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IMBUNATATIREA CALITATII VIETII PENTRU PACIENTUL
CU TUBERCULOZA

Nosiuni introductive

Ce inseamna calitatea vietii?

Calitatea vietii este definita prin perceptia indivizilor asupra vietii lor, in contextul culturii si a sistemului de
valoriin care traiesc, in relatie cu telurile, asteptarile, standardele si preocuparile lor.

Acest concept multidimensional este influentat intr-o maniera complexa de sanatatea individului, starea
psihologica, nivelul de independents, relatiile sociale, credintele personale, conditiile de locuire, educatie sau
cultura.

Cum se evalueaza calitatea vietii?

Exista o serie de indicatori in baza carora poate fi evaluata calitatea vietii, iar acestia fac referire la conditiile
de locuire, sanatate, siguranta economica si fizica, relatiile sociale gi timpul liber, drepturile fundamentale ale
individului, educatie, ocupatie i mediul de viata.

Evaluarea calitatii vietii persoanelor cu TB are ca scop aflarea modului in care pacientii traiesc cu aceasta boala
sicum le inﬂuen’geazé viata tratamentul, stigmatizarea, discriminarea sau lipsa relatiilor sociale.

Calitatea vietii si tuberculoza

Cum influenteaza tuberculoza calitatea vietii pacientului si
familiei?

Pe langa simptomele de natura fizica, persoanele care traiesc cu TB se
confrunta si cu o serie de alte probleme, de natura economica si sociala.
Astfel, pentru evaluarea calitatii vietii acestor persoane sunt necesare atat
inForma'gii asupra impactului pe care il are TB asupra sanatatii individului
catsi imcorma’gii asupra perceptiei pe care acesta o are asupra vietii sale,
pe langa evaluarea clinica de ruting, radiologica si bacteriologica.

Tuberculoza afecteaza persoanele bolnave, cel mai adesea, in perioada
cea mai activa a vietii lor, le afecteaza posibilitatea de a studia, lucra sau
de a stabili relatii sociale. TB duce la intreruperea sau amanarea proiectelor personale, ceea ce poate aduce o
mare schimbare in vietile unor persoane.

Calitatea vietii pentru persoanele bolnave de tuberculoza poate fi compromisa atat din cauza starii de sanatate,
cat si de efectele adverse ale tratamentului. In anumite comunitati, persoanele care traiesc cu TB sunt
percepute ca o sursa de mFec‘gle, iar respingerea lor pe plan social si |zo|area afecteaza pe termen lung bunastarea
psihologica a individului. Multe persoane bolnave de TB trec prin emotii negative, precum anxietatea sau frica.
Impactul efectelor negative pe care le are tuberculoza asupra individului i tratamentul tind sa persiste o
perioada lunga de timp, chiar dupa terminarea cu succes a tratamentului.

Familia unei persoane care traieste cu tuberculoza poate resimti din plin efectele negative ale acestei boli prin
scaderea capacitatii de munca a persoanei bolnave, care afecteaza bunastarea financiara a familiei sau izolarea
sociala si stigmatizarea care se extinde asupra tuturor membrilor familiei. Tuberculoza poate reduce veniturile
familiei in medie cu 40% . Totodata, exista riscul ca o persoana care are TB sa transmita aceasta boala si
membrilor familiei.



De ce e nevoie de cresterea calitatii vietii pentru pacientul cu tuberculoza

Cresterea calitatii vietii pentru persoanele cu TB presupune interventii care sa creasca sansele unui venit
mai mare (de exemplu prin facilitarea accesului la formare profesionala), conditii de locuire mai bune pentru
persoanele fara adapost sau pentru cele care traiesc in conditii improprii, securitate din punct de vedere social,
suport familial si nediscriminare.

O mai buna calitate a vietii pentru persoanele bolnave de TB poate imbunatati regimul de tratament pentru
acestia si poate creste aderenta lor la tratament, contribuind astfel la o rata mai mare de succes a tratamentului.
Interventii pentru cresterea calitatii vietii pacientilor cu TBC

Exemple de activitati ce pot fi implementate de CSO (Civil Society

Organizationsl

Facilitarea accesului la tratament:

+ Referirea si acompanierea pacientului;
« Suport financiar pentru pacient pentru deplasarile |a spital / dispensar;

Facilitarea accesului la informa;ii legate de boala:
« Distribuirea de pliante si brosuri cu imcorma’gii legate de TBin comunitati;
« Sesiuni de informare in gcoli/licee/facultati/institutii publice/companii;

Actiuni ce vizeazd reducerea stigmatizarii si discriminarii bolnavilor de TB
« Campanii de informare a populatiei generale cu privire la TB;
« Instruirea personalului medical cu privire la nediscriminare si drepturile omului;

Facilitarea reintegrarii sociale si profesionale:
« Orientare si formare vocationals;

« Sprijin in obtinerea unei locuinte;

+ Suport financiar pe o perioada determinata;

Advocacy:

+ Lanivel legislativ pentru o mai buna reglementare a drepturilor bolnavilor de TB;

« Lanivel guvernamental pentru alocarea de fonduri care sa vizeze imbunatatirea conditiilor de
locuire, tratament, facilitati sanitare, pregatirea personalului;

Actiuni ce vizeaza conditii mai bune de locuire:

« suport pentru obtinerea de locuinte sociale;

+ Informarea pacientilor si familiilor acestora cu privire la importanta pastrarii unui nivel de igiena
ridicat in locuinte;

Suport psiho - social

+ Consiliere psihologica atat in ceea ce priveste impactul pe care il are TB asupra vietii pacientului,
cat §i in ceea ce priveste alte aspecte ale vietii acestuia (situatie familiala dificil3, situatie financiara

precard, dependenta de alcool, droguri etc.)

. Asisten;é sociala in ceea ce priveste obtinerea documentelor de identitate, obtinerea prestatiilor
sociale, referire catre alte servicii publice;

Furnizarea de tratament sub directa observare:

+ Instruirea de voluntari pentru furnizarea de tratament sub directa observare;

« Stabilirea unor relatii cu medicii de familie/medicii de la dispensarul TB in vederea administrarii
corecte i continue a tratamentului;



Monitorizarea si evaluarea interventiilor implementate de CSO
Monitorizarea si evaluarea efectuate in mod regulat pot ajuta in evaluarea calitatii, eficacitatii i ariei de
acoperire a interventiilor implementate de CSO.

Tn ceea ce priveste calitatea vietii, monitorizarea interventiilor poate fi facuta in baza urmatorilor indicatori:

« Cresterea procentuala a nivelului calitatii vietii perceput de pacientii cu TB inclusi in program inainte
si dupa interventii

« Cresterea procentuald a nivelului de integrare sociala al pacientilor cu TB inclusi in program inainte si
dupa interventii

. Cé;i dintre pacientii cu TB inclusi in program au terminat tratamentul

« Cu cat a scazut durata de vindecare a pacientilor cu TB inclusi in program

- Cati dintre pacientii cu TB inclusi in program au reusit sa isi mentina locul de munca si relatiile sociale

« Cu cat s-a modificat procentual nivelul financiar al familiei pacientilor cu TB inclusi in program

Cum se mdsoard impactul interventiilor pentru pacient / pentru comunitate?

Impactul interventiilor pentru pacient poate fi masurat prin completarea de catre beneficiarii interventiei a
unui chestionar inainte si dupa interventie (imediat dupa si la o perioada de timp mai mare), care sa cuprinda
intrebari cu privire la perceptia acestora asupra calitatii vietii, incluzand toate elementele care o influenteaza,
nivelul veniturilor, relatiile sociale si de familie, starea psihologicd, conditii de locuire etc. Chestionarul poate fi
aplicat atat familiei persoanei cu TB, cat si membrilor comunitatii, pentru a masura perceptia acestora asupra
persoanelor care traiesc cu TB si a familiilor acestora.

tie 1 digitala

Cresterea exponentiala a comunicatiilor mobile atat in tarile dezvoltate,
cat si in tarile in curs de dezvoltare face ca o mare parte din populatie
sa acceseze atat informatii medicale, cat si servicii medicale prin
intermediul ultimelor tehnologii in materie de comunicatie.

Odata cu inovatia adusa de tehnologia 4G, din ce in ce mai multe
persoane vor putea avea acces la servicii de internet, care pana acum
erau greu accesibile din punct de vedere al costului.

Conceptul mHealth

Conceptul de mHealth se refera la furnizarea de servicii de sanatate siinformatie prin tehnologii mobile precum
telefoane mobile, tablete, PDAs (personal digital assistants) sau alte dispozitive wireless.

mHealth presupune utilizarea §i valorificarea atat a Funci,:iilor de baza ale dispozitivelor mobile precum JFunc;ia
de voce si SMS, cat si a functiilor complexe precum GPRS, sistemele 3G si 4G, GPS sau Bluetooth.

La nivel global, tipurile de initiative mHealth utilizate de state au fost linii telefonice de ajutor, servicii de
telefonie de urgenta gratuite §i telemedicina mobila. Toate acestea s-au bazat in principal de funci’:ia de baza a

telefonului, functia de voce.

Prin mHealth, pacientii pot accesa servicii care includ informatii legate de sanatate, baze de date care contin
informatii legate de istoricul medical si isi pot monitoriza in timp real starea de sanatate.



Exemple de interven’gii de mHealth

« Trimiterea de SMS - uri la intervale regulate pacien'gilor bolnavi de TB pentru a le aminti sa isi ia
tratamentul

« Crearea unei linii telefonice care sa le permita bolnavilor de TB sa afle informatii referitoare la aceasta
afec’giune

« Dezvoltarea unei aplica’gii care sa i ajute pe pacien’gi sa ;iné eviden’ga tratamentului §i a vizitelor medicale

Surse de date

Exemple de proiecte pentru cresterea calitatii vietii pacientilor cu
TB implementate in lume

Denumire proiect: Proiectul Axshya

Organizatia  implementatoare: The International Union Against
Tuberculosis and Lung Disease (The Union).

Perioada de implementare: aprilie 2010 - Prezent

Finantator: The Global Fund

Locatia/Zona: India

Metodologia de implementare:

In cadrul proiectului sunt derulate urmdtoarele ac}“iuni :
« educarea persoanelor bolnave de TB in ceea ce priveste boala,
+ indruma catre servicii de sanatate disponibile in cadrul proiectului.

Proiectul este implementat in 300 de districte din 19 state din India, printr-o retea de 8 parteneri, care implica
peste 1000 ONGe-uri locale si peste 15000 voluntari. In fiecare district existd un coordonator care se ocupa
de coordonarea activitatilor din proiect prin partenerii locali. Coordonatorul este responsabil §i de coordonarea
cu programul TB local, personalul serviciilor de sanatate publica si alte entitati implicate.

Rezultate:

+ 15 milioane de persoane au primit informatii cu privire la TB

+ 230.000 persoane au fost testate pentru TB

+ 20.000 persoane au fost diagnosticate si au inceput tratamentul sub direct observare

+ 32.000 de pacienti TB au fost informati asupra drepturilor lor si responsabilitatilor

+ Peste 25.000 furnizori de servicii de sanatate locali au fost formati in ceea ce priveste diagnosticarea
cu TB si tratamentul

« Au fost Tnﬁin'gate 250 de grupuri de suport TB

Alte proiecte:

+ Proiectul Southern Africa Tuberculosis and Health Systems Support Project for Africa se desfasoara
in 4 tari din Sudul Africii, respectiv Lesotho, Malawi, Mozambique, and Zambia, avand ca data de incepere
26.05.2016 pana in 31.12.2021. Proiectul isi propune imbunatatirea serviciilor de sanatate furnizate pentru
pacientii cu TB in cele patru tari participante, contribuind astfel la cresterea sanselor pentru pacientii cu
TB de a beneficia de tratament si de a avea sanse mai mare de vindecare. http://www.worldbank.org/projects/
P1556587lang=en

+ Exemple de proiecte care utilizeaza conceptul mHealth: https://www.mhealthworkinggroup.org/projects/
mhealth-working-group-inventory-projects



Potenl7:ia|e surse de ﬁnam’:are pentru CSO

Tn ceea ce priveste imbunatatirea conditiilor de viata pentru persoanele
bolnave de TB, atat in Romania, cat si pe plan international exista mai
multe surse de ﬁnan‘gare care ofera grant-uri periodic in acest scop:

- Fundatia Vodafone, www.fundatia-vodafone.ro

» Raiffeisen Comunitati, www.raiffeisencomunitati.ro

«  OpenSociety Foundations, https://www.opensocietyfoundations.
org/grants-search-results/39/all/all/all/all

Resurse

1. Quality of life - Facts and views, Raport Eurostat, disponibil la:
http://ec.europa.eu/eurostat/documents/3217494/6856423/KS-05-14-
073-EN-N/742a0ee45-4085-4dac-9eZe-9ed/e9501f23

2. Measuring health-related quality of life in tuberculosis:
a systematic review, disponibil la http://hglo.biomedcentral.com/
articles/10.1186/1477-7525-7-14

3. WHOQOL - Measuring quality of life, disponibil la http://www.
who.int/mental_health/media/68.pdf

4. mHealth - New horizons for health through mobile technologies,
disponibil la: http://www.who.int/goe/publications/goe_mhealth_web.pdf

5. Digital Health for the End TB Strategy, disponibil la: http://
www.who.int/tb/areas-of -work/digital-health/Digital_health_EndTBstrategy.pdf

6. Study of impact of antitubercular therapy on quality of life, disponibil la: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/
pubmed/23603624

7. Impact of tuberculosis treatment on health-related quality of life of pulmonary tuberculosis patients: a
follow-up study, disponibil la http://hglo.biomedcentral.com/articles/10.1186/1477-7525-12-19

8. Health-related quality of life in active and latent tuberculosis patients, and a matched comparison
group, disponibil la http://www.atsjournals.org/doi/abs/10.1164/ajrccm-conference.2011.183.1_MeetingAbstracts.
A1437

9. Health-related quality of life of tuberculosis patients in the Eastern Province, Saudi Arabia, disponibil
la http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S165836121400064X

10. Quality of life among tuberculosis (TB), TB retreatment and/or TB-HIV co-infected primary
public health care patients in three districts in South Africa, disponbil la http://hglo.biomedcentral.com/
articles/10.1186/1477-7525-10-77




MIT: _
TUBERCHOZA-ATOSTERADICATA

REALITATE:
PESTE 10 MILIOANE DE OAMENI
SE IMBOLNAVESC DE
TUBERCULOZA IN FIECARE AN.
TB ESTE BOALA INFECTIOASA
CARE OMOARA CEI MAT MULTI
OAMENL.




