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Intfroduccion

Dentro dela misién de la Red Europea de Asociaciones de Pacientes con
EPOC (ENCPA) es fundamental aumentar el conocimiento de la Enfer-
medad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC): sus causas, sus sintomasy
sunaturaleza progresiva. La ENCPA es un grupo de colaboraciéon formado
por asociaciones de pacientes con EPOC de toda Europa y esta integrada
en la Federacion Europea de Asociaciones de Pacientes con Alergiasy
Enfermedades delas Vias Aéreas (EFA). Creemos que fomentar el
conocimiento es el primer paso para conseguir que los pacientes con
EPOC reciban antes un diagnéstico y un tratamiento apropiado.

La GOLD (Iniciativa Global parala Enfermedad Pulmonar Obstructiva)
considera que la EPOC es un grave problema de salud publica y cree que no
recibe la debida atenciéon de la comunidad sanitaria ni de las autoridades
gubernamentales®. De hecho, algunas estadisticas sugieren que en el
mundo puede haber hasta 600 millones de personas que sufren EPOC>.

En Europa parece que hasta un 10% de la poblacién puede suffrir de este
enfermedad®. En estos momentos esla quinta causa de muerte* y esta
previsto que aumente. Segun las cifras dela OMS, esta enfermedad es la
causa de muerte de mas rapido crecimiento en las economias desarrolladas
del mundo yla prevision es que se sitie en tercer lugar antes de 2020 En
este sentido, se pronostica que la EPOC crecera mas rapidamente que todas
las demas enfermedades pulmonares, incluidas el asma y el cancer de
pulmon®.

Sin embargo y sorprendentemente a la vista de estas estadisticas, se
calcula que en Europa hasta el 75% de las personas con EPOC no estan
diagnosticadas y, en consecuencia, tienen sintomas no tratados®.

{Quéesla EPOC? Es un estado patolégico caracterizado por un deterioro de
la funcién pulmonar progresivo e incapacitante. Los sintomas habituales
de la EPOC son, entre otros, tos persistente, opresién en el pecho, falta de
aliento y produccién de esputos. Estos sintomas resultan con frecuencia
angustiosos, limita gravemente la capacidad del paciente para desarrollar
una actividad cotidiana normal y reduce significativamente su calidad de
vida®.

El propo6sito de este manifiesto es cuestionar la situacién actual respecto al
conocimiento y el tratamiento dela EPOC y hacer unllamamiento alos
profesionales sanitarios y a los politicos para que colaboren con nosotros
para hacerrealidad nuestra idea del cambio y mejorar la vida de quienes
sufren EPOC en toda Europa.

Mariadelaide Franchi Erkka Valovirta
Coordinadora de proyectos parala EPOC de la EFA Presidente dela EFA




La carga economica de la EPOC

La EPOC esla causa de muerte de mas rapido crecimiento en las
economias desarrolladas del mundo®. Tal es la escala de 1a enfermedad
quela Organizacién Mundial de 1a Salud prevé que se convierta enla
tercera causa de muerte en los paises desarrollados antes del afio 2020,
con un crecimiento mas rapido que el cancer de pulmoén, la enfermedad
cardiaca y los accidentes cerebrovasculares®. Es una enfermedad que ha
adquirido proporciones epidémicas. Se calcula que en el mundo puede
haber hasta 600 millones de personas que padecen EPOC.

El doctor Khaltaev, del programa de enfermedades no contagiosas de la
OMS, lo explica:

‘La EPOC representa una gran carga econémica para paises de todo el
mundo y el aumento previsto de su prevalencia es extremadamente rdpido.
La OMS cree que reducir los factores de riesgo, aumentar el conocimiento de
la enfermedad y mejorar el diagndstico y el tratamiento son pasos clave
que debemos dar para lograr en un futuro aliviar la carga econémica y
personal de la EPOC'

El consumo de tabaco es el factor de riesgo principal de la EPOCy
representa un 80-90% del riesgo de desarrollar esta enfermedad®. Las
crecientes tasas de consumo de tabaco han incrementado radicalmente
los niveles de enfermedad y muerte asociados ala EPOC®. Esta situacion se
mantendra puesto que la EPOC aparece al cabo de 20-25 paquetes-afio
(un paquete-afio equivale a 20 cigarrillos diarios durante un afio).

Otros factores de riesgo son los elevados niveles de contaminacién y la
exposicion a diversas particulas transportadas por el aire. Los factores
genéticos también pueden estar asociados al riesgo de desarrollar EPOC*.
Aunque en general se considera que su prevalencia es mayor entre los
hombres, los calculos actuales prevén que en el futuro seran mas las
mujeres conriesgo de desarrollarla, debido al incremento del numero

de fumadoras®.

Dada su elevada prevalencia, la EPOC supone una carga socioecondémica
parala sociedad enorme en comparacién con otras patologias,
especialmente otras enfermedades pulmonares’. La progresién de la
enfermedad normalmente hace que los pacientes experimenten
complicaciones o exacerbaciones mas frecuentes y graves asociadas a su
dolencia* Los pacientes que experimentan estas exacerbaciones, que
incluyen sintomas de las vias respiratorias inferiores, como tos, jadeos y
falta de aliento (llamada disnea), normalmente deben recurrir al médico,
ala atencién de urgencia o ala hospitalizacién’, todo lo cual afecta ala
carga econdmica asociada con el tratamiento de la EPOC®”.

La carga personal de la EPOC

Puesto que la enfermedad normalmente se desarrolla de modo gradual
y en general afecta a personas de mas de 40 aiios, quienes padecen
EPOC suelen atribuir los sintomas a una parte natural del proceso de
envejecimiento®. El resultado frecuente es que los pacientes presentan
sintomas graves y, por tanto, el diagnéstico se produce en las fases
posteriores y mas incapacitantes de la enfermedad. Por consiguiente,
muchos pacientes con EPOC no reciben la ayuda y el tratamiento
apropiados en las primeras fases. En muchos casos la EPOC se
diagnostica erroneamente como asma, lo que también puede dar

lugar a un tratamiento inapropiado®.

La carga mas significativa asociada a la EPOC es la que soporta el propio
afectado - influye considerablemente en su calidad de vida****. La fatiga
—usualmente agravada por los trastornos del suefio—y la disnea no sélo
pueden limitar gravemente la actividad fisica, sino que ademas pueden
afectar ala situacion econémica y social del paciente***. Los sintomas
experimentados pueden tener asimismo repercusiones psicologicas:

la gente con EPOC suele experimentar sentimientos de ansiedad,
desesperanzay depresion*+*.

Debido alanaturaleza crénica de la enfermedad y los sintomas
incapacitantes que produce, muchas veces se ven obligados a aceptar
grandes responsabilidades fisicas, sociales y emocionales las personas
que cuidan a un familiar o a un amigo*.



Comprender la enfermedad

Eltérmino EPOC abarca tanto la bronquitis créonica como el enfisema®.
Los sintomas tipicos son, entre otros, falta de aliento, tos, jadeos y
mayor produccion de esputos y el mas habitual de ellos es 1a falta de
aliento al realizar un esfuerzo fisico’. La EPOC es una enfermedad
progresiva y muchas personas que la padecen experimentan
desarraigo a medida que van perdiendo la capacidad (y a veces la
motivacion) para realizar sus tareas cotidianas.

La EPOC suele diagnosticarse equivocadamente como asma o bien
no diagnosticarse en sus fases mas leves y moderadas*. Al ser una
enfermedad que normalmente se presenta después de los 40 anos,
es frecuente atribuir los sintomas en un primer momento al
envejecimiento, de forma que los pacientes muchas veces no piden
ayuda hasta que los sintomas son graves®.

Eldiagnéstico dela EPOC se basa en una valoracién de los factores de
riesgo (como el consumo de tabaco y la exposicién a contaminantes) y de
los sintomas y después se confirma mediante una espirometria (prueba
de la funcién pulmonar)*.

Para facilitar el diagnostico y el tratamiento de la EPOC, esta enfermedad
suele subdividirse en fases, dependiendo de su gravedad, establecida
segun la funcién pulmonar (FEV1) y por los signos y sintomas clinicos.
Segunla GOLD, existen cuatro fases denominadas: de riesgo, leve,
moderaday grave®. En las ultimas fases los sintomas de la EPOC pueden
ser profundamente incapacitantes y limitar la capacidad del afectado
parallevar una vida activa con actividades cotidianas normales***.

Debido a sunaturaleza progresiva son esenciales un diagnésticoy un
tratamiento precoces para evitar las complicaciones y las exacerbaciones
(empeoramiento de los sintomas) asociadas a la dolencia®. La aparicién
de estas complicaciones y exacerbaciones suelen exigir la hospitalizaciéon
y una atencién de urgencia*, lo cual tiene graves consecuencias en la
calidad de vida, ademas de incrementar los costes derivados de la
asistencia®.

Aunque no es posible recuperar la funcién pulmonar perdida mediante
las intervenciones actuales, se ha demostrado que la supresion del
tabacoreduce la mortalidad y ralentiza el deterioro de la funcién
pulmonar.®** Por otra parte, los recientes avances farmacologicos ofrecen
una esperanza al aliviar los sintomas de la EPOC y pueden mejorar
significativamente la calidad de vida de algunos pacientes.

Las citas siguientes, de personas reales que conviven con la enfermedad o
la padecen, nos ayudan a comprender mejor como afecta ala vida y cual
es la esperanza que aporta una asistencia apropiada:

‘Cuando me enteré de que tenia una enfermedad
pulmonar, pensé que mi vida habia terminado,
pero todo cambio cuando me uni a un grupo de
apoyo: me dio un motivo para levantarme de

la cama.’

Jenny, Reino Unido

Edoardo, Italia

‘Cuando el médico me dijo que tenia EPOC, ni
siquiera sabia qué era. Por eso el diagnostico

fue mucho mds preocupante para miy para mi
familia. Para mi es importantisimo que tanto los
meédicos como los pacientes comprendan mejor
esta enfermedad.’

Harry, Noreuga



‘Pensé que estaba haciéndome viejo, que la
falta de aliento era algo a lo que tendria que
acostumbrarme. Ahora me doy cuenta de
que ya hacia un tiempo que tenia EPOC. El
tratamiento ayuda mucho, pero ojald lo
hubiera empezado antes.’

Helena, Paises Bajos

‘Conocer a otras personas que cuidan a afectados
por la EPOC y a sus familias ha supuesto una
gran ayuda para miy para mi mujer/marido.
Compartir nuestras experiencias y aprender de
los demds ha hecho que miremos al futuro de
otro modo, con optimismo.

Tommy, Suecia

Nuestra Vision del cambio

Como parte esencial de este manifiesto de los pacientes, la ENCPA ha
desarrollado y acordado los siete objetivos clave siguientes que juntos
forman nuestra llamada a la accién, nuestra “Vision del cambio”.
Confiamos en que todos cuantos estan relacionados con el tratamiento
dela EPOC trabajen con nosotros para alcanzar estos propésitos:

Diagnoéstico y tratamiento de 1a EPOC

Dado que la prevalencia de esta enfermedad debilitante esta alcanzando
proporciones epidémicas, se hace necesario implantar unas estrategias
claramente definidas para un diagnoéstico preciso y precoz y para un
mejor tratamiento.

Estas estrategias deben incluir:

+ Instrumentos diagnésticos mejorados, dirigidos a los pacientes en las
primeras fases de la enfermedad

- Usomas frecuente y generalizado de la espirometria para confirmar el
diagnéstico precoz de la enfermedad y asi mejorar su tratamiento

- lasmejores y mas seguras pautas de atencion a cada nivel de la
medicina, desde los médicos de cabecera hasta los especialistas dela
pulmonia

Reduccion delos factores de riesgo

Muchos de los factores de riesgo de la EPOC estan asociados ala forma de
vida y al entorno. Por tanto, debemos concienciar ala gente delas
repercusiones que su forma de vida puede tener sobre su propia salud y la
de quienes los rodean y animarles a prevenir la EPOC.

Esto se conseguira con:

+ Grandes campanas educativas para aumentar el conocimiento de
factores de riesgo como el tabaco, la exposicién ocupacional al polvo y
la contaminacion del aire, con el objetivo de motivar a quienes tienen
riesgo de padecer EPOC en el futuro para que tomen medidas
preventivas

« Aumentar el conocimiento yla utilizaciéon de la vacuna contra la gripe
para contribuir a la prevencion de las exacerbaciones y la mejora de la
forma de vida y el tratamiento de la enfermedad



Programas de formacion, de educacion, de capacitaciony de
rehabilitacion

Los programas de formacioén y educacién tienen la maxima importancia
paramejorar las pautas de atencion, y reducir la falta actual de
conocimientos respecto al diagndstico y el tratamiento de la EPOC.

Estos programas de formacién deben incluir:

 Formacion y educacién mejoradas y generalizadas para médicosy
otros profesionales sanitarios

« Programas de educacion y capacitacion para pacientes y programas de
rehabilitacién

+ Promocién delaformacién respecto ala EPOC para cuidadores,
patronos y familias de personas con EPOC

Salvaguardar los derechos de los pacientes con EPOC

La falta de conocimiento y comprensién de la EPOC puede suponer la
incapacidad para reconocer las necesidades de las personas que conviven
conlaenfermedad.

Por tanto, debemos:

« Definir y defender los derechos de las personas que conviven con la
EPOC

« Promover pautas de atencién y calidad de vida para las personas que
conviven con la EPOC, sus familias y quienes los cuidan

« Llevar a cabounacampana paralaigualdad de acceso a programas de
tratamiento, informacién, formacioén, prevencién y rehabilitacion
pulmonar para todos los pacientes con EPOCy sus familias

Lograr launidad delos pacientes

Puesto quela calidad de vida queda tan profundamente afectada porla
EPOC, las personas que conviven con esta enfermedad necesitan sentirse
respaldadas y tener la certeza de que no estan solas. Unir a los pacientes
hara desaparecer la sensacion de aislamiento y fomentara la interaccion
con otras personas que padecen EPOC.

La ENCPA cree que esto puede conseguirse:

« Ofreciendo respaldoy asistencia alas personas con EPOC a través de un
mejor acceso a los grupos de pacientes, las redes de asistencia y un
material de formacién adaptado

@ Asistencia econémica y social

Afin de aliviar la carga econémica y social que soportan quienes conviven
conla EPOCy sus familias, deben implantarse unas estrategias para
ofrecer asistencia en el ambito local.

Estas estrategias proporcionaran:

« Unaasistencia econémica y social mejorada para el cuidado de las
personas con EPOC a fin de perfeccionar el tratamiento de su dolenciay
larehabilitacion en el hospital y en el hogar

Compromiso con la investigacion

Las mejoras en el tratamiento dela EPOC deben ir acompanadas por un
compromiso continuo con la investigaciéon dela epidemiologia, la cargay
la patogénesis de la enfermedad. Asimismo la investigaciéon debera
centrarse en el mejor modo de recortar los factores de riesgo, reducir al
minimolas exacerbaciones y ralentizar la progresion de la enfermedad,
asicomo en los aspectos relacionados con un mejor diagnoéstico y
tratamiento de la EPOC.

Por eso exigimos:
« Masinvestigacién de la epidemiologia de la EPOC

« Mas investigacién de las repercusiones del consumo de tabaco y delas
consecuencias parala salud que de ello se derivan

« Mas inversion para investigar la patogénesis de la EPOC

« Masinvestigaciéon de las repercusiones de la EPOC sobre la calidad de
vida y el dia a dia de las personas con EPOC, sus familias y quienes los
cuidan

- Identificar estrategias de tratamiento mas eficaces parala EPOC que
permitan aumentar la calidad de vida
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Conclusiones

Los derechos de los pacientes con EPOC, hoy y en el futuro, han de ser
egales alos derechos de los pacientes con cualquier otra enfermedad.

+ Derecho arecibir informacién sobre la enfermedad

« Derecho arecibir asistencia y comprension

+ Derecho a tener un diagnostico precoz y exacto

+ Derecho arecibirla mejor atencién y el mejor tratamiento

« Derecho a una investigacién y una inversién continuadas para mejorar
la situacion en el futuro

+ Creemos que los desafios recogidos en “Visién del cambio” de 1a ENCPA
salvaguardan y amplian los derechos actuales de los pacientes y las
pautas de la asistencia y la atencion que reciben.

« LaENCPA esta convencida de que la colaboracion con los profesionales
de la salud y los politicos hara realidad su vision.

Roma, Octubre 2002.

11

El papel de la ENCPA

La ENCPA es una organizacién de colaboracion creada para coordinar
los esfuerzos de las organizaciones de pacientes de toda Europa para
proporcionar informacion, asistencia y ayuda a las personas que
conviven con la EPOC. La ENCPA esta integrada en la Federacién
Europea de Asociaciones de Pacientes con Alergias y Enfermedades de
las Vias Aéreas (EFA).

Puesto que se prevé que crezcan la prevalencia y la carga dela EPOC, la
ENCPA cree necesaria una accion urgente para aumentar el conocimiento
dela EPOC y mejorar su diagnostico y tratamiento. La falta actual de
conocimientos sobre esta dolencia es una grave barrera para garantizar
unas pautas éptimas de diagnoéstico y atencién y para mejorar los
derechos de los pacientes.

Objetivos clave dela ENCPA:
« Salvaguardar y mejorar la calidad de vida de los pacientes con EPOC

+ Mejorar el conocimiento, la ayuda y el tratamiento de las personas que
conviven con la EPOC en toda Europa

+ Aumentar las expectativas de los pacientes de un mejor tratamiento de
la EPOC

« Aumentar la compresion general de la EPOC en el ambito publico

» Aumentar el conocimiento de la carga de la EPOC y el compromiso de
los profesionales de la salud y de los responsables de la politica
sanitaria para mejorar la informacion, el diagnéstico, el tratamientoy
la prevencién de la enfermedad

- Promover la cooperacién con otras asociaciones de pacientes con EPOC
entodo el mundo

- Establecer relaciones con otras partes afectadas clave para alcanzar
nuestras metas

+ Proteger dela EPOC alas generaciones venideras
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Lista de asociaciones de pacientes con
EPOC que han firmado el manifiesto

Alemania

Deutscher Allergie und
AsthmabundeV.
Hindenburgstrasse 110

D-41 061 Monchengladbach
Alemania

Tel: +49 2161814940
Fax:+4921618149430

Correo electrénico: info@daab.de
www.daab.de

Austria

Osterreichische Lungen Union
Obere Augartenstrasse 26-28
A-1020 Wien

Austria

Tel/Fax:+43133042 86

Correo electrénico:
lungenunion@chello.at

Bélgica

AIR-Association des Insuffisant
Respiratoires

Centre Hospitalier Ste Ode

6680 Ste-Ode

Bélgica

Tel: +32 84225280

Fax:+32 84225284

Correo electronico:
smeets.f@village.uunet.be

Astmafonds

Grauwpoort 9

9000 Gent

Bélgica

Tel: +3292 2565 05

Correo electronico:
jaakvercaemer@pandora.be

Dinamarca
Astma-Allergi Forbundet
Hovedvejen 9C

2600 Glostrup
Dinamarca

Tel: +45434 35911
Fax:+4543435433
Correo electronico:
jg@astma-allergi.dk
www.astma-allerginet

Dinamarca

Lungeforeningen Boserup Minde*
Old Gyde 74

5620 Glamsbjerg

Dinamarca

Tel: +45647 21357
Fax:+4564721377

Correo electronico: boserup-
minde@post.tele.dk

Eslovenia

Pulmonary Patients

Association of Slovenia

ZD Crnuce

Primoziceva2

1231 1jublijana- crnuce

Tel: +38 615616 320

Correo electronico: dpbs@siol.net
www.astma-info.com

Finlandia

Association of the Pulmonary
Disabled Heli*

Oltermannintie 8 PL 40
Helsinki

Finlandia

Tel: +3589 75275102
Fax:+358975275100

Correo electrénico:
ritta.muotka@hengitsyslitto.fi
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Francia

FFAAIR - Fédération Francaise des
Associations et Amicales
d’insuffisants Respiratoires
66 bd Saint-Michel

75006

Paris

Francia

Tel: +3314 4414900
Fax:+33144414907

Correo electrénico: bbbj@
club-internet.fr

Italia

Associazione Italiana Pazienti
BPCO

Via Gallarate 106
1-20151

Milano

Italia

Tel: +3902 3343281
Fax:+390233002105
Correo electrénico:
effetti@effetti.it

ALIR - Associazione per la Lotta
all’ Insufficienza respiratoria
Via Pozzetto 49/1

1-35017

Italy

Tel: +3903 76201499
Fax:+390376201494

Correo electrénico: sturani@tin.it
http://scientifico.pneumonet.it/
alir

Irlanda

Asthma Society of Ireland
Eden House

15-17 Eden Quay

Dublin, 1

Irlanda

Tel: 435318788511
Fax:+35318788128
Correo electronico:
asthma@indigo.ie

Islandia

SIBS —Samband islenska berkla —
og bjéstholssjiklinga

Sidumula 6

108 Reykjavik

Islandia

Tel: +354 5522 150

Correo electrénico: sibs@sibs.is

Noruega

Landsforeningen for Hjerte —og
Lungesyke —LHL*
Sandakerveien 99

Pb 4375 Torshov,

N-0402

Oslo

Noruega

Tel: +47 227992 38
Fax:+4722225037

Correo electronico: sem@lhl.no
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Paises Bajos

Astma Fonds
Speelkamp 28
P.OBox5

3830 AA Leusden
Paises Bajos

Tel: +31334341202
Fax:+31334341299
Correo electrénico:
jos.zoun@astmafonds.nl
www.astmafonds.nl

Reino Unido

British Lung Foundation
78 Hatton Garden
London EC1N 8LD

Reino Unido

Tel: +442078 315831
Fax:+44207 8315832
Correo electrénico:
esther.threlfall@
britishlungfoundation.com
www.lunguk.org

Suecia

Hjart — och Lungsjukas
Riksférbund*

Box 9090,

102 72 Stockholm
Suecia

Tel: +46 8 556062 01
Fax: +46 866 82 385
Correo electronico:
ronny.weylandt@hjart-lung.se
Christina.fjellstrom@
hjart-lung.se
www.hjart-lung.se

Suiza

Lungenliga Schweiz
Stidbahnhofstrasse 14C
Postfach, 3001 Bern 17
Suiza

Tel: +41 313782050
Fax:+41313782051
Correo electrénico:
ch.pircher@lung.ch
www.lung.ch

Yugoslavia

Yugoslavia Association for
Asthma and COPD (JUDAH)
Visegradska 26

11000 Belgrade

Yugoslavia

Tel: +38 1113615617
Correo electrénico:
vesnapetr@ptt.yu
www.yudah.org.yu

* Asociaciones Noérdicas del Corazén y el Pulmén
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