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Tagesordnung

* Die Auswirkungen von Verzégerungen bei der Diagnose und beim Zugang zur Versorgung auf die klinischen
Ergebnisse und die Lebensqualitédt der Patienten.

* Grunde fir diese Verzogerungen und warum ein friihzeitiges Eingreifen so wichtig ist.

* Wie Patientenverbande durch globale Sensibilisierungs- und Advocacy-Aktivitaten auf
kritische, nicht erfillte Patientenbedurfnisse eingehen.

* Beispiele fur die Beteiligung von Patientenverbanden an Entscheidungsprozessen im Zusammenhang
mit der PAH-Versorgung in verschiedenen Organisationen.

* Wie sich diese auf die breitere PAH-Gesundheitsagenda auswirken.

Verzogerungen bei der Diagnose und beim Zugang zur Behandlung

* Fir die Zwecke dieser Prasentation wurden vier Erhebungen/Studien analysiert, die zwischen 2020 und 2024
veroffentlicht wurden.

* Diese umfassen Europa (Frankreich, Deutschland, Italien, Spanien, Vereinigtes Konigreich), die USA,
Australien, Neuseeland und Japan und knapp 2 500 Patienten.

* Eine der Umfragen wurde von einem Patientenverband (PHA UK) durchgefiihrt.
* Die Zeit bis zur Diagnose ist nach wie vor sehr lang und kann bis zu 3 Jahre und mehr betragen.
* Und das sind die fortgeschrittenen Industrielander...

In diesem Zusammenhang ist anzumerken, dass es laut der PH-GPS-Erhebung des PVRI beispielsweise in Afrika bis zu fiinf Jahre
dauern kann (es liegen jedoch nur begrenzte Daten vor und die endgiiltige Fassung ist noch nicht veréffentlicht).
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Faktoren, die zu Verzogerungen bei der Diagnose/beim Zugang zur
Versorgung fiihren

* Die Patienten warten zu lange, bevor sie nach dem Auftreten der ersten Symptome einen Arzt aufsuchen:
* 9,6 Monate bis 3 Jahre in 4 analysierten Studien.

+ Unfihigkeit der Arzte des Gesundheitswesens, eine Diagnose zu stellen, was dazu fiihrt, dass die
Patienten mehrere Arzte des Gesundheitswesens aufsuchen miissen, bevor sie eine Diagnose
erhalten:

* 2,9 bis 6 Arzte in 4 analysierten Studien.

* Fehldiagnosen, z. B. andere haufigere Krankheiten, Angstzustande und Depressionen:

* 2023 Erhebung EUS5, Japan und USA: Fehldiagnosen traten bei 40,9 % der Patienten auf: am haufigsten
in den USA (51,3 %), am wenigsten haufig in Japan (27,6 %).

* Soziookonomische, politische, geografische und andere Faktoren.

Laut der bereits erwdhnten Studie von Jason Weatherald/Marc Humbert aus dem Jahr 2020 wiesen 82
% der Patienten zum Zeitpunkt der PAH-Diagnose eine schwere Funktionseinschrankung (NYHA IIl oder
IV) auf.

Warum eine friihzeitige Diagnose und ein rechtzeitiger Zugang zur
Behandlung so wichtig sind (1)

* Verbesserte Prognose:

* Esist erwiesen, dass ein friihzeitiges Eingreifen das Fortschreiten der Krankheit verlangsamen und die
Behandlungsergebnisse verbessern kann.

* Verzégert den Bedarf an fortschrittlichen Therapien:
* Ein frihzeitiges Eingreifen kann die Notwendigkeit einer invasiveren Behandlung (1V/Sub-C) oder einer
Lungentransplantation hinauszogern.

* Gesteigerte Lebensqualitat:

* Durch die Behandlung kénnen Symptome wie Kurzatmigkeit/Mudigkeit gelindert werden, so dass die
Patienten einen aktiveren Lebensstil beibehalten konnen.

» Befdhigung der Patienten:

* FEine friihzeitige Uberweisung erméglicht es den Patienten, mehr iiber ihre Krankheit zu erfahren und
fordert einen proaktiven Ansatz flr das Krankheitsmanagement (SDM).
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Warum eine friihzeitige Diagnose und ein rechtzeitiger Zugang zur
Behandlung so wichtig sind (2)

* Lebensstil-Interventionen
* Ein frihzeitiges Eingreifen ermdglicht eine rasche Anpassung der Lebensweise.

e Zugang zu Peer-Unterstiitzung:
* Die Patienten kdnnen an Patientenverbédnde verwiesen werden, die ihnen wichtige Ressourcen und emotionale
Unterstitzung bieten.

* Verbesserung der psychischen Gesundheit:

* Nach Monaten/Jahren der Ungewissheit ist der Zugang zu einer potenziell lebensrettenden
Behandlung psychologisch sehr bedeutsam.

* Geringere Kosten im Gesundheitswesen:

* Eine frihzeitige Diagnose und Behandlung kann zu Kosteneinsparungen fiihren, da schwere Komplikationen und
Krankenhausaufenthalte vermieden werden.

Beispiele fiir globale Sensibilisierungs- und
Advocacy-Initiativen von Patientenverbanden
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Globale Sensibilisierungskampagnen

* Zielsetzung:

* Aufklarung der Leistungserbringer im Gesundheitswesen tber friihe Anzeichen/Symptome von
PH (rote Flaggen), um eine schnellere Uberweisung und Diagnose zu erméglichen.

* Sensibilisierung der Offentlichkeit, um gefihrdete Personen zu ermutigen, friiher einen Arzt aufzusuchen.

* Der Welt-PH-Tag (> Mai) hat sich seit seiner Einfilhrung im Jahr 2012 zu einem bedeutenden jahrlichen
Ereignis entwickelt:

* Aktive Beteiligung zahlreicher PH-Verbande und Interessengruppen weltweit (etwa 80 im Jahr 2023).

* Visuelles Erscheinungsbild mit demselben globalen Branding, ibersetzbar in lokale Sprachen und eine eigene
Website.

* Tag der Seltenen Krankheit (RDD), organisiert von EURORDIS, letzter Tag im Februar.

* Monat der Sensibilisierung fiir die PH (November), der sich ebenfalls zu einer wichtigen Aktivitat mit
globaler Reichweite entwickelt.

* CTEPH-Aufkldrungstag am 2 Mittwoch im November.

Welt-PH-Tag 2024
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Collage von Fotos, die von verschiedenen PH-Patientenverbanden auf der ganzen Welt anlésslich des Welt-PH-Tags 2024 verdffentlicht wurden: ANHP und HPE Org, Spanien, AfPH,
Belgien,
Ukrainische Vereinigung fiir pulmonale Hypertonie PH URDA, Drustvo za Pljuéno Hipertenzijo Slovenije, Slowenien, BSPPH, Bulgarien, HTaPFrance, Plava Krila, Kroatien, PHA Lettland,
Sociedad Latina Hipertension Pulmonar, LHL Latin Health Leaders, Cardiac Community, Nigeria, PHA Kanada, PH Belgien - Pulmonale Hypertensie vzw
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Globale Advocacy-Aktivitiaten

* Zielsetzung:

* Eintreten fur eine Gesundheitspolitik, die der Frihdiagnose (einschlieflich Screening) und
strafferen Uberweisungsverfahren Vorrang einraumt.

* Sicherstellung der Verfligharkeit von Diagnoseinstrumenten wie RHC und ECHO, Unterstitzung der
Forschung zu neuen diagnostischen Markern, Fragen der Kostenerstattung und der Verfligbarkeit
von Medikamenten.

e Zu den Aktivitdten der PH-Patientenvertretungsgruppen gehort die Beteiligung an:

* EU-Institutionen (Europdisches Parlament, EU-Kommission)

* US-Kongress

* Zulassungsbehorden (EMA, FDA)

* Wissenschaftliche Vereinigungen (ESC, ERS, ERN-LUNG, ESOT)
* Forschungsinstitute (PVRI)

* NRO des 6ffentlichen Gesundheitswesens (EURORDIS, EPF)

* Gesundheitsbranche (Beirdte, Lenkungsausschiisse)

11
Zwei Beispiele fiir die Beteiligung von
Patientenvertretungen an wichtigen Papieren zur
PAH-Gesundheitspolitik
12
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1. Mitautorschaft an den Leitlinien ESC/E

* Zum ersten Mal werden Patientenvertreter zur Teilnahme an d

* In den Leitlinien werden die Patienten ausdrucklich als
"Partner" anerkannt und das Konzept der gemeinsamen
Entscheidungsfindung eingeflhrt.

* Empfehlen Sie nachdricklich die Weiterleitung an und die
Zusammenarbeit zwischen Vertretern des
Gesundheitswesens und Patientenverbanden.

* Einflhrung neuer Abschnitte Gber PROMs und
Patientenvereinigungen und Empowerment.

e Erkennen Sie Verzdgerungen bei der Diagnose/beim Zugang zu

¢ Vereinfachung des Diagnosealgorithmus; Identifizierung von
Warnzeichen, die mit schlechteren Ergebnissen verbunden
sind; Screening-Strategien fiir PAH bei Patienten mit SSc und
bei Patienten mit einem Risiko fiir HPAH.

RS 2022 PH

er Task.Farce gingeladen.
2022 ESC/ERS Guidelines for the diagnosis and
treatment of pulmonary hypertension: Developed
by the task force for the diagnosis and treatment of
pulmonary hypertension of the European Society of
Cardiology (ESC) and the European Respiratory
Society (ERS). Endorsed by the International Society
for Heart and Lung Transplantation (ISHLT) and the
European Reference Network on rare respiratory
diseases (ERN-LUNG). @

Marc Humbert, Gabor Kovacs, Marius M Hoeper, Roberto Badagliacca, Rolf M F Berger,
Margarita Brida, Jorn Carlsen, Andrew J S Coats, Pilar Escribano-Subias, Pisana Ferrari,
Diogenes S Ferreira, Hossein Ardeschir Ghofrani, George Giannakoulas, David G Kiely,
Eckhard Mayer, Gergelz Meszaros, Blin Nagavci, Karen M Olsson, Joanna Pepke-Zaba,
Jennifer K Quint, Géran Radegran, Gerald Simonneau, Olivier Sitbon, Thomy Tonia,

VS IREA HSUBEATBR
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Prasentation der PH-Leitlinien-Taskforce beim ESC 2022

Bildnachweis: Gergely Meszaros, 22.9.2022, ESC-Kongress 2024, Barcelona, persénliche Sammlung

14
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2. Mitautorschaft am WSPH-Papier "Patientenperspektive"

* Neue Arbeitsgruppe "Patientenperspektiven" fir den WSPH 2018 gegriindet

* Im Jahr 2024 war diese Task Force die erste, die auf der Er6ffnungsplenarsitzung prasentierte (2018 war
sie die letzte)

* TF Nr. 1, bestehend aus vier Patientenvertretern, von denen drei Patienten und vier Vertreter des
Gesundheitswesens sind

* Eine Umfrage unter PH-Experten aus verschiedenen Kontinenten wurde durchgefihrt, um
eine moglichst breite Perspektive zu erhalten.

* Die Ergebnisse zeigen, dass der Zugang zu fachkundiger und umfassender Pflege durch
wirtschaftliche, geografische, umweltbezogene, politische, rassische, ethnische und
kulturelle Faktoren erschwert wird.

* Diese Fragen werden in dem von der TF Nr. 1 ausgearbeiteten Manuskript behandelt.

* Der Tagungsband des WSPH, der die Arbeit aller 15 Arbeitsgruppen enthalt, wird am 29.
August 2024 veroffentlicht.

15

7° WSPH Task Force Nr. 1 zur
Patientenperspektive

Fachkrafte des
Gesundheitswesens

¢ Dr.James Ford, USA

¢ Dr. Simon Gibbs, UK

e Dr. Victor Moles, USA

e Prof. Adam Torbicki, Polen

Vertreter der

Paggﬁ'ggrpBrunetti,
USA Pisana Ferrari,
Italien Hall Skaara,

Norwegen

Das Foto wurde im WSPH mit Zustimmung aller Mitglieder der Task
Force aufgenommen und am 28.6.2024 auf LinkedIn unter diesem

Link verdffentlicht: https://shorturl.at/q5kBK . Gergely MeSZa ros Ungarn
’
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NSION BY
RHEUMATOLOBISTS |

Neue Multi-Stakeholder-Initiative zur Interessenvertretungs:, 2a
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Das "PAH Policy Toolkit" ist ein Beispiel fir eine gemeinschaftliche

Initiative mehrerer Interessengruppen. Es stitzt sich auf den PHAE-Aufruf orGATONGF =

(PH) DIAGNOSIS AND CARE

zum Handeln. e

Die Bemuhungen werden von der Health Policy Partnership (HPP) koordiniert und

gfstifzt, . -
| OFPULMONARY MQY“ n‘

HYPERTENSION
BY CARDIOLOGISTS -y |

Dem Lenkungsausschuss gehoren Patienten, Patientenanwalte, Kliniker und Forsch

Das Policy Toolkit soll multidisziplinare Interessengruppen dabei unterstitzen, i
mit Entscheidungstragern in Kontakt zu treten und politische Verdanderungen B e 2 5

anzustoBen. Es TGO ‘!ﬂ‘

e stltzt sich auf die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse und integriert die
Sichtweisen der wichtigsten Interessengruppen, einschlieBlich aussagekraftiger
Zitate von Patienten, die die Kernaussagen unterstreichen.

 skizziert die wichtigsten Herausforderungen, mit denen Patienten wahrend S om A

ihres PAH-Lebens konfrontiert werden. | Kl |

* schlagt eine Reihe von MalRnahmen vor, um den Zugang zur Behandlung zu verbessern.
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AbschlieBende Bemerkungen

Eine frihzeitige Diagnose und ein rechtzeitiger Zugang zur Versorgung bei PH flihren zu besseren
Ergebnissen und einer hoheren Lebensqualitat der Patienten.

Trotz bedeutender Fortschritte in diesem Bereich gibt es immer noch groRe Herausforderungen.

Laufende Sensibilisierungskampagnen sind wichtig, um die Gesundheitsdienstleister und die
Offentlichkeit weiter aufzukldren.

Die Interessenverbande missen die betroffenen Akteure weiterhin dazu drangen, MaRnahmen zu
ergreifen, die den Zugang zur Gesundheitsversorgung verbessern.

Die Einbeziehung der Patientenperspektive in die Leitlinien fir 2022 und die WSPH ist ein
wichtiger Schritt zur Férderung der Zusammenarbeit zwischen Vertretern des Gesundheitswesens
und Patienten.

Mit Blick auf die Zukunft kdnnte eine globale Partnerschaft, an der alle PAH-Akteure beteiligt
sind - Patientenvertretungen, Vertreter des Gesundheitswesens, politische Entscheidungstrager
und die Gesundheitsbranche - der Schlissel zum Erreichen wirklich aussagekraftiger Ergebnisse
sein.

18
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Vielen Dank fiir lhre freundliche Aufmerksamkeit

19

10



