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Mit varnak a a kronikus obstruktiv tid6betegekséggel (COPD)
élé emberek az 6ngondozastol

Bevezetés
A legtobb 65 év feletti ember egy vagy tobb krénikus betegséggel él egyiitt. Ezen allapotok
kezelése ma jelentGs részét teszi ki az egészségiigyi koltségeknek: nagyjabdl 70-80%-at*.

A krénikus betegségben szenvedd betegek tobbnyire sajat magukat gondozzdak, akdr otthon ,akar
kozosségben élnek, gyakran a csalddjuk vagy mds nem hivatdsos gondozdk segitségével. A
krénikus betegségek megfelel6 kezelésének fontos része, hogy a betegek megfelel6 tamogatast
kapjanak az 6ngondozdshoz, amivel biztosithatjdk az allapotuk mellett is a j6 életmin&séget, és
meghosszabbithatjak a varhato élettartamukat.

Tanulmanyok azt mutatjdk, hogy az dngondozas megfelel6 tdmogatdsa javithatja a betegek
egészségi dllapotat, és a tarsadalom szdmara is értéket teremthet. Ma azonban az egészségligyi
dolgozdknak és a politikai dontéshozdéknak nincs elegend6 informacidjuk arrdl, hogy melyek a
legjobb Ongondozdst tdmogatd tevékenységek (a tovabbiakban "Ongondozds tamogatd
beavatkozdsok" az angol kifejezésbél ,self-management interventions”: SMI-k) mikddnek a
legjobban a kilonbdz6 betegek esetében és kiilonboz6 Osszefliggésekben. A 2-es tipusu
cukorbetegségben (T2DM) szenved6 betegeket a diagndzis feldllitdsakor rendszerint terapids
oktatasi programokra kiildik, és ez fontos szerepet jatszik az SMI-kre nézve is.

A COMPAR-EU projektet részben az Eurdpai Bizottsag finanszirozza a "Horizon 2020" kutatasi
keretprogram keretében. A projekt 2018 janudrjaban kezd6do6tt és 2022 decemberében ér véget,
és célja a leghatdsosabb és legkoltség-hatékonyabb SMI-k 6sszehasonlitdsa és rangsorolasa négy
krénikus betegség valamelyikében él6 eurdpai feln6tt betegek - a 2-es tipusu cukorbetegeség, a
kronikus obstruktiv tidébetegség (COPD), az elhizas és a szivelégtelenség esetében. A projekt 4
f6 szempontrendszert, igynevezett alapvet6 eredménykészletet (az angol sz6hasznalat szerint:
,core outcome set”: COS) dolgozott ki az ezen betegségek o©ngondozast tamogatd
beavatkozasainak iranymutatasara, és a kés6bbiekben egy online dontéshozatalt tamogaté
eszkozt is kidolgoznak a politikai dontéshozdk, a kutatok, a betegek és az egészségiigyi agazat
szamara.

Mi az az alapvet6 eredménykészlet (,core outcome set” - COS): azon eredmények listdja,
amelyeket a betegek és az egészségiigyi szakemberek ajanladsa szerint a kutatéknak értékelési
szempontként mérnitk és jelenteniik kell, ha egy adott teriileten kutatast végeznek. A COS
kivalasztdsa el6tt a COMPAR-EU képviselSi széleskorlien tanulmanyoztdk és elemezték a
szakirodalmat.



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/major_chronic_diseases/docs/reflection_process_cd_final_report_en.pdf
https://self-management.eu/
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Milyen U] ismereteket hoz ez a kutatas?

A COS egyik f6 erb6ssége, hogy a betegek preferencidin alapul, ugyanakkor tikrozi az
egészségligyi szakemberek és a kutatdk szempontjait is. Ezért a COS meglehetfsen megbizhatd
és szamos, kiilonféle kérnyezetben hasznalhaté. A késébbiekben a COS-t egy olyan online eszk6z
megtervezésére fogjdk felhasznalni, amely tdmogatja a dontéshozokat, az egészségligyi
szakembereket, a krdnikus betegségek kezelésének iranyelveit kidolgozdkat, a betegeket és
csaladtagjaikat valtozatos korilmények kozott a legmegfelel6bb SMI-kkel kapcsolatos dontések
meghozataldban.

Hogyan fejlesztették ki a COS-t?

A COMPAR-EU kutatdi el6szor a tudomdnyos szakirodalmat elemezték, és 6sszegyjtotték a
kilonb6z6 varhaté eredményeket. Ezt kovet6en a COMPAR-EU projekt konzorciuma egy
kétkoros Delphi-mddszeres kutatasban valasztotta ki a legfontosabb eredményeket. A Delphi-
madszer egy olyan technika, amely kérdGivek és kerekasztal-beszélgetések sorozatdval segiti a
szakért6k kozotti egyetértés kialakitasat.

Ez a csoport 16 eredményt szavazott be a végs6 COS-ba. Ebbél a 16 eredménybdl hatot az 6sszes
résztvevd kiilonodsen fontosnak tart, ami nagyon magas tdmogatottsagot jelent - a résztvevék
70%-o0s (vagy annal nagyobb) egyetértését. Tiz eszempontrdl a csoportban vegyesebbek voltak
a vélemények, azonban ezek is a COS részét képezik.

Mely értékelési szempontokat tartjak a betegek a legfontosabbaknak.
A COPD oOngondozasanak értékeléséhez a betegek szdmdra a legfontosabb hat eredmény a
kovetkez6 volt:

# Beteg aktivizalasa # Onhatékonysag # Részvétel és dontéshozatal
# Onellendrzés # Dohanyzasrél valé leszokas & #COPD tiinetek (révid tava)

A COPD 6ngondozasanak értékelési szempontjai
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Ertékelési szempont Magyarazat

A beteg ismeretei, készségei és bizalma sajat egészségének és
egészségligyi ellatasanak kezelésével kapcsolatban, beleértve azt az
érzést, hogy felelGs a sajat egészségéért, és képesnek érzi magat arra,
hogy sziikség esetén cselekedjen is. A tanulds sok beteg szdmara er6t
adé folyamat, amely lehet6vé teszi szamukra, hogy a sajat keziikbe
vegyék egészségiiket.

A beteg aktivizalasa

Egy személy meggyszGdése vagy érzése arrdl, hogy képes valamire. Ez

Onhatékonysa . . .. . . e s
ysag gyakran az allapotanak 6ngondozasaval kapcsolatos konkrét célhoz, a
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magabiztossag érzéséhez, valamint ahhoz az érzéshez kapcsolodik,
hogy sajat adllapota és élete felett sajat maga rendelkezik.

Részvétel és dontéshozatal

A beteg képesnek érzi magat arra, hogy aktivan részt vegyen sajat
ellatasaban (amennyire szeretne). Ha a beteg "magaénak érzi" az
allapotat, nagyobb valdszintiséggel képes hosszu tavon fenntartani az
aktiv részvételt is.

Onellenérzés

Annak meérése, hogy a betegek az egészségiigyi szakemberekkel
egyeztetett mdédon és rendszeresen ellendrzik-e egészségi allapotukat,
példaul a tiineteiket, a fizikai aktivitasukat vagy mas, a betegséggel
kapcsolatos paramétereket.

Dohanyzasrdl valo leszokas

A dohanyzds abbahagyasa vagy csokkentése a COPD kezelésének
eléfeltétele és fontos része.

Tiunetek (rovid tavua)

A tiinetek enyhiilése rovidtavon, beleértve a kohogést és a légszomjat.
A COPD gyakori - reggel és este torténd - ellen6rzést igényel, ha a beteg
kontrollalni akarja az allapotat.

Terapiahliség

Annak mértéke, hogy a beteg mennyire kdveti az ajanlott vagy elGirt
kezelést az egészségligyi szakemberrel egyitt kialakitott megallapodas
szerint, példaul szedi a gydgyszereket, betartja az életmdddal
kapcsolatos tandcsokat, és részt vesz a tervezett vizsgdlatokon.

Alvas minGsége

Az alvdsmin6ség magaban foglalja a megszakitasokkal teli alvast, az
alvdsproblémadkat és az almossagot. Az alvas minéségének kovetése
kritikus fontossagu annak megitélésében, hogy a beteg mennyire jol
kezeli a krénikus betegségével egylitt jard stresszt, ami az életmddjahoz
vald alkalmazkodasbdl eredhet, mert a nem megfelel6 mennyiség( alvas
esetén a stresszhormonok szabadulnak fel a véraramban.

Tiinetek sulyosbodasa

A tinetek sulyosboddsa, a fokozddd légszomj, a fokozott nyalka vagy
kopettermelés, a kopet szinének megvaltozasa, légzéskimaradas.
Fontos, hogy éberen figyeljenek a tinetek sulyosboddsara, és hogy
legyen egy tervik, amit kovethetnek, ha egy esemény bekodvetkezik.

Fizikai aktivitas - Izomerd

Beutalds és/vagy részvétel tudérehabilitacids programban, a fizikai
aktivitas és a testmozgasra vald képesség. A testmozgas, a diéta és a
stresszmentes életmdod alapveté fontossdgu a krénikus betegségek
kezelésében.

Kiizdelem a betegséggel

Annak értékelése, hogy a beteg mennyire képes arra, hogy megbirkdzzon
a stresszel, vagy a betegséggel jard tovabbi lelki nehézségekkel, a
depresszidval vagy a szorongassal.

Mindenapi tevékenységek

A beteg képes arra, hogy végezze szokdsos napi tevékeny, mint a
személyes higiénia, a hazimunkak elvégzése, a szexudlis élet, a
pénziigyek intézése és a munkavégzés.
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Rendkivil fontos, hogy a gondvisel6 hozzatartozé megfelel6
ismeretekkel és készségekkel rendelkezzen a betegséggel és annak
kezelésével kapcsolatban.
. vwox . a A gondviseld életminGsége, kiilonos tekintettel a gondozasi feladatokbol

A gondvisel6 életmindsége X

eredd terhekre
A slirgGsségi ellatdsok és a nem tervezett kérhazi felvételek szdma. A
SiirgGsségi ellatas kevesebb slirglsségi ellatds arra utal, hogy a betegséget jél kézben
tartjak.
vleo , . Magaban foglalja az 6ngondozast segité beavatkozas ar-érték aranyat és
Koltség-hatékonysag 8 . g J & ) . g L s y

az egészséglgyi rendszer er6forrdsainak megfelel6 felhaszndlasat.

KIEGESZITO SZEMPONTOK*

Megfelel6 ismeretek a betegségrél, annak kezelésérél és olyan egyéb
szempontokrél, mint az egészséges életmadd kialakitdsanak kérdései. A
betegek szdmara az elsé |épés a megfelel6 Ongondoskodas és
Tudas ongondozds tdmogatasanak kialakitdsdhoz vezeté dton a teljes
kortorténet megismerése és a teljeskorl orvosi vizsgalat. Ennek alapjan
dolgozzak ki és kovetik a beteg dngondozdsi tervét, ami azért fontos,

mert mindenki " 6nmagat gondozza " - tdmogatassal vagy anélkdil.
*A kiegészité szempontok olyan szempontok, amelyeket a betegek, a kutatdk és az egészségligyi szakemberek masodlagosnak tekintettek.

A gondvisel6 ismeretei és
képességei

Hattér informacidk: A kronikus betegségek a 65 éven feliiliek tobb mint 80%-4at érintik. Emellett az
egészségligyi koltségek 70-80% -at kronikus betegségek kezelésére forditjak. A szakirodalom szerint
az SMl-eredmények megfelel6 kivalasztasa a legfontosabb ahhoz, hogy a kutatas a dontéshozatalt
és a tdjékoztatdst szolgdlja. Az SMI-k javithatjdk a klinikai és tarsadalmi eredményeket a krénikus
allapotok esetében is.

Mi az az 6ngondozas : meghatarozdsa szerint "mindaz, amit az egyének, csaladok és kozosségek
tesznek az egészségligyi szakemberek tdmogatdsaval - vagy anélkiil - az egészség javitasa, fenntartdsa
vagy helyreallitdsa, valamint a betegséggel és fogyatékossaggal vald megkdzdés érdekében”. Ide
tartozik tobbek ko6zott az 6nmegelézés, az dndiagndzis, az ongyodgyitds, valamint a betegség és a
fogyatékossag 6ngondozdsa.

A projekt partnerei az European Patients’” Forum, a spanyol Avedis Donabedian Kutatdintézet, a
holland Institute for Medical Technology Assessment , a Netherlands Institute for Health Services
Research, a német OptiMedis AG, a gbrdg loannina Egyetem és a spanyol Sant Pau Kutatdintézet.

Mi az a laikus Osszefoglald: A laikus Osszefoglald egy kutatdsi projekt rovid dsszefoglaldja, amely
elmagyardzza az Osszetett gondolatokat, a technikai és tudomanyos kifejezéseket azoknak az
embereknek, akiknek nincsenek el6zetes ismeretei az adott témaban, és amelyek fontosak nem csak
a betegek, hanem a laikusok és a nem szakorvosok szamara is.


https://www.eu-patient.eu/
http://www.fadq.org/
https://www.imta.nl/
https://www.nivel.nl/en
https://www.nivel.nl/en
http://optimedis.com/
http://www.uoi.gr/en/
http://www.santpau.cat/en/web/public/institut-de-recerca-de-sant-pau
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Mi az a Delphi-moédszer: Egy olyan technika, amelynek célja, hogy strukturalt kérd&ivek és
kerekasztal-beszélgetések sorozatdn keresztil kompromisszumot és egyetértést érjen el egy
ideiglenes szakértGi testilet véleményében.

Ki dontott a COPD esetében a COS-rol: Az értékelési szempontokat egy kétkoros Delphi-kutatas soran
Eurdpa kiilonboz6 részeirdl szarmazd betegek, betegszervezetek képviseldi, kutatok és egészséguigyi
szakemberek valasztottak ki 2018-ban Berlinben.

Milyen uj ismereteket hozott ez a kutatds: A COMPAR-EU COS egyik f6 er6ssége, hogy nagyrészt a
betegek preferencidin alapul, ugyanakkor tikrozi a kezel6orvosok, a kutatdok és a civil tarsadalom
képviselGinek szempontjait is. Meggy6z6désiink, hogy a COS és a kiegészité szempontok tikrozik
valamennyi fontos érdekelt fél elvarasat. Ezért az igy megallapitott COS a kozeghez igazodva
alkalmazhaté lehet a legkllonfélébb eurdpai, s6t vildgviszonylatban is.

Tobbet szeretne megtudni?
Kérjiik, vegye fel a kapcsolatot az: contact@self-management.eu
Vagy latogasson el a projekt honlapjara: https://self-management.eu/.
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