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Mit varnak a szivelégtelenséggel él6 emberek az 6ngondozastol

Bevezetés
A legtobb 65 év feletti ember egy vagy tobb krénikus betegséggel él egyiitt. Ezen allapotok
kezelése ma jelent8s részét teszi ki az egészségligyi koltségeknek: nagyjabdl 70-80%-at.*

A krénikus betegségben szenvedd betegek tobbnyire sajat magukat gondozzak, akar otthon ,akdr
kozosségben élnek, gyakran a csalddjuk vagy mas nem hivatasos gondozok segitségével. A
kronikus betegségek megfelel§ kezelésének fontos része, hogy a betegek megfelel6 tdmogatast
kapjanak az 6ngondozashoz, amivel biztosithatjak az allapotuk mellett is a j6 életmindséget, és
meghosszabbithatjak a varhato élettartamukat.

Tanulmanyok azt mutatjdk, hogy az dngondozds 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 Ongondozast tamogatd tevékenységek (a tovabbiakban "6ngondozas tamogatd
beavatkozdsok" az angol kifejezésbdl ,self-management interventions”: SMI-k) m(ikddnek a
legjobban a kilonbdzé betegek esetében és kiilonboz6 Osszefliggésekben. A 2-es tipusu
cukorbetegségben (T2DM) szenved6 betegeket a diagndzis feldllitdsakor rendszerint terapias
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
krdnikus betegség valamelyikében él6 eurdpai feln6tt betegek - a 2-es tipusu cukorbetegeség, a
krdnikus obstruktiv tidébetegség (COPD), az elhizds és a szivelégtelenség esetében. A projekt 4
f6 szempontrendszert, lgynevezett alapvet6 eredménykészletet (az angol sz6hasznalat szerint:
,core outcome set”: COS) dolgozott ki az ezen betegségek o6ngondozast tamogatd
beavatkozasainak iranymutatasara, és a kés6bbiekben egy online dontéshozatalt tamogaté
eszkozt is kidolgoznak a politikai dontéshozok, a kutatdk, a betegek és az egészségiigyi agazat
szamadra.

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

Milyen Uj ismereteket hoz ez a kutatds?
A COS egyik f6 erbssége, hogy a betegek preferencidin alapul, ugyanakkor tikrozi az
egészséglgyi szakemberek és a kutatdk szempontjait is. Ezért a COS meglehet6sen megbizhaté
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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 6sszegyUjtotték a
kilonb6z6 varhaté eredményeket. Ezt kovet6en a COMPAR-EU projekt konzorciuma egy
kétkoros Delphi-mddszeres kutatasban valasztotta ki a legfontosabb eredményeket. A Delphi-
modszer egy olyan technika, amely kérdGivek és kerekasztal-beszélgetések sorozatdval segiti a
szakért6k kozotti egyetértés kialakitasat.

Ez a csoport 16 értékelési szempontot szavazott be a végs6é COS-ba. Ebbél a 16 szempontbdl 4-
et az Osszes résztvevo kiilonosen fontosnak tart, ami nagyon magas tdmogatottsagot jelent — a
résztvevok 70%-os (vagy anndl nagyobb) egyetértését. Tiz eredményrSl a csoportban
vegyesebbek voltak a vélemények, azonban ezek is a COS részét képezik.

Mely eredményeket tartjdk a betegek a legfontosabbaknak.
A szivelégtelenség ongondozasakor a betegek szamara legfontosabb 4 értékelési szempont a
kovetkez6 volt:

#Eletmindség, #Tudas, #Onhatékonysag & #Betegek aktivizalasa

A szivelégtelenség értékelési szempontjai
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Szempont Magyarazat
Eletmindség (beleértve a Képes a mindennapi tevékenységek elvégzésére, mint példaul: a
normalitas megGrzését, a személyes higiénia, a haztartasi munka, a szexudlis élet, a személyes
szexudlis életet, a depresszio pénziigyek kezelése, a tarsadalmi kapcsolatok megtartdsa és a

mértékét, a pozitiv hozzadllast, | munkahelyi feladatok ellatdsa. A QALY nevii mérészam
a tarsadalmi tevékenységeket (életmindséggel korrigalt életév) magdban foglalja az élet hosszat és
és baratokat, a szokasos mindségét is, igy becslést ad az egyén altal egy adott beavatkozas
tevékenységek végzésére vald eredményeként elnyerhet6 mindségi id6 (azaz egészségelGny)
képességet és a QALY-t). mennyiségére.

Tudas Megfelel6 ismeretek a betegségrél, a diagnozisrol, a kezelési
lehet6ségekrél és egyéb tényezokrdl (beleértve a kockazati
tényezdiket is), példaul az életmodd és az egészséges élethez vezetd
dontések megértése
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Onhatékonysag

Egy személy meggy6z6dése arrdl, hogy képes valamire. Ez gyakran
kapcsolodik allapotanak 6ngondozasahoz kapcsolt konkrét céljahoz,
a magabiztossag érzéséhez, valamint ahhoz az érzéshez, hogy sajat
allapota és élete felett 6 rendelkezik.

A beteg aktivitasa

A beteg ismeretei, készségei és bizalma sajat egészségének és
egészségiigyi ellatasanak kezelésével kapcsolatban, beleértve
felelGsségét a sajat egészségérdl vald gondoskodasért. Ezt egy erre
a célra szolgdlé skalaval, az ugynevezett betegaktivalasi
mérészammal mérik

Egészséggel kapcsolatos
informaciok feldolgozasa

Azoknak a gondolkodasi és szocialis készségeknek a megléte, amelyek
sziikségesek az egészséggel kapcsolatos informadciok elérésére,
megértésére, azok megbizhatdsaganak megitélésére és a mindennapi
életben vald megfelel6 alkalmazasara.

Részvétel és dontéshozatal

A beteg képesnek érzi magat arra, hogy aktivan részt vegyen a sajat
ellatdsdban és a betegsége kezelésével kapcsolatos dontésekben
(amennyire 6 szeretné).

A gyogyszerek szedésének vagy
egyéb kezeléseknek
megallapodas szerinti kévetése
(terapiahtiség)

Annak mértéke, hogy a beteg mennyire koveti az elGirt kezeléseket,
példdul a gydgyszerek megdllapodds szerinti szedését és az
életmdddal kapcsolatos tandcsok és ajanlasok betartasat.

Onellenérzés

Annak mértéke, hogy a beteg az egészségligyi szakemberekkel
egyeztetett mddon rendszeresen ellenérz6 vizsgalatokat végez
onmagan, példaul a tlinetein vagy a testsulyan.

Testsuly kezelése

1) Fogyas: Sulycsokkenés. 2) Stabil suly: Stabil suly megtartdsa. 3)
Derékméret: A derékb&ség csdkkenése.

Légszomj (nehéz vagy nehézkes

Kevesebb légszomjas esemény, és tobbféle tevékenység elvégzésére

légzés) vald képesség.
Haladlozas Barmely lehetséges okbdl bekovetkez6 haldlozasi kockazat
csokkentése.

Erénlét/ testedzési kapacitas

Az a maximalis fizikai terhelés, amelyet a beteg képes elviselni.

Fizikai aktivitas

A beteg képes a fizikai tevékenységekre és azok élvezetére. A fizikai
aktivitas a beteget ellatéd egészségligyi személyzettel egyeztetett, a
betegség kezelésének részét képezb tevékenységeket jelenti.

Az egészségligyi személyzettel
apolt kapcsolat és
kommunikacié megitélése

A beteg bizalma (bizalom) az 6t ellatd egészségligyi személyzetben és
a kozottik 1évé kommunikaciéo minGségének megitélése.

Korhazi felvételek szama

Az igénybevett sirgbsségi korhazi ellatasok szamanak csdkkenése.

Az 6ngondozast segito
beavatkozas ar-érték aranya

Az er6forrasok koltség-hatékony felhasznalasa.

KIEGESZITO SZEMPONTOK*
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A megallapodas szerinti étrend
betartasa (beleértve a sé és a
vizfogyasztas mennyiségét)

Az egészségligyi személyzettel egyeztetett étrendi ajanlasok
betartasa, beleértve a folyadék fogyasztasara (naponta megfelel6
mennyiségl viz, vagy mas folyadék) és a sdbevitelre (tul sok sé
fogyasztasanak keriilése) vonatkozé étrendi tandcsokat.

Dohanyzas (leszokas)

Dohanyzasi szokasok kovetése /mennyit dohanyzik a beteg (ha
egyaltalan dohanyzik).

Alkoholfogyasztas (korlatozas)

Alkoholfogyasztasi szokdsok. Mivel a szivelégtelenségben szenveddk
szivritmuszavarban (aritmidban) is szenvednek, az alkoholfogyasztas
csokkentése vagy korlatozasa ajanlott.

Felvizesedés (beleértve a
labdagadast és a hasi

Gyors, hdrom nap alatt 2 kilonal nagyobb sulyndvekedés, vagy a
labak/ bokak bedagadasa, illetve a hastajék fokozédd dagadasa vagy

vizesedést) fajdalma.

Faradtsag (kimeriiltség) Fizikai faradtsag vagy energiahiany.
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A gondvisel6 életmindsége (a
gondviselés terhei)

A gondvisel6 életmindsége, kilonds tekintettel

feladatokbdl eredd terhekre.

a gondozasi

Gondvisel6 onhatékonysaga

érzésével jar.

A hozzatartozo gondvisel6 meggy6z6dése/megitélése arrél, hogy
képes valamire. Ez gyakran egy konkrét célhoz kapcsolddik,
el akar érni, és a magabiztossag, az iranyitas kézben tartasanak

amelyet

Jarébeteg-ellatasok szama
sliirg6sségi esetek szamat is.

Egészségligyi intézményben tortént ellatdsok szama, beleértve a

Ujboli kérhazi felvételek

(szama) vagy problémak miatt (4jbdli felvételek aranya).

Ismétl6dé kérhazi ellatdsok, példdul nem tervezett beavatkozasok

*A kiegészit6 szempontok olyan szempontok, amelyeket a betegek, a kutatdk és az egészségligyi szakemberek masodlagosnak tekintettek.

Hattér: Krdnikus betegségek a 65 éven feliiliek tobb mint 80%-at érintik. Emellett az egészséglgyi
koltségek 70-80% -a a krénikus betegségek kezelésébdl adddik. A szakirodalom azt sugallja, hogy az
SMi-eredmények megfelelé kivalasztdsa alapveté fontossagu, ahhoz, hogy a kutatds a
dontéshozatalt és a tajékoztatast szolgalja. Az SMI-k javithatjak a klinikai és tarsadalmi eredményeket
a krénikus allapotok esetében is.

Mi az 6nkezelés/ongondoskodas: az 6nkezelést Ugy hatarozzak meg, mint "amit az egyének, csaladok
és kozosségek tesznek az egészségligyi szakemberek tdmogatasaval vagy anélkiil az egészség javitasa,
fenntartasa vagy helyredllitdsa, valamint a betegséggel és fogyatékossdggal vald megbirkdzas
érdekében". Ide tartozik tobbek k6zott az 6nmegelbzés, az éndiagndzis,az dngyodgyitads, valamint a
betegség és a fogyatékossag dnkezelése.

Mi az a laikus 6sszefoglalo: A laikus 6sszefoglald egy kutatasi projekt rovid 6sszefoglaldja, amely arra
szolgal, hogy elmagyardzza az Osszetett gondolatokat, valamint a technikai és tudomanyos
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kifejezéseket azoknak az embereknek, akik nem rendelkeznek el&zetes ismeretekkel a témaban.
Nemcsak a betegek, hanem a laikusok és a nem szakorvosok szdmadra is fontosak.

Mi az a Delphi-folyamat: Egy olyan technika, amelynek célja, hogy strukturalt kérd&ivek és
kerekasztal-beszélgetések sorozatdn keresztil kompromisszumot és egyetértést érjen el egy
ideiglenes szakértGi testiilet véleményében.

Ki valasztotta a Szivelégtelenség COS-t: Az eredményeket egy kétkoros Delphi-eljaras sordn a Eurdpa
kilonboz8 részeirdl szarmazd betegek és a betegszervezetek képvisel8i, kutatdk és egészségligyi
szakemberek valasztottak ki 2018-ban Berlinben.

Milyen (j ismereteket hozott ez a kutatas: A COMPAR-EU COS egyik f6 er6ssége, hogy er6sen a
betegek preferenciain alapul, ugyanakkor tikrozi a kezel6orvosok, a kutatdk és a civil tarsadalom
képvisel6inek szempontjait is. Meggy&z6désiink, hogy a COS és a kiegészité eredmények tikrozik az
Osszes kulcsfontossagu érdekelt fél preferencidit. Ezért az igy megdllapitott COS a kontextushoz
igazodva alkalmazhato lehet a legkilonfélébb eurdpai, sét vilagviszonylatban is.

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 gorog loannina Egyetem és a spanyol Sant Pau Kutatdintézet.

Tobbet szeretne megtudni?
Kérjik, vegye fel a kapcsolatot az: contact@self-management.eu

Vagy latogasson el a projekt honlapjara: https://self-management.eu/.



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
mailto:contact@self-management.eu
https://self-management.eu/

C&MPAR

Projektkoordinator

x».. AVEDIS
< DONABEDIAN

Ky X

X x > INSTITUTO UNIVERSITARIO-UAB

X X X X X

>

Projektpartnerek

institute for

Medical

Technology N I V E L
Assessment
Research for better care

European
Patients
Forum

=1 sant

Investigacio Biomeédica | Barcelona

UNIVERSITY OF IOANNINA

This project has received funding from the European Union’s Horizon 2020 Research and Innovation Programme
under grant agreement No 754936. The content of this leaflet reflects only the COMPAR-EU groups’ views, and the European Commission is
not liable for any use that may be made of the information contained herein.

**



