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X’inhu I-aktar important ghal pazjenti li ghandhom mard kroniku tal-pulmun
maghruf bhala COPD sabiex huma stess ikunu jistghu jimmaniggjaw il-marda
sew?

Dahla

Hafna nies ’il fuq minn 65 sena jghixu b'sahha kronika wahda jew aktar kkundizzjonijiet. lllum il-
gurnata, dan l-immaniggjar ta’ kundizzjonijiet medici jammonta ghal porzjon kbir tan-nefga tal-
kura tas-sahha: x'imkien bejn 70% u 80%*.

Pazjenti li jghixu b’kundizzjonijiet kronié¢i jimmaniggjaw il-kundizzjoni taghhom huma stess |-aktar
fid-dar u fil-komunita, hafna drabi mghejjuna minn graba jew carers informali ohra. Huwa
ghalhekk importanti hafna li pazjenti jigu mghejjuna bl-ahjar mod possibbli biex jimmaniggjaw il-
marda huma stess. Kura tajba u essenzjali bhal din tissarraf f'ghixien ahjar u hajja itwal minkejja
I-kundizzjoni li pazjenti jsofru minnha. Hekk ghandha tkun il-kura ta’ mard kroniku.

Numri ta’ studji jissuggerixxu li ghajnuna siewja ghal pazjenti biex jimmaniggjaw sew il-marda
taghhom huma stess twassal ghal titjibf’'sahhithom. Ghajnuna bhal din biex il-pazjent ikollu
kontroll fuq il-kura hija wkoll ta” valur kbir ghas-socjeta. Madankollu, illum il-gurnata, it-tobba u
I-professjonisti tal-kura tas-sahha u dawk li jfasslu I-politika ghal dan il-gasam m’ghandhomx
taghrif siewi dwar liema attivitajiet ghandhom jixprunaw lil pazjenti biex jimmaniggjaw huma
stess il-marda taghhom. Attivitajiet bhal dawn imsejha “interventi ghall-immaniggjar mill-pazjent
stess”, jew self-management interventions (SMls) bl-Ingliz (ara aktar ’l isfel). L-SMls jahdmu sew
ghal pazjenti differenti, f'kuntesti differenti.

COMPAR-UE huwa progett parzjalment iffinanzjat mill-Kkummissjoni Ewropea taht il-programm
gafas tar-ricerka taghha “Horizon 2020”. Inbeda f'Jannar 2018 u jintemm f'Dicembru 2022. II-
progett ghandu I-ghan li jidentifika, igabbel u jikklassifika [-SMls |-aktar effettivi u dawk li jnagqsu
n-nefqa tal-kura ta’ l-adulti fl-Ewropa li jghixu b’'wahda minn erba’ kundizzjonijiet kronici:
Dijabete Mellitus Tip 2 (T2DM), Mard Pulmonari Ostruttiv Kroniku (COPD), obezita (piz zejjed) u
problemi tal-tal-qalb (Heart Failure). ll-progett COMPAR-EU zviluppa 4 Settijiet ta’ Rizultati
Ewlenin (SRE) biex jiggwida l-interventi ghall-immaniggjar mill-pazjent stess ghal dan il-mard. II-
progett se jkompli wkoll jizviluppa ghodda onlajn ghat-tehid ta’ decizjonijiet ghal dawk li jfasslu
I-politika, ir-ricerkaturi, il-pazjenti u l-industrija tal-kura tas-sahha.

X'inhu Sett ta’ Rizultati Ewlenin (SRE)?: L-SRE hu lista ta’ rizultati li I-pazjenti u I-professjonisti tal-
kura tas-sahha rrikkmandaw li r-ricerkaturi juzaw meta jkunu ged jistharrgu u jirrappurtaw
rizultati ta’ studji fogsma partikolari. Qabel |I-ghazla tal-SRE, twettget tfittxija u analizi estensiva
tal-letteratura mir-rapprezentanti tal-COMPAR-EU.



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/major_chronic_diseases/docs/reflection_process_cd_final_report_en.pdf
https://self-management.eu/
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X'gharfien gdid iggib din ir-ricerka?

ll-valur tal-SRE hu li huwa bbazat fuq il-preferenzi tal-pazjenti u jirriflettu wkoll il-perspettivi tal-
professjonisti tal-kura tas-sahha u r-ricerkaturi. L-SRE huwa ghodda li tista’ tistrieh fugha. Barra
minn hekk, |I-SRE jista’ jintuza ghal htigijiet differenti, f’kuntesti differenti. Bhala pass li jmiss, I-
SRE se jintuza biex tinholoq ghodda onlajn bhala ghajnuna ghat-tehid ta’ decizjonijiet minn dawk
li jfasslu |-politika, mill-professjonisti tal-kura tas-sahha u minn dawk li joholqu linji gwida ghall-
immaniggjar ta’ mard kroniku f'kuntesti differenti. B’hekk, il-pazjenti u I-familji taghhom se jkunu
f'gaghda ahjar biex jifhmu u jaghzlu |-aktar SRE addattat ghalihom, skont i¢-¢irkustanzi taghhom.

Kif gie zviluppat is-Sett ta’ Rizultati Ewlenin (SRE)?

L-ewwelnett, ir-ricerkaturi tal-COMPAR-EU analizzaw il-letteratura xjentifika u minnha hargu lista
twila ta’ rizultati differenti miksuba. Ahna, il-konsorzju tal-progett COMPAR-EU, imbaghad
ghazilna I-aktar rizultati importanti permezz ta’ process imsejjah Delphi, f'’zewg rawnds. Process
Delphi huwa metodu maghruf |i jintuza biex jinstab gbil bejn Il-esperti permezz ta’ serje ta’
kwestjonarji strutturati u diskussjonijiet madwar mejda.

ll-grupp tad-Delphi ivvota 16-il rizultat biex jiffurmaw I-SRE finali. Minn dawn is-16-il rizultat, 6
huma kkunsidrati partikolarment importanti mill-partecipanti kollha. Dan ifisser gbilu
approvazzjoni gholjin hafna ta’ 70% (jew aktar) tal-partecipanti. U ghalkemm kien hemm
opinjonijiet imhallta mill-grupp dwar 10 rizultati ohra, dawn I-10 rizultati xorta jiffurmaw parti
mill-SRE.

X'inhuma r-rizultati I-aktar mixtieqa mill-pazjenti dwar l-immaniggjar minnhom stess tal-kura tal-
marda COPD?

ll-pazjenti li jsofru minn COPD iqgisu dawn is-sitt rizultati bhala mixtiega minnhom biex
jimmaniggjaw sew il-marda tghhom huma stess:

#Li ikkommetta ruhu #lemmen li hu kapaci jimmaniggja sahhtu sew #Jiehu
sehem fid-decizjonijiet #Jiccekkja sew lilu innfsu #lieqaf mit-tipjip #Jaghraf is-
Sintomi ta’ COPD (fi zmien qasir)

Issib I-SRE shih hawn taht f'dan id-dokument.

Ir-rizultati ewlieni shah stabbiliti ghas-COPD
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Rizultat: Spjegazzjoni:

L-gharfien, il-hiliet u I-kunfidenza li ghandu pazjent dwar I-
immaniggjar hu stress tas-sahha u I-kura tal-marda tieghu, kif
ukoll il-bzonn li jkun responsabbli biex jiehu hsieb sahhtu hu

ll-pazjent jerfa’ r-responsabbilta li
jimmaniggja sahhtu sew
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stess u li jhossu motivat li jaghmel li hemm bzonn meta jkun
mehtieg. Permezz ta’ gharfien u informazzjoni, hafna
pazjenti jaghmlu I-kuragg sabiex jiehdu hsieb sahhithom
huma stress.

ll-pazjent jemmen li hu kapadi li
immaniggja sahhtu sew

Li persuna temmen li hi kapaci tiehu azzjoni biex jirnexxilha
timmanigja I-kundizzjini tas-COPD sew. Hi thossha kunfidenti
u kapaci tiehu kontroll tal-kundizzjoni u ta’ hajjitha.

ll-pazjent jiehu sehem fid-
decizjonijiet li hemm bzonn
jittiehdu

ll-pazjent li jsofri minn COPD ihossu kapaci li jiehu sehem
b’mod attiv fil-kura tieghu stess sal-livell ta’kura li jrid. Meta
pazjent jibda jerfa’ r-risponsabbilita tal-kura tal-kundizzjoni
tieghu, probabbili li jkompli jiehu hsieb tieghu nnifsu ghal tul
ta’ zmien.

Self-monitoring (wiehed jiehu
hsieb tal-kundizzjoni hu stess)

ll-pazjent regolarment jiccekkja jekk hux qed jaghmel dak li
hu mehtieg, kif miftiechem mal-professjonist tal-kura tas-
sahha tieghu, skont per ezempju s-sintomi tal-marda jew xi
attivita fizika.

Wiehed jiegaf mit-tipjip

Persuna bis-COPD jehtieg li tieqaf, jew ta’ I-angas tnaqqas it-
tipjip.

Sintomi Zmien

gasir)

tas-COPD (ghal

Is-sintomi jistghu jkunu soghla u qtugh ta’ nifs. Ghalhekk,
persuna li ghandha dawn is-sintomi, trid izzomm rendikont
ta’ dan sabiex tassew ikollha kontroll fuq il-kundizzjoni
taghha.

L-importanza li wiehed izomm mal-
pjan ta’ kura miftiehem

Persuna bil-kundizzjoni ta’ COPD jehtigilha ssegwi mat-
trattament rakkomandat jew preskritta minn professjonista
tal-kura tas-sahha. Dan ifisser li jehtigilha tiehu il-
medikazzjoni, issegwi pariri dwar l-istil tal-hajja, u li zzomm I-
appuntamenti li jkollha mat-tabib tal-kura taghha.

ll-kwalita ta’ irqad

Il-kwalita tal-irgad tonqos meta I-irgad ikun interrott.
Ghadagstant, permezz tal-monitoragg tal-irgad, il-
professjonist mediku jista’ jkun jaf kemm il-pazjent bis-COPD
ged jirnexxilu jimmaniggja I-istress billi jibdel l-istil ta’ hajja
tieghu. Meta persuna ma torgodx bizzejjed, l-ormoni tal-
istress ifeggu fid-demm.

Meta wiehed ghandu jiehu hsieb
aktar mis-soltu

Meta s-sintomi jmorru ghall-aghar. Dan jinkludi zieda fil-gtugh
ta’ nifs, mukus, produzzjoni ta’ bili, bidla fil-kulur tal-bili, tkun
bla nifs. Ghaldagstant, huwa importanti li tkun konxju ta’
sintomi bhal dawn u li jkollok pjan li tista’ timxi mieghu meta
jigri hekk.

Attivita fizika sabiex tkun aktar
b’sahhtek

Li wiehed jigi riferut, u li jiehu sehem, fi Programm ta’
Riabilitazzjoni Pulmonari li jinkludi attivita fizika sabiex jigi
determinat il-levell ta’ ezercizzju li wiehed jista’jaghmel. L-
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ezercizzju, id-dieta u l-istil ta’ hajja bla stress huma krugéjali
ghall-immaniggjar ahjar tal-mard kroniku.

Biex tghix ahjar minkejja s-COPD

Tajjeb li persuna bis-COPD thossha kapaci tlahhaq mal-istress
u diffikultajiet ohra li I-marda holgitilhom, inkluzi d-dipressjoni
u l-ansjeta.

Attivitajiet ta' kuljum

Li tkun kapaci tibga’ ghaddejja bl-attivitajiet tas-soltu, bhal li
zzomm ruhha nadifa, li taghmel ix-xoghol tad-dar, li zzomm
relazzjoni tajpa ma’ dawk li thobb, u li timmaniggja tajjeb
flusha u I-impieg.

Gharfien tal-qgarib li jiehu hsieb il-
persuna bis-COPD

Huwa importanti hafna li min hu qarib, u ged jiehu hsieb il-
persua bis-COPD ikollu gharfien tajjeb dwar il-marda u dwar il-
hiliet mehtiega biex il-marda tkuni mmaniggjata tajjeb.

ll-kwalita tal-hajja tal-garib li jiehu
hsieb persona bis-COPD

II-kwalita tal-hajja ta’” min ged jiehu hsieb persuna bis-COPD
tista’ tigi effettwata minhabbar-risponsabbilta li wiehed jerfa’
u dak li jhoss meta jaghmel dan ix-xoghol.

Zjarat l-isptar

[I-fatt li jongsu zjarat lid-dipartimenti tal-emergenza kif ukoll
il-fatt li pazjent angas qged ikollu ghalfejn jidhol I-isptar mhux
ippjanat huma indikazzjoni tajba li I-kundizzjoni hija taht
kontroll .

L-uzu tajjeb tar-rizorsi

Gharfien x'inhu

mehtieg

tajjeb dwar

Valur ghall-flus tal-intervent sabiex wiehed isir tassew kapaci
jiehu hsieb tieghu nnifsu kif ukoll I-uzu tajjeb tar-rizorsi tas-
servizzi tas-sahha.

RIZULTATI SUPPLIMENTARI*

Li jkollok gharfien tajjeb tal-kundizzjoni tas-sahha, it-
trattament taghha u aspetti ohra, bhall-istil tal-hajja u ghazliet
tajbin ghas-sahha. L-ewwel pass hu li tigi identifikata I-ahjar
kura u l-immaniggjar personali ghal kull pazjent. Ghal kull
pazjent li se jwieghed li se jiehu hsieb tieghu nnifsu, ghandu
jkun hemm I-storja medika shiha kif ukoll informazzjoni
kompluta ta’ testijiet medici sabiex ikun hemm pjan ta’ kura.
Dan il-pjan jista’ allura jkun imfassal u segwit. Dan huwa
importanti ghaliex kull persuna li ghandha s-COPD tista’ tiehu
hsieb taghha nnfisha sew—kemm dawk li ghandhom I-
ghajnuna ta’ haddiehor kif ukoll dawk li m'ghandhomx.

*Rizultati supplimentari huma rizultati li tgiesu bhala sekondarji f'termini ta’ importanza ghall-pazjenti, ir-ricerkaturi u |-professjonisti tal-kura tas-

sahha.

Sfond: Kundizzjonijiet kronic¢i jaffettwaw ‘il fuqg minn 80% tan-nies ’il fug minn 65 sena.
Barraminnhekk, bejn 70% u 80% tan-nefqa tal-kura tas-sahha jirrizultaw mill-immaniggjar tal-mard
kroniku. ll-letteratura tissuggerixxi li ghazla xierqa tar-rizultati tal-interventi ta’ kontroll tal-kura mill-
pazjent stess — I-SMls — hija essenzjali ghal ricerka li tasal biex tassew tiggwida t-tehid tad-decizjonijiet
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u tinforma |-politika. L-SMs jistghu fil-fatt itejbu r-rizultati klini¢i u tas-soc¢jeta f'kundizzjonijiet kronici
wkoll.

Xi jfisser kontroll tal-kura mill-pazjent stess?: Din hija definita bhala dak li jaghmlu I-individwi, il-
familjari u I-komunitajiet bl-intenzjoni li jrawmu, izommu, jew iroddu lura s-sahha. It-tifsira tinkludi
wkoll kif dawn ikampaw mal-mard u dizabilita, minghajr jew bl-appogg tal-professjonisti tal-kura tas-
sahha. Tinkludi wkoll, izda mhux limitat ghal: imgieba preventiva - li wiehed ikun konxju tas-sintomi
u xi jfissru, tat-tehid tal-medicini bil-fors, u I-kontroll tal-kura tal-mard u dizabilita.

X’inhi din il-LaySummary?: Din il-LaySummary hi informazzjoni mhux teknika, ta’ progett ta’ ricerka
li jintuza biex jispjega ideat kumplikati u kliem tekniku u xjentifiku lil nies li m’ghandhomx gharfien
minn qgabel dwar is-suggett. Huma importanti mhux biss ghall-pazjenti izda wkoll ghal pubbliku in
generali u professjonisti medici mhux specjalizzati.

X’'inhu Process Delphi?: Delphi jirreferi ghal metodu li jfittex li jikseb kompromess u gbil dwar |-
opinjonijiet differenti ta’ esperti permezz ta’ bord temporanju. Il-process juza’ sensiela ta’
kwestjonarji strutturati u konsultazzjonijiet madwar mejda.

Min ghazel is-Sett ta’ Rizultati Ewlenin (SRE) ghas-COPD: Ir-rizultati huma bbazati fuq prijoritajiet
maghzula bil-Process Delphi. Kien hemm Zzewg rawnds ta’ diskussjonijiet bejn pazjenti u
rapprezentanti tal-organizzazzjonijiet tal-pazjenti, ricerkaturi u professjonisti tal-kura tas-sahha minn
madwar |-Ewropa, f'Berlin, fl-2018.

X’gharfien gdid gabet din ir-ricerka: Qawwa ewlenija tal-SRE tal-COMPAR-EU hija li s-Sett tar-Rizultati
Ewlenin (SRE) huwa bbazat b’'mod qawwi fuq il-preferenzi tal-pazjenti filwaqt li jirriflettu wkoll il-
perspettivi tal-esperti medici, ricerkaturi u rapprezentanti tas-socjeta ¢ivili. Ninsabu kunfidenti li -SRE
u r-rizultati supplimentari jirriflettu I-preferenzi tal-partijiet interessati ewlenin kollha. Ghalhekk, I-
SRE i tirrizulta tista’ tkun tintuza billi tigi addattata ghall-kuntest tal-pajjiz u ghal hafna kuntesti
differenti madwar I-Ewropa, u anke madwar id-dinja.

L-imsiehba tal-progett huma: il-Forum Ewropew tal-Pazjenti; Avedis Donabedian Istitut tar-Ricerka
minn Spanja; Istitut ghall-Valutazzjoni tat-Teknologija Medika mill-Olanda; Istitut Olandiz ghar-ricerka
dwar is-servizzi tas-sahha; OptiMedis AG mill-Germanja; Universita ta’ loannina mill-Gre¢ja u Istitut
tar-Ricerka Sant Pau minn Spanja.

Jekk tixtieq aktar taghrif:
Jekk joghgbok ikkuntattja: contact@self-management.eu
Tista’ wkoll izzur il-websajt tal-progett: 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/
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