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Niewydolnos¢ serca i co jest najwazniejsze dla pacjentow w zakresie
wynikdw samodzielnej kontroli objawéw?

Wprowadzenie
U wiekszosci oséb powyzej 65 roku zycia wystepuje jedno lub wiecej przewlektych schorzen.
Leczenie tych schorzen pochtania obecnie znaczng czes¢ kosztéw opieki zdrowotnej: od 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 cze$é dobrej opieki nad pacjentami z chorobami przewlektymi,
ktora zwieksza oczekiwang dtugosc zycia.

Badania wskazujg, ze wtasciwy rodzaj wsparcia w zakresie samodzielnej kontroli objawéw moze
poprawié¢ 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 réznych
pacjentéw w réznych kontekstach.

COMPAR-EU to projekt czesciowo finansowany przez Komisje Europejska w ramach jej
ramowego programu badawczego "Horyzont 2020". Rozpoczat sie on w styczniu 2018 roku, a
zakoiczy w grudniu 2022 roku. Celem projektu jest zidentyfikowanie, pordwnanie i
sklasyfikowanie najbardziej skutecznych i optacalnych ISKO dla dorostych pacjentédw 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 wynikow (ZNW), stanowigce wytyczne dla interwencji w zakresie
samodzielnej kontroli objawow tych choréb, a nastepnie zostanie opracowane internetowe
narzedzie do podejmowania decyzji dla decydentow, naukowcéw, pacjentow 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 wnosza te badania?

Kluczowg zaletg naszego ZNW jest to, ze jest on mocno oparty na preferencjach pacjentéw, a
jednoczes$nie odzwierciedla punkt widzenia pracownikéw stuzby zdrowia i badaczy. Oznacza to,
ze ZNW powinien by¢ dos¢ wiarygodny i mogtby by¢ stosowany w wielu réinych



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/major_chronic_diseases/docs/reflection_process_cd_final_report_en.pdf
https://self-management.eu/

C&MPAR

okolicznosciach. W kolejnym kroku ZNW zostanie wykorzystany do zaprojektowania
internetowego narzedzia wspierajgcego podejmowanie decyzji przez decydentéw, pracownikdéw
stuzby zdrowia, twércow 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 naukowa 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 przegtosowata 16 wynikéw, ktdre majg byc¢ czescig ostatecznej wersji ZNW. Wéréd tych
16 wynikéw 4 s3 uwazane za szczegolnie wazne przez wszystkich uczestnikdw, co oznacza, ze
otrzymaty bardzo wysokie poparcie - 70% (lub wiecej) akceptacji uczestnikow. W przypadku
dwunastu wynikéw opinie w grupie byty bardziej zréznicowane, jednak sg one réwniez czescig
ZNW.

Jakie wyniki pacjenci uwazajg za najwazniejsze?
4 najwazniejsze wyniki dla pacjentow w zakresie samodzielnej kontroli objawdéw niewydolnosci
serca to:

#Jakos¢ zycia, #Wiedza, #Poczucie wiasnej skutecznosci i #Aktywizacja pacjenta

Pelny zestaw najwazniejszych wynikéw dla niewydolnosci serca
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Preferowany wynik Wyijasnienie:
samodzielnej kontroli objawoéw:
Aktywizacja pacjenta Wiedza, umiejetnosci i pewnos$¢ siebie pacjenta w zakresie kontroli
wiasnego zdrowia i opieki zdrowotnej, w tym poczucie
odpowiedzialnosci za dbatos¢ o witasne zdrowie. Mierzy sie to za
pomocy specjalnej skali pomiarowej, tzw. stopnia aktywizacji
pacjenta.

Poczucie wiasnej skutecznosci Poglad osoby, ie jest w stanie co$ zrobié¢, czesto zwigzane z
konkretnym celem, ktory chce osiggngé, poczucie pewnosci siebie i
kontroli.

Wiedza Zrozumienie stanu zdrowia i diagnozy, opcji leczenia i innych
aspektow (w tym czynnikéw ryzyka), takich jak styl zycia i
podejmowanie zdrowych wybordéw.
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Jakos¢ zycia (w tym zycie
seksualne, normalnosg,
depresja, pozytywne
nastawienie, dziatalnos¢
spoteczna i przyjaciele, zdolnos¢
do wykonywania zwyktych
czynnosci i QALY)

Zdolnos¢ do wykonywania codziennych czynnosci, takich jak:
praktykowanie higieny osobistej, prace domowe, seks, zarzadzanie
finansami osobistymi, kontakty spoteczne i zadania zawodowe.
Poniewaz QALY (liczba lat zycia skorygowana jego jakoscig) obejmuje
zaréwno ilosé, jak i jakos¢ zycia, stanowi zatem rozsadny szacunek ilo$ci
dobrze spedzonego czasu (tj. korzysci zdrowotnych), ktérego dana osoba
moze doswiadczy¢ w wyniku zastosowania danej interwenc;ji.

Znajomos¢ zagadnien
zdrowotnych

Posiadanie umiejetnosci poznawczych i spotecznych potrzebnych do
znalezienia informacji zwigzanych ze zdrowiem, zrozumienia tych
informacji, oceny ich wiarygodnosci oraz podjecia odpowiednich
dziatan w zyciu codziennym.

Uczestnictwo i podejmowanie
decyzji

Poczucie zdolnosci do aktywnego uczestniczenia w podejmowaniu
decyzji dotyczgcych wtasnej opieki i leczenia (w zakresie, w jakim
pacjent sobie tego zyczy).

Przyjmowanie lekéw lub innych
metod leczenia zgodnie z
ustaleniami (przestrzeganie
zalecen)

Stopien, w jakim pacjent stosuje sie do przepisanego leczenia, np.
przyjmuje leki zgodnie z ustaleniami oraz stosuje sie do porad i
zalecen dotyczacych stylu zycia.

Samoobserwacja

Stopien, w jakim pacjent regularnie obserwuje sie zgodnie z
ustaleniami z pracownikami stuzby zdrowia, na przyktad objawy lub
wage.

Kontrola masy ciata

1) Utrata wagi: zmniejszenie masy ciata. 2) Stabilna waga: zdolnos¢ do
utrzymania stabilnej masy ciata. 3) Rozmiar talii: zmniejszenie
obwodu talii.

Dusznosc¢ (trudne lub
utrudnione oddychanie)

Zmniejszenie liczby momentdéw dusznosci i mozliwos¢ wykonywania
wiekszej liczby czynnosci.

Smiertelnos¢

Zmniejszenie liczby zgondw ze wszystkich mozliwych przyczyn.

Test wysitkowy/wydolnosé
wysitkowa

Maksymalny wysitek fizyczny, jaki moze wytrzymac pacjent.

Aktywnos¢ fizyczna

Zdolnos¢ do uczestniczenia w zajeciach fizycznych i czerpania z nich
radosci. Aktywnos$¢ fizyczna odnosi sie do zaje¢ uzgodnionych z
personelem medycznym w ramach kontroli objawdéw choroby.

Postrzeganie relacji i
komunikacji w zespole
pracownikdéw stuzby zdrowia

Zaufanie pacjenta do personelu
pozytywnego postrzegania komunikacji.

medycznego oraz stopien

Liczba hospitalizacji

Spadek liczby nieplanowanych hospitalizacji.

Stosunek wartosci do ceny
interwencji w zakresie
samodzielnej kontroli objawow

Oszczedne wykorzystanie zasobdw.

‘ WYNIKI DODATKOWE*
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Przestrzeganie diety zgodnie z
ustaleniami (w tym soli i wody)

Przestrzeganie zalecen dietetycznych uzgodnionych z pracownikami
stuzby zdrowia, w tym zalecen dietetycznych dotyczgcych spozycia
wody (picia odpowiedniej ilosci wody (lub innych ptynéw)) oraz
spozycia soli (nie spozywanie zbyt duzej ilosci soli).

(Zaprzestanie) palenia

Nawyki zwigzane z paleniem / jak duzo pacjent pali (jesli w ogdle).

Alkohol (kontrola)

Zwyczaje zwigzane z piciem alkoholu. Poniewaz u o0séb z
niewydolnoscig serca wystepujg zaburzenia rytmu serca (arytmia),
zaleca sie zmniejszenie lub ograniczenie spozycia alkoholu.

Obrzek (w tym obrzek nég i
jamy brzusznej)

Szybkie zwiekszenie masy ciata ponad 2 kilogramy (3 funty) w ciggu
trzech dni lub obrzek nég lub kostek, lub narastajgcy obrzek lub bél w
okolicy brzucha.

Zmeczenie (ostabienie)

Stan fizycznego zmeczenia lub pozbawienia energii.

Jakos¢ zycia opiekunéw (w tym
obcigzenie)

Jakos¢ zycia opiekuna i obcigzenie, jakie odczuwa z powodu zadan
zwigzanych z opieka.

Poczucie wiasnej skutecznosci
opiekuna

Przekonanie/poglad (rodziny) opiekuna, ze jest w stanie co$ zrobic,
czesto zwigzane z konkretnym celem, ktdry chce osiggnaé, poczucie
pewnosci siebie i kontroli.

Liczba wizyt ambulatoryjnych

Liczba wizyt lekarskich, w tym wizyt w nagtych wypadkach.

(Liczba) ponownych
hospitalizacji

Nieoczekiwany powrdt do szpitala, na przyktad z powodu
nieplanowanych procedur lub problemdéw (wskazniki ponownych

przyjec).

*Wyniki dodatkowe to wyniki, ktdre zostaty uznane za drugorzedne pod wzgledem znaczenia dla pacjentdw, 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 chordb przewlektych. Literatura
sugeruje, ze odpowiedni wybodr wynikéw ISKO jest niezbedny, jesli badania majg kierowac procesem
podejmowania decyzji i ksztattowac polityke. ISKO mogg poprawié wyniki kliniczne i spoteczne
rowniez w przypadku schorzen przewlektych.

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

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

Co to jest proces Delphi: Technika, ktérej celem jest uzyskanie kompromisu i porozumienia w zakresie
opinii ekspertéw tymczasowego panelu za pomocga serii ustrukturyzowanych kwestionariuszy i
konsultacji przy okragtym stole.

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 klinicystow,
badaczy i przedstawicieli spoteczenistwa 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/



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
http://www.santpau.cat/en/web/public/institut-de-recerca-de-sant-pau
mailto:contact@self-management.eu
https://self-management.eu/

C&MPAR

Koordynator projektu

x». . AVEDIS
**< DONABEDIAN

Xy X ¥

X x > INSTITUTO UNIVERSITARIO-UAB

X X X X X

>

Partnerzy projektu

institute for

Medical

Technology /;’
Assessment Q gealrc\h/foEe!;r care

European
Patients
Forum

-1 sant

Investigacié Biomédica | 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.

* *

* -
* “
- -



