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Mit varnak a tulsullyal él6 emberek az ®ngondozastal

Bevezetés
A legtobb 65 év feletti ember egy vagy tobb krénikus betegséggel él egyiitt. Ezen allapotok
kezelése ma jelent8s részét teszi ki az egészségligyi koltségeknek: nagyjabdl 70-80%-at*.

A krénikus betegségben szenvedd betegek tobbnyire sajat magukat gondozzak, akar otthon ,akdr
kozosségben élnek, gyakran a csalddjuk vagy mas nem hivatasos gondozok segitségével. A
kronikus betegségek megfelel6 kezelésének fontos része, hogy a betegek megfelel6 tamogatdst
kapjanak az 6ngondozashoz, amivel biztosithatjak az allapotuk mellett is a j6 életmindséget, és
meghosszabbithatjak a varhato élettartamukat.

Tanulmanyok azt mutatjdk, hogy az dngondozas megfelel6 tdmogatdsa javithatja a betegek
egészségi dllapotat, és a tarsadalom szdmara is értéket teremthet. Ma azonban az egészségligyi
dolgozdknak és a politikai dontéshozdéknak nincs elegend6 informacidjuk arrdl, hogy melyek a
legjobb Ongondozast tamogatd tevékenységek (a tovabbiakban "Ongondozds tamogatd
beavatkozdsok" az angol kifejezésbdl ,self-management interventions”: SMI-k) m(ikddnek a
legjobban a kilonbdzé betegek esetében és kiilonboz6 Osszefliggésekben. A 2-es tipusu
cukorbetegségben (T2DM) szenved6 betegeket a diagndzis feldllitdsakor rendszerint terapias
oktatasi programokra kiildik, és ez fontos szerepet jatszik az SMI-kre nézve is.

A COMPAR-EU projektet részben az Eurdpai Bizottsag finanszirozza a "Horizon 2020" kutatasi
keretprogram keretében. A projekt 2018 janudrjaban kezd6do6tt és 2022 decemberében ér véget,
és célja a leghatdsosabb és legkoltség-hatékonyabb SMI-k 6sszehasonlitdsa és rangsorolasa négy
krdnikus betegség valamelyikében él6 eurdpai feln6tt betegek - a 2-es tipusu cukorbetegeség, a
krdnikus obstruktiv tidébetegség (COPD), az elhizds és a szivelégtelenség esetében. A projekt 4
f6 szempontrendszert, igynevezett alapvet6 eredménykészletet (az angol sz6hasznalat szerint:
,core outcome set”: COS) dolgozott ki az ezen betegségek oOngondozast tamogatd
beavatkozasainak iranymutatasara, és a kés6bbiekben egy online dontéshozatalt tamogaté
eszkozt is kidolgoznak a politikai dontéshozok, a kutatdk, a betegek és az egészségiigyi agazat
szamadra.

Mi az az alapvet6 eredménykészlet (,core outcome set” - COS): azon eredmények listdja,
amelyeket a betegek és az egészségligyi szakemberek ajanldsa szerint a kutatéknak értékelési
szempontként mérnitk és jelenteniik kell, ha egy adott teriileten kutatast végeznek. A COS
kivalasztdsa el6tt a COMPAR-EU képviselGi széleskorlien tanulmanyoztdk és elemezték a
szakirodalmat.

Milyen Uj ismereteket hoz ez a kutatds?
A COS egyik f6 erbssége, hogy a betegek preferencidin alapul, ugyanakkor tikrozi az
egészséglgyi szakemberek és a kutatok szempontjait is. Ezért a COS meglehet6sen megbizhaté
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és szamos, kiilonféle kérnyezetben hasznalhaté. A késébbiekben a COS-t egy olyan online eszk6z
megtervezésére fogjdk felhasznalni, amely tdmogatja a dontéshozokat, az egészségligyi
szakembereket, a krdnikus betegségek kezelésének iranyelveit kidolgozdkat, a betegeket és
csaladtagjaikat valtozatos korilmények kozott a legmegfelel6bb SMI-kkel kapcsolatos dontések
meghozataldban.

Hogyan fejlesztették ki a COS-t?

A COMPAR-EU kutatdi el6szor a tudomdnyos szakirodalmat elemezték, és 6sszegyUjtotték a
kilonb6z6 varhaté eredményeket. Ezt kovet6en a COMPAR-EU projekt konzorciuma egy
kétkoros Delphi-mddszeres kutatasban valasztotta ki a legfontosabb eredményeket. A Delphi-
modszer egy olyan technika, amely kérdGivek és kerekasztal-beszélgetések sorozatdval segiti a
szakért6k kozotti egyetértés kialakitasat.

Ez a csoport 15 értékelési szempontot szavazott be a végsé COS-ba, amibdl 5-6t az Gsszes
résztvevo kiilonosen fontosnak tartott, ami nagyon magas tdmogatottsdgot jelent - a résztvevik
70%-0s (vagy annal nagyobb) egyetértését. Tiz eredményrdl a csoportban vegyesebbek voltak a
vélemények, azonban ezek is a COS részét képezik.

Mely értékelési szempontokat tartjdk a betegek a legfontosabbaknak?
Az elhizds 6ngondozdsanak a betegek szamara legfontosabb ot értékelési szempontja:

#0Onhatékonysag #Részvétel és dontéshozatal #Programhoz valé ragaszkodas
#Tarsas kapcsolatok és #Paciens-egészségligyi-szakember kapcsolata

Az elhizas 6ngondozasanak értékelési szempontjai
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\ Az elhizas értékelési szempontjai
Szempont: Magyarazat:
Onhatékonysag Egy személy megitélése arrol, hogy képes valamire. Ez gyakran

kapcsolodik egy konkrét célhoz, amelyet el akar érni, ahol
megélheti a magabiztossdg és az iranyitdas kézben tartasdnak
érzését. Az egészséggel kapcsolatos informacidk feldolgozasanak
képessége! olyan tényez6, amely hozzdjarulhat az
o6nhatékonysaghoz.

1 Azoknak a kognitiv és szocidlis készségeknek a megléte, amelyek meghatdrozzék a személy képességét az
egészséggel kapcsolatos informaciok megtalalasara, az informacidk megértésére, azok megbizhatdsaganak
megitélésére és a mindennapi életben valé megfelel6 cselekvésre (példaul az életmdddal kapcsolatos dontések,
ongondoskodas stb. tekintetében).
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Részvétel és dontéshozatal

Annak képessége, hogy aktivan részt tud venni sajat ellatasdban és
a kezelésével kapcsolatos dontések meghozataldban (amennyire
igényli), és motivalt a részvételre.

Programhoz valé ragaszkodas

Annak mértéke, hogy a beteg mennyire koveti a kezelési
programot, amiben megegyeztek, példaul a diéta, az edzésterv, az
életmad valtasra vonatkozo tandcsok sth. 6sszessége, és az elGirt
gyogyszerek szedése.

Tarsas kapcsolatok

Barati kapcsolatok; a tarsasagi tevékenységekben/eseményeken
valo részvételhez sziikséges onbizalom/energia/motivacio; csaladi
kapcsolatok fenntartasa és/vagy a gyermekek gondozasara valé
képesség.

Kapcsolat a beteg és az
egészségligyi személyzet kozott

Bizalom az egészségiigyi szakemberekben; a beteg és az
egészségligyi szakember(ek) kozotti kommunikacio mindsége;
elegendd rendelkezésre allo id6 a konzultacidra; a beteg altalanos
elégedettsége az ellatassal és az elegend6é informaciokkal
kapcsolatban

Onellendrzés (beleértve az ellenérzé
mérések feljegyzését)

Annak mértéke, hogy a beteg az egészségiigyi szakemberekkel
egyeztetett mddon (rendszeresen) ellenérzi dllapotat, példaul a tiineteit
vagy a testsulyat.

Eletmindség — Testi és lelki funkcidk

1) Szokasos tevékenységek: A szokasos tevékenységek végzésére vald
képesség, mint példaul a személyi higiénia, a hazimunka, a pénziigyek
kézben tartasa. 2) Normilis életvitel: Képesnek érzi magat arra, hogy
"normalis" életet éljen. 3) Mobilitas: Képes a mozgdsra, tud jarni, Iépcsét
maszni, hajolni, l[dbat keresztbe tenni, székrdl felallni 4) Munka: Képes
munkafeladatok elvégzésére, vagy arra, hogy munkat/fizetett allast
vallaljon. 5) Fizikai tevékenységek: Képes a fizikai tevékenységekben vald
részvételre és azok élvezetére. 6) Depresszid: Depresszidsnak érezi
magat. 7) Szorongas: Szorongas érzése. 8) Stressz: Stresszesnek érzi
magat.

A betegség lekiizdése

Annak mértéke, hogy a beteg mennyire képes megbirkdzni a stresszel,
vagy az egyéb lelki nehézségekkel. Mentalis hozzaallas az allapotahoz.

Beteg aktivitasa

A beteg ismeretei, készségei és bizalma sajat egészségének és
egészségligyi ellatdsanak kézben tartasaval kapcsolatban, beleértve azt az
érzést, hogy felelGs a sajat egészségéért és az arrdl valé gondoskodasért.

Beilleszkedés a munkahelyen

Képes a munkafeladatok elvégzésére, vagy munka/fizetett allas
vallalasara, vagy képes arra, hogy egy csapat, munkakornyezet stb. része
legyen, és érezze azt is, hogy beilleszkedett.

Testmozgas

Testmozgds/edzés a javasolt médon (Az edzésterv kbvetése).

Testslly kezelése

1) Fogyas: Sulycsokkenés. 2) Stabil suly: Stabil stly megtartasa. 3)
Derékmeéret: A derékb&ség mérete.

Tarsbetegségek gondozasa

1) Vérnyomas-szabdalyozas: A vérnyomas csokkenése vagy a
vérnyomascsokkenté gydgyszerek csokkend ddzisu alkalmazasa. 2) Mas
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krénikus betegségek kockazatdnak csokkentése: példaul a szivbetegség, a
cukorbetegség, a koszoruér-betegség és a metabolikus szindroma. (Az
elhizas kockazati tényez6 mas kronikus betegségek kialakulasara.)
Koltséghatékonysag az egészségligyi | 1) Az egészségligyi rendszer koltségei; az egészségligyi rendszer

rendszer szempontjabal koltségmegtakaritdsa az 6ngondozas eredményeként; az azt tamogatd
beavatkozdsok ar-érték aranya (koltséghatékonysag).

KIEGESZIT® SZEMPONTOK*

Fliggéséget okozo viselkedés Példaul alkohol, drogok, szerencsejaték, vasarlas, stb. Fontos a
fliggbséget okozd magatartasformak, kiilondsen az alkoholizalas
korlatozasa/megsziintetése.

Alvas minGsége 1) Légzési problémak alvas kézben: Konnyen kap levegét alvas kozben /
kevésbé van sziiksége légzést segité maszkra, mint kordbban (obstruktiv
alvasi apnoe). 2) Az alvas altaldnos mindsége.

Gyodgyszer-mellékhatasok A kezeléssel kapcsolatos problémak vagy karos kovetkezmények, példaul
a gyogyszerek mellékhatasai vagy a mitétek szov6dményei.

Fajdalom Fajdalom vagy kellemetlen érzés.

Szexualis élet Képesség a kielégitd szexualis életre.

*A kiegészitGeredmények olyan eredmények, amelyeket a betegek, a kutatok és az egészségligyi szakemberek
masodlagosnak tekintettek.

Hattér informaciok: A krénikus betegségek a 65 éven feliiliek tobb mint 80%-at érintik. Emellett az
egészséglgyi koltségek 70-80% -at kronikus betegségek kezelésére forditjak. A szakirodalom szerint
az SMl-eredmények megfelel6 kivalasztasa a legfontosabb ahhoz, hogy a kutatas a dontéshozatalt
és a tdjékoztatdst szolgdlja. Az SMI-k javithatjdk a klinikai és tarsadalmi eredményeket a krénikus
allapotok esetében is.

Mi az az 6ngondozas : meghatarozdsa szerint "mindaz, amit az egyének, csaladok és kozosségek
tesznek az egészségligyi szakemberek tdmogatdsaval - vagy anélkiil - az egészség javitasa, fenntartdsa
vagy helyreallitasa, valamint a betegséggel és fogyatékossaggal valé megkdzdés érdekében”. Ide
tartozik tobbek kozott az 6nmegelézés, az éndiagndzis, az ongyodgyitas, valamint a betegség és a
fogyatékossag 6ngondozdsa.

Mi az a laikus osszefoglalas: A laikus 0sszefoglalé egy kutatasi projekt rovid 6sszefoglaldja, amely
elmagyardzza az Osszetett gondolatokat, a technikai és tudomdnyos kifejezéseket azoknak az
embereknek, akiknek nincsenek el6zetes ismeretei az adott témadaban, és amelyek fontosak nem csak
a betegek, hanem a laikusok és a nem szakorvosok szamara is.
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Mi az a Delphi-moédszer: Egy olyan technika, amelynek célja, hogy strukturalt kérd&ivek és
kerekasztal-beszélgetések sorozatdn keresztil kompromisszumot és egyetértést érjen el egy
ideiglenes szakértGi testilet véleményében.

Ki dontott az elhizas esetében a COS-rél: Az értékelési szempontokat egy kétkoros Delphi-kutatds
soran Eurdpa kilonboz6 részeirdl szarmazé betegek, betegszervezetek képviselGi, kutatok és
egészséglgyi szakemberek valasztottak ki 2018-ban Berlinben.

Milyen uj ismereteket hozott ez a kutatds: A COMPAR-EU COS egyik f6 eréssége, hogy nagyrészt a
betegek preferencidin alapul, ugyanakkor tikrozi a kezel6orvosok, a kutatdok és a civil tarsadalom
képviselGinek szempontjait is. Meggy6z6désiink, hogy a COS és a kiegészité szempontok tikrozik
valamennyi fontos érdekelt fél elvardsat. Ezért az igy megallapitott COS a kozeghez igazodva
alkalmazhaté lehet a legkllonfélébb eurdpai, s6t vildgviszonylatban is.

A projekt partnerei az European Patients’ Forum, a spanyol Avedis Donabedian Kutatdintézet, a
holland Institute for Medical Technology Assessment , a Netherlands Institute for Health Services
Research, a német OptiMedis AG, a gorog loannina Egyetem és a spanyol Sant Pau Kutatdintézet.

Tobbet szeretne megtudni?

Kérjik, vegye fel a kapcsolatot az: contact@self-management.eu
Vagy latogasson el a projekt honlapjara: https://self-management.eu/
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