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Jakie jest tto tych badan?

Uzyskanie dostepu do opieki i wsparcia moze stanowi¢ wyzwanie dla osdéb cierpigcych na rzadkie schorzenia,
takie jak zapalenie naczyn.

Zapalenie naczyn krwionosnych to grupa rzadkich chordb autoimmunologicznych, ktére powodujg
zapalenie naczyn krwionos$nych. Istniejg rézne rodzaje zapalenia naczyn krwionosnych, a wynikajace z
nich problemy moga by¢ od tagodnych do bardzo powaznych i zagrazajgcych zyciu.

Moze ono wptywacé na wiele réznych czesci ciata, a nawet osoby z tym samym typem zapalenia naczyn
mogg by¢ dotkniete w rézny sposéb i wymagad réznej opieki ze strony réznych specjalistéw.

Chociaz zapalenia naczyn nie mozna wyleczy¢, mozna je kontrolowac za pomocg lekéw hamujacych
uktad odpornosciowy.

Woczesna diagnoza oraz skuteczne i terminowe leczenie sg wazne, aby zapobiec trwatemu
uszkodzeniu ciata.

Czego chcielismy sie dowiedzie¢?

Opieka nad osobami z zapaleniem naczyn jest zorganizowana w rézny sposdéb w catej Wielkiej Brytanii i
obecnie nie ma standarddw okreslajgcych, jakie ustugi powinny by¢ dostepne w przypadku rzadkich
choréb autoimmunologicznych.

Badanie VOICES miato na celu dostarczenie dowoddw na to, jak najlepiej swiadczy¢ skuteczne ustugi, ktore
poprawig wyniki zdrowotne i dosSwiadczenia zwigzane z opiekg nad osobami zyjgcymi z zapaleniem naczyn.

W szczegdlnosci chcieliSmy zrozumiec:

o W jaki sposéb obecnie planowana, realizowana i utrzymywana jest opieka zdrowotna
dla oséb z zapaleniem naczyni?

o Jak wedtug pacjentdéw i swiadczeniodawcéw wyglada dobra opieka nad osobami z
zapaleniem naczyi?

« Jakie sg kluczowe elementy ustug, ktére umozliwiajg dobrg opieke oraz czy i w jaki sposéb
Wwigzg sie one z lepszymi wynikami zdrowotnymi (takimi jak mniej powaznych infekcji, nagtych
przyjec¢ do szpitali i zgonow)?

CozrobiliSmy?
W tym badaniu przyjrzeliSmy sie danym liczcbowym i danym nieliczbowym, takim jak wywiady. Nazywa sie to
"badaniem mieszanym".

e Rozmawialismy z osobami zyjgcymi z zapaleniem naczyn i pracownikami stuzby zdrowia o
ich doswiadczeniach zwigzanych z opiekg zdrowotna.

o PrzyjrzeliSmy sie, w jaki sposéb opieka nad chorymi na zapalenie naczyn jest Swiadczona w
Wielkiej Brytanii i Irlandii.

e Przeanalizowalismy krajowe dane dotyczgce zdrowia, ktére sg rutynowo gromadzone w
Szkocji, na przyktad podczas pobytu w szpitalu, w celu zidentyfikowania oséb z zapaleniem
naczyn i ich wynikéw zdrowotnych, np. powaznych infekcji, nagtych przyjec¢ do szpitala i
zgonow.
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Aby zebrad informacje do naszych badan, przeprowadzilismy cztery kluczowe dziatania:

PrzeprowadziliSmy serie wywiaddow, w tym z osobami zyjgcymi z zapaleniem naczyn i
pracownikami stuzby zdrowia.

¢ > Patient experience of care
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32 inferviews with people
across the UK with systemic
vasculitis

Przeprowadzilismy ankiete wéréd dostawcow ustug zwigzanych z zapaleniem naczyn w Wielkiej
Brytanii i Irlandii
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Na podstawie wywiaddw i ankiet zidentyfikowalismy kluczowe czesci ustugi (komponenty),
ktére umozliwiajg dobrg opieke.

Case studies

47 inferviews with range of
healthcare professionals looking
after people with vasculitis

Vasculitis provider survey

T

59 responses from 51 Trusts
and Health Boards across
UK and Ireland

Potaczyli§my rutynowo gromadzone dane dotyczgce opieki zdrowotnej nad pacjentami z
zapaleniem naczyn w Szkocji i dane ankietowe, aby zrozumieé, czy osoby, ktorymi
opiekowano sie w ramach ustugi, ktéra miata te kluczowe elementy ustugi, miaty lepsze wyniki
zdrowotne.

CoznaleiliSmy?

Jak wyglada dobra opieka nad osobami cierpiacymi na zapalenie naczyn?
Stwierdzono, ze dobra opieka nad osobami z zapaleniem naczyn jest realizowana przez zespoty opieki
zdrowotnej:

Szybka reakcja na chorobe (w tym postawienie diagnozy, zapewnienie pilnego leczenia i
radzenie sobie z zaostrzeniami choroby).

Zapewnienie ciggtosci opieki (na przyktad wizyty u tego samego lekarza lub zespotu
klinicznego przez caty okres leczenia pacjenta oraz skuteczna wymiana informacji miedzy
réznymi zespotami).

Wspieranie ludzi w podejmowaniu decyzji dotyczgcych ich wiasnej opieki (zachecanie do
wspdlnego podejmowania decyzji).



Combining and Being in the
connecting care loop

Feeling safe

Jakie saq kluczowe elementy ustugi, ktére utatwiaja dobra opieke?

Na podstawie naszych wywiaddw, studidow przypadkdéw i ankiet zidentyfikowalismy elementy ustugi,
ktore sg kluczowe dla utatwienia dobrego funkcjonowania.

opieka:

Access to expertise
Vasculitis multidisciplinary

team meeting
Out-of-hours and
unscheduled care

Ktore z tych kluczowych elementow usfug sg powigzane z lepszymi wynikami zdrowotnymi?
Analizujgc krajowe dane dotyczgce przyjec do szpitala i zgondw, wraz z dostepnymi danymi
ankietowymi, byliSmy w stanie sprawdzi¢, czy niektére z tych kluczowych komponentéw ustug byty
zwigzane z lepszymi wynikami:

+ Terminowy dostep do ustug: Gdy nowy pacjent z podejrzeniem zapalenia naczyn czekat
krécej niz tydzien na wizyte u specjalisty ds. zapalenia naczyn, a pielegniarska linia doradcza
dla pacjentéw byta dostepna (tj. dedykowana linia telefoniczna dla pacjentéw w celu
uzyskania porady na temat ich choroby), wystepowato mniej powaznych infekcji i przyje¢ w
trybie nagtym. Linie doradcze byty nieocenionym Zrédtem porad dla pacjentdw, ktérzy
doswiadczyli zaostrzenia choroby i oznaczaty, ze mogli szybko uzyska¢ dostep do pomocy.

« Skoordynowana opieka zdrowotna: Gdy pacjent byt leczony wraz z osobami z podobnymi
schorzeniami lub potrzebami (w "klinice kohortowe;j") i miat dostep do klinik
prowadzonych przez pielegniarki, rzadziej dochodzito do powaznych infekcji i nagtych przyjec¢ do
szpitala. Kliniki prowadzone przez pielegniarki oferowaty pacjentom wiecej czasu na omdwienie
waznych dla nich kwestii i wspieraty holistyczng opieke.

« Dostep do odpowiedniej wiedzy specjalistycznej: Gdy opieka zdrowotna nad pacjentem
obejmowata regularne spotkania réznych pracownikéw stuzby zdrowia zaangazowanych w
opieke nad pacjentem (spotkania zespotéw wielodyscyplinarnych), wystepowato mniej
powaznych zakazen i nagtych przyjec¢ do szpitala. Spotkania zespotéw wielodyscyplinarnych
mogg poprawi¢ komunikacje i wspétprace miedzy réznymi zespotami opieki zdrowotnej i da¢
pacjentom szanse na wieksze zaangazowanie w ich opieke.



Key service components (rapid access, cohorted clinics, nurse advice line and vasculitis
MDT meetings) were associated with fewer serious infections and hospital admissions*
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*Analysis of national linked administrative data for 1420 ANCA-vasculitis cases

Jakie potencjalne trudnosci mogga wystapic podczas swiadczenia opieki zdrowotnej w ten
sposdb? Swiadczenie opieki zdrowotnej w ten sposéb pomaga zespotom opieki zdrowotnej lepiej
wspotpracowad i sprawia, ze osoby zyjgce z zapaleniem naczyn czuja sie bezpieczniej. Jednak dostep
do kluczowych elementéw ustug zidentyfikowanych w Wielkiej Brytanii i Irlandii byt rézny, w
szczegolnosci dostep do opieki pielegniarskiej i spotkan wielodyscyplinarnych zespotéw zajmujgcych
sie zapaleniem naczyn.
Na przyktad w naszej ankiecie:

o 52% placdéwek zgtosito, ze w ich placéwce pracuje pielegniarka specjalizujgca sie w leczeniu

zapalenia naczyn;

«  48% miato linie porad dla pacjentéw prowadzong przez pielegniarki;

«  36% prowadzito kliniki prowadzone przez pielegniarki;

e 62% miato dostep do spotkan wielodyscyplinarnego zespotu ds. zapalenia naczyn.
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Odkrylismy réwniez kilka kluczowych trudnosci napotykanych podczas préb wdrozenia tych sugestii
dotyczacych opieki zdrowotne;:
+ Réine specjalizacje zaangazowane w opieke nad osobami z zapaleniem naczyn dziatajg w
bardzo rézny sposoéb i czasami nie byty przyzwyczajone do wspdtpracy.
o Stuzby zapewniajgce opieke osobom z zapaleniem naczyn czesto nie byty Swiadome opieki
oferowanej przez inne specjalnosci. Utrudniato to "potaczenie" opieki.
+ Nie ma standarddéw okreslajacych, jakie ustugi powinny by¢ dostepne, ani sSrodkow (audytéw)
okreslajacych, jakie ustugi sg dostepne w przypadku rzadkich schorzen, takich jak zawaty serca
i udary mozgu.

Barriers and facilitators to implementing key service components
INDIVIDUAL

Clinicians / department preference for general clinics

: Visible, accessible vasculitis lead
and own patients

PROFESSIONAL

Tensions between specialties Formalised links between specialties

ORGANISATIONAL

Lack of resources (staff and training) for nurse advice line
No dedicated time to manage exfra work and MDT
meetings within job plans
No oversight of local / regional vasculitis service provision
Limited data and information sharing

Leverage additional funding to create vasculitis
specialist nurse (VSN) posts
Managers support service development
Financial and administrative support for MDT meetings

POLICY

No standard pathways or targets
Lack of VSN role specification and career structure Leverage incentives, e.g. to develop regional

Tensions between cenfralisation and care close to MDTs, VSNs, cohorted clinics
home

Barriers Facilitators

Dlaczego te badania maja znaczenie?

Jest to pierwsze badanie majace na celu zidentyfikowanie kluczowych elementéw ustug opieki
zdrowotnej, ktére mogg poprawic¢ doswiadczenia zwigzane z opieka i wyniki zdrowotne oséb zyjacych z
zapaleniem naczyn.

Wyniki badania sg juz wykorzystywane do informowania o zmianach w sposobie organizacji ustug dla
0s6b z zapaleniem naczyni. Na przykfad, zalecenia te sg wykorzystywane do opracowywania
standarddéw i wytycznych dotyczgcych ustug klinicznych oraz strategii przezwyciezania trudnosci w ich
realizacji w praktyce. Wyniki badan mogg mie¢ réwniez zastosowanie do wielu tysiecy oséb zyjagcych z
innymi rzadkimi chorobami autoimmunologicznymi, ktdre majg podobne problemy z dostepem do
opieki zdrowotnej.

Kto przyczynit sie do tego badania?

Prace te zostaty przeprowadzone przez zespdt badawczy VOICES, ktérym kieruje dr Rosemary Hollick we
wspotpracy z profesorem Corri Blackiem (Aberdeen Centre for Health Data Science), profesor Louise
Locock (Health Services Research Unit, University of Aberdeen), profesorem Neil




Basu (Uniwersytet w Glasgow), prof. Mark Little (Trinity College, Dublin), dr Warren
James i dr Avril Nicoll (Uniwersytet w Aberdeen), Lynn Laidlaw i Maureen McBain (wspodtpracownicy
publiczni) oraz zespdét University of Oxford Healthtalk (www.healthtalk.org ).

Chcielibysmy podziekowa¢ wszystkim pacjentom z zywym doswiadczeniem uktadowego zapalenia
naczyn, ktdrzy brali udziat w tym badaniu oraz cztonkom grupy pacjentéw i spoteczenstwa VOICES. Sg
to grupy pacjentéw, ktdrzy dziatajg raczej jako "partnerzy" niz uczestnicy badan. Nasi partnerzy
pomogli nam

« Zaprojektowat badanie, przeanalizowat zebrane informacje i zastanowit sie nad wynikami.
« Opracowanie zalecen dla praktyki opieki zdrowotne;j.

« Tworzenie zasobdw internetowych dla osdb z zapaleniem naczyn, w tym filmowanych historii oséb
zviacych z zapaleniem naczyn.

Pragniemy réwniez podziekowaé naszym wspoétpracownikom, Brytyjskiemu i Irlandzkiemu
Towarzystwu Zapalenia Naczyn, Szkockiej Systemowej Sieci Klinicznej Zapalenia Naczyn, Europejskiej
Sieci Referencyjnej dla Rzadkich Zaburzen Odpornos$ciowych oraz Zespotowi Ustug Badan i Innowacji
Danych Elektronicznych NHS Scotland (Public Health Scotland).

Kto sfinansowat te prace?
Badanie to zostato sfinansowane przez Versus Arthritis .

Gdzie moge dowiedziec sie wiecej?

Petny artykut naukowy mozna przeczyta¢ w The Lancet Rheumatology tutaj . Towarzyszacg
infografike wyszczegdlniajgcg niektdre z kluczowych cech i wynikdéw badania mozna pobra¢ tutaj .
Istnieje réwniez powigzany podcast, ktérego mozna postuchac tutaj, w ktérym dr Rosemary Hollick
omawia badanie i jego wyniki.

Tutaj mozna réwniez przeczyta¢ komunikat prasowy towarzyszgcy publikacji artykutu naukowego.


http://www.healthtalk.org/

