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Otytosc i co jest najwazniejsze dla pacjentdw w zakresie wynikow
samodzielnej kontroli objawow?

Wprowadzenie

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

Pacjenci z przewlektymi schorzeniami w wiekszos$ci kontrolujg je sami, w domu i w swojej
spotecznosci, czesto korzystajgc z pomocy rodziny lub innych nieformalnych opiekundéw.
Zapewnienie pacjentom odpowiedniego wsparcia w zakresie samodzielnej kontroli objawow i
godnego zycia z chorobg to istotna cze$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 przyniesc¢ korzysci dla spoteczeristwa. 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 rézinych
pacjentéw w réznych kontekstach.

COMPAR-EU to projekt czesciowo finansowany przez Komisje Europejskag 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 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 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 wynikow: lista wynikéw, ktére 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,
ze ZNW powinien by¢ dos¢ wiarygodny i mogtby by¢ stosowany w wielu réinych
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okolicznosciach. W kolejnym kroku ZNW zostanie wykorzystany do zaprojektowania
internetowego narzedzia wspierajgcego podejmowanie decyzji przez decydentdw, pracownikéw
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 sposéb 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 15 wynikdéw, ktére majg by¢ czescig ostatecznej wersji ZNW. Z tych 15
wynikéw 5 jest uwazanych za szczegdlnie wazne przez wszystkich uczestnikédw, co oznacza
bardzo wysokie poparcie - 70% (lub wiecej) akceptacji uczestnikdw. Pozostate  dziesieé
wynikéw otrzymato w grupie zréznicowane opinie, jednak sg one rdwniez czescig ZNW.

Jakie wyniki pacjenci uwazajg za najwazniejsze?
Piec najwazniejszych wynikéw dla pacjentow w zakresie samodzielnej kontroli objawdw otytosci
to:

#Poczucie wtasnej skutecznosci #Uczestnictwo i podejmowanie decyzji #Przestrzeganie
programu #Interakcje spoteczne i #Relacja pacjent-personel medyczny

Pelny zestaw najwazniejszych wynikdéw dla otytosci
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Zestaw najwazniejszych wynikow dla otytosci
Preferowany wynik samodzielnej Wyjasnienie:
kontroli objawéw
Poczucie wiasnej skutecznosci Poglad osoby, ze jest w stanie co$ zrobi¢, czesto zwigzane z

konkretnym celem, ktory chce osiggnac, poczucie pewnosci siebie
i kontroli. Znajomos$¢é zagadnien zdrowotnych?! jest czynnikiem,
ktory moze przyczyni¢ sie do wzmocnienia poczucia witasnej

skutecznosci.
Uczestnictwo i podejmowanie | Poczucie zdolnosci do aktywnego uczestniczenia w podejmowaniu
decyzji decyzji dotyczacych wtasnej opieki i leczenia (w zakresie, w jakim

1 Posiadanie umiejetnosci poznawczych i spotecznych okreélajacych zdolno$é do znalezienia informaciji zwigzanych
ze zdrowiem, zrozumienia tych informacji, oceny ich wiarygodnosci oraz podjecia odpowiednich dziatan w zyciu
codziennym (np. w zakresie wyboru stylu zycia, samoopieki itp.)



C&
(3]
S

MPAR

pacjent sobie tego zyczy), poczucie motywacji i zdolnosci do
uczestnictwa.

Interakcje spoteczne

Relacje z przyjaciétmi; poczucie pewnosci siebie / energii /
motywacji do uczestnictwa w dziataniach spotecznych; relacje z
rodzing i/lub zdolnos¢ do opieki nad dzie¢mi.

Relacja pacjent-zespét personelu
medycznego

Zaufanie do pracownika stuzby zdrowia; jak dobra jest
komunikacja miedzy pacjentem a pracownikiem(ami) stuzby
zdrowia; wystarczajagca ilos¢ czasu na konsultacje; ogodlne
zadowolenie pacjenta z opieki nad nim; poczucie, ze pacjent
otrzymat wystarczajacy ilo$¢ informacji.

Przestrzeganie programu
(leczenia)

Zakres, w jakim pacjent stosuje sie do uzgodnionego programu
leczenia, np. diety, planu ¢wiczen, porad dotyczgcych stylu zycia
itp. w catosci; przyjmowanie przepisanych lekow.

Samoobserwacja (w tym
samodzielna rejestracja objawéw)

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

Jako$¢ zycia - funkcjonowanie
fizyczne i psychiczne

1) Zwykte czynnosci: Zdolnos¢é do wykonywania zwyktych czynnosci,
takich jak higiena osobista, prace domowe, zarzgdzanie finansami. 2)
Normalnos¢: Poczucie zdolnosci do prowadzenia ,,normalnego” zycia. 3)
Mobilnosé: Zdolnos¢ do np. chodzenia, wchodzenia po schodach,
schylania sie, krzyzowania ndg, wstawania z krzesta). 4) Praca: zdolnos¢
do wykonywania zadan zawodowych lub podjecia pracy/ptatnego
zatrudnienia. 5) Aktywnos¢ fizyczna: Zdolnos¢ do uczestniczenia w
zajeciach fizycznych i czerpania z nich przyjemnosci. 6) Depresja: Poczucie
przygnebienia. 7) Lek: Uczucie niepokoju. 8) Stres: Poczucie
zestresowania.

Radzenie sobie z chorobg

Jak dobrze dana osoba czuje sie zdolna do radzenia sobie ze stresem lub
innymi trudnosciami spowodowanymi przez chorobe; nastawienie
psychiczne wobec choroby.

Aktywizacja pacjenta

Wiedza, umiejetnosci i pewnos¢ siebie pacjenta w zakresie kontroli
wtasnego zdrowia i opieki zdrowotnej, w tym poczucie odpowiedzialnosci
za dbatos¢ o wtasne zdrowie.

Integracja zawodowa

Zdolnos¢ do wykonywania zadan zawodowych lub podjecia
pracy/ptatnego zatrudnienia lub do cztonkostwa i poczucia wtgczenia do
zespotu w miejscu pracy itp.

Aktywnosc¢ fizyczna

Aktywnoé¢ fizyczna / Cwiczenia zgodnie z zaleceniami (przestrzeganie
planu ¢wiczen).

Kontrola masy ciata

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

Kontrola choréb wspétistniejacych

1) Kontrola cisnienia krwi: Obnizenie ci$nienia krwi lub konieczno$¢
stosowania mniejszej ilosci lekdw na cisnienie krwi. 2) Zmniejszenie
ryzyka rozwoju innych przewlektych schorzen: takich jak choroba serca,
cukrzyca, choroba wiericowa, zespdt metaboliczny. (Otytos$¢ stanowi
czynnik ryzyka rozwoju innych chordb przewlektych).
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Oszczednos¢ dla systemu opieki 1) Koszty dla systemu opieki zdrowotnej; oszczednosé kosztow dla
zdrowotnej - wyniki oparte na systemu opieki zdrowotnej w wyniku interwencji w zakresie samodzielnej
wartosci kontroli objawdw; stosunek wartosci do ceny interwencji w zakresie

samodzielnej kontroli objawow (oszczednosé).
‘ WYNIKI DODATKOWE*

Zachowania uzalezniajgce Np. alkohol, narkotyki, hazard, zakupy... Wazne jest
ograniczenie/wyeliminowanie, jesli nie wykluczenie zachowan
uzalezniajacych, zwtaszcza alkoholu.

Jakos¢ snu 1) Problemy z oddychaniem podczas snu: Mozliwos¢ tatwego oddychania
podczas snu/ brak koniecznosci stosowania maski do spania w takim
stopniu jak wczesniej (obturacyjny bezdech senny). 2) Ogdlna jakos¢ snu.

Zdarzenia niepozadane zwigzane z Problemy lub urazy zwigzane z leczeniem, takie jak skutki uboczne lekéw
lekami lub skutki uboczne zabiegdw chirurgicznych.

Bol Uczucie bélu lub dyskomfortu.

Zycie seksualne Zdolnos¢ do prowadzenia satysfakcjonujgcego zycia seksualnego.

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

Informacje ogdlne: Choroby przewlekte dotykajg ponad 80% ludzi powyzej 65 roku zycia. Ponadto,
od 70% do 80% kosztow opieki zdrowotnej wynika z leczenia choréb przewlektych. Literatura
sugeruje, ze odpowiedni wybdr 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 objawéw
zdefiniowana jest jako dziatania pacjentdw, 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 samodzielnqg kontrole objawdw choroby i
niepetnosprawnosci.

Co to jest streszczenie dla laikow: Streszczenie dla laikdw to krétkie podsumowanie projektu
badawczego, stuzgce do wyjasnienia ztozonych idei oraz termindéw 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, ktérej celem jest uzyskanie kompromisu i porozumienia w zakresie
opinii ekspertéw tymczasowego panelu za pomocg 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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