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1. Bevezetés

A kronikus egészégi allapotok, mint a COPD Oriasi
hatassal vannak a beteg életmindségére, és az
egészségligyl szolgaltatasok fokozott felhasznalasat
eredményezik. A betegoktato-programok javitjadk a
betegek egészségtudatossagat és ismereteit, a tlinetek
menedzselését, az Ongondozasi gyakorlatokat és az
altalanos egészségi allapotot, igy csokkentve a negativ
kimenetelek kovetkezményeit és a jarulékos kezelési
koltségeket. Az utobbi években szamos tanulmany
sziiletett a betegoktato-programok életmindségre és

adherenciara gyakorolt hatasat illetden.

Annak ellenére, hogy a COPD kezelésérdl a betegek
oktatasanak hatékonysagar6l a vildg mdas részein sok
informaci6 all rendelkezésre, kevés a magyarorszagi
adat. Ezért tanulményunk {6 célja ezeknek a
hidnyossdgoknak a poétlasa volt, igy a betegek
oktatdsanak az adherenciara és az életmindség gyakorolt
hatdsa felmérése, alcsoport-elemzéssel bdvitve. Ezen
kiviil, tiidégyogyasz szakorvos ¢€s betegvélemények

véleményét figyelembe véve egyediilalldé magyar nyelvii



oktatasi anyagot készitettiink.

2. Célok

A disszertacio f6 célja, hogy utmutatast adjon az idedlis
betegoktatas  tartalmdhoz,  validdlja azt  valods
kornyezetben, ¢és leirja annak hatasat a betegekkel
kapcsolatos kimenetekre. Alcsoportok szintjén ez a

kovetkezdkre terjed ki:

(1) a COPD-s betegellatas két foszerepld (beteg, orvos)
attitiidjeinek felmérése;

(2) pilot tanulmanyok végzése az oktatdsi projekthez
valo  optimdlis  forgatokonyv  meghatarozésa
érdekében;

(3) tanulmanyozni az oktatasnak az €letmindségre €s a
COPD-betegek adherenciajara gyakorolt hatésat
kiilonbozd vizsgalati helyszineken, eltérd validalt
skaldk  segitségével;  valamint az  oktatas
longitudinalis hatasainak vizsgalata;

(4) javaslat az oktatas idealis feltételeire;



(5) az adherencia szélesebb korben vizsgélata, mas
tiidobetegségeket, 1igy a cisztds fibrozist is

figyelembe véve.'

A rovidség érdekében az attekintés az innovativ tartalomra és az eredeti
eredményekre Osszpontosit. Ezzel a résszel kapcsolatban a disszertacid tovabbi
informaciokat tartalmaz.



3. Mobdszerek

3.1. Az interjuk modszertana

20 tidégyogyasszal készitettiink interjut, akik a COPD-
betegek ellatdsaban vesznek részt: tiidogondozodban,
korhazakban ¢€s rehabilitdcios kozpontokban dolgoznak.
Egy interju kb. 30 percig tartott, ¢és harom
kérdéscsoportot vizsgaltunk meg (oktatés, betegprofil és

percepciodk, adherencia).

Az interjukat vegyes modszerrel készitettiik és irdsban
rogzitettik. A félig strukturalt kérdéscsoportokon tul
megprobaltunk  tobb  helyet hagyni az orvosok
véleményének kifejtésére, ami altaldnos atvezetést jelent
a mélyinterji moddszertana felé. Elsésorban a sajat
gondolatok ¢€s percepciok kifejtésére dsszpontositottunk,
¢s mindegyik esetben rogzitettiik a fokuszcsoport altal

hasznalt pontos kifejezéseket is.



3.2. Vizsgalati elrendezés és megfontoldsok

A non-intervencids, multicentrikus, longitudinalis
vizsgalatot 2016. marcius ¢és 2017. februar kozott
végeztiik hdrom pulmonologiai jarobeteg-kdzpontban,
Budapesten ¢és kornyékén (Budapest 13. és 19. kertiilete
¢s Vac), n = 118 betegnél. A vizsgalati alanyok olyan
betegek voltak, akik tiiddgondozdba mentek, akiknél a
pulmonologus megaéllapitotta a COPD diagnozisat, és
tajékozott beleegyezésiiket adtdk a vizsgalatban vald
részvételhez. A vizsgalati  alanyok  toborzasa
véletlenszeri volt abban az értelemben, hogy minden
tizedik, a tiidédgondozoba latogatd beteget meghivtak a
vizsgélatba val6 részvételre, ¢s amennyiben alkalmasnak
talaltak, és beleegyezését adta, bevondasra kertilt. Abban
az esetben, ha a tizedik beteg nem volt alkalmas, vagy
nem jarult hozza a vizsgalathoz, a kdvetkezd beteget
kérdeztiik meg, és igy tovabb, amig egy 0j alanyt be nem
vontunk. A vizsgélati alanyok két viziten vettek részt -
egyszer a bevonaskor, masodszor pedig kb. 3 hoénap
mulva, az utdnkdvetéskor. A kiindulaskor az betegek

szociodemografiai ¢és orvosi adatait gyujtottik, a



betegeket felkértiik, hogy toltsék ki az adherencia, a
tiinetek értékelésére szolgdlo és a QoL kérddiveket,
valamint biztositottuk szdmukra az oktatist. Az
utankdvetés soran az alanyokat felkértiik, hogy ismét

toltsék ki a kérdoiveket.

A vizsgalatot a Helsinki Nyilatkozatban (1961) és annak
késobbi feliilvizsgalataiban, a Helyes Klinikai Gyakorlat
(GCP) iranymutatasai szerint, valamint a nemzeti
jogszabalyokban megfogalmazott elvekkel 6sszhangban
végeztik. A tanulmany eldzetes jovahagyasat a SE

TUKEB-t6l szereztiik be (241/2015).
3.2.1. Bevalogatasi kritériumok

Azokat a Dbetegeket, akik COPD diagnodzissal
rendelkeztek, és aldirtdk a beleegyezési nyilatkozatot,
szlrtiik a vizsgalathoz. Az alabbi betegeket kizartuk a

vizsgalatbol:

(1) a kérdoivek kitoltésének akadalyai (diszlexia,
mentalis retardacid, stlyos pszichozis);

(2) egyéb kezeletlen kronikus betegség, ami rontja az
¢letmindséget (szivelégtelenség, tiid6fibrozis,

ischaemids szivbetegség);
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(3) exacerbacio 3 honapon beliil;
(4) akut 1égzdszervi betegség vagy daganat a sziirés
idején.
3.2.2. Betegoktatas
A betegek oktatdsara korabban képzett 4polondk rogzitett
tartalom alapjan, személyesen egyénenként végezték az
oktatast. Az alanyokat arra buzditottuk, hogy tegyenek
fel kérdéseket, és az oktatast végén a megjegyzendd
iizeneteket is Ujra hangsulyoztuk. Azaltal, hogy az
oktatasok uniformizalt elemeken alapulnak, biztositottuk
a betegek egységes oktatdsat, bar kérdéseikre valaszolva

lehetdve tettiik a személyre szabott oktatast is.

A személyes taldlkozok soran nyujtott oktatast rovid
oktatofiizetben megismételtiik, amit a betegek haza is
vihettek. Az oktatofiizetben szerepld informacidk azon
alapultak, amelyeket szisztematikus irodalomelemzésben
talaltunk, vagy a pulmonologusok, vagy a betegek
igényként mutattak be a korabbi mélyinterjuk soran. Az
oktatofiizet a kovetkezd kulcsfontossdgu blokkokat

tartalmazza: COPD, kezelés és betegség-menedzsment.



3.2.3. A vizsgalatban hasznalt kérdoivek
3.2.3.1. Altalénos kérdéivek

Az EuroQoL-5D-5L o6t, az egészséggel kapcsolatos
paramétert mér: mobilitast, Onellatast, szokésos
tevékenységeket, fajdalmat / kellemetlenséget ¢és
szorongast / depressziot, mindegyik 1-5-ig emelkedd

skalan, kiegészitve egy vizualis analog skalaval.
3.2.3.2. Betegség-specifikus kerdoivek

A Szent Gyorgy Légzési Kérddéiv (SGRQ) egy atfogd
skala, amely a tlineteket, az aktivitast és az hatasbeli

pontszamokat méri.

A COPD értekelési eszkoz (CAT) egy nyolc elembdl alld
kérdéiv a tlnetek értékeléséhez. A betegek 1-5-ig
novekvo skalan értékelik a tiineteket (kohogeés, valadék,

mellkasi szoritas, stb.).
3.2.3.3. Adherencia kerdoiv

A nyolc elembdl all6 MMAS-8-ot széles korben
hasznaljak, ¢és a kozelmultban egy metaanalizissel

validaltak az adherencia értékelésére COPD-ben is.



4. Eredmények
4.1. Az interjuk tanulsagai

Az interjuk az alabbi 6t fébb pontokat rajzoljak ki, ezeket

figyelembe vettiik az oktatasi anyag fejlesztése soran:

(1) A dohanyzasrdl valo leszokas tdmogatasa prioritas,
és elséranguként kell kezelniink a programban;

(2) A személyes oktatast (tlidédgondozd, koérhdz vagy
rehabilitacios kozpont) a betegek eldnyben részesitik
a telefonos oktatassal szemben;

(3) A tartalom ismétlodo lehet; tartalmaznia kell a
betegség meghatarozasat, a tiineteket és a gydgyszer
felhasznalasara vonatkozo informaciokat;

(4) Sziikséges, hogy a beteg szamdra ismerds legyen az
anyag nyelvezete, ezért egyszerii ¢és konnyen
megjegyezhetd szavakat kell hasznalnunk;

(5) Az elemeknek olyannak kell lenniiik, mint egy
,mese”, hogyan fenntartsa a beteg figyelmét, ¢és

teljes mértékben internalizalhassa a tartalmat.



4.2.Vizsgalati eredmények
4.2.1. Demografia

A dolgozat és attekintést ad a betegek demografiai
szempontjairdl. Ennek ismertetését a rovidség megtartasa

¢rdekében innen kihagytam.

4.2.2. Keérdoivek

A kiinduldsi és az utdnkOvetési  pontszamok
Osszehasonlitdsa a CAT, MMAS-8, EQ5D ¢és SGRQ
skaldkon a paros t-teszt segitségével tortént. Az
adherencia pontszam altalanos névekedését tapasztaltuk:
(= SD) az MMAS-8 6sszpontszam a kiinduldsi 6,62-r6l
(+ 1,46) 7,01-re (= 1,15) emelkedett az utankdvetés soran
(t = -2,073; P = 0,040). A COPD tiinetek sulyossaga
szempontjabol a CAT pontszamok javulasa nem
szignifikansnak bizonyult (¢ = -0,441; P = 0,660). Nem
volt szignifikans kiilonbség a QoL (EQ5D; ¢ = -0,784; P
= 0,435) ¢és az altalanos tiinetek (SGRQ); ¢ = -0,063; P =
0,950) pontszamaiban az kiindulds és az utankovetés
kozott.

Emellett kiértékeltiik az adatokat, hogy azonositsuk a

nemek, a foglalkozas és az oktatds mint betegek kozotti
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valtozok hatdsat az pontszamok valtozasara. Az
alcsoportok kisebb mérete miatt csak a f& hatasokat
vizsgaltuk meg, mikozben mas fliggetlen valtozokat
hasznaltunk kontrollként.

Osszességében nem észleltiink a nemek és a foglalkozas
kozotti  szignifikans  Osszefiiggést az  Osszpontszam
véaltozasaban. Az Osszpontszdm vizsgalata mellett
megvizsgaltuk a kérddivek egyedi kérdéseinek mintdjat,
és két esetben szignifikans kiilonbséget talaltunk. Igy
leirtuk, hogy a betegek kozott kiilonbség van az oktatés
szintje alapjan az MMAS-8 pontszdmanak iddébeli
fiiggvényében [IDO (2) o MMAS (8) oo OKTATAS (3)]
(F = 2,366; P = 0,005). A post hoc t-teszt szignifikans
javulast irt le az MMAS-8 pontszamban az alapfoku
végzettségli betegeknél az M4 kérdésnél ¢ = -2,485; P =
0,21] és M8 [t =-1,766; P = 0,046].

A nemek kozott statisztikailag szignifikans kiilonbséget
talaltunk a CAT mintazatokban is [TIME (2) (CAT (8) o«
GENDER (2)] (£ = 3,138, P = 0,005). A ndk korében a
CAT-kérddiv egyik elemében sem volt szignifikans
kiilonbség. Ezzel szemben a post hoc elemzés soran azt

tapasztaltuk, hogy férfi betegekben a CAT6 (az otthonbol
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valo tavozas nehézségei) pontszdma jelentésen megnott
az utankovetés idejére [t = -1,543; P = 0,049]. A két
csoport (férfi és nd) fliggetlen minta-t-probaval torténd
Osszehasonlitasakor a nemek kozotti CAT6-pontszam
szignifikans kiilonbség csak a kiindulési allapotban volt.
Ez azt sugallja, hogy a férfi betegek a kiinduldskor
sokkal kevésbé zavaronak talaltak azokat a tiineteket,
amelyek megakadalyoztak oOket otthonukbol valo
kilépésnél, mint a néi betegek (¢ = -2,267; P = 0,025), de
az utankdvetés idején ez a kiilonbség nem volt

kimutathato (¢ =-0,159; P =0,312).
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5. Kovetkeztetések

5.1. Attitiidok és percepciok

A percepcios projektnek sikeriilt elérmi a kordbban
kijelolt célokat. A pulmonologusok ¢és a betegek
véleménye alapjan az oktatasi tartalom elkészitésének

kovetkeztetéseit a kovetkezé pontokban foglaljuk 6ssze:

(1) Ami a beteg profiljat illeti, a COPD-beteg alul-
szocializalt, fullad, kohog, dohdnyzik. Tovabbi
fontos pont az egyszerii nyelvezet, kiilondsen az
altaluk hasznalt szavak hasznalata révén.

(2) A betegeket az alapoktol kell oktatni, mivel hidnyzik
a tudatossdg ¢és a betegség elfogadottsaga.
Kovetkezésképpen meg kell magyarazni a COPD
roviditést, amely a betegség kronikus Osszetevojét
hangsulyozza (példaul a gyogyszert nem lehet
abbahagyni, ha a tiinetek enyhiilnek); ¢&s
gondoskodni kell a dohanyzéas és a COPD kozotti
kapcsolat felismerésérdl, ¢és eld kell segiteni a
dohédnyzas abbahagyasat.

(3) A  Dbetegség egyértelmii tlineteit, példaul a

faradtsagot, a kohogést és a 1égszomjat tarsitani kell
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)

a korképpel, ¢és az oktatasi alkalmaknak el kell
magyarazniuk, hogy a kezelés hogyan sziinteti meg
ezeket a tlineteket (Osszhangban a betegség
adherencidjanak hianyaval). A betegeknek meg kell
érteniiik az egyes gyogyszerek szerepét (legalabb
azt, hogy az rohamoldd vagy fenntarté kezelés),
valamint, hogy a hosszu hatasu kezelés elsébbséget
¢lvez a gyors hatast rohamoldok gyakori
hasznélataval szemben.

A helyes adagolasnak, gyakorisdganak ¢&s az
inhalator megfeleld hasznalatanak a mindennapi élet
részét kell képeznie. Vilagosnak kell lennie, hogy az
adherencia hidnya a gyakrabb kontrollt ¢&s
exacerbacioval jar, ez utobbi jelentdsen rontja az
¢letmindséget és a hosszu tavha tulélési aranyt. A
betegeknek tudniuk kell, mikor kell orvoshoz menni,
¢s mikor nem.

A betegek ¢és az egészségiigyl személyzet kozotti
kétirdnyt és nyilt kommunikécid, valamint a bizalom
kérdése felmeriilt az interjukban is, amelyek a
folyamatot magasabb szintre emelik. A betegek

elkotelezettségét és az donmenedzselést eldsegitik, ha
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a fentiek létrejonnek, és a beteg hajlandd vallalni
feleldsséget cselekedeteiért, és hajlandé vigyazni

magara.

A beteg feltarjdk a hianyzo fogalmakat, a gyakorlati
ismeretek hidnyat és a (non)-adherencia adatokat,
amelyekkel az oktatdsi programban foglalkozni kell. A
betegoktatdé  projektet  kiprobaltuk  kdzforgalmu
gyogyszertari kornyezetben, ¢és mindent megtesziink
annak biztositdsa érdekében, hogy folytassuk a

tudomanyos tdmogatast.

(1) A COPD-betegek viszonylag kis szdma inkabb a
gyogyszertart részesiti eldnyben az  oktatasi
helyszinéiil; azok azonban, akik valoban jonnek,
motivaltak.

(2) A betegek hozzédszoktak a COPD-hez, és elfogadjak,
hogy ,ez ¢életkorrral jar”, ,mar nem tudom
megtenni”, mindannyian emlitettek egy olyan
tevékenységet, amelyet tovabbra is szeretnének
végezni.

(3) A beteg igényeinek aktiv meghallgatdsa hatékony

modja annak, hogy betekintést engedjen a
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problémaba. Ez fdleg félig strukturalt kérdéseket

jelent; ami lehetévé tette szamunkra, hogy

megbeszEljiik kérdéseiket, €s segitett bennilinket az
olyan tartalmak kidolgozasaban, amelyek hasznosak

a betegek szdmara.

5.2. Az adherencia és életmindség hatdsok
Osszegezve, bar nem bizonyitottuk az egyértelmii
kapcsolatot a betegoktatas és a QoL kozott, sikeresen
igazoltuk a kapcsolatot a betegoktatas és az adherencia
kozott. Kutatdsunk kiemeli azokat a csoportokat,
amelyek érzékenyek az oktatdsra, ¢és azokat a
paramétereket, amelyek befolyasoljak az adherenciat a
jarobeteg ellatasban, ahol a tartalom rogzitett, az oktatas
belsé konzisztencidja biztositott, és a betegek harom
hoénapig ugyanolyan terapidban részesiilnek. A betegek
oktatasa javitja az adherenciat, kiilonosen olyan egyedi
helyzetekben, mint az otthonrdl vald eltavozas. Tovabbi
tanulméanyokra van sziikség a jelenlegi beteg-tanacsadasi
stratégidk megfeleldségének felméréséhez, valamint
ujabb ¢és tovabbfejlesztett politikdk végrehajtasdhoz a
COPD  sikeres Onmenedzselésének  biztositdsdhoz

Magyarorszagon.
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5.3. Ujdonsdgok

A PhD-vizsgélat eredményei megfelelnek az a priori

kijelolt céloknak. Az aldbbi pontok leirjak, hogyan

tesznek hozza az eredmények a tudomanyos
ismereteinkhez:

(1) A tiidégyodgyaszati mélyinterjik altal leirta a magyar
COPD-s betegprofilt;

(2) Leirja a magyar tiidogydgyaszok percepcioit és
attitidjeit a COPD kezelését ¢és az adherenciat
illetOen;

(3) Létrehozott egy betegcentrikus oktatasi tartalmat,
ami a magyar betegek igényei szerint lett kialakitva;

(4) Iranymutatasokat fogalmazott meg arra, hogy a
tiidégyogyaszok mit gondolnak arrdl, hogy a
betegeket hogyan kell oktatni (ez jelentette az
oktatas fix komponensét);

(5) Helyi j6 gyakorlatot hozott 1étre a gdédi Inczefty
Patikdban egy pilot projekt segitségével, annak
érdekében, hogy betegek szempontjait megismerjiik,
¢s egy ilyen programot kozforgalmu gydgyszertari

keretek kozott teszteljiink;

18



(6)

(7

®)

)

Leirta a magyar betegek a COPD-s kezeléssel ¢és
adherencidval kapcsolatos percepcidit €s attitlidjeit;
A Dbetegoktatds tobb életmindség-paraméterre ¢€s
adherenciara gyakorolt hatasat leiro, egyediilallo
tanulmanyt végzett Magyarorszagon,;

Szignifikdns Osszefiiggést irt le a teljes adherenciat
illetden, €s pozitiv Osszefliggést vagy szignifikans
korrelaciot az adherencia egyes dimenzidival
(elsdsorban  kiilonleges helyzetekkel, mint az
otthontdl tdvol maradas, jobb kezelés-tudatossag és a
gyogyszer szedése 2 héttel a vizit utan);

Szakértoi attekintést adott a CF kezelés kihivasairol,
valamint az adherencia szélesebb kontextusban valo

értelmezésérol.
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