JOURNAL OF ROMANIAN LITERARY STUDIES Issue no. 10/2017

QUALITY OF LIFE AND LIFESTYLE - BENCHMARKS IN EVALUATING
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Abstract:Quality of life is a good physical, mental and social condition, and patients' ability to perform
activities of daily living. Intestinal inflammatory patology represent idiopathic, chronic diseases of the
bowels, the major representatives being ulcerative colitis and Crohn’s disease. The severe treatment
and side effects of these diseases have a major impact on quality of life and pacients lifestyle to.

The study aim is to demonstrate that the impact between quality of life and disease can influence
the normality of the patient. ,, Time” triggers the emergence of depressive anxiety disorders that might
occur as a consequence of the disease.

Gender distribution was approximately equal, with a slight increase in males compared to
females. The analysis revealed that the daily schedule of the patients that answered to the questionnaire,
is disrupted at a rate of 80%, plus fatigue and physical inactivity - 90%, lifestyle changes, while the
pacient need to maintain permanent the relationship with their doctor.

Inflammatory bowel patology can give a new perspective to patient’s quality of life, lifestyle,
which is why they need the support of family, friends and especially the doctor, in critical periods of the
disease. Besides drug therapy, these patients require also psychotherapy to understand easily these
disease.

Keywords: quality of life, lifestyle, intestinal inflammatory pathology, anxiety, depression.

,Un om intelept trebuie sa socoteasca sandtatea drept
cea mai mare binecuvdntare pentru fiinta umana” —

Hipocrate.

Progresele din ultimii ani in medicind au determinat imbunatatirea conduitei terapeutice
si orientarea indeosebi spre relatia medic - pacient, astfel cresterea calitatii vietii devenind un
deziderat major.

Patologia inflamatorie intestinald, este consideratd ca fiind o boald a unei societati
rafinate, care vine in contact cu agenti din ce in ce mai putin patogeni. In ceea ce priveste
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etiopatogenia, se poate vorbi despre un melanj - o predispozitie genetica, la care se adauga
dietele, fumatul si factorii psiho - socialil.

Bolile inflamatorii intestinale suscitd lumea medicald prin complexitatea si cresterea
alarmantad a numarului de cazuri, mai ales in randul tinerilor.

Un aspect foarte important al acestor afectiuni este reprezentat de cronicizarea bolii,
studiile atesta transformarea malignd a leziunilor in timp si aparitia cancerului colorectal, motiv
pentru care este necesara o diagnosticare corectd si precoce a acestei patologii, coroborand
astfel aspectul clinic, cu cel endoscopic si histopatologic?.

Plecand de la aceste premise, am considerat necesar realizarea unui studiu, pornind de la
urmatoarele observatii:

- cresterea numarului de boli inflamatorii intestinale in Romania, in randul
tinerilor;

- diagnosticarea precoce prin endoscopii si prelevare de biopsii,

- impactul acestei patologii asupra calitatii vietii pacientilor.

Boala inflamatorie intestinala face referire la un grup de afectiuni ale sistemului digestiv,
a carui simptom principal este reprezentat de catre inflamatie. Colita ulcerativa si boala Crohn
sunt principale patologii intestinale inflamatorii®. Colita ulcerativi se manifestd la nivelul
intestinului gros, in timp ce boala Crohn, afecteaza orice parte a tractului digestiv, insd mai
frecvent se manifesta in zona intestiului subtire sau la nivelul colonului, de la cavitatea bucala
pani la anus (leziuni pe sarite)*.

Daca inflamatia este severa, se considera ca afectiunea este in stadiu activ, iar daca
bolnavul nu are simptome rezulta ca boala este in remisie. Patologia inflamatorie intestinala se
caracterizeaz prin pusee de activitate alternand cu perioade de acalmie®. Simptomele pot varia
de la usoare la severe si pot fi: dureri abdominale, tenesme, inapetenta, diaree sangvinolenta,
urmatd de anemie datoritd sangerarilor.

Aceastd patologie afecteaza cu predilectie persoanele tinere, astfel scade calitatea vietii
acestor pacienti, apar schimbari din toate punctele de vedere, atat fizic, psihic, cat si la nivelul
vietii personale si profesionale. Pacientii necesitd schimbarea stilului de viata si din acest motiv
este necesar sd acorddm o importantd deosebitd atat diagnosticarii corecte, cat si o conduita
adecvata vis a vis de pacienti, pentru a-i ajuta sa-si inteleaga boala si modul in care pot lupta cu
ea si de ce nu, pot sd o ,,invinga”.

Scopul lucrarii este de a surprinde calitatea vietii si stilul de viatd al pacientilor cu
patologie inflamatorie intestinald din arealul nostru geografic.

Studiul isi propune sa demonstreze faptul ca impactul dintre calitatea vietii, stilul de viata
si ,,boalda” pot influenta starea de normalitate a pacientului. Coeficientul ,,timp” declanseaza
aparitia unor tulburari depresiv-anxioase, care apar ca o consecintd a evolutiei bolii.

! Baumgart DC, Carding SR — Inflammatory bowel disease: cause and immunobiology, The Lancet, 2007, 369
(9573): 1627-1640.

2 Wiliam J, Tremaine MD — Diagnosis and Treatment of Indeterminate Colitis, Gastroenterol Hepatol, New York,
2011, 7 (12): 826-828.

3 Stenson WF, Korzenik J — Inflammatory bowel disease, Textbook of Gastroenterology, Lippincott Williams &
Wilkins, Philadelphia, 2003, 1699-1759.

4 Ciurezu A.-R, Lupu LD, Olteanu D — Aspecte actuale in boala Crohn, Revista Medicald Romani, 2009, LVI, 1:
7-14.

5 Sporea I, Goldis A — Curs de Gastroenterologie si Hepatologie, Ed. Victor Babes, Timisoara, 2012, 28-36.
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Dimensiunea bolii poate fi evidentiata atat pe parcursul intregului proces terapeutic, cat
si in relatia medic-pacient®. Cu cat disponibilitatea cadrului medical (medic, asistenti medicala)
de a responsabiliza pacientul si de a-i oferi sprijin in descrierea simptomatologiei clinice, de a
fi atent la detaliul 1n naratiune, la gesticd, mimica si expresivitate, cu atat mai mult medicul
transforma o simpld anamnezi’ direct la o cauzi. Astfel, discursul dintre medic si pacient se
muta radical de la simptom la cauza si de la cauza implicit la evolutia In timp a acestei cauzei.

Am realizat un studiu prospectiv pe 0 perioada de un an, utilizdnd cazuistica Spitalului
Clinic Judetean de Urgentd Tirgu Mures, iar ca s1 metode de investigatie am folosit observatia,
conversatia, chestionarul si foile de observatie clinica. Astfel am distribuit chestionare tuturor
pacientilor cu boli inflamatorii intestinale (boala Crohn si colitd ulcerativa), am identificat
grupele de varsta cele mai afectate, mediul de proveninta si aparitia complicatiilor care pot
agrava evolutia acestor boli si de asemenea pot avea un impact major in stilul de viata al
pacientilor.

Colectarea informatiilor anamnestice si a datelor numerice s-a realizat prin intermediul
chestionarelor orientate oferite pacientilor, pe baza consimfdmantului informat. Chestionarele
au urmarit pe de o parte evolutia simptomelor, a complicatiilor bolii, iar pe de altd parte
modificarile survenite in calitatea vietii, mai exact impactul pe care il are aceastda afectiune
asupra pacientilor atat din punct de vedere fizic si psihic, cat si social, personal si profesional.

Pacientii au completat un chestionar format din 12 intrebari. Pentru realizarea studiului
au fost selectionate 90 de cazuri, dintre care 15 au constituit grupul tintd, prin care am evidentiat
impactul bolii asupra calitdtii vietii acestor pacienti.

Principalele informatii utilizate in cadrul acestui studiu au fost raspunsurile pacientilor la
intrebarile adresate in urmatorul chestionar:

Chestionar privind calitatea vietii pacientilor cu patologie inflamatorie intestinala
Vi rog sd-mi raspundeti la urmatoarele ntrebari mentionand:
- sexul: oF / oM - varsta: - mediu de provenienta: O urban / o rural
- statusul educational: O gimnazial o profesional oliceal o0 postliceal o facultate
- statusul social: o angajat DO somer Ostat Oprivat 0O casnic/a

1. Considerati cd aveti o problema de sanatate?

o da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Daca DA,
care ?
2. Va deranjeaza aceasta problema?

o da O nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Daca DA,
cand ?
3. Starea de sanatate va afecteaza relatia cu ceilali?

O da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Dacd DA,
cum ?

4. Programul zilnic va este perturbat/ a suferit modificari?

6 Bertaux D — L approche biographique: sa validité méthodologique, ses potentalités, Cahiers internationaux de
sociologie, 1980, LXIX, 201.
" Informatia pe care medicul o preia de la bolnav/ apartinitori pentru a o utiliza in vederea stabilirii diagnosticului.

— cf. Bruckner | — Tehnica examinarii bolnavului si tehnica prezentdrii de caz, Ed. FarmaMedia, Targu mures,
2008, 9-10.
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o da O nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Dacd DA, in ce
sens ?
5. Boala va influenteaza viata de familie?
O da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Dacid DA, sub ce
forma ?
6. Va simtiti obosit/a?
O da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Dacd DA,
cand ?
7. Ati pierdut in greutate?
o da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Daca DA,
cat ?
8. Mai puteti desfasura activititi fizice de cand aveti aceastd boala?
o da O nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Daca DA,
care ?
Daca NU, de
ce ?
9. Boala pe care o aveti v-a modificat stilul de viata?
Daca DA,
cum ?
10. Va streseaza boala pe care o aveti?
O da O nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Dacda DA, de
ce ?
11. Considerati ca este cineva responsabil pentru starea dumneavoastra de boala?
o da o nu O nu stiu O nu ma intereseazd | Daca DA,
cine ?
Daca NU, de
ce ?
12. Considerati ca este necesara o relatie constantd cu medicul curant?
O da O nu O nu stiu O nu ma interescazd | Dacd DA, de
ce ?
Daca NU, de
ce ?

Chestionarele efectuate s-au inregistrat intr-o baza de date, iar In urma raspunsurilor

primite s-a observat ca majoritatea pacientilor, tineri fiind, se prezintd la medic cu o oarecare

frustrare, convingerea lor 1n activitatea medicala fiind din pacate, pe zi ce trece, tot mai redusa,
aspect datorat globalizarii si mass mediei, care permanent critica societatea medicala.

S-a observat ca nu exista o corelatie intre gen (masculin si feminin) si tipul de boala,

ambele genuri percep la fel starea de ,,boald”, atat barbatii, cat si femeile evalueaza gravitatea
problemei si incearca si-si gaseasca resursele necesare si-i faca fata. In acest moment intervine

factorul ,,stres”, cei care nu isi gasesc resursele sa lupte cu boala, cei care nu au sprijinul familiei
sau pur si simplu cei care nu se afla Intr-o stare personala de echilibru interior fac cu greu fata
acestei provocari numite ,,boala”.

Incidenta patologiei inflamatorii la sexul masculin in lotul studiat este de 54%, fiind mai

ridicata decat la sexul feminin 48%, raportul B/F fiind supraunitar.
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In urma studiului efectuat, s-a observat ci vérsta afectatd cu predilectie este intre 21-30
de ani, urmatd de 41-50 de ani. Fiind o patologie care afecteaza tinerii, ne putem orienta
indeosebi spre ,,amprenta” pe care aceastd patologie o lasa in viata lor.

Asa cum am menfionat mai sus, grupele de varstd cel mai frecvent afectate sunt
reprezentate de cdtre tineri, care recunosc cd de cidnd suferd de aceasta patologie, a carei
simptomatologie principald este reprezentatd de scaunele diareice, cu mucus sau striuri
sangvinolente, au resimtit schimbari semnificative in stilul lor de viata, plecand de la stil
alimentar pana la stil vestimentar; aceasta boala impunandu-le oarecum o obligativitate a unui
stil de viata sanatos, fara alimente picate sau fast food-uri, limitarea consumului de carne, tutun,
alcool.

Din momentul in care pacientii simt schimbari in stilul lor de viata, practic din punct de
vedere psihologic, boala vs anormalitate, creaza acel disconfort psihic si fizic ce aduce
disfunctionalitatea, pe o peridoadad de timp limitativ sau nu, fapt observat mai ales in relatia cu
familia sau apartenenta la comunitate®,

Daca ne focusam atentia asupra mediului de provenienta al tinerilor, se evidentiaza faptul
ca majoritatea provin din mediul rural, in raport de 68%.

Repartitia cazurilor in functie de mediul de provenienta

Procent Raport B/F
Mediul urban 31,12%
2,21
Mediul rural 68,88%

8 Pagca MD — Elemente de psihopedagogie nutritionald, Bd. University Press, Targu Mures, 2009.
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Din punct de vedere a statusului educational se observa un pick de 66% a pacientilor care
au absolvit liceul si un procent relativ mic de pacienti cu studii superioare. Desi majoritatea
dintre acestia erau tineri, doar o treime erau incadrati pe piata muncii deoarece boala in evolutia
ei, datorita complicatiilor, fintuieste pacientul la domiciliu, acesta fiind dependent de casa i
implicit de familie, prieteni, de unde apare si nevoia permanenta de sprijin moral.

Analizand treptat raspunsul la Intrebarile din chestionar, majoritatea dintre cei chestionati
sunt constienti cd sufera de o boala si pe aproximativ 90% dintre ei aceasta stare ii deranjeaza,
le creeaza un disconfort atét fizic, cét si social, psihic si in timp 11 izoleaza de cei apropiati.

Din cele prezentate anterior, ne oprim asupra faptului ca din totalul de pacienti (intrebarea
3) 53% au raspuns ca boala le afecteaza relatiile cu cei din jur, 75% din cazuri se izoleaza, 50%
spun ca au avut loc schimbari majore ale stilului de viata, atat profesional, social, cat si personal,
iar 25% dintre pacienti sustin ca sunt foarte epuzati, capacitatea de munca este tot mai scazuta.

Din totalul de pacienti 80% au raspuns ca boala nu le influenteza viata personala, dar cu
toate acestea 20% sustin ca viata lor s-a schimbat mult, sunt obositi, frustrati; dintre acestia 70%
sustin ca de cand sunt bolnavi se simt vinovati, simt cd sunt o ,,povard” pentru cei dragi si nu
un sprijin.

In urma acestor raspunsuri este important pentru pacient si pentru noi sa stim si ne
recunoastem gandurile, emotiile, relatiile noastre si sd fim constienti cd orice stare de
anormalitate poate avea un impact major asupra propriului nostru corp. Emotiile noastre ne
influenteazi starea mentald precum si starea de sinitate, afectindu-ne in special tubul digestiv®.

3. Starea de sanatate va afecteaza relatia cu ceilalti? Cum?
4. Boala va influenteaza viata de familie? Sub ce forma?

® Luca G.M — Applied narrative medicine. when patients narrate about themselves, JRLS 9/2016, 118.
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AVand in vedere raspunsurile oferite de cei chestionati se observa negativismul
cu care pacientii privesc boala si se remarca cum aceasta stare a pus la inceput stapanire pe corp
si treptat pe suflet si psihic, de unde sentimental de disperare, senzatia de nesansa si evidenta
intrebare De ce eu?

Celelalte intrebari au accentuat mai pronuntat starea de boald, 80% dintre pacienti sustin
ca programul lor zilnic s-a schimbat complet, 60% au sustinut ca activitatiile lor zilnice sunt
limitate, multi au afirmat ca sunt dependenti de toaleta (caracteristica generala a patologiei
inflamatorii intestinale fiind diareea) si un numar relativ mic au avut internari frecvente. De aici
putem concluziona ca aceasta cronicizare a bolii duce in timp la neincrederea pacientului in
tratament, remedii, motiv pentru care de la an la an adresabilitatea bolnavilor la medic scade;
pacientul isi asuma oarecum starea de boala si se culpabilizeaza de aceasta.

Datorita scaunelor multiple, in perioada de activitate a bolii, 90% dintre pacienti sunt
obositi, apare o stare de oboseald marcatd, apar insomniile si astfel rutina zilnicad sufera
modificari majore, care necesitd a fi manageriate cu multd rabdare, vointa si in cele din urma
Cu acceptare.

Ce va deranjeaza cel mai mult la boala pe care o aveti?
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Din totalul de pacienti chestionati majoritatea au sustinut ca scaunele diareice multiple
sunt problema majora, sunt manifestarea clinicd care ii deranjeaza cel mai mult; tot legat de
scaune, dar intr-un procent mai mic 66% sunt insomniile, multi pacienti avand scaune nocturne.
Dintre pacienti 53% sustin cd au devenit mai anxiosi, mai stresati, chiar 40% dintre acestia au
dezvoltat tulburari depresiv-anxioase. Alfi factori incriminati au fost oboseala si durerea
abdominala in procent de 33%, datoritad acestora activitatiile fizice fiind limitate.

Aparitia depresiei in patologia inflamatorie intestinald concorda cu datele din literatura
de specialitate?. Unele studii chiar au incercat si introduci in schema de tratament a pacientilor
tratamentul cu antidepresive!!, studiu care a avut rezultate satisficitoare, insi nu se recomandi
utilizarea in practica curenti a antidepresivelor dat fiind faptul ci este un studiu calitativ'?,

10 Mittermaier C, Dejaco C, Waldhoer T et al — Impact of depressive mood on relapse in patients with inflammatory
bowel disease: a prospective 18-month follow-up study, Psychosom Med., 2004, 66: 79-84.

11 Deter H-C, Keller W, von Wietersheim et al — Psychological treatment may reduce the need for healthcare in
patients with Crohn’s disease, Inflammatory Bowel Disease, 2007, 13: 745-752.

12 Mikocka-Walus AA, Gordon AL, Stewart BJ et al — 4 magic pill? A qualitative analysis of patients’ views on
the role of antidepressant therapy in inflammatory bowel disease (IBD), BMC Gastroenterology, 2012, 12: 93-95.
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La intrebarea dacd cineva este responsabil de Starea lor de boala, 73% din pacientii
chestionati afirma cd nimeni nu este responsabil, 20% dintre acestia se autoculpabilizeaza, fiind
fumatori cronici, i un procent mic 7% lasa totul pe umerii sortii... asa a vrut soarta... - de unde
reiese ca in cele din urma apare acceptarea, resemnarea, necesitatea de compasiune din partea
familiei, apropiatiilor'?,

La ultima intrebare referitoare la relagia medic — pacient, toti pacientii chestionati sustin
ca relatia cu medicul curant trebuie sa fie foarte buna, sunt de parere ca fard indrumarea
medicului s1 un tratament corect, evolutia clinico-biologica a bolii ar fi nefavorabila, motiv
pentru care o relatie constanta cu medicul este un prim pas spre vindecare, acceptare a starii de
boala.

In ciuda faptului ci toti au raspuns ci este necesari o relatie strinsi cu medicul curant, s-
a observat cd pacienfii se adreseaza cadrului medical mai mult cu resemnare decat cu
convingere.

Atat comunicarea, cat si relatia medic — pacient necesitd multd implicare, devotament,
tact si profesionalism pentru a reusi sa deschizi usa sufletului celui cu care medicul
relationeaza'®.

Conform juramantului lui Hipocrate fiecare cadru medical trebuie sa fie neutru vis a vis
de pacient, sa nu existe diferente de etnie, religie, grad de handicap deoarece rolul esential al
medicului este acela de a diagnostica si trata corespunzator fiecare pacient, indiferent de natura
patologiei, fard sa tind cont de celelalte aspecte.

Este o dorinta general valabila a tuturor pacientilor, aceea de a fi tratati de medici cu
blandete, cu rabdare, calm, sa se acorde o importanta deosebitd comunicarii, o atentie sporita in
cele relatate de pacient deoarece acesta ofera informatii pretioase pentru conduita terapeutica
ulteriora.

In concluzie, in urma studiului efectuat, s-a observat ca in viata fiecarui pacient au
intervenit modificari atat in stilul de viata, cat si in atitudinea lor prinvind alimentatia,
vestimentatia, relationarea cu cei din jur. Daca la inceput majoritatea dintre ei au perceput aceste
interziceri alimentare, fizice si psihice ca niste frustrdri, in timp au observat ca prin punerea lor
in practica de zi cu zi, apar imbunatatiri semnificative In ceea ce priveste boala si automat ce
odati li se pirea ci este anormal in timp a devenit... 0 stare de normalitate si acceptare®.

Astfel, pacientii sunt convingi ca pentru un rezultat terapeutic de succes este necesara
implicarea activa a bolnavului la actul de vindecare, munca medicului ar fi in zadar daca ar
lupta singur pentru a usura suferinta pacientului. Din acest motiv bolnavul trebuie sa inceteze
sd se culpabilizeze si sd intervina activ in procesul lui de vindecare, el trebuie sa respecte
intocmai tratamentul prescris, dieta recomandata pentru ca pana la urma vindecarea sau in acest
caz aducerea bolii In stare de acalmie este de fapt un efort de echipd medic —
pacient/apartindtori, iar credinta si speranta ca totul o sa fie bine este de bun augur.

Multe studii, cat si practica medicala curentd ne demonstreaza ca pacientii care cred, care
lupta cu toate resursele de care dispun, care gandesc pozitiv si isi focuzeaza eforturile spre
vindecare au mai multe sanse de reusitda comparativ cu cei care dau dovada de un negativism
cronic, in care isi vad boala in alb si negru, fara nici o luminita la capatul tunelului.

13 Pagca MD — Comunicarea in relatia medic - pacient, Ed. University Press, Targu Mures, 2012, 109-111.
14 Pagca MD — Psihologia ugii, Ed. Ardealul, Targu Mures, 2008.
15 Pasca MD — Comunicarea in relatia medic — pacient, 164-166.
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Daca intre pacient si medic apare conceptul de incredere reciproca, atunci termenii in care
se discuta nu sunt doar clari, sunt chiar evocatori pentru ceea ce va urma in conduita terapeutica
si astfel sansele de reusitd cresc semnificativ, astfel putem vorbi de o preventie secundara, cu
cat relatia dintre medic si pacient este mai consolidatd, mai cristalina, cu atat respectul dintre
cele doua parti este definitoriu pentru evolutia bolii n timp si spatiu.

Pacientii trebuie sa isi accepte boala ca pe o stare de normalitate si sd incerce sa o
controleze cat mai eficient posibil. Normalitate inseamna sa nu ramai prizonierul durerii tale si
a bolii, sd nu te lasi invins, ci sa-ti doresti din tot sufletul sd mergi mai departe pentru ca pana
la urma poti sa te bucuri de viata chiar daca esti bolnav, pana la urma starea de boala este
normalitatea ta ca §i pacient pe care {i-o asumi $i cu care convietuiesti.
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