PARLAMENTO EUROPEY POS JOVENS com Alergia e Asma

CRESCER COM ALERGIA E ASMA

De que forma os decisores politicos podem ajudar os jovens portadores
de alergia e asma a terem uma vida de qualidade.

INFORMAR

FREVENIR ) CUIPAR

UM GUIA DE POLITICAS PARA A MUDANCA

Atualmente, milhdes de criancas e jovens vivem com alergias e asma na
Europa. A alergia é a doenca mais comum das criangas na Europa, o que
significa que muitas viverdo com ela durante a maior parte das suas vidas. A
asma pode comegar em qualquer idade, mas comega mais frequentemente
na infancia. Depois das alergias, € uma das doencas crénicas mais comuns
nas criangas.

Apesar destes factos surpreendentes, a medida que crescemos e nos
tornamos socialmente ativos, sentimos muitas vezes que as necessidades
e solicitacdes dos jovens ndo sao suficientemente refletidas nas discussoes
sobre politicas relativos a prevencao, cuidados e gestdo das doencas. Isto
apesar de, enquanto doentes, enfrentarmos problemas e dificuldades
diferentes dos doentes na fase adulta.

Entretanto, também estamos equipados de um conjunto diferente de
conhecimentos, competéncias e capacidades para lidar com as nossas
alergias e asma. O nosso conhecimento, Unico, pode ajudar a orientar
a tomada de decisoes a criar atitudes duradouras para as pessoas com
alergias e asma.

A independéncia e a flexibilidade pessoal sao essenciais para os jovens.

... enfrentamos problemas
diferentes dos doentes adultos

Coisas simples, como conviver, trabalhar, viajar e mudar-se para o
estrangeiro nao devem ser um privilégio apenas das pessoas que nao
vivem com uma doenga crénica. A politica da UE também deve considerar
as necessidades dos jovens que nao participam em regimes de mobilidade
da UE, como o Erasmus, mas que comecam a trabalhar depois de acabarem
a sua formacdo académica e podem estar sujeitos a ambientes no trabalho
que afetam a sua satde. Um passo claro em dire¢do a uma gestao digital
da doenga sera crucial para ultrapassar estas desigualdades.

Avoz dos jovens doentes tem de ser ouvida. Ndo sé por sermos a préxima
geracdo, mas também a geracao digital, temos de estar envolvidos nas
decisdes que estdo a ser tomadas agora, e que possam afetar a forma como
iremos viver com as nossas doencas nas proximas décadas. Sempre que sao
discutidas ou desenvolvidas solugdes digitais para a satide, temos de fazer
parte desses debates.

Ao fornecerem orientagdes referentes a informacdo, prevencao e cuidados,
estas recomendagbes servem de guia para a mudanca, e apresentam
a perspetiva dos jovens sobre um futuro de politicas de saude europeia
orientado e apto para os jovens com alergia e asma.
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INTRODUSAO

PARLAMENTO DOS JOVENS EA?: UM GUIA DE POLITICAS PARA A MUPANSA

PROPORCIONAR UMA VIDA MELHOR AOS JOVENS DOENTES

As alergias e a asma estdo entre as doencas crénicas mais comuns na
Europa, especialmente para as criancas. Embora estas doencas afetem
milhdes de adultos na UE-27, o facto de existir um nimero enorme de
jovens a viverem com alergias e asma ¢, em larga medida, negligenciado.

Jovens doentes com alergias e asma: Uma populagao superior a
da Bélgica

S6 na Europa, cerca de 10 milhdes de pessoas com menos de 45 anos
vivem com asma. Este nimero aumenta para 13,5 milhées quando
se incluem as pessoas que vivem com alergias ou eczema atépico com
menos de 25 anos de idade. Prevé-se que até 2025, um em dois cidadaos
europeus ira sofrer de uma alergia.

Para ter uma perspetiva, isto significa que uma populagéo jovem superior
a da Austria, Bélgica ou Republica Checa é afetada por alergias e asma.

Historias e experiéncias em primeira mao
Os jovens que cresceram com uma doenca cronica compreendem a
carga fisica e emocional associada a ter de lidar com alergias e asma

aolongo da infancia e durante a adolescéncia, e na transicdo para a idade
adulta.

FACTOS

Parlamento dos Jovens EA2 - Fazer ouvir a voz dos jovens
doentes

E por este motivo que a Federacio Furopeia das Associacdes de
Doentes com Alergias e Doencas das Vias Respiratdrias (EFA) formou o
Parlamento Europeu dos Jovens com Alergia e Asma no inicio
de 2020. Jovens doentes, profissionais médicos e estudantes em toda a
Europa, quer residentes num dos paises da UE-27 ou néo, juntaram-se
para partilharem as suas ideias, experiéncias e preocupacdes e darem
as suas perspetivas a nivel pessoal e do pais. Esta parceria direta entre
doentes e profissionais médicos/estudantes é essencial para obter
melhores resultados de satide e uma melhor Qualidade de Vida.

Desde o inicio, o grupo debateu as necessidades, prioridades e
capacidades dos jovens doentes. Comegou com apenas algumas pessoas
e transformou-se numa comunidade Europeia desejosa de melhorar as
vidas dos jovens doentes. Uma comunidade que fala com uma voz
forte e unida, representando as necessidades e as solicitagdes de milhdes
de jovens doentes com alergias e asma na Europa. Uma comunidade
que ird aumentar, com mais jovens doentes e médicos a juntarem-se a
discussao!

Com este documento, apresentamos o nosso guia para a mudanga. As
nossas recomendacbes propostas demonstram como VOCES, enquanto
decisores politicos da UE, podem ajudar jovens com alergia e asma a
terem vidas melhores.

PARLAMENTO EUROPEU DOS JOVENS COM ALERGIA E ASMA
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PARLAMENTO DOS JOVENS EA?: UM GUIA DE POLITICAS PARA A MUPANSA

INFORMAR

ENVOLVER JOVENS DOENTES COM ALERGIAS E ASMA NAS DECISOES POLITICAS
QUE AFETAM A SUA SAUDE.

As pessoas passam por grandes transicbes
durante a sua juventude. Tornar-se adolescente
traz mudancas significativas, a nivel fisico, mental
e social. Entretanto, o inicio da fase adulta é um
periodo caracterizado por uma evolugdo continua,
incluindo fazer a transicdo da escola para o
mercado de trabalho ou educagdo suplementar.
Isto conduz a novos ambientes e relacbes, bem
como a exploracdo de novos locais e formas de

sejam desvalorizados e, por vezes, gera inclusivamente incidentes de
discriminacao social devido a alergia ou asma.

D)

Muitas vezes, sinto
que as pessoas Nao
me levam a sério
quando digo que

Enquanto jovens doentes, consideramos que as escolas e universidades
representam oportunidades para a realizacio de campanhas de
informacao publica. Os contextos de ensino podem criar um efeito
multiplicador para uma melhor compreenséo coletiva das alergias e asma:
quer seja na cantina em relacdo a alergénios alimentares, quer seja a
qualidade do ar interior nas salas de aula. Os doentes, pais e profissionais

tenho problemas com
alergias. Mas afinal,
porque duvidam do
meu sofrimento?

viver.

Ao passar por um periodo da vida com muitas
mudangas, viver com uma doenca crénica, com
a doenca alérgica ou asma, provoca incertezas e uma consciencializagdo
do préprio, que forca os jovens a terem como objetivo a melhoria da sua
doenca durante este periodo de vida decisivo. Isto pode limitar as escolhas
dos jovens que vivem com alergias ou asma numa altura em que deveriam
ter a oportunidade de explorar muitas possibilidades.

Para milhdes de jovens que vivem com alergias e asma, a adaptacdo é uma
experiéncia diaria. No entanto, enquanto jovens estamos cientes de que
as nossas oportunidades para lidar com as nossas doencas séo bastante
diferentes em comparacao com os doentes adultos. Os nossos rendimentos
ou poupancas sdo limitados. Os seguros de saude séo restritivos, e ndo
refletem as necessidades de mobilidade e profissionais dos jovens na
Europa.

Opinides, impacto e informagoes

Um ponto de acdo importante necessario consiste em aumentar
a sensibilizacdo relativamente as alergias e asma e reduzir a
estigmatizacéo por parte do puablico em geral.

O problema resultante destas doencas complexas continua a ser em
larga medida incompreendido, o que faz com que os seus impactos

de ensino podem ser excelentes embaixadores para divulgar informagdes
basicas sobre as alergias e a asma, bem como relativamente as politicas
nacionais e da UE para as vencer.

Reconhecemos igualmente a necessidade de fazer pesquisa sobre as
tendéncias atuais das alergias e asma, bem como sobre o problema
que representam em termos econdmicos, sociais e na qualidade de vida.
Para além de gerar factos sobre a frequéncia da doenca a nivel nacional
e da UE, isto ajudaria a desenvolver um registo para doencas alérgicas
graves de modo a melhorar a vigildncia e a monitorizacdo, e a aumentar as
oportunidades de gestao da doenca.

A monitorizacdo e a gestdo da doenca também podem ser beneficiadas
através de um investimento publico para a criacdo de redes de exceléncia
europeias especificas da doenca.

Canais abertos para discussoes abertas

As ferramentas digitais e as redes sociais permitem aos decisores politicos
estabelecerem liga¢ées diretas com os jovens doentes de modo
a compreender as suas realidades e ajuda-los a lidar com as
situagdes. E essencial colocar os jovens doentes no centro das discussées
que afetam a nossa sadde para estabelecer padroes de politicas de satde
orientados para o futuro, por forma a serem eficazes.

escolas, e ajudar a divulgar os seus resultados

matéria de alergias na UE poderd ajudar a este respeito

INFORMAR

AS NOSSAS RECOMENDACOES PARA 0S DECISORES POLITICOS DA UE

* Reconheceras necessidades, qualidades e prioridades distintas dos jovens doentes e permitir a sua participacao
nas decisdes sobre questdes de salide referentes a alergias e asma

* Colaborar connosco para «espalhar a palavra» de modo a reduzir o desconhecimento sobre os impactos negativos que
as alergias e a asma tém nas vidas dos doentes e acabar com a discriminacao com base na doenca
* Apoiar iniciativas e campanhas de consciencializagao a nivel local, p. ex., através de embaixadores de alunos/

* Investir na investigacdo da frequéncia, prevencao e cuidados de alergias e asma, com um enfoque na Qualidade de Vida
dos doentes. A implementag¢ao de um registo de doencas alérgicas graves para melhorar a vigilancia das tendéncias em

« Utilizar ferramentas digitais e redes sociais para permitir um feedback real e recente dos jovens doentes sobre
as suas realidades, envolvendo-os no processo de tomada de decisoes




PREVENIR

PARLAMENTO DOS JOVENS EA?: UM GUIA DE POLITICAS PARA A MUPANSA

GARANTIR AMBIENTES SAUDAVEIS QUE NAO COMPROMETAM AS NOSSAS VIDAS.

Os jovens doentes com alergias e asma
sd0 como 0 «canario na mina de carvdo»,
no sentido em que somos radares de (e
altamente sensiveis a) ambientes pouco
saudaveis e mudancas ambientais.

)

Tenho sempre de
fazer uma avaliacdo
dos riscos antes de
uma atividade para

determinar se é
segura para mim ou
ndo. Também preciso
de ter um plano para

De acordo com a Agéncia Europeia do
Ambiente, cerca de 400 000 mortes
prematuras anuais na UE estéo associadas a
ar poluido. Isto significa que a poluicdo do
0 caso de sofrer um ar é o risco para a saude ambiental mais
ataque de asma. ) R -
) ) mortifero a nivel individual. Nao ha qualquer
duvida do motivo pelo qual o Eurobarémetro
coloca as alteragdes climéticas, a poluicdo do ar e os residuos como os trés
problemas ambientais mais importantes para os jovens europeus.

A poluicdo do ar interior e exterior piora as nossas doencas

As emissoes dos setores dos transportes, industriais e da construcao sao
alguns dos principais problemas de satide na maioria das cidades e paises
da UE. Além disso, as alteragdes climaticas também estao a aumentar
a producao e quantidade de pélen no ar. Isto afeta a Qualidade de Vida
dos jovens com alergias e asma, uma vez que os sintomas e as doencas
pioram.

Mas os jovens doentes também podem ndo estar seguros no interior dos
edificios, uma vez que os ambientes interiores impréprios podem
desencadear ou piorar alergias e asma. Edificios com bolores,
humidade ou mal ventilados, espacos fechados cheios de fumo do
tabaco, os componentes nos transportes publicos ou nas escolas que sao
feitos de tecido que atrai acaros, polen e pelos de animais - tudo isto pode
ter um grande impacto na saude dos jovens com alergias e asma. Isto
limita 0 nosso acesso a espacos publicos. Afeta ndo sé a nossa capacidade
de nos envolvermos em ambientes de ensino e de trabalho, mas também
anivel social.

Além disso, asinforma¢des em tempo real sdo importantes. As ferramentas
digitais podem gerar conhecimentos sobre fatores de risco cruciais, como
as diferentes estacdes do pdlen ou poluicéo do ar no exterior. Se incluirem
informacgoes acessiveis 24/7 e simples de usar a nivel digital, estas
ferramentas podem ajudar a prevenir o agravamento dos sintomas das
nossas doencas.

Alergénios e irritantes nos alimentos e produtos de consumo

Outro grande problema para os jovens doentes sédo os alimentos que
comemos, devido a frequéncia de alergias alimentares nos jovens.
Embora a UE tenha conseguido avancos recentes na acessibilidade e
disponibilidade de informacdes alimentares, certos problemas, como
a rotulagem preventiva de alergénios (PAL), continuam a nao ser
baseados em regras padronizadas. O risco de informagées imprecisas
sobre os alergénios tem consequéncias considerdveis para os jovens
doentes, fazendo com que corramos riscos que podem ser fatais, ou que
levam a ndo consumir alimentos.

Além disso, uma vez que nenhum pais da UE exige formacéo obrigatéria
na gestdo de alergénios para os trabalhadores do setor alimentar, ha
muitas vezes uma auséncia de conhecimentos bdsicos sobre alergias
alimentares. Isto cria uma sensacdo de risco constante, um evitar de
ocasides sociais e também resulta no isolamento social dos jovens
doentes, o que afeta a nossa salde mental. Isto poderia ser evitado
através de uma a¢do dedicada na UE sobre a gestdo de alergénios.

Os jovens com alergias também tém limitacdes naquilo que podemos
comprar. Perfumes, detergentes e certos tipos de vestudrio contém
substancias quimicas que podem desencadear reagdes alérgicas
quando sao utilizados. Os jovens com eczema atdpico sao especialmente
afetados. Este é muitas vezes um fator ignorado e dificulta até gestos
bésicos, como comprar e lavar a roupa. Uma vez mais, é essencial 0 acesso
a informacoes sobre as substdncias incluidas, inclusive através de meios
eletrénicos.

em linha com a ambicao de poluicao zero da UE

tabagismo passivo em espacos fechados

climaticas

ambiental, p. ex., pélen e poluicao do ar

Europeia

PREVENIR

AS NOSSAS RECOMENDACOES PARA 0S DECISORES POLITICOS DA UE

* Tomar medidas para combater a poluicao do ar no exterior e reduzir emissoes prejudiciais de todas as fontes
* Fazer face a poluicdo do ar no interior garantindo edificios sauddveis e bem ventilados, e combatendo a exposicdo ao
* Pensar na saude e bem-estar nos doentes alérgicos e asmaticos ao delinear acoes de combate as alteracoes
* Apoiar a investigacao referente a melhores ferramentas digitais para gerar informac6es sobre certos fatores de risco
* Harmonizar a aplicacao da Rotulagem Preventiva de Alergénios nos alimentos pré-embalados na Uniao

* Regulamentar uma melhor rotulagem dos produtos e incentivar o desenvolvimento de ferramentas faceis de usar pelos
doentes para identificar alergénios e outras substancias nocivas nos alimentos e produtos de consumo




CcUIDAR

PARLAMENTO DOS JOVENS EA?: UM GUIA DE POLITICAS PARA A MUPANSA

DIGITALIZAR A GESTAO DA DOENCA PARA UM TRATAMENTO

E CUIDADOS FLEXIVEIS E ACESSIVEIS

Telemoveis, relégios, casas inteligentes, veiculos autométicos, entrega
por drones, indstria, negdcios, transporte e investigacdo: estamos numa
revolucao digital. Para nds, jovens doentes, a digitalizagdo enquadrou o
mundo que conhecemos, tornando-se na nossa forma de viver.

No entanto, como é possivel que as formas como gerimos as nossas doencas
crénicas nao sejam digitalizadas? Como é possivel que as teleconsultas com
0s nossos médicos ainda nao sejam uma opcao para todos sempre que for
adequado? Como é possivel que nao tenhamos registos de sauide digitais
e receitas eletronicas ao nivel da UE? E, por fim, como podemos néo
permitir aos jovens doentes seguirem os nossos tratamentos adaptados as
necessidades individuais e planos de acdo pessoais através de aplicagoes e
ferramentas digitais em toda a Europa?

Aplicagoes e ferramentas digitais para um tratamento e cuidados
otimizados e mais flexiveis

Enquanto jovens com alergias e asma, é essencial explorar todo o potencial
da tecnologia com potenciais de informacéo para melhorar o diagnéstico e
gestao da doenca. A saude digital pode ajudar-nos a gerir e cumprir o0 nosso
tratamento, monitorizar os nossos sintomas, evitar fatores desencadeantes
e prevenir ataques de asma. E com estas solucées que podemos aumentar a
nossa flexibilidade pessoal para lidar com as nossas doencas.

Para passarem a ser utilizaveis na integra, estas ferramentas tém, em primeiro
lugar, de ser harmonizadas e avaliadas quanto a sua fiabilidade. S6
entao poderemos viver, trabalhar e atravessar fronteiras sem temer pela nossa
satide em caso de crise repentina da doenca.

Além disso, as ferramentas digitais podem ajudar-nos e aos nossos médicos
a facilitar a transicao dos cuidados pediatricos para os cuidados de
adultos, sem perder conhecimentos ou na qualidade dos cuidados. Como
resultado, as nossas oportunidades de emprego e ensino ndo devem ser
limitadas pela nossa satde.

Ndo vamos excluir os doentes com doencas crénicas destas
oportunidades. Vamos desenvolver esquemas de tratamento e cuidados
que reflitam a necessidade de uma maior flexibilidade e que apliquem
integralmente a saude digital, quer sejam aplicacdes de gestdo da doenca
eHealth ou mHealth.

Dificuldades financeiras devido aos
custos de satide e acesso a tratamento

)

Infelizmente, perdi o
contacto com os meus

A nossa seguranca financeira enquanto jovens
doentes também é afetada pelas alergias
e asma. Os tratamentos de longa duracéo
essenciais, os medicamentos de venda livre e
0 equipamento médico para alergias e asma
sao demasiadas vezes incomportaveis
em termos de custo ou inacessiveis,
especialmente para os jovens doentes com
poucos ou nenhuns rendimentos.

médicos, porque
tive de me mudar de

regido para estudar.

)

As politicas de reembolso diferem bastante entre os paises, o que aumenta
as desigualdades na Europa. Mas vemos as alergias e a asma a serem
negligenciadas em todos os 27 paises da UE. A maioria dos paises europeus
oferece reembolsos completos apenas para o tratamento sintomatico e oferece
o reembolso parcial para medicina basica para diagnosticar ou tratar alergias.

Desejamos um futuro em que as pessoas que vivem com uma doenca cronica
possam cobrir as suas necessidades sem terem de suportar custos
correntes. Além disso, gostariamos que a UE liderasse a coordenacao para
garantir o acesso ao tratamento para todos e evitar qualquer escassez. A longo
prazo, acreditamos que uma UE com um mandato mais forte em termos de
politica de salide pode levar a melhores resultados na sadde e vidas mais
saudaveis.

Apoiar a investigacdo cientifica sobre o tratamento e cuidados de
alergias e asma

Enquanto jovens doentes, temos total confianga na investigacdo cientifica
para criar e desenvolver novas vias de tratamento e cuidados. Os
avancos cientificos podem trazer grandes beneficios a nossa qualidade de vida
e atenuar o peso da doenca.

Por sua vez, a UE pode beneficiar muito do feedback dos jovens doentes
e profissionais médicos ao definir prioridades basicas da sua politica de
investigacao, permitindo assim uma agenda de investigacao adaptada as
necessidades da populagao jovem.

CUIDAR

AS NOSSAS RECOMENDACOES PARA 0S DECISORES POLITICOS DA UE

* Facilitar o estabelecimento de um esquema regulamentar ao nivel da UE para consultas online e aplica¢oes de
monitorizacao digital para facilitar a gestao da doenca para os jovens doentes

* Regulamentar, com vista a harmonizacao e facilidade de utilizacdo pelo utilizador, ferramentas tecnoldgicas inovadoras
que permitam uma gestdo eficaz da doenca, disponibilizando ao mesmo tempo op¢des para avaliar a sua fiabilidade

* Melhorintegracao da perspetiva dos jovens de modo a permitir uma abordagem personalizada ao diagnéstico,
tratamento e cuidados através de meios digitais

* Possibilitar a igualdade de acesso a medicamentos e eliminar os custos correntes para o tratamento de alergias e asma

* Apoiarainvestigacao cientifica no tratamento e cuidados de alergias e asma, integrando o feedback dos jovens
doentes e profissionais médicos




0 GRUPO DE INTERESSE DE ALERGIA E ASMA DO PARLAMENTO EUROPEU

foi lancado a 25 de marco de 2015 como resultado de uma colaboragao de longa data entre a
Academia Europeia de Alergia e Imunologia Clinica (EAACI), a Federagao Europeia das Associacoes de
Doentes com Alergias e Doencas das Vias Respiratdrias (EFA) e um grupo de visionarios de Membros
do Parlamento Europeu (MPE), que estao empenhados em combater a alergia e a asma na Europa.
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Para obter mais informagdes sobre o Grupo de Interesse
de Alergia e Asma, contacte o Secretariado.
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