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Projekt ,POPRAWA JAKOSCI ZYCIA PACJENTOW

Z RZADKIMI, AUTOIMMUNOLOGICZNYMI
CHOROBAMI WATROBY POPRZEZ ZASTOSOWANIE
STRUKTURYZOWANEGO PROGRAMU WSPARCIA
PSYCHOSPOLECZNEGO, UDZIELANEGO PRZEZ
PACJENTOW PACJENTOM: MIEDZYNARODOWE,
HYBRYDOWE BADANIE OCENIAJACE SKUTECZNOSC
INTERWENCJI | MOZLIWOSCI WDROZENIA” (Q.RARE.LI)

prof. Piotr Milkiewicz — profesor w Klinice Hepatologii, Transplantologii
i Chorob Wewnetrznych, kierownik projektu
dr n. med. Maciej Janik — adiunkt w Klinice Hepatologii, Transplantologii
i Chorob Wewnetrznych, koordynator projektu

Q.RARE.LI - oswajanie choroby rzadkiej w ramach programu wsparcia udzielanego przez pacjentéw — pacjentom

Choroby rzadkie dotykaja okolo 6-8%
ogolnej populacji, stad szacuje sie
ze w Polsce moga dotyka¢ nawet 3 min
0s6b. Z drugiej strony mnogos¢ rozpo-
znan zaliczanych do tej grupy schorzen
(ponad szes¢ tysiecy rzadkich chorab),
stawia wyzwanie nie tylko przed leka-
rzami, ale szczegoélnie pacjentami. Do-
tyczy to nie tylko dostepu do swiadczen
medycznych, ale réwniez wiarygodnej
informacji na temat choroby oraz zycia
z rzadka choroba. Poczucie ,,samotnego
chorowania” utrudnia adaptacje i co-
dzienne zycie z choroba rzadka.

Zespot Kliniki Hepatologii, Transplan-
tologii i Chor6b Wewnetrznych WUM od
kilku lat jest bardzo aktywnym cztonkiem
Europejskiej Sieci Osrodkéw Referencyj-
nych w zakresie choréb rzadkich watroby
(European Reference Network — RARE
LIVER). Obszarem szczegbélnego zain-
teresowania osrodka sg rzadkie choroby
watroby o etiologii autoimmunologicznej
i cholestatycznej oraz zagadnienia z ob-
szaru jakosci zycia pacjentow z tymi cho-
robami. Wasnie w tym ostatnim obszarze
zesp6t kliniki realizuje miedzynarodo-
wy projekt wsparcia psychospotecznego
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Od lewej: dr n. med. Maciej Janik (koordynator), prof. Piotr Milkiewicz (kierownik projektu)

pacjentéw przez pacjentéw cierpigcych
rowniez na choroby rzadkie, a dobrze ra-
dzacych sobie z zyciem z choroba. Pro-
jekt zatytulowany: ,,Poprawa jakosci zy-
cia zwigzanej ze zdrowiem u pacjentow
z rzadkimi autoimmunologicznymi cho-
robami watroby poprzez wsparcie udzie-
lane przez osoby cierpigce na to samo
schorzenie: miedzynarodowe hybrydowe
badanie efektywnosci (Q.RARE.LI)” jest
finansowany przez Narodowe Centrum
Badan i Rozwoju w ramach European Jo-
int Program on Rare Diseases (EJP RD).
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Projekt Q.RARE.LI adresowany jest
do pacjentéow z rzadkimi, autoimmunolo-
gicznymi chorobami watroby i drog zo61-
ciowych, ktérzy potrzebuja wsparcia w ra-
dzeniu sobie z chorobg przewlekta. Podczas
badania pacjenci zostaja losowo przydzie-
leni do grupy interwencyjnej oraz kontrol-
nej. Interwencja polega na 6-tygodniowym
programie wsparcia psychospotecznego,
prowadzonego przez pacjenta dobrze radza-
cego sobie z rzadka chorobg watroby.

Pacjenci wspierajacy, przed przystapie-
niem do interwencji, przechodza 2-dniowe
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szkolenie z zakresu psychologii, a podczas
interwencji podlegajq nadzorowi psycholo-
ga. W ramach programu uczestnicy badania
otrzymuja podrecznik, w ktérym znajduje
sie 6 rozdzialdw, z zaleceniem realizacji
jednego rozdziatu tygodniowo. W ramach
6-tygodniowego programu wsparcia pa-
cjent wspierajacy kontaktuje sie telefonicz-
nie z pacjentem wspieranym raz w tygodniu
w celu om6wienia danego rozdziatu. Wiel-
kim plusem jest dostepnos¢ programu — roz-
mowa telefoniczna trwajaca okoto 30 mi-
nut, raz w tygodniu przez 6 tygodni sprawia,
ze jest to interwencja dostepna dla wszyst-
kich pacjentébw — niezaleznie od miejsca
zamieszkania, iloSci wolnego czasu oraz
zaawansowania technologicznego.

W ramach badania Q.RARE.LI przepro-
wadzona zostanie ocen efektywnosci inter-
wencji poprzez zastosowanie kwestiona-
riuszy oceniajacych jakos$¢ zycia, nasilenia
objawow depresji, leku, zmeczenia, jak i ob-
jawéw somatycznych, co zostanie zbadane
przed przydzieleniem pacjentéw do grup
badania, bezposrednio po oraz 3 m-ce po
zakonczeniu interwencji. Badania zostang
réwniez przeprowadzone w grupie pacjen-
tow wspierajacych.

Program Q.RARE.LI opiera sie na au-
torskim programie wsparcia psychospo-
tecznego prof. Bernda Lowe z Uniwer-
sytetu w Hamburgu. Wstepne badania
przeprowadzone w osrodku w Hamburgu
z zastosowaniem tego modelu byty bardzo
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Zespot pacjentow udzielajgcych wsparcia wraz z cztonkami Zespotu — mgr Joanna tqcz (druga od lewej), dr n.
hum. Marta Rzadkiewicz (druga od prawej), dr n. med. Maciej Janik (pierwszy od prawej). Foto. archiwum wtasne

obiecujace, pokazujac istotng poprawe ja-
kosci zycia pacjentéw, co zostato opubliko-
wane w prestizowym czasopiSmie JAMA
Psychiatry. Badanie Q.RARE.LI realizo-
wane jest w 5 krajach, gdzie sprawdzana
jest efektywno$¢ programu i mozliwosci
implementacji w r6znych systemach orga-
nizacji ochrony zdrowia. Poza o$rodkiem
warszawskim, badanie prowadzone jest
w Hamburgu (Niemcy, lider konsorcjum),
Gandawie (Belgia), Debreczynie (Wegry)
oraz Toronto (Kanada).
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Projekt Q.RARE.LI realizowany jest
w Klinice Hepatologii, Transplantologii
i Chorob Wewnetrznych kierowanej przez
prof. Joanne Raszeje-Wyszomirska, przy
wspotpracy ze Studium Psychologii Zdro-
wia Warszawskiego Uniwersytetu Medycz-
nego. Kierownikiem projektu Q.RARE.LI
jest prof. Piotr Milkiewicz, a koordynato-
rem dr n. med. Maciej Janik. Cztonkami ze-
spotu projektu jest dr hab. Dorota Wtodar-
czyk, dr n. hum. Marta Rzadkiewicz oraz
mgr Joanna Lacz. l
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