EUROPE|ISKT UNGPOMSPARLAMENT for allergi och astma

Att vaxa upp med allergi och astma - Hur EU:s policyskapare kan
stodja unga allergi- och astmapatienter for ett battre liv

INFORMERA

FOREBYGGA

71474

EN POLICYGUIDE TILL FORANDRING

Miljoner barn och ungdomar lever med allergier och astma i Europa idag.
Allergi &r den vanligaste sjukdomen bland barn i Europa, vilket betyder att
manga kommer att leva med detta storre delen av sina liv. Astma ar ocksa
en av de vanligaste kroniska sjukdomarna bland barn. Den kan uppsta vid
vilken alder som helst, men oftast startar den i barndomen.

Trots detta sd uppfattar vi allteftersom vi vaxer upp och blir mer
socialt aktiva, att unga manniskors behov och krav inte speglas
tillrdckligt i policydiskussioner och ramverk om forebyggande, vard och
sjukdomshantering. Detta trots att vi, som unga patienter, moter andra
problem och svarigheter dn aldre patienter gor.

Vi unga har ocksd andra strategier, kunskaper och formagor for att
hantera vara allergier och var astma. Vara unika kunskaper kan guida
policyskapande for att skapa varaktiga ramverk for manniskor med
allergier och astma.

.. mots vi av andra problem

4n vuxna patienter

Oberoende och personlig flexibilitet & mycket viktigt for unga
manniskor. Enkla saker som att socialisera, arbeta, resa och flytta
utomlands ska inte vara ett privilegium endast for dem som inte lever
med en kronisk sjukdom. EU-policy bor dven beakta behoven hos unga
manniskor som inte tar del av EU:s utbytesprogram, sasom Erasmus, utan
efter skolan borjar arbeta i arbetsmiljer som paverkar deras halsa. Ett
tydligt steg mot digital sjukdomshantering kommer att vara avgorande
for att Gvervinna dessa ojamlikheter.

Unga patienters roster maste horas och tas hansyn till i mycket hogre
grad. Som nésta generation, en digital sddan, maste vi involveras i beslut
som fattas nu och som paverkar hur vi kommer att leva med vara sjukdomar
de kommande artiondena. Alltid nar digitala I6sningar for halsa diskuteras
eller utvecklas, behdver vi vara en del av dessa diskussioner.

Dessarekommendationerdrenvagledninginominformation, forebyggande
och vard. De dr en guide till forandring som presenterar unga patienters
perspektiv pa ett framtidsinriktat och ungdomsanpassat europeiskt
ramverk for halsopolicyer.
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HJALPA UNGA PATIENTER LEVA BATTRE LIV

Allergier och astma &r bland de vanligast férekommande kroniska
sjukdomarna i Europa, sarskilt hos barn. Medan dessa sjukdomar
paverkar miljoner vuxna i EU-27 &r det forbisett att ett enormt antal unga
manniskor ocksd lever med allergier och astma.

Unga allergi- och astmapatienter: en population storre dn Belgiens

Endast i Europa lever cirka 10 miljoner personer under 45 ar med astma.
Denna siffra stiger till 13,5 miljoner nér man inkluderar de som lever
med allergier eller atopiskt eksem och ar under 25 ar. Man férutspar att ar
2025 kommer varannan europé att vara allergisk.

For att satta detta i perspektiv, betyder det att en ung population stérre
an Osterrikes, Belgiens eller Tjeckien kommer att berdras av allergier och
astma.

Personliga historier och upplevelser
Unga patienter som har vuxit upp med en kronisk sjukdom forstar
den fysiska och kdnslomédssiga bordan som det innebédr att hantera

allergier och astma genom hela barndomen och under tondren, samt
under 6vergdngen till vuxenlivet.

FAKTA

EA? Ungdomsparlament - Gor unga patienters roster horda

Det dar pa grund av detta som Europeiska federationen for
patientorganisationer inom allergi och sjukdomar i luftvagar (EFA)
bildade European Allergy and Asthma Youth Parliament (Europeiskt
ungdomsparlament for allergi och astma) i borjan av 2020. Unga
patienter, ldkare och ldkarstuderande frén hela Europa — vare sig de lever i
ettEU-27-land ellerinte — samlades for att dela sinaidéer, erfarenheter och
funderingar samt for att delge sina personliga och nationella perspektiv.
Detta direkta samarbete mellan patienter och lakare/ldkarstuderande &r
nyckeln till battre halsoutfall och livskvalitet.

Redan frdn bdrjan brainstormade gruppen kring unga patienters behov,
prioriteringar och férmdgor. Detta har utvecklats fran en mindre grupp
till en europeisk gemenskap som vill forbattra unga patienters liv. En
gemenskap som talar med en kraftig och forenad rést och representerar
behoven och kraven hos miljontals unga allergi- och astmapatienter i
Europa. En gemenskap som kommer att utvidgas, med fler unga patienter
och Iakare som deltar i dialogen!

Med detta dokument presenterar vi var guide till forandring. Vara
féreslagna rekommendationer visar hur NI, som EU-policyskapare, kan
stddja unga allergi- och astmapatienter till ett battre liv.

EUROPEISKT UNGDOMSPARLAMENT FOR ALLERGI OCH ASTMA
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INFORMERA

ENGAGERA UNGA ALLERGI- OCH ASTMAPATIENTER
| POLICYBESLUT SOM PAVERKAR DERAS HALSA.

Ménniskor gdr igenom stora fordndringar under
sin ungdom. Att bli tonaring for med sig stora
fordndringar, fysiskt, mentalt och socialt. Att
bli ung vuxen &r en period som karakteriseras
av kontinuerlig utveckling - inklusive att ga
fran skolan till arbetsmarknaden eller till hégre
utbildning. Detta leder till nya sociala miljder och
férhallanden och utforskande av nya platser och
livsstilar.

Bordan av dessa komplexa sjukdomar &r fortfarande mycket missforstadd
och underskattat, vilket ibland till och med leder till diskriminering pa grund
av allergi eller astma.

)

Jag kdnner ofta att
folk inte tar mig pa

allvar nar jag sager att Som unga patienter ser vi skolor och universitet som méjliga arenor for

allmédnna informationskampanjer. Utbildningsmiljoer kan skapa en
multiplicerande effekt for en battre allman forstaelse av allergier och
astma: vare sig det &r i matsalen om matallergener eller i klassrum om
luftkvaliteten. Patienter, fordldrar och pedagoger kan vara utmarkta
ambassadorer for att sprida grundldggande information om allergi och
astma, savél som de relaterade policyerna pa nationell och EU-niva.

jag har problem med
allergier. Jag menar,
varfor ifrdgasatter de
mina svdrigheter?

)D)

Att leva med en kronisk sjukdom sasom allergi
eller astma under denna period med manga

forandringar innebar osdkerhet och tvingar unga patienter att fokusera pa
och prioritera sin sjukdom under denna viktiga livsfas. Detta kan begrdnsa
valen for unga ménniskor som lever med allergi eller astma vid en tidpunkt
da de borde haft chansen att utforska manga mojligheter.

For de miljoner unga ménniskor som lever med allergier och astma &r
anpassning en del av vardagen. Som unga patienter dr vi medvetna om
att vdra mojligheter att hantera vara sjukdomar skiljer sig ganska mycket
fran vuxna patienter. Var begransade inkomst och kapital samt restriktiva
sjukforsakringssystem motsvarar inte behovet av rorlighet och arbete hos

Viser dven ett behov av forskning om de aktuella trendernainom allergi
och astma, sdvédl pa ekonomisk nivd, social niva och livskvalitetsniva.
Férutom att ta fram data om forekomsten av dessa sjukdomar, bade pa
nationell niva och EU-niva, kommer detta att hjalpa till att utveckla ett
register 6ver svar allergisjukdom, for att forbattra Gvervakning och 6ka
mojligheter for sjukdomshantering.

Sjukdomshantering kan dven underldttas och forbattras av offentliga
investeringar i upprdttandet av  sjukdomsspecifika europeiska
expertnatverk.

unga patienter i Europa.

Oppna kanaler for 6ppna diskussioner
Input, paverkan och information
Digitala verktyg och sociala medier later policyskapare kommunicera
direkt med unga patienter, for att forsta deras verklighet och hjalpa
dem hantera den. Att satta oss unga patienter i centrum for diskussioner
som ror var halsa ar nyckeln for att etablera effektiva och framtidsinriktade
ramverk for hdlsopolicyer.

En viktig dtgardspunkt som krévs ar att 6ka medvetenheten om allergier
och astma samt minska stigmatiseringen fran allmanheten.

INFORMERA

VARA REKOMMENDATIONER FOR EU:S POLICYSKAPARE

* Forsta unga patienters olika behov, forutsattningar och prioriteringar samt inkludera dem i beslut som rér
allergi och astma.

* Arbeta med oss for att “sprida ordet” for att minska okunskapen om den negativa paverkan allergier och astma har pa
patienters liv och stoppa diskriminering baserad pa sjukdom.

¢ Stodja medvetenhetshéjande initiativ och kampanjer pa lokal niva, t.ex. genom skol-/studentambassadorer
och hjalpa till att sprida deras resultat.

* Investera i forskning om allergi- och astmaprevalens, om férebyggande insatser och om vérd, med fokus pa patienters
livskvalitet. Utvecklandet av ett register Gver svar allergisjukdom for att forbattra Gvervakning av allergitrender i EU kan
hjalpa till med detta.

* Anvanda digitala och sociala medieverktyg for att hamta aktuell och dkta aterkoppling fran unga patienter om
deras verkligheter samt engagera dem i beslutsfattandeprocessen.
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SAKERSTALLA HALSOSAMMA MILJOER SOM INTE BEGRANSAR VARA LIV.

Unga allergi- och astmapatienter ar som
"kanariefdgeln i kolgruvan” i det att vi
fungerar som radar for (och dr mycket
kénsliga for) ohdlsosamma miljder och
miljoférandringar.

)

Jag maste alltid gora
en riskbedémning
innan en aktivitet for

att se om det ar sakert
Enligt den Europeiska miljobyrdn &r cirka

400 000 fortida dodsfall i EU relaterade till
fororenad luft varje ar. Detta betyder att
luftfororeningar @r den absolut dddligaste
miljoorsakade hélsorisken. Det finns inget
)) tvivel om varfor Eurobarometern placerar

klimatférandring, luftfororening och avfall
som de tre viktigaste miljéfragorna for unga européer.

for mig eller inte. Jag
maste ocksa alltid ha
en plan for hur jag
gor om jag far ett

astmaanfall.

Luftféroreningar inomhus och utomhus gor vara sjukdomar vérre

Utsldpp fran transport-, industri- och byggnadssektorerna ar ett stort
halsoproblem i de flesta stader och ldnder inom EU. Dessutom okar
klimatférandringar foérekomsten av pollen i luften. Detta pdaverkar
unga allergi- och astmapatienters livskvalitet eftersom symptom och
sjukdomar forvérras.

Inte ens inomhus kan unga patienter kdnna sig sdkra eftersom
ohdlsosamma inomhusmiljoer kan utlosa eller forvarra allergier
och astma. Mdgliga, fuktiga eller daligt ventilerade byggnader, slutna
utrymmen fyllda med tobaksrok, mébler i kollektivtrafik eller skolor som
tillverkats av textilier som attraherar dammbkvalster, pollen och djurhar -
alla dessa kan ha en stor paverkan pa unga allergi- och astmapatienters
halsa. Detta begransar var tillgang till offentliga platser. Det paverkar inte
bara vér formaga att engagera oss i utbildning- och arbetsmiljéer utan
aven socialt.

Dessutom &r information i realtid viktig. Digitala verktyg kan generera
kunskap om avgérande riskfaktorer, sasom de olika pollensdsongerna
eller luftfororeningar utomhus. Om denna information finns som
digitalvénlig, atkomlig information dygnet runt, kan dessa
verktyg vara en vardefull hjalp for att forebygga forsamring av vara
sjukdomssymtom.

Allergener och irritanter i mat och konsumentprodukter

Ett annat betydande problem foér unga patienter ar den mat vi dter med
tanke pa forekomsten av matallergier bland unga manniskor. Medan
EU nyligen har gjort framsteg ndr det galler att géra matinformation
mer atkomlig och tillgdnglig, ar fragor som forsiktighetsméarkning
av allergener (PAL) fortfarande inte baserade pa standardiserade
regler. Risken for felaktig allergeninformation far betydande
konsekvenser for unga patienter och gor att vi antingen tar risker som
kan vara dodliga eller tvingas avsta fran att ta livsmedel.

Dessutom, eftersom inget EU-land kréaver obligatorisk utbildning i
allergenhantering for personal inom matvarubranschen, saknas ofta
aven grundlaggande kunskap om matallergier. Detta skapar en konstant
oro, undvikande av offentliga evenemang och &dven social isolering for
unga patienter, vilket paverkar vart mentala vélbefinnande. Detta kan
forebyggas med en riktad EU-atgérd rérande allergenhantering.

Unga manniskor med allergier begransas aven rérande vad vi kan kdpa.
Parfymer, tvattmedel och vissa typer av kldder innehdller kemiska
substanser som kan utldsa allergiska reaktioner nar de anvands. Unga
med atopiskt eksem ar sarskilt utsatta. Detta ar en ofta forbisedd faktor
och gor dven enkla saker som att kopa och tvitta klader svart. Aterigen
ar nyckeln har tillgang till information, exempelvis i digital form, om
innehallet i produkter.

EU:s ambition om noll utslapp.

exponering av passiv rokning.

luftféroreningar.

FOREBYGGA

VARA REKOMMENDATIONER FOR EU:S POLICYSKAPARE

* Vidta atgarder for att tackla luftfororeningar utomhus och minska skadliga utslapp fran alla kéllor, i linje med
» Atgarda luftfororeningar inomhus for att sakerstilla friska och vl ventilerade byggnader och uppmuntra &tgérder mot

* Tank pa allergi- och astmahalsa nar ni utformar atgarder for att hantera klimatférandringar.

* Stod forskning om battre digitala verktyg for att generera information om vissa miljoriskfaktorer, t.ex. pollen och

* Harmonisera tillimpningen av forsiktighetsmarkning av allergener pa forpaketerade matvaror i EU.

* Reglera for battre produktmarkning och uppmuntra utvecklande av patientvanliga verktyg for att identifiera
allergener och andra skadliga substanser i matvaror och konsumentprodukter.
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DIGITALISERA SJUKDOMSHANTERING FOR FLEXIBEL OCH
EKONOMISKT OVERKOMLIG BEHANDLING OCH VARD

Mobiltelefoner, ~ smartwatches, smarta hem, sjdlvkorande bilar,
dronarleverans, industri, affdrer, transport och forskning: vi befinner oss i en
digital revolution. For oss unga patienter har digitalisering utgjort ramen
for den varld vi kdnner till och blivit vart sétt att leva.

Hur kan det dd komma sig att de satt vi hanterar vara kroniska sjukdomar
pa inte ar digitaliserade? Hur kan det komma sig att videokonsultationer
med vara ldkare inte @nnu ar ett alternativ for alla, nar det ar lampligt? Hur
ar det mojligt att vi inte har digitala patientjournaler och EU-6vergripande
elektroniska recept? Och slutligen, varfor later vi inte unga patienter
folja sina behandlingar, anpassade till individuella behov och personliga
behandlingsplaner, genom digitala appar och verktyg ver hela Europa?

Digitala appar och verktyg for forbattrad och mer flexibel behandling
och vard

For unga allergi- och astmapatienter @r nyckeln att utforska hela teknikens
potential for informativa, diagnostiska och sjukdomshanterande verktyg.
Digital hélsa kan hjalpa oss administrera och folja var behandling, vervaka
vara symtom, undvika triggers och forebygga skov. Det dr med dessa
[6sningar som vi kan 6ka var personliga flexibilitet for att hantera vara
sjukdomar.

For att bli fullsténdigt anvandbara maste dessa verktyg forst standardiseras
och utvédrderas for tillforlitlighet. Endast da kommer vi att kunna leva,
arbeta och resa Gver grénser utan att riskera var hélsa i fall av en plotslig
forsamring av sjukdomen.

Dessutom kan digitala verktyg hjalpa oss och vara ldkare vid dvergangenfran
pediatrisk vard till vuxenvard for att inte forlora kunskap och vérdkvalitet.
Som ett resultat skulle vdra anstéllnings- och utbildningsméjligheter inte
begrénsas av var hélsa.

Lat oss inte exkludera patienter med kroniska sjukdomar fran dessa
mojligheter. Las oss utveckla system for behandling och vard som speglar
behovet av storre flexibilitet och som till fullo utnyttjar méjligheterna med
e-hélsa, saval via hemsidor och appar.

Ekonomiska svarigheter pa grund
av vardkostnader och tillgang till
behandling

)

Tyvarr har jag forlorat

. . ) . kontakten med mina
Var ekonomi som unga patienter paverkas

ocksd av allergi och astma. Nodvdndiga
langvariga behandlingar, receptfria
lakemedel och medicinsk utrustning for
astma och allergier blir alldeles for ofta for
dyra eller otillgangliga, sdrskilt for unga
patienter med l&g eller ingen inkomst.

lakare pa grund av
att jag behovde flytta
runt en massa for

mina studier.
)

Ersattningspolicyer varierar enormt mellan lander, vilket 6kar ojamlikheten
inom Europa. Men vi ser att allergi och astma ar forbisett 6ver hela EU-
27. Majoriteten av de europeiska landerna erbjuder fullstdndig ersattning
endast for symptomatiska behandlingar och bara delvis ersdttning for
grundlaggande vard for att diagnosticera och behandla allergi.

Vi ser framfor oss en framtid da manniskor som lever med en kronisk sjukdom
kan fa sina behov tillgodosedda utan egenkostnad. Dessutom skulle vi
vilja att EU framjar samarbete mellan lander for att sékerstalla dtkomst till
behandling for alla och for att sakerstalla tillgang till Iikemedel. | det langa
loppet tror vi att ett EU med ett starkare mandat rorande hélsopolicyer
kan leda till battre hélsoutfall och friskare liv.

Stod vetenskaplig forskning om behandling och vard av allergier och
astma

Som unga patienter har vi fullt fértroende for att vetenskaplig forskning
skapar nya vagar till behandling och vard. Vetenskapliga genombrott
kan bidra till stora forbattringar for var livskvalitet och latta pa bordan som
sjukdomen ger oss.

I sin tur kan EU dra en enorm nytta av erfarenheter fran unga patienter
och deras ldkare ndr man utvecklar grundldggande prioriteringar for EU:s
forskningspolicy och dérmed fa en forskningsagenda anpassad till ungas
behov.

behandling och vard via digitala medier.

patienter och ldkare.

VARD

VARA REKOMMENDATIONER FOR EU:S POLICYSKAPARE

* Framja etableringen av ett brett regelramverk pa EU-niva for online-konsulteringar och applikationer for
digital 6vervakning, for att underlatta sjukdomshantering for unga patienter.

* Reglera for standardisering och anvandarvanlighet av innovativa tekniska verktyg for att majliggora effektiv hantering
av sjukdom samt ge alternativ for att utvardera deras tillforlitlighet.

* Biattre integrering av ungdomsperspektivet for att méjliggora en individualiserad metod for diagnos,

* Uppratta jamlik atkomst till lakemedel och ta bort egenkostnad for behandling av allergi och astma.

* Stod vetenskaplig forskning om behandling och vard av allergier och astma som inkluderar input fran unga




DET EUROPEISKA PARLAMENTETS INTRESSEGRUPP FOR ALLERGI OCH ASTMA

lanserades den 25 mars 2015 som ett resultat av ett langvarigt samarbete mellan European Academy
of Allergy and Clinical Immunology (EAACI), Europeiska federationen for patientorganisationer
inom allergi och sjukdomar i luftvagar (EFA) och en grupp av framtidstankande medlemmar av
Europaparlamentet (MEP:er), engagerade i att tackla allergi och astma i Europa.
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For mer information om intressegruppen for allergi och
astma, kontakta sekretariatet:

youthparliament@efanet.org

#EPAllergyAsthma #AllergyAsthmaYouth
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