Zivjeti dobro
s bubreznom
bolescu

PREMA SKRBI USMJERENOJ NA BOLESNIKA,
ZA OBOLJELE OD BUBREZNIH BOLESTI

{Svjetski

dan
N
§ ’ bubrega

World Kidney Day e —
is a joint initiative of ‘5:!, ISN m( -4

& World Kidney Day 2006 - 2021




ronicna bubrezna bolest (KBB), pridruzeni simptomi i
lijeCenje — ukljucujuci lijekove, ogranicenja u prehrani i
unosu tekucine, uz lijecenje nadomjeStanjem bubrezne

K

funkcije moze narusiti i ograniciti svakodnevni zivot i naruSavati
kvalitetu zivota bolesnika i ¢lanova njihovih obitelji, ukljucujuci
zadovoljstvo lijecenjem i klinickim ishodom. Sve se vise
poveCava potreba za utvrdivanjem i rjeSavanjem prioriteta,
vrijednosti i ciljeva bolesnika kako bi se unaprijedilo istrazivanje,
praksa i politika koja poboljSava kvalitetu zivota oboljelih od
KBB-a (Svjetski dan bubrega, 2020.). Bez obzira na vrstu i
stupanj bubrezne bolesti, bolesnici zele zivjeti dobro, ocuvati
svoju ulogu i funkcioniranje u drustvu, zadrzati privid
normalnosti i imati osjecaj nadzora nad svojim zdravljem i
blagostanjem. Uz zdravstvene djelatnike koji su vise usmijereni
na rizik od smrti i od hospitalizacije, a bolesnike koji daju
prednost onim ishodima koji utjeCu na njihov zivot, poput
mogucnosti putovanja, od vitalnog su znacCenja unaprjedenje
obrazovanja, bolesnikovo ukljucivanje i zajednicko donosenje
odluka. (Banerjee i sur., 2020)
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35% bolesnika s tzv. preterminalnim stupnjem
kroni¢ne bubrezne bolesti ne poznaje mogucnosti
lijecenja bubreznog zatajenja. @

U nedavnom je istrazivanju samo 58% ispitanika
odgovorilo kako je uklju¢eno u klinicka istrazivanja
u nefrologiji. ©

Stopa nesuradljivosti medu bolesnicima na dijalizi
jeod 2 % do 98 %, a to s drugim c¢imbenicima
doprinosi smanjenoj kvaliteti Zivota. @

Bhengu, 2016) @ (Belasco & Sesso, 2002)

O (Finkelstein, et al., 2008) @ (Fadem, etal., 2011) @) (Banerjee, et al., 2020) @ (Hibbard, et al., 2013); ‘Bolesnikovo aktiviranje'

opisuje znanje, vjestine i pouzdanje osobe u skrbi za svoje zdravije. (National Health Service (NHS) England, n.d.) @ (Chironda &
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Nedostatna edukacija o lijecenju utjeCe na bolesnikov izbor
ljecenja i razinu zadovoljstva pa je tako npr. utvrdeno da su
bolesnici na kucnoj dializi ili s presadenim bubregom
zadovoljniji od onih koji su na dializi u sredistu za
hemodijalizu. @

Bolesnici koji su najmanje ukljuceni u svoje
lijecenje imaju od 8 % do 21 % vece troSkove
ljeCenja nego oni s najviSom razinom
ukljucenosti. @

Oko 2/3 partnera koji skrbe za bolesnike na
hemodijalizi je za svoje dusevno zdravlje i
vitalnost izjavilo da je naruseno od 1,7 do 1,8
bodova mogucéeg raspona od 1 do 4 ljestvice
Caregiver Burden (u prijevodu optereéenje onoga
koji skrbi). @
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Politika zdravstvene
skrbi | potrebne
promjene

Usmijerenost na bolesnika — ideja da skrb mora biti oblikovana prema
bolesnikovim potrebama, zeljama, okolnostima u kojima se nalazi i
dobrobiti — je srediSnja postavka pruzanja zdravstvene skrbi (Cosgrove et
al., 2013.). Svjetska zdravstvena organizacija (SZ0) definira osnazivanje

kao ,proces kroz koji ljudi dobivaju bolji nadzor nad svojim odlukama i

djelovanjima koja utjecu na njegovo zdravlje” i koji treba biti i individualan i
zajednicki proces (Svjetska zdravstvena organizacija, 1998.). Cetiri
sastavnice su temeljne za proces osnazivanja bolesnika: 1) razumijevanje
svoje uloge sa strane bolesnika; 2) prikupljanje dovoljnog znanja za
ukljucenje bolesnika u suradnju s pruzateljem zdravstvenih usluga; 3)
vjeStine bolesnika i 4) prisutnost okoline koja olakSava ovaj proces. Na
temelju te Cetiri sastavnice osnazivanje mozemo definirati kao:

Proces kojim bolesnici razumiju svoju ulogu,
dobivaju znanja i vjestine od pruzatelja
zdravstvenih usluga potrebne za izvrsavanje
zadataka u okolini koja prepoznaje razlicitosti
zajednice i Rulturalne razlike i ohrabruje

sudjelovanje bolesnika.

- Svjetska zdravstvena organizacija, 2009.
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ajnovije politicke deklaracije Ujedinjenih naroda (UN) o
Univerzalnom zdravstvenom osiguranju i Kronicnim
nezaraznim bolestima potpisane su s ciljem promidzbe

N

zdravstvenih sustava usmjerenih na bolesnika, za osnazivanje
bolesnika omogucavanjem pristupa informacijama o vlastitoj
zdravstvenoj zastiti, promidzbe zdravstvene pismenosti i
ukljuCivanja bolesnika u klinicko odlucivanje koje je fokusirano
na komunikaciju izmedu zdravstvenih strucnjaka i bolesnika.
((Opca skupstina Ujedinjenih naroda, 2019.),865) i (Opca
skups$tina Ujedinjenih naroda, 2018.),§ 35)).

Potreban je Siri multidimenzionalan okvir za razvoj intervencija i
politika koje podrzavaju ukljucenost bolesnika na razlicitim
razinama - kliniCare, administratore, Clanove strucnih drustava,
istrazivace i zakonodavce. (Carman i sur., 2013.)




Kontinuitet ukljucenosti

Razine

ukljucenosti Savjetovanje

Bolesnik prima

Izravna skrb : » - )
informaciju o dijagnozi

Organizacija ispituje
bolesnika o iskustvu
sa skrbi

Organizacija i
upravljanje

Javna agencija provodi ispitivanje
bolesnika u usmjerenim
skupinama o njihovom misljenju o
pitanjima vezanima za
zdravstvenu skrb
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Oblikovanje politike

Ukljuc¢enost

Bolesnika se pita o
njegovim zeljama u vezi s
planom lijecenja

Bolnica uklju¢uje bolesnike
kao savjetnike ili ¢lanove
savjeta

Bolesnikove se preporuke o
istrazivackim prioritetima javno
koriste radi donosenja odluka o

financiranju istrazivanja
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Partnerstvo i podijeljeno
rukovodenje

Odluke o lijecenju se prave na
temelju bolesnikovih Zelja i
potreba, medicinskih dokaza i
klinicke prosudbe

Bolesnici sudjeluju u vodenju
bolni¢kog povjerenstva za
pobolj$anje sigurnosti i
kvalitete

Bolesnici imaju jednak udio u
povjerenstvima agencija koje
donose odluke o dodjeli sredstava
za zdravstvene programe

Cimbenici koji utjeéu na ukljuéivanje:

Organizacijski (politika, praksa, kultura)

Drustveni (drustvene norme, zakoni, politike)

Source: Carmen, et. al., 2013

Sa strane bolesnika (uvjerenja o bolesnikovoj ulozi, zdravstvena pismenost, obrazovanje)

Ipak, ukljuCivanje nije brz potez. Mnogi bolesnici i lijecnici jo$ uvijek postupaju prema staroj paradigmi
paternalistickog lije¢nika i sustava. Ne treba samo uloziti napore radi povecanja bolesnikove svijesti o dobrobiti
ukljucivanja, ve¢ i ohrabriti i podrzati njihovu rastu¢u odgovornost i rukovodenje. (Carman, et al., 2013)

Konkretne aktivnosti u daljnjoj skrbi usmjerenoj
prema bolesniku za oboljele od bubreznih bolesti
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Osnaziti bolesnike da razumiju svoju ulogu te da imaju znanje
i pouzdanje kako bi se ukljucili i zajedno s lijecnicima
sudjelovali u donosenju odluka, te podupirati skrb za samoga
sebe.

Osnaziti partnerski odnos s bolesnikom i partnerom koji o
njemu skrbi za razvoj, implementirati i vrednovati intervencije
i u kreiranju politike i u praksi, a koje bolesniku omogucuju
Zivjeti dobro s bubreznom bolescu.

Razvijati i implementirati vaze¢e mjere ishoda koje prijavljuje
sam bolesnik — nadgledan/podrzavan od regulatornih
agencija — kao mjera kvalitete skrbi, radi procjene i osvrta na
podrucja stvarnog sudjelovanja u rutinskoj skrbi.

Agencije za financiranje trebale bi uspostaviti ciljane pozive
na istrazivanja koja se bave prioritetima bolesnika.

Sprijeciti i lijecCiti, Sto je prije moguce, simptome, nuspojave te
psiholoske, socijalne i duhovne probleme u vezi s bubreznom
bolescéu i/ili njezinim lijecenjem.

Promicati program skrbi za samoga sebe, kognitivhu
bihevioralnu terapiju i grupne terapije u lijecenju depresije,
tjeskobnosti i nesanice.

>

pristup
zdravstvene skrbi radi brige za dobrobit bolesnika, ukljucujuci

sveobuhvatnom  pruzanju

ljeCenje kuc¢nom dijalizom u kombinaciji s
primjerenim programima ,asistirane” dijalize kako bi se
umanjilo umaranje i iscrpljenost bolesnika i partnera koji o

za skrb po mijeri osjetljivih i

07 Povecati izvore i
lijekove, prehranu i rehabilitacijske usluge.
08 Promicati
njemu skrbi.
09 Pokrenuti  smjernice
hendikepiranih populacija.
10
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Ukljuciti lijecnike obiteljske medicine, osobito u drzavama s
niskim i srednjim prihodima radi poboljSanja pristupa
uslugama putem javnog sektora pomazuci bolesnicima s
KBB-om da se nose sa simptomima i da im se poboljsa
dobrostanje.

Pruziti dodatnu strukturiranu podrsku kao sto je doseg u
zajednici, obrazovanje, telemedicina i suradnja s vodama u
zajednici koji se temelji na povjerenju — u drzavama s niskim
prihodima da bi pruzili psiholosku podrsku i pomogli izgraditi
povjerenje u sustav zdravstvene skrbi i u one koji tu skrb
pruzaju.



Svjetska praksa

Medunarodno drustvo za nefrologiju (eng. International Society
of Nephrology - ISN) zaduzilo je istraZivacku zajednicu da do
2030. godine ukljuci 30 % oboljelih od KBB-a (ASN, i sur., 2019).
Poziv na djelovanje dodatno je potvrden projektom ISNACT-a
koji je nedavno izdao izjavu o uklju¢ivanju osoba s bubreznom
boleséu u istrazivanja o COVID-19 (Medunarodno drustvo za
nefrologiju (ISN), 2020). www.theisn.org

Can-SOLVE CKD je pan-kanadska mreza orijentirana na
bolesnike, a koja se bavi istrazivanjem bubrega. U partnerstvu s
bolesnicima, istrazivac¢ima, pruzateljima zdravstvenih usluga i
kreatorima politike radi na prilagodbi lijeenja i skrbi za
Kanadane koji zive s ili su u opasnosti od razvoja kroni¢ne
bubrezne bolesti.

www.cansolveckd.ca

Putovanje na odmor u inozemstvo moze biti nedostizno ukoliko
se lijecite dijalizom. Kidney Health Australia nudi besplatne
usluge hemodijalize turistima koji boluju od zavr§nog stupnja
kroni¢ne bubrezne bolesti zahvaljuju¢i Big Red Kidney Busu.
www.kidney.org.au/ways-we-help/big-red-kidney-bus

Svjetski dan bubrega (SDB) je svjetska kampanja kojoj je cilj povecati svijest o
vaznosti nasih bubrega za naSe zdravlje i smanjiti utjecaj bubreznih bolesti i s
njima povezanih problema Sirom svijeta.
Medunarodnog drustva za nefrologiju (eng. International Society of Nephrology)
i Medunarodnog udruzenja bubreznih zaklada (eng. International Federation of
Kidney Foundations) koja je zapocela 2006. godine i otada nije prestala rasti.

www.worldkidneyday.org

Kontakt:

info@worldkidneyday.org
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Inicijativa Standardizirani ishodi u nefrologiji (eng. Standardised
Outcomes in Nephrology - SONG) ima za cilj odrediti osnovne
ishode i njihovo mjerenje u znanstvenim istrazivanjima ali i
drugim oblicima istrazivanja spektra bubreznih bolesti.
Navedeni ¢e se ishodi temeljiti na zajednickim prioritetima
bolesnika, njegovatelja, klini¢ara, istraZivaca, kreatora politike i
relevantnih sudionika. To ¢e osigurati izvjeStavanje o
rezultatima koji su znacajni i relevantni za bolesnike s
bubreznom boles¢u, njihovu obitelj i njihove lijecnike, a kako bi
pomogli u donosenju odluka o daljnjem lijecenju.
www.songinitiative.org

Inicijativa za zdravlje bubrega (eng. Kidney Health Initiative -
KHI) izmedu ostaloga promice istraZivanja o sklonosti
bolesnika prema inovativnim uredajima za nadomjestno
bubrezno lijecenje (NBL) u svom Tehnoloskom planu za
inovativne pristupe nadomjestnom bubreznom lijecenju
(Inicijativa za zdravlje bubrega, 2019.).
www.khi.asn-online.org

SDB je zajednicka

inicijativa
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