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Herzinsuffizienz und was fiir die Patient:innen am wichtigsten ist, wenn
es sich um die Ergebnisse des Selbstmanagements handelt

Einfihrung

Die meisten Menschen Uber 65 Jahre leiden unter einer oder mehreren chronischen Krankheiten.
Die Behandlung dieser Erkrankungen macht heute einen erheblichen Teil der Gesundheitskosten
aus, etwa 70 % bis 80 %*.

Patient:innen, die mit chronischen Krankheiten leben, kiimmern sich um ihre Krankheit meist
selbst, zu Hause und in der Gemeinschaft, oft mit Hilfe von Familienangehérigen oder anderen
informellen Pflegepersonen. Den Patient:innen die richtige Unterstitzung fur das
Selbstmanagement und ein gutes Leben mit der Krankheit zu bieten, ist ein wesentlicher
Bestandteil einer guten Versorgung bei chronischen Krankheiten und verlangert die
Lebenserwartung.

Studien deuten darauf hin, dass die richtige Art der Selbstmanagement-Unterstiitzung die
Gesundheitsergebnisse (im Folgenden als ,Gesundheitsoutcomes” oder ,,Outcomes” bezeichnet)
der Patient:innen verbessern und auch einen gesellschaftlichen Nutzen erbringt. Allerdings fehlt
es den Gesundheitsfachberufen und den politischen Entscheidungstragern heute an
Informationen dariiber, welche MalBnahmen zur Unterstiitzung des Selbstmanagements (im
Folgenden als "Selbstmanagement-Interventionen"” oder SMI bezeichnet) flr verschiedene
Patienten in unterschiedlichen Kontexten am besten geeignet sind.

COMPAR-EU ist ein Projekt, das teilweise von der Europdischen Kommission im Rahmen ihres
Forschungsrahmenprogramms "Horizont 2020" finanziert wird. Es begann im Januar 2018 und
wird im Dezember 2022 enden. Das Projekt zielt darauf ab, die wirksamsten und
kosteneffizientesten SMI fir Erwachsene in Europa, zu ermitteln, zu vergleichen und zu
bewerten. Dabei stehen Patient:innen im Fokus, die an einer der vier chronischen Erkrankungen
leiden: T2DM, chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD), Adipositas und Herzinsuffizienz.
Im Rahmen des Projekts wurden 4 Core Outcome Sets (COS) entwickelt, die als Richtschnur fiir
Selbstmanagement-Interventionen bei diesen Krankheiten dienen sollen, und es wird ein
Online-Entscheidungstool fiir politische Entscheidungstrager, Forscherinnen, Patient:innen
und die Gesundheitsbranche entwickelt.

Was ist ein Core Outcome Set: eine Liste von Outcomes, die Patient:innen und Angehdrige der
Gesundheitsberufe den Forschenden empfohlen haben, im Rahmen von Forschungsstudien in
einem bestimmten Bereich zu messen und zu berichten. Vor der Auswahl des COS wurde von
COMPAR-EU-Vertreter:innen eine umfangreiche Literaturrecherche und -analyse durchgefiihrt.



https://health.ec.europa.eu/system/files/2016-11/reflection_process_cd_final_report_en_0.pdf
https://self-management.eu/
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Welche neuen Erkenntnisse bringt diese Forschung?

Eine wesentliche Starke unseres COS besteht darin, dass es sich stark an den Praferenzen der
Patient:innen orientiert und gleichzeitig die Sichtweisen der Angehorigen der
Gesundheitsberufe und der Forschung widerspiegelt. Dies bedeutet, dass das COS recht
zuverlassig ist und in vielen verschiedenen Bereichen eingesetzt werden konnte. In einem
nachsten Schritt wird das COS verwendet, um ein Online-Tool zu entwickeln, das die
Entscheidungsfindung  von politischen Entscheidungstragern, Angehorigen der
Gesundheitsberufe, Entwicklern von Leitlinien fiir die Behandlung chronischer Krankheiten,
Patient:innen und deren Familien in Bezug auf die am besten geeigneten SMI in verschiedenen
Kontexten unterstitzt.

Wie wurde das COS entwickelt?

Zundchst analysierten die COMPAR-EU-Forschenden die wissenschaftliche Literatur und fanden
eine lange Liste mit verschiedenen Outcomes. Wir, das COMPAR-EU-Projektkonsortium, haben
dann die wichtigsten dieser Outcomes in einem zweistufigen Delphi-Verfahren ausgewahlt. Ein
Delphi-Verfahren ist eine Technik, um durch eine Reihe von strukturierten Fragebdgen und
Diskussionen am runden Tisch eine Einigung zwischen Expertinnen zu erzielen.

Diese Gruppe wahlte 16 Outcomes aus, die in das endgiiltige Leistungsverzeichnis aufgenommen
werden sollten. Von diesen 16 Outcomes werden 4 von allen Teilnehmenden als besonders
wichtig erachtet, d. h. sie finden eine sehr groBe Unterstitzung - 70 % (oder mehr) der
Teilnehmerinnen stimmen ihnen zu. Bei zehn Outcomes gab es in der Gruppe eher gemischte
Meinungen, aber auch sie sind Teil der Leistungsbeschreibung.

Welche Outcomes schitzen die Patient:innen am wichtig?
Diese 4 Outcomes sind die wichtigsten fiir Patient:innen in Bezug auf Selbstmanagement von
Herzinsuffizienz

# Lebensqualitat, #Wissen, #Selbstwirksamkeit & #Patientenaktivierung

Das vollstandige COS finden Sie im Folgenden:

Das vollstandige Core Outcome Set fiir Herzinsuffizienz
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Bevorzugtes Selbstmanagement Erkldrung

Outcome:
Patientenaktivierung Das Wissen, die Fahigkeiten und das Selbstvertrauen einer Person
im Umgang mit der eigenen Gesundheit und Gesundheitsfiirsorge,
einschlieB3lich des Gefiihls, fiir die Pflege
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der eigenen Gesundheit verantwortlich zu sein. Dies wird mit einer
speziellen Messskala, dem sogenannten Grad der
Patientenaktivierung, gemessen.

Selbstwirksamkeit

Die Einschdtzung einer Person, dass sie in der Lage ist, etwas zu tun,
oft in Verbindung mit einem bestimmten Ziel, das sie erreichen
mochte, sowie mit dem Gefiihl des Selbstvertrauens und der
Kontrolle liber sich selbst.

Wissen

Verstandnis fiir den Gesundheitszustand und die Diagnose, die
Behandlungsmoglichkeiten und andere Aspekte (einschlieBlich
Risikofaktoren), wie Lebensstil und gesunde Entscheidungen.

Lebensqualitat (einschlieBlich
Sexualleben, Normalitat,
Depressionen, positive
Einstellung, soziale Aktivitaten
und Freunde, Fahigkeit,
alltagliche Aktivitaten
nachzugehen und QALY)

Die Fahigkeit, alltdglichen Aktivititen nachzugehen, wie z. B.
Korperpflege, Hausarbeit, Sex, Verwaltung der personlichen
Finanzen, soziale Kontakte und berufliche Aufgaben. Da QALY
(Quality-Adjusted Life Year) sowohl die Quantitat als auch die
Qualitat des Lebens umfasst, bietet es eine verniinftige Schatzung
der Zeitqualitit (d. h. des gesundheitlichen Nutzens), die ein
Individuum als Outcome einer bestimmten Intervention erfahren
kann.

Gesundheitskompetenz

Die kognitiven und sozialen Fahigkeiten, die erforderlich sind, um
gesundheitsbezogene Informationen zu finden, die Informationen zu
verstehen, ihre Vertrauenswirdigkeit zu beurteilen und im Alltag
angemessene Mallnahmen zu ergreifen.

Beteiligung und
Entscheidungsfindung

Sich in der Lage fihlen, aktiv an ihren/seinen eigenen Pflege- und
Behandlungsentscheidungen mitzuwirken (soweit von Patient:innen
erwinscht).

Einnahme von Medikamenten
oder anderen Behandlungen
gemal Verschreibung
(Adhérenz)

Das Ausmal, in dem ein Patient bzw. eine Patientin die verordnete
Behandlung befolgt, z. B. die Einnahme von Medikamenten gemaR
Verschreibung, die Befolgung von Ratschlagen und Empfehlungen zur
Lebensflihrung.

Selbstbeobachtung

Das AusmaR, in dem ein Patient sich regelmaRig nach Absprache mit
den Angehdorigen der Gesundheitsberufe selbst (iberwacht, z. B. seine
Symptome oder sein Gewicht.

Management des
Koérpergewichts

1) Gewichtsabnahme: Verringerung des Gewichts. 2) Stabiles
Gewicht: ein stabiles Gewicht halten zu kdnnen. 3) Taillenumfang:
Verringerung des Taillenumfangs.

Kurzartmigkeit (erschwertes
oder mithsames Atmen)

Weniger Momente der Kurzatmigkeit und die Moglichkeit, mehr
Aktivitaten zu unternehmen.

Mortalitat

Reduzierung der Todesfélle aus allen moglichen Ursachen.

Anstrengungstest /
Ubungskapazitit

Die maximale korperliche Anstrengung, die Patient:innen aushalten
kénnen.
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Korperliche Aktivitaten

In der Lage sein, an korperlichen Aktivitaten teilzunehmen und diese
zu genieBen. Korperliche Aktivitat bezieht sich auf Aktivitaten, die mit
einem Gesundheitsdienstleister als Teil des Krankheitsmanagements
vereinbart wurden.

Wahrnehmung der
Beziehungen und der
Kommunikation im Team des
medizinischen Personals

Patientin in den
die Kommunikation

Das Vertrauen des Patienten bzw. der
Gesundheitsdienstleister und wie gut
wahrgenommen wird.

Anzahl der
Krankenhauseinweisungen

Riickgang der Zahl der ungeplanten Krankenhauseinweisungen.

Kosten-Nutzen-Verhiltnis der
Selbstmanagement-
Intervention

Einhaltung der vereinbarten
Diat (einschlieBlich Salz und
Wasser)

Kosteneffektive Nutzung der Ressourcen.

| ZUSATZLICHE OUTCOMES*

Einhaltung der mit dem medizinischen Personal vereinbarten
Erndahrungsempfehlungen, einschlieBlich der Empfehlungen zur
Wasseraufnahme (Trinken einer angemessenen Menge Wasser (oder
anderer FlUssigkeiten) und zur Salzaufnahme (nicht zu viel Salz essen).

Rauchen (Entwohnung)

Rauchgewohnheiten / wie viel geraucht wird (falls Uberhaupt
geraucht wird).

Alkohol (Kontrolle)

Alkoholische Trinkgewohnheiten. Da Menschen mit Herzinsuffizienz
unter Herzrhythmusstérungen (Arrhythmie) leiden, wird ein
reduzierter oder eingeschrankter Alkoholkonsum empfohlen.

Schwellungen (einschlieBlich
Bein- und Unterleibs6deme)

Schnelle Gewichtszunahme von mehr als 2 Kilo (3 Pfund) in drei Tagen
oder Schwellung der Beine oder Kndchel oder zunehmende
Schwellung oder Schmerzen in der Magengegend.

Miidigkeit (Fatigue)

Korperliche Midigkeit oder Energielosigkeit.

Lebensqualitat der Pflegenden
(einschlieBlich Belastung)

Lebensqualitat der Pflegeperson und die Belastung, die er/sie durch
die Pflegeaufgaben empfindet.

Selbstwirksamkeit des
Pflegepersonals

Die Uberzeugung/Einschitzung einer (familidren) Betreuungsperson,
dass sie in der Lage ist, etwas zu tun, oft im Zusammenhang mit
einem bestimmten Ziel, das sie erreichen méchte, dem Gefiihl des
Vertrauens und der Kontrolle.

Anzahl ambulanter Besuche

Anzahl der Arztbesuche, einschlielich Notfallbesuche.

(Anzahl) erneuter
Krankenhausaufenthalte

Unexpected return to hospital, for example for unplanned procedures
or problems (re-admission rates).

Unerwartete erneute Krankenhauseinweisungen, z. B. wegen
ungeplanter Verfahren oder Probleme (Wiedereinweisungsraten).

*Zusatzliche Outcomes sind Outcomes, die von Patient:innen, Forschenden und medizinischem Personal als zweitrangig angesehen

werden.




C$®MPAR

Hintergrund: Uber 80 % der iiber 65-Jdhrigen leiden unter chronischen Krankheiten. AuRerdem
entstehen zwischen 70 und 80 % der Kosten im Gesundheitswesen durch die Behandlung chronischer
Krankheiten. In der Literatur wird darauf hingewiesen, dass eine angemessene Auswahl der
Outcomes von SMI unerldsslich ist, wenn die Forschung die Entscheidungsfindung leiten und die
Politik informieren soll. Auch bei chronischen Erkrankungen kénnen SMI die klinischen und
gesellschaftlichen Outcomes verbessern.

Was ist Selbstmanagement/Selbstversorgung: Selbstmanagement wird definiert als "das, was
Einzelpersonen, Familien und Gemeinschaften mit der Absicht tun, die Gesundheit zu fordern, zu
erhalten oder wiederherzustellen und mit Krankheiten und Behinderungen mit oder ohne
Unterstlitzung von Fachkraften des Gesundheitswesens umzugehen. Es umfasst unter anderem
Selbstprdvention, Selbstdiagnose, Selbstmedikation und Selbstmanagement von Krankheiten und
Behinderungen.

Die Projektpartner sind das European Patients’ Forum; das Avedis Donabedian Research Institute aus
Spanien; Institute for Medical Technology Assessment aus den Niederlanden; das Netherlands
institute for health services research; die OptiMedis AG aus Deutschland; die University of loannina
aus Griechenland und das Sant Pau Research Institute aus Spanien.

Was ist ein Lay Summary: Eine Zusammenfassung fir Laien ist eine kurze Zusammenfassung eines
Forschungsprojekts, die dazu dient, komplexe Ideen sowie technische und wissenschaftliche Begriffe
fur Personen zu erklaren, die keine Vorkenntnisse tber das Thema haben. Sie sind nicht nur fur
Patient:innen wichtig, sondern auch fiir Laien und nicht spezialisierte medizinische Fachkrafte.

Was ist ein Delphi-Verfahren: Eine Technik, die darauf abzielt, durch eine Reihe von strukturierten
Fragebodgen und Beratungen am runden Tisch einen Kompromiss und eine Einigung Uber die
Meinungen von Experten in einem zeitlich begrenzten Gremium zu erzielen.

Wer hat das HF COS ausgewahlt: Die Outcomes wurden in einem zweistufigen Delphi-Verfahren von
Patient:innen und Vertreter:innen von Patientenorganisationen, Forschenden und medizinischen
Fachkraften aus ganz Europa 2018 in Berlin priorisiert.

Welche neuen Erkenntnisse hat diese Forschung gebracht: Eine wesentliche Starke des COMPAR-EU
COS ist, dass sie sich stark an den Praferenzen der Patienten orientieren und gleichzeitig die
Perspektiven von Klinikern, Forschenden und Vertreter:innen der Gesellschaft widerspiegeln. Wir
sind zuversichtlich, dass das COS und die erganzenden Outcomes die Praferenzen aller wichtigen
Interessengruppen vertreten. Daher kann das resultierende COS mit einer Kontextanpassung in einer
Vielzahl von Umgebungen in Europa und sogar weltweit angewendet werden.


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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Fir weitere Informationen:

Bitte kontaktieren Sie uns hier contact@self-management.eu

Sie konnen auch die Projekt-Webseite besuchen: https://self-management.eu/
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