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Los resultados de autocuidado mas importantes para pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva créonica (EPOC)

Introducciéon

La mayoria de las personas mayores de 65 afos viven con uno o mas problemas de salud crénicos.
La gestion de estas enfermedades representa una parte significativa de los costes de atencidn en
salud en la actualidad: entre el 70% y el 80% *.

Los pacientes que viven con problemas de salud crénicos en su mayoria los gestionan ellos
mismos, en el hogar y en la comunidad, a menudo ayudados por familiares u otros cuidadores de
su entorno. Proporcionar a los pacientes el apoyo adecuado para el autocuidado para asegurar
una buena convivencia con su problema de salud, es parte esencial de una buena atencién y
prolonga la esperanza de vida.

Los estudios sugieren que el tipo correcto de apoyo para el autocuidado puede mejorar los
resultados de salud de los pacientes y aportar valor a la sociedad. Sin embargo, hoy en dia los
profesionales de la salud y los gestores carecen de informacion sobre qué actividades de apoyo
de autocuidado (denominadas "intervenciones de autocuidado" o “IAC”, en adelante) funcionan
mejor para diferentes pacientes en diferentes contextos.

COMPAR-EU es un proyecto financiado por la Comisién Europea bajo el marco de su programa
de investigacion "Horizon 2020". Se inicid en enero de 2018 y finalizara en diciembre de 2022. El
proyecto tiene como objetivo identificar, comparar y clasificar las intervenciones de autocuidado,
en adelante “SMIs” ( self-management interventions) que funcionen mejor y sean coste-efectivas
para personas en Europa que viven con uno de los siguientes problemas de salud crénicos:
Diabetes Mellitus Tipo Il (DMT2), enfermedad pulmonar obstructiva créonica (EPOC), obesidad e
insuficiencia cardiaca.

El proyecto ha seleccionado 4 conjuntos de resultados fundamentales (COS, Core Outcome Set)
para evaluar las intervenciones de autocuidado de estos problemas de salud y ayudar a
desarrollar una herramienta de toma de decisiones compartida en linea para gestores,
investigadores, pacientes y organizaciones del ambito de la salud.

éQué es un conjunto de resultados fundamentales (COS, Core Outcome Set) ?:

Es una lista de resultados que los pacientes y los profesionales de la salud han recomendado para
gue los investigadores midan e informen si estan llevando a cabo un estudio de investigacion en
un drea en particular. Antes de la seleccion del COS, los investigadores de COMPAR-EU realizaron
extensas busquedas y analisis bibliograficos.

éQué nuevos conocimientos aporta esta investigacion?

Una fortaleza clave de nuestro COS es que se basa fuertemente en las preferencias de los
pacientes, al mismo tiempo que refleja las perspectivas de los profesionales de la salud y los
investigadores. Esto significa que el COS es bastante fiable y puede usarse en entornos
diferentes. Como siguiente paso, el COS se utilizard para disefiar una herramienta en linea para
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apoyar la toma de decisiones compartidas por parte de los gestores, profesionales de la salud,
desarrolladores de guias de gestién de enfermedades crénicas, pacientes y sus familias sobre
cuales son las SMIs mas adecuadas en diferentes contextos.

éCémo se desarrollé el COS?

En primer lugar, los investigadores de COMPAR-EU analizaron la literatura cientifica y
encontraron una larga lista de resultados diferentes. Después, se seleccionaron los resultados
mas importantes en un proceso Delphi de dos rondas realizado a pacientes o representantes de
pacientes. Un proceso Delphi es una técnica para encontrar un acuerdo entre expertos a través
de una serie de cuestionarios estructurados y mesas redondas. Este grupo votd 16 resultados
para formar parte del COS final. Dentro de estos 16 resultados, 6 se consideraron especialmente
importantes por parte de todos los participantes, con un elevado porcentaje de acuerdo (70% o
mas). En los otros 10 resultados, hubo mas opiniones mixtas en el grupo, sin embargo, también
forman parte del COS.

éCuales son los resultados que los pacientes consideran mdas importantes?

Los 6 resultados mds importantes para los pacientes en el autocuidado de la EPOC fueron:
# Patient activation #  Self-efficacy # Participation and decision-making
# Self-monitoring # Smoking cessation & #COPD symptoms (short-term)

Encontrara el COS completo a continuacion.

Conjunto de resultados fundamentales (COS) completo para la EPOC
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COS EPOC
Resultado preferido de autocuidado Explicacién

El conocimiento, las habilidades y la confianza que un paciente
tiene en la gestion de su propia salud y atenciéon de salud,
incluida la sensacion de ser responsable de cuidar su propia
salud y sentirse capacitado para actuar cuando sea necesario.
La educacién es un proceso de empoderamiento para muchos
pacientes, permitiéndoles hacerse cargo de su propia salud.

Activacion del paciente

La creencia o el juicio de una persona de que es capaz de hacer
algo, a menudo relacionado con un objetivo especifico en la
autocuidado en salud, el sentimiento de confianza y de estar en
control de su problema de salud y de su vida.

Sentirse capaz de participar activamente en el propio cuidado
(tanto como el paciente desee). Cuando un paciente "se hace
cargo" de su enfermedad, es mas probable que mantenga una
participacion activa a largo plazo.

Autoeficacia

Participacion y toma de decisiones
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Autocuidado

El nivel en que los pacientes se controlan regularmente a si
mismos segun lo acordado con su profesional de la salud, por
ejemplo, en relacién con sus sintomas o actividades fisicas u
otros parametros relacionados con la enfermedad.

Dejar de fumar

Dejar de fumar o al menos reducirlo es un requisito previoy una
parte importante del tratamiento de la EPOC.

Sintomas de la EPOC (a corto plazo)

Alivio de los sintomas, incluyendo tos y dificultad para respirar,
a corto plazo. La EPOC requiere un control frecuente, por la
mafiana y por la noche, si el paciente quiere obtener control
sobre su enfermedad.

Adherencia

El nivel en que un paciente sigue el tratamiento recomendado o
prescrito en un acuerdo compartido con un profesional de Ila
salud, como tomar medicamentos, seguir consejos de estilo de
vida y asistir a visitas programadas con profesionales sanitarios
de referencia.

Calidad del suefio

La calidad del suefio incluye suefio interrumpido, problemas para
dormir y somnolencia. El seguimiento del suefio es una parte
importante para ver como el paciente esta gestionando el estrés
al ajustar su estilo de vida mientras convive con problemas de
salud crénicos. Si no se duerme lo suficiente, las hormonas del
estrés se liberan en el torrente sanguineo.

Exacerbacion

Empeoramiento de los sintomas, como aumento de la dificultad
para respirar, mucosidad, produccién de esputo, cambio en el
color del esputo, sensacion de falta de aire. Es importante estar
atento a cualquier empeoramiento de los sintomas y tener un
plan que se pueda seguir si esto sucede.

Actividad fisica - Fuerza muscular

Derivacion y/o participacién en un Programa de Rehabilitacién
Pulmonar, actividad fisica y capacidad de ejercicio. El ejercicio, la
dietay el estilo de vida libre de estrés son cruciales para controlar
una enfermedad crdnica.

Hacer frente a la enfermedad

Cdémo de bien se siente una persona capaz de lidiar con el estrés
u otras dificultades causadas por la enfermedad, incluida la
depresion y la ansiedad.

Actividades de la vida diaria

Ser capaz de realizar actividades habituales, como higiene
personal, tareas domésticas, vida sexual, gestion econdmica y
trabajo.

Conocimiento y competencia del
cuidador

Es de vital importancia que el cuidador (familiar/externo) tenga
el conocimiento y las habilidades adecuadas sobre Ia
enfermedad y su gestidn.

Calidad de vida del cuidador

La calidad de vida del cuidador, incluida la carga que siente por
las tareas del cuidador.

Visitas a la sala de urgencias

Numero de visitas a urgencias e ingresos hospitalarios no
planificados. Menos visitas de urgencia muestran que la
enfermedad estda mejor controlada.

Coste-efectividad

Incluye la relacion calidad-precio de la intervencion de
autocuidado y el buen uso de los recursos del sistema de salud.
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RESULTADOS SUPLEMENTARIOS *

Tener una buena comprension de la enfermedad, su tratamiento
y otros aspectos, como el estilo de vida y las opciones saludables.
El primer paso en el camino para identificar el apoyo adecuado
de autocuidado y autogestion para cada paciente individual es
un historial completo y un conjunto completo de pruebas
médicas para crear una linea de base a partir de la cual se
disefara y gestionara el plan de autocuidado del paciente.
Importa porque todos se "autocuidan", con o sin apoyo.

*Los resultados suplementarios son resultados que se consideraron secundarios en términos de importancia para los pacientes,
los investigadores y los profesionales de la salud.

Conocimiento

Antecedentes: Las enfermedades crdnicas afectan a mas del 80% de las personas mayores de 65
anos. Ademads, entre el 70% y el 80% de los costes de atencidn en salud surgen de la gestion de
enfermedades crénicas. La literatura sugiere que una seleccién adecuada de los resultados de los
SMis es esencial para que la investigacion guie la toma de decisiones e informe sobre las politicas.
Las SMIs también pueden mejorar los resultados clinicos y sociales en enfermedades crénicas.

Qué es un autocuidado/autogestion: Autocuidado se define como "lo que los individuos, las
familias y las comunidades hacen con la intenciéon de promover, mantener o restaurar la salud y
hacer frente a la enfermedad y la discapacidad con o sin el apoyo de profesionales de la salud.
Incluye, entre otros, la autoprevencion, el autodiagndstico, la automedicacidn y la autogestion de
enfermedades y discapacidades.

Los socios del proyecto son European Patients’ Forum; Avedis Donabedian Research Institute de
Espana; Institute for Medical Technology Assessment de los Paises Bajos; Netherlands institute for
health services research; OptiMedis AG de Alemania; University of loannina de Grecia y Sant Pau
Research Institute de Espafa.

Qué es un Lay summary: Un lay summary es un resumen en lenguaje sencillo de un proyecto de
investigacion que se utiliza para explicar ideas complejas y términos técnicos y cientificos a
personas que no tienen conocimientos previos sobre el tema. Son importantes no sdlo para los
pacientes, sino también para otras personas y para profesionales de la salud no especializados.

Qué es un Proceso Delphi: Una técnica que busca obtener compromiso y acuerdo sobre las
opiniones de expertos en un panel temporal, a través de una serie de cuestionarios estructurados
y sesiones grupales.

Quién eligié el COS de la EPOC: Los resultados fueron priorizados en un proceso Delphi de dos
rondas por pacientes y representantes de organizaciones de pacientes, investigadores vy
profesionales de la salud de Europa en Berlin en 2018.

Qué nuevos conocimientos aporto esta investigacion: una fortaleza clave del COS COMPAR-EU es
gue se basa en gran medida en las preferencias de los pacientes, al tiempo que reflejan las
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perspectivas de los profesionales de la salud, investigadores y representantes de la sociedad civil.
Confiamos en que el COS y los resultados complementarios reflejen las preferencias de todas las
partes interesadas clave. Por lo tanto, el COS resultante podria aplicarse, adaptandose al contexto,
a un amplio tipo de entornos en toda Europa, e incluso en todo el mundo.

éQuiere saber mas?
Pdngase en contacto con contact@self-management.eu
También puede visitar en la pagina web del proyecto: https://self-management.eu/
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