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emelino  poslanstvo  Evropske

mreze drustev bolnikov s KOPB
(ENCPA) je ozave$éanje o kroniéni
obstruktivni pljuéni bolezni (KOPB): o
njenih vzrokih, bolezenskih tezavah in
napredujodi naravi. ENCPA je delovna
skupina za sodelovanje med evropskimi
drudtvi bolnikov s KOPB. Deluje v
sklopu Evropske federacije bolnikov z
boleznimi dihal (EFA). Prepri¢ani smo,
da je ve&ja ozavedlenost prvi korak
k zgodnejemu odkrivanju bolnikov s
KOPB in njihovemu pravoéasnej$emu
zdravljenju.

Svetovna pobuda o KOPB (GOLD)
obravnava bolezen kot pomemben
problem javnega  zdravstva in
ugotavlja, da ni delezna ustrezne
pozornosti v zdravstvenih krogih in pri
vladnih organih. Po nekaterih ocenah

je trenutno na svetu do 600 milijonov
bolnikov s KOPB.

Ocenjujejo, da ima v Evropi KOPB
priblizno 10 odstotkov prebivalstva.
Trenutno je med vzroki smrti na
petem mestu, napovedi pa kaZejo na
nadaljniji porast. Po podatkih Svetovne
zdravstvene organizacije (SZO) e
najhitreje nara$éajodi vzrok smrti v
drzavah z razvito ekonomijo in bo
do leta 2020 Ze na tretiem mestu. Po
napovedih bo

nara$éala hitrele od vseh drugih
pliu¢nih  bolezni, tudi astme in
pliuénega raka.

Clede na te statistiéne podatke
preseneéa ocena, da KOPB pri veé kot
75 odstotkih bolnikov ostaja neodkrita
in nezdravljena.

Kak§na bolezen je torej KOPB?2
Je bolezen, za katero je znadilno
upadanije pliuéne funkcije, ki napreduje
in onesposablia bolnika. Bolezen
se razmeroma kasno odkrije, zato
pravijo, da je potuhnjena ali prikrita
bolezen. Njeni tipi¢ni bolezenski znaki
so trdovraten kaselj, stiskanje v prsih,
oteZeno dihanje in nastajanje izmec¢ka
(sputuma), ki pri bolnikih pogosto
povzrodaijo stisko, jih mo&no omejujejo
pri vsakodnevnih opravilih in jim zelo
zmanj$ujejo kakovost Zivljenja.

Naomen  manifesta je  kriti¢éno
spregovoriti o trenutni ozaves$éenosti o
KOPB in njenem zdravljenju ter pozvati
zdravstveno javnost in naértovalce
politienih odlotitev k sodelovanju pri
uresni¢evanju ciljev, ki bodo izbolj3ali
Zivlienje bolnikov s KOPB v vsej Evropi.

Maradelaide Franchi
Koordinator projekta pri ENCPA

Erka Valovirta
ENCPA European Network of COPD
Patients Associations

EKONOMSKI STROSEK

KOPB je najhitreje naraséajoéi vzrok
smrti v dezelah z razvito ekonomijo.
Raste tako hitro, da bo bolezen po
napovedih SZO do leta 2020 tretji
najpogoste[$i vzrok smrti v razvitem
svetu. Nara3&ala bo hitreje kot pljuéni
rak, bolezni srca in moZganska
kap. Bolezen je dosegla razseznosti
epidemije. Ocenjujejo, da ima KOPB
do 600 milijonov ljudi na svetu.

Dr. Kaltaev (SZO, program za
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nenalezljive  bolezni)  pojasnjuje:
«KOPB je velik ekonomski strosek po
vsem svetu, predvideno nara$éanje
njene razdirjenosti pa izjemno hitro. Po
mnenju SZO so zmani$anje dejavnikov
tveganja, povelanje ozaves$cenosti ter
ucinkovitej$e odkrivanje in zdravlienje
kljuéni  koraki  za  zmanjSanje
ekonomskega in osebnega problema
te bolezni v prihodnosti.«

Kajenje je prevladujodi dejavnik
tveganja pri KOPB in prispeva 80
do 90 odstotkov tveganja za razvoj
bolezni. S porastom kajenja se je
dramati¢no povecala raven obolelosti
in umrljivosti zaradi KOPB. Tak3en
scenarij se bo nadaljeval, saj se KOPB
razvije po 20 do 25 tako imenovanih
»pack years« (»pack year« ustreza
20 pokajenim cigaretam na dan v
enem letu). Druga dejavnika tveganja
sta velika stopnja onesnaZevanja in
izpostavljenost $tevilnim delcem, ki
se prenadajo z zrakom. S tveganjem
za obolenje so povezani tudi genetski
dejavniki. Ceprav je KOPB veljala
za bolezen, ki je bol| raz$irjena med
moskimi, trenutne ocene kaZejo, da
se bo ogrozenost med Zenskami v
prihodnosti zaradi nara3éanja $tevila
kadilk poveéala.

KOPB je zaradi svoje razsirjenosti
velik  socialno-ekonomski  problem
za drutbo v primerjavi z drugimi
boleznimi, zlasti boleznimi dihal.
Ko bolezen napreduje, se obiéajno
pojavijo zapleti in huda poslab3anija
stanja. Bolniki, ki med poslabganii
bolezni doZivljajo bolezenske teZave
v spodnijih dihalnih poteh, npr. kadelj,
piskanje in otezeno dihanje (dispnoo),
ve¢inoma  potrebujejo  zdravniski

pregled, nujno zdravljenje ali sprejem
v bolni$nico, kar vse poveluje stroske
njihove zdravstvene oskrbe.

OSEBNI PROBLEM KOPB

Ker se bolezen obi¢ajno razvija
postopno in prizadene osebe po 40.
letu, oboleli simptome KOPB pogosto
pripisujejo staranju. Zato se desto
dogaja, da prihajajo k zdravniku
bolniki s hudimi simptomi. Bolezen e
odkrita $ele pozneje in ko je bolnik
Ze bolj onesposobljen. Stevilni bolniki
s KOPB tako ne prejmejo ustreznega
zdravljenja in pomoé¢i, ko bolezen e
ni tako napredovala. KOPB se pogosto
zamenijuje z astmo, kar je sploh vzrok
za neustrezno zdravljenje.

Najve¢jo tezo KOPB nosijo bolniki
sami, saj jim bolezen znatno poslabsa
kakovost Zivljenja. Utrujenost, ki jo
pogosto $e povelajo motnje spanja
in otezeno dihanje, mo&no omejuje
njihovo telesno aktivnost in lahko
vpliva tudi na njihovo ekonomsko in
socialno vlogo v druzbi. Bolezenske
tezave imajo lahko psiholoski vpliv na
bolnike — osebe s KOPB so pogosto
anksiozne, poladéata se jih brezup in
depresivnost.

Zaradi kroni¢éne narave bolezni in
njenih bolezenskih tezav so osebe, ki
za bolnika skrbijo, pogosto prisiliene
prevzeti veliko fiziéno, socialno in
¢ustveno odgovornost.
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RAZUMEVANIJE BOLEZNI

Izraz KOPB zajema kroniéni bronhitis
in emfizem. Tipi¢ni znaki so oteZeno
dihanje, kasel|, piskanje in poveéano
nastajanje  izme&ka, najpogostejsi
pa je zasoplost pri telesnem naporu.
KOPB je napredujota bolezen.
Stevilnim bolnikom se zaradi vedno
manij$e sposobnosti za vsakdanja
opravila in v&asih manj$e motivacije
zmanij$a telesna zmogljivost.

Pri bolnikih s KOPB je pogosto
napaéno postavljena diagnoza astme
ali pa ostane bolezen na blagi in
zmerno hudi stopnji neodkrita. Ker se
ved¢inoma pojavi po 40. letu starosti,
bolezenske teZave pogosto najpre]
pripisujejo  staranju. Bolniki zato
obis¢ejo zdravnika 3ele, ko imajo Ze
zelo hude tezave.

Diagnoza KOPB temelji na
oceni dejavnikov tveganja  (npr.
kajenje, izpostavljenost snovem, ki
onesnaZujejo zrak)) in simptomov,
potrdimo pa jo s spirometrijo (testom
pliuéne funkcije).

Za laZjo diagnozo in zdravljenje KOPB
bolezen pogosto delimo na stopnje
glede na njeno resnost, ki jih dolo¢imo
na podlagi plijuéne funkcije FEV 1
ter klini¢nih znakov in simptomov.
GOLD deli bolezen na &tiri stopnje:
prisotnost tveganja, blago, zmerno
hudo in hudo bolezen. Pri resnejsih
stopnjoh KOPB lahko bolezenske
tezave moéno onesposobijo bolnika
in mu onemogodijo aktivno Zivljenje in
opravljanje obi¢ajnih opravil.

Zaradi napredujoée narave bolezni

sta  njena zgodnja diagnoza in
zdravljenje odlodilnega pomena za
preprecevanje zapletov in poslab$ani
(poslab%anja simptomov). Ob zapletih
in poslabsanju bolezni bolnik pogosto
potrebuje bolnisni¢no zdravljenje ali
nujno medicinsko oskrbo. To moéno
zmanij$uje kakovost njegovega Zivljenja
in poveluje stroske oskrbe.

Upada pliuéne funkcije s posegi, ki so
nam na voljo, ne moremo popraviti,
vendar pa se je pokazalo, da jo
opustitev kajenja upoé&asni in zmanj3a
umrljivost. Poleg tega novejsi izsledki
farmakologije dajejo  upanje, da
bomo znake KOPB lahko ublazili in
dolo&enim bolnikom znatno izbolj$ali
kakovost Zivljenja.

Izjave bolnikov so nam lahko v pomog,
da bomo bolie razumeli vpliv KOPB
na Zivljenje bolnikov, in upanie, ki ga
prina$a ustrezna pomoc:

»Ko sem izvedela, da imam plju¢no
bolezen, sem mislila, da je mojega
zivlienja konec. Ko pa sem se pridruzila
lokalni skupini za vzajemno pomo¢, se
je moje zivljenje popolnoma spremenilo.
Nasla sem razlog, da zjutraj vstanem iz
postelje.«

Jenny, Velika Britanija

»Kakor hitro sem zbral pogum za pogovor
o svoji kratki sapi s pnevmologom, ki mi
je postavil diagnozo, in sem se zacel
zdraviti, je moje Zivljenje postalo veliko
lazje.«

Edoardo, Italija
»Ko je zdravnik povedal, da imam KOPB,
niti nisem razumel, kaj beseda pomeni.
Zato je bila zame in za mojo druZino
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diagnoza toliko bolj zaskrbljujo&a. Mislim,

da je boljse poznavanje bolezni med

zdravniki in bolniki zares pomembno.«
Harry, Norveska

»Menila sem, da se pa& staram, da
je zasoplost nekaj, s &imer se moram
nauditi Ziveti. Sedaj vem, da sem Ze dlje
¢asa imela KOPB. Zdravljenje resni¢no
pomaga in zelim si, da bi se zacela
zdraviti Ze prej.«

Helena, Nizozemska

»Sre¢anje  z drugimi  negovalci in
druZinami bolnikov s KOPB je pomagalo
meni in moji Zeni. Z izmenjavanjem
izkugenj in z vsem, kar sva se od drugih
nautila novega, sva pridobila nov in
pozitiven pogled na prihodnost.«
Tommy, Svedska

CIL)I SPREMEMB

Jedro Manifesta je sedem klju¢nih
ciliev, ki jih je razvila in uskladila
ENCPA in sestavljajo na$ poziv k akciji
ali ciliem sprememb. Upamo, da se
nam bodo pridruzili vsi, ki delujejo na
podro&ju obvladovanja KOPB, da jih
bomo uresnidili.

DIAGNOZA IN ZDRAVLJIENJE
KOPB

Glede na razsirjenost te bolezni, ki je
Ze dosegla epidemiéne razseznosti,
moramo jasno opredeliti strategije
za ustrezno in zgodnje odkrivanije in
ustrezno zdravljenje.

— s Siroko

Te strategije morajo zajemati:

— udinkovitej$e metode odkrivanja

bolezni pri bolnikih z zgodnjimi stopnjami
bolezni,

— pogostej$o in bol| razsirieno

uporabo  spirometrije  za  potrditev
zgodnije diagnoze bolezni in u¢inkovitej$e
zdravljenje,

— optimalno in varnej$o oskrbo

na vseh ravneh, od osnovne zdravstvene
oskrbe do specialisti¢nega zdravljenja.

ZMANJSANJE DEJAVNIKOV
TVEGANJA

Stevilni dejavniki tveganja obolevanja
za KOPB izvirajo iz nadina Zivljenja in
okolja. Zato je treba ljudi ozave$éati o
vplivu Zivljenjskega sloga na zdravie
njih samih in bliznjih ter jih tako
spodbuditi k prepreéevanju KOPB.

To lahko dosezemo:

zastavljenimi
izobrazevalnimi kampanjami, ki bodo
povelale ozave$¢enost o dejavnikih
tveganja, kot sta tobaéni dim ter
izpostavljenost prahu in onesnaZenju
zraka na delovnih mestih ter spodbudile
ljudi s pove¢anim tveganjem za KOPB k
uvajanju preventivnih ukrepov,

— z veljo ozave$cenostio o

cepivu proti gripi in njegovi uporabi za
u¢inkovitej$e preprecevanje poslabsanja
bolezni in izbolj$anije Zivljenjskega sloga
ter zdravljenja bolezni.
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PROGRAMI ZA IZPOPOLNJEVANIE,
IZOBRAZEVANIE, UVELJAVLJANJE
PRI ODLOCANJU IN REHABILITACIJO

Programi  za  izpopolnjevanije in
izobrazevanje so osrednjega pomena
za doseganje vi§je ravni oskrbe
bolnikov in so namenjeni izbolj$anju
trenutno pomanikljive ravni znanja,
potrebnega za odkrivanje in zdravljenje
KOPB. Programi za izpopolnjevanje
morajo vsebovati:

— kakovostneijse in $iroko
zastavljeno izpopolnjevanie in
izobraZevanje zdravnikov in  drugih
zdravstvenih delavcey,

— programe za izobraZevanije
bolnikov  in  njihovo  uveljavljanje
pri  odloéanju, tudi programe za
rehabilitacijo,

— spodbujanje  izpopolnjevania
znanja o KOPB pri  negovalcih,
delodajalcih in druZinah bolnikov s
KOPB.

VAROVANJE PRAVIC BOLNIKOV S
KOPB

Premajhno poznavanje in
razumevanje KOPB je lahko vzrok za
neprepoznavanije bolnikovih potreb.
Zato moramo:

— opredeliti in braniti pravice
bolnikov s KOPB,

— uveljaviti  ustrezne standarde
oskrbe in kakovosti Zivljenja bolnikov s
KOPB, njihovih druZin in negovalcev,

— se boriti za enako dostopnost
do programov zdravlienja, obve$&ania,
izobraZzevania, preprecevanija in
pulmologke rehabilitacije za vse bolnike
s KOPB in njihove druZine.

GRADITI POVEZANOST MED
BOLNIKI

Ker KOPB tako moéno prizadene
kakovost zivljenja, potrebujejo
bolniki obéutek, da niso sami. Z
ustanavljanjem skupin za vzajemno
pomo¢é pomagamo bolnikom
spoznati, da niso sami in spodbujamo

medsebojne stike z drugimi bolniki s
KOPB.

ENCPA meni, da lahko to dosezemo
z bolifo dostopnostjio skupin za
vzajemno pomo¢, podpornimi
mrezami in  primerno  prirejenimi
izobrazevalnimi materiali za bolnike.

FINANCNA IN SOCIALNA POMOC

Da bi zmanijali finanéno in socialno
breme bolnikov s KOPB in njihovih
druzin, je treba uvesti strategije, ki
bodo zagotavljale pomo¢ v lokalnem
okolju. Te strategije bodo omogotile
vedjo finanéno in socialno pomoé¢ za
nego bolnikov in s tem uéinkovitej$e
zdravljenje bolezni ter rehabilitacijo v
bolni§nici in na domu.

OBVEZNOST RAZISKOVALNEGA
DELA

Napredek v obvladovanju KOPB
moramo  zagotavljati s stalnim
raziskovalnim delom na podroéju
epidemiologije, bremena bolezni in
niene patogeneze. Hkrati moramo
raziskovalno delo usmeriti v iskanje
najboli§ih  nadinov za zmanj$anje
dejavnikov tveganja ter izboli$anje
diagnostike in zdravljenja KOPB.

Zato pozivamo k:
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— nadaljevanju raziskav o

epidemiologiji KOPB,

— nadaljevanju raziskav o

vplivu tobaénega dima in posledicah
njegovega vdihavanja na zdravje,

— vedjemu vlaganju v raziskave o

nastanku KOPB,

— nadaljevanju raziskav o

vplivu KOPB na kakovost Zivljenja in
vsakodnevno Zivljenje oseb s KOPB,
njihovih druZin in negovalcev

- odkrivanju uéinkovitejsih
nadinov obvladovanja KOPB, ki bodo
bolnikom izbolj$ali kakovost Zivljenja.

SKLEPI MANIFESTA

Bolniki s KOPB moramo sedaj in v
prihodnosti zagotoviti enake pravice,
ki jih imajo drugi bolniki:

— pravico do obve$éenosti o
bolezni,

— pravico do podpore in
razumevania,

— pravico do zgodnje in natanéne
diagnoze,

— pravico do optimalne ravni

oskrbe in zdravljenja,

— pravico do stalnih raziskav

in vlaganj v bolj$o raven oskrbe v
prihodnosti.

Prepri¢ani smo, da pozivi, ki jih
vsebujejo cilji sprememb ENCPA
varujejo in nadgrajujejo obstojece
pravice bolnikov s KOPB ter raven
podpore in oskrbe, ki so je delezni.
ENCPA je mnenja, da lahko
ob sodelovanju strokovnega
zdravstvenega osebja in naértovalcev
politienih odlo¢itev Cilie sprememb
uresni¢imo.

Rim, oktober 2002

Vloga evropske mreze Drustev
bolnikov s KOPB (ENCPA)

ENCPA e organizacija, ki je bila
ustanovliena v pomo¢ dru$tvom
bolnikov s KOPB v Evropi pri
usklajevanju  njihovih  prizadevani
za ustrezno obve$&anje, pomo¢
in podporo. Deluje v sklopu EFA
(Evropske federacije drustev bolnikov z
alergijo in boleznimi dihal).

Napovedi kazejo, da bodo raz8irjenost
in strogki KOPB v prihodnosti nara$éali,
zato je ENCPA ocenila, da je potrebna
nuina akcija, s katero bi izbolj3ali
ozave$&enost o bolezni ter prispevali k
njenemu utinkovitej$emu odkrivanju,
zdravljenju in preprecevaniju.
Premajhno poznavanje bolezni je
poglavitha ovira pri zagotavljanju
optimalne ravni odkrivanja in oskrbe
bolnikov ter njihovih pravic.




Osredniji cilji ENCPA

— zagotoviti in izbolj$ati kakovost
Zivlienja bolnikov s KOPB,
— povelati znanje o bolezni

ter izbolj$ati podporo in zdravljenje
bolnikov s KOPB v Evropi,

— povecati pri¢akovanja bolnikov
in s tem izbolj$ati zdravljenje KOPB,
— poveati razumevanje KOPB v
javnosti,

— povelati ozave$éenost o
strogkih KOPB in spodbuditi zdravstveno
osebje in osebe, ki odlo¢ajo o
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zdravstveni politiki, k vegji zavzetosti
za izbolj$anje odkrivanja,
obvladovanja in prepreéevanja
bolezni, med drugim s programi za
opustanije kajenia,

— spodbujati sodelovanje z

drustvi bolnikov s KOPB po vsem
svetu,

— uresniciti zastavljene

cilie s povezovanjem s kljuénimi
pristojnimi osebami in
organizacijami,

— zavarovati prihodnje

generacije pred KOPB.

dih
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