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HIV/SIDA nu mai reprezinta de multd vreme o necunoscuta pentru lumea medicald. in ultimii
20 de ani tratamentul antiHIV a evoluat constant, de la un intreg cocktail de medicamente
pe care pacientul era nevoit sa si-l administreze zilnic, pana la o singura pastila pe zi, cu o
eficienta extrem de ridicata.

Mai mult de atat, cercetarile ne arata ca persoanele seropozitive care au acces la tratament
si il urmeaza corect devin nedetectabile, ceea ce inseamna ca au o cantitate foarte mica de
virus in organism si nu mai transmit virusul altei persoane prin contact sexual neprotejat.

In acelasi timp, in ultimii doudzeci de ani Federatia UNOPA (Uniunea Nationald a
Organizatiilor Persoanelor Afectate de HIV/SIDA) a derulat o serie de programe care au
urmarit alfabetizarea in domeniul sanatatii a persoanelor infectate/afectate de HIV/SIDA
pentru a diminua impactul negativ al bolii asupra sanatatii lor si a comunitatilor in care
traiesc.

Cercetarile internationale realizate pana in acest moment arata importanta educarii in
domeniul sanatatii ca element care contribuie la calitatea vietii persoanelor seropozitive.
Acest lucru este cu atat mai important avand in vedere progresele in materie de tratament
care conduc la o speranta de viata ridicata in randul persoanelor seropozitive, ceea ce le
face sa se confrunte cu alte probleme cronice de sanatate [1]. Totodata, cercetarile din
domeniu ne arata ca un nivel scazut de alfabetizare in materie de sanatate este un factor
care complica ingrijirea sanatatii pe termen lung a persoanelor seropozitive [2]. Este
important de mentionat ca exista o provocare in a creste nivelul de cunostinte de sanatate
adecvate la pacientii seropozitivi nou diagnosticati, dar si in randul pacientilor care sunt
supravietuitori de lunga durata sau imbatranesc cu HIV. [3]

Persoanele care traiesc cu HIV/SIDA se confrunta cu teama care le poate interfera cu
capacitatea de a gasi si de a utiliza informatii pentru a gestiona sanatatea lor. [4].

Din aceste motive, initierea unor cercetari care sa conduca la intelegerea si imbunatatirea
alfabetizarii in domeniul sanatatii in randul persoanelor care traiesc cu HIV/SIDA este
esentiala pentru calitatea vietii lor.

1.1 OBIECTIVUL CERCETARII

Obiectivul studiului este acela de a evalua nivelul de informare al pacientilor seropozitivi
din Romania in ceea ce priveste cunostintele despre gestionarea infectiei cu HIV. Ne
propunem ca rezultatele acestui studiu sa stea la baza programelor de informare si educare
cu privire la managementul infectiei HIV pe care UNOPA si alte institutii din Romania le vor
derula in perioada urmatoare, in format online sau prin intalniri directe cu pacientii.



2. METODOLOGIE

In perioada lulie - Septembrie 2021, Federatia UNOPA a realizat studiul ,Evaluarea
capacitdtii persoanelor seropozitive de a intelege si utiliza informatii legate de sdndtatea
lor”. Prin acest studiu am urmarit evaluarea nivelului de informare al pacientilor seropozitivi
din Romania in ceea ce priveste nivelul lor de cunostinte cu privire la gestionarea infectiei
cu Hiv.

2.1 METODA DE COLECTARE A DATELOR

Cercetarea a constat in autoadministrarea unui chestionar pe un esantion reprezentativ
pentru grupul persoanelor seropozitive din Romania, respectiv 349 de respondenti.
Chestionarul a fost realizat cu ajutorul Google Form si autoadministrat online. Am optat
pentru utilizarea acestui instrument fiindca asigura confidentialitatea respondentilor ceea
ce incurajeaza raspunsuri sincere si implica efort minim din partea acestora.

2.2  ESANTIONAREA
Populatia tinta a cercetarii a fost compusa din 349 de persoane seropozitive din Romania.

Esantionul este unul reprezentativ pentru persoanele seropozitive din Romania, cu o marja
de eroare 5% si nivel de incredere de 95%.

3. REZULTATELE CERCETARII

98,6% dintre respondenti au declarat ca urmau tratamentul ARV la momentul studiului.
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Varsta respondentilor

59% dintre persoanele seropozitive participante la studiu fac parte din categoria de varsta
31-40 de ani, in timp ce 22 % fac parte din grupa de varsta 41-50. Important de mentionat,
ca 3 din 4 repondenti au cel mult 40 ani.
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in ceea ce priveste nivelul de studii, remarcdm un profil educational similar in toate
cohortele de pacienti. Asadar, remarcam faptul ca gradul de participare la invatamantul
liceal si universitar este unul ridicat in randul persoanelor seropozitive. Este important de
mentionat faptul ca 40% din cei diagnosticati in urma cu mai putin de 5 ani au studii
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Centrul Regional de provenienta

In ceea ce priveste distributia esantionului pe centre regionale, remarcam un procent ridicat
al pacientilor care se afla sub monitorizarea medicilor de la nivelul Spitalului Clinic de Boli
Infectioase Cluj-Napoca(56,50%). Acest lucru se poate datora in primul rand implicarii
personalului medical in diseminarea chestionarului catre persoanele seropozitive, facilitand
completarea chestionarului de cat mai multe persoane seropozitive.

14,40% din esantion provin din randul pacientilor aflati sub monitorizarea medicilor
infectionisti din cadru Institutul National de Boli Infectioase ,,Prof. Dr. Matei Bals”, 7% din
Spitalulul Clinic de Boli Infectioase si Tropicale ,,Dr.Victor Babes”- Bucuresti,7,20% dintre
respondenti provin de la Spitalul Clinic de Boli Infectioase si Pneumoftiziologie ,,Dr.Victor
Babes” - Timisoara. Asa cum se observa din fig. alaturata, provenienta respondentilor este
de la nivelul tuturor celor 9 centre regionale.

Centrul Regional
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Vechimea in boalad

In ceea ce priveste momentul diagnosticului cu HIV, 39,08% dintre participantii la studiu au
fost diagnosticati in urma cu mai putin de 5 ani, 21,55% in urma cu peste 6-10 ani, 12,36%
in urma cu 11-15 ani, 6,03% in urma cu 16-20 ani, 20,98% in urma cu peste 21 de ani. Asa
cum se poate observa, structura participantilor la cercetare se imparte in trei mari categorii:
39,08% diagnosticati intre 0-5 ani, 21,55% diagnosticati intre 6-10 ani, 20,98% peste 21 de
ani. Datele prezentate, arata ca subiectii care au participat la cercetare sunt atat
supravietuitori de lunga durata, cat si persoane diagnosticate recent.

Vechime boala

= 0-5 ani

= 6-10 ani

= 11-15 ani
16-20 ani

=21+

De subliniat faptul ca avem o pondere ridicata (71,43%) a cazurilor recente, cu o vechime a bolii de
sub 5 ani in cadrul respondentilor din categoria de varsta 18-30 de ani.
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Ati intrerupt vreodatad tratamentul?

1 din 5 (22%, 78 persoane) declara ca au intrerupt tratamentul ARV la un moment dat.
Conform analizei datelor existd un risc de intrerupere a tratamentului mai mare la
subiectii cu nivel de educatie scazut (gimnaziu) sau mediu liceu/scoala postliceala; mai
mare la grupa de varsta 31-40 ani, creste cu vechimea bolii.

50% Factori ce pot influenta complianta la tratament,5,,
° 39%
40% 31%
28% °
30% 27% 0 3% 26%
20% 18% 17%
0% I I 9% 10%
Scazut Mediu Inalt 18-30 31-40 41-50 Peste 0-5ani 6-10ani 11-15 16-20 Peste
ani ani ani 60 ani ani ani 20 ani
Nivelul de educatie Varsta Vechimea bolii

2 din 5 (59%, 205) persoane mentioneaza ca au omis doza zilnica de tratament ARV.
Cele mai frecvente motive de omitere a dozei de ARV

Eram departe de casa [ 5%
Am avut schimbari in rutina zilnica I 6%
Nu am vrut ca cineva sa-si dea seama... Il 6%
Am adormit [ 6%
Am ramas fara medicamente [N 17%
Amuitat EEEE——— 4%



Evaluare informatii

In ceea ce priveste evaluarea informatiilor pe care le detin persoanele seropozitive
participante la studiu cu privire la aspecte ce tin de boala lor, remarcam faptul ca acestea
detin in general un bagaj de cunostinte satisfdacatoare referitor la viata cu HIV. Cu
toate acestea existd o mare parte a persoanelor chestionate care simt nevoia de a
obtine informatii referitoare la ingrijirea sdndtdtii in contextul HIV/SIDA (30%),
HIV/SIDA si sarcina (20%), efectele adverse ale tratamentului antiHIV (36%), aderenta
in administrarea tratamentului antiHIV (31, 81%), tratamentul antiretroviral (26%).
Ceea ce arata ca exista o nevoie de informare constanta si actualizata a persoanelor
seropozitive cu privire la aspecte ce tin de viata cu HIV/SIDA.

Evaluare cunostinte

Noile tratamente AntiHIV faciliteaza practicarea sexului
neprotejat.

Discutati cu medicul infectionist despre informatiile
medicale care va privesc (incdrcatura virald, CD 4,
tratament, aderentd, etc.)

72%

Aveti intrebari referitoare la ingrijirea dumneavoastra in
contextul HIV/SIDA?

X

Aveti intrebari legate de HIV si sarcina? 8%

Aveti intrebari legate de efectele adverse ale tratamentului

0,
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Cunoasteti semnificatia testului pentru identificarea
numadrului de celule CD 4?

72%

Cunoasteti semnificatia testului de incarcatura virala? 2%

Aveti intrebari despre tratamentul antiretroviral? 2%
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intelegere analize CD 4 si incdrcdturd virald

Un procent destul de ridicat dintre persoanele seropozitive stiu foarte bine ce inseamna
analizele CD4 si incarcatura virala. Cu toate acestea remarcam faptul ca un numar insemnat
dintre cei chestionati inca au nevoie de imbunatatire a cunostintelor in ceea ce priveste
semnificatia CD4, si semnificatia ncarcaturii virale. Este extrem de important pentru
persoanele seropozitive sa cunoasca si sa inteleaga foarte bine ce inseamna acesti termeni
fiindca le poate o oferi o imagine asupra gradului de afectare a sistemului imunitar si a
eficientei tratamentului. Mai mult de atat, intelegerea acestor termeni de catre persoanele
seropozitive poate duce la decizii informate si la imbunatatirea aderentei la tratamentul
antiHIV.

Cat de bine intelegeti ce inseamna
testul de incarcatura virala?

10% 16%

Cat de bine intelegeti ce inseamna

0, 0,
analizele pt. celulele CD 4? i gas

Deloc Foarte bine

Nedetectabil=Netransmisibil

1 din 10 nu stiu ce inseamna Nedetectabil=Netransmisibil sau nu raspund.

Stiti ce
inseamna
Nedetecta

bil =

Netransmi
sibil ?
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Evaluare cunostinte

Urmarind graficele de mai jos se constata o buna cunoastere a informatiilor care tin de viata
cu HIV/SIDA. Cu toate acestea, remarcam cateva teme despre care participantii la studiu nu
detin inca suficiente cunostinte sau nu sunt suficient de clare pentru ei. Astfel, este
ingrijorator ca 33,91% dintre respondenti considera adevarata afirmatia ,,Este mai bine sa
luati unele dintre medicamentele dumneavoastra antiHIV (adica uneori uitati sau sariti
dozele) decat sa nu le luati deloc”, in timp ce 12,93% Nu stiu/Nu raspund. De asemenea,
remarcam faptul ca 12,93% dintre participantii la studiu considera afirmatia ,,Este in regula
sa nu va luati medicamentele antiHIV daca va simtiti bine” adevarata, in timp ce 12,93% Nu
stiu/Nu raspund.

in acelasi timp 12,64% dintre persoanele seropozitive participante la studiu considera
adevarata afirmatia ,, Este in regula sa omiteti o doza din schema de tratament antiHIV daca
va face sa nu va simtiti bine”, iar 12,64% Nu stiu/Nu raspund.

Asadar, datele prezentate mai sus, corelate cu faptul ca 59,31% dintre persoanele
seropozitive chestionate mentioneaza faptul ca au sarit peste doza zilnica de tratament
subliniaza ca inca este importanta desfasurarea unor ample programe de la intelegerea si
imbunatatire a educarii in domeniul sanatatii in randul persoanelor care traiesc cu HIV/SIDA,
cu precadere in sfera administrarii tratamentului ARV conform prescriptiilor medicale.

Evaluare cunostinte

9.48%
Scopul tratamentului este de a creste nivelul celulelor CD 4. - 13.22%
77.30%
Este mai bine sa luati unele dintre medicamentele 12.93%
dumneavoastrd antiHIV (adica uneori uitati sau sariti — 53.16%
dozele) decat sa nu le luati deloc. 33.91%
Este in reguld sa nu va luati medicamentele antiHIV daca va 12.93% 74.14%
simtiti bine. 12.93% e
Este in reguld sa nu va luati medicamentele antiHIV dacd 3.74% 5 539%
sunteti obosit. 3.74% =17
Este in regula sa omiteti o doza din schema de tratament 12.64% 74.71%
antiHIV daca va face sa nu va simtiti bine. PIZ.M% A
Este in reguld sd nu va luati tratamentul antiHIV dacd va 10.60% 73.35%
face sa nu va simtiti bine. Plz.%% B

Nu stiu/Nu raspund ®Fals ® Adevarat
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Un procent insemnat al persoanelor care au participat la cercetare (35,06%) considera ca
afirmatia ,,Noi tratamente pentru HIV pot fi luate dupa intretinerea de relatii sexuale
considerate la risc pentru a preveni infectia cu HIV” este falsa, in timp ce 33,05% nu stiu/nu
raspund. Aceste date ne releva faptul ca este o nevoie acuta de informare in randul
persoanelor seropozitive in ceea ce priveste cunoasterea tuturor metodele de protectie
impotriva HIV si de prevenire HIV.

Cu toate ca exista o serie de studii internationale [5; 6] care reflecta faptul ca o persoana
care traieste cu HIV si are o incarcatura nedetectabila a viremiei NU poate transmite virusul
pe cale sexuala, este interesant ca 48,28% dintre respondentii studiului considera falsa
afirmatia ,Este sigur sa faceti sex fara prezervativ daca aveti o incarcatura virala
nedetectabila”, in timp ce 18,68% nu stiu/nu raspund.

Evaluare cunostinte

. L 6.90%
HIV se poate transmite prin sarut. 86.21%
6.90%

M 431%

HIV se poate transmite prin utilizarea aceluiasi prosop.
1.72%

93.97%

\

B 4.02%

HIV se poate transmite prin imbratisare.
0.86%

95.11%

\
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HIV se poate transmite de la mama la fat 9.77%
76.72%

HIV se poate transmite prin sange. 0.00%
I 95.40%

I 3.16%
HIV se poate transmite prin contact sexual neprotejat. 3.45‘%
93.39%

Este sigur sd faceti sex fara prezervativ daca aveti o incarcatura 18.68%
virald nedetectabila. 33.05%

Noi tratamente pentru HIV pot fi luate dupa intretinerea de i
relatii sexuale considerate la risc pentru a preveni infectia cu - 35.06%
HIV.

Scopul tratamentului este de a scadea nivelul incarcaturii 10.34%
. 10.34%
virale. 79.31%

B Nu stiu/Nu rdspund ®Fals ® Adevarat
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Depresia in randul persoanelor seropozitive

Studii de specialitate ilustreaza o prevalenta ridicata a depresiei in randul persoanelor
seropozitive. Factori precum sexul feminin, neaderarea la tratament, infectiile oportuniste,
mai putin de sase luni de la diagnosticarea HIV, istoricul de spitalizare, incarcatura virala
initiala mare au fost asociate semnificativ cu depresia. [7].

Conform rezultatelor cercetarii noastre, 14,90% dintre persoanele chestionate mentioneaza
ca au fost diagnosticate cu depresie, in timp ce 10,32% nu stiu/nu raspund. Este important
de precizat faptul ca studiile reflecta faptul ca depresia afecteaza in mare masura accesul
la ingrijire si tratament, precum si calitatea generala a vietii persoanelor seropozitive. [8].

Ati fost diagnosticat cu depresie

Nu stiu/Nu Raspund - 10.32%

Perceptia asupra starii de sanatate

Este imbucurator faptul ca 85,67% dintre participantii la studiu mentioneaza ca au o
perceptie imbunatatita asupra starii de sanatate ca urmare a administrarii tratamentului si
doar 11,75% nu simt nicio imbunatatire in ceea ce priveste starea de sanatate.

Perceptia asupra starii de sanatate in
urma administrarii tratamentului

Nu simt nicio imbunatatire - 11.75%
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Stigma

Conform datelor cercetarii, un procent destul de ridicat, respectiv 27,22% dintre respondenti
se simt stigmatizati.

La nivel national, CNCD (Consiliul National Pentru Combaterea Discriminarii) a realizat un
sondaj de opinie in anul 2018 cu privire la nivelul discriminarii in Romania si perceptiile
actuale asupra infractiunilor motivate de ura care ne ,,indica o intoleranta ridicata fata de
persoane infectate cu HIV/SIDA (27% nu accepta sa le fie ruda, 23% nu accepta sa le fie
prieteni)”.

Cu toate ca in prezent exista un progres extraordinar din punct de vedere clinic, atitudinile
negative impotriva persoanelor care traiesc cu HIV se constituie in bariere in calea unei
calitati a vietii si o stare de sanatate generald buna. in general, problematica stigmatizarii
persoanelor seropozitive este foarte putin cercetata in Romania. Mai mult chiar la nivel
international exista un deficit de studii de interventie bine concepute care sa documenteze
reducerea stigmatizarii la persoanele care traiesc cu HIV si putine studii care evalueaza in
mod specific efectul stigmatizarii asupra calitatii vietii legate de sanatate. [9].

Va simtiti Stigmatizat

Nu stiu/Nu raspund _ 17.77%

0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00% 60.00%

Timpul de asteptare la ultima consultatie

O pondere ridicata a persoanelor seropozitive (68,19%) beneficiaza de un timp redus de
asteptare la consultatiile avute, respectiv mai putin de 30 de minute, in timp ce 22,64%
mentioneaza un timp de asteptare la consultatii mai mare de 30 de minute.

Asadar, in ceea ce priveste timpul de asteptare la ultima consultatie al persoanelor
seropozitive, remarcam faptul ca exista la nivel de spitale un sistem eficient de management
al preluarii si consultarii pacientilor seropozitivi.
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Timpul de asteptare la ultima
consultatie

Nu stiu/nu raspund I 7.74%
Peste 30 de minute NN 22.64%
Mai putin de 30 de minute IIIEEEEGEGEGEGEGEGEEENNNNEEENENGEGEGE 63.19%

Ce vor sa stie persoanele seropozitive

Pentru o mai buna intelege a opiniilor participantilor la cercetare, am optat si pentru
introducerea unei intrebari deschise in cadrul chestionarului autoadministrat. Astfel,
respondentii au raspuns la intrebarea ,Ce informatii considerati ca v-ar fi de folos in
gestionarea infectiei cu HIV?” Tn urma centralizarii raspunsurilor au reiesit 8 categorii de
informatii de care persoanele seropozitive au nevoie pentru a gestiona mai bine infectia cu
HIV, respectiv:

15



4, CONCLUZII S| RECOMANDARI

» Este nevoie de cresterea cunostintelor in sfera sanatatii generale a persoanelor care
au fost diagnosticate cu HIV in urma cu mai putin de 5 ani. Drept urmare, ar fi
benefica alocarea de resurse in vederea sustinerii unor programe de dezvoltare a
cunostintelor in ceea ce priveste efectele adverse ale tratamentului pe termen lung,
un stil de viata sanatos, terapiile complementare (fizioterapie, sport, meditatie
etc.), monitorizarea pacientului (ce analize, cand se fac analizele, ce consulturi
medicale sunt necesare), gestionarea comorbiditatilor, riscurile imbatranirii cu HIV.

» Participantii la cercetare au mentionat faptul ca pentru ei este important sa
beneficieze de crestere a cunostintelor in ceea ce priveste a) ingrijirea sanatatii in
contextul HIV/SIDA, b) HIV/SIDA si sarcina, c) efectele adverse ale tratamentului
antiHIV, d) aderenta in administrarea tratamentului antiHIV, e) tratamentul
antiretroviral.

» O pondere insemnata din esantionul cercetat mentioneaza ca intelege putin, foarte
putin, oarecum si deloc ce presupune analize CD 4 si incarcatura virala. Asadar,
recomandam ca personalul medical si asociatiile de profil sa informeze persoanele
seropozitive despre semnificatiei si importanta acestor analize in gestionarea
infectiei cu HIV.

= Din datele prezentate anterior, remarcam cateva teme despre care persoanele
seropozitive nu detin inca suficiente cunostinte legate de aderenta corecta la
tratament. De asemenea, remarcam faptul ca 12,93% dintre participantii la studiu
considera afirmatia ,,Este in regula sa nu va luati medicamentele antiHIV daca va
simtiti bine” adevarata. Aceste date releva faptul ca este extrem de important de
adus in atentia persoanelor seropozitive informatii continue cu privire la aspecte ce
tin de starea lor de sanatate si aderenta la tratament.

= Un procent de 35,06% dintre participantii la studiu considera afirmatia ,,Noi
tratamente pentru HIV pot fi luate dupa intretinerea de relatii sexuale considerate
la risc pentru a preveni infectia cu HIV” ca fiind falsa. Mai mult de atat, 48,28% dintre
respondentii studiului considera falsa afirmatia ,Este sigur sa faceti sex fara
prezervativ daca aveti o incarcatura virala nedetectabila”. Consideram imperios
necesar ca institutiile si organizatiile nonguvernamentale care actioneaza in
domeniul HIV/SIDA sa creeze instrumente de facilitare a cunostintelor persoanelor
seropozitive cu privire la cele mai noi studii in domeniu.

» Asa cum o arata studiile internationale, depresia afecteaza in mare masura accesul
la ingrijire si tratament, precum si calitatea generala a vietii persoanelor
seropozitive. [8]. Drept urmare consideram necesar ca autoritatile responsabile sa
acorde importanta riscului de aparitie a depresiei la persoanele seropozitive si sa
elaboreze pasi in adresarea acestei provocari.

» Este bine-cunoscut faptul ca stigmatizarea are efecte negative asupra calitatii vietii
legate de sanatate in randul persoanelor seropozitive. [9]. Tn acest context, este
important sa facilitam dezvoltarea de instruire si servicii suport pentru a contracara
efectele stigmei asupra vietii persoanelor seropozitive.

* Conform datelor studiului, exista un risc de interupere a tratamentului: mai mare la
subiectii cu nivel de educatie scazut (gimnaziu) sau mediu (liceu/scoala
profesionala); mai mare la grupa de varsta 31-40 ani si creste cu vechimea bolii.
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