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Prologo

La EPOC afecta a 384 millones de
personas en todo el mundo.?

Es la tercera causa principal de muerte después de la
cardiopatia y el accidente cerebrovascular.! Como defensores
del paciente a nivel mundial, consideramos fundamental
aumentar el nivel de concienciacion y comprension de los
pacientes, cuidadores, profesionales sanitarios, legisladores y la
sociedad acerca del impacto de la EPOC y de las oportunidades
de reforma de la atencién meédica del paciente. Creemos que los
pacientes deben tener la autonomia necesaria para poder vivir
libremente con EPOC, sin sintomas ni crisis asmaticas,
reduciendo su interaccion con hospitales y prolongando su vida
lo maximo posible.
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Introduccion

Se calcula que la EPOC afecta a
384 millones de personas en todo el mundo.!

La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es un grupo de enfermedades pulmonares
progresivas mas comunmente caracterizadas por sintomas respiratorios persistentes (tos crénica,
disnea y produccion de esputo) y un deterioro de la funcién pulmonar debido a la limitacién del flujo de
aire o la hiperinsuflacién. La gravedad de los sintomas, el deterioro de la funcién pulmonar y la
presencia de crisis asmaticas (también conocidas como exacerbaciones) varian entre los pacientes.?

La carga global de la EPOC estd aumentando. En 2015, 3,2 millones de personas fallecieron a causa
de la EPOC en todo el mundo, lo que supone un incremento del 11,6 por ciento en comparacion con
1990.% La EPOC también es una carga significativa para la economia mundial, con un coste estimado
de mas de 100 mil millones de délares al afio a nivel mundial.?45

Existen documentos y directrices de estrategia mundial, incluidos los de la Iniciativa Global para la
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease,
GOLD) y de la Sociedad Americana del Térax (American Thoracic Society, ATS), en los que se definen
las mejores préacticas para la atencién médica de la EPOC con base en las Gltimas evidencias. También
existen directrices nacionales que varian en términos de la gravedad de la enfermedad, la
consideracioén del fenotipo del paciente y los criterios de tratamiento,® lo que demuestra incoherencias
en el tratamiento de pacientes con EPOC a nivel mundial y nacional. Ademas, casi el 90 por ciento de
los casos de EPOC en todo el mundo no se diagnostican’ y el cumplimiento de las directrices
terapéuticas puede ser deficiente.8

Representantes de tres organizaciones nacionales de pacientes, junto con siete médicos, analizaron el
valor de establecer un Estatuto del paciente como un posible punto de partida para entablar debates
sobre como reformar la atencién médica de los pacientes con EPOC. Posteriormente, AstraZeneca
inicio y financio este estatuto, que tiene por objetivo establecer un estandar respecto a lo que las
personas con EPOC deberian poder esperar de su atencion médica continua. Estas expectativas estan
en consonancia con las mejores practicas actuales de acuerdo con los servicios existentes para la
EPOC, con el fin de ofrecer un consenso sobre los estandares mundiales para la atenciéon médica
relacionada con la EPOC e impulsar un tratamiento puntual basado en la evidencia para mantener el
estado de salud, reducir los sintomas y prevenir las crisis asmaticas. El propésito de este estatuto es
movilizar a los gobiernos, profesionales sanitarios, legisladores, socios de la industria de la salud
pulmonar y pacientes/cuidadores para abordar la necesidad insatisfecha y la carga de la EPOC, de
modo que, en Ultima instancia, colaboren con el fin de ofrecer mejoras significativas en la atencién
médica, tanto ahora como en el futuro.

las personas con EPOC

Este estatuto establece seis principios de atencion médica de calidad que los pacientes deberian poder
esperar recibir, independientemente de su lugar de residencia. Un grupo de trabajo formado por

20 médicos y representantes del grupo de defensa de los pacientes desarrollé los conceptos
principales y el comité de expertos autor del Estatuto del paciente para la EPOC los perfecciono.
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PRINCIPIO N.° 1

Merezco un

acceso oportuno
para el diagnostico
y la evaluacion de
mi EPOC

e Los sintomas en las fases tempranas de la EPOC pueden ser leves, lo que significa que los
pacientes no siempre los reconocen bien y, a menudo, asumen que sus sintomas son consecuencia
de la edad o de fumar?®,

e Asi, la EPOC se diagnostica a menudo tarde, cuando la enfermedad ya ha progresado. Esto se
asocia con mayores tasas de crisis asmaticas y con un aumento de las multimorbilidades y de los
costes!?.

e La EPOC no diagnosticada también es una carga significativa para los pacientes y el sistema de
asistencia sanitaria. Sin embargo, los profesionales sanitarios no reconocen a estos pacientes como
pacientes que padecen la enfermedad y, por lo tanto, no reciben el control ni el tratamiento
adecuado. Casi el 90 por ciento de los casos de EPOC a nivel mundial pueden no estar
diagnosticados’ y hacen uso de los servicios sanitarios para sus sintomas de la misma manera que
los pacientes diagnosticados??.

e Actualmente, no existen tratamientos que afecten a la tasa de cambio una vez que la funcién
pulmonar ha comenzado a empeorar.13 Por lo tanto, es fundamental controlar los sintomas, prevenir
las crisis asmaticas y una muerte prematura en las personas que padecen EPOC.

e El diagnéstico acertado de EPOC solo es posible mediante espirometria, una prueba fisiol6gica para
evaluar la reversibilidad de la limitacion del flujo de aire, que deben realizar e interpretar personas
capacitadas.? Sin embargo, no se recomienda esta evaluacion por si sola para tomar decisiones
sobre el tratamiento,? lo que significa que también son necesarias otras herramientas de
diagndstico.

e Los pacientes y los profesionales sanitarios deben tener las herramientas que les ayuden a
reconocer los sintomas iniciales de la EPOC y acceder a los recursos adecuados, incluidas historias
clinicas electrénicas y pruebas de diagnéstico, para realizar un diagndstico fundamentado y
acertado.
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PRINCIPIO N.° 2

Merezco entender

gué significa
padecer EPOC
para mi y cOmo
puede progresar la
enfermedad

e La EPOC es una enfermedad heterogénea, que se puede clasificar segun la gravedad de los
sintomas y los antecedentes de las crisis asméticas en el momento del diagndstico inicial?.

e Sin embargo, como enfermedad progresiva, los sintomas pueden cambiar o empeorar con el
tiempo y pueden provocar crisis asmaticas. La EPOC también esta asociada con varias
multimorbilidades, que contribuyen ain mas a la gravedad de la enfermedad, a la reduccion de
la calidad de vida y a resultados clinicos deficientes.'41% Estos factores deben motivar un
cambio en la forma en la que se trata la enfermedad (tanto para el tratamiento farmacol6gico
como para el no farmacolégico).

e Con la creciente demanda de servicios para la EPOC, es cada vez mas importante que los
pacientes pasen a tener un papel activo en su propia atencién médica y reaccionen sin demora
ante la presencia de sintomas para prevenir una mayor progresion de la enfermedad

e Las intervenciones para el autotratamiento en pacientes con EPOC estan asociadas con una
mejoria de la calidad de vida relacionada con la salud, una reduccién del nimero de ingresos
hospitalarios y una mejoria de los sintomas?®.

e Los pacientes deben recibir educacién y formacién personalizadas sobre la EPOC y sobre
como esta interactlia con sus otras morbilidades de modo que estos puedan participar
activamente en su propia atencién médica, implementar cambios a largo plazo e informar de
cambios en los sintomas a su profesional sanitario para prevenir una mayor progresion de la
enfermedad.
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PRINCIPIO N.° 3

Merezco acceso al mejor
tratamiento
personalizado basado en
la evidencia disponible,
para tener la garantia de
gue pueda vivir lo mejor
posible y durante el
maximo tiempo posible

e Los objetivos para el tratamiento de la EPOC se basan en la reduccion de los sintomas y del
riesgo de futuras crisis asmaticas, la prevencion del deterioro de la funcién pulmonar y de la
muerte prematura.? Muchos tratamientos han demostrado ser beneficiosos en lo que respecta a
estos objetivos, incluidos datos que sugieren una reduccién de la mortalidad.”:181°

e Existen muchas lagunas tanto en el tratamiento no farmacoldgico (por ejemplo, rehabilitacion
pulmonar, incluida la formacién y educacién sobre ejercicio, y dejar de fumar) como en el
tratamiento farmacoldgico de la EPOC. Mas de dos tercios de las personas no reciben
tratamiento de mantenimiento?® y hasta tres cuartas partes de las personas que si lo reciben y
gue experimentan dos o mas crisis asmaticas siguen sin recibir el tratamiento adecuado segun
las recomendaciones de la GOLD21.

e La EPOC es una enfermedad heterogénea, lo que significa que la gravedad de los sintomas,
los antecedentes de crisis asmaticas, las multimorbilidades, el impacto sobre la calidad de vida
y los marcadores biol6gicos variaran entre pacientes y en los propios pacientes, y el
tratamiento de la EPOC se debe personalizar para el paciente en concreto.

e Los pacientes con EPOC deben solicitar un plan de tratamiento personalizado y basado en la
evidencia, tanto en el momento del diagnéstico inicial como en el seguimiento, con el fin de
prevenir la progresion de la enfermedad de manera mas dinamica y oportuna, en lugar de
reaccionar ante un empeoramiento del estado de salud.
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PRINCIPIO N.° 4

Merezco una revision
urgente de mi plan de
tratamiento actual si
experimento una “crisis
asmatica”, con el fin de
prevenir crisis asmaticas
adicionales y una mayor
progresion de la
enfermedad

e Las crisis asmaticas tienen un impacto negativo en los pacientes y la sociedad. Las
hospitalizaciones a consecuencia de crisis asmaticas graves representan aproximadamente
dos tercios de todos los costes sanitarios asociados con la EPOC.?? Las crisis asmaticas
moderadas frecuentes (tratadas en la comunidad) o una crisis asmatica grave (hospital)
aumentan el riesgo de muerte de un paciente®.

e Mas del 70 por ciento de los pacientes con EPOC experimentan crisis asmaticas en los tres
afios siguientes al diagnoéstico?42526y los antecedentes de crisis asmaticas constituyen el mejor
factor predictivo del riesgo futuro?’.

e Las crisis asmaticas se asocian a un mayor riesgo de complicaciones cardiovasculares, como
infartos de miocardio (IM) y accidentes cerebrovasculares. El riesgo de IM se duplica en los
5 dias siguientes al inicio de una crisis asmatica y, posteriormente, regresa al valor inicial con el
tiempo, y el riesgo de accidente cerebrovascular aumenta en un 40 por ciento® en los diez dias
siguientes?®.

e Las crisis asméticas también parecen afectar de forma significativa al bienestar mental y
emocional, algo que puede estar subestimado por los médicos?°.

e A pesar de esto, no se responde con rapidez a las crisis asméaticas de EPOC. El paradigma de
tratamiento mundial actual es un paradigma de aumento del tratamiento impulsado por el
fracaso, en el que se considera el aumento del tratamiento luego de haberse producido un
empeoramiento de los sintomas, como crisis asmaticas.? Sin embargo, tras una crisis asmatica,
solo el 25 por ciento de los pacientes recibieron tratamiento de mantenimiento, tratamientos
para prevenir o reducir los sintomas,* y mas de la mitad de las crisis asmaticas no se
notifican.3!

e Los legisladores nacionales y profesionales sanitarios deben apreciar la carga significativa
asociada con la EPOC y asegurarse de que las crisis asmaticas desencadenan una revision del
tratamiento y abordan el paradigma de tratamiento mundial actual de aumento del tratamiento
impulsado por el fracaso, adoptar el tratamiento basado en la evidencia para mantener el
estado de salud, minimizar los sintomas y prevenir futuras crisis asmaticas.

2 No estadisticamente significativo
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PRINCIPIO N.° 5

Merezco acceso a
atencion médica
especializada adecuada
cuando sea necesario (ya
sea en el hospital o en la
comunidad) para el
tratamiento de mi EPOC,
independientemente de mi
lugar de residencia

e La atencién médica especializada se refiere a la atencion médica proporcionada por un
profesional sanitario que cuenta con capacidades expertas y conocimientos de la EPOC para
proporcionar la atencion médica adecuada.

e Existe una relacion entre los niveles de personal y la disponibilidad de revision por parte de un
especialista en enfermedades respiratorias y un menor riesgo de muerte y la calidad del
servicio en la EPOC.323 Las personas que se sometieron a una revision por parte de un
especialista en un plazo de 24 horas desde el ingreso en el hospital debido a una crisis
asmatica grave tuvieron un 14 por ciento menos de probabilidades de fallecer durante la
hospitalizaciéon en comparacion con aquellos que no se sometieron a una revision por parte de
un especialista®.

e De forma similar, existen obstaculos para acceder a servicios ambulatorios especializados para
la EPOC y a rehabilitacion pulmonar. Esto se atribuye principalmente a la existencia de
recursos limitados, especialmente en zonas rurales*.

e Sin embargo, con las tecnologias digitales, incluidas las consultas a distancia, la EPOC deberia
pasar a ser un referente de como dichas tecnologias pueden mejorar los servicios actuales y
permitir la provision de atencién médica especializada personalizada, independientemente del
lugar de residencia de la persona.
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PRINCIPIO N.° 6

Merezco poder vivir
libremente con
EPOC maximizando,
al mismo tiempo, la
calidad de vida sin
estigma ni culpa

e El factor de riesgo mas frecuente de EPOC a nivel mundial es el tabaquismo?y, como
consecuencia, hay un estigma asociado con la enfermedad.

o Como resultado de este estigma, muchos pacientes se responsabilizan a si mismos y sienten
culpa y vergiienza.®® Las personas con EPOC también dicen sentirse estigmatizadas por los
profesionales sanitarios en algunos casos, lo que puede provocar reticencias a la hora de
acceder al tratamiento.36

e Sin embargo, cada vez es mas evidente que la EPOC no est4 relacionada solo con el
tabaquismo. Existen otros factores de riesgo relacionados con la enfermedad, incluidos la
contaminacion del aire interior (hogar) y exterior, predisposiciones genéticas, desarrollos
andémalos de los pulmones y el envejecimiento acelerado.?

e Los profesionales sanitarios, los pacientes y la sociedad deben recibir educacién sobre los
numerosos factores de riesgo asociados con la EPOC con el fin de reducir el estigma asociado
con la enfermedad y asegurarse de no disuadir a las personas de buscar ayuda.
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