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PARTEA | - STADIUL ACTUAL AL CUNOASTERII

Capitolul I. Introducere

In cadrul afectiunilor cronice, bolile hepatice constituie o reald problema de sinitate
publici, contribuind substantial la cresterea ratelor de morbiditate si mortalitate mondiale. Tn
prezent, statisticile mondiale arata ca aproximativ 844 de milioane de persoane de pe glob au o

boala hepatica cronicd, cu o rata a mortalitatii de 2 milioane de decese pe an (1).

Calitatea vietii autopercepute in relatie cu starea de sanatate este definita ca fiind
impactul sanatatii si asistentei medicale asupra calitatii vietii, aceasta putand fi influentata de o
multitudine de factori, cum ar fi statusul financiar, locul de exercitare a profesiei, suportul
social si starea de sandtate a individului. Starea de sanatate include dimensiuni foarte
importante - fizica, psihica si sociald. Fiecare dintre acestea contribuie la conditia de
“bundstare” a unei persoane si la “starea de bine” a acesteia (2). Calitatea vietii determina
gradul in care sperantele si ambitiile proprii ale unui individ sunt integrate in viata cotidiana,
perceptia pozitiei In viatd a persoanei in raport cu scopurile, aspiratiile, standardele si propriile
preocupari. Raportarea la un mod ideal de viatd determind evaluarea starii proprii de sanatate,
precum si identificarea lucrurilor care sunt considerate importante in viata fiecarei persoane
2, 3).

Contributia personald in cadrul lucrarii de fata se reflecta prin prezentarea impactului
sociopsiho-economic pe care il au bolile hepatice cronice asupra calitatii vietii pacientilor din
Romania. Pornind de la aceste date din literatura, mi-am propus si cercetez daca HRQoL
(health related quality of life) este intr-adevar mai afectatd la pacientii cu afectiuni hepatice
cronice, daca existd diferente ale HRQoL 1in functie de tipul, etiologia si tratamentul bolii
hepatice si care sunt aceste diferente, dacd influentarea HRQoL este asociatd numai cu
administrarea terapiei medicamentoase sau si a altor schimbari ale stilului de viata si s
corelez intensitatea stresului emotional si fiic cu diversi parametri de caracterizare ai bolii.
Avand in vedere cd evaluarea calitatii vietii la pacientii cu afectiuni hepatice cronice este putin
ilustrata in literatura medicala de specialitate din Romania, s-a considerat utila efectuarea unei

astfel de cercetari.



De asemenea, pe langa aprecierea calitatii vietii pacientului, este extrem de utila si
masurarea calitdtii vietii familiei pacientului, intrucat pot exista diferente notabile intre acesti
doi parametri de evaluare. Familia prezintd un rol foarte important legat de suportul social si
emotional acordat pacientului cu boald hepatica cronica, putdnd imbunatiti sau deteriora

scorul de calitate a vietii acestuia.

PARTEA a ll-a CERCETAREA PERSONALA

Capitolul 11. SCOPUL, OBIECTIVELE SI METODOLOGIA
CERCETARII

11.1. Scopul cercetarii

Avand in vedere ca, pe plan mondial, aproximativ 18,5% persoane sufera de afectiuni
hepatice cronice, evaluarea calitdtii vietii acestor pacienti a devenit o necesitate, atat in scopul
elaborarii unui plan terapeutic optim, cat si in scopul aplicérii acestuia. De asemenea, folosirea
chestionarelor de evaluare a calitatii vietii la pacientii diagnosticati cu boli hepatice cronice si
familiile acestora este extrem de utila, contribuind la aprecierea impactului socioeconomic si
emotional al bolii asupra starii de bine a pacientului si a familiei acestuia. Evaluarea HRQoL
vine Tn completarea evaluarii clinico-biologice a bolii si cuantifica astfel perceptia pacientului
asupra afectiunii sale si a tratamentului administrat.

Scopul cercetarii este reprezentat de analiza impactului socio-psiho-economic pe
care il au bolile hepatice cronice asupra calitatii vietii pacientilor din Romdnia si a
familiilor acestora.

Pornind de la date din literatura, mi-am propus sa cercetez in ce masura HRQoL
(health related quality of life) este mai afectata la pacientii cu afectiuni hepatice cronice, daca
exista diferente ale HRQoL in functie de caracteristicile sociale si clinice ale pacientului si
familiei, in ce masurd influentarca HRQoL este asociatd cu administrarea terapiei
medicamentoase sau a etiologiei bolii hepatice.

De asemenea, studiul 1si mai propune sa identifice si s masoare impactul generat de

boala hepatica a pacientului asupra familiei acestuia. Aplicarea unui chestionar specific de



evaluare a calitatii vietii familiei reprezintd o metoda de centrare a atentiei pe calitatea vietii
acestora. Totodatd, este si o modalitate de investigare a dificultdtilor intdmpinate de familii,
precum si a gradului in care acestea percep propria calitate a vietii de familie ca fiind una
agreabild, valoroasa si sprijinita pe tipurile de resurse care sunt importante pentru membrii
familiei, scopul principal ramanand in continuare Tmbunatdtirea serviciilor de 1ingrijire
acordate pacientilor cu boli cronice.

Avand in vedere ca evaluarea calitatii vietii la pacientii cu afectiuni hepatice cronice
este putin ilustratd in literatura medicala de specialitate din Roméania, am considerat utila
efectuarea unei astfel de cercetari stiintifice. De asemenea, cercetarea impactului pe care bolile
hepatice cronice il au asupra familiilor pacientilor din Romania constituie o premiera la nivel
national, abordand o tema situata la confluenta studiilor medicale cu cele psiho-sociale si
economice; astfel, cercetarea actuald este una pluridiciplinard, constituind un demers stiintific
necesar pentru studiul afectiunilor hepatice cronice din perspectiva sanatatii publice.

Identificarea punctelor nevralgice in perceptia pacientului si, mai ales, a familiei
acestuia, poate conduce la formularea unor noi directii de cercetare care sia ajute la

imbunatatirea indicatorilor de evaluare a calitatii vietii 1n relatie cu starea de sanatate.

11.2. Ipoteze de lucru

Ipotezele de lucru de la care a pornit prezenta cercetare sunt:
Ipoteza 1. Bolile hepatice cronice reprezinta o problema reala de sanatate publica la nivel
mondial atat prin impactul resimtit asupra vietii pacientului, cat si prin costurile uriase

generate Tn sistemul sanitar;

Ipoteza 2. Evaluarea impactului bolii asupra calitatii vietii pacientului deschide noi
perspective de cercetare privind optimizarea managementului pacientului cu hepatopatie

cronica;

Ipoteza 3. Exista diferente ale scorurilor de calitate a vietii In functie de tipul, etiologia,

severitatea si tratamentul bolii hepatice cronice;



Ipoteza 4. Existd o asociere intre domeniile si dimensiunile calitatii vietii si o serie de

caracteristici socio-demografice si paraclinice ale pacientilor si familiilor acestora;

Ipoteza 5. Pacientii cu ciroza hepatica scor Child B si C prezinta alterarea importantd a

calitatii vietii, indiferent de etiologia bolii;

Ipoteza 6. Pacientii cu boli hepatice de etiologie virald prezinta scoruri mai mici ale calitatii
vietii inca din stadiile incipiente ale bolii, avand influentate in special dimensiunile sociala si

psiho-emotionala;

Ipoteza 7. Etiologia alcoolicd a bolilor hepatice se coreleaza cu scoruri mai mici atat a calitatii

vietii individuale a pacientului, cat mai ales a calitatii vietii de familie;

Ipoteza 8. Suportul emotional si fizic acordat de familie pacientilor cu afectiuni cronice

imbunatateste scorurile de evaluare a vietii acestuia.

11.3. Obiectivele cercetarii

Pentru indeplinirea scopului propus, au fost definite urmatoarele obiective si

subobiective:

Obiectivul nr. 1: Descrierea caracteristicilor socio-demografice ale pacientilor cu boli

hepatice cronice si familiilor acestora

Obiectivul nr. 2: Evaluarea calititii vietii pacientilor cu boli hepatice cronice inclusi n
studiu
Subobiective:
2.1. Descrierea caracteristicilor clinice §i paraclinice ale pacientilor cu boli hepatice

cronice



2.2. Analiza influentei caracteristicilor pacientului (varsta, sex, mediu de provenientad,
diagnostic, parametri biologici) asupra calitatii vietii (SF-LDQOL si SF-36)
2.3. Analiza comparativa a calitati vietii in functie de tipul, etiologia si tratamentul

bolii hepatice

Obiectivul nr. 3: Evaluarea calitatii vietii familiilor pacientilor cu boli hepatice cronice
Subobiective:

3.1. Analiza descriptiva a familiei pacientului romén cu boala hepatica si investigarea
dificultatilor intdmpinate de aceasta in raport cu patologia respectiva
3.2. ldentificarea principalilor factori care influenteaza calitatea vietii familiilor
pacientilor cu boli hepatice cronice
3.3. Studiul domeniilor si dimensiunilor FQoL si analiza comparativa a acestora in
functie de etiologia, tipul si tratamentul afectiunii hepatice
3.4. Identificarea influentei caracteristicilor pacientului si familiei asupra domeniilor si

dimensiunilor chestionarului FQOLS-2006

11.4. Material si metoda

11.4.1. Tipul de studiu utilizat si metode de abordare

Avand in vedere scopul si obiectivele propuse pentru aceastd lucrare si pentru a
acoperi atdt componenta individuald, cat si cea familiala a calitatii vietii cercetarea s-a

desfasurat pe doud planuri:

Studiul nr.1. Studiul care std la baza cercetarii stiintifice este de tip observational
descriptiv, realizat in abordare transversald, centrat pe evaluarea modificarilor in auto-
perceptia pacientilor cu boli hepatice cronice privind starea acestora de sandtate. Fiecare
subiect a fost evaluat o singurd data, concomitent, pentru toate domeniile analizate —
caracteristici socio-demografice si personale, perceptia asupra starii generale de sanatate si

perceptia asupra influentei bolii hepatice a domeniilor de interes a calitatii vietii.



Studiul nr. 2. De asemenea, am efectuat si un al doilea studiu, tot de tip observational
descriptiv, pe un lot de 34 de familii, ai caror membri au fost inclusi in lotul de pacienti ai
primului studiu, fiind reprezentat de apartinatorul pacientului cel mai implicat in procesul
acestuia de ingrijire. Studiul s-a axat pe calitatea vietii familiei cu scopul descrierii si
masurdrii impactului hepatopatiei cronice asupra acesteia, dar si a sublinierii diferentelor de
perceptie asupra dificultatilor legate de boala Intdmpinate de pacient comparativ cu membrii

familiei acestuia.

Structura lotului
Cei 128 de pacienti inclusi in studiu au fost impartiti in 4 subloturi, in functie de

clasificarea bolii hepatice cronice avute, astfel:

% Sublotul nr. 1 include 35 de pacienti diagnosticati cu steatoza hepaticad alcoolica sau
non-alcoolica in diferite stadii de severitate (stadiul I-1\V conform criteriilor ecografice
specifice)

% Sublotul nr. 2 include 40 de pacienti diagnosticati cu hepatite virale VHB sau VHC sau
coinfectie VHB+VHD, aflati in tratament sau nu cu terapie antivirala specifica

% Sublotul nr. 3 include 37 de pacienti diagnosticati cu ciroza hepatica de diferite

etiologii (etanolica, virald, cardiaca sau metabolicd) si stadii de severitate (clasa Child

A, B sau C si scor MELD calculat)

e

*

Sublotul nr. 4 include 16 pacienti diagnosticati cu neoplazie hepatica (hepatocarcinom

celular)

Studiul nr. 2. De asemenea, am efectuat si un studiu observational descriptiv, care a
inclus un lot de 34 de familii analizate, fiind reprezentate de apartindtorii pacientilor cu
afectiuni hepatice cronice incluse in lotul de baza, cu statutul de persoana cel mai implicata in
proces de ingrijire (“main caregiver” of the family). Indivizii din acest lot au fost rugati sa
completeze chestionarul de evaluare a calitdtii vietii de familie (FQOLS-2006), precum si

chestionarul de evaluare a starii generale de sanatate SF-36.

11.4.2. Locul si durata desfasurarii studiului



Cercetarea actuald s-a desfasurat in cadrul Spitalului Universitar de Urgenta Bucuresti,
sectia Medicina Interna I.
Cercetarea a fost initiatd la 1 februarie 2016 prin includerea primului pacient in studiu,

iar ultimul pacient a fost recrutat la 30 iunie 2017, respectdnd criteriile de includere si

excludere elaborate, Thsumandu-se o perioada totalda de alcatuire a lotului de pacienti s

culegere a datelor de 17 luni

11.4.3. Protocolul de studiu

Studiul clinic efectuat a presupus dezvoltarea unui protocol de studiu utilizat pentru a
colecta corespunzator datele de la pacienti. Acestea s-au bazat pe informatiile incluse in fisa
de observatie clinicd a pacientului, a consimtdmantului informat referitor la acordul
pacientului de a participa la anchetd si datele provenite in urma analizei statistice a
informatiilor stranse ca urmare a aplicarii instrumentelor de evaluare.

Cercetarea a avut ca punct de plecare evaluarea clinicd si paraclinica (biologica si
imagistica) a pacientului la momentul prezentarii acestuia in sectia de Medicina Internad pentru
diagnosticul sau tratamentul bolii hepatice. Tn cazul in care pacientul a Intrunit criteriile de
includere si excludere elaborate, acesta a fost selectionat in lot si i s-a administrat instrumentul
respectiv de evaluare a calitatii vietii sub protectia anonimatului, dupa obtinerea, in prealabil,
a acordului scris de participare la acest studiu. (Anexa nr. 5)

Fiecare categorie din cadrul figei pacientului a presupus codificarea unei valori relative
atribuitd fiecdrui parametru in parte, pentru usurarea procesului de analiza statistica. Fiecare
lot de studiu a utilizat aceleasi valori pentru parametrii masurabili si non-mdsurabili astfel

incat sa fie posibila compararea datelor din punct de vedere statistic.

11.4.4. Instrumente utilizate Tn cercetare

Pentru desfasurarea cercetarii au fost utilizate instrumente elaborate pentru actuala
cercetare in vederea colectarii datelor socio-demografice, clinice si paraclinice necesare

studiului (Fisa personala a pacientului pentru date socio-demografice, paraclinice si clinice -



Anexa 1, datele culese fiind transferate ulterior intr-o baza de lucru Microsoft Excel) si
instrumente standardizate pentru colectarea datelor necesare evaludrii calitdtii vietii
pacientului si familiei, traduse deja in limba romana si aprobate pentru utilizare pe teritoriul
Romaniei (chestionarul SF-LDQOL,chestionarul SF-36 si Chestionarul pentru evaluarea vietii
familiei, versiunea generala 2006). (Anexa 2, Anexa 3, Anexa 4)

Fisa personala a pacientului pentru date socio-demografice, paraclinice si clinice a fost
utilizatd pentru colectarea informatiilor referitoare la lotul de pacienti corespunzator studiului
nr. 1, informatii ce ulterior au fost centralizate intr-o baza de lucru Microsoft Excel.

Pentru atingerea obiectivelor nr. 1 si nr. 2 am ales sa utilizez chestionarul de evaluare a
calitatii vietii pacientului cu boald hepatica cronica — SF-LDQOL.

Pentru atingerea obiectivelor nr. 1 si nr. 3 am ales sa utilizez un set format din doua
chestionare: Chestionarul SF-36 Health Survey, pentru masurarea calitatii vietii legate de
starea de sdndtate, si Chestionarul de evaluare a calititii vietii familiei FQOLS-2006 -

versiunea generala.

Capitolul 111. REZULTATE SI DISCUTII

Obiectivul nr. 1: Descrierea caracteristicilor socio-demografice ale pacientilor cu

boli hepatice cronice si familiilor acestora

I11.1.1. Caracteristicile socio-demografice ale pacientilor cu boli hepatice cronice

Pacientii inclusi In prezenta cercetare au varste cuprinse intre 23 si 79 ani, cu o medie
de 53,59+12,08 ani, distributia acestora 1n functie de varsta fiind gaussiana (p=0,399), ceea ce
corespunde cu informatiile din literaturd, conform cérora bolile hepatice cronice afecteaza

preponderent sexul masculin in decadele de varsta 5-6.

Obiectivul nr. 2: Evaluarea calititii vietii pacientilor cu boli hepatice cronice

inclusi in studiu

I11.2.1. Descrierea caracteristicilor clinice si paraclinice ale pacientilor cu boli hepatice
cronice



Se observa astfel ca enzimele de citoliza si colestaza hepatica (AST, ALT, TBIL,
LDH, GGT) au prezentat valori patologice la o o proportie mai mare de pacienti, respectiv s-
au corelat cu toate subtipurile de boala hepatica cronicd. Pe de altd parte, ceilalti parametri
biologici studiati (proteinemia, INR-ul, hemoglobina si numarul de trombocite), care nu
constituie markeri specifici hepatopatiilor ca cei de mai sus, s-au regasit modificati aproape in
unanimitate doar la pacientii cu HCC si ciroze, corelandu-se astfel cu gradul de severitate al
subtipului bolii hepatice.

Sumarizand corelatiile intre acesti parametri biologici, atit specifici bolilor hepatice
cat si nespecifici, cu etiologia bolii, observdm ca pacientii cu hepatopatie de cauza alcoolica
prezinta in proportii mai mari modificarea Tn sens negativ a valorilor serice ale markerilor,
comparativ cu cei fara istoric de consum de etanol. Astfel, Tn lotul nostru, potatorii cronici au
prezentat forme mai severe de boalad hepaticd cronicd, indiferent de subtipul acesteia, in raport

cu indivizii care nu au consumat alcool.

111.2.2. Analiza comparativa a calititii vietii in functie de tipul, etiologia si tratamentul
bolii hepatice

Observam astfel ca provenienta din mediul rural determina o calitate auto-perceputa a
vietii mai scdzuta a pacientilor cu boli hepatice cronice comparativ cu cei din mediul urban,
atat In ceea ce priveste chestionarul SF-36 care evalueaza la modul general calitatea vietii, cat
si in ceea ce priveste LDQOL, instrument specific pentru bolile ficatului. Diferentele rural
versus urban privesc atat statusul fizic al pacientilor, cat si cel de ordin emotional.

Desi simptomatologia bolii hepatice este perceputd aproximativ la fel de catre
locuitorii celor doud medii, nu acelasi lucru se poate spune legat de evolutia si prognosticul
acesteia. Astfel ca pacientii proveniti din mediul rural au o viziune mai sumbrd asupra
viitorului, obtinand scoruri mai mici privind Consecintele bolii hepatice si Speranta de viata.
Aceste comparatii urban-rural pot fi consecinta deosebirilor de infrastructurd, particularitatilor
culturale si sociale intre cele doua medii. Pentru a compensa dificultatile percepute de
locuitorii mediului rural, sunt necesare crearea unor conexiuni si interactiuni urban-rural cu

utilizarea efectiva a potentialului teritorial (4, 5).



Observam ca in studiul nostru varsta mai inaintatd a pacientului s-a corelat atat cu
domeniile Sanatatii fizice, cat si cu cele ale Sdnatatii psihice, constituind o reald povara asupra
calitatii vietii in relatie cu boala hepatica. De asemenea, atat paramterii biologici specifici
hepatici (AST, ALT, LDH, TBIL, GGT), cat si cei nespecifici (Hb, PLT, proteinele serice,
INR) au un impact important asupra tuturor domeniilor Sanatatii fizice, modificarile lor
patologice in cadrul hepatopatiei conducénd la scoruri mai mici ale calitatii vietii pacientilor
inrolati. Aceleasi corelatii s-au obtinut si In ceea ce priveste nivelul de energie/vitalitate, fiind
cunoscutd In literatura medicala asocierea intre bolile hepatice si simptomatologia de tip
astenie fizica, adinamie, slabiciune musculara, epuizare de ordin fizic (6).

Review-ul sistematic publicat in 2018 de Assimakopoulos et al, centrat pe evaluarea
calitatii vietii pacientilor cu NAFLD, a descris asocieri stranse intre prezenta fatigabilitatii la
pacienti si scoruri mai mici ale QoL. Desi fatigabilitatea este un simptom nespecific si
oarecum subiectiv, meritd atentie sporita pe viitor din partea clinicienilor din cauza impactului
negativ asupra pacientilor cu boli hepatice cronice (7).

Totusi, 1asand la o parte impactul bolii asupra conditiei fizice a pacientului, corelatii
semnificative statistic au fost obtinute si intre domeniile Limitarea sanatatii de cauza
emotionala, Sanatatii mintale si Functie sociald si alterarea valorilor parametrilor biologici,
sugerand astfel cd procesele fiziopatologice care stau la baza sindromului de hepatocitoliza si
colestaza hepaticd au un rasunet important si asupra sanatatii psihice pacientilor.

De asemenea, corelatiile regasite intre scorul MELD al pacientilor cu ciroza hepatica si
domeniile Sanatatii fizice si psihice ale SF-36 conduc la ideea ca o valoare crescuta a acestuia
reprezintd un predictor foarte bun al impactului de ordin fizic si emotional resimtit de pacienti,
lucru care ar putea fi foarte util in practica medicald in procesul de evaluare si management
terapeutic al acestor pacienti.

Datele din literatura privind asocierea MELD si HRQoL sunt destul de limitate intrucat
scorul de prognostic MELD a inceput si fie folosit pe o scard mai larga din 2002 (8). Tn cadrul
unui studiu pe 87 de pacienti cu cirozd hepatica din Polonia, s-au regasit asocieri cu
semnificatie statistica intre valorile MELD si scorul total SF-36 si cinci din domeniile acestuia
(9). Si Kanwal et al a obtinut corelatii semnificative intre scala Sanatatii fizice si scorul

MELD (10).



Similar cu corelatiile obtinute intre scalele Sanatatii fizice si psihice evaluate prin SF-
36 si modificdrile parametrilor biologici, observdm asocieri semnificative statistic si intre
majoritatea dimensiunilor chestionarului SF-LDQOL si acestea. Astfel, cu cat analizele
sanguine cu specificitate hepatica sunt mai alterate, cu atat calitatea vietii pacientilor cu boli
hepatice cronice este mai scdzutd. Aceste corelatii imbunatiatesc  practic ncrederea
profesionistilor din domeniul medical in aplicarea acestui chestionar persoanelor suferinde de
boli hepatice si, de asemenea, cresc validitatea acestui instrument de evaluare.

In ceea ce priveste corelatiile intre scorul MELD si domeniile SF-LDQOL, literatura
oferd cateva dovezi analoge, fiind descrise asocieri semnificative statistic cu Consecintele
bolii hepatice, Stigmatele, Functia sexuald si Starea de sanatate (10). Mai mult decat atat, in
urma cercetarilor efectuate cu scopul validarii si adaptarii chestionarului SF-LDQOL 1n
Brazilia si Portugalia, s-au obtinut diferente semnificative statistic ale calitatii vietii
comparand cu valori ale scorului MELD mai mici sau egale cu 15 sau mai mari de 15 (11, 12).

Scorul MELD al pacientilor cu ciroza hepaticd se coreleazd negativ semnificativ
statistic cu scorul calitatii vietii evaluate cu ajutorul SF-36 (p<0,001), cu scorul LDQOL
(p<0,001) si cu scorul total al calitatii vietii evaluate cu ajutorul SF-LDQOL (p<0,001).

111.2.3. Analiza comparativa a calititii vietii in functie de tipul, etiologia si tratamentul
bolii hepatice

Toate domeniile calitatii vietii evaluate cu ajutorul SF-36 prezintd diferente
semnificative statistic in functie de tipul afectiunii hepatice cronice.

Dimensiunea Functie fizica Inregistreaza diferente semnificative statistic in functie de
tipul afectiunii hepatice (p=0,001); cele mai mari scoruri le au pacientii cu steatohepatita si cei
cu hepatita virald, iar cele mai mici cei cu ciroza hepatica.

Dimensiunea Limitarea sandtitii de cauzd fizica este semnifciativ static mai mare la
pacientii cu hepatita virala, iar cele mai mici scoruri le au cei cu hepatocarcinom (p<0,001).

Dimensiunea Limitarea sanatatii de cauza emotionald inregistreaza cele mai mari valori
la pacientii cu steatohepatita si cele mai mici la cei cu hepatocarcinom (p=0,017).

Dimensiunea Vitalitate/energie inregistreaza cele mai mari valori la pacientii cu

steatohepatita si cele mai mici la cei cu hepatocarcinom (p<0,001).



Dimensiunea Sandtate mintald inregistreaza diferente semnificative statistic in functie
de tipul afectiunii hepatice (p=0,012); cele mai mari scoruri le au pacientii cu steatohepatita,
iar cele mai mici cei cu ciroza hepatica.

Dimensiunea Functie sociald inregistreazd cele mai mari valori la pacientii cu
steatohepatita si cele mai mici la cei cu hepatocarcinom (p=0,018).

Dimensiunea Durere somaticad inregistreaza diferente semnificative statistic in functie
de tipul afectiunii hepatice (p<0,001); cele mai mari scoruri le au pacientii cu steatohepatita,
iar cele mai mici cei cu ciroza hepatica.

De asemenea, dimensiunea Sdnatate generald Inregistreazd cele mai mari valori la
pacientii cu steatohepatita si cele mai mici la cei cu hepatocarcinom (p<0,001).

Aproape in unanimitate, pacientii cu steatohepatite prezinta cele mai mari scoruri ale
calitatii vietii dintre toate subtipurile de boli hepatice cronice, atat prin prisma scorului total
cat si separat pe dimensiuni, cu exceptia Functiei fizice si a Limitarii sdnattii de cauza fizica,
fiind cunoscut faptul ca acestia acuza adesea fatigabilitate, astenie fizica ori adinamie. Daca in
cazul impactului asupra statusului fizic, scorurile obtinute de pacientii cu steatohepatite si
hepatite virale sunt apropiate ca valoare, nu acelasi lucru se remarca legat de componenta
mentala (MCS). In acest caz, scorurile pacientilor cu hepatite sunt mult mai scizute fati de cei
cu steatohepatite, subliniind impactul emotional si psihic diferit pe care diagnosticul de boala
hepatica de etiologie virala il are asupra populatiei.

La polul opus se situeaza pacientii cu HCC si ciroze hepatice care au obtinut cele mai
mici scoruri din totalul bolilor hepatice cronice. HCC s-a asociat cu cel mai scazut scor al
calitatii vietii in ceea ce priveste Limitarea sanatitii de cauzd fizicd, Limitarea sanatatii de
cauza emotionala, Vitalitate/energie, Functie sociald si Sanatate generald, pe cand bolnavii de
cirozd hepaticad descriu cel mai puternic impact negativ legat de Functia fizica, Sanatate
mintald, Durere somatica. Totusi, scorul total al chestionarului SF-36 a fost cel mai scazut in
cazul pacientilor cu HCC, lucru explicat cel mai probabil de evolutia imprevizibila si
prognosticul cel mai sever al tumorilor hepatice, comparativ cu celelalte patologii studiate.

Rezultatele obtinute prin aplicarea chestionarului cu specificitate hepatica SF-LDQOL
sugereazd cd pacientii potatori cronici percep drept o povard mai importantd simptomele,
consecintele, capacitatea de odihnd si concentrare si starea generald de sandtate in relatie cu

hepatopatia, comparativ cu cei care nu consuma alcool. De asemenea, acesti pacienti resimt



mai des senzatia de izolare fata de familie si persoanele apropiate, si au Sentimente de
stigmatizare din partea anturajului, din cauza obiceiului de a consuma alcool.

Desi acesti pacienti au obtinut scoruri mai mici ale domeniului Speranta de viata fata de
cei care nu consuma alcool, diferentele nu au fost semnificative statistic, acest fapt putind
conduce la ideea cd multi dintre etilicii cronici nu realizeaza gravitatea viciului lor si nu
constientizeaza dificultatile ce pot surveni pe termen lung atat in ceea ce priveste aparitia
complicatiilor cat si cresterea ratei de mortalitate.

Observam astfel ca medicatia primitd de pacientii cu boli hepatice cronice nu
amelioreaza semnificativ starea acestora de sandtate, mai ales n ceea ce priveste simptomele
cel mai frecvent intdlnite (dureri corporale, modificari ale simtului gustativ, edeme, sangerari
gingivale, greatd, varsaturi, dispnee), consecintele bolilor hepatice (efectuarea activitatilor
casnice, capacitatea de a calatori), problemele de concentrare si memorie, Starea de frustrare
legatd de boala, functia sexuald, tulburarile de somn, starea de izolare (lipsda de comunicare,
senzatie de a fi parasit) ori stigmatele (jend, lipsd de confort, sentimente de evitare). Totusi, in
ciuda acestor date, pacientii prezintd incredere In viitor, Intrucat cei care primesc tratament
pentru boala hepatica au obtinut scoruri mai mari legate de Speranta de viatd comparativ cu

cei netratati.

Obiectivul nr. 3: Evaluarea calititii vietii familiilor pacientilor cu boli hepatice

cronice

111.3.1. Analiza descriptiva a familiei pacientului romén cu boala hepatica si investigarea
dificultitilor intimpinate de aceasta in raport cu patologia respectiva

Dintre cei 34 de apartinatori ai pacientilor cu boli hepatice cronice inclusi in prezentul
studiu, cei mai multi (23 de apartinatori) sunt sotul sau sotia pacientului, iar cate cinci sunt
parintii, respectiv copiii acestora. De asemenea, a participat la studiu si sora unui pacient.

Aceste rezultate intaresc ideea ca familia apropiata reprezinta unitatea de sprijin cea
mai importantd in procesul de ingrijire al pacientului cu boald hepaticd cronica. Pe langa
necesitatea acorddrii unor servicii medicale de calitate, pacientii, de asemenea, pot beneficia
de educatie medicala suplimentara si de suport psihologic din partea rudelor apropiate (13).

Sprijinul din partea familiei si, mai ales, capacitatea acesteia de a prelua din greutatile bolii



resimtite de pacienti, pot conduce la cresterea aderentei acestora la tratament si imbunatatirea
calitatii vietii atat individuale, cat si familiale (14).

Gradul de rudenie al apartinatorului nu se asociaza semnificativ statistic cu sexul
acestuia (p=0,4770), cei mai multi fiind sotul (7 dintre apartinatorii de sex masculin) sau sotia
pacientului (16 dintre apartinatorii de sex feminin).

De asemenea, nu s-a obtinut o corelatie semnificativa statistic intre gradul de rudenie
al apartinatorilor cu mediul de rezidenta al acestora (p=0,538).

In ceea ce priveste diagnosticul pacientilor ale ciror familii au fost incluse in cercetare,
acesta nu determind diferente semnificative ale gradului de rudenie a apartinatorului
(p=0,558), ca si etiologia bolii (p=0,455) sau tratamentul urmat de pacient (p=0,627).

Dintre cele 34 de persoane (apartinatori ai pacientilor diagnosticati cu boli hepatice
cronice) care au participat la prezenta cercetare, 10 au avut in familie pacienti cu
steatohepatite (etiologie alcoolica sau non-alcoolicd), cate 9 pacienti cu hepatite virale (VHC,
VHB sau coinfectie VHB+VHD), respectiv ciroze hepatice (etiologie virala — VHC, VHB sau
coinfectie  VHB+VHD, etiologie etanolicd, metabolica sau cardiacd), iar 6 pacienti
diagnosticati cu hepatocarcinom celular asociat cu istoric de infectie cronica VHB sau VHC,
ciroza VHB+VHD/VHC/VHB, etilism cronic sau fara antecedente personale patologice sau
factori de risc specifici pentru neoplaziile hepatice.

Dintre familiile care au participat la studiu, 23 insoteau pacienti cu boald hepatica
cronica fara etiologie etilica, iar 11 dintre apartindtori au avut in componenta familiei pacienti
cu istoric de etilism cronic, subliniind Inca o data prevalenta crescutd in populatia Romaniei a
consumului de alcool. Roménia inregistreaza cea mai inalta ratd standardizatd a mortalitatii
atribuibile alcoolui din UE in randul femeilor si locul 4 la barbati (15).

Alcoolul a fost implicat in etiologia bolii hepatice cronice la 5 dintre pacientii cu
ciroze hepatice, la 5 dintre pacientii cu steatohepatite, la unul dintre cei cu hepatocarcinom
celular si la niciunul dintre cei cu hepatite virale.

Tratamentul prescris pentru boala hepatica cronica se asociaza semnificativ statistic cu
diagnosticul pacientilor (p=0,044), si, mai precis, cu subtipul de boald hepatica confirmata.
Dintre pacientii cu steatohepatite, 60% nu aveau tratament prescris, dintre cei Cu carcinom
hepatocelular 50%, iar dintre cei cu hepatite virale 44,4%. In cazul pacientilor cu hepatite

virale, o explicatie pentru procentul de 44% fara tratament la momentul chestionarii



pacientului ar fi lipsa criteriilor serologice si imagistice pentru initierea terapiei antivirale
specifice, obtinerea si mentinerea unui raspuns virusologic sustinut post-terapie sau
dificultatea pacientului de a accesa Programul National de Hepatite.

Majoritatea familiilor incluse in studiu sunt apropiate de modelul biparental (26
familii), iar 8 familii apartin modelului monoparental. In ceea ce priveste gradul de implicare
in viata de zi cu zi a familiei, cei mai implicati membri ai familiilor sunt mamele (15 familii),
mama si tatal Tn egald masura (9 familii) si tatal (4 familii). Cercetarile stiintifice referitoare la
procesul de ingrijire al altor persoane au descris, in mod consecvent, cd sexul feminin este
majoritar implicat Tn ceea ce priveste asigurarea nursing-ului pacientilor varstnici, cu boli
cronice, dementa ori invaliditate (16, 17).

Totusi, conform rezultatelor obtinute, 26% dintre familiile chestionate considera ca
mama si tatdl, Tn mod echitabil, sunt implicati in viata de zi cu zi a familiei, fata de 44% care
au desemnat doar figura materna. Aceste date ne-ar putea sugera ca profilul familiei prezinta o
tendinta de indepartare de modelul conservator, si incepe sa se adapteze din ce Tn ce mai mult
transformarilor de la nivelul societatii. Familia este tot mai integratd in dinamica societatii, tot
mai mult conditionatd de schimbarile economice si sociale, influentand, la randul ei, evolutia
de ansamblu (18).

De asemenea, a fost studiat gradul de responsabilitate al participantilor la studiu in
treburile zilnice ale familiei in relatie cu dorinta de implicare a acestora. Cei mai multi
apartinatori declard cd au cam cata responsabilitate 1si doresc (18 persoane), 14 apartinatori
afirma ca au mai multa responsabilitate decat 1si doresc, iar 2 persoane considerd ca au mai
putind responsabilitate decat isi doresc 1in treburile zilnice ale familiei. Procentajul
respondentilor care au descris ca nivelul de responsabilitate este peste cel pe care si-I doresc
este ridicat, acest lucru fiind explicat de faptul ca perceptia asupra imaginii familiei este
privitd prin ochii persoanei implicate in ingrijirea rudei diagnosticate cu boald hepatica
cronicd. Astfel, povara acestui rol poate interfera negativ cu decizia acesteia de a-si insusi noi
resposabilitati zilnice.

Aceste rezultate intdresc si mai mult ideea de povara, resimtitd de persoanele care
ingrijesc pacienti cu boli hepatice cronice. Cele mai multe studii din literaturd au urmadrit
dificultdtile resimtite de familiile sau ingrijitorii anumitor categorii de boli cu potential

invalidant pentru pacient atat din punct de vedere fizic, cat si psihic, cum ar fi cancerele, bolile



psihiatrice, dementa Alzheimer, tulburdrile din spectrul autist ori patologia dizabilitanta.
Foarte putine cercetari stiintifice s-au axat pe analiza influentei bolilor hepatice cronice asupra
familiei pacientului, iar dintre aceste, cele mai multe au cuprins statistici referitoare la ciroza
hepatica ori hepatitele virale (Nguyen et al, 2014, Nagel et al, 2020, Bajaj et al, 2011). Toate
au sustinut in unanimitate ca familiile pacientilor cu boli hepatice resimt dificultdti marcante
atat pe plan socioeconomic, cat si emotional.

Perceptia apartinatorilor asupra responsabilitatilor pe care le au in ingrijirea pacientului
cu boala hepatica cronicd se coreleaza semnificativ statistic cu sexul apartinatorului (p=0,019)
si lipsa tratamentului pentru aceastd afectiune (p=0,029). Astfel, femeile au un nivel al
iar responsabilitatile legate de ingrijirea pacientului sunt mai mari in cazul in care pacientul nu
urmeaza tratament pentru boala hepatica cronica.

Deci, femeile au un nivel de responsabilitate care depaseste dorinta acestora atat in
ceea ce priveste treburile zilnice ale familiei, cat si ingrijirea bolnavului cu afectiuni hepatice
cronice.

Principalele dificultiti pe care le Intdmpind familiile pacientilor cu boli hepatice
cronice 1n accesarea serviciilor medicale sunt constituite de inexistenta unui tratament pentru
afectiunea respectivda (19 rdspunsuri), transportul deficitar catre serviciile medicale
specializate (10 raspunsuri) si inexistenta serviciilor medicale adecvate in apropierea zonei de
rezidenta (7 raspunsuri). De asemenea, au mai fost mentionate credintele diferite privind
ingrijirea sandtatii (4 raspunsuri), dificultatea de Iintelegere a explicatiilor oferite de
profesionistii din domeniul medical (3 raspunsuri), precum si timpul indelungat de asteptare
pentru serviciile medicale necesare si dificultatea in obtinerea programarilor (cate doua
raspunsuri).

Observam astfel ca principala povara resimtitd de familiile pacientilor cu boli hepatice
cronice este inexistenta unui tratament pentru afectiunea respectiva, iar aici ne referim strict la
un tratament curativ al hepatopatiei, si nu doar simptomatic cum primeau deja majoritatea
pacientilor. Accesarea pe o scard mai largd a Programului National de transplant hepatic,
precum si a celui de terapie anti-VHC de tip interferon-free ar putea imbunatati perceptia

acestor familii in ceea ce priveste sansa membrului familiei de a se vindeca de boala hepatica.



111.3.2. Identificarea principalilor factori care influenteaza calitatea vietii familiilor
pacientilor cu boli hepatice cronice

Aceste rezultate indica faptul cd 3 din cele 4 domenii ce determind Sandtatea fizica a
apartinatorilor s-au asociat pozitiv statistic cu sexul feminin. O explicatie ar putea fi ideea ca
femeile care se ocupd cu Ingrijirea pacientilor cu boli hepatice nu resimt din punct de vedere
fizic povara acestor boli deoarece intreprind mai putine atributii fatd de pacienti ce implica
forta fizica (de ex. manipularea fizicd a acestora).

De asemenea, spre deosebire de alte patologii care prezintd o deteriorare mult mai
rapida a functiei fizice a pacientului, bolile hepatice nu au un potential crescut de invaliditate
din acest punct de vedere. Rezultate similare in ceea ce priveste activitatile reduse de ordin
fizic atribuite persoanelor care ingrijesc pacienti cu boli hepatice cronice au fost obtinute si de
catre Nguyen et al in studiul sau care a evaluat 50 de familii (14).

Astfel ca, persoanele care sunt cel mai mult implicate in ingrijirea membrului familiei
cu boald hepatica cronica au obtinut scoruri medii mai mici ale sanatatii psihice, comparativ
cu cea fizica, sugerand o proportie mai mare a componentei psihosocioemotinale in ceea ce
priveste povara resimtitd de acestia in procesul de nursing. O atentie sporitd ar trebui
indreptatd astfel si asupra apartinatorilor acestor pacienti constand in evaluarea regulatd a
aparitiei eventualelor semne sau simptome de depresie, anxietate ori stress psihic, legate de
procesul de ingrijire (19).

Valoarea mai mica a scorului mediu al Functiei sociale obtinut in cazul locuitorilor
mediului rural poate sugera o posibila stigmatizare a familiei pacientului cu boala hepatica de
catre ceilalti rezidenti, mai ales fiindcd, dupa cum am demonstrat mai sus, si etiologia

alcoolica a hepatopatiei s-a corelat semnificativ statistic cu provenienta din mediul rural. De

eqe vy

Mediile scorurilor domeniului Limitarea sanatatii de cauza emotionald pentru familiile
pacientilor cu boald hepatica cronica diferd semnificativ statistic in functie de afectiunea
hepatica (p=0,005). Se observa faptul ca familiile pacientilor cu hepatocarcinom celular sunt
cele mai afectate din punct de vedere emotional, fiind urmate de familiile pacientilor cu ciroza

hepatica, hepatite virale, si, la o diferenta mai mare, cei cu steatohepatita. Aceasta tendinta



este in concordantd cu gravitatea bolii hepatice si prognosticul acesteia, pacientii cu HCC
avand prognosticul cel mai sever, iar cei cu Steatohepatite cel mai favorabil, lucru reflectat si
in perceptia familiei legate de acest aspect.

De asemenea, mediile scorurilor domeniului Functie sociala pentru familiile pacientilor
cu boala hepaticd cronicd difera semnificativ statistic in functie de afectiunea hepatica
(p=0,006). Cele mai afectate in ceea ce priveste socializarea cu persoanele din jur sunt
familiile pacientilor cu ciroza hepatica (scor mediu - 56.94) si hepatite virale (scor mediu -
75). Etiologia majoritar virald in cadrul acestor doud subtipuri clinice de hepatopatie ar putea
explica scorurile mai mici obtinute si dificultatea in a initia ori mentine relatii sociale cu cei
din jur.

Alte cercetari efectuate anterior au concluzionat ca indivizii consumatori cronic de
alcool experimenteaza incidente mai ridicate ale evenimentelor nefaste ale vietii, ale injuriilor
prin accidente neprovocate si ale tulburarilor de ordin psihosocial, in relatie cu viata de familia
sau cu membrii comunitatii de care apartin (20, 21).

Valorile scorurilor Sanatatii fizice si SF-36 sunt mai nalte la persoanele mai tinere si
scad cu varsta, fapt concordant cu datele din literatura. Mai ingrijordtor este insa faptul ca
aceasta categorie de varsta (> 50 de ani) reprezinta o parte semnificativa a populatiei active,
dar mai ales a populatiei ce intreprinde majoritar activitati de ingrijire a familiei.

Totodata, observam insa ca diagnosticul de boalad hepatica cronicd al unui membru al
familiei, genereaza un impact psihic si mental semnificativ, aseméanator asupra apartinatorilor,
indiferent de varsta acestora (64,58 versus 63,29).

Aceste date sugereaza ca formele mai severe de boald hepaticd, conform chestionarului
SF-LDQOL, produc efecte negative mai importante asupra sanatatii emotionale ale
apartinatorilor. Un management terapeutic optim cu scopul reducerii gravitatii hepatopatiei si
ncetinirea progresiei acesteia spre forme mai severe pot conduce la ameliorarea poverii de

naturd emotionala a familiei legata de boala.

111.3.3. Studiul domeniilor si dimensiunilor FQoL si analiza comparativa a acestora in
functie de etiologia, tipul si tratamentul afectiunii



Domeniile evaluate de chestionarul FQOLS-2006 sunt: Sanatatea familiei, Bunastarea
financiard, Relatiile familiale, Sprijinul altor persoane, Sprijinul serviciilor specializate,
Influenta valorilor, Cariera, Timp liber si recreere si Interactiune cu comunitatea.

Dimensiunile care pot fi studiate pe baza FQOLS-2006 si care stau la baza analizei
fiecarui domeniu sunt: Importanta — importanta domeniului in perceptia familiei, Oportunitati
— oportunitatile existente percepute de familie pentru a imbundtati domeniul, /nitiativa —
eforturile facute de familie pentru Tmbunatatirea domeniului, Realizari — totalitatea realizarilor
familiei Tn domeniul respectiv, Stabilitate — constanta realizarilor in viitorul apropiat,
Satisfactie — nivelul global al satisfactiei domeniului respectiv.

Astfel, cele mai multe eforturi pentru a-si mentine starea de sandtate au fost intreprinse
de familiile pacientilor cu HCC si hepatite virale spre deosebire de cele cu ciroza hepatica sau
steatohepatite. De asemenea, cel mai multumite de starea de sdnatate din prezent sunt familiile
pacientilor cu hepatite virale, iar cel mai putin multumite sunt ale pacientilor cu HCC, situatie
care reflecta de fapt eficienta tratamentelor disponibile in prezent pentru aceste afectiuni.

Tn ceea ce priveste nivelul global de satisfactie privind starea de sanitate a familiei, cele
mai crescute scoruri au fost obtinute de grupul pacientilor cu hepatite virale (3,67+1,00),
aceste rezultate putdnd conduce la un cresterea increderii populatiei Tn noile terapii antivirale
existente pe piata.

O altd constatare interesantd regasita este faptul ca totii apartinatorii participanti la
studiu au obtinut scoruri foarte mari ale dimensiunii Importantd, conducand la ideea ca
familiile pacientilor cu afectiuni hepatice cronice inteleg ca starea de sanatate a familiei
reprezintd un determinant major al FQOL.

Putem remarca astfel ca etilismul cronic asociat bolii hepatice conduce la o plaja mai
redusa de oportunitati posibile pentru familie, la eforturi mai mici din partea acesteia pentru a-
si mentine starea de sandtate, la un nivel mai scazut de multumire privind realizarile familiei
in domeniul sanatatii, dar si la o perceptie mai pesimista privind imbunatatirea stdrii actuale de
sanatate in viitorul apropiat.

Desi ambele categorii de familii recunosc importanta bunastdrii financiare pentru
evaluarea calitatii vietii, numarul de oportunitati si nivelul de efort depus pentru imbunatatirea
situatiei materiale sunt semnificativ mai scazute in cazul prezentei bolilor hepatice cronice de

etiologie alcoolicd in familie. Astfel, si valoarea scorului satisfactiei globale in raport cu



veniturile familiei este mai scazut in cazul pacientilor consumatori de etanol, acest lucru
putand fi strans legat de costurile ridicate ce se impun pentru a intretine acest viciu.

Familiile pacientilor cu hepatite virale inteleg cel mai bine importanta relatiilor
familiale pentru o calitate a vietii satisfacatoare, sunt cei mai multumiti de realizarile familiale
(relatiile reciproce bune) si, alaturi de apartinatorii pacientilor cu HCC, fac si cele mai multe
eforturi pentru a le mentine. La capatul opus, familiile celor cu ciroza hepatica au cele mai
mici scoruri pentru aproape toate dimensiunile evaluate, punand astfel cel mai mic pret pe
relatiile familiale.

Familiile pacientilor cu hepatite virale se bucura de cel mai mare sprijin atdt emotional,
cat si material, din partea persoanelor din afara familiei apropiate — rude indepartate, prieteni,
vecini, comparativ cu ceilalti pacienti inrolati in studiu. In cazul familiilor cu membri
diagnosticati cu ciroza hepatica sau HCC, explicatia pentru scorurile mai mici obtinute legate
de sprijinul din partea altor persoane ar putea fi sentimentele de jena, de disconfort in a
impartasi povara bolii cu oameni din afara familiei apropiate.

Se mai poate observa cd cea mai mare parte a familiilor, indiferent de tipul afectiunii
hepatice, au obtinut scoruri foarte mari ale dimensiunii Importanta, conducand astfel la ideea
ca sprijinul din partea serviciilor specializate este un factor extrem de important in evaluarea
FQoL 1in raport cu boala hepatica.

Familiile cu membri diagnosticati cu boala hepatica etanolica afirma ca primesc mai
putin sprijin din partea serviciilor specializate si cd nu beneficiaza de aceleasi oportunitati
comparativ cu cei care nu consuma alcool. Pe de altd parte 1nsa, si eforturile facute de acestea
pentru a obtine serviciile specializate de care au nevoie sunt in numar mai mic, situatie care nu
ofera o imagine clard asupra motivelor pentru care oportunitatile din partea serviciilor nu sunt
echivalente pentru cele doud grupuri de familii.

Se observa ca familiile pacientilor cu boli hepatice tind sa se ghideze dupa valorile
avute, care deriva din standarde personale de conduita, credinte bazate pe spiritualitate, religie
formala sau bagaj cultural. Apartindtorii celor cu hepatite virale si cu HCC s-au bazat cel mai
mult pe influenta acestor valori asupra calitdtii vietii de familie, la polul opus situdndu-se
pacientii cu ciroze hepatice, al caror nivel de satisfactie privind ajutorul din partea valorilor
personale, spirituale, religioase si/sau culturale pentru a face fata problemelor din viata de zi

cu zi este cel mai mic (3,22+0,44).



De asemenea, familiile pacientilor consumatori cronic de alcool considerd intr-0
masurd mai micd valorile personale, spirituale, religioase si/sau culturale ca fiind importante
pentru calitatea vietii familiale comparativ cu cei fara istoric de etilism cronic.

Similar cu celelalte domenii studiate, etiologia etanolica s-a asociat semnificativ
statistic cu cele mai scazute valori ale majoritdtii dimensiunilor evaluate. Astfel, familiile Tn a
caror componenta existd membri diagnosticati cu hepatopatii etanolice descriu ca au destule
oportunitati de a-si petrece timpul liber, insd nu le acordd o importantd mare si nici nu fac
eforturi suplimentare pentru a participa la acestea. Mai mult decat atat, si scorul global al
satisfactiei privind activitdtile de recreere este semnificativ mai mic fatd de familiile
pacientilor cu boli hepatice fara etiologie non-alcoolica.

Suprinzator la aceste rezultate este faptul ca familiile pacientilor cu HCC au descris
domeniul Interactiune cu comunitatea drept cel mai important si, alaturi de cei cu hepatite
virale, prezintd cele mai ridicate medii ale dimensiunilor Oportunitati si Initiativa. Reiese
astfel cd acestia pretuiesc comunitatea in care trdiesc, fac eforturi suplimentare pentru a
interactiona cu locuri si persoane din societat si, per ansamblu, sunt satisfacuti de aceste
actiuni.

Upgrade-ul continuu al serviciilor de sanatate din Romania, in special privind metodele
de diagnostic si optiunile terapeutice ale bolilor hepatice ar explica nivelul crescut de
incredere descris de pacienti privind Sprijinul din partea serviciilor specializate. De asemenea,
progresele efectuate in terapia antivirala VHC precum si extinderea criteriilor de initiere a
acesteia au condus cu siguranta la aceste rezultate (22).

Pe de alta parte, a crescut numarul de transplanturi hepatice pe teritoriul tarii, conform
datelor publicate, Programul National de Transplant Hepatic descriind o curba ascendenta in
perioada 2000-2017 — 852 de interventii asupra 815 pacienti (23).

Cele mai mari scoruri medii ale majoritatii domeniilor FQOL au fost obtinute de
familiile pacientilor cu hepatite virale, cu exceptia domeniului Timp liber si recreere, unde
apartinatorii ai caror membru este diagnosticat cu HCC au prezentat cele mai crescute valori.
Cele mai mici scoruri ale tuturor domeniilor FQOL au fost inregistrate de familiile pacientilor
cu ciroza hepatica, sugerand faptul ca acestia percep cea mai alteratd calitate a vietii in relatie

cu boala hepatica.



Astfel, apartinatorii de sex feminin cu varste sub 50 de ani ai pacientilor barbati din
mediul urban considera ca au parte de mai multe oportunitdti pentru membrii familiei de a se
implica in activitati de timp liber si recreere fata de ceilalti, considerandu-le importante pentru
evaluarea calitdtii vietii familiei.

In mod normal, varsta fnaintatd constituie de cele mai multe ori o bariera in obtinerea
unei calitati satisfacatoare a vietii (24, 26), insa in ceea ce priveste procesul de ingrijire al unui
membru al familiei diagnosticat cu boala hepatica cronica, apartinatorii CU varste mai mari par
a resimti mai putin povara bolii asupra QoL. Rezultate similare au fost obtinute de Carter et al,
in 2010, Tn urma unui studiu privind dificultdtile legate de procesul de “caregiving” al
pacientilor cu boala Parkinson, raportat la varsta apartinatorului (27). O explicatie pentru acest
fapt ar putea fi ca persoanele mai tinere sunt mai active, cei mai multi sunt in campul muncii,
au responsabilitati legate de cresterea si Ingrijirea copiilor, au nevoie de mai multe activitati de
recreere si au perceptii diferite legate de nivelul de responsabilitate pe care si-I doresc Tn
procesul de ingrijire al familiei (27, 28). Toate aceste aspecte pot genera consecinte negative

asupra calitatii vietii autopercepute in relatie cu starea de sanatate a familiei.

Capitolul IV. Concluzii

Studiul de fata a urmarit analiza impactului fizic, psihic, social si economic pe care il
au bolile hepatice cronice asupra calitatii vietii pacientilor din Romania si a familiilor
acestora si descrierea influentei unor caracteristici demografice, clinice si paraclinice ale
pacientilor si familiilor asupra HRQoL la doua populatii de 128 de pacienti diagnosticati cu
hepatopatii de diferite grade de severitate, respectiv 34 de apartinatori, cu ajutorul a trei de

instrumente de evaluare de tip chestionar.

v Acesta este primul studiu din Romania care a evaluat impactul mai multor subtipuri de
boald hepaticd cronicd asupra calitatii vietii pacientilor, permitdnd analiza comparativa
intre acestea, dar si In functie de alte caracteristici clinice (etiologie, tratament) si
paraclinice (parametri biologici).

v Consumul cronic de alcool s-a regasit mai frecvent la barbatii care provin din mediul rural,

fara diferente semnificative in functie de varsta acestora.



Pacientii consumatori cronic de alcool au avut forme mai severe de boald hepatica din
punct de vedere al modificarilor parametrilor biologici, comparativ cu cei care nu consuma
alcool.

Perceptia cea mai scazutd a calitatii vietii in raport cu tipul bolii hepatice a fost in randul
bolnavilor cu hepatocarcinom celular, cu exceptia Functiei fizice, Sanatatii mentale,
Durerii somatice si Izolarii.

Cei mai multi dintre apartindtorii implicati In Ingrijirea pacientului au fost sotia sau sotul
acestuia, majoritatea familiilor incluse Tn studiu fiind biparentale, cu venituri medii.

De asemenea, cu cét scorurile SF-36 si LDQOL ale pacientului au fost mai mici, cu atat
scorul SF-36 al familiei a fost mai scazut, si invers.

Familiile pacientilor cu hepatite virale s-au bucurat de cel mai mare sprijin atat emotional,
cat si material, din partea persoanelor din afara familiei apropiate, spre deosebire de
apartindtorii celor cu afectiuni hepatice alcoolice, care au obtinut cele mai mici scoruri ale
domeniului Sprijinul altor persoane.

Cele mai importante aspecte pentru cresterea calitatii vietii familiei au fost reprezentate de
sprijinul din partea serviciilor specializate, relatiile familiale si starea de sanatatea a
familiei.

Tn general, familiile chestionate au recunoscut importanta domeniilor FQOL, sunt dispuse
sa facd eforturi pentru a-si Imbunatati calitatea vietii, insd nu se asteaptd la schimbari
majore n viitorul apropiat.

Indiferent de sexul pacientulului si de tipul bolii hepatice cronice, apartinatorii au perceput
o calitate a vietii de familie mai alteratd dacad persoana pe care o aveau 1n grija avea o

varstd mai Tnaintatd si consuma cronic alcool.
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