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Al tratar la atencion existente para los pacientes
con EPOC, esperamos dar a conocer las practicas
recomendadas que pueden ayudar a Identificar
maneras de reducir los costes y hacer avanzar los
sistemas de salud hacia una mayor sostenibilidad.

Breda Flood, presidenta de la EFA

Prefacio de Breda Flood
Presidenta de la EFA

Al tratar la atencién existente
para los pacientes con EPOC, es-
peramos dar a conocer las prac-
ticas recomendadas que pueden
ayudar a identificar maneras de
reducir los costes y hacer avan-
zar los sistemas de salud hacia
una mayor sostenibilidad.

Como presidenta de la EFA, du-
rante los Gltimos afios he obser-
vado los enormes esfuerzos de
los pacientes, de los investigado-
res y de los profesionales de la salud para aumentar
la conciencia acerca de la enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica (EPOC). Sin duda ha habido un cam-
bio positivo. En este momento hay mayor conciencia
que nunca acerca de la EPOC entre legisladores y pro-
fesionales de la salud, aunque no sucede lo mismo en-
tre el publico en general. La EFA invita a las partes in-
teresadas a aprovechar este momento para lograr un
reconocimiento alin mayor de la carga que esta enfer-
medad supone para los pacientes y para la sociedad.

Si bien ha habido muchos desarrollos positivos para
la EPOC durante los tiltimos afios, la publicacién mas
reciente de la EFA destaca determinados aspectos
que deben mejorarse significativamente. Por ejem-
plo, generalmente se acepta que la rehabilitacién es
beneficiosa para todos los pacientes con EPOC por-
que mejora la calidad de vida y reduce el riesgo de
exacerbaciones. Sin embargo, en algunos de los pai-
ses europeos encuestados, observé con gran sorpre-
sa que la rehabilitacién esta disponible inicamente
para los pacientes con EPOC que tienen empleo. Para
la EFA esto es inexcusable. Creemos que la rehabili-
tacién es un servicio que debe estar disponible para
todos los pacientes con EPOC, independientemente
de que tengan empleo.

Ademas, como norma, todos los europeos deben so-
meterse a reconocimientos médicos gratuitos una
vez al afio (esto ya existe en algunos paises euro-
peos). Estos reconocimientos médicos permitirian
identificar mejor y lo antes posible las enfermedades
crénicas y deberian incluir espirometrias. Los médi-
cos de AP deberian practicar espirometrias a todos
los fumadores y exfumadores de mas de 35 afios de
edad durante los reconocimientos médicos anuales.
Esto también requeriria una formacién adecuada
para que estos médicos puedan interpretar los resul-
tados de las espirometrias.

A largo plazo, el ahorro econémico de un diagnéstico
precoz resultaria beneficioso para el paciente y para
la sociedad, ya que disminuiria la cantidad de pacien-
tes con EPOC que se retiran del mercado laboral an-
ticipadamente. En un trabajo reciente del presidente
del International Primary Care Respiratory Group
(IPCRG), Miguel Roman Rodriguez, que compara la
calidad de vida de los pacientes con y sin empleo, se
demuestra claramente que entre los pacientes con
EPOC que tienen empleo hay menos exacerbaciones
y se reduce la incidencia de comorbilidad con, por
ejemplo, ansiedad y depresién [1].

Otro aspecto de la EPOC que necesita una mejora ur-
gente es la percepciéon comun de que se trata de una
‘enfermedad autoinfligida’, ya que en realidad esto
esta lejos de ser verdad. Toda persona que haya vivido
hace 30 o 40 afios puede recordar la publicidad de ci-
garrillos en televisién y en peliculas que fomentaba la
percepcion de que el tabaco era elegante en todas las
sociedades europeas. Incluso hoy en dia atn observa-
mos que las empresas tabacaleras continian comer-
cializando productos, como cigarrillos finos, para am-
pliar su atraccién y atraer a una generacién mas joven.

Como consecuencia, es injusto acusar a los pacientes
con EPOC de haberse autoinfligido ese sufrimiento,
ya que no se puede culpar simplemente a la perso-
na. Fumar es adictivo. Muchas personas no saben
que algunos pacientes con EPOC desarrollaron la
enfermedad por ser fumadores pasivos o por la mala
calidad del aire en el trabajo. Seguir percibiendo a la
EPOC como una enfermedad autoinfligida restringe
el nivel de compromiso que los legisladores estan dis-
puestos a asumir para afrontarla. La responsabilidad
de satisfacer las necesidades de los pacientes recae
en el sistema de salud de cada pais, por lo que los pa-
cientes dependen de los legisladores para apoyar los
esfuerzos en mantener y mejorar la atencién médica
parala EPOC.

Tengo la esperanza de que, con el libro mas reciente
de la EFA, la EPOC pueda recibir la atencién que se
merece y, ademas, pueda obtener el reconocimiento
gue merece como una enfermedad dejada a un lado
y con variaciones inaceptables de atencién médica
en los distintos paises europeos. Al tratar la aten-
cién existente para los pacientes con EPOC, espera-
mos revelar las practicas recomendadas que pueden
ayudar a identificar maneras de reducir los costes y
hacer avanzar los sistemas de salud hacia una mayor
sostenibilidad.




La publicacion de este libro debe percibirse, ademas
de material para la ayuda de los pacientes, como
una poderosa herramienta para los profesionales de
la salud que ofrezca una enorme oportunidad para
cambiar el estado actual de las cosas.

Jorgen Vestbo, asesor médico del proyecto para EPOC de la EFA

Prefacio de Jorgen Vestbo
Asesor médico del proyecto para EPOC de la EFA

P\ Me complace darle la bienveni-
da a la publicacion mas recien-

5
"-da’ﬁ te de la EFA acerca de la EPOC.
4 . Esta publicacioén esta dirigida,
principalmente, hacia la crea-
cion de unas pautas minimas
de atencion en toda Europa.

Esta oportuna publicacién

complementa el ERS White

Book, de reciente aparicion, al

enfocarse en la EPOC desde la

perspectiva de los pacientes y
al incluir también las investigaciones mas recientes.
Mi funcién como director del comité cientifico de la
Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Di-
sease (GOLD) me permite confirmar con confianza
que esta publicacién detalla correctamente los en-
foques centrados en el paciente para la atencién de
la EPOC que seran recibidos con agrado por los pro-
fesionales de la salud de toda Europa.

Me complace ver que casi todos los paises encuesta-
dos en esta publicacién tienen una adaptacién propia
de las pautas de la GOLD o usan los documentos de la
GOLD directamente para el diagnéstico, la evaluacién
y el control de la EPOC en los pacientes [2]. La concien-
ciacién en los recientes afios ha mejorado, y los profe-
sionales de la salud reconocen mas que nunca la ne-
cesidad de satisfacer las necesidades de los pacientes
con EPOC. Sin embargo, la existencia de pautas no si-
gnifica necesariamente que dichas pautas se cumplan
en todos y cada uno de los casos.

Aungue el libro de la EFA reconoce los desarrollos
positivos de los Gltimos afios, también esta dirigido
a las areas en las que se necesitan mejoras urgentes.
Un ejemplo es la mejora del diagnéstico con el uso de
las espirometrias. Sin esto, los sistemas de salud veran
un aumento drastico en los costes con poblaciones
de mayor edad en la mayoria de los paises europeos.
Sorprende ver las variaciones en el diagnéstico y en el

control de la EPOC en toda Europa. Estas variaciones
pueden indicar la existencia de una atencién inade-
cuada para los pacientes. Ademas, esto sefiala la nece-
sidad evidente de un diagnéstico precoz.

Como profesional de la salud, aspiro a asegurar a los
pacientes la mejor calidad de vida posible de acuerdo
con la evidencia y puedo lograrlo en el futuro solo con
mayor eficiencia, y pragmatismo. Resulta muy util
identificar las fortalezas y las debilidades especificas
de los sistemas de salud europeos. Este libro muestra
cémo mejorar el acceso a la prevencién y a la atencion,
lo que, a su vez, puede conceder a los pacientes el po-
der de controlar la EPOC por si mismos. La creacién
de pautas minimas de atencién dirigidas a los pacien-
tes para Europa seria un paso importante para con-
vertir esto en realidad, ya que haria coincidir las ne-
cesidades de los pacientes con las aspiraciones de los
profesionales de la salud. De hecho, las necesidades de
los profesionales de la salud para llevar a cabo su tra-
bajo correctamente estan ligadas en gran medida a las
de los pacientes. Cuando un paciente no tiene acceso
a una rehabilitacién adecuada, aumenta el riesgo de
que el estado del paciente empeore. La rehabilitacién
es sencillamente el paso preventivo de mayor éxito
contra la reaparicién de exacerbaciones.

Ademas de material de ayuda para los pacientes la
publicacién de este libro debe percibirse, como una
poderosa herramienta para los profesionales de la
salud que ofrece una enorme oportunidad para cam-
biar el estado actual de las cosas. En muchas partes
de Europa atin debemos esforzarnos en fortalecer las
relaciones entre los médicos de AP, los neumologos
y los centros de emergencia a fin de facilitar el trata-
miento de los pacientes con EPOC. Ademas, debemos
proponernos cumplir con las pautas nacionales y con
la estrategia de la GOLD para la EPOC. Agradezco los
esfuerzos de la EFA para intentar crear pautas minim-
as para la atencién de la EPOC en Europa con el obje-
tivo de impulsar estos cambios tan necesarios en los
sistemas de salud.




La atencion de las personas con EPOC y otras
enfermedades obstructivas no esta distribuida
equitativamente en los paises europeos.

Michael Wilken, director del grupo de trabajo para EPOC de la EFA

Prefacio de Michael Wilken
Director del grupo de trabajo para EPOC de la EFA

iNo sabia que esto llegaria
tan lejos!

Durante afios, las publicacio-
nes especializadas en literatu-
ra médica y las publicaciones
de organizaciones de pacien-
tes seflalaron el crecimiento
importante de la EPOC y de
otras enfermedades respirato-
rias obstructivas. En estas pu-
blicaciones se mencionan las
cifras cada vez mas elevadas
de incidencia y las enormes consecuencias econo-
micas. Dichos esfuerzos para crear y aumentar la
concienciacién acerca de esta cuestién ain no han
tenido el efecto fundamental y deseado. Ademas
de un entorno limitado de expertos médicos y del
conocimiento de las personas afectadas, el publi-
co en general desconoce en gran medida el tema.
Parece ser necesario un esfuerzo permanente du-
rante mucho tiempo para que la informacién y el
conocimiento sean eficaces en aumentar la con-
cienciacién del publico en general.

Asimismo, varios estudios recientes han
demostrado que la atencién hospitalaria y
ambulatoria de personas con EPOC y otras
enfermedades obstructivas en los paises europeos
no esta distribuida equitativamente ni segiin las
necesidades. Por lo tanto, debemos suponer que
hay muchas diferencias en la capacidad y en la
calidad de la atencién médica. Estas inquietudes
importantes hicieron surgir una pregunta durante
el taller del grupo de trabajo para EPOC de la EFA:

é¢Cudles son las pautas minimas de atencién que
tienen que estar disponibles, desde la perspectiva
del paciente, para reconocer como adecuada la
atencién?

Sabiamos que, desde la perspectiva de los
pacientes, no habia cifras de confianza acerca de
la cantidad ni de la calidad de la atencién para
las enfermedades pulmonares en Europa. Hay
personas que piensan que esto es imprudente; sin
embargo, en el cuarto trimestre de 2012 tomamos
la decisién, como pacientes, de recopilar una base
de datos por iniciativa propia. Esta decisiéon se
basé en la experiencia de que las metas politicas
no se logran a no ser que se cuente con datos y
hechos, sin importar la utilidad de los resultados

para quienes no estan afectados directamente por
la enfermedad.

Nuestro cuestionario aparece como anexo en la
pagina 57.

Ahora haré un comentario aparte acerca de un
problema muy importante: la comorbilidad. Hay
una en particular a la que tendremos que prestar
especial atencién en el futuro: las consecuencias
devastadoras de la depresién y de la ansiedad para
los pacientes con EPOC. Los datos existentes aiin
son confusos y muestran variaciones importantes.
Sin embargo, se ha demostrado que la depresién
ocurre con mucha mayor frecuencia entre los
pacientes con EPOC que entre las personas
no afectadas. Estudios recientes a gran escala
determinaron que aproximadamente el 40 % de los
pacientes con EPOC también sufre depresiéon [3].
Se detectaron cifras similares para la ansiedad y
los trastornos de panico, y no hay correlacién con
la etapa de la enfermedad [4].

Se demostré ademéas que la depresién y los
trastornos de ansiedad tienen una influencia
importante en el transcurso de la enfermedad.
No obstante, las tasas de deteccién y tratamiento
de los trastornos mentales aparentemente son
muy bajas. Desde la perspectiva del paciente,
puede concluirse que un tratamiento completo
debe prestar mucha mas atencién a los aspectos
psicosociales, particularmente alascomorbilidades
psiquiétricas.

Cuando decidimos comenzar este proyecto en la
reunién mencionadade Bruselas,no teniala certeza
de que ibamos a completarlo satisfactoriamente.
Me complace que ya tengamos el libro entre las
manos y deseo mostrar mi agradecimiento a todas
las personas que contribuyeron a este éxito:

Antje-H. Fink Wagner, coordinadora del proyecto,
gue ha organizado el proyecto de manera eficiente
y eficaz; Scientific Communication Srl y Daniela
Finizio, como representante del equipo, que
ayudaron a disefiar el cuestionario con mucha
experiencia, organizaron la recojida de datos en
linea y aportaron los informes y los graficos; y a
todos los representantes de las 16 organizaciones
miembros de la EFA participantes y a las
organizaciones asociadas de Alemania, Austria,
Bélgica, Bulgaria, Espafia, Finlandia, Francia, Italia,
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los Paises Bajos, Polonia, Portugal, el Reino Unido,
la Republica Checa, Serbia, Suecia y Suiza, que se
ocuparon de la ardua investigacién en sus paises,
lo que a veces significé varias semanas de trabajo,
y David Brennan, que redacté un texto legible con
los datos.

Igualmente deseamos dar las gracias al asesor
médico del proyecto Jgrgen Vestbo por conceder
su valioso tiempo y por responder generosamente
incluso a las preguntas mas basicas con su buena
voluntad. Apreciamos mucho la paciencia del

profesor Vestbo. También agradezco a todos
los miembros de la junta directiva de la EFA,
en particular, a la presidenta Breda Flood, que
participé en todo el proyecto. Esperamos (y hablo
por todos los miembros del grupo de trabajo de la
EPOC) que estelibro sirva como fundamento sélido
para los argumentos de las partes interesadas que
influyen en las redes de atencién médica para
la EPOC en Europa a fin de mejorar la atencién
médica y psicosocial de los pacientes.

;/’

.
.
Resument

L

Europa se enfrenta una época de austeridad. Los
programas de salud y los programas sociales estan
amenazados. Cada vez hay menos voluntad de
invertir. En este contexto, muchos paises europeos
atraviesan un cambio demografico. Las poblaciones
cada vez de mayor edad se aproximan a la jubilacién
y habra mas costes en los sistemas de salud. Como
enfermedad que afecta principalmente a las
personas de masde 35 afios, la enfermedad pulmonar
obstructiva crénica (EPOC) es una enfermedad
crénica reconocida como una carga importante
para las sociedades de todo el mundo. Sin embargo,
en Europa se trata de una preocupacién que no se
relaciona Unicamente con el cambio demografico.
La mayoria de los paises europeos tienen medios
para implementar medidas y reducir la incidencia.
Silaincidencia aumenta, el impacto econémico de la
EPOC en los paises europeos sera importante, ya que
esta enfermedad se convertira en la tercera causa
de muerte entre las enfermedades crénicas a nivel
mundial [2].

La EPOC, segun la definicién de la GOLD, es “una
enfermedad comtn que puede prevenirse y tratarse”
conocida por el deterioro constante y progresivo de
la capacidad pulmonar, o la capacidad de respirar, y
que puede ser el resultado de particulas nocivas o
gases, con la consecuencia final de exacerbaciones
[2]. Los pacientes afectados pueden sufrir distintos

grados de gravedad segin la frecuencia de las
exacerbaciones y las comorbilidades, que pueden
dar como resultado visitas a la sala de emergencias
y hasta en la muerte. La EFA destaca la naturaleza
“prevenible” y “tratable” de la enfermedad como
sefial para incrementar las acciones porque la EPOC
es una enfermedad crénica con efectos negativos
que pueden detenerse. La causa principal de la
EPOC en Europa es fumar tabaco. Otras causas son
principalmente la exposicién constante a un aire de
mala calidad, tanto al aire libre como en interiores.
Se estima que en la Unién Europea las enfermedades
respiratorias comprenden el 6 % de los costes
nacionales en los presupuestos de salud. La EPOC
representa mas de la mitad de ese coste en cada pais
europeo [2].

La EFA reconoce que la atencién médica y la
concienciacién acercadela EPOC han mejorado para
los pacientes durante los Gltimos cuatro afios. Sin
embargo, este progreso no significa que toda Europa
coincida en la atencién médica ni que la situacién
de los pacientes con EPOC haya mejorado. Los
resultados recopilados en 2013 entre los miembros
de la EFA demuestran areas importantes donde
debe haber mejoras. La EFA procurara destacar
la necesidad de desarrollar pautas minimas de
atencioén a los pacientes con EPOC en Europa. Esta
publicacién se presenta como un argumento para
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“La EPOC se puede pre-

la creacién de pautas
minimas centradas en el
paciente para la atencién
de la EPOC en Europa,
con las necesidades
reales de los pacientes
con EPOC como punto de partida.

veniry tratar”.
Pautas de la GOLD

El grupo de trabajo para EPOC de la EFA concibié
originalmente la idea de pautas minimas. Este grupo
de trabajo retine a varias asociaciones europeas que
representan a pacientes con EPOC y recopilé en
conjunto una lista de cuestiones relacionadas con
la atencién en cada pais. La lista de las cuestiones
relacionadas con la atenciéon es exhaustiva y destaca
necesidades especificas como particularmente
importantes para su comparaciéon entre los paises
europeos, debido a que las conversaciones iniciales
detectaron diferencias entre los pacientes con
EPOC. Después, de acuerdo con la lista y con las
conversaciones, la EFA, en el marco de nuestro
proyecto para la EPOC, elaboré un tnico y amplio
cuestionario para medir las necesidades de los
pacientesqueconfirméel estadoactualdelasituacién
en muchos paises europeos e incorporé informacién
epidemiolégica para poner en relieve las tendencias
sefaladas en las respuestas de las asociaciones de
pacientes que representan a las personas con EPOC.

Las cuatro areas principales de analisis de acuerdo
con las cuestiones que identificaron los miembros
del grupo de trabajo para EPOC de la EFA en esta
publicacién son: I) Prevencion; II) Diagnéstico; III)
Control y terapia; IV) Rehabilitaciéon. En primer lu-
gar, la prevencién se ocupa de impedir que perso-
nas sanas se conviertan en pacientes con EPOC (p.
ej., medidas estrictas contra el tabaco) y de ayudar a
que los pacientes con EPOC reduzcan la progresiéon
de su enfermedad. En segundo lugar, el diagnéstico
se relaciona con las espirometrias como el mejor me-
dio posible para identificar a los pacientes con EPOC
y con las medidas para asegurar el diagndstico mas
pronto posible, incluida la formacién de los médicos
de AP para llevarlas a cabo e interpretar los resulta-
dos. En tercer lugar, el control y la terapia tienen que

ver con el proceso terapéutico de los pacientes con
EPOC y con los problemas existentes para asegurar
los controles posteriores al diagnoéstico, las acciones
para reducir las exacerbaciones y las comunicacio-
nes entre médicos de AP, especialistas e instituciones
médicas. Finalmente, la rehabilitacién se relaciona
con los argumentos que confirman que la rehabilita-
cién pulmonar que hace hincapié en el ejercicio fisi-
co tiene un gran éxito y debe estar disponible para
todos los pacientes que la necesiten. Se incluye una
seccién adicional acerca del estado de la atencién
para los pacientes con la predisposiciéon genética de
deficiencia de alfa-1 antitripsina en Europa, ya que la
EFA reconoce que los pacientes con EPOC son tam-
bién a veces pacientes con déficit de alfa-1 antitrip-
sina y los sintomas de alfa-1 pueden conducir a la
EPOC (aunque no siempre).

Apareciendo en el mismo orden detallado
anteriormente, cada seccién vinculard distintos
aspectos de la atencién para los pacientes con EPOC
de los paises encuestados con las necesidades y las
acciones requeridas para la mejora de los sistemas
de salud europeos en su totalidad. Las practicas
recomendadas que merecen consideracién se
destacan siempre que resulta posible e incluyen
acciones recomendadas a tener en cuenta cuando
no se hayan llevado a cabo. Con el apoyo de las
publicaciones méas recientes de la comunidad
cientifica, como el ERS White Book y las pautas
actualizadas de la GOLD, la EFA presenta bibliografia
para acompafiar las recomendaciones centradas en
el paciente. Entre los beneficios de presentar una
publicacién con un enfoque centrado en el paciente
se encuentran la rapida identificacién de semejanzas
en las necesidades de los pacientes de toda Europa, el
reconocimiento de la fortaleza de diversos sistemas
de salud que puede trasladarse a otros contextos
nacionales y el conocimiento valioso para los
profesionales de la salud y los legisladores acerca
de los mejores medios para aumentar la eficiencia y
reducir los costes para los sistemas de salud.
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El libro de la EFA acerca de las pautas minimas de
cuidado para los pacientes con EPOC en Europa:
contintia lo que se planted en el libro de la EFA
COPD in Europe: Sharing and Caring de 2009. El
libro de la EFA acerca de la EPOC fue el primero de
su tipo en encuestar a las asociaciones de pacientes
en Europa a fin de revelar el estado de la atencién
para los pacientes con EPOC en el continente.
Esta nueva publicaciéon es la recopilaciéon de las
respuestas a un cuestionario de seguimiento
que se envié a los miembros de la EFA y a otras
organizaciones europeas durante el segundo y el
tercer trimestre de 2013. La EFA se complace de
ver el progreso importante de 2009 a 2013, con
las pautas recomendadas para su uso en todos los
paises participantes. La mayor conciencia acerca
de la EPOC, sin duda ayudé a aumentar las tasas
de diagnéstico y de derivacién a especialistas
neumologos para un tratamiento adecuado. Los
miembros de la EFA que participan en el grupo
de trabajo para EPOC reconocieron inicialmente
la necesidad de ampliar la publicacién de 2009 en
el cuarto trimestre de 2012, cuando prepararon
informalmente una lista de aspectos especificos
de atencién para la EPOC que requerian mejorar.
Ademas, los miembros del grupo compararon estos
aspectos en sus contextos nacionalesy descubrieron
rapidamente variaciones importantes en las pautas
de atencién. Como resultado, los miembros del

grupo decidieron que podria crearse un nuevo
cuestionario a partir de la lista, a fin de establecer
las bases de las pautas minimas de atenciéon para la
EPOC en Europa. Ya hay pautas nacionales en todos
los paises encuestados. Estas pautas generalmente
se basan en las pautas de la GOLD; sin embargo, esto
no significa que se cumplan estrictamente.

Aparentemente hay programas o estrategias
nacionales para la EPOC en muchos paises. Sin
embargo, determinados paises, como Alemania,
Austria, Bélgica y Polonia, aparentemente no
tienen programas nacionales para la EPOC, y las
respuestas de la encuesta no indicaron planes
de la administracién para iniciarlos. La mayoria
de estos programas o estrategias existentes
estdn financiados por una autoridad local. En
otros paises, una coalicién de asociaciones de
profesionales de la salud, asociaciones de pacientes
y la industria proporciona fondos en colaboracién
con los gobiernos nacionales. En relacién con el
proceso de reflexiéon de la Unién Europea acerca
de las enfermedades crénicas, iniciado en 2010, la
EFA promueve una estrategia y un programa para
las enfermedades crénicas en la UE que incluyan
secciones especificas para cada enfermedad, comola
EPOC, y compartan las practicas recomendadas de
los programas nacionales para las enfermedades en
Europa[27][28]. La EFA desea ver laimplementacién
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de programas o estrategias nacionales para
la EPOC en todos los paises europeos, ya que
se ha comprobado que se trata de un método
extremadamente exitoso para reducir los costes de
la enfermedad para la sociedad.

Por ejemplo, en Finlandia, entre 1998 y 2007, un
programa nacional de diez afios para la EPOC
represent6 beneficios significativos de la inversién
en sensibilizaciéon publica y en el tratamiento de
la enfermedad. El programa tuvo cinco objetivos
principales: (1) reduccién de la incidencia de la
EPOC, (2) mejoras en el diagnéstico de la EPOC,
particularmente por parte de los médicos de AP, (3)
reducciéndelacantidad decasosmoderadosy graves
de EPOC, (4) minimizacién de hospitalizaciones en
relacion con la EPOC vy (5) reduccién de los costes
de tratamiento [5]. Hubo esfuerzos importantes
para la participacién de una extensa variedad de
partes interesadas, como asociaciones de pacientes
y farmacias, para publicitar el uso de métodos de
prevencién (p. €j., servicios de ayuda para dejar
de fumar). La EFA tiene el objetivo de mejorar la
prevencioén y el tratamiento de la EPOC en todas las
sociedades europeas y entre los pacientes, como lo
ha hecho el programa de Finlandia para la EPOC.
La EFA también usa la encuesta para avanzar en
cuestiones especificas identificadas especificas que
recurren en toda Europa a fin de llamar la atencién
(y exigir) la mejora de la calidad de vida de los
pacientes al evitar los altos costes de mantener la
situacién actual.

Las pautas minimas de atencién a los pacientes
con EPOC implican que los europeos deben tener
todas las oportunidades para evitar convertirse
en pacientes con EPOC mediante una prevencién
eficaz o que deben recibir un diagnéstico lo mas
precoz posible, de modo que reciban una atencién
adecuada para mitigar el avance de la enfermedad.
Un programa o una estrategia a nivel nacional que
retna una extensa variedad de partes interesadas
serviria para asegurar esto. La EFA opina que las
pautas existentes no reflejan necesariamente la
situacién en cada pais, ya que los profesionales de la
salud no cumplen de manera coherente sus propias
recomendaciones. Por lo tanto, la EFA solicita que se
establezcan pautas minimas de atencién centradas
en el paciente para los pacientes con EPOC en
Europa. En toda Europa, las estrategias pueden
ofrecer pautas de atencién equitativas a todos los
pacientes con EPOC europeos. La encuesta dela EFA
refleja la concienciacién de los pacientes respecto a
los servicios disponibles e invoca la experiencia de
los pacientes en sus respectivos sistemas de salud.
Esto sirve para confirmar el cumplimiento o el
incumplimiento de las pautas existentes.

Como resultado de las respuestas del cuestionario,

la EFA demanda lo siguiente como pautas minimas
de atencioén a los pacientes con EPOC en Europa:

1. Garantizar el diagnéstico precoz de la EPOC
mediante espiro metrias en atencion primaria
paralos fumadoresy los exfumadores de mas de
35 aios.

Para muchos pacientes con EPOC, el diagnéstico
llega demasiado tarde. A fin de garantizar la
mejor calidad de vida posible para los pacientes,
se debe llevar a cabo el diagnéstico y se debe
proporcionar asistencia para que la enfermedad
deje de progresar. Si el paciente ain fuma, deben
recomendarse y ofrecerse servicios para dejar de
fumar y un seguimiento para reducir el riesgo de
que la enfermedad avance a una etapa mas grave.
Cuanto antes se lleven a cabo estos pasos, mas
probable sera que el paciente pueda conservar su
calidad de vida y tenga independencia en el control
de su enfermedad en el futuro.

La EFA solicita a los paises europeos que normalicen
el uso de espirometrias entre fumadores y
exfumadores de mas de 35 afios para identificar
mejor a los pacientes con EPOC no diagnosticados,
prevenir el progreso de la EPOC a etapas graves
y conservar la mejor calidad de vida para los
pacientes con EPOC.

2. Todos los médicos de atencion primaria
(AP) deben recibir una formacion adecuada
para practicar espirometrias e interpretar
los resultados para asegurar un diagnéstico
tempranoy exacto.

Para implementar mejor la utilizacién generalizada
de la espirometria en Europa para la identificacién
de pacientes con EPOC sin diagnosticar, la prueba
debe estar disponible en la primera linea de
defensa de la poblacién europea: entre los médicos
de atenciéon primaria (AP). Los médicos de AP
requieren formacién en el uso de la espirometria
y en la interpretacién de los resultados de manera
exacta para los pacientes. La mala formacién
puede conllevar el riesgo de una interpretacién
inadecuada de los resultados que conduzca a un
diagnéstico inadecuado o a una confusién entre
enfermedades respiratorias. La espirometria debe
ser un procedimiento incentivado para los médicos
de AP a fin de fomentar su uso, y los pacientes con
EPOC deben derivarse a neumodlogos después del
diagnéstico.

La EFA solicita a los paises europeos que
recomienden a los médicos de AP la practica de
espirometrias a los pacientes con riesgo de EPOC,
que proporcionen la formacién necesaria para
que estos médicos interpreten los resultados y que
les incentiven el tiempo necesario para realizar
la prueba a sus pacientes y poder construir un

sistema adecuado para el diagnésticoy prevencion
de EPOC.

3. Debe aumentarse la coordinacion entre
la atencion primaria, los especialistas y los
hospitales a para aumentar la eficiencia del
tratamientoyla calidad de vida de los pacientes.
La encuesta de la EFA pone en evidencia que hay
una brecha de comunicacién entre la atencién
primaria, los neumélogos y las urgencias hospitarias
en muchos sistemas sanitarios Europeos. Si estos
profesionales de la salud no tienen relacién,
los pacientes con EPOC pueden no recibir la
atencién que necesitan para cumplir los planes de
tratamiento, recibir una atencién adecuada y llevar
a cabo la rehabilitacién pulmonar cuando pueda
resultar necesaria. Debe hacerse un seguimiento de
los pacientes a fin de asegurar que se toman los pasos
adecuados y que reciben la ayuda correcta para
controlar su enfermedad, lo que resulta fundamental
para detener el avance de la enfermedad, evitar
exacerbaciones innecesarias y reducir la cantidad de
costosas visitas a los centros hospitarios.

La EFA recomienda a los paises europeos que
mejoren los medios para la colaboracion entre
los distintos profesionales médicos que ofrecen
atencion a los pacientes con EPOC. Los resultados
de aumentar esta cooperacion incluyen una mejor
calidad de vida para los pacientes, un uso mds
eficaz del tiempo para los profesionales de la salud
y un menor consumo de recursos del sistema de
salud por parte de los pacientes con EPOC, quienes
estdn mejor informados de como hacer frente a su
enfermedad manera independiente.

4. Los servicios de ayuda para dejar de fumaryla
rehabilitacion pulmonar deben estar disponibles
para todos los pacientes con EPOC que los
necesiten, sin importar que tengan empleo o no.
Las barreras legales prohibitivas para los pacientes
con EPOC, como el requisito de tener empleo, son
impedimentos innecesarios para el acceso equitativo
ala atencién y a los servicios en los paises europeos.
La restriccién a los fumadores de servicios de ayuda
para dejar de fumar, especialmente a los que ya se
les ha diagnosticado EPOC, impide que las personas
busquen y reciban la asistencia que necesitan
para combatir su adiccién y modificar sus habitos.
La falta de acceso de los pacientes con EPOC a la
rehabilitacién pulmonar es inaceptable, ya que
se ha comprobado que es uno de los medios mas
econdémicos para que los sistemas de salud ayuden
a los pacientes a mejorar su calidad de vida y evitar
exacerbaciones futuras.

La EFA solicita a los paises europeos que
proporcionen acceso a los servicios de ayuda para
dejar de fumar y a la rehabilitacion pulmonar a

todos los pacientes con EPOC a fin de garantizar
oportunidadesy acceso igualitarios. Estos servicios
tienen una importancia fundamental para mejorar
la calidad de vida de los pacientes con EPOC y para
prevenir el avance de la enfermedad.

5. Aumentar la cantidad de centros para la
atencion y la rehabilitacion de pacientes con
EPOC y asegurar que haya planes sistematicos
para evitar exacerbaciones, seguimientos
permanentes y una formacion actualizada para
el control de la enfermedad por parte de los
mismos pacientes.

Hoy en dia, muchos pacientes con EPOC de toda
Europa no tienen el acceso que necesitan a los
centros médicos especializados en la atencién y la
rehabilitaciéon en EPOC. Esto puede atribuirse a
la concentracién en areas urbanas o a su niimero
limitado. El aumento del acceso a estas instalaciones
para los pacientes con EPOC puede mejorar
significativamente el ahorro de costes futuros, ya
que este acceso seria una oportunidad para educar
a los pacientes en estrategias de auto-control.
La formacién de los pacientes para superar las
limitaciones de su enfermedad con rehabilitacién
pulmonar es imperativa a fin de mantenerlos
activos y de conservar una mejor calidad de vida.
Los profesionales de la salud deben recomendar
a los pacientes con EPOC el uso de dichos centros
donde ya existan para ayudarlos a llevar a cabo
seguimientos constantes.

La EFA recomienda a los paises europeos que
mejoren la disponibilidad de los centros para la
atencioén y la rehabilitacién de pacientes con EPOC
a fin de ayudar a los pacientes con el auto-control
de la enfermedad. Los profesionales de la salud
también pueden beneficiarse del aumento de estos
servicios y funciones en dichos centros, ya que
pueden ofrecer seguimientos y ayuda permanentes.

6. Fomentar un enfoque multidisciplinario en la
rehabilitacion de pacientes con EPOC para la
participaciondetodoslosprofesionalesmédicos
necesarios que puedan mejorar la calidad de
vida con evaluaciones de comorbilidad para el
tratamiento eficiente de todos los pacientes con
EPOC.

La disponibilidad de la rehabilitacién pulmonar para
los pacientes con EPOC no puede, por si sola, ofrecer
una mejora en la calidad de vida. La presencia de
comorbilidades y las necesidades individuales de los
pacientes requieren la disponibilidad de un equipo
multidisciplinario de especialistas y de profesionales
médicos. Aunque un neumologo puede ayudar en
determinados aspectos de la EPOC, debe tenerse en
cuenta la asistencia de un psicélogo para ayudar a
los pacientes con EPOC a conservar la autoestima
y evitar caer en la depresion. Fisioterapeutas,
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enfermeros y nutricionistas también pueden tener
una funcién especifica en el enfoque personalizado
para la rehabilitacién de los pacientes.

La EFA recomienda a los paises europeos que
se adhieran a los enfoques multidisciplinarios
para la rehabilitacion pulmonar de pacientes con
EPOC. Esto puede ayudar en las comorbilidades
comunes, como la depresion, y puede conducir
a enfoques mas personalizados, lo que, a su vez,
puede aumentar la tasa de pacientes que mejoran
su calidad de vida.

7. La participacion de los pacientes con EPOC
debe ser legalmente incorporda en todas las
decisiones del gobierno o en los procesos
que afecten directamente a la atencion de los
pacientes con EPOC.

La Unién Europea ha hecho hincapié
permanentemente en la participacién de los
pacientes en los procesos de decisién. El ejemplo de
la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) puede
presentarse como una practica recomendada
con un modelo que incluye: I) la inclusiéon de
representantes de los pacientes en los organismos
de toma de decisiones, II) un organismo dedicado
a las aportaciones de pacientes y consumidores,
III) un marco transparente para la participacién
de los pacientes y IV) un plan de formacién y de
desarrollo de capacidades para los representantes
de los pacientes [29] [30] [31]. Otras normas que
se estan analizando, como la nueva regulacién
para los ensayos clinicos y dispositivos médicos,
siguen este camino y requieren la participacién
de los pacientes en las decisiones que influyen en
su salud. Los gobiernos nacionales deben llevar
a cabo esfuerzos simultaneos para incorporar a
los representantes de los pacientes con EPOC en
las decisiones, las iniciativas y los procesos que
pueden resultar en un impacto directo o indirecto
en su salud. Al incorporar legalmente a los
pacientes con una funcién dentro de los planes del
gobierno que afectan la atencién de la EPOC, los
pacientes con EPOC podran ayudar a integrar las
necesidades reales de los pacientes centradas en
los cuidados asequibles y que puedan crear valor,
proporcionar recomendaciones y ayudar a otras
partes interesadas a evitar posibles omisiones que

podrian ser mas evidentes para los pacientes que
para los demas.

La EFA urge a los paises europeos a incorporar a
los pacientes en todas las medidas de gobierno que
podrian resultar en cambios en la atencién para los
pacientes con EPOC de modo que se consideren y
comprendan sus necesidades. Los gobiernos deben
hacer hincapié en la inclusion de representantes de
los pacientes en conformidad con el ejemplo de la UE
a fin de asegurar que todas las partes interesadas
participen y que los desarrollos futuros del sistema
de salud sigan la direccién correcta.

8. Debe haber disponibles pruebas de
deficiencia de alfa-1 antitripsina para los nifios
y para las embarazadas en riesgo. También debe
estar disponible en todos los paises europeos
la terapia de aumento con la posibilidad de
financiacion publica.

El numero de pacientes con EPOC y los costes para
el sistema de salud europeo pueden reducirse con
la identificacién rapida de pacientes con deficiencia
de alfa-1 antitripsina, ya que estas personas
pueden educarse para evitar los factores de riesgo,
como fumar, que pueden empeorar su estado. Los
pacientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina que
ya muestran sintomas de EPOC deben ser elegibles
para la terapia de de aumento y para su financiacién.
Este ya es el caso en varios paises europeos. El
avance de la enfermedad puede tratarse de manera
preventiva si las mujeres embarazadas se someten
a un analisis de deficiencia de alfa-1 antitripsina si
tienen antecedentes familiares y también pueden
someterse a analisis de sangre los nifios durante el
primer afio de vida.

La EFA, junto con Alpha Europe Federation,
promueve la terapia sustitutoria como el mejor
tratamiento actual para los pacientes con
deficiencia de alfa-1 antitripsina en Europay urge a
los paises europeos a que la pongan a disponibilidad
de todos los pacientes que la necesiten. Los andlisis
de deficiencia de alfa-1 antitripsina deben estar
disponibles para las mujeres embarazadas con
un historial clinico sujeto al desarrollo de la
predisposicién, al igual que para los nifios durante
el primer aiio de vida.

Antes de ocuparnos de los pasos especificos
requeridos para establecer las pautas minimas de
atencién para la EPOC en Europa en referencia
a la prevencién, diagnéstico, control/terapia y
rehabilitacién, debemos observar el panorama
general. Concretamente: ¢por qué la EPOC debe
considerarse un problema importante para las
sociedades europeas en general? Si la EPOC es una
enfermedad que afecta en su mayorias a fumadores
o exfumadores, al menos en Europa, ¢por qué los
no fumadores deben interesarse en ayudar a los
pacientes con EPOC?

Aunque no hay respuestas directas a estas
preguntas, hay un factor importante que incentiva
la movilizacién de esfuerzos para contrarrestar la
incidencia cada vez mayor de la enfermedad. La
carga econdmica de la EPOC se reconoce como cada
vez mayor, y por lo tanto se, afiade a las dificultades
econdmicas existentes que ya afectan el desarrollo
de los sistemas de salud europeos. Debido a que la
EPOC también incide mas en las poblaciones de
mayor edad, la tendencia demografica europea,
que demuestra que en la mayoria de los paises
las poblaciones son cada vez mayores, es una
preocupacion debido a que aumentaran las
necesidades de servicios de diagnéstico, control,
terapia y rehabilitaciéon adecuados.

Como resultado, aunque la prevencién eficaz sera
un factor clave en reducir la carga econémica de
la EPOC, es fundamental reconocer los costes
directos e indirectos de la EPOC para las sociedades
europeas. Los costes directos se relacionan con
la atencién hospitalaria (incluidas las visitas a
urgencias y a las consultas con especialistas), las
consultas de atencién primaria y los tratamientos
(p. €j., los farmacos y la terapia con oxigeno). Por
otro lado, los costes indirectos se relacionan con la
menor productividad debido a las ausencias a las
ausencias laborales, la jubilacién

anticipada y los servicios de Lacargaeconomica
enfermeria. Sin embargo, mas alla de la EPOC es cada vez

de los costes directos e indirectos, MAyor.

hay costes adicionales impuestos

por la discapacidad y la pérdida de afios de vida, que
se calculan en un valor econémico con el concepto
de afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD).

Como punto de partida y para ofrecer un vistazo
del posible coste de la EPOC, la media de la tasa
de mortalidad estandarizada por edad por 100
000 personas en los paises encuestados es de
aproximadamente 17,25, cifra que concuerda con
la media de 18 citada por el ERS White Book. La
mayor tasa esta en Bélgica (27,17) y la menor esta en
Francia (6,92), donde el Ministerio de Salud Francés
estima que una media de 16 000 personas fallece
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anualmente por EPOC. En la mayoria de los paises
encuestados hay una mayor incidencia de EPOC
entre hombres que entre mujeres con estimaciones
de que, en Europa, entre el 5 % y el 10 % de los adultos
mayores de 40 afios sufren de EPOC [6]. Las tasas de
incidencia de la EPOC en los paises encuestados van
del 4,4 % al 14,2 %, con una tendencia de aumento
parejo con una mayor edad. La mayoria de los paises
participantes confirman que los pacientes con EPOC
tienen un seguro médico piiblico o acceso gratuitoala
salud publica. En estos paises, los servicios gratuitos
incluyen consultas a especialistas, oxigenoterapia,

Mortalidad anual por EPOC

atencién ambulatoria, un reconocimiento médico
anual, atencién hospitalaria y servicios de
rehabilitacién. Sin embargo, en Bélgica, como en
varios otros paises, los pacientes deben pagar para
acceder a los servicios de salud. En Finlandia las
consultas a los especialistas no son gratuitas y se
reembolsan en hasta un 65 %.

La estimacién mas reciente del ERS White Book
(2013) indica que la EPOC tiene un coste total de 48
400 millones de EUR (costes directos e indirectos
combinados). Los costes directos pueden estar

2717

25.89
22.62
21.30
| 17.57 17.55 1749

» Tasa de mortalidad estandarizada por edad cada 100 000

o] o (7] © © © ©
O 9 iR a = = L=
a0 C [5+] — "5 < [3]
— m )] Q.
N o %) 3 E )
m o 7] < ) [N
c (] -

‘D R <

©
o £

Source: ERS White Book 2013

16.03 15.95 15.35

12.34
I 6.92

. .8 .© Ao © . Ko
c = [3) 5 o [3)
(o) -+ (<] o0 =) c c
S = 3 ® £ s @
o n 5 [¢) [= i
i

Republica Checa

entre 1200 EUR y mas de 5000 EUR al afio para
los pacientes con EPOC, segtn el pais y el acceso
disponible a los servicios de salud. Al considerar la
cantidad de pacientes con EPOC en cada contexto
nacional, queda claro que los costes combinados
son muy elevados. Lamentablemente, la EFA puede
confirmar que hay poca informacién disponible
acerca de los costes directos de acuerdo con la
gravedad de la enfermedad, aunque se estima que
las exacerbaciones estan entre los costes directos
mas significativos para el tratamiento de la
EPOC. Los principales costes relacionados con las
exacerbaciones son las hospitalizaciones, seguidas

¢Son las consultas médicas gratuitas para los pacientes con EPOC?

del coste de los medicamentos, que representan
respectivamente entre un 58 % y un 32,2 % de los
costes totales [7].

Los costes indirectos de la EPOC para los pacientes
también son dificiles de estimar; sin embargo, un
estudio reciente que incluye datos de EE. UU. y de la
UE concluy6 que “la EPOC resulta en importantes
costes indirectos en términos de una productividad
afectada y de productividad perdida debido a la
jubilacién anticipada en la poblacién con edad de
trabajo” [8]. Un ejemplo se calculé en los Paises Bajos,
donde (segun el Instituto Nacional de Salud Publica

m Si Suecia

= No El pa.ciente paga hasta
un nivel de alto coste

como los pacientes sin

EPOC

Bélgica
Los pacientes pagan
aproximadamente

Portogallo

Algunos pacientes con
EPOC deben pagar 5 EUR
por una consulta médica
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2.

Finlandia
coste: 13,80 EUR

Republica Checa

Tarifa por regulacién: 1,30 EUR
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y Medio Ambiente) el coste medio de las bajas por
enfermedad debido a la EPOC fue de 1900 EUR
por empleado y el coste medio anual debido a la
pérdida de productividad que resulta de la jubilacién
anticipada se estimé en 1200 EUR. La baja por
enfermedad y la discapacidad tuvieron mayor
incidencia entre los empleados con EPOC de mayor
edad y entre los pacientes de mas de 55 afios, hubo
unos costes por pérdida de produccién mayores que
los costes sanitarios (mayores costes indirectos que
directos) [9].

Otra preocupacién son los pacientes con EPOC sin
diagnosticar. Se estima que Uinicamente entre un 21
% y un 25 % de las personas identificadas con EPOC
durante la evaluacién ya tenian un diagnéstico
[6]. Esto implica ‘costes ocultos” para la sociedad
porque una gran cantidad de personas con EPOC
sin diagnosticar podrian provocar una estimacién
menor de los costes indirectos. Entre los mayores
desafios de la EPOC para las sociedades europeas
estalaimportante pérdida de productividad paralas
empresas. Las estimaciones muestran proyecciones
importantes en afios de vida ajustados por
discapacidad para la EPOC, con un valor econémico
total aproximado de 93 000 millones de EUR en
Europa [6].

Necesidades y acciones

La enfermedad cardiovascular es la comorbilidad
mas frecuente relacionada con la EPOC.
Aproximadamente un 30 % de los pacientes
con EPOC sufrird de enfermedad cardiaca [10].
La hipertensién y la osteoporosis también son
comorbilidades frecuentes que han recibido
atencién recientemente [11]. Las comorbilidades
son una preocupacién particular para los
pacientes con EPOC debido a la edad de las
personas afectadas, ya que las personas de
mayor edad son mas vulnerables a desarrollar
otros trastornos u otras enfermedades crénicas.
Se han llevado a cabo estudios acerca de las
comorbilidades, pero, desgraciadamente, no
hay muchos datos a nivel nacional. Aunque
es lamentable que no haya datos nacionales
disponibles para comorbilidades, la EFA cree
gue no puede dejarse de lado la relacién entre
la EPOC vy estas otras enfermedades. Dichas
relaciones deben recibir la atencién necesaria
en el futuro. Los profesionales médicos deben
continuar reconociendo que los pacientes
con comorbilidades no pueden tratarse
correctamente si cada enfermedad se trata de
manera aislada.

En las pautas y en los programas nacionales deben incluirse evaluaciones
sistematicas de las comorbilidades para los pacientes con EPOC

Son necesarias pautas minimas de atencién para la EPOC a fin de reducir los costes
futuros y mantener un nivel de atencién suficiente para los pacientes

Los trastornos psicolégicos que se desarrollan en los
pacientes con EPOC también pueden considerarse
como comorbilidades importantes porque la
ansiedad y la depresién se relacionan con un mal
prondstico [12]. De hecho, como indica el director del
grupo de trabajo para la EPOC de la EFA, Michael
Wilken, psicélogo: “La fragilidad animica de muchos
pacientes con EPOC es una preocupacién importante
porque puede impedir que reciban un tratamiento
y una rehabilitacién adecuados. La ausencia de una
ayuda animica suficiente por parte de compaiieros,
familiares y profesionales para mejorar el control de
la EPOC por cuenta propia puede aumentar los costes
indirectos para la sociedad, ya que estos pacientes

tienen mayor probabilidad de permanecer con mala
salud y de no mejorar su situacién”.

La EFA cree que esta vista general de los distintos
costes para los sistemas de salud europeos y para
los pacientes con EPOC ofrece un punto inicial
fundamental para tratar los aspectos especificos de la
atencién de la EPOCy de los servicios relacionados, ya
gue pone en contexto los motivos por los que, desde
una perspectiva social, es necesario llevar a cabo
cambios. Los costes estimados sefialan deficiencias
en las investigaciones y en las areas practicas donde
se debe mejorar. La EFA recomienda que se incluya
una evaluacién sistematica de las comorbilidades en

Alemania

En alemania hasta ahora
no tenemos restricciones
después de la crisis
econdmica

las pautasy en los programas nacionales de modo que
todos los pacientes con EPOC reciban el tratamiento
mas eficiente posible.

Aunque muchos de los paises encuestados indicaron
que la crisis econémica no tuvo impacto en la atencién
de la EPOC, otros paises, como Portugal, sefialaron
un deterioro, ya que el aumento de los impuestos y

de los costes sanitarios y del transporte, junto con la
escasez de medicamentos, afecté mucho a la calidad
de vida de los pacientes con EPOC. Para prevenir que
estos problemas se propaguen a mas paises europeos,
el desarrollo de pautas minimas puede aportar la
orientacién necesaria para reducir costes a largo plazo
y asegurar que los pacientes no sufran un deterioro en
los servicios.

Los efectos de la crisis econdmica en la atencion de la EPOC

Pregunta: ;Esta de acuerdo con el siguiente enunciado? “La crisis
econdmica europea no afect6 a la atencion de la EPOC”

m De acuerdo
Ni de acuerdo ni en desacuerdo
m En desacuerdo

Portugal

Mas impuestos y costes
relacionados con las
instituciones médicasy la
atencién hospitalaria; mayor
precio del transporte; esca-
cez de medicamentos

Finlandia

La crisis econémicay una
poblaciéon cada vez mayor
afectaron la transferencia
del paciente del especialista
al médico general

Serbia

para la EPOC ahora es

Italia

En algunas regisones, el ac-
ceos a los servicios de salud
es mas dificil debido a los
recortes presupuestarios

El reembolso de farmacos

menor para los pacientes
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Se puede decir que una de las areas mas
importantes en la mejora de la atencién de los
pacientes con EPOC en Europa son los esfuerzos
de prevencion, que pueden verse de dos maneras.
En primer lugar, la prevencién primaria es
fundamental para reducir la cantidad de personas
con un diagnéstico de EPOC en el futuro, ya que
implica todas las actividades e iniciativas para
mantener a la sociedad en un buen estado de salud.
En segundo lugar, la prevencién se relaciona con
las maneras en que las personas con un diagnéstico
de EPOC pueden permanecer ‘estables” mediante
la limitacién del progreso de la enfermedad y la
disminucién consecuente de los costes directos e
indirectos para los sistemas de salud. En conjunto,
la prevencién de la EPOC para que no tenga
mayor incidencia en Europa puede dar resultados
importantes para los gobiernos con un aumento de
fondos disponibles y la reduccién de la demanda
de profesionales de la salud y del uso innecesario
de costosas visitas a la sala de emergencias.

Las asociaciones de

pacientes son activas en
la mejora de la autonomia

y de los conocimientos

acerca de la salud de los

pacientes con EPOC.

Como punto inicial, la
prevencién general ha
tenido consecuencias
importantes en muchos
paises mediante medidas
para reducir la popula-
ridad del tabaco. Con la

prohibicién de fumar en espacios publicos, res-
taurantes y otros sitios, los gobiernos europeos
iniciaron una tendencia positiva que puede redu-
cir con eficacia el tabaquismo pasivo. Las institu-
ciones europeas de Bruselas han llevado a cabo
esfuerzos importantes para favorecer esta tenden-
cia mediante el voto del Parlamento Europeo con
respecto a la propuesta de la Comisién Europea
para la Directiva sobre los Productos del Tabaco en
Estrasburgo en octubre de 2013. Las disposiciones
principales de la legislacién que se promulgé son:
1) advertencias para la salud que cubran el 65 % de
los paquetes con productos del tabaco en la parte
superior, en el frente y en la parte posterior de las
cajetillas; 2) una lista positiva de aditivos con una
prohibicién de los cigarrillos mentolados en los
préoximos 10 afios; 3) prohibicién de los paquetes
finos o atractivos con menos de 20 cigarrillos, y 4)
advertencias obligatorias con imagenes [13].

LaEFAtambiénsehaesforzado porelempaquetado
genéricodelosproductosdeltabaco,donde lamarca
solo puede escribirse como texto. Esta medida atn
es posible y es una decisién que deben tomar los
estados miembro. Irlanda ya decidié hacer este
cambio en las cajetillas. El resto de la UE puede
seguir el ejemplo. Sin embargo, estos resultados no
llegan a alcanzar los resultados que la EFA desea
porque los cigarrillos finos no se prohibieron

4

directamente y los cigarrillos electrénicos no se
regulan como productos medicinales a no ser
que los productores aleguen beneficios para la
salud. En conjunto con sus socios, la EFA también
hubiera preferido que las advertencias cubrieran
el 75 % de las cajetillas. Sin embargo, las solicitudes
de la industria tabacalera no se apoyaron en cada
medida, y es posible que el Consejo de la UE, cuya
aprobacién también es necesaria, aplique medidas
como la regulacién de los cigarrillos electrénicos
como productos medicinales.

Debido a que fumar estd entre las principales
causas de la EPOC en los pacientes europeos, la
disponibilidad de servicios de ayuda para dejar
de fumar y las medidas adecuadas para reducir
la disponibilidad de productos del tabaco entre
los menores son fundamentales, ya que se dirigen
a personas que fuman y a reducir la cantidad de
fumadores en las generaciones futuras. Aunque
la encuesta de la EFA revela que muchos paises
europeos tienen servicios de ayuda para dejar
de fumar, dichos servicios no estan disponibles
en todos los contextos nacionales (como, por
ejemplo, en Polonia). Unicamente en Portugal, los
Paises Bajos y Suiza habia diversos profesionales
de la salud para los servicios de ayuda para dejar
de fumar, que periédicamente pueden incluir
a médicos de AP, enfermeros o psicélogos. Los
médicos no deben estar solos en asesorar a los
pacientes, ya que otros profesionales también
pueden ayudar a que los fumadores dejen el habito.

Ademas, debe haber indicadores de calidad para
los servicios de ayuda para dejar de fumar. Debe
haber pruebas para demostrar que los servicios
son suficientes para ayudar a los pacientes
que buscan ayuda para abandonar el habito y
superar su adiccién. Los posibles indicadores de
calidad incluyen la correcta financiacién de los
tratamientos, (como la medicacién) y el acceso
gratuito a los servicios de ayuda para dejar de
fumar. Sin embargo, debe reconocerse que la
disponibilidad de dichos servicios no significa que
los fumadores tengan un acceso facil. Por ejemplo,
en Austria hay un niimero telefénico de muy facil
acceso, pero es muy dificil encontrar un médico de
AP que ofrezca servicios de ayuda para dejar de
fumar. En Suecia, una encuesta del miembro de la
EFA acerca de las clinicas para dejar de fumar en
2010 confirmé que solo el 43 % ofrecian programas
para dejar de fumar con profesionales de la salud
calificados y con formacién. En estos paises, al
igual que en Italia, el Reino Unido y Finlandia, los
servicios suelen concentrarse en las principales
areas urbanas, con una distribucién desigual y con
un menor acceso para determinadas poblaciones.

Una cantidad sorprendente de paises no ofrece

servicios gratuitos para
dejar de fumar. En Bélg-
ica, Francia, Alemania,
los Paises Bajos, Espafia,
Suiza y Suecia, el pa-
ciente debe pagar los
servicios de ayuda para
dejar de fumar, tienen un reembolso parcial o son
gratuitos para las poblaciones de alto riesgo (como
mujeres embarazadas o pacientes con EPOC) y en
instalaciones especificas. En Francia, los servicios
de ayuda para dejar de fumar solo son gratuitos en
los hospitales y en Alemania es variable seglin el
seguro médico. Las respuestas que recibi6 la EFA
con respecto a la financiacién de la terapia para
dejar de fumar revelan variaciones importantes.
Unicamente en Finlandia, Italia, los Paises Bajos,
Suecia y el Reino Unido, el gobierno reembolsa la
terapia para dejar de fumar. En Bélgica y Francia
hay un reembolso parcial por parte del seguro
médico, a veces con un coste fijo. En el resto de los
paises encuestados, el paciente corre con los gastos
de la terapia.

“El sistema de salud
nacional no financia

dejar de fumar”
Polonia

Aunque dejar de fumar es fundamental para la
prevencién, son necesarios esfuerzos paralelos
mediante educacién en salud para informar mejor
a los pacientes con EPOC y prevenir que su salud
empeore. Es emocionante observar que todos los
paises que respondieron al cuestionario de la EFA
confirmaron que hay esfuerzos para mejorar la
educacién de los pacientes; sin embargo, hay una
gran variacién en las fuentes de la informacién
disponibles actualmente para los pacientes. En el
Reino Unido y los Paises Bajos, las organizaciones
nacionales y locales de pacientes, los sistemas na-
cionales de salud y las asociaciones médicas nacio-
nales tienen informacién para los pacientes con
EPOC. En otros paises hay una extensa variedad y
combinaciones de estos grupos que proporcionan
informacién. Algunos miembros de la EFA orga-
nizan materiales y sesiones informativas, como
Bulgaria e Italia, y especialistas y médicos ponen
informacién (elaborada por organizaciones de
pacientes o no) a disponibilidad de los pacientes.
Unicamente en Serbia, aparentemente, las organi-
zaciones de pacientes nacionales o locales no de-
sarrollan acciones que ayuden a los pacientes con
EPOC a aumentar sus

conocimientos acerca

de la salud. En muchos paises,

servicios de ayuda para

Hay una extensa varie-
dad de herramientas
para aumentar el co-
nocimiento acerca de
la salud vy, por lo tanto,
el empoderamiento de
los pacientes. Todos los

los servicios de ayuda
para dejar de fumar se
reembolsan parcialmente
o son gratuitos solo para
la poblacién de riesgo (p.
ej., mujeres embarazadas
o pacientes con EPOC).
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miembros de la EFA que representan a pacientes
con EPOC ofrecen al menos un sitio web y folletos,
lo cual es un punto inicial para que los pacientes se
informen. Es interesante observar que en Austria
hay sesiones de formacién acerca de la EPOC or-
ganizadas por la asociacién nacional de pacientes.
Se trata de 4 sesiones separadas de 105 minutos
cada una, y una vez al afio hay un evento en la sede
municipal de Viena para el “Dia de los Pulmones” a
fin de fomentar el diagnéstico precoz de la EPOC.
En Finlandia, el grupo de pacientes con EPOC or-
ganiza la rehabilitacién como un servicio para el
sistema de salud oficial. La mayoria de los paises
también confirmé la disponibilidad de grupos de
deportes y ejercicio para los pacientes con EPOC,
aunque estas actividades lamentablemente no

estan disponibles en la Repiblica Checa, Italia, Po-
lonia, Portugal, Serbia ni Espafia. Sin embargo, dis-
tintas organizaciones que abarcan desde asocia-
ciones de pacientes hasta hospitales promueven
actividades como la marcha nérdica para ayudar a
los pacientes con EPOC a mantenerse activos.

Lafunciéndelosgruposdeautoayuda parala EPOC
es importante en la mayoria de los paises que la
EFA encuesté. Lo mas comun es la organizacién de
estos grupos mediante asociaciones de pacientes
nacionales o locales y mediante hospitales.
Sin embargo, es posible que los grupos no se
utilicen de manera suficiente, como en Italia, que
confirmé que no muchos pacientes aprovechan el
servicio cuando se les ofrece. La asistencia social

:Hay servicios de ayuda disponibles para dejar de fumar?
:Quiénes participan en esos servicios?
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o especial en el hogar también estd disponible
para los pacientes con EPOC en todos los paises
encuestados, a excepciéon de Serbia, aunque las
condiciones de elegibilidad para recibir asistencia
en el hogar difiere segiin el contexto nacional. En
Portugal, el servicio es gratuito segin la situacién
socioeconémica del paciente con EPOC. En Bélgica,
los pacientes deben presentar una solicitud para
los servicios en el hogar. En Finlandia, estan
disponibles tinicamente con un coste de 30 EUR por
sesiéon. Los beneficios clave de la asistencia social
o especial son que al permitir que los pacientes
con EPOC permanezcan en el hogar durante mas
tiempo su calidad de vida mejora y se reducen los
costes de las hospitalizaciones para los pacientes y
para el sistema de salud.

Sin duda, la mayoria de las asociaciones de
pacientes (locales y nacionales) estan involucradas
en mejorar laautonomia ylos conocimientos acerca
de la salud de los pacientes con EPOC en Europa.
El grado de participacién activa de las asociaciones
de pacientes en el asesoramiento acerca de las
necesidades de los pacientes varia mucho. En
Austria y Alemania, los pacientes no parecen
estar bien integrados en la toma de decisiones
con respecto al control de su enfermedad, en la
toma de decisiones del gobierno con respecto a la
salud, en las autoridades nacionales en relacién
a las medicinas o en la preparacién de las guias
nacionales. De hecho, los Ginicos paises en donde
los pacientes parecen tener una participacién
universal en esas areas son Finlandia y Francia.
En otros paises, se considera que los pacientes
tienen una participaciéon activa entre una y tres
de estas areas. Ademas, Unicamente en Finlandia
y Suiza hay medidas eficaces para ayudar a los

Necesidades y acciones

pacientes con EPOC
a permanecer en Ssus
casas todo lo posible y
para motivarlos a que se
mantengan activos.

En muchos paises,

los servicios de ayuda
para dejar de fumar se
reembolsan parcialmente
o son gratuitos solo para
la poblacién de riesgo (p.

La EFA considera la
incorporacién  juridica
de las organizaciones
de pacientes (necesarias
en todas las iniciativas centrales y de los gobiernos),
como los programas nacionales para la enfermedad,
los planes de control de la enfermedad, las guias y los
comités éticos. La Agencia Europea de Medicamentos
(EMA) involucra a los pacientes cada vez mas en todos
los niveles de actividad [29] [30] [31]. Debe fomentarse
el mismo nivel de participacién a nivel nacional en
todas las decisiones de las autoridades con un impacto
directo o indirecto en la salud de los pacientes. La UE
ya ha promovido la incorporacién de la participaciéon
de los pacientes en algunas leyes que estan en revision,
como las normas acerca de los ensayos clinicos y para
los dispositivos médicos. Sin embargo, la UE puede dar
un paso adicional y recomendar a los estados miembro
de la UE que sigan el ejemplo de la EMA. Ademas, es
importante que los pacientes participen tanto con
los profesionales de la salud como con los sistemas
de salud nacionales.
Los conocimientos de
los pacientes ayudaran
a ambas partes a
resolver las necesidades
reales y aumentar su dejar de fumar”.
conocimiento para Polonia
entender cémo mejorar

la calidad de vida de los

pacientes.

Los paises europeos deben tomar medidas para que no se fume en puiblico ni en

los lugares de trabajo. La UE debe imponer requisitos estrictos a los productos del

tabaco

La disponibilidad y la financiacién de los servicios de ayuda para dejar de fumar,

idealmente con un enfoque multidisciplinario, debe estandarizarse en todos los

paises europeos

La participacién de las organizaciones de pacientes debe incorporarse legalmente
en todas las iniciativas de gobierno que podrian afectar la atencién de la EPOC

ej., mujeres embarazadas
o pacientes con EPOC).

“El sistema de salud
nacional no financia
servicios de ayuda para
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La EFA identifica la mejora en la prevencién, en
general y para mantener estables a los pacientes
con EPOC, como el primer paso para aliviar la carga
de la EPOC en Europa. La encuesta revela una per-
spectiva generalmente positiva para el desarrollo de
la prevencién de la EPOC en Europa. Sin embargo,
debido a que alin se permite fumar en los interiores
en muchos paises europeos y a que se desconoce
la medida en que la Directiva sobre Productos del
Tabaco de la UE se hard més estricta, deben tomarse
medidas en la prevencién general. La EFA espera
que los paises europeos que atn deban tomar medi-
das de prevencion general para reducir la exposicién
del publico al tabaquismo pasivo sigan rapidamente
las practicas recomendadas ya implementadas en
otros muchos paises. La Directiva sobre Productos
del Tabaco proporciona una importante ayuda con
los requisitos de etiquetas obligatorias y con la pro-
hibicién de los cigarrillos mentolados.

En muchos paises hay medidas y servicios que
pueden reducir el riesgo empeoramiento de la EPOC
en muchos pacientes. Donde no se implementaron,
la EFA recomienda practicas especificas que pueden
resultar de ayuda: 1) la financiacién de los servicios
de ayuda para dejar de fumar como practica comin
para los fumadores de todos los paises europeos; 2)
la participacién de las organizaciones de pacientes
debe incorporarse juridicamente en todas las deci-
siones de gobierno o en todos los procesos que afec-
taran de manera directa o indirecta en la atencién de
los pacientes con EPOC.

Segiin la EFA, no debe subestimarse la importan-
cia de las variabilidad en el acceso a los servicios de
ayuda para dejar de fumar y en su reembolso. Dejar
de fumar es la medida méas econémica para la pre-
vencién y el tratamiento de los pacientes con EPOC

gue ain fuman. Idealmente, los programas para de-
jar de fumar deben incluir terapeutas y no solo méd-
icos. También se necesitan indicadores de calidad
para los programas que se ofrecen. Se puede argu-
mentar con fundamento que resulta poco razonable
que los servicios de ayuda para dejar de fumar no
sean gratuitos en todas partes. Dichos servicios son
un medio eficaz para la prevencién, y la inversién su-
pera a los costes futuros en atencién para la EPOC.
Al no poner estos servicios a disposicién de todos
los fumadores, los paises europeos no ofrecen opor-
tunidades iguales a las personas que deseen dejar de
fumar, debido a que puede estar fuera del alcance
econdémico de algunas personas o a que quizas haya
personas que no tengan la fortaleza necesaria para
buscar y acceder a la ayuda disponible. Ademas, es
injustificable afirmar que los programas para dejar
de fumar son menos eficaces para los pacientes con
EPOC, ya que no hay pruebas de que esto sea asi.

Se debe mejorar el aspecto de las diferencias entre
los paises europeos en el grado de participacién de
los pacientes. Aunque, en algunos contextos, los
pacientes parecen participar plenamente en las de-
cisiones que afectan a su salud, este deberia ser el
caso en todos los paises europeos. La EFA cree fun-
damental animar a los pacientes con EPOC a que se
mantengan activos y a que conserven su independ-
encia; por lo tanto, recomienda medidas para tratar
estos puntos de manera coherente. Debido a que la
EFA tiene el compromiso de que los pacientes se in-
tegren en todas las decisiones que afecten a su salud,
debe ser una prioridad futura para las partes intere-
sadas la participacién en las decisiones relacionadas
con el control de su enfermedad, en las decisiones de
gobierno relacionadas con la salud, en la autoridad
nacional de medicamentos y en la preparaciéon de las
pautas nacionales.
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El diagnéstico de la EPOC es un importante punto
para debatir porque se reconoce comunmente
como una enfermedad que se diagnostica
demasiado tarde, y la consecuencia es que la
enfermedad conlleva ‘costes ocultos” para la
sociedad. Cominmente hay tres sintomas que
indican la existencia de EPOC, especialmente en los
adultos de mas de 35 afios de edad: 1) disnea, una
dificultad respiratoria persistente, 2) tos crénica
o produccién de esputo, y 3) exposicién a factores
de riesgo (p. €j., fumador o exfumador, entorno
laboral con exposicién a emisiones téxicas, etc.) [2].
La GOLD indica que los adultos de mas de 40 afios
de edad con cualquier combinacién de los sintomas
anteriores deben someterse a una espirometria
para recibir un diagnéstico adecuado y para
evaluar el posible riesgo [2]. La Junta Nacional de
Salud de Dinamarca reconocié que una deteccién
temprana de la EPOC puede ser muy valiosa y, como
consecuencia, recomienda que ‘las personas con
exposicién al tabaco o exposicién ocupacional y al
menos un sintoma respiratorio” se sometan a una
espirometria [14].

Debidoaquela EPOC esunaenfermedad progresiva,
hay estudios que demuestran que la espirometria
es la mejor manera de observar el avance de
la enfermedad. Se observan con frecuencia
disminuciones anuales cuando los resultados de las

pruebas se comparan durante un periodo de tiempo
fijo [6]. El cuestionario de la EFA confirma que la
espirometria es clave para el diagnéstico de la EPOC
en todos los paises europeos; sin embargo, el acceso
a la espirometria y a los profesionales de la salud
que llevan a cabo o analizan la espirometria de los
pacientes con riesgo son distintos segiin el pais de
residencia del paciente. Esta claro que los médicos
de AP cumplen un papel clave en el diagnéstico
de la EPOC en los paises encuestados y deben
tener un papel mas importante en su diagndéstico
precoz. Los médicos de atencién primaria pueden
sospechar que un paciente tiene EPOC en funcién
de los sintomas, pero, en general, el especialista
decide el diagnéstico final y la terapia después
de una derivaciéon. La EFA, aunque comprende el
importante papel de los neumélogos, solicita, en
busca de un diagnéstico temprano, que los médicos
de AP de cada pais europeo integren la espirometria
en los reconocimientos médicos habituales para
fumadores, exfumadores y adultos de mas de 35
afos.

En la Reptblica Checa, Italia, Polonia y Portugal,
los médicos de AP no llevan a cabo espirometrias;
en general, las realizan exclusivamente los s
neumoélogos o los médicos del hospital. Los
meédicos de AP pueden llevar a cabo espirometrias
Unicamente en los Paises Bajos y en el Reino Unido.
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“En general, el diagnésti-
co selleva a cabo dema-
siado tarde ". Austria cantidad limitada de

“La espirometria no es
parte del reconocimiento
médico, que se paga una

En el resto de los paises
encuestados, una

médicos de AP puede
realizar espirometrias. Un convincente estudio
danés concluye que “la detecciéon temprana de la
EPOC parece ser viable mediante la espirometria
en adultos con exposicién al tabaco o exposicién
ocupacional a contaminantesy al menos un sintoma
respiratorio” después de haberse determinado que
un tercio de una muestra de 3095 adultos sufria
obstrucciones de las vias respiratorias [14].

La experiencia de los profesionales de la salud que
practican espirometrias abarca desde médicos de
AP hasta neumologos, y también profesionales que
existen exclusivamente en contextos nacionales
especificos como los “longifunctie analisten”
o “analistas de pulmones” de los Paises Bajos.
En algunos paises, como Espafia y Suecia, hay
enfermeros de EPOC que practican espirometrias.
En otros paises, en particular Polonia y Portugal,
no esta claro si los médicos de AP son responsables
de llevar a cabo
espirometrias. Es
importante tener en
cuenta que, aunque las
vez al afio”. espirometrias pueden
Austria estar disponibles
facilmente para los
médicos de AP en algunos paises europeos, no se
sabe si cuentan con la formacién adecuada para
interpretar los resultados.

Las espirometrias se incluyen como parte de
los reconocimientos médicos habituales en solo
cinco paises (Bélgica, la Republica Checa, Polonia,
Espafia y los Paises Bajos). Ademas, solo en el
caso de pacientes con asma, bronquitis crénica
o enfermedades pulmonares poco comunes. Es
sorprendente que solo en Espafia se considere a
los fumadores para realizarles espirometrias en los

reconocimientos médicos habituales. En muchos
paises, como Austria, los médicos de AP no pueden
practicar espirometrias a los pacientes que acuden
a los reconocimientos médicos, ya que no les pagan
porincluirlas. Se observé que en Finlandia y en otros
paises,los médicos de AP estan tomando una mayor
iniciativa para diagnosticar con espirometrias y
después derivar a los pacientes a un neumélogo.

Los miembros de la EFA confirman que no hay
muchos centros para la EPOC y que no hacen
seguimientos habituales con los pacientes. Esto se
debe parcialmente a la escasa coordinacién entre
los médicos de AP y los centros para la EPOC, asi
como a la falta de voluntad o de capacidad de los
pacientes con EPOC para viajar largas distancias
para los seguimientos habituales. Cuando existen
centros para la EPOC, la mayoria estd en areas
urbanas, lo que se traduce en una distribucién
desigual de centros en el pais y un acceso limitado
para los pacientes con EPOC que viven en zonas
rurales o en barrios residenciales alejados de las
grandes ciudades. La cantidad de centros para
la EPOC deberd aumentar para estar en linea
con la incidencia de la enfermedad a fin de que
todos los pacientes tengan un acceso adecuado.
Esta sorprendente variacién entre los paises
encuestados puede indicar los niveles de atencién
en los sitios donde no hay disponibles seguimientos.
La EFA evaliia entonces que en los paises donde no
hay seguimientos disponibles la atencién ofrecida a
los pacientes con EPOC puede indicar malos niveles
de calidad. Aunque los sistemas de salud europeos
deben adaptarse a cada contexto, es importante
tener en cuenta el importante papel de los médicos
de AP en el diagnéstico de la EPOC y la necesidad
de que trabajen en coordinacién eficaz con los
neumoélogos y con los centros para la EPOC cuando
estén disponibles.

Necesidades y acciones

Las consultas anuales y los reconocimientos médicos habituales gratuitos con
meédicos de AP para los adultos de mds de 35 afios de edad que son fumadores o
exfumadores o demuestran sintomas de enfermedades respiratorias deben incluir

espirometrias

Los médicos de AP deben tener una formacién adecuada para practicar y evaluar
espirometrias

Se debe reembolsar a los médicos de AP el tiempo para practicar espirometrias

Los pacientes con EPOC deben recibir cita con un especialista después de un

diagnéstico confirmado

La EFA cree que la variabilidad en la manera en que se
lleva a cabo el diagnéstico de la EPOC en Europa son
impactantes y observa varias areas clave que deben
mejorarse en todos los paises del continente en fun-
cién de los resultados de la encuesta. En primer lugar,
las consultas anuales y los reconocimientos médicos
habituales con médicos de AP para los adultos de mas
de 35 afios, fumadores o con sintomas respiratorios
especificos, deben incluir espirometrias. Cuando los
resultados muestren signos de enfermedad respirato-
ria, los médicos de AP deben enviar al paciente a un
especialista para un diagnéstico detallado y un plan
de tratamiento.

A continuacién, para estandarizar las espirometrias
en la atencién primaria, los médicos de AP europeos
deben estar en una mejor posicién para practicar las
espirometrias y para interpretarlas. Esto implica que
debe pagarse o reembolsarse a los médicos de AP
por las esiprometrias. No es el caso actualmente en
muchos paises. El diagnéstico debe adaptarse a cada
contexto, pero si un médico de AP no puede usar la
espirometria, el diagnéstico continuara ocurriendo
demasiado tarde. La mayoria de los médicos de AP
saben practicar espirometrias, pero no todos saben
interpretar los resultados y muchos no utilizan las es-
pirometrias suficientemente porque no les pagan por
llevarlas a cabo.

Por lo tanto, la formacién y el pago de los médicos de
AP para realizar las espirometrias debe ser una prio-
ridad inmediata para que se adopte como practica
comun en todos los paises europeos. Se reconoce que

la espirometria es la mejor herramienta disponible
para diagnosticar la EPOC vy, por lo tanto, debe utili-
zarse para asegurar un diagnoéstico correcto. La EFA
cree que la formacién de los médicos de AP para in-
terpretar las espirometrias es fundamental para me-
jorar el diagnoéstico de la EPOC en todos los paises
europeos. Desde la perspectiva de la EFA, es funda-
mental observar que no hay seguimientos habituales
sistematicos en los centros para la EPOC de los paises
encuestados. Otra area que requiere medidas es la co-
ordinacién entre los médicos de AP, los especialistas y
los centros para la EPOC a fin de mantener la buena
salud de los pacientes y asegurar que la EPOC per-
manezca ‘estable” todo lo posible. Los seguimientos
frecuentes y sistematicos en los centros para la EPOC,
que deben distribuirse proporcionalmente entre los
paises europeos, pueden ayudar a los pacientes con
EPOC a evitar costosas exacerbaciones y a prevenir
hospitalizaciones innecesarias.

Finalmente, aunque hay pautas nacionales como
puntos de referencia para la atencién de la EPOC en
muchos sitios y se ha recomendado de manera coher-
ente su implementacién, los profesionales de la salud
no cumplen dichas pautas en su totalidad y la espi-
rometria no se utiliza lo suficiente. La importancia de
la espirometria como herramienta para la prevenciéon
de la EPOC no es lo suficientemente apreciada en los
paises europeos encuestados por la EFA. Las pautas
para la EPOC solo sirven si se utilizan, por lo tanto, se
debe formar a los médicos para las pautas nacionales
en relacién con la EPOC a fin de asegurar su uso ad-
ecuado.
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Un diagnéstico inicial de un paciente con
EPOC conduce a preguntas acerca del manejo
y el tratamiento, pero las respuestas especificas
dependeran de si se considera al paciente como
“estable” o “inestable”. Segtin la GOLD, el control de
los pacientes “estables” debe dirigirse a reducir y
aliviar los sintomas, mejorar la capacidad de hacer
ejercicioylasalud, prevenir riesgos futuros (incluido
el avance de la enfermedad) y reducir la mortalidad.
Estos objetivos deben alcanzarse con pocos efectos
secundarios al tratamiento [2]. Lamentablemente, se
trata de una tarea compleja porque los pacientes con
EPOC tienen comorbilidades. Esto hace mas dificil
tratar a los pacientes, ya que los demas trastornos
requieren también una atencién importante.

La atencion que reciben los pacientes suele
depender de la gravedad de la enfermedad. Esto
es una practica comin. En la mayoria de los
casos, los pacientes con una EPOC ‘“estable” van
a médicos de AP y los pacientes con una EPOC
“inestable” van a especialistas; sin embargo, en
todos los paises encuestados practicamente no
hay planes sistematicos de seguimiento y muchos
pacientes van al médico segtn les resulte necesario,
con frecuencia cuando hay una exacerbacién.
Esto es fundamental y requiere un enfoque mas
sistematico. No hay muchos centros para la EPOC.
En los paises donde los hay, como Austria y el Reino

Unido, los pacientes raramente tienen seguimientos
en estas instituciones.

La mayoria de las respuestas de los paises
encuestados demuestran que los médicos de AP
suelen participar en el proceso de control de los
pacientes estables. Los pacientes visitaran a los
meédicos de AP como minimo una vez al afio, segiin
la estabilidad de la EPOC. Como sefial6 el miembro
de la EFA de Suiza, los médicos de AP estan mas
involucrados con los pacientes con EPOC porque
regularmente deben controlar la EPOC junto con
varias otras comorbilidades. En funcién de las
respuestas a la encuesta de la EFA, el sistema de
atencién mas soélido para el control de la EPOC
parece estar en los Paises Bajos. Alli se siguen
estrictamente las pautas, y los pacientes deben ver
a un profesional de la salud hasta cada dos semanas
si su estado lo requiere. En Serbia, los pacientes
con EPOC suelen visitar a los neumdélogos una o
dos veces al afio, pero deben ver a un médico de AP
mensualmente para obtener las recetas y recibir de
la farmacia los medicamentos para el tratamiento.

En numerosos paises encuestados por la EFA,
los profesionales de la salud no necesitan una
formacién especifica para el control de pacientes con
EPOC. Unicamente en Alemania, Espaiia y los Paises
Bajos, hay un programa obligatorio de educacién

Centros especializados en enfermedades respiratorias
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“Selleva a cabo un
seguimiento de los casos
graves en centros para
la EPOC, pero estdn
ubicados principalmente
en grandes ciudades”.

meédica permanente
que abarca todo el
contenido médico.

En los Paises Bajos, la
formacién especifica es
un indicador importante

de la atencién de buena
calidad, segtun el Grupo
Asesor de Profesionales de la EPOC y el Asma
(CAHAG), y con frecuencia los seguros médicos la
requieren.

Republica Checa

Un aspecto importante del control de la enfermedad
es también informar adecuadamente a los pacientes
con EPOC acerca de cémo evitar las exacerbaciones,
ya que los episodios graves pueden provocar un
avance de la enfermedad que no es reversible.
Cuando los pacientes sufren una exacerbacién, en
casi todos los paises hay neumoélogos disponibles
para el tratamiento, y en la mayoria de los casos
también hay disponibles médicos de AP. En
Alemania, se estima que un 50 % de los pacientes con
exacerbaciones leves las controlan por su cuenta.
En los casos de exacerbaciones mas graves, las trata
un médico de AP, un especialista o en el hospital,
segun la intensidad del episodio [15]. En general, el
tratamiento de las exacerbaciones dependera de la

una exacerbacién y que reciban un tratamiento
temprano contra cualquier infeccién. Muchos
pacientes con EPOC intentan controlar ellos
mismos las exacerbaciones, pero, como resultado,
empeoran; por lo tanto, los pacientes deben estar
informados acerca de la importancia de buscar
asistencia médica con los primeros signos de
exacerbacién como parte de un plan guiado para
el control por cuenta propia. La importancia de
las exacerbaciones no debe ignorarse, ya que
pueden resultar en visitas innecesarias a la sala
de emergencias, uno de los motivos del alto coste
de la EPOC para las sociedades europeas. Un paso
adicional que puede ayudar a derivar a los pacientes
con EPOC al sitio correcto y a reducir las visitas a
instituciones médicas es aumentar la cantidad y la
accesibilidad de centros para la EPOC en Europa.

Como parte del control de la enfermedad para
algunos pacientes con EPOC, puede resultar
necesaria la terapia con oxigeno para ayudar al
paciente a mantener una calidad de vida aceptable.
La encuesta de la EFA revela que los neumdlogos
pueden recetar terapia con oxigeno en todos los
paises; los médicos de AP pueden hacerlo en solo
tres paises (Bélgica, Italia y Portugal) y los médicos
de las instituciones médicas pueden hacerlo en

la terapia con oxigeno.

Las respuestas de la encuesta demuestran distintos
niveles de satisfaccién en la terapia con oxigeno.
Hay mas aprobacién en Austria, Francia, Suiza y
Portugal, con la menor satisfaccién en Polonia,
Serbia y los Paises Bajos. En general, los servicios
de suministro de oxigeno son satisfactorios, pero
parecen estar menos organizados para los pacientes
cuando recorren grandes distancias en el mismo
pais o internacionalmente. Las organizaciones
realizaron diversos comentarios que indican que
no hay coherencia entre los sistemas de salud con

respecto a la compatibilidad de los carros y que hay
complejidad para disponer de terapia con oxigeno al
viajar. Resulta impactante que en Polonia el coste de
los concentradores portatiles de oxigeno equivalga
a diez veces el ingreso mensual minimo. Hay
concentradores de oxigeno no portatiles que solo
son mas asequibles en centros especificos para la
EPOC. La directiva de atencién médica entre paises
de la UE que entré en vigencia en octubre de 2013
puede ofrecer un fundamento juridico para ayudar
a los pacientes que requieren oxigeno al viajar a
otro estado miembro de la UE, debido a que indica
que los gobiernos deben garantizar un tratamiento

Unidades respiratorias en instituciones médicas
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igual de los pacientes en cada pais. Si tienen derecho
a la misma atencién en el pais de origen, el pais de
origen puede conceder un reembolso siempre y
cuando los pacientes hayan solicitado autorizacién
a su sistema de salud [26].

La cantidad de informacién disponible acerca de los
centros de retiro gradual de la respiracién mecénica
en Europa es limitada. Se trata de pacientes a
quienes se les retira gradualmente la respiracién
mecanica mediante “el proceso de retirar de manera
lenta, cuidadosa y segura la respiracién mecanica
de un paciente para que pueda respirar sin la ayuda
de una maquina’ [16]. Los centros de retiro gradual
de la respiracion mecanica son particularmente
importantes para la atenciéon de pacientes con

exacerbaciones graves cuando pueden requerir
una ventilacién frecuente para mejorar de manera
significativa su estado y después un retiro gradual
cuidadoso para permitirles nuevamente respirar
por su cuenta. Los resultados de las encuestas de
la EFA parecen demostrar que hay pocos centros
de retiro gradual de la respiracién mecéanica en
Europa; sin embargo, los que se confirmaron que
existen estdn generalmente en grandes ciudades
y en departamentos de neumologia o unidades de
resucitacién en hospitales pablicos o universitarios.
La EFA reconoce que muchos pacientes de centros
de retiro gradual de la respiracién mecanica no
tienen EPOC y esto puede ser un motivo importante
en la limitacién de la informacién proporcionada.

Comentarios acerca de la satisfaccion con el suministro

de la terapia con oxigeno

Austria: Viajes a otros paises: depende del proveedory
varia mucho de regién en region. A veces es muy dificil
obtener oxigeno y con frecuencia es caro. Los viajes a
otros paises requieren una planificacién muy exacta y
anticipada.

Alemania: 1) El suministro de oxigeno liquido es satis-
factorio, concentrador 70 %; 2) El suministro de oxigeno
abarca a todo el pais, pero hay diferencias regionales; 3)
La mayoria de los pacientes no recibe un tanque para el
vehiculo; 4) Los viajes a otros paises son dificiles y com-
plicados.

Italia: El suministro depende de la empresa. La burocra-
cia es un obstaculo. En Italia, cada 4 afios el sistema de
salud regional selecciona el proveedor mediante una lic-
itacién. Para contar con lo que realmente necesitan, los
pacientes deben participar en la etapa de la toma de de-
cisiones. Por ejemplo, los carros son importantes. Tener
mas informacién acerca de los centros de suministro

representaria otra mejora para la vida social de los pa-
cientes. Los sistemas para los carros deben ser univer-
sales o compatibles para que los pacientes puedan re-
cargar oxigeno sin dificultades. Al viajar, puede resultar
dificil encontrar informacion.

Polonia: Tenemos centros para terapia con oxigeno
en el hogar en todo el pais, pero la lista de espera gen-
eralmente es de aproximadamente un mes; en nuestro
servicio solo tenemos concentradores de oxigeno sin
posibilidades de movimiento con los equipos. El coste
del dispositivo moévil es de aproximadamente 10 veces
los ingresos mensuales minimos.

Los Paises Bajos: El oxigeno es el tema de un grupo de
trabajo de la Alianza para los Pulmones de los Paises Ba-
jos para mejorar la calidad del servicio, la informacién y
los reembolsos.

Reembolso del oxigeno liquido y de los concentradores

The Netherlands
Varfa seguin la persona por el
seguro, pero el oxigeno debe
reembolsarse completamente si
. se receta
u Si

Parcialmente
= No

Portugal

En los sistemas de salud que
no son el sistema de atencion
médica nacional, el reembolso
es del 80 %

Finlandia
Después de 670€/afio, es gratui-
to para los pacientes

Politicas de reembolso para la terapia con oxigeno (incluido el coste de la electricidad
para el funcionamiento de los concentradores de oxigeno, el suministro de oxigeno al

viajar por vacaciones, etc.)

Austria: La terapia con oxigeno se reembolsa. Para el ox-
igeno liquido, el paciente debe pagar 5,30 EUR por volver
al llenar el tanque. La electricidad para los concentra-
dores no se reembolsa. El oxigeno también se reembolsa
para las vacaciones en el pais.

Bélgica: El coste de la electricidad se reembolsa; el ox-
igeno paralasvacaciones se reembolsa conrestricciones.

Republica Checa: El coste de la electricidad se reembol-
sa solo mediante solicitudes especiales.

Francia: La terapia con oxigeno se reembolsa durante la
enfermedad y contintia reembolsandose para los viajes
o las vacaciones.

Alemania: Las personas con empleo obtienen ambos
métodos si pueden demostrar que seran necesarios. La
electricidad para los concentradores no se reembolsa
en su totalidad. Para las vacaciones, se conceden reem-
bolsos una vez al afio.

Italia: A veces, seglin los presupuestos locales, los con-
centradores no se otorgan de manera gratuita.

Portugal: Se conceden reembolsos en el sistema de
salud nacional.

Serbia: Solo se reembolsa el concentrador de oxigeno.
Los pacientes deben pagar el oxigeno, que esta disponi-
ble en Serbia desde hace menos de un afio.

Suecia: El coste de la electricidad no se reembolsa.

Suiza: El oxigeno que se utiliza durante los viajes se
reembolsa. EL coste de la electricidad no se reembolsa.

Los Paises Bajos: La terapia con oxigeno se reembol-
sa, pero los detalles varian segun el seguro, el afio, los
costes de la electricidad, los viajes por vacaciones y los
dispositivos moviles.
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Satisfaccion percibida con respecto al suministro de la terapia con oxigeno

El servicio de suministro de oxigeno es
satisfactorio

Muy de acuerdo
(A, FIN, P, CH)

De acuerdo
(B,CZ F,1,D,S, UK)

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
(RS, PL)

2

- En desacuerdo (NL)

El servicio de suministro de oxigeno
abarca todo el pais

Muy de acuerdo
(A, CZ F, FIN, CH)

De acuerdo
(B, 1, D, NL, P, UK)

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
3 (S, RS, PL)

Los pacientes pueden encontrar facilmen-
te un suministro de oxigeno al viajar dentro
de su pais

Muy de acuerdo

(F,CH, P)
2 De acuerdo

(A, UK)

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
3 (B,CZ 1)

En desacuerdo
(D, FIN, NL)

Muy en desacuerdo
(RS, PL)

Los pacientes pueden encontrar
facilmente un suministro de oxigeno al
viajar fuera de su pais.

f Muy de acuerdo (F)
De acuerdo (P)

1

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
(A, B, PL, CH)

En desacuerdo
(CZ, D, NL)

Muy en desacuerdo
(I, RS, UK)

Abreviaturas: A, Austria; B, Bélgica; CZ, Republica Checa; FIN, Finlandia; F, Francia; I, Italia; D, Alemania; PL, Polo-
nia; P, Portugal; RS, Serbia; S, Suecia; CH, Suiza; NL, los Paises Bajos; UK, Reino Unido.

Necesidades y acciones

Todos los profesionales de la salud que participan en la atencién de pacientes
con EPOC deben cooperar estrechamente para asegurar que los pacientes tengan
seguimientos habituales y que los planes de control de la enfermedad sean eficaces y

adecuados para la gravedad de cada caso

El reembolso y el acceso a la terapia con oxigeno deben armonizarse para viajar

largas distancias por Europa

Deben crearse vinculos mds sélidos entre las unidades de neumologia y de
resucitacion de las instituciones médicas para asegurar que haya neumadlogos para
la evaluacioén de los pacientes con EPOC que asisten a la sala

Los resultados de la encuesta de la EFA revelan que
no hay seguimientos habituales en los centros ni en
las clinicas para la EPOC en muchos paises europeos,
lo que representa un problema grave. Los pacientes
deben comprender de manera adecuada su estado
de salud. Esto puede ocurrir iinicamente si tienen un
seguimiento con profesionales médicos. Deben com-
prender claramente la necesidad de evitar factores
de riesgo y situaciones que podrian desencadenar
una exacerbacién grave, como la exposicién al humo
del tabaco. Todos los pacientes con EPOC deben ser
derivados a servicios de ayuda para dejar de fumar
con seguimiento sison fumadoresy deben vacunarse
(contra la gripe y los neumococos) a tiempo para evi-
tar las infecciones durante las estaciones mas frias.

La EFA hace hincapié en la necesidad de que los pro-
fesionales de la salud aumenten su colaboracién y
mejoren las comunicaciones, particularmente entre
los médicos de AP y los especialistas. El control de
la enfermedad del paciente depende de la gravedad.
Por un lado, los profesionales tienen la responsabili-
dad de comunicar en términos sencillos las medidas
necesarias y las instrucciones a los pacientes a fin
de asegurar que comprendan y puedan usar el ase-
soramiento. Los planes escritos para el control por
cuenta propia son fundamentales. Por otro lado, los
pacientes deben recibir una atencién adecuada. Los
profesionales tienen la obligacién de ofrecer y confir-
mar la atencién necesaria. Sin planes de seguimiento
especificos, la falta de comunicacién entre estas par-
tes puede conducir a una atencién ineficaz para los
pacientes con EPOC. Esta atencién ineficaz puede
provocar que los pacientes sean mas propicios a ex-
acerbaciones y a la progresion de la enfermedad a
etapas mas graves.

Pocos paises tienen médicos de AP que puedan
recetar oxigeno; sin embargo, esto es favorable, ya

que estos paises aparentemente siguen pautas esta-
blecidas de atencién para la EPOC. Sin embargo, es
sumamente importante la financiacién de la terapia
con oxigeno cuando los pacientes viajen. Por ejemplo,
algunos pacientes tienen un domicilio permanente
y un domicilio secundario de residencia estacional.
Como resultado, tener dos domicilios puede suponer
un problema para el uso de la terapia con oxigeno. La
EFA también identificé los viajes en avién como una
preocupacién importante, ya que no hay normas ar-
monizadas para el uso de oxigeno en las aerolineas
europeas. El folleto reciente de la EFA Enabling Air
Travel with Oxygen in Europe (Permitir los viajes en
avién en Europa con oxigeno) demuestra claramente
la discriminacién constante contra los pasajeros que
requieren terapia con oxigeno durante los viajes en
avién, ya que se les cobra varias veces el precio de un
billete de avién comin [17]. La practica constante de
explotar a los pacientes con enfermedades respirato-
rias crénicas es particularmente lamentable porque
estos pacientes se benefician al permanecer en re-
giones mas calidas durante el invierno y esto es una
manera de evitar posibles exacerbaciones.

Cuando haya centros de retiro gradual de la respi-
raci6bn mecénica en las unidades de reanimacién
de los hospitales, debe establecerse un vinculo con
las unidades de neumologia, ya que no suelen es-
tar préximos ni suelen colaborar. Al haber una po-
blacién cada vez de mayor edad en la mayoria de los
paises europeos, el futuro requerira un vinculo mas
solido entre la atencién aguda y la crénica. En todos
los casos, un neumologo debe evaluar a los pacientes
con EPOC que se traten en situaciones de emergen-
cia (al igual que un cardiélogo evalla a las victimas
de un ataque cardiaco).
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El uso de rehabilitaciéon pulmonar en esta publica-
cion se refiere especificamente a “una intervencién
basada en la evidencia, integral y multidisciplinaria
en pacientes con enfermedades respiratorias créni-
cas sintomaticas y que con frecuencia han dismi-

simultaneamente, combate el progreso de la enfer-
medad y se dirige a reducir los sintomas. Y lo que es
mas importante, promueve un aumento de la acti-
vidad fisica, la cual “predice con mayor exactitud la
mortalidad por todas las causas en los pacientes con

hacer rehabilitacién “solo ocasionalmente”, como en
Austria, Finlandia, Francia, Alemania, Polonia, Ser-
bia y el Reino Unido. En Austria, el reembolso y la
rehabilitacién son accesibles solo para la poblacién
con empleo, con algunas pocas excepciones en fun-
cién del seguro. La EFA sefiala el ejemplo de Austria
como una practica particularmente negativa, ya que
la rehabilitacién mejora la calidad de vida de todos
los pacientes, tengan empleo o no. El Reino Unido
solo permite la rehabilitacién para los pacientes
ambulatorios, y, en los Paises Bajos, la rehabilitacién
pulmonar esta disponible exclusivamente con la de-
rivacién de un neumélogo.

Lamentablemente, la rehabilitacién pulmonar no
esta disponible para los pacientes ambulatorios en
muchos paises. En el caso de Austria, los pacientes
deben asistir a centros de ejercicio para la rehabili-
tacién, y ni la salud publica ni los seguros pagan la
rehabilitacién de pacientes ambulatorios. En Bulga-
ria, hay instituciones médicas de rehabilitacién para
los pacientes con enfermedades respiratorias. Bél-
gica parece ser el Ginico pais con rehabilitaciéon pul-
monar disponible exclusivamente en hospitales y
solo cuatro tienen servicios reembolsables para los
pacientes. Aparentemente, muchos centros de reha-
bilitacién europeos tienen un reembolso limitado

Centros de rehabilitacion respiratoria

m Solo en grandes ciudades

m Principalmente en areas urbanas
En &reas urbanasy en centros mas pequefios
También en areas con menos poblacion

Polonia
entre 5-10

Finlandia
entre 5-10

Republica Checa

nuido su actividades cotidianas” [18]. Se sabe que EPOC ylamayor actividad se relaciona con un mejor entre 5-10 Austria
la rehabilitacién es una medida fundamental para pronéstico, fisico y congnitivo” [6], en otras palabras, Alemania : entre 5-10
el control de la EPOC debido a que se personaliza una vida mejor y mas prolongada. Hay estudios que > 20
segln el paciente y conduce a mejoras en muchos confirman resultados beneficiosos para los pacien- 3 }
aspectos. Después de una exacerbacién aguda, los tes, como la mejora de la respiracion, la tolerancia al 3 3
pacientes con frecuencia logran estabilizar la enfer-  ejercicio y una calidad de vida relacionada con la sa- 3 3
medad después de la rehabilitacién pulmonar. Los lud. Otros posibles resultados incluyen la reduccién ! :
pacientes con EPOC requieren el tratamiento cuan- en el consumo de recursos sanitarioas y una mejora Serbia
do los movimientos y las actividades normales son en el funcionamiento de los miisculos respiratorios ;\ . ‘ ! <5
cada vez mas dificiles (esto indica el inicio de una yenlasupervivencia;sin embargo, estos dos Gltimos e R R R g == == i
movilidad reducida y un deterioro de la calidad de potencialesresultados requieren todavia de una ma- ;
vida). yor evidencia [6] [19]. La continuacién y la repeticién : :
de la rehabilitacién permiten que el paciente se be- Francia 0 o000 T T g T

Es posible que la rehabilitaciéon pulmonar esté dis- neficien ain mas, debido a que “los beneficios de la

ponible para pacientes rehabilitacién pulmonar persisten en cierta medida

ambulatorios o en el durante un afio [y] la repeticion de la rehabilitacién

“No todos los pacientes domicilio de los pacien- pulmonar después de un afio ofrece beneficios en la
pueden acceder a la tes, pero esta practica capacidad de hacer ejercicio y en la calidad de vida" .~
rehabilitacion debido es menos comun que en  [20]. )
a problemas de los hospitales médicas o L
movilidad. Ademds, las en los centros especiali- En general, en los paises que la EFA ha encuestado, E -
listas de espera son zados. La rehabilitacién se necesitan mas centros y programas de rehabilita- Suiza
extensas”. Italia satisface la necesidad cién para los pacientes con EPOC. En algunos paises Portogallo entre 5-10
de los pacientes porque, no hay programas regulares y los pacientes pueden entre 5-10
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“Los pacientes deben para los pacientes con
buscar acceso ala EPOC.
rehabilitacién por su
cuenta. No hay un La rehabilitacién per-
enfoque sistemdtico” mite que los pacientes
Francia controlen mejor su en-

fermedad, sea cual sea

el nivel de gravedad. La
rehabilitacién ambulatoria es especialmente im-
portante porque puede conducir a una mejor cali-
dad de vida para los pacientes y puede ofrecerles
autonomia. Por ejemplo, un estudio reciente de pa-
cientes con EPOC en la India demostré que doce
clases de yoga consiguieron una mejoria impor-
tante en la calidad de vida de los pacientes y una
reduccién en la gravedad de la disnea [19]. El éxito
del yoga como método de rehabilitacién se debid
a la capacidad de los pacientes para aprender los
ejercicios y continuar haciéndolos regularmente
en el hogar. Durante las cuatro semanas iniciales
del estudio, los pacientes asistieron dos veces por
semana al hospital para la rehabilitacién con yoga.
Durante las Giltimas ocho semanas, se recomend6 a
los pacientes que hicieran los ejercicios en su casa
y asistieran a clase una vez a la semana. Se puede
afirmar que el éxito del modelo utilizado consistié
en recomendar a los pacientes que usen el yoga
como método de rehabilitacién en el hogar. Esto
ofrecié una mayor independencia y autonomia a
los sujetos del estudio para mejorar su bienestar.
Asi, muchos pacientes que antes no tenian buen
acceso a servicios de rehabilitacién los tuvieron
disponibles y mejoraron su respiracién [19].

Los resultados de la encuesta de la EFA ofrcen una
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visién general de como esta organizado el acceso a
la rehabilitacién pulmonar en cada pais, si la reha-
bilitacién esta disponible para todos los pacientes
qgue cumplen los criterios necesarios o si la rehabi-
litacién esta disponible solo cuando los pacientes
estan en la fase aguda. Ademas, debido a que la in-
tervencién debe ser multidisciplinaria, se les pre-
gunto a los miembros qué profesionales de la salud
participan. Segin la revisién de la EFA para la EPOC,
solo el 30 % de los pacientes elegibles reciben reha-
bilitacién pulmonar, mientras el mismo porcentaje
de hospitales pueden ofrecer rehabilitacién en sus
instalaciones y en el hogar [6]. Con esto en mente,
la informacién que la EFA recopilé puede revelar los
detalles que podrian indicar los motivos por los que
no hay mas pacientes con EPOC que reciban rehabi-
litacién pulmonar.

Los resultados indican que los médicos de AP parti-
cipan en programas de rehabilitacién en muy esca-
sas ocasiones, pero, en algunos casos, participan en
los programas de los centros especializados (Alema-
nia, Suecia y los Paises Bajos). Tanto en Suecia como
en el Reino Unido, los médicos de AP también par-
ticipan en la atencién ambulatoria, pero son excep-
ciones entre los paises encuestados. Las enfermeras
también llevan a cabo rehabilitacién solo en algunos
paises; algo que resulta interesante es que con fre-
cuencia hay fisioterapeutas pulmonares, pero solo
para la rehabilitacién en los hospitales. En algunos
casos, se incluyen otros profesionales, como especia-
listas en medicina interna, psicélogos y terapeutas
ocupacionales.

Necesidades y acciones

La rehabilitacién debe estar disponible para todos los pacientes con EPOC
identificados que requieran dichos servicios

Debe aumentarse la cantidad de centros que ofrecen rehabilitaciéon pulmonar
para los pacientes con EPOC, ya que se trata de un medio econémico de prevenir
exacerbaciones futuras y visitas hospitalarias.

Los pacientes con EPOC que reciben el alta hopitalaria deben llevar a cabo
rehabilitacién pulmonar lo antes posible para recuperar la normalidad en la vida

cotidiana

Los enfoques multidisciplinarios para la rehabilitaciéon pulmonar deben utilizarse
con la mayor frecuencia posible para atender las comorbilidades y personalizar la

atencién de los pacientes

Debe recomendarse a los pacientes con EPOC que participen activamente en la
rehabilitacién para que no sean pasivos con su enfermedad y prevenir regresiones

La rehabilitacion pulmonar debe estar disponible
para todos los pacientes con EPOC que puedan bene-
ficiarse con tal servicio. La GOLD, la British Thoracic
Society y el ERS destacaron este afio los beneficios
de la rehabilitacién. Estas instituciones coinciden en
que puede tener un impacto positivo en la vida de
los pacientes con EPOC. Ademas, hacer hincapié en
mejorar la accesibilidad a la rehabilitacién pulmonar
para los pacientes puede tener beneficios a largo pla-
zo para la sociedad, ya que implica principalmente
ejercicio fisico guiado y supervisado. Esto no debe
limitarse a un grupo demografico especifico (p. €j.,
pacientes con empleo) sino que debe ser todo lo in-
clusivo posible.

Al organizar y crear mas centros y programas de
rehabilitacién, las oportunidades para que mas pa-
cientes con EPOC se beneficien con la rehabilitac-
i6bn ambulatoria y en las hospitalizaciones pueden
resultar en que los sistemas de salud eviten los altos
costes de las futuras visitas al hospital y permitan la
asignacién alternativa de recursos. Debido a que se
hace especial hincapié en el ejercicio fisico, los min-
isterios nacionales de salud y de educaciéon pueden
colaborar para implementar programas ain mas
amplios para ayudar a los pacientes a evitar los ep-
isodios debilitantes de exacerbaciones y prevenir
una discapacidad prolongada. Como beneficio adi-
cional, la rehabilitacién no implica una dependencia
importante de productos caros, sino que emplea el
compromiso constante de los pacientes para mejo-
rar y los recursos humanos para guiar y supervisar

las actividades a fin de asegurar que los pacientes
puedan obtener el maximo beneficio de las sesiones.

Para los pacientes con EPOC que reciben el alta hos-
pitalaria, es fundamental comenzar la rehabilitacién
muy pronto para volver a tener una calidad de vida
aceptable y volver a participar en actividades cotidi-
anas fisica y animicamente. La EFA reconoce que los
pacientes con EPOC con frecuencia tienen mayor
vulnerabilidad a las comorbilidades después de una
exacerbacién y que una atencién inadecuada puede
provocar ansiedades sociales y depresién. Con un en-
foque individualizado, los pacientes pueden benefi-
ciarse mas de la atencién que se ofrece durante la re-
habilitacién. El asesoramiento personalizado puede
ayudarlos a concentrar su tratamiento en aspectos
especificos de su vida que requieren mayor atencién.

La rehabilitacién pulmonar debe tener un enfoque
multidisciplinario con diversos profesionales méd-
icos que incluyan psicélogos y fisioterapeutas para
combatir una extensa variedad de posibles proble-
mas. El proceso de rehabilitacién, cuando se usa cor-
rectamente, debe tener éxito en ofrecer motivacién
y asistencia para que los pacientes se sientan con
confianza para reanudar una vida normal y detener
el avance de la enfermedad. Unicamente con una dis-
ponibilidad coherente de servicios de rehabilitacién
pulmonar los pacientes con EPOC pueden llegar al
control necesario de la enfermedad y superar la tent-
acién de ser pasivos en dicho aspecto.



es posible que los sintomas aparezcan en los prim-
eros afios de vida, los no fumadores con deficiencia
de alfa-1 antitripsina pueden esperar llevar una
vida normal (con la edad, algunos pueden sufrir un
estado de deterioro en los pulmones, en la piel o en
el higado). Si el paciente es fumador, es mucho maés
probable que su estado se deteriore rapidamente y
aumenten las posibilidades de desarrollar EPOC.
Si bien los pacientes con deficiencia de alfa-1 anti-
tripsina no representan una proporcién extensa de

con deficiencia de alfa-1 antitripsina, debido a que
muchos no tienen un diagnéstico correcto.

La EFA exige andlisis de sangre sistematicos para
la deficiencia de alfa-1 antitripsina para todos los
bebés menores de un afio. También es posible eval-
uar la historia clinica de las mujeres embarazadas
para determinar los factores de riesgo que podrian
indicar una mayor posi-
bilidad de que el nifio su-

La concienciacién y el
conocimiento publicos
acercade la alfa-1y de
las necesidades de los
pacientes son escasos.

los europeos, la EFA cree igualmente que es necesa- fra deficiencia de alfa-1
rio aclarar las pautas de atencién, ya que sus necesi- antitripsina. Aunque la
dades son similares a las de los pacientes con EPOC. EFA reconoce que nor-

malizar estos analisis
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“Elcaso especialdelos
cientes de alfa-1

El objetivo la de Alpha Europe Federation es ofrecer
una red europea de informacién y recursos para los
grupos de apoyo a los pacientes y asociaciones rel-
acionadas, para los profesionales de la salud, para
las instituciones y la industria que deseen mejorar
y ampliar sus conocimientos acerca de la deficiencia
de alfa-1 antitripsina. Tenemos el objetivo de crear
y utilizar servicios y herramientas para compartir
estos conocimientos y las habilidades disponibles
para ofrecer una comprensién mucho mejor de
la enfermedad, de la atencién y del apoyo social y
psicolégico para los pacientes y para las familias a
los que afecta. La EFA esta encantada de colaborar
con Alpha Europe para ofrecer esta informacién en
el libro de la EFA acerca de las pautas minimas de
atencién a los pacientes con EPOC debido al trabajo
en paralelo acerca de este mismo tema a fin de crear
normas de calidad para la atencién de pacientes con
deficiencia de alfa-1 antitripsina en Europa.

En el cuestionario que se envi6 a los miembros de
la EFA, se incluyeron también consultas especifi-
cas para los pacientes con deficiencia de alfa-1 an-
titripsina, que pueden verse en el Anexo I. Sin em-
bargo, lamentablemente en muchos de los paises
encuestados no hubo una cantidad verificable de
datos epidemiolégicos recientes para evaluar las ta-
sas de incidencia. Como resultado, la EFA se comu-
nicé con su homologo Europeo para la deficiencia

de alfa-1 antitripsina, la Alpha Europe Federation,
para obtener ayuda y recibir informacién mas de-
tallada y precisa para esta secciéon. Sin embargo,
la informacién que se proporciona no puede de-
scribirse como completa. A pesar de esta situacién,
la EFA estaba determinada a incluir en este libro la
informacién que pudiera obtener acerca de los pa-
cientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina debido
a que estos pacientes requieren pautas de atencién
minimas similares a las que solicita la EFA en rep-
resentacién de los pacientes europeos con EPOC. La
concienciaciéon y el conocimiento publicos acerca
de la deficiencia de alfa-1 antitripsina son escasos,
incluso en las asociaciones de pacientes con EPOC,
por lo que resulta fundamental que la EFA incluya
informacién relacionada con estos pacientes.

Pautas minimas para los pacientes de alfa-1 en
Europa

La deficiencia de alfa-1 antitripsina es una enfer-
medad genética que se define por unos niveles ba-
jos de la proteina “alfa-1 antitripsina” en el torrente
sanguineo. Esta proteina es necesaria para contrar-
restar la actividad enzimaética que puede provocar
dafios en los pulmones. Cuando la concentracion de
la proteina se encuentraentre el 10 %y el 20 % de los
niveles normales, puede considerarse que la persona
tiene deficiencia de alfa-1 antitripsina [20]. Aunque

El calculo de la prevalencia de la enfermedad de-
pende en primer lugar de la definicién de los pa-
cientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina. A los
fines de este libro, se definiran como los genotipos
PiSS, PiSZ y PiZZ. Los datos de incidencia mas ac-
cesibles y confiables para la EFA son de 2007. Mues-
tran una incidencia importante de estos genotipos
en la poblacién europea cuando se los compara con
los del resto del mundo. Paises como Espafia, Portu-
gal y Letonia tienen una incidencia mucho mayor
para al menos uno de estos genotipos [21]. En Aus-
tria, hay Ginicamente 171 pacientes con genotipo
PiZZ y 5 con genotipo PiSZ en el registro. La inciden-
cia internacional es de aproximadamente una entre
3000 personas, lo que implicaria que hay mas de
2500 pacientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina
en Austria [22]. Los datos disponibles para la distri-
bucién de la incidencia de la deficiencia de alfa-1
antitripsina por género se desconoce en la mayoria
de los paises europeos, con la excepcién de Austria,
cuyo miembro de la EFA confirmé una distribucién
del 61,9 % en hombres y del 38,1 % en mujeres segiin
un estudio con 139 pacientes con deficiencia de alfa-
1 antitripsina [22].

Aungue la deficiencia de alfa-1 antitripsina es una
enfermedad genética que no implica variaciones por
edad, las enfermedades asociadas tienden a variar
con la edad: la EPOC relacionada con la deficiencia
de alfa-1 antitripsina aparece antes que la EPOC
provocada por otros factores. No se conoce el por-
centaje total de pacientes con EPOC sometidos al
analisis de la deficiencia de alfa-1 antitripsina, pero,
segln los estudios més recientes, la incidencia de
deficiencia de alfa-1 antitripsina es mayor a la que
se creia y raramente se diagnostica oportunamente
[23]. Debido a que los pacientes con deficiencia de
alfa-1 antitripsina son mas vulnerables al desarrollo
de enfermedades respiratorias crénicas, es particu-
larmente importante detallar las maneras de diag-
nosticarla lo antes posible, ya que esta presente des-
de el nacimiento. Los pacientes con EPOC requieren
un diagnéstico temprano para ahorrar costes y ten-
er una mejor calidad de vida en la etapa inicial de
la enfermedad. Lo mismo ocurre con los pacientes

podria resultar dificil

debido a los costes del

diagnéstico en relacién con la incidencia de la enfer-
medad, el diagnéstico temprano de la deficiencia de
alfa-1 antitripsina es sumamente importante para
prevenir la pérdida innecesaria de calidad de vida,
en particular para los que tienen un diagnéstico de
EPOC antes de los 45 afios. Afortunadamente, hay
andlisis para el diagnéstico de la deficiencia de alfa-1
antitripsina en todos los paises europeos. Esto es un
incentivo para su uso segin sea necesario.

La American Thoracic Society (ATS), la European
Respiratory Society (ERS) y la Organizacién Mundi-
al de la Salud (OMS) tienen pautas especificas para
la atencién de pacientes con deficiencia de alfa-1
antitripsina. Ademas, un grupo de trabajo del Parla-
mento Europeo reunié expertos en alfa-1 que ofre-
cieron recomendaciones para establecer cimientos
confiables para pautas europeas para el diagnéstico
y la atencién de la deficiencia de alfa-1 antitripsina.
Los expertos en alfa-1 recomiendan anélisis genéti-
cos y una deteccién temprana para la identificacién
de los pacientes que requieran terapia de aumento
de manera oportuna para reducir los costes y op-
timizar los resultados.! Los adultos con sintomas
de enfisema, EPOC o asma se consideran un grupo
objetivo de pacientes con enfermedades respira-
torias para los analisis. Debe recomendarse el uso
de andlisis genéticos en los paises con poblaciones
con mayor incidencia de deficiencia de alfa-1 anti-
tripsina, especialmente entre personas con enfer-
medades hepaticas inexplicables, con dificultades
persistentes en la funciéon pulmonar con factores de
riesgo (como el tabaquismo o riesgos laborales) y fa-
miliares de pacientes con diagnéstico de deficiencia
de alfa-1 antitripsina.?

Muchos paises que la EFA ha encuestado ya tienen
pautas nacionales. Por ejemplo, en Alemania todos
los pacientes con EPOC y sus familiares se somet-
en a andlisis de sangre con pautas adicionales para
recomendar otras medidas futuras. También hay
registros nacionales en muchos de los paises, lo que
ayuda a confirmar y a hacer el seguimiento de los

1 Alpha-1in the European Union Expert Recommendations, Recommendations of the Alpha-1 Expert Group, Parlamento

Europeo. Acceso el 22 de octubre de 2013. http://www.alphafederation.org/expertrecommendations.htm

2 Ibid.




Es importante el
diagndstico de la
deficiencia de alfa-1 en
los primeros afios de vida
para prevenir una pérdida
innecesaria de calidad de

pacientes con deficien- de los paises encuestados. El acceso al tratamiento
cia de alfa-1 antitripsi- de aumento es importante porque hay estudios que
na y ofrece un funda- indican que puede reducir la mortalidad en un 33 %
mento confiable parael y puede prevenir la pérdida adicional de tejido pul-
calculo de prevalencias. monar entre un 33 % y un 50 %.3 Al evaluar la in-
El registro internac- formaciénrecibida de Alpha Europe ylasrespuestas
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vida ional de alfa-1 (www.

aatregistryorg) tam-

bién recopila datos de muchos paises europeos. Esto

podria aportar al calculo continental o regional de la
prevalencia de esta enfermedad.

Segun los resultados del cuestionario de la EFA, los
principales contactos entre los profesionales médi-
cos para los pacientes con deficiencia de alfa-1 an-
titripsina son generalmente (y casi exclusivamente)
los neumologos. El patrén de control médico de los
pacientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina varia
ampliamente entre los estados miembro de la Un-
i6on Europea. En Alemania, tanto los médicos de AP
como los especialistas son el punto de contacto prin-
cipal. Ademas, en cada estado aleméan hay centros de
alfa-1 para adultos y en la mayoria hay centros in-
fantiles. En la mayoria de los paises europeos, los pa-
cientes tienen consultas anuales o semestrales con
un especialista en deficiencia de alfa-1 antitripsina,
pero la atencién posterior la proporcionan el médico
de AP, un especialista en rehabilitacién pulmonar,
enfermeros respiratorios u otros profesionales de
la salud. La EFA reconoce también que, al igual que
todos los pacientes con EPOC, los pacientes con de-
ficiencia de alfa-1 antitripsina requieren planes de
control de la enfermedad personalizados y comple-
tos que aseguren la disponibilidad de informacién
de calidad y de material educativo que incluyan las
etapas y los niveles de gravedad. De manera similar,
debe recomendarse regularmente a los fumadores
con deficiencia de alfa-1 antitripsina que utilicen la
extensa variedad de servicios de ayuda disponibles
para dejar de fumar. Deben llevarse a cabo recono-
cimientos médicos anuales a las personas con ox-
igenoterapia a largo plazo para asegurar que no se
requieran cambios de tratamiento debido al estado
de los sintomas de su enfermedad.

Una sorpresa importante para la EFA al analizar las
respuestas fue la falta de disponibilidad de tratam-
iento de aumento para los pacientes con deficiencia
de alfa-1 antitripsina en aproximadamente la mitad

3 Ibid.

de los miembros de la EFA, se determiné que el trat-
amiento de aumento solo esta disponible en Aus-
tria, Bélgica, Francia, Alemania, Italia, Espafia, Suiza
y Portugal, aunque con limitaciones. Los paises
donde el tratamiento de aumento no esta disponi-
ble incluyen Dinamarca, Irlanda, los Paises Bajos,
Noruega, Polonia, Serbia y Suecia. En algunos casos,
el tratamiento de aumento esta aprobado, pero no
se autoriza ni reembolsa. Un mayor acceso al trat-
amiento de aumento en Europa representaria una
mejor calidad de vida e igualdad para los pacientes
con deficiencia de alfa-1 antitripsina, ya que las
practicas nacionales que impiden el reembolso del
tratamiento de aumento implican poner en mayor
riesgo la vida de poblaciones nacionales especificas.
La EFA recomienda que el tratamiento de aumento
esté disponible para los pacientes en todos los paises
europeos, al igual que la posibilidad de reembolso.

La existencia de la Alpha Europe Federation es unin-
dicador favorable de la movilizacién cada vez mayor
de los pacientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina
en los paises europeos. La colaboracién entre paises
puede favorecer y facilitar las acciones coordinadas
para fomentar tanto la concienciacién acerca de la
deficiencia de alfa-1 antitripsina en Europa como las
mejores practicas para asegurar la calidad de vida de
los pacientes. Hay asociaciones nacionales para la
deficiencia de alfa-1 antitripsina en muchos paises
europeos, pero, lamentablemente, no en todos. En
este momento, hay doce paises con asociaciones de
pacientes seglin la identificacién de los miembros de
la EFA y los miembros de la Alpha Europe Federa-
tion. La EFA recomienda la movilizacion de los pa-
cientes con deficiencia de alfa-1 antitripsina en los
paises donde no haya ocurrido y apoya los esfuerzos
de las asociaciones existentes para continuar con el
fomento del diagnéstico precoz en los pacientes con
deficiencia de alfa-1 antitripsina y del acceso a la ter-
apia de aumento en todos los paises europeos.

La EFA recomienda la creacién de pautas minimas
de atencioén a los pacientes con EPOC en Europa a
fin de fomentar soluciones econémicas y aumentar
la concienciacién acerca de una de las cargas para
el sistema de salud mas ignoradas en Europa. Sin
identificar medidas especificas para superar los
diversos problemas de los sistemas de salud, no
puede observarse con certeza si se puede mantener
la situacién actual para las generaciones futuras.
Como resultado, las pautas minimas de atencién
a los pacientes con EPOC tienen el propodsito de
ofreceralossistemasdesalud nacionaleslos mejores
objetivos practicos para que los incorporen en sus
enfoques y mitiguen el impacto de la enfermedad
en la sociedad. La Unién Europea puede tener una
funcién en el fomento de dichas practicas, pero los
estados miembros deben crear las oportunidades
para aplicar pautas aceptables de atencién para los
pacientes con EPOC en sus paises.

Como primer paso, los sistemas de salud nacionales
europeos deben esforzarse por implementar las
medidas mas firmes posibles para la prevencién de
la EPOC. Las areas sin humo en sitios publicos y la
restriccién en la venta de productos del tabaco, al
igual que las actividades de prevencién del habito
de fumar en las escuelas (dirigidas a nifios de 7 a
10 ailos), son un punto de partida, pero debe ser
prioritario establecer servicios gratuitos de ayuda

para dejar de fumar, ya que estos pueden conducir
a un ahorro a largo plazo en el sistema de salud. Es
necesaria la recomendacién constante de que los
fumadores abandonen el habito. Los fumadores
deben recibir todos los servicios de ayuda para
dejar de fumar si desean utilizarlos. Ademas, puede
prevenirse el avance de la EPOC a etapas mas graves
mediante servicios de ayuda para dejar de fumar y
materiales educativos para evitar los factores de
riesgo y mejorar la calidad de vida.

En segundo lugar, los sistemas de salud europeos
deben mejorar el diagnéstico de la EPOC. Debe
hacerse hincapié en que los médicos de AP
practiquen espirometrias en los reconocimientos
anuales de pacientes de mas de 35 afios de edad,
fumadores o exfumadores, y que exhiban posibles
sintomas. Al identificar una mayor cantidad de
pacientes con EPOC en las etapas iniciales de la
enfermedad, estos pacientes podran adaptar su
estilo de vida y aprender a controlar la enfermedad
por su cuenta. También debe ofrecerse formacién
a los médicos de AP para practicar espirometrias
y leer los resultados de las mismas. Ademas, debe
financiarse el tiempo utilizado para realizar estas
pruebas a sus pacientes.

Un tercer paso se relaciona con el control y
tratamiento de los pacientes con EPOC mediante
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“Los legisladores deben la colaboracién con EPOC que podrian beneficiarse de ella,
integrar a los pacientes entre médicos de AP independientemente de que tengan empleo o no.

en la etapa de toma especialistasyel hospital
de decisiones para u otros centros médicos.
comprender nuestras Esto es fundamental

necesidades reales”. Italia para asegurar que los

pacientes cuenten con

la atenciéon de calidad y
los seguimientos regulares que requieren. Ademas,
cuando los pacientes con EPOC hayan tenido
una exacerbacién y se los ingrese en unidades
de reanimacién, debe poderse llevar a cabo una
evaluacién con un neumdlogo para determinar
los mejores medios para reducir el riesgo de
exacerbaciones futuras. Lo ideal seria realizar
un seguimiento durante las primeras semanas
posteriores a la exacerbaciéon. La terapia con
oxigeno debe estar disponible para los pacientes
que la necesitan y debe haber el menor nimero de
restricciones posible para el reembolso y para los
viajes en Europa.

El paso final se relaciona con asegurar la
rehabilitacién pulmonar a todos los pacientes

Hay pruebas sélidas que demuestran la eficacia de
la rehabilitaciéon para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y reducir la probabilidad de que
la enfermedad avance. Al aumentar la cantidad de
centros especializados en EPOC y en rehabilitacién
pulmonar, puede derivarse a los pacientes a los
profesionales médicos mas cualificados y a sitios
de acceso especifico. Se ha comprobado que la
rehabilitacién ambulatoria es econdémica.

Estos cuatro pasos son fundamentales para la
implementacién de las pautas minimas de atencién
de la EFA para los paises europeos. Si los paises
europeos incorporaran estas recomendaciones en
las estrategias o en los programas nacionales para
la prevencién y la atencién de la EPOC, habria un
alivio muy necesario para los sistemas de salud en
el futuro. Al mantener la perspectiva de que las
acciones a corto plazo pueden resultar en beneficios
alargo plazo, los pacientes con EPOC pueden recibir
una mejor atencién en todo el continente.

Sus socios, los pacientes:
mejores practicas

y descripcion de las
asociaciones de pacientes
miembros de la EFA que han
participado
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AUSTRIA: - Osterreichische Lungenunion (Austrian Lung Union)

www.lungenunion.at

OSTERREICHISCHE
LUNGENUNION

La Unién Austriaca del Pulmén es una organizacién de pacientes para perso-
nas que sufren alergia, asma, EPOC, cancer de pulmén y dermatitis atopica.
Cuenta con aproximadamente 5000 miembros.

“Estamos para escucharle. Estamos para hablarle. Podemos ofrecerle este tipo
de ayuda”

Explicacién e informacién acerca de su enfermedad

Informacién y sesiones educativas con expertos acerca de temas relevantes
Formacién funcional para la respiracién y la produccién vocal

Consultas para los padres de nifios con enfermedades respiratorias

Folletos informativos para los pacientes acerca de diversos temas

Respuestas y asesoramiento gratuitos

Centro educativo para las personas que sufren enfermedades respiratorias y
pulmonares

BELGICA - Astma-en Allergiekoepelvzw (Dutch-speakers association)

www.astma-en-allergiekoepel.be

2 ®) =
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Proporcionamos informacién acerca de la EPOC, del asma y de las alergia a pa-
cientes y profesionales de la salud. Intentamos aumentar la concienciacién en la
sociedad y en el gobierno. Lo hacemos mediante folletos, charlas informativas y
participacién en organizaciones. Tenemos un sitio web y un teléfono gratuito.
Colocamos puestos informativos en sitios donde pasa mucha gente, como feri-
as para niflos o personas mayores, etc. Tenemos una revista trimestral para los
miembros, pero también se la enviamos a médicos.

BULGARIA - Asociacion de Bulgaros con Asma Bronquial,
Alergiay EPOC (ABBA)

www.asthma-bg.com

.5 leow\ cBobogHo

La ABBA se fundé en 2002 como respuesta a la crisis cada vez mayor en la aten-
cién sanitaria, la posiciéon desigual de los pacientes asmaticos ante otros pa-
cientes, la falta de informacién acerca del asma para el pablico en general y el
hecho alarmante de que el asma es la enfermedad crénica mas comun entre los
nifios La ABBA trabaja para lograr un diagnéstico, tratamiento y prevencién cor-
rectos. El objetivo de la ABBA es fomentar la formacién y la cualificacién de los
meédicos a fin de mejorar el control y el tratamiento de las enfermedades respir-
atorias: asma, EPOC.

REPUBLICA CHECA - Asociacion Civil Checa contrala EPOC

WWwWWw.Ccopn.cz

= Las prioridades de la organizacién incluyen:
AACOPN

1) Educar a neumoélogos, especialistas en medicina interna, médicos de AP y
otros profesionales en la GOLD.

2) Proporcionar a quienes toman las decisiones en el sector de la salud y al pa-
blico en general informacién acerca de la carga de la EPOC.

3) Organizar, fomentar y apoyar los proyectos relacionados con la EPOC.

4) Publicar materiales acerca de la EPOC para la comunidad profesional y para
el publico en general.

FINLANDIA: Organizacion para la Salud Respiratoria de Finlandia
www.hengitysliitto.fi

."" HEI"Igit)"SliittD La Organizacién para la Salud Respiratoria de Finlandia procura fomentar la
salud respiratoria y la calidad de vida de las personas con enfermedades pul-
monares. La buena calidad del aire ambiental promueve la salud respiratoria.
Todos tienen derecho a un aire limpio y libre de humo en los interiores. Todas
las personas que sufren enfermedades respiratorias merecen una atencién cor-
recta y servicios equitativos y de alta calidad que protejan su calidad de vida. La
rehabilitacién contintia siendo una parte integral del sistema de salud. Durante
las Gltimas siete décadas, la Asociacién Pulmonar crecié para convertirse en una
parte interesada de prestigio en el campo de la salud y asuntos sociales, un grupo
de influencia para las personas que sufren enfermedades respiratorias y un pro-
tector del bienestar y de la salud que atrae la atencién publica. La organizacién
también ofrece diversos servicios de rehabilitacién, formacién y empleo.

FRANCIA: Fédération Francaise des Associations et Amicales de Malades, Insuff-
isants ou Handicapés Respiratoires (FFAAIR)
www.ffaair.org

{ \ . LaFFAAIR trabaja para:
=7
/

et ?—j..__‘ a « Mejorar el futuro de los pacientes con insuficiencia respiratoria y enferme-
Z dades relacionadas en los aspectos médicos y sociales.
F FAAIR « Fomentar una politica verdaderamente social al enfrentar los problemas psi-
colégicos y sociales, y fomentar las aficiones, las actividades al aire libre, los
viajes y las vacaciones.

» Organizar vacaciones adaptadas especialmente a los pacientes respiratorios y
sus familias con ANTADIR (un servicio médico-técnico).

« Proponer educacion para los pacientes a fin de simplificar su “integracién” en la
vida cotidiana: los pacientes se convierten en socios y educadores de aquellos
que acaban de llegar.

« Identificar las condiciones para una mejor comprensioén entre las partes intere-
sadas al colocar a los pacientes en el centro del sistema de salud (desde la investi-
gacion y la practica médica en neumologia hasta la atencién en el hogar) y hacer
participar a fabricantes y proveedores de materiales, equipos y medicamentos.
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ALEMANIA: Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V

www.patientenliga-atemwegserkrankungen.de

La organizacién para pacientes “Patientenliga Atemwegserkrankungen eV."
se fundé en 1986. Ahora esta organizada en 30 sucursales que ofrecen pre-
sentaciones de especialistas y apoyo social y emocional para los miembros. En
el sitio web de la organizacién, se proporciona informacién acerca del asma,
de la EPOC y del enfisema. También hay una revista semestral denominada
“Luftpost” donde se publica nueva informacién. Otra organizaciéon de pa-
cientes afiliada es “COPD-Deutschland eV.” (www.copd-deutschland.de). Hay
WL .o WO 58 grupos de autoayuda que se retinen una vez al mes y ofrecen informacién
a ) para los pacientes, ademas de proporcionar apoyo animico. Hay un portal in-
formativo para los pacientes (www.lungenemphysem-copd.de) con una lista
de correo de mas de 2700 personas. Fue fundado por Jens Lingemann, que
también organiza un congreso anual de pacientes. Las sesiones se publican en
DVD. Hay también una organizacién especial de pacientes que reciben terapia
con oxigeno, “Deutsche Sauerstoffliga LOT eV.” (www.sauerstoffliga.de). Cuen-
ta con 62 grupos de autoayuda y ofrece apoyo informativo especialmente ac-
erca de la terapia con oxigeno. También hay organizaciones de pacientes con

alfa-1 vy fibrosis.

ITALIA - Associazione Italiana Pazienti BPCO

www.pazientibpco.it

La asociacién italiana de pacientes con EPOC se fundo el 24 de junio de 2001 con
'/ el objetivo de mejorar el estado de salud y la calidad de vida de los pacientes con
S Associazione EPOC. Es miembro de la EFA y de la ICC, coalicién internacional para la EPOC.
“ Italiana Pazient

BPCO Sus objetivos principales son:
brofcopneumopatia CRONCA CSIFUITIvE

» Proporcionar informacién y servicios educativos y culturales a los pacientes
con EPOC, sus familiares y las personas que les prestan servicios de salud a fin
de mejorar su estado de salud.

» Aumentar la concienciacién del impacto social de las enfermedades respiratorias.

» Fomentar las campaias de informacién y prevencién dirigidas al publico en
general sobre la reduccién del riesgo de desarrollar EPOC (fumar, contami-
nacion, estilo de vida, etc.).

» Fomentar iniciativas destinadas a mejorar la calidad de vida de los pacientes
con EPOC.

» Fomentar y apoyar la investigacién cientifica.

POLONIA: Federacion Polaca de Organizaciones de Pacientes con Asma, Alergiay EPOC
www.astma-alergia-pochp.pl

La Federacién Polaca de Organizaciones de Pacientes con Asma, Alergia y

Polska Federacja EPOC es una organizacién nacional que vincula organizaciones de pacientes
Stowarzyszen Chorych con asma, alergia y EPOC. Una de las organizaciones miembro de la feder-
na Astme, Alergie i POChP

aciéon esla Sociedad de Amigos de Pacientes con Asma. También hay 10 otras
organizaciones con unos 1000 miembros en total.

Actividades de la Federacién Polaca de Organizaciones de Pacientes con Asma,
Alergiay EPOC:

« Participacion en la organizacién del Dia Mundial de la Espirometria (2012) y del
Dia Polaco de la Espirometria (2011 y 2013).

» Organizacién de la Semana del Asma en abril de 2013 mediante actividades en
los medios (radio, TV, periddicos, etc.).

» Organizacién del Dia Mundial de la EPOC con analisis de la funcién pulmonar,

PORTUGAL: RESPIRA

www.respira.pt

;3?, respira
@

Associagao Portuguesa de Pessoas com DPOC
¢ outras Doencas Respiratorias Cronicas

conferencias de prensa y eventos combinados con acciones para prevenir el
consumo de tabaco.

Cooperacién permanente con la Sociedad Polaca de Alergologia y la Sociedad
Polaca de Enfermedades Pulmonares.

Participacién activa (como federacién) en actividades organizadas por la So-
ciedad Polaca de Alergologia (4 veces) y la Sociedad Polaca de Enfermedades
Pulmonares (2 veces).

Liderazgo y coordinacién de la formacién para pacientes con asma y EPOC.
Participacién en las consultas publicas acerca del acceso al tratamiento entre
los pacientes con enfermedades pulmonares obstructivas.

Cooperacion con el Fondo Nacional de Salud en el proyecto “Cada inspiracién
cuenta’ y con el Ministerio de Salud en su iniciativa denominada “El didlogo
acerca de la salud”.

RESPIRA es una asociacién nacional portuguesa para personas con EPOC y
otras enfermedades respiratorias. Se registré como organizacién sin fines de
lucro en 2007 y tiene unos 400 miembros. La rige la junta directiva. Las fuentes
de ingresos son las cuotas que pagan los miembros (5 %) y los patrocinadores
privados (95 %). Nuestra misién es establecer patrones para la concienciacion,
la prevencién y la atencién de las personas con EPOC y otras enfermedades
respiratorias.

Nuestras metas y nuestros objetivos principales:

Apoyar el fomento de la salud respiratoria y la prevencién del consumo de
tabaco.

Fomentarlaconcienciaacercadela EPOCyde otrasenfermedadesrespiratorias.
Trabajar con los profesionales de la salud, las autoridades publicas, las escuelas
y el publico en general para motivar el uso de practicas recomendadas en la
salud y la investigacién en el area de las enfermedades respiratorias.

Ayudar y apoyar a nuestros miembros con sus derechos, obligaciones y
privilegios.

Lograr el reconocimiento de la enfermedad y un acceso adecuado a los
medicamentos y a la terapia con oxigeno.

Compartir novedades, informes e informacién; aumentar la cantidad de
miembros y las asociaciones.

En nuestro trabajo cotidiano, cooperamos con las autoridades sanitarias, con
miembros del parlamento y con socios privados en grupos de trabajo y reun-
iones publicas, ensayos de espirometria y celebracion de los dias mundiales (sin
tabaco, de la espirometria, de la EPOC, etc.). También publicamos un boletin
trimestral y folletos acerca de la EPOC, y tradujimos el libro de la EFA acerca
dela EPOC en Europa y lo distribuimos gratuitamente. Tenemos una presencia
regular en los medios con entrevistas y articulos en los periédicos.
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SERBIA - Asociacion Serbia para el Asmayla EPOC

www.udah.org.rs

La Asociacién Serbia para el Asma y la EPOC se fundé en 2000. Los miembros
son médicos, enfermeras, pacientes y familiares de los pacientes. Las metas y
las tareas de la asociacién y de sus miembros son educar a los profesionales de
la salud y a los pacientes para mejorar el tratamiento del asma y de la EPOC.
Esto incluye la educacién de los profesionales de la salud que aportaran medi-
ante su trabajo y actividades profesionales al desarrollo del tratamiento y me-
joraran la calidad de vida de los pacientes. La asociacién organiza, por su cuenta
0 en cooperacién con otras organizaciones, reuniones profesionales, conferen-
cias, seminarios y otras actividades educativas para la prevencion de las en-
fermedades respiratorias crénicas y el tratamiento de los pacientes con asma
y EPOC. También traduce las pautas internacionales para el asma y la EPOC,
publica libros y otros materiales relacionados con la prevencién de las enferme-
dades respiratorias, el tratamiento del asma y la EPOC. Ademas, la asociacién
ha organizado cursos de educacién médica permanente, el Dia de la EPOC, el
Dia Mundial del Asma y el Dia Mundial de la Espirometria 2012.

ESPANA: Federacion Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias

www.fenaer.es

[FIENIAN

de Enfermedades Revpiratarian

La Federacién Nacional de Asociaciones de Enfermedades Respiratorias (FEN-
AER) es una organizacién sin fines de lucro con el objetivo principal de fomen-
tar todas las acciones actividades sanitarias o cientificas destinadas a mejorar
la calidad de vida de las personas con enfermedades respiratorias. Los miem-
bros de la federacién coordinan dichas acciones y actividades, que se llevan a
cabo bajo la direccién de la secretaria y en los programas acordados. FENAER
se formé con diversas asociaciones espafiolas de asma, EPOC, alfa-1, apnea del
suefio y fibrosis pulmonar ubicadas en Malaga, Granada, Jaén, Madrid, Sala-
manca, Galicia y Barcelona. Desde su fundacién a finales de 2007 por cuatro
asociaciones de Granada, Jaén, Barcelona y Madrid, ha crecido mucho, y nu-
merosas asociaciones han expresado su interés en asociarse. En este momento
cuenta con 11 miembros.

SUECIA: Asociacion Sueca de Cardiologiay Neumologia

www.hjart-lung.se

Riksforbundet

HjartLung

La Asociacién Sueca de Cardiologia y Neumologia es una organizacién de pa-
cientes/miembros de la EFA que ofrece asistencia a sus integrantes para mejo-
rar la calidad de vida mediante acciones como el programa de actividades para
el estilo de vida (p. €j., actividad fisica para pacientes con problemas cardiacos
o pulmonares, servicios para dejar de fumar, presentaciones, clases de cocina,
etc.). Las organizaciones locales son puntos de encuentro para la interaccién so-
cial y para compartir experiencias. También intentamos influir en las personas
que toman las decisiones con respecto a los sistemas de salud y a la asistencia
social e interactuamos con nuestros colaboradores. Promovemos y apoyamos
las investigaciones clinicas.

SUIZA: Asociacion Suiza de Neumologia
www.lungenliga.ch/de - www.pneumo.ch

£,

SWISS LUNG ASSOCIATION

La Asociacién Suiza de Neumologia asesora y ofrece atencién a pacientes con
enfermedades pulmonares y problemas respiratorios, y los ayuda a vivir de la
manera mas libre y auténoma posible para lograr una mejor calidad de vida.
La Asociacién Suiza de Neumologia es miembro de una sélida red de exper-
tos que apoya a los pacientes. La organizaciéon también tiene el compromiso
de prevenir el consumo de tabaco y reducir la contaminacién del aire para que
menos personas sufran enfermedades pulmonares y respiratorias. Los 300
miembros de la Sociedad Respiratoria Suiza (SGP/SSP) son neumdlogos que
trabajan como cientificos, como médicos clinicos con consulta privada, en hos-
pitales o en otros campos académicos relacionados. El comité de direccién esta
compuesto por 18 miembros que representan estas distintas areas. La SGP/SSP
tiene 19 comisiones y grupos de trabajo (p. €j., rehabilitaciéon pulmonar, apnea
del suefio, ventilacién mecanica en el hogar).

LOS PAISES BAJOS: Longfonds

www.longfonds.nl

LONG
FONDS

Voorheen
Astma Fonds

Los pulmones son indispensables. La Fundacién de Neumologia de los Paises
Bajos trabaja para que los pulmones permanezcan sanos y contra las enfer-
medades pulmonares incurables. Nos ocupamos de los pulmones, saludables
o enfermos. Los Paises Bajos tienen mas de un millén de personas que sufren
de una enfermedad pulmonar crénica, como el asma, la EPOC y otras enferme-
dades crénicas poco comunes. La Fundaciéon de Neumologia de los Paises Bajos
defiende a esas personas porque los pulmones son cuestién de vida o muerte.
Trabajamos para que los pulmones permanezcan sanos y en contra de las en-
fermedades pulmonares crénicas. Gracias a las investigaciones cientificas, la
Fundacién de Neumologia de los Paises Bajos esta decidida a prevenir el asma
en los nifios y a tratar el asma grave con mayor eficacia. Nos complaceria que
las enfermedades pulmonares incurables tuvieran cura, y seria excelente que
algtn dia fuera posible sanar los pulmones enfermos. La Fundacién de Neu-
mologia de los Paises Bajos tiene el objetivo de mejorar la atencién médica para
las personas con enfermedades pulmonares incurables y de mejorar su calidad
de vida. Para ello, cooperamos con médicos, con compaiiias de seguros, con los
propios pacientes, etc. La Fundacién de Neumologia de los Paises Bajos trabaja
para que el aire sea limpio para todas las personas, en interiores y en exteri-
ores. Nos gustaria lograrlo junto con especialistas y pacientes. También lleva-
mos a cabo actividades de influencia politica. Como asociacién de pacientes,
la Fundacién de Neumologia de los Paises Bajos promueve los intereses de las
personas con enfermedades crénicas en todo el pais. Ofrecemos informacion,
asesoramiento y experiencias.

REINO UNIDO: Fundacion Britanica de Neumologia

www.blf.org.uk

British
ung

Foundation

Ayudamos a las personas con enfermedades pulmonares para que nadie tenga
que sufrirlas en soledad. Promovemos una mayor comprensiéon de las enfer-
medades pulmonares y el cambio en la neumologia del pais. Llegamos a per-
sonas con miedo y debilidad debidos a las enfermedades pulmonares, desde el
asma leve hasta el cancer de pulmén. Tenemos mas de 230 grupos de apoyo
Breathe Easy en todo el Reino Unido. Se trata de grupos locales donde es posi-
ble conocer a otras personas afectadas por enfermedades pulmonares y apren-
der mas. Nuestros grupos también trabajan juntos para el cambio. Tenemos un
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programa de amigos por correspondencia para que la gente se comunique con
otras personas en una situacién similar. Los enfermeros de la fundacién ofre-
cen atencién especializada en el hogar y en las clinicas comunitarias. Esto sig-
nifica que los pacientes pueden quedarse en su casa durante el tratamiento, en
lugar de ir al hospital al ser dada de alta mas pronto. El equipo de especialistas
con enfermeros y asesores de nuestra linea de ayuda esta dedicado a responder
a las preguntas de los pacientes. Hay personas que llaman a la linea de ayuda
para obtener mas informacién acerca de mas de 40 enfermedades pulmonares,
para formular preguntas acerca de sus derechos o, simplemente, para hablar
con alguien que se preocupe por ellas. Financiamos investigaciones fundamen-
tales para que haya tratamientos nuevos para ayudar a salvar vidas. Las inves-
tigaciones de buena calidad son clave para encontrar nuevos tratamientos para
las enfermedades pulmonares a fin de prolongar y salvar vidas. Invertimos mas
de 1 millén de GBP al afio en proyectos de investigacién para luchar contra las
enfermedades pulmonares.
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Anexo I: Cuestionario

A continuacién, presentamos el cuestionario para recopilar datos de las asociaciones nacionales

Los objetivos del cuestionario son documentar la situacién en
Europa y desarrollar un consenso centrado en los pacientes
acerca de las pautas minimas de atencién para los pacientes
con EPOC.

Parte 1: Acerca de su asociacion

1. Suasociacion
Nombre de la asociacién
Sitio web de la asociacién
Pais

2. Informacién personal
Nombre y apellidos
Direccién de correo electrénico
Tfno.
Funcién en la asociacién
Profesién

3. Informacion acerca de la asociacion Iniciativas, miem-
bros y actividades (max. 300 palabras). Incluiremos
esta informacion en el libro de acuerdo con el cuestion-
ario. Silo prefiere, puede escribir el perfil de su aso-
ciacion en su idioma y la EFA lo traducira.

Parte 2: Diagnéstico y control en su pais

4. Ensupais, ¢quién suele llevar a cabo las espirometrias
de diagnéstico?
Todos los médicos de AP
Algunos médicos de AP
Neumoélogos
Especialistas en medicina interna
Otros especialistas (p. €j., cardiélogos, otorrinolaringélo-
gos, geriatras)
Médicos del hospital
Otros (especifique)

5. ¢Las espirometrias se incluyen en los reconocimientos

médicos habituales (p. €j., los reconocimientos anu-
ales)?

Si

No (continte desde la pregunta 7)

No hay reconocimientos habituales (continte desde la
pregunta 7)

6. (Solo si ha respondido “Si” a la pregunta 5) Si se incluyen
espirometrias en los reconocimientos médicos habitu-
ales, indique en cuales de los siguientes grupos:

10.

12.

Toda la poblacién adulta (de méas de 20 afios)

Todas las personas de mas de 40 afios

Fumadores

Pacientes con asma o bronquitis crénica

Personas con comorbilidades (p. ej., enfermedades car-
diovasculares)

Otros (especifique)

Describa brevemente el procedimiento de diagnéstico
para la EPOC (¢Quién realiza el diagndstico? ;Qué
ocurre después del diagndstico? ¢Los pacientes suelen
ver a un especialista para el diagnéstico?)

Describa brevemente el control de 1a EPOC estable
(¢Con qué frecuencia van los pacientes al médico? ¢Un
especialista controla la EPOC? ;O el médico de AP?
¢Hay un seguimiento habitual de los pacientes con
EPOC estable en centros para la EPOC?)

Indique la cantidad de neumoélogos; si es posible, por
cada 100 000 habitantes.

Indique la cantidad y la ubicaciéon geografica de las
instalaciones detalladas a continuacién (indique la
cantidad y la distribucién)

Centros especializados en enfermedades respiratorias
Unidades respiratorias hospitalarias

Unidades de terapia intensiva respiratoria

Centros de rehabilitacién respiratoria

Centros para retirar gradualmente los respiradores
mecanicos*

Comente acerca de las fortalezas y las debilidades:
#Retirar gradualmente la respiracién mecdnica es el
proceso de retirar de manera lenta, cuidadosa y sequra
la respiracién mecdnica de un paciente para que pueda
respirar sin la ayuda de una mdquina”. Fuente: http://
www.reshealth.org/pdfs/HF318%20FAQ.pdf

¢En qué departamentos estan ubicados generalmente los
centros para retirar gradualmente la respiracién mecanica?
Unidades de reanimacién

Departamentos de neumologia

Otros (especifique)

¢Quiénes pueden recetar terapia con oxigeno en su
pais?

Médicos de AP

Especialistas

Médicos del hospital

Todos los médicos
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13. ¢En su pais se financian el oxigeno liquido y los concen-

tradores?

Si

No se financian completamente (continte desde la pre-
gunta 15)

No (contintie desde la pregunta 16)

14. (Solo si ha respondido “Si” a la pregunta 13) ¢La terapia
con oxigeno se financia completamente? (p. €j., ¢se fi-
nancia el coste de la electricidad para los concentrador-
es de oxigeno?, ése financia el suministro de oxigeno al
viajar por vacaciones, etc.?).

15. (Solo si ha respondido “No sefinancian completamente”
en la pregunta 13) ¢Qué porcentaje se financia?

16. ¢En qué medida esta de acuerdo con los enunciados
siguientes acerca de los servicios de suministro de
oxigeno?

Opciones: Muy de acuerdo, De acuerdo, Ni de acuerdo ni
en desacuerdo, Muy en desacuerdo o No corresponde

El servicio de suministro de oxigeno es satisfactorio

El servicio de suministro de oxigeno abarca todo el pais
Los pacientes pueden encontrar facilmente un suminis-
tro de oxigeno al viajar dentro de su pais

Los pacientes pueden encontrar facilmente un suminis-
tro de oxigeno al viajar fuera de su pais

Comentarios:

Parte 3: Rehabilitacion pulmonar en su pais

Definicién: la rehabilitacion pulmonar es una intervencion
basada en la evidencia, multidisciplinaria y completa para los
pacientes con enfermedades respiratorias crénicas que sean
sintomaticas y que con frecuencia disminuyan las actividades
de la vida cotidiana. (Enunciado acerca de la rehabilitacion
pulmonar de la American Thoracic Society y de la European
Respiratory Society. Am J Respir Crit Care Med. Jun 15 2006
173(12):1390413).

17. ¢Donde pueden acceder los pacientes a la rehabilit-
acion pulmonar y qué profesionales de la salud partici-
pan? Seleccione segiin corresponda.

Opciones: Médicos de AP, Neumélogos, Especialistas en
medicina interna, Fisioterapeutas o Enfermeros

En los hospitales (rehabilitacién aguda)

En centros especializados

Atencién ambulatoria

Otros (describa)

18. ¢Qué pacientes con EPOC que cumplen los criterios prec-
edentes tienen derecho a la rehabilitacién pulmonar?
Todos los pacientes
Pacientes ambulatorios
Pacientes que residen en su domicilio
Solo la poblacién con empleo
Otros (especifique)

19. Los pacientes tienen acceso a la rehabilitacién pulmo-
nar (indique una de las opciones siguientes):
Solo una vez
Solo ocasionalmente
Hay programas de rehabilitaciéon regulares
No hay programas de rehabilitacién

20. Describa brevemente las fortalezas y las debilidades
del acceso a la rehabilitacion pulmonar para los pacien-
tes con EPOC.

Parte 4: Acceso a la atencion en su pais en el caso de
exacerbaciones

Segtin la GOLD: Una exacerbacién es un evento agudo
caracterizado por el empeoramiento de los sintomas
respiratorios del paciente que va mds alld de las variaciones
cotidianas y que provocan cambios en la medicacién. GOLD,
actualizacién de 2013, capitulo 5, p. 40. http://www.goldcopd.
org/uploads/users/files/GOLD_Report_2013_Feb20.pdf

21. ¢Los criterios para las exacerbaciones de la EPOC en
su pais concuerdan con la definicion precedente de la
GOLD?

Si

No

No hay estudios disponibles
Comentarios:

22. ¢Quiénes suelen tratar a los pacientes con exacerbacio-
nes?
Médicos de AP
Neumologos
Otros (especifique)

23. ¢Qué proporcion de pacientes son vistos por un espe-
cialista cuando son ingresados con una exacerbaci6n?
Menos del 10 %

Entre el 10 % y el 30 %

Aproximadamente el 50 %

Entre el 60 % y el 80 %

Se ingresan practicamente todos los pacientes
No hay estudios disponibles

Comentarios:

24. Describa brevemente la manera en que se controlan las
exacerbaciones de la EPOC. (¢Las controlan especialis-
tas? ¢O las controlan los médicos de AP? ¢Las controlan
centros para la EPOC?).

25. ¢Cuantos trasplantes de pulmoén se realizan al afio?
Cantidad de trasplantes de pulmén
De ser posible, ofrezca cifras separadas para los pacien-
tes de alfa-1
Referencia (si esta disponible):

Parte 5: Pautas minimas de atencion estipuladas por las

autoridades sanitarias para los pacientes con EPOC

26.

27.

28.

Programas, pautas y medidas de calidad nacionales en su pais

29.

30.

31

32.

33.

34.
¢Los pacientes con EPOC tienen acceso gratuito a los
médicos siguientes?
Opciones: Si, No, Parcialmente
Médicos de AP
Neumoélogos 35.

Otros especialistas

¢Las consultas médicas son gratuitas para los pacien-
tes con EPOC?

Si

No

Silarespuesta es “No", gqué porcentaje del coste deben 36.

pagar?

¢Se financian el 100 % de los medicamentos para los
pacientes con EPOC?

Si

No

Silarespuesta es “No", gqué porcentaje del coste se fi-
nancia?

¢Hay un plan de control para la EPOC en su pais?
Si

No

Referencias/sitio web:

¢Su sistema nacional de salud estipula indicadores de
calidad para el diagnéstico y el control clinico de la
EPOC?

Si

No

Referencias/sitio web:

¢Los médicos de AP o de atenciéon primaria deben
cumplir requisitos especificos de educacién y de for-
macion para controlar pacientes con EPOC?
Certificacién de una autoridad nacional

Certificacién de una sociedad cientifica

Programa obligatorio de educacién médica permanente
No se requieren una educacién ni una formacién espe-
cificas

Otros (especifique):

Cooperacion entre profesionales de la salud para el control

de los pacientes con EPOC en su pais

¢Hay pautas para el diagndstico y el tratamiento de los
pacientes con EPOC? 37.
Si, hay pautas nacionales

No, seguimos las pautas de la GOLD (sin traduccién
disponible)

No, seguimos las pautas de la GOLD (traducidas a

nuestro idioma)

No seguimos pautas especificas

Referencias:

¢Hay un programa o una estrategia nacionales (o ini- 38.

ciativas similares) parala EPOC?

Si

No

Si no hay programas nacionales, contintie desde la pre-
gunta 34.

Si hay un programa nacional para la EPOC, indique:
Nombre del programa o de la estrategia (o de las iniciati-

vas similares): 39.

Entidad creadora (el gobierno, sociedad cientifica, etc.):
Sitio web/contacto:

¢Quién lo financia?
Autoridad publica

Entidad privada 40.

Una combinacién (especifique):

¢Quiénes participan?

El ministerio de salud

Una asociacién de neumélogos

Asociaciones de médicos de AP

Asociaciones de enfermeros 41.
Asociaciones de pacientes

Otros (especifique):

¢Hay asociaciones médicas o sociedades cientificas en
las que los médicos de AP y los neumdlogos colaboren en
los aspectos siguientes?:

EPOC

Todas las enfermedades respiratorias

Enfermedades respiratorias distintas de la EPOC

No hay asociaciones en mi pais

Otros (especifique):

¢Hay comisiones nacionales o de gobierno en las que
los médicos de AP y especialistas colaboren para de-

sarrollar pautas para el diagnéstico y el control de la
EPOC?

Si

No

Nolosé

Comentarios:

¢Hay una asociacion de médicos de AP especializados
en enfermedades respiratorias?

Si

No

Proporcione el nombre de la asociacién:

¢Los médicos de AP y los especialistas organizan
reuniones e iniciativas puiblicas conjuntas (p. ej., Dia
Mundial de la Respiracién, etc.)?

Si

No

Sila respuesta es “Si”, describa brevemente:

¢Los pacientes participan activamente en dichos eventos?
Si, como miembros igualitarios del comité del pro-
grama
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Si, en todo el programa

Si, en una sesién especial para pacientes
Si, como oradores y directores invitados
Si, con un puesto informativo

No

42. ¢Hay practicas recomendadas con respecto a la colabo-
racién entre médicos de AP y especialistas?
Si
No
Sila respuesta es “Si”, describa brevemente o incluya
referencias o el sitio web:

Parte 6: Prevencion de la EPOC y servicios de asistencia para
los pacientes en su pais

Servicios de ayuda para dejar de fumar en su pais

43. ¢Hay servicios de ayuda disponibles para dejar de fu-
mar? Sila respuesta es “Si”, ¢quiénes participan en esos
servicios?:

Médicos
Psicélogos
Enfermeros

Otros (especifique):

44. ¢Los servicios de ayuda para dejar de fumar son de
facil acceso?
Si
No
Sila respuesta es “No’, explique las dificultades para
acceder a ellos:

45. ¢Los servicios de ayuda para dejar de fumar estan
distribuidos de manera uniforme en todo el pais?
Si
No
Comentarios:

46. ¢Los servicios de ayuda para dejar de fumar son gra-
tuitos?
Si, para todos
Si, para la poblacién en riesgo
Si, para los pacientes con EPOC
No son gratuitos (especifique el coste medio)

47. ¢Quiénes pagan la terapia (medicamentos) de ayuda
para dejar de fumar?:
El gobierno
Seguros médicos
No es gratuito
Otros (especifique):

Servicios de asistencia para los pacientes con EPOC y au-
tonomia de los pacientes en su pais

48. ¢Hay grupos de autoayuda para los pacientes?
Si

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

No

Silarespuesta es “Si”, ¢quiénes los organizan?
Asociaciones nacionales de pacientes
Asociaciones locales de pacientes

Instituciones médicas

Otros (especifique):

¢Hay grupos de ayuda para pacientes de alfa-1?

Si

No

Sila respuesta es “Si", proporcione una breve descripcién
(incluya los detalles de contacto si estan disponibles):

¢Hay grupos de ayuda para pacientes con fibrosis pul-
monar?

Si

No

Sila respuesta es “Si", proporcione una breve descripcién
(incluya los detalles de contacto si estan disponibles):

¢Hay grupos de ayuda para los pacientes que necesitan
terapia con oxigeno a largo plazo?

Si

No

Sila respuesta es “Si", proporcione una breve descripcién
(incluya los detalles de contacto si estan disponibles):

¢Quiénes proporcionan educacién para los pacientes?
Asociaciones nacionales de pacientes

Asociaciones locales de pacientes

Sistema nacional de salud

Asociaciones de médicos

Otros (especifique):

Describa brevemente las principales herramientas edu-
cativas disponibles (p. €j., un plan de accion distribuido
entre los pacientes con EPOC, sitios web, folletos, re-
uniones, etc.):

¢Hay grupos de ejercicio deportivo para los pacientes
con EPOC?

Si

No

Sila respuesta es “Si”, describa o proporcione referencias
o un sitio web:

¢Esta de acuerdo con los siguientes enunciados?
Opciones: Muy de acuerdo, De acuerdo, Ni de acuerdo ni
en desacuerdo, En desacuerdo, Muy en desacuerdo

La perspectiva de los pacientes siempre se tiene en
cuenta al tomar decisiones con respecto al control de la
enfermedad

Las asociaciones de pacientes participan activamente en
la toma de decisiones del sector sanitario

Las asociaciones de pacientes participan en los organis-
mos nacionales de salud

Las asociaciones de pacientes participan activamente en
la preparacién de guias nacionales

Hay medidas eficaces para ayudar a los pacientes a per-
manecer en su hogar todo lo posible (p. €j., alojamiento
en planta baja)

Se toman medidas para motivar a los pacientes con
EPOC a que se mantengan activos

57. ¢Hay un enfoque sistematico para la participacion de
las empresas en mantener empleados a los pacientes
con EPOC y en el proceso de trabajo?

Si
No
Silarespuesta es “Si", describa brevemente:

58. ¢Hay asistencia social disponible en el hogar para los
pacientes con EPOC?
Si
No
Silarespuesta es “Si", describa brevemente la asistencia
e indique si los pacientes deben pagarla:

59. ¢Hay asistencia psiquiatrica y psicolégica (en el caso de
depresion y ansiedad) disponible para los pacientes con
EPOC?

Si

No

Silarespuesta es “Si", describa la asistencia e indique si
los pacientes deben pagarla:

Parte 7: Deficiencia de alfa-1 antitripsina en su pais

En esta seccidn, le solicitamos que proporcione informacién
relacionada con los pacientes de alfa-1, incluidos el andlisis, el
diagnéstico y el acceso a una terapia adecuada.

Epidemiologia

60. Proporcione los datos mas recientes acerca de la preva-
lencia de la alfa-1.
Incidencia:
Referencia (si no hay estudios disponibles, indique “sin
estudios”):

61. Proporcione los datos mas recientes acerca de la inci-
dencia de la alfa-1 segiin el sexo.
Incidencia:
Referencia (si no hay estudios disponibles, indique “sin
estudios”):

62. Proporcione los datos mas recientes acerca de la inci-
dencia de la alfa-1 segiin la edad.
Incidencia:
Referencia (si no hay estudios disponibles, indique “sin
estudios”):

63. ¢Qué porcentaje de pacientes con EPOC se analizan
para la deficiencia de alfa-1?
Porcentaje:
Referencia (si no hay estudios disponibles, indique “sin
estudios”):

64. ¢Quién es el contacto principal para la atencién perma-
nente de los pacientes con alfa-1?
Médicos de AP o de atencién primaria
Especialistas
Otros (especifique):

65. ¢Hay guias especificas acerca de quiénes deben som-
eterse al analisis de alfa-1?
Si
No
Sila respuesta es “Si”, describa brevemente o incluya
referencias:

66. ¢Hay unregistro nacional de pacientes de alfa-1?
Si
No
Sila respuesta es “Si", describa brevemente o incluya
referencias o el sitio web:

67. ¢Estalaprueba diagndstica parala alfa-1 esta dis-
ponible en su pais?
Si
No
Comentarios:

68. ¢Estalaterapia de aumento disponible?
Si
No
Comentarios:

69. ¢Laterapia de aumento es gratuita?
Si
No
Comentarios:

70. ¢Hay una organizacion de pacientes de alfa-1?
Si
No
Referencias:

Parte 8: Carga econdmicay epidemiologia de la EPOC en su
pais

En esta seccidn, le solicitamos datos acerca de la carga
econdémica y social de la EPOC en su pais. Es posible que

no pueda acceder facilmente a esos datos; proporcione
Unicamente la informacién a la que tenga acceso.

71. ¢Los pacientes deben pagar por el acceso al sistema de
salud publica?
La salud publica es gratuita para todos
La salud puiblica es gratuita para pacientes determinados
Los pacientes siempre deben pagar un importe determi-
nado
Los pacientes tienen seguro publico (o similar)
Los pacientes tienen seguro privado
Otros (especifique):

72. Seleccione los servicios gratuitos para los pacientes

EPOC:
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73.

4.

75.

76.

Consulta con especialista

Terapia con oxigeno

Otros medicamentos

Atencién ambulatoria/reconocimiento médico anual
Atencién hospitalaria

Servicios de rehabilitacién

¢Cudl es el coste directo anual* de la EPOC en su pais?

¢Cuales son los costes directos anuales* segin la cla-
sificacion GOLD de la gravedad de la enfermedad?
(Indique el coste para cada una)

Leve/moderada

Grave

Muy grave

*Los costes directos son los costes asociados directa-
mente al control médico de la enfermedad: hospital-
izacién, tratamientos, consultas médicas, etc.

¢Cual es el coste indirecto anual* de la EPOC en su
pais?

(Indique el coste para cada caso)

Para el paciente

Para la sociedad

** Los costes indirectos se relacionan con la enfermedad
desde la perspectiva de toda la sociedad, no derivados
directamente del control médico, como los costes de la
pérdida de dias de trabajo para los pacientes y quienes
los cuidan.

La crisis econémica europea no afect6 a la atencién de
laEPOC.

Opciones: Muy de acuerdo, De acuerdo, Ni de acuerdo ni
en desacuerdo, En desacuerdo, Muy en desacuerdo
Comentarios:

77.

78.

79.

80.

81.

82.

Proporcione los datos epidemioldgicos mas recientes
de la prevalencia de la EPOC en la poblacion general de
su pais.

Prevalencia:

Referencia:

Proporcione los datos epidemioldgicos mas recientes
de la prevalencia de la EPOC en su pais segtin el sexo.
Prevalencia:

Referencia:

Proporcione los datos epidemioldgicos mas recientes
de la prevalencia de la EPOC en su pais segtin la edad.
Prevalencia:

Referencia:

¢Hay datos recientes acerca de los ingresos hospital-
arios debido a la EPOC?

Si

No

Referencia:

Proporcione datos acerca de la mortalidad anual para
laEPOC

Datos:

Referencia:

¢Hay datos acerca de comorbilidades (p. ej., enferme-
dades cardiacas, diabetes mellitus, hipertension, os-
teoporosis y trastornos psicolégicos) en pacientes con
EPOC?

Si

No

Referencia:

EFA Manifesto for 2014

European Parliament Elections

400,000 votes

Tres dreas prioritarias y catorce acciones para mejorar la salud y la calidad de vida de las
personas con asma, alergia y EPOC en Europa.

Le solicitamos que se comprometa con las siguientes prioridades en salud:

1. Desarrollar una estrategia parala UE dirigida a las enfermedades crénicas, con secciones
especificas para cada enfermedad

Como resultado del proceso de reflexién de la UE acerca de las enfermedades crénicas que
data de 2010, debe desarrollarse una estrategia de la UE con secciones especificas para cada
enfermedad. La estrategia nos permitiria ocuparnos eficazmente de la incidencia y de los fac-
tores de riesgo, y abordar las consecuencias negativas para la salud de las personas afectadas,
sus familiares y las economias de la UE y sus estados miembro.

2. Invertir en prevencion: accion sobre los determinantes de la salud

2.1. Reducir el consumo de tabaco mediante una directiva mas estricta para los productos
del tabaco

2.2. Implementar las recomendaciones para una Europa sin humo

2.3. Introducir una mejor estrategia sobre la contaminacién del aire en exteriores, con

valores limite que concuerden con los de la OMS

2.4. Adoptar una estrategia para la polucién que incluya el hogar y el lugar de trabajo
2.5. Incluir la monitorizacién del polen segin el Programa de Aire Puro para Europa

2.6. Reducir la exposicién a productos quimicos en la vida cotidiana

2.7. Introducir el etiquetado de todos los ingredientes en la lista de ingredientes de los

productos alimenticios y, a largo plazo, abolir el etiquetado de “puede contener” para
los alérgenos

Teniendo en mente la salud en todas las politicas, todas las actividades de la UE deben consid-
erar su impacto en la salud puablica. El objetivo de mejorar la salud de los ciudadanos europeos
debe subyacer todas las decisiones de la UE.

3. Ayudar a asegurar el acceso igualitario para la atencion de cada paciente

3.1 Eliminar la discriminacién de los pacientes en base a su discapacidad o enfermedad

3.2. Reducir las desigualdades en el acceso a la atencién y en la calidad del tratamiento en
los estados miembro y entre ellos

3.3. Iniciar o mejorar la participacién de los pacientes en la toma de decisiones en todas las

400,000 EFA patients
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areas relacionadas con su salud y bienestar, especialmente con respecto a la comercial-
izacién de productos y dispositivos médicos, y a su financiacién, la determinacién de
prioridades para estudios, ensayos e investigaciones mediante el fomento, la facilitac-
i6n y el apoyo de programas en los estados miembro, asegurando la financiacién para
las organizaciones de pacientes

3.4. Fortalecer la seguridad de los pacientes

3.5. Mejorar la exactitud y la calidad de la informacién para los pacientes y mejorar los
conocimientos acerca de la salud

3.6. Asegurar un diagnoéstico precoz y exacto de la alergia y de las enfermedades respirato-
rias crénicas, como el asma y la EPOC, mediante mas formacién para los profesionales
de la salud, el desarrollo de programas nacionales, establecer registros y espirometrias

3.7. Asegurar que se asignen mas fondos para la politica de salud de la UE y establecer
prioridades en las inversiones para la investigacién de enfermedades alérgicas y res-
piratorias

Un mejor tratamiento y una mejor atencién contribuyen al objetivo a largo plazo de la UE de
garantizar que todos los ciudadanos envejezcan con salud y de que los sistemas de salud sean
mas sostenibles.

Antes de las elecciones al Parlamento Europeo de 2014, los pacientes con alergia, asma y
EPOC les solicitan que tengan en cuenta estas inquietudes y que estas acciones sean una
prioridad para su programa politico. Aytidennos a convertir Europa en un sitio donde los
pacientes tengan derecho a una atencion de la mejor calidad y a un medioambiente seguro,
vivan sin poner en riesgo su vida y participen en todas las decisiones que influyan en su
salud.




La EFA agradece a los socios corporativos sostenibles
el apoyo a este proyecto con una subvencién educativa sin restricciones.
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