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Povzetek

Bolecina je ena od najbolj razsirjenih zdravstvenih tezav v Evropi in po vsem svetu. Je
glavni razlog za iskanje zdravstvene oskrbe ter glavni vzrok za invalidnost in slabso
kakovost zZivljenja. Trenutno v Evropi za kroni¢no bolecino trpi priblizno 150 milijonov
ljudi, kar je enako Stevilu prebivalcev Nemcije in Francije skupaj. Velik del prizadetih
nima ustreznega zdravljenja bolecine, po dosedanjih ocenah naj bi bilo takih bolnikov
celo 40%. Razumevanje izvora in posledic razlicnih bolecinskih stanj je Se vedno
nepopolno, pri ¢cemer so v Stevilnih evropskih drzavah opazne pomanjkljivosti v
raziskovalnih prizadevanjih.

Ta »knjiga dokazov« je bila ustvarjena za posameznike z neznanstvenim ozadjem (npr.
oblikovalce politik in organizacije za financiranje), da bi dobili vpogled v to, kaj je
bolecina, razumeli razlicne uporabljene opredelitve (npr. akutna bolecina, nevropatska
bolecina, nociceptivna bolecina) in izCrpavajoce ucinke, ki jih ima bolec¢ina na bolnike
in druzbo.

Bolecina je neprijetna cutna in Custvena izkusnja, povezana z dejansko ali potencialno
poskodbo tkiva ali podobna tisti, ki je povezana z njo. Mednarodno zdruzenje za
proucevanje bolecine (IASP) navaja, da je bolecina vedno osebna izkusnja, na katero
razlicno vplivajo bioloski, psiholoski in socialni dejavniki.

Bolec¢ino je zdaj najbolje obravnavati kot biopsihosocialno izkusnjo. Biopsihosocialni
model je klju¢ni del sodobnega ocenjevanja in zdravljenja bolecine. Model trdi, da je
bolec¢ina osebna izkusnja, ki nastane =zaradi dinamicnega prepletanja bioloskih,
psiholoskih in druzbenih dejavnikov. To nadomesca biomedicinski model, v katerem je
vedno veljalo, da bolec¢ino povzrocajo le bioloski dejavniki in bolezenska patologija.

»Knjiga dokazov« razkriva vrsto pricevanj bolnikov, v katerih je vsak delil svojo
izkusnjo z razlicnimi vrstami bolecine in opisal svoje zivljenjske izkusnje. Upamo, da
bomo s temi primeri pogostih vrst bolecine in pricevanj omogocili razumevanje
raznolikosti in skupnih znacilnosti bolecine. Za neznanstvenike, ki se prvi¢ srecujejo z
bolec¢ino, bo proucevanje stanj, kot so bole¢ina v krizu, bolecCina pri raku in
pooperacijska bolec¢ina, morda osvetlilo tisto, kar je bilo prej prezrto ali napacno
razumljeno. Ceprav se bole¢inska stanja razlikujejo po patologiji in nac¢inu dozivljanja,
jih pogosto zdruzuje dejstvo, da jim v zdravstvenem sistemu in politi¢nih okvirih ni
namenjene dovolj pozornosti. Platforma Druzbeni vpliv bolecine Zeli to spremeniti z
ozavescanjem o bolecini in spreminjanjem politik na podrocju bolecine.

Platforma za druzbeni vpliv boleCine (SIP) zato poziva nacionalne oblikovalce politik,
naj priznajo breme in vpliv bole¢ine na druzbo in bolnike ter povecajo njeno
prednostno vlogo v sistemih zdravstvenega varstva, pri financiranju in oblikovanju
politik; zagotovijo ucinkovito izvajanje MKB-11, saj njena uporaba omogoca
mednarodni dogovor o uporabi standardiziranin diagnoz in orodij ter izboljsuje
zbiranje podatkov za primarno in sekundarno uporabo; razvijejo instrumente za
ocenjevanje vpliva bolecCine; sprozijo politike, ki obravnavajo vpliv boleCine na
zaposlovanje in delovno storilnost, ter vkljucijo bolec¢ino v ustrezne obstojece-pobude
in razvijejo interoperabilne digitalne zdravstvene ekosisteme z dostopnimi digitalnimi
reSitvami za ocenjevanje, spremljanje in obvladovanje bolecCine (éblikacije, spletni viri
idr.) ter pravne in regulativne okvire za izmenjavo podatkov.

Namen tega dokumenta

Ta »knjiga dokazov« je bila ustvarjena za posameznike z neznanstvenim ozadjem (npr.
oblikovalce politik in organizacije za financiranje), da bi dobili vpogled v to, kaj je
bolecina, razumeli razlicne uporabljene opredelitve (npr. akutna bolecina, nevropatska
bolec¢ina, nociceptivna bolec¢ina) ter iz¢rpavajote posledice, ki jih ima bolec¢ina za
bolnike in druzbo.

V dokumentu so pojasnjene razlicne vrste bolec¢in (npr. glavoboli, bolecine v krizu),
njihova pogostost in nacini zdravljenja.

Dokument pojasnjuje klju¢ne' /Koncepte in izzive na podrocju bolecine, vklju¢no z
merjenjem in ocenjevanjem//bolecine, stigmatizacijo, pomenom priznavanja osebne
vecdimenzionalhe/ narave/ /bolecine, ki zahteva razumevanje medsebojnega vpliva
Stevilnih biologkih/fizi¢nih, psiholoskih in‘druzbeno-kulturnih dejavnikov.

Na splosno’ naj bi ta dokument ponazoril in opisal, kaj je bolecina, ter opozoril na
potrebo po nujnem /politicnem’ ukrepanju in~ vecjem financiranju raziskav. Zlasti
priporocila, ki so poudarjena na kKoncu tega dokumenta, so poziv Evropski komisiji,
Evropskemu parlamentu, Evropskemu svetu in civilni druzbi k ukrepanju za odpravo
uni¢ujocih druzbenih posledic bolecine.

The Societal Impact of Pain|(SIP) Platform bo Se naprej ozaves$cala o unic¢ujocem
vplivu bole¢ine na bolnike, druzbe in gospodarske sisteme, izmenjevala informacije in
najboljse prakse v vseh drzavah c¢lanicah Evropske unije ter razvijala in spodbujala
vseevropske politicne strategije in  dejavnosti za izboljSanje paradigme oskrbe
bolecine v Evropi.
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Podporniki

Evropski poslanec Cerdas (S&D)

DuSevno zdravje/Custvena stanja/obolenja in
bolecina se zaradi skupnih molekularnih,
nevrofizioloskih = in  okoljskih  dejavnikov ter
dejavnikov zZivljenjskega sloga pogosto pojavljajo
hkrati. Zato je obravnava bolecine v politikah
dusevnega zdravja in povecCanje financiranja
raziskav. na to temo kljucnega pomena za
vzpostavitev zlatega standarda za programe
samoupravljanja = in povecanje dostopa do
visokokakovostne oskrbe.

Evropski poslanec
Kympouropoulos (EPP)

Bolec¢ina ne vpliva samo na posameznika, ampak
ima zaradi svojega pojavljanja in velikega Stevila
ljudi, ki zivijo z bolecino, lahko velik vpliv tudi na
druzbo. Povecati moramo ozavescenost o
unic¢ujo¢em vplivu bolecine, zmanjsati razlike med
drzavami clanicami z izmenjavo informacij in
najboljsih praks po vsej Evropski uniji ter podpreti
vseevropske politicne strategije in dejavnosti za
boljSo oskrbo bolecine.
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Evropska poslanka
Montserrat (EPP)

Bioloski, psiholoski in socialni dejavniki bolecCine
se med seboj ne izklju¢ujejo in so v medsebojni
interakciji. Zato je klju¢na celovita uporaba
biopsihosocialnega modela bolec¢ine v klini¢ni
oskrbi  (ocena in zdravljenje), raziskavah,
izobrazevanju in politiki.

Evropska poslanka
Maxova (S&D)

Bolec¢ina je najbolj razsirjeno nenalezljivo
zdravstveno stanje v Evropi in po svetu. V Evropi
se s kroni¢no bolecino trenutno sooca vsak peti
prebivalec. To je najpogostejSi razlog, zaradi
katerega ljudje poisc¢ejo zdravstveno oskrbo, ter
najpogostejsi vzrok za invalidnost in slabso
kakovost Zivljenja. Kroni¢na bolecina je pogostejsa
pri Zenskah kot pri moskih, pri ¢emer nekatere
ocene kazejo, da je pri zenskah verjetnost, da
dozivijo kroni¢no bolecino, dvakrat vecja kot pri
moskih.
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Predgovor

Bolecina je najbolj razsirjeno nenalezljivo zdravstveno stanje v Evropi in po svetu. To je
najpogostejsi razlog, zaradi katerega ljudje poiscejo zdravstveno oskrbo, in je
najpogostejsi vzrok za invalidnost in slabSo kakovost zivljenja. Obstaja mocan
socialno-ekonomski gradient glede razsirjenosti in vpliva, zlasti pri delovni invalidnosti
in odsotnosti z dela zaradi bolezni. Breme invalidnosti zaradi boleCine se povecuje, kar
ogroza vzdrznost evropskih zdravstvenih in socialnih sistemov. Vendar so raziskave
bolecine v primerjavi z drugimi podrocji zdravstvenih raziskav precej podhranjene in to
nezadostno vlaganje velja za klju¢ni dejavnik, ki prispeva k temu bremenu. Evropska
komisija je Stevilne bolecine opredelila kot zelo obremenjujoce in premalo raziskane,
zato jim je treba posvetiti veliko pozornosti.

Po podatkih studije Global Burden of Diseases, Injuries, and Risk Factors Study 2020,
ki vkljucuje celovito oceno incidence, prevalence in let Zivljenja z invalidnostjo za 354
vzrokov v 195 drzavah in ozemljih od leta 1990 do leta 2017, so stanja, povezana z
bolec¢ino, kot so motnje glavobola (npr. migrena) in misicno-skeletne bolecine (npr.
bolec¢ine v krizu, osteoartritis kolkov in kolen, bolecine v vratu), dva izmed glavnih
dejavnikov, ki prispevata k letom ZzZivljenja z invalidnostjo. Bolec¢ine v hrbtu in migrena
so vzrok za 57,6 milijona oziroma 45,1 milijona izgubljenih let Zivljenja zaradi
invalidnosti.

V Evropi zivi priblizno 740 milijonov ljudi, od katerih jih vecina kdaj v Zivljenju dozivi
hudo bolecino. Pri priblizno 20 odstotkih oseb bolecine trajajo vec kot tri mesece in
gre za kroni¢no bolecino. V Evropi se s kroni¢no bolecino trenutno spopada 150
milijonov ljudi, kar je priblizno toliko, kot je prebivalcev Nemcije in Francije skupaj.

Statisti¢ni podatki ne prikazujejo pravega vpliva bolecine na posameznika ali njegove
bliznje. Bolecina ima unicujo¢ vpliv na tiste, ki trpijo. Lahko prezame celotno zivljenje
in unic¢i sposobnost ukvarjanja s hobiji, hoje na kratke razdalje, dela ali druzenja s
prijatelji (npr. odhod v kino, ker je dolgotrajno sedenje prevec bolece). Bolecina ljudi
pogosto prebuja in jim preprecuje spanje. Poleg bolec¢ine se ljudje zaradi stalnih
obcutkov pretirane utrujenosti tezko osredotocijo in obvladujejo vsakodnevnih opravil.
BolecCina pogosto postane prevladujoci dejavnik v zivljenju obolelega. Prispeva k
slabsemu pocutju, omejitvam mobilnosti in druzbeni marginalizaciji v celotnem
Zivljenjskem obdobju ter je povezana z depresijo, rakom in umrljivostjo zaradi bolezni
srca in zilja ter krajso pricakovano zivljenjsko dobo.

Negativno vpliva tudi na bliznje, na primer Custveni stres (npr. obcutek nemoci, ko
vidijo, da ima nekdo, za katerega skrbijo, bolecine), spremembe v dinamiki odnosov
(npr. manj kakovosten cas, ker je oseba omejena v tem, kaj lahko pocne), krajsi
kakovostni Cas, ker je oseba omejena v tem, kar lahko pocne, finan¢ne tezave (stroski
preiskav in zdravljenja za osebo z boleCinami) in povecane obveznosti oskrbe
(pomoc¢ osebi pri obvladovanju bolecin je lahko fizicno in ¢ustveno zahtevna), kar
sc¢asoma privede do izgorelosti in izErpanosti.

Velik delez posameznikov s kroni¢no bolecino v Evropi ima nezadosten nadzor nad
bolec¢ino, po prejsnjih ocenah celo do 40%. Nase razumevanje vzrokov in posledic
Stevilnih bolecinskih stanj je zelo pomanjkljivo, v stevilnih evropskih drzavah pa je
opazno pomanjkanje raziskav. Zaradi pomanjkanja podatkov je tezko posplositi
ugotovitve raziskav na vse drzave clanice EU. Sprejetje priporocil, predstavljenih na
koncu tega dokumenta, je kljuchega pomena za izboljSanje znanja o druzbenem
vplivu bolecine.



Wat is pKaj je bolecina?

V tem razdelku so opisane obicajne opredelitve, ki se uporabljajo pri pojasnjevanju
trajanja in vrste bolecine.

Bolecina je neprijetna ¢utna in zavestna cCustvena izkusnja, povezana z dejansko ali
potencialno poskodbo tkiva ali podobna tisti, ki je povezana z njo. Mednarodno
zdruzenje za proucevanje boleCine (IASP) navaja, da je boleCina vedno osebna
izkusnja, na katero razlicno vplivajo bioloski, psiholoski in socialni dejavniki. Z
Zivljenjskimi izkusnjami se posamezniki naucijo pojma bolecine. Spostovati je treba, da
oseba o svoji izkuénji poro¢a kot o bole¢ini. Ceprav ima bole¢ina obi¢ajno
prilagoditveno vlogo, lahko negativno vpliva na delovanje ter socialno in psiholosko
pocutje. Besedni opis je le eden od vec¢ nacinov izrazanja bolecine; nezmoznost to
izraziti ne izkljucuje moznosti, da Clovek ali necloveska zival obcuti bolecino.

Nocicepcija je kodiranje potencialno skodljivih dogodkov v zivénem sistemu (npr.
dotik vrocega Stedilnika, nenamerno rezanje). Nocicepcija ni enaka bolecini. Lahko
imamo nocicepcijo, vendar nimamo bolec¢ine, lahko pa imamo bolecino, vendar
nimamo nocicepcije. To kaze na kompleksnost bolecinske izkusnje. Nocicepcija je
objektivna (lahko jo izmerimo z instrumenti), bolec¢ina pa je subjektivna (bolniki o njej
poroc¢ajo sami) in ne izhaja samo iz aktivnosti senzori¢nih nevronov. Bolecinska
izkuSnja pogosto vkljuCuje te nociceptivne signale, vendar mozgani pri boleCinskem
odzivu upostevajo tudi druge dejavnike, kot so posameznikova prepric¢anja, pretekle
izkusnje in psiholosko stanje. To pomeni, da bolecina sama po sebi ni bioloski proces,
temvec bioloska, psiholoska in socioloska izkusnja, katere del je nocicepcija.

Akutna bolecina je bolecina, ki razmeroma hitro izzveni. Opredelitve akutne bolecine
so razlicne. Nekateri navajajo, da akutna bolecina traja manj kot 30 dni, drugi pa, da se
akutna bolec¢ina lahko nanasa na vsako bolecino, ki izzveni pred 3 meseci. Akutno
bole¢ino pogosto obravnavamo kot prilagoditveno - kot koristen mehanizem
prezivetja, ki ima zascitno in zdravilno funkcijo.

Kroni¢na bolecina je bolec¢ina, ki traja ali se ponavlja vec¢ kot tri mesece, Ceprav
definicije niso vedno enotne.

Kroni¢na primarna bolecina je bolecina, ki se ponavlja dlje kot 3 mesece, je povezana
z veliko ¢ustveno stisko ali funkcionalno prizadetostjo in je ni mogoce bolje pojasniti
z drugim zdravstvenim stanjem. Pri tem je kroni¢na bolecina prevladujoc¢ klini¢ni
problem in se obravnava kot samostojno stanje. Vzroki za Stevilne kronicne bolecine
so nejasni, njihov nastanek pa je najbolje razumeti kot preplet razlicnih bioloskih,
psiholoskih in socialnih dejavnikov, ki se razlikujejo od posameznika do posameznika.
Nekateri primeri so kroni¢na razSirjena bolecina (kot je fibromialgija), kompleksni
regionalni bolecinski sindrom in kroni¢na misi¢no-skeletna bolecina (npr. nespecifi¢na
kroni¢na bolecina v krizu).

Kroni¢na sekundarna bolecina je bolecina, ki je simptom, ki je posledica posebej
razvrs¢ene osnovne bolezni. Primeri kroni¢nih sekundarnih bolecin® so kronic¢na
bolec¢ina pri raku, kroni¢na sekundarna misi¢no-skeletna bolecina (npr. osteoartritis,
revmatoidni artritis) in kroni¢na sekundarna visceralna bolecina (npr. ulcerozni kolitis,
endometrioza).

Nociplasti¢na bolecina je bolecina, ki nastane zaradi spremenjene nocicepcije, ceprav
ni jasnih dokazov o dejanski ali grozeci poskodbi tkiva, ki bi povzrocila aktivacijo
perifernih nociceptorjev, ali dokazov o bolezni ali poskodbi somatosenzori¢nega
sistema, ki povzrocCa bolecino. Ta bolec¢ina se imenuje/tudi »funkcionalna bolecina«.
Primeri vklju¢ujejo fibromialgijo/kroniéno razsirjeno bole¢ino, nespecificno kroni¢no
bolec¢ino v krizu, sindrom razdrazljivega ¢revesja in sindrom bolecine'v mehurju.

Kroniéna nevropatska bolec¢ina (CNP) se nanasa na bolecino zaradi bolezni/lezije/
poskodbe somatosenzoricnega zivCevja. Kadar traja tri mesece jali vec, se imenuje
kroni¢na nevropatska bolecina. Primeri so iSias, diabeti¢na nevropatija, poskodba
hrbtenjace, boleCine po pasovcu (postherpeticna nevralgija) | in nevropatija,
povzrocena s kemoterapijo.



Biopsihosocialni model bolecine

Bolecino je zdaj najbolje obravnavati kot biopsihosocialno izkusnjo. Biopsihosocialni
model je klju¢ni del sodobnega ocenjevanja in zdravljenja bolecine. Model trdi, da je
bolec¢ina osebna izkusnja, ki nastane zaradi dinamic¢nega prepletanja bioloskih,
psiholoskih in druzbenih dejavnikov. To nadomesca biomedicinski model, v katerem
je vedno veljalo, da bolecino povzrocajo le bioloski dejavniki in bolezenska patologija.

Bioloski (ali fizicni dejavniki) vkljucujejo genetiko, obseg poskodbe ali bolezni,
zdravje/poskodbo tkiva, ucinke zdravil, znacilnosti zivéevja (prag bolecine, toleranco
za bolecino, nagnjenost k periferni in centralni senzibilizaciji) in spanje.

Psiholoski dejavniki vkljucujejo slabo razpolozenje, depresijo, tesnobo, jezo, zaznano
nepravicnost, vescine spoprijemanja (npr. izogibanje, vzdrzljivost), strah,
samoucinkovitost, katastrofiziranje, kognitivna prepric¢anja, custveni stres, negativna
stalis¢a in sprejemanje.

Socialni dejavniki vkljucujejo druzbena pric¢akovanja, zadovoljstvo na delovnem
mestu, sistem socialne podpore (financna podpora, instrumentalna podpora,
custvena podpora), zivljenjski status, zaposlitev, pretekle izkusnje z bolecino,
zdravstveno zavarovanje, zlorabo snovi, jezik in kulturne ovire.

Ti dejavniki se med seboj ne izkljucujejo in se medsebojno prepletajo. The Societal
Impact of Pain (SIP) Platform priporoca celovito uporabo biopsihosocialnega modela
bolecine v klini¢ni oskrbi (ocena in zdravljenje), raziskavah, izobrazevanju in politiki.

Biopsihosocialna narava bolecine je spodbujena v 11. reviziji Mednarodne klasifikacije
bolezni (MKB-11) in velja za vsa stanja, povezana z bolec¢ino. Zlasti z vkljucitvijo
diagnoze kroni¢ne primarne bolecine, ki je opredeljena kot bolec¢ina v enem ali vec
telesnih sistemih in na katerem koli mestu telesa ali v kombinaciji mest telesa, ki: (a)
traja ali se ponavlja vec¢ kot tri mesece, (b) je povezana s pomembno custveno stisko
(npr. jezo, tesnobo ali depresivnim razpolozenjem) in/ali pomembno funkcionalno
prizadetostjo (vpliv na vsakodnevne dejavnosti, hobije in sodelovanje v socialnih
vlogah) ter (c) vkljucuje simptome, ki jih ni mogoce bolje pojasniti z drugo diagnozo.

S priznavanjem viloge custvene stiske in funkcije pri opredelitvi kroni¢ne primarne
bolec¢ine MKB-11 priznava, da na bolec¢ino vplivajo Stevilni dejavniki, zato zagovarja
celovit biopsihosocialni model ocenjevanja in zdravljenja.

Druzbeni vpliv bolecine

Bole¢ina ne vpliva samo na posameznika, temvec je zaradi svoje pogostosti in
velikega Stevila ljudi, ki Zivijo z bolecino, vidna tudi na druzbeni ravni.

Merjenje elementov druzbenega vpliva bolec¢ine v Evropi je tezavno, deloma zaradi
pomanjkanja podatkov, vendar so v raziskavah poskus$ali oceniti breme bolecine s
Stevilnih vidikov, kot so zaposlovanje, financ¢na sredstva, invalidnost in kakovost
Zivljenja posameznika.

Bolecina lahko ovira kakovost Zivljenja in splosno delovanje. Pri ljudeh z bolec¢inami se
lahko pojavijo motnje pozornosti, nadzora, delovnega spomina, miselne
prilagodljivosti, reSevanja problemov in hitrosti obdelave informacij.

Ocenjuje se, da skupno finan¢no breme bolecine v Evropi znasa od 1,5% do 3% BDP,
to neposredno in posredno breme pa bremeni SirSo druzbo (tj. delodajalce,
davkoplacevalce, bolnike in njihove druzine) ter povzroca velike izdatke za
zdravstveno varstvo.

Bolec¢ina lahko ne samo omejuje posameznikovo zmoznost za delo, kar negativho
vpliva na produktivnost zaposlitve in odsotnost z dela, ampak lahko tudi poveca
relativne stroske oskrbe, kar neposredno vpliva na kakovost Zivljenja bolnikov in
njihovih druzin. Vec¢ kot 40 milijonov delavcev v EU ima kostno-misicna obolenja, ki
so posledica njihovega dela. V EU je to vzrok za skoraj 50 odstotkov vseh odsotnosti
z dela, ki trajajo tri dni ali ve¢, in 60 odstotkov trajne nezmoznosti za delo.
Neposredne in posredne stroske ocenjujejo na 240 milijard evrov na leto.

Zato bo treba vec vlagati v raziskave o druzbenem vplivu bolecine, da bi v celoti
razumeli Stevilne vidike Zzivljenja bolnikov, na katere vpliva bolecina, ter izboljsali
kakovost njihovega Zivljenja in dostop do obvladovanja in zdravljenja bolecine.




Stigma povecuje breme dozivete kroni¢ne
bolecine

Stigma je stalen izziv v zZivljenju tistih, ki Zivijo z bolecino. Njena velika razsirjenost
kaze, da zapletenosti boleCine ne razumemo in da Se vedno temelji na zastarelem
biomedicinskem modelu. Stigmatiziranje bolnikov razvrednoti njihove osebne boje z
obvladovanjem bolecine in s tem povezane vplive na vedenje posameznika. V bistvu so
oropani osnovnega ¢lovesSkega dostojanstva samo zato, ker njihove izkusnje odstopajo
od druzbenih norm. Romanti¢ni partnerji, druzinski ¢lani in prijatelji pogosto ne
verjamejo v njihovo bolecino, saj je morda ne razumejo ali ne priznavajo v celoti.
Prevladuje obcutek, da bodo zdravstveni delavci dvomili v upravicenost njihovih
bolec¢in in jih imeli za pretirane ali celo namisljene. Ta skepticizem lahko vodi v
samoobtozevanje in dvome, ki lahko povzrocijo nizko samospostovanje, poleg tega pa
se soocajo s sramoto, da so njihove izkudnje, o katerih pripovedujejo, zavrnjene med
stiki z zdravstvenimi delavci. Poleg tega se posamezniki z bolec¢inami pogosto soocajo
s stigmo na delovnem mestu, saj so do njih sovrazno nastrojeni sodelavci, ki morda ne
razumejo vpliva njihovega stanja. Ozavescanje o tem, kaj je bolecina, zlasti o njenem
biopsihosocialnem in osebnem znacaju, je klju¢nega pomena za odpravljanje stigme.

Zacarani krog bolecine in dusevnega zdravja

Dusevno zdravje/Custvena stanja/obolenja in bole¢ina se pogosto pojavljajo hkrati,
morda zaradi skupnih molekularnih, nevrofizioloskih in okoljskih dejavnikov ter
dejavnikov Zivljenjskega sloga. Na primer pri motnjah razpolozenja, kot sta depresija in
anksioznost, ter bolecini je stopnja soobolevnosti ocenjena na 80 %. Pri osebah z
bipolarno motnjo je prevalenca bolecin skoraj 30-odstotna (predvsem kroni¢ne
misi¢no-skeletne bolec¢ine in migrena). To je vec kot dvakrat vecje tveganje kot pri
osebah brez tezav z dusevnim zdravjem.

Poleg tega je pri osebah brez duSevnih motenj veliko tveganje, da se te pri njih
razvijejo, ¢e imajo po 12 mesecih se vedno zmerne do hude bolecine. Ljudje, ki trpijo
zaradi bolecin in dusevnih bolezni, kot so depresija, bipolarna motnja in shizofrenija,
imajo bistveno slabse telesno zdravje, vecje tveganje za raka in bolezni srca in zZilja, kar
vse prispeva h krajsi pricakovani zivljenjski dobi.

Zal se bole&ina pri osebah s tezavami z dusevnim zdravjem ne ocenjuje ali obravnava
rutinsko, sporocanje in ocenjevanje bolecine pa je lahko prikrito zaradi narave tezav z
dusevnim zdravjem (npr. pri hudih duSevnih boleznih, kot je psihoza). Poleg tega so
dusevna stanja, kot je depresija, pri ljudeh s kroni¢no bole¢ino pogosto premalo
prepoznana in zato tudi premalo zdravljena.

<

Pomen MKB-11 za skupnost bolnikov z boleCinami

MKB-11 ali Mednarodna klasifikacija bolezni, 11. revizija, je svetovni sistem, ki ga
uporabljajo zdravniki, zdravstveni delavci in raziskovalci za razvrsCanje in kodiranje
razli¢nih bolezni, stanj in z zdravjem povezanih tezav. Gre za obseZen seznam razli¢nih
zdravstvenih tezav in njihovih kod, ki ljudem na podroc¢ju medicine pomaga pri
doslednem obvescanju o boleznih in stanjih po vsem svetu. Ta klasifikacijski sistem je
oblikovala in vzdrzuje Svetovna zdravstvena organizacija (SZO). MKB-11 je pomenila
velik korak naprej na podrocju bolecine, saj je uvedla posebne kode, ki omogocajo
razvrstitev in priznanje bolecine kot zdravstvenega stanja in ne le kot simptoma.
MKB-11 je uporabno orodje za ustrezno razvr$c¢anje zdravstvenih stanj, povezanih z
bolec¢ino, kar ne pomaga samo pri boljSem zdravljenju oseb s kroni¢no bolecino,
temvec tudi zdravstvenim delavcem, ki zagotavljajo takSno oskrbo.

Z uporabo MKB-10 (predhodnice MKB-11) so bila razli¢na stanja kroni¢ne bolecine, kot
je kronicna bolecina v krizu, neto¢no registrirana, kar je povzrocilo pomanjkanje
standardizacije pri zapisovanju in porocanju o diagnozah bolecine. Zato uvedba
MKB-11 prispeva k zagotavljanju ustreznega zdravljenja in podpira dobro kakovost
zivljenja bolnikov z boleCinami. Z MKB-11 in njenim znatnim povecanjem Stevila
nacinov kategorizacije bolecinskih stanj lahko zdaj bolje podpremo proces oblikovanja
politike ter Kklinicno zdravljenje, spremljanje, raziskave in poucevanje razlicnih
bolecinskih stanj.




Kako se ocenjuje in meri bolecina?

Ocenjevanje ali diagnosticiranje bolecine je bistveno za ugotavljanje uspesnosti in
napovedi okrevanja. Bolecina je zapletena in jo je pogosto tezko natanc¢no izmeriti,
zato je priporocljivo, da zdravstveni delavci za oceno posameznikove bolecine
uporabijo vec¢ meril.

O bolecini poroca posameznik, ki jo ¢uti. Ni je mogoce objektivno izmeriti, tako kot
zdravstveni delavci merijo krvni tlak ali raven sladkorja v krvi. BoleCine posameznika
lahko ocenite le, ¢e vam jih sam pove. Zatoso zelo pomembne meritve izidov po
porocanju bolnikov (PROM) - orodja ali instrumenti, ki se v zdravstvu uporabljajo za
neposredno zbiranje informacij od posameznikov o njihovem zdravstvenem stanju,
simptomih, funkcionalnem stanju in kakovosti Zivljenja. PROM-i so zasnovani tako, da
zajamejo bolnikov pogled na lastno zdravje, kar zagotavlja dragocen vpogled v vpliv
stanja ali zdravljenja z bolnikovega stalis¢a. PROM-i so pogosto vprasalniki ali ankete,
ki jih bolniki izpolnijo, da izrazijo svoje izkusnje, zelje in skrbi v zvezi s svojim
zdravjem. PROM-i, povezani z bolec¢ino, lahko vklju¢ujejo vprasanja ne le o jakosti
bolecine, temvec tudi o njenem vplivu na kakovost zZivljenja, vsakodnevne dejavnosti,
custveno pocutje in ucinkovitost razli¢nih zdravljenj. Z vklju¢evanjem PROM-ov lahko
izvajalci zdravstvenega varstva bolje razumejo bolnikove izkusnje, sodelujejo pri
skupnem odloc¢anju z osebami z bolecino, da bi prilagodili nac¢rte zdravljenja
individualnim potrebam, ter spremljajo spremembe simptomov in splosSnega pocutja
v daljSem c¢asovnem obdobiju.

Trenutno ni potrjenih objektivnih meril za bolecino, nase splosno razumevanje
vzrokov bolecine pri mnogih posameznikih pa je slabo. Za boljSe razumevanje razvoja
in napredovanja razli¢nih bolecinskih stanj so nujno potrebne raziskave za opredelitev
bioloskih meril (biomarkerjev). Zakaj nekateri ljudje razvijejo kroni¢no bolec¢ino in ali
lahko najdemo nacine, kako jo prepreciti? Kombinacija objektivnih biomarkerjev in
meritev po porocanju bolnikov je najobetavnejsi nacin za iskanje boljSih in
prilagojenih na¢inov zdravljenja za ljudi z bolecino.

Zdravljenje bolecine

Za zdravljenje bolecine je na voljo veliko nacinov zdravljenja, katerih cilj je izboljsati,
ohraniti ali spremeniti bolecino, z bole¢ino povezano stisko ali z bole¢ino povezano
delovanje. Dokazi, ki podpirajo razlicna zdravljenja, so zelo razli¢ni. Medtem ko so za
nekatera zdravljenja nekaterih posebnih bolecinskih stanj na voljo kakovostni dokazi o
dolo¢eni ucinkovitosti, obstaja velika negotovost glede ucinkov nekaterih
uporabljenih zdravljenj. lzjemno pomembno je zagotoviti, da se vsa zdravljenja
bolec¢ine temeljito ocenijo, da se razumejo koristi in Skodljivosti vsakega od njih.
Obravnave se na splosno razvrscajo v naslednje kategorije: komplementarna in
alternativha medicina, elektroterapija, vadbena terapija, interventno zdravljenje
bolec¢ine, manualna terapija, terapije, usmerjene v sodelovanje, izobrazevanje
bolnikov, farmakoterapija, psiholoska terapija, kirur§ko zdravljenje in termoterapija.
Opomba: Spodaj navedeni nacini zdravljenja so navedeni po abecednem vrstnem
redu in ne po pomembnosti ali u¢inkovitosti.

Dopolnilna in alternativna medicina: Zdravljenje, ki dopolnjuje prevladujoc¢o
medicino s prispevanjem k skupni celoti, z zadovoljevanjem potreb, ki jih ortodoksija
ne zadovoljuje, ali z diverzifikacijo konceptualnih okvirov medicine. Primeri vkljucujejo
akupunkturo, zelis¢a, probiotike, prehranska dopolnila.

Elektroterapija: Razlicne vrste elektricne stimulacije in elektromagnetnega sevanja.
Primeri vkljucujejo transkutano elektricno stimulacijo zivcev (TENS), terapijo z
udarnimi valovi in lasersko terapijo.

Terapija z vadbo: Zdravljenje z vadbo obsega razlicne postopke, ki jih predpise ali
nacrtuje usposobljen zdravstveni delavec in vkljucujejo izvajanje dolocenih dejavnosti,
polozajev ali gibov (ali vseh). Primeri vklju¢ujejo programe splosne telesne
pripravljenosti, ki se izvajajo v skupini, aerobno vadbo v obliki programov hoje,
raztezanje in krepitev dolocenih misic ali skupin misic ter stopnjevano dejavnost.

Intervencijsko zdravljenje bolecCine: Uporaba intervencijskin tehnik, ki se
osredotocajo na potencialne povzrocitelje bolecine in jih poskus$ajo odpraviti. Injekcije
- npr. periferne injekcije, injekcije v mehka tkiva, intraartikularne injekcije, nevraksialne
injekcije; intravenska, sublingvalna, oralna ali epiduralna analgezija, ki jo nadzoruje
bolnik; intratekalna analgezija; analgezija z blokado vecdjih perifernih Zivcev; pleksusna
analgezija; blokada paravertebralnih zZivcev; blokada ravnine; elektricna stimulacija
(npr. perkutana elektri¢na stimulacija zivcev); elektroakupunktura; ablacijske tehnike;
kemi¢ne, elektricne/termi¢ne; nevromodulacija; stimulacija hrbtenjace; stimulacija
dorzalnih koreninskih ganglijev; globoka mozganska, motori¢na, transkranialna
magnetna stimulacija; epiduroskopija.
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Rocna terapija: Izurjeni gibi rok in izurjeni pasivni gibi sklepov in mehkih tkiv. Primeri
vklju€ujejo masazo, manipulacijo, mobilizacijo.

Terapije, usmerjene v udelezbo: Spodbujanje vkljucevanja v vsakodnevne dejavnosti,
povezane z delom, samooskrbo, produktivnostjo in prostim ¢asom.

Izobrazevanje bolnikov: Vsi nasveti, izobrazevanje ali informacije, ki jih da zdravstveni
delavec, da bi izboljsal bolnikovo razumevanje bolec¢ine ali ustreznega zdravljenja. To
vklju€uje nasvete o telesni aktivnosti, postopnem vracanju k dejavnostim, tempiranju,
obvladovanju obremenitev (vklju¢no z izobrazevanjem o ustreznih pripomockih), zdravem
Zivljenjskem slogu, nasvete o samoobvladovanju bolec¢ine in spoprijemanju z njo,
napovedi, izobrazevanje o obvladovanju bolecCine, izobrazevanje o znanosti o bolecini.
Svetovanje se lahko izvaja na kakrsen koli nacin (ustno, pisno, tehnolosko ali v kombinaciji
teh nacinov).

Farmakoterapija: katero koli analgeticno zdravilo, ki se daje po kateri koli poti in v
katerem koli odmerku, vklju¢no s pomoznimi terapijami.

To so nesteroidna protivnetna zdravila, acetaminofen, antidepresivi, antikonvulzivi,
opioidi, kortikosteroidi, misi¢ni relaksanti. Nekatere lahko zauzijete peroralno, druge
vnesete z injekcijo, tretje pa z nanosom na kozo.

Psihoterapija/psiholoska terapija: Psiholosko ali psihoterapevtsko zdravljenje, ki prinasa
prepoznavne psiholoske vsebine za spreminjanje misli, Custev, vedenja in telesnih
procesov. Primeri vkljucujejo kognitivho-vedenjsko terapijo (CBT), vedenjsko terapijo
(BT) ter terapijo sprejemanja in predanosti (ACT).

Kirurgija: Uporaba operacijskih ro¢nih in instrumentalnih tehnik na osebi za odpravo ali
korekcijo anatomskih nepravilnosti, ki naj bi vplivale na bole¢ino. Primeri vkljucujejo
artroskopijo sklepov [klju¢nica] (debridement + sinovektomija * hondroplastika),
artroplastiko sklepov, zamenjavo sklepov, perkutano kirurgijo v primerjavi z odprto
kirurgijo, rizotomijo, tenotomijo, radiokirurgijo, kordotomijo, ablacije z MR-, UZ-, laserskim
vodenjem, stereotakti¢ne kirurske tehnike in druge tehnike kirurgije CZS za zdravljenje
bolecine.

Termoterapija: Uporaba toplote ali mraza na sklepih in/ali miicah za izboljsanje
simptomov osteoartritisa, ki se lahko izvaja z obkladki, brisacami, voskom idr. Toplota
lahko deluje tako, da izboljsa cirkulacijo in sprosti miSice, mraz pa lahko omrtvici
bolec¢ino, zmanjsa oteklino, skréi krvne Zile in blokira zivéne impulze v sklepu.
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Samopomoc¢ in samoobvladovanje bolecine

Osebe, ki zivijo z bolecino, vecino svojega zivljenja prezivijo zunaj sistema
zdravstvenega varstva in se v tem kontekstu vsak dan spoprijemajo z vplivom
bolec¢ine na njihovo Zivljenje. Uc¢inkovita samopomoc¢ ali samoobvladovanje bolecine
je izobrazevalna pot, ki zahteva podporo in obvladovanje stevilnih vidikov, vklju¢no z
obvladovanjem izbruhov/poslab3anj simptomov, vedenjem, kdaj se posvetovati z
zdravstvenim delavcem, odlo¢anjem o preiskavah in zdravljenju, oblikovanjem ali
vzdrzevanjem pozitivnih strategij spoprijemanja, vklju¢no z obvladovanjem stresa in
spanja, telesno dejavnostjo in druzabnim udejstvovanjem. Klju¢na sestavina
uspesnega samozdravljenja je krepitev zaupanja ali samoucinkovitosti ljudi pri
obvladovanju bolec¢ine in njenega vpliva na njihovo Zivljenje. Trenutno nimamo jasne
opredelitve, kako je videti dobro samoobvladovanje/samopomog. Zdravstveni delavci
morajo biti bolje opremljeni z ves€inami, ki bodo ljudem z boleCino pomagale pri
njenem samozavestnem samoobvladovanju. To vkljucuje dobro poslusanje in
komunikacijske spretnosti z zagotavljanjem informacij o samoobvladovanju
posameznikom na zacetku poti za lazje preprecevanje kroni¢ne bolecine ali njenih
negativnih ucinkov. Kljuéni izziv, ki ga je treba nujno obravnavati, je zagotoviti, da
imajo posamezniki, ki trpijo zaradi bolecCine, ne glede na kraj bivanja ali dohodek,
preprost dostop do cenovno ugodnih programov/moznosti samoobvladovanja.

Vrste bolecin

Obstaja veliko razlicnih bolezenskih stanj. V nadaljevanju je navedenih vec vrst
bolecin, ki so navedene skupaj z informacijami o tem, kaj je bolecina, kako jo je
mogoce diagnosticirati, in drugimi koristnimi informacijami. Navedeni pogoji so zelo
obremenjujoci.

Opozoriti velja, da ta seznam ni izCrpen in ne zajema vseh akutnih in bolecCinskih stanj.

Prav tako je treba opozoriti, da imajo vsa stanja svojo klasifikacijo, vendar je obi¢ajno,
da se pri posameznikih pojavlja vec¢ kot eno stanje in da bodo verjetno izpolnjevali
diagnosti¢ne kriterije za vec¢ stanj. V tem primeru sta lahko ocenjevanje in zdravljenje
tezavna, saj je treba razmisliti, katero stanje je primarni vzrok in ali je vsem stanjem
skupna osnovna patologija. Upostevati je treba to zapleteno prepletanje
komorbidnosti.

Kjer je bilo mogoce, smo predstavili podatke, ki izrazajo pojavnost in razSirjenost

boleginskih stanj v Evropi. Ce si zelite ogledati izé&rpen seznam akutnih in kroniénih
bolecin, obis¢ite uradno spletno mesto MKB-11.
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MisSicno-skeletne bolecine

Kaj je to: Za misi¢no-skeletno bolec¢ino se Steje bolecina, ki se pojavilja v
predelih, sestavljenih iz kosti, miSic, sklepov ali povezanih mehkih tkiv.
Najpogostejse misicno-skeletne bolecine so bolec¢ine v krizu, boleCine v vratu,
bolecine v kolkih in kolenih, ki so posledica osteoartritisa, bolecine v ramenih in
vecplastne bolecine (bolecCine v vec¢ delih telesa).

Razsirjenost: Po ocenah prizadeva 1,71 milijarde ljudi po vsem svetu in je glavni
vzrok invalidnosti v Evropi in po svetu. Je tudi najvecji dejavnik, ki prispeva k
Stevilu let, prezivetih z invalidnostjo (YLD) - vecji od duSevnega zdravija,
sladkorne bolezni in raka (priblizno 149 milijonov YLD, kar predstavlja 17 %
vseh YLD). Osteoartritis (OA), najpogostejsa vrsta artritisa, prizadeva vec¢ kot
40 milijonov ljudi v Evropi. Tveganje za OA kolena je 45-odstotno, za OA kolka
pa 25-odstotno. OA je najhitreje narascajoci vzrok invalidnosti na svetu.
BolecCine v krizu so najpogostejse misicno-skeletne bolecine, ki povzrocajo
invalidnost. V Evropi je najvisja starostno standardizirana stopnja razsirjenosti
bolecine v krizu na 100 000 oseb v Srednji Evropi (12.800; 11.500-14.400),
sledita Vzhodna Evropa (11.200; 10.100-12.500) in Zahodna Evropa (9540;
8510-10.700). Po predvidevanjih bo leta 2050 imelo bolecine v krizu vec kot
800 milijonov ljudi po vsem svetu.

Moznosti zdravljenja: Zdravljenje lahko vklju¢uje izobrazevanje bolnikov (npr. o
dejavnikih  tveganja, samoobvladovanju bolecine), farmakoterapijo (npr.
nesteroidna protivnetna zdravila), vadbo, psiholoske terapije, intervencijsko
zdravljenje bolecine (npr. injekcije), operacijo, manualno terapijo (npr. masazo),
komplementarno in alternativho medicino, termoterapijo (npr. toploto) ter
delovne in socialne terapije.

Verjetne socasne bolezni: MisSicno-skeletne bolecine in z njimi povezana
invalidnost so pogosto povezane z boleC¢inami na vec¢ mestih, debelostjo,
dusevnimi motnjami (npr. depresijo) in motnjami spanja (npr. nespecnostjo).
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“ Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine ,’

Ime: anonimno

Starost: 76

Drzavljanstvo: romunsko

Ime bolezni/boleéine: huda artroza

Kako dolgo Zivite z bolecino in kako se je zacela? 15 let. Imela sem neznosne
bolec¢ine okoli rotule (kroglicnega sklepa) obeh nog in brez analgetikov nisem
mogla stopati po stopnicah. Bolec¢ina je bila vcéasih prisotna tudi v lezec¢em
polozaju.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih doZivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zzebljicki in iglice idr.)?
Zbadanje, bole¢ine med hojo in/ali spu$¢anjem po stopnicah ter v leze¢em
polozaju zeblji¢ki in iglice, ki jim sledi odrevenelost.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Kakovost mojega zivljenja se je
precej zmanjsala. Od stanja izjemno energi¢ne Zenske sem se morala upocasniti
do hoje s palico. Zaradi tega sem nesrecna in ¢utim veliko tesnobe.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Z analgetiki in zadnja $tiri leta z
injekcijami v obe koleni. Zaradi strahu nisem hotela na operacijo za zamenjavo
kolena.

Kateri je najvedcji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Mobilnost in
izogibanje stresu.

Kako boleéina vpliva na vase razpolozenje in dusevno zdravje? Da, vpliva. Cutim
tesnobo, nesrec¢o in pomanjkanje veselja do vsakdanjega zivljenja, kot sem ga
Cutila prej.



Nevropatska bolecina in primeri

Kaj je to: Nevropatska bole¢ina je posledica poskodbe ali bolezni
somatosenzori¢nega zivénega sistema. Med najpogostejSimi simptomi, o katerih
so porocali, so lahko lokalizirane ali usmerjene bolecine, ki so streljajoce, pekoce
ali zbadajoce. Nevropatska bolecina je lahko centralna (npr. po mozganski kapi,
MS) ali periferne narave (npr. trigeminalna nevralgija, diabeti¢na periferna
nevropatija, bolec¢ine v hrbtu, pooperativne, postherpeticne).

Razsirjenost: Nevropatska bolecina prizadene priblizno 7-10 % prebivalstva.
Za herpes zoster (pasavec) je trenutno ocenjeno tveganje v Evropi 23-30 %,
pri ¢emer je po porocilih tveganje ponovitve bolezni <5 % v Zivljenju.
Postherpeti¢na nevralgija (preostala nevropatska bolecina po herpesu zoster)
se pojavi pri 10 % in 30 % bolnikov; pri starejsSih od 60 let se ta delez poveca
na 60-70 %. RazsSirjenost iSiasa (sevajoce bolec¢ine v nogah zaradi vnetja ali
kompresije ledveno-kriznih Zivénih korenin (L4-S1), ki tvorijo ishiadi¢ni zivec)
se med Studijami razlikuje. V Studiji primarnega zdravstvenega varstva v
Zdruzenem kraljestvu (609 bolnikov) so pri priblizno 60 % bolnikov z
bole¢inami v hrbtu in nogah klini¢no diagnosticirali iSias. Fantomska bolecina v
okoncinah (boleci obcutki v odsotni okoncini) se pojavi pri 50-80 % vseh oseb
z amputacijo. Glede bolec¢e diabeti¢cne polinevropatije prevalenca ni natan¢no
dolocena, vendar je po razpolozljivinh podatkih prevalenca bolecine pri bolnikih
s sladkorno boleznijo od 10 do 20 %, pri bolnikih z diabeti¢no nevropatijo pa
od 40 do 50 %. V studiji v Italiji (816 bolnikov) je imelo 36 % bolnikov
diabeti¢no polinevropatijo, povezano z moskim spolom, starostjo in resnostjo
sladkorne bolezni.

MozZnosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vklju¢ujejo farmakoloske in
nefarmakoloske pristope, kot so izobrazevanje bolnikov, podporno
izobrazevanje, farmakoterapija, vadbena terapija, psiholoske terapije,
intervencijsko zdravljenje bolecCine, kirurgija, manualna terapija, podporni
pripomocki ter socialne in delovne terapije. Opioidi naj bodo rezervirani za
bolnike, ki se ne odzivajo na terapevtske alternative z manjsim tveganjem
nezelenih ucinkov. S cepivom proti herpesu zostru lahko preprecite pojavnost
postherpeti¢ne nevralgije (zivéne bolecine, ki vztraja tudi po ozdravitvi izbruha
pasovca).

Verjetne socasne bolezni: Mozne spremljajoce bolezni nevropatske bolecine
so depresija, motnje spanja in depresivho razpolozenje ali anksioznost. Te
spremljajoce bolezni ovirajo bolnikovo zadovoljstvo, saj negativno vplivajo na
funkcionalnost in kakovost Zivljenja.
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Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine %

Ime: Ruth Fitzmaurice

Starost: 52

Drzavljanstvo: irsko

Ime bolezni/boleéine: vel bole¢inskih stanj: nevropatske bolecine, spina bifida,
skolioza, sindrom razdrazljivega crevesja (IBS), endometrioza in bolecine v
obraznem delu obraza.

Kako dolgo Zivite z bolecino in kako se je zacela? 38 let. Rodila sem se 's spino
bifido in sem bila operirana dan po rojstvu. Moje bolecine so se zacele pri 14 letih,
ko sem zacela Studirati. Zal so moje bolecine od takrat napredovale in so postale
stanje, s katerim zivim ves cas.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Obicajno
vsakodnevno bolec¢ino bi opisala kot pekoco in bolec¢o. Ko dozivim izbruh bolezni,
so to ponavadi zeblji¢ki in igle, ki zbadajo in utripajo.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? S staranjem so bolecine vse
bolj vplivale na moje zivljenje. Pri 52 letih ne morem vec delati, moje aktivnosti pa
so odvisne od stopnje bolecine. Vsak dan se poskusam sprehajati po plazi, dva- do
trikrat na teden hodim na fizioterapijo v bazen. Ti dve dejavnosti sta stalnica v
mojem zivljenju, vse, kar je zunaj tega, pa je odvisno od stopnje bolecine.

Kako se spopadate z bolecino in/ali jo zdravite? Svojo bole¢ino obvladujem s
kombinacijo pozitivnosti in pozornosti ter s ¢im manj zdravili. Skozi leta sem
jemala vsa zdravila, kot so zdravila na osnovi opioidov, dopolnjena s protivnetnimi
zdravili. Moja osebna odlocitev je bila, da preneham jemati zdravila, in to je bila
tocka, ko sem morala prenehati delati, zal pa je to postalo vprasanje kakovosti
zivljenja. Zdaj vsak dan vzamem dve tableti, ki sta kombinacija protivnetnega in
protiboleCinskega zdravila, in poskuSsam zdrzati s tema dvema tabletama in
nic¢imer drugim. Pozitivnost in Cuje€nost imata v mojem zivljenju ogromno viogo in
brez njiju bi se spet podala na pot zdravil.

Kateri je najvecji izziv, s katerim se soocate, ko zivite s to boleznijo? Strah pred
prihodnostjo. Strah pred neznanim. Strah, kako slabo bo moje stanje.

Kako bolecina vpliva na vase razpolozenje in dusevno zdravje? Naredim vse, kar
je v moji moci, da moja bolec¢ina ne bi vplivala na moje razpolozenje in dusevno
zdravje. Naredim vse, da se pozitivho odzovem na svojo bolec¢ino, ne glede na to,
ali gre za vsakodnevno bolecino ali zagon bolezni.

-



Z rakom povezana bolecina

Kaj je to: Z rakom povezana bolecina je bolecina, ki jo povzroca primarni rak ali
metastaze. Vzroki za bolecCine, povezane z rakom, so tumor sam, vnetje ali
erozija kosti, drobovja ali zivcev zaradi metastaz. Vkljucuje lahko tudi bolecino,
povezano s poskodbami tkiva ali Zzivcev, ki jih povzroci zdravljenje raka.
Bolec¢ino pri prezivelih bolnikih z rakom je treba skrbno spremljati, saj lahko
spremembe bolecine kazZejo na ponovitev prvotne maligne bolezni. Veliko
bolecine, povezane z rakom, lahko povzroci zdravljenje raka, na primer kroni¢no
nevropatsko bolec¢ino zaradi operacije, periferno nevropatijo, povzroc¢eno s
kemoterapijo, ali periferno nevropatijo, povzroc¢eno z radioterapijo. Ker na srec¢o
raka prezivi vedno vec bolnikov, so posledice zdravljenja raka vedno bolj vidne.

Razsirjenost: Bolecina je eden najpogostejsih simptomov pri bolnikih z rakom
ob postavitvi diagnoze. Priblizno 30-40 % oseb, ki so prezivele raka, trpi za
kroni¢no bolec¢ino. Vsako leto zaradi raka umre 1,7 milijona evropskih bolnikov
z rakom, od katerih jih bo vsaj 66 % pred smrtjo dozivljalo bolecine, 55 % pa jih
bo dozivljalo zmerno do moc¢no bolecino.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo farmakoterapijo (npr.
preprosta analgezija, nesteroidna protivnetna zdravila, opioidi, antidepresivi,
kortikosteroidi, monoklonska protitelesa, radioterapija, kemoterapija),
izobrazevanje, kirurgijo, vadbo, psiholoske terapije (vklju¢no z duhovno
podporo), intervencijsko zdravljenje bolecine (npr. Zzivéne blokade), delovno in
socialno terapijo. Vcasih je tezko razlikovati med zdravljenjem raka in
zdravljenjem bolecCine. Radioterapija je lahko na primer kurativha ali
protibolecinska.

Verjetne socasne bolezni: Pri klini¢ni oceni je treba razlikovati med bolecino
zaradi raka, bolec¢ino zaradi zdravljenja raka in bolecino zaradi komorbidnih
bolezni. Spremljajo¢e bolezni, ki vplivajo na bolec¢ino, so lahko kroni¢ne
bolezni, operacije, travme, razpolozenje, motnje kognicije, motnje uporabe
snovi in zdravila.
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Pricevanje osebe z izkusSnjo bolecine ,’

Ime: Ernesto Carreiro

Starost: 72

Drzavljanstvo: portugalsko

Ime bolezni/boleéine: bolecine, povezane z rakom

Kako dolgo zZivite z bolecino in kako se je zacela? 10 let. Zacelo se je pred mojo
diagnozo.

Kako bi opisali bolec¢inske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Pekocina
inigle.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Slabost, manj prehranjevanja,
Ceprav z apetitom, izguba telesne teze, slabo spanje.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Peroralna zdravila.
Kateri je najvecji izziv, s katerim se soocate, ko zivite s to boleznijo?
Pomanjkanje volje za vsakodnevne dejavnosti, izguba moci za opravljanje

vsakodnevnih dejavnosti.

Kako bolecina vpliva na vase razpoloZenje in dusevno zdravje? Da, razocCaran
sem, ker ne morem opravljati vsakodnevnih dejavnosti.



Glavobol in orofacialna bolecina

Kaj je to: Glavobol ali orofacialna bolec¢ina je opredeljena kot glavobol ali
bolec¢ina v ustih ali obrazu. Kroni¢ni simptomi so tisti, ki se pojavljajo ve¢ kot
dve uri na dan vsaj 50% dni v zadnjih treh mesecih. Simptomi segajo od blagih
bolec¢in in motenj v delovanju cCeljusti, ki lahko s¢asoma izzvenijo, do kroni¢nih
stanj tezko obvladljivih bolec¢in in omejitev v delovanju celjusti, ki so zelo
izCrpavajoce.

Razsirjenost: Kroni¢ni glavobol - glavobol, ki se pojavlja 15 ali ve¢ dni na
mesec vsaj 3 mesece - je glavni vzrok bolecine in invalidnosti. Kroni¢na
migrena prizadene priblizno 1-4 % prebivalstva, kroni¢ni glavobol tenzijskega
tipa pa priblizno 2,2 %. Priblizno 25-50 % obolelih ima tudi glavobol zaradi
cezmerne uporabe zdravil, ki je v populaciji razsirjen v 1 %. Bolecine v
temporomandibularnem sklepu prizadenejo priblizno 31 % odraslih in 11 %
otrok/mladostnikov.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo izobrazevanje bolnikov,
podporno izobrazevanje, farmakoterapijo, interventno zdravljenje (npr. injekcije),
vadbo, psiholosko terapijo (npr. spro$canje, bioloska povratna zveza),
termoterapijo, elektroterapijo ter socialno in delovno terapijo. Kirurski poseg je
lahko indiciran tudi, kadar se nekirursko zdravljenje izkaze za neucinkovito.

Verjetne socasne bolezni: Med prizadetimi so bili pogostejsi glavoboli,
alergije, depresija, utrujenost, degenerativni artritis, fibromialgija, avtoimunske
motnje, apneja med spanjem in gastrointestinalne tezave.
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Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine

Ime: anonimno

Starost: 62

Drzavljanstvo: belgijsko

Ime bolezni/bolecine: Orofacialna bolecina.

Kako dolgo zZivite z bolecino in kako se je zacela? 3 leta. Zacelo se je s cisto ob
nosni kosti v predelu zgornjih zob 21-22. Ob odstranitvi ciste je bila poskodovana
kost. Z bolecino zivim ze 3 leta.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Pekoca
bolecina.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Stalna pekoca bolecina, , zlasti
po jedi, pitju itd.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Z umivanjem zob in izpiranjem s
posebnimi izdelki ter v€asih z jemanjem protivnetnih zdrauvil.

Kateri je najvecji izziv, s katerim se soocate, ko zZivite s to boleznijo?
Prehranjevanje je zame postalo pekel, hrane ne morem vec¢ okusiti.

Kako bolecina vpliva na vase razpolozenje in dusevno zdravje? NI RELEVANTNO



Pooperacijska bolecina

Kaj je to: Bolecina po operaciji. Kroni¢na pooperacijska bolecina je opredeljena
kot kroni¢na bolecina, ki se razvije ali okrepi po kirurskem posegu ali poskodbi
tkiva in traja dlje od pricakovanega procesa celjenja. Patofiziologija
pooperacijske bolec¢ine je edinstvena, posledice pa so specificne za
posameznika. BolecCina je pogosto lokalizirana na obmocdju operacije ali se
prenasa dermatomsko, zato je treba izkljuciti druge vzroke, kot so predhodne
bolezni ali okuzbe.

Razsirjenost: Najvecja evropska prospektivha raziskava na to temo je
pokazala, da se CPSP po operaciji razvije pri priblizno 10 % bolnikov (z veliko
razlikami med operacijami). Druga Studija je pokazala, da je tri mesece ali vec
po operaciji o bolecinah poroc¢alo 40,4 % bolnikov. O zmerni ali hudi bolecini je
porocalo 18,3 % ljudi. Pri poroc¢anju o CPSP prihaja do velikih razhajanj, zato se
domneva, da se te Stevilke lahko razlikujejo.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo izobrazevanje bolnikov,
podporno izobrazevanje, farmakoterapijo, elektroterapijo, vadbo in psiholoske
terapije.

Verjetne socasne bolezni: Pri bolnikih s predoperacijsko kroni¢no bolecino,
zlasti na kirurSkem mestu, obstaja vecje tveganje za razvoj KPSP. Upostevati je
treba tudi psiholoSke dejavnike tveganja, kot so psiholoska stiska, anksioznost,
katastrofiziranje, zmanjsana sposobnost obvladovanja bolecine, depresija in
pretirana zaskrbljenost.
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Ime: Koert Hommel

Starost: 49

Drzavljanstvo: nizozemsko

Ime bolezni/boleéine: bolec¢ine v hrbtu, sindrom neuspe$ne operacije hrbta in
nevropatska bolecina.

Kako dolgo Zivite z bolecino in kako se je zacela? 10 let. Leta 1993, ko sem bil
Student na univerzi BUAS, sem prvi¢ obcutil bolecCine v krizu. Pravzaprav moja
najvecja tezava ni bil hrbet, temvec sevajoca bolecina v levi nogi. Leta 2013 so se
bolecine vrnile in od takrat jih ni vec.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Bolecina
je bolecCa, vcasih pekoca, vcéasih zbadajoca. Spreminja se, vendar se nikoli ne
premika po telesu.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Bolecina, ki jo dozivljam, vpliva
na vse vidike zivljenja. Seveda je ta vpliv razlicen, vendar zadeva moje
(prostovoljno) delo, hobije, odnose, druzino, Sport - vse se spremeni.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Po dolgem, napornem in
izCrpavajocem iskanju zdravljenja sem odkril »multidisciplinarni pristop h kroni¢ni
bolecini«. To spoznanje je povzrocilo spremembo v mojem razmisljanju. Zdaj
opravljam veliko prostovoljnega dela in igram klavir.

Kateri je najvedji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Ne morem
opravljati placanega dela, ohranjati meje (zlasti zase), obvladovati vpliv svoje
bolec¢ine na druge, svojo nepotrpezljivost z bolecino.

Kako bolecina vpliva na vase razpoloZenje in dusevno zdravje? Seveda je tako.

Vsakodnevne bolec¢ine so vrhunski $port. Fizi¢no, zagotovo pa tudi psihi¢no.
Zaradi te muhavosti se ti miselno zmesa.
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Visceralna bolecina

Kaj je to: Bolecina v notranjih prsnih, medenic¢nih ali trebusnih organih. Ustrezna
lokacija bolec¢ine lahko sovpada s tipi¢nimi vzorci sevanja iz notranjih organov.

Razsirjenost: Kronic¢na visceralna bolecina predstavlja pomemben delez vseh
oblik kroni¢ne bolecine, kar dokazujejo epidemioloske Studije. V vsakem
trenutku poroca o visceralni bolecini do 25 %, kar povzroca velike stroske
zdravstvenega varstva.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo izobrazevanje bolnikov
(npr. o prehrani, zivljenjskem slogu), podporno izobrazevanje, farmakoterapijo,
vadbo (npr. raztezanje), manualno terapijo (npr. masazo), intervencijske pristope
(npr. nevromodulacijo in zivéne blokade), psiholoske terapije (npr. kognitivho
vedenjsko terapijo) in kirurgijo.

Verjethe socasne bolezni: Fibromialgija je visoko komorbidna z vec
visceralnimi bolecinskimi motnjami. Prav tako je verjetno, da ima bolnik vec
visceralnih bolecinskih sindromov ali kroni¢no visceralno bolec¢ino in druge
kroni¢ne bolecinske sindrome, ki niso povezani z notranjimi
organi.
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Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine %

Ime: anonimno

Starost: 40

Drzavljanstvo: irsko

Ime bolezni/boleéine: endometrioza

Kako dolgo Zivite z bolec¢ino in kako se je zacela? 19 let. Zacelo se je postopoma,
simptomi so se ve¢ mesecev stopnjevali, dokler nisem potrebovala nujne
bolnisnicne oskrbe zaradi suma na vnetje slepica, ki se je izkazalo za torzijo
jajénikov zaradi endometrioze in PCOS.

Kako bi opisali bolec¢inske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Pekoca,
ostra in huda bolecina.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Vecino dni mi uspeva, tri dni na
mesec pa ne morem delovati ali zapustiti hise.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Toplotne blazinice,
protibolecinska zdravila, refleksologija, kineziologija, kraniosakralna terapija.

Kateri je najvedji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Nikakor ne
morem nacrtovati svojega zivljenja, nenehno me skrbi, kaksne nacrte lahko realno
uresnic¢im, ¢e se endometrioza razmahne in se bom morala zapreti v hiso.

Kako bolecina vpliva na vase razpoloZenje in dusevno zdravje? Vcasih je zelo
demoralizirajoce biti tako omejen in depresivno izpuscati zivljenjske dogodke in
dejavnosti, ko se endometrioza razmahne.



Funkcionalne bolecinske motnje

Kaj je to: Funkcionalne bolecinske motnje (ali nespecificne funkcionalne
somatoformne motnje) se lahko imenujejo tezave, ki jih ni mogoce uvrstiti med
specificne bolezni, ki prizadenejo organ ali organski sistem in ki trajajo vsaj 6
mesecev. Obic¢ajna primera sta sindrom razdrazljivega crevesja (IBS,
funkcionalna gastrointestinalna motnja, za katero so znacilne ponavljajoce se
bolec¢ine v trebuhu, povezane s spremembami pogostosti in oblike blata, brez
prepoznane osnovne patoloske ali organske etiologije) in temporomandibularne
motnje (TMD, skupina

klini¢nih stanj, ki prizadenejo zvekalne miSice, temporomandibularni sklep ali
oboje).

Razsirjenost: IBS prizadene do 18 % odraslih v zahodnih drzavah, ve¢inoma
zenske, zlasti med tistimi, ki iS¢ejo zdravstveno oskrbo. Splosna razsirjenost
TMD je ocenjena na 31 % pri odraslih/starejsih in 11 % pri otrocih/mladostnikih,
pri ¢emer je najpogostejSa TMD premik diska s poravnavo (DDwR) (priblizno
41 % oseb s TMD) v primerjavi s tistimi brez poravnave.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vklju¢ujejo izobrazevanje bolnikov
(glede dejavnikov tveganja), podporno izobrazevanje, farmakoterapijo,
psiholoske terapije (npr. obvladovanje stresa, spros¢anje, kognitivno-vedenjska
terapija), vadbo, elektroterapijo, termoterapijo, manualno terapijo ter socialne in
delovne terapije.

Verjetne socasne bolezni: Nekatera stanja, povezana z IBS, vkljucujejo
gastrointestinalne motnje, kot so funkcionalna dispepsija, gastroezofagealna
refluksna bolezen, funkcionalno zaprtje poleg fibromialgije, sindrom kroni¢ne
utrujenosti in kronicne medeni¢ne bolecine. Primeri socasnih bolezni,
povezanih s TMD, so med drugim: fibromialgija, sistemska hipermobilnost
sklepov, juvenilni idiopatski artritis, tinitus, posttravmatska stresna motnja,
sistemski osteoartritis, nevralgija trigeminusa, atipicna obrazna bolecina in
migrene.
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Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine %

Ime: Kaat Cleenewerck

Starost: 57

Drzavljanstvo: belgijsko

Ime bolezni/boleéine: vec bolecinskih stanj: sindrom razdrazljivega ¢revesja (IBS),
bolecine v krizu in iSias.

Kako dolgo Zivite z bolecino in kako se je zacela? Bolecine v krizu in IBS: 25 let;
nevropatska bolecina: 12 let; in ishiadi¢na bolecina: 2 leti.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih doZivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)?
Kombinacija bolecin, zbadanja, zebljickov in igel.

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? To je nevidna invalidnost, ki
onemogoca obicajne vsakodnevne dejavnosti in stvari, ki jih pocnete za uzitek.
Kroni¢ne bolecine so zelo iz¢rpavajoce. Sredi popoldneva sem zelo utrujena in ne
morem vec opravljati nobenih telesnih dejavnosti.

Kako se spopadate z bolecino in/ali jo zdravite? Vse, kar si lahko jaz in skrbniki
izmislimo: ostati aktiven kljub hudim bolec¢inam, kar pomeni vsakodnevne
sprehode in/ali opravljanje opravkov/lahkega gospodinjskega dela; vsakodnevno
raztezanje in lahka joga, fizioterapija, suha igla, akupunktura, masaze (kadar si jih
lahko privos¢im), zdravljenje na kliniki za bolecine: infiltracije, radiofrekvenca
(denervacija zivcev); zdravila: (srednje) moc¢na protibolecinska zdravila; v zadnjem
¢asu: medicinska konoplja (ki mi izjemno pomaga).

Kateri je najvedji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Vecino
svojega odraslega zivljenja zivim sama, zato moram vsak dan sama prenasati
kronicne bolecine, saj nimam podpore druzine in skoraj nobene podpore
prijateljev. Finan¢ni izzivi, saj so tako imenovana »alternativna sredstva« precej
draga. To prinasa tudi dodaten stres. Samo strokovna podpora (na srec¢o zelo
dobra). Tudi pri njih imam pogosto obcutek, da »podcenjujejo« stopnjo bolecine, s
katero se spopadam.

Kako bolecina vpliva na vase razpoloZenje in dusevno zdravje? Izjemno! Ker sem
precej psihiatricno ranljiva oseba (od najstniskih let), kroni¢ne bolec¢ine mocno
vplivajo na moje dusevno zdravje. Osamljenost je tezka in na trenutke lahko
strasna. Zivljenje s kroni¢no bolecino lahko sprozi mojo kroni¢no depresijo, ki je v
dolo¢enem obdobju zelo prisotna. V preteklosti so bolecine (poleg stevilnih drugih
tezav) prispevale k odvisnosti od alkohola, ki - imam veliko sre¢o! - mi jo je uspelo
premagati. To je mocno vplivalo na izboljSanje mojega dusSevnega zdravja.

%



Kronic¢na razsirjena bolecina

Kaj je to: Kroni¢na razsirjena bolecina je bolecina, ki se razprseno pojavlja v vsaj
4 od 5 telesnih regij in vsaj 3 telesnih kvadrantih (zgornji-dolnji-levi-desni del
telesa) ter aksialnem skeletu (vrat, hrbet, prsni kos in trebuh). Obicajno jo
uvrs¢amo med misicno-skeletne bolecine. Simptomi so lahko bolecine, ki trajajo
vsaj tri mesece, ter znaki funkcionalne nezmoznosti ali ¢ustvene stiske. Pogost
primer je fibromialgija, bolezen, za katero so znacilne kroni¢ne razsirjene
bolecCine, tezave s spanjem (vkljuéno z neobnovljivim spanjem), telesna
izE&rpanost in kognitivne tezave.

Razsirjenost: Prevalenca posameznikov, ki porocajo o simptomih fibromialgije,
je v splosni populaciji med 2 in 4 %, vendar je Stevilo oseb, pri katerih je
bolezen diagnosticirana, bistveno manjSe. Razlog za to je, da so diagnosti¢ne
oznake, povezane s kroni¢no razsirjeno bolec¢ino, zelo sporne, soglasje o
diagnosti¢nih merilih in oznakah pa $e ni dosezeno.

Moznosti zdravljenja: Zdravljenje vkljuCuje izobrazevanje bolnikov, podporno
izobrazevanje, farmakoterapijo, vadbeno terapijo, psiholoske terapije, manualne
terapije, termoterapijo, elektroterapijo ter socialne in delovne terapije.

Verjetne socasne bolezni: Vzroke za to stanje je tezko dolociti, vendar lahko k
temu prispevajo debelost, sladkorna bolezen, depresija, tesnoba, glavobol,
sindrom razdrazljivega crevesja, sindrom kroni¢ne utrujenosti, sistemski
eritematozni lupus in revmatoidni artritis.
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Ime: Tristan Vandeputten

Starost: 27

Drzavljanstvo: belgijsko

Ime bolezni/boleéine: Fibromialgija in distonija

Kako dolgo zZivite z bolecino in kako se je zacela? 11 let. Zacelo se je z gripo v
stresnem trenutku. Se vedno zivim s svojo bolecino. Iz dneva v dan. Po treh letih in
Stevilnih zdravnikih so mi diagnosticirali distonijo, kroni¢no bolecino.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih dozivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? Kot da
me nenehno vlece vase.

Kako bolecina vpliva na vaSe vsakdanje zivljenje? Komaj prezivim, imam
progresivno bolezen

Kako se spopadate z boleé&ino in/ali jo zdravite? To mi ne uspeva najbolje. Glasba
in kitara mi prinasata nekaj razbremenitve. Bobathova terapija, sproscanje, dihalna
terapija, vroce kopeli, hoja, poslusanje zvocnih knjig, infrardeca kabina in zdravila,
kot so lokalni anestetiki, opioidi in antidepresivi.

Kateri je najvedji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Izvajanje
preprostih stvari.

Kako bolecina vpliva na vase razpolozZenje in dusevno zdravje? Da, osamljenost,
ne morete Ziveti normalnega zivljenja in imate obcutek, da nimate prihodnosti, ker
nimate veliko podpore v smislu pomanjkanja raziskav.



Kompleksni regionalni bolecinski sindromi tipa | in Il

Kaj je to: Za kompleksni regionalni bolecinski sindrom (CRPS) je bolece stanje,
ki prizadene okoncino, in je povezan s senzori¢nimi, motori¢nimi, avtonomnimi,
koznimi in kostnimi nepravilnostmi. Simptomi se pri razlicnih ljudeh kazejo
razlicno. Kostne nepravilnosti vklju¢ujejo lokalno osteoporozo v delih prizadete
okoncine, ki obic¢ajno spontano izzveni. Kozne nepravilnosti vkljucujejo
reverzibilne spremembe teksture ali videza koze; koza je npr. lahko videti tanka
ali sijo¢a. Skoraj v vseh primerih CRPS sprozi poskodba okoncine. CRPS se
lahko pojavi tudi po zelo majhnih poskodbah. V 7% primerov ni poskodbe in
CRPS nastane spontano.

CRPS prizadene tako moske kot Zzenske, vendar so zenske prizadete pogosteje.
Prizadene lahko ljudi vseh starostnih skupin, tudi otroke, najpogosteje pa
prizadene Zenske ali moske po 40. letu starosti. Obstajata lahko dve vrsti tega
stanja, ki sta sprva videti enako.

(a) Priblizno 80 % bolnikov ima dobro prognozo. Njihovo stanje se bo izboljsalo.
K tej vrsti CRPS lahko prispeva vnetje v prizadeti okoncini.

(b) Pri priblizno 20 % bolnikov bo bolecina vztrajala. To pomeni, da se njihova
bolec¢ina ne izboljsa veliko, ne glede na to, kaj storimo. Nedavni dokazi kazejo,
da je pri teh bolnikih vzrok za to stanje lahko avtoimunska reakcija.

Zaradi jasnosti se CRPS »tip T« ali »tip 2« v literaturi nanasa na CRPS brez
poskodbe glavnega zivca (tip 1) ali s poskodbo takega zivca (tip 2, kar je
redko). Nedavne raziskave so pokazale, da ta razvrstitev ne prispeva veliko k
znanstvenemu razumevanju ali klini¢ni praksi, zdravljenje teh dveh »tipov« pa je
precej podobno. To se razlikuje od obeh vrst (a) in (b), ki sta bili obravnavani
zgoraj.

Razsirjenost: V splosni populaciji se CRPS razvije pri 20-26 osebah na
100.000 letno. Razsirjenost CRPS je tezko dolociti, vendar se akutno pojavi pri
priblizno 7 % bolnikov, ki utrpijo zlom okoncine, operacijo okoncine ali druge
dogodke, kot so zvini in na¢rtovane operacije.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo izobrazevanje bolnikov,
podporno izobrazevanje, farmakoterapijo, vadbeno terapijo, psiholosko terapijo
(npr. stopnjevane motori¢ne predstave, trening v zrcalni skatli), intervencijsko
zdravljenje, terapije za izboljSanje pretoka krvi, vkljuéno s termoterapijo in
elektroterapijo, delovno in socialno terapijo. Zlasti stopnjevana vadba pomaga i)
zmanjsati resnost CRPS, ii) skrajsati trajanje te vrste CRPS, iii)

9

zmanjsati preostale tezave in iv) Ce se izvaja zelo zgodaj po poskodbi, lahko
prepreci nastanek te vrste CRPS. Morda bo treba spodbuditi zavestno
pozornost na okonc¢ino s spodbujanjem gledanja, razmisljanja, dotikanja in
ponovnega vkljucevanja okoncine pred vsakim gibom. Z ogledali lahko
poudarite in popravite nadzor gibanja.

Verjetne soéasne bolezni: Custveni dejavniki, povezani s CRPS, imajo lahko
vecji vpliv na intenzivnost bolecine kot pri bolecinah, ki niso povezane s CRPS,
zato je pomembno upostevati prisotnost psiholoskih komorbiditet.
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Ime: Juergen Werner

Starost: 56

Drzavljanstvo: nemsko

Ime bolezni/boleéine: Sindrom kroni¢ne regionalne boledine tipa Il.

Kako dolgo Zivite z bolecino in kako se je zacela? Od leta 2021. Zacelo se je po
operaciji karpalnega kanala.

Kako bi opisali bolecinske obcutke, ki jih dozZivljate pri svoji bolecini (npr. peko¢
obcutek, zbadanje, odrevenelost, bolecina, igle, Zebljicki in iglice idr.)? V
zapestju imam stalno vibracijo, v podlahti pa 24 ur na dan, 7 dni v tednu pa peko¢
in zbadajo¢ obcutek

Kako bolecina vpliva na vase vsakdanje Zivljenje? Vsak dan me omejuje, ker ne
pociva, prav tako pa je tezko meditirati ali kaj podobnega, ker je vedno prisoten.

Kako se spopadate z boleéino in/ali jo zdravite? Tezko se je odvrniti. Naucis se
biti igralec in vse prikrijes. Vendar te to dolgoro¢no unici.

Kateri je najvedji izziv, s katerim se soocate, ko Zivite s to boleznijo? Tezko se je
spoprijeti z vsakdanjim zivljenjem. Osredotocanje dlje kot 30 minut je skoraj
nemogoce. Ljudje se umikajo tudi iz vecjih dogodkov.

Kako bolecina vpliva na vasSe razpoloZenje in dusevno zdravje? Tezko se
osredotocite za daljSi Cas, kot Clovek pa izgubite veselje in pozabite, kako se
smejati. Nisem vec ista oseba kot pred boleznijo. Izgubite upa’njé, kekf—\‘/'éspgvsod
obravnavajo kot bolnika in na koncu vam vsi povedo, da je bolezen neraziskané.‘g )

Q



Sklepi in priporocila

Upamo, da bomo s temi primeri pogostih vrst boleCine in pricevanj omogocili
razumevanje raznolikosti in skupnih znacilnosti bolecine. Za neznanstvenike, ki se prvic
srecujejo z bolec¢ino, bo proucevanje stanj, kot so bolec¢ina v krizu, bolecina pri raku in
pooperacijska bolecCina, morda osvetlilo tisto, kar je bilo prej prezrto ali napacno
razumljeno. Ceprav se bolecinska stanja razlikujejo po patologiji in nac¢inu dozivljanja, jih
pogosto zdruzuje dejstvo, da jim v zdravstvenem sistemu in politicnih okvirih ni
namenjene dovolj pozornosti. Platforma Druzbeni vpliv bolecine Zeli to spremeniti z
ozavescanjem o bolecini in spreminjanjem politik na podrocju bolecine.

The Societal Impact of Pain (SIP) Platform poziva oblikovalce politik na ravni EU in
nacionalni ravni, naj:

priznavanje bremena in vpliva boleCine na druzbo in bolnike ter povecanje
njene prednosti v sistemih zdravstvenega varstva, financiranja in
oblikovanja politik.

zagotoviti ucinkovito izvajanje MKB-11, saj njena uporaba omogoca
mednarodni dogovor o uporabi standardiziranih diagnoz in orodij ter
izboljSuje zbiranje podatkov za primarno in sekundarno uporabo.

Zagotovite vzpostavitev in pogosto uporabo registrov bolnikov, saj bo to
izboljSalo razumevanje bolecine ter njenega obvladovanja in zdravljenja.

(@

Bolecina kot kazalnik kakovosti: Razvijte instrumente za ocenjevanje vpliva
bolecine.
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Raziskovanje bolecine: Povecajte nalozbe v raziskave za boljse razumevanje
vzrokov (patofiziologije) razlicnih bolecinskih stanj, razvoj novih nacinov
zdravljenja bolec¢ine, razumevanje in obravnavanje komorbidnosti med
bole¢ino in dusSevnim zdravjem, povecanje razvoja in uporabe meritev
rezultatov, o katerih porocajo bolniki, za vsa bolec¢inska stanja, vzpostavitev
zlatega standarda za programe samoobvladovanja bolecine in izboljSanje
dostopa do visokokakovostne oskrbe.

Bolec¢ina pri zaposlovanju: Zacnite izvajati politike, ki obravnavajo vpliv
bole¢ine na zaposlovanje in delovno storilnost, ter vkljucite bolec¢ino v
ustrezne obstojece pobude.

Izobrazevanje o bolecini: prednostno obravnavajte izobrazevanje o bolecini
za zdravstvene delavce, bolnike, oblikovalce politik in SirSo javnost.

Informacijska tehnologija za boleCino: Razvoj interoperabilnih digitalnih
zdravstvenih ekosistemov z dostopnimi digitalnimi resitvami za ocenjevanje,
spremljanje in obvladovanje bolecine (aplikacije, spletni viri idr.) ter pravnih
in regulativnih okvirov za izmenjavo podatkov.
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O platformi The Societal Impact of Pain (SIP)
Platform

Platforma »The Societal Impact of Pain« (SIP) je partnerstvo vec zainteresiranih strani
pod vodstvom Evropske federacije za bole¢ino EFIC in zdruzenja Pain Alliance
Europe (PAE), katerega cilj je povecati ozavescenost o bolecini in spremeniti politiko
bolecine.

Platforma omogoca razpravo zdravstvenim delavcem, zagovorniskim skupinam za
bolec¢ino, politikom, ponudnikom zdravstvenega zavarovanja, predstavnikom
zdravstvenih organov, regulatorjem in proracunskim uporabnikom.

Za znanstveni okvir platforme SIP je odgovoren EFIC, strateSko usmeritev projekta pa
doloc¢ata oba partnerja. Farmacevtski podjetji Grinenthal GmbH in GSK sta glavna
sponzorja platforme The Societal Impact of Pain (SIP) Platform.

Za dodatne informacije se obrnite na:

Angela Cano Palomares, vodja projekta Druzbeni vpliv bole¢ine (SIP) v Evropi pri
Evropski federaciji za bolec¢ino EFIC - angela.palomares@efic.org.

Deirdre Ryan, predsednica zdruzenja Pain Alliance Europe - president@pae-eu.eu.

Izjava o omejitvi odgovornosti

Druzbeni vpliv bolecine (SIP) ne podpira nobene od moznosti zdravljenja, omenjenih
v tem dokumentu. Informacije niso namenjene nadomestitvi individualnega odnosa s
kvalificiranim zdravstvenim delavcem in niso namenjene kot zdravniski nasvet. Knjiga
dokazov o bremenu bolecine vsebuje splosne informacije in razprave o bolecini.
Zagotovljene informacije in druga vsebina ali povezano gradivo niso namenjeni in se
ne smejo razumeti kot zdravniski nasvet, prav tako pa informacije niso nadomestilo za
strokovno medicinsko znanje ali zdravljenje.

Pricevanja bolnikov v tem dokumentu so zbrana po elektronski posti prek kontaktov
¢lanov zdruzenja Pain Alliance Europe. Gre za individualne resni¢ne izkusnje tistih, ki
so se odlocili prispevati k zbirki dokazov o bremenu bolecine. Pricevanja niso nujno
reprezentativna za vse tiste, ki dozivljajo bolecino, in lahko bi jih navedli Se veliko vec,
Ceprav niso zbrana v tem dokumentu.

Prikazana pri¢evanja so dobesedno navedena, razen popravkov slovni¢nih ali
tiskarskih napak. Nekateri so bili skrajsani. To storimo le, ¢e je pricevanje dolgotrajno
ali Ce se celotno pri¢evanje ne zdi pomembno za javnost.
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