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ODRASCANJE Z ALERGIJO INASTMO

Kako lahko oblikovalci politik EU podprejo mlade bolnike
z alergijami in astmo, da bi lahko Ziveli boljse zivljenje

OBVESCANJE = PREPRECEVANJE

O5KREBA

VODIC ZA OBLIKOVANJE POLITIK ZA SPREMEMBO

V Evropi danes Zivi na milijone otrok in mladih z alergijami in astmo.
Alergija je najpogostejsa bolezen med otroki v Evropi, kar pomeni, da bodo
mnogi vecino svojega Zivljenja Ziveli z njo. Astma se lahko pojavi pri kateri
koli starosti, najpogosteje pa v otrostvu. Poleg alergij je ena najpogoste;sih
kronicnih bolezni pri otrocih.

Navkljub tem presunljivim dejstvom, ko odrastemo in postanemo
druzbeno aktivni, pogosto ¢utimo, da potrebe in zahteve mladih niso
dovolj upostevane v razpravah o politikah in orodjih za preventivo,
oskrbo in obvladovanje bolezni. In to kljub temu, da se kot mladi bolniki
sreCujemo z drugacnimi tezavami in ovirami kot starejsi bolniki.

Poleg tega smo opremljeni tudi z razlicnimi orodji, vescinami in
zmoznostmi za obvladovanje alergij in astme. Nase edinstveno znanje
lahko pomaga pri oblikovanju politik za ustvarjanje dolgorocnih orodij za
ljudi z alergijami in astmo.

... se sooéamo z drugacnimi
e tezavami kot odrasli bolniki

Za mlade sta neodvisnost in osebna prilagodljivost klju¢nega pomena.
Enostavne stvari, kot so druzenje, delo, potovanja in selitve v tujino ne
bi smele biti le privilegij tistih, ki ne Zivijo s kroni¢no boleznijo. Politika
EU bi morala upostevati tudi potrebe mladih, ki ne sodelujejo v programih
mobilnosti EU, kot je Erasmus ampak po konc¢anem Solanju vstopijo v
sluzbo, kjer so lahko izpostavljeni okolju, ki vpliva na njihovo zdravje.
Jasen korak k digitalnemu obvladovanju bolezni bo klju¢nega pomena za
premagovanje teh neenakosti.

Potrebno je prisluhniti glasu mladih bolnikov. Kot naslednja, a tudi
digitalna generacija, moramo biti vkljuceni v odlocitve, ki se sprejemajo
zdaj in vplivajo na to, kako bomo v naslednjih desetletjih Ziveli s svojimi
boleznimi. Kadarkoli se razpravlja o digitalnih resitvah za zdravje ali se jih
razvija, moramo biti del teh razprav.

Ta priporocila, ki oblikujejo smernice o obvescanju, preprecevanju in skrbi,
sluzijo kot vodilo za spremembe in predstavljajo perspektivo mladih
bolnikov o evropskih orodjih zdravstvene politike, ki bodo usmerjena v
prihodnost in prilagojena mladini.
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ZA BOLJSA ZIVLJENJA MLADIH BOLNIKOV

Alergije in astma so med najpogostejsimi kroni¢nimi boleznimi v Evropi,
zlasti med otroki. Medtem ko v drzavah EU-27 te bolezni prizadenejo
milijone odraslih, se zanemarja dejstvo, da z alergijami in astmo Zivi tudi
ogromno mladih.

Miadi bolniki z alergijami in astmo: populacija, ki po Stevilu
presega prebivalstvo Belgije

Samo v Evropi Zivi z astmo priblizno 10 milijonov ljudi, mlajsih od 45 let.
To Stevilo se poveca na 13,5 milijona, ¢e vkljucimo tudi tiste, ki Zivijo z
alergijami ali atopijskim dermatitisom in so mlajsi od 25 let. Predvideva
se, da bo do leta 2025 vsak drugi Evropejec Zivel z alergijo.

To pomenipopulacijo mlajsih, ki po Stevilu presega prebivalstvo Avstrije,
Belgije ali Ceske, in trpijo zaradi alergij in astme.

Zgodbe in izku$nje iz prve roke
Mladi bolniki, ki so odrasli s kroni¢no boleznijo, razumejo fizi€no in

Custveno breme, ki ga prinasajo obvladovanje alergij in astme v
otro$tvu in mladostnistvu ter na prehodu v odraslo dobo.

DPEJSTVA

Evropski mladinski parlament za alergije in astmo - Naj se slisi
glas mladih bolnikov

S tem razlogom je Evropska zveza zdruZenj bolnikov z alergijskimi in
dihalnimi boleznimi (EFA) v zacetku leta 2020 ustanovila Evropski
mladinski parlament za alergije in astmo. Mladi bolniki, zdravstveni
delavci in Studentje iz vse Evrope — ne glede na to, ali Zivijo v drzavi EU-
27 ali ne - so se zbrali, da bi delili svoje ideje, izkusnje in pomisleke ter
predstavili svoje osebne perspektive in perspektive na ravni drzave. To
neposredno partnerstvo med bolniki in zdravstvenimi delavci/Studenti
je klju¢nega pomena za boljse izide na podro¢jo zdravja in kakovost
Zivljenja.

Skupina je Ze na zacetku razmisljala o potrebah, prioritetah in zmoznostih
mladih bolnikov. Iz nekaj posameznikov se je razvila v evropsko skupnost,
ki si zeli izboljsati Zivljenje mladih bolnikov. Skupnost, ki govori z
mocnim in enotnim glasom ter zastopa potrebe in zahteve milijonov
mladih bolnikov z alergijami in astmo v Evropi. Skupnost, ki se bo Sirila,
ko se bo pogovoru pridruzilo $e ve¢ mladih bolnikov in zdravnikov!

S tem prispevkom predstavljamo vodi¢ za spremembe. Nasa
predlagana priporocila kazejo, kako lahko VI, oblikovalci politik EU,
podpirate mlade bolnike z alergijami in astmo, da bi lahko Ziveli boljse
Zivljenje.

EVROPSKI MLADINSKI PARLAMENT ZA ALERGIJE IN ASTMO
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OBVESCANJE

VKLJUCITEV MLADIH BOLNIKOV Z ALERGIJAMI IN ASTMO V ODLOCITVE 0
POLITIKAH, KI VPLIVAJO NA NJIHOVO ZDRAVIJE..

V obdobju mladostnistva mladi dozivljajo velike
spremembe. Prehod iz otrostva v najstnistvo
prinasa pomembne fizicne, dusevne in druzbene
spremembe. Medtem je za zgodnje obdobje
odraslosti znacilen nenehen razvoj - med
drugim prehod iz Sole na trg dela ali nadaljnje
izobrazevanje. Mladim to odpira nova druzbena
okolja in odnose ter jim omogoca raziskovanje
novih krajev in nacinov Zivljenja.

Bremena teh zapletenih bolezni so $e vedno vecinoma napacno razumljena,
kar vodi v podcenjevalno dojemanje njihovih vplivov in véasih celo do
primerov druzbene diskriminacije zaradi alergije ali astme.

)

Pogosto se mi zdi,
da me ljudje ne
jemljejo resno, ko

Mladi bolniki vidimo 3ole in univerze kot priloZnosti za kampanje
za obvescanje javnosti. Izobrazevalne organizacije lahko ustvarijo
multiplikacijski ucinek za boljse kolektivno razumevanje alergij in astme:
ne glede na to, ali gre za alergene v menzah s hrano ali za kakovost zraka v
zaprtih prostorih v ucilnicah. Bolniki, njihovi starsi in izobraZevalno osebje
so lahko odli¢ni ambasadorji pri Sirjenju osnovnih informacij o alergijah
in astmi ter s tem povezanih nacionalnih in evropskih politik za njihovo
premagovanje.

recem, da imam
tezave z alergijami.

Zakaj dvomijo v moje
trpljenje?
) ) VZivljenjskem obdobju s Stevilnimi spremembami
je Zivljenje s kroni¢nimi boleznimi, kot so alergije
ali astma, povezano z negotovostmi in samozavedanjem, ki mlade bolnike

prisilijo, da v tem odlocilnem Zivljenjskem obdobju dajejo prednost bolezni.
To lahko omeji izbiro mladih, ki Zivijo z alergijami ali astmo, v obdobju, ko bi
morali imeti priloZznost raziskati stevilne moznosti.

Za milijone mladih, ki Zivijo z alergijami in astmo, je prilagajanje
vsakodnevna rutina. A kot mladi bolniki se zavedamo, da so nase moznosti
za obvladovanje nasih bolezni precej drugacne kot pri odraslih bolnikih.
Nasi omejeni dohodki ali prihranki in omejitveni sistemi zdravstvenega
zavarovanja ne odrazajo mobilnosti in poklicnih potreb mladih bolnikov v
Evropi.

0Ozavescanje, vpliv in informacije

Pomembno je ozaves<ati o alergijah in astmi ter zmanj3ati stigmatizacijo
s strani SirSe javnosti.

Prav tako se zavedamo, da je treba raziskati trenutne trende
obvladovanja alergij in astme, kot tudi njihov obremenilni vpliv
na gospodarstvo, druzbo in kakovost Zivljenja. Poleg ozaveianja o
razsirjenosti bolezni na nacionalni ravni in na ravni EU bi to pripomoglo k
razvoju registra hudih alergijskih bolezni, s ¢cimer bi izboljsali nadzor in
spremljanje ter povecali moznosti za obvladovanje bolezni.

Spremljanju in obvladovanju bolezni lahko koristijo tudi javne nalozbe za
vzpostavitev evropskih mrez odli¢nosti za posamezne bolezni.

Odprti kanali za odprte razprave

Digitalna orodja in druzbeni mediji oblikovalcem politik omogocajo, da
se neposredno povezejo z mladimi bolniki, razumejo njihovo
resni¢nost in jim pomagajo pri soocanju z boleznijo. Postavitev
mladih bolnikov v sredi$ce razprav, ki vplivajo na nase zdravije, je klju¢nega
pomena za vzpostavitev ucinkovitih in v prihodnost usmerjenih orodij
zdravstvene politike.

alergij in astme.

pomagaijte pri razsirjanju njihovih rezultatov.

EU.

OBVESZANJE

NASA PRIPOROCILA OBLIKOVALCEM POLITIK V EU

* Spostujte specificne potrebe, lastnosti in prioritete mladih bolnikov in jih upostevajte pri odlocitvah o stanju

* Skupaj z nami spregovorite o tej problematiki in tako zmanjsajte nepoznavanje negativnih vplivov alergij in astme na
zivljenje bolnikov in ustavite diskriminacijo na podlagi bolezni.

* Podpirajte pobude in kampanje za ozavescanje na lokalni ravni, npr. prek predstavnikov sol in Studentov, ter

* Vlagajte v raziskave o razsirjenosti alergij in astme, preprecevanju in oskrbi, ki ima poudarek na kakovostnem Zivljenju
bolnikov. Pri tem bi lahko pomagal razvoj registra hudih alergijskih bolezni za izboljsanje spremljanja trendov alergij v

* Uporabite orodja digitalnih in druzbenih medijev, da mladim bolnikom omogocite nove, resni¢ne povratne
informacije in dejstva o njihovem stanju ter jih vkljucite v postopek odlocanja.
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ZAGOTAVLJANJE ZDRAVEGA OKOLJA, KI NE OGROZA NASIH ZIVLJEN).

Mladi bolniki z alergijami in astmo smo kot
«kanarcki v premogovniku», smo kot radarji
(in zelo obcutljivi za nezdrava okolja in
okoljske spremembe.

)

Pred vsako
dejavnostjo moram
vedno opraviti

oceno tveganja, da Po podatkih Evropske agencije za okolje je

priblizno 400.000 prezgodnjih smrti na leto
v EU povezanih z onesnazenim zrakom. To
pomeni, da Ze samo onesnaZevanje zraka
predstavlja najvecje tveganje za zdravje,
ki prihaja iz okolja. Nobenega dvoma ni,
zakaj evrobarometer izpostavlja podnebne
spremembe, onesnaZevanje zraka in
odpadke kot tri najpomembnejsa okoljska vprasanja za mlade Evropejce.

ugotovim, ali je zame
varna ali ne. Prav tako
moram imeti nacrt,
kaj storiti, e dobim

napad astme.
)

Onesnazenje zraka v zaprtih prostorih in na prostem poslabsa
stanje nasih bolezni

Izpusti iz prometnega, industrijskega in gradbenega sektorja so v
vecini mest in drzav EU glavna zdravstvena skrb. Poleg tega podnebne
spremembe povecujejo tudi koli¢ino cvetnega prahu v zraku. To vpliva
na kakovost Zivljenja mladih bolnikov z alergijami in astmo, saj
se simptomi in bolezni poslabsajo.

Toda mladi bolniki morda tudi niso varni v zaprtih prostorih, saj lahko
neprimerno notranje okolje sprozi ali poslabsa alergije in astmo.
Plesnive, vlazne ali slabo prezraCevane stavbe, zaprti prostori, napolnjeni
s tobacnim dimom, oprema v javnih prevoznih sredstvih ali 3olah,
izdelana iz blaga, ki privlaci prsice, cvetni prah in dlake hisnih ljubljenckov
- vse to lahko mo¢no vpliva na zdravje mladih bolnikov z alergijami in
astmo. To nam omejuje dostop do javnih prostorov. Ne vpliva samo na
naso sposobnost vklju¢evanja v izobraZevalna in delovna okolja, temve¢
tudi na nase druzabno Zivljenje.

Poleg tega so pomembne informacije v realnem ¢asu. Digitalna orodja
lahko poucijo o klju¢nih dejavnikih tveganja, kot so razli¢cna obdobja s
povisano koncentracijo cvetnega prahu v zraku ali stopnjo onesnazenosti
zunanjega zraka. Ce so ta digitalna orodja uporabniku prijazna in
nudijo dostopne informacije 24 ur na dan, 7 dni v tednu, so lahko v
izjemno pomoc pri preprecevanju poslab3sanja nasih simptomov bolezni.

Alergeni in drazilne snovi v Zivilih in potro$niskih izdelkih

Glede na razsirjenost alergij na hrano je druga glavna skrb za mlade
bolnike hrana, ki jo jemo. Ceprav je EU nedavno dosegla napredek
pri zagotavljanju dostopnosti in razpoloZljivosti informacij o Zivilih,
vprasanja, kot je preventivno oznacevanje alergenov (PAL), Se vedno
ne temeljijo na standardiziranih pravilih. Tveganje navedbe netocnih
informacij o alergenih ima lahko za mlade bolnike precejSnje posledice,
zaradi katerih tvegamo, da pride do smrtnega izida, ali pa hrane ne jemo.

Se ve¢, glede na to, da nobena drzava EU za osebje v Zivilski industriji
ne zahteva obveznega usposabljanja za obvladovanje alergenov, pogosto
primanjkuje celo osnovnega znanja o alergijah na hrano. To ustvarja stalen
obcutek tveganja, izogibanje javnim stikom in tudi druzbeno izolacijo
mladih bolnikov, kar vpliva na nase dusevno zdravje. To bi lahko preprecili
s ciljno usmerjenimi ukrepi EU na podrocju obvladovanja alergenov.

Mladi z alergijami smo omejeni tudi s tem, kaj lahko kupimo. Parfumi,
detergenti in nekatere vrste oblacil vsebujejo kemicne snovi, ki lahko
pri uporabi sprozijo alergijske reakcije. Se posebej so prizadeti mladi z
atopijskim dermatitisom. To je pogosto spregledan dejavnik in otezuje
celo osnovne dejavnosti, kot sta nakup in pranje oblacil. Tudi tu je
kljuc¢en dostop do informacij o vsebovanih snoveh, tudi prek elektronskih
medijev.

astmo.

tveganja, npr. cvetni prah in onesnazenje zraka.

uniji.

PREPRECEVANJE

NASA PRIPOROCILA OBLIKOVALCEM POLITIK V EU

* Uvesti je treba ukrepe za boj proti onesnazevanju zraka na prostem in zmanjsati Skodljive izpuste iz vseh
virov v okviru akcijskega nacrta EU za nicelno onesnazevanje.

« Lotiti se je treba problema onesnazenosti zraka v zaprtih prostorih z zagotavljanjem zdravih, dobro prezratevanih
stavb ter zmanjsati izpostavljenosti pasivnemu dimu v zaprtih prostorih.

« Pri oblikovanju ukrepov za boj proti podnebnim spremembam pomislite na zdravje oseb z alergijami in

 Podpreti je treba raziskave o izboljsanju digitalnih orodij za pridobivanje informacij o nekaterih okoljskih dejavnikih

 Uskladiti je treba uporabo preventivnega oznacevanja alergenov na predpakiranih Zivilih po vsej Evropski

« Uvesti je treba boljSe oznacevanje izdelkov in spodbujati razvoj bolnikom prijaznih orodij za prepoznavanje alergenov
in drugih Skodljivih snovi v Zivilih in potrosniskih izdelkih.
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DIGITALIZACIJA OBVLADOVANJA BOLEZNI ZA PRILAGODLJIVO IN CENOVNO
UGODNO ZDRAVLJENJE IN ZDRAVSTVENO OSKRBO

Mobilni telefoni, ure, pametni domovi, avtonomni avtomobili, dostava z droni,
industrija, poslovanje, transport in raziskovanje: smo v digitalni revoluciji.
Digitalizacija je za nas mlade bolnike ustvarila svet, ki ga poznamo, in zacrtala
na$ nacin Zivljenja.

A zakaj niso digitalizirani nacini obvladovanja kronicnih bolezni? Kako to,
da videoposveti z nasimi zdravniki, ko je to primerno, e vedno niso
na voljo vsem bolnikom? Kako to, da nimamo digitalnih zdravstvenih
kartotek in elektronskih receptov po vsej EU? In nenazadnje, zakaj ne
moremo mladim bolnikom po vsej Evropi omogociti individualnim potrebam
in osebnim akcijskim nacrtom prilagojenega zdravljenja in jim zagotoviti
spremljanje prek digitalnih aplikacij in orodij?

Digitalne aplikacije in orodja za izboljSano in prilagodljivejse
zdravljenje in zdravstveno oskrbo

Pri mladih bolnikih z alergijami in astmo je klju¢no izkoristiti ves potencial
tehnologije za informativna in diagnosti¢na orodja ter orodja za obvladovanje
bolezni. Digitalno zdravljenje nam lahko pomaga pri izvajanju zdravljenja,
spremljanju simptomov, izogibanju sprozilcem bolezni ter preprecevanju
vnetij. S temi reSitvami lahko izboljsamo svojo osebno prilagodljivost pri
spopadanju z nasimi boleznimi.

Da bi postala ta orodja v celoti uporabna, jih je treba najprej standardizirati
in ovrednotiti njihovo zanesljivost. Sele takrat bomo lahko Ziveli, delali
in potovali prek meja, ne da bi se bali za svoje zdravje v primeru, da se nam
bolezen nenadno poslabsa.

Poleg tega lahko digitalna orodja nam in nasim zdravnikom pomagajo
pri enostavnem prehodu iz otroske zdravstvene oskrbe na oskrbo
odraslih, ne da bi pri tem izgubili znanje ali kakovost oskrbe. Zaradi
digitalizacije zdravljenja nase bolezensko stanje ne bi smelo omejevati nasih
zaposlitvenih in $tudijskih moznosti.

Digitalizacija je nacin, da bolnikom s kroni¢nimi boleznimi ne bi ve¢
odrekali teh priloZnosti. Razvijmo sheme za zdravljenje in oskrbo, ki
odrazajo potrebo po vedji prilagodljivosti in ki uporabljajo povsem

digitalno zdravljenje, ne glede na to, ali gre za
aplikacijo eHealth ali mHealth, s katerima se
obvladuje bolezen.

)

Zal sem izgubil stik
s svojimi zdravniki,

Financne stiske zaradi stroskov
zdravstvenega varstva in dostopa do
zdravljenja

ker sem se moral za

potrebe studija veliko
seliti.

Alergija in astma vplivata tudi na finan¢no

varnost mladih bolnikov. Nujna dolgoro¢na ) )

zdravljenja, zdravila brez recepta in

medicinska oprema za alergijo in astmo postanejo prepogosto predragi ali

nedostopni, zlasti za mlade bolnike z nizkim dohodkom ali brez dohodka.

Politike povracil se med drzavami zelo razlikujejo, kar povecuje neenakosti
v Evropi. A bolnike z alergijo in astmo se zanemarja v celotni EU-27.
Vecina evropskih drzav ponuja samo povracila za simptomatsko zdravljenje in
delno povracilo za osnovno diagnosticiranje ali zdravljenje alergije.

Zamisljamo si prihodnost, v kateri bodo ljudje s kroni¢no boleznijo lahko
pokrivali svoje zdravstvene potrebe brez lastnih stroskov. Poleg
tega si zelimo, da bi EU zagovarjala usklajevanje med drzavami ter bi vsem
zagotovila dostop do zdravljenja in se izognila pomanjkanju. Verjamemo, da bi
lahko dolgoro¢no EU zmo¢nejsim mandatom na podrocju zdravstvene
politike zagotovila boljSe zdravstvene rezultate in bolj zdravo Zivljenje.

Podpora znanstvenim raziskavam o zdravljenju in oskrbi oseb z
alergijami in astmo

Mladi bolniki popolnoma zaupamo znanstvenim raziskavam, s katerimi
bi ustvarili nove poti zdravljenja in oskrbe. Znanstvena odkritja lahko
prinesejo velike koristi za kakovost nasih Zivljenj in omilijo breme bolezni.

EU pa lahko pri razvoju osnovnih prednostnih nalog svoje raziskovalne politike
v veliki meri izkoristi prispevek mladih bolnikov in zdravstvenih delavcev ter
tako oblikuje raziskovalni program, prilagojen potrebam mlade populacije.

zdravljenju in oskrbi z digitalnimi sredstvi.

O5KREBA

NASA PRIPOROCILA OBLIKOVALCEM POLITIK V EU

* Spodbuditi vzpostavitev Sirokega regulativnega okvira na ravni EU za spletna posvetovanja in aplikacije za
digitalno spremljanje, s ¢imer bi se mladim bolnikom olajsalo obvladovanje bolezni.

* Uveljaviti predpise za standardizacijo inovativnih tehnoloskih orodij, ki bi bila prijazna do uporabnikov in omogocila
ucinkovito obvladovanje bolezni, hkrati pa ponudila moZnosti za oceno njihove zanesljivosti.

* Vzpostaviti boljso integracijo perspektive mladih za vpeljavo osebnega pristopa k diagnosticiranju,

* Omogodciti enak dostop do zdravil in odpraviti neposredne stroske zdravljenja alergij in astme.

* Nameniti podporo znanstvenim raziskavam zdravljenja in oskrbe oseb z alergijami in astmo.




INTERESNA SKUPINA EVROPSKEGA PARLAMENTA ZA ALERGLJE IN ASTMO

je bila ustanovljena 25. marca 2015 kot rezultat dolgoletnega sodelovanja med Evropsko
akademijo za alergijo in klini¢no imunologijo (EAACI), Evropsko zvezo zdruzenj bolnikov
z alergijskimi in dihalnimi boleznimi (EFA) in naprej razmisljujoco skupino Poslancev
Evropskega parlamenta, ki se zavzemajo za boj proti alergijam in astmi v Evropi.
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‘ young patients voice heard

STOPITE Z NAMI V STIK

Za vec informacij o Interesni skupini za alergijo
in astmo se obrnite na tajnistvo.

communications@efanet.org

#EPAllergyAsthma #EA2Youth

*
European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations Euro pean Parliament

EUROPEAN ACADEMY OF ALLERGY
AND CLINICAL IMMUNOLOGY




