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Vorwort
384 Millionen Menschen sind weltweit von COPD betroffen?

COPD ist nach Herzerkrankungen und Schlaganfall die dritthdufigste Todesursache®. Wir glauben,
dass es von entscheidender Bedeutung ist, das Bewusstsein und das Verstandnis von Patienten,
Pflegekraften, medizinischem Fachpersonal, politischen Entscheidungstragern und der Offentlichkeit
flr die Auswirkungen von COPD und Mdglichkeiten zur Optimierung der Patientenversorgung zu
sensibilisieren. Wir glauben, dass Patienten mit COPD frei und selbstbestimmt leben sollten. Sie
sollen ohne Symptome und Exazerbationen, mit moglichst wenigen stationaren Aufenthalten und so
lange wie moglich leben.

Einleitung

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD) ist eine fortschreitende Lungenerkrankung. Die

typischen dauerhaft vorhandenen Krankheitszeichen (Symptome) der COPD sind:

e Husten, oft auch Auswurf, besonders am Morgen,

e Atemnot, insbesondere unter Belastung,

o Haufig bei mittelschwerer und schwerer Erkrankung: Gerdusche beim Atmen (Giemen, Pfeiffen,
Brummen), gelegentlich Engegefiihl in der Brust.

e Lungeniberblahung (Fassthorax),

e Wasseransammlung in Beinen oder Armen,

e In fortgeschrittenen Krankheitsstadien kann es zu Gewichtsverlust kommen.

Der Schweregrad der Symptome, die Beeintrachtigung der Lungenfunktion und das Auftreten von

Exazerbationen variieren von Patient zu Patient.?

Die globale Belastung durch COPD nimmt zu. Im Jahr 2015 starben weltweit 3,2 Millionen Menschen
an COPD. Dies ist ein Anstieg von 11,6 Prozent im Vergleich zu 1990.% COPD stellt eine erhebliche
Belastung fiir die Weltwirtschaft dar. Es wird geschatzt, dass COPD weltweit jahrlich mehr als 100
Milliarden US-Dollar Kosten verursacht.?*®

Internationale Strategiepapiere und Richtlinien von der Global Initiative for Chronic Obstructive Lung
Disease (GOLD) und der American Thoracic Society (ATS) definieren Konzepte im Sinne von Best-
Practice-Strategien der COPD-Behandlung auf Grundlage neuester Erkenntnisse. Nationale Leitlinien,
die die landerspezifischen Besonderheiten beriicksichtigen, unterscheiden sich teilweise in Bezug auf
die Definition des Schweregrades der Erkrankung, der Berlicksichtigung des Phanotyps der Patienten
und den Behandlungskriterien von den internationalen Konzepten.® Dies zeigt, dass die Behandlung
von COPD-Patienten auf internationaler und nationaler Ebene uneinheitlich ist. Hinzu kommt, dass



fast 90 Prozent der weltweiten COPD-Félle nicht diagnostiziert werden’ und die Einhaltung der
Therapierichtlinien u.U. unzureichend ist.®°

Vertreter von drei nationalen Patientenorganisationen aus Frankreich, GrofRbritannien und Spanien
sowie sieben international aktive Experten erdrterten den Wert einer Patientencharta als mogliche
Basis fiir Diskussionen tiber eine Reform der Patientenversorgung. Diese Charta wurde von
AstraZeneca initiiert und finanziert.

Ziel war es, einen Standard dafiir zu setzen, was Patienten mit COPD von einer optimalen Versorgung

ihrer Erkrankung erwarten sollten. Diese Erwartungen stehen im Einklang mit dem aktuellen Best-

Practice-Verstandnis nationaler und internationaler Fachverbande:

e Essoll ein Konsens liber weltweite Standards der COPD-Versorgung erzielt werden.

e Essoll rechtzeitig eine evidenzbasierte Behandlung begonnen werden, um den
Gesundheitszustand der Betroffenen zu erhalten, die Symptome zu minimieren und
Exazerbationen zu verhindern.

Der Zweck dieser Charta ist es, Regierungen, Gesundheitsdienstleister, politische
Entscheidungstrager und alle Akteure, die an der Versorgung pneumologischer Patienten beteiligt
sind, unter Einschluss der Patienten, zu mobilisieren. Durch die Zusammenarbeit sollen sinnvolle
Verbesserungen der gegenwartigen und zukiinftigen Versorgung erzielt werden.

Die sechs Prinzipien einer qualitativ hochwertigen Versorgung fiir Patienten mit COPD

Diese Charta enthélt sechs Grundsatze fiir eine qualitativ hochwertige Versorgung, die Patienten
unabhangig von ihrem Wohnort, erwarten sollten. Die Grundsatze wurden von einer Arbeitsgruppe
aus 20 Experten und Vertretern von Patientenorganisationen entwickelt und von dem
Expertenkomitee, welches die COPD-Patientencharta verfasst hat, ausformuliert.

Grundsatz #1
»Ich verdiene eine rechtzeitige Diagnose und Einschatzung meiner COPD*

o Inden friihen Stadien der COPD kdnnen die Symptome gering sein. Deshalb werden diese von
den Patienten nicht immer gut erkannt. Oft wird von den betroffenen Patienten angenommen,
dass ihre Symptome eine Folge des Alterns oder des Rauchens sind.*

Daher wird die COPD haufig erst spat diagnostiziert, wenn die Krankheit bereits fortgeschritten

ist. Im fortgeschrittenen Stadium treten Exazerbationen haufiger als im Anfangsstadium auf. Oft

bestehen Begleiterkrankungen, entsprechend steigen die Behandlungskosten.!

e Eine nicht diagnostizierte COPD belastet Patienten und das Gesundheitssystem: Nicht-
diagnostizierte Patienten werden von den Fachkraften des Gesundheitswesens nicht optimal
betreut und behandelt. Es wird geschatzt, dass nahezu 90 Prozent der COPD-Fille weltweit
undiagnostiziert sind’. Dies bindet Kapazititen der Gesundheitssysteme, da die Betroffenen nicht
zielgerichtet behandelt werden.!2

e Derzeit gibt es keine Therapien, welche die Verschlechterung der Lungenfunktion stoppen
kénnen.!® Die Kontrolle der Symptome, die Verhinderung von Exazerbationen sowie die
Verhinderung eines frihen Todes sind daher fir Patienten mit COPD essenziell.
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e Die genaue Diagnose der COPD kann nur mit Hilfe der Spirometrie (Lungenfunktion) durch den
Nachweis einer nicht vollstandig riickbildungsfahigen Einengung der Atemwege gesichert
werden. Diese Untersuchungen sollen von geschultem Personal durchgefiihrt und interpretiert
werden.? Weitere diagnostische MaRnahmen sind erforderlich, um Therapieentscheidungen zu
treffen?.

e Patienten und medizinisches Fachpersonal sollten tGiber Mittel verflgen, die sie dabei
unterstltzen, die Frihsymptome der COPD zu erkennen und Zugang zu den bendtigten
Ressourcen haben, einschlielilich elektronischer Krankenakten und diagnostischer Tests, um eine
fundierte und genaue Diagnose zu stellen.

Grundsatz #2

»lch verdiene es zu verstehen, was es heiflt, eine COPD zu haben und wie die Erkrankung
verlaufen kann”

e Die COPD ist eine heterogene Erkrankung, die anhand der Schwere der Symptome und der
H&ufigkeit von Exazerbationen bei der Erstdiagnose in Stadien eingeteilt werden kann.2

e Die COPD ist eine fortschreitende Erkrankung. Dies bedeutet, dass sich die Symptome im
Laufe der Zeit verschlimmern und Exazerbationen auftreten kénnen.

Die COPD geht oft mit von Begleiterkrankungen einher, die die Grunderkrankung
verschlimmern, die Lebensqualitat vermindern und die Prognose verschlechtern.*!> Diese
Faktoren sollten zu einer Anpassung der medikamentdsen und auch der nicht-
medikamentdsen Therapie fuhren.

e Mit dem Fortschreiten der Erkrankung wird es fiir Patienten immer wichtiger, aktiv an ihrer
eigenen Versorgung teilzuhaben, auf sich und ihre Symptome zu achten und mit der
gebotenen Dringlichkeit zu reagieren. Ziel ist es, ein weiteres Fortschreiten der Krankheit zu
verhindern.

e Selbstmanagement fihrt bei Patienten mit COPD zu einer verbesserten
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt, einer Verringerung der Krankenhauseinweisungen
und einer Verbesserung der Symptome.1®

e Patienten sollten eine individuelle Aufklarung und Schulung tGber ihre COPD und ihre
Begleiterkrankungen erhalten. Sie sollen aktiv an ihrer eigenen Versorgung teilnehmen,
langfristige Veranderungen umsetzen, Verdanderungen der Symptome erkennen und mit den
Behandelnden kommunizieren kénnen, um ein weiteres Fortschreiten der Erkrankung zu
verhindern.

Grundsatz #3

»Ich verdiene den Zugang zur besten verfiigbaren, evidenzbasierten, individuellen
Behandlung, um sicherzustellen, dass ich so gut und so lange wie moglich leben kann“

e Ziele der Behandlung der COPD sind

» Verringerung der Symptome
Verringerung des Risikos fiir Exazerbationen
Verhinderung der Verschlechterung der Lungenfunktion
Verhinderung des vorzeitigen Todes.?
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Viele Therapieoptionen tragen zum Erreichen dieser Ziele bei, es gibt Hinweise auf die
Verringerung der Sterblichkeit.!”1819

e Nicht alle COPD-Patienten erhalten die erforderliche nicht-medikamentdse (z.B.
pneumologische  Rehabilitation,  einschlieBlich  Bewegungstraining,  strukturierter
Patientenschulung und Raucherentwdhnung) und medikamentdse Therapie. Mehr als zwei
Drittel der Patienten erhalten keine Dauertherapie.?’ Bis zu drei Viertel der behandelten
Patienten, die zwei oder mehr Exazerbationen hatten, sind gemaR den GOLD-Empfehlungen?!
weiterhin unterversorgt.

e COPD ist eine heterogene Erkrankung. Der Schweregrad der Symptome, die Zahl der
Exazerbationen im Krankheitsverlauf, Begleiterkrankungen, Auswirkungen auf die
Lebensqualitdt und biologischen Marker variieren. Deshalb sollte die Behandlung der COPD
auf den einzelnen Patienten zugeschnitten sein.

e COPD-Patienten sollten sowohl bei der Erstdiagnose als auch bei Folgeuntersuchungen einen
evidenzbasierten und personalisierten Managementplan anfordern, um proaktiv dem
Fortschreiten der Erkrankung vorzubeugen. Dies soll verhindern, dass erst auf eine
Verschlechterung des Gesundheitszustands reagiert wird.

Grundsatz #4

,Wenn ich eine Exazerbation erleide, verdiene ich eine umgehende Uberpriifung meines
aktuellen Managementplans, um weitere Exazerbationen und ein Fortschreiten der
Krankheit zu verhindern“

e Exazerbationen haben negative Auswirkungen auf Patienten und die Gesellschaft.
Krankenhausaufenthalte aufgrund schwerer Exazerbationen machen etwa zwei Drittel aller
mit COPD verbundenen Gesundheitskosten aus.?? Hiufige mittelgradige (ambulant
behandelte) Exazerbationen oder eine schwere (im Krankenhaus behandelte) Exazerbation
erhéhen das Sterberisiko eines Patienten.?

Uber 70 Prozent der Patienten mit COPD erleiden innerhalb von drei Jahren nach der
Diagnose Exazerbationen. %528 Exazerbationen in der Krankengeschichte sind ein guter
Parameter zur Abschitzung des zukiinftigen Krankheitsrisikos.?”

e Exazerbationen sind mit einem erhdhten Risiko fiir kardiovaskulare Komplikationen wie
Myokardinfarkte (MI) und Schlaganfille verbunden. Das MI-Risiko verdoppelt sich innerhalb
von 5 Tagen nach Beginn einer Exazerbation und kehrt dann im Laufe der Zeit zum
Ausgangswert zuriick. Das Schlaganfallrisiko steigt innerhalb von zehn Tagen um 40
Prozent.® Exazerbationen haben wahrscheinlich auch erhebliche Auswirkungen auf das
mentale und emotionale Wohlbefinden. Dies wird von den behandelnden Arzten
moglicherweise unterschitzt.?

COPD-Exazerbationen werden oft nicht mit der nétigen Dringlichkeit behandelt. Die Akut-
Behandlung orientiert sich an der Verschlechterung der Symptome.? Allerdings erhielten nur
25 Prozent der Patienten nach einer Exazerbation eine Erhaltungstherapie, d.h. eine
Behandlung zur Vorbeugung weiterer Exazerbationen oder Reduzierung der Symptome.*
Mehr als die Halfte der Exazerbationen werden nicht gemeldet.3!
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Nationale Entscheidungstrager und Angehoérige der Gesundheitsberufe sollten sich der
erheblichen Auswirkungen der COPD bewusst sein und sicherstellen, dass Exazerbationen zu
einer Uberpriifung der Therapie fiihren miissen. Das derzeitige Behandlungskonzept reagiert
nur auf Verschlechterungen. Das Konzept soll durch eine Strategie ersetzt werden, die die
evidenzbasierte Behandlung in den Vordergrund stellt, um den Gesundheitszustand der
Patienten zu erhalten, die Symptome zu minimieren und zukiinftige Exazerbationen zu
verhindern.

Grundatz #5

»Ich verdiene Zugang zur richtigen facharztlichen Versorgung, wenn ich sie benétige
(ambulant oder stationar), um meine COPD zu behandeln, unabhangig davon, wo ich lebe”

Spezialisierte Versorgung bezieht sich auf die Versorgung durch eine medizinische Fachkraft,
die Uber die fachlichen Fahigkeiten und das Verstdandnis von COPD verfiigt, um eine
angemessene Versorgung zu gewahrleisten.

Die Personalausstattung und die Verflgbarkeit einer facharztlichen Versorgung steht in
Zusammenhang mit einem geringeren Sterberisiko und der Qualitat der Versorgung bei
COPD.323% Menschen, die innerhalb von 24 Stunden nach der Einlieferung in ein Krankenhaus
wegen einer schweren Exazerbation eine facharztliche Untersuchung erhielten, hatten ein
um 14 Prozent geringeres Risiko, stationar zu versterben, als Menschen, die keine
fachirztliche Untersuchung erhielten.33

Ahnliche Barrieren bestehen beim Zugang zu ambulanten spezialisierten COPD-
Behandlungen und zur pneumologischen Rehabilitation. Dies wird hauptsachlich auf
begrenzte Ressourcen zuriickgefiihrt, insbesondere in ldndlichen Gebieten.3

Mit digitalen Technologien, einschlieflich Fernkonsultationen, sollte COPD jedoch zu einem
MaRstab dafiir werden, wie solche Technologien die aktuelle Versorgungssituation
verbessern und die Bereitstellung einer maRgeschneiderten, spezialisierten Behandlung
ermoglichen kénnen, unabhéngig davon, wo ein Patient lebt.

Grundsatz #6

»Ich verdiene es, mit meiner COPD frei zu leben und dabei die Lebensqualitdt zu
maximieren, ohne Stigmatisierung oder Schuldgefiihle”

Weltweit ist der haufigste Risikofaktor fiir COPD das Tabakrauchen?, weshalb die Erkrankung
mit einem Stigma behaftet ist.

Als Folge dieses Stigmas empfinden viele Patienten Selbstvorwiirfe, Schuldgefiihle und
Scham.3> Patienten mit COPD beschreiben auch, dass sie sich in manchen Fillen von
medizinischem Fachpersonal stigmatisiert fiihlen, was dazu fiihren kann, dass sie sich nur
zégerlich in Behandlung begeben.3®
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e Es wird jedoch immer deutlicher, dass die COPD nicht nur mit dem Tabakrauchen
zusammenhangt. Es gibt eine Reihe weiterer Risikofaktoren, die mit der Erkrankung in
Verbindung gebracht werden, darunter Luftverschmutzung in Innenrdumen (Haushalte) und
im Freien, genetische Veranlagungen, abnorme Entwicklungen der Lunge und beschleunigte
Alterung.?

e Medizinisches Fachpersonal, Patienten und die Offentlichkeit sollten Giber die zahlreichen
Risikofaktoren aufgeklart werden, die mit COPD in Verbindung stehen, um das mit der
Krankheit verbundene Stigma zu verringern und sicherzustellen, dass Menschen dadurch
nicht davon abgehalten werden, Hilfe zu suchen.
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