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Tuberkulosvard fran ett Genusperspektiv:

Studier fran Vietnam, Indien och Kina

Grethe Fochsen och Biao Xu

| artikeln redogors for studier om tuberkulosvarden i Vietnam, In-
dien och Kina. Vi har fokuserat pa hur genusaspekter paverkar oli-
ka skeenden av tbc-sjukdomen, fran det att symptom uppstar till att
patienten soker vard, diagnostiseras, behandlas samt tiden efter
tillfrisknandet. Studierna gav inga klara svar vad galler skillnader
mellan man och kvinnor. | Vietnam framkom tydliga kdnsskillnader
i vardsdkande och tillgang till tuberkulossjukvard, medan i Kina och
Indien var resultaten inte lika entydiga. Sammanfattningsvis disku-
teras dessa skillnader i férhallande till andra studier, forslag ges till
vidare forskning.
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Inledning
Varje dr intriffar nidstan 9 millioner
nya fall av tuberkulos (tbc). Aven om
effektiva mediciner finns, beriknas
citka 1.7 miljoner d6 drligen vilket
motsvarar nirmare 3 % av den totala
globala dédligheten.! Av alla dédsfall
bland kvinnor ar 2002 berodde 2 %
pa tbe, vilket innebir att fler kvinnor
dog av tbc dn av modradédlighet och
brostcancer. 2

I boérjan pa 1990-talet lanserade
Virldshilsoorganisationen en global
strategi, kallad DOTS (Direct Observed
Treatment-Short conrse), £6r att minska

sjukligheten och dédligheten av tbc.

Forutom oOvervakning av patienten
vid sjdlva medicineringen, omfattar
DOTS édven en diagnostik baserad pa
sputum-mikroskopi bland patienter
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som sjilvmant soker vard, standar-
diserad antibiotikabehandling samt
ett tydligt rapporteringssystem. Mal-
sittningen dr att diagnostisera 70 %
av alla infektisa fall samt bota 85 %
av dessa.' Svirigheterna att nd dessa
mal och dirmed minska forekomsten
av tuberkulos har debatterats bland
forskare,” och en bidragande faktor
till att incidensen inte minskar ar den
pagiende HIV-epidemin, framforallt
i Afrika sbder om Sahara.*

Ett annat problem ir att DOTS inte
nar ut till sirbara grupper i samhillet
som I6per storst risk att insjukna i tbc.
Felaktiga diagnostiseringar férekom-
mer dessutom pa offentliga vardin-
rittningar som erbjuder DOTS, och
det finns en stor privat vardsektor i
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manga linder som mdjligtvis diagnos-
tiserar men inte rapporterar fallen.’
Till detta tillkommer att direktmikro-
skopi dr en ganska okinslig metod for
att diagnostisera alla former f6r the.

I ett globalt perspektiv dr endast
en tredjedel av de anmilda tuberku-
losfall kvinnor, men siffrorna varierar
beroende pi bland annat dlder och
HIV-prevalensen i olika linder. Bland
barn idr till exempel férekomsten av
tbc hogre bland flickor dn bland poj-
kar. I linder med hég prevalens av
HIV (framf6rallt i Afrika), 16per unga
kvinnor storre risk 4n unga min att
smittas med HIV, vilket i sin tur inne-
bir att fler kvinnor 4n méin i ung dlder
insjuknar i tbe. ¢

Den officiella statistiken omfattar
endast de som aktivt soker vard. De
relativt hoégre rapporteringssiffrorna
bland min 6verlag har dirfér vickt
frigan huruvida det handlar om en
faktisk skillnad i tbc-incidensen eller
en underdiagnostisering av kvinnliga
fall. Studier som undersokt orsaker till
en eventuell underdiagnostisering av
kvinnor i liginkomstlinder har visat
att kvinnor oftare 4n min séker vard
frain privata eller outbildade vardgi-
vare som sillan erbjuder korrekt di-

Ruta 1. Kon och Genus

agnostik och behandling.” Kvinnor
verkar dessutom bli undersékt med
direktmikroskopi i mindre utstrick-
ning 4n min®, och det finns dven in-
dikationer pa att metoden dr mindre
kinslig for att uppticka tbc hos kvin-
nor av biologiska skil.” Tuberkulos-
varden kompliceras ytterligare av att
sjukdomen 4r nira forknippad med
socialt stigma, vilket hindrar manga
fran att s6ka vird i ridsla f6r de soci-
ala konsekvenserna det innebir att bli
identifierad som tbc-sjuk.'” ! Kvinnor
i synnerhet har visat sig vara utsatta
for detta.

I den hir artikeln kommer vi att re-
dogora for studier som forskare vid Th-
car har gjort i olika landsbygdsdistrikt
i Vietnam, Indien och Kina. I dessa
studier har genusaspekter analyserats
i olika skeenden av tbc-sjukdomen,
fran det att symptom uppstar till att
patienten soker vird, diagnostiseras,
behandlas samt tiden efter tillfrisk-
nandet. Genus ska hir forstas som ett
perspektiv snarare dn en biologisk fak-
tor, dir inneborden av att vara kvinna
cller man konstrueras i ett samspel
mellan savil biologiska som sociokul-
turella aspekter i ett visst politiskt och
historiskt sammanhang (Ruta 1).

”Koén” avser biologiska skillnader mellan min och kvinnor medan “genus” definierar sociala

och kulturella aspekter av det att vara kvinna eller man. Grinsen mellan det biologiskt defi-
nierade konet och det socialt konstruerade kénet dr emellertid flytande, och kén och genus
bor dirfor inte ses som tva motsatser utan snarare som olika dimensioner som stindigt in-
teragerar med varandra. Relaterad till tuberkulos kan riskfaktorer som péaverkar utvecklingen
fran infektion till sjukdom belysa detta samspel.
Tuberkulosbacillen dr en nédvindig orsak for att sjukdomen ska utvecklas, men endast ett
fatal av dem som blir infekterade utvecklar the (givet en lag HIV-prevalens). Hir spelar en
mingd olika riskfaktorer in som till exempel alkoholkonsumtion, rékning och dalig nutrition,
vilka paverkar kroppen negativt genom att bland annat sinka immunférsvaret. Dessa fakto-
rer dr dock djupt férankrade i sociala och kulturella normer kring kvinnors och mins roller,
status och beteenden. En riskfaktoranalys maste ddrfor ocksa inbegripa dessa aspekter.
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Tuberkulosprogram i Vietnam,
Indien och Kina

Det nationella tuberkulosprogrammet
i Vietnam tillimpar DOTS &ver hela
landet, och har uppmirksammats for
goda resultat med avseende pa antalet
diagnostiserade och botade fall. In-
dien tillhor det land 1 virlden med den
hégsta bérdan av tbe och star fér nis-
tan 1/3 av samtliga fall som rapporte-
ras. I likhet med Vietnam har Indien
introducerat DOTS, men trots en
storskalig implementering de senaste
10 aren berdknar man att endast half-
ten av de infektiosa fallen uppticks.'
Niist efter Indien har Kina den hdgsta
bérdan av tuberkulos i virlden. Aven
hir har DOTS funnits sedan borjan
pa 90-talet och omfattar mer an 90 %
av den kinesiska befolkningen, men
enligt berdkningar ir det fortfarande
bara 60 % av de infektitsa fallen i lan-
det som diagnostiseras.! Forhillandet
mellan anmilda kvinnliga och man-
liga fall i dessa tre linder dr ungefir
detsamma som den globala statistiken
visar, dvs. en tredjedel kvinnor och
tva tredjedelar min.

Skillnader i diagnostisering och
vardsdkande mellan man och
kvinnor

I en befolkningsbaserad studie i Viet-
nam undersoktes frigan om en even-
tuell underdiagnostik av kvinnor nir-
mare genom att identifiera personer
med langvarig hosta (Virldshilsoor-
ganisationens kriterium for att utfora
tbe-diagnostik). Dessa personer diag-
nostiserades sedan med direktmiktro-
skopi och lungrontgen.”” Resultaten
visade att tbc-forekomsten var likartad
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for min och kvinnor. Nir antalet ak-
tivt screenade tbe-fall jimfordes med
det tuberkulosprogram-
mets statistik som endast omfattar fall
som sjilvmant sokt vird, péavisades

nationella

en underdiagnostik av bide midn och
kvinnor. Fér kvinnor var dock denna
underdiagnostik mer pataglig.

De kvinnor som identifierades med
hosta i studien visade sig ha sokt vérd
oftare an minnen, men de valde att
ga till virdgivare med ldgre kompe-
tens samt rapporterade ligre kostnad
per besok.” Ett liknande monster
framkom i en kvalitativ studie bland
tbe-patienter i Vietnam." Kvinnorna
besokte inledningsvis privata vardgi-
vare eller tog medicin pa egen hand
innan de sokte sig till den offentliga
sjukvirden. Minnen, 4 andra sidan,
tenderade att ignorera symptomen till
ett sent skede av sjukdomen, men nir
de vil sokte vard gick de direkt till
den offentliga sjukvarden. Kvinnorna
beskrev ridsla for social isolering, da-
ligt mottagande samt attityder bland
virdpersonal som betydelsefulla fak-
torer nir de sokte vird, medan man-
nen 1 hogre grad oroade sig for kost-
nader i samband med diagnostisering
och behandling av sjukdomen.

I en befolkningsbaserad studie pa
den indiska landsbygden tillfrigades
personer med lingvarig hosta om
vilken typ av vird de sékte for sina
symptom.” Resultaten visade att 70
% gick forst till en privat vardgivare,
medan endast 23 % sokte offentlig
sjukvird. Till skillnad frin Vietnam
fann vi inga skillnader i virdsékande
mellan min och kvinnor. En mdijlig
torklaring till detta kan vara att till-
gangen till privata vardgivare dr stor
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1 de flesta indiska byar, vilket g6r det
enklare for kvinnor att séka vard. Di-
remot vet vi att minga virdgivare pa
landsbygden inte har nigon formell
medicinsk utbildning, vilket innebir
en Okad risk for felaktiga diagnoser
och behandlingar f6r bade min och
kvinnor nir de soker vard i den pri-
vata sektorn.

Alla med lingvarig hosta ska enligt
rekom-
mendationer undersdkas med direkt-
mikroskopi, och en indikator pa hur
vil DOTS fungerar dr att titta pa i
vilken grad detta gbrs. I ovannimnda
studie fran Indien, fann vi att endast 5
% av alla besok till en privat vardgivare
resulterade i undersékning med mik-
roskopi, medan motsvarande siffra f6r
offentliga vardgivare var nagot hégre,
27 %." En bidragande orsak till dessa
laga siffror kan relateras till bristen
pa faciliteter som erbjuder diagnostik
1 studieomradet, vilket dr ett vanligt
problem 1 ménga landsbygdsdistrikt
i Indien. Ett annat problem kan vara
bristande kunskap bland sjukvirds-
personal om vilka rekommendationer

virldshilsoorganisationens

som giller samt svirigheter i att iden-
tifiera tbc-symptom. 1 en kvalitativ
studie i Kina beskrev vardpersonalen
bland annat hur lingvarig hosta for-
vixlades med vanlig snuva eller an-
dra lungsjukdomar som till exempel
bronkit."" Tbe-symptomen kan dess-
utom se olika ut hos min och kvinnor.
Long visade i en studie frin Vietnam
att min rapporterade langvarig hosta
samt upphostningar med sputum el-
ler blod oftare dn kvinnor, och just
férekomsten av dessa symptom resul-
terade 1 en snabbare diagnos nir pa-
tienten sokte sjukhusvird.” Skillnader
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1 hur min och kvinnor rapporterar
symptom kan dven tolkas i forhal-
lande till stigma. Tbc dr nira forknip-
pad med ridsla och social skam, och
ett symtom som hosta dr for manga
minniskor ett illavarslande tecken pa
tbc. Detta kan leda till att patienten
viljer att undanhilla information for
sin omgivning, men kan dven med-
fora ett fornekande hos patienten som
dirmed avbdjer helt fran att s6ka vard.
Enligt diskussioner i fokusgrupper
med vietnamesiska mén och kvinnor
var ridslan f6r de sociala konsekven-
serna i samband med tbc ett sdrskilt
problem for kvinnorna.® Ridslan
handlade bland annat om att inte bli
gift eller om att bli 6vergiven av sin
man, vilket i ett stérre perspektiv il-
lustrerar manga kvinnors sociala och
beroendestillning  till
min i det vietnamesiska samhallet.

ekonomiska

Motet med sjukvarden

I en sjukhusbaserad studie i Vietnam
visade det sig att kvinnliga tbc-patien-
ter i genomsnitt diagnostiserades 2
veckor senare d4n min, en férdréjning
som visade sig bero pa vardgivaren
och inte pa patienten.” En intressant
fraga dr siledes vad som hinder nir
patienter kommer till de olika vard-
inrittningarna. Vad dr det som gor
att framforallt kvinnor inte erbjuds
diagnostik och behandling? En kva-
litativ studie bland vietnamesiska la-
kare undersdkte méjliga forklaringar
till detta och fann att likarna styrdes
av en jimstilldhetsprincip i patient-
konsultationen, vilket resulterade i att
min och kvinnor behandlades utan
hinsyn till deras specifika behov.”
Sammanfattningsvis betonar studien
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vikten av att métet mellan likare och
patient grundar sig pd en medveten-
het om kvinnors och mins specifika
behov i diagnostisering och behand-
ling av tbc snarare dn en strivan efter
att behandla min och kvinnor exakt
likadant. Relationen mellan tbc-pa-
tienter och ldkare 1 den vietnamesiska
kulturen har vidare beskrivits som
ett mote kinnetecknad av délig kom-
munikation samt brist pa fértroende
och tillit. Manliga likare i synnerhet
upplevde svirigheter i bemétandet av
kvinnliga patienter.”

Studierna fran Vietnam inspirerade
oss att titta ndrmare pa hur moétet mel-
lan virdgivare och patienter 1 det in-
diska samhillet sdg ut. I en kvalitativ
intervjustudie berittade privata och
offentliga virdgivare i ett landsbygds-
distrikt om hur de upplevde métet
med sina patienter.”” Analysen visade
att detta mote ofta utgick fran likar-
nas villkor dir patienterna ansags vara
mycket okunniga om sin egen hilsa
och vad som var bist fér dem. Detta
torhallningssitt forstarktes ytterligare
i métet med kvinnliga patienter som
ofta beskrevs som tystlatna eller of&r-
moégna att redogbra f6r sina problem.
Den konkurrensinriktade sjukvards-
marknaden i omrddet innebar emel-
lertid att de privata likarna strivade
efter att ge vard enligt patienternas
villkor och 6nskemal for att kunna
behilla dem som kunder. Dessa olika
torhéllningssitt kan ge en mojlig £61-
klaring till varfér den privata sektorn
ir sd populir i Indien trots att det na-
tionella tuberkulosprogrammet erbju-
der gratis diagnostik och behandling.
Programmet har en starkt toppstyrd
organisation dir kontroll av riktlinjer
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och resultat ofta prioriteras framfér
ett bemdtande pa patienternas villkor.
Det férhallningssittet
som mdnga likare i var studie verka-
de anamma kan siledes bli dnnu tyd-
ligare 1 ett program som DOTS. I den
privata sektorn tenderade den auktori-

auktoritara

tira attityden urholkas, men samtidigt
blev patientens formiga att betala for
virden avgérande. Detta aktualiserar
frigan om hur socioekonomiska fak-
torer forhéller sig till genus.

Genus och socioekonomiska
aspekter

Genusaspekter kan inte ses som en
isolerad faktor utan andra faktorer
som exempelvis etnicitet, klass/kast
och socioekonomisk status paverkar
ocksa mojligheterna f6r min och
kvinnor att fa god vird. Fattigdom i
synnerhet har uppmirksammats som
en riskfaktor f6r tbe samt en avgdran-
de faktor f6r hur patienter séker vard.
Det dr dessutom ofta kvinnor som
16per storst risk att drabbas negativt
i fattiga omriden.” I en ny avhandlig
visar Xu pa vikten av socioekonomis-
ka aspekter i tillgingen till tuberkulo-
svird pa den kinesiska landsbygden.*
I avhandlingen jimférdes en region
med subventionerad tuberkulosvird
(DOTS) med en region dir alla kost-
nader fo6r diagnos och behandling
betalades av patienterna sjilva. Resul-
taten visade ganska 6verraskande att
den ekonomiska bérdan for patientet-
na var lika tung i bdda regionerna.”
Medan patienterna i omradet utan
subventionerad vdrd hade hogre kost-
nader i samband med diagnostisering
och behandlig, visade det sig att kost-
naderna forflyttats till fore diagnosen
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i omrddet med subventionerad vard.
En bidragande forklaring till de héga
kostnaderna fore diagnostiseringen
var det centraliserade sjukvardssyste-
met i omridet dér tuberkulosdiagnos-
tik endast utférdes pa smittskyddsin-
stitutet som ldg i regionens huvudort.
Ett siddant system ansags sikerstilla
kvaliteten pa diagnostiken och be-
handlingen, men samtidigt skedde det
pa bekostnad av patienternas tillging
till viard bade frin ett geografiskt och
ekonomiskt perspektiv. Det var ocksa
tydligt att just patienter frin ligre so-
cioekonomiska grupper dréjde med
att séka vard, och att de ofta féredrog
kliniker som fanns littillgingliga i by-
arna.*

I dessa studier framkom ingen skill-
nad mellan min och kvinnor. Studi-
erna omfattade dock endast de som
sokt vard péd sjukhus, vilket kan ha
lett till att sarbara grupper med simre
tillgdng till vard (déribland kvinnor)
kan ha uteslutits. I fokusgrupper med
vardpersonal och tuberkulospatien-
ter framkom det ddremot tydligt att
kvinnor var tveksamma till att soka
vard pa grund av oro foér familjens
ekonomiska situation, och nir de s6k-
te vard gick de ofta till de sma privata
1 Tveksamheten
att sOka vard visade sig bottna i mins

klinikerna i byarna.

och kvinnors specifika roller och sta-
tus 1 familjen och samhillet. Mdnnen
var inkomstbringande och deras hilsa
och vilbefinnande ansags didrfér ha
en hégre prioritet. Inférlivade kultu-
rella och sociala normer spelade ocksa
en viktig roll, vilket bland annat kom
till uttryck i kvinnors sitt att uthidrda
symptom utan att beklaga sig.
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Sammanfattande diskussion
Studierna i Vietnam, Indien och Kina
gav inga entydiga svar vad giller
skillnader mellan min och kvinnor i
tillgdng till tuberkulosvarden. Detta
giller dven for forskningsresultat fran
andra linder. Underrapportering av
kvinnor har till exempel pévisats i en
studie frain Nepal,”” medan andra re-
sultat antyder att konsskillnader som
redovisas i den officiella statistiken
speglar en faktisk skillnad i incidens
och inte bristande tillging till vard
for kvinnor.?® En studie frin Indien
har vidare visat att det 4r min, och
inte kvinnor, som har simre mojlig-
heter att fa DOTS, eftersom kvinnor
1 storre utstrickning soker sig till de
offentliga klinikerna i samband med
graviditet och vard av sjukt barn.”
Svarigheter att jimféra resultat fran
olika linder kan delvis bero pd meto-
dologiska skillnader och problem i de
olika studierna. En annan viktig orsak
kan relateras till hur genusstudier bor
tolkas och forstis. Eftersom genus ar
nira férknippad med den sociala och
kulturella kontexten som studierna
utfors 1, 4r det mer vintat 4an ovintat
att resultaten skiljer sig at. Som pa-
pekats ovan, dr inte genus en ensam
avgérande aspekt utan det handlar
ocksa om ett stindigt samspel mel-
lan en mingd andra faktorer som till
exempel socioekonomi, religion, etni-
citet, klass, kast, alder, for att nimna
nagra fa.

Hur sjukvdrdssystemet dr utformad
spelar ocksa en avgorande roll. Till-
gangen till viard f6r biade midn och
kvinnor Okar virlden 6ver, och i de
studier som diskuterats hir sokte ma-
joriteten av bdde midn och kvinnor
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nagon form av vard. Fragan handlar
ddrfor snarare om hur vardkvaliteten
kan sdkerstillas samt hur den snabbt
vixande privata scktorn kan utnyttjas
bdttre. Vikten av att etablera samar-
bete mellan den offentliga och privata
sjukvardssektorn har uppmirksam-
mats,” men i dagsliget sker detta
fortfarande i liten utstrickning och
genusaspekter inkluderas sillan. For
att utveckla ett hallbart samarbete
mellan sjukvdrdssektorerna dr det
dirfér nédvindigt med fortsatt forsk-
ning ddr man tar hinsyn till vad som
ir utmirkande fér mins och kvinnors
virdsdkande frin ett geografiskt, eko-
nomiskt och kulturellt perspektiv.

Vi vet dessutom fortfarande mycket
lite om hur kénsskillnader i vardkvali-
teten ser ut i linder med hég tuberku-
losforekomst. Studierna frian Vietnam,
Indien och Kina visar en tydlig brist
pa patientcentrerad vard, pa savil en
strukturell (Ianga resvigar, hoga kost-
nader), medicinsk (férseningar i diag-
nostisering) som mellanminsklig niva
(bemétande och kommunikation). En
av utmaningarna i den fortsatta eta-
bleringen och utvecklingen av DOTS
blir saledes att dndra fokus frin da-
gens programorienterade vard till en
mer patientcentrerad ansats med ut-
gangspunkt i mins och kvinnors spe-
cifika livssituation. Forskning om ex-
empelvis hur patienter och vardgivare
upplever virden och det medicinska
métet kan bidra med ny kunskap 1 ett
sadant sammanhang,.
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Not

a En tredjedel av jordens befolkning bir pa en vi-

lande tbe-infektion, men endast 10 % berdk-
nas bli sjuka under sin livstid. En samtidig
infektion med HIV 6kar emellertid risken att
utveckla aktiv tbe till 10 % per ar.
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