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INTRODUCERE

Teza de Doctorat intitulata “Cercetari privind calitatea vietii in familii avand copii
sau adolescenti cu neuro-dizabilitati cu origine ante- si peri-natald/ congenitald versus
familii cu membri aflati in statusuri neuropediatrice invalidante dobandite” este un demers
stiintific realizat cu scopul de a aprecia masura in care contextul neuropatologic congenital
versus (vs.) dobandit are impact asupra calitatii vietii (QOL) familiilor cu copii sau
adolescenti cu neurodizabilitati consecutive si de a obiectiva rezultatele constatate, printr-
o0 analiza comprehensiva.

Chiar daca in literatura internationala exista rezultate publicate care ofera informatii
despre QOL 1in familii cu copii sau adolescenti cu neurodizabilitati, lipsa unor studii
comparative a QOL Tintre familii cu copii sau adolescenti cu neuropatologie dizabilitanta,
determinatd de probleme aparute in dezvoltarea produsului de conceptie, Tn perioada
intrauterina sau imediat dupa nastere si respectiv, familii cu astfel de membri minori, cu
afectare temporara sau permanenta a creierului, survenita in copilarie sau adolescenta, din
cauze externe sau interne (traumatice sau netraumatice), face ca acest subiect sa aiba
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Teze.

. PARTEA GENERALA

Capitolul 1. ASPECTE TEORETICE RELEVANTE PENTRU PATOLOGIA
CERCETATA

1.1. Date sintetice actuale referitoare la neuropatologia dizabilitanta cu origine
ante- si peri-natali/ congenitala

Dintre patologiile neurodizabilitante cu origine ante- si peri-natald/ congenitala au
fost extrase cele din cazuistica Centrului National Clinic de Recuperare Neuropsihomotorie
Copii “Dr. Nicolae Robanescu” (CNCRNC “Dr. N. Robanescu”), care fac parte din Grupul
1 de studiu al prezentei cercetari: paralizia cerebrala (PC) si amiotrofia spinala (AMS).

1.2. Date sintetice actuale privind statusuri neuropediatrice invalidante
dobandite

Dintre statusurile neuropediatrice invalidante dobandite au fost extrase cele din

cazuistica CNCRNC “Dr. N. Robanescu”, care fac parte din Grupul 2 de studiu al prezentei



cercetari: traumatismul cranio-cerebral (TCC), tumori cerebrale si respectiv, accidentele
vasculare cerebrale (AVC).

1.3. Definiri si aspecte conceptuale privind dizabillitatea, cu accent asupra
neurodizabilitatii

Eurostat, organismul Uniunii Europene, care realizeaza statistici in tarile membre,
avanseaza, cifra de 6,1% persoane cu dizabilitati Tn Roméania [1]. Atunci cand dizabilitatea
este cauzatd de afectdri neurologice termenul folosit de specialisti este neurodizabilitate.

Deficientele, motorii, senzoriale sau/ si intelectuale, limiteaza posibilitatea unui copil
sau adolescent de a efectua diverse activitati si de a interactiona corespunzator cu mediul
inconjurator, inclusiv familial [2].

1.4. Date sintetice actuale referitoare la calitatea vietii in familii cu copii sau/ si
adolescenti aviand neuropatologie dizabilitanta cu origine ante- si peri-natala/
congenitala

Sintetizand datele pe care le-am extras din literatura, am putea spune ca urmatoarele
variabile (fara a considera ca am epuizat identificarea si enumerarea lor) pot influenta QOL
familiei cu copii sau/ si adolescenti avand neuropatologie dizabilitanta cu origine ante- si
peri-natald/ congenitala: lipsa echilibrului psiho-emotional [3], stigmatul functionarii
diferite a copilului [3], timpul lung de asteptare pana la stabilirea unui diagnostic [4],
nivelul de educatie al parintilor [5,6], caracteristici ale copilului, parintilor, factori de mediu
[7-9], dizabilitatea intelectuald a copilului [10], anxietatea si depresia apartinatorilor [11],
statutul socio-economic scazut al familiei [11], ingrijorarea cu privire la viitor [12].

1.5. Date sintetice actuale referitoare la calitatea vietii in familii cu copii sau/ si
adolescenti avand neuropatologie invalidanti dobandita

Sintetizand datele pe care le-am extras din literaturd, am putea spune ca intre
variabilele ce pot influenta QOL familiei cu copii sau/ si adolescenti avand neuropatologie
invalidantd dobanditd se regdsesc urmatoarele: afectarea in plan cognitiv si
comportamental a copilului [13], functionarea familiei inaintea unui eveniment traumatic
[14-16], functionarea psihocognitiva a copilului [15], prognosticul si rezultatele
functionale incerte [17]. De precizat, ca literatura, din acest punct de vedere nu furnizeaza
variabile identice cu patologia de la subcapitolul 1.4.

1.6. Strategii cognitive de reglare emotionalia — impact asupra calitaitii vietii

(13
1

Reglarea emotionald se poate defini ca: “Incercarile indivizilor de a influenta emotiile

pe care le au, cand le au si modul in care aceste emotii sunt traite si exprimate” [18].



Strategiile de reglare emotionala pot fi perturbate de oboseala celor care lupta pentru
imbunatatirea conditiei copilului/ adolescentului cu dizabilitati, de sentimentul neputintei
si al lipsei de control, de stresul perceput, in ansamblu de cei implicati, toate acestea
conducand la afectarea QOL familiei [19].

Antrenamentul reglarii emotionale prin recunoasterea, acceptarea si exprimarea
emotiilor si adecvarea comportamentelor in situatii problematice poate contribui la
cresterea capacitatii de adaptare intr-o maniera pozitiva la situatii nefavorabile, la
imbunatatirea relatiilor si interactiunii sociale n familiile cu copii/ adolescenti cu

dizabilitati [20].

Capitolul 2. INSTRUMENTE DE EVALUARE CLINICO-FUNCTIONALA,
INCLUSIV PSTHOMETRICA, UTILIZATE iN CADRUL CERCETARII
DOCTORALE

Precizam inca de la inceputul acestui capitol faptul ca pentru toate chestionarele
utilizate in acest studiu doctoral am avut fie aprobare expresa (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 independentei
functionale a copilului(ilor)/ adolescentului(ilor) cu neuropatologie invalidanta

Scala Functional Assessment Measure (FAM) este o grila cu 30 de itemi care se poate
utiliza pentru populatii nespecifice de pacienti [21-23]. Independenta, respectiv
dependenta sunt apreciate structurat pe nivele (de la 1 la 7) care reprezinta si punctajul pe
care il poate obtine o persoand (1 — asistenta totald pana la 7 — independenta completa)
[21].

2.2. Evaluarea, cu ajutorul chestionarului PedsQL-Family Impact Module
(PedsQL-FIM), a impactului neurodizabilitaitii copilului sau/ si adolescentului asupra
familiei

Chestionarul contine 36 de itemi care, impartiti in opt dimensiuni, masoara pe de o
parte functionarea raportatd a parintelui intervievat si pe de alta functionarea familiei,
raportata de parinti [24]. Scorurile mai mari, obtinute intr-unul sau mai multe dimensiuni,
reprezinta o functionalitate mai buna pentru acea dimensiune/ dimensiuni [25].

2.3. Evaluarea, cu ajutorul scalei WHOQOL-BREF, a calititii vietii familiei cu
copil(ii)/ adolescent(ti) cu neuropatologie invalidanta

WHOQOL-BREF contine doi itemi cu caracter general (QI, care se refera la

“perceptia generald a individului asupra calitatii vietii” si Q2, cu referire la “perceptia



generald a individului asupra sanatatii sale”) si 24 de itemi care masoara satisfactia,
impartiti in patru domenii [26]. Scorurile mai mari indica QOL mai inalta [27].

2.4. Evaluarea, cu ajutorul chestionarului CERQ, a copingului cognitiv-
emotional in familii cu copil(ii)/ adolescent(ti) cu neuropatologie invalidanta

CERQ, instrument cu 36 de itemi, impartiti in 9 subscale (cu cate 4 itemi fiecare)
include strategii ce pot fi utilizate de catre o persoana in urma unui eveniment negativ,
traumatizant, astfel: “autoculpabilizare”, “acceptare”, “ruminare”, “refocalizare pozitiva”,
“refocalizare pe planificare”, “reevaluare pozitivd”, "punere 1In perspectiva”,
“catastrofare”, “culpabilizarea celorlalti” [28]. Suma itemilor fiecdrei strategii este

comparata cu valorile de referinta aferente manualului chestionarului; scorurile mari

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

I1. CONTRIBUTII PERSONALE

Capitolul 3. IPOTEZA DE LUCRU S$I OBIECTIVELE GENERALE

Pentru realizarea cercetarii am pornit de la ipotezele:

1. Intre familiile cu copii sau adolescenti cu neurodizabilititi congenitale si familiile
cu copii sau adolescenti la care apar neurodizabilitati dupd o perioada de viatd normala
(dobéndite) se pot prezuma diferente privind QOL.

2. Intre familiile cu copii sau adolescenti cu neurodizabilititi congenitale si familiile
cu copii sau adolescenti cu neurodizabilitati dobandite se pot prezuma diferente privind
strategiile de reglare cognitiva a emotiilor.

Obiectivul general/ principal al acestei cercetari il reprezinta realizarea unui studiu
comparativ intre doua grupuri, reprezentand:

- mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidanta congenitala — Grupul 1;

- mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidanta dobandita — Grupul 2.

Capitolul 4. METODOLOGIA GENERALA A CERCETARII
Cercetarea personala realizata in aceasta Teza de Doctorat este alcatuitd din cinci
Studii.
4.1. Material si metode de cercetare
Prezenta cercetare doctorala s-a derulat pe o perioada de aproximativ patru ani, intre
2019-2023 in cadrul CNCRNC “Dr. N. Robanescu”, pe doua grupuri tinta: unul care

include mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidantd congenitala si unul



cuprinzand mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidanta dobandita (precizam
faptul ca in intelesul termenului de familii cu astfel de pacienti neuropediatrici am putut
evalua numai mamele acestora), ambele grupuri fiind evaluate clinico-functional, inclusiv
psihometric prin scalele mai sus mentionate.

4.2. Caracteristicile loturilor de studiu

4.2.1.Criterii de includere

- copii de varsta scolard sau adolescenti cu neurodizabilitati;
- membrii familiei — de principiu mama — adulti (rude de gradul I, II) care
locuiesc impreuna.

4.2.2.Criterii de excludere

- adolescenti peste 18 ani;
prezinta statusuri psihocognitive.

4.3. Considerente etice

Intreaga cercetare clinica doctorald s-a desfasurat in cadrul CNCRNC “Dr. N.
Robanescu” iar derularea ei a primit avizul Comisiei de Etica, nr. 8739/ 28.10.2019, din
cadrul acestei institutii. Tnrolarea subiectilor in studiu s-a realizat numai dupa obtinerea
Consimtamantului informat din partea parintelui/ reprezentantului legal al pacientului.

Analiza statistica

Pentru prelucrarea statistica a datelor primare s-au utilizat SPSS (Statistical Package
for the Social Sciences — Pachetul Statistic pentru Stiinte Sociale) versiunea 22 si Microsoft
Excel, 2016.

Au fost folosite calcule de statistica descriptiva, elementara: medii, mediane, deviatii
standard ale valorilor parametrilor masurati; testul de normalitate Kolmogorov-Smirnov,
in functie de care, daca datele au avut distributie normala, am folosit teste parametrice t iar
daca au avut distributie anormala am folosit teste neparametrice Mann-Whitney U;

coeficienttul de corelatie a rangurilor (Spearman) [30-35].

Capitolul 5. STUDIUL I: REVISTA SISTEMATICA DE LITERATURA iN
DOMENIUL ABORDAT iN TEZA
5.1. Introducere (ipoteza de lucru si obiective specifice)
Acest prim studiu — o revista sistematica a literaturii aferente — a fost efectuat cu

scopul de a spori cunostintele legate de subiectul Tezei de Doctorat si pentru a aprecia daca



g ey

originalitate a temei.

5.2. Material si metoda sau Pacienti si metode

Pentru a avea cunostinta despre datele existente in literatura legate de subiect am
interograt, folosind, contextual, cuvinte cheie, respectiv combinatii/ “sintaxe” de cuvinte-
cheie (prezentate detaliat in Teza), urmatoarele baze de date medicale recunoscute la nivel
international: NCBI/ PubMed [36], NCBI/ PMC [36], Elsevier [37], PEDro [38], la care s-
a addugat si motorul de cautare gratuit Google Scholar. Baza de date a ISI Web of
Knowledge/ Science [39] a verificat daca articolele semnificative prin continut in raport cu
tema Tezei de Doctorat sunt publicate Tn reviste indexate ISI.

Tn acest scop, am utilizat pentru realizarea revistei sistematice de literatura
mentionate metodologia standardizata, acceptata la nivel international, Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses — PRISMA [40] — fara a mai efectua
ultima etapa posibila din aceasta, cea de meta-analiza, Tntrucat un astfel de demers excede
scopului explorator bibliografic propus.

5.3. Rezultate

Folosind cuvintele, combinatiile/ sintaxe de cuvinte-cheie au rezultat in prima etapa
a interogarii celor 4 baze de date, 397 articole, dintre acestea 395 in PMC si 2 in PEDro.

Dupa utilizarea algoritmului de filtrare a articolelor tip PRISMA au fost selectate Tn
analiza cantitativa directa, finala, 7 articole, care au fost verificate iar informatiile extrase
se regasesc in cuprinsul Tezeli, inclusiv cu referirile bibliografice aferente.

5.4. Discutii si Concluzii partiale (sectoriale)

Chiar si dupa cautarea extinsa, contextuald, folosind un numar mare de combinatii/
“sintaxe” de cuvinte-cheie, putem sustine cd nu am gasit o abordare in detaliu, suficienta
ca volum de lucrari (articole al cdror continut vizeazd mai mult sau mai putin definit
problematica pe care ne propunem sd o studiem) astfel incat putem aprecia ca subiectul

ales este incd insuficient abordat in literatura si deci, meritd o analiza suplimentara.

Capitolul 6. STUDIUL II: CERCETARI PRIVIND STRATEGII DE REGLARE A
EMOTIILOR SI DOMENIILE CALITATII VIETII iN FAMILII CU COPII/
ADOLESCENTI CU AMIOTROFIE SPINALA

6.1. Introducere (ipoteza de lucru si obiective specifice)
Tn acest studiu, analizand familii cu copii sau/ si adolescenti cu AMS, am cautat un

raspuns la intrebarea: pot exista corelatii intre domeniile QOL si strategiile de reglare a



emotiilor? Daca existd, ne intereseaza la ce nivel cantitativ, obiectivat statistic, pot fi
acestea.

6.2. Material si metoda sau Pacienti si metode

Studiul realizat in CNCRNC “Dr. N. Robanescu” a inclus 33 de mame de copii sau/
si adolescenti cu AMS, care au fost chestionate folosind: PedsQL-FIM [25] si respectiv,
CERQ [28], versiunea in limba romana.

6.3. Rezultate

Am calculat scorurile inversate (conform cerintelor chestionarului PedsQL-FIM)
pentru a gasi valorile corespunzatoare unei functionalitati mai bune pentru fiecare domeniu
si scorurile CERQ pentru a vedea ce procent de respondente au ales un scor foarte mare ca
raspuns la o strategie specifica.

Analiza coeficientului de corelatie Spearman (rho) ne-a relevant, in general, corelatii
slabe si moderate, pozitive [31] intre domeniile chestionarului PedsQL-FIM dar au existat
si 3 corelatii inalte, pozitive (detalii in Teza). Coeficientul de corelatiec Spearman rho a
ardtat ca intre subscalele CERQ au fost in general corelatii pozitive, slabe [31], existand si
5 corelatii pozitive, moderate (detalii in Teza) [31].

Intre domeniile PedsQL-FIM si subscalele CERQ din analiza datelor au rezultat
corelatii negative, moderate si slabe [31].

6.4. Discutii si Concluzii partiale (sectoriale)

Analizand statistic datele chestionarului PedsQL-FIM am constatat cd domeniul
“relatii de familie” a avut cea mai mare frecventa a scorurilor mari (care indicau conform
interpretarii autorilor chestionarului 0 QOL mai buna pentru respectiva subscala), fiind ales
de 7 dintre respondente, reprezentand 21,2% din numarul total de mame care au considerat
canu au “probleme cu relatiile de familie, inclusiv comunicarea, stresul si conflictele dintre
membrii familiei si dificultdti in luarea deciziilor si rezolvarea problemelor ca familie"
[25]. In acelasi timp, doar cate o respondents, reprezentand 3% dintre mame, au acordat
scorul cel mai mare domeniilor: functionare fizicd, functionare emotionala si ingrijorare.

Interpretarea rezultatelor chestionarului CERQ a ardtat ca cel mai mare scor, obtinut
de 10 dintre mamele chestionate (reprezentand 30,3% din totalul mamelor chestionate), a
fost pentru strategia “refocalizare pozitiva”.

De asemenea, 9 mame (27,3% din total respondente) au acordat un scor “foarte mare”
pentru strategia “punere in perspectiva’; 8 mame (24,2% din total respondente) au acordat

un scor “foarte mare” pentru strategia “acceptare”.
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Conform rezultatelor, cate doua dintre mamele chestionate (6,1% din totalul
respondentelor pentru fiecare strategie) au acordat scorurile cele mai mari pentru fiecare
dintre strategiile dezadaptative, “autoculpabilizare” si “culpabilizarea celorlalti”. Restul de
31 de mame (93,9% din totalul respondentelor) au considerat ca nu se poate reprosa altor
persoane ceea ce li s-a intdmplat (scorurile obtinute fiind de la nivel mediu pana la scazut).

Mai mult, pentru strategia “culpabilizarea celorlalti”, 19 mame au atribuit scorul cel
mai slab.

Pentru respondentele noastre, cu cat este mai buna comunicarea (inclusiv intelegerea
situatiei familiei de catre alte persoane, discutiile cu acestea despre starea de sanatate a
copilului/ adolescentului, comunicarea cu profesionistii din domeniul sanatatii), cu atat este
mai buna functionarea sociala (care include sentimentul apartenentd, primirea sprijinului
din partea altora si gasirea timpului sau/ si energiei pentru activitati sociale).

Armonia si comunicarea din interiorul familiei conduc la capacitatea de a indeplini
in mod corespunzator sarcinile casnice.

Atunci cand functiile cognitive, exprimate prin concentrarea atentiei, capacitatea de
a stoca si actualiza informatii si capacitatea de a gandi rapid nu sunt afectate, activitatile
casnice nu necesita efort suplimentar.

De interes: am gasit corelatii pozitive moderate intre doua strategii dezadaptative
(catastrofare si autoculpabilizare) pe care le-am identificat in literatura ca strategii legate
de anxietate [41]. In cauza ar putea fi stresul dat de severitatea bolii/ dizabilitatii Tn familii
cu copii/ adolescenti cu AMS.

Studiul nostru sugereaza ca cu cat este mai scazuta functionarea emotionald cu atat
este mai intensd ruminarea (cu cat mamele se simt mai nelinistite, triste, furioase sau
frustrate, neajutorate sau deznadajduire, cu atat mai mult se gandesc la situatia lor).

Rezultatele pe care le-am obtinut sunt concordante cu literatura, unde se apreciaza ca
scorurile mari pentru ruminare sunt asociate cu probleme emotionale [29].

Corelatia negativd moderatd intre comunicare si autoculpabilizare ar putea fi
explicata astfel: cu cat alte persoane inteleg mai bine situatia familiei, concomitent cu
depasirea dificultatilor de a vorbi despre starea de sanatate a copilului lor si de a comunica
cu specialistii din domeniul sdnatétii, cu atat sentimentul de vinovatie cu privire la boala
copilului lor este mai scazut.

Intre relatiile de familie si autoculpabilizare, respectiv relatiile de familie si ruminare

corelatia negativa fiind slabd nu putem aprecia masura in care cele doud strategii
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influenteaza relatiile care se stabilesc in familiile cu copii/ adolescenti cu AMS din lotul
nostru.

De asemenea, am constatat ca functionarea cognitiva este In mica masura influentata
de gandurile si ingrijorarile mamelor cu privire la starea copilului lor.

Corelatia slaba negativa intre functia sociald si autoculpabilizare ar putea indica
faptul ca atunci cand mamele sunt intens preocupate de propria responsabilitate pentru
boala copilului apare o scadere a relatiilor sociale si a implicarii in activitati sociale.

Desi, Tn general, corelatiile care s-au stabilit au fost slabe si moderate, totusi strategiile
dezadaptative utilizate de mame n cadrul studiului nostru ar putea fi determinate de stresul
planificare, punere in perspectivd, reevaluare pozitivd) ar putea ardta cd existad interes
pentru cautarea de solutii pentru imbunatatirea QOL copiilor si/ sau adolescentilor cu AMS

si a intregii familii a acestora.

Capitolul 7. STUDIUL III: ANALIZA COMPARATIVA A CALITATII
VIETII iN FAMILII CU COPII SAU ADOLESCENTI CU NEUROPATOLOGIE
INVALIDANTA, CONGENITALA VERSUS DOBANDITA

7.1. Introducere (ipoteza de lucru si obiective specifice)

Rezultatele acestui studiu aferent demersului stiintific de alcatuire a partii speciale a
Tezei de Doctorat au fost publicate in revista Children (Basel), 2022, 9(5), FI=2.863, ISSN
2227-9067, autori: M. V. Morcov, L. Padure, C. G. Morcov, A. Mirea, M. Ghitad, G. Onose,
[42].

Studiul nostru si-a propus sa cerceteze daca exista vreo diferentd intre QOL dintr-o
familie care are copii sau adolescenti cu neuropatologie congenitald si cea care are copii
sau adolescenti cu neuropatologie dobandita.

7.2. Material si metoda sau Pacienti si metode

66 de subiecti [Grupul 1 — format din 31 de mame de pacienti cu neuropatologie
pediatrica invalidanta congenitala (PC de origine prenatald si perinatala) si Grupul 2 —
format din 35 de mame de pacienti pediatricd cu neuropatologie invalidanta dobandita
(leziune cerebrald traumaticd dupa accidente rutiere)] internati la CNCRNC “Dr N.
Robanescu”, au completat: PedsQL-FIM [25], WHOQL-BRIEF [27] si CERQ [28],

versiunile in limba romana.
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De asemenea, au fost colectate date demografice de baza, incluzand educatia, starea
civila, rezidenta, varsta copiilor lor, durata de timp dintre momentul accidentului si
chestionarea mamei (pentru neuropatologia dobandita) si respectiv, severitatea deficientei.

S-au folosit foile de observatie ale pacientilor pentru a obtine informatii despre
severitatea afectiunii dobandite.

7.3. Rezultate

Pe baza rangurilor medii, testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.686
pentru variabila nivel de educatie, p = 0.084 pentru statutul marital si p = 0.988 pentru
resedinta. Cele trei valori p fiind > 0.05 ne arata ca nu exista diferente semnificative statistic
intre grupuri pe baza parametrilor socio-demografici.

Analiza datelor pentru PedsQL-FIM

Folosind testul parametric t au fost obtinute valori p < 0.05 pentru functionare
emotionald (p = 0.034), comunicare (p = 0.042) si Ingrijorare (p = 0.036), indicand faptul
ca exista diferente semnificative intre cele doud grupuri.

Pentru functionare fizica, nu putem afirma acelasi lucru; putem spune doar ca
numarul cazurilor analizate este prea mic pentru a trage (statistic) o concluzie.

Testul Mann-Whitney U a aratat ca variabilele functionare sociala (p = 0.489),
functionare cognitiva (p = 0.199) si activitdti zilnice (p = 0.103), relatii de familie (p =
0.057) au toate valorile p > 0.05, ceea ce indica faptul ca nu existd diferente statistic
semnificative Tntre grupuri pentru aceste dimensiuni.

Analiza datelor pentru domeniul WHOQOL-BREF

Pentru a determina daca exista diferente semnificative statistic intre grupuri pentru
variabila sanatate psihologica, am folosit testul parametric t.

Am observat ca ambele medii sunt aparent “apropiate” una de cealaltd, media pentru
Grupul 1 este 14.96 si pentru Grupul 2 este 14.40. Astfel, urmatorul rezultat (p = 0.383) nu
este surprinzdtor si nu sugereaza nicio diferentd intre grupuri in ceea ce priveste sanatatea
psihologica.

Testul Mann-Whitney U pentru variabilele sanatate fizica (p = 0.370) si mediu (p =
0.479) a indicat faptul ca nu exista diferente semnificative statistic intre grupuri pentru
aceste domenii. Pentru relatii sociale, p = 0.058, ceea ce ne aratd ca diferenta nu este
semnificativa statistic nici pentru aceastd variabila.

Analiza datelor pentru chestionarul CERQ
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Testul Mann-Whitney U a aratat ca nu exista diferente semnificative statistic intre
grupuri pentru autoculpabilizare (p = 0.430), reevaluare pozitiva (p = 0.075), catastrofare
(p = 0.679), culpabilizarea celorlalti (p = 0.226).

In ceea ce priveste refocalizarea pozitiva (p = 0.023) si punerea in perspectiva (p =
0.031) au fost gasite diferente semnificative statistic intre grupuri, Grupul 1 are rangul
mediu mai mare decat Grupul 2 pentru ambele variabile.

7.4. Discutii si Concluzii partiale (sectoriale)

Nu am gasit in literaturd nicio cercetare comparativa privind QOL Tn familiile cu
copii/ adolescenti cu tulburari neurologice dizabilitante congenitale vs. dobandite cu
tulburari neurologice congenitale vs. dobandite. Consideram cd importanta acestui studiu
provine inclusiv din faptul cd nimeni nu a mai facut ceva asemanator.

Am presupus ca aparitia unui eveniment invalidant la un anumit moment al vietii ar
putea conduce la o bresa in viata normald, avuta anterior si ca urmare, atat strategiile de
coping cét si QOL ar fi diferite fata de a mamelor cu copii/ adolescenti cu neurodeficiente
invalidante congenitale.

Din rezultatele obtinute, apreciem ca pentru familie, indiferent de momentul in care
apare injuria, la nastere sau dupd o perioada de dezvoltare normald, este un soc si o
provocare permanenta in lupta cu dizabilitatea copilului/ adolescentului.

Neavand studii comparative n literatura de specialitate la care sa ne raportam, pe
baza analizei noastre statistice am constatat ca, indiferent de tipul de afectare neurologica
dizabilitanta, congenitala sau dobandita, domeniile: functionare sociald, functionare
cognitiva si activitatea zilnica, au fost la fel apreciate de ambele grupuri.

Avand 1n vedere povara parentald semnificativa cauzatd de dificultatile fizice si
psihosociale ale copiilor neurodizabilitate congenitala sau dobandita, putem aprecia ca
structura familiei, functionarea sociald, emotionala si relationala sunt la fel perturbate.

Deoarece rezultatul analizei noastre comparative pentru domeniile: relatii de familie
(PedsQL-FIM) si relatii sociale (WHOQOL-BREF) nu are semnificatie statistica, nu putem
aprecia clar care grup are o situatie mai buna pentru aceste domenii.

Luarea in considerare a duratei de Ingrijire si a severitatii bolii ar putea explica de ce
majoritatea parametrilor QOL sunt aproape comparabili in cele doua grupuri studiate.

La completarea celor trei chestionare, rezultatele ne-au permis sa tragem cateva

concluzii si cu privire la strategiile de coping.
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Analizand scorul mediu obtinut pe scala CERQ pentru fiecare strategie, am constatat
ca acesta este mai mare pentru Grupul 1 cu exceptia, catastrofarii, 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 in perspectiva (45,1%) pentru Grupul 1 si catastrofarea (48,5%) pentru
Grupul 2.

Avand in vedere ca exista diferente semnificative statistic intre grupuri cu privire la
strategiile: refocalizare pozitiva si punere in perspectiva — adica situatia in Grupul 1 este
diferita de cea din Grupul 2 — putem aprecia ca perspectiva asupra vietii in familiile cu
copii/ adolescenti cu afectare congenitala a fost mai permisiva modificarii, in sensul
utilizarii mai frecvent de catre mamele din Grupul 1 a strategiilor adaptative de coping.

Conform constatarilor facute din analiza chestionarului nostru, putem afirma ca
pentru mamele pacientilor cu leziuni cerebrale traumatice (neuropatologie dobandita) QOL
exprimatd prin functionare emotionalda, comunicare si ingrijorare este diferitd de cea a
mamelor pacientilor cu PC (neuropatologie congenitald): in medie mai buna pentru mamele
din Grupul 2. In acelasi timp, alegerea strategiilor adaptative de coping ne determina sa
consideram ca acestea sunt pentru familie suport psihologic in lupta cu boala copiilor lor

si Tn continuarea tratamentului de recuperare.

Capitolul 8. STUDIUL IV: OBIECTIVARE SUPLIMENTARA, DETALIATA
— PE BAZA UNOR PRECIZARI SI CARACTERISTICI/ PARAMETRI SOCIO-
DEMOGRAFICI SI A PRELUCRARII STATISTICE AFERENTE — TN CADRUL
ANALIZEI COMPARATIVE A CALITATII VIETII IN FAMILII CU COPII SAU
ADOLESCENTI CU NEUROPATOLOGIE INVALIDANTA, CONGENITALA
VERSUS DOBANDITA

8.1. Introducere (ipoteza de lucru si obiective specifice)

Pornind de la date gasite in literatura de specialitate cu privire la influenta
caracteristicilor/ parametrilor socio-demografici asupra familiei care are un copil(i)/
adolescenti cu dizabilitdti ne-am propus sa cercetam daca exista o diferentda a QOL intre
mamele copiilor/ adolescenti cu neuropatologie congenitala si mamele copiilor/ adolescenti
cu neuropatologie dobandita pe baza unor caracteristici/ parametri socio-demografici.

8.2. Material si metoda sau Pacienti si metode

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

pacienti pediatrici cu neuropatologie invalidantd congenitala (PC) — Grupul 1 si 38 de
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mame de pacienti pediatrici cu neuropatologie invalidanta dobandita (TCC) — Grupul 2] a
fost realizat la CNCRNC “Dr. N. Robanescu” in perioada decembrie 2019 - aprilie 2022.

QOL legata de starea de sanatate a fost masurata cu PedsQL-FIM. Am colectat si
informatii cu privire la starea civila, resedinta, educatie si nivelul perceput al venitului.

8.3. Rezultate

Compararea celor doua grupuri (Grupul 1 si Grupul 2) in functie de caracteristicile/
parametrii socio-demografici nu a evidentiat nicio diferenta semnificativa statistic intre
grupuri, p > 0.05.

Pentru a verifica daca exista diferente semnificative statistic intre Grupul 1 si Grupul
2 privind QOL am comparat datele dimensiunilor PedsQL-FIM.

Testul parametric t a constat diferente semnificative statistic intre grupuri pentru
urmatoarele variabile: functionare fizica (p = 0.018), functionare emotionala (p = 0.008) si
ingrijorare (p = 0.004). Pentru variabila activitati zilnice nu exista diferente semnificative
statistic Tntre grupuri.

Folosind testul Mann-Whitney U pentru variabilele la care a fost respinsa distributia
normald a datelor (functionare sociald, functionare cognitivd, comunicare si relatiile
familiale) am gasit diferente semnificative statistic intre grupuri numai pentru variabila
comunicare (p = 0.009).

Pentru celelalte trei variabile, functionarea sociala, functionarea cognitiva si relatiile
familiale nu au existat diferente semnificative statistic intre grupuri, p > 0.05.

Pentru a obiectiva — daca exista — asocieri intre dimensiunile PedsQL-FIM si
caracteristicile/ parametrii socio-demografici din cadrul fiecarui grup am folosit
coeficientul de corelatie rho al lui Spearman.

Conform constatarilor am gasit 3 corelatii negative slabe intre urmatoarele:
functionarea emotionala si educatie (tho = - 0.338, p = 0.020), functionare socialad si
educatie (rtho = - 0.374, p = 0.010), si comunicare si educatie (rho = - 0.291, p = 0.047) la
Grupul 1.

Tn cadrul Grupului 2, am gisit o corelatie pozitiva slaba intre ingrijorare si educatie
(rho = 0.332, p = 0.041), o corelatie negativa slaba intre functionarea emotionala si nivelul
veniturilor (rho = - 0.327, p = 0.045). Am gasit de asemenea, doud corelatii negative
moderate intre functia sociala si nivelul perceput al veniturilor (rho = - 0.534, p = 0.001),
activitatea zilnica si nivelul perceput al veniturilor (rho = - 0.405, p = 0.012).

8.4. Discutii si Concluzii partiale (sectoriale)
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Desi numeroase studii din literatura au examinat influenta caracteristicilor/
parametrilor socio-demografici asupra familiilor cu copii/ adolescenti cu neurodizabilitéti,
totusi nu am gasit vreun un studiu care sa analizeze comparativ efectele caracteristicilor/
parametrilor socio-demografici asupra QOL familiilor cu copii/ adolescenti cu
neurodizabilitati congenitale vs. dobandite, la care sa raportam rezultatele noastre.

Mai mult, nici variabilele socio-demografice care au influentat cateva dintre
dimensiunile PedsQL-FIM (pentru care au fost obtinute corelatii semnificative statistic),
nu au fost neaparat aceleasi pentru cele douad grupuri: educatia (pentru Grupul 1) si,
respectiv, nivelul perceput al veniturilor (pentru Grupul 2). A existat totusi o corelatie intre
educatie si ingrijorare la Grupul 2.

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

Pentru mamele din Grupul 1 un nivel de educatie mai mare insemna o functie sociala
mai scazutd, adica se simteau mai degraba singure, fara sprijin din partea altora si nu aveau
timp si energie pentru activitati sociale. Potrivit raspunsurilor date de mamele din Grupul
2, cu cat veniturile familiei sunt mai mari, cu atat mama se simte mai putin stresata sau
neajutoratd, acumuleazd mai putind frustrare si nu isi face mari griji pentru viitorul
copilului ei. Tot mamele din Grupul 2 considera ca veniturile ridicate nu diminueaza timpul
necesar realizarii activitatilor de familie.

Este interesant faptul ca in studiul nostru nu s-au putut stabili corelatii semnificative
statistic intre resedinta si dimensiunile PedsQL-FIM, desi se stie din literatura ca accesul
la tratament pentru familiile din mediul rural este de obicei limitat [43-45].

Analiza dimensiunilor QOL a relevat diferente semnificative statistic intre nivelurile
de functionare fizica, functionare emotionala, comunicare si ingrijorare intre cele doua

grupuri — situatia fiind mai buna pentru Grup 2.

Capitolul 9. STUDIUL V: DATE FINALE (cu augmentare numerica
suplimentari a loturilor de pacienti studiate) PRIVIND ANALIZA COMPARATIVA
A CALITATII VIETII iN FAMILII CU COPII SAU ADOLESCENTI CU
NEUROPATOLOGIE INVALIDANTA, CONGENITALA VERSUS DOBANDITA

9.1. Introducere (ipoteza de lucru si obiective specifice)

Pornind de la concluziile studiilor anterioare si largind suplimentar loturile (ceea ce
ar permite prelucrari matematice bazate pe 0 putere statistica mai mare si deci cu fiabilitate
suplimentar crescutd) consideram ca s-ar putea obtine rezultate si in consecinta, concluzii

cu o mai mare relevanta pentru tot demersul Tntreprins in cercetarea noastra doctorala
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comparativa privind QOL mamelor de copii/ adolescenti cu neuropatologie invalidanta,
congenitald vs. dobandita.

9.2. Material si metoda/ Pacienti si metode

Studiul comparativ derulat in cadrul CNCRNC “Dr. N. Robanescu” a inclus, in total,
152 de subiecti (87 mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidanta congenitala
— Grupul 1 si 65 mame de pacienti neuropediatrici cu patologie invalidantd dobandita —
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 statistica a datelor a fost realizatd in 2 etape:

A. Etapa analizei comparative, pe grupuri, a valorilor masurate cu fiecare
instrument de evaluare in parte;

B. Etapa analizei posibilelor corelatii intre valorile variabilelor cuantificate cu
ajutorul intrumentelor de evaluare utilizate Tn aceasta cercetare.

A. Pentru realizarea analizei statistice comparative, in aceasta etapa am interpretat
datele fiecarui instrument de evaluare clinico-functionald, inclusiv psihometrica [FAM
(FIM + FAM), PedsQL-FIM, WHOQOL-BREF, CERQ].

Al. Analiza comparativa a scorurilor scalei FAM (FIM + FAM).

Spre deosebire de celelalte trei chestionare care intervieveaza mamele strict in
legatura cu propria lor functionare sau strategie de coping, acest instrument evaluaza
indirect statusul emotional al mamelor prin prisma raspunsurile lor legate de intrebarile din
scala FAM (FIM + FAM) referitoare la statusul neurodisfunctional al copilului/
adolescentului lor.

A.1.1. Compararea subscorurilor domeniului Motor

Utilizdnd testul Mann-Whitney U, se calculeazd o valoare p = 0.098 atasata
afirmatiei: “distributiile valorilor subscorului domeniului motor, pe grupuri, difera intre
ele” care nu se confirma.

A.1.2. Compararea subscorurilor domeniului Cognitiv

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.133 atasata afirmatiei:
“distributiile valorilor subscorului domeniului cognitiv, pe grupuri, diferd intre ele” care
nu se confirma.

A.2. Analiza comparativa a scorurilor celor doua grupuri pentru cele 8 dimensiuni/

variabile ale chestionarului PedsQL-FIM.
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A.2.1. Dimensiunea Funcrionare fizica

Mediile calculate sunt 56.03 pentru Grupul 1 si respectiv, 62.81 pentru Grupul 2, iar
testul parametic t a calculat o valoare p = 0.037 atasata afirmatiei “Grupul 1 are o
functionare fizica diferita de Grupul 2”, confirmand-0, Grupul 2 avand in medie o situatie
mai buna.

A.2.2. Dimensiunea Functionare emotionala

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 ca “Grupul 2 are rangul mediu mai mare decét Grupul 1, afirmatie care este
semnificativa statistic.

A.2.3. Dimensiunea Functionare sociala

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 nesemnificativa
statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita de Grupul
27,

A.2.4. Dimensiunea Functionare cognitiva

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, nesemnificativa statistic
(p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita 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 ca “Grupul 1 are situatia diferita de Grupul 27, afirmatie care este
semnificativa statistic (Grupul 2 avand situatia mai buna bazat pe rangurile medii).

A.2.6. Dimensiunea Ingrijorare

Mediile calculate sunt 45.87 pentru Grupul 1 si respectiv, 56.30 pentru Grupul 2, iar
testul parametric t a calculat o valoare p = 0.013, atasata afirmatiei “Grupul 1 are un nivel
de Tngrijorare diferit de cel al Grupul 2”, confirmand-o (Grupul 2 avand in medie o situatie
mai buna decat Grupul 1).

A.2.7. Dimensiunea Activitati 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 ca
“Grupul 1 are situatia diferita de Grupul 2”, afirmatie care este semnificativa din punct de

vedere statistic (Grupul 2 are o in medie situatie mai buna decat Grupul 1).
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A.2.8. Dimensiunea Relatii 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, atasata afirmatiei:
“Grupul 1 are situatia diferita de Grupul 2” pe care nu o confirma.

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

Inainte de a realiza analiza comparativa a domeniilor scalei WHOQOL-BREF am
examinat separat primul si al doilea item al scalei, respectiv Q1 si Q2, pentru a afla care
este perceptia generala a QOL si a sanatatii in grupurile studiate.

Analizand intrebarea Q1 privind perceptia generala a QOL am putut observa ca
procentul celor care au apreciat QOL ca fiind foarte buna este aproximativ egal in ambele
grupuri, discret in favoarea Grupului 1 (11,5% fata 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, atasatd afirmatiei:
“rangurile medii ale grupurilor difera intre ele” pe care nu o confirma.

Analizand intrebarea Q2 privind perceptia generald a sanatatii am putut observa ca
procentul celor care au apreciat ca sunt foarte satisfacuti de sanatatea lor este usor mai
crescut pentru Grupul 1 (11,5% fata 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, atasata afirmatiei:
“rangurile medii ale grupurilor diferd intre ele” pe care nu o confirma.

Analiza comparativa a domeniilor scalei WHOQOL-BREF

A.3.1. Domeniul Sanatate fizica

Rangurile medii calculate sunt de 73.34 pentru Grupul 1, respectiv 80.73 pentru
Grupul 2. Utilizdnd testul Mann-Whitney U s-a calculat valoarea p = 0.302, atasata
afirmatiei “Grupul 1 are situatia diferitd de Grupul 2” care nu se confirma.

A.3.2. Domeniul Sanatate psihologica

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, atasata afirmatiei “Grupul
1 are situatia diferitd de Grupul 2” care nu se confirma.

A.3.3. Domeniul Relatii 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, atasata afirmatiei “Grupul 1 are

situatia diferitd de Grupul 2” care nu se confirma.
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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, atasata afirmatiei “Grupul
1 are situatia diferitda de Grupul 2” care nu se confirma.

A.4. Analiza comparativd a scorurilor pentru fiecare domeniu al chestionarului
CERQ.

A.4.1. Autoculpabilizare

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 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, nesemnificativa statistic (p
> 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita de Grup 2”.

A.4.2. Acceptare

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 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, nesemnificativa statistic (p >
0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita de Grup 2”.

A.4.3. Ruminare

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 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 nesemnificativa
statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita de Grup
2.

A.4.4. Refocalizare pozitiva

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 33,3% dintre respondente pentru Grupul
1, respectiv 18,5% pentru Grupul 2 au ales refocalizarea pozitiva ca strategie cu scorul
foarte ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.181, care este
nesemnificativa statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia
diferita de Grup 2”.

A.4.5. Refocalizare pe planificare

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 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
nesemnificativa statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia

diferita de Grup 2”.
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A.4.6. Reevaluare pozitiva

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 21,8% dintre respondente pentru Grupul
1, respectiv 16,9% pentru Grupul 2 au ales reevaluarea pozitiva ca strategie cu scorul foarte
ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.326, care este nesemnificativa
statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferitd de Grup
2,

A.4.7. Punerea in perspectiva

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 35,6% dintre respondente pentru Grupul
1, respective 15,4% pentru Grupul 2 au ales punerea in perspectiva ca strategie cu scorul
foarte ridicat. Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.065, care este
nesemnificativa statistic (p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia
diferitd de Grup 2”.

A.4.8. Catastrofare

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 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 ca nici un grup nu a avut scor foarte scazut. Testul
Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.817, care este nesemnificativa statistic (p >
0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferita de Grup 2”.

A.4.9. Culpabilizarea celorlalti

Analizand cele doua grupuri am constatat ca 26,4% dintre respondente pentru Grupul
1, respective 30,8% pentru Grupul 2 au ales culpabilizarea celorlalti ca strategie cu scorul
foarte ridicat. Nici un grup nu a avut scor foarte scazut.

Testul Mann-Whitney U a calculat o valoare p = 0.953, care este nesemnificativa
statistic p > 0.05), ceea ce nu confirma afirmatia: “Grupul 1 are situatia diferitd de Grup
2”7,

B. Etapa analizei prin corelatii stabilite intre valorile parametrilor cuantificati
cu ajutorul intrumentelor de evaluare utilizate Tn studiul nostru doctoral.

B.1. Corelatii intre PedsQL-FIM si FAM

Am realizat aceste corelatii cu scopul de a afla daca dimensiunile QOL evaluate cu
ajutorul chestionarului PedsQL-FIM sunt influentate de severitatea afectarii fizice si
cognitive. Conform rezultatelor, coeficientul de corelatie Spearman rho apartine
intervalului [0.00; 0.30] si de aceea putem considera corelatiile gasite intre PedsQL-FIM
si FAM ca fiind neglijabile.

B.2. Corelatii intre PedsQL-FIM si WHOQOL-BREF
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Ne-am propus sa corelam valorile parametrilor cuantificati cu ajutorul a doud
instrumente de evaluare a QOL (PedsQL-FIM si WHOQOL-BREF) considerand ca exista
fatete ale domeniilor acestor chestionare care sunt abordate fie intr-un chestionar, fie n
celdlalt iar relatia dintre cele doud chestionare ne-ar furniza informatii suplimentare,
valoroase, cu privire la cat mai cuprinzatoare aspecte ale QOL. Mai mult, daca PedsQL-
FIM masoara QOL prin prisma starii de sanatate a copilului/ adolescentului, WHOQOL-
BREF aduce precizari care privesc perceptia asupra QOL si a sanatatii fard vreo mentiune
anume legata de sanatatea copilului/ adolescentului.

Coeficientul de corelatie Spearman rho a indicat corelatii moderate si slabe, pozitive
(detaliate in Teza). Restul valorilor indica perechi necorelate.

B.3. Corelatii intre PedsQL-FIM si CERQ

Ne-am propus sa obiectivam relatia, daca exista, intre dimensiunile QOL si strategiile
de coping cognitiv-emotional pentru fiecare grup. Am constatat ca pentru ambele grupuri,
in general, corelatiile stabilite intre PedsQL-FIM si CERQ sunt corelatii slabe, negative
(detaliate in Teza).

B.4. Corelatii intre WHOQOL-BREF si FAM (FIM + FAM)

Au fost gasite 2 corelatii corelatii slabe, pozitive intre variabilele scalei FAM (FIM+
FAM) si ale chestionarului WHOQOL-BREF pentru Grupul 2: FAM (FIM + FAM)
subscor motor si sanatate psihologica (rho = 0.392, p = 0.001), respectiv, FAM (FIM +
FAM) subscor cognitiv si sanatate psihologica (rho =0.333, p <0.01).

Restul valorilor indica fie corelatii neglijabile, fie perechi necorelate.

B.5. Corelatii intre WHOQOL-BREF si CERQ

Analiza corelatiilor intre valorile chestionarelor WHOQOL-BREF si CERQ a aratat
ca exista doar o corelatie slaba, pozitiva pentru Grupul 1.

Tn cazul Grupului 2 s-a observat ca exista cateva corelatii slabe atét, negative cat si
pozitive (detaliate in Teza).

Pentru restul valorilor putem spune fie ca au existat corelatii neglijabile, fie ca
perechile de valori nu s-au corelat.

B.6. Corelatii intre PedsQL-FIM/ WHOQOL-BREEF si parametrii socio-demografici

Am constatat ca ntre dimeniunile/ domeniile QOL (masurate cu ajutorul
chesionarelor PedsQL-FIM si WHOQOL-BREF) si parametrii socio-demografici a existat
pentru Grupul 2 o corelatie slaba, negativa intre sanatatea fizica si statutul marital (rho =
- 0.401, p = 0.01). Restul perechilor sunt necorelate.

9.4. Discutii si Concluzii partiale (sectoriale)
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I. Scala FAM (FIM + FAM)

Datele analizate ne-au aratat ca cei mai multi dintre pacienti, indiferent din care grup
faceau parte, au nevoie, in diferite grade, de suportul altor persoane sau/ si a unor
dispozitive ajutatoare pentru asigurarea functionalitdtii in domeniile motor si cognitiv.

Nu s-a putut insd aprecia in care dintre cele doud grupuri pacientii sunt mai
dependenti de ajutor pentru ingrijire, deplasare sau realizarea interactiunii psihosociale. De
asemenea, rezultatele noastre n-au putut stabili care tip de neurodizabilitate, congenitalad
sau dobanditd, este asociatd cu mai multe dificultati in exprimarea verbala si scrisd, in
realizarea proceselor cognitive (memorie, atentie si functii executive) ale copiilor/
adolescentilor conform raspunsurilor obtinute de la mamele lor.

I1. Chestionarul PedsQL-FIM

Analiza valorilor/ variabilelor/ parametrilor dimensiunilor chestionarului PedsQL-
FIM a aratat ca pentru cinci dintre dimensiunile lui (functionare fizica, functionare
emotionald, comunicare, Ingrijorare si activitdti zilnice) au existat diferente semnificative
statistic intre cele doud grupuri, situatia in medie pentru Grupul 2 fiind mai buna decat
pentru Grupul 1.

Pentru celelalte 3 dimensiuni (functionare sociala, functionare cognitiva, relatii de
familie) pentru ca nu au fost gasite diferente semnificative statistic intre cele doua grupuri
nu putem aprecia care grup are situatia mai buna. Prin urmare, nu putem preciza care grup
are mai multe probleme cu interactiunea sociald, cu mentinerea atentiei asupra sarcinilor,
cu pastrarea si reactualizarea informatiilor memorate sau cu relatia care exista in interiorul
familiei cu privire la comunicarea intre membri, rezolvarea de comun acord a problemelor.

I11. Chestionarul WHOQOL-BREF

Dacéd in urma interpretarii datelor chestionarului PedsQL-FIM (care face referire la
impactul pe care il poate avea starea de sandtate a copilului asupra familiei) am putut
constata cd existd diferente semnificative statistic intre cele doud grupuri, In cazul
chestionarului WHOQOL-BREF (care urmareste sa evidentieze cum percep respondentele
noastre, in general, QOL si sdnatatea, precum si aspecte ale vietii trdite de acestea in
ultimele doud sdptaméni) nu am gasit diferente semnificative statistic intre cele doua
grupuri.

IV. Chestionarul CERQ

Comparand grupurile, am constatat ca pentru doua strategii adaptative (acceptare si
refocalizare pe planificare) au fost mai multe mame din Grupul 2 care au acordat scorul

foarte ridicat iar pentru celelalte trei strategii adaptative (refocalizare pozitiva, reevaluare
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pozitiva si punere in perspectiva) au fost mai multe mame din Grupul 1 care au acordat
scorul foarte ridicat.

Tn cazul strategiilor dezadaptative, pentru autoculpabilizare Tn mod special au fost
mai multe mame din Grupul 2 care au acordat scorul foarte ridicat. Pentru celelalte trei
strategii dezadaptative (ruminare, catastrofare si culpabilizarea celorlalti) procentul
mamelor care au acordat scorul foarte ridicat este ugor mai crescut pentru Grupul 2.

Cu toate acestea, pentru toate strategiile analizate valorile p calculate ne-au aratat ca
nu existd diferente semnificative statistic intre grupuri.

Analiza corelatiilor Intre QOL si functionalitatea copilului sau adolescentului cu
neurodizabilitate in raport cu nivelul de asistenta de care are acesta nevoie, precum si intre
QOL si strategiile de coping cognitiv-emotional a dus la urmatoarele concluzii:

- S-au observat, pentru ambele grupuri, fie corelatii neglijabile, fie lipsa unor
corelatii intre QOL masurata cu ajutorul PedsQL-FIM si severitatea afectarii (motrice si
cognitive) masurata cu ajutorul FAM (FIM + FAM);

- corelatia dintre QOL si severitatea afectarii, nici chiar evaluata cu ajutorul
chestionarului WHOQOL-BREF, nu a oferit informatii noi (2 corelatii slabe pentru Grupul
2, restul corelatii neglijabile sau perechi necorelate).

Unele studii din literaturd aratau ca severitatea afectarii copilului sau adolescentului
nu influenteaza QOL apartinatorilor, in sensul scaderii acesteia [4,13,46]; prin urmare
putem aprecia ca si in cazul cercetarii noastre doctorale rezultatele nu arata existenta unei
corelatii Tntre severitatea afectarii copilului sau adolescentului si QOL.

Analiza corelativa a celor doud instrumente de evaluare a QOL: PedsQL-FIM si
WHOQOL-BREF, ne-a aratat ca se pot stabili unele corelatii intre ele, astfel:

- pentru Grupul 1, dependenta dintre functionarea fizicd, emotionala, sociala,
comunicare $i sandtatea psihologica, precum si dintre comunicare si sdnatatea fizica — pe
care le-am putea interpreta astfel: cu cat sunt mai active fizic, mai increzatoare, avand
interactiuni sociale si Impartdsind temerile lor cu alte persoane cu atdt mai bune sunt
imaginea si stima de sine;

- pentru Grupul 2, dependenta dintre functionarea emotionald, comunicare,
relatii familiale si sdndtatea fizicd, dintre functionarea emotionald, activitdtile zilnice si
sanatatea psihologica, dintre relatii familiale si relatii sociale sau dintre functionarea sociala
si mediu pot fi interpretate astfel: cu cat mamele sunt mai increzdtoare, impartisesc
temerile lor cu alte persoane si interactioneaza eficient n cadrul familiei cu atat sunt mai

pozitive, mai capabile de a indeplini activitatile de zi cu zi; de asemenea, cu cat mamele
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reusesc mai mult sa interactioneze cu alte persoane, sa participe activ la viata sociald cu
atat mai sigure se simt in viata de zi cu zi, au acces mai facil la informatii, apreciaza mai
mult serviciile de sanatate.

Interesant de remarcat pentru analiza corelativa dintre PedsQL-FIM si CERQ este c4,
pentru Grupul 1, cinci dintre domeniile PedsQL-FIM (functionarea emotionala,
functionarea cognitiva, comunicarea, Tngrijorarea si activitatile zilnice) sunt corelate cu
toate cele patru strategii dezadaptative (autoculpabilizarea, ruminarea, catastrofarea si
culpabilizarea celorlalti).

Intre domeniile PedsQL-FIM si strategiile adaptative (acceptare, refocalizare
pozitiva, refocalizare pe planificare, reevaluare pozitiva, punere in perspectiva), corelatiile
sunt fie neglijabile, fie este vorba de perechi necorelate.

Situatia Grupului 2 nu difera semnificativ de cea a Grupului 1, cu mentiunea ca cea
mai des intalnita strategie dezadaptativa este autoculpabilizarea iar ruminarea nu se
regaseste intre perechile corelate.

Analiza corelatiilor dintre WHOQOL-BREF si CERQ ne-a aratat:

- pentru Grupul 1, o singura corelatie referitoare la aceeasi strategie adaptativa
(refocalizare pozitiva), restul fiind corelatii neglijabile sau perechi necorelate. Putem
interpreta aceasta corelatie astfel: cu cat sanatatea psihologica a mamelor este mai buna
cu atat mai mult se pot gandi la lucruri mai placute. De asemenea, putem observa ca si
analiza comparativd a celor doud grupuri pentru chestionarul CERQ a ardtat cd tot
refocalizarea pozitiva a fost mai mult utilizata in medie de Grupul 1;

- pentru Grupul 2, se observa existenta corelatiei a doua dimensiuni referitoare
la aceeasi strategie adaptativa (reevaluare pozitiva) si a altor douad dimensiuni viznd 2
strategii dezadaptative (autoculpabilizare si culpabilizarea celorlalti).

Analizand corelatiile realizate de variabilele din cele doua chestionare de evaluare a
QOL cu cele din CERQ am constatat ca in ambele chestionare cele doua grupuri au stabilit
corelatii predominant cu strategii dezadaptative.

De semnalat pentru acest studiu final este faptul ca intre valorile datelor primare din
dimeniunile/ domeniile QOL, masurate cu ajutorul chestionarelor PedsQL-FIM si
WHOQOL-BREF si parametrii socio-demografici nu s-au stabilit corelatii care sa
furnizeze informatii despre vreo legatura intre variabile.

Tn acest studiu final desi a crescut puterea statistica rezultatele obtinute nu au diferit

semnificativ de studiile anterioare.
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Capitolul 10. CONCLUZII FINALE SI CONTRIBUTII PERSONALE

1. Unul dintre obiectivele acestei cercetari a fost realizarea unei reviste sistematice
de literatura, concretizata in Studiul I, care a semnalat inclusiv prin numarul relativ mic de
publicatii calificate/ selectate, ca pentru domeniul abordat in Teza exista inca potential de
explorare suplimentara.

2. Un alt obiectiv a urmarit analiza domeniilor QOL mamelor cu copii sau adolescenti
cu neurodizabilitati congenitale vs. dobandite, pentru a compara cuantificat cele doua tipuri
de statusuri.

a) Chestionarul PedsQL-FIM a aratat:

- Tn Studiul 111, ca dimensiunile QOL pentru care au existat diferente intre cele
doua grupuri de studiu, au fost: functionare emotionala, comunicare si ingrijorare;

-in Studiul IV, dupa o prima largire a grupurilor, s-au pastrat diferentele
constatate Tn Studiul 111, la care s-a adaugat dimensiunea functionarea fizica [pentru
aceasta, in Studiul 11, concluzionam ca numarul cazurilor analizate era prea mic pentru a
trage (statistic) o concluzie];

- in Studiul V, desi a avut loc o0 augmentare numerica suplimentara a grupurilor
de mame de pacienti neuropediatrici — premisa cel putin teoretica: ca printr-o putere
statistica sporitd s evidentiem rezultate statistice mai conturate — nu S-au constatat
modificari semnificative ale rezultatelor precedente, cu privire la variabilele luate in calcul,
cu, o singura exceptie: activitatile zilnice, pentru care in acest studiu s-au constatat
diferente semnificative statistic intre cele doua grupuri de studiu.

Concluzionand, putem constata ca au existat diferente semnificative statistic intre
cele doua grupuri studiate, pentru dimensiunile QOL: functionare fizici, functionare
emotionali, comunicare, ingrijorare si activititi zilnice, reiesind ca, in ansamblu,
situatia a fost mai buni pentru Grupul 2 decat pentru Grupul 1 — divergent fata de de
ipoteza noastra de lucru — iar pentru dimensiunile QOL — functionare sociala, functionare
cognitiva, relatii de familie nu a putut fi indicat, Tn urma analizei statistice, grupul care are
situatia mai buna.

b) Chestionarul WHOQOL-BREF a aratat:

- in Studiul 111, ca nu au existat diferente intre cele doua grupuri si astfel nu s-
a putut preciza daca vreunul dintre cele acestea are 0 QOL mai buna,

- in Studiul V, nici prin marirea grupurilor de studiu nu au fost obtinute

informatii noi, suplimentare fata de cele din Studiul I11.
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Concluzionand, putem aprecia ca pentru grupurile luate in studiu chestionarul
WHOQOL-BREF nu a furnizat informatii prin care sa putem preciza in care grup sunt
mai afectate domeniile QOL.

3. Obiectivul ierarhizarii strategiilor de coping cognitiv-emotionale, utilizate de
parintii/ apartinatori (in prezentul studiu clinic doctorat de mame), pentru adaptare psiho-
emotionala, a fost realizat cu ajutorul chestionarului CERQ — ce a aratat:

- Tn Studiul 11, care a inclus doar mame reprezentand Grupul 1, ca refocalizarea
pozitiva si punerea in perspectiva au fost stategiile cel mai frecvent alese;

-in Studiul 111, ca refocalizarea pozitiva si punerea in perspectiva sunt
strategiile pentru care au existat diferente semnificative statistic intre cele doua grupuri de
studiu;

- 1n Studiul V ca, desi mamele de pacienti neuropediatrici chestionate au folosit
atat strategii adaptative cat si strategii dezadaptative de coping cognitiv-emotional, nu au
existat diferente semnificative statistic intre grupuri. Pentru doud strategii adaptative:
acceptare si refocalizare pe planificare au fost mai multe mame din Grupul 2 care au
acordat scorul foarte ridicat iar pentru trei strategii adaptative: refocalizare pozitiva,
reevaluare pozitiva si punere in perspectiva au fost mai multe mame din Grupul 1 care
au acordat scorul foarte ridicat.

Astfel, principala deosebire atitudinala intre cele doua grupuri a constituit-0 — fara a
fi obiectivate diferente semnificative statistic — optiunea preponderenta pentru acceptare a
mamelor din Grupul 2

4. Analiza relatiei dintre severitatea afectarii functionale si cognitive (FIM + FAM)
pacientilor neuropediatrici din cele doua grupuri de studiu si domeniile QOL mamelor cu
copii sau adolescenti cu neurodizabilitati — un alt obiectiv al acestei cercetari —a condus la
observatii ale noastre, concordante cu cele intélnite in unele studii din literatura
(severitatea afectarii copilului sau adolescentului nu determind o scadere a QOL
apartinatorilor).

5. Suplimentar, ne-am mai propus si am investigat daca exista vreo diferentd a QOL
intre mamele copiilor sau adolescentilor cu neuropatologie congenitala si cea a mamelor
copiilor sau adolescentilor cu neuropatologie dobandita, dizabilitante, pe baza unor
caracteristici/ parametri socio-demografici si am constatat urmatoarele:

- In Studiul IV, ca educatia a influentat QOL mamelor din Grupul 1 si

nivelul perceput al venitului a influentat QOL mamelor din Grupul 2;
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- Tn Studiul V, prin largirea esantioanelor studiate, desi speram sa obtinem
rezultate noi, mai conturate, totusi acestea nu au aratat — exceptand, in Gupul 2 de studiu
o corelatie negativa slaba: intre sanatatea fizica si statutul marital — alte influente ale
acestor caracteristici/ parametri asupra QOL.

Avantaje si dezavantaje tehnico-economice ale prezentei cercetari doctorale
Dintre avantajele mentiondm:

- posibilitatea realizarii studiului nostru clinic doctoral cu costuri minime
(provenite din multiplicarea formularelor aferente instrumentelor de evaluare cuantificata
utilizate si respectiv, a Consimtamantului informat);

- obtinerea acordului de a folosi, pentru aceast studiu clinic doctoral versiunea
in limba roménd a instrumentelor Standardizate, recunoscute si larg acceptate la nivel
international de evaluare a QOL: PedsQL-FIM si WHOQOL-BREF precum si a
chestionarului de evaluare a copingului cognitiv-emotional (CERQ) in mod gratuit
conform licentelor de utilizare pe care le-am obtinut (Anexele 3,4,5).

Dezavantaje tehnico-metodologice si posibile limitari ale studiului nostru clinic
doctoral:

- colectarea datelor doar de la mame (singurele disponibile pentru includere in
prezentul studiu clinic) a facut ca rezultatele sa reflecte numai doar punctul lor de vedere;

- instrumentele de evaluare cuantificatd, prin intrebarile pe care le contin, fac
referire la 0 anumitd perioada de timp (ex.: ultima lund pentru PedsQL-FIM, ultimele 2
saptamani pentru WHQOL-BREF). De aici, putem considera ca referirea raspunsurilor
respondentelor la limita de timp ceruta ar putea explica lipsa unor rezultate mai clare
privind ansamblul — inclusiv ca plaja temporald — mai ales avand in vedere faptul ca
patologia copiilor/ adolescentilor neuropediatrici ai caror mame au fost chestionate este
cronicd, nu de putine ori sechelard pe viata.

Problemele ramase nerezolvate:

- o stratificare a grupurilor in functie de variabilele socio-demografice (ex.
incercarea de a obiectiva, inclusiv prin analiza statisticd daca exista diferente intre nivelul
de educatie in cadrul aceluiasi grup de studiu) care astfel consideram ca ar putea furniza
mai multe informatii despre QOL mamelor cu copii/ adolescenti cu neurodizabilitati, fiind
o posibila directie viitoare de cercetare, eventual post doctorald;

- includerea in studiul clinic, de asemenea post doctoral — Tn familiile
biparentale — a tatilui, pentru a putea obtine informatii care sa reflecte QOL intregii familii

cu copii/ adolescenti, atat cu afectiuni neurodizabilitante congenitale cét si dobandite.
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Contributii personale:

-analizand diferite baze de date medicale (Elsevier, PubMed, PMC, PEDro,
Scopus) pentru a identifica studii care sa compare QOL in familiile cu copii/ adolescenti
cu afectiuni invlidante congenitale vs. dobandite, am constatat ca, practic, nu exista astfel
de cercetiri. Consideram totodatd, ca importanta cercetarii noastre rezida in primul rand
din faptul ca, pana in prezent, nu a mai fost efectuat un astfel de studiu clinic. Astfel atat
obiectivul nostru general/ principal cét si cele secundare (cu limitarile mentionate) au
fost atinse.

- consideram totodata, ca cercetarea noastrd doctorald reprezintd un punct de
plecare pentru viitoare studii care sa analizeze comparativ QOL in familiile cu copii/
adolescenti cu afectiuni neurodizabilitante congenitale vs. dobandite, explorand
suplimentar posibile diferente sau/ si corelatii intre dimensiunile/ domeniile QOL si

inclusiv strategii de reglare a emotiilor.
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