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Ce conteaza pentru persoanele cu insuficienta cardiaca cand vine
vorba de rezultatele auto-gestionarii

Introducere

Majoritatea persoanelor de peste 65 de ani au una sau mai multe afectiuni cronice de
sanatate. Gestionarea acestor afectiuni utilizeaza astazi intre 70% si 80%* din costurile de
asistenta medicala.

Cei mai multi pacienti cu afectiuni cronice au grija singuri de afectiunea lor acasa si in
comunitate, fiind adesea ajutati de familie sau de alte persoane. O parte esentiala a unei
ingrijiri bune a bolilor cronice si a prelungirii sperantei de viata o reprezinta acordarea unui
sprijin adecvat pacientilor pentru auto-gestionare.

Studiile sugereaza ca un sprijin corect pentru auto-gestionarea afectiunilor cronice poate
imbunatati sanatatea pacientilor si poate aduce valoare in societate. Totusi, astazi,
profesionistilor din domeniul sanatatii si factorilor politici de decizie le lipsesc informatii
despre cele mai adecvate activitati de educare pentru auto-gestionare (numite ,interventii
de auto-gestionare”, sau IAG) in functie de context si de caracteristicile pacientilor si a
afectiunii.

COMPAR-EU este un proiect finantat partial de Comisia Europeana in cadrul programului sdu
cadru de cercetare ,Horizon 2020”. Acesta a inceput in ianuarie 2018 si se va incheia in
decembrie 2022. Scopul proiectului este sa identifice, s compare si sa clasifice cele mai
eficiente si mai rentabile IAG pentru adultii din Europa care au una din urmatoarele patru
afectiuni cronice: diabet zaharat de tip 2 (DZ2), boala pulmonara obstructiva cronica (BPOC),
obezitate sau insuficienta cardiaca. Proiectul a dezvoltat 4 seturi de rezultate de baza (SRB)
pentru a ghida interventiile de auto-gestionare in aceste boli si va continua sa dezvolte un
instrument online de luare a deciziilor pentru factori de decizie, cercetatori, pacienti si
industria de specialitate.

Context

Afectiunile cronice afecteaza peste 80% dintre persoanele de peste 65 de ani. De asemenea,
intre 70% si 80% dintre costurile de asistenta medicala provin din gestionarea bolilor cronice.
Literatura de specialitate sugereaza ca pentru o activitate de cercetare selectie adecvata a
rezultatelor IAG este esentiala, daca rezultatele urmeaza sa influenteze politica de informare
si de luarea deciziilor. IAG pot imbunatati de asemenea rezultatele clinice si societale in
tratarea afectiunilor cronice.

Ce este auto-gestionarea/auto-ingrijirea?

Auto-gestionarea este definita ca ,,ceea ce persoanele, familiile si comunitatile fac cu intentia
de a promova, mentine sau restabili sanatatea si de a face fata bolilor si dizabilitatilor, cu sau
fara sprijinul profesionistilor din domeniul sanatatii. Auto-gestionarea include, dar nu se
limiteaza la: auto-prevenirea, auto-diagnosticarea, auto-medicatia si auto-gestionarea bolilor
si dizabilitatilor”.



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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Ce este un set de rezultate de baza?

Un set de rezultate de baza este o lista de rezultate pe care pacientii si profesionistii din
domeniul sanatatii le recomanda a fi considerate, evaluate si raportate in cadrul cercetarilor
efectuate in domeniile respective. Tnainte de stabilirea unui SRB, reprezentantii COMPAR-UE
au efectuat cercetari si analize ample in literatura.

Cum a fost dezvoltat acest SRB?

in primul rand, cercetitorii COMPAR-EU au analizat literatura stiintifica si au gasit o listd lunga de
rezultate diferite in urma aplicarii unor interventii de auto-gestionare. Consortiul proiectului COMPAR-
EU, a selectat apoi cele mai importante rezultate. Setul de rezultate de baza a fost finalizat in urma
unui proces Delphi la care au participat un grup de pacienti, reprezentanti ai organizatiilor de pacienti,
cercetatori si profesionisti din domeniul sanatatii din intreaga Europa, la Berlin Tn 2018.

Grupul a votat 16 rezultate care s3 faci parte din SRB-ul final. Tn cadrul acestor 16 rezultate,
patru sunt considerate deosebit de importante de catre toti participantii, primind un vot
foarte ridicat (> 70%) de aprobare din partea participantilor. in ceea ce priveste doudsprezece
rezultate, au existat opinii mixte in grup, dar au fost incluse si ele in SRB.

Ce este un proces Delphi?
Un proces Delphi este o tehnica care urmareste obtinerea unui compromis si a acordului
asupra opiniilor unui grup de experti, printr-o serie de chestionare structurate si consultari.

Ce este un rezumat in limbaj comun?

Un rezumat in limbaj comun este un rezumat al unui proiect de cercetare, folosit pentru a
explica idei complexe si termeni tehnici si stiintifici persoanelor care nu au cunostinte
anterioare despre subiect. Acestea sunt importante nu numai pentru pacienti, ci si pentru
nespecialisti si profesionisti medicali nespecializati.

Ce aduce nou aceasta cercetare?

Un punct forte al SRB COMPAR-EU este ca se bazeaza foarte mult pe preferintele pacientilor,
reflectand totodata si perspectivele clinicienilor, cercetatorilor si reprezentantilor societatii
civile. Suntem increzatori ca SRB si rezultatele suplimentare reflecta preferintele tuturor
partilor interesate cheie. Prin urmare, acest SRB ar putea fi aplicat in functie de context, la
multe situatii din Europa si chiar din intreaga lume.

Ca un pas urmator, SRB-urile vor fi utilizate pentru a dezvolta un instrument online, care sa
sprijine luarea deciziilor de catre factorii politici, profesionistii din domeniul sanatatii, cei care
elaboreaza ghiduri de management al bolilor cronice, pacientii si familiile acestora cu privire
la care sunt cele mai potrivite IAG in diferite contexte.

Care sunt rezultatele pe care pacientii le considera cele mai importante?
Rezultatele cele mai importante pentru pacienti in auto-gestionarea insuficientei cardiace au
fost:

#Activarea pacientului, #Auto-eficacitatea, #Cunostinte si #Calitatea vietii
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Veti gasi setul complet de rezultate de baza pentru insuficienta cardiaca la sfarsitul acestui

document.

Setul complet de rezultate pentru insuficienta cardiaca
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SETUL DE REZULTATE DE BAZA

Rezultatul preferat pentru
auto-gestionare:

Explicatie:

Activarea pacientului

Cunostintele, abilitatile si increderea pe care o persoana le are in
gestionarea propriei sanatati si ingrijiri medicale, inclusiv
sentimentul de a fi responsabil pentru sine, si de a se simti mobilizat
sa actioneze, atunci cand este necesar. Educatia este un proces de
mobilizare pentru multi pacienti, care le permite sa preia controlul
asupra sanatatii lor.

Auto-eficacitate

Convingerea unei persoane ca aceasta este capabila sa faca ceva
anume, legat de un anumit scop pe care aceasta doreste sa il atinga;
sentimentul de incredere si de a fi in control.

Cunostinte

A intelege diagnosticul si starea sa de sanatate, optiunile de
tratament si alte aspecte (inclusiv factori de risc), cum ar fi stilul de
viata si alegerile sanatoase.

Calitatea vietii (inclusiv viata
sexuala, normalitatea,
depresia, atitudinea pozitiva,
activitati sociale si prieteni,
capacitatea de a face activitati
obisnuite si QALY)

A fi capabil sa desfasoare activitati zilnice, cum ar fi: practicarea
igienei personale, munca casnica, sexul, gestionarea finantelor
personale, contactele sociale si sarcinile de serviciu. Indicele QALY
(speranta de viata ajustata in functie de calitatea vietii) care incorporeaza
atat cantitatea, cat si calitatea vietii, ofera o estimare rezonabila a
beneficiului pe care o persoana il poate avea ca urmare a unei anumite
interventii.

Educatie in domeniul sanatatii

Detinerea de abilitati cognitive si sociale necesare pentru a gasi
informatii legate de sanatate, pentru a intelege informatiile, pentru a
aprecia credibilitatea acestora si pentru a lua masurile adecvate in
viata de zi cu zi.

Participarea si luarea deciziilor

Persoana cu insuficienta cardiaca sa se simta capabild de a participa
activ la propria ingrijire (atat cat aceasta doreste).

Luarea medicatiei sau
efectuarea altor tratamente,
conform recomandarilor
(aderarea la tratament)

Masura Tn care un pacient urmeaza tratamentul prescris, cum ar fi
administrarea medicamentelor si respectarea sfaturilor si
recomandarilor privind stilul de viata.

Auto-monitorizare

Masura in care un pacient se monitorizeaza in mod regulat, conform
acordului cu profesionistii din domeniul sanatatii, de exemplu
simptomele sau greutatea sa.

Gestionarea greutatii corporale

1) Pierdere in greutate: scadere in greutate. 2) Greutate stabila:
capacitatea de a pastra o greutate stabilda. 3) marimea taliei:
reducerea circumferintei taliei.
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Dificultati de respiratie

(respiratie dificila sau greoaie)

Reducerea de momente de dispnee si abilitatea de a face mai multe
activitati.

Mortalitate

Reducerea deceselor din toate cauzele posibile.

Test de efort/Capacitate de
exercitiu

Cantitatea maxima de efort fizic pe care o poate suporta un pacient.

Activitati fizice

Sa poata participa si sa se poatd bucura de activitati fizice. Activitatea
fizica se refera la activitatile convenite cu un furnizor de servicii
medicale ca parte a gestionarii afectiunii cronice.

Perceptia relatiei si a
comunicarii cu echipa de
profesionisti din domeniul
sanatatii

increderea (siguranta) pacientului in furnizorul de servicii medicale si
cat de bine este perceputd comunicarea.

Numarul de internari in spital

O scadere a numarului de internari neplanificate in spital.

Raport calitate/pret al

interventiei de auto-gestionare

Respectarea dietei conform
acordului (inclusiv sare si apa)

Utilizarea rentabila a resurselor.

REZULTATE SUPLIMENTARE*

Respectarea recomandarilor de dieta agreate cu profesionistii din
domeniul sanatatii, inclusiv a sfaturilor legate de aportul de apa -
consumarea unei cantitati adecvate de apa (sau alte lichide) si aportul
de sare (a nu manca prea multa sare).

Fumatul (renuntarea la acesta)

Obiceiuri de fumat/cat de mult fumeaza pacientul (daca fumeaza).

Alcool (controlul acestuia)

Obiceiuri legate de consumul de alcool. Deoarece persoanele cu
insuficienta cardiaca sufera de probleme de ritm cardiac (aritmie), se
recomanda reducerea sau limitarea consumului de alcool.

Umflare (inclusiv a picioarelor si
edem abdominal)

Crestere rapida in greutate de peste 2 kilograme in trei zile, umflarea
picioarelor sau gleznelor, aparitia umflaturilor sau a durerii in zona
stomacului.

Letargia (Oboseala)

Oboseala fizica sau lipsa de energie.

Calitatea vietii ingrijitorului
(inclusiv povara)

Calitatea vietii ingrijitorului si povara pe care acesta o simte din cauza
activitatilor de ingrijire oferite.

Auto-eficacitatea ingrijitorului

Convingerea persoanei de ingrijire (din familie) ca aceasta este
capabila sa faca ceva anume, legat de un anumit scop pe care
aceasta doreste sa il atinga; sentimentul de incredere si de a fiin
control.

Numarul de vizite in
ambulatoriu

Numarul de vizite medicale, inclusiv vizite de urgenta.

(Numar de) reinternari

Revenirea neasteptata la spital, de exemplu pentru proceduri sau
probleme neplanificate (ratele de re-internare).

*Rezultatele suplimentare sunt rezultate care au fost considerate secundare in ceea ce priveste importanta pentru
pacienti, cercetdtori si profesionisti din domeniul sanatatii.




C&MPAR

Aveti nevoie de informatii suplimentare?

Va rugam contactati contact@self-management.eu

De asemenea, puteti vizita pagina de web a proiectului: https://self-management.eu/

Partenerii proiectului sunt Institutul de Cercetare Avedis Donabedian din Spania; Forumul
European al Pacientilor; Institutul de Evaluare a Tehnologiei Medicale din Tarile de Jos; Institutul
neerlandez pentru cercetarea serviciilor de sanatate; OptiMedis AG din Germania; Universitatea
loannina din Grecia si Institutul de Cercetare Sant Pau din Spania.
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Commission is not liable for any use that may be made of the information contained herein.
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