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ZUSAMMENFASSUNG

Die Lebensqualitdt und Prognose der COPD-Patienten ldsst
trotz erheblich verbesserter medikamentéser Therapie-
optionen weiterhin zu wiinschen (ibrig. Ziel des Workshops
war es, COPD-spezifische Hindernisse auf dem Weg zur ver-

besserten Betreuung der Patienten zu beschreiben. Dazu
zdhlen der Sozial- und Bildungsstatus der COPD-Patienten
sowie die gesellschaftliche Stigmatisierung der Erkrankung
als selbstverschuldete ,Raucherkrankheit“. Die strenge
sektorale Trennung tragt zu Defiziten in der Betreuung bei.
Im zweiten Teil des Workshops wurden Moglichkeiten der
Verbesserung dargestellt. Die Nutzung IT-basierter Hilfs-
mittel, verbesserte Kommunikation zwischen Patienten
und Therapeuten und zwischen den Sektoren des Gesund-
heitswesens, verbesserte Integration von Rehabilitation so-
wie durch Strategien des Selbstmanagements, sind solche
Moglichkeiten. Als Schlussfolgerung konnte festgehalten
werden, dass ein integriertes Patientenmanagement mit
Einbeziehung multiprofessioneller Teams die Betreuungs-
qualitat nachhaltig verbessern kénnte.

ABSTRACT

Despite considerable progress concerning pharmaceutical
therapeutic options, many COPD patients show a markedly
reduced quality of life and increased mortality risk. This
workshop aimed to identify COPD-specific factors imped-
ing an improved mode of care for patients with COPD.
Such factors are: the generally lower social and educational
status of the majority of COPD patients; the stigma of COPD
as a self-inflicted disease (“smoker’s lung”); the strict sec-
toral separation within the German health care system. In
the second part the workshop tried to identify ways to im-
prove the care of COPD patients. Use of health information
technology, improved communication between care givers
and patients as well as between the health care sectors, in-
tegrating rehabilitation and establishing self-management
education are factors within an integrated patient-centered
approach. In summary, an integrated management of the
individual patient with COPD including multi-professional
teams should contribute to optimizing the quality of COPD
care.

* Sponsor: Boehringer Ingelheim Pharma GmbH & Co KG
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Zugunsten der guten Lesbarkeit des Textes haben wir auf ge-
schlechtsspezifische Sprachformen verzichtet. Mit Ausdriicken
wie ,Patient” oder ,,Arzt“ sind mannliche ebenso wie weibliche
Personen gemeint.
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Einflihrung: Integration
Referent: Berthold Jany, Wiirzburg

Immer wieder stellen Pneumologen und andere Berufsgrup-
pen, die sich um Patienten mit COPD kiimmern, fest, wie
schwierig es in der Praxis ist, fir Patienten und Therapeuten
gleichermaRen befriedigende Betreuungsergebnisse zu erzie-
len. Ziel der Expertentagung ,Luftschlosser 2018 war, mogli-
che Hindernisse jenseits der medikamentdsen Therapie auf die-
sem Weg zu identifizieren und {iber Méglichkeiten zur Uber-
windung dieser Hindernisse nachzudenken.

Die COPD ist eine chronische, komplexe Erkrankung mit viel-
faltigen systemischen Auswirkungen und Komorbiditdten. Es ist
unbestritten, dass eine optimierte Versorgung dieser Patienten
eine individualisierte, patientenzentrierte Vorgehensweise er-
fordert, die alle verschiedenen Aspekte der Erkrankung adres-
siert. Die Integration der Versorgungsleistungen fiir COPD-Pa-
tienten Gber die einzelnen Gesundheitsberufe und die verschie-
denen, in Deutschland immer noch ausgesprochen getrennt
agierenden Sektoren des Gesundheitswesens hinweg, ist eine
sehr groRe und bislang kaum geléste Aufgabe. Verdanderungen
sind hier nicht leicht umzusetzen, und es miissen ganz unter-
schiedliche Barrieren (iberwunden werden, strukturelle ebenso
wie patientenseitige.

Der Begriff Integration

Der Begriff Integration wird in unterschiedlichen Kontexten
verwendet. Etymologisch gesehen leitet sich das Wort vom la-
teinischen ,integrare“ ab, was so viel heit wie wiederherstel-
len, ergdnzen. Das lateinische Wort ,integer” bedeutet unbe-
rihrt, unversehrt. Und ,integratio” heit tibersetzt Erneuerung
oder Wiederherstellung.

In der Soziologie bedeutet Integration die Ausbildung einer
Wertegemeinschaft, bei der Gruppierungen einbezogen wer-
den, die zunachst andere Werthaltungen vertreten hatten. Mit
Integration kann auch eine Lebens- oder Arbeitsgemeinschaft
gemeint sein, die Menschen einbezieht, die aus unterschiedli-
chen Griinden zuvor von dieser Gemeinschaft ausgeschlossen
waren. Wichtig ist, dass gelungene Integration immer auf Ge-
genseitigkeit beruht und nicht auf dem Willensakt einer einzel-
nen Person.

Integration und Atmung

An der normalen Atmung sind zahlreiche unterschiedliche Me-
chanismen beteiligt. Damit die Funktion gewahrleistet ist, ms-
sen diese ausgesprochen fein aufeinander abgestimmt, ,inte-
griert* ablaufen. Das automatische Atmen wird vom Hirn-
stamm kontrolliert, beim willkiirlichen Atmen ist der motori-
sche Kortex beteiligt. Die Gefiihle beim Atmen sind im limbi-
schen System lokalisiert. Die Atembewegung selbst und die
Kraftentwicklung dabei beruht auf der Arbeit von Muskeln und
Sehnen der Atempumpe.

Bei der Empfindung ,Dyspnoe*“ sind zahlreiche efferente und
afferente Signale beteiligt, die von Atemmuskeln, Brustwand,
oberen Atemwegen und Chemorezeptoren stammen kdénnen.
Deren integriertes Zusammenspiel ergibt die unangenehme
Empfindung der Dyspnoe. Psychologen aus Hamburg konnten

mit funktioneller Magnetresonanz nachweisen, dass diese Emp-
findung in der anterioren Insula und in den Amygdalae prozes-
siert wird [1]. Heute kdnnen wir zwar bis ins Detail nachvollzie-
hen, welche physiologischen und pathophysiologischen Me-
chanismen beim Atmen ablaufen und wo diese lokalisiert sind.
Bei der Behandlung der Dyspnoe des COPD-Patienten sind die
Erfolge leider geringer.

Integrierte medikamentdse Therapie bei COPD

Dabei ist die Dyspnoe zwar ein sehr wichtiges und haufig limi-
tierendes Symptom der COPD, aber Patienten mit COPD haben
hdufig Komorbiditdten wie koronare Herzkrankheit, Herzinsuf-
fizienz, Diabetes mellitus, Osteoporose, Adipositas oder Kach-
exie, Angststorungen oder Depression. All diese Krankheitsbil-
der werden u.U. medikamentds behandelt mit méglichen un-
erwiinschten Arzneimittelinteraktionen. Deshalb ist schon aus
diesem Grund eine ,integrierte” Sichtweise zur abgestimmten
Therapie sehr wiinschenswert [2].

Gesundheitsversorgung bei COPD

COPD-Patienten haben im Laufe ihrer Krankheits, karriere* mit
unterschiedlichen Bereichen des Gesundheitssystems zu tun.
Eine Verzahnung oder Integration der ambulanten arztlichen
Versorgung mit dem stationdren Bereich ist beklagenswerter
Weise nur rudimentdr vorhanden. Rehabilitationsleistungen er-
folgen hdufig in einem weiteren System, der Rentenversiche-
rung. Ambulante Rehabilitation oder ambulante Physiotherapie
spezifisch fiir COPD-Kranke ist entweder kaum vorhanden und
wiederum getrennt vom Rest der Versorgungskette organisiert.

Hinzu kommen kommerzielle Anbieter von Hilfsmitteln, der
Versorgung zur Langzeit-Sauerstofftherapie oder der auRerkli-
nischen Beatmung. Bei der Transition von einem Sektor in den
nachsten geht der Patient in der praktischen Erfahrung nicht
selten ,verloren“: D.h. Informationen werden ungeniigend
weitergegeben, MaBnahmen erfolgen wenig koordiniert, der
Erfolg wird selten Gberpriift, Therapien ungeniigend an den
wechselnden Verlauf der Erkrankung angepasst.

Komponenten der integrierten Versorgung bei COPD

An der multiprofessionellen Versorgung bei COPD sind unter-
schiedliche Berufsgruppen beteiligt. Neben dem Hausarzt und
dem Pneumologen sind es vor allem Physiotherapeuten, aber
auch Erndhrungsberater oder (in Deutschland eher selten) spe-
zialisierte Krankenpfleger. Berufe aus dem psychosozialen Be-
reich kénnen ebenfalls beteiligt sein. Diese Personen sollten in
einem multiprofessionellen Team zusammenarbeiten zur indi-
viduellen Betreuung des COPD-Patienten mit dem Ziel, ein Kon-
tinuum der Krankheitsbetreuung zu erreichen fiir ein optimales
funktionelles Ergebnis, gute Lebensqualitdt, Selbststandigkeit
und Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft [3]. Und wer
sollte dies bezahlen?

In einer aktuellen Studie aus GroBbritannien wurde der Er-
folg einer solchen Vorgehensweise beschrieben [4]. In einem
Londoner Stadtviertel, in dem die Bewohner tiberwiegend den
unteren Einkommensklassen angehéren, wurden COPD-Patien-
ten nach einem integrierten Konzept behandelt. Dazu gehorte
eine abgestimmte medikamentdse Behandlung ebenso wie
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eine ambulante Physiotherapie. Teilweise wurden Verhdltnisse
geschaffen wie bei einer ,Klinik zu Hause“. Als zentraler End-
punkt und Surrogat-Parameter flr die Behandlungsqualitdt
galt der Anteil der Patienten, die zu Hause und nicht im Hospi-
tal verstarben. Wahrend 2008 noch mehr als 80 % der Patienten
im Krankenhaus an COPD starben, waren es 2014 nur noch 50 %.
Dementsprechend stark reduzierte sich die Zahl der Kranken-
haustage. Die durch die integrierte Versorgung erzielten Einspa-
rungen waren betrdchtlich. Die gesamten Ausgaben fiir das
multiprofessionelle Team konnten kompensiert werden. Die in-
tegrierte Behandlung resultierte also nicht nurin einer besseren
Behandlungsqualitdt und einem enormen Nutzen fiir die betreu-
ten Patienten, sondern sie war insgesamt sogar kostenneutral.

Diese vielversprechenden Ergebnisse sollten dazu veranlas-
sen, Uber gut ausgearbeitete integrierte Konzepte zur Betreu-
ung von COPD-Patienten nachzudenken.

Voraussetzungen fir gelungene Kommu-
nikation: sozialer und Bildungsstatus des
»typischen“ COPD-Patienten

Referent: Winfried J. Randerath, Solingen

Gesundheitliche Ungleichheiten (,Health Disparities)

Der soziale Status, die Bildung und das Einkommen eines Men-
schen konnen seinen Gesundheitszustand beeinflussen. Un-
gleichheiten existieren, wenn Mitglieder bestimmter Bevdlke-
rungsgruppen gesundheitlich weniger gut ausgestattet sind
als andere Gruppen. Solche Ungleichheiten entstehen auch
durch Unterschiede beim Zugang zur Gesundheitsversorgung
und bei der Intensitdt der medizinischen Betreuung [5].

Sozio6konomischer Status (SES)

Es gibt zahlreiche Untersuchungen zu der Frage, in welchem
Ausmal der soziodkonomische Status eines Patienten seine
Gesundheit beeinflusst. Dies ist besonders bei chronischen Er-
krankungen relevant. Unter sozio6konomischem Status (SES)
versteht man die 6konomische und soziale Position einer Per-
son in einer Gesellschaft. Dabei werden Faktoren beriicksichtigt
wie Einkommen, Beruf, Bildung oder Wohnumfeld. Viele dieser
Faktoren korrelieren untereinander, sodass die Differenzierung
schwierig sein kann.

Speziell zur COPD wurden Ungleichheiten zwischen den so-
ziobkonomischen Gruppen beschrieben [6]. Dabei muss man
auch beriicksichtigen, dass besonders in den niedrigen Grup-
pen ungesunde Verhaltensweisen zum Stressabbau beitragen,
wie beispielsweise das Rauchen.

Sozialstatus und Bildungsstatus bei COPD

In den USA hatten Patienten mit COPD sehr viel hdufiger einen
niedrigen Sozial- und Bildungsstatus als die Gesamtbevolke-
rung, namlich rund zwei Drittel der COPD-Patienten im Ver-
gleich zu nur einem Fiinftel bei den tibrigen Personen [7]. Diese
Zahlen entsprechen dem subjektiven Eindruck in deutschen Kli-
niken. In einer kalifornischen Kohortenstudie wurde zusatzlich
zum SES der Einfluss der Ethnie auf den Schweregrad der

COPD untersucht [8]. Mit hoherer Schulbildung und mit h6he-
rem Einkommen nahmen Lungenfunktion und Gehstrecke zu
und der Schweregrad der Erkrankung sowie die Haufigkeit von
Exazerbationen ab. Fiir die Ethnie ergab sich jedoch keine sta-
tistische Assoziation, wenn zuvor auf die anderen Variablen
adjustiert wurde. Afroamerikaner haben demnach nicht per se
einen schlechteren COPD-Verlauf, sondern nur bei unzurei-
chendem Einkommen und ungeniigender Bildung.

Fir Patienten mit Asthma und chronischer Bronchitis unter-
suchte eine europdische Studie die Assoziationen zwischen Bil-
dungsgrad, Beruf und Krankheitsstatus. Im Rahmen des Euro-
pean Community Respiratory Health Survey (ECRHS) wurden
9023 Personen mit Asthma oder chronischer Bronchitis in der
Analyse prospektiv beobachtet [9]. Ihre Berufe wurden in 6 ver-
schiedene Klassen eingeteilt, von hoch (zum Beispiel Manager)
bis tief (ungelernte Arbeiter). Ein niedriger Bildungsgrad war
sowohl mit chronischer Bronchitis als auch mit Asthma ohne
Atopie assoziiert, jedoch nicht mit einem atopischen Asthma.
Fiir die Berufsklassen waren die Assoziationen weniger deutlich
gestaffelt.

Einfluss des soziobkonomischen Status auf den Verlauf
der COPD

Wenn man tber die Entstehung und den Krankheitsverlauf der
COPD nachdenkt, ergeben sich an mehreren Stellen mogliche
Angriffspunkte, wie der SES die Entwicklung der Krankheit be-
einflussen kénnte [10]. Die Exposition gegeniiber Schadstoffen
wie Zigarettenrauch oder beruflichen Noxen kann durch Bil-
dung und Aufkldrung beeinflusst werden. Der Zugang zum Ge-
sundheitswesen und die Intensitdt der medizinischen Betreu-
ung beeinflussen wiederum die Prognose der Erkrankung. Als
relevante Faktoren ergaben sich in unterschiedlichen Studien
a) aktuelles Rauchen, ebenso die Rauchexposition prdpartal
und in der Kindheit, b) der Beruf, c) etwaige Luftverschmut-
zung im Innen- und im AuRenbereich, d) die Wohnverhéltnisse
und e) durchgemachte Atemwegsinfektionen. In der niedrigs-
ten sozialen Gruppe war die Wahrscheinlichkeit fir Atemwegs-
infektionen 14-mal hoher als in der héchsten SES-Gruppe.

Gesundheitsbildung (,Health Literacy*)

Mit diesem Begriff wird beschrieben, wie eine Person gesund-
heitsbezogene Informationen aufnehmen, verarbeiten und ver-
stehen kann, um angemessene Entscheidungen bezliglich der
eigenen Gesundheit treffen zu kénnen [11]. Die Gesundheits-
bildung wurde in den USA mithilfe strukturierter Interviews bei
277 Patienten mit COPD untersucht [12]. Der Score fir die Ge-
sundheitsbildung hing mit dem Bildungsgrad zusammen, denn
er war am hochsten bei Personen mit College-Abschluss (13
Punkte) im Vergleich zu nur 10 Punkten bei Patienten, die nicht
die Highschool besucht hatten. Auch das Einkommen spielte
eine gewisse Rolle, denn Patienten aus Einkommensklassen un-
ter 20000 $ pro Jahr hatten eine etwas geringere Gesundheits-
bildung. AuBerdem ergab sich unabhdngig vom SES eine Asso-
ziation zwischen Gesundheitsbildung und dem Schweregrad
der COPD sowie der Anzahl von Besuchen in der Notfallambu-
lanz.
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Umweltfaktoren und Rauchen

Fiir die COPD spielen inhalative Noxen eine wichtige Rolle. In
einer schwedischen Untersuchung wurden speziell berufliche
Inhalationsnoxen untersucht [13]. Von den rekrutierten 1800
COPD-Patienten gaben 52% an, nie geraucht zu haben. Auch
bei diesen Personen war die COPD-Prdvalenz signifikant hoher
(Odds Ratio 1,85), wenn sie beruflich gegeniiber Inhalations-
noxen exponiert waren. Gleichzeitig war bei ihnen das Risiko
fiir ein GOLD-Stadium =2 vierfach héher als bei nicht exponier-
ten Personen.

Eine deutsche Studie untersuchte an 1521 Frauen aus dem
Ruhrgebiet berufliche und Umweltnoxen und ihre Beziehung
zu Asthma, COPD und Lungenfunktion [14]. Unabhdngig vom
Raucherstatus war eine nah am Wohnort gelegene groRe
HauptstraBe mit pulmonalen Problemen assoziiert. Die Atem-
wegssymptomatik hing mit ungiinstigen Umweltbedingungen
zusammen. Auch in dieser Studie fand sich eine Beziehung
zwischen geringerer Schulbildung und haufigeren Atemwegs-
erkrankungen.

Der Tabakatlas Deutschland 2015 beschreibt den Tabakkon-
sum bei Mannern und Frauen gruppiert nach Sozialstatus [15].
Bei Mannern zeigte sich in allen Altersgruppen dasselbe Bild:
Médnner mit hohem Sozialstatus rauchten seltener als solche
mit mittlerem oder mit niedrigem Sozialstatus. Dieser Zusam-
menhang war auch bei Frauen ab 30 Jahren zu finden. Anders
bei jungen Frauen im Alter von 18-29 Jahren, die mit 36 % et-
was hdufiger rauchten, wenn sie einen hohen Sozialstatus hat-
ten, als bei mittlerem (30 %) oder niedrigem Sozialstatus (29 %).
Betrachtet man den Anteil der rauchenden Manner und Frauen
mit oder ohne Abitur Giber die letzten 80 Jahre, so stieg der An-
teil von rauchenden Frauen ohne Abitur deutlich an, von 17%
im Jahr 1930 auf maximal 54 % 1960 und 51 % in 1975. Bei Médn-
nern ohne Abitur lagen die Anteile 1930 bei 56 % und 1975 bei
66 %. Mdnner mit Abitur zeigten dagegen ab 1945 (55%) eine
Abnahme auf zuletzt 46 %. Demnach sind es vor allem gebilde-
tere Personen, die vom Rauchen Abstand genommen haben.
Eine Gruppierung nach Berufen ergab fiir Deutschland im Jahr
2009 die héchsten Raucheranteile bei ungelernten Arbeitern,
insbesondere bei Mdbelpackern (85 %), und die geringsten An-
teile bei Arzten, Lehrern und Hochschullehrern (13 %).

Medizinische Versorgung und Sozialstatus

Kanadische Autoren untersuchten eine groBe Kohorte von
knapp 35000 Patienten mit Asthma/COPD aus Winnipeg [16].
Die Frage war, ob das Haushaltseinkommen die Haufigkeit von
Hospitalisationen beeinflusst. Von den 729 Patienten, die in-
nerhalb von 2 Jahren mindestens einmal im Krankenhaus wa-
ren, war das Risiko fir Hospitalisationen in der niedrigsten Ein-
kommens-Quintile 3-mal hoher als in der hochsten Quintile.
Vergleichbar in allen 5 Gruppen waren hingegen der Zugang
zur ambulanten medizinischen Versorgung, Uberweisungen
zum Facharzt und die Rate von Influenza-Impfungen.

In einer kalifornischen Studie wurde bei mehr als 400 COPD-
Patienten erhoben, wie der sozio6konomische Status war und
wie viele Patienten Tiotropium als Medikation nutzten [17].
Nur 44 Patienten (10%) wurden im Jahr 2006 mit Tiotropium
behandelt. Dabei ergab sich nach Adjustierung auf den GOLD-

Schweregrad eine klare Assoziation zwischen niedrigerem SES
und seltenerer Tiotropium-Therapie, mit einer Odds Ratio von
0,3. In dieser Untersuchung blieb offen, ob Tiotropium nicht
verschrieben worden war, ob die Substanz zu teuer war oder
ob nicht verstanden wurde, wie das Medikament zu inhalieren
ist.

Schwedische Autoren beschéaftigten sich mit der Frage, ob
soziale Faktoren oder eher der Zugang zu Ressourcen mit dem
Risiko fiir COPD assoziiert sind [18]. Bei absolut niedrigem Ein-
kommen gab es eine klare Beziehung zur Haufigkeit der COPD.
Das Risiko war bei der drmsten Gruppe 3-mal héher als in der
reichsten Gruppe.

Sozialstatus und Uberleben

In 22 Zentren der ,Burden of Obstructive Lung Disease“ (BOLD)
Studie wurde die Assoziation zwischen COPD-Mortalitdt und
Lungenfunktion untersucht und dabei der Faktor Jahreseinkom-
men berlicksichtigt [19]. Die nationalen Mortalitatsstatistiken
zeigten, dass Personen mit einem Einkommen unter 15000 $
eine deutlich héhere Mortalitdt pro 100000 Personen aufwie-
sen als Patienten mit hoheren Jahreseinkommen. Insgesamt
war die Mortalitdt stiarker mit den restriktiven Komponenten
der Lungenfunktionseinschrankung assoziiert als mit den ob-
struktiven.

Die Mortalitat und die Todesursachen von Angestellten in 27
Bundesstaaten der USA wurden in Relation zur sozio6konomi-
schen Situation untersucht [20]. Die starkste Assoziation fand
sich bei COPD-Patienten: Gehdorten sie zur niedrigsten SES-
Quartile, war ihr Mortalitatsrisiko 3,59-mal hoher als in der
hochsten Quartile. Fiir andere Erkrankungen wie Diabetes oder
koronare Herzkrankheit beobachtete man weniger stark ausge-
pragte Beziehungen zur sozio6konomischen Situation.

Auswertungen zur standardisierten COPD-Mortalitat in Ka-
nada zeigten zwischen 1996 und 2011 einen erfreulichen Rick-
gang der Sterblichkeit, mit einer Reduktion um 35% von an-
fangs 5,7 auf zuletzt 3,7% pro 100 Personen [21]. Diese Ab-
nahme betraf alle sozio6konomischen Gruppen. Allerdings
ging die Mortalitdt bei Personen in der héchsten SES-Gruppe
etwas schneller zuriick als bei Patienten aus der niedrigsten
Gruppe, sodass die gesundheitliche Ungleichheit mit der Zeit
zugenommen hatte.

In Europa wurde in einer longitudinalen Studie die Mortalitdt
nach Bildungsgrad untersucht [22]. Dabei ging es um 51 Millio-
nen Menschen, unter denen mehr als 1 Million Todesfélle ver-
zeichnet wurden. In allen 8 Staaten fanden sich bei Personen
iber 44 Jahre klare Unterschiede in der Mortalitdt in Abhdngig-
keit vom Bildungsgrad. Am starksten ausgeprdgt waren die
Mortalitatsdifferenzen bei alteren Personen ab 75 |ahren. Be-
riicksichtigte man die Todesursachen, waren die Unterschiede
zwischen den Bildungsgraden fiir COPD und Pneumonie beson-
ders groR.

Schulbildung und patientenrelevante Endpunkte

Viele aktuelle Studien zur Einflihrung neuer Medikamente be-
riicksichtigen als Zielparameter auch patientenrelevante End-
punkte (PROMs, patient reported outcome measures). Autoren
aus Glasgow analysierten die Studien, in denen 12 unterschied-

Jany B et al. Expertentreffen COPD: Integriertes Patientenmanagement... Pneumologie 2018; 72: 624-640 627

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.



& Thieme

liche PROMs fiir COPD-Patienten erarbeitet und validiert wur-
den [23]. Patienten mit eingeschrankter Lesefdhigkeit oder mit
Lernschwache wurden meist direkt durch die Ausschlusskrite-
rien von der Teilnahme ausgeschlossen. Auch intellektuell an-
spruchsvolle Rekrutierungsprozesse fiihrten zum Ausschluss
dieser Personen. Offensichtlich waren sich die Entwickler von
PROMs nicht tiber diese Thematik im Klaren. Letztlich bedeutet
dies aber, dass Patienten mit limitiertem Leseverstdndnis von
den grundlegenden Studien zur Entwicklung von PROMs ausge-
schlossen wurden. Fiir die Zulassungsstudien muss daher offen
bleiben, wie die Resultate der PROMs bei Personen mit gerin-
gem Leseverstdndnis zu interpretieren sind.

ZUSAMMENFASSUNG

Bei Patienten mit COPD bestehen abhdngig vom sozio-
6konomischen Status gesundheitliche Ungleichheiten. In
diversen Studien war ein niedriger SES mit schlechter
Lungenfunktion, geringer Leistungsfdhigkeit und erhoh-
ter Mortalitdt assoziiert. Risikofaktoren wie Rauchen,
Umweltbelastungen oder ungiinstige Wohnverhdltnisse
wurden bei niedrigem SES haufiger beobachtet. Auch die
Nutzung bestimmter Medikamente war geringer.
Konsequenzen ergeben sich daraus vor allem fiir die Pa-
tientenschulung. Wenn viele COPD-Patienten eine gerin-
gere Bildung aufweisen, miissen die Inhalte, die Sprache
und die Didaktik der Schulungsinhalte entsprechend an-
gepasst werden. Texte in leichter Sprache zu verfassen,
kann eine gute Richtschnur sein. Bestimmte Themen wie
Rauchen, die Nutzung von Devices oder Therapieadha-
renz missen bei geringer Gesundheitsbildung noch in-
tensiver besprochen werden als sonst.

Die psychosoziale Situation der COPD-
Patienten und ihrer Angehdrigen - eine
vernachldssigte Dimension der Krank-
heitsverarbeitung und Therapieadhdrenz

Referentin: Luitgard Jany, Dipl.-Psychologin
Wiirzburg

Der Begriff psychosoziale Situation umfasst die eng verwobe-
nen Komponenten Psychisches und Soziales. Zwischen diesen
beiden menschlichen Seinsbereichen besteht eine Wechselwir-
kung. Wéhrend die psychische oder innerseelische Seite vor-
nehmlich beschreibt, wie der Patient seine Krankheit erlebt, be-
trachtet die soziale Seite den Patienten in seinem gesamten
mitmenschlichen Umfeld. Menschen sind stets zutiefst soziale
Wesen. Als ,Nesthocker* geboren, sind wir darauf angewiesen,
dass sich andere Menschen - zumeist die Eltern - lange Zeit lie-
bend und sorgend um uns kiimmern. Auch im weiteren Lebens-
verlauf braucht das ,,Herdentier” Mensch andere Menschen, um
sich stabil weiterzuentwickeln und wohlfiihlen zu kénnen.

AuRerliche, sozial sichtbare Krankheitszeichen der COPD

Im Unterschied zu manch anderen chronisch Erkrankten sieht
bzw. hort man COPD-Erkrankten auch in frithen Stadien ihre
Krankheit an. Sie husten haufig, auch mit Auswurf. Eine pfeifen-
de Atmung kann, ebenso wie der Auswurf, fiir andere stérend,
ja abstoBend sein. Die reduzierte Muskulatur, die einge-
schrankte korperliche Leistungsfdhigkeit und die vorgealterte
Haut (,Raucherhaut®) des Patienten in weiter fortgeschritte-
nen Erkrankungsstadien konnen auffallen. Uniibersehbar ist
vor allem die Sauerstofftherapie wegen des ,Schlauchs im Ge-
sicht“.

Inneres, psychisches Erleben der COPD-Erkrankung

Atmen ist Leben. Ist durch die COPD-Erkrankung die Luft zum
Atmen erheblich eingeschrankt, erlebt der Patient als erste
Antwort darauf existenzielle Angst. Dieses Gefiihl ist die erste,
natiirliche emotionale Uberlebensreaktion auf Gefahr. Die hau-
figen Begleiterscheinungen Husten und Auswurf und vor allem
das Verwenden eines Sauerstoffgerdtes rufen Schamgefiihle
hervor. Die allgemeine korperliche Schwache und die damit
verbundene erhebliche Einschrankung der Autonomie werden
belastend erlebt, vor allem in Zeiten der medialen Idealisierung
von Kraft, Starke und Fitness. Gefdhrdet sind deshalb das eige-
ne, bisherige Selbstbild und das Rollenverstandnis des Patien-
ten. Verlustgefiihle, Trauer, Hilflosigkeit treten zu den primdren
Angstgefiihlen hinzu. Die Gefiihle von Angst, Trauer, Scham
und Hilflosigkeit werden noch verstérkt, wenn andere Komorbi-
ditdten hinzukommen. Treten respiratorische Exazerbationen
auf, entwickeln Angstgefiihle sich hdufig zu Panikattacken.

Die bislang vernachldssigte Rolle der Scham untersuchte
eine Arbeitsgruppe aus Marburg. Sie hat 165 Patienten nach
ihren Geflihlen bei der Langzeit-Sauerstofftherapie befragt
[24]. Es war 45% der Befragten unangenehm, das Sauerstoff-
gerat in der Offentlichkeit zu tragen. Griinde waren ,weil ich
mich schdme* (30%) oder ,weil ich sonst gemieden werde“
(30%). Dies hatte zur Konsequenz, dass 30% der befragten
Personen die Langzeit-Sauerstofftherapie in der Offentlichkeit
nicht benutzten. Um nicht ausgegrenzt zu werden, schlugen
diese Patienten eine addquate Therapie ihrer Erkrankung aus!

Angst, Trauer und Depression bei COPD

Entsprechend dem psychischen Erleben der COPD-Patienten
wurde in diversen Studien bestétigt, dass ein erheblicher Anteil
der Betroffenen unter Angst und/oder Depressionen leidet.

Die Prdvalenz variiert je nach Studie und je nach angewand-
ter Methodik. Fiir Depression/Trauer wurden 37-71% angege-
ben, fir Angst 50-75% [25]. Zusatzlich wichtig ist, dass diese
Pravalenzraten in vergleichenden Studien gleich oder groRer
waren als bei fortgeschrittenen Krebserkrankungen, Aids, Herz-
insuffizienz oder chronischer Niereninsuffizienz.

Trotz dieser sehr hohen Rate von emotionalen Begleit-
erscheinungen der COPD ist das therapeutische Hilfsangebot
alarmierend unzureichend. Vielfach werden diese Erkrankun-
gen (berhaupt nicht behandelt [26]. In einer groBeren Stich-
probe aus den USA wurden 20% der mit klinisch signifikanten
Angstzustanden und/oder Depression diagnostizierten Patien-
ten ausschlieRlich medikamentds behandelt [27]. Dies dhnelt
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der Situation, wie sie noch vor 30 Jahren bei der Betreuung von
Krebspatienten herrschte. Doch wédhrend in der Onkologie
heute jeder von der Notwendigkeit psychosozialer Betreuung
spricht und ein psychoonkologisches Angebot zur Zertifizie-
rung onkologischer Zentren erforderlich ist, gehen COPD-Pa-
tienten leer aus. Dabei wissen wir, dass unerkannte und unbe-
handelte psychische Komorbiditdten bei COPD betrachtliche
Folgen haben. Die Medikamenten-Compliance ist geringer
[28], die Lebensqualitat sinkt, die Patienten missen haufiger
hospitalisiert werden [29], ihre Sterblichkeit ist héher, und es
entstehen hohere Behandlungskosten [30].

COPD in Ratgeberliteratur, Online-Medien und
Offentlichkeit

Auf der Suche nach allgemein verstandlichen Informationen
und Ratgeberliteratur Gber COPD erkundigte sich die Referen-
tin in der Stadtbibliothek einer GroRstadt und in gut sortierten
Buchhandlungen nach Biichern speziell fiir COPD-Patienten. Im
Unterschied zu Krebserkrankungen oder zu Diabetes waren
keine Quellen vorhanden. Die zwei gerade ausgeliehenen Pa-
tientenratgeber der Stadtbibliothek beschrieben zwar gut ver-
standlich die medizinischen Aspekte der COPD, erwdhnten
aber mit keinem Wort die psychosozialen Belastungen, die mit
der Erkrankung einhergehen. Im Internet und auf YouTube
taucht die COPD im Vergleich mit Diabetes nur mit circa einem
Drittel an Eintrdgen auf. Dabei werden teilweise erschreckende
Bilder von sterbenden Menschen prasentiert, die keine Luft
mehr bekommen. Fachlich fundierte Ratgeber finden sich sel-
ten. Wiederum anders bei Diabetes: Hier herrscht eine eher
positive Grundhaltung vor und Ratschldge, hdufig auch von
Fachleuten, werden aufwendig vermittelt.

Befragungen der Referentin im Bekannten- und Freundes-
kreis ergaben, dass nur wenige Menschen mit dem Begriff
,COPD*“ etwas anfangen konnten. COPD, eine Volkskrankheit,
ist dem Volk unbekannt.

Die geringe Bekanntheit der Erkrankung korrespondiert mit
ihrer geringen sozialen Beachtung. Dies hat unangenehme Fol-
gen fir den Patienten. In dem Gefiihl ,Mich gibt es nicht* fiihlt
er sich zu Recht ausgegrenzt und stigmatisiert. Die fehlende
Thematisierung seiner medizinischen und psychosozialen Si-
tuation und die damit einhergehenden fehlenden Hilfsangebo-
te flihren dazu, dass er sich alleingelassen fiihlt und verdrgert
ist. Ahnliches erlebt der Patient gegeniiber seinen Arzten, so-
fern diese in ihrer Kommunikation ausschlieBlich auf medizini-
sche Aspekte fokussieren.

Die gespaltene Arzt-Patienten-Beziehung

In einer Studie aus Sheffield, UK, besaRBen die Patienten selbst
am Lebensende kaum Informationen UGber ihre Erkrankung
[31]. Sie wussten haufig nicht, ob sie an COPD sterben wiirden,
da die Arzte gar nicht oder nur bei einem geringen Anteil der
befragten Patienten {iber ihre Angste gesprochen hatten, vor
allem auch nicht iber ihre Angst vor dem Ersticken [32].

Eine Ursache dieser fehlenden Kommunikation wurde in ei-
ner Ubersicht iiber qualitative empirische Studien eindriicklich
dargestellt. Die drztliche Perspektive zum Krankheitsverlauf un-
terscheidet sich von der des Patienten hdufig erheblich [33].

Fiir den Arzt ist die COPD eine Erkrankung, die mit vielen aufei-
nanderfolgenden klinischen Verschlechterungen und Besserun-
gen mit der Zeit einen immer ungiinstigeren Verlauf nimmt und
schlieRlich zum Tode fihren kann. Im individuellen Fall ist aber
der Verlauf nur schwer einzuschédtzen. Die subjektive Krank-
heitstheorie des Patienten stellt sich anders dar. Fiir den Patien-
ten ist seine allméhliche Verschlechterung haufig nicht spiirbar.
Er beschreibt seinen Krankheitsverlauf als ,,Schwankung zwi-
schen guten und schlechten Tagen®“. Wenn es ihm bei einer Exa-
zerbation besonders schlecht geht, fiihlt er sich zwar sehr be-
droht und hat Angst zu sterben. Sobald er sich aber wieder er-
holt hat, meint er, sein Ausgangsniveau wieder erreicht zu ha-
ben. Chronische Erkrankung bedeutet fiir ihn, dass er nicht an
der COPD stirbt, denn sie ist ja chronisch. Vielmehr glaubt er,
dass er beispielsweise an einem Herzinfarkt sterben wird. An
dieser Stelle wird deutlich, wie entscheidend fiir eine gelun-
gene Krankheitsverarbeitung und Therapieadhérenz die offene,
einfiihlsame und an den emotionalen und sozialen Bediirfnis-
sen des Patienten orientierte drztliche Kommunikation ist.

Nimmt der Arzt lediglich die kdrperliche Dimension der
COPD-Erkrankung wahr und unterstellt zudem, dass der Patient
seine drztliche Krankheitstheorie versteht, tritt eine gefdhrliche
Spaltung in der Arzt-Patienten-Beziehung ein. Auf der Untersu-
chungsliege liegt dann - bildlich gesprochen - nur der halbe
Mensch.

COPD - eine stigmatisierte Erkrankung

Weshalb ist die Volkskrankheit COPD gesellschaftlich nahezu
unsichtbar? Weshalb wird die psychosoziale Situation der
COPD-Patienten so vernachldssigt? Weshalb treten die COPD-
Patienten nicht mit lauter Stimme auf, um auf die Ungleichbe-
handlung im Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen
hinzuweisen? Wo ist die Stimme der Arzte?

Nach Meinung der Referentin liegt eine stillschweigende ge-
sellschaftliche Verurteilung der Beantwortung all dieser Fragen
zugrunde: Die COPD-Erkrankung gilt als selbstverschuldete
Rauchererkrankung.

Diese gesellschaftliche Attribution ,selbstverschuldet” ist
sehr machtvoll, der Patient kann sich ihr kaum entziehen. Viel-
mehr reagiert der Patient emotional mit Scham, Schuldgefiih-
len und Arger.

Um sich die Bedeutung der Stigmatisierung eines COPD-
Patienten durch die Gesellschaft bewusst zu machen, hilft die
Stigmaforschung weiter. Sie fand heraus, dass, je hoher die
von anderen wahrgenommene Selbstverschuldung fir ein
Stigma ist, desto weniger Mitleid oder Unterstiitzung die Per-
son von ihrer Umwelt erhdlt [34]. Wéahrend beispielsweise ein
Blinder, der nichts fiir seine Blindheit kann, viel Hilfe und Mitge-
fiihl von seinen Mitmenschen bekommt, ist der COPD-Patient
wohl eher auf der Stufe eines extrem adipdsen Menschen zu
sehen. Er bekommt wenig oder kein Mitgefiihl und wenig Hilfe.
So ist der COPD-Patient hdufig in einem Teufelskreis gefangen.
Die negative affektive Bewertung durch andere und die geringe
Hilfsbereitschaft verstdrken die Hilflosigkeitsgefiihle, seine
Angste und seine Trauer und fiithren nicht selten zur Selbststig-
matisierung. So erklart sich dann auch, dass die Patienten nicht
machtvoller in der Offentlichkeit auftreten. Sie haben das ge-
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sellschaftlich tiber sie geféllte negative Urteil ibernommen. Sie
haben sich in vielen Bereichen aufgegeben. Mangelhafte Thera-
pieadhdrenz (z.B. Tragen des Sauerstoffgerdtes) muss nun un-
ter diesem Gesichtspunkt neu bewertet werden.

Wie aus der Psychoonkologie bekannt, ist zu vermuten, dass
auch COPD-Patienten den sozialen Tod mehr als den korper-
lichen Tod fiirchten [35].

Situation der Angehdrigen

Angehorige sind Stimme und Echo des Patienten. Viele von ih-
nen fiihlen sich durch die Erkrankung des Angehérigen sehr be-
lastet und haben selbst ein erhéhtes eigenes Erkrankungsrisiko
[36]. Frihere Studien von Krebspatienten haben gezeigt, dass
sich Angehorige vielfach hilfloser fiihlen als der Patient selbst.
Bei fortgeschrittener COPD leiden die Angehdrigen haufig un-
ter einer gestorten Beziehung zu dem Erkrankten und unter
der sozialen Isolation [37]. Viele Angehdrige fiihlen sich
schlecht informiert und sind unsicher, was richtig und was
falsch ist [38].

FAZIT

Die COPD ist eine gesellschaftlich stigmatisierte Erkran-
kung. Auf Grundlage dieser Erkenntnis lassen sich die
LUnsichtbarkeit* der Erkrankung, die kaum vorhandenen
psychosozialen Hilfsangebote, die ungeniigende Thera-
pieadhdrenz und die mangelhafte arztliche Kommunika-
tion erklaren.

Nicht die Patienten selbst, sondern die Arzte und alle pro-
fessionell Verantwortlichen missen diesen Teufelskreis
der Stigmatisierung und des Verschweigens aufbrechen.
Nur unerschrockene, offene und von Mitgefiihl fiir den
Patienten getragene Kommunikation hilft. Denn was fiir
das Leben das Atmen ist, ist fiir die Arzt-Patienten-Bezie-
hung die Kommunikation.

COPD Assessment Test (CAT) und
Therapiesteuerung
Referent: Robert Bals, Homburg

Der Fragebogen ,COPD Assessment Test® (CAT) erfasst die
Symptomatik der COPD und die Auswirkungen der Erkrankung
auf das Alltagsleben. Im Unterschied zu anderen etablierten
Instrumenten wie dem St. George’s Respiratory Questionnaire
(SGRQ) ist er mit nur 8 Fragen sehr kurz und daher vom Patien-
ten schnell und einfach auszufiillen. Die ideale Punktzahl ist 0,
die schlechteste (hochste) Punktzahl 40.

CAT in Leitlinien

In der aktuellen Therapieleitlinie GOLD nimmt der CAT bei der
Klassifizierung des Schweregrads eine prominente Position
ein. Die Punktzahl spielt beim Ubergang vom Grad A zu B bzw.
von Grad C zu D eine Rolle. Dabei gelten 10 Punkte als Schwel-
lenwert. Alternativ konnen die Fragebégen mMRC (modified

Medical Research Council) oder CCQ (Clinical COPD Question-
naire score) verwendet werden.

Publikationen zum CAT

Urspriinglich wurde der CAT mit Unterstiitzung von Glaxo-
SmithKline entwickelt, inzwischen ist er frei verfiigbar. Die
grundlegende Publikation mit erster Validierung wurde von
den Autoren P. W. Jones und Mitarbeitern im Jahr 2009 publi-
ziert [39].

Veroffentlichungen aus den letzten Jahren haben sich mit
der Frage beschiftigt, inwiefern der CAT-Score mit Exazerbatio-
nen und anderen krankheitsrelevanten Faktoren assoziiert ist.
Bei stationdren ebenso wie bei ambulanten Patienten mit Exa-
zerbation war der CAT-Score erhéht (Mediane etwa 20 Punkte)
und ging nach Besserung um durchschnittlich 8 Punkte zuriick
[40].

Bei stationdr behandelten Patienten mit Exazerbation er-
laubte der CAT-Score eine Abschatzung des Risikos fir eine er-
neute schwere Exazerbation [41]: War der CAT bei Entlassung
nur 4 oder weniger Punkte gegentber dem Wert bei Aufnahme
abgefallen, war das Risiko fiir eine erneute schwere Exazerba-
tion fast 3-mal so hoch (Odds Ratio 2,89) wie bei einer groRe-
ren Reduktion des Scores.

Autoren aus Siidkorea gingen der Frage nach, inwiefern bei
stabilen COPD-Patienten der CAT-Score mit Entziindungspara-
metern im Serum korreliert [42]. Ein erh6htes C-reaktives Pro-
tein (>0,3mg/dl) hatten rund 40% der Patienten mit einem
CAT-Score unter 12, wdhrend Patienten mit CAT-Werten (ber
24 zu mehr als 60% ein erhdhtes CRP im Serum hatten. Die Me-
thodik der Studie war allerdings nicht zufriedenstellend.

In 2 Ubersichtsarbeiten wurden die aktuellen Erkenntnisse
zum CAT dargestellt. Karloh und Mitarbeiter betrachteten den
CAT als zusatzliches Werkzeug, um Probleme wie Exazerbation,
Depression oder Mortalitdt besser abschatzen zu kénnen [43].
Kritisch sahen die Autoren den Schwellenwert von 10 Punkten
zur Bewertung der Schwere der Symptomatik. Kanadische Au-
toren untersuchten die Korrelationen zwischen CAT und ver-
gleichbaren Fragebdgen [44]. Die Pearson’s Korrelationskoeffi-
zienten zum SGRQ-Score und zum CCQ lagen bei etwa 0,60,
wahrend die Korrelation zum mMRC deutlich geringer war. Die
GOLD-Schweregrade bildeten sich auch in unterschiedlichen
Mittelwerten der CAT-Scores ab. Zusdtzlich berechneten die
Autoren longitudinale Verdnderungen des CAT-Scores. Bei Be-
ginn einer Exazerbation stieg der CAT-Score um durchschnitt-
lich 4,7 Einheiten an. Nach erfolgreicher pulmonaler Rehabilita-
tion ging er um 2 -3 Einheiten zuriick.

Auswertungen zum CAT-Score in COSYCONET

Bei Teilnehmern der COSYCONET-Studie (German COPD and
Systemic Consequences—-Comorbidities Network) werden re-
gelmdRig CAT-Scores erhoben. Fiir eine Mortalitdtsanalyse wur-
den die CAT-Punktzahlen in 4 Kategorien eingeteilt. Patienten
in der niedrigsten CAT-Gruppe hatten signifikant glnstigere
Uberlebensraten als die anderen 3 Kategorien. Es gab also eine
signifikante Korrelation zwischen geringen CAT-Scores und ldn-
gerem Uberleben.
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Wourden die CAT-Werte mit krankheitsrelevanten Faktoren in
Beziehung gesetzt, ergaben sich hohe Korrelationen zum
SGRQ-Score (r=0,783) und mittelgradige Korrelationen zur 6-
Minuten-Gehstrecke (r=-0,385) sowie zu den Lungenfunk-
tionsparametern FEV1, sRaw oder RV/TLC. Wurde dagegen lon-
gitudinal Gber die folgenden 3 Jahre der Verlust der FEV1, der
Diffusionskapazitdit oder der 6-Minuten-Gehstrecke unter-
sucht, gab es keine Beziehung zum aktuellen CAT-Score. Dieser
Wert kann daher nicht vorhersagen, ob der Patient in der Folge-
zeit groRere Verschlechterungen der Lungenfunktion erleben
wird.

Bei der Auswertung verschiedener Biomarker und Entziin-
dungsparameter zeigten sich nur wenige Korrelationen zum
CAT-Score. Fiir Leukozyten ergab die Analyse einen Regres-
sionskoeffizienten von 0,621, wahrend andere Parameter wie
CRP, IL-6, IL-8 oder TNFa nicht signifikant mit den CAT-Werten
assoziiert waren.

FAZIT

Der CAT-Fragebogen beinhaltet relevante Fragen zur
Symptomatik und zum Alltagsleben. Die 8 Items sind
vom Patienten schnell zu beantworten. Der CAT-Score
kann die aktuelle Symptomatik und Situation des Betrof-
fenen gut darstellen. Prognosen zum Verlauf in den fol-
genden Jahren erlaubt dieser Parameter dagegen nicht.
In der Literatur gibt es keine Studien zu der Frage, inwie-
fern mithilfe des CAT die medikamentdse Therapie besser
gesteuert werden kann.

Strategien des Selbstmanagements zur
Verbesserung der Therapieadhdrenz

Referentin: Heike Buhr-Schinner, Schonberg-Holm

Begriffe: Strategie und Selbstmanagement

Mit Strategie wird ein genauer Plan bezeichnet, mit dem man
ein bestimmtes Ziel durch Handlungen verwirklichen méchte.
Der Begriff Selbstmanagement wird in unterschiedlichen Berei-
chen verwendet, wie in der Wirtschaftswissenschaft, der Psy-
chologie oder der Computerwissenschaft. Allgemein wird da-
mit die Kompetenz bezeichnet, die eigene personliche und be-
rufliche Entwicklung weitgehend unabhédngig von duRBeren Ein-
flissen zu gestalten. Im medizinischen Kontext werden damit
Techniken und Fertigkeiten beschrieben, mit denen chronisch
kranke oder behinderte Personen im Alltagsleben mit ihrer
Krankheit zurechtkommen.

Therapieadhdrenz versus Compliance

Im Zusammenhang mit Selbstmanagement ist eine wichtige
Frage, wie genau der Patient die Behandlungsempfehlungen
im Alltag tatsdchlich umsetzt. Auf der Basis einer partizipativen
Entscheidungsfindung vereinbaren Arzt und Patient gemein-
sam eine bestimmte Therapie oder eine Anderung des Verhal-
tens. Voraussetzung dafir ist eine intakte Arzt-Patienten-Be-

ziehung, in der sich der Patient in seinen BedUrfnissen verstan-
den fihlt, den Erkldrungen des Arztes folgen kann und die vor-
geschlagene Therapie versteht. Der medizinische Experte muss
bereit sein, auf Wiinsche und Mdglichkeiten des Patienten ein-
zugehen. Der Patient wiederum muss bereit sein, die vereinbar-
ten MaRnahmen im Alltag umzusetzen. In diesem Kontext be-
zeichnet der Begriff Adhdrenz, wie genau das tatsachliche Ver-
halten des Patienten mit dem Ubereinstimmt, was er mit sei-
nem Arzt und anderen Behandlern vereinbart hat.

Der altere Begriff der Therapiecompliance stammt aus der
Zeit der paternalistischen Arzt-Patient-Beziehung. Der Arzt als
Autoritdt hat die Entscheidungshoheit, der Patient befolgt die
Anweisung des Arztes. Die Compliance ist demnach ein MaR
fiir die H6he der Ubereinstimmung des vom Arzt geforderten
Verhaltens mit dem tatsdchlichen Patientenverhalten.

Nicht-Adhdrenz

Es gelingt fast nie, alle medizinischen MaBnahmen tédglich zu
100 % korrekt umzusetzen. In Studien wird als Adharenz ange-
sehen, wenn mindestens 80 % des Therapieplans realisiert wer-
den. Mit Nicht-Adhérenz wird ein Befolgungsgrad unter 20%
bezeichnet. Als allgemein typisch gilt ein Adharenz-Grad von
50%.

Man unterscheidet verschiedene Muster der nicht ausrei-
chenden Adhdrenz. Manche Patienten nehmen Medikamente
tiber Idngere Perioden nicht oder nur unregelméRig ein. Wenn
dann der Arzttermin bevorsteht, achten sie auf die regelmaRige
Therapie oder nehmen sogar mehr Medikamente ein als verord-
net. Auch ,Arzneimittelferien® kommen vor. Sehr hdufig ist,
dass der Patient die Einnahme des Medikaments einfach ver-
gisst. Man geht davon aus, dass 10-15% aller Krankheitskosten
auf eine Nicht-Adhdrenz zurlickzuftihren sind. Eine ,intelligen-
te“ Nicht-Adhdrenz kann resultieren, wenn ein Patient nach
einer Arzneimittelnebenwirkung das Medikament selbstdndig
absetzt.

Die Ursachen fir Nicht-Adharenz sind vielféltig und betref-
fen nicht nur den Patienten [45]. Zu den behandlungsbezoge-
nen Ursachen gehort beispielsweise die Komplexitat der Thera-
pie oder die Art der Devices, mit denen inhaliert wird. Zu den
Einflussfaktoren medizinische Betreuung und Gesundheitssys-
tem gehoren unter anderem die Aufkldrung durch den Arzt
und das Vertrauen, das der Patient in ihn setzt, die Arztdichte
oder Versicherungsaspekte. Auch sozio6konomische Faktoren
beeinflussen die Therapieumsetzung. Das britische National In-
stitute for Health and Care Excellence (NICE) hat 2009 eine Leit-
linie speziell zur Medikamenten-Adhérenz herausgegeben und
sie 2017 adaptiert [46]. Sie erldutert, wie der Arzt effektiv kom-
muniziert, wie er die Bedirfnisse und Moglichkeiten seines Pa-
tienten anerkennt und wie er den Patienten in die Therapieent-
scheidung einbezieht.

Selbstmanagement bei COPD

Fiir die COPD hat eine internationale Expertengruppe im Jahr
2016 eine Definition vorgelegt [47]: Eine COPD-Selbstmanage-
mentmaRnahme ist strukturiert, aber individuell gestaltet. Sie
besteht hdufig aus mehreren Komponenten. Die Patienten sol-
len motiviert und unterstiitzt werden, sich aktiv einzubringen,
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um ihr Gesundheitsbewusstsein positiv zu verdndern und die
Fahigkeit zu entwickeln, ihre Krankheit besser zu managen. Im
GOLD-Report wurden Selbstmanagementprogramme zum ers-
ten Mal im Jahr 2017 genannt. Die aktuelle Ausgabe von 2018
[48] erwahnt ausdriicklich, dass dieser Prozess ein Zusammen-
spiel zwischen Patient und Gesundheitsexperten voraussetzt.
Arzte und andere Behandler miissen Selbstmanagement auf
kompetente Weise vermitteln kdnnen. Um die Motivation, das
Selbstvertrauen und die Kompetenz der Patienten zu erhéhen,
werden auch Techniken zur Verhaltensdnderung genutzt.

Selbstmanagement in Leitlinien und Reviews

Die Cochrane Library veréffentlichte 2014 eine Ubersicht iiber
29 Studien mit mehr als 3000 Patienten, wobei verschiedene
Komponenten des Selbstmanagements miteinander verglichen
wurden [49]. Statistisch signifikante Verbesserungen ergaben
sich fir die Lebensqualitdt und den Dyspnoe-Score. Dabei lieR
sich nicht herausfiltern, welches die Schliisselkomponenten fiir
die Wirksamkeit waren.

Das Programm ,,Living Well with COPD*

Bereits in den 1990er Jahren wurde in Kanada das Programm
,Living Well with COPD“ (LWWCOPD) ein krankheitsspezifi-
sches Selbstmanagementprogramm entwickelt [50]. Grund-
lage war eine Studie in 7 Kliniken in Quebec bei Patienten mit
mindestens einer Exazerbation im Vorjahr. Es wurde die Zahl
der Exazerbationen und Krankenhausaufnahmen unter dem
LWWCOPD-Programm untersucht [51]. Verglichen mit einer
Kontrollgruppe wirkte sich die Intervention duBerst positiv
aus, denn sie reduzierte die akuten Exazerbationen um 40%
und die Tage im Krankenhaus um 42 %.

Der Erfolg eines solchen Selbstmanagementprogramms
setzt bei Arzten und anderen Fachberufen ein Umdenken vo-
raus [52]. Entscheidend sind das eigene Engagement und die
fortwahrende Unterstiitzung des Patienten. Arzte und Schwes-
tern missen so trainiert werden, dass ihre psychosozialen Fa-
higkeiten besser werden. Die Programme selbst missen pa-
tientenorientiert sein und auf die Bedirfnisse des Patienten
abgestimmt werden. Als besonders effektiv hat sich erwiesen,
einen verantwortlichen Case Manager einzustellen.

Die European Respiratory Society und die European Lung
Foundation haben fiir Patienten ein gleichnamiges Fact Sheet
»Living Well with COPD“ herausgegeben. Es umfasst ganz un-
terschiedliche Bereiche des Lebens und gibt Ratschldge, wie
der Patient sich jeweils verhalten sollte. Das Dokument ist im
Internet verfligbar, allerdings nur in englischer Sprache [53].

Das Programm ,,Besser leben mit COPD* in der Schweiz

In Kooperation mit der kanadischen Autorengruppe haben
Claudia Steurer-Stey und Mitarbeiter aus dem Universitdtsspital
Zirich eine Adaptation fiir die Schweiz vorgelegt. Der Leitfaden
zum Programm ist im Internet verfiigbar [54]. Die Intervention
basiert auf 6 Modulen, die einmal pro Woche Gber anderthalb
Stunden in Kleingruppen absolviert werden. Vermittelt werden
Kenntnisse zur COPD, zu den Medikamenten einschlieRlich ei-
nes personlichen Aktionsplans, zu Atemtechniken, zur Alltags-
planung und zur kérperlichen Aktivitdt. Weitere Themen sind

Rauchen, Erndhrung, Schlafen und Reisen. Ein telefonisches
Follow-up erfolgt tiber 12 Monate.

Ab Januar 2018 plant die schweizerische Lungenliga, dieses
Programm in 7 Kantonen einzufiihren. Nach einer Evaluation
sollen dann weitere Kantone einbezogen werden.

Schriftlicher Aktionsplan und Exazerbationen

Schriftliche Aktionsplane fiir den Patienten kénnen Notfall-
behandlungen und Krankenhauseinweisungen reduzieren. Dies
zeigte ein Cochrane Review aus 2016 [55]. In 7 randomisierten
Studien mit mehr als 1500 Teilnehmern ermdglichte der Ak-
tionsplan den Patienten, Verschlechterungen der COPD zu er-
kennen und darauf addquat zu reagieren. Entsprechend haufi-
ger als die Kontrollgruppe setzten sie die im Falle einer Exazer-
bation vereinbarten Kortikosteroide und Antibiotika ein. Die
Anzahl notwendiger Behandlungen (numbers needed to treat,
NNT), um eine Krankenhauseinweisung wegen Atemwegs-
erkrankung zu verhindern, lag bei 19. In einem aktuellen Coch-
rane Review lag die NNT bei Hochrisikopatienten bei 12 und bei
Patienten mit niedrigem Risiko bei 17 [56]. Wenn ein Kurs zur
Raucherentwéhnung Bestandteil des Selbstmanagementpro-
gramms war, verbesserte sich auch die Lebensqualitat signifi-
kant.

In einer Publikation aus den Niederlanden wurden Daten-
sdtze jedes einzelnen Patienten aus 14 Studien zum Selbst-
management reanalysiert [57]. Die fortdauernde fachliche Be-
treuung erwies sich als entscheidender Faktor, denn je ldnger
das Programm dauerte, desto starker ging die Zahl Kranken-
hauseinweisungen zurtick.

In den Leitlinien der beiden nordamerikanischen Fachgesell-
schaften zur Pravention von Exazerbationen werden dement-
sprechend Schulung und Aktionsplan als wichtige Komponen-
ten empfohlen [58].

Die europdische COMET-Studie

Das COPD Patient Management European Trial (COMET)-Projekt
wurde von 2010-2015 an 33 Zentren in Frankreich, Deutsch-
land, Italien und Spanien durchgefiihrt [59]. Das an LWWCOPD
angelehnte Disease Management Programm fokussierte auf
eine enge Arzt-Patient-Beziehung. Case Manager und Arzte
wurden speziell trainiert, und es gab regelmaRige Telefonkon-
takte mit dem Patienten. Zusdtzlich wurden tber ein Home
Monitoring erfasste Messwerte und Symptome des Patienten
via e-Health regelméaRig an die Behandler tibermittelt.

Die Auswertung des primaren Endpunkts ergab eine 23-pro-
zentige, aber nicht signifikante (p=0,161) Senkung der unge-
planten Krankenhaustage im Akutkrankenhaus. Deutlich und
signifikant reduziert wurde jedoch die Mortalitét. In der Inter-
ventionsgruppe betrug sie Giber zwei Jahre nur 1,9%, bei den
Kontrollpatienten dagegen 14,2 %.

Rehabilitation und Selbstmanagement

Im deutschen Gesundheitssystem wird im Rahmen der Rehabi-
litation bereits vieles von dem umgesetzt, was zum Selbst-
management gehort. Der Patient wird multiprofessionell be-
treut und multimodal geschult. Eine explizite Schulung der Mit-
arbeiter hinsichtlich Selbstmanagement des Patienten erfolgt
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> Tab.1 Barrieren, die das Selbstmanagement erschweren

Barrieren seitens der Patienten

= Wissen der Patienten gering, Zusammenhdnge nicht bekannt
= Frustration durch unterschiedliche Informationen
= Lebenswandel wurde nicht wahrgenommen

= Das Verhalten (Rauchen, regelméRiger Nutzen der Inhalationen) war zurechtgelegt nach den eigenen Bediirfnissen
= subjektivinaddquate Informationen, konnten keine Fragen stellen, fiihlten sich gedréngt, nicht wahrgenommen
= Angste und Scham wegen Raucheranamnese, ,wollten ihren Arzt nicht stéren mit Problemen*

= fehlende Motivation

= fehlender Wille, Eigenverantwortung zu iibernehmen (,,Ich kenne meinen Kérper besser)

= von der Familie nicht ernst genommen, keine Riicksicht erfahren. Reduzierter Sex, Partnerschaft leidet
= Angst, Panik vor Krankenhaus, Sauerstoff, Tod und Luftnot, Angst wird nicht als solche realisiert

= Sozialer Riickzug wurde als normal angesehen, reduzierte den Mut und die Motivation

= Hilflosigkeit, verlorenes Gefiihl
= zulange Wartezeiten
= Verordnung passte nicht in das Gedankenbild des Patienten

Barrieren seitens der Arzte|Pflegekrifte

= Arzte hatten engen Blickwinkel: Exazerbation und Medikamente, thematisierten keine Ziele, Aktivitit, Atemtherapie oder ausgewogene

Erndhrung
= Arzte beschrieben, sie seien unsicher, wie sie beraten sollten
= Austausch unter Arzten bzgl. Patienten war problematisch

= Lebensstilanderung und Patientenschulung wurde als Zeitfresser und zu komplex empfunden
= Pflegekrafte hatten Probleme, die Fragen und Antworten der Patienten zu bewerten.
= Diejeweilige Einrichtung konnte Patienten sowohl positiv als auch negativ bzgl. Adharenz beeinflussen

jedoch bisher nicht. AuBerdem mangelt es an einer engen Zu-
sammenarbeit zwischen Rehaklinik, Haus- und Facharzten. Die
Nachhaltigkeit einer Rehabilitation muss noch verbessert wer-
den.

Zur Frage fordernder und hindernder Faktoren fiir Selbst-
management wertete eine aktuelle Ubersichtsarbeit 31 Stu-
dien aus den Jahren 2002 -2017 aus, in die knapp 4000 Patien-
ten eingeschlossen wurden [60]. Die Autoren identifizierten
zahlreiche Barrieren auf Seiten der Patienten/Innen und der Be-
handler, die in Ausziigen in » Tab. 1 zusammengefasst sind.

FAZIT

Strategien des Selbstmanagements zur Verbesserung der
Therapieadhdrenz bei COPD-Patienten/Innen missen di-
verse Komponenten einbeziehen. Die enge und vertrau-
ensvolle Arzt-Patient-Beziehung ermdglicht, die Bediirf-
nisse des Patienten/In und seine Gesundheitsvorstellun-
gen zu erkennen, sie empathisch zu korrigieren und die
Motivation der Betroffenen zu steigern. Das Behand-
lungsziel muss gemeinsam mit dem/r Patienten/In for-
muliert, wahrend der Therapie immer wieder tberpriift
und angepasst werden. Nitzlich sind Schulungsmodule
wie das Programm ,Besser leben mit COPD“. Die Unter-
stiitzung durch einen Gesundheitscoach und durch An-
gehorige und Freunde ist hilfreich. Selbstmanagement
kann nicht innerhalb von Tagen erlernt werden, sondern
alle Beteiligten miissen sich genligend Zeit geben, um
die MaBnahmen umzusetzen.

Integration von Rehabilitation in
~regular care“ — Wie soll das gehen?

Referent: Andreas Rembert Koczulla, Schénau
am Konigssee

Begriffe ,regular care” und Rehabilitation

Der Begriff ,regular care” beinhaltet, dass es sich um ein dauer-
haftes, stetiges Programm handelt. Man kénnte ihn am besten
ibersetzen mit ,regelmédRige Betreuung“ oder ,dauerhafte Be-
treuung®.

Eine Definition des Begriffs Rehabilitation bei COPD haben
die amerikanischen und europdischen Fachgesellschaften ATS/
ERS vorgelegt [61]. Rehabilitation ist eine umfassende Inter-
vention, die patientenzentriert ausgerichtet ist und zum Ziel
hat, eine langfristige Adhdrenz des Patienten zu gesundheits-
fordernden Verhaltensweisen zu erreichen und seine koérperli-
che und seelische Gesundheit zu verbessern. Wesentliche Be-
standteile sind Schulung, Verhaltensanderung und kdrperliches
Training. Der Evidenzgrad fiir den Nutzen der MaRnahmen ist
hoch und liegt fir die meisten Komponenten der Rehabilitation
bei A oder B.

Leitlinienempfehlungen zur Rehabilitation bei COPD

In der aktuellen deutschen COPD-Leitlinie wird ein ganzes Biin-
del von BehandlungsmaBnahmen genannt, die der Patient dau-
erhaft in seinen Alltag integrieren muss [62]. Neben der medi-
kamentdsen Therapie und der Raucherentwéhnung geht es um
korperliches Training, Physiotherapie, Erndhrung und Hilfs-
mittel, aber auch um Patientenschulung, Ergotherapie und psy-
chosoziale Betreuung.
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Korperliches Training

Wesentliche Komponenten des korperlichen Trainings sind
Krafttraining, Ausdauertraining, Beweglichkeit und Koordina-
tion. Bei schwerer Beeintrdachtigung kommt auch Intervalltrai-
ning als Sonderform des Ausdauertrainings infrage, was beson-
ders fiir sehr kranke Patienten von Vorteil sein kann.

Konkrete Empfehlungen zum Ausdauertraining sehen vor,
dass man an 3-4 Tagen pro Woche mindestens 10-15 Minu-
ten auf einem Level BORG 4 -6 (Dyspnoeskala bis 10) trainieren
soll [63]. Besonders geeignet sind Radfahren und Gehen, wobei
die Dyspnoe beim Radtraining besser tolerierbar ist und der
Vorteil des Gehtrainings darin besteht, dass es ein alltagsnahes
Ganzkdrpertraining ist [64].

Krafttraining soll nach den ATS/ERS-Empfehlungen als Hy-
pertrophie-Training 2 -3-mal pro Woche und als Kraftausdau-
ertraining 4 - 5-mal pro Woche durchgefiihrt werden. Amerika-
nische Sportmediziner empfehlen fiir Gesunde, an 5 Tagen pro
Woche iiber 30-60 Minuten ein moderates und optional an 3
Tagen pro Woche (ber 20-60 Minuten tdglich ein intensivier-
tes Training durchzufiihren [65]. Hier muss man sich jedoch fra-
gen, wie das zu schaffen sein soll.

Ein Kompromiss besteht darin, jeden Patienten zu motivie-
ren, sich mindestens 10 Minuten am Tag korperlich so zu belas-
ten, dass es ihm SpaR macht. Ein vollgepacktes Trainingspro-
gramm, das nur sehr schwer umsetzbar ist, wirkt auf viele Pa-
tienten eher demotivierend.

Training nach Beendigung der stationdren Rehabilitation

Wahrend der stationdren Rehabilitation ist der Patient in ein
strukturiertes Programm eingebunden. Sport- und Trainings-
einheiten gehdren zum Tagesablauf, und die Betroffenen wer-
den vom Personal zur Teilnahme motiviert. Nach der Entlas-
sung sollte der Patient auch am Wohnort ein Trainingspro-
gramm fortfiithren. Insgesamt kann die Auslobung eines kon-
kreten Zieles von Vorteil sein, in der Reha und auch danach.
Fiir einige Patienten kann das beispielsweise das Anziehen und
Einkaufen sein. Hierfiir kdnnten die einzelnen Bewegungsab-
ldufe erst separat trainiert und in der Folge zu einer vollstdndi-
gen Bewegung zusammengefligt werden.

Lungensportgruppen werden in sehr vielen deutschen Stad-
ten angeboten. Die Motivation zur Teilnahme ist jedoch héufig
eingeschrankt.

Patientenargumente gegen Rehabilitation

Eine Studie aus GroRbritannien, die sich mit Rehabilitation be-
schaftigte, zeigte, dass rund ein Drittel der Patienten die Teil-
nahme an der Rehabilitation ablehnte [66]. Als Ablehnungs-
griinde genannt wurden Transportprobleme, familidre Ver-
pflichtungen, friihere Teilnahme an einer RehabilitationsmaR-
nahme oder Desinteresse des Patienten. Eine Cluster-Analyse
zeigte, dass bei einem Drittel der Patienten die Krankheitsein-
sicht fehlte und die Adhérenz gering war, und dass bei einem
weiteren Teil ein hohes MaR an Angst und Depression bestand.
Behandler miissen diesen Haltungen mit mehr Motivation und
Aufkldrung begegnen.

Motivation durch Smartwatch

Eine kleine nicht randomisierte Studie an 20 COPD-Patienten
untersuchte, ob das Tragen einer Smartwatch kurzfristig die
korperliche Aktivitdt steigern kann [67]. Der Zielparameter,
die Zahl der taglich zuriickgelegten Schritte, wurde zundchst
iber 2 Wochen ohne Inhalationstherapie dokumentiert. Dabei
erinnerte die Smartwatch den Patienten gegebenenfalls daran,
sich mehr zu bewegen. In den folgenden 2 Wochen erhielten
die Patienten eine duale Bronchodilatation. In dieser Phase
stieg die Schrittzahl signifikant an, ebenso wie die verbrauch-
ten Kilokalorien. Dabei ging es tiberwiegend um leichte bis
mittlere kérperliche Aktivitdt, ndmlich um Anstiege um 4-6
metabolische Aquivalente (METs, metabolic equivalent of task).
Die gewiinschte Wirkung konnte also durch die Kombination
Bronchodilatation plus Motivation durch Smartwatch erzielt
werden.

Motivation durch Musik

Bei 19 Patienten mit stabiler COPD wurde getestet, wie sich
Musik auf die korperliche Leistungsfahigkeit auswirkt [68]. Die
Patienten suchten selbst die Musik aus, die sie wihrend eines
Ausdauer-Lauftests horten. Mit Musik war die Ausdauerzeit
mit 7 Minuten signifikant ldnger als ohne Musik mit nur 5,9 Mi-
nuten.

Wie motiviert sind die Arzte?

Eine Befragung bei 1000 niedergelassenen Pneumologen in
Deutschland hatte zum Ziel, die ambulante Versorgung der
COPD-Patienten basierend auf den Leitlinienempfehlungen zu
erfassen [69]. Die Rehabilitation war ein Aspekt dabei. Uber-
raschenderweise antworteten nur 2% der 590 teilnehmenden
Pneumologen, dass sie bei moderat erkrankten COPD-Patien-
ten eine Rehabilitation verschreiben, und auch bei schwerer
oder sehr schwerer COPD waren es nur 16 % der Lungenfacharz-
te. Diese extrem niedrigen Zahlen stehen in deutlichem Wider-
spruch zu Studienergebnissen, die zeigen, wie erfolgreich Reha
sein kann - insbesondere nach Exazerbationen. Als Anzahl der
notwendigen Behandlungen (RehabilitationsmaBnahmen) wur-
den eine NNT von 4 fiir weniger Rehospitalisationen und eine
NNT von 6 fiir eine reduzierte Mortalitdt beschrieben [70]. Hier
besteht eine enorme Diskrepanz zwischen der wissenschaftli-
chen Evidenz und der Umsetzung in der Praxis.

Verordnung der Rehabilitation

Zur Verordnung einer Rehabilitation muss das entsprechende
Formular ausgefiillt werden. Der Arzt stellt die Rehabilitations-
fahigkeit des Patienten fest, einschlieBlich seiner Belastbarkeit
und seiner Motivation. AuBerdem werden im Antrag die alltags-
relevanten Rehabilitationsziele benannt. Dieses Formular ist
moglicherweise nicht allen Behandlern/Verordnern ausrei-
chend bekannt. Sinnvoll wdre hier eine genauere Absprache
zwischen niedergelassenen Arzten und Rehabilitations-Medizi-
nern. Auch die Sozialdienste von Akutkliniken und Rehabilita-
tionseinrichtungen sollten besser zusammenarbeiten.
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Ambulante Rehabilitation als Chance

In Deutschland Gberwiegt die stationdre Rehabilitation stark
gegeniiber ambulanten RehabilitationsmaBnahmen. Fiir Pa-
tienten hat die stationdre Rehabilitation den Vorteil der etab-
lierten Verfahren mit stindiger arztlicher Uberwachung, und
fiir den Betroffenen kann auch die Herausnahme aus dem (ibli-
chen familidren und sozialen Umfeld giinstig sein [71]. Bei einer
ambulanten Rehabilitation lebt der Patient weiterhin zu Hause,
langfristige Programme sind mdéglich, und die gute internatio-
nale Datenlage zeigt die Gleichwertigkeit zur stationdren Reha-
bilitation.

Eine randomisierte Studie aus Australien zeigte die guten Er-
gebnisse einer neu entwickelten hduslichen Rehabilitation mit
korperlichem Training [72]. Ein Physiotherapeut besuchte den
Patienten zu Hause, um die Ziele der Trainingstherapie zu erar-
beiten, die Inhalation zu beurteilen und die erste aerobe Trai-
ningseinheit zu supervidieren. Ein Schrittzéhler erfasste die zu-
riickgelegten Schritte. Krafttraining wurde mit einfachen Mit-
teln realisiert, beispielsweise mit Wasserflaschen, die beim
Armtraining als Hanteln dienten. In den folgenden 7 Wochen
telefonierte der Physiotherapeut einmal pro Woche mit dem
Patienten, wobei er die Technik der motivierenden Gesprachs-
fiihrung nutzte. Diese hdusliche Intervention wurde verglichen
mit dem (blichen Trainingsprogramm am medizinischen Zen-
trum. Nach 8 Wochen zeigten beide Verfahren hinsichtlich der
6-Minuten-Gehstrecke keinen signifikanten Unterschied, je-
doch einen Trend fir glinstigere Ergebnisse in der hauslichen
Interventionsgruppe. Ahnlich waren die Verinderungen hin-
sichtlich der Dyspnoe.

Eine spanische Studie zur Beurteilung der Nachhaltigkeit
zeigte, dass ein 8-wdchiges Rehaprogramm (ber 2 Jahre hinaus
die Dyspnoe reduzierte und die Gehstrecke verlangerte [73].

Motivation mit Apps und Schrittzahlern

Neben den klassischen Akzelerometern zum Messen der kor-
perlichen Aktivitdt konnen auch Apps auf Smartphones die tag-
liche Schrittzahl abschdtzen. Eine Person wird als korperlich ak-
tiv bezeichnet, wenn sie 10.000-12.500 Schritte pro Tag geht
[74]. Gesunde éltere Personen gehen in der Regel zwischen
7.500 und 10.000 Schritten taglich und sind damit etwas aktiv,
wahrend chronisch kranke Patienten meist wenig aktiv sind,
mit nur 5.000-7.500 Schritten pro Tag. Diese Zahlen fir
Schrittzahler gelten als ungefdahre MaBgabe und miissen natdir-
lich als Basiswert individuell erhoben werden. Wird ein
Smartphone benutzt, muss es ununterbrochen am Korper ge-
tragen werden, sonst konnen die Schritte iber die Sensorik
nicht aufgenommen werden.

Als geringster klinisch relevanter Unterschied der Schritt-
zahl, der mit Verbesserungen assoziiert ist, erwiesen sich 600 -
1100 Schritte pro Tag [75]. Dies war das Ergebnis einer pro-
spektiven Studie, bei der die Patienten ihre korperliche Aktivi-
tat vor und nach der Rehabilitation erfassten.

Ganz neu auf dem deutschen Markt ist die App ,Kaia
Breathe - COPD & Atemnot zuhause lindern®. Sie bietet unter-
schiedliche Inhalte an, z.B. Wissen und Tipps zur COPD, einen
individuellen Ubungsplan oder Atemtechniken zum Lindern
von Atemnot. Auch Videos zum richtigen Inhalieren werden

prasentiert. Die App ermdglicht eine Riickkoppelung mit den
Aktivitdten und Erfolgen des Patienten und kann so eine dauer-
hafte Unterstltzung fiir ihn sein.

FAZIT

Rehabilitation mit kérperlichem Training und Schulung
hat bei COPD-Patienten in Deutschland noch nicht den
notigen Stellenwert. Obwohl die wissenschaftliche Evi-
denz sehr gut ist, wird Rehabilitation zu selten verordnet.
Hier miissen nicht nur Patienten, sondern auch Arzte bes-
ser motiviert werden. Digitale Hilfsmittel wie Smart-
phone-Apps kénnen bei geeigneten Patienten eine zu-
sdtzliche Motivation und Unterstiitzung sein, miissen
aber noch eingehender in klinischen Studien untersucht
werden.

Integrations- und Kommunikations-
technologien: von der Gesundheits-App
zum perfekten Monitoring

Referent: Michael Dreher, Aachen

Eine Studie aus den USA zeigte eindrucksvoll, wie ein integrier-
tes Patientenmanagement klinisch wirksam ist und zu erhebli-
chen Kosteneinsparungen fiihren kann. Im Rahmen des ,Bar-
nes“-Programms zur Qualitdtsverbesserung wurde fiir 397 Pa-
tienten mit Heimbeatmung eine umfangreiche Betreuung or-
ganisiert [76]. Die medikamentdse Therapie wurde optimiert
und dem Patienten genau erklart, es gab eine intensive Betreu-
ung durch Atemtherapeuten inklusive wochentlicher Telefo-
nate, und es wurde auf eine addquate Sauerstoffversorgung ge-
achtet. Die nicht hyperkapnischen Patienten mit mindestens 2
Hospitalisationen im vorausgegangenen Jahr wurden zuséatzlich
zu Hause nicht invasiv beatmet, obwohl sie keine Indikation fiir
eine nicht invasive Beatmung hatten. Primérer Endpunkt war
die erneute stationdre Aufnahme wegen respiratorischer Exa-
zerbation. In den Jahren 2012-2014 zusammengenommen
hatten sich vor Beginn des Programms 710 Exazerbationen er-
eignet. Nach Beginn des ,Barnes“-Programms waren es nur
noch 8 stationdre Aufnahmen in 2013 und 5 in 2014. Die Kos-
teneinsparungen waren hierbei immens und sind sicherlich
nicht auf die nicht invasive Beatmung alleine zuriickzufiihren
(die Patienten waren wie bereits erwahnt nicht hyperkapnisch),
sondern auf die umfangreiche Betreuung dieser Patienten auf
unterschiedlichen Ebenen.

Literaturquellen zur Nutzung von Apps bei COPD

Die wissenschaftliche Literatur zur Nutzung von Apps ist bisher
sparlich. Ein Review aus dem Januar 2013 fasste diverse dltere
Arbeiten zusammen, in denen iberwiegend SMS-Nachrichten
genutzt wurden [77]. Das ist heutzutage nicht mehr aktuell.
Allenfalls in d&rmeren Lindern werden zur Uberpriifung der Me-
dikamenten-Adhdrenz noch SMS-Nachrichten eingesetzt [78].
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Wie ein Programm zur Raucherentwdhnung aussehen kann,
das die Mdglichkeiten von e-Health einbezieht, beschrieb eine
Autorengruppe aus Griechenland [79]. Das SmokeFreeBrain
Projekt bezieht ganz unterschiedliche Ebenen und Mdéglichkei-
ten ein.

Umfrage zu Medizin- und Gesundheits-Apps in Deutschland

Die Krankenkasse IKKclassic veranstaltete im Mai 2014 und er-
neut Ende 2017 eine Onlinebefragung zum Thema Medizin-
und Gesundheits-Apps [80]. Die Ergebnisse der 1000 befragten
Personen ab 18 Jahren wurden hochgerechnet auf die deutsche
Bevolkerung. Gut ein Flinftel (22%) gab bereits 2014 an, Ge-
sundheits-Apps zu benutzen. Dabei ging es vor allem um medi-
zinische Informationen rund um das Dokumentieren bestimm-
ter Messwerte wie Blutdruck oder Blutzucker. Die Top 3 zukiinf-
tiger Gesundheits-Apps, die die Befragten nutzen wollten, wa-
ren ein digitaler Notfallausweis, Apps mit Anweisungen fir
Erste Hilfe sowie eine App fiir die Terminvereinbarung beim
Arzt. Zwei Drittel der Befragten fanden eine App hilfreich, die
medizinische Werte misst und sie direkt an den Arzt ibermit-
telt. Aus arztlicher Sicht ist dies jedoch unter den aktuellen
Gegebenheiten nicht unbedingt wiinschenswert. Als Hauptbe-
denken bei der Nutzung von Apps duBerten die Befragten die
Gefahr von Fehldiagnosen (39%). Die zweithdufigste Antwort
bei dieser Einfach-Auswahl war ,Ich vertraue meinem Arzt und
Apotheker mehr als einem Handyprogramm® mit 32 %. Auch die
Datensicherheit war den Befragten wichtig, denn 55 % wiinsch-
ten sich, dass ihre Daten vor unbefugten Zugriffen sicher sind.

Auswahl von Gesundheits-Apps durch den Nutzer

Wenn es um die Auswahl passender Gesundheits-Apps geht,
waren Arzt oder Apotheker laut der ersten GAPP-Studie aus
2014 nur in 1% regelmdRBige Ansprechpartner von Verbrau-
chern [81]. Vielmehr hielten es die 238 Befragten fiir wichtiger,
welche Bewertungen und Kommentare zu den Apps abgegeben
wurden (55%). Auch der Preis spielte eine Rolle (60 %).

Beispiele fiir Gesundheits-Apps zur COPD

Die App MyTherapy enthalt Hinweise speziell fiir COPD-Patien-
ten [82]. Insbesondere kénnen Videos zur optimalen Inhala-
tionstechnik abgerufen werden. Sie bieten genaue Anleitungen
fur eine Vielzahl von inhalativen Devices. Wie niitzlich und wirk-
sam solche Videos, die eine korrekte Inhalationstechnik de-
monstrieren, in der klinischen Praxis sind, zeigte eine Studie
aus Aachen [83]. Von 112 konsekutiven Patienten, die in die
universitdre pneumologische Hochschulambulanz iberwiesen
wurden, machten 58 mindestens einen Fehler beim Inhalieren.

Diese Personen schauten sich die entsprechenden Videos
der Atemwegsliga an [84].

Unmittelbar danach inhalierten 44 der 58 Personen fehler-
frei, und auch 2 Monate spater demonstrierten noch 36 Patien-
ten eine richtige Inhalationstechnik. Die Videos wirkten also bei
drei Viertel der Patienten nachhaltig.

Die Osterreichische Gesellschaft fiir Pneumologie hat COPD
Help entwickelt, eine App fiir COPD-Patienten [85]. Dabei geht
es um die Anwendung von Medikamenten, die Aufzeichnung

von Symptomen, Atemtechniken und Trainingstherapie. Die
App hat online gute Bewertungen.

Mehrere pharmazeutische Hersteller, die Prdparate im Be-
reich Atemwege anbieten, haben eigene Apps entwickelt.

Telemonitoring bei Heimbeatmung

Bei Patienten mit fortgeschrittener COPD und haufigen Exazer-
bationen ware es vorteilhaft, wenn man Exazerbationen durch
regelmaRiges Monitoring vorhersagen und dementsprechend
friih behandeln kdnnte. Ein Beispiel in diese Richtung ist eine
Studie aus Grenoble in Frankreich [86]. Bei Patienten, die nicht
invasiv beatmet wurden, stehen unterschiedliche Werte zur
Verfligung, die das Gerat kontinuierlich tiberwacht und auf-
zeichnet. Bei 64 heimbeatmeten Patienten wurden 21 Exazer-
bationen detektiert und dazu im Nachhinein die Parameter
Atemfrequenz, Dauer der tdglichen NIV-Nutzung sowie die
Zahl der vom Patienten getriggerten Atemziige ausgewertet.
Wahrend der 5 Tage vor klinischem Beginn einer Exazerbation
stiegen die Atemfrequenz und die Zahl getriggerter Atemziige
deutlich an. Allerdings ist es bisher nicht gelungen, einen
Schwellenwert zu definieren, bei dem friihzeitig eine Therapie
eingeleitet werden sollte.

Die European Respiratory Society hat eine Task Force gebil-
det, die zum Thema ,Telemonitoring bei beatmeten Patienten®
Stellung genommen hat [87]. Der Literaturiiberblick ergab,
dass in den Studien ganz unterschiedliche Devices und Versor-
gungsmodelle verwendet wurden. Eine systematische Analyse
der Publikationen war nicht méglich, und es ergab sich daher
auch keine hinreichende Evidenz fir Empfehlungen. Nicht ge-
kldrt sind zudem rechtliche Aspekte und die Kosteneffektivitdt
eines solchen Telemonitorings.

Aus demselben Projekt stammt eine Befragung bei Patien-
ten aus 4 europdischen Landern, die eine Heimbeatmung nutz-
ten [88]. Sie sollten dazu Stellung nehmen, ob sie es gut finden,
dass ihr Behandler das Beatmungsgerdt per Telemonitoring
tiberwacht, um korrekte Einstellungen zu gewahrleisten. Nur
47 % der Patienten und 62 % der Behandler sahen das positiv.
Dagegen lehnten 23% bzw. 16% ein solches Monitoring ab.
Griinde dafiir waren ein Gefiihl wie bei ,,Big Brother“, Bedenken
hinsichtlich der Privatsphére oder der Verlust der Eigenverant-
wortung.

Die bisher beste Studie zum Telemonitoring bei chronischer
respiratorischer Insuffizienz wertete in einem randomisierten
Cross-over-Design 61 Patienten aus, davon 32 mit COPD [89].

Das Telemonitoring erfolgte jeweils Gber 6 Monate. Der pri-
mare Endpunkt war die Zeit bis zur ndchsten Exazerbation. In
den Perioden mit und ohne Telemonitoring ergab sich dabei
kein statistisch signifikanter Unterschied. Stattdessen nahmen
wdhrend des Telemonitorings die Zahl der Hausbesuche und
der Krankenhausaufnahmen zu. Die Lebensqualitdt der Patien-
ten besserte sich durch das Telemonitoring nicht. Ein Grund da-
fir mag in der groRen Zahl von 460 ,Alarmen“ pro Monat lie-
gen, die unter anderem durch erniedrigte Sauerstoffsattigun-
gen ausgeldst wurden. Allein dadurch kam es bei den 61 Pa-
tienten zu durchschnittlich 29 Telefonkontakten pro Monat.
Ohne Monitoring waren kurzfristig erniedrigte Sauerstoffkon-
zentrationen mit hoher Wahrscheinlichkeit gar nicht aufgefal-
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len. Hier liegt eine grundsatzliche Schwierigkeit des Telemoni-
torings. Denn wenn Messwerte erhoben werden, auf die man
im Falle abweichender Werte reagieren muss, fihrt dies not-
wendigerweise zu hdufigeren Kontakten mit medizinischem
Personal.

COPD-Pfad
Referent: Andreas Meyer, Monchengladbach

In Nordrhein-Westfalen wird in Kiirze ein Projekt zur besseren
Verzahnung zwischen ambulanter und stationdrer Versorgung
beginnen. Es geht um die Qualitdtsverbesserung der Behand-
lung von COPD-Patienten mit Exazerbation. Vertreter der West-
deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie (WDGP) haben das
Projekt in enger Zusammenarbeit mit dem Bundesverband der
Pneumologen (BDP) der Regionen Nordrhein und Westfalen-
Lippe erarbeitet.

Einladungsschreiben an Pneumologen in Praxis und Klinik

Vertreter von WDGP und BDP bitten Pneumologen aus dem
ambulanten und dem stationdren Bereich mit einem Einla-
dungsschreiben um die Teilnahme an dem Projekt. Mit dem
Ziel, die Betreuungsqualitdt fir COPD-Patienten zu verbessern,
wird eine hochwertige und nahtlose Zusammenarbeit zwischen
Praxis und Klinik angestrebt. Dies soll auch dazu beitragen, den
Stellenwert der Pneumologie innerhalb anderer internistischer
Facher sichtbarer zu machen.

Beginn der MaRnahme in der Klinik

Der Startpunkt fiir den Eintritt eines Patienten ist die Entlas-
sung aus der stationdren Betreuung. Nach einer schweren
Exazerbation, die eine Klinikbehandlung erforderte, muss der
COPD-Patient wieder auf dem Weg der Besserung sein.

Arzte der teilnehmenden Kliniken sollen dafiir sorgen, dass
sinnvolle Zusatzdiagnostik beim Patienten durchgefiihrt wor-
den ist. Das strukturierte Vorgehen beinhaltet etwas mehr als
die Routineversorgung. Dazu gehoéren das Screening auf einen
alpha-1-Antitrypsinmangel, ein HRCT bei Verdacht auf Bron-
chiektasen, eine Pulsoxymetrie (iber 24 Stunden und eine
ndchtliche Kapnografie bei Verdacht auf respiratorische Insuffi-
zienz sowie eine mikrobiologische Sputumdiagnostik bei Ver-
dacht auf chronische bakterielle Infektion. Dem Patienten wird
noch in der Klinik der Patientenfragebogen ausgehéndigt.

Fiir den Entlassungsbericht nach stationdrer Behandlung ist
eine klare Struktur vorgegeben. Ahnlich wie in der Onkologie
sollen der Status des Patienten genau beschrieben werden. Bei
der Diagnose gehoren der FEV1-Schweregrad und die GOLD-
Klasse dazu. Auch die Zahl der jdhrlichen Exazerbation sowie
der COPD-Phdnotyp sollen angegeben werden. Bei den Thera-
pieempfehlungen soll explizit auch die nicht medikamentése
Therapie dargestellt werden.

AuBerdem sollte der Entlassungsbericht weitere Empfehlun-
gen beinhalten, wie PraventivmaRnahmen, weitergehende Di-
agnostik im ambulanten Bereich sowie geplante Kontrollunter-
suchungen.

Erstfragebogen fiir den Patienten

Bei Eintritt in das Projekt soll der Patient einen Erstfragebogen
zu seiner aktuellen Situation und zu grundlegenden Angaben
zur COPD ausfiillen. Die ersten 6 der insgesamt 12 Fragen ge-
hen ein auf den Raucherstatus, auf respiratorische Symptome
wie Husten, Auswurf oder Luftnot und auf vorausgegangene
Exazerbationen. Gefragt wird auch nach dem Gewichtsverlauf
und nach der sozialen Einbindung des Patienten. AuRBerdem
geht es um ein Screening auf Depression und um die krank-
heitsbezogenen Informationsbediirfnisse des Patienten.

Vorstellung in der pneumologischen Praxis

Auch der niedergelassene Pneumologe soll im Rahmen des Pro-
jekts sein Augenmerk auf bestimmte Aspekte lenken. Er soll
prifen, ob verordnete orale Kortikosteroide gestoppt werden
kénnen. Die Dauertherapie der COPD und die Behandlung et-
waiger Komorbiditdten werden Gberpriift und gegebenenfalls
eskaliert. Der Pneumologe plant die Diagnostik im Intervall bis
zur ndchsten ambulanten Vorstellung und evaluiert den Bedarf
des Patienten fir Hilfsmittel und weitere Angebote.

Bei jeder Vorstellung in der Praxis fiillt der Patient einen von
N. K. Milleneisen entwickelten Fragebogen zum Krankheitsver-
lauf aus. Die Fragen beziehen sich auf das Intervall seit der letz-
ten Vorstellung beim Arzt bzw. seit der Entlassung aus der Kli-
nik. Es geht um die zwischenzeitlichen Symptome, um auRer-
planmédRige Besuche beim Hausarzt, beim drztlichen Notdienst
oder in der Klinik sowie um die Medikamentenanamnese. Auch
den COPD Assessment Test (CAT) [39] flllt der Patient bei je-
dem Arztkontakt aus.

Materialien zur erweiterten Dokumentation

Die Projektleitung hat zu relevanten diagnostischen Aspekten
tabellarische Ubersichten entwickelt, in denen die einzelnen
Verfahren sowie weiterfiihrende Optionen aufgelistet werden.
So wird bei den Phdnotypen beispielsweise das dominante Em-
physem, der bronchiale Phdnotyp, Bronchiektasen und COPD
mit Eosinophilie unterschieden.

Auch zu Komorbiditdten gibt es entsprechende Tabellen. Pa-
tienten mit zusatzlicher koronarer Herzkrankheit sollen ada-
quat diagnostiziert werden, beispielsweise mit Ergometrie und
EKG oder mit Myokardszintigrafie. Fiir kachektische Betroffene
wird eine Messung der Kérperzusammensetzung mit Bestim-
mung der fettfreien Masse empfohlen, und bei der Therapie
sollten untererndhrte Patienten auf Roflumilast verzichten.

Eine Liste sinnvoller Zusatzangebote enthdlt auBerdem Hin-
weise auf Lungensport, Selbsthilfegruppen, Erndhrungsbera-
tung, Physiotherapie, Raucherentwéhnung und Impfungen ge-
gen respiratorische Pathogene.

Bei Verdacht auf Depression soll der ,WHO (Fiinf) - Frage-
bogen zum Wohlbefinden“ ausgefiillt werden [90]. Auch der
~Fragebogen Depressionstest” (nach Goldberg) gehort zu den
fuir das Projekt ausgewahlten Materialien.

Die mMRC-Skala wird herangezogen, um die Dyspnoe/Le-
bensqualitat zu qualifizieren [91]. Zusatzlich sollen die teilneh-
menden Arzte auf die Definition von Luftnot im Begutachtungs-
wesen Bezug nehmen: Wenn ein Patient beim Treppensteigen
bis zu einem Stockwerk bereits Luftnot hat, tbersteigt dies das
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gewohnliche MaR und ist mit einer GdB/MdE von 50-70 % asso-
ziiert.

Ndchste Schritte

Im Mérz 2018 wurden in Nordrhein-Westfalen die Fragebdgen
versendet, mit denen Pneumologen aus dem stationdren und
ambulanten Bereich um Teilnahme gebeten werden. Im Laufe
der Zeit soll das Projekt auch wissenschaftlich begleitet wer-
den, um den Effekt zu evaluieren. Vor allem geht es aber da-
rum, die erheblichen Kommunikationsdefizite zwischen ambu-
lantem und stationarem Bereich zu verringern. Die wichtigsten
Informationen Gber den Patienten kommen aus der Klinik und
werden strukturiert an den niedergelassenen Pneumologen
tibergeben. In gemeinsamen Treffen mit Vertretern der WDGP
und BDP soll das Projekt fortlaufend besprochen und weiterent-
wickelt werden.

Schlussfolgerungen
Referent: Berthold Jany, Wiirzburg

Trotz groRer Erfolge in der Arzneimitteltherapie der COPD
muss man konstatieren, dass sowohl die Lebensqualitdt als
auch die Prognose, besonders der schwerer Erkrankten, nicht
zufriedenstellend sind. Zu den wichtigen Hindernissen auf
dem Weg zu Verbesserungen gehdrt ein geringer sozialer und
Bildungsstatus des ,typischen“ COPD-Patienten, der in Wissen-
schaft und praktischer Betreuung zu haufig vernachlassigt
wird. Dazu gehort weiterhin die Stigmatisierung der COPD als
»selbstverschuldete Raucherkrankheit“. Dieses hat weitrei-
chende Konsequenzen, bis hin zu reduzierter Empathie der Be-
treuer und ungeniigender offentlicher Wahrnehmung einer
sVolkskrankheit“. Wichtig ist es, diese Krankheitsentitdt zu ent-
moralisieren. Ein weiteres Hindernis ist die strenge sektorale
Trennung im deutschen Gesundheitssystem, ein Problem, wel-
ches nur auf politischem Weg gelést werden kann.

Die betreuenden Berufsgruppen, allen voran die Fachérzte,
kénnen daran arbeiten, die Qualitat der Versorgung zu verbes-
sern. Hilfen kénnen intelligent entwickelt werden durch einfa-
che Messinstrumente, Gesundheits-Apps, Telemonitoring und
verbesserte Kommunikation. Strategien zum Selbstmanage-
ment und die Integration von Rehabilitation in ein Gesamtkon-
zept der Versorgung sind nétig. Hierzu gibt es aktuelle rando-
misierte Studien mit vielversprechenden Ergebnissen [59,92].

Die Fachgesellschaften sind gefragt, gemeinsam mit Berufs-
verbanden, der Lungenstiftung und der Atemwegsliga spezifi-
sche Betreuungskonzepte zu erarbeiten. Die wissenschaftliche
Evidenz ist klar: Integriertes Patientenmanagement ist wirksam
und der Standardversorgung Uberlegen. Bereits im Jahr 2012
hat die amerikanische Fachgesellschaft ATS zu diesem Thema
einen immer noch lesenswerten Arbeitsgruppen-Bericht he-
rausgegeben [3]. Nur mit einem krankheitsspezifischen und
strukturierten Vorgehen wird die Versorgungsqualitdt der Pa-
tienten nachhaltig verbessert werden konnen. Ein wichtiger
Schritt dafir ist die Schaffung multiprofessioneller Teams, in
denen Fachleute aus verschiedenen Berufsgruppen gemeinsam
Behandlungskonzepte fiir individuelle Patienten erarbeiten und
realisieren.
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