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INTRODUCERE 

 

 Teza de Doctorat intitulată “Cercetări privind calitatea vieții în familii având copii 

sau adolescenți cu neuro-dizabilități cu origine ante- și peri-natală/ congenitală versus 

familii cu membri aflați în statusuri neuropediatrice invalidante dobândite” este un demers 

științific realizat cu scopul de a aprecia măsura în care contextul neuropatologic congenital 

versus (vs.) dobândit are impact asupra calității vieții (QOL) familiilor cu copii sau 

adolescenți cu neurodizabilități consecutive și de a obiectiva rezultatele constatate, printr-

o analiză comprehensivă. 

 Chiar dacă în literatura internaţională există rezultate publicate care oferă informații 

despre QOL în familii cu copii sau adolescenți cu neurodizabilități, lipsa unor studii 

comparative a QOL între familii cu copii sau adolescenți cu neuropatologie dizabilitantă, 

determinată de probleme apărute în dezvoltarea produsului de concepție, în perioada 

intrauterină sau imediat după naștere și respectiv, familii cu astfel de membri minori, cu 

afectare temporară sau permanentă a creierului, survenită în copilărie sau adolescență, din 

cauze externe sau interne (traumatice sau netraumatice), face ca acest subiect să aibă 

potenţial de explorare şi disponibilităţi conexe pentru elemente de originalitate a  prezentei 

Teze.   

 

I.PARTEA GENERALĂ 

 

Capitolul 1. ASPECTE TEORETICE RELEVANTE PENTRU PATOLOGIA 

CERCETATĂ 

1.1. Date sintetice actuale referitoare la neuropatologia dizabilitantă cu origine 

ante- și peri-natală/ congenitală 

Dintre patologiile neurodizabilitante cu origine ante- și peri-natală/ congenitală au 

fost extrase cele din cazuistica Centrului Național Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie 

Copii “Dr. Nicolae Robănescu” (CNCRNC “Dr. N. Robănescu”), care fac parte din Grupul 

1 de studiu al prezentei cercetări: paralizia cerebrală (PC) și amiotrofia spinală (AMS).  

1.2. Date sintetice actuale privind statusuri neuropediatrice invalidante 

dobândite  

Dintre statusurile neuropediatrice invalidante dobândite au fost extrase cele din 

cazuistica CNCRNC “Dr. N. Robănescu”, care fac parte din Grupul 2 de studiu al prezentei 
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cercetări: traumatismul cranio-cerebral (TCC), tumori cerebrale și respectiv, accidentele 

vasculare cerebrale (AVC). 

1.3. Definiri și aspecte conceptuale privind dizabillitatea, cu accent asupra 

neurodizabilității 

Eurostat, organismul Uniunii Europene, care realizează statistici în țările membre, 

avansează, cifra de 6,1% persoane cu dizabilități în România [1]. Atunci când dizabilitatea 

este cauzată de afectări neurologice termenul folosit de specialiști este neurodizabilitate.   

Deficiențele, motorii, senzoriale sau/ și intelectuale, limitează posibilitatea unui copil 

sau adolescent de a efectua diverse activități și de a interacționa corespunzător cu mediul 

înconjurător, inclusiv familial [2].  

1.4. Date sintetice actuale referitoare la calitatea vieții în familii cu copii sau/ și 

adolescenți având neuropatologie dizabilitantă cu origine ante- și peri-natală/ 

congenitală  

Sintetizând datele pe care le-am extras din literatură, am putea spune că următoarele 

variabile (fără a considera că am epuizat identificarea și enumerarea lor) pot influența QOL 

familiei cu copii sau/ și adolescenți având neuropatologie dizabilitantă cu origine ante- și 

peri-natală/ congenitală: lipsa echilibrului psiho-emoțional [3], stigmatul funcționării 

diferite a copilului [3], timpul lung de așteptare până la stabilirea unui diagnostic [4], 

nivelul de educație al părinților [5,6], caracteristici ale copilului, părinților, factori de mediu 

[7–9], dizabilitatea intelectuală a copilului [10], anxietatea și depresia aparținătorilor [11], 

statutul socio-economic scăzut al familiei [11], îngrijorarea cu privire la viitor [12]. 

1.5. Date sintetice actuale referitoare la calitatea vieții în familii cu copii sau/ și 

adolescenți având neuropatologie invalidantă dobândită 

Sintetizând datele pe care le-am extras din literatură, am putea spune că între 

variabilele ce pot influența QOL familiei cu copii sau/ și adolescenți având neuropatologie 

invalidantă dobândită se regăsesc următoarele: afectarea în plan cognitiv și 

comportamental a copilului [13], funcționarea familiei înaintea unui eveniment traumatic 

[14–16], funcționarea psihocognitivă a copilului [15], prognosticul și rezultatele 

funcționale incerte [17]. De precizat, că literatura, din acest punct de vedere nu furnizează 

variabile identice cu patologia de la subcapitolul 1.4. 

1.6. Strategii cognitive de reglare emoțională – impact asupra calității vieții 

 Reglarea emoțională se poate defini ca: “încercările indivizilor de a influența emoțiile 

pe care le au, când le au și modul în care aceste emoții sunt trăite și exprimate” [18].  
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Strategiile de reglare emoțională pot fi perturbate de oboseala celor care luptă pentru 

îmbunătățirea condiției copilului/ adolescentului cu dizabilități, de sentimentul nepuținței 

și al lipsei de control, de stresul perceput, în ansamblu de cei implicați, toate acestea 

conducând la afectarea QOL familiei [19]. 

Antrenamentul reglării emoționale prin recunoașterea, acceptarea și exprimarea 

emoțiilor și adecvarea comportamentelor în situații problematice poate contribui la 

creșterea capacității de adaptare într-o manieră pozitivă la situații nefavorabile, la 

îmbunătățirea relațiilor și interacțiunii sociale în familiile cu copii/ adolescenți cu 

dizabilități [20]. 

 

Capitolul 2. INSTRUMENTE DE EVALUARE CLINICO-FUNCȚIONALĂ, 

INCLUSIV PSIHOMETRICĂ, UTILIZATE ÎN CADRUL CERCETĂRII 

DOCTORALE 

Precizăm încă de la începutul acestui capitol faptul că pentru toate chestionarele 

utilizate în acest studiu doctoral am avut fie aprobare expresă (ex.: PedsQL-FIM, 

WHOQOL-BREF, CERQ), fie au fost preluate gratuit [ex.: FAM (FIM + FAM)]. 

2.1. Evaluarea, cu ajutorul scalei FAM (FIM + FAM), a independenței 

funcționale a copilului(ilor)/ adolescentului(ilor) cu neuropatologie invalidantă 

Scala Functional Assessment Measure (FAM) este o grilă cu 30 de itemi care se poate 

utiliza pentru populații nespecifice de pacienți [21–23]. Independența, respectiv 

dependența sunt apreciate structurat pe nivele (de la 1 la 7) care reprezintă și punctajul pe 

care îl poate obține o persoană (1 – asistență totală până la 7 – independență completă) 

[21].  

2.2. Evaluarea, cu ajutorul chestionarului PedsQL-Family Impact Module 

(PedsQL-FIM), a impactului neurodizabilității copilului sau/ și adolescentului asupra 

familiei 

Chestionarul conține 36 de itemi care, împărțiți în opt dimensiuni, măsoară pe de o 

parte funcționarea raportată a părintelui intervievat și pe de alta funcționarea familiei, 

raportată de părinți [24]. Scorurile mai mari, obținute într-unul sau mai multe dimensiuni, 

reprezintă o funcționalitate mai bună pentru acea dimensiune/ dimensiuni [25]. 

2.3. Evaluarea, cu ajutorul scalei WHOQOL-BREF, a calității vieții familiei cu 

copil(ii)/ adolescent(ți) cu neuropatologie invalidantă 

WHOQOL-BREF conține doi itemi cu caracter general (Q1, care se referă la 

“percepția generală a individului asupra calității vieții” și Q2, cu referire la “percepția 
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generală a individului asupra sănătății sale”) și 24 de itemi care măsoară satisfacția, 

împărțiți în patru domenii [26]. Scorurile mai mari indică QOL mai înaltă [27]. 

2.4. Evaluarea, cu ajutorul chestionarului CERQ, a copingului cognitiv-

emoțional în familii cu copil(ii)/ adolescent(ți) cu neuropatologie invalidantă 

CERQ, instrument cu 36 de itemi, împărțiți în 9 subscale (cu câte 4 itemi fiecare) 

include strategii ce pot fi utilizate de către o persoană în urma unui eveniment negativ, 

traumatizant, astfel: “autoculpabilizare”, “acceptare”, “ruminare”, “refocalizare pozitivă”, 

“refocalizare pe planificare”, “reevaluare pozitivă”, "punere în perspectivă”, 

“catastrofare”, “culpabilizarea celorlalți” [28]. Suma itemilor fiecărei strategii este 

comparată cu valorile de referință aferente manualului chestionarului; scorurile mari 

reprezintă strategia/ strategiile dominante alese de pacient [29]. 

 

II. CONTRIBUȚII PERSONALE 

 

Capitolul 3. IPOTEZA DE LUCRU ȘI OBIECTIVELE GENERALE 

Pentru realizarea cercetării am pornit de la ipotezele:  

1. Între familiile cu copii sau adolescenți cu neurodizabilități congenitale și familiile 

cu copii sau adolescenți la care apar neurodizabilități după o perioadă de viață normală 

(dobândite) se pot prezuma diferențe privind QOL.  

2. Între familiile cu copii sau adolescenți cu neurodizabilități congenitale și familiile 

cu copii sau adolescenți cu neurodizabilități dobândite se pot prezuma diferențe privind 

strategiile de reglare cognitivă a emoțiilor. 

Obiectivul general/ principal al acestei cercetări îl reprezintă realizarea unui studiu 

comparativ între două grupuri, reprezentând: 

- mame de pacienţi neuropediatrici cu patologie invalidantă congenitală – Grupul 1; 

- mame de pacienţi neuropediatrici cu patologie invalidantă dobândită – Grupul 2. 

 

Capitolul 4. METODOLOGIA GENERALĂ A CERCETĂRII 

Cercetarea personală realizată în această Teză de Doctorat este alcătuită din cinci 

Studii.  

4.1. Material și metode de cercetare 

Prezenta cercetare doctorală  s-a derulat pe o perioadă de aproximativ patru ani, între 

2019-2023 în cadrul CNCRNC “Dr. N. Robănescu”, pe două grupuri ţintă: unul care 

include mame de pacienţi neuropediatrici cu patologie invalidantă congenitală și unul 
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cuprinzând mame de pacienţi neuropediatrici cu patologie invalidantă dobândită (precizăm 

faptul că în înțelesul termenului de familii cu astfel de pacienți neuropediatrici am putut 

evalua numai mamele acestora), ambele grupuri fiind evaluate clinico-funcțional, inclusiv 

psihometric prin scalele mai sus menționate.  

4.2. Caracteristicile loturilor de studiu 

4.2.1. Criterii de includere 

- copii de vârstă școlară sau adolescenți cu neurodizabilități;  

- membrii familiei – de principiu mama – adulți (rude de gradul I, II) care 

locuiesc împreună. 

 4.2.2. Criterii de excludere 

- adolescenți peste 18 ani; 

- membrii de familie care locuiesc și îngrijesc copii cu neurodizabilități și care 

prezintă statusuri psihocognitive. 

4.3. Considerente etice 

Întreaga cercetare clinică doctorală s-a desfășurat în cadrul CNCRNC “Dr. N. 

Robănescu” iar derularea ei a primit avizul Comisiei de Etică, nr. 8739/ 28.10.2019, din 

cadrul acestei instituții. Înrolarea subiecților în studiu s-a realizat numai după obținerea 

Consimțământului informat din partea părintelui/ reprezentantului legal al pacientului.  

Analiza statistică  

Pentru prelucrarea statistică a datelor primare s-au utilizat SPSS (Statistical Package 

for the Social Sciences – Pachetul Statistic pentru Științe Sociale) versiunea 22 și Microsoft 

Excel, 2016. 

Au fost folosite calcule de statistică descriptivă, elementară: medii, mediane, deviații 

standard ale valorilor parametrilor măsurați; testul de normalitate Kolmogorov-Smirnov, 

în funcție de care, dacă datele au avut distribuție normală, am folosit teste parametrice t iar 

dacă au avut distribuție anormală am folosit teste neparametrice Mann-Whitney U; 

coeficienttul de corelație a rangurilor (Spearman) [30–35]. 

 

Capitolul 5. STUDIUL I: REVISTĂ SISTEMATICĂ DE LITERATURĂ ÎN 

DOMENIUL ABORDAT ÎN TEZĂ 

5.1. Introducere (ipoteza de lucru şi obiective specifice)  

Acest prim studiu – o revistă sistematică a literaturii aferente – a fost efectuat cu 

scopul de a spori cunoștințele legate de subiectul Tezei de Doctorat şi pentru a aprecia dacă 
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există potenţial de explorare suplimentară şi disponibilităţi conexe pentru elemente de 

originalitate a temei. 

5.2. Material şi metodă sau Pacienţi şi metode 

Pentru a avea cunoștință despre datele existente în literatură legate de subiect am 

interograt, folosind, contextual, cuvinte cheie, respectiv combinații/ “sintaxe” de cuvinte-

cheie (prezentate detaliat în Teză), următoarele baze de date medicale recunoscute la nivel 

internațional: NCBI/ PubMed [36], NCBI/ PMC [36], Elsevier [37], PEDro [38], la care s-

a adăugat şi motorul de căutare gratuit Google Scholar. Baza de date a ISI Web of 

Knowledge/ Science [39] a verificat dacă articolele semnificative prin conținut în raport cu 

tema Tezei de Doctorat sunt publicate în reviste indexate ISI. 

În acest scop, am utilizat pentru realizarea revistei sistematice de literatură 

menționate metodologia standardizată, acceptată la nivel internațional, Preferred Reporting 

Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses – PRISMA [40] – fără a mai efectua 

ultima etapă posibilă din aceasta, cea de meta-analiză, întrucât un astfel de demers excede 

scopului explorator bibliografic propus. 

5.3. Rezultate 

Folosind cuvintele, combinațiile/ sintaxe de cuvinte-cheie au rezultat în prima etapă 

a interogării celor 4 baze de date, 397 articole, dintre acestea 395 în PMC și 2 în PEDro.  

După utilizarea algoritmului de filtrare a articolelor tip PRISMA au fost selectate în 

analiza cantitativă directă, finală, 7 articole, care au fost verificate iar informațiile extrase 

se regăsesc în cuprinsul Tezei, inclusiv cu referirile bibliografice aferente. 

5.4. Discuţii și Concluzii parțiale (sectoriale) 

Chiar și după căutarea extinsă, contextuală, folosind un număr mare de combinații/ 

“sintaxe” de cuvinte-cheie, putem susține că nu am găsit o abordare în detaliu, suficientă 

ca volum de lucrări (articole al căror conținut vizează mai mult sau mai puțin definit 

problematica pe care ne propunem să o studiem) astfel încât putem aprecia că subiectul 

ales este încă insuficient abordat în literatură și deci, merită o analiză suplimentară. 

 

Capitolul 6. STUDIUL II: CERCETĂRI PRIVIND STRATEGII DE REGLARE A 

EMOȚIILOR ȘI DOMENIILE CALITĂȚII VIEȚII ÎN FAMILII CU COPII/ 

ADOLESCENȚI CU AMIOTROFIE SPINALĂ 

6.1. Introducere (ipoteza de lucru şi obiective specifice) 

În acest studiu, analizând familii cu copii sau/ și adolescenți cu AMS, am căutat un 

răspuns la întrebarea: pot exista corelații între domeniile QOL și strategiile de reglare a 
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emoțiilor? Dacă există, ne interesează la ce nivel cantitativ, obiectivat statistic, pot fi 

acestea. 

6.2. Material şi metodă sau Pacienţi şi metode 

Studiul realizat în CNCRNC “Dr. N. Robănescu” a inclus 33 de mame de copii sau/ 

și adolescenți cu AMS, care au fost chestionate folosind: PedsQL-FIM [25] și respectiv, 

CERQ [28], versiunea în limba română.  

6.3. Rezultate 

Am calculat scorurile inversate (conform cerințelor chestionarului PedsQL-FIM) 

pentru a găsi valorile corespunzătoare unei funcționalități mai bune pentru fiecare domeniu 

și scorurile CERQ pentru a vedea ce procent de respondente au ales un scor foarte mare ca 

răspuns la o strategie specifică.  

Analiza coeficientului de corelație Spearman (rho) ne-a relevant, în general, corelații 

slabe și moderate, pozitive [31] între domeniile chestionarului PedsQL-FIM dar au existat 

și 3 corelații înalte, pozitive (detalii în Teză). Coeficientul de corelație Spearman rho a 

arătat că între subscalele CERQ au fost în general corelații pozitive, slabe [31], existând și 

5 corelații pozitive, moderate (detalii în Teză) [31]. 

Între domeniile PedsQL-FIM și subscalele CERQ din analiza datelor au rezultat 

corelații negative, moderate și slabe [31]. 

6.4. Discuţii și Concluzii parțiale (sectoriale) 

Analizând statistic datele chestionarului PedsQL-FIM am constatat că domeniul 

“relații de familie” a avut cea mai mare frecvență a scorurilor mari (care indicau conform 

interpretării autorilor chestionarului o QOL mai bună pentru respectiva subscală), fiind ales 

de 7 dintre respondente, reprezentând 21,2% din numărul total de mame care au considerat 

că nu au “probleme cu relațiile de familie, inclusiv comunicarea, stresul și conflictele dintre 

membrii familiei și dificultăți în luarea deciziilor și rezolvarea problemelor ca familie" 

[25]. În același timp, doar câte o respondentă, reprezentând 3% dintre mame, au acordat 

scorul cel mai mare domeniilor: funcționare fizică, funcționare emoțională și îngrijorare.  

Interpretarea rezultatelor chestionarului CERQ a arătat că cel mai mare scor, obținut 

de 10 dintre mamele chestionate (reprezentând 30,3% din totalul mamelor chestionate), a 

fost pentru strategia “refocalizare pozitivă”.  

De asemenea, 9 mame (27,3% din total respondente) au acordat un scor “foarte mare” 

pentru strategia “punere în perspectivă”; 8 mame (24,2% din total respondente) au acordat 

un scor “foarte mare” pentru strategia “acceptare”.  
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Conform rezultatelor, câte două dintre mamele chestionate (6,1% din totalul 

respondentelor pentru fiecare strategie) au acordat scorurile cele mai mari pentru fiecare 

dintre strategiile dezadaptative, “autoculpabilizare” și “culpabilizarea celorlalți”. Restul de 

31 de mame (93,9% din totalul respondentelor) au considerat că nu se poate reproșa altor 

persoane ceea ce li s-a întâmplat (scorurile obținute fiind de la nivel mediu până la scăzut).  

Mai mult, pentru strategia “culpabilizarea celorlalți”, 19 mame au atribuit scorul cel 

mai slab.  

Pentru respondentele noastre, cu cât este mai bună comunicarea (inclusiv înțelegerea 

situației familiei de către alte persoane, discuțiile cu acestea despre starea de sănătate a 

copilului/ adolescentului, comunicarea cu profesioniștii din domeniul sănătății), cu atât este 

mai bună funcționarea socială (care include sentimentul apartenență, primirea sprijinului 

din partea altora și găsirea timpului sau/ și energiei pentru activități sociale).  

Armonia și comunicarea din interiorul familiei conduc la capacitatea de a îndeplini 

în mod corespunzător sarcinile casnice.  

Atunci când funcțiile cognitive, exprimate prin concentrarea atenției, capacitatea de 

a stoca și actualiza informații și capacitatea de a gândi rapid nu sunt afectate, activitățile 

casnice nu necesită efort suplimentar.  

De interes: am găsit corelații pozitive moderate între două strategii dezadaptative 

(catastrofare și autoculpabilizare) pe care le-am identificat în literatură ca strategii legate 

de anxietate [41]. În cauză ar putea fi stresul dat de severitatea bolii/ dizabilității în familii 

cu copii/ adolescenți cu AMS.  

Studiul nostru sugerează că cu cât este mai scăzută funcționarea emoțională cu atât 

este mai intensă ruminarea (cu cât mamele se simt mai neliniștite, triste, furioase sau 

frustrate, neajutorate sau deznădăjduire, cu atât mai mult se gândesc la situația lor). 

Rezultatele pe care le-am obținut sunt concordante cu literatura, unde se apreciază că 

scorurile mari pentru ruminare sunt asociate cu probleme emoționale [29]. 

Corelația negativă moderată între comunicare și autoculpabilizare ar putea fi 

explicată astfel: cu cât alte persoane înțeleg mai bine situația familiei, concomitent cu 

depășirea dificultăților de a vorbi despre starea de sănătate a copilului lor și de a comunica 

cu specialiștii din domeniul sănătății, cu atât sentimentul de vinovăție cu privire la boala 

copilului lor este mai scăzut.  

Între relațiile de familie si autoculpabilizare, respectiv relațiile de familie și ruminare 

corelația negativă fiind slabă nu putem aprecia măsura în care cele două strategii 
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influențează relațiile care se stabilesc în familiile cu copii/ adolescenți cu AMS din lotul 

nostru.  

De asemenea, am constatat că funcționarea cognitivă este în mică măsură influențată 

de gândurile și îngrijorările mamelor cu privire la starea copilului lor. 

Corelația slabă negativă între funcția socială și autoculpabilizare ar putea indica 

faptul că atunci când mamele sunt intens preocupate de propria responsabilitate pentru 

boala copilului apare o scădere a relațiilor sociale și a implicării în activități sociale.  

Deși, în general, corelațiile care s-au stabilit au fost slabe și moderate, totuși strategiile 

dezadaptative utilizate de mame în cadrul studiului nostru ar putea fi determinate de stresul 

dat de severitatea bolii/ dizabilității, iar strategiile adaptative (acceptare, refocalizare pe 

planificare, punere în perspectivă, reevaluare pozitivă) ar putea arăta că există interes 

pentru căutarea de soluții pentru îmbunătățirea QOL copiilor și/ sau adolescenților cu AMS 

și a întregii familii a acestora.  

 

Capitolul 7. STUDIUL III: ANALIZA COMPARATIVĂ A CALITĂȚII 

VIEȚII ÎN FAMILII CU COPII SAU ADOLESCENȚI CU NEUROPATOLOGIE 

INVALIDANTĂ, CONGENITALĂ VERSUS DOBÂNDITĂ 

7.1. Introducere (ipoteza de lucru şi obiective specifice) 

Rezultatele acestui studiu aferent demersului științific de alcătuire a părții speciale a 

Tezei de Doctorat au fost publicate în revista Children (Basel), 2022, 9(5), FI=2.863, ISSN 

2227-9067, autori: M. V. Morcov, L. Pădure, C. G. Morcov, A. Mirea, M. Ghiță, G. Onose, 

[42].  

Studiul nostru și-a propus să cerceteze dacă există vreo diferență între QOL dintr-o 

familie care are copii sau adolescenți cu neuropatologie congenitală și cea care are copii 

sau adolescenți cu neuropatologie dobândită. 

7.2. Material şi metodă sau Pacienţi şi metode 

66 de subiecți [Grupul 1 – format din 31 de mame de pacienți cu neuropatologie 

pediatrică invalidantă congenitală (PC de origine prenatală și perinatală) și Grupul 2 – 

format din 35 de mame de pacienți pediatrică cu neuropatologie invalidantă dobândită 

(leziune cerebrală traumatică după accidente rutiere)] internați la CNCRNC “Dr N. 

Robănescu”, au completat: PedsQL-FIM [25], WHOQL-BRIEF [27] și CERQ [28], 

versiunile în limba română.  
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De asemenea, au fost colectate date demografice de bază, incluzând educația, starea 

civilă, rezidența, vârsta copiilor lor, durata de timp dintre momentul accidentului și 

chestionarea mamei (pentru neuropatologia dobândită) și respectiv, severitatea deficienței.  

S-au folosit foile de observație ale pacienților pentru a obține informații despre 

severitatea afecțiunii dobândite.  

7.3. Rezultate 

Pe baza rangurilor medii, testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.686 

pentru variabila nivel de educație, p = 0.084 pentru statutul marital și p = 0.988 pentru 

reședință. Cele trei valori p fiind > 0.05 ne arată că nu există diferențe semnificative statistic 

între grupuri pe baza parametrilor socio-demografici. 

Analiza datelor pentru PedsQL-FIM  

Folosind testul parametric t au fost obținute valori p < 0.05 pentru funcționare 

emoțională (p = 0.034), comunicare (p = 0.042) și îngrijorare (p = 0.036), indicând faptul 

că există diferențe semnificative între cele două grupuri.  

Pentru funcționare fizică, nu putem afirma același lucru; putem spune doar că 

numărul cazurilor analizate este prea mic pentru a trage (statistic) o concluzie.  

Testul Mann-Whitney U a arătat că variabilele funcționare socială (p = 0.489), 

funcționare cognitivă (p = 0.199) și activități zilnice (p = 0.103), relații de familie (p = 

0.057) au toate valorile p > 0.05, ceea ce indică faptul că nu există diferențe statistic 

semnificative între grupuri pentru aceste dimensiuni.  

Analiza datelor pentru domeniul WHOQOL-BREF  

Pentru a determina dacă există diferențe semnificative statistic între grupuri pentru 

variabila sănătate psihologică, am folosit testul parametric t.  

Am observat că ambele medii sunt aparent “apropiate” una de cealaltă, media pentru 

Grupul 1 este 14.96 și pentru Grupul 2 este 14.40. Astfel, următorul rezultat (p = 0.383) nu 

este surprinzător și nu sugerează nicio diferență între grupuri în ceea ce privește sănătatea 

psihologică. 

Testul Mann-Whitney U pentru variabilele sănătate fizică (p = 0.370) și mediu (p = 

0.479) a indicat faptul că nu există diferențe semnificative statistic între grupuri pentru 

aceste domenii. Pentru relații sociale, p = 0.058, ceea ce ne arată că diferența nu este 

semnificativă statistic nici pentru această variabilă.  

Analiza datelor pentru chestionarul CERQ  
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Testul Mann-Whitney U a arătat că nu există diferențe semnificative statistic între 

grupuri pentru autoculpabilizare (p = 0.430), reevaluare pozitivă (p = 0.075), catastrofare 

(p = 0.679), culpabilizarea celorlalți (p = 0.226).  

În ceea ce privește refocalizarea pozitivă (p = 0.023) și punerea în perspectivă (p = 

0.031) au fost găsite diferențe semnificative statistic între grupuri, Grupul 1 are rangul 

mediu mai mare decât Grupul 2 pentru ambele variabile. 

7.4. Discuţii și Concluzii parțiale (sectoriale)  

Nu am găsit în literatură nicio cercetare comparativă privind QOL în familiile cu 

copii/ adolescenți cu tulburări neurologice dizabilitante congenitale vs. dobândite cu 

tulburări neurologice congenitale vs. dobândite. Considerăm că importanța acestui studiu 

provine inclusiv din faptul că nimeni nu a mai făcut ceva asemănător.  

Am presupus că apariția unui eveniment invalidant la un anumit moment al vieții ar 

putea conduce la o breșă în viața normală, avută anterior și ca urmare, atât strategiile de 

coping cât și QOL ar fi diferite față de a mamelor cu copii/ adolescenți cu neurodeficiențe 

invalidante congenitale.  

Din rezultatele obținute, apreciem că pentru familie, indiferent de momentul în care 

apare injuria, la naștere sau după o perioadă de dezvoltare normală, este un șoc și o 

provocare permanentă în lupta cu dizabilitatea copilului/ adolescentului.  

Neavând studii comparative în literatura de specialitate la care să ne raportăm, pe 

baza analizei noastre statistice am constatat că, indiferent de tipul de afectare neurologică 

dizabilitantă, congenitală sau dobândită, domeniile: funcționare socială, funcționare 

cognitivă și activitatea zilnică, au fost la fel apreciate de ambele grupuri.  

Având în vedere povara parentală semnificativă cauzată de dificultățile fizice și 

psihosociale ale copiilor neurodizabilitate congenitală sau dobândită, putem aprecia că 

structura familiei, funcționarea socială, emoțională și relațională sunt la fel perturbate. 

Deoarece rezultatul analizei noastre comparative pentru domeniile: relații de familie 

(PedsQL-FIM) și relații sociale (WHOQOL-BREF) nu are semnificație statistică, nu putem 

aprecia clar care grup are o situație mai bună pentru aceste domenii.  

Luarea în considerare a duratei de îngrijire și a severității bolii ar putea explica de ce 

majoritatea parametrilor QOL sunt aproape comparabili în cele două grupuri studiate.  

La completarea celor trei chestionare, rezultatele ne-au permis să tragem câteva 

concluzii și cu privire la strategiile de coping.  
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Analizând scorul mediu obținut pe scala CERQ pentru fiecare strategie, am constatat 

că acesta este mai mare pentru Grupul 1 cu excepția, catastrofării, unde scorul mediu este 

mai mare pentru Grup 2.  

Strategiile cu cel mai mare scor care apar ca fiind cel mai frecvent alese de mame 

sunt: punerea în perspectivă (45,1%) pentru Grupul 1 și catastrofarea (48,5%) pentru 

Grupul 2.  

Având în vedere că există diferențe semnificative statistic între grupuri cu privire la 

strategiile: refocalizare pozitivă și punere în perspectivă – adică situația în Grupul 1 este 

diferită de cea din Grupul 2 – putem aprecia că perspectiva asupra vieții în familiile cu 

copii/ adolescenți cu afectare congenitală a fost mai permisivă modificării, în sensul 

utilizării mai frecvent de către mamele din Grupul 1 a strategiilor adaptative de coping.  

Conform constatărilor făcute din analiza chestionarului nostru, putem afirma că 

pentru mamele pacienților cu leziuni cerebrale traumatice (neuropatologie dobândită) QOL 

exprimată prin funcționare emoțională, comunicare și îngrijorare este diferită de cea a 

mamelor pacienților cu PC (neuropatologie congenitală): în medie mai bună pentru mamele 

din Grupul 2. În același timp, alegerea strategiilor adaptative de coping ne determină să 

considerăm că acestea sunt pentru familie suport psihologic în lupta cu boala copiilor lor 

și în continuarea tratamentului de recuperare. 

 

Capitolul 8. STUDIUL IV: OBIECTIVARE SUPLIMENTARĂ, DETALIATĂ 

– PE BAZA UNOR PRECIZĂRI ȘI CARACTERISTICI/ PARAMETRI SOCIO-

DEMOGRAFICI ȘI A PRELUCRĂRII STATISTICE AFERENTE – ÎN CADRUL 

ANALIZEI COMPARATIVE A CALITĂȚII VIEȚII ÎN FAMILII CU COPII SAU 

ADOLESCENȚI CU NEUROPATOLOGIE INVALIDANTĂ, CONGENITALĂ 

VERSUS DOBÂNDITĂ 

8.1. Introducere (ipoteza de lucru şi obiective specifice) 

Pornind de la date găsite în literatura de specialitate cu privire la influența 

caracteristicilor/ parametrilor socio-demografici asupra familiei care are un copil(i)/ 

adolescenți cu dizabilități ne-am propus să cercetăm dacă există o diferență a QOL între 

mamele copiilor/ adolescenți cu neuropatologie congenitală și mamele copiilor/ adolescenți 

cu neuropatologie dobândită pe baza unor caracteristici/ parametri socio-demografici.  

8.2. Material şi metodă sau Pacienţi şi metode 

Acest studiu comparativ transversal care a inclus 85 de subiecți [47 de mame de 

pacienți pediatrici cu neuropatologie invalidantă congenitală (PC) – Grupul 1 și 38 de 
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mame de pacienți pediatrici cu neuropatologie invalidantă dobândită (TCC) – Grupul 2] a 

fost realizat la CNCRNC “Dr. N. Robănescu” în perioada decembrie 2019 - aprilie 2022.  

QOL legată de starea de sănătate a fost măsurată cu PedsQL-FIM. Am colectat și 

informații cu privire la starea civilă, reședință, educație și nivelul perceput al venitului. 

8.3. Rezultate 

Compararea celor două grupuri (Grupul 1 și Grupul 2) în funcție de caracteristicile/ 

parametrii socio-demografici nu a evidențiat nicio diferență semnificativă statistic între 

grupuri, p > 0.05. 

Pentru a verifica dacă există diferențe semnificative statistic între Grupul 1 și Grupul 

2 privind QOL am comparat datele dimensiunilor PedsQL-FIM.  

Testul parametric t a constat diferențe semnificative statistic între grupuri pentru 

următoarele variabile: funcționare fizică (p = 0.018), funcționare emoțională (p = 0.008) și 

îngrijorare (p = 0.004). Pentru variabila activități zilnice nu există diferențe semnificative 

statistic între grupuri. 

Folosind testul Mann-Whitney U pentru variabilele la care a fost respinsă distribuția 

normală a datelor (funcționare socială, funcționare cognitivă, comunicare și relațiile 

familiale) am găsit diferențe semnificative statistic între grupuri numai pentru variabila 

comunicare (p = 0.009). 

Pentru celelalte trei variabile, funcționarea socială, funcționarea cognitivă și relațiile 

familiale nu au existat diferențe semnificative statistic între grupuri, p > 0.05. 

Pentru a obiectiva – dacă există – asocieri între dimensiunile PedsQL-FIM și 

caracteristicile/ parametrii socio-demografici din cadrul fiecărui grup am folosit 

coeficientul de corelație rho al lui Spearman. 

Conform constatărilor am găsit 3 corelații negative slabe între următoarele: 

funcționarea emoțională și educație (rho = - 0.338, p = 0.020), funcționare socială și 

educație (rho = - 0.374, p = 0.010), și comunicare și educație (rho = - 0.291, p = 0.047) la 

Grupul 1. 

În cadrul Grupului 2, am găsit o corelație pozitivă slabă între îngrijorare și educație 

(rho = 0.332, p = 0.041), o corelație negativă slabă între funcționarea emoțională și nivelul 

veniturilor (rho = - 0.327, p = 0.045). Am găsit de asemenea, două corelații negative 

moderate între funcția socială și nivelul perceput al veniturilor (rho = - 0.534, p = 0.001), 

activitatea zilnică și nivelul perceput al veniturilor (rho = - 0.405, p = 0.012). 

8.4. Discuţii și Concluzii parțiale (sectoriale)  



17 

 

Desi numeroase studii din literatură au examinat influența caracteristicilor/ 

parametrilor socio-demografici asupra familiilor cu copii/ adolescenți cu neurodizabilități, 

totuși nu am găsit vreun un studiu care să analizeze comparativ efectele caracteristicilor/ 

parametrilor socio-demografici asupra QOL familiilor cu copii/ adolescenți cu 

neurodizabilități congenitale vs. dobândite, la care să raportăm rezultatele noastre. 

Mai mult, nici variabilele socio-demografice care au influențat câteva dintre 

dimensiunile PedsQL-FIM (pentru care au fost obținute corelații semnificative statistic), 

nu au fost neapărat aceleași pentru cele două grupuri: educația (pentru Grupul 1) și, 

respectiv, nivelul perceput al veniturilor (pentru Grupul 2). A existat totuși o corelație între 

educație și îngrijorare la Grupul 2. 

Prin urmare, raportarea la literatură s-a realizat pentru fiecare grup separat. 

Pentru mamele din Grupul 1 un nivel de educație mai mare însemna o funcție socială 

mai scăzută, adică se simțeau mai degrabă singure, fără sprijin din partea altora și nu aveau 

timp și energie pentru activități sociale. Potrivit răspunsurilor date de mamele din Grupul 

2, cu cât veniturile familiei sunt mai mari, cu atât mama se simte mai puțin stresată sau 

neajutorată, acumulează mai puțină frustrare și nu își face mari griji pentru viitorul 

copilului ei. Tot mamele din Grupul 2 consideră că veniturile ridicate nu diminuează timpul 

necesar realizării activităților de familie. 

Este interesant faptul că în studiul nostru nu s-au putut stabili corelații semnificative 

statistic între reședință și dimensiunile PedsQL-FIM, deși se știe din literatură că accesul 

la tratament pentru familiile din mediul rural este de obicei limitat [43–45]. 

Analiza dimensiunilor QOL a relevat diferențe semnificative statistic între nivelurile 

de funcționare fizică, funcționare emoțională, comunicare și îngrijorare între cele două 

grupuri – situația fiind mai bună pentru Grup 2. 

 

Capitolul 9. STUDIUL V: DATE FINALE (cu augmentare numerică 

suplimentară a loturilor de pacienţi studiate) PRIVIND ANALIZA COMPARATIVĂ 

A CALITĂȚII VIEȚII ÎN FAMILII CU COPII SAU ADOLESCENȚI CU 

NEUROPATOLOGIE INVALIDANTĂ, CONGENITALĂ VERSUS DOBÂNDITĂ 

9.1. Introducere (ipoteza de lucru şi obiective specifice) 

Pornind de la concluziile studiilor anterioare și lărgind suplimentar loturile (ceea ce 

ar permite prelucrări matematice bazate pe o putere statistică mai mare și deci cu fiabilitate 

suplimentar crescută) considerăm că s-ar putea obține rezultate și în consecință, concluzii 

cu o mai mare relevanță pentru tot demersul întreprins în cercetarea noastră doctorală 



18 

 

comparativă privind QOL mamelor de copii/ adolescenți cu neuropatologie invalidantă, 

congenitală vs. dobândită. 

9.2. Material şi metodă/ Pacienţi şi metode 

Studiul comparativ derulat în cadrul CNCRNC “Dr. N. Robănescu” a inclus, în total, 

152 de subiecți (87 mame de pacienți neuropediatrici cu patologie invalidantă congenitală 

– Grupul 1 și 65 mame de pacienți neuropediatrici cu patologie invalidantă dobândită – 

Grupul 2).  

Pentru realizarea acestui studiu s-au administrat: scala FAM (FIM + FAM); 

chestionarul PedsQL-FIM; scala WHOQOL-BREF; chestionarul CERQ. 

9.3. Rezultate  

Analiza statistică a datelor a fost realizată în 2 etape: 

A. Etapa analizei comparative, pe grupuri, a valorilor măsurate cu fiecare 

instrument de evaluare în parte; 

B. Etapa analizei posibilelor corelații între valorile variabilelor cuantificate cu 

ajutorul intrumentelor de evaluare utilizate în această cercetare.  

A. Pentru realizarea analizei statistice comparative, în această etapă am interpretat 

datele fiecărui instrument de evaluare clinico-funcţională, inclusiv psihometrică [FAM 

(FIM + FAM), PedsQL-FIM, WHOQOL-BREF, CERQ].  

A1. Analiza comparativă a scorurilor scalei FAM (FIM + FAM). 

Spre deosebire de celelalte trei chestionare care intervievează mamele strict în 

legătură cu propria lor funcționare sau strategie de coping, acest instrument evaluază 

indirect statusul emoțional al mamelor prin prisma răspunsurile lor legate de întrebările din 

scala FAM (FIM + FAM) referitoare la statusul neurodisfuncțional al copilului/ 

adolescentului lor.  

A.1.1. Compararea subscorurilor domeniului Motor  

Utilizând testul Mann-Whitney U, se calculează o valoare p = 0.098 ataşată 

afirmaţiei: “distribuţiile valorilor subscorului domeniului motor, pe grupuri, diferă între 

ele” care nu se confirmă.  

A.1.2. Compararea subscorurilor domeniului Cognitiv  

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.133 ataşată afirmaţiei: 

“distribuţiile valorilor subscorului domeniului cognitiv, pe grupuri, diferă între ele” care 

nu se confirmă. 

A.2. Analiza comparativă a scorurilor celor două grupuri pentru cele 8 dimensiuni/ 

variabile ale chestionarului PedsQL-FIM.  
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A.2.1. Dimensiunea Funcționare fizică 

Mediile calculate sunt 56.03 pentru Grupul 1 și respectiv, 62.81 pentru Grupul 2, iar 

testul parametic t a calculat o valoare p = 0.037 ataşată afirmaţiei “Grupul 1 are o 

funcționare fizică diferită de Grupul 2”, confirmând-o, Grupul 2 având în medie o situație 

mai bună.  

A.2.2. Dimensiunea Funcționare emoțională 

Rangurile medii sunt de 67.47 pentru Grupul 1, respectiv 88.59 pentru Grupul 2.  

Bazat pe aceste ranguri, testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.003, deci 

putem afirma că “Grupul 2 are rangul mediu mai mare decât Grupul 1”, afirmație care este 

semnificativă statistic.  

A.2.3. Dimensiunea Funcționare socială 

Rangurile medii sunt de 74.21 pentru Grupul 1, respectiv 79.57 pentru Grupul 2. 

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.456 care este nesemnificativă 

statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grupul 

2”.  

A.2.4. Dimensiunea Funcționare cognitivă 

 Rangurile medii calculate sunt de 72.65 pentru Grupul 1, respectiv 81.65 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.210, nesemnificativă statistic 

(p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grupul 2”.  

A.2.5. Dimensiunea Comunicare 

Rangurile medii calculate sunt de 67.05 pentru Grupul 1, respectiv 89.15 pentru 

Grupul 2. Bazat pe aceste ranguri, testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.002, 

deci putem afirma că “Grupul 1 are situația diferită de Grupul 2”, afirmație care este 

semnificativă statistic (Grupul 2 având situația mai bună bazat pe rangurile medii).  

A.2.6. Dimensiunea Îngrijorare  

Mediile calculate sunt 45.87 pentru Grupul 1 și respectiv, 56.30 pentru Grupul 2, iar 

testul parametric t a calculat o valoare p = 0.013, ataşată afirmaţiei “Grupul 1 are un nivel 

de îngrijorare diferit de cel al Grupul 2”, confirmând-o (Grupul 2 având în medie o situație 

mai bună decât Grupul 1).  

A.2.7. Dimensiunea Activități zilnice 

Rangurile medii calculate sunt de 68.97 pentru Grupul 1, respectiv 86.58 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.014, deci putem afirma că 

“Grupul 1 are situația diferită de Grupul 2”, afirmație care este semnificativă din punct de 

vedere statistic (Grupul 2 are o în medie situație mai bună decât Grupul 1). 
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A.2.8. Dimensiunea Relații de familie 

Rangurile medii calculate sunt de 72.29 pentru Grupul 1, respectiv 82.14 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.166, ataşată afirmaţiei: 

“Grupul 1 are situația diferită de Grupul 2” pe care nu o confirmă.   

A.3. Analiza comparativă a scorurilor pentru fiecare domeniu al scalei WHOQOL-

BREF. 

Înainte de a realiza analiza comparativă a domeniilor scalei WHOQOL-BREF am 

examinat separat primul și al doilea item al scalei, respectiv Q1 și Q2, pentru a afla care 

este percepția generală a QOL și a sănătății în grupurile studiate. 

Analizând întrebarea Q1 privind percepția generală a QOL am putut observa că 

procentul celor care au apreciat QOL ca fiind foarte bună este aproximativ egal în ambele 

grupuri, discret în favoarea Grupului 1 (11,5% față de 10,8%). 

Rangurile medii calculate sunt de 76,26 pentru Grupul 1, respectiv 76,82 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.930, ataşată afirmaţiei: 

“rangurile medii ale grupurilor diferă între ele” pe care nu o confirmă. 

Analizând întrebarea Q2 privind percepția generală a sănătății am putut observa că 

procentul celor care au apreciat că sunt foarte satisfăcuți de sănătatea lor este ușor mai 

crescut pentru Grupul 1 (11,5% față de 9,2%).   

Rangurile medii calculate sunt de 75.79 pentru Grupul 1, respectiv 77.45 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.795, ataşată afirmaţiei: 

“rangurile medii ale grupurilor diferă între ele” pe care nu o confirmă. 

Analiza comparativă a domeniilor scalei WHOQOL-BREF 

A.3.1. Domeniul Sănătate fizică 

Rangurile medii calculate sunt de 73.34 pentru Grupul 1, respectiv 80.73 pentru 

Grupul 2. Utilizând testul Mann-Whitney U s-a calculat valoarea p = 0.302, atașată 

afirmației “Grupul 1 are situația diferită de Grupul 2” care nu se confirmă. 

A.3.2. Domeniul Sănătate psihologică 

Rangurile medii calculate sunt de 74.33 pentru Grupul 1, respectiv 79.41 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat valoarea p = 0.476, atașată afirmației “Grupul 

1 are situația diferită de Grupul 2” care nu se confirmă. 

A.3.3. Domeniul Relații sociale 

Rangurile medii calculate sunt de 72.20 pentru Grupul 1, respectiv 82.25 pentru Grup 

2. Testul Mann-Whitney U a calculat valoarea p = 0.159, atașată afirmației “Grupul 1 are 

situația diferită de Grupul 2” care nu se confirmă. 
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A.3.4. Domeniul Mediu 

Rangurile medii calculate sunt de 73.57 pentru Grupul 1, respectiv 80.42 pentru 

Grupul 2. Testul Mann-Whitney U a calculat valoarea p = 0.337, atașată afirmației “Grupul 

1 are situația diferită de Grupul 2” care nu se confirmă. 

A.4. Analiza comparativă a scorurilor pentru fiecare domeniu al chestionarului 

CERQ. 

A.4.1. Autoculpabilizare 

Analizând cele două grupuri am constatat că 12,6% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 15,4% pentru Grupul 2 au ales autoculpabilizarea ca strategie cu scorul foarte 

ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.423, nesemnificativă statistic (p 

> 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 2”. 

A.4.2. Acceptare 

Analizând cele două grupuri am constatat că 35,6% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 41,5% pentru Grupul 2 au ales acceptarea ca strategie cu scorul foarte ridicat.  

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.259, nesemnificativă statistic (p > 

0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 2”. 

A.4.3. Ruminare 

Analizând cele două grupuri am constatat că 21,8% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 23,1% pentru Grupul 2 au ales ruminarea ca strategie cu scorul foarte ridicat.  

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.784, care este nesemnificativă 

statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 

2”.  

A.4.4. Refocalizare pozitivă 

Analizând cele două grupuri am constatat că 33,3% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 18,5% pentru Grupul 2 au ales refocalizarea pozitivă ca strategie cu scorul 

foarte ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.181, care este 

nesemnificativă statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația 

diferită de Grup 2”.   

A.4.5. Refocalizare pe planificare 

Analizând cele două grupuri am constatat că 19,5% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 30,8% pentru Grupul 2 au ales refocalizarea pe planificare ca strategie cu scorul 

foarte ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.490, care este 

nesemnificativă statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația 

diferită de Grup 2”.  
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A.4.6. Reevaluare pozitivă 

Analizând cele două grupuri am constatat că 21,8% dintre respondente pentru Grupul 

1, respectiv 16,9% pentru Grupul 2 au ales reevaluarea pozitivă ca strategie cu scorul foarte 

ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.326, care este nesemnificativă 

statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 

2”. 

A.4.7. Punerea în perspectivă 

Analizând cele două grupuri am constatat că 35,6% dintre respondente pentru Grupul 

1, respective 15,4% pentru Grupul 2 au ales punerea în perspectivă ca strategie cu scorul 

foarte ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.065, care este 

nesemnificativă statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația 

diferită de Grup 2”.   

A.4.8. Catastrofare 

Analizând cele două grupuri am constatat că 42,5% dintre respondente pentru Grupul 

1, respective 44,6% pentru Grupul 2 au ales catastrofarea ca strategie cu scorul foarte 

ridicat. Am constatat, de asemenea că nici un grup nu a avut scor foarte scăzut. Testul 

Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.817, care este nesemnificativă statistic (p > 

0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 2”.  

A.4.9. Culpabilizarea celorlalți 

Analizând cele două grupuri am constatat că 26,4% dintre respondente pentru Grupul 

1, respective 30,8% pentru Grupul 2 au ales culpabilizarea celorlalți ca strategie cu scorul 

foarte ridicat. Nici un grup nu a avut scor foarte scăzut.  

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.953, care este nesemnificativă 

statistic p > 0.05), ceea ce nu confirmă afirmaţia: “Grupul 1 are situația diferită de Grup 

2”. 

B. Etapa analizei prin corelații stabilite între valorile parametrilor cuantificați 

cu ajutorul intrumentelor de evaluare utilizate în studiul nostru doctoral. 

B.1. Corelații între PedsQL-FIM și FAM 

Am realizat aceste corelații cu scopul de a afla dacă dimensiunile QOL evaluate cu 

ajutorul chestionarului PedsQL-FIM sunt influențate de severitatea afectării fizice și 

cognitive. Conform rezultatelor, coeficientul de corelație Spearman rho aparține 

intervalului [0.00; 0.30] și de aceea putem considera corelațiile găsite între PedsQL-FIM 

și FAM ca fiind neglijabile.  

B.2. Corelații între PedsQL-FIM și WHOQOL-BREF 
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Ne-am propus să corelăm valorile parametrilor cuantificați cu ajutorul a două 

instrumente de evaluare a QOL (PedsQL-FIM și WHOQOL-BREF) considerând că există 

fațete ale domeniilor acestor chestionare care sunt abordate fie într-un chestionar, fie în 

celălalt iar relația dintre cele două chestionare ne-ar furniza informații suplimentare, 

valoroase, cu privire la cât mai cuprinzătoare aspecte ale QOL. Mai mult, dacă PedsQL-

FIM măsoară QOL prin prisma stării de sănătate a copilului/ adolescentului, WHOQOL-

BREF aduce precizări care privesc percepția asupra QOL și a sănătății fără vreo mențiune 

anume legată de sănătatea copilului/ adolescentului. 

Coeficientul de corelație Spearman rho a indicat corelaţii moderate și slabe, pozitive 

(detaliate în Teză). Restul valorilor indică perechi necorelate.  

B.3. Corelații între PedsQL-FIM și CERQ 

Ne-am propus să obiectivăm relația, dacă există, între dimensiunile QOL și strategiile 

de coping cognitiv-emoțional pentru fiecare grup. Am constatat că pentru ambele grupuri, 

în general, corelațiile stabilite între PedsQL-FIM și CERQ sunt corelații slabe, negative 

(detaliate în Teză). 

B.4. Corelații între WHOQOL-BREF și FAM (FIM + FAM) 

Au fost găsite 2 corelații corelaţii slabe, pozitive între variabilele scalei FAM (FIM+ 

FAM) și ale chestionarului WHOQOL-BREF pentru Grupul 2: FAM (FIM + FAM) 

subscor motor și sănătate psihologică (rho = 0.392, p = 0.001), respectiv, FAM (FIM + 

FAM) subscor cognitiv și sănătate psihologică (rho = 0.333, p < 0.01). 

Restul valorilor indică fie corelații neglijabile, fie perechi necorelate.  

B.5. Corelații între WHOQOL-BREF și CERQ 

Analiza corelațiilor între valorile chestionarelor WHOQOL-BREF și CERQ a arătat 

că există doar o corelație slabă, pozitivă pentru Grupul 1. 

În cazul Grupului 2 s-a observat că există câteva corelații slabe atât, negative cât și 

pozitive (detaliate în Teză). 

Pentru restul valorilor putem spune fie că au existat corelații neglijabile, fie că 

perechile de valori nu s-au corelat.  

B.6. Corelații între PedsQL-FIM/ WHOQOL-BREF și parametrii socio-demografici 

Am constatat că între dimeniunile/ domeniile QOL (măsurate cu ajutorul 

chesionarelor PedsQL-FIM și WHOQOL-BREF) și parametrii socio-demografici a existat 

pentru Grupul 2 o corelație slabă, negativă între sănătatea fizică și statutul marital (rho = 

- 0.401, p = 0.01). Restul perechilor sunt necorelate. 

9.4. Discuţii și Concluzii parțiale (sectoriale) 
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 I. Scala FAM (FIM + FAM) 

Datele analizate ne-au arătat că cei mai mulți dintre pacienți, indiferent din care grup 

făceau parte, au nevoie, în diferite grade, de suportul altor persoane sau/ și a unor 

dispozitive ajutătoare pentru asigurarea funcționalității în domeniile motor și cognitiv. 

Nu s-a putut însă aprecia în care dintre cele două grupuri pacienții sunt mai 

dependenți de ajutor pentru îngrijire, deplasare sau realizarea interacțiunii psihosociale. De 

asemenea, rezultatele noastre n-au putut stabili care tip de neurodizabilitate, congenitală 

sau dobândită, este asociată cu mai multe dificultăți în exprimarea verbală și scrisă, în 

realizarea proceselor cognitive (memorie, atenție și funcții executive) ale copiilor/ 

adolescenților conform răspunsurilor obținute de la mamele lor. 

II. Chestionarul PedsQL-FIM  

Analiza valorilor/ variabilelor/ parametrilor dimensiunilor chestionarului PedsQL-

FIM a arătat că pentru cinci dintre dimensiunile lui (funcționare fizică, funcționare 

emoțională, comunicare, îngrijorare și activități zilnice) au existat diferențe semnificative 

statistic între cele două grupuri, situația în medie pentru Grupul 2 fiind mai bună decât 

pentru Grupul 1. 

Pentru celelalte 3 dimensiuni (funcționare socială, funcționare cognitivă, relații de 

familie) pentru că nu au fost găsite diferențe semnificative statistic între cele două grupuri 

nu putem aprecia care grup are situația mai bună. Prin urmare, nu putem preciza care grup 

are mai multe probleme cu interacțiunea socială, cu menținerea atenției asupra sarcinilor, 

cu păstrarea și reactualizarea informațiilor memorate sau cu relația care există în interiorul 

familiei cu privire la comunicarea între membri, rezolvarea de comun acord a problemelor. 

III. Chestionarul WHOQOL-BREF 

Dacă în urma interpretării datelor chestionarului PedsQL-FIM (care face referire la 

impactul pe care îl poate avea starea de sănătate a copilului asupra familiei) am putut 

constata că există diferențe semnificative statistic între cele două grupuri, în cazul 

chestionarului WHOQOL-BREF (care urmărește să evidențieze cum percep respondentele 

noastre, în general, QOL și sănătatea, precum și aspecte ale vieții trăite de acestea în 

ultimele două săptămâni) nu am găsit diferențe semnificative statistic între cele două 

grupuri. 

IV. Chestionarul CERQ 

Comparând grupurile, am constatat că pentru două strategii adaptative (acceptare și 

refocalizare pe planificare) au fost mai multe mame din Grupul 2 care au acordat scorul 

foarte ridicat iar pentru celelalte trei strategii adaptative (refocalizare pozitivă, reevaluare 
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pozitivă și punere în perspectivă) au fost mai multe mame din Grupul 1 care au acordat 

scorul foarte ridicat. 

În cazul strategiilor dezadaptative, pentru autoculpabilizare în mod special au fost 

mai multe mame din Grupul 2 care au acordat scorul foarte ridicat. Pentru celelalte trei 

strategii dezadaptative (ruminare, catastrofare și culpabilizarea celorlalți) procentul 

mamelor care au acordat scorul foarte ridicat este ușor mai crescut pentru Grupul 2. 

Cu toate acestea, pentru toate strategiile analizate valorile p calculate ne-au arătat că 

nu există diferențe semnificative statistic între grupuri. 

Analiza corelațiilor între QOL și funcționalitatea copilului sau adolescentului cu 

neurodizabilitate în raport cu nivelul de asistență de care are acesta nevoie, precum și între 

QOL și strategiile de coping cognitiv-emoțional a dus la următoarele concluzii: 

- s-au observat, pentru ambele grupuri, fie corelații neglijabile, fie lipsa unor 

corelații între QOL măsurată cu ajutorul PedsQL-FIM și severitatea afectării (motrice și 

cognitive) măsurată cu ajutorul FAM (FIM + FAM); 

- corelația dintre QOL și severitatea afectării, nici chiar evaluată cu ajutorul 

chestionarului WHOQOL-BREF, nu a oferit informații noi (2 corelații slabe pentru Grupul 

2, restul corelații neglijabile sau perechi necorelate).  

Unele studii din literatură arătau că severitatea afectării copilului sau adolescentului 

nu influențează QOL aparținătorilor, în sensul scăderii acesteia [4,13,46]; prin urmare 

putem aprecia că și în cazul cercetării noastre doctorale rezultatele nu arată existența unei 

corelații între severitatea afectării copilului sau adolescentului și QOL. 

Analiza corelativă a celor două instrumente de evaluare a QOL: PedsQL-FIM și 

WHOQOL-BREF, ne-a arătat că se pot stabili unele corelații între ele, astfel:  

-  pentru Grupul 1, dependența dintre funcționarea fizică, emoțională, socială, 

comunicare și sănătatea psihologică, precum și dintre comunicare și sănătatea fizică – pe 

care le-am putea interpreta astfel: cu cât sunt mai active fizic, mai încrezătoare, având 

interacțiuni sociale și împărtășind temerile lor cu alte persoane cu atât mai bune sunt 

imaginea și stima de sine; 

- pentru Grupul 2, dependența dintre funcționarea emoțională, comunicare, 

relații familiale și sănătatea fizică, dintre funcționarea emoțională, activitățile zilnice și 

sănătatea psihologică, dintre relații familiale și relații sociale sau dintre funcționarea socială 

și mediu pot fi interpretate astfel: cu cât mamele sunt mai încrezătoare, împărtășesc 

temerile lor cu alte persoane și interacționează eficient în cadrul familiei cu atât sunt mai 

pozitive, mai capabile de a îndeplini activitățile de zi cu zi; de asemenea, cu cât mamele 
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reușesc mai mult să interacționeze cu alte persoane, să participe activ la viața socială cu 

atât mai sigure se simt în viața de zi cu zi, au acces mai facil la informații, apreciază mai 

mult serviciile de sănătate.  

Interesant de remarcat pentru analiza corelativă dintre PedsQL-FIM și CERQ este că, 

pentru Grupul 1, cinci dintre domeniile PedsQL-FIM (funcționarea emoțională, 

funcționarea cognitivă, comunicarea, îngrijorarea și activitățile zilnice) sunt corelate cu 

toate cele patru strategii dezadaptative (autoculpabilizarea, ruminarea, catastrofarea și 

culpabilizarea celorlalți).  

Între domeniile PedsQL-FIM și strategiile adaptative (acceptare, refocalizare 

pozitivă, refocalizare pe planificare, reevaluare pozitivă, punere în perspectivă), corelațiile 

sunt fie neglijabile, fie este vorba de perechi necorelate. 

Situația Grupului 2 nu diferă semnificativ de cea a Grupului 1, cu mențiunea că cea 

mai des întâlnită strategie dezadaptativă este autoculpabilizarea iar ruminarea nu se 

regăsește între perechile corelate.  

Analiza corelațiilor dintre WHOQOL-BREF și CERQ ne-a arătat: 

- pentru Grupul 1, o singură corelație referitoare la aceeași strategie adaptativă 

(refocalizare pozitivă), restul fiind corelații neglijabile sau perechi necorelate. Putem 

interpreta această corelație astfel:  cu cât sănătatea psihologică a mamelor este mai bună 

cu atât mai mult se pot gândi la lucruri mai plăcute. De asemenea, putem observa că și 

analiza comparativă a celor două grupuri pentru chestionarul CERQ a arătat că tot 

refocalizarea pozitivă a fost mai mult utilizată în medie de Grupul 1; 

- pentru Grupul 2, se observă existența corelației a două dimensiuni referitoare 

la aceeași strategie adaptativă (reevaluare pozitivă) și a altor două dimensiuni vizând 2 

strategii dezadaptative (autoculpabilizare și culpabilizarea celorlalți). 

Analizând corelațiile realizate de variabilele din cele două chestionare de evaluare a 

QOL cu cele din CERQ am constatat că în ambele chestionare cele două grupuri au stabilit 

corelații predominant cu strategii dezadaptative. 

De semnalat pentru acest studiu final este faptul că între valorile datelor primare din 

dimeniunile/ domeniile QOL, măsurate cu ajutorul chestionarelor PedsQL-FIM și 

WHOQOL-BREF și parametrii socio-demografici nu s-au stabilit corelații care să 

furnizeze informații despre vreo legătură între variabile.  

În acest studiu final deși a crescut puterea statistică rezultatele obținute nu au diferit 

semnificativ de studiile anterioare. 
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Capitolul 10. CONCLUZII FINALE ȘI CONTRIBUȚII PERSONALE 

1. Unul dintre obiectivele acestei cercetări a fost realizarea unei reviste sistematice 

de literatură, concretizată în Studiul I, care a semnalat inclusiv prin numărul relativ mic de 

publicații calificate/ selectate, că pentru domeniul abordat în Teză există încă potenţial de 

explorare suplimentară. 

2. Un alt obiectiv a urmărit analiza domeniilor QOL mamelor cu copii sau adolescenţi 

cu neurodizabilități congenitale vs. dobândite, pentru a compara cuantificat cele două tipuri 

de statusuri. 

a) Chestionarul PedsQL-FIM a arătat: 

- în Studiul III, că dimensiunile QOL pentru care au existat diferențe între cele 

două grupuri de studiu, au fost: funcționare emoțională, comunicare și îngrijorare; 

- în Studiul IV, după o primă lărgire a grupurilor, s-au păstrat diferențele 

constatate în Studiul III, la care s-a adăugat dimensiunea funcționarea fizică [pentru 

aceasta, în Studiul III, concluzionam că numărul cazurilor analizate era prea mic pentru a 

trage (statistic) o concluzie]; 

- în Studiul V, deși a avut loc o augmentare numerică suplimentară a grupurilor 

de mame de pacienţi neuropediatrici – premisă cel puțin teoretică: ca printr-o putere 

statistică sporită să evidențiem rezultate statistice mai conturate – nu s-au constatat 

modificări semnificative ale rezultatelor precedente, cu privire la variabilele luate în calcul, 

cu, o singură excepție: activitățile zilnice, pentru care în acest studiu s-au constatat 

diferențe semnificative statistic între cele două grupuri de studiu. 

Concluzionând, putem constata că au existat diferențe semnificative statistic între 

cele două grupuri studiate, pentru dimensiunile QOL: funcționare fizică, funcționare 

emoțională, comunicare, îngrijorare și activități zilnice, reieșind că, în ansamblu, 

situația a fost mai bună pentru Grupul 2 decât pentru Grupul 1 – divergent față de de 

ipoteza noastră de lucru – iar pentru dimensiunile QOL – funcționare socială, funcționare 

cognitivă, relații de familie nu a putut fi indicat, în urma analizei statistice, grupul care are 

situația mai bună. 

b) Chestionarul WHOQOL-BREF a arătat:  

- în Studiul III, că nu au existat diferențe între cele două grupuri și astfel nu s-

a putut preciza dacă vreunul dintre cele acestea are o QOL mai bună;  

- în Studiul V, nici prin mărirea grupurilor de studiu nu au fost obținute 

informații noi, suplimentare fată de cele din Studiul III.  
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Concluzionând, putem aprecia că pentru grupurile luate în studiu chestionarul 

WHOQOL-BREF nu a furnizat informații prin care să putem preciza în care grup sunt 

mai afectate domeniile QOL. 

3. Obiectivul ierarhizării strategiilor de coping cognitiv-emoționale, utilizate de 

părinții/ aparținători (în prezentul studiu clinic doctorat de mame), pentru adaptare psiho-

emoțională, a fost realizat cu ajutorul chestionarului CERQ – ce a arătat: 

- în Studiul II, care a inclus doar mame reprezentând Grupul 1, că refocalizarea 

pozitivă și punerea în perspectivă au fost stategiile cel mai frecvent alese;  

 -în Studiul III, că refocalizarea pozitivă și punerea în perspectivă sunt 

strategiile pentru care au existat diferențe semnificative statistic între cele două grupuri de 

studiu;  

- în Studiul V că, deși mamele de pacienți neuropediatrici chestionate au folosit 

atât strategii adaptative cât și strategii dezadaptative de coping cognitiv-emoțional, nu au 

existat diferențe semnificative statistic între grupuri. Pentru două strategii adaptative: 

acceptare și refocalizare pe planificare au fost mai multe mame din Grupul 2 care au 

acordat scorul foarte ridicat iar pentru trei strategii adaptative: refocalizare pozitivă, 

reevaluare pozitivă și punere în perspectivă au fost mai multe mame din Grupul 1 care 

au acordat scorul foarte ridicat. 

Astfel, principala deosebire atitudinală între cele două grupuri a constituit-o – fără a 

fi obiectivate diferențe semnificative statistic – opțiunea preponderentă pentru acceptare a 

mamelor din Grupul 2 

 4. Analiza relației dintre severitatea afectării funcționale și cognitive (FIM + FAM) 

pacienților neuropediatrici din cele două grupuri de studiu și domeniile QOL mamelor cu 

copii sau adolescenţi cu neurodizabilități – un alt obiectiv al acestei cercetări – a condus la 

observații ale noastre, concordante cu cele întâlnite în unele studii din literatură 

(severitatea afectării copilului sau adolescentului nu determină o scădere a QOL 

aparținătorilor). 

5. Suplimentar, ne-am mai propus și am investigat dacă există vreo diferență a QOL 

între mamele copiilor sau adolescenților cu neuropatologie congenitală și cea a mamelor 

copiilor sau adolescenților cu neuropatologie dobândită, dizabilitante, pe baza unor 

caracteristici/ parametri socio-demografici și am constatat următoarele: 

- în Studiul IV, că educația a influențat QOL mamelor din Grupul 1 și 

nivelul perceput al venitului a influențat QOL mamelor din Grupul 2; 
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- în Studiul V, prin lărgirea eșantioanelor studiate, deși speram să obținem 

rezultate noi, mai conturate, totuși acestea nu au arătat – exceptând, în Gupul 2 de studiu 

o corelație negativă slabă: între sănătatea fizică și statutul marital – alte influențe ale 

acestor caracteristici/ parametri asupra QOL.  

Avantaje și dezavantaje tehnico-economice ale prezentei cercetări doctorale 

Dintre avantajele menționăm:  

- posibilitatea realizării studiului nostru clinic doctoral cu costuri minime 

(provenite din multiplicarea formularelor aferente instrumentelor de evaluare cuantificată 

utilizate și respectiv, a Consimțământului informat); 

- obținerea acordului de a folosi, pentru aceast studiu clinic doctoral versiunea 

în limba română a instrumentelor standardizate, recunoscute și larg acceptate la nivel 

internațional de evaluare a QOL: PedsQL-FIM și WHOQOL-BREF precum și a 

chestionarului de evaluare a copingului cognitiv-emoţional (CERQ) în mod gratuit 

conform licențelor de utilizare pe care le-am obținut (Anexele 3,4,5). 

Dezavantaje tehnico-metodologice și posibile limitări ale studiului nostru clinic 

doctoral: 

- colectarea datelor doar de la mame (singurele disponibile pentru includere în 

prezentul studiu clinic) a făcut ca rezultatele să reflecte numai doar punctul lor de vedere; 

- instrumentele de evaluare cuantificată, prin întrebările pe care le conțin, fac 

referire la o anumită perioadă de timp (ex.: ultima lună pentru PedsQL-FIM, ultimele 2 

săptămâni pentru WHQOL-BREF). De aici, putem considera că referirea răspunsurilor 

respondentelor la limita de timp cerută ar putea explica lipsa unor rezultate mai clare 

privind ansamblul – inclusiv ca plajă temporală – mai ales având în vedere faptul că 

patologia copiilor/ adolescenților neuropediatrici ai căror mame au fost chestionate este 

cronică, nu de puține ori sechelară pe viață. 

Problemele rămase nerezolvate: 

- o stratificare a grupurilor în funcție de variabilele socio-demografice (ex. 

încercarea de a obiectiva, inclusiv prin analiză statistică dacă există diferențe între nivelul 

de educație în cadrul aceluiași grup de studiu) care astfel considerăm că ar putea furniza 

mai multe informații despre QOL mamelor cu copii/ adolescenți cu neurodizabilități, fiind 

o posibilă direcție viitoare de cercetare, eventual post doctorală;  

- includerea în studiul clinic, de asemenea post doctoral – în familiile 

biparentale – a tatălui, pentru a putea obține informații care să reflecte QOL întregii familii 

cu copii/ adolescenți, atât cu afecțiuni neurodizabilitante congenitale cât și dobândite. 
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Contribuții personale:  

- analizând diferite baze de date medicale (Elsevier, PubMed, PMC, PEDro, 

Scopus) pentru a identifica studii care să compare QOL în familiile cu copii/ adolescenți 

cu afecțiuni invlidante congenitale vs. dobândite, am constatat că, practic, nu există astfel 

de cercetări. Considerăm totodată, că importanța cercetării noastre rezidă în primul rând 

din faptul că, până în prezent, nu a mai fost efectuat un astfel de studiu clinic. Astfel atât 

obiectivul nostru general/ principal cât și cele secundare (cu limitările menționate) au 

fost atinse. 

- considerăm totodată, că cercetarea noastră doctorală reprezintă un punct de 

plecare pentru viitoare studii care să analizeze comparativ QOL în familiile cu copii/ 

adolescenți cu afecțiuni neurodizabilitante congenitale vs. dobândite, explorând 

suplimentar posibile diferențe sau/ și corelații între dimensiunile/ domeniile QOL și 

inclusiv strategii de reglare a emoțiilor. 
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