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ABREVIERI

DOT/ DOTS — Tratament direct observat (Directly Observed
Therapy)/ Directly Observed Therapy Shortcourse

FG — Fondul Global de Luptd Impotriva SIDA,
Tuberculozei si Malariei

OMS - Organizatia Mondiald a Sdnatafii

PNPSCT/ PNCT - Programul National de Prevenire, Supraveghere
si Control al Tuberculozei/ Programul National
de Control al Tuberculozei

M. tuberculosis/M. tb
— Mycobacterium tuberculosis

TB — Tuberculozd

TB-MDR — Tuberculozi multidrog rezistentd

TB-XDR — Tuberculozi extrem de rezistentd la tratament

HIV - Virusul Imunodeficientei Umane

SIDA _ Sindromul Imunodeficientei Umane Dobéndite

TARV — Terapia Antiretrovirald

WHO — World Health Organization

GDPR — General Data Protection Regulation

SPSS - Statistical Package for the Social Sciences

ONG - Organizatie Neguvernamentald

ADN - Acid dezoxiribonucleic

COVID-19 _ Coronavirus, boald contagioasi cauzatd de
virusul SARS-CoV-2

CD4 — Proteini care se giseste pe suprafata unor celule
ale sistemului imunitar

DATs - Diagnostic and Treatment Algorithms

MOTIVATIA STUDIERII ADERENTEI
LA TRATAMENT

Mi-am propus sa abordez problema aderentei pacientilor
diagnosticali cu tuberculoza rezistentd sau extensiv rezistenta
la tratament dat fiind faptul ci tuberculoza tinde si fie, in
continuare, o boala ce necesiti anumite sacrificii pe langa
disciplina tratamentului pentru vindecare. Am ales acest
subiect pentru a-1 cerceta deoarece abordarea tuberculozei si
mai ales a celei rezistente, in Roménia, este limitatd, in special
dacd avem in vedere o abordare sociologici. Tuberculoza,
in special in formele sale rezistente, riméne o problemi de
sdndtate publicd presantd in Romania, necesitind o abor-
dare complexa si multidimensionala. In ciuda progreselor
inregistrate in tratament si preventie, aderenta la tratamen-
tul de lunga durata si adesea dificil reprezinti o provocare
majord, cu implicatii semnificative atit pentru individ, ct si
pentru societate. Tuberculoza este un subiect de actualitate
insd, singura arie ce o exploreaza cercetind-o intens, riméne
medicina. Desi tuberculoza este o boali cu o incircitura
sociald semnificativa, cercetérile din sfera stiintelor sociale
care sd analizeze impactul bolii asupra indivizilor, familiilor
si comunitatilor, precum si factorii sociali si culturali care
influenteazé aderenta la tratament, sunt limitate in Romania.
Aceastd lacuna in cercetare este cu atit mai importanta cu cét
Romania se confrunta cu o incidenta a tuberculozei semnifi-
cativ mai mare decat multe alte tari europene. In plus, trans-
formarile sociale si economice rapide din ultimele decenii au
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generat o serie de vulnerabilitati si inegalitati sociale care po’E
afecta in mod disproportionat accesul la servicii de sanatate si
aderenta la tratament pentru anumite grupuri de populatie.
Existd un numir redus de articole din care ne putem forma o
opinie legati de cum este acum tuberculoza in Romania fiin
perspectivd sociald/sociologica. In Europa, studiile sociale
actuale legate de persoanele ce suferd de tuberculozd sunt
de asemenea reduse, cele mai multe tiri europene avand un
numdir din ce in ce mai redus al cazurilor de tuberculoza com-
parativ cu Romania. Cele mai multe tari care ofera informatii
din sfera stiintelor sociale si care continud si cerceteze din
aceastd perspectivi, tot ce are legaturd cu tuberculoza, sunt
cele precum India, unde incidenta este mare, China, inclusiv
unele tari din Africa.

Prin urmare, aceasti lucrare isi propune sa aduca contri-
butia, explorand problema aderentei la tratament in tuber-
culoza rezistenti printr-o lentild sociologicd. Se vor analiza
diversi factorii care influenteazd comportamentele legate de
sinitate, precum si experientele si perspectivele pacientilor
si ale comunitatilor afectate de aceastd boald.

INTRODUCERE

In contextul actual, societatea roméaneasci se confrunti
cu o serie de provocari sociale neprevizute, amplificate de
transformarile profunde din toate sferele vietii sociale. Aceste
schimbdri au un impact negativ asupra intregii societti, iar
sandtatea publicd, in special lupta impotriva tuberculozei,
nu face exceptie.

Tuberculoza, desi considerati o boali a trecutului, riméne
o problemd de sinitate publicd semnificativi in Roménia,
in special in contextul vulnerabilititilor sociale accentuate
de transformirile recente. Inegalititile economice, siricia,
lipsa accesului la servicii medicale de calitate, conditiile pre-
care de locuit si stigmatizarea sociald a anumitor grupuri,
toate acestea creeazd conditii favorabile pentru rispandirea
si persistenta tuberculozei.

Mai mult, transformarile socio-economice rapide pot duce
la dislocari de populatie, migratie interna si externa, si schim-
béri in structura familiei si a comunitatii. Aceste fenomene
pot afecta negativ aderenta la tratament, accesul la servicii de
sandtate si pot contribui la cresterea stigmatizirii asociate cu
tuberculoza. Inegalititile socio-economice, sdricia i accesul
limitat la servicii medicale de calitate creeazi un mediu vul-
nerabil, in care tuberculoza poate s se raspandeasca rapid si
sd persiste in comunitati marginalizate. Conditiile de locuit
precare, aglomerarea si lipsa igienei adecvate reprezinti factori
de risc majori pentru transmiterea tuberculozei, facilitand per-

petuarea bolii in anumite zone si grupuri sociale. Stigmatizarea
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asociati cu tuberculoza ingreuneaza accesarea serviciilor de
sindtate si poate impiedica depistarea precoce si tratamentul
adecvat, contribuind la persistenta bolii in comunitate.

in plus, pandemia de COVID-19 a exercitat o presiune
suplimentard asupra sistemului de sanitate, deturnand resurse
si atentie de la programele de control al tuberculozei. Aceasta
a dus la intérzieri in diagnosticare, intreruperi in tratament
si o crestere a riscului de transmitere a bolii.

Transformirile sociale contemporane au un impact com-
plex si variat asupra sanatatii publice, inclusiv asupra luptei
impotriva tuberculozei in Romania. Abordarea eficienta a
acestei boli necesita nu doar interventii medicale, ci si 0
intelegere profundé a contextului social si a vulnerabilitatilor
specifice ale populatiei. Este important si se dezvolte politici
si programe integrate, care sa abordeze atét factorii medicali,
cAt si cei sociali determinanti ai tuberculozei, pentru a asigura
o snitate publica echitabild si sustenabild pentru toti cetatenii.
Investitiile in reducerea siraciei, imbunatdtirea conditiilor de
locuit si combaterea stigmatizarii sunt la fel de importante ca
si dezvoltarea de noi tratamente §i vaccinuri.

Tuberculoza, o boala infectioasi cu o istorie indelungata
si un impact semnificativ asupra sanatatii globale, continua sa
reprezinte o provocare majord in contextul actual. In special,
tuberculoza multidrog-rezistenta (MDR) si extensiv-rezistentd
(XDR) ridica probleme deosebite din cauza dificultatilor in
tratament si a riscului crescut de transmitere. Aderenta la
tratament, un factor esential in combaterea acestor forme
severe de tuberculoza, este influentatd de o multitudine de
factori, de la aspecte fiziopatologice si clinice, la dimensiuni
socio-culturale complexe.

Lucrare isi propune si exploreze in profunzime fenomenul
aderentei la tratament in cazul pacientilor cu tuberculoza
MDR si XDR, adopténd o perspectiva interdisciplinara care
imbina cunostinte medicale cu teorii §i concepte sociologice.

Capitolul I.

TUBERCULOZA: DE LA ISTORIE
LA PROVOCARILE ACTUALE

I.1 Consideratii privind tuberculoza in contextul actual

In anul 2020, conform Raportului epidemiologic anual
pentru 2020 emis de citre Centrul European pentru contro-
lul si prevenirea bolilor, un numir de 33 148 de cazuri de
tuberculozi au fost raportate la nivelul Uniunii Europene
Ava}nsarea medicinei moderne si folosirea tehnologiei aié-.
turl. de programele create si implementate de citre ﬁ:ﬂ_care
nafiune in parte au condus la sciderea numarului de cazuri
devimbolnévire, insa conform aceluiasi raport (ECDC, 2020)
scaderea nu este cea agteptatd, conform obiectivului propus:
de efadicare a tuberculozei pana in anul 2030.

. In Roménia, in anul 2017 au fost raportate 13 004 cazuri
dintre care circa 10 000 au fost noi cazuri de imbolnévire;
cu tuberculozd. Conform raportului ,,Analiza de situatie
ocazionatd de celebrarea Zilei Mondiale de Lupta Impotriva
Tub.e‘rculozei”, din anul 2019, estimarile la nivel european
pozitioneaza Romania pe primul loc in cazul imbolnivirilor
la p?pulagia adultd (INSP, 2019).

In acelagi timp, unele studii atrag atentia si asupra grupuri-
lor“de risc, in spetd a varstinicilor si copiilor, a persoanelor firi
addpost, a persoanelor private de libertate, a consumatorilor
de droguri si a persoanelor bolnave de HIV. Aceste categorii
sunt cele mai expuse la imbolnavire, cauzele variind, de la cele
culturale, la cele socio-economice (Raviglione et a,I., 1993).
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Tuberculoza este o boala care afecteaza cel mai adesea
plaménii si sistemul respirator uman, insa complicatiile bolii
au implicatii si asupra organismului ca intreg. Boala se p.oate
manifesta si la nivelul altor organe si implicit la nivelul siste-
mului osos: fiind in unele cazuri deosebit de agresivi (Bansal
et al., 2018).

Figura 1. Radiografie pulmonard - aspect plaman pacient
diagnosticat cu tuberculozd'

De-a lungul timpului au fost realizate diferite cercetari
si studii (Hoff et al., 2011), (Baumler, 1904) prin procedee
i tehnici relationate de domeniul medicinei, care au avut
;olul de a evidentia istoria tuberculozei, corelarea ei cu anu-
mite cauze si modalititile de tratament existente in trecut

si prezent.

! Dr. Anamaria Necula (2018), Tuberculoza pulmonard. Imagine preluata
https:f,"pneumologAgalati.eu."tuberculozarpuimonara,". Accesat in

20.09.2024
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Figura 2. Radiografie coloand -
tuberculoza coloanei vertebrale?

In acest capitol sunt tratate aceste aspecte care tin de
istoria si evolutia tuberculozei, bolile asociate care fac dificili
tratarea, dar si terenul socio-economico-cultural pe care se
disputa de fapt jocul vietii in raport cu efectele tuberculozei.
Apelam in acest sens la studii antropologice, la date statistice
si studii medicale, alaturi de suportul aspectelor sociologice
care greveazd asupra problemei: saricie, excluziune, stigma,
acceptare sau lipsa acesteia, deoarece toate acestea conduc la
decizia aderdrii sau nu la tratament.

I.2 Tuberculoza — un fragment de istorie

Infectiile si parazitii au existat dintotdeauna, chiar si in
cazul precursorilor omului, unele dintre cele mai elocvente
exemple fiind primatele. Transmiterea infectiilor la om a fost
o tranzitie inevitabild a construirii addposturilor comune si
a comunitdtilor. Desi poate ca bolile erau modificate la acel

* Tuberculoza coloanei vertebrale (2015). Imagine preluati https://
kinetoiasi.ro/tuberculoza-coloanei-vertebrale/. Accesat in 20.09.2024.
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moment in timp, diferite de ceea ce cunoagtem in prezent,
acestea au existat si in culturile vechi, determinand ca si astazi
diferite reactii la nivel de populatie prin ingrijiri medical rudi-
mentare, teami si uneori chiar stigmatizare (Daniel, 1944).

Omul primitiv a fost afectat de infectii si boli, majorita-
tea provenind din mediul inconjurator si conditiile de trai,
lucru evidentiat prin studii si cercetari medicale realizate prin
secventierea ADN-ului antic (O’Rourke et al., 2000). Hrana
nepreparati termic corespunzator, cruda, dar si conditiile
rudimentare de viata au condus la aparitia unor boli precum
Antrax, botulism si tuberculoza. Studiile (Lietman et al., 1997)
arati ci tuberculoza, la fel ca gi lepra, sunt boli care nu au putut
fi eradicate rapid, ci durata lor se intinde de-alungul a secole,
sugerind caracterul distrugator si dificil de tratat al acestora.

Conform cercetirilor medicale, tuberculoza este con-
siderat a fi o infectie zoonoticd (Armelagos et al., 2005),
insemnand prin aceasta ci poate fi transmisa dela animale la
oameni, asa cum se intdmpla si in alte cazuri de boli precum:
Lyme, gripa aviaré, gripa porcind, rabia sau salmonela.

In timp s-a descoperit faptul ca existd mai multe tipuri de
tuberculoz3, insd cea pulmonaré este mentionatd in scrierile
lui Hipocrate din secolul V 1.Hr., ceea ce intareste convingerea
3 aceasta nu este deloc o boald noud. In textele lui Hipocrate
se face referire la tuberculozi sub denumirea de ~phthisis”,
far mai tarziu, spre secolul XIX tuberculoza este cunoscutd
sub denumirea de ,consum” (engl. consumption), din cauza
caracteristicilor si simptomologiei, care distrugeau (consu-
mau) tesuturile si scheletul (Collins & Lekkas., 2021).

Infectia poate avea o cauzalitate relationatd de schimbarile
de mediu sau de interactiunile dintre populatii, presupunerea
fiind aceea ci omul a transmis parazitii o datd cu migratia
populatiei (Cockburn, 1971). La baza tuberculozei pulmonare
sau respiratorii se afld o bacterie, mai exact Mycobacterium
tuberculosis. Pe langd tuberculoza pulmonard se mai pot deo-
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sebi §i tuberculoza aviard sau tuberculoza pestilor, care pot
produce simptome destul de grave la om si leziuni cutanate
(MoAntaIi etal., 2001). ’

In testele medicale realizate de-a lungul timpului s-a
avut in vedere pentru diagnosticarea tuberculozei comple-
Xl.ll Mycobacterium tuberculosis, adici doud bacterii aparent
dlfe'rite: M. tuberculosis si M. bovis. In cazul Mycobacterium
bovis se considera ci aceasta este responsabili de imbolnivirea
animalelor, dar si a omului care inhaleaza aerosoli contaminati
de la animale vii sau prin ingerarea produselor provenite de la
animale bolnave (carne, lapte etc.) (Barbier & Wirth, 2017).

P

Figura 3. Mycobacterium tuberculosis vizutd la microscop?

Mycobacterium tuberculosis se transmite de la om la om

prin picaturi de salivd, generénd astfel probleme pulmo-

* James Cavallin (2024) Caption Colorized light micrograph showing Koch
bacterium (KB) or mycobacterium tuberculosis. As its name impliesgthis is
a paﬂ.wgenic bacterial species that causes most kinds of the disease) tuber-
mlogz‘s. Image colorization and HDRI treatments on optical microscopy;
magnification X1000. Imagine preluati https://wwwsciencephoto.con}l':’

n ll Ir 1 l’ y ~ olo= - -
T 1 cesat
Cdla 711271 VIEW/ 1Y Cobactellulﬂ tube CUuI0S1S b 1cteria h]l AC
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nare si respiratorii, iar in cazul extinderii infectiei la nive-
lul organismului pot apérea si modificiri la nivelul oaselor.
Mycobacterium tuberculosis este 0 bacterie rezistentd la acizi,
iar caracteristicile sale din punct de vedere microbiologic sunt
foarte apropiate de ce ale Mycobacterium bovis, lucru evidentiat
de studiul genotipurilor microbiene bazat pe ramdsite antice
(Taylor et al., 1999).

De asemenea, studii realizate la nivelul tesuturilor mumi-
ficate (Baron, Hummel, & Herrmann, 1996) si scheletului
(Mays et al.,, 2001) unor oameni i animale care au trdit in
perioada medievald aratd ca tuberculoza nu este nicidecum
o boali a modernititii, ci efectele ei s-au facut simtite inca
din cele mai vechi timpuri.

Tuberculoza a fost descoperiti si in scheletele mumiilor
egiptene (World Health Organization, 2008), culturd care de
asemenea a avut de-a face cu efectele bolii pe care o intalnim
si astazi. Chiar dacd boala purta pe atunci un alt nume, cerce-
tarile arati faptul ci efectele la nivelul tesuturilor §i corpului
sunt cele produse de citre tuberculoza (Mays & Taylor, 2003).

Semne ale tuberculozei au fost descoperite si in Ungaria,
acolo unde rimasitele au fost gdsite ca urmare a unor lucréri
de reabilitare a Bisericii Dominicane (Fletcher et al., 2003).
Studii realizate in aceastd zoni scot la iveal faptul ca scheletele
erau afectate de tuberculozi, iar datarea acestora este facuta
in jurul anilor 1700-1800, ceea ce intireste convingerea cd
tuberculoza a fost o boali care s-a intins in toatd lumea, fara
exceptie (Burke, 2011).

Tuberculoza a fost prezentd pe orice continent, iar un
exemplu elocvent este si cazul Angliei, mai exact perioada
victoriani (Waddington, 2023), atunci cand boala a fost
considerati endemici, afectand un numar insemnat de per-
soane, dar si animalele. Mai mult decit atit, izolarea bacilului
tuberculozei scoate la iveald pericolele pentru om in ceea ce

priveste transmiterea bolii si efectele nocive ale acesteia asu-
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pra organismului. Solutiile gasite la acel moment includeau
0 inspectie a carcaselor de animale, iar cele care prezentau
semne ale tuberculozei erau distruse. Mai tarziu se trece la
?)a.steurizarea laptelui, dar si la imbunitatirea masurilor de
igiend, scopul fiind acela de a eradica boala (Allison, 1952).
Unele cercetéri care s-au axat pe istoria detaliati a tuber-
culozei mentioneazi faptul ci metodele de tratare se axau
pe flebotomie, procedeu specific perioadei anilor 1800 pani
la dezvoltarea medicinei. Curitarea sédngelui ca metoda de
tratament pentru tuberculozi a fost aplicata in cazul poetului
John Keats, scriitorului Robert Louis Stevenson si chiar in
cazul familiei Bronte - sotul, sotia si cei sase copii au murit
cu totii in urma infectarii cu bacilul tuberculozei (Thomas
etal., 1994). Dincolo de aceste nume mai exista si alte exem-
ple de persoane care au suferit sau decedat (in f{omfmia) ca

urmare a infectarii cu tuberculozi, asupra cirora mi voi opri
in urmdtorul capitol.

Figura 4. Poster de promovare a sandtdtii.
Fight tuberculosis — obey the rules of health®,

! Ma_ry Evans Picture Library Photo Prints and Wall Art (2024), Fight tuber-
culosis - obey the rules of health. Fight tuberculosis - obey the rules of health
Poster promoting better health care through the prevention of tuberculosis:
by better eating and sleeping habits, and more exposure to sunshine. Date
l?etween 1936 and 1941. Imagine preluatd https://www.prints-online'com."
fight-tuberculosis-obey-rules-health-7344974 html. Accesati in 21.09:2024



