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Potreba za kontinuiranim praćenjem uspešnosti terapije:
Nalazi prospektivne kvalitativne studije LSHTM-a, koja je sprovedena među PLHIV osobama u Srbiji 2006-2007. 
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Cilj izveštaja:

Ilustracija uticaja neredovnog pristupa CD4 i PCR testovima za praćenje uspešnosti terapije na osobe koje žive sa HIV-om/sidom (PLHIV) uz korišćenje podataka iz prospektivne kvalitativne studije (2006-2007).

Preporuka:

CD4 i PCR testovi za praćenje uspešnosti terapije namenjeni PLHIV osobama treba pod hitno da se nađu na pozitivnoj listi da bi se omogućilo da sve PLHIV osobe imaju redovan pristup tim testovima.

Istorijat istraživanja 

Istraživački tim sa Univerziteta u Londonu sprovodio je istraživanja u saradnji sa UNDP-om od 2005. godine. U pitanju su dve kvalitativne studije. Prva je bila polazišna studija (2005-2006) u okviru koje smo intervjuisali 42 PLHIV osobe i 18 pružalaca usluga u Srbiji i Crnoj Gori. Istraživanje je finansirao DfID u okviru HPVPI programa. Zatim smo nastavili rad sa 20 PLHIV osoba u drugoj, prospektivnoj studiji kroz nekoliko intervjua i dnevnika sa ciljem da se dobije podrobniji prikaz njihovih života i prate promene kroz vreme. Studija je sprovedena od 2006. do kraja 2007, a finansirao je Savet za Istraživanja Velike Britanije (ESRC).
Fokus polazišne studije bila je nesigurnost oko pružanja HIV terapije u Srbiji. Prospektivna studija je osmišljena tako da nastavi da prati iskustvo PLHIV osoba u Srbiji sa HIV terapijom. Ovo smo sproveli tako što smo intervjuisali PLHIV osobe još bar tri puta i tražili od njih da vode dnevnike u koje su beležili iskustvo sa terapijom. Na sreću, studija je svedok poboljšanja u smislu kontinuiteta nabavke terapije tokom ovog perioda (2006-2007). Međutim, i dalje velika zabrinutost postoji zbog sporadične dostupnosti testova za praćenje broja CD4 ćelija i virusa. Reagensi u ovom trenutku nisu na pozitivnoj listi. Finansiranje nabavke testova je neujednačeno i ne planira se kontinuirano. Posledica toga je česta nestašica testova. Tokom protekle godine CD4 testova nije bilo na Infektivnoj klinici osam od dvanaest meseci (od kraja aprila 2007. do januara 2008). Kroz istraživanje smo otkrili da to nije problem koji postoji od nedavno, već traje bar od 2005. (Bernays et al 2007).
Istraživači nisu klinički specijalisti za HIV. Dobro su poznati medicinski argumenti za analizu krvne slike i broja virusa kod pacijenata da bi se utvrdila efikasnost terapije (Atwiine 2002 et al). Štaviše postoje jasni ekonomski argumenti u korist redovnom pristupu testovima za praćenje uspešnosti terapije kod pacijenata koji su na HAART-u. Ako pacijent uzima nedelotvornu terapiju a to se ne ustanovi zbog toga što se testovi ne rade redovno, postoji verovantoća da će se kod pacijenta razviti rezistencija na tu grupu lekova, a moguće su i oportunističke infekcije. Kako je rekao jedan od učesnika: „To je nešto kao sastanak na slepo. Znaš, uzimaš neki lek, a čak ni sam ne znaš da li će biti dobar za tebe ili neće.“ [P1SB1, septembar 2006]
Praćenje i reagovanje na uticaj terapije daje lekarima na klinici priliku da delotvornije primenjuju opcione terapije i efikasnije leče HIV. Bez redovnog testiranja novac (za kupovinu terapije) ulazi u vreću i ispada kroz dno pošto nema testova kojima bi se potvrdilo da je propisana terapija prava ili da je postojeća terapija i dalje delotvorna: još gore je što može u suštini da smanji šanse za delotvorno lečenje u budućnosti zbog razvoja rezistencije. Doprinos ovog kvalitativnog istraživanja može da bude u pokazivanju psihosocijalnog uticaja ovoga na svakodnevne živote PLHIV osoba. Kvalitativno istraživanje se fokusira na ugao posmatranja i iskustvo pojedinca. Uzorak u kvalitativnom istraživanju je znatno manji nego u kvantitativnom. Cilj je da se zabeleže podrobnije informacije koje oslikavaju nijanse stvarnosti i iskustva. Iako naš uzorak nije kategorička generalizacija, izabran je tako da bude reprezentativan, a kako smo naišli na veoma slične priče kod svih učesnika možemo sa sigurnošću da tvrdimo da postoji verovatnoća da se nalazi studije odnose i na iskustva drugih PLHIV osoba koje nisu učestvovale u studiji. Koristićemo reči učesnika da bismo objasnili njihov doživljaj nestalnog pristupa testovima za praćenje uspešnosti terapije. 
Nalazi studije

Pronašli smo da nestalan pristup testovima za praćenje uspešnosti terapije, naročito CD4 testovima, jeste izvor ozbiljne zabrinutosti za pacijente. CD4 i PCR testovi su izvor veoma važnog osećanja sigurnosti za učesnike koji imaju ovu nepredvidivu i kompleksnu bolest.
Tako se osećaš sigurno, znaš. Jer to je jako važno. To je jedini način na koji možeš da proveriš šta se dešava unutra, znaš. Jedno je šta ti osećaš, a drugo je šta se stvarno dešava u tvom organizmu, a ovo je jedini način na koji možeš da dokažeš… Kako možeš da kažeš da ti ovi lekovi odgovaraju, ako nema testova, nikakvih testova koji mogu da ti pokažu da je to tako? [P1SB1, septembar 2006]
Merenje napretka kroz rezultate testova uliva sigurnost pacijentima i ohrabruje ih da se na neki način osećaju kao da kontrolišu svoju bolest.

Ja na primer ne mogu da pratim [moj HIV] trenutno, ne mogu da kontrolišem svoje stanje. [P3KJ2, april 2007]

Bespomoćno, prosto bespomoćno, osećaš se tako bespomoćno. [P5SB, septembar 2006]
Kad bih znala da sam dobro, kad bih znala da li treba da uzimam lekove ili kad bih znala da ne treba, bilo bi drugačije. [P3KJ2, April 2007]
Kako finansiranje nabavke testova nije redovno, testovi se distrribuišu na pragmatičnoj osnovi, pri čemu se sudovi donose na osnovu dostupnosti i potrebe. Nije moguća sistematična distribucija testova jer ne postoji dugoročna prognoza dostuponosti testova, niti postoji sistematična baza podataka u kojoj se nalaze kartoni pacijenata i njihove potrebe. Lekari, s obzirom na okolnosti, obavljaju svoj posao zadivljujuće, ali neminovno je, s obzirom na ograničenja koja imaju u obavljanju svog posla, da ima pacijenata kojima su testovi potrebni a ne urade ih. Sve ovo pojačava osećaj nesigurnosti oko nabavke HIV terapije i njene delotvornosti.
Lekar kaže, otvori karton i kaže: „Znate, vi biste trebali da radite CD4 i PCR... “, i ja kao super a on kaže: „Samo mi nemamo...“. I onda kažeš: „Dobro, hvala. Ajde kad bude uradićemo.“. I onda, ne znam, dođem idućeg meseca i onda ispadne: „E, znaš, bilo je od 1 do 20.!“, a ja sam sam došla 21. i sve su potrošili.

[P2KJ1, avgust 2006]

Lekar misli da treba da radimo [CD4 i PCR testiranje] češće, a zadnji put mi je rekao da je krajnje vreme da uradimo, jer je zaista potrebno, ali je aparat bio u kvaru. [P3SB3, septembar 2007]
Nekad ranije bi [lekar] rekao, na primer, „bilo bi dobro da se uradi CD4 sutra“, ili, ne znam „za deset dana, ali na žalost nemamo“, tako da „kad se pojavi [oprema] javiću vam,“ ili „dođite na kliniku,“ ne znam „sledeće nedelje da vidite da li ima ili nema.“ [P1SB2, mart 2007]
Od aprila 2007. svi su pogođeni nedostatkom testova za praćenje uticaja terapije na klinici. Učesnici kažu da je ovo i medicinski i psihološki problem. Terapija je teška za uzimanje. Međutim, bez testova za praćenje terapije neželjeni efekti se teže psihički podnose, jer ni pacijenti ni lekari ne znaju da li ih uzrokuje virus ili terapija. U najgorem slučaju to utiče na poverenje u delotvornost terapije jer pacijenti ne mogu da procene da li je određena kombinacija lekova koje uzimaju počela ili da li i dalje deluje.

Bez prave terapije si izgubljen, ne samo izgubljen, možeš da umreš, da umreš. To je realnost. [PSB2, mart 2007]
Iako ljudi priznaju da zavise od terapije, briga koju izaziva „neznanje“ može negativno da utiče na adherenciju i posvećenost uzimanju terapije.
Počinjem sve više da se bojim tih komplikacija koje su vezane za neuzimanje lekova i koje su vezane za česte promene lekova... Ne da mi se nešto desi od side već da mi se desi od te neozbiljnosti, nemanja lekova i česte promene i to. [P2KJ1, avgust 2006]

Učesnici su izjavili da su ponuđene alternative u nedostatku testova za praćenje uspešnosti terapije na infektivnim klinikama nezadovoljavajuće. Neformalni aranžmani sa drugim klinikama su prekinuti kada se saznalo da se postojeće količine „dele na nepravilan način“. Formalna alternativa za pacijente jeste da odlazak na VMA. Kod pacijenata kojima je potreban uput od njihovog lekara, a zatim i odobrenje od socijalnog ova alternativa izaziva stres. 

Jedan od učesnika opisuje poteškoće prvo prilikom nabavljanja uputa a zatim i posete nepoznatom mestu.

Znači ili ne vide ili su  nepokretni ili su polupokretni. Onda neki nemaju hrabrosti da odu kod svog lekara opšte prakse da kažu, ne znanju ni kako će se susresti tamo sa time, kakva će reakcija biti njihovog lekara. Pa da onda ponovo odu u socijalno sa tim uputom, koga će tamo, da l’ će nekog videti, možda pita zašto si došao, pa šta ćeš na VMA, pa šta ćeš… To je već komplikacija [P10KJ3, septembar 2007]  
Onda se jure neki papiri da se to kao refundira, ali stvarno nemam snage da se dva dana maltretiram po Beogradu! [P11KJ3, October 2007] 
Svaki susret u prolasku kroz sistem jeste neprediv i zabrinjavajuć za PLHIV osobe. Napor i stres uložen u nalaženje puta kroz sistem mnoge ljude odvrati od pomisli da urade testove na ovaj način. Mnogi pacijenti se odlučuju da ih urade kad su već veoma loše. Ovo umanjuje preventivni kapacitet testova za praćenje uspešnosti terapije kao indikatora za brzo reagovanje da bi se izbegle nepotrebne komplikacije koje uzrokuje nedelotvorna terapija.
Mislim a stvarno mi je teško... Stvarno to ne bi mogla znaš... i onda kad zakažeš da odeš na tu VMA, to je ogromno, koju znači ne poznaješ, i da dobro ajde da dođeš na taj 13. sprat, to je OK... ali mi je više problem, prosto mi je problem da se sedne s nekim sestrama koje su vam nepoznate, znaš vade mi krv, jao velika igla... Mislim sve to mi nemamo na Infektivnoj. Znaš mi poznajemo sestre one poznaju nas, nema te smaračke procedure... To tako to osećam, znaš... Osećaš se loše, osećaš se kao da niko ne brine za tebe... Osećaš se eto da si prepušten slučaju. Kao proći ću tu strašnu proceduru ako baš budem morala. E sad je pitanje kako ću ja znati da baš moram? Nikako. Da mi se nešto desi pa da saznam. Jednostavno znači tako svi pacijenti razmišljaju. Taj čekaj taj krajnji momenat. Negde a oni ne znaju, evo ja znam da ja ništa ne činim, mislim ja se uzdam da ja nemam baš mali CD4, ali nije ni sjajan, ali mislim da svi tako razmišljaju. Znaš ako mi se baš nešto desi, ako mi bude zlo, kao i svi ljudi, ja ću da idem... [P2KJ3, septembar 2007]
Nedovoljan pristup redovnom testiranju jedna je od preovlađujućih karakteristika iskaza učesnika tokom celog istraživanja. Učesnici se osećaju kao da igraju igru čekanja: za njih je to neprihvatljivo. Prvo, oni ne mogu da priušte gubljenje vremena ili potencijalnih terapija prilikom „slepih“ procena njihovog stanja, a kao drugo nemaju utisak da sen nešto radi na poboljšanju situacije.
Sledi odlomak iz dnevnika jednog od učesnika, a ilustruje sve veću anksioznost oko nestašice testova za praćenje uspešnosti terapije, naročito kad je praćena problemima sa nabavkom terapije:

P3KJAD 2

8. maj 2007.
Ali bitno je da ja i dalje mogu da zahvaljujući nesebičnom trudu i tih sestara koje rade tamo i doktora, da ja mogu da znam kakva je, kakv je moj CD4 i... Znaš ono sad nem  reagenasa za CD4 i kakav je moj PCR i da budem nekako, na neki način zadovoljna zbog toga.
13. maj 2007.

Lekova, sva tri leka... Jedan od ta tri leka, od kombinacije fali u apoteci kliničkog centra, nedostaje znači čini mi se zijagen... Tako da ću tek sledeće nedelje da idem po lekove sa receptima koje sam dobila danas. A u međuvremenu doktorka mi je dala deset pilula stokrina da ne bih ostala bez tog leka. Ova dva ostala imam. Imam kolko tolko. Znači sledeće nedelje idem po lekove.

13. jul 2007.
Inače na Infektivnoj klinici... reagenasa za CD4 testove i PCR testove nema. Tako da retko kome vade krv. Kako to zvuči... strašno… …

By the way, at the Infective Clinic… reagents for CD4 and PCR tests aren’t available. So rarely someone is taken blood out. It sounds… awful……

Možda sam ovo već rekla, ali na Infektivnoj klinici ne rade krvnu sliku. Znači... Znate šta je krvna slika, biohemija krvna slika. Rekli su nam da se obratimo našim domovima zdravlja, po tom pitanju. Ja još nisam ni jedanput bila po tom pitanju u domu zdravlja jer ne znam kako će, moguće da sam ovo već pričala, kako će sestre da reaguju na to što ja nemam vene, jedino vratne vene ili preponske za vađenje, arterije, preponske arterije za vađenje krvi. Znači krvnu sliku Infektivna klinika ne radi. Ne znam zašto. Misterija.

23. jul 2007.
Osim da reagenasa za CD4 i PCR trenutno nema u, na Infektivnoj klinici, takođe ovaj krvnu sliku... ponavljam se pa se ponavljam. Krvnu sliku Infektivna klinika ne radi, biohemiju krvnu sliku, to rade Domovi zdravlja, a ja u Domu zdravlja ne mogu da nađem... sestru koja bi izvadila krv na način koji sam već opisivala, iz preponske arterije, znači, iz vratne vene... Sestru koja bi vešto to uradila, i bez straha od HIV-a, da se ne derem veče je a komšije sve čuju…

P3KJ2
Ovaj izveštaj ima za cilj da ilustruje kako je nedostatak pristupa redovnom testiranju uspešnosti terapije izvor ozbiljne zabrinutosti za PLHIV osobe. Oni pod hitno moraju da se dodaju na „pozitivnu listu“ da bi se obezbedila delotvorna primena terapije i uspešni rezultati terapije.
Studija predstavlja glasove mnogih PLHIV osoba i ima za cilj da napravi forum na kom se oni mogu čuti. Za osobe koje žive sa HIV-om javno istupanje i razgovor o svemu ovome prepun je rizika i brige. Relativna tišina od PLHIV osoba o ovom problemu ne treba da se tumači kao ravnodušnost sa njihove strane prema situaciji, već kao pokazatelj da su PLHIV osobe utišane, kao i da imaju premalo snage da bi javno istupile.

Recimo kad uđeš u bolnicu ti vidiš jako ozbiljne ljude koji leže po boksovima. Jako ozbiljno bolesne ljude. Znaš, ono mršavi, s problemima, ne mogu da hodaju... I njima je to baš pitanje života, kao koju će terapiju, da l’ su poznati taj CD4, ako mu je mali CD4 može svašta da mu se desi... Međutim to je onako zanimljivo svi ćute…

Zašto misliš da ćute svi?

Pa ne znam. Znaš možda ćute zato što misle da se tim bave neki strašno važni ljudi, koji njima neće ni da otvore vrata svoje kancelarije... Na kraju krajeva oni ne znaju kod koga da odu. A s druge strane tu je ombudsman, koga pravo da ti kažem ja isto ne znam, ni gde sedi. Pretpostavljam da sedi u Kliničkom centru, ali sama pomisao da ideš ti da prolaziš kroz tu ovaj... Prosto mislim, da tražiš nekog da čekaš nekog, da mu sve to objašnjavaš, to predstavlja problem bolesnim ljudima i uvek će im predstavljati. Znači... stvarno nema nikakve veze sa njihovom neodgovornosti ili njihovim potrebama.

[P2KJ3, septembar 2007]
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