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Визначення
Орієнтовану на людей (людиноорієнтовану) допомогу визначають як «надання допомоги, яка поважає індивідуальні вподобання, потреби й цінності пацієнта та реагує на них, а також забезпечує, щоб цінності пацієнта керували всіма клінічними рішеннями».
Соціальну підтримку в цьому документі визначають як підтримку пацієнтів із ТБ, яка охоплює інформаційно-просвітницьку підтримку (медичне навчання й консультування), психологічну або емоційну підтримку, матеріальну підтримку й підтримку товариства.
Втручання щодо сприяння прихильності до лікування охоплюють соціальну підтримку, як-от: навчання пацієнтів або інформаційна підтримка й консультування; матеріальна підтримка (наприклад, їжа, фінансові засоби, транспортні збори); психологічна підтримка; відстежувачі, як-от домашні відвідування або цифрова комунікація щодо питань здоров’я (наприклад, служба коротких повідомлень [СМС], телефонні дзвінки); контролери приймання препаратів; і навчання персоналу. Втручання слід вибирати на основі оцінки потреб, цінностей і переконань окремого пацієнта, а також ресурсів та умов реалізації надавача послуг.
Варіанти ведення лікування охоплюють: різні підходящі форми підтримки лікування, як-от регулярна підтримка лікування на громадських або домашніх засадах і лікування під безпосереднім наглядом за допомогою відеозв’язку; і менш рекомендовані форми введення лікування, як-от підтримка лікування на базі закладу охорони здоров’я й самостійне або неконтрольоване лікування.
Терміном «підтримка лікування» в цьому документі описують підхід, спрямований на підтримку пацієнтів, які приймають прописані дози протитуберкульозних препаратів, щоб сформувати в них прихильність до лікування й максимізувати його ефективність.Підтримку лікування слід надавати в контексті пацієнтоорієнтованої медичної допомоги, яка має ґрунтуватися на потребах, прийнятності й перевагах окремого пацієнта. Вона охоплює аспекти підтримки, мотивації й розуміння пацієнтів без примусу. Історично цю групу заходів визначали як «безпосередньо спостережуване лікування»
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1.Вступ
Туберкульоз (ТБ), включно з його лікарсько-стійкими формами, може вражати людей у всіх частинах суспільства. Однак його наслідки часто найбільш руйнівні серед бідніших і маргінальніших членів суспільства. Якість життя людини, її соціальний статус і фінансове становище можуть погіршити як сама хвороба, так і її лікування, а саме: несприятливі реакції на застосовувані препарати, високі витрати, з якими людині, можливо, доведеться стикнутися під час догляду й лікування, необхідність пропустити роботу через хворобу, а також стигматизація та дискримінація, пов’язані з хворобою. Люди, які бідніші або мають меншу соціальну підтримку, можуть страждати від цих наслідків найбільше, оскільки можуть мати менше ресурсів для подолання хвороби. Надання людиноорієнтованої допомоги й соціальної підтримки має важливе значення для ведення ТБ і повинно захищати права людини та підтримувати етичні стандарти, зменшуючи соціальні й економічні витрати пацієнта і його сім’ї та використовуючи найефективніші методи для профілактики й лікування захворювання. Людиноорієнтована допомога й соціальна підтримка також сприяють поліпшенню результатів лікування та якості життя пацієнтів із ТБ. У багатьох випадках це також змінює справу, надаючи пацієнту і його сім’ї доступ до медичної допомоги.
Цей модуль розглядає людиноорієнтований підхід до ведення лікування й систему соціальної підтримки для програмного ведення ТБ: обидва моменти спрямовано на поліпшення якості життя пацієнтів, забезпечення їхньої прихильності до лікування та зменшення соціальних та економічних витрат. Сфера соціальної підтримки, рекомендованої в цьому операційному керівництві, охоплює кілька елементів соціальної допомоги, рекомендованої в майбутніх настановах щодо соціального захисту людей, уражених ТБ. Цей модуль, однак, підкреслює заходи, рекомендовані для поліпшення лікування ТБ
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2.Орієнтований на людей на підхід
З огляду на високий тягар захворювання, смерті й страждань, пов’язаних із ТБ, у Стандарті 9 Міжнародних стандартів надання протитуберкульозної допомоги (1) зазначено: «Для всіх пацієнтів слід розробити пацієнтоорієнтований підхід до лікування, щоб сприяти прихильності до лікування, поліпшити якість життя й полегшити страждання. Цей підхід повинен ґрунтуватися на потребах пацієнта й взаємній повазі між пацієнтом і постачальником послуг». 2016 року Всесвітня організація охорони здоров’я (ВООЗ) виступила за орієнтований на людей підхід до надання допомоги, який зосереджено й організовано навколо потреб та очікувань людей і громад у сфері охорони здоров’я, а не на пацієнтах або захворюваннях (2). Як наслідок, орієнтовану на людей модель надання протитуберкульозної допомоги було визначено як «ефективний та інтегрований набір демократичних, доступних і прийнятних медичних послуг, які надають у сприятливому середовищі для профілактики, діагностики й лікування ТБ» (3).
Орієнтований на людей підхід (який у цьому розділі також називають людиноорієнтованим) визнає, що протитуберкульозну допомогу має бути розроблено для задоволення потреб, цінностей та уподобань — і захисту прав — людей, які захворіли на ТБ, з метою забезпечення успішних результатів лікування й поліпшення їхнього добробуту та захисту від фінансових ризиків. Орієнтована на людей або людиноорієнтована допомога «відображає допомогу, яка є цілісною, індивідуалізованою, сповненою поваги й такою, що розширює можливості людини, вважаючи її центральною в процесі надання допомоги, заохочуючи інформоване, спільне прийняття рішень і самовизначення. Це означає, що людина й медпрацівник співпрацюють, обговорюючи варіанти допомоги, ризики й переваги лікування, щоб досягти спільних рішень щодо допомоги. Замість того,щоб бути пасивним одержувачем медичної допомоги, людина є її активним учасником». (4).
На відміну від хворобоорієнтованого підходу, де акцент робився лише на препаратному лікуванні, орієнтований на людей підхід також зосереджено на підтримці людей для подолання соціальних, економічних, культурних, юридичних і психологічних труднощів, які можуть вплинути на їхню реакцію на діагностику й лікування ТБ. Завдяки людиноорієнтованій допомозі пацієнт із ТБ є найважливішою особою в плані надання допомоги; тому соціальні й особисті потреби та уподобання пацієнта — а не лише безпосередні потреби в медичному лікуванні — також зосереджено на ньому. Цей підхід також повинен дозволяти пацієнтам знати й використовувати свої права та виконувати свої обов’язки щодо лікування; водночас до них слід ставитися з повагою й гідністю, а їхні цінності та потреби повинні відображатися в їх лікуванні та допомозі їм, коли це можливо.
Людиноорієнтовану допомогу визначають як «надання допомоги, яка поважає індивідуальні вподобання, потреби й цінності пацієнта й реагує на них, а також забезпечує, щоб цінності пацієнта керували всіма клінічними рішеннями». Складова 1 Стратегії ліквідації ТБ (5) чітко схвалює цей підхід, який розглядає пацієнтів як найважливіший елемент під час лікування ТБ.
Орієнтований на людей підхід зосереджено на загальному самопочутті, виборах, зручності й безпеці окремого пацієнта. Таким чином, він ураховує соціальні й особисті обставини пацієнта, а не лише безпосередні потреби медичного лікування (6). Орієнтований на людей підхід допомагає побудувати партнерство між пацієнтами з ТБ й медпрацівниками, що дозволяє адаптувати допомогу до індивідуальних потреб пацієнтів з метою поліпшення їхньої здатності приймати всі їхні препарати й вилікувати їх від ТБ. На здатність пацієнта приймати всі його препарати впливає низка факторів, а саме: знання, ставлення й переконання пацієнта щодо захворювання, лікування та системи охорони здоров’я; сімейний досвід і переконання; економічні проблеми (наприклад, здатність пацієнта оплачувати витрати, пов’язані з лікуванням); здатність системи охорони здоров’я підтримувати пацієнта; і наявні ресурси громади для боротьби зі стигмою й дискримінацією навколо ТБ. Ці проблеми можна вирішити, переконавшись, що пацієнти мають підтримку, необхідну для завершення лікування. Види підтримки описано в модулі пізніше.
Допомога пацієнтам із ТБ стосується не лише науки про лікування, але й прав людини й соціальної справедливості. Етичні цінності, рекомендовані для протитуберкульозних програм, охоплюють справедливість, загальне благо, солідарність, взаємність, принцип шкоди, довіру й прозорість, обов’язок доглядати, доцільність, ефективність, пропорційність, участь і залучення громади, повагу та гідність, автономність, приватність і конфіденційність (7).
Часто ТБ найсильніше впливає на людей, які вже маргіналізовані, і може погіршити наявну нерівність та дискримінацію. До маргіналізованих належать безпритульні, особи, які вживають наркотики, особи, які живуть із ВІЛ, люди, які перебувають у в’язниці, представники корінного населення й мігранти без документів. Ці особи зазнають стигматизації й дискримінації в повсякденному житті, і необхідно подбати про те, щоб це не погіршилося в контексті ТБ. Крім того, медпрацівники повинні пам’ятати, що стать також може бути драйвером стигми в пацієнтів із ТБ (8).
Порушення людських прав пацієнтів із ТБ добре відоме (9, 10). Пацієнти з ТБ часто зазнають стигматизації й дискримінації в багатьох сферах життя, включно з роботою, соціальною діяльністю та сімейним життям. Вони також можуть мати труднощі з дотриманням медичних рекомендацій через соціальні, економічні, культурні і юридичні причини. Отже, важливо, щоб медичні служби були обізнані про всі бар’єри, з якими стикаються люди, уражені ТБ, і надавали відповідну й всебічну соціальну підтримку, щоб допомогти їм успішно впоратися з труднощами лікування. Стигматизацію ТБ можна визначити як навішування негативних ярликів або відторгнення пацієнтів із ТБ, а часто і їхніх сімей, через стереотипи або інші негативні риси, пов’язані з ТБ й ураженими громадами. Унаслідок діагностування ТБ люди можуть відчувати сором, ненависть до себе, докори сумління або вину, які можуть вплинути на їхню здатність прийняти діагноз і дотримуватися своїх планів догляду й лікування.
Медпрацівники також можуть бути упереджені щодо пацієнтів із ТБ, і це може вплинути на їхню взаємодію з останніми. Вони можуть робити речі, які ще більше стигматизуватимуть цих пацієнтів або через те, як вони взаємодіють із пацієнтом, через мову, яку використовують, або навіть практику, яку вбудовано в систему охорони здоров’я. Якщо медпрацівники не отримують належної підтримки, а протитуберкульозні служби не мають достатніх ресурсів, медпрацівники можуть відчувати себе недооціненими, що може посилити стигматизацію й завадити їм надавати якісну допомогу. Страх перед інфікуванням також може підштовхувати медпрацівників до стигматизації людей, уражених ТБ, і негативно впливати на їхні стосунки з останніми.
Для того щоб підтримувати пацієнтів із ТБ, під час їх лікування політика в галузі охорони здоров’я повинна враховувати той факт, що ТБ впливає на всі аспекти життя людей. Допомога кожній людині як індивідууму має бути основою лікування й догляду. Для людиноорієнтованої допомоги й підтримки можна дотримуватися наступних принципів (11, 12):
1. Зосередьтеся на турботах і пріоритетах пацієнта.
2. Дотримуйтеся 5 аспектів догляду: оцінювати, консультувати, погоджуватися, допомагати й організовувати.
3. З’єднайте пацієнта з відповідним співробітником ЗОЗ, які здійснює підтримку лікування ТБ.
4. Перевіряйте, чи присутнє недостатнє харчування, оцінюйте й регулюйте його.
5. Визнавайте й вирішуйте проблему бідності та продовольчої небезпеки шляхом прив’язки пацієнтів із ТБ до національних заходів соціального захисту та забезпечення їх внесення до відповідного національного законодавства.
6. Організовуйте проактивне спостереження й підтримуйте регулярний зв’язок з пацієнтом, щоб працювати в команді.
7. Залучайте колишніх пацієнтів, наставників і медпрацівників, які надають підтримку в закладах охорони здоров’я або громадах.
8. Прив’яжіть пацієнта до ресурсів і підтримки на рівні громади.
9. Надавайте інтегровану допомогу в співпраці з іншими програмами громадського здоров’я, як-от програми для ВІЛ-інфікованих, догляду за хворими на діабет, охорони здоров’я матері й дитини, здоров’я легенів і психічного здоров’я.
10. Забезпечуйте безперервність медичної допомоги, включно з паліативною допомогою й допомогою наприкінці життя, коли це необхідно.
Хоча побудова людиноорієнтованої високоякісної протитуберкульозної допомоги, як зазначено в Міжнародних стандартах надання протитуберкульозної допомоги, часто потребуватиме додаткових людських ресурсів, багато чого можна досягти, навчивши медпрацівників дотримуватися прав пацієнтів і розвивати комунікативні навички для активного залучення пацієнтів та їхніх сімей до надання протитуберкульозної допомоги (5, 13, 14).
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3.Заходи з догляду й підтримки задля забезпечення формування прихильності до лікування ТБ
Забезпечення прихильності до протитуберкульозної терапії — один з важливих викликів для досягнення успішного результату лікування, особливо в пацієнтів з лікарсько-стійким ТБ (ЛС-ТБ). Це пов’язано з великою кількістю препаратів, частими й серйозними побічними реакціями на препарати та соціальними й фінансовими витратами пацієнтів, пов’язаними з лікуванням ТБ. Оскільки лікування ЛС-ТБ й лікування ТБ із широкою лікарською стійкістю (ШЛС-ТБ) часто є останнім шансом на лікування для багатьох пацієнтів, а також тому, що існують серйозні наслідки для громадського здоров’я, якщо лікування не вдається, важливо, щоб всі пацієнти отримували підтримку, використовуючи людиноорієнтований підхід для забезпечення повної прихильності до лікування (7).
Хороша прихильність до лікування ТБ (приймання всіх препаратів у потрібний час) має важливе значення для запобігання розвитку резистентності й збільшення шансів на вилікування. Приймання всіх препаратів для терапії ТБ — складне завдання, особливо для лікування ЛС-ТБ, оскільки схеми лікування іноді можуть бути довгими, щоденне лікарське навантаження значним, препарати можуть зумовлювати часті й серйозні побічні реакції, а доступ до медичної допомоги може спричинити соціальні та економічні витрати для пацієнтів. Людиноорієнтований підхід необхідний для максимізації прихильності до лікування й надання можливості раннього втручання пацієнтам, які не реагують на лікування, які не здатні приймати свої препарати або які мають несприятливі наслідки від лікування. Оптимальна людиноорієнтована допомога складається з кількох втручань, включно із соціальною підтримкою (інформаційною/ освітньою, психологічною, емоційною й матеріальною підтримкою), варіантами лікування та цифровими технологіями прихильності. Настійно рекомендовано навчання й підтримка персоналу, які дозволяють медпрацівникам забезпечувати медичне навчання й консультування щодо захворювання на ТБ та прихильності до лікування. Також рекомендовано, щоб усі пацієнти отримували препарати згідно з відповідним варіантом лікування й діставали користь від втручань соціальної підтримки, які забезпечують повну прихильність до лікування, з людиноорієнтованим підходом, заснованим на надійній етиці й дотриманні прав людини.
Національні програми боротьби з ТБ (НПБТ) повинні поліпшити доступ пацієнтів до якісних втручань задля формування прихильності до лікування й оптимальних варіантів призначення лікування. Попри те, що всі пацієнти з ТБ повинні отримувати відповідну допомогу й підтримку, особливу увагу слід приділяти пацієнтам, які лікуються від ЛС-ТБ, оскільки лікування ЛС-ТБ часто є останнім терапевтичним варіантом для багатьох пацієнтів, і якщо лікування не вдається, виникають серйозні витрати на охорону здоров’я.
Наступні рекомендації з Настанов ВООЗ з лікування й підтримки ТБ (15, 16) продовжують застосовувати до пацієнтів з чутливим (Ч-ТБ) і лікарсько-стійким ТБ (ЛС-ТБ).
	Рекомендації:

	1.1.Пацієнтам, які проходять лікування ТБ, слід надавати медичне навчання й консультування щодо захворювання та прихильності до лікування (настійна рекомендація, помірна вірогідність доказів).
1.2.Пацієнтам, які проходять лікування ТБ, може бути запропоновано пакет заходів задля формування прихильності до лікування1, у поєднанні з вибором відповідного варіанту введення лікування2 (умовна рекомендація, низька вірогідність доказів).
1.3.Пацієнтам, які проходять лікування ТБ, або медпрацівникам можна запропонувати один або кілька з указаних нижче заходів задля сприяння формуванню прихильності до лікування (додаткові й не взаємовиключені):
а)
мітки3 та/або цифровий контролер приймання препаратів4 (умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів)
б)
матеріальна підтримка пацієнта5 (умовна рекомендація, помірна вірогідність доказів)
в)
психологічна підтримка6 пацієнта (умовна рекомендація, низька вірогідність доказів)
г)
 навчання персоналу7 (умовна рекомендація, низька вірогідність доказів).
1.4.Пацієнтам, що проходять лікування ТБ, можна запропонувати такі варіанти лікування:
а)
Рекомендована підтримка лікування в громаді або вдома, а не підтримка лікування в медичному закладі або неконтрольоване лікування (умовна рекомендація, помірна вірогідність доказів)
b)
 Рекомендована підтримка лікування, яку надають навчені неспеціалісти або медпрацівники, а не підтримка лікування, яку надають члени сім’ї, або неконтрольоване лікування (умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів)
c)
Особисту підтримку лікування може замінити лікування під безпосереднім наглядом за допомогою відеозв’язку (ЛБНДВ), коли технологія відеозв’язку доступна і її можуть належним чином організувати й експлуатувати медпрацівники та пацієнти (умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів).


3.1. Соціальна підтримка ведення пацієнтів із ТБ
ТБ спричиняє страждання й навіть смерть. Попри високу ефективність лікування, існує багато психологічних, соціальних, медичних та економічних факторів, які можуть перешкоджати людям отримати доступ до діагнозу, дотримуватися планів догляду й успішно завершити курс лікування. Нижче наведено адаптований підсумок
1 
Втручання задля формування прихильності до лікування охоплюють: соціальну підтримку, як-от навчання й консультування пацієнтів; матеріальну підтримку (наприклад, харчування, фінансові можливості, транспортні збори); психологічну підтримку; відстежувачі, як-от домашні відвідування або цифрові комунікації щодо питань здоров’я (наприклад, СМС, телефонні дзвінки); моніторинг препаратів; і навчання персоналу. Втручання слід вибирати з огляду на оцінку потреб конкретного пацієнта, ресурсів постачальника послуг та умов реалізації.
2
Підходящі варіанти призначення лікування охоплюють різні форми підтримки лікування, як-от відеопідтримка лікування й регулярна підтримка лікування в громаді або вдома.
3
Відстежувачі стосуються спілкування з пацієнтом, включно з домашнім відвідуванням або за допомогою СМС і телефонних (голосових) дзвінків.
4
Цифровий контролер приймання препаратів — це пристрій, який може вимірювати час між відкриттями контейнера для таблеток. Контролер приймання препаратів може мати звукові нагадування або надсилати СМС, щоб нагадувати пацієнту приймати препарати, а також записувати, коли відкриється контейнер для таблеток.
5
Матеріальна підтримка може бути як продуктова або фінансова підтримка: харчування, харчові кошики, харчові добавки, харчові ваучери, транспортні субсидії, допомога щодо забезпечення засобів до життя, житлові стимули чи фінансові бонуси. Ця підтримка стосується непрямих витрат, понесених пацієнтами або їхніми доглядальниками, на доступ до медичних послуг, і, можливо, пом’якшує наслідки від утрати доходів, пов’язаної із захворюванням.
6
Психологічна підтримка може бути консультаційними сесіями або підтримкою групи однолітків.
7 
Навчання персоналу може бути у формі навчання щодо прихильності, діаграм або візуальних нагадувань, навчальних інструментів і настільних засобів для прийняття рішень і нагадування.
про те, як ці фактори можуть впливати на психологічне здоров’я, поведінку й прихильність до лікування (8):
1. Стигма, страх дискримінації, соціальна ізоляція й відсутність соціальної підтримки можуть вплинути на скринінг, доступ до медичної допомоги та можливість завершити план лікування.
2. Найбідніші й наймаргінальніші громади, які піддаються високому ризику захворювання на ТБ, також, найімовірніше, зазнають значної нерівності в галузі охорони здоров’я та економіки, що ще більше обмежує їхній доступ до медичної допомоги й лікування.
3. Діагноз ТБ може зумовити дистрес і впливати на самооцінку, що може зачепити почуття довіри пацієнтів.
4. Фінансові турботи й обмеження повсякденної діяльності, пов’язані з ТБ (наприклад, робота у відпустці) і його лікуванням (наприклад, витрати на діагностику та лікування, транспортні витрати), збільшують тиск, якого зазнають пацієнти.
5. Чимала тривалість лікування може породити розчарування, а можливі побічні ефекти можуть зробити лікування нестерпним або неприємним, що призводить до переривання лікування.
6. Життєві ситуації (наприклад, фінансові проблеми, смерть у сім’ї або шлюбні труднощі) можуть негативно впливати на психологічне здоров’я та здатність пацієнтів приймати препарати.
7. ТБ часто має супутні захворювання (наприклад, діабет, ВІЛ/СНІД), які можуть спричиняти подальші труднощі для пацієнта.
8. Пацієнти з ТБ також можуть мати психічні розлади — як-от опіоїдні або алкогольні розлади чи депресія, — які можуть ускладнити їхню здатність дотримуватися лікування або переносити препарати без додаткової підтримки. Аналогічно, деякі протитуберкульозні препарати також можуть погіршувати психічне здоров’я.
9. Низькоякісна медична допомога без орієнтованої на права людини й гуманної допомоги також може посилити психологічний тягар хвороби та лікування.
10. Коли лікування не вдається, люди сумують і можуть страждати й почуватися безнадійно.
11. Відсутність підтримки з боку служб, друзів і сім’ї може завдати шкоди емоційному здоров’ю пацієнта.
12. ТБ і його довготривале лікування впливають на сім’ї й доглядальників. Їхні тривоги й тягар роботи з догляду за пацієнтом можуть згодом ускладнити підтримку прихильності до лікування, інфекційного контролю та потреб пацієнта.
Кілька груп населення особливо вразливі до ТБ й мають вищий ризик поганих результатів, а саме: діти, шахтарі, мігранти, люди, які перебувають у в’язниці, і люди, які страждають на опіоїдні або алкогольні розлади. Медпрацівники, які мають справу з вразливими групами населення, повинні мати навички оцінювання й реагування на психологічні та соціальні потреби цих людей у разі виявлення ТБ (17).
Соціальна підтримка дуже важлива для орієнтованого на людей підходу, для поліпшення добробуту людей, інфікованих ТБ, і підтримки планів лікування шляхом усунення бар’єрів, описаних вище. Соціальна підтримка повинна бути доступною для людей протягом усього періоду лікування ТБ, від діагностики до завершення лікування.
Соціальна підтримка — це обсяг сприйнятої та практичної допомоги, отриманої від сім’ї, друзів та/або громади (18). Її спрямовано на надання допомоги пацієнтам, щоб показати, що вони є частиною соціальної мережі, яка опікується ними. Соціальна підтримка поліпшує результати лікування та зменшує смертність. Додавання соціальної підтримки до схем лікування препаратами може поліпшити результати лікування пацієнтів із ТБ (15, 16).
Соціальна підтримка складається із чотирьох ресурсів, а саме (11):
1.Інформаційна підтримка — це інформація або навчання, які допомагають пацієнту вирішувати проблеми й зменшувати стрес; вона охоплює навчання й консультування щодо препаратів, які приймає пацієнт, їхніх можливих побічних ефектів, способу моніторингу лікування й того, як визначається успішність лікування.
2. Під психологічною (емоційною) підтримкою розуміють усі види допомоги, які зміцнюють самооцінку через розуміння, довіру, заохочення й турботу, і які допомагають упоратися з психологічними викликами в житті.
3. Матеріальна підтримка передбачає фінансову підтримку, яка може охоплювати гроші (наприклад, гранти від уряду), харчову підтримку, підтримку в подорожах або що-небудь, що допомагає пацієнту з фінансовими витратами на ТБ і його лікування.
4. Підтримка товариства — це допомога, яка змушує пацієнта відчувати, що він належить до соціальної системи й може покладатися на неї в разі певних потреб.
Для людиноорієнтованого підходу, який гарантує, що пацієнти добре справлятимуться та зможуть завершити лікування ТБ, необхідно створити спосіб надання протитуберкульозною програмою цих чотирьох ресурсів соціальної підтримки пацієнтам з урахуванням будь-яких конкретних вікових або гендерно чутливих проблем. Принципи соціальної підтримки, описані тут, повинні бути забезпечені для вразливих груп населення, зокрема літніх людей, людей, які перебувають у в’язниці, внутрішньо переміщених осіб або біженців, людей з розладами через уживання наркотичних речовин, корінних громад та етнічних меншин.
Багато програм використовує мультидисциплінарну команду «підтримки прихильності» (соціальні працівники, медсестри, медпрацівники, громадські співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування, і лікарі). Підтримку може бути зосереджено на проблемах, пов’язаних з різними етапами лікування, соціальною стигмою хвороби, прихильністю до лікування, побічними ефектами, фінансовими й соціальними труднощами, іншими супутніми захворюваннями або особливими ситуаціями та смертю.
Тип підтримки слід вибирати на основі оцінки потреб пацієнта, ресурсів медпрацівника й умов у громаді. Для кожного пацієнта можна вибрати один тип підтримки або комбінацію різних видів соціальної підтримки відповідно до індивідуальних потреб. Соціальна підтримка повинна бути доступна людям, які перебувають на стаціонарному або амбулаторному лікуванні, включно з лікуванням і доглядом удома або в громаді, підтримкою однолітків та громадськими програмами підтримки ТБ.
3.1.1 Інформаційно-просвітницька підтримка
Ця підтримка охоплює всю інформацію, необхідну для того, щоб допомогти пацієнтам і їхнім доглядальникам зрозуміти ТБ, зокрема біологічні й соціальні детермінанти захворювання, і узгодити кроки для дотримання плану лікування й участі в місцевих заходах для залучення громад до реагування на ТБ. Як приклад, Керівництво щодо стандартизованого пакета послуг підтримки на рівні громад для поліпшення результатів лікування ТБ докладно описує багато можливих послуг для підтримки прихильності (19). Надання інформації й навчання має розпочатися, щойно буде встановлено діагноз, і продовжуватися протягом усього курсу лікування. Інформування й навчання пацієнтів відбуваються протягом кількох візитів до різних медпрацівників, зокрема лікарів, медсестер і громадських медпрацівників. Матеріали повинні відповідати рівню грамотності пацієнта, бути доступними місцевими мовами й ураховувати гендер, вік і культуру. Корисними є інформаційно-просвітницькі памфлети місцевою мовою з нагадуваннями про основні моменти. Для пацієнтів з обмеженою грамотністю слід докласти зусиль для використання електронних засобів охорони здоров’я на основі аудіо- або візуальної підтримки.
Пацієнтам також слід надавати матеріал місцевою мовою, який допоможе їм зрозуміти свої права (9, 10). Хартія пацієнтів щодо надання протитуберкульозної допомоги також описує обов’язки пацієнтів і допоможе постачальнику інформувати пацієнта про захворювання, лікування й загальну реакцію уряду та громадянського суспільства на епідемію туберкульозу.
НПБТ та всі медпрацівники повинні використовувати методи «спілкування» з пацієнтами (а не «говоріння до них») і їхніми доглядальниками так, щоб побудувати позитивне партнерство для успішного поліпшення якості життя й завершення лікування. Для пацієнтів з обмеженою грамотністю слід використовувати електронні інструменти охорони здоров’я, засновані на аудіо- або візуальній підтримці.
Хоча впровадження високоякісної пацієнтоорієнтованої протитуберкульозної допомоги, як зазначено в Міжнародних стандартах надання протитуберкульозної допомоги (1), часто потребуватиме додаткового часу для медпрацівників, багато чого можна
досягти за допомогою простих змін у ставленні й мові, що їх використовують медпрацівники, і шляхом донесення ключової інформації про захворювання.
Етичний і людиноорієнтований підхід Стратегії ліквідації ТБ має бути також відображено в мові, яку використовують усі сторони, причетні до лікування ТБ, включно з постачальниками медичних послуг. Мова — добре відомий метод здійснення влади й контролю. Слова, як-от «дефолтер», «особа з підозрою на захворювання» та «контроль» уселяють невпевненість у пацієнтів із ТБ, попри добрі наміри медпрацівників. Досі нерідко можна почути вирази, як-от «пацієнт не пройшов лікування», що покладає провину лише на пацієнта, ніби він — єдина особа, відповідальна за невдачу лікування. ВООЗ рекомендувала замінити таку лексику словами, які більше поважають пацієнтів і краще відображають цінності пацієнт-орієнтованого підходу до надання допомоги, який зараз широко прийнято в протитуберкульозній спільноті. Деякі приклади охоплюють заміну «дефолтера» на «пацієнта, що відмовився від подальшого спостереження», «особи з підозрою на ТБ» на «особу, у якої підозрюють ТБ» або «особу, яка підлягає оцінці щодо ТБ»; і «контролю» на «профілактика й догляд». Це керівництво й майбутні документи ВООЗ щодо ТБ враховують цю пропозицію, щоб запобігти зневажливому й осудливому тону під час спілкування з пацієнтами й у межах профілактики, діагностики, лікування та догляду за пацієнтами з ТБ (20). Для отримання додаткової інформації див. розділ 4.2 «Навички ефективної комунікації» й розділ 4.3 «Консультування» для надання інформації.
3.1.2 Психологічна й емоційна підтримка
Боротьба з ТБ і його лікування можуть бути емоційно руйнівними для пацієнтів та їхніх сімей. Як наслідок, існує величезний стрес, який впливає на якість життя пацієнтів і який також може перешкоджати тому, як вони дотримуються свого лікування.
Під емоційною підтримкою зазвичай розуміють близькі стосунки із сім’єю та друзями, з якими можна розмовляти й почуватися людиною, яку люблять і про яку дбають. Психологічна підтримка ґрунтується на наборі навичок, завдяки якому навчена особа може допомогти полегшити стрес. Психологічна підтримка намагається допомогти з думками, емоціями й поведінкою, які можуть виникнути через стрес від діагностування ТБ, через лікування або інші життєві ситуації чи стреси, спричинені ТБ. Неформальну психологічну підтримку можуть надати лікарі, медсестри, співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування, члени сім’ї або громади шляхом побудови стосунків з пацієнтами на основі розуміння та співчуття, щоб допомогти їм упоратися з психологічними викликами в житті, вирішити проблеми й зменшити джерела стресу. Такий вид підтримки також може допомогти пацієнтам дотримуватися своїх планів лікування та здобути навички, необхідні для боротьби зі стигмою й дискримінацією. Докладну інформацію про методики надання психологічної підтримки надалі обговорюють у розділі 4.5.
У разі формальної психологічної підтримки — особливо якщо неформальна підтримка неуспішна, вплив проблем серйозний або підозрюють проблеми з психічним здоров’ям (наприклад, депресію, зловживання психоактивними речовинами й алкоголем, а також посттравматичний стресовий розлад) — деяких пацієнтів із ТБ може знадобитися направити до служб психічного здоров’я. Також існує тісний зв’язок між поширеними психічними розладами, включно з розладами, пов’язаними зі вживанням психоактивних речовин, який описано в розділі 4.5. Тому важливо мати комплексну систему оцінки й направлення між лікуванням ТБ, службами психічного здоров’я та громадською підтримкою.
Формальними методами надання психологічної підтримки можуть бути сеанси консультування один на один або групи підтримки, яким допомагають консультанти. Групи підтримки можуть дозволити пацієнтам із ТБ зустрічатися та спілкуватися з іншими пацієнтами, включно з тими, хто одужав від ТБ, а також надавати підтримку одне одному. Додаткові подробиці обговорюються в розділі 4.5 про консультування для надання психологічної підтримки.
	Група підтримки

	Групою підтримки повинен керувати консультант, соціальний працівник або людина, навчена керувати групами підтримки. З групою також може допомагати навчена медсестра або медпрацівник.
•
Деякі групи може бути призначено для пацієнтів з конкретними потребами або проблемами (наприклад, жінки, молодь).
•
Психологічна підтримка важлива для пацієнтів, які все ще можуть бути заразними, і повинні бути встановлені заходи інфекційного контролю, щоб такі особи могли безпечно збиратися в групи підтримки або таким чином, щоб мінімізувати ризик передання ТБ іншим пацієнтам або медичному персоналу (наприклад, на відкритих або віртуальних зустрічах).
•
Пацієнтів, які одужали, також можуть запрошувати до груп підтримки, оскільки вони дають надію пацієнтам, які все ще перебувають на лікуванні.
• 
Групи підтримки можуть потребувати допомоги під час запрошення учасників або пошуку безпечного місця зустрічі й можуть зіткнутися з іншими організаційними проблемами.
•
Наприкінці кожної зустрічі групи підтримки фасилітатор і співфасилітатор повинні залишатися самі, щоб обговорити й оцінити уроки, отримані в процесі, та запланувати наступну зустріч.
Група, де є пацієнти із серйозними психологічними проблемами, може потребувати допомоги належним чином підготовленого фахівця з психічного здоров’я.


3.1.3 Матеріальна підтримка
Слід розв’язувати соціально-економічні проблеми, щоб пацієнти і їхні сім’ї могли завершити лікування ТБ та зменшити вплив захворювання й лікування на якість їхнього життя. Ці проблеми можна успішно вирішити за допомогою соціально-економічних втручань, як-от харчові кошики або ваучери на перевезення, які дозволяють пацієнтам завершити лікування і які зазвичай найкраще працюють, коли їх адаптовано до конкретних потреб пацієнта. Деякі НПБТ і медпрацівники використовують їх як допоміжні засоби, тобто як такі, що допомагають пацієнтам усунути перешкоди в прийнятті ліків та завершенні терапії. Хоча допоміжні засоби можуть поліпшити результати, найважливіше використовувати матеріальну підтримку для подолання бар’єрів, які пацієнтам неможливо подолати без певної форми підтримки.
Матеріальна підтримка може бути послугами або товарами: наприклад, фінансова підтримка, харчові кошики, харчові домішки, ваучери на харчування, транспортні субсидії, надбавки на проживання, створення житлових умов або грошові перекази. Ця підтримка допомагає пацієнтам або доглядальникам з витратами, з якими вони стикаються для отримання медичних послуг, і намагається зменшити стрес від утрати доходу, пов’язаний із ТБ. На початку лікування слід оцінити фінансові ресурси пацієнта, щоб підтримати тих, хто потребує допомоги, використовуючи матеріальну підтримку. Найбільшу підтримку мають отримувати пацієнти з найбільшою потребою. Медпрацівники, співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування, соціальні працівники або інші фахівці можуть допомогти оцінити потреби й переконатися, що матеріальна підтримка доходить до пацієнта. Грошові трансферти й мікрофінансова підтримка можуть поліпшити продовольчу безпеку домогосподарств, що, як було показано, збільшує доступ до охорони здоров’я. Коли необхідна тривала госпіталізація, фінансова підтримка пацієнта і його сім’ї мінімально потрібними засобами до існування була б корисним кроком у межах пацієнт-орієнтованого підходу.
Харчова підтримка є особливо важливою й може бути частиною матеріальної підтримки. Підтримка харчування не просто допомагає зменшити фінансовий стрес від захворювання на ТБ: неякісне харчування / недоїдання може погіршити перебіг ТБ, а ТБ, у свою чергу, може спричинити недоїдання. Люди, які неякісно харчуються / недоїдають і які хворі на ТБ, мають більшу ймовірність мати гірші результати лікування й більшу ймовірність померти від ТБ, ніж інші. Діти й вагітні/жінки-годувальниці піддаються особливому ризику через недоїдання. Під час ведення пацієнтів із ТБ розв’язання проблеми
/неякісного харчування / недоїдання через матеріальну підтримку слід вважати не менш важливою, ніж інші протитуберкульозні препарати.Харчову підтримку справді слід ввести як частину стандартного плану лікування пацієнтів із ТБ й догляду за ними. Докладнішу інформацію про харчову допомогу й підтримку можна знайти в Настанові: харчова допомога й підтримка пацієнтів з туберкульозом (21) і Рамковій програмі спільних дій ВООЗ щодо туберкульозу й супутніх захворювань (22).
Залучення громадянського суспільства — як-от групи підтримки пацієнтів і неурядові організації, а також громадські або релігійні організації — необхідне для надання послуг соціальної підтримки. Більш довгостроковим способом надання матеріальної підтримки пацієнтам із ТБ є внесення всіх пацієнтів, які відповідають вимогам, до програм соціального захисту (наприклад, допомоги по безробіттю, якщо пацієнт не може працювати), які розробили в багатьох країнах для вразливих груп населення.
3.1.4 Підтримка товариства
Соціальна підтримка пацієнтів, їхніх сімей і друзів на місці за допомогою консультацій з однолітками може підвищити ефективність протитуберкульозних програм. Програми протитуберкульозної терапії можуть розробляти допоміжні заходи, які ідентифікують пацієнтів, що вилікувалися («куратор громади» або «колишній пацієнт»), і навчати їх, щоб вони бути однолітками-підтримувачами. Ці працівники займаються підтримкою, інформуванням щодо лікування та спілкуванням з іншими пацієнтами, які перебувають на лікуванні. Ці куратори громади або колишні пацієнти повинні стежити за кожним пацієнтом від діагностики до вилікування й мають діяти як друзі й наставники. З погляду пацієнта, наявність цього супутника зменшує психологічне навантаження від тривалого лікування й надає їм навички, як упоратися зі стигмою та дискримінацією щодо ТБ.
Групи підтримки однолітків, куратори спільнот або колишні пацієнти й підготовлені медпрацівники можуть пропонувати сеанси обміну інформацією для навчання пацієнтів, допомоги в кращому виявленні факторів ризику відриву від лікування (наприклад, розуміння несприятливих наслідків лікування) та виявленні інших попереджувальних ознак, які можуть вплинути на результат лікування.
Підтримка товариства забезпечує основу для розвитку соціальної мережі в закладі охорони здоров’я, яка може відігравати важливу роль у поліпшенні показників завершення лікування. Працюючи разом, медпрацівник, одноліток-підтримувач і пацієнт можуть створити атмосферу співпраці й інновацій, спрямованих на зменшення стигми та можуть підтвердити, що ТБ можна успішно вилікувати в середовищі взаємної поваги серед усіх залучених.
3.2. Ведення лікування й цифрові технології підвищення прихильності до нього
3.2.1 Підтримка лікування
Ефективні й придатні варіанти ведення лікування слід визначати для кожного пацієнта на початку лікування. Підтримка лікування (оновлена адаптація лікування під безпосереднім наглядом) передбачає, що інша особа (медпрацівник або неспеціаліст) допомагатиме пацієнту з ТБ приймати протитуберкульозні препарати, надаватиме емоційну підтримку й медичне втручання (або визнаватиме необхідність медичного втручання) у разі відсутності відповіді на терапію або несприятливих наслідків лікування. Однак деякі підгрупи пацієнтів з факторами, що впливають на прихильність до лікування, більш або менш схильні отримувати користь від певних форм підтримки лікування, ніж інші пацієнти; або певні типи надання підтримки лікування (наприклад, розташування підтримки лікування або тип постачальника лікування), імовірно, працюватимуть краще, ніж інші. Отже, на початку лікування необхідна оцінка, щоб вибрати найбільш підходящий варіант лікування для кожного пацієнта. Лікування, яке проводять ближче до місця проживання пацієнта, зазвичай забезпечує зручність для нього й, отже, приносить кращі результати. Підтримку лікування, яку надають удома або в громаді, поблизу будинку або робочого місця пацієнта, слід розглядати як бажаний варіант, оскільки
це принесло кращі результати, ніж підтримка лікування, яку надавали в медичному закладі, зазвичай розташованому далі від пацієнта, ніж інші варіанти (15, 23).
Співробітник ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ, повинен дотримуватися суворої конфіденційності щодо хвороби пацієнта й лікування. У деяких випадках це може вимагати відпрацювання системи, за якої пацієнт може отримувати препарати без відома інших. Співробітником ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування туберкульозу, має бути особа, з якою пацієнту комфортно. Співробітник ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ, повинен мати відповідну підготовку й навички. Хоча докази свідчать, що підтримка лікування медпрацівником, навченим неспеціалістом і членом сім’ї демонструє переваги, як порівняти з неконтрольованим лікуванням, підтримка лікування, яку надають навчені неспеціалісти й медпрацівники, є пріоритетним варіантом, а найменш пріоритетним підтримувачем лікування є член сім’ї (15).
У деяких умовах та обставинах підтримку лікування можуть надавати медпрацівники, а в інших — члени громади, підготовлені для проведення лікування всіх форм ТБ. Хоча підтримка лікування на основі сім’ї виявилася ефективною за певних умов, медпрацівники повинні усвідомлювати, що в пацієнта з ТБ можуть бути складні сімейні стосунки, і в результаті або пацієнт, або підтримувач лікування ТБ — член сім’ї можуть зіткнутися з тонкими маніпуляціями або зловживаннями, які можуть поставити під загрозу прихильність до лікування, керування побічними реакціями на препарати й доступ до послуг соціальної підтримки. Навчання й освіта медпрацівників і співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування, необхідні для забезпечення якості ведення лікування. Навчання й освіта можуть бути здійснені за допомогою багатьох типів навчальних сесій, діаграм або візуальних нагадувань, освітніх інструментів та настільних засобів для ухвалення рішень і нагадувань.
Коли для пацієнта й постачальника лікування особиста підтримка лікування неможлива, можна розглянути цифрові технології підвищення прихильності, коли вони доступні, як-от лікування під безпосереднім наглядом за допомогою відеозв’язку (ЛБНДВ), послуга коротких повідомлень (СМС), телефонні дзвінки або інші засоби зв’язку, які можуть використовувати як медпрацівники, так і пацієнти.
3.2.2 Цифрові технології підвищення прихильності до лікування
Для підтримки різних елементів протитуберкульозних програм, як-от електронні медичні записи, пряме передання даних з діагностичних систем і модулі електронного навчання в мобільних застосунках, використовують різні цифрові медичні продукти (24). Цифрові технології підвищення прихильності вписуються в більший ландшафт інформаційних технологій і призначені для поліпшення комунікації між пацієнтами й медпрацівниками (25). У пацієнтів із ТБ було вивчено три технології, які використовують для підтримки лікування ТБ в широкому масштабі, а саме СМС або мобільний текст, ПМПЗП 

(пристрій моніторингу подій для забезпечення препаратами) і ЛБНДВ (26, 27).
СМС — стандартна, вбудована функція, яка зустрічається в усіх типах мобільних телефонів по всьому світу і яка зазвичай недорога й проста у використанні. Таким чином, її широко застосовують для спілкування з амбулаторними пацієнтами. СМС може надавати регулярні, автоматизовані нагадування пацієнтам про необхідність приймати препарати, може надавати інформацію, пов’язану з їхнім здоров’ям або станом (односпрямований зв’язок) або надавати можливість також взаємодіяти (двоспрямований зв’язок). Більшість рандомізованих контрольованих досліджень СМС-нагадувань у протитуберкульозній допомозі в різних географічних умовах не показали поліпшених результатів лікування пацієнтів, як порівняти зі стандартною медичною допомогою. Однак контрольні групи в цих дослідженнях досягли високого рівня прихильності завдяки різним масштабам особистої підтримки. Результати також свідчать про те, що СМС може певною мірою підтримувати прихильність під час лікування, коли особиста підтримка лікування медпрацівником неможлива, таким чином підвищуючи ступінь впливу, якщо не ефективність. СМС також можна використовувати, коли є менша необхідність бачити пацієнта віч-на-віч, але все ще існує необхідність підтримувати контакт із пацієнтом у разі виникнення будь-яких занепокоєнь, наприклад під час продовження фази лікування або коли пацієнт тривалий час без будь-яких проблем перебував на стабільному лікуванні. Дослідники мають ще більш творчо поміркувати про те, як СМС може впливати на поведінку прихильності, окрім простого нагадування пацієнтам прийняти таблетки. Це може бути, наприклад, направлення грошових переказів, коли завершено певні етапи лікування, поєднання СМС-нагадування з іншими цифровими вирішеннями та планування інших етапів шляху пацієнта. Популярність
і доступність СМС — переконливий аргумент для подальших вичерпних досліджень його потенціалу. Замість СМС можна використовувати миттєвий обмін повідомленнями через установлене програмне забезпечення для мобільних пристроїв.
ПМПЗП спрямовано на забезпечення більшої свободи дій пацієнтів під час подальшого лікування; на підтримку пацієнтів з нагадуваннями й інструкціями щодо дозування та поповнення; а також на складання історій дозування для конкретного пацієнта, щоб забезпечити консультування й диференційовану допомогу. ПМПЗП-бокси складаються з автоматизованих електронних пристроїв, які фіксують регулярність, з якою відкривається контейнер для препаратів, та інформують про неї медпрацівника. Старіші пристрої фіксували використання на самому контейнері, але мобільні телефони тепер уможливлюють надсилати нагадування та попередження доглядальникам, коли контейнери з препаратами залишаються невідкритими протягом дня або більше. Велике кластерне рандомізоване дослідження показало статистично значущий вплив ПМПЗП-боксів на прихильність відносно стандарту догляду; однак вплив на успішне завершення лікування був менш чітким (28). Для перевірки прихильності разом із ПМПЗП можна використовувати різні технологічні досягнення, як-от просити пацієнтів набирати (на безоплатні номери) коди, виявлені під час щоденного відкриття блістерних паковань із препаратами. Під час дослідження прототипний бренд цієї технології — 99DOTS (29) — показав подібні показники завершення лікування, як порівняти з традиційним моніторингом прихильності й підтримкою, що використовується в центрах, що свідчить про те, що цей ПМПЗП може бути життєздатною альтернативою більш трудомістким формам моніторингу прихильності до препаратів (30). Однак необхідна додаткова оцінка доцільності й корисності цієї технології (31).
ЛБНДВ — це форма цифрової технології підвищення прихильності, яка найточніше копіює людське спілкування. Збільшення доступності смартфонів і планшетних комп’ютерів з підтримкою Інтернету, оснащених безоплатним або індивідуальним програмним забезпеченням для відеозв’язку, збільшило можливості як для синхронних, так і для записаних (асинхронних) взаємодій у режимі реального часу. Спостережні дослідження й випробування ЛБНДВ для лікування ТБ в різних умовах свідчать про те, що методика може давати результати, подібні до отриманих під час особистого моніторингу, і може підвищувати ефективність (32–35). Ураховуючи потенційні переваги ЛБНДВ, необхідні дослідження для оцінки його відповідності різним стандартам надання допомоги, включно із самостійним лікуванням, а також для оцінки прийнятності ЛБНДВ в різних популяційних підгрупах і в обмеженіших географічних умовах.
Переваги застосування ЛБНДВ полягають у тому, що ця методика може надавати підтримку в лікуванні на відстані (навіть тоді, коли люди подорожують і не можуть відвідувати співробітника ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ, або він не може їх відвідувати). ЛБНДВ може допомогти досягти кращого рівня взаємодії пацієнтів за набагато менших витрат і менших незручностей, як порівняти з особистою підтримкою лікування. ЛБНДВ можна використовувати додатково або взаємозамінно з особистою підтримкою лікування або іншими варіантами ведення лікування.
Ще один варіант надання допомоги пацієнтам, коли їх важко відвідати особисто, — запланувати зустріч для спілкування з ними телефоном. Під час неї можна дати відповіді на запитання щодо лікування, здійснити моніторинг симптомів і надати консультації. Слід подбати про те, щоб пацієнти мали змогу знайти місце для розмов в умовах конфіденційності. Крім того, якщо ефірний час дорогий, для пацієнта може бути задорого оплачувати час, необхідний для цих обговорень.
Продуктивність цифрової технології збільшення прихильності в умовах дослідження необхідно перевести в програмні реалії. Лікарі-практики й пацієнти потребують практичних засобів, які можуть адаптуватися до курсу лікування пацієнта в широкому діапазоні різних умов лікування та в окремі моменти часу, коли лікування, найімовірніше, припиниться. Технології підтримки прихильності до лікування повинні бути частиною інтегрованого підходу, який доповнює надання якісної допомоги. Наприклад, нереалістично й небажано переводити пацієнтів, що проходять довшу схему лікування ЛС-ТБ, на ексклюзивну методику ЛБНДВ на період 18–20 місяців. Ризик перерви не однаковий серед пацієнтів або навіть під час лікування того самого пацієнта. Тому підтримка лікування повинна бути гнучкою протягом усього курсу лікування пацієнта. Особливої уваги потребує зміна схеми лікування, що підвищує ризик розвитку побічних реакцій на препарати, коли: 1) пацієнт ставить під сумнів необхідність продовження призначеного лікування, оскільки симптоми зникають і він почувається краще; 2) навпаки, коли пацієнт може не почуватися краще й може відчувати, що лікування
безнадійне; 3) коли пацієнт подорожує десь далеко від звичайного лікувального центру; або 4) коли інші події впливають на повсякденне життя пацієнта й ускладнюють щоденне лікування.
Три обговорювані цифрові підходи мають специфічні сильні й слабкі сторони, які можуть змусити їх працювати краще в певних обставинах, а також залежно від уподобань пацієнта та медпрацівників. З огляду на різні характеристики кожної з технологій підтримки прихильності та індивідуальну ситуацію пацієнта, можуть бути придатними кілька варіантів. Два додаткових питання, які варто розглянути, — це доступ до смартфонів і широкосмугового Інтернету через мобільні абонементи. Смартфони й планшетні комп’ютери, ураховуючи їх обчислювальну потужність та об’єм пам’яті, можуть бути цінним ресурсом для багатьох аспектів протитуберкульозної допомоги. Вони можуть бути корисними навіть тоді, коли широкосмуговий Інтернет недоступний або нерегулярний (наприклад, запис асинхронного ЛБНДВ, зберігання медичних записів пацієнтів і застосунків електронного навчання). СМС і ПМПЗП — які можуть працювати без покриття широкосмугового мобільного Інтернету — наразі є найбільш доступними, прийнятними й легко розширюваними підходами до підтримки лікування в умовах обмежених ресурсів. Там, де мобільний Інтернет надійний, а комп’ютерне обладнання доступне, як варіанти можна розглядати вирішення з більшою кількістю вимог до під’єднання.
Зростальний спектр технологій, доступних для підтримки лікування, допомагає поліпшити людиноорієнтовану допомогу. Однак цифрові технології все ще слід розглядати як інструменти й вони не повинні замінювати особисті взаємодії, коли останні доцільніші. Ще одним важливим міркуванням є те, що цифрові технології збільшення прихильності залежать від регулярного спостереження за поведінкою особи з метою подальшого спостереження за прихильністю до лікування. Це зумовлює низку етичних питань (7). Деякі технології можуть впливати на конфіденційність пацієнта більше, ніж інші: наприклад, отримання щоденного текстового СМС-повідомлення, яке вимагає відповіді, автоматизований моніторинг відкриття контейнера з ліками або відеозапис ковтання ліків. Переваги записів, як пацієнти приймають препарати, і можливість писати повідомлення або розмовляти з пацієнтами повинні бути збалансовані з потенційними негативними моментами — як-от відчуття пацієнтів, що їх контролюють, відчуття відстеження й недовіри, утрата повноважень і занепокоєння щодо конфіденційності. Ці питання слід докладно обговорити з пацієнтами (див. Розділ 4.1. «Керівні принципи медичного навчання й консультування»). Подальші питання, які слід ураховувати під час визначення того, яка технологія підтримки лікування може бути найкращою для пацієнта, охоплюють здатність і готовність навчитися використовувати цю технологію. Порушення зору й рівень грамотності можуть ускладнювати пацієнтам правильне користування мобільними телефонами. Інше занепокоєння полягає в тому, що вартість ефірного часу або даних може бути занадто дорогою для пацієнтів, щоб використовувати деякі із цих технологій. Прийнятність та уподобання слід досліджувати окремо для кожного пацієнта як частину його плану прихильності.
3.3. Вибір відповідного пакета догляду й підтримки для пацієнта
Щоб підтримувати пацієнтів із ТБ під час їх лікування, політики й практики в галузі охорони здоров’я повинні враховувати, що ТБ впливає на всі аспекти життя пацієнтів. В основі всіх аспектів лікування й догляду має лежати орієнтація на догляд за кожним пацієнтом як окремою особою. Загалом, слід дотримуватися людиноорієнтованих принципів догляду й підтримки (описаних у розділі 2).
Оглянуті докази й рекомендації ВООЗ свідчать про те, що поєднання належного догляду та підтримки поліпшує результати лікування пацієнтів (15, 23). Вибір відповідних заходів для кожного пацієнта дуже важливий і вимагає належної оцінки й консультації з кожним пацієнтом для визначення його потреб та уподобань. Це слід робити як до початку лікування ТБ, так і в його процесі. Усі рекомендовані заходи слід розглядати як частину цього процесу, включно із соціальною підтримкою, варіантами призначення лікування, цифровими технологіями збільшення прихильності й моделлю надання протитуберкульозної допомоги.
У вставці 1 описано використання 5 аспектів (оцінювати, консультувати, погоджуватися, допомагати й організовувати), які допомагають полегшити процес визначення найкращого плану лікування разом з найвідповіднішим пакетом заходів з догляду та підтримки, які найкраще підходять пацієнту.
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	Вставка 1. 5 аспектів догляду: Оцінювати, консультувати, погоджуватися, допомагати й організовувати
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	ОЦІНЮВАТИ
· Оцінюйте знання, переконання, занепокоєння й повсякденну поведінку пацієнта, пов’язані з ТБ і його лікуванням.
· Оцінюйте цілі пацієнта на початку будь-якої консультації.
· Оцінюйте клінічний стан пацієнта, визначайте відповідні поточні або попередні методи лікування ТБ або інших захворювань й забезпечуйте освіту щодо ТБ, лікування та інфекційного контролю.
· Оцінюйте здатність пацієнта приймати препарати.
· Оцінюйте фактори, пов’язані зі способом життя пацієнта, які можуть завадити йому приймати препарати (наприклад, опіоїдні або алкогольні розлади).
· Оцінюйте наявність будь-яких супутніх захворювань, які можуть потребувати особливої уваги або впливати на лікування (зокрема ВІЛ, діабет, гепатит або інші захворювання печінки, захворювання нирок, уживання тютюну, психічні захворювання).
· Оцінюйте наявність небажаних явищ від препаратів.
· Оцінюйте фінансове становище (роботу, освіту, утриманців, умови життя пацієнта (якщо в нього є стабільне місце для проживання).
· Оцінюйте кількість ліжкомісць лікарні й наявні умови для використання цифрових технологій підвищення прихильності.
КОНСУЛЬТУВАТИ
· Використовуйте нейтральну й не осудливу мову. Говоріть мовою, яку пацієнт розуміє, і використовуйте зрозумілі для нього слова (уникайте складних медичних термінів).
· Виправляйте будь-які неточні знання (як визначено вище) і заповнюйте прогалини в розумінні пацієнтом своїх станів та/або факторів ризику й методів лікування.
· Обговорюйте варіанти плану лікування (включно з різними схемами лікування, різними варіантами доставки/отримання ліків, варіантами призначення лікування, варіантами підтримки прихильності до лікування, паліативною допомогою), які доступні пацієнту, щоб допомогти йому завершити лікування.
· Обговорюйте будь-які запропоновані зміни в плані лікування, пов’язані з проблемами пацієнта (як визначено вище).
· Оцінюйте, наскільки важливим пацієнт вважає призначене лікування.
· Консультуйте пацієнта щодо схем соціального захисту, якими він має право скористатися.
· Оцінюйте впевненість пацієнта й готовність прийняти призначене лікування.
ПОГОДЖУВАТИСЯ
· Обговорюйте план лікування й догляду з різних варіантів.
· Погоджуйте варіанти лікування, які відображають пріоритети пацієнта.
	


	ДОПОМАГАТИ
( Надайте письмовий або графічний підсумок плану.
( Надайте або визначте співробітника ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ.
( Надавайте лікування ТБ / протитуберкульозні препарати.
( Надавайте інше медичне лікування, щоб допомогти впоратися з побічними ефектами.
( Надавайте психологічну підтримку.
( Надавайте навички й інструменти, щоб зарадити із самодопомогою та завершенням лікування.
( Надайте довідку про хворобу, щоб полегшити доступ до схем соціального захисту.
( Надайте обладнання, щоб допомогти пацієнтам приймати препарати (наприклад, таблетницю).
( Надайте інструменти самоконтролю (наприклад, календар або інші способи нагадування й запису плану лікування та наступної зустрічі).
( Розбирайтеся з перешкодами.
( Допомагайте пацієнтам передбачати бар’єри для завершення лікування й визначати стратегії їх подолання.
( Якщо в пацієнта депресія, лікуйте її; якщо в пацієнта розлад, спричинений уживанням психоактивних речовин, зв’яжіться з відповідними службами догляду.
( Зв’яжіть пацієнта з доступною підтримкою:
•
 співробітником ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ;
•
 друзями та сім’єю;
•
 пацієнтами-експертами / кураторами громади;
•
 групою підтримки однолітків;
•
 громадськими службами.
ОРГАНІЗОВУВАТИ
( Організуйте подальший догляд для моніторингу прогресу лікування й виділення ключової інформації.
( Організуйте спосіб, як пацієнт може звернутися до медпрацівника, якщо виникнуть проблеми у період між відвідуваннями пацієнта.
( Складіть розклад групових зустрічей або відповідних груп підтримки, за наявності.
( Записуйте, що відбувалося під час візиту.
( Звертайтеся до наявних соціальних служб щодо засобів забезпечення й інших заходів соціальної підтримки.
( Переконайтеся, що пацієнтам призначили підходящі їм варіанти лікування, щоб допомогти їм приймати всі потрібні препарати.
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4.Медичне навчання й консультування пацієнтів з туберкульозом
Цей розділ присвячено ключовим рекомендаціям щодо догляду й підтримки пацієнтів шляхом надання медичного навчання та консультування щодо захворювання та підвищення прихильності до лікування ТБ (15, 16).
	Рекомендації:

	1.1. Пацієнтам, що проходять лікування ТБ, слід надавати медичне навчання й консультування щодо захворювання та підвищення прихильності до лікування
(настійна рекомендація, помірна впевненість у доказах).


Ця рекомендація ґрунтується на доказах, отриманих із численної літератури, які свідчать про кращі показники прихильності й завершення лікування, а також нижчі показники неявки для подальшого спостереження в пацієнтів, які отримали медичне навчання та консультування до й під час курсу лікування ТБ (15, 23, 36–41). Медичне навчання й консультування щодо ТБ та його лікування слід надавати всім пацієнтам.
Мета медичного навчання — озброїти пацієнтів точною інформацією, щоб вони могли зробити найкращий вибір для себе. Навчання можна надати шляхом розмови з пацієнтом, розповсюдження письмових матеріалів, обміну відеозаписами або через мистецтво й виступи за участю людей, уражених ТБ. Під час навчання треба обговорювати ТБ як захворювання, його лікування й послуги, на які пацієнт має право. Навчання можна й слід проводити кілька разів під час лікування ТБ, щоб пацієнти не забували про почуте, а також щоб надати конкретну інформацію про можливі зміни в лікуванні. Навчання може відбуватися безпосередньо перед або на початку лікування, наприкінці інтенсивної фази терапії або під час кожної презентації або взаємодії для подальшого догляду. Його можуть надавати різні типи медпрацівників або фармацевтів. Навчальні заняття можуть охоплювати окремо пацієнта або залучати членів його сім’ї та/або друзів (15, 16).
Медичне навчання спрямовано на те, щоб забезпечити людей правильними знаннями, однак саме консультування допомагає їм застосовувати ці знання, змінюючи своє ставлення й поведінку. Термін «консультування» стосується двосторонньої взаємодії між пацієнтом і медпрацівником. Це міжособистісний, динамічний комунікаційний процес, який передбачає своєрідну договірну угоду між пацієнтом і медпрацівником, якого навчено навичкам консультування й на якого поширюються етичний кодекс і норми практики. Це вимагає розуміння й турботи про пацієнта без будь-яких моральних або особистих суджень. Для досягнення цього медпрацівники повинні навчатися навичкам міжособистісного спілкування, щоб побудувати партнерство з пацієнтами й мати хороші комунікативні навички, щоб розмовляти з пацієнтами та зміцнювати їхнє розуміння ТБ. Це має допомогти пацієнтам почуватися досить сильними, щоб робити те, що їм потрібно робити для лікування їхнього захворювання на ТБ.
4.1.Керівні принципи медичного навчання й консультування
Що стосується прав пацієнтів, викладених у декларації прав людей, уражених ТБ (9), то найактуальнішими серед них є такі (виступають як керівні принципи для навчання й консультування пацієнтів):
· право на повагу й гідне ставлення;
· право на інформацію;
· право на конфіденційність.
Люди мають право на повну й коректну інформацію, пов’язану з ТБ та ризиками й перевагами запропонованого лікування, пояснену простою мовою, яку вони можуть легко зрозуміти. Якщо це можливо, слід також обмінюватися письмовою інформацією. Мета консультування — переконатися, що люди зрозуміли інформацію, і відповісти на будь-які запитання, які можуть у них виникнути. Медпрацівник також повинен розвіяти будь-які загальновживані хибні уявлення або міфи про ТБ.
Необхідно поважати незалежність людини і її право на вибір. Медпрацівники повинні поважати вибір і переконання пацієнта, а не приймати за нього рішення. Необхідно докладати всіх зусиль, щоб залучити пацієнта до складання плану лікування. ВООЗ чітко вказує, що кожна людина, уражена ТБ, має право на особисту свободу й безпеку, і що недобровільне утримання, госпіталізація або ізоляція людини з ТБ є позбавленням волі й порушенням особистої безпеки (9). ВООЗ також вузько визначає обставини, за яких це право може бути скасовано, але дає зрозуміти, що це повинно бути на найкоротший строк і відповідно до суворих керівних принципів.
Розділ 2 про орієнтований на людей підхід описував, як люди, які страждають на ТБ, можуть зіткнутися зі стигмою, упередженнями або дискримінацією з боку громади, а також з боку медпрацівників. Необхідно докласти всіх зусиль, щоб захистити людей від дискримінації й залучити їх найбільш інклюзивним способом. До них слід ставитися з повагою й гідністю незалежно від їхнього віку, статі, фінансового стану, соціального становища, релігії, сексуальної орієнтації або будь-яких інших факторів. Щоб зменшити стигму й дискримінацію, пацієнтам слід нагадати, що ТБ не є результатом будь-якої неправильної поведінки, і що більшість людей повністю одужує після завершення лікування.
Люди, які страждають на ТБ, повинні мати недоторканність особистого життя й конфіденційність. Важливо, щоб їх бачили в приватному приміщенні для медичного консультування. Вони повинні бути впевнені, що інформація про їх догляд конфіденційна і її не передадуть іншій особі без їхнього дозволу. Інших членів сім’ї слід запрошувати до участі в обговоренні лише після отримання дозволу від пацієнта.
4.2.Навички ефективної комунікації для забезпечення медичного навчання й консультування
Найкраще спілкування — це коли пацієнт і медпрацівник щось обговорюють, а не коли сам медпрацівник дає інструкції або інформацію пацієнту. Хороші комунікативні навички дуже важливі для лікування ТБ. Добре спілкування не тільки може допомогти пацієнтам зрозуміти хворобу й лікування, але також може допомогти громаді краще зрозуміти ТБ та виправити дезінформацію, яка сприяє стигматизації (42).
Нижче описано деякі важливі елементи спілкування, необхідні для медичного навчання й консультування.
4.2.1
Формування терапевтичного альянсу
Перший крок консультування — побудова партнерства з пацієнтом і його сім’єю (якщо вона є). Це партнерство є фундаментом, який заохочує людей брати участь не лише в заняттях з медичного навчання, а й у всіх аспектах лікування та догляду. Це партнерство вимагає розробки довірливої й турботливої атмосфери, щоб люди були більш схильні говорити про своє становище та проблеми й отримувати необхідну інформацію. Формування партнерства дає змогу обмінюватися інформацією, яка є важливою для процесу консультування. Між пацієнтом і медпрацівником має розвиватися довіра й відчуття розуміння.
Розуміння — один з найважливіших елементів у формуванні партнерства. Медпрацівник повинен намагатися зрозуміти проблеми й почуття пацієнта в певній ситуації та повинен мати можливість донести це розуміння до пацієнта. Щоб виробити розуміння, медпрацівник повинен: 1) уважно слухати й спостерігати, не роблячи суджень, з метою збору інформації; 2) зосередитися та зрозуміти, як почувається пацієнт; і 3) говорити з пацієнтом, щоб переконатися, що його правильно зрозуміли. Це особливо важливо, оскільки показує щире бажання медпрацівника допомогти, розвиває повне розуміння й надає можливість пацієнту пояснювати далі. Це можна досягти твердженнями, як-от «звучить так, ніби біль нестерпний...», або «чи правильно я зрозумів, що ви не можете спати через кашель», або «дозвольте мені просто перевірити це...».
Емпатія — не те саме, що співчуття. Симпатія означає, наприклад, що медпрацівник відчуває сум або ледь не плаче, коли людина починає плакати. Розуміння не означає, що медпрацівник повинен насправді «почуватися» як його співрозмовник. Натомість медпрацівник повинен «зрозуміти», що людина може відчувати (43). Для повного розуміння медпрацівники повинні знати про культурні цінності й вірування щодо здоров’я пацієнтів, яких вони лікують. Їм потрібно постійно перевіряти, чи вони зрозуміли пояснення пацієнта. Можливо, саме тому пацієнти продовжують звертатися за медичною допомогою до цілителів віри: бо ті поділяють краще розуміння досвіду пацієнтів.
Під час консультування важливі багато навичок хорошого спілкування, включно з активним слуханням, використовуваною мовою, жестами й мовою тіла, а також проявами справжньої зацікавленості та турботи.
4.2.2
Активне слухання
Активне слухання — це специфічна навичка спілкування, яка передбачає надання цілковитої уваги як вербальним, так і невербальним сигналам. Вона вимагає інтенсивної концентрації; медпрацівник повинен виявляти глибокий інтерес і повагу до пацієнтів та не переривати їх. Під час медичних консультацій дуже важливо уважно слухати пацієнтів, щоб розмову можна було підлаштувати під їхні індивідуальні потреби.
Активне слухання — це більше, ніж просто чути чужі слова; це означає приділяти увагу й показувати, що ви почули та зрозуміли сказане вам. Якщо медпрацівник може продемонструвати, що справді слухає, пацієнт довірятиме йому більше й почуватиметься комфортніше. Це полегшить формування партнерства.
Медпрацівник може показати, що зрозумів сказане, повторивши за пацієнтом або узагальнивши сказане різними словами. Перефразування або узагальнення відповідей або запитань пацієнта також може допомогти перевірити інформацію. Ось кілька корисних прикладів підбиття підсумків розмови:
«Хочу перевірити, чи правильно я Вас зрозумів. Ви розумієте, що таке ТБ; Ви також зрозуміли про лікування, яке Вам рекомендували й чому воно таке важливе для Вас. Але Вас турбують побічні реакції на препарати, особливо тому, що Ви прийматимете ці препарати протягом кількох місяців, чи не так?»
Ці навички також показують залученість медпрацівника до розмови. Ще одна навичка спілкування називається рефлексією. Наприклад, поки пацієнт описує свої проблеми, медпрацівник повинен спостерігати за емоційною реакцією пацієнта, а потім прокоментувати: «Здається, Ви дуже стурбовані цими симптомами». Визнання почуттів пацієнта також демонструє розуміння й допомагає побудувати ефективні стосунки.
4.2.3
Використання невербального спілкування
Невербальне спілкування охоплює очний контакт, міміку, жести, уважний вигляд, поставу, кивання головою й інші рухи.
У невербальному спілкуванні бере участь як пацієнт, так і медпрацівник. Поведінка медпрацівника може посилати потужні сигнали, які виявлятимуть повагу й інтерес до пацієнта: це також вибудовує стосунки, показує, що медпрацівник уважно слухає й хоче допомогти пацієнту зрозуміти про ТБ та лікування. Медпрацівник повинен використовувати невербальну комунікацію, щоб показати, що активно слухає; це охоплює зоровий контакт, усмішку, кивання головою й сидіння під час розмови. Він має уникати таких речей, як-от поглядання на годинник або совання на місці.
Вирази пацієнта також передають емоції. Рухи очей, рота, брів, чола або навіть ніздрів у різних комбінаціях сигналізують про щастя, сум, гнів, здивування, огиду, страх та інтерес. Трохи нахмурений лоб зазвичай означатиме, що людина або не згодна з тим, що чує, або не розуміє. Тільки цей простий вираз може показати, що пацієнту потрібно більше пояснень. Оскільки напруженість і тривога можуть бути відображені в мові тіла, про стан душі людини можна легко здогадатися, просто поглянувши на її поставу. Люди, які стурбовані чи схвильовані чимось, зазвичай тримають руки або ноги в характерно напружених положеннях, наприклад руки вони можуть щільно стискати, а ноги притиснути одна до одної або безперестанку постукувати стопою по підлозі. Часто навіть без усяких слів ці підказки можуть сповістити спостережливого медпрацівника про потребу подальшого дослідження.
4.2.4
Ставлення запитань
Ставлення відповідних запитань — важливий метод, який може допомогти:
· виявляти те, що вже відомо, і відстежувати будь-які інформаційні прогалини;
· визначати конкретні потреби;
· дізнаватися про ставлення й переконання пацієнта;
· генерувати дискусії й варіанти вирішення проблем;
· зрозуміти причини, що стоять за рішеннями або діями.
Перш ніж надавати додаткову інформацію, важливо з’ясувати, що пацієнт уже знає про ТБ і його лікування. У цій ситуації важливо ставити запитання. Баланс між «закритими» й «відкритими» запитаннями може допомогти зібрати необхідну інформацію за короткий час.
На закрите запитання єдиною відповіддю є «Так» або «Ні». Ось деякі приклади: Ви кашляєте? У Вас є лихоманка? Але проблема закритих запитань у тому, що «Так» або «Ні» часто не повністю описує те, що людина хоче сказати.
Тоді на допомогу приходять «відкриті» запитання. Цей тип техніки дає людям змогу описувати свій досвід власними словами. Відкриті запитання короткі й не пропонують конкретної відповіді. Вони починаються зі слів «Що», «Чому», «Як» і дуже короткі. Ось деякі приклади: Як Ви почуваєтеся після приймання препаратів? Чому у Вас виникають проблеми із щоденним прийманням препаратів?
В ідеалі проблему слід дослідити, ставлячи відкриті запитання, а остаточну інформацію зібрати за допомогою закритих запитань. Однак іноді люди можуть удаватися в
непотрібні деталі, тож медпрацівники повинні підтримувати певний контроль над спілкуванням, делікатно рухаючись далі.
4.2.5 Надання інформації
Медичне навчання й консультування слід надавати дуже простою та чіткою мовою. Навіть медичну інформацію варто подавати без технічних термінів і медичного жаргону. Іноді під час першої зустрічі не завадить надати обмежений обсяг інформації, щоб пацієнт міг її зрозуміти й поміркувати про неї та був готовий до подальшої інформації на наступній зустрічі. Іноді важливу інформацію потрібно повторити, щоб допомогти пацієнту її зрозуміти.
У словах медпрацівників має звучати повага до пацієнтів і доглядальників. Важливо не використовувати зневажливу або осудливу мову. Терміни, як-от «дефолтер», «особа з підозрою на захворювання» та «контроль», — звучать принизливо й уселяють невпевненість. Їх найкраще замінити термінами «пацієнт, що відмовився від подальшого спостереження», «особа, у якої підозрюють ТБ» або «особа, яка підлягає оцінці щодо ТБ». Термін «контроль» можна замінити виразом «профілактика й догляд». Аналогічно вирази, як-от «пацієнт не пройшов лікування» або «не завершив його» передають думку, що пацієнт винен у невдачі лікування (44).
Гучність і тон голосу медпрацівника також важливі під час медичних консультацій. Значна гучність може залякувати, а занизька — не дасть нічого до ладу почути або може створити враження, що медпрацівник не впевнений у собі. Так само, якщо медпрацівник говоритиме занадто швидко, складеться враження, що він поспішає, і його також може бути важко зрозуміти. Таблиця 1 узагальнює навички ефективної комунікації для клінічної зустрічі (45).
Таблиця 1. Навички ефективної комунікації.
	1
	Створіть атмосферу, яка допомагає комунікації
	Познайомтеся з особою в приватному приміщенні, якщо це можливо.

	
	
	Будьте привітним і проведіть процес знайомства відповідно до культурних особливостей.

	
	
	Використовуйте мову тіла, що відповідає культурі, вираз обличчя та очний контакт, щоб допомогти вибудувати довіру.

	
	
	Поясніть, що інформація, яку обговорюють під час візиту, буде конфіденційною і її не передаватимуть без дозволу.

	
	
	Якщо присутні доглядальники, запропонуйте поговорити з особою наодинці (за винятком маленьких дітей) та отримати згоду на обмін клінічною інформацією.

	
	
	Якщо медпрацівник — чоловік, а пацієнтка — молода жінка, розгляньте можливість присутності іншої жінки — співробітниці чи доглядальниці.

	2
	Залучіть особу
	Залучіть пацієнта (і за його згодою, його доглядальників та членів сім’ї) до всіх аспектів оцінки й ведення, наскільки це можливо. Сюди входять діти, підлітки й дорослі старшого віку.


	3
	Почніть зі слухання
	Активно слухайте. Не відволікайтеся.

	
	
	Проявляйте розуміння й чуйність.

	
	
	Використовуйте невербальне спілкування, щоб показати, що слухаєте.

	
	
	Не перебивайте співрозмовника.

	
	
	Якщо анамнез незрозумілий, будьте терплячі й попросіть пояснень.

	
	
	Розмовляючи з дітьми, використовуйте мову, яку вони можуть зрозуміти. Наприклад, запитайте про їхні інтереси (іграшки, друзів, школу).

	
	
	Розмовляючи з підлітками, покажіть, що розумієте їхні почуття й ситуацію.

	4
	Завжди будьте доброзичливими, шанобливими й не допускайте осуду
	Завжди будьте шанобливі.

	
	
	Не судіть про людей за їхньою поведінкою й зовнішнім виглядом.

	
	
	Залишайтеся спокійними й терплячими.

	5
	Використовуйте хороші навички вербального спілкування
	Використовуйте просту мову. Говоріть зрозуміло й лаконічно.

	
	
	Використовуйте відкриті запитання, узагальнюючи й уточнюючи твердження.

	
	
	Підсумовуйте й повторюйте ключові моменти.

	
	
	Дозволяйте особі ставити запитання щодо наданої інформації.

	6
	Реагуйте з чутливістю, коли особа ділиться важкими враженнями
	Проявляйте особливу чутливість до складних тем.

	
	
	Нагадайте особі, що сказане нею залишиться конфіденційним.

	
	
	Визнайте, що особі, можливо, було важко говорити з вами про свої думки й занепокоєння.


4.3. Консультування для надання інформації про ТБ та обов’язки постраждалих осіб і громад
Цей розділ присвячено тому, яку інформацію про ТБ треба надавати пацієнтам і як цю інформацію слід надавати.
Обмін інформацією з пацієнтами і їхніми сім’ями слід розпочинати, щойно буде встановлено діагноз ТБ. Якщо пацієнт лікується від ЛС-ТБ, вдалим часом для проведення навчальної зустрічі також буде закінчення інтенсивної фази лікування. Навчальні бесіди мають займати кілька відвідувань протягом курсу лікування. Навчання можуть надавати лікарі, медсестри, медперсонал громади й інші медпрацівники.
Іноді буває важко надавати пацієнтам необхідну інформацію. Скажімо, комусь, хто погано розуміє медичну мову, можуть надати багато нової інформації, значна частина якої може бути технічною. Або пацієнт може почуватися погано, а також може бути емоційно засмучений через діагноз. Пацієнт також може мати медичні переконання, які містять неправильну інформацію про ТБ.
4.3.1 Яку інформацію слід надавати?
1.Фактичну інформацію про ТБ як захворювання і його лікування
Пацієнту слід пояснювати інформацію про туберкульоз і його лікування. Зокрема:
· що спричиняє ТБ, як він поширюється, його симптоми й що може статися, якщо ТБ не лікувати;
· пояснення того, що ТБ лікується і є виліковним, і як отримати доступ до його лікування;
· як лікується ТБ: скільки триває лікування, види ліків, які використовують для його лікування, і можливі побічні ефекти цих ліків;
· яким буде вплив лікування ТБ на інші супутні захворювання (наприклад, алкоголь, незаконні наркотики тощо);
· що може статися, якщо пацієнт припинить приймати протитуберкульозні препарати за порадою медпрацівника;
· чому швидкий початок лікування після поставлення діагнозу знижує ризик передання іншим;
· які є практики інфекційного контролю, що сприяють зниженню ризику поширення ТБ;
· що таке доступні служби підтримки і як скласти план направлення та/або організувати інтегровану допомогу на ранній стадії в разі інших супутніх захворювань.
2.Права осіб, уражених ТБ
У Хартії пацієнтів щодо надання протитуберкульозної допомоги (10) окреслено права й обов’язки осіб із ТБ. Хартія заохочує людиноорієнтований підхід до лікування ТБ та співпрацю між пацієнтами, громадами й медпрацівниками з метою поліпшення надання протитуберкульозної допомоги. 2019 року ВООЗ також задекларувала права осіб, уражених ТБ (9). Їх наведено в Таблиці 2.
Таблиця 2. Права осіб, уражених ТБ, та зобов’язання державних і недержавних суб’єктів
	
	Права осіб, уражених ТБ

	Стаття 2
	Право на життя.

	Стаття 3
	Право на гідне й шанобливе ставлення.

	Стаття 4
	Право на найвищий досяжний рівень фізичного й психічного здоров’я (право на здоров’я).

	Стаття 5
	Право на свободу від катувань та інших жорстоких, нелюдських або принизливих видів поводження.

	Стаття 6
	Право на рівність і свободу від дискримінації.

	Стаття 7
	Кожна людина має право на життя, свободу й особисту недоторканність.

	Стаття 8
	Право на свободу пересування.

	Стаття 9
	Право на приватне й сімейне життя.

	Стаття 10
	Право на конфіденційність.

	Стаття 11
	Право на інформацію.

	Стаття 12
	Право на інформовану згоду.

	Стаття 13
	Право на освіту.

	Стаття 14
	Право на працю.


	Стаття 15
	Право на достатнє харчування.

	Стаття 16
	Право на житло.

	Стаття 17
	Право на воду й санітарію.

	Стаття 18
	Право на соціальне забезпечення.

	Стаття 19
	Право на свободу вираження поглядів.

	Стаття 20
	Право на свободу зібрань та об’єднань.

	Стаття 21
	Право на участь.

	Стаття 22
	Право на справедливість і належне судочинство.

	Стаття 23
	Право користуватися перевагами наукового прогресу (право на науку).

	Зобов’язання й відповідальність

	Стаття 24
	Державні зобов’язання відповідно до міжнародного та регіонального законодавства про права людини.

	Стаття 25
	Відповідальність недержавних суб’єктів відповідно до міжнародного й регіонального законодавства про права людини.


4.3.2 Як слід надавати цю інформацію?
Навички ефективної комунікації описано в розділі 4.2. Медпрацівники мають практикувати їх як частину медичної освіти та консультування, перш ніж зможуть обмінюватися інформацією, викладеною вище.
1. Важливо сформувати партнерство з пацієнтом, перш ніж ділитися будь-якою інформацією. Необхідно докласти всіх зусиль, щоб вести двосторонню розмову, а не щоб медпрацівник просто розповідав пацієнту факти. Пацієнтів слід заохочувати ставити запитання, а інформацію слід повторювати, щоб пацієнти її розуміли; а от з’ясувати, чи вони її зрозуміли, медпрацівники зможуть, ставлячи пацієнтам короткі запитання. Якщо приділяти час, щоб переконатися, що пацієнти розуміють інформацію, результати лікування будуть кращими.
2. Перше запитання має бути таким: «Що Ви вже знаєте про ТБ?»
Після того як медпрацівник дізнається, що пацієнт уже знає про ТБ, він може зосередити дискусію на тому, що пацієнт ще має взнати.
3.Наступне запитання має бути таким: «Що Ви хочете запитати про ТБ?»
Потім інформацію про ТБ можна персоналізувати для пацієнта. Наприклад, цілком можливо, що пацієнта більше цікавлять варіанти лікування, ніж причина ТБ. Після відповідей на свої запитання пацієнти можуть бути більш готові обговорювати інші важливі моменти щодо ТБ. Іноді може бути важко надати всю необхідну інформацію під час однієї зустрічі, тому медпрацівник повинен визначити пріоритетність інформації, щоб спочатку надати відповіді на найважливіші запитання.
4.Далі медпрацівник повинен запитати себе: «Яку найважливішу інформацію пацієнт повинен зрозуміти?»
Медпрацівник повинен зосередитися на цій найважливішій інформації під час перших освітніх бесід із пацієнтом. Та й у цьому разі медпрацівник повинен заохочувати запитання пацієнта й допомагати йому розуміти інформацію, повторюючи її або ставлячи йому короткі запитання.
Пацієнти будуть відкритіші до спілкування, якщо їх запитувати«Що Ви знаєте про свої права?», аніж зачитувати їм перелік їхніх прав.
5.Нарешті, медпрацівник повинен узагальнити прогалини й помилки в знаннях пацієнта про ТБ.
Поважаючи релігійні переконання пацієнта, важливо дослідити його медичні переконання — особливо ті, які можуть ускладнити пацієнту завершення лікування. Ці запитання також допомагають медпрацівнику зрозуміти, що пацієнт думає про свою хворобу або лікування, особливо в його культурному контексті. Більшість людей уже має певне розуміння ТБ, оскільки це поширена хвороба. Пацієнти також можуть перейматися своїм діагнозом або дещо непокоїтися щодо медпрацівника й лікування. Ці проблеми, переконання й турботи слід розглядати як частину медичної освіти та консультування. Сім’я також може мати власні ідеї, які пацієнт може поділяти або не поділяти. Оскільки сім’я має сильний вплив на поведінку пацієнта, її погляди також необхідно враховувати. Це допомагає уникнути плутанини в сім’ях щодо медичних порад. Важливість вивчення медичних переконань особи також стосується розділу 5.4 про консультування щодо прихильності до лікування.
Окрім обміну інформацією під час візитів, дуже корисними є навчальні брошури, у яких чітко викладено факти про ТБ і його лікування. Навчальний матеріал повинен бути відповідним для всіх вікових груп, культурно чутливим, представленим місцевими мовами й у зручних для читача форматах. Цифрові інструменти з аудіо- або візуальними засобами також можуть допомогти пацієнтам, які можуть мати труднощі з читанням. Крім того, певні маргіналізовані верстви можуть вимагати спеціальних освітніх методів.
4.4. Консультування для надання інформації про лікування ТБ й забезпечення прихильності до лікування
У цьому розділі обговорюється, як консультувати пацієнтів щодо лікування ТБ, щоб запобігти припиненню лікування без медичної консультації.
4.4.1 Консультування для надання інформації про лікування ТБ
Пацієнтів і їхніх доглядальників слід підготувати до лікування ТБ, надавши їм інформацію (див. Таблицю 3) про:
· варіанти ведення лікування; тривалість лікування; важливість прихильності до лікування;
· фармакологічне лікування: схему лікування; побічні ефекти; моніторинг побічних ефектів;
· інфекційний контроль удома й у громаді;
· план подальшого спостереження: звичайні зустрічі; контакт у надзвичайних ситуаціях;
· механізми підтримки: соціальну підтримку й соціальний захист;
· паліативну допомогу й допомогу наприкінці життя.
Таблиця 3. Інформація про лікування ТБ
	Про лікування
	Схема лікування
	Де почнеться лікування?
Якщо в лікарні, оцініть приблизну тривалість перебування й інші важливі речі, про які пацієнт повинен знати під час перебування в лікарні.
Якщо вдома, залучіть співробітника ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ (бажано громадського волонтера охорони здоров’я) та обговоріть будь-які зміни в домашньому оточенні, якщо треба.

	
	Тривалість лікування
	Поясніть, як вона може різнитися відповідно до вибраної схеми лікування (часто 4–6 місяців для ТБ без лікарської стійкості).


	
	Прихильність до лікування:
	Розкажіть про ускладнення від перерваного або незакінченого лікування.

	Про
фармакологічне
лікування
	Препарати
	Надайте основну інформацію про різні протитуберкульозні препарати, що використовуються в схемі лікування, лікарські форми (наприклад, таблетки або капсули, одноразова доза або комбінація з фіксованою дозою), бажано шляхом показу кожного препарату й лікарської форми.

	
	Побічні ефекти
	Надайте докладні відомості про потенційні побічні ефекти (зокрема ті, які можуть бути серйозними), а також про необхідність і способи негайного повідомлення про них.

	
	Моніторинг
	Поясніть вимоги до моніторингу лікування за допомогою клінічних обстежень, радіології, мазка, культуральних або інших тестів для раннього виявлення побічних ефектів.

	План подальшого спостереження
	Стандартний
	Опишіть процес стандартного огляду й те, як записатися на приймання, коли буде потреба.

	
	Незапланований
	Поясніть, як пацієнти можуть терміново звертатися до своїх медпрацівників.
Поясніть, що робити в разі надзвичайної ситуації (наприклад, сильної задишки).

	
	Направлення до інших медичних служб
	Покажіть, як скласти план направлення та/або організувати інтегровану допомогу на ранній стадії супутніх медичних станів (включно з психічним здоров’ям або вживанням речовин).

	Інфекційний контроль
	Принципи передання
	Коли найвищий ризик зараження під час передання туберкульозу?

	
	Заходи побутового інфекційного контролю
	Згадайте про запобіжні заходи, які слід уживати вдома.
Згадайте про запобіжні заходи, які слід уживати в громаді.

	Механізми підтримки
	Варіанти соціальної підтримки й соціального захисту
	Зверніть увагу на наявні послуги й закони в країні, включно з дотаціями на інвалідність тощо.

	Паліативна допомога й допомога наприкінці життя
	
	Опишіть послуги, закони, механізми тощо.


Як уже зазначалося, беріть участь і повністю усвідомлюйте, що без медичної консультації лікування припиняти не можна.
4.4.2 Консультування для забезпечення прихильності до лікування
Найпоширенішою проблемою в наданні протитуберкульозної допомоги є випадки, коли пацієнт припиняє приймати препарати або пропускає призначення лікування. З цієї причини надзвичайно важливо мати план швидкого подальшого спостереження за пацієнтом. Якщо це можливо, цей план повинен залучати члена команди протитуберкульозного центру (громадську медсестру, лікаря, співробітника ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ), який відвідає пацієнта вдома того ж дня, якщо останній дав вам дозвіл приходити до нього. Якщо пацієнт не дав вам дозволу, має бути інший план, щоб зв’язатися з пацієнтом (наприклад, за допомогою мобільного телефону або через надійного друга пацієнта, з яким пацієнт дав вам дозвіл зв’язуватися).
Слід удатися до таких заходів (11):
1. Нанести домашній візит для взаємодії з пацієнтом, якщо він дозволив вам відвідувати його вдома.
2. З’ясувати причини припинення лікування.
3. Обговорити проблеми, які спричинили неприхильність пацієнта.
4. Роз’яснити пацієнту необхідність продовження лікування.
5. Консультувати й підтримувати пацієнта.
6. Залучити членів сім’ї / доглядальників для забезпечення лікування.
1.Домашній візит для взаємодії з пацієнтом
Член протитуберкульозного лікувального центру — наприклад, медсестра, лікар або наглядач — повинен відвідувати домівку пацієнта (за наявності дозволу) разом зі співробітником ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування або додатково до нього. Під час візиту додому можна виявити більше клінічних проблем, ніж під час щомісячного клінічного обстеження. До пацієнта слід ставитися доброзичливо й співчутливо, показуючи, що його поважають і цінують. Слід дотримуватися настанов, обговорених у розділі 5.2, щодо навичок ефективної комунікації.
2.З’ясування причин припинення лікування
· Слід якомога уважніше вислухати причини, чому пацієнт припинив лікування.
· Медпрацівник повинен скласти перелік проблем, які сприяли неможливості пацієнта продовжити лікування.
· Медпрацівник повинен з’ясувати, чи розуміє пацієнт, що в нього за хвороба.
· Медпрацівник повинен бути співчутливим і визнати труднощі, з якими стикається пацієнт.
· Медпрацівник повинен не просто говорити з пацієнтом, а влаштувати обговорення.
3.Обговорення проблем, які спричинили неприхильність пацієнта
Медпрацівник повинен обговорити деякі з поширених причин, чому пацієнти не можуть продовжувати лікування або приймати препарати. Наприклад:
а.
Усунення побічних ефектів
Найпоширенішою причиною припинення лікування є труднощі з переносимістю лікарських засобів. Це особливо важливо, коли люди отримують препарати другого ряду для лікування ЛС-ТБ. Надзвичайно важливо запитати про можливі побічні ефекти й звернутися до посібника з їх лікування (46).
б.
Дослідження медичних переконань особи
Люди можуть мати низку переконань та ідей — наприклад про те, що стало причиною їхнього захворювання або як його можна лікувати, — які значно відрізняються від переконань медпрацівників. Якщо пацієнти вважають, що немає ліків від ТБ, або що коли симптоми поліпшуються, то не потрібно продовжувати лікування, або що лікування може запропонувати альтернативна або традиційна медицина, вони можуть не продовжувати лікування.
Ось кілька прикладів запитань, які можуть допомогти дослідити медичні переконання пацієнта:
· Що, на Вашу думку, спричинило Вашу хворобу?
· Як ця хвороба впливає на Ваше тіло?
· На Вашу думку, наскільки це серйозно?
· Яке лікування, на Вашу думку, може допомогти?
· Які основні проблеми спричинила Ваша хвороба?
•
Що Вас найбільше лякає в цій хворобі?
У таких випадках співробітник ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ, разом з медсестрою, лікарем або громадським наглядачем повинен з’ясувати способи виправлення непорозумінь та обговорити з пацієнтом, як відновити лікування.
в.
Вирішення економічних проблем
Багато людей, які можуть бути головними годувальниками для своїх сімей, не можуть працювати, коли хворіють. Тому слід оцінити потреби в житлі, харчуванні й одязі, щоб з’ясувати, які види матеріальної підтримки можуть допомогти (див. розділ 3.2 для отримання докладнішої інформації).
г.
Вирішення проблеми вживання наркотичних речовин або інші проблеми з психічним здоров’ям
Відомо, що вживання алкоголю й наркотиків впливає на прихильність до лікування. Людей слід заохочувати зменшувати або припиняти споживання зазначеного, якщо це заважає їхньому лікуванню. Якщо це складно або підозрюються інші проблеми з психічним здоров’ям, слід розглянути можливість консультації з фахівцем із психічного здоров’я або іншим відповідним фахівцем.
д.
Проблеми з медичною службою
Люди можуть мати проблеми з медпрацівниками, які можуть запізнюватися, неуважно слухати або змушувати пацієнта почуватися таким, якого не поважають або не цінують. Відомо, що ці моменти також здатні впливати на прихильність, тому їх слід адресувати. Медпрацівник повинен визнати будь-які проблеми з послугами, вибачитися й запропонувати вирішення.
е.
Вирішення соціальних проблем
Якщо є інші соціальні проблеми, пацієнта слід направити у відповідну службу. Це також стосується безпритульних або пацієнтів, яких може уникати власна сім’я, або які змушені переселитися з імміграційних, робочих або економічних причин, — усіх цих осіб треба буде пов’язати зі службами в новому місці.
4.Роз’яснення пацієнту необхідності продовження лікування.
Медпрацівник повинен:
· Оцінити, чи існують прогалини в розумінні пацієнтом своєї хвороби і її лікування.
· Виправити будь-які непорозуміння або дезінформацію.
· Заохочувати пацієнта ставити додаткові запитання.
· Узагальнити інформацію про діагноз, лікування й рекомендовані кроки простими словами.
· Попросити пацієнта повторити або описати терміни лікування.
5.Консультування й підтримка пацієнта для швидкого відновлення лікування
Після того як причини припинення приймання ліків обговорили, розглянули в міру можливостей медпрацівника, і пацієнту роз’яснили необхідність продовження лікування, медпрацівник повинен заспокоїти пацієнта й реалістично його заохотити. Пацієнт має підтвердити плани подальшого спостереження.
Подальші настанови щодо психологічної підтримки розглянуто в розділі 5.5.
6.Залучення медперсоналу громади, членів сім’ї й доглядальників для забезпечення прихильності до лікування
Залучення медперсоналу громади довело свою ефективність у забезпеченні сприятливих результатів лікування. Сім’я також може бути важливим джерелом підтримки пацієнта. Якщо член сім’ї не може доглядати за пацієнтом, слід знайти іншого доглядальника, а також роз’яснити йому необхідність продовження лікування, щоб він перевіряв, чи
правильно пацієнт лікується в домашніх умовах.Також надзвичайно важливою є інформація про заходи щодо запобігання поширенню інфекції, як і про те, що людина зазвичай уже не заразна протягом двох тижнів після початку лікування.
Якщо існують загальногромадські проблеми, як-от стигматизація пацієнтів із ТБ, можна звернутися й до лідерів думок громади та релігійних лідерів. Цей варіант можливий лише в тому разі, якщо пацієнт дозволяє медпрацівникам ділитися інформацією про діагностований ТБ.
4.5. Консультування з надання психологічної підтримки
У розділі 3.2.2 описано фактори, які можуть вплинути на психологічне здоров’я особи, спричинити стрес, знизити якість її життя, перешкодити виконанню плану лікування та змусити її не проходити курс лікування.
Пацієнт може переживати неабиякий стрес, коли має діагностований ТБ й турбується про його вплив на свої повсякденні обов’язки — роботу, доходи, сім’ю та призначене лікування. Стресова реакція може проявлятися в психологічних симптомах, фізичних симптомах і змінах поведінки (див. Таблицю 4).
Таблиця 4. Симптоми стресу
	Психологічні симптоми
	Фізичні симптоми
	Зміни поведінки

	Постійне хвилювання
Депресія/тривога
Порушення концентрації уваги
Відчуття пригніченості
Забуття
Труднощі з прийняттям рішень
Відчуття розгубленості
	Головний біль, мігрень, запаморочення
М’язове напруження, спазми або судоми
Проблеми з диханням / панічні атаки
Біль у грудях / пришвидшене серцебиття
Проблеми з травленням (розлад шлунка, нудота, запор, діарея)
Летаргія/утома
Підвищення тиску
	Дратівливість/агресія
Зміни в режимі сну (пацієнт спить забагато, замало або взагалі не може спати)
Зміни в харчуванні (пацієнт їсть забагато, замало або втратив апетит)
Уживання алкоголю, наркотиків, тютюну для боротьби зі стресом
Уникнення вирішення складних ситуацій
Відсутність мотивації
Частий плач

	
	
	

	
	
	

	
	
	

	
	
	

	
	
	


Люди з ТБ можуть бути схильнішими до розвитку сильних стресових реакцій. Поширені психічні розлади й ТБ пов’язані з більшою соціальною вразливістю, неадекватними умовами життя та соціально-економічною нерівністю (17, 47–49). Пацієнтам із психічними захворюваннями може бути дуже важко пройти тривалий курс лікування ТБ (50). Пацієнтам із психічними захворюваннями й ТБ була б дуже корисною психіатрична допомога (51). Крім того, деякі протитуберкульозні препарати пов’язані з психіатричними побічними ефектами (52).
Надзвичайно важливо розпізнавати й реагувати на стресові реакції в людей, які перебувають у групі ризику, з’ясовуючи їхні турботи й занепокоєння та пропонуючи підтримку. У разі потреби їх слід направити до спеціалізованих служб. Цей розділ зосереджено на наданні базової психологічної підтримки, посиленні соціальної підтримки, техніці вирішення проблем і наданні підтримки доглядальникам та членам сім’ї — утриманцям.
4.5.1
Базова психологічна підтримка
Мета базової психологічної підтримки — допомогти людям боротися з емоційним дистресом та оговтуватися від стресових реакцій (53). Додатково до дотримання принципів ефективної комунікації, наведених у розділі 5.2, слід дотримуватися таких настанов:
1.Пригнічені люди не завжди можуть чітко описати своє становище або їм може знадобитися більше часу для пояснень. Їх слід слухати терпляче, не перериваючи й не поспішаючи. Зазвичай допомагає, якщо просити про роз’яснення. Іноді їм може бути важко відкрити свої почуття, тому важливо уважно їх слухати й заспокоювати. Якщо ці люди описують свої почуття або важкі переживання, можуть допомогти реакції співпереживання й чуйності. Ось деякі приклади відповідей:
Схоже, у Вас був дуже важкий досвід.
Я розумію, як Вам було боляче.
Зрозуміло, чому Ви так хвилюєтеся (чому Ви такі налякані).
2.Слід визначити джерела стресу. Після того як пацієнт вільно виговорився, а ви його активно слухали, можуть знадобитися наступні запитання:
Про що Ви зараз найбільше хвилюєтеся?
Як ви справляєтеся із цим хвилюванням?
Що дарує вам комфорт, силу й енергію?
3. Слід оцінити основні потреби пацієнтів. Якщо їм потрібна додаткова інформація або додаткові послуги, важливо просто встановити контакт із їхньою сім’єю й надати іншу соціальну підтримку.
4. Необхідно розповідати про нормальні стресові реакції людей з діагнозом ТБ або тих, що відчувають труднощі з лікуванням або послугами.
5. Якщо стресова реакція тривала або сильна, слід запропонувати специфічні методики управління стресом (54).
6. Медпрацівник повинен шукати потенційні ознаки сексуального або фізичного насильства (включно з домашнім насильством) у жінок, дітей і людей похилого віку (наприклад, синці або травми невідомого походження, надмірний страх, надмірна відстороненість, небажання обговорювати питання в присутності якогось члена сім’ї, недоїдання в сім’ї, де достатньо їжі). За наявності ознак жорстокого поводження або нехтування з пацієнтом слід поговорити в усамітненому місці й запитати, чи не переживає він щось неприємне. Якщо є сильні підозри про жорстоке поводження чи нехтування або якщо вони підтверджуються, слід звернутися за допомогою до колег, які мають досвід боротьби із цим. Якщо пацієнт дає згоду, його слід направити до відповідних громадських служб захисту (як-от довірчі юридичні служби й мережі захисту).
4.5.2
Посилення соціальної підтримки
Посилення соціальної підтримки важливе для зменшення багатьох шкідливих наслідків стресу (45).
1.Перший крок — запитати про механізми підтримки, які в пацієнта є зараз або які могли допомогти йому в минулому.
Деякі приклади запитань:
Що Вас утішає, коли Ви засмучені?
Чи говорите Ви з кимось про свої проблеми й те, через що проходите?
Чи є людина, яка, на Вашу думку, може Вас підтримати?
З ким Вам найкомфортніше ділитися своїми проблемами? Коли Ви погано почуваєтеся, до кого звертаєтеся за допомогою чи порадою?
Як Ваші стосунки із сім’єю? Яким чином ваша сім’я та друзі підтримують вас і яким чином завдають Вам стресу?
2. Потім визначте людей, які можуть надати підтримку, як-от довірені члени сім’ї, друзі й члени громади, і розкажіть про те, як кожен з них може допомогти.
3. Якщо пацієнт бажає, його слід направити до інших громадських служб для отримання підтримки товариства або матеріальної підтримки. Вони охоплюють: соціальні послуги або послуги захисту; громадські центри; групи самодопомоги й підтримки; зайнятість та/або інші види діяльності, що приносять дохід; формальну/неформальну освіту; притулок, харчові продукти та непродовольчі товари; приміщення для дітей. Під час направлення пацієнту слід допомогти отримати до них доступ (наприклад, надати вказівки щодо місця розташування, години роботи, номер телефону) і надати пацієнту коротку довідку про направлення.
4.5.3 Техніка вирішення проблем
Стрес може вплинути на здатність пацієнта правильно реагувати на проблеми. Пацієнт може відчувати безпорадність або невпевненість, що впорається зі своїми проблемами, або, можливо, його почуття тривоги або горя заважатимуть йому давати раду своїм повсякденним проблемам. Вирішення проблем — це покрокова стратегія, яка може допомогти пацієнтам, що потребують підтримки, вирішувати їхні проблеми й керувати ними (55).
Загалом, не слід пропонувати прямі поради. Натомість пацієнтам слід допомагати шукати власні рішення (див. Вставку 2).
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	Вставка 2. Техніка вирішення проблем
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	1.Перерахуйте проблеми як вирішувані (що піддаються впливу або зміні) і невирішувані (не піддаються впливу або зміні).
2.Для початку виберіть простішу (вирішувану) проблему.
3.Виберіть ту частину проблеми, для якої у вас є практичне й контрольоване рішення.
4.Якщо проблема має багато частин, розглядайте її не в комплексі, а кожну частину окремо.
5.Складіть перелік можливих рішень проблеми. Подумайте про те, що ви можете зробити самостійно, а також про людей, які можуть допомогти вам вирішувати частини проблеми.
6.З переліку потенційних рішень виберіть ті, які мають найкорисніші стратегії (які мають дуже мало недоліків і їх легше здійснювати).
7.Розробіть докладний план (покроково) того, як і коли ви реалізуватимете рішення.
8.Після спроби вирішити проблему розберіть, із чим удалося впоратися і яким повинен бути наступний етап.
	


4.5.4 Надання підтримки доглядальникам
Важливо усвідомлювати, наскільки стресовим може бути догляд за пацієнтами з ТБ й наскільки важливою є роль опікуна в допомозі пацієнту повністю одужати від ТБ. Доглядальників слід поважати, навіть якщо їм важко підтримувати пацієнта з ТБ; якщо пацієнт дозволяє, доглядальника слід залучити до прийняття рішень про лікування. Надання підтримки доглядальникам — важливий психосоціальний елемент лікування хронічних станів (45).
Ось деякі зі сфер, які можуть допомогти оцінити стрес доглядальників:
· турботи й тривоги, пов’язані з доглядом за пацієнтом з ТБ;
· практичні проблеми (наприклад, тиск на час, свободу й гроші доглядальників);
· здатність здійснювати інші щоденні заходи, як-от робота або участь у громадських заходах;
· фізична втома;
· доступна доглядальникам соціальна підтримка;
· психологічне самопочуття.
Після оцінки проблем доглядальників медпрацівник може допомогти:
· надавши інформацію;
· зв’язавши опікуна з громадськими послугами й підтримкою;
· обговоривши відпочинок, тобто коли інший член сім’ї або відповідна особа може тимчасово доглядати за пацієнтом, поки основний доглядальник відпочиває або займається важливими справами;
· запропонувавши консультації з вирішення проблем або управління стресом;
· направивши доглядальника до служб психічного здоров’я, якщо треба.
4.5.5 Звернення до служб психічного здоров’я
Якщо підозрюється або ідентифікується психічний розлад, спрямуйте пацієнта до відповідних служб психічного здоров’я.
4.6. Консультування з питань харчової допомоги й підтримки
З огляду на сильний двонаправлений причинно-наслідковий зв’язок між ТБ та недоїданням, ВООЗ рекомендує всім пацієнтам з активним ТБ отримувати відповідне консультування на основі їхнього харчового статусу на момент діагностики й протягом усього лікування (21).
Недоїдання може бути в дітей, підлітків або дорослих, включно з вагітними жінками. У випадку малолітніх дітей (до 10 років) їхні батьки мають брати участь у консультуванні й підтримці. У випадку підлітків (віком 10–19 років) медпрацівники повинні намагатися створити терапевтичний союз із підлітком, а також його батьками (розділ 4.2.1.).
4.6.1
Лікування першопричини
Оцінка причини недоїдання має важливе значення. Якщо причина передусім пов’язана з бідністю або продовольчою небезпекою, ці соціально-економічні питання потрібно буде вирішити. Якщо підозрюються медичні першопричини, то слід розглянути відповідне направлення до лікаря. У випадках супутніх хвороб (наприклад, діабет) або психіатричних розладів (наприклад, уживання алкоголю), пацієнту знову ж таки слід дати належне направлення.
Незалежно від цих причин, пацієнту слід запропонувати вже описані методики консультування: базову психологічну підтримку (4.5.1), посилення соціальної підтримки (4.5.2), техніку вирішення проблем (4.5.3) і надання підтримки сім’ї/доглядальникам (4.5.4).
4.6.2 
Навчання пацієнта
У випадках, коли медпрацівник вважає, що пацієнт не розуміє природи недоїдання, потенційної шкоди й необхідності зміни раціону харчування або вживання харчових добавок, медпрацівник повинен дотримуватися принципів медичного навчання та консультування, описаних у розділі 3, щоб навчити пацієнта.
4.6.3
Оцінювання «готовності» пацієнта до зміни раціону харчування / способу життя
Основний принцип зміни поведінки щодо здоров’я полягає в тому, що люди мають різноманітні переконання щодо своїх проблем і поведінки. Вони варіюються між тими, хто не визнає, що є проблема, тими, хто визнає, що є проблема, але не готовий діяти, і тими, хто розуміє й докладає зусиль, щоб діяти, але не здатний наполегливо виконувати бажані дії. Ретельна оцінка бажання або готовності людини до змін може допомогти медпрацівнику спланувати подальше втручання.
4.6.4 
Мотивування пацієнта
Медпрацівників навчено «консультувати», і їм притаманне бажання владнати все самим для своїх пацієнтів. Це рідко допомагає змінити поведінку. Натомість варто з’ясувати, чому пацієнту важко змінити поведінку, і допомогти йому знайти власні рішення. Терапевтичний альянс (розділ 4.2.1) важливий для розуміння поглядів пацієнта й виявлення конфліктів між тим, як він поводиться та чого прагне досягти. Медпрацівник повинен заохочувати пацієнта докладати всіх зусиль, щоб здійснити бажану зміну раціону харчування / почати приймати добавки, без будь-якого протистояння чи зовнішнього тиску.
4.6.5
Винагородження бажаної поведінки (у дітей)
Може бути дуже корисно, якщо дітей винагороджуватимуть за дотримання правил бажаної поведінки (наприклад, уживання поживної їжі або приймання добавок) для зміцнення цих звичок. Найефективніша винагорода — увага з боку батьків.
4.7. Консультування після закінчення лікування ТБ та з питань паліативної допомоги
4.7.1
Консультування після закінчення лікування ТБ й посттуберкульозного лікування
Після завершення лікування ТБ деякі пацієнти стикаються з можливістю виникнення посттуберкульозних симптомів, а іноді дихальної недостатності чи ускладнень. Рецидив ТБ може виникнути в невеликої частки пацієнтів, включно з тими, кого успішно вилікували. Тому після закінчення лікування ТБ пацієнтів слід консультувати для надання їм необхідної інформації про можливості виникнення посттуберкульозних симптомів, інвалідності, ускладнень чи рецидиву ТБ; у разі потреби їм знадобиться доступ до медичних послуг для подальших обстежень. Процес консультування повинен і надалі допомагати пацієнтам адаптуватися до своїх проблем зі здоров’ям, поки вони не стануть емоційно стабільними. Консультування спрямовано на забезпечення безпечного й надійного простору, щоб допомогти людям пропрацьовувати їхні внутрішні страхи та занепокоєння.
Пацієнти й члени сім’ї часто потребують емоційної підтримки, коли стикаються з наслідками інвалідності після ТБ. Люди, які страждають від виснажливих ускладнень після лікування, також можуть відчувати несприятливі психологічні, соціальні й фінансові наслідки. Надзвичайно важливо контролювати їхню адаптацію до ослабленого здоров’я. У них може піти кілька місяців на те, щоб повністю відновити своє емоційне здоров’я. У цей період величезну допомогу може надати консультування й інші форми соціальної та професійної підтримки.
4.7.2
Консультування з питань паліативної допомоги
Як обговорювалося в розділі 6, оцінка й полегшення психологічних, соціальних і духовних негараздів пацієнтів та сімейних доглядальників є критично важливими частинами паліативної допомоги людям, ураженим ТБ.
Дізнавшись, що можуть померти від своєї хвороби, пацієнти можуть відчути будь-яку або всі наступні емоції або думки в довільному порядку (56, 57):
· Заперечення: нездатність повірити, зрозуміти або прийняти смертельний прогноз.
· Гнів: звинувачення інших або Бога в ситуації.
· Сподівання: відчайдушний пошук виходу зі смертельної ситуації.
· Депресія: почуття відчаю, нікчемності, провини або сорому.
· Прийняття: пошук миру.
Додатково до вже описаних методів консультування — надання базової психологічної підтримки (розділ 4.5.1), посилення соціальної підтримки (розділ 4.5.2), вирішення проблем (розділ 4.5.3), підтримки сім’ї/доглядальників (розділ 4.5.4) — медпрацівник може зробити наступне (57):
1. Дозволити пацієнту висловлювати сильні емоції, як-от смуток, плаксивість або гнів, не перериваючи й не судячи.
2. Висловити бажання, щоб пацієнт вдався до лікування хвороби.
3. Запевнити пацієнта, що продовжуватиме доглядати за ним, вестиме його протягом усієї хвороби, а будь-які дискомфорти лікуватимуть.
4. Запитати, чи хотів би пацієнт отримати духовну підтримку, і якщо той погодиться, залучити належним чином підготовленого духівника.
5. Оцінити пацієнта щодо наявності в нього симптомів тривоги або депресії. Якщо ці симптоми перевищують рівень, зазвичай очікуваний у цій ситуації, розглянути можливість лікування. Звертатися до служб психічного здоров’я, тільки якщо пацієнт може легко й швидко дістатися до них.
6. Перед смертю пацієнта оцінити членів сім’ї щодо ризику втрати (наприклад, психічне захворювання в анамнезі, складні й емоційні стосунки з пацієнтом) (58).
7. Допомогти сім’ї отримати підтримку після втрати через команду паліативної допомоги, громадську групу підтримки після втрати або соціального працівника (59).
8. Під час надання підтримки після втрати стежити за ознаками й симптомами тривалого розладу на тлі скорботи (наприклад, особа понад 12 місяців не може примиритися зі смертю або має клінічно значущі порушення соціального або професійного функціювання). У разі підозри звернутися до фахівця з психічного здоров’я (58).
9. Упроваджувати програми сприяння стійкості в командах паліативної допомоги або ЛС-ТБ, як-от регулярний обмін важкими випадками, поминальні церемонії для померлих пацієнтів, регулярні соціальні заходи.
Надавайте пацієнтам інформацію й навчайте їх, а саме:
1.Розказуйте пацієнтам про поширені реакції на втрату працездатності або смертельні стани. Для прикладу нижче наведено кілька тверджень:
Люди в подібних ситуаціях можуть реагувати по-різному. Деякі люди демонструють сильні емоції, тоді як інші — ні.
Цілком нормально відчувати сум і навіть плакати; це не означає, що Ви слабкі.
Люди, які не плачуть, можуть відчувати емоційний біль так само глибоко, як і інші, але вони інакше його виражають.
Немає правильних чи неправильних почуттів. Іноді Вам може бути дуже сумно, а в інший час Ви можете почуватися краще.
2.Пацієнти, які страждають від виснажливих ускладнень після лікування, також можуть відчувати несприятливі психологічні й фінансові наслідки. Надзвичайно важливо контролювати їхню адаптацію до ослабленого здоров’я; у них може піти кілька місяців на те, щоб повністю відновити своє емоційне здоров’я. У цей період величезну допомогу можуть надати інші форми соціальної та професійної підтримки.
3. Медпрацівники також повинні пам’ятати про культурні й релігійні переконання пацієнтів. Духовні страждання та екзистенційні проблеми слід розглядати з таким самим рівнем пріоритетності, як психосоціальні страждання й фізичний біль. Підтримка може залучати духовного опікуна.
4. Якщо пацієнт має важкі симптоми дистресу, або не може спати чи їсти, або є ознаки психічних розладів (наприклад, розлади, пов’язані з уживанням наркотичних речовин, або депресивні розлади), його слід направити до служб психічного здоров’я.
5. Пацієнти й члени сім’ї часто потребують емоційної підтримки, коли стикаються з наслідками інвалідності після ТБ. Коли ж пацієнт помирає, сім’я може потребувати підтримки протягом усього періоду переживання втрати. У деяких членів сім’ї небіжчика може виникнути затяжна реакція горя, яка потребуватиме спеціалізованого лікування. Також для підтримки членів сім’ї небіжчика можна залучити громадську підтримку.
6. Надання підтримки особам, які стикаються з інвалідністю або смертю, може надзвичайно гнітити самих медпрацівників. Вони самі потребують нагляду й підтримки у своїх командах. Національні програми протидії ТБ повинні заохочувати стратегії самообслуговування й підтримки персоналу, як-от регулярний обмін важкими випадками, поминальні церемонії померлих пацієнтів, регулярні соціальні заходи для членів групи паліативної допомоги, регулярні заняття спортом та інші види підтримки.
5.Моделі надання протитуберкульозних послуг
5.1. Моделі надання допомоги всім пацієнтам із ТБ
Хоча традиційно пацієнтів з ЛС-ТБ госпіталізували для проходження певних етапів лікування, а іноді й усього курсу, рекомендації щодо цього змінилися. Оскільки пероральне лікування ЛС-ТБ дедалі зростає, пацієнти з ЛС-ТБ повинні, коли це можливо, проходити амбулаторну програму лікування, подібно до пацієнтів із Ч-ТБ (60–62). Крім того, для обох груп пацієнтів — з ЛС-ТБ й Ч-ТБ — лікування має рухатися в напрямі до децентралізованої амбулаторної допомоги, щоб полегшити доступ усіх пацієнтів до препаратів і підтримки лікування, а також щоб зменшити деструктивний вплив лікування ТБ на їхнє життя.
До пацієнтів з ЛС-ТБ застосовуються наступні рекомендації з настанов ВООЗ (15).
	Рекомендації:

	2.1.Пацієнтів з мультирезистентним ТБ (МР-ТБ) слід лікувати з використанням переважно амбулаторної допомоги, а не моделей медичної допомоги, яку засновано переважно на госпіталізації
(умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів)
2.2.Для пацієнтів, які отримують лікування з приводу МР-ТБ, рекомендується децентралізована модель надання медичної допомоги, а не централізована модель.
(умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів)


Однак іноді пацієнти не потребують лікування в лікарні (стаціонарі). Це можуть бути пацієнти з ЛС-ТБ, а також пацієнти із Ч-ТБ з тяжкими ускладненнями після захворювання або лікування. Наступне обговорення стосується деяких проблем, пов’язаних зі стратегіями щодо моделей надання децентралізованої допомоги (поліклінічних/амбулаторних), які застосовують до більшості пацієнтів із ТБ, і лікування пацієнтів, які потребують спеціального лікування й догляду, у стаціонарі або на базі лікарні.
5.1.1 Амбулаторна модель лікування ТБ: децентралізована допомога
Децентралізована допомога — це допомога, яку пацієнт отримує в менших, амбулаторних, неспеціалізованих центрах охорони здоров’я ближче до місця свого проживання й часто від медперсоналу громади або медсестер, неспеціалізованих лікарів, громадських волонтерів або співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ. Догляд можуть здійснювати в місцевих центрах (наприклад, громадських) або вдома чи на робочому місці пацієнта. Наявність лікування й догляду в децентралізованих центрах охорони здоров’я — добрий спосіб поліпшити доступ до лікування та збільшити кількість пацієнтів, які отримують регулярне лікування й підтримку на рівні громади. Децентралізована допомога часто менш деструктивна для життя пацієнтів, даючи їм змогу отримувати доступ до лікування, догляду та консультування легше й з меншими витратами. Вона також може дозволити їм продовжувати працювати (зменшуючи в такий спосіб фінансовий тягар захворювання на ТБ) і залишатися зі своїми сім’ями. Децентралізовану допомогу можна використовувати для пацієнтів як із Ч-ТБ, так і з ЛС-ТБ. Відповідно до настанов ВООЗ, для лікування ТБ переважними є всі режими перорального приймання препаратів (61 –63); однак, якщо пацієнт повинен отримувати ін’єкційні препарати, слід з’ясувати, чи можна робити ін’єкції в тому чи іншому децентралізованому місці (60–62).
Децентралізована допомога може підходити не всім пацієнтам. Особливе занепокоєння викликали б пацієнти з тяжкими формами ТБ або серйозними супутніми захворюваннями чи дуже інфекційними формами ТБ. Однак дослідження показали вищі показники успішності лікування й меншу кількість пацієнтів, які відмовилися від подальшого спостереження, коли вони отримували децентралізовану допомогу, як порівняти з лікарняною (64). Серед пацієнтів, які отримували децентралізовану допомогу, не було вищих ризиків смерті або неефективності лікування. Перш ніж пацієнт почне приймати децентралізовану допомогу, медпрацівник повинен переконатися, що у вибраній децентралізованій системі зможуть провести весь необхідний моніторинг безпеки (наприклад, лабораторні аналізи, ЕКГ) або що пацієнт зможе за потреби поїхати до клініки або лікарні з вищим рівнем догляду, де зможуть провести цей моніторинг. Якщо пацієнти потребують стаціонарного лікування, завжди має існувати план їх доставлення до лікарні. Це може бути необхідно в разі певних груп пацієнтів з особливим ризиком, як-от діти з важкими формами ТБ або люди, у яких ВІЛ на пізній стадії. Цим пацієнтам може знадобитися ретельне спостереження в лікарні протягом певного періоду часу.
Основою надання протитуберкульозної допомоги на рівні громад часто є громадський співробітник ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ і який може належати до району, де проживає пацієнт (53). Громадські співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, повинні, як і всі медпрацівники, завжди поважати й зберігати конфіденційність пацієнтів. Вони також можуть відігравати важливу роль у наданні громаді інформації щодо ТБ й можуть допомогти зменшити стигму навколо цього захворювання. Громадські надавачі протитуберкульозної допомоги повинні бути належним чином підготовлені й перебувати під наглядом кваліфікованих медпрацівників (65). У деяких умовах, де немає інших альтернатив, громадським співробітником ЗОЗ, який здійснює підтримку лікування ТБ, може бути навіть член сім’ї, який пройшов належну підготовку й перебуває під наглядом медпрацівника або кваліфікованого члена громади. Однак сімейні стосунки можуть бути складними, тому їхній характер слід оцінювати заздалегідь, щоб гарантувати, що пацієнт уповні отримає підтримувальну терапію.
Децентралізована допомога вимагає, щоб персонал клінік пройшов додаткову підготовку, а клініки мали можливість підтримувати пацієнтів із ТБ. Це, імовірно, потребуватиме додаткової допомоги з боку НПБТ. Персонал клінік повинен знати про раннє виявлення несприятливих реакцій на лікарські засоби й управління ними та повинен бути знайомий з послугами соціальної підтримки. Коли пацієнти отримують належне медичне лікування, бактеріальне навантаження швидко падає, а ризик передання ТБ зменшується. Однак у клініках необхідно запроваджувати заходи інфекційного контролю. Пацієнти також повинні бути проінформовані про заходи інфекційного контролю, які вони можуть вживати вдома, особливо якщо живуть з людиною, яка піддається особливому ризику зараження ТБ, наприклад маленькою дитиною або людиною, яка живе з ВІЛ. Ці заходи інфекційного контролю зменшать ризик передання захворювання в домогосподарствах, громаді й клініках. У випадку пацієнта з ЛС-ТБ у деяких країнах може бути незаконним лікування таких хворих у децентралізованих умовах, особливо коли лікування передбачає ін’єкції. Тому важливо враховувати такі юридичні проблеми, складаючи плани децентралізованої допомоги проти лікарняної (див. Вставку 3).
Ця модель надання децентралізованої допомоги може вимагати від пацієнта виїзду з дому й отримання препаратів у клініці в межах людиноорієнтованої підтримки лікування. Тривалі щоденні подорожі або їхня вартість можуть призвести до втрати можливості подальшого спостереження. Пацієнтам може знадобитися фінансова підтримка для оплати витрат на подорожі.
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	Вставка 3. Основні умови, яким має відповідати оптимальна модель децентралізованої протитуберкульозної допомоги на рівні громад
	

	
	· Законодавча база охорони здоров’я повинна дозволяти членам громади виконувати необхідні функції охорони здоров’я.
· Пацієнт не має медичних показань для отримання довготривалого догляду в стаціонарі.
· Сімейні/житлові умови пацієнта можуть забезпечити базові стандарти контролю за респіраторними інфекціями.
· Усі медпрацівники й громадські співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, пройшли навчання, дотримуються правил інфекційного контролю за туберкульозом та завжди мають доступ до масок і респіраторів.
· Існує достатня кількість громадських співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, щоб надавати людиноорієнтовану підтримку лікування всім пацієнтам, як це необхідно і як цього вимагають НПБТ.
· Команда, що складається з лікаря, медсестри, фармацевта й соціального працівника, здійснює нагляд, моніторинг та підтримку громадських співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, і за потреби може надавати пацієнтам швидку допомогу.
· Існують плани щодо належної й швидкої комунікації з лабораторіями, що проводять тести, з метою моніторингу реакції на лікування та виявлення побічних реакцій на лікарські засоби.
· Усі громадські співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, пройшли навчання щодо конфіденційності пацієнтів і методів зменшення стигми.
· Усім громадським співробітникам ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, повністю компенсують усі фактичні витрати, пов’язані з їхньою роботою. Співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, також отримують справедливу компенсацію за послуги, які вони надають пацієнтам (примітка: компенсація — це більше ніж просто відшкодування фактичних витрат на виконання роботи, і її слід внести в бюджет усіх протитуберкульозних програм, які залучають громадських співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ).
	


5.2.1 Амбулаторна модель лікування й догляду за пацієнтами з ТБ
Деяким пацієнтам, можливо, доведеться залишатися в лікарні для лікування ТБ. Це стосується, наприклад, випадків, коли пацієнт має важку форму Ч-ТБ або ЛС-ТБ (наприклад, менінгіт, хребетно-кісткова інфекція, перикардит, міліарний ТБ або тяжке туберкульозне захворювання легень з ознаками респіраторного дистресу / респіраторної недостатності або сепсису), має серйозні супутні захворювання (наприклад, серйозне недоїдання, нелікований ВІЛ, неконтрольований цукровий діабет), є або дуже молодим, або досить старим, або має серйозні побічні реакції на препарати (66). У цих випадках пацієнтів, можливо, доведеться госпіталізувати, доки такий стан їхнього здоров’я не стабілізується. У минулому пацієнтів з ЛС-ТБ звичайно тримали в лікарні до закінчення інтенсивної фази лікування або допоки мазки мокротиння або культури не стануть негативними. Для пацієнтів, які отримують лікування ЛС-ТБ, не слід регулярно вимагати тривалої госпіталізації , якщо це не є абсолютно необхідним з медичного погляду. Схема лікування рідко повинна вимагати госпіталізації пацієнта з ЛС-ТБ, оскільки необхідно докласти всіх зусиль, щоб перевести пацієнта на режим повного перорального приймання, який він може отримати як амбулаторний пацієнт. Крім того, пацієнта слід тримати в ізоляції під час госпіталізації лише тоді, коли інших варіантів не залишається.
У вставці 4 перераховано моменти, які слід враховувати, коли пацієнта треба госпіталізувати. Госпіталізовані пацієнти повинні мати доступ до всіх необхідних послуг соціальної підтримки (див. розділ 3.1). Пацієнтів слід госпіталізувати на найкоротший строк, який є безпечним з медичного погляду, і медпрацівники повинні регулярно
переглядати його тривалість. Необхідно докласти всіх зусиль для якнайшвидшого передання амбулаторії обов’язку догляду за пацієнтом.
Необхідно забезпечити належну комунікацію й координацію між лікарнею(ями) та надавачами амбулаторної допомоги. Це має охоплювати: 1) повідомлення відповідних амбулаторних бригад за кілька днів до запланованої виписки пацієнта з лікарні; і 2) надання всієї клінічної інформації про пацієнта, включно з усіма призначеними препаратами, необхідними для перших 2–4 тижнів лікування в амбулаторних умовах.
Оцінку ризиків для пацієнта, який не може приймати свої препарати, і план зменшення ризиків за допомогою соціальної підтримки слід обговорити з пацієнтом та надавачами амбулаторної допомоги набагато раніше за виписку пацієнта з лікарні.
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	Вставка 4. Основні умови, які слід ураховувати, коли пацієнт із ТБ потребує лікарняної допомоги (стаціонарної)
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	( 
Існують основні стандарти респіраторного інфекційного контролю.
( 
Дихальні бокси доступні для всіх пацієнтів, у яких мазки мокротиння або культури ще залишаються позитивними.
· Увесь персонал пройшов належну підготовку з інфекційного контролю ТБ.
· Команди підтримки лікування готові надавати всім пацієнтам усі рекомендовані й необхідні послуги.
· Для пацієнтів облаштовано відкритий і безпечний простір для спілкування та проведення заходів ерготерапії.
· Запроваджено дружні адміністративні процедури, які дозволяють членам сім’ї регулярно відвідувати пацієнтів.
· Існує хороша комунікація з лабораторіями, що надають послуги під час лікування, і з центрами охорони здоров’я, які візьмуть на себе догляд за пацієнтом після виписки з лікарні.
· Мають надавати пацієнтам соціальну підтримку для оплати витрат, пов’язаних з лікарнею, які можуть охоплювати транспортування до лікарні та з неї родичів або сімейних доглядальників, що живуть поруч.
	


5.1.3 Визначення найкращої моделі для ситуації
Важливо пам’ятати, що: 1) не слід приймати рішення щодо моделі надання допомоги в конкретній ситуації з переконанням, що лише одна певна модель задовольнить потреби всіх пацієнтів в конкретних умовах; і 2) в деяких умовах, щоб усі пацієнти могли отримувати послуги, важливо дозволяти громадському медперсоналу виконувати більше різних видів робіт, щоб компенсувати дефіцит персоналу, та заохочувати більш значущу участь громади. Тому в реальних життєвих обставинах можна використовувати кілька моделей надання допомоги залежно від потреб пацієнта й ресурсів системи охорони здоров’я.
Деяким пацієнтам може знадобитися лікарняна допомога (стаціонарна модель) або під час отримання складного лікування, або під час догляду за пацієнтом наприкінці життя. Це пов’язано з тим, що лікарні відіграють дуже важливу роль у клінічному веденні захворювань на важкі форми ТБ та ЛС-ТБ. Це охоплює: лікування супутніх захворювань ТБ (як-от ВІЛ або неінфекційні захворювання (наприклад, діабет, тяжкі психічні розлади); хірургічне лікування
окремих пацієнтів із туберкульозом; управління тяжкими побічними реакціями на лікарські засоби (зокрема протитуберкульозні препарати другого ряду); лікування легеневих ускладнень у пацієнтів з тяжким перебігом захворювання на туберкульоз; медична підтримка під час паліативної допомоги та допомоги наприкінці життя; і початкова допомога пацієнтам, які безпритульні, мають складні сімейні ситуації або проживають у віддалених районах, де складно отримати протитуберкульозну допомогу або ще не доступна допомога з лікуванням ЛС-ТБ.
Однак, у деяких умовах, покладання лише на стаціонарну модель надання допомоги може призвести до проблем, а саме: це може уповільнити або навіть унеможливити отримання лікування всіма пацієнтами через високі витрати на лікарняну допомогу; створити довгі списки очікування пацієнтів через відсутність лікарняних ліжок; спричинити занадто тривалі страждання пацієнтів із ТБ; і змусити пацієнтів нести катастрофічні витрати. Амбулаторну систему слід створити для підтримки пацієнтів після виписки навіть в умовах, які переважно покладаються на лікарняну модель. Таким чином, можливість надання амбулаторної протитуберкульозної допомоги має бути вбудовано в будь-яку використовувану модель.
Порівнюючи різні моделі лікування, необхідно враховувати низку питань (див. Вставку 5), а також дотримуватися етичних норм. Хоча амбулаторна допомога часто є соціально прийнятнішою для пацієнтів і зменшує витрати на систему охорони здоров’я, створення амбулаторної людиноорієнтованої підтримки лікування — складне завдання. Воно вимагає доступу до мережі первинної медико-санітарної допомоги, потужної соціальної підтримки й медичної допомоги на рівні громади. Однак у деяких умовах модель надання децентралізованої допомоги на рівні громад — єдиний спосіб досягти загального доступу до лікування.
Незалежно від вибору моделі для забезпечення лікування ТБ, до надання допомоги має бути залучено мультидисциплінарну команду постачальників послуг — включно з лікарями, медсестрами, психологами, соцпрацівниками й громадським медперсоналом або волонтерами. Ролі й обов’язки кожної із цих груп постачальників будуть різними залежно від потреб і ресурсів, доступних у конкретних умовах.
Прихильність до лікування ТБ — особливо до лікування ЛС-ТБ — складне завдання, і тому, незалежно від вибору моделі, слід використовувати заходи соціальної підтримки й соціального захисту для поліпшення прихильності (див. розділ 3.1).
Поки в пацієнта залишаються позитивними мазки мокротиння або культури, без застосування належних заходів інфекційного контролю ризик передання ТБ (з особливим занепокоєнням щодо ЛС-ТБ) виникає в усіх моделях догляду. Однак ризик особливо серйозний у лікарняній моделі, де несприятливі наслідки передання можуть бути вищими (лікарні переповнені, тому там легше інфікувати більшу кількість людей, і ці люди, імовірно, також мають інші серйозні захворювання). Це критичний фактор, який слід ураховувати, вибираючи модель надання допомоги пацієнту з ЛС-ТБ.
Людиноорієнтована підтримка лікування — це метод, рекомендований для надання лікування й підтримки пацієнтів у кожній з моделей догляду. Нові способи надання людиноорієнтованого лікування охоплюють ЛБНДВ, яке також може бути розглянуто в будь-якій з моделей догляду, представлених вище. Конкретніші й докладніші рекомендації ВООЗ щодо впровадження ЛБНДВ та інших цифрових технологій для моніторингу прихильності до лікування представлено в інших місцях (25).
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	Bставка 5.Фактори, які слід ураховувати, вибираючи модель надання допомоги пацієнту з ТБ.
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	( Потреби пацієнтів, цінності й бажані варіанти лікування.
· Ставлення доглядальників, пацієнтів і їхніх сімей до різних варіантів догляду.
(
Місцеві закони й етичні стандарти.
· Наявність медичної допомоги (що спричиняє особливе занепокоєння під час надання допомоги пацієнтам з ЛС-ТБ).
(
Якість заходів інфекційного контролю, які використовують у лікарні або клініці.
· Можливість навчати пацієнтів і сім’ю заходів гігієни й інфекційного контролю на побутовому рівні.
(
Супутні захворювання (наприклад, ВІЛ, психічні захворювання, цукровий діабет, захворювання печінки й нирок, недоїдання та розлади, пов’язані з уживанням наркотичних речовин (зокрема алкоголю й опіоїдів).
· Фінансування для підтримки надання медпрацівниками людиноорієнтованого лікування.
(
Наявність приватного сектору й державних лікарень для забезпечення ведення пацієнтів з ЛС-ТБ.
· Вимоги до навчання для різних моделей.
(
Можливості для навчання й нагляду за співробітниками ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, з особливою увагою до складнішого лікування ЛС-ТБ.
· Соціальні мережі підтримки для надання допомоги в підтримці людиноорієнтованого лікування.
(
Витрати на конкретну модель надання допомоги.
· Політичні зобов’язання уряду щодо впровадження й підтримки моделі надання допомоги, найзручнішої для потреб пацієнта та системи охорони здоров’я.
	


5.2. Децентралізовані й інтегровані сімейно орієнтовані моделі протитуберкульозної допомоги дітям і підліткам
У країнах з високим тягарем ТБ спроможність боротися з ТБ у дітей і підлітків часто централізована на рівні третинної або вторинної медичної допомоги, а не децентралізована на рівні первинної медико-санітарної допомоги, до якої діти й підлітки з ТБ або такі, що контактують із ТБ, зазвичай звертаються за допомогою (67, 68). Допомога на вищих рівнях в системі охорони здоров’я часто управляється вертикально й неінтегровано. Діти й підлітки, хворі на ТБ, можуть залишитися не виявленими через упущені можливості для дослідження контактів, профілактики, виявлення й лікування ТБ, а також унаслідок слабкої інтеграції послуг з лікування дитячого й підліткового ТБ з іншими програмами та послугами — особливо комплексного ведення дитячих хвороб (КВДХ), недоїдання й послуг лікування ВІЛ. Якщо такі проблеми з доступом не вирішити, вони сприятимуть затримкам (яким можна запобігти) у діагностиці й лікуванні, що може призвести до підвищення тяжкості захворювання, страждань і смертності (69).
Важливим кроком на шляху поліпшення доступу до профілактики й ведення ТБ в дітей і підлітків є надання децентралізованої, сімейно орієнтованої інтегрованої допомоги (67). Інтегрована, людиноорієнтована допомога й профілактика — ключова основа Стратегії ВООЗ з ліквідації ТБ, і її спрямовано на забезпечення того, щоб усі пацієнти з ТБ мали доступ до прийнятних високоякісних послуг відповідно до їхніх потреб та уподобань (5). Це додатково підкріплено в дорожній карті ВООЗ 2018 року щодо припинення ТБ в дітей
і підлітків (67), яка закликає до впровадження інтегрованих стратегій, орієнтованих на сім’ю та громаду.
Цей розділ зосереджено на моделях надання допомоги для збільшення доступу до протитуберкульозного лікування для дітей і підлітків через сімейно орієнтовану інтегровану допомогу. Сімейно орієнтовані моделі догляду належать до втручань, вибраних на основі потреб, цінностей та уподобань дитини або підлітка та їхньої сім’ї або доглядальника. Це може охоплювати медичну освіту, спілкування й матеріальну або психологічну підтримку. Інтегровані послуги стосуються підходів до посилення співпраці, координації, інтеграції й гармонізації послуг лікування дитячого та підліткового ТБ з іншими програмами й послугами, пов’язаними зі здоров’ям дітей. Це може охоплювати інтеграцію моделей надання допомоги для скринінгу, профілактики, діагностики й лікування ТБ з іншими платформами надання послуг з охорони здоров’я матері та дитини (наприклад, антенатальний догляд, комплексне ведення випадків захворювання в громадах, КВДХ) та іншими супутніми послугами (наприклад, ВІЛ, харчування, імунізація). Інші приклади охоплюють оцінку дітей і підлітків з поширеними супутніми захворюваннями (наприклад, менінгіт, недостатнє харчування, пневмонія, хронічні захворювання легень, діабет, ВІЛ) на ТБ та стратегії громадського здоров’я, які інтегрують обізнаність про ТБ дітей і підлітків, їхнє навчання щодо нього, скринінг на ТБ, його профілактику й виявлення випадків захворювання на нього в навчальні заходи та заходи з надання послуг.
Нижче наведено рекомендації ВООЗ щодо децентралізованих та інтегрованих сімейно орієнтованих моделей надання протитуберкульозного лікування дітям і підліткам (70).
	Рекомендації:

	3.1.У країнах з високим тягарем ТБ дітям і підліткам з ознаками й симптомами ТБ та/або тим, які контактували з ТБ, можна надавати децентралізовані протитуберкульозні послуги
(умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів).
3.2.Дітям і підліткам з ознаками й симптомами ТБ та/або тим, які контактували з ТБ, можна надавати сімейно орієнтовані, інтегровані послуги додатково до стандартного протитуберкульозного лікування
(умовна рекомендація, дуже низька вірогідність доказів).


Коментарі:
· Ці рекомендації застосовують до дітей і підлітків з ознаками й симптомами ТБ з погляду впливу на виявлення випадків захворювання. Їх також застосовують до дітей і підлітків, які контактують із ТБ (носії інфекції ТБ) та які мають право на профілактичне лікування ТБ (ПЛТ) з погляду впливу на надання ПЛТ. Діти й підлітки з ознаками та симптомами, які потребують обстеження на ТБ, також можуть мати в анамнезі контакт із ТБ (носії інфекції ТБ). Дітей і підлітків — носіїв інфекції ТБ, які не мають ознак і симптомів захворювання, слід оцінити щодо відповідності вимогам ПЛТ.
· Рекомендація щодо децентралізованих послуг стосується поліпшення дитячого й підліткового протитуберкульозного лікування на периферійних рівнях системи охорони здоров’я, які є ближчими до громади, а не заміни спеціалізованого дитячого протитуберкульозного лікування на вищих рівнях системи охорони здоров’я.
· Децентралізація повинна бути пріоритетною для країн і груп населення з поганим доступом до наявних послуг та/або в районах з високою поширеністю ТБ.
· Сімейно орієнтовані інтегровані підходи рекомендують як додатковий варіант до стандартного протитуберкульозного лікування (наприклад, поряд зі спеціалізованим лікуванням, яке може мати обмежений рівень інтеграції з іншими програмами або зв’язки з загальними службами охорони здоров’я).
· Догляд, орієнтований на сім’ю, є наскрізним принципом догляду за дітьми на всіх рівнях системи охорони здоров’я.
Ці підходи щодо децентралізації й інтегрованої допомоги, орієнтованої на сім’ю, спрямовано на наближення протитуберкульозного лікування до місць проживання дітей, підлітків і сімей. Оскільки рекомендації було опубліковано 2022 року (70), з’являються дані щодо найкращих шляхів реалізації цих рекомендацій, і національним програмам рекомендують задокументовувати приклади передового досвіду в цій сфері.
Децентралізація передбачає надання доступу до лікування дитячого й підліткового ТБ або його можливості на нижчому рівні системи охорони здоров’я, а не на найнижчому, на якому його сьогодні регулярно надають. У більшості випадків децентралізацію застосовують до рівня районної лікарні (перший рівень направлення), рівня первинної медико-санітарної допомоги або рівня громади. Втручання для сприяння децентралізації охоплюють нарощування потенціалу різних груп медпрацівників, доступ до діагностичних послуг, наявність протитуберкульозних препаратів для дітей і підлітків та подальше спостереження за дітьми й підлітками, хворими на ТБ або які проходять ПЛТ.
Оскільки діти й підлітки, які погано почуваються, зазвичай звертаються по допомогу на рівні первинної медико-санітарної допомоги, де не завжди доступні послуги протитуберкульозного лікування, децентралізація й інтеграція таких послуг з використанням сімейно орієнтованого підходу має потенціал для поліпшення доступу до медичної допомоги, особливо для дітей і підлітків, які не потребують направлення до закладу вищого рівня. Цілі децентралізації тісно пов’язані з прагненнями до загального охоплення послугами охорони здоров’я (щоб усі люди мали доступ до медичних послуг, які їм потрібні, коли й де вони потрібні, без фінансових труднощів), що є стратегічним пріоритетом цілей сталого розвитку (ЦСР) 3.8 (71).
Децентралізація охорони здоров’я на рівні громад має такі переваги:
· збільшення рівності завдяки поліпшенню доступу до медичних послуг;
· надання протитуберкульозної допомоги одночасно та в одному місці всім членам сім’ї;
· економія часу й грошей у разі надання допомоги ближче до дому;
· безперервність медичної допомоги між будинком, громадою й місцевим медцентром;
· збільшення підтримки з боку громади, що може призвести до кращої прихильності до лікування й може допомогти подолати бар’єри для тривалого догляду, включно з прихильністю до лікування, транспортними витратами, невідвідуванням школи й втратою зарплати на час хвороби та відвідувань клінік.
Серед інших потенційних переваг децентралізації в контексті ТБ — збільшення охоплення лікуванням дітей і підлітків, скорочення часу до діагностики й лікування, поліпшення ефективності лікування серед дітей і підлітків, які почали лікування ТБ й початок ПЛТ, а також зменшення передання (72–75).
Якщо казати про сімейно орієнтовану інтегровану допомогу, то існує багато можливостей для інтеграції протитуберкульозного лікування. Наприклад, можливості для інтеграції протитуберкульозного лікування на рівні закладів охорони здоров’я існують в амбулаторних відділах; клініках, що займаються питаннями харчування, лікуванням ВІЛ, охороною здоров’я матері та дитини (наприклад, профілактика передання інфекції від матері до дитини, антенатальна допомога, імунізаційні клініки); загальних дитячих і дорослих протитуберкульозних та легенево-хірургічних клініках; і стаціонарних відділах. За наявності ресурсів НПБТ може розглянути можливість упровадження скринінгу на ТБ, ініційованого постачальником послуг, у відповідних сферах охорони здоров’я дітей, а також зв’язки з діагностикою або лікуванням. Якщо ресурси обмежені, пріоритетними можуть бути сфери або послуги, призначені для догляду за хворими дітьми.
Політика ВООЗ стосовно спільних заходів щодо ТБ/ВІЛ рекомендує надавати інтегровані послуги лікування ТБ/ВІЛ, бажано в той самий час і в одному місці (76). Політика також рекомендує, щоб ВІЛ-програми й НПБТ співпрацювали з іншими програмами для забезпечення доступу до інтегрованих послуг із гарантованою якістю, зокрема для дітей і підлітків. Заява про якість 1.8 Стандартів підвищення якості надання допомоги дітям і підліткам у закладах охорони здоров’я рекомендує, щоб усі діти, які входять до групи ризику щодо ТБ або ВІЛ, були правильно оцінені й досліджені та отримали відповідне лікування згідно з настановами ВООЗ (77).
Багато медпрацівників на рівні первинної медико-санітарної допомоги в країнах з високим тягарем ТБ пройшли всебічну підготовку з оцінки й догляду за дітьми з пневмонією, діареєю та недоїданням з використанням КВДХ й комплексних пакетів послуг з ведення випадків у громадах. Ці пакети зосереджено на найпоширеніших дитячих захворюваннях, як-от пневмонія й недоїдання, які мають клінічну форму, подібну до ТБ (78, 79). Тому вони пропонують можливість посилити інтегрований скринінг на основі симптомів ТБ в хворих дітей віком до 5 років. Зокрема, у Буклеті програми ВООЗ КВДХ 2014 року (79) передбачені направлення дітей з кашлем, що продовжується понад 14 днів, оцінка інфекції ТБ серед дітей з гострим недоїданням, а також оцінка ТБ та ПЛТ серед дітей, які живуть із ВІЛ-інфекцією (78, 79).
Кілька міркувань щодо впровадження децентралізованих та інтегрованих сімейно орієнтованих моделей догляду за дітьми й підлітками внесено в Операційний довідник ВООЗ щодо туберкульозу. Модуль 5: ведення туберкульозу в дітей і підлітків (69).
Підтримка лікування
Реалізація рекомендацій, пов’язаних з підтримкою лікування, повинна забезпечити надання орієнтованого на людей протитуберкульозного лікування. Втручання в прихильність до лікування, які можуть запропонувати пацієнтам, що проходять лікування ТБ, можуть охоплювати матеріальну підтримку (наприклад, харчування, фінансові стимули, транспортні збори), психологічну підтримку, відстежувачі, як-от домашні відвідування або цифрові комунікації щодо питань здоров’я (наприклад, СМС чи телефон) та моніторинг препаратів (15, 16). Втручання слід вибирати з огляду на оцінку індивідуальних потреб та уподобань пацієнта, а також доступних ресурсів. Важливо залучати місцеві школи, включно з навчанням учителів та іншого персоналу щодо ТБ та надання точної інформації про інфекційність, потреби дітей і підлітків з коінфекцією ТБ або ТБ/ВІЛ, необхідність частого відвідування клінік та важливість регулярного приймання препаратів. Це може допомогти зменшити стигматизацію в школах й мінімізувати час перерви в навчанні. До підтримки дітей і підлітків, хворих на ТБ, та їхніх сімей також можна залучати релігійні організації й інші громадські групи.
Соціально-економічний вплив ТБ на дітей, підлітків і сім’ї
ТБ зазвичай уражає людей з нижчим соціально-економічним статусом і поглиблює бідність через високі витрати, пов’язані з лікуванням, та зниження доходів домогосподарств. Більшість дітей із ТБ розвивають його після контакту з дорослим членом сім’ї з активним інфекційним легеневим туберкульозом (ЛТБ). Велика кількість повідомлень про ТБ в дітей свідчить про тривалу епідемію серед дорослих (80). Туберкульоз у сім’ї загрожує доходу домогосподарств і фінансовій безпеці.
Деякі приклади впливу ТБ на дітей охоплюють відмову від навчання після втрати когось із батьків через ТБ або вихід зі школи на роботу для підтримки доходу домогосподарства (81). ТБ в дитячому або підлітковому віці також може порушувати або затримувати навчання й погіршувати розвиток (82). Нещодавній огляд повідомив, що час, витрачений на догляд за дитиною з ТБ, вплинув на сімейні витрати, харчування та освіту, а також зумовив загальне зниження доходу домогосподарств: усе це було пов’язано зі зниженням добробуту сім’ї .8 Крім того, сприйнята та запущена стигма мала практичні наслідки для діагностики, відвідування клініки й лікування ТБ, а також інші психосоціальні наслідки, окрім стигми, включно з розривом батьківських стосунків. На основі аналізу національних досліджень витрат хворих на ТБ також повідомлялося про переривання шкільного навчання, нестачу продовольчої безпеки й відсутність соціального захисту для дітей і підлітків, хворих на ТБ.9
5.3. Моделі надання послуг пацієнтам із ТБ, ВІЛ і супутніми захворюваннями
Моделі надання послуг пацієнтам із ТБ й супутніми захворюваннями варіюють від найменш інтегрованих, де окремі постачальники послуг для конкретних захворювань направляють пацієнтів до відповідних спеціалізованих служб для супутніх захворювань, до найбільш інтегрованих, де всі послуги по всьому каскаду надання допомоги з ТБ та ключовими супутніми захворюваннями надає в «єдиному центрі» один медпрацівник (83, 84).10 Послуги можуть надавати на різних рівнях системи охорони здоров’я, залежно від наявності комплексної первинної медичної допомоги та ступеня децентралізації відповідних послуг. У деяких умовах протитуберкульозне лікування може бути децентралізовано до рівня первинної медичної допомоги, тоді як послуги для супутніх захворювань, як-от діабет і психічні розлади, можуть бути доступні лише на рівні вторинної медичної допомоги. У цій ситуації ступінь
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Описані тут моделі надання допомоги класифікуються відповідно до того, де пацієнт уперше звертається за допомогою, і відповідно до ступеня інтеграції. Вони не є директивними; національні програми повинні визначати моделі, які найкраще дозволяють надавати комплексні послуги гарантованої якості якомога ближче до кінцевого користувача.
інтеграції може бути збільшено лише за умови, якщо діабет і послуги з психічного здоров’я також децентралізовано ближче до кінцевого користувача (22).Надання інтегрованої допомоги й комплексних послуг пацієнтам з ВІЛ-асоційованим ТБ якнайближче до місця їхнього проживання довгий час було в центрі уваги політик ВООЗ. Такі зусилля повинні охоплювати інтеграцію послуг із профілактики, діагностики, лікування й догляду за пацієнтами з ТБ та ВІЛ у служби охорони здоров’я матері та дитини, включно з профілактикою передання ВІЛ від батьків до дитини, і центри лікування наркозалежності, де це можливо (76).
У межах цих моделей допомогу можуть надавати окремі спеціалізовані медпрацівники, які направляють пацієнтів до різних служб відповідно до встановлених шляхів. Крім того, можуть надавати скоординовану допомогу мультидисциплінарні команди, що складаються з фахівців із сумішшю навичок, включно з медичними й немедичними, які необхідні для задоволення потреб кінцевого споживача (85). Допомогу як для ТБ, так і для супутніх захворювань також може надавати один медпрацівник, якщо він має досвід (наприклад, для ТБ й ВІЛ) (84). Усі моделі надання допомоги можуть бути посилені шляхом залучення громадського медперсоналу, аутріч-команд та однолітків-підтримувачів.
5.4.Залучення приватного сектору до надання протитуберкульозної допомоги
У багатьох країнах з високим тягарем ТБ більшість людей звертається за лікуванням до приватних постачальників, не пов’язаних із системою охорони здоров’я (86). Приватні медпрацівники є точкою доступу до протитуберкульозної допомоги й лікування (86–88). Однак пацієнти з ТБ можуть не мати якісного протитуберкульозного лікування, якщо НПБТ не співпрацюватиме з приватним сектором. Медпрацівники приватного сектору можуть бути не забезпечені інформацією про ТБ або не обізнані із сучасним керівництвом з діагностики й лікування ТБ, включно з використанням зручних для дітей лікарських форм. Крім того, НПБТ часто не повідомляють про пацієнтів, яких ведуть у приватних медичних закладах і службах. У різних закладах існує широкий спектр приватних медпрацівників, які надають різні послуги. НПБТ важливо визнати різних громадських приватних медпрацівників і співпрацювати з ними для поліпшення послуг, які отримують пацієнти з ТБ. Приватні медпрацівники повинні бути особливо освічені щодо ТБ — включно з профілактикою, скринінгом, діагностикою, лікуванням та доглядом — і повинні розуміти важливість обов’язкової звітності (67). Робота з професійними організаціями й неурядовими організаціями, які також працюють із приватним сектором, може допомогти побудувати відносини з приватним сектором у наданні протитуберкульозної допомоги.
5.5.ТБ й надзвичайні ситуації у сфері охорони здоров’я
Надзвичайні ситуації у сфері охорони здоров’я, як-от пандемія COVID-19, пов’язані зі зривом надання медичних послуг або безпосередньо через зосереджену увагу, приділену надзвичайній ситуації, або опосередковано через дії, ужиті для контролю над над надзвичайною ситуацією.
Пандемія COVID-19 звела нанівець багаторічний прогрес у наданні основних протитуберкульозних послуг і зменшенні тягаря захворюваності на ТБ. Спостерігається значне глобальне падіння кількості людей, у яких уперше діагностували ТБ. Зменшення доступу до діагностики й лікування ТБ призвело до збільшення кількості смертей, пов’язаних із ТБ.
Непрямі наслідки надзвичайних ситуацій у сфері охорони здоров’я, як-от зниження доходів домогосподарств, підвищення рівня бідності, нестача продовольства, недоїдання, пропущені медогляди, незроблені щеплення та пропущена робота або навчання в школі, можуть вплинути на діагностику й лікування ТБ.
У травні 2021 року ВООЗ оновила свою інформаційну записку «COVID-19: міркування щодо надання допомоги в разі туберкульозу (ТБ)», щоб допомогти країнам з визначенням підходів до підтримки протитуберкульозного лікування (89). Наприклад, як COVID-19, так і ТБ мають респіраторні симптоми, що дає можливість діагностувати як COVID-19, так і ТБ (90).
Програми повинні передбачати достатні запаси профілактичних протитуберкульозних препаратів, щоб задовольнити прогнозоване підвищення потреби в цих препаратах через людей з недіагностованим ТБ й підвищеною схильністю до зараження
через локдауни, пов’язані з COVID-19. НПБТ повинні забезпечити, щоб поставки протитуберкульозних препаратів не переривалися, а пацієнтам із ТБ надавали належні поповнення для вдалого завершення лікування й мінімізації частого відвідування медичних закладів, де може бути підвищений ризик зараження COVID-19. Цього можна досягти шляхом багатомісячного забезпечення протитуберкульозними препаратами або їх громадської доставки. Слід докласти зусиль, щоб безперебійно проходила вакцинація новонароджених і немовлят бацилою Кальмета — Герена (БЦЖ).

6.Паліативна допомога
Паліативна допомога — це запобігання стражданням людей, уражених ТБ, і їхнє полегшення під час, після лікування та наприкінці життя.
Багато пацієнтів із ТБ й більшість із ЛС-ТБ страждають у різні способи: від фізичних симптомів, як-от біль або задишка, психологічних симптомів, як-от тривога або депресія, і від соціальних проблем, як-от дискримінація або безпритульність. Це страждання може бути пов’язано з хворобою, її лікуванням, фізичними або психологічними супутніми захворюваннями, як-от ВІЛ/СНІД, діабет або психічні захворювання / розлади, пов’язані зі вживанням наркотичних речовин, стигмою та дискримінацією або крайньою бідністю (91, 92). Люди продовжують помирати як від ЛС-ТБ, так і від Ч-ТБ (93), а члени їхніх сімей можуть страждати від стресу, пов’язаного з доглядом, фінансовими проблемами, подальшою стигмою й горем (91).
6.1
Що таке паліативна допомога?
Паліативна допомога — це профілактика й полегшення фізичних, психологічних, соціальних і духовних страждань дорослих та дітей з тяжкими захворюваннями й психосоціальна підтримка їхніх сімей (94, 95). Поширеність, типи й тяжкість страждань пацієнтів із ТБ варіюють залежно від геополітичної ситуації, соціально-економічних умов, культури, доступності первинної та спеціалізованої медичної допомоги й сприйнятливості їхньої хвороби до протитуберкульозних препаратів. Увага до місцевих потреб необхідна для того, щоб послуги паліативної допомоги були людиноорієнтовані: адаптовані до місцевих потреб і потреб окремих пацієнтів та їхніх сімей (94, 96).
6.1.1
Чому паліативна допомога — важлива частина комплексної протитуберкульозної допомоги?
Стратегія ВООЗ щодо ліквідації ТБ має бачення нульових страждань (13). З огляду лише на це бачення, паліативна допомога є важливою частиною комплексної допомоги пацієнтам із ТБ (13, 91, 94, 97). Крім того, Резолюція Всесвітньої асамблеї охорони здоров’я WHA67.19 від 2014 року й Керівництво ВООЗ з етики для реалізації Стратегії ліквідації ТБ стверджують, що паліативна допомога є «етичною відповідальністю систем охорони здоров’я та що етичний обов’язок медпрацівників — полегшення болю та страждань, фізичних, психосоціальних або духовних, незалежно від того, чи можна вилікувати захворювання або стан» (16).Вони також прямо заявляють, що паліативна допомога — основний компонент права людини на здоров’я та комплексної допомоги пацієнтам з ЛС-ТБ (16, 94). Паліативна допомога не тільки може полегшити страждання пацієнтів із ТБ, але також може поліпшити результати лікування й захистити громаду, допомагаючи пацієнтам повністю дотримуватися лікування (91, 92).
6.1.2
Коли й де слід надавати паліативну допомогу пацієнтам із ТБ?
Початкову оцінку страждань, пов’язаних із ТБ, слід проводити під час діагностики. Паліативну допомогу за потреби слід розпочинати негайно й поєднувати з лікуванням ТБ, щоб полегшити будь-які страждання через захворювання, несприятливі наслідки лікування, супутні захворювання або соціальні проблеми. Це особливо важливо для людей з ЛС-ТБ (98). З урахуванням потреб пацієнта, слід продовжувати надавати паліативну
медичну допомогу незалежно від того, чи пацієнт одужує, чи лікування завершилося невдачею. Вона повинна бути доступна на всіх рівнях системи охорони здоров’я (94–96), а саме в:
–
туберкульозних і пульмонологічних лікарнях та лікарнях загального профілю з протитуберкульозними відділами;
–
районних лікарнях;
–
громадських протитуберкульозних клініках;
–
домівках пацієнтів.
Навіть коли пацієнт одужує від туберкульозного захворювання, усі медичні наслідки ТБ можуть не вирішитися. Пацієнти, які виживають після ТБ, можуть мати довгострокові порушення внаслідок захворювання на ТБ (99–102). Пацієнти, які мали кісткові або неврологічні інфекції, можуть продовжувати мати проблеми, пов’язані з пошкодженням кісток або неврологічними проблемами. Також дедалі більше визнають, що навіть пацієнти, які перехворіли на ТБ легенів, можуть мати серйозні довгострокові медичні проблеми внаслідок ураження легенів туберкульозом. Дослідження виявили, що більшість пацієнтів повідомляють про респіраторні симптоми після завершення лікування ТБ. Пацієнти можуть мати постійну задишку, кашель, зниження функції легенів, бронхоектазію й рецидивувальну бактеріальну пневмонію. У них також може розвинутися серцева недостатність через пошкодження легенів. Ці симптоми часто продовжують впливати на їхнє повсякденне життя. Хоча стан багатьох людей згодом поліпшується, значна кількість продовжує мати симптоми, які можуть навіть погіршуватися з часом.
Важливо продовжувати моніторинг стану пацієнтів із туберкульозом навіть після того, як вони закінчили приймати протитуберкульозні препарати. Щоб допомогти лікувати постійні симптоми, може знадобитися нагляд пульмонолога або кардіолога. Пацієнти можуть отримати користь від паліативної допомоги, яка може надати лікування, щоб допомогти з їхніми симптомами, як-от задишка, набряк, зумовлений хворобою серця, біль і психіатрична допомога пацієнтам, які стикаються з довгостроковими проблемами зі здоров’ям.
6.1.3
Хто має надавати паліативну допомогу пацієнтам із ТБ?
Більшість паліативної допомоги можуть і повинні надавати фахівці з ТБ й легеневих захворювань, лікарі первинної медичної допомоги та медсестри із щонайменше базовою підготовкою з паліативної допомоги (30–40 годин навчання), співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, і громадський медперсонал, якого навчено розпізнавати й повідомляти про неконтрольовані страждання, а також соцпрацівники та психологи (91, 92, 94–96). В ідеалі для лікування пацієнтів з рефрактерними або складними стражданнями повинні бути доступні лікарі спеціалізованої паліативної допомоги, які також мають діяти як куратори, консультанти й викладачі.
6.1.4
Що таке догляд за пацієнтами з ТБ наприкінці життя?
Догляд за пацієнтами з ТБ наприкінці життя — це паліативна допомога пацієнтам, чиї варіанти лікування були повністю вичерпані. Коли підозрюється невдача всіх варіантів лікування, обов’язково необхідно розробити ретельні плани, як:
– тимчасово зупинити будь-яку неефективну протитуберкульозну терапію, та
– розпочати надання допомоги пацієнтам наприкінці життя в поєднанні з інфекційним контролем.
Ці плани мають вирішальне значення для максимізації комфорту і якості життя пацієнта, сприяють запобіганню передання й захисту громадського здоров’я.
6.2.Планування та впровадження паліативної допомоги пацієнтам із ТБ
6.2.1 Інтеграція паліативної допомоги в національні програми боротьби з туберкульозом
Більшість людей з ЛС-ТБ, а також багато людей із Ч-ТБ, потребують паліативної допомоги. Проте паліативна допомога загалом не є широко доступною в країнах з високим тягарем ТБ (103). Там, де послуги паліативної допомоги ще недоступні, НПБТ, можливо, доведеться керувати їх плануванням і впровадженням (16). Якщо це можливо, слід установити офіційну співпрацю між наявною програмою паліативної допомоги й НПБТ (104). Плани надання паліативної допомоги пацієнтам із ТБ повинні охоплювати таке:
· перелік втручань паліативної допомоги (Таблиця 5);
· необхідний пакет паліативної допомоги (препарати, обладнання, соціальна підтримка, людські ресурси) (Таблиця 6);
· розрахункова кількість пацієнтів, яких обслуговуватимуть;
· моделі надання допомоги, які відповідають потребам пацієнтів;
· правила забезпечення доступу до основних препаратів для паліативної допомоги;
· моніторинг та оцінку; та
· постійне фінансування для покриття операційних витрат (91).
Таблиця 5. Втручання паліативної допомоги, необхідні для пацієнтів із ТБ
	Загальне втручання
	Конкретні приклади

	Фізичне полегшення страждань
	• Оцінка й лікування болю, задишки та інших фізичних симптомів, зумовлених ТБ.

	
	• Оцінка й лікування болю та інших фізичних симптомів, зумовлених супутніми захворюваннями, побічними реакціями на препарати або небажаними явищами.

	Психологічні страждання / психологічна підтримка
	• Оцінка й лікування психологічних симптомів або психічних захворювань, як-от тривога, депресія, делірій або галюцинації.

	
	• Оцінка й лікування розладів, пов’язаних із вживанням наркотичних речовин, як-от розлади, пов’язані зі вживанням алкоголю.

	
	• Консультування з метою сприяння прихильності до подолання й лікування.

	
	• Консультування з метою надання допомоги пацієнтам у підготовці до смерті, коли це потрібно.

	
	• Консультування членів сім’ї покійного пацієнта, якщо буде треба.

	Полегшення соціальних страждань / соціальна підтримка
	• Консультування з метою пом’якшення стигми й дискримінації.

	
	• Спеціальна підтримка пацієнтів або сімейних доглядальників, які живуть у крайній бідності (Таблиця 6).

	
	• Направлення на юридичну консультацію за потреби.

	Полегшення духовних страждань / духовна підтримка
	• Забезпечення доступу до місцевих духовних помічників — волонтерів.


6.2.2 Базовий пакет паліативної допомоги пацієнтам із ТБ
Базовий пакет паліативної допомоги пацієнтам із ТБ складається з набору препаратів, простого обладнання, соціальної підтримки й людських ресурсів (Таблиця 6). Його адаптовано з базового пакета паліативної допомоги ВООЗ для первинної медичної допомоги (95) і призначено бути безпечним та ефективним інструментом для профілактики й полегшення всіх видів страждань, пов’язаних із ТБ (Вставка 6). Пакет охоплює лише недорогі й легкодоступні препарати та обладнання, а його використання вимагає лише базової підготовки з паліативної допомоги (30–40 годин). Отже, цей пакет може й повинен бути доступним скрізь, зокрема для бідних прошарків населення сільських районів. Препарати охоплюють: принаймні один неопіоїдний знеболювальний, опіоїдний знеболювальний, протипіретинний, протиблювотний, анксіолітичний, антидепресантний, антигістамінний, антихолінергічний, протигрибковий і протидіарейний засіб; а також бронхолітичний, кортикостероїдний, діуретичний, відхаркувальний, проносний, нейролептичний та інгібітор протонної помпи.
Таблиця 6. Базовий пакет паліативної допомоги пацієнтам із ТБ (91, 105)
	Препарати*

	Дозований інгалятор альбутеролу

	Амітриптилін, пероральний

	Бісакодил (сенна), пероральний

	Дексаметазон, пероральний та ін’єкційний

	Діазепам, пероральний та ін’єкційний

	Дифенгідрамін (хлорфенірамін, циклізин або дименгідринат), пероральний та ін’єкційний

	Флуконазол, пероральний

	Флуоксетин (сертралін і циталопрам), пероральний

	Фуросемід, пероральний та ін’єкційний

	Гвайфенезин, пероральний

	Галоперидол, пероральний та ін’єкційний

	Гіосцин бутилбромід, пероральний та ін’єкційний

	Ібупрофен (напроксен, диклофенак або мелоксикам), пероральний

	Лактулоза (сорбіт або поліетиленгліколь), пероральний

	Лоперамід, пероральний

	Метоклопрамід, пероральний та ін’єкційний

	Метронідазол, пероральний (подрібнити для місцевого застосування)

	Морфін, пероральний, швидкодійний та ін’єкційний

	Налоксон, ін’єкційний

	Омепразол, пероральний

	Кисень


	Парацетамол, пероральний

	Нафтовий вазелін

	Обладнання

	Респіраторні маски N-95

	Хірургічні маски

	Протимікробний засіб для миття рук

	Розпірки для дозованих інгаляторів

	Матрац, що знижує тиск

	Назогастральний дренаж і годувальна трубка

	Сечові катетери

	Бокс для зберігання опіоїдів, тільки для лікарень і клінік

	Ліхтарик з акумулятором (якщо немає доступу до електрики)

	Підгузки для дорослих (бавовна й синтетика)

	Соціальна підтримка**

	Виплата готівкою щомісяця за житло або навчання в школі

	Продовольчий пакет щомісяця

	Одноразова підтримка в натуральній формі для пацієнта або доглядальника, включно з ковдрою, спальним килимом, взуттям, милом, зубною щіткою, зубною пастою

	Транспортні витрати на отримання медичної допомоги

	Похоронні витрати, одноразово, тільки якщо пацієнт і доглядальник перебувають у крайній бідності

	Людські ресурси для паліативної допомоги***

	Лікар з принаймні базовою підготовкою з паліативної допомоги (спеціаліст або лікар загальної практики)

	Медсестра з хоча б базовою підготовкою з паліативної допомоги (спеціалізована або загального профілю)

	Соцпрацівник, психолог або консультант

	Фармацевт

	Медперсонал громади / співробітники ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ


*
На основі Базового переліку основних лікарських засобів ВООЗ, 2019 р. У дужках () — це допустимі замінники, якщо основний рекомендований препарат недоступний або дорогий.
**
Для пацієнтів, яких кваліфікують на основі фінансової потреби.
***
Штат залежить від рівня системи охорони здоров’я (лікарня перенаправлення, провінційна лікарня, районна лікарня, центр здоров’я громади або помешкання). Співробітники центрів паліативної допомоги або палат можуть надавати паліативну допомогу повний робочий день. Інші можуть забезпечити полегшення страждань у поєднанні з лікуванням ТБ більшу частину часу й можуть надавати допомогу в кінці життя тільки за потреби. Усі співробітники повинні вміти практикувати й навчати інфекційного контролю.
6.2.3
Кисень для полегшення легкої задишки
Киснева терапія може забезпечити полегшення легкої задишки, а іноді й принаймні часткове полегшення помірної задишки. Вона повинна бути доступною принаймні в протитуберкульозних лікарнях і палатах. За можливості вона також повинна бути доступною в помешканні.
6.2.4
Морфін для безпечного полегшення хронічної або рефрактерної задишки
Доведено, що сильні опіоїди, як-от морфін, безпечно й ефективно знімають не тільки біль, але й задишку, яка є рефрактерною до кисневої терапії та лікування основної причини (106–112). Морфін є найбільш вивченим і найменш дорогим міцним опіоїдом і широко доступний на світовому ринку. Отже, морфін, як у пероральній швидкодійній, так і в ін’єкційній формі, є найважливішим з основних паліативних препаратів для пацієнтів із ТБ (106, 107). Помилкові уявлення про вживання опіоїдів медпрацівниками й доглядальниками призводять до непотрібних страждань від болю та хронічної або рефрактерної задишки й сприяють збереженню неетичних медичних практик (108). НПБТ повинні працювати з посадовою особою, відповідальною за контрольовані препарати в міністерстві охорони здоров’я, щоб забезпечити доступність цих морфінових препаратів для паліативної допомоги принаймні в протитуберкульозних лікарнях і палатах, а в ідеалі також у протитуберкульозних клініках, відповідно до міжнародних стандартів (91, 94, 106, 107, 109–112).
6.2.5 
Командна робота з надання паліативної допомоги
Паліативну допомогу найкраще надає мультидисциплінарна команда, коли це можливо (104). Ідеальна команда паліативної допомоги охоплює лікаря, медсестру й психолога або соцпрацівника. Співробітників ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, громадський медперсонал або волонтерів можна навчити й контролювати, як вони відвідують пацієнтів удома, надають емоційну підтримку, розпізнають і повідомляють про неадекватно контрольовані страждання або неналежне вживання опіоїдів, а також практикують та навчають суворого інфекційного контролю (91).
6.2.6
Управління розладами, пов’язаними зі вживанням наркотичних речовин, та іншими супутніми захворюваннями
Пацієнти з ТБ часто також страждають від інших захворювань, як-от ВІЛ/СНІД, діабет, гепатит, хронічні захворювання легенів, неврологічні захворювання, розлади, пов’язані зі вживанням наркотичних речовин, та інші проблеми з психічним здоров’ям. Деякі із цих захворювань та інвалідності самі по собі можуть сприяти підвищенню ризику смерті серед пацієнтів із ТБ під час лікування й після нього. Під час створення служб паліативної допомоги пацієнтам із ТБ слід оцінити поширеність серйозних супутніх захворювань у цільовій групі населення й пов’язані з ними види страждань, а також підготуватися до їх вирішення. Психічні розлади можуть погіршитися, коли пацієнти з ТБ дізнаються про негативний прогноз. Тому всі пацієнти з ТБ, які потребують паліативної допомоги, повинні пройти оцінювання щодо психічних розладів.
Розлад, пов’язаний із вживанням алкоголю, і вживання ін’єкційних наркотиків — фактори ризику для незадовільних результатів лікування Ч-ТБ та ЛС-ТБ й багатьох інших проблем (113–115). Лікування розладу, пов’язаного зі вживанням алкоголю, і розладу, пов’язаного зі вживанням опіоїдів, може й повинно бути інтегрованим з комплексною протитуберкульозною допомогою та лікуванням (116, 117). Керівництво ВООЗ щодо перенесення завдань, навчання й нагляду за людськими ресурсами для паліативної допомоги надається в інших місцях (104). Також було продемонстровано перенесення завдань для забезпечення ефективного лікування розладу, пов’язаного зі вживанням алкоголю, на рівні громад (118, 119).
6.2.7
Моніторинг та оцінка паліативної допомоги пацієнтам із ТБ
Щоб допомогти забезпечити доступність і якість паліативної допомоги пацієнтам із ТБ, її слід контролювати й оцінювати (104, 120, 121). Рекомендовані такі два показники результату:
· Кількість пацієнтів із ТБ в попередньому звітному періоді/році, для яких вважали невдалими всі спроби радикального лікування.
· Кількість хворих на ТБ в попередньому звітному періоді, які отримували морфін (пероральний швидкодійний або ін’єкційний) для полегшення симптомів.
Наступні показники процесу необов’язкові, але їх також пропонують:
· Чи існує стратегічний план національної політики щодо ТБ, який охоплює паліативну допомогу? (Так / Ні / Не застосовно)
· Чи доступний морфін (швидкодійний або ін’єкційний) у державних протитуберкульозних лікарнях або палатах (Так / Ні / Невідомо) (доступний у понад 50 % протитуберкульозних лікарень або палат)?
6.2.8
Економія коштів від інтеграції паліативної допомоги в протитуберкульозні програми
Пакет основної паліативної допомоги не повинен істотно збільшувати вартість звичайної протитуберкульозної допомоги й лікування, якщо це взагалі можливо. Існує дедалі більше доказів того, що паліативна допомога, яку інтегровано в системи охорони здоров’я та яка охоплює домашній догляд, може заощадити гроші для цих систем, зменшуючи кількість госпіталізацій ближче до кінця життя та тривалість перебування в лікарнях (92, 105, 122–125). Для пацієнтів, які, найімовірніше, не виживуть, можуть знадобитися одноразові витрати на переобладнання кімнат у закладах або вдома для забезпечення інфекційного контролю. Також було доведено що паліативна допомога забезпечує захист від фінансових ризиків для пацієнтів і сімей (92, 126, 127).
6.3. Догляд за пацієнтами з ТБ наприкінці життя
6.3.1
Коли слід розглядати можливість тимчасового зупинення лікування ТБ?
Лікування ТБ часто складається з початкового циклу лікування, і, якщо відповіді не видно, необхідно переоцінити схему й план лікування, а також сформулювати новий план дій. Тимчасове зупинення медикаментозної терапії рекомендовано у випадках, коли залучений медперсонал упевнений, що пацієнт дотримувався призначеної схеми, перебуває на правильній схемі щодо чутливості до лікарських засобів (наприклад, пацієнт не перебуває на схемі лікування Ч-ТБ, якщо в нього може бути ЛС-ТБ) і немає можливості запропонувати іншу ефективну терапію (61). Що ж до пацієнтів, які не мають терапевтичних варіантів, то існує медичне, моральне й громадське медико-санітарне зобов’язання продовжувати надавати їм допомогу до кінця життя з належним інфекційним контролем (91, 103).
6.3.2
Важливі міркування щодо тимчасового зупинення лікування ТБ
Існує щонайменше три важливі міркування щодо тимчасового зупинення протитуберкульозної терапії:
· Незавдання шкоди: Препарати, які використовують для лікування ТБ, а особливо ЛС-ТБ, супроводжуються значними небажаними явищами. Якщо продовжити їх прописувати попри те, що лікування не дає результатів, можна спричинити додаткові непотрібні страждання та створити помилкові очікування в пацієнтів і сімей.
· Громадське здоров’я: Пацієнти, у яких схеми лікування ЛС-ТБ не досягають успіху, імовірно, уже мають високорезистентні штами, і продовження терапії може призвести до стійкості до ще більшої кількості препаратів. Отримані високостійкі штами згодом можуть інфікувати інших, і їх буде надзвичайно важко лікувати. Окрім створення подальшої резистенції, продовження лікування в цій ситуації також забере ресурси, які й так можуть
бути в дефіциті. Таким чином, загалом лікування в такі ситуації слід припинити. Однак, якщо клінічне погіршення відсутнє та клініцист надає перевагу продовженню схеми лікування, критично важливим буде суворий респіраторний інфекційний контроль.
•
Незалишення: Надання паліативної допомоги й допомоги наприкінці життя — обов’язкове для оптимізації якості життя за допомогою належного інфекційного контролю ТБ (16, 91).
6.3.3 Прийняття рішення про тимчасове зупинення лікування ТБ
Якщо розглядається можливість тимчасового зупинення терапії ЛС-ТБ, слід провести обговорення з усією клінічною командою, включно з пацієнтом і всіма лікарями, медсестрами й медпрацівниками або співробітниками ЗОЗ, які здійснюють підтримку лікування ТБ, що беруть участь у наданні допомоги пацієнту. Якщо клінічна група вирішить разом, що лікування слід тимчасово зупинити, слід підготувати чіткий план для звернення до пацієнта й сім’ї. Цей процес зазвичай вимагає особистої взаємодії з пацієнтом і сім’єю, в ідеалі охоплюючи домашні відвідування, і може зайняти кілька тижнів. Не рекомендовано тимчасово зупиняти терапію до того, як пацієнт зрозуміє та прийме причини цього, погодиться зі зміною цілей надання допомоги для оптимізації якості життя й комфорту та прийме паліативну допомогу. Дуже важливо, щоб медична допомога продовжувалася та щоб пацієнта не кидали.
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	Вставка 6. Паліативна допомога й допомога пацієнтам наприкінці життя
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	( Чи пропонують полегшення від задишки? Кисень можна використовувати для полегшення задишки в деяких випадках, але немає істотних доказів для його широкого застосування. Бронхоспазм можна контролювати за допомогою дозованого інгалятора зі спейсером або маскою.Морфін та інші сильні опіоїди забезпечують ефективне полегшення хронічної або рефрактерної задишки, і їх слід пропонувати відповідно до встановлених клінічних протоколів, доступних у медичній літературі (106–111). Морфін також знімає кашель, рефрактерний до бронходилататорів, гвайфенезину або неопіоїдних пригнічувачів кашлю.
( Чи пропонують полегшення від болю й інших симптомів? Парацетамол зазвичай дає полегшення від легкого болю.Сильний опіоїд, як-от морфін, слід застосовувати для лікування помірного або сильного болю (110–112). Можуть знадобитися протиблювотні й жарознижувальні засоби.
( Чи пропонують психологічну підтримку? Психологічне консультування пацієнтів і сімейних доглядальників — критично важливе для надання емоційної підтримки й допомоги пацієнтам у прийнятті рішень наприкінці життя. Пацієнтів слід оцінювати щодо наявності тривоги або депресії й лікувати, коли оцінка позитивна.Будь-який лікар, який має базову підготовку з надання паліативної допомоги, повинен мати можливість діагностувати й лікувати нескладні тривожні розлади, депресію та делірій (91, 95). Пацієнти зі складними проблемами психічного здоров’я повинні мають проходити віртуальну або очну психіатричну оцінку.
( Чи ретельно застосовують заходи інфекційного контролю? Пацієнт, якому відмінили протитуберкульозне лікування через невдачу, часто залишається заразним. Заходи інфекційного контролю слід продовжувати з посиленням екологічних та індивідуальних заходів, включно з використанням маски N95 для доглядальників і хірургічних масок для пацієнтів.
( Чи поважають переконання й цінності пацієнта? Усі пацієнти різні, і прийнятна якість життя для одного пацієнта була б неприйнятною для іншого.Наскільки це можливо, слід дотримуватися побажань пацієнта щодо місця й типу допомоги (10, 16, 91). Крім того, зазвичай пацієнти й сімейні доглядальники розвивають або підвищують свій інтерес до духовності або релігії, щойно відчувають, що наближається кінець життя. Медпрацівники повинні поважати ці переконання, а не нав’язувати особисті цінності й вірування.
	


	( Чи отримав пацієнт оцінку харчування й підтримку? Для людини наприкінці життя найкраще буде приймати їжу невеликими порціями й часто.  Необхідно лікувати нудоту й блювання, але слід визнати, що апетит і споживання їжі знижуватимуться разом із погіршенням стану пацієнта та під час догляду в кінці життя. Штучне харчування, або ентеральне через шлункову трубку, або парентеральне зазвичай не сприяє продовженню життя й часто погіршує страждання від задишки або набряку.
( Чи регулярно учасники протитуберкульозної програми відвідують пацієнта? Коли лікування ТБ припиняється, регулярні візити медпрацівників і команди підтримки повинні продовжуватися, щоб вирішувати медичні потреби й забезпечувати дотримання практик інфекційного контролю.
( Чи вживають усіх основних гігієнічних і профілактичних заходів? Догляд за ротовою порожниною, профілактика пролежнів, купання та профілактика м’язових контрактур показані для всіх пацієнтів. Регулярний плановий рух прикутого до ліжка пацієнта дуже важливий, за винятком останніх годин життя. Заохочуйте пацієнтів за змоги переміщати своє тіло в ліжку. Також важливо підтримувати сухість і чистоту ліжок.
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6.3.4 Надання допомоги пацієнтам із ТБ наприкінці життя
Допомогу наприкінці життя можуть надавати або в стаціонарі (лікарні або госпісі), або вдома залежно від: вибору пацієнта; готовності родичів і громади надавати допомогу на дому; наявності медичної потреби в стаціонарній допомозі; і наявності можливостей для належного інфекційного контролю в усіх умовах (91, 122). Паліативна допомога на дому в поєднанні із суворим інфекційним контролем може бути бажаною для багатьох пацієнтів, а також менш дорогою для систем охорони здоров’я, ніж інституційна допомога. Пацієнти можуть перебувати з родиною та друзями, а не ізолюватися в закладі, який може бути далеко від дому. Ті, хто почувається досить добре, можуть мати можливість займатися із сім’єю прибутковою діяльністю, як-от ремесла або інтернет-бізнес. Однак щоб залишатися вдома, необхідною умовою має бути дотримання заходів інфекційного контролю. Програми протитуберкульозної допомоги повинні вивчати можливості співпраці з місцевими програмами паліативної допомоги для надання паліативної допомоги на дому пацієнтам із ТБ. Крім того, протитуберкульозні програми повинні розбудовувати базовий потенціал для розрахункової кількості пацієнтів, які потребують інституційного догляду в кінці життя або з медичних причин, або через відсутність родичів або членів громади, готових надавати допомогу вдома.
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