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Co jest wazne dla pacjentéw z przewlekta obturacyjna choroba ptuc
(POChP) w zakresie wynikow samodzielnej kontroli objawdéw?

Wprowadzenie

U wiekszosci oséb powyzej 65 roku zycia wystepuje jedno lub wiecej schorzeid przewlektych.
Leczenie tych schorzen pochtfania obecnie znaczng czes¢ kosztéw opieki zdrowotnej: okoto 70%
do 80%*.

Pacjenci z przewlektymi schorzeniami w wiekszosci kontrolujg je sami, w domu i w swojej
spotecznosci, czesto korzystajgc z pomocy rodziny lub innych nieformalnych opiekundéw.
Zapewnienie pacjentom odpowiedniego wsparcia w zakresie samodzielnej kontroli objawdw i
godnego zycia z chorobg to istotna czes¢ dobrej opieki nad pacjentami z chorobami przewlektymi,
ktéra zwieksza oczekiwang dtugos¢ zycia.

Badania wskazujg, ze wtasciwy rodzaj wsparcia w zakresie samodzielnej kontroli objawéw moze
poprawi¢ wyniki zdrowotne pacjentéw, a takze przynies¢ korzysci dla spoteczenstwa. Obecnie
jednak pracownikom stuzby zdrowia i decydentom brak informacji o tym, jakie dziatania
wspierajgce samodzielng kontrole objawéw (zwane dalej ,interwencjami w zakresie
samodzielnej kontroli objawdéw” lub ISKO najlepiej sprawdzajg sie w przypadku réinych
pacjentéw w rdznych kontekstach.

COMPAR-EU to projekt czesciowo finansowany przez Komisje Europejskg w ramach jej
ramowego programu badawczego "Horyzont 2020". Rozpoczat sie on w styczniu 2018 roku, a
zakoczy w grudniu 2022 roku. Celem projektu jest zidentyfikowanie, poréwnanie i
sklasyfikowanie najbardziej skutecznych i optacalnych ISKO dla dorostych pacjentéw w Europie z
jedng z czterech chordéb przewlektych: cukrzycg typu 2, przewlektg obturacyjng chorobg ptuc
(POChP), otytoscig i niewydolnoscia serca. W ramach projektu opracowano 4 zestawy
najwazniejszych wynikéw (ZNW), stanowigce wytyczne dla interwencji w zakresie
samodzielnej kontroli objawow tych choréb, a nastepnie zostanie opracowane internetowe
narzedzie do podejmowania decyzji dla decydentéw, naukowcdw, pacjentéw i sektora opieki
zdrowotne;.

Co to jest zestaw najwazniejszych wynikéw: lista wynikdw, ktore pacjenci i pracownicy stuzby
zdrowia zalecili badaczom do pomiaru i zgtaszania, jesli podejmujg oni badania w danym
obszarze. Przed dokonaniem wyboru ZNW przedstawiciele COMPAR-EU przeprowadzili szeroko
zakrojone przeszukiwanie i analize literatury.

Jaka nowa wiedze wnoszg te badania?
Kluczowg zaletg naszego ZNW jest to, ze jest on mocno oparty na preferencjach pacjentéw, a
jednoczesnie odzwierciedla punkt widzenia pracownikéw stuzby zdrowia i badaczy. Oznacza to,
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ze ZNW powinien by¢ dos¢ wiarygodny i mogtby by¢ stosowany w wielu roéznych
okolicznosciach. W kolejnym kroku ZNW zostanie wykorzystany do zaprojektowania
internetowego narzedzia wspierajgcego podejmowanie decyzji przez decydentéw, pracownikdéw
stuzby zdrowia, twdércow wytycznych postepowania w chorobach przewlektych, pacjentéw i ich
rodziny w zakresie tego, jakie ISKO sg najbardziej odpowiednie w réznych sytuacjach.

W jaki sposdb opracowano ZNW?

Najpierw, badacze COMPAR-EU przeanalizowali literature naukows i znalezli dtugg liste réznych
wynikéow. My, konsorcjum projektu COMPAR-EU, wybraliSmy nastepnie najwazniejsze z tych
wynikow w dwuetapowym procesie Delphi. Proces Delphi to technika umozliwiajgca znalezienie
porozumienia miedzy ekspertami poprzez serie ustrukturyzowanych kwestionariuszy i dyskusji
przy okragtym stole.

Grupa ta przegtosowata 16 wynikow, ktore majg byc¢ czescig ostatecznej wersji ZNW. Wsrdd tych
16 wynikow szesc jest uwazanych za szczegdlnie wazne przez wszystkich uczestnikdéw, co oznacza
bardzo wysokie poparcie - 70% (lub wiecej) akceptacji uczestnikéw. W przypadku dziesieciu
wynikéw opinie w grupie byty bardziej zréznicowane, jednak sg one réwniez czescig ZNW.

Jakie wyniki pacjenci uwazajg za najwazniejsze?

Szesc najwazniejszych wynikdéw dla pacjentéow w zakresie samodzielnej kontroli objawéw POChP
to:

# Aktywizacja pacjenta # Poczucie wiasnej skutecznosci # Uczestnictwo i podejmowanie
decyzji # Samoobserwacja # Zaprzestanie palenia i # Objawy POChP (kréotkoterminowo)

Pelny zestaw najwazniejszych wynikéw dla POChP
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Aktywizacja pacjenta

Wiedza, umiejetnosci i pewnos¢ siebie pacjenta w zakresie kontroli
wilasnego zdrowia i opieki zdrowotnej, w tym poczucie
odpowiedzialnosci za dbato$¢ o wiasne zdrowie i poczucie zdolnosci do
dziatania w razie potrzeby. Edukacja jest dla wielu pacjentéw procesem
wzmachniajacym, umozliwiajagcym im przejecie odpowiedzialnosci za
witasne zdrowie.

Poczucie wiasnej skutecznosci

Przekonanie lub poglad osoby, ze jest w stanie cos zrobi¢, czesto
zwigzane z konkretnym celem w zakresie samodzielnej kontroli stanu
zdrowia, poczucia pewnosci siebie i kontroli nad wtasnym stanem i
zyciem.
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Uczestnictwo i podejmowanie
decyzji

Poczucie zdolno$ci do aktywnego uczestniczenia we wiasnej opiece (w
zakresie, w jakim pacjent sobie tego Zyczy). Kiedy pacjent ,bierze
odpowiedzialnos¢” za swodj stan, jest bardziej prawdopodobne, ze
bedzie aktywnie uczestniczyt w leczeniu przez dtugi czas.

Samoobserwacja

Stopien, w jakim pacjenci regularnie sie obserwujg zgodnie z
ustaleniami z pracownikiem stuzby zdrowia, na przyktad w zakresie
objawow, aktywnosci fizycznej lub innych parametrow zwigzanych z
choroba.

Zaprzestanie palenia

Zaprzestanie lub przynajmniej ograniczenie palenia jest warunkiem
wstepnym i waznym elementem leczenia POChP.

Objawy POChP (krotkoterminowo)

Ztagodzenie objawow, w tym kaszlu i dusznosci, w krotkim okresie
czasu. POChP wymaga czestego monitorowania - rano i wieczorem -
jesli pacjent ma uzyska¢ kontrole nad swoim stanem.

Przestrzeganie zalecen

Stopien, w jakim pacjent stosuje sie do zalecanego lub przepisanego
leczenia w porozumieniu z pracownikiem stuzby zdrowia, np. przyjmuje
leki, stosuje sie do porad dotyczacych stylu zycia i uczeszcza na
zaplanowane wizyty u pracownikéw stuzby zdrowia.

Jakos$é snu

Jakos¢ snu obejmuje sen przerywany, problemy z zasypianiem i sennos¢.
Monitorowanie snu to krytyczna czes¢ dobrego radzenia sobie ze
stresem dostosowywania swojego stylu zycia do choroby przewlektej
przez pacjenta. Przy niewystarczajacej ilosci snu hormony stresu
uwalniane sg do krwiobiegu.

Nasilenie objawow choroby

Nasilenie objawoéw, takich jak zwiekszona duszno$é, wydzielanie $luzu,
wydzielanie plwociny, zmiana koloru plwociny, uczucie braku tchu.
Wazne jest, aby by¢ uwaznym w sytuacji pogorszenia sie objawdw i mie¢
przygotowany plan postepowania, jesli tak sie stanie.

Aktywnos¢ -Sita

miesniowa

fizyczna

Skierowanie i/lub udziat w programie rehabilitacji pulmonologicznej,
aktywno$¢ fizyczna i wydolno$é wysitkowa. Cwiczenia, dieta i
bezstresowy tryb zycia to kluczowe postepowanie w leczeniu choroby
przewlekte;j.

Radzenie sobie z chorobg

Jak dobrze dana osoba czuje sie zdolna do radzenia sobie ze stresem lub
innymi trudnos$ciami spowodowanymi przez chorobe, w tym z depresjg i
lekiem.

Codzienne czynnosci

Zdolnos¢ do wykonywania zwyktych czynnosci, takich jak higiena
osobista, prace domowe, zycie seksualne, zarzadzanie finansami i praca.

Wiedza i kompetencje opiekuna

Niezwykle wazne jest, aby opiekun (rodzinny/nieformalny) posiadat
odpowiednig wiedze i umiejetnosci dotyczgce choroby i jej leczenia.

Jako$¢ zycia opiekuna

Jakos¢ zycia opiekuna, w tym obcigzenie, jakie odczuwa z powodu zadan
zwigzanych z opieka.
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Liczba wizyt na oddziatach ratunkowych i nieplanowanych przyjeé¢ do
Wizyty na pogotowiu szpitala. Mniejsza liczba wizyt na pogotowiu Swiadczy o tym, ze choroba
jest dobrze kontrolowana.

Uwzglednia stosunek wartosci do ceny interwencji w zakresie
Oszczednos¢ samodzielnej kontroli objawéw oraz dobre wykorzystanie zasobéw
systemu opieki zdrowotne;j.

WYNIKI DODATKOWE*

Dobre zrozumienie stanu zdrowia, leczenia i innych aspektéw, takich jak
styl zycia i podejmowanie zdrowych wyboréw. Pierwszym krokiem na
drodze do okreslenia wtasciwego wsparcia w zakresie samoopieki i
samodzielnej kontroli objawéw dla kazdego pacjenta jest zebranie
Wiedza petnego wywiadu i wykonanie kompletu badan medycznych w celu
stworzenia sytuacji wyjsciowej, na podstawie ktérej zostanie
opracowany i monitorowany plan samoopieki pacjenta. Ma to znaczenie,
poniewaz kazdy ,samodzielnie kontroluje objawy” - ze wsparciem lub
bez.

*Wyniki dodatkowe to wyniki, ktére zostaty uznane za drugorzedne pod wzgledem znaczenia dla pacjentéw, badaczy i pracownikéw stuzby zdrowia.

Informacje ogdlne: Choroby przewlekte dotykajg ponad 80% ludzi powyzej 65 roku zycia. Ponadto,
od 70% do 80% kosztéw opieki zdrowotnej wynika z leczenia choréb przewlektych. Literatura
sugeruje, ze odpowiedni wybdr wynikéw ISKO jest niezbedny, jesli badania majg kierowaé procesem
podejmowania decyzji i ksztattowadé polityke. ISKO moga poprawi¢ wyniki kliniczne i spoteczne
rowniez w przypadku schorzen przewlektych.

Co to jest samodzielna kontrola objawéw/samoopieka: samodzielna kontrola objawéw
zdefiniowana jest jako dziatania pacjentéw, ich rodzin i spotecznosci z zamiarem promowania,
utrzymania lub przywrdcenia zdrowia oraz radzenia sobie z chorobg i niepetnosprawnoscig przy
wsparciu lub bez wsparcia pracownikéw stuzby zdrowia. Obejmuje ona m.in.: samodzielng
profilaktyke, samodiagnoze, samoleczenie oraz samodzielnq kontrole objawdw choroby i
niepetnosprawnosci.

Co to jest streszczenie dla laikow: Streszczenie dla laikdw to krotkie podsumowanie projektu
badawczego, stuzgce do wyjasnienia ztozonych idei oraz terminéw technicznych i naukowych
osobom, ktdre nie posiadajg wczesniejszej wiedzy na dany temat. Jest ono wazne nie tylko dla
pacjentéw, ale takze dla laikdow i niewyspecjalizowanego personelu medycznego.

Co to jest proces Delphi: Technika, ktdrej celem jest uzyskanie kompromisu i porozumienia w zakresie
opinii ekspertéw tymczasowego panelu za pomocga serii ustrukturyzowanych kwestionariuszy i
konsultacji przy okragtym stole.
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Kto wybrat ZNW dla cukrzycy typu 2: Wyniki zostaty uszeregowane pod wzgledem waznosci w
dwuetapowym procesie Delphi przez pacjentéw i przedstawicieli organizacji pacjentéw, badaczy i
pracownikéw stuzby zdrowia z catej Europy w Berlinie w 2018 r.

Jaka nowg wiedze przyniosty te badania: Kluczowg sitg ZNW COMPAR-EU jest to, ze s3 one mocno
oparte na preferencjach pacjentéw, a jednoczesnie odzwierciedlajg punkt widzenia klinicystéw,
badaczy i przedstawicieli spoteczenstwa obywatelskiego. JesteSmy pewni, ze ZNW i wyniki dodatkowe
odzwierciedlajg preferencje wszystkich kluczowych interesantéw. W zwigzku z tym ZNW moze byé
stosowany z dostosowaniem do sytuacji w szerokim zakresie okolicznosci w Europie, a nawet na
catym swiecie.

Partnerami projektu sg Europejskie Forum Pacjentéw; Instytut Badawczy im. Avedisa Donabediana z
Hiszpanii; Instytut Oceny Technologii Medycznych z Holandii; Holenderski Instytut Badan nad
Ustugami_ Zdrowotnymi; OptiMedis AG z Niemiec; Uniwersytet loannina z Grecji oraz Instytut
Badawczy Sant Pau z Hiszpanii.

Potrzebujesz wiecej informacji?

Prosimy o kontakt z contact@self-management.eu

Mozna réwniez odwiedzi¢ strone internetowg projektu: https://self-management.eu/
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