















































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. Obicajna primera sta sindrom razdrazljivega Ccrevesja (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, vec¢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 cemer je najpogostejSa TMD premik diska s poravnavo (DDwR) (priblizno
41 % oseb s TMD) v primerjavi s tistimi brez poravnave.

Moznosti zdravljenja: Moznosti zdravljenja vkljucujejo izobrazevanje bolnikov
(glede dejavnikov tveganja), podporno izobrazevanje, farmakoterapijo,
psiholoske terapije (npr. obvladovanje stresa, sproscanje, 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 bolecCine

Ime: Kaat Cleenewerck

Starost: 57

Drzavljanstvo: belgijsko

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

Kako dolgo zZivite 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 dozZivljate 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 boleCinam, 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
kroni¢ne bolec¢ine, 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 bole¢ino 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 dusevnega zdravja.
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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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Pricevanje osebe z izkusnjo bolecine 2

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.

66 Pricevanje osebe z izkuSnjo bolecine 2

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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