EVROPSK| PARLAMENT mladih za alergiju i astmu

Kako donosioci odluka u EU mogu da pomognu mladim
pacijentima koji pate od alergija i astme da zive bolje

OBAVESTAVANJE

PREVENC/IA

NEGA

VODIC ZA POLITIKU ZA PROMENE

U Evropi danas milioni dece i mladih Zive sa alergijama i astmom. Alergija
je najcesce oboljenje medu decom u Evropi, Sto znaci da ¢e mnogi Ziveti sa
njom najve¢i deo svog Zivota. Astma moze da se javi u bilo kom dobu, ali
najcesce krece u detinjstvu. Posle alergija, to je jedno od najcescih hronicnih
oboljenja kod dece.

Uprkos ovim zapanjujucim Cinjenicama, dok rastemo i postajemo drustveno
aktivni, esto osecamo da potrebe i zahtevi mladih ljudi nisu dovoljno
zastupljeni u raspravama o politikama i okvirima sprecavanja, nege i kontrole
bolesti. To se desava uprkos cinjenici da se, kao mladi pacijenti, suocavamo sa
drugacijim problemima i teSkocama nego stariji pacijenti.

Medutim, opremljeni smo drugacijim vestinama koje nam pomazu u kontroli
alergija i astme. Nase jedinstveno znanje moze da pomogne u vodenju
donosenja odluka da bi se kreirali dugorocni okviri za ljude koji pate od
alergija i astme.

.. se suocavamo sa drugadijim

problemima nego odrasli
s, pacijenti

Nezavisnost i licna fleksibilnost su kljucni za mlade ljude. Jednostavne
stvari poput socijalizacije, rada, putovanja i preseljenja u inostranstvo
ne bi trebalo da budu privilegija samo onih koji ne Zive sa hroni¢nim
oboljenjem. EU politika bi takode trebalo da uzme u obzir potrebe mladih
ljudi koji ne u¢estvuju u EU programima pokretljivosti, kao $to je Erasmus, vec
pocinju da rade kada zavrse Skolu i mogu na poslu biti izlozeni okruzenjima
koja uticu na njihovo zdravlje. Jasan korak ka digitalnom upravljanju
boles¢u bice presudan za prevazilazenje ovih nejednakosti.

Neophodno je da se glas mladih pacijenata cuje. Posto smo mi sledeca
generacija, a isto tako smo | digitalna generacija, treba da budemo ukljuceni
u odluke koje se donose | koje uticu na to kako ¢emo Ziveti sa nasim
oboljenjima u narednim decenijama. Smatramo da bi trebalo da budemo
deo debata kada se razgovara o digitalnim reSenjima vezanim za zdravlje |
kada se ona razvijaju.

Pruzanjem smernica za informisanje, prevenciju i negu, ove preporuke sluze
kao vodi¢ za promene i predstavljaju perspektivu mladih pacijenata u vezi
sa evropskim okvirom zdravstvene politike orijentisanim ka buduénosti i
prikladnim za mlade.
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Uvop

BOLJI ZIVOT MLADIH PACIJENATA

Alergije i astma su medu najces¢im hroni¢nim oboljenjima u Evropi,
narocito kod dece. lako ova oboljenja uti¢u na milione odraslih u EU 27,
zapostavlja se ¢injenica da ogroman broj mladih ljudi Zivi sa alergijama i
astmom.

Miadi pacijenti koji boluju od alergije i astme: populacija veca
od Belgije

Samo u Evropi, oko 10 miliona ljudi mladih od 45 godina Zivi sa astmom.
Ovaj broj se povecava na 13,5 miliona kada se obuhvate i oni koji imaju
alergije ili atopijski ekcem, a koji su mladi od 25 godina. Predvida se da ¢e
do 2025. godine svaki drugi Evropljanin patiti od alergije.

Da bismo stavili stvari u perspektivu, to znaci da mlada populacija veca
od populacija Austrije, Belgije ili Ceske Republike pati od alergija i astme.

Price i iskustva iz prve ruke
Mladi pacijenti koji su odrasli sa hroni¢nim oboljenjem razumeju fizicki i

emotivni teret koji sa sobom nose alergije i astma u detinjstvu i tokom
adolescencije, te na prelasku u zrelo doba.

CINJENICE

EA? PARLAMENT MLADIH: VODIC ZA POLITIKU ZA PROMENE

EA? Parlament mladih - Da se cuje glas mladih pacijenata

Zhog toga je Evropska federacija udruzenja pacijenata sa alergijama i
bolestima disajnih puteva (EFA) osnovala Evropski parlament mladih
zaalergiju i astmu pocetkom 2020. godine. Mladi pacijenti, zdravstveni
radnici i studenti iz cele Evrope - bilo da Zive u zemlji ¢lanici EU-27 ili ne
— okupili su se da bi razmenili ideje, iskustva i nedoumice i pruzili svoje
videnje na licnom nivou i nivou svoje zemlje. Ovo direktno partnerstvo
izmedu pacijenata i zdravstvenih radnika/studenata je presudno za bolje
zdravstvene ishode i kvalitet Zivota.

Od osnivanja grupa je prikupljala podatke o potrebama mladih
pacijenata, njihovim prioritetima | mogucnostima. Prerasla je iz nekoliko
pojedinaca u evropsku zajednicu spremnu da unapredi Zivote mladih
pacijenata. Zajednicu koja govori snaznim i ujedinjenim glasom i koja
predstavlja potrebe i zahteve miliona mladih pacijenata sa alergijom
i astmom u Evropi. Zajednicu koja ce se Siriti jer se sve vise mladih
pacijenata i lekara ukljucuje u razgovor!

Ovim dokumentom predstavlamo na$ vodi¢c za promene. Ove
predlozene preporuke pokazuju kako VI, kao donosioci odluka u EU,
mozete da pomognete mladim pacijentima koji pate od alergija i astme
da zZive bolje.

EVROPSKI PARLAMENT MLADIH ZA ALERGIJU I ASTMU
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OBAVESTAVANJE

VODIC ZA POLITIKU ZA PROMENE

Ljudi u svojoj mladosti prolaze kroz krupne
promene. TinejdZersko doba donosi znatne
promene, fizicke, mentalne i drustvene. Sa druge
strane, rano zrelo doba je period koji odlikuje
neprekidan razvoj — ukljucujuci prelazak iz Skole
na trziste rada ili dodatno obrazovanje. Ovo
dovodi do novih drustvenih okruZenja i odnosa i
istrazivanja novih mesta i nacina Zivota.

Kao mladi pacijenti na skole i univerzitete gledamo kao na prilike za javne
informativne kampanje. Obrazovna okruzenja mogu da stvore efekat
multiplikatora ka boljem kolektivnom razumevanju alergija i astme: bilo da
se radi o kuhinji i alergenima u hrani ili o kvalitetu vazduha u ucionicama.
Pacijenti, roditelji i prosvetni radnici mogu biti odlicni ambasadori koji ¢e
Siriti osnovne informacije o alergijama i astmi, kao i o sa njima povezanim
nacionalnim i EU politikama za njihovo prevazilaZenje.

D)

Cesto imam osecaj da
me ljudi ne shvataju
ozbiljno kada kazem
da imam probleme

sa alergijama. Mislim,

Takode prepoznajemo potrebu za istrazivanjem aktuelnih trendova
u oblasti alergija i astme, kao i o ekonomskom i drustvenom teretu
koje nose, te o teretu u smislu kvaliteta Zivota. Pored generisanja Cinjenica

zadto sumnjaju u to da
Dok prolaze kroz period Zivota sa mnogo
promena, Zivot sa hroni¢nim stanjem kao $to

patim?

su alergija ili astma donosi nesigurnosti i svest o
sebi koji prisiljavaju mlade pacijente da u ovom presudnom periodu Zivota
prioritet daju svom oboljenju. Ovo moZze da ogranici izbor mladih ljudi koji
Zive sa alergijom ili astmom u trenutku kada bi trebalo da imaju priliku da
istrazuju brojne mogucnosti.

Za milione mladih ljudi koji Zive sa alergijama i astmom, prilagodavanje
je svakodnevno iskustvo. Ipak, kao mladi pacijenti svesni smo da se nase
mogucnosti za Zivot sa nasim oboljenjima u mnogome razlikuju od onih koje
imaju odrasli pacijenti. Nasi ograniceni prihodi ili ustedevina i restriktivni
planovi zdravstvenog osiguranja ne odrazavaju pokretljivost i profesionalne

o prevalenci oboljenja i na nacionalnom i na nivou EU, ovo bi pomoglo u
razvoju registra teskih alergijskih oboljenja da bi se poboljsalo pracenje i
nadzor i povecale mogucnosti za kontrolu bolesti.

Pracenje i kontrola oboljenja takode se mogu unaprediti preko javnog
ulaganja u evropske mreze izuzetnosti specificne za oboljenje.

Otvoreni kanali za otvorene diskusije

Digitalne alatke i drustveni mediji omogucuju donosiocima odluka da se
povezu direktno sa mladim pacijentima, da razumeju njihovu

potrebe mladih pacijenata u Evropi. realnost i pomognu im da se bore. Stavljanje mladih pacijenata u
centar diskusija koje uti¢u na nase zdravlje je presudno za uspostavljanje
Misljenja, uticaj i informacije delotvornih okvira zdravstvene politike koji su okrenuti ka buduénosti.
Vazan element koji je potreban da bi se povecao nivo svesti o alergijama

i astmi i smanjila stigmatizacija od strane Sire populacije.

Teret ovih sloZenih oboljenja jo$ uvek nije dovoljno shvacen, Sto dovodi do
potcenjenih percepcija njihovih uticaja i ponekad ¢aki do pojave drustvene
diskriminacije zbog alergije ili astme.

OBAVESTAVANJE

NASE PREPORUKE DONOSIOCIMA ODLUKA U EU

* Uzmite u obzir posebne potrebe, kvalitete i prioritete mladih pacijenata i ukljucite ih u odluke o alergijama i
astmi.

* Saradujte sa nama na,Sirenju informacija“ da bismo smanjili neznanje o negativnim uticajima koje alergije i astma imaju
na zivote pacijenata i zaustavili diskriminaciju baziranu na bolesti.

* Podrzite inicijative za podizanje nivoa svesti i kampanje na lokalnom nivou npr. preko Skola/ucenika
ambasadora i pomozite da Sirimo njihove rezultate.

* UlozZite u istrazivanje prevalence alergija i astme, njihovu prevenciju i negu sa fokusom na kvalitet Zivota pacijenata.
Razvoj registra teskih alergijskih oboljenja da bi se unapredilo pracenje trendova u pogledu alergija u EU mogao bi da
pomogne u ovom smislu.

* Koristite digitalne alatke i drustvene medije da omogudite nove, stvarne komentare mladih pacijenata o
njihovoj realnosti, ukljucujuci ih u proces odlucivanja.
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OBEZBEDIVANJE ZDRAVIH OKRUZENJA KOJA NE UGROZAVAJU NASE ZIVOTE.

Mladi pacijenti koji pate od alergije i astme
su kao ,kanarinci u rudniku”, u smislu da smo
mi radari (i to veoma osetljivi) za nezdrava
okruzenja i promene u zivotnoj sredini.

)

Uvek moram da
uradim procenu rizika
pre neke aktivnosti

: : Prema Evropskoj agenciji za zZivotnu sredinu
da se uverimdali pskoJ agencl !

oko 400.000 prevremenih smrti godiSnje u
EU povezuje se sa zagadenim vazduhom. To
znadi da je zagadenje vazduha najsmrtonosniji
ekoloski zdravstveni rizik. Nema dileme
zbog cega Eurobarometer stavlja klimatske
promene, zagadenje vazduha i otpad medu
tri najvaznija ekoloska problema za mlade

je ona bezbedna za
mene ili nije. Takode
moram da imam plan
za slucaj da dobijem

napad astme.”
)

Evropljane.

Zagadenje vazduha u zatvorenom i na otvorenom pogorsava nase
oboljenje

Emisije od transporta, industrije i gradevinarstva su glavne opasnosti po
zdravlje u vecini gradova i zemalja u EU. Osim toga, klimatske promene takode
povecavaju koncentraciju polena u vazduhu. Ovo utie na kvalitet Zivota
mladih pacijenata koji pate od alergija i astme jer se simptomi i oboljenja
pogorsavaju.

Ali mladi pacijenti mozda nisu bezbedni ni kada se nalaze unutra, jer
neodgovarajuéi zatvoreni prostori mogu da aktiviraju ili pogorsaju
alergije i astmu. Memljive, vlazne zgrade ili zgrade sa loSom ventilacijom,
zatvoreni prostori ispunjeni duvanskim dimom, namestaj u javnom prevozu
ili $kolama napravljen od materijala koji privlaci grinje, polen i dlake kucnih
ljubimaca - sve ovo moze da ima ogroman uticaj na zdravlje mladih
pacijenata koji boluju od alergija i astme. Ovo ogranicava nas pristup javnim
mestima. Uti¢e ne samo na nasu sposobnost da boravimo u obrazovnim i
radnim okruzenjima, ve¢ i na nas$ drustveni Zivot.

Takode su vazne i informacije u realnom vremenu. Digitalne alatke mogu da
stvore informacije o klju¢nim rizi¢nim faktorima, kao $to su razli¢ite sezone
polena ili zagadenje vazduha napolju. Ako se upakuju u digitalne, uvek
pristupacne informacije, ove alatke mogu da budu dragocena pomo¢ u
sprecavanju pogorsanja simptoma naseg oboljenja.

Alergeni i iritanti u hrani i robi Siroke potrosnje

Jo$ jedan od glavnih problema za mlade pacijente je hrana koju jedemo,
imajuci u vidu prevalencu alergija na hranu medu mladima. lako je EU u
poslednje vreme napredovala u objavljivanju i stavljanju na uvid informacija
o hrani, pitanja poput oznacavanja alergena iz predostroznosti (PAL)
jo$ uvek nisu bazirana na standardizovanim pravilima. Rizik od
netacnih informacija o alergenima ima znatne posledice za mlade pacijente,
jer smo prinudeni ili da preuzimamo rizike koji mogu biti fatalni ili da ne
jedemo.

Osim toga, imajuci u vidu da nijedna zemlja EU ne zahteva obaveznu
obuku za kontrolu alergena za one koji se bave hranom, ¢esto postoji
nedostatak ¢ak i osnovnog poznavanja alergija na hranu. To dovodi do
konstantnog osecaja rizika, izbegavanje javnih dogadaja i drustvene
izolovanosti mladih pacijenata, $to uti¢e na nase mentalno zdravlje. Ovo
bi moglo da se spreci ciljanom akcijom EU u oblasti upravljanja
alergenima.

Mladi ljudi sa alergijama takode su ograniceni onim $to mogu da kupe.
Parfemi, deterdzenti i odredene vrste odece sadrze hemijske supstance
Cije korid¢enje moZe da pokrene alergijske reakcije. Ovo se posebno odnosi
na mlade sa atopijskim ekcemom. Ovo je Cesto Cinilac koji se previda i zbog
koga su ¢ak i osnovne stvari, poput kupovine ili pranja odece, teske. | ovde
je presudan pristup informacijama o sadrzanim supstancama, ukljucujui i
preko elektronskih sredstava.

EU o nultom zagadenju

zagadenju vazduha

PREVENC/JA

NASE PREPORUKE DONOSIOCIMA ODLUKA U EU

* Preduzmite mere za smanjenje zagadenja vazduha napolju i smanjite Stetne emisije iz svih izvora, u skladu sa ambicijom

* Resdite problem zagadenog vazduha u zatvorenom prostoru obezbedivanjem zdravih zgrada sa dobrom ventilacijom i podsticanjem
i reSavanjem problema sekundarnog izlaganja duvanskom dimu u zatvorenom prostoru

* Razmisljajte o alergijama i astmi prilikom oblikovanja akcija za reSavanje problema klimatskih promena

* Podrzite istrazivanja boljih digitalnih alatki za generisanje informacija o odredenim rizi¢nim faktorima u okruZenju, npr. polenu i

* Harmonizujte primenu oznacavanja alergena iz predostroznosti na pakovanoj hrani u ¢itavoj Evropskoj uniji

* Regulisite bolje oznacavanje proizvoda i podsticite razvoj jednostavnih alatki za pacijente pomocu kojih ¢e se identifikovati alergeni
i druge Stetne supstance u prehrambenim proizvodima i proizvodima Siroke potrosnje
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DIGITALIZACIJA UPRAVLJANJA OBOLJENJIMA ZA FLEKSIBILNO |

PRISTUPACNO LECENJE | NEGU

Mobilni telefoni, satovi, pametni domovi, automobili koji se voze sami, isporuka
dronovima, industrija, biznis, transport i istraZivanje: mi se nalazimo u digitalnoj
revoluciji. Za nas mlade pacijente, digitalizacija je uokvirila svet koji poznajemo
i postala nas nacin Zivota.

Kako je onda moguce da nisu digitalizovani nacini za upravljanje nasim
hroni¢nim oboljenjima? Kako je moguce da video-konsultacije sa nasim
lekarima jos uvek nisu opcija za sve kada im to odgovara? Kako je moguce
da nemamo digitalne zdravstvene kartone i elektronske recepte na
nivou EU? | na kraju, zasto ne mozemo da omoguc¢imo mladim pacijentima
da prate nase terapije prilagodene individualnim potrebama i licnim planovima
kroz digitalne aplikacije i alatke u celoj Evropi?

Digitalne aplikacije i alatke za poboljsano i fleksibilnije lecenje i
negu

Zamlade pacijente koji pate od alergijaiastmeklju¢noje daistraze pun potencijal
tehnologije u smislu informativnih, dijagnostickih i alatki za upravljanje
oboljenjima. Digitalno zdravlje moze da nam pomogne da primenjujemo nasu
terapiju i da je se pridrzavamo, da pratimo simptome, izbegavamo okidace i
spre¢imo pogorsanje. Ova reSenja nam mogu pomoci da pove¢amo nasu licnu
fleksibilnost u borbi sa nasim oboljenjima.

Da bi postale potpuno upotrebljive, ove alatke prvo moraju da se
standardizuju i mora se proceniti njihova pouzdanost. Tek tada ¢emo
moci da Zivimo, radimo i putujemo preko granica bez straha za nase zdravlje ako
se bolest iznenada pogorsa.

Osim toga, digitalne alatke mogu da pomognu nama i nasim lekarima da
tranzicija iz pedijatrijske u negu odraslih pacijenata bude laka, bez
gubitka u znanju ili kvalitetu nege. Zbog toga nasde prilike za zaposljavanje i
obrazovanje ne bi trebalo da budu ogranic¢ene nasim zdravljem.

Hajde da ne uskracujemo pacijentima sa hronicnim oboljenjima ove
prilike. Hajde da razvijemo planove za lecenje i negu koji odrazavaju potrebu
za vecom fleksibilnoscu i koji u potpunosti koriste digitalnu zdravstvenu
zastitu, bilo eHealth ili mHealth aplikacije za upravljanje oboljenjima.

Finansijske teskoce zbog troskova
zdravstvene nege i pristupa terapiji

)

Nazalost, nemam
kontakt sa svojim

Alergije i astma uti€u i na nasu finansijsku
sigurnost kao mladih pacijenata. Neophodne
dugotrajne terapije, lekovi koji se izdaju bez
recepta i medicinska oprema za alergije i astmu
su precesto nepristupacni ili nedostupni,
naro¢ito za mlade pacijente sa niskim
prihodima ili bez prihoda.

lekarima zbog cestih
selidbi zbog studija.

)

Politike nadoknade se znatno razlikuju od zemlje do zemlje, $to povecava
nejednakost u Evropi. Ali vidimo da se alergije i astma zapostavljaju
u svim zemljama clanicama EU-27. Vecina evropskih zemalja nudi
punu refundaciju samo za simptomatske terapije, odnosno nudi delimi¢nu
nadoknadu za osnovne lekove za dijagnostikovanje ili lecenje alergija.

Mi mastamo o buducnosti u kojoj ce ljudi koji Zive sa hroni¢nim oboljenjima
moci da pokriju svoje potrebe bez placanja iz sopstvenog dzepa. Osim
toga, Zeleli bismo da EU predvodi koordinaciju procesa obezbedivanja pristupa
terapiji za sve i izbegavanja nestasica. Dugorocno gledano, verujemo da EU sa
snaznijom podrskom politici zdravstvene zastite moze da dovede do

Podrska naucnim istrazivanjima terapija i nege za pacijente sa
alergijama i astmom

Kao mladi pacijenti, imamo puno poverenje u naucno istrazivanje u
cilju kreiranja novih puteva u lecenju i nezi. Nau¢na otkrica mogu da
donesu ogromne koristi u kvalitetu naseg Zivota i olak3aju teret koji oboljenje
predstavlja.

Zauzvrat, EU moze imati ogromnu korist od uestvovanja mladih pacijenata i
zdravstvenih radnika u razvoju osnovnih prioriteta njenih istrazivackih politika,
omogucujuci tako da planovi istrazivanja budu prilagodeni potrebama
mlade populacije.

sredstvima

mladih pacijenata i zdravstvenih radnika

NEGA

NASE PREPORUKE DONOSIOCIMA ODLUKA U EU

* Pomoc¢ u uspostavljanju Sirokog regulatornog okvira na nivou EU za onlajn konsultacije i aplikacije za digitalno
pracenje da bi se olaksalo upravljanje oboljenjem za mlade pacijente

* Regulisanje standardizacije i jednostavnosti inovativnih tehnoloskih alatki da bi se omogucilo delotvorno upravljanje
oboljenjem, uz pruzanje opcija za ocenu njihove pouzdanosti

* Boljaintegracija stanovista mladih da bi se omogucio personalizovan pristup dijagnozi, lecenjuinezi digitalnim

* Omogucavanje jednakog pristupa lekovima i eliminisanje placanja iz dZepa troskova terapije za alergije i astmu

* Podrska naucnim istrazivanjima terapija i nege za pacijente sa alergijama i astmom ukljuc¢ivanjem misljenja
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INTERESNA GRUPA EVROPSKOG PARLAMENTA ZA ALERGLJE | ASTMU

je osnovana 25. marta 2015. godine kao rezultat dugogodisnje saradnje izmedu Evropske akademije
za alergiju i klinicku imunologiju (EAACI), Evropske federacije udruzenja pacijenata sa alergijama i
bolestima disajnih puteva (EFA) i grupe naprednih ¢lanova Evropskog parlamenta, koji su posveceni
reSavanju problema alergija i astme u Evropi.
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% young patients voice heard! |

KONTAKTIRAJTE SA NAMA

Za vise informacija o Interesnoj grupi za alergije
i astmu obratite se sekretarijatu.

youthparliament@efanet.org

#EPAllergyAsthma #AllergyAsthmaYouth
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