TUBERCULOZA REZISTENTA LA MEDICAMENTE
IN ROMANIA

MARIA LARISA SOROAGA

Romdania. Acest articol se concentreaza pe tuberculoza multidrog
rezistenta (TB-MDR) si provocarile de a lua un tratament pe
termen lung. Incepe cu o scurtd istorie a tuberculozei, apoi sunt discutate
implicatiile bolii §i continud cu prezentarea datelor statistice recente privind
cazurile noi de tuberculoza confirmata si cazurile de tuberculozd cu rezistenta
multipld. In cea de-a doua sectiune este prezentati o cercetare calitativd realizatd
folosind metodologia de interviu fata-in-fata. Scopul cercetdrii este de a ardta, din
perspectiva pacientului, implicatiile bolii din momentul diagnosticarii cu TB-MDR
si pand la revenirea in comunitate. Aceste implicatii sunt, de asemenea, investigate
din perspectiva pneumologului. Un esantion de zece pacienti a fost selectat cu
diferite perioade de spitalizare, atdt la inceputul, cadt si la sfarsitul tratamentului,
cu diferite niveluri de educafie si varste diferite. Majoritatea respondentilor au
mentionat cd au avut sprijin din partea familiei, atdt din punct de vedere
emotional, cdt si financiar, dar si-au exprimat nevoia de servicii de asistentd
psihosociala in timpul sederii in spital si dupd aceea. Implicatiile sociale ale bolii
mentionate de respondenti au avut consecinte negative asupra calitdtii vietii lor,
sugerdnd necesitatea cresterii rolului serviciilor sociale pentru persoanele cu
tuberculoza-MDR.
Cuvinte-cheie: boala; pacient; nevoie; tuberculoza, implicatii sociale;
tratament.

T uberculoza continud sa fie o problemd de sandtate publica in

NOTIUNI TEORETICE

Notiuni generale despre tuberculoza si implicatiile sociale ale acesteia

Tuberculoza este o boald infectocontagioasa produsd de Mycobacterium
tuberculosis sau Bacilul Koch. Cu o istorie de peste 6 000 de ani, conform studiilor
arheologice si a marturiilor istorice, tuberculoza a fost si este considerata un pericol
pentru sandtatea publicad (Bercea si Panghea, 1999: 9).

Cele mai vechi dovezi arheologice cu privire la existenta tuberculozei provin
din vechiul Egipt. Dovada a fost gasita In oasele mumiilor egiptene care datau inca
din anul 2400 1. Hr. si care prezentau degradari specifice cauzate de Mycrobacterium
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tuberculosis. Pe langa acestea, au fost descoperite si scrieri in care erau descrise
simptomele bolii: tuse cu sange, febra si transpiratii nocturne si pierderea in greutate,
toate aceste simptome fiind specifice tuberculozei si astizi. In acea perioada
oamenii considerau aceastd maladie ca fiind un rau pentru care nici zeii, nici preotii
nu aveau o rezolvare (Finer (ed.), Alcamo, 2003: 9—-11).

Tuberculoza si HIV/SIDA (sindromul de imunodeficienta acutd dobandita)
sunt un subiect complex, deoarece infectia HIV este cel mai important factor de
risc pentru imbolnavirea cu tuberculoza. Seronegativii HIV au un risc de 5-10% de
imbolnavire cu tuberculoza de-a lungul vietii, dar seropozitivii au un risc de 8-10%
de Tmbolnavire anual. Tuberculoza a fost descrisa la pacientii cu HIV pentru prima
datd 1n anul 1984, in Florida si mai tarziu, in 1986, la toxicomanii din New Jersey
(Bercea si Panghea, 1999: 201-205).

In anul 1993, Organizatia Mondiald a Sanatatii a declarat tuberculoza o urgenta
de sanatate publica la nivel mondial, tuberculoza reprezentand a doua cauza in randul
deceselor la nivel mondial, dupa infectia HIV. In anul 2009 au fost inregistrati
aproape 10 milioane de copii care au rdmas orfani in urma decesului parintilor,
decesele fiind cauzate de tuberculoza (WHO, 2011: 3).

Tratarea tuberculozei multidrog rezistenta este mai dificila fata de tratarea celei
sensibile, deoarece administrarea medicamentelor se face pe o perioada mai lunga
de timp si sunt necesare si medicamente injectabile. Publicatiile, de regula, nu se
concetreaza pe implicatiile bolii la nivel de invidid, cele mai multe dintre ele se
concentreaza pe problemele de sanatate publica, pe costurile directe ale tratamentului,
personalului din sistemul de sanatate si a altor aspecte. Astfel se omit costurile bolii
ce pot fi cuantificate raportandu-ne la ce costuri implica pierderea capacitatii de munca,
a locului de munca sau chiar decesul unui membru al familiei (The Stop TB Initiative,
2000: 10).

Insa, un studiu realizat in Tamil Nadu, India, in anul 1997, arati ca activitatile
gospodaresti sunt afectate, inclusiv sanatatea copiilor, intr-o gospodarie daca se
imbolnaveste de tuberculoza o persoana de sex feminin, deoarece activitatile pe care
o femeie le realizeaza in mod obisnuit intr-o gospodarie nu mai pot fi realizate. Asta
aratd ca o gospodarie nu pierde castigurile banesti, ci sufera pierderi datorate activitatilor
ce nu mai sunt realizate de catre femeia bolnava (The Stop TB Initiative, 2000: 10).
Chiar daca legatura dintre saracie si tuberculoza putem spune ca este destul de
stransa, plecand de la cele mentionate anterior, unii autori cred totusi ca tuberculoza
este o boald a celor saraci si ca are consecinte economice reduse. Studiile recente
privind caracteristicile socioeconomice ale pacientilor prezinta tuberculoza ca fiind
o boala ce o regasim in toate straturile sociale (The Stop TB Initiative, 2000: 10).

Alte costuri aduse de tuberculoza sunt si cele psihologice, datorate discriminarii
impotriva celor ce au boala si a membrilor familiei. Unii dintre pacienti pot avea
mai putin sprijin social in timpul tratamentului, fapt datorat respingerii lor de catre
prieteni sau chiar de catre familie. Un sondaj privind preocuparile unui pacient cu
tuberculoza din Bombay a aratat ca barbatii sunt ingrijorati de impactul tuberculozei
asupra capacitatii lor de a lucra, in timp ce femeile sunt ingrijorate de impactul
bolii asupra casdtoriei sau a relatiilor cu membrii comunitatii din care fac parte.
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Tuberculoza are in continuare, mai ales in tarile In curs de dezvoltare, un impact
major asupra vietii unui bolnav, ducand la depresie si la satisfactia scazuta a vietii,
dar si la cresterea somajului de lungé durata (The Stop TB Initiative, 2000: 15).

Sondaje efectuate in Bengalul de Vest, India si Pakistan arata cd cei mai
multi dintre respondenti, aproximativ 80%, nu ar negocia casatoria fiicei lor cu un
pacient sau fost pacient de tuberculoza, ca femeile casatorite care fac tuberculoza mai
degraba divorteaza, fata de alte femeli, iar ca fetelor necasatorite care fac tuberculoza
le este greu sau chiar imposibil sa se casatoreasca. Aceastd forma de discriminare are
costuri semnificative din cauza faptului ca perspectivele economice ale femeilor divortate
sunt sumbre. Discriminarea duce si la consecinte epidemiologice, fapt legat de aderenta
la tratament. S-a constatat ca sprijinul social este esential pentru aderenta la tratamentul
de tuberculoza, iar fard aderentd, probabilitatea vindecarii scade, transmiterea, recidiva
si decesul fiind mai probabile (The Stop TB Initiative, 2000: 6).

Nu existd o definitie generala ce poate caracteriza costurile cu care se confrunta
un bolnav de tuberculoza, deoarece in statele cu grad mare de imbolnavire
medicamentele sunt gratuite, dar nu sunt luate in calcul costurile pentru servicii de
obtinerii unor venituri. Pacientii cu tuberculozi MDR, avand tratamentul de trei pana
la patru ori mai lung ca perioada fata de cei cu tuberculoza sensibila (la medicamente),
se confrunta cu costuri de la 5 pana la 20 de ori mai mari fatd de cei cu tuberculoza
sensibila. Studiul realizat in Etiopia, Kazahstan si Indonezia a aratat ca cei mai multi
dintre pacienti au raportat pierderea veniturilor datorita bolii Intr-un procent de
33% 1n Etiopia si pana la 100% din venituri in Kazahstan, unde nu exista tratament
ambulatoriu, iar in Indonezia, cu 25%. Numarul pacientilor, care au fost nevoiti sa
isi vanda proprietatile pentru a putea face fata costurilor legate de tuberculoza, sunt
tot in numar mare, 56% din totalul pacientilor cu tuberculoza sensibila si 41% din
totalul pacientilor cu tuberculoza rezistentd. Cei mai multi dintre pacientii din aceste
trei tari raman fara venituri dupa diagnosticare, 88% dintre pacientii cu tuberculoza de
prima linie si 76% dintre cei cu MDR, in astfel de cazuri, daca au avut posibilitatea
membrii familiei au lucrat mai mult pentru a putea compensa veniturile pierdute
(Van den Hof si altii, 2016: 6).

Date statistice despre tuberculoza

In Romania, cele mai multe decese cauzate de tuberculoza, in anul 2012, sunt
inregistrate n randul populatiei de sex masculin (1 052) comparativ cu populatia de
sex feminin (231). Din totalul de 1 283 de decese cauzate de tuberculoza 558 de
decese in mediul urban si 725 in mediul rural. Din cele 1 283 decese, majoritara
ramane tot populatia de sex masculin in ambele medii, in urban decedatii de sex
masculin au fost 465, in rural 587, comparativ cu 93 de personae de sex feminin
decedate in mediul urban si 138 in mediul rural (Cristea, 2012: 6).

Dupa prabusirea Uniunii Sovietice rata sdrdciei a crescut in mod dramatic.
Odata cu cresterea somajului, in anii 90 a crescut si rata de imbolnavire de TB.
Astfel, in anul 2000, Rusia a avut parte de o crestere a numarului de cazuri de
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tuberculoza de la 34 la 100 000 locuitori la 90 cazuri la 100 000 locuitori. O alta
problema in acest sens este si numarul mare de Incarcerdri, 700 la 100 000 louitori,
acest lucru favorizdnd raspandirea tuberculozei in mediul carceral. Crescand
numarul de cazuri noi de tuberculoza a crescut si procentul cazurilor de TB-MDR
de la 6,7% in anul 1999 la 14,4% in 2010, acestea reprezentand cazuri noi. Rusia, a
ajuns la un procent de 30% cazuri de TB-MDR din totalul cazurilor de tuberculoza.
Factorii care au favorizat raspandirea bolii au fost infectia HIV, in crestere dupa ani
‘90, rata mare de Incarcerare, dar si lipsa sistemului ambulatorde administrare a
medicatiei pacientilor. In anul 1998, la initiativa Ministerului rus de Justitie s-a
implementat un program de control al tuberculozei in penitenciare. Acest program
s-a implementat in regiunea Tomsk, 1n Siberia de Vest, unde incidenta tuberculozei
din sectorul penitenciar era de 7 000 cazuri la 100 000. Principala problema fiind
reprezentatd de aparitia a tot mai multe rezistente la medicamente si regimurile
standard de ingrijire (Olson, si altii, 2014: 46-47).

in Romania, in anul 2012 au fost inregistrate un numar de 13 253 de decese
cauzate de boli ale aparatului respirator dintre care 1 296 de decese cauzate de
tuberculoza, 198 aveau varste peste 75 ani, 205 faceau parte din grupa de varsta
65-74 ani si cei mai multi, respectiv 285 cazuri, faceau parte din grupa de varsta
55-64 ani. Numarul deceselor cauzate de tuberculozd in grupa de varsta 25-34
a fost de 68 cazuri. Dintre toate aceste cazuri cele mai multe personae au fost de
sex masculin (Ministerul Sanatatii, Centrul National de Statistica Publica, 2012).

in anul 1999, din 16 223 cazuri de tuberculoza raportate in SUA somerii au
reprezentat 60% din totalul cazurilor, iar personalul medical a reprezentat 2,6% sau
422 cazuri de Tmbolnaviri de tuberculoza. Au existat si o serie de decese dupa anii
1980 1n randul persoanelor care luat contact la locul de munca cu personae bolnave
de tuberculoza, dar din pacate nu existd date oficiale cu privire la numarul acestor
decese (Field (ed.), 2001: 16).

Lupta cu tuberculoza

Tuberculoza trebuie privitd intr-un context global pentru a putea fi inteleasa
corect si cat mai bine din punct de vedere epidemiologic. in SUA, precum si in alte
tari dezvoltate, unde incidenta tuberculozei este redusa, mai putin de 25 de cazuri
la 100 000 de locuitori pe an, totusi apar cazuri noi in randul persoanelor nédscute in
tarile cu o incidentd mai mare a tuberculozei. Bolile precum tuberculoza nefiind
constrinse de granitele nationale, prezinta factori care duc la cresterea ratelor de
imbolndvire intr-o anumita tard prin miscdrile populatiei, in general, acest lucru
datorandu-se faptului cd majoritatea adultilor au infectii latente cu M. tuberculosis.
Alti factori care au influentat cresterea numarului de cazuri de tuberculoza si totodata
stagnarea infrastructurii sistemelor sanitare publice au fost agravarea situatiei
economice, lipsa angajamentelor politice si lipsa implementéarii programelor de
control a tuberculozei (Geiter (ed.), 2000: 151).

in anul 2006 a fost publicat un studiu in Egyptian Journal of Chest Diseases
and Tuberculosis intitulat Social impact of tuberculosis in southern Thailand: views
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from patients, care providers and the community, studiu care ne vorbeste despre cum
sunt perceputi pacientii cu tuberculoza in sudul Tailandei, dar care cu siguranta ne
poate duce si cu gandul la tara noastrd. Studiul a prezentat mai multe opinii cu
privire la pacientii cu tuberculoza, realizandu-se focus grupuri atit cu pacienti
tratati in spitale din sectorul public, cu membrii gospodariilor unor pacienti cu
tuberculoza, cu membrii comunitatii afectate de tuberculoza, dar si cu personalul
medical din sectorul public. Ceea ce a oferit studiul a fost perspectiva asupra ceea
ce duce la stigmatizare, prin faptul cd fiind stigmatizati de cele mai multe ori
pacientii tind sa fie secretosi asupra bolii de care suferd; o constatare neasteptata a
fost faptul cé si religia a jucat un rol important in stigmatizarea acestora, astfel
autorii studiului ajungind la concluzia cd respondentii de orientare religioasa
budista au stigmatizat pacientii cu TB comparativ cu musulmani care gi-au aratat
sprijinul fata de acestia (Sengpuda si altii, 2006).

Un aspect important in lupta cu boala este reprezentat de educarea populatiei.
O metoda eficientd de control si totodatda de reducere a cazurilor de tuberculoza
este colaborarea ONG-urilor din tarile cu incidenta crescutd a numarului de bolnavi
de tuberculoza in dezvoltarea unor strategii si programe de prevenire, informare a
populatiei cu privire la boald dar si de motivare prin asigurarea nevoilor de baza a
pacientilor pentru cresterea numarului de pacienti care incheie tratamentul (Geiter
(ed.), 2000: 157).

In urma mai multor studii realizate in SUA cu privire la importanta educatiei
sanitare in scoli si dezvoltarea de programe sanitare Tn comunitdti, s-a ajuns la
concluzia ca majoritatea oamenilor cred cd un astfel de program ar avea o
importantd majora. Ideea programelor de sanatate in cadrul scolilor a plecat de la
principiul ca este dreptul fiecarui copil de a se naste bine, apt fizic si capabil de a
deprinde obiceiuri sandtoase, orice copil meritd accesul la informare cu privire la
promovarea sanatatii, fiecare copil merita o familie care ii poate asigura modele de
dezvoltare pozitive, ca are dreptul la un mediu psihologic stabil gi alte drepturi,
precum acces la mancare sanatoasa si altele (Allensworth si altii, 1997: 300-301).

METODOLOGIE

Obiective

1. Identificarea nevoilor specifice pacientilor cu TB-MDR in perioada internarii
in Centrul MDR Bucuresti.
2. Identificarea implicatiilor sociale ale TB-MDR.

Intrebari de cercetare

1. Care sunt principalele nevoi ale pacientilor cu TB-MDR 1in perioada
internarii?

2. Care sunt resursele de care au nevoie pacientii cu TB-MDR, pe intreaga
perioada de spitalizare, pentru a putea face fata diagnosticului?



74 MARIA LARISA SOROAGA 6

3. Care sunt principalele schimbari ce se produc in viata pacientului cu
TB-MDR dupa aflarea diagnosticului?

4. Care sunt dificultatile cu care se confruntd pacientul cu TB-MDR dupa
externare?

Instrumente

Cercetarea de fata este una de tip calitativ, instrumentul de cercetare folosit
fiind interviul semistructurat. Ghidul de interviu cuprinde intrebari legate de aflarea
diagnosticului de tuberculoza multidrog rezistenta, perioada petrecuta in spital, nevoile
si dificultatile Intdmpinate in aceastd perioadd si dupd externare, dar si opinia
medicului pneumolog ce lucreaza in Centrul MDR cu privire la diagnosticare,
tratament si dificultati intampinate de catre pacientii in urmarea tratamentului.

Subiectii cuprinsi in cercetare

In cadrul grupului de subiecti studiati se regisesc un medic pneumoftiziolog, care
lucreaza in Centrul MDR din Bucuresti din cadrul Institutului de Pneumoftiziologie
»Marius Nasta”, cinci pacienti cu TB-MDR internati in Centrul MDR (aflati in tratament
la momentul realizarii interviului) si cinci pacienti cu tuberculoza MDR ce se afla la
finalul tratamentului sau au incheiat tratamentul. In total zece pacienti si un medic.

Au fost realizate 11 interviuri. Cei cinci pacienti care au fost internati in
cadrul Centrului MDR si care in prezent sunt la finalul tratamentului, includ doua
femei si trei barbati, dintre care, unul a finalizat tratamentul in anul 2013 céat si
cinci pacienti, trei femei si doi barbati, internati in prezent in cadrul Centrului.
Nivelul de scolarizare a diferit de la un pacient la altul, cuprinzand pacienti cu
nivel elementar de scolarizare cat si pacienti cu studii universitare absolvite. Cei
mai multi dintre pacienti au prezentat simptome specifice tuberculozei, dar au fost
si pacienti care au aflat intamplator ca au tuberculoza.

Crt. Sex Ma§c1_llm My Varsta Educatie Stadiu tratament
Feminin (F) ’
Pacient A M 31 Studii universitare | A incheiat tratamentul in 2013
Pacient B M 27 Studii universitare | Ultimul trimestru de tratament
Pacient C M 50 Studii universitare | Ultimul trimestru de tratament
Pacient D F 43 Liceu Ultimul trimestru de tratament
Pacient T F 46 Studii postliceale | Ultimul trimestru de tratament
Pacient E F 42 Gimnaziu In tratament, internat
Pacient F M 40 Liceu In tratament, internat
Pacient G M 29 Studii universitare In tratament, internat
Pacient L F 28 Gimnaziu In tratament, internat
Pacient S F 52 Gimnaziu In tratament, internat
Nr. total respondeti sex F 5
Nr. total respondenti sex M 5
Varsta medie a respondentilor 38.8 ani
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Interpretarea rezultatelor

In cadrul interviului medicul specialist mi-a vorbit despre primul siu pacient
cu TB-MDR, apoi despre experienta sa doar cu pacienti cu tuberculoza multidrog
rezistenta ,,din anul 2004”. Diagnosticarea tuberculozei MDR in Romania nu a
avut o evolutia favorabila pacientilor, acest lucru fiind ingreunat de lipsa aparaturii
moderne ,,din fericire, in cadrul Institutului au fost achizitionate aceste tipuri de
aparate” conform recomandarilor internationale de diagnosticare, [...] ,.cu finantare
din proiecte cu fonduri nerambursabile”.

Medicul pneumolog a afirmat ca [...] cele mai mari dificultati intimpinate de
catre pacienti sunt cazurile in care pacientul este femeie si mama totodata ,.fiind
mamad sa descoperi cd ti-ai imbolnavit copilul sau ca I-ai infectat si oricind pe
perioada vietii, nu stii cand, copilul tau va face boala, mi se pare cumplit” si cazul
pacientilor care deja au fost diagnosticati cu HIV, apoi facand tuberculoza, pentru
cd ,fac forme de tuberculoza mai greu de diagnosticat si de vindecat, cu extensie,
pentru cd pot face infectia mai multor organe si tratamentul poate fi de mai lunga
durata [...] doar medicamentele ca atare nu iti sunt de ajuns [...]” sansele de
vindecare fiind mai mici. ,,Tuberculoza ramdne una dintre infectiile oprtuniste”.

Principalele nevoi ale pacientilor in perioada interndrii

Plecand de la faptul ca pacientii au nevoie de o hrana cat mai consistenta si
diversificata pentru a putea face fatd tratamentului, pacientii au subliniat faptul ca
nevoia lor de hrana nu a fost satisficutd pe perioada internarii. Pacientul A a
declarat: ,,hrana din spital nu era grozava dar pentru mine a fost bine totusi,
pentru ca eram din Bucuresti si imi aducea familia de acasa”. Hrana din perioada
internarii nu a fost o nevoie doar pentru pacientul din Bucuresti, ci si pentru ceilalti
pacienti ,,impdrteam pachetul de acasa”. O alta nevoie a fost cea de a primi suport
psihologic. Nevoia principald a pacientilor fiind aceea de a primi un tratament cu
mai putine efecte adverse, acest lucru reiesind din cele mentionate de catre
pacientul A, pacientul T si pacientul S: ,.din cauza tratamentului am dezvoltat o
problema de auz”. Imediat dupd administrarea tratamentului pacientul simtea greata
si stari de anxietatea, dureri de oase, dar si dureri de cap. Aportul sistemului de sanatate
in satisfacerea nevoii pacientilor a fost redus, acesta acoperind nevoia de psiholog
doar pe perioada interndrii pe langd asigurarea tratamentului. ,,Dupd ce m-am
externat nu am mai gasit psiholog in sistemul sanitar, am gasit in zona de ONG”,
a povestit pacintul A.

Resursele de care pacientii cu TB-MDR/ XDR au nevoie pentru a
face fata diagnosticului

Alte nevoi mentionate de catre pacienti atat pe perioada spitalizarii, cat si
pentru a face fata diagnosticului de tuberculoza multidrog rezistenta au fost: nevoia
de suport atit din partea unui asistent social, nevoia de informare cu privire la
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boald din partea medicilor, nevoia de comunicare cu medicul, dar si cu celelalte
cadre medicale cu privire la diagnostic si ce se Intdmpla efectiv cu tine, ca pacient,
altfel spus, mai mult timp dedicat comunicarii cu pacientii in general, de suport,
nevoia de socializare, de odihna in timpul spitalizarii, inclusiv de a fi mai curat in
spital. Pacientii B, C si L spunand: ,,Aveam impresia ca medicii nu ma informau
pand la capat [...] prima oard cand am luat medicamntele m-am simtit otravit. | ...]
la cum arata locul... iti lasa impresia de ultimul drum”.

Nevoile in perioada internarii mentionate de catre pacienti au fost mentionate
ca fiind nevoi si dupa externare. Printre acestea regasim: nevoia de suport psihologic,
nevoia de a socializa, de a avea sentimentul de apartenentd, nevoie de asistentd sociala
si nevoia de informare. Desi nevoia de a invita cum sa gestioneze reactiile adverse,
reactii ce sunt dificil de tolerat, plecand de la greatd pana la dureri articulare, ori si
cea a grupurilor de suport organizate de asistentul social si psiholog, consilierea
individuala, dar si materialele informative distribuite in cadrul Sectiei, ,, daca omul
nu intelege din material poate intreba ce nu a inteles si astfel primeste informatii
pe intelesul lui”, spune pacientul G.

Schimbari produse in viata pacientilor dupa aflarea diagnosticului
de TB-MDR

Schimbarile produse in viata pacientilor de cand au aflat diagnosticul de
tuberculoza s-au produs de la pierderea puterii necesare sa facd toate lucrurile pe
care le faceau Tnainte, au pierdut prieteni, a avut loc restrangerea cercului de
prieteni, acestia fiind speriati de boala, ,,din cauza tuberculozei mi-am pierdut locul
de munca si odata cu locul de munca si casa, pentru ca nu am mai putut plati...
acum stau cu chirie” (pacient S), unii dintre pacienti si-au pierdut partenerii de
viata, inclusiv au divortat, pacientul A: ,,dupa care ea a refuzat sa mai vorbim si la
telefon™ [...] ,,am avut probleme de stigma si faptul ca nu am generet nici un
venit”, s-au simtit dati la o parte, pacientul B: ,,am luat o pauza de la viata, de la
muncd, de la tot ce faceam zi de zi” si aparitia depresiei in unele cazuri, depresie
datorata evenimentelor petrecute in viata lor de la diagnosticare.

Dificultitile cu care se confruntd pacientii cu TB-MDR/XDR dupd
externare

Dificultatile cu care se confruntd pacientii dupd externare sunt si acestea
diverse, plecand de la faptul ca medicamentele pentru diminuarea efectelor adverse
nefiind asigurate sau compensate integral, cei mai multi dintre acestia nu 1si permit
sa si le procure: ,,md costau in jur de 100 euro”, a spus pacientul A. Singuratatea —
,, 84 Stau singur, acasd, eu cu mine, [...] ma simteam vinovat ca mi s-a intdmplat
asta”, a spus pacientul F., unii dintre pacientii intervievati au mentionat nevoia de
a beneficia de asistentd medicald la domiciliu; pe langd faptul cd astfel pot fi
prevenite momentele In care nu vrei sa mergi sd le iei de la Dispensarul de
Pneumoftiziologie, iti poate oferi un sentiment de sigurantd; la spital dacd te
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simteai rau era cineva mereu care are grija de tine, acasa lucrurile nu mai stau asa,
pacientii D. si E. au povestit despre efectele adverse ale tratamentului, despre
dificultatea de a Indeplini anumite sarcini cu care se confrunta: ,, nu mai pot sa fac
lucruri firesti, abia trag pantalonii pe mine [...]’; inclusiv reacomodarea acasa
poate fi dificild, mai ales dupa o perioada in care au lipsit mai bine de trei luni, dat
fiind faptul cd medicamentele trebuie luate in fiecare zi, cd nu sunt putine si pe
langa faptul ca poti avea diverse stari ce nu trec in 20 minute sau mai putin, cei cu
care locuiesti pot deveni mai protectivi decat este cazul, sau pur si simplu ai nevoie
de liniste; lipsa unor venituri stabile.

CONCLUZII SI DISCUTII

Cei mai multi dintre pacientii intervievati au spus ca au intervenit o serie de
schimbari in viata lor, schimbari datorate diagnosticului si au cuprins atat relatiile
cu cei din jur, alimentatia, dar si stilul de viata in general. Principala preocupare a
pacientilor a fost legatd de schimbarea modului in care interactioneaza cei din jurul
lor cu ei, dupa aflarea diagnosticului, dar si cu privire la capacitatea lor de a putea
face fatd la fel activitatilor de dinaintea diagnosticului, respectiv mentinerea
relatiilor cu cei din jur, capacitatea de a a-si pastra locul de munca sau de a-si gasi
un loc de munca. Cei mai multi dintre ei nu au vrut s mentioneze experientele
negative legate de toate acestea, au mentionat In general, probabil acesta fiind un
mecanism de a face fatd. Unii dintre acestia au mentionat chiar si o reducere a
veniturilor dupa diagnosticare, iar altii deteriorarea relatiilor de cuplu, in timp ce
altii s-au considerati norocosi avand posibilitatea si se reintoarca la acelasi loc de
munca si, totodata, sa benefecieze de suportul colegilor care au aflat diagnosticul.

Cei care lucrau cu contract de munca au spus ca au profitat de perioada maxima
admisa de legislatie pentru concediul medical, deoarce reactiile adverse greu de tolerat
nu le-ar fi permis sa mearga la lucru 8h/zi, la care se mai aduga in primele 6—8 luni
de tratament si mersul zilnic la dispensarul TB pentru administrarea tratamentului
injectabil. Majoritatea au declarat ca au beneficiat de suport din partea familiei, atat
emotional, cat si financiar.

Un aspect important mentionat de catre toti cei intervievati a fost necesitatea
informarii cu privire la boala, tratament, reactii adverse si consecinte in general.
Necesitatea suportului si a informatiilor legate de diagnosticul tuberculozei rezistente,
dar si despre ce presupune tratarea acesteia a fost mentionat constant. Tot aici, la suport,
au mentionat, o parte, nevoia de asistentd sociald si psihologica din momentul
diagnosticarii inclusiv pana la finalizarea tratamentului. Argumentele acestor nevoi
au fost diverse, de la obtinerea de informatii si din partea altcuiva, nu doar a medicului,
ce nu isi permite sa petreaca ore cu un pacient pentru a-i raspunde la toate Intrebarile,
pana la nevoia efectiva de consiliere si terapie individuala sau de grup.

Implicatiile bolii au fost diverse, de la pierderea partenerului pana la pierderca
prietenilor si chiar pierderea locului de munca, toate acestea avand consecinte negative
asupra calitdtii vietii pacientilor.
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Educarea celor diagnosticati cu tuberculoza MDR, dar si a populatiei, in general,
pentru a putea intelege clar riscurile percepute, dar si pe cele reale cu privire la
transmitere, tratare si orice alte aspecte legate de boald pot duce la reducerea
izolarii sociale a pacientilor, diminuarea stigmatizarii, schimbarea perceptiei asupra
celor ce s-au Tmbolnavit, dar si la o crestere a ratei de succes la tratament.

Principalele nevoi surprinse in randul pacientilor intervievati tind a fi in continuare
aceleasi cu cele surprinse in Raportul de cartografiere a nevoilor pacientilor cu TB,
publicat in anul 2014 de catre Romanian Angel Appel. Raportul aratd, totodata,
implicatiile sociale ale bolii, vorbeste chiar de stigmatizare si despre nevoia accesului
pacientilor la servicii psihosociale atat in perioada in care pacientul este internat cat
si dupa (Kalambayi, 2014: 32).

Parte din nevoile pacientilor si dificultatile cu care acestia se confrunta sunt
surprinse si in studiile efectuate in alte tari, precum Rusia, care s-a confruntat in
anii 2000 cu cresterea numarului de Tmbolnaviri, in special in penitenciare, nu doar
cd au crescut numarul de cazuri noi de tuberclozd sensibild, dar au crescut si
cazurile de tuberculoza rezistenta la tratament (Olson si altii, 2014: 46-47).

Asa cum studiile realizate in Etiopia, Kazahstan si Indonezia arata ca cei mai
multi dintre pacienti raporteaza intr-un procent ridicat pierderea veniturilor datorita
bolii, o astfel de dificultate a fost mentionata si de catre pacientii intrevievati. Cauzele
care duc la astfel de situatii pot fi diferite, de la inexistenta unui contract de munca,
fapt ce duce la imposibilitatea pacientului de a urma tratamentul acasa pana la un an,
perioada prevazuta de legislatia din Romania pentru oferirea concediului medical,
lucru ce ingreuneaza situatia pacientului, mai ales daca acesta nu beneficiaza de
suport din partea familiei, apropiatilor, panad la imposibilitatea desfasurarii unor
efectelor adverse in cazul urmdrii tratamentului pentru tubreculoza multidrog
rezistentd (Van den Hof S. si altii, 2016).

Limite

Limitele acestei cercetari sunt reprezentate de numaérul mic al pacientilor
intervievati, momentul intervievarii ce nu tine cont de dispozitia respondentilor
si de conditiile desfasurarii interviurilor, conditii ce pot influenta raspunsurile.
Informatiile obtinute in urma intervievarii celor zece pacienti si a medicului nu pot
fi generalizate, acest lucru datorandu-se atat numarului mic de pacienti, cat si a

perioadei diferite de tratament in care se afld fiecare, la care putem adauga si factori
precum nivelul de educatie al fiecérui pacient.

Recomandari

In urma interviurilor realizate cu pacientii ce au fost internati in cadrul
Centrului MDR, dar si cu cei internati am observat o serie de lipsuri sau dificultati
cu care orice pacient se confrunta in perioada spitalizarii, dar si dupa. Plecand si de
la cele mentionate de medicul pneumolog ce lucreaza in cadrul centrului de mai
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bine de zece ani, pot face o seric de recomandari necesare imbundtatii situatiei
pacientilor, lucru ce poate duce la cresterea aderentei la tratament si la scaderea
numarului de cazuri de TB-MDR si XDR 1n Romania.

Recomandari:

» imbunétatirea sau facilitarea accesului pacientilor la diagnosticul de tuberculoza,
apoi la diagnosticul de TB-MD/XDR prin campanii de informare cu privire la
situatia actuala a Romaéniei in legaturd cu boala si incurajarea populatiei active sa
faca o radiografie in fiecare an;

» accesarea a cat mai multor resurse ce pot imbunatati calitatea retelei de
pneumoftiziologie la nivel national;

» imbunatatirea mecanismelor de achizitie a medicamentelor prin regandirea
practicilor actuale si chiar schimbarea legislatiei greoaie ce poate Impiedica introducerea
de noi medicamente pentru tratarea tuberculozei rezistente si externsiv rezistenta;

> cresterea calitétii serviciilor si a numarului de servicii oferite pacientilor pe
intreaga perioada de tratament, inclusiv prin regandirea actualelor practici de ingrijire
ce pot fi considerate neoptime si totodata ce pot crea o anumita depentd pacientul
fata de sistemul de sanatate, ludnd exemplul fostel Sanatorii si a pensiei de invaliditate
ce continua a fi acordatd pacientilor cronici ce nu urmeaza tratamentul conform
recomandarilor medicilor.
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This article is focusing on resistant multidrug tuberculosis
(TB-MDR) and the challenges of taking a long-term treatment.
It begins with a brief history of tuberculosis, then the implications of the
disease are discussed and it continues with presenting recent statistical data
on new confirmed tuberculosis and multidrug resistant tuberculosis cases. In
the second section is presented a qualitative research conducted using the
face-to-face interview methodology. The aim of the research is to show, from
the patient’s perspective, the implications of the disease from the moment of
diagnosis with TB-MDR and until he/she returned to the community. These
implications are also investigated from the perspective of the pneoumologist.
A purposeful sample of ten patients was selected with different periods of
hospitalization, both at the beginning and at the end of treatment, with different
levels of education and different ages. Most of the respondents mentioned that
they had support from the family, both emotionally and financially, but they
also expressed the need for psychosocial support services during the hospital
stay and after. The social implications of the disease mentioned by the respondents
had negative consequences on the quality of their life, suggesting the need to
increase the role of social services for people with TB-MDR.
Keywords: disease, patient, needs, tuberculosis, social implications,
treatment.

Tuberculosis continues to be a public health concern in Romania.
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