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Rolul familiei Tn viata pacientilor cu boli inflamatorii
cronice si psihopatologie asociata

C. L. LUNG

Lucrarea Tsi propune sa studieze rolul si implicatiile pe care le poate avea familia in
viata unui pacient cu boli inflamtorii cornice .Deasemenea in situatiile in care existd si psi-
hopatologie asociatd, studiul se extinde si spre implicatiile acesteia in viata pacientului si a
familiei sale. Abordarea temei s-a facut din mai multe perspective: din perspectiva familiei,
din perspectiva pacientului si din persepectiva specialistilor . Perspectiva familiei a abordat
aspecte care tin de modul de cooping, suportul emotional si motivational, callitatea vietii,
perceptii si nevoi, impactul psihologic asupra pacientului si a familiei.

Din perspectiva pacientului au fost abordate aspecte ce tin de cooping, calitatea vietii,
self-management , flexibilitate, capacitate de integrare a bolii, nivel de stres si anxietate,
comorbiditati, tratamentul medicamentos.

Din perspectiva specialistilor, s-au atins dimensiunile interventiei integrate, atat
medicala cat si psihologicd, metode si scale de evaluare si masurarea unor parametrii si
indicatori semnificativi pentru starea de boala cronica.
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The role of the family in the life of patients with
inflammatory diseases and associated psychopathology

C. L. LUNG

The paper aims to study the role and implications that the family can have in the life
of a patient with chronic inflammatory diseases. Also in situations where there is associ-
ated psychopathology, the paper aims to study its implications in the life of the patient
and his family.

The theme was approached from several perspectives: from the perspective of the
family, patient, and of the specialists. From the perspective of the family, aspects related
to the mode of cooping, emotional support, quality of life, perceptions and needs and the
psychological impact.

From the patient’s perspective, aspects related to cooping, quality of life, self-manage-
ment, flexibility, ability to integrate the disease, level of anxiety and comorbidities. From the
perspective of the specialists, the dimensions of the integrated intervention, both medical
and psychological, methods and scales for evaluation and measurement of some signifi-
cant parameters for the state of chronic disease have been reached.
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Introducere

In incercarea de a raspunde la intrebarea ce anume ii poate ajuta si
sustine pe oameni in procesul unei boli cornice si ce rol are familia in
viata unui pacient cronic, din studiilor analizate din literature de special-
titate, am extras faptul ca bolile cornice sunt persistente pentru o lunga
perioada de timp si afecteaza abilitatea de a functiona normal, fapt care
care poate conduce la aparitia comorbiditatilor si psihopatologiei asocia-
te. In unele boli inflamtorii cornice cum este artrita reumatoida este nevo-
ie de o lunga perioada de tratament si este adesea insotita de o incapaci-
tate progresiva si durere cronica. Impactul psihologic este unul important
deorece bolnavul cronic este nevoit sa se adapteze la o noua identitate
care vine cu foarte multe schimbari si 0 doza de discomfort considera-
bild. In abordarea bolilor inflamatorii cornice [1] este necesara aborda-
rea integrata a aspectelor si metodelor psihologice [2 ,3 ,4], emotionale,
comportamentale si sociale pentru a crea un suport eficient in ameliora-
rea bolilor.

Aspectele sociale implicate in situatia de boala pacientului detin si ele
un rol important, alaturi de modelele de cooping ale pacientului si ale fa-
miliei din care face parte.

In demersal nostru am analizat studiile carea se concentreza sa ob-
serve abordarea din persepctiva pacientului, a familiei si a specialistilor
cu care bolnavul cronic vine in contact cat si implicatiile ce decurg din
aceasta situatie si stare a pacientului.

Din studiile supuse cercetarii avem dovezi ca familia, fie ca ne refe-
rim la familia nucleu sau familia extinsa ,poate constitui un fundament
important in modul cum pacientul isi gestioneaza sau nu, strea de boala
cu care se confrunta. Dintre parametrii care contribuie la aceasta capaci-
tate de rezilianta a pacientului fac parte:

I. Sprijinul emotional si afectiv, care poate fi exprimat prin actiuni
concrete cum ar fi:

O comunicarea deschisa si sincera intre membrii familiei si pacient
care s-a observant ca are efecte in Tmbunatatirea starii emotionale a pa-
cientului.

II. Sprijin fizic si Ingrijire:

Familiile pot contribui la ingrijirea fizica a pacientilor, asigurandu-se
ca acestia respecta tratamentul prescris si isi urmeaza regimul alimentar
si rutina de exercitii fizice.
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Tn cazul bolilor inflamatorii, cum ar fi artrita reumatoidd, membrii fa-
miliei pot oferi sprijin fizic prin masaj terapeutic, exercitii de incalzire si
asistenta in mobilitate.

III. Sprijin in gestionarea bolii si tratamentului: Familiile pot fi impli-
cate Tn Intelegerea bolii si a tratamentului, prin participarea la consultatii
medicale si informarea despre optiunile terapeutice.Crearea unui mediu
propice acasd, adaptat nevoilor pacientului, poate facilita gestionarea bo-
lii si imbunétitirea confortului acestuia.in cazul psihopatologiilor asocia-
te, precum depresia sau anxietatea, familia poate contribui la monitoriza-
rea starii de sanatate mintala a pacientului, incurajandu-1 sa solicite ajutor
profesional si respectand tratamentul psihologic sau psihoterapia.

Rezultatele obtinute si discutii

Dintre studiile cercetate pe acesta tema ne-am concetrat atentia mai
mult pe cele care evidentiaza rolul benefic al familiei in viata unui pa-
cient cu tulburari inflamatorii si psihopatologie asociatd si mai putin pe
efectele si impactul absentei familiei din viata unui pacient. Unul dintre
studiile care abordeaza aceste aspecte este studiul “The role of the fami-
ly in supporting the self-management of chronic conditions: A qualitati-
ve systematic review” [5] din 2018 publicat pe siteul Pebmed. In cadrul
studiului este explorata modalitatea prin care membrii unei familii incu-
rajeaza si sustin dezvoltatrea capacitatii si resursele interne a membrilor
ei, care trec prin situatii de criza, unde putem include si starea de boala
,in a-si gestiona si manageria situatia si starea cu care se confrunta. Stu-
diul a plecat de la idea ca in cazul bolilor cornice in care apar nenumarate
schimbari in viata unui om, sunt in crestere la nivel global si ca in cadrul
acestora rolul familiei ca mediator in gestionarea de catre bolnav a con-
ditiei sale medicale, este minimalizata sau sa bucurat de putina atentie.
Rezultatele studiului au aratat ca familia are rol essential in relatia dintre
adaptarea la schimbari si integrarea situatiei de boala cronica a unuia sau
mai multor membrii din familie. Concluzia studiului a fost ca rolul fami-
liei in a mentine o viata sanatoasa este clar si ca ii necesar sa se studieze
in continuare modalitdtile specifice prin care unele familii reugesc sa fie
un support eficient pentru ca un membru din cadrul familiei sa reusesca
sa-si gestioneze starea de boala.

Un alt studiu de cercetare extinsa pe o perioada de 20 de ani, intre
1977-2016 si care se poate studia accesand sursele: Academic Search
Premier, ProQuest Research Library, Family & Society Studies Worl-
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dwide, PsycINFO, SocINDEX, PubMed and CINAHL databases were
searched within the last 20 years (1997 — Dec. 2016), aratd implicatiile
si felul in care functioneaza o familie Tn contextul in care are un membru
1n satre de boala. Studiul reprezinta o anlaiza conceptuala si a fost publi-
cat in 2018 pe siteul Pubmed si se numegte”

“Family functioning in the context of an adult family member with il-
Iness: A concept analysis”

Un alt studiu care abordeaza conceptual si narativ si care se numeste:
”Living with chronic illness in adults: a concept analysis” [6] face o ana-
liza statistica a studiilor din perioada

2003-2013 si pleaca de la conceptul de boala cronica traita zi de zi si
ce insemna asta din perspectiva bolnavului. Rezultatele studiului arata
ca a trai cu o bola cronica este ceva complex, dinamic, un proces multi-
dimensional si cere sau implica dezvoltarea a cinci atribute si anume: ac-
ceptare, adaptare, capacitate proprie de gestionare a bolii, flexibilitate si
capacitate de integrare a bolii. In functie de cum se manifesta, rezulta 4
moduri de a trdi cu o bola cronica si anume: o noua normalitate, o falsa
normalitate, o deconectare, o stare de negare.

Un alt studiu, publicat in 2022 si numit “Living with Chronic Illness
from the Family Perspective: An Integrative Review” [7] care a studiat
5344 de articole pe acesta tema, a urmarit sa analizeze instrumentele [8,
9, 10] si scalele existente care ar putea evalua procesul unei vieti traite cu
o0 boala cronicd, implicatii, factori din perspectiva pacientului si a fami-
liei sale. In cadrul studiului au fost identificate 16 scale care au ca itemi
sau idicatori: nivelul de calitate a vietii, perceptii, nevoi,nivel de satis-
factie a vietii,starea de bine, impactul bolii, interventia psihologica, Insa
concluzia la care s-a ajuns in urma studiului este ca : scalele si instrumen-
tele existente nu au calitatea de a evalua si masura procesul unei vieti cu
bola cronica, la modul coprehensiv. In urma studiului sa conturat nevoia
foarte mare de a dezvolta si valida o scala care sa masoare natura multidi-
mensionala a vietii traite cu o boala cronica, din perspectiva familiei.

Un alt studiu care are o perspectiva globala si include 42 de tari in
care se studiaza relatia dintre o serie de boli inflamatorii si comorbidi-
tati numit: ,, The relationship between chronic physical conditions, multi-
morbidity and anxiety in the general population:

A global perspective across 42 countries [11] a inclus analiza a 181,
845 adulti cu varsta de peste 18 ani si a urmarit relatia dintre anxietatea
instalata in urma cu 30 de zile inainte de inceperea studiului si o serie
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de boli cornice: angina,artrita,astm bronsic, dureri de spate cornice, di-
abet, boli O.R.L, tuberculoza, tulburari de vedere. Rezulatele si conclu-
ziile studiului au aratat ca cele mai multe dintre tulburarile cornice orga-
nice studiate sunt asociate si cu anxietatea si ca cu cat existda un mumar
crescut de boli cornice cu atat creste proportional riscul de aparitie a an-
xietatii si este necesar ca abordarea medicala a bolilor sa aiba in vedere si
existenta anxietatii mai ales la pacientii cu comorbiditati.

In Romania exista cateva lucrari si studii despre rolul familiei in bo-
lile cronice inflamatorii cu psihopatologie asociata. Iata cateva exemple
de astfel de lucrari si studii realizate In contextul romanesc:

,»Rolul sprijinului familial n calitatea vietii pacientilor cu boala infla-
matorie intestinala”. [12]

wImpactul suportului familial asupra starii emotionale a pacientilor cu
artritd reumatoida”. [13]

,»Rolul familiei in ajustarea psihologica a copiilor si adolescentilor cu
boald inflamatorie intestinala”. [14]

,Impactul bolii cronice asupra familiei: perspective teoretice si inter-
ventionale”. [15]

»Evaluarea impactului bolilor cronice asupra familiei”. [16]

,»Sprijinul social in bolile cronice: efectele asupra pacientilor si fami-
liei”. [17]

“Calitatea vietii si sprijinul social Tn artrita reumatoida”. [18]

wImportanta sprijinului familial Tn imbunatatirea calitatii vietii paci-
entilor cu boli cronice inflamatorii”. [19]

,»Rolul familiei Tn gestionarea simptomelor si adaptarea la boala cro-
nica”. [20]

,~Impactul bolii cronice asupra sistemului familial si modalitati de in-
terventie”. [21]

Sprijinul familial si adaptarea la boala cronica: un studiu explorato-
rin”. [22]

Aceste lucrari si studii in limba romana abordeaza aspecte specifice
ale influentei familiei in bolile cronice inflamatorii si in psihopatologia
asociata acestora, oferind o perspectiva relevanta pentru contextul roma-
nesc. Ele analizeazd impactul sprijinului familial, ajustarea psihologica a
pacientilor si implicarea familiei Tn gestionarea acestor afectiuni.

Concluzii: in urma cercetarii studiilor, s-au desprins mai multe con-
cluzii:
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1. Pacientul cu patologie cronica are deseori si psihopatologie aso-
ciata cel mai adesea anxietate si depresie si alte stari emotionale negati-
ve.

2. Manganemtul bolilor cornice si psihopatologiilor asociate este un
proces complex si dificil de gestionat si are cateva componente de baza:
suportul familial, mecanisme de cooping ale pacientului si ale familiei,,
tratamentul medicamentos,stilul de viata a pacientului,comportamentul
de prevenire a complicatiilor si comorbiditatilor a pacientului, autoges-
tionarea starii de boala si suportul psihologic oferit de specialist. Modul
de gestionarea a acestor componente este decisiv In procesul bolilor in-
flamatorii cornice cu psihopatologie asociata.

3. 3.Exista mai putine studii de caz din perspectiva pacientilor cu
boli inflamatorii cornice si psihopatologie asociata in ceea ce priveste
implicatiile si rolul familiei in acest proces si sunt mai numeroase studii-
le conceptuale si narative din persectiva specialistilor care studiaza feno-
menul.

4, Conform studiilor, scalele si instrumentele de masursare a starii
de bine, efecte psihologice in situatii de boala, comportamente in stua-
tii de criza si a altor predictori intalniti in scalele folosite pentru a intele-
ge complexitate vietii in contextual bolilor cornice infllamatorii, arata ca
scalele si instrumentele sunt insuficient elaborate pentru a cuprinde com-
pelxitatea manifestarilor si procesului.

5. Implicarea familiei in viata bolnavului cronic conform studiilor,
este o componenta esentiala alaturi de alte componente enumerate anteri-
or, insa nu avem studii care sa ne arate in ce proportie influenteaza si im-
pacteaza intreg procesul al derularii bolii.

6. In Romania nu au fost gasite protocole cu scale recomandate
pentru evaluarea compexitatii procesului de boala prin care trece un bol-
nav cu boli inflamatorii si psihopatologie asociata.
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