Universitatea ”Babes-Bolyai” Cluj-Napoca

Facultatea de Psihologie si Stiinte ale Educatiei

TEZA DE DOCTORAT
Predictori ai suportului social perceput, nivelului de stres, strategiilor de

coping si nivelului de rezilienti in cazul parintilor care au copii cu autism

- REZUMAT -

Coordonator stiintific, Doctorand,

Prof. Univ. Dr. Vasile Preda Dragan (Popescu) Ana-Maria Irina

Cluj-Napoca, 2016



CUPRINS
Introducere

1. Autismul — delimitari conceptual
1.1.  Definitia autismului
1.2, Istoria autismului
1.3.  Criterii de diagnostic ale autismului
1.3.1. Criterii de diagnostic DSM — IV — TR
1.3.2. Criterii de diagnostic ICD — 10
1.4.  Tipuride autism
2. Teorii ale autismului
2.1  Teoria Deficitului Mintii
2.2  Teoria Disfunctiei Executive
2.3  Teoria Coerentei Centrale
3. Familia ca sistem. Modele ale functionarii ei aplicate familiei cu un copil cu
autism
3.1. Modelul tranzactional

3.2.  Teoria sistemelor familial

3.2.1. Structura familiei

3.2.2. Interactiunea familiei
3.2.3. Functiile familiei

3.2.4. Ciclul de viata al familiei

3.3.  Modelul ecologic

3.3.1. Microsistemul
3.3.2. Mezosistemul
3.3.3. Exosistemul
3.3.4. Macrosistemul

4. Efecte ale autismului asupra familiei si a membrilor ei
4.1.  Efecte ale autismului asupra parintilor
4.2.  Efecte ale autismului asupra fratilor
4.3.  Efecte ale autismului asupra bunicilor
4.4. Efecte generale asupra familiei si a membrilor sai
5. Evaluarea familiei cu copii cu autism

5.1.  Nevoile si aspiratiile familiei



5.2.  Stilul de functionare al familiei
5.3.  Sprijinul social
5.4. Evaluarea sistemelor familiale
6. Stresul, copingul si rezilienta
6.1.  Stresul psihologic
6.2.  Evaludrile cognitive
6.3.  Factori personali si situationali care intervin in evaludrile cognitive
6.4.  Stresul parental si TSA (Tulburare de Spectru Autism)
6.5.  Managementul stresului. Copingul.
6.6. Abordari ale copingului
6.7.  Strategiile de coping
6.8. Diferente socio-culturale in coping
6.9. Resurse de coping
6.10. Eficienta copingului
6.11. Rezilienta in familiile copiilor cu TSA
7. Metodologia cercetarii
7.1.  Obiectivele cercetarii
7.2.  lIpotezele cercetarii
7.3.  Lotul de participanti implicate in cercetare
7.4. Descrierea instrumentelor de investigare

8. Rezultatele cercetarii, interpretarea si discutarea datelor

8.1.  Studiul 1: Variabile predictori si influente asupra suportului social perceput

de catre parintii copiilor cu autism

8.2.  Studiul 2: Variabile predictori si influente asupra nivelului de stres perceput

de catre parintii copiilor cu autism

8.3.  Studiul 3: Variabile predictori si influente asupra utilizarii strategiilor de

coping de catre parintii copiilor cu autism

8.4.  Studiul 4: Variabile predictori si influente asupra nivelului de rezilientd a

parintilor copiilor cu autism
9. Concluzii finale

Referinte bibliografice
Anexe

Cuvinte cheie: autism, rezilienta, strategii de coping, nivel de stres, suport social

2



Introducere

Majoritatea cercetatorilor care studiaza autismul sunt de acord asupra faptului ca
manifestarile autiste sunt un raspuns comportamental la un substrat organic al creierelor
lor. De fapt, autismul este un complex sindrom developmental, incluzand un grup eterogen
de indivizi cu simptome similare, dar cu etiologii biologice multiple (Secard, 2006). in
prezent autismul este descris ca o tulburare pervaziva de dezvoltare, persoanecle afectate
manifestand deficite la nivelul interactiunilor sociale (utilizarea comportamentului
nonverbal 1n comunicare, reciprocitate social/emotionald), comunicarii verbale si
nonverbale si un domeniu restrans §i stereotip de interese si activitati (American
Psychiatric Association, 1994; Myles, Cooper Swanson, Holverstott, Moore Duncan,
2007).

Autismul este o tulburare de dezvoltare cu efecte potential nocive asupra intregii
familii. Este o dizabilitate cronicd care apare in toate mediile rasiale, etnice, culturale si
sociale din intreaga lume. Un studiu efectuat in Statele Unite ale Americii a constatat ca
autismul este acum de zece ori mai raspandit decat a fost in anii 1980 (Blakeslee, 2003).
Mai mult decat atat, numarul copiilor afectati este in crestere cu 10 pana la 17% pe an
(Societatea de Autism din America, 2003). Din cauza severitatatii tulburarii, multe familii
se luptd sa se adapteze cu diagnosticul copilului si sd se adapteze la a avea un copil cu
nevoi speciale in casa lor. Motivatia pentru studiul de fatd se bazeaza pe doi factori, si
anume cresterea prevalentei ratelor tulburdrii si potentialele efecte daunatoare ale tulburarii
pe care aceasta le poate avea asupra functionarii familiei. Prin urmare, scopul acestui
studiu a fost de a identifica caracteristicile si resursele pe care familiile le au care s le

permita sa se adapteze cu succes.

Prezenta unui copil autist in familie poate avea efecte negative asupra diverselor
domenii ale vietii de familie, inclusiv relatia maritald, relatiile dintre frati si ajustarea,
practicile de socializare in familie, precum si rutinele normale de familie. Din cauza
cerintelor asociate cu grija pentru un copil autist, parintii nu au prea mult timp personal
(Programul Avocatului Special numit de instantd (CASA), 2003). Rezultatul poate fi o
legatura afectiva slaba intre parinti (Cantwell & Baker, 1984), depresia, retragerea unui

parinte din responsabilitdtile de ingrijire sau chiar divortul.

Rivers si Stoneman (2003) au constatat faptul cd numeroasele conflicte parentale,

precum si stresul marital duc la probleme de comportament, ajustare mai deficitara, stima
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de sine mai mica si rate mai mari de depresie la fratii copiilor cu autism. Alti factori de
stres pentru frati includ responsabilitatile ridicate, stigmatizarea, pierderea interactiunii
normale intre frati (Dyson, Edgar, & Crnic, 1989), sentimente de vinovatie si rusine si
schimbari in rolurile de familie, structura si activitati (Rodrigue, GEFFKEN, & Morgan,
1993).

Rutinele de familie sunt adesea dictate de copilul autist si trebuie sa fie de multe ori
schimbate 1n ultimul minut pentru a se potrivi nevoilor copilului. Alti factori care cauzeaza
izolarea familiilor pot include dificultati in gasirea unei persoane de incredere pentru
ingrijirea copilului autist si oboseala sau pierderea energiei din cauza poverii constante a
copiilor cu autism, unele familii sunt capabile sa faca fatd remarcabil de bine, desi altele au

dificultati considerabile in relatie cu aceste provocari.

Nivelul de ajustare al familiei depinde de numeroase elemente esentiale care
interactioneaza, si anume stresul si severitatea acestuia; vulnerabilitatea familiei; modele
stabilite de functionare a familiei sau tipologia de familie; resurse de rezistenta; evaluarea
stresului; si strategiile de rezolvare a problemelor si strategiile de adaptare ale familiei

(McCubbin si colab.).

Adaptarea familiei include o serie de componente orientate pe adaptare si procese

de rezistentd (McCubbin si colab., 1996). Acestea includ:

- wvulnerabilitati, care pot include factori de stres cotididan suplimentari si
modificari care submineaza sau limiteazd capacitatea familiei de a atinge un nivel

satisfacator de adaptare;

- resurse, care constau din resursele psihologice, familiale si sociale pe care

familiile le pot utiliza in procesul de adaptare;

- evaluarea, care cuprinde factorii care dau insemnatate schimbarilor din familie si
joaca un rol in crearea de noi modele, afirmand si eliminand vechile tipare. Acesta implica
crearea si utilizarea resurselor disponibile pentru a face fata situatiei, precum si rezolvarea,

adaptarea si ajustarea in ceea ce priveste problemele;

- sprijin, inclusiv procesele de sprijin intrafamiliale si familie-comunitate care sa

faciliteze adaptarea;



- modele de functionare, care implicd eliminarea, modificarea si stabilirea de

modele de functionare in familie pentru a aduce echilibru si armonie, precum si adaptare

(McCubbin colab.).

Walsh (2003) a formulat un model de proces de rezistenta in familie si a evidentiat
calitatile care pot reduce stresul si vulnerabilitatea in situatii de criza. Acesta include
sistemele de credintd ale familiei, abordarea greutatilor ca o "Provocare comuna" (Walsh,
p. 407), mentinerea unei perspective pozitive in adaptarea la stres si pastrarea unei
increderi comune intr-o situatie adversa. Mai mult, cele mai multe familii au putut gasi
confort, putere si orientare prin conexiuni la traditiile culturale si religioase (Walsh).
Resursele sociale si economice, inclusiv rudele si retelele sociale, prietenii, grupurile
comunitare si congregatii religioase sunt contribuitori importanti la rezistenta familiei, in
special in cazul in care stresul este iIn curs de desfasurare (Walsh). Procesele de
comunicare care implica claritatea continutului, expresia emotionald deschisa, colaborarea
in rezolvarea problemelor si gestionarea eficientd a conflictelor sunt vitale pentru rezistenta

familiei (Walsh).

Aspectele mai sus enumerate si descrise sunt doar cateva din motivele care au dus
la alegerea temei de cercetare, intitulata Predictori ai suportului social perceput, nivelului
de stres, strategiilor de coping si nivelului de rezilienta in cazul parintilor care au copii cu
autism. Lucrarea de fata abordeaza un subiect de o mare actualitate si anvergura la nivelul
intregului mapamond. In acelasi timp, consider ci aceasta cercetare aduce informatii utile
si intersante despre parintii copiilor cu autism. De asemenea, este important de mengionat
faptul ca este primul de acest fel pe un esantion din populatia romaneasca care aduce
informatii nu numai cu privire la mame, ci si cu privire la tati. Studiile facute alaturi de
toate datele culese din literatura de specialitate incearcd sa acopere o parte din golul
existent in acest domeniu de cercetare iIn Romania si poate constitui o baza pentru studii

ulterioare.



Cadrul teoretic

Primul capitol (Autismul — delimitari conceptuale) realizeaza o scurtd istorie a
termenului de autism si o trecere in revista a criteriilor de diagnostic pentru autism, impuse
de manualele oficiale de diagnostic (DSM-IV si ICD-10) si a simptomatologiei. In cadrul
simptomatologiei sunt detaliate deficitele la nivelul interactiunilor sociale si a comunicarii
(limbajului), comportamentele stereotipe si repetitive, dezvoltarea senzorialitatii. De
asemenea, tot in cadrul acestui capitol sunt prezentate si principalele tipuri de tulburari

pervasive de dezvoltare.

Autismul este una din multele tulburdri de dezvoltare care sunt denumite in mod
colectiv tulburdri din spectrul autismului. Cu toate acestea, din cauza dificultatii la
diagnosticarea cu precizie a tulburarilor din spectrul autismului, este dificil sa se determine
ce proportie din acesti copii au autism. Desi a existat o mare de cercetare in autism, pana in
prezent acest lucru a fost centrat in mare masurd pe incercarea de a intelege etiologia
tulburarii si pe gasirea unor explicatii privind natura deficitelor pe care le definesc. In
prezent, este bine stabilit faptul ca autismul are o componenta geneticd, desi mecanismul
prin care aceasta opereaza nu este inca inteles. Cu toate acestea, se suspecteaza cd mai

multe gene pot actiona Tmpreund pentru a conferi susceptibilitate (MRC, 2001).

In absenta oricdror markeri biologici pentru diagnosticarea autismului, criteriile de
diagnosticare ~ se concentrecazd pe identificarea unui numar de simptome ale
comportamentului care sunt manifestari ale deficienfei calitative sociale, dezvoltarea
comunicativd si imaginativd. Termenul "triada de depreciere" a fost inventat pentru a

descrie aceste domenii principale de depreciere (Wing & Gould, 1979).

Termenul de tulburari pervazive de dezvoltare din spectrul autismului este folosit
ca un termen generic pentru a se referi la autism si toate tulburarile conexe, inclusiv

sindromul Asperger si tulburarea de dezvoltare omniprezenta.

Cea de-a patra editie a Manualului Statistic si Diagnostic al Tulburarilor Mentale
[DSM-IVTR] (APA, 2000) identifica tulburarile pervazive de dezvoltare de tip autistic, ca
parte a unui grup mai mare de tulburari cunoscutd sub numele de tulburari de dezvoltare
(PDD). DSM-IV-TR recunoaste cinci subtipuri de tulburarile pervazive de dezvoltare de
tip autistic: (a) autism clasic sau tulburari de autism (TSA); (b) sindromul Asperger (AS)

sau tulburare Asperger (AD); (c) tulburarea pervaziva de dezvoltare, nespecificatd altfel



(PDD-NOS), (d) Dereglarea dezintegrativa a copilariei (CDD), si (e) Sindromul Rett
(APA). Caracteristicile unice ale fiecarui subtip oferd profesionistilor date de care au

nevoie pentru a diagnostica tulburarea specifica (Sevin, Knight, si Braud, 2007).

In capitolul doi (Teorii ale autismului) se prezintid principalele teorii ale
autismului avand scopul de a explica deficitele cognitive caracteristice acestuia: Teoria
Deficitului Mintii (ToM), disfunctia executiva si Coerenta Slaba Centrald (Rajendran &

Mitchell, 2007).

Teoria Deficitului Mintii a fost propusa de catre Baron-Cohen (1995) si a incercat
sa aduca o seric de explicatii cu privire la deficitele socio-comunicative specifice
persoanelor cu tulburiri din spectrul autist. In asumtia autorului, “gandirea oarba” (mind-
blindness) este o terminologie ce Incearca s defineasca incapacitatea indivizilor cu TSA
de a concepe, intelege sau anticipa starile emotionale ale altor persoane (Jurecic, 2006).
Opusul abilitatii de empatizare, gandirea oarba nu este obligatoriu cauzata de incapacitatea
de a imagina un raspuns, c¢i mai degraba de o incapacitate de a aduna informatii suficiente
cu scopul de a identifica mai multe raspunsuri, posibil corecte (Baron-Cohen, 1995). In
acest fel, teoria reuseste sa explice douda dintre cele trei mari deficite specifice TSA,
respectiv deficitele de natura sociald si deficitele din sfera abilitagilor de comunicare. Chiar
si in aceste conditii, insusi autorul teoriei a recunoscut una dintre cele mai mari limite ale
acesteia, respectiv incapacitatea de a explica interesul restrans fata de activitati si

comportamentul stereotip si repetitiv specific autismului (Baron-Cohen, 2009).

Teoria Disfunctiei Executive incearcd sa explice paleta comportamentelor
repetitive, a dorintei puternice pentru rutine si a nevoii de ‘“neschimbare” (Ozonoff,
Rogers, Farnham si Pennington, 1994; Baron-Cohen, 2004, 2005 cit. Pennington et all,
1997, Russell, 1997; Secara, 2007; Peeters, 2009). Din aceasta perpectiva se explica lipsa
inflexibilitatii prezenta la indivizii cu autism, cat si tendinta de a perservera pe un anumit
stimul. Termenul de ,functii executive” acopera o zona largd de procese cognitive
superioare cum ar fi memoria de lucru, anticiparea, planificarea, controlul impulsurilor,
inhibitia, flexibilitatea cognitivd sau capacitatea de adaptare la schimbare, inifierea si

monitorizarea actiunilor (Secara, 2007).

Teoria Coerentei Centrale (C.C.) se referd la perceptie si constd in capacitatea
subiectului de integrare a informatiei in nivele supraordonate; mai precis, a partilor intr-un

intreg si a acestuia in context. Deficitul C.C. face ca autistul sa fie atent la detalii §i sa
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integreze dificil ansamblul unei figuri; iar contururile acesteia interfereaza deseori cu
contextul. “Conceptul de coerenta centrald se refera la tendinta persoanelor normale de a
percepe si procesa unitar o informatie datd (adecvat contextului)” (Secara, 2007). O
diminuare a acestei tendinte poate fi problematica in cazul unei sarcini de sinteza, dar
poate fi si beneficad In sarcini care necesitd atentie acordatd detaliului. Din perspectiva
teoriei coerentei centrale, propusa de U. Frith (1989), se explicd aspectele legate de
preferintele, dorintele copiilor cu autism pentru detaliile locale, partiale in detrimentul
procesarii globale, generale (Secara, 2007; Frith, 1989; Baron-Cohen, 2005 cit. Frith,
1989; Happe, 1996, 1997).

Functionarea cognitiva in autism se caracterizeaza printr-o slaba coerenta centrala.
Astfel, se explicd maniera analiticd si zonald de a procesa informatiile, fiind prezente
deficite de integrare a informatiei in concordantd cu contextul si de decodare a intelesului
global (Happe, 1997; Secara, 2007; Benga, 1997).

In capitolul numarul trei (Familia ca sistem. Modele ale functioniirii ei aplicate
familiei cu un copil cu autism), este prezentata familia ca sistem, precum si principalele
modele de functionare ale acesteia, cu aplicabilitate pentru familia cu un copil cu autism.
Asadar, in acest capitol se prezintd familia ca fiind un sistem stabil, in interactiune
continud, care-i permite sd 1si conserve o anumitd permanenta datoritd relatiilor dintre
membri care sunt durabile si importante pentru fiecare. In cadrul unui sistem modificarea
unuia dintre elemente atrage dupa sine, ca efect, modificarea tuturor celorlalte si a
sistemului in ansamblul sau., neexistand relatii unilaterale intre componentele sale. Din
aceasta perspectivd, prezenta unui copil cu autism in familie trebuie privitd ca un
eveniment sau o situatie care va avea repercursiuni asupra membrilor sai si a familiei ca
intreg.

Trei modele ale functionarii familiei au avut un rol important in intelegerea
familiilor cu copii cu autism si un impact semnificativ asupra muncii cu aceste familii:

modelul tranzactional, teoria sistemelor familiale si modelul ecologic.

In modelul tranzactional dezvoltarea este vizuti ca rezultind din interactiunea
continud intre un organism in schimbare si un mediu in schimbare (Bell, 1968, citat de
Hornby, 1994). Luand in considerare aceasta perspectiva, se considerd ca familiile sunt
afectate de membrii lor cu dizabilitati care, la randul lor sunt afectati de familia din care

fac parte.



In teoria sistemelor familiale se afirma faptul ca individul care triieste in interiorul
unei familii este un membru al sistemului social la care el trebuie sa se adapteze. El poate
fi abordat ca subsistem sau parte a sistemului, 1nsd trebuie In acelasi timp luat in
considerare si intregul. In acest sens, individul raspunde la stresul generat de alte parti ale

sistemului si la rAndul lui poate genera stres altor membri ai sistemului.

Modelul ecologic evoca faptul ca dezvoltarea umana si comportamentul nu pot fi
intelese independent de contextul social in care se petrec. Asadar, copiii cu dizabilitdti nu
traiesc izolat, ci traiesc in interiorul unei familii, iar familia traieste intr-un context mai

larg.

Buzolz si Whiren (1984) definesc o abordare ecologicd in termeni de proprietdti
biologice si fizice ale organismului si mediului sdu si, in termeni de caracteristicCi
psihologice si interactiuni. Principiul de baza al modelului ecologic este ca o schimbare in
orice parte a sistemului afecteazd sub-partile sistemului, adicd nevoia de echilibru. Mediile
ecologice furnizeaza resurse necesare familiei si construiesc sistemele de sprijin social.
Familia nucleard este consideratd a fi microsistemul, parintii si fratii influentandu-se
reciproc. Variabilele asociate fiecarui membru al familiei influenteazd modul de
functionare al familiei. Mezosistemul poate sd fie considerat o potentiala sursd foarte
importantd de sprijin formal si informal pentru familia unui copil cu autism. Acesta
cuprinde familia extinsd, prietenii, vecinii, profesorii, colegii, diferiti specialisti, etc.
Mezosistemul influenteazd microsistemul familial. Mezosistemul este influentat de
exosistem, acesta constand intr-o serie de situatii sociale ce afecteaza indirect familia, ca
de exemplu: sistemul educational (alternativele educationale care se ofera persoanelor cu
dizabilitati), organizatii si asociatii nonguvernamentale(de exemplu sprijinul financiar sau
alte forme de ajutor pot sa fie esentiale pentru unele familii), mass-media (influenta mass-
mediei asupra atitudinilor), etc. Macrosistemul se refera la sistemul ideologic, la credinte,
atitudini, valori din institutiile unei anumite societati. Valorile etnice, culturale si religioase

pot afecta modul in care este perceputa dizabilitatea de catre membrii familiei.

Capitolul patru (Efecte ale autismului asupra familiei si a membrilor ei) prezinta
principalele efecte pe care le are prezenta unui copil cu autism asupra familiei si a
membrilor sdi in ansamblu, dar si asupra fiecdruia in parte, adica asupra parintilor, asupra

fratilor si asupra bunicilor.



Robert Naseef, parinte al unui copil cu autism si 1n acelasi timp si psiholog
specializat in a lucra cu familiile cu dizabilitati oferd in cartea sa "Special Children,
Challenged Parents. The Struggles and Rewards of Raising a Child with a Disability"

posibil cea mai completd listd a potentialelor raspunsuri ale parintilor la dizabilitatea

copilului (Naseef, 2001, 22).

plin de
socat anxios nefericit mahnit remuscari
incapabil de amai simti | . . plin de
ceva ingrijorat trist furios regrete
incapabil de a mai gandi . A )
clar nervos negativist tulburat pangarit
nemeritand
nelinistit agitat zdrobit irascibil respect s1
atentie atentie
o incapabil de . . .
indiferent relaxare dezamagit iritat jenat
cu reactii incetinite plin de lipsit de . o
framantiri sperantd tensionat \victimizat
golit de emotii infricogat depresiv usor de ofensat [blestemat
lipsit de interes torturat descurajat suparat \vinovat
confuz stresat melancolic agitat rusinat
: : golit pe : -
apatic tensionat dinsuntru prost dispus umilit

"Inventarul Sentimentelor"
(adaptat dupa Naseef, 2001)

Cele mai multe studii care si-au propus investigarea familiilor cu copii cu autism, a
efectelor autismului asupra diferitilor membri, s-au concentrat pe nevoile, perceptiile si
comportamentul mamei (Bailey et al., 1992). Tatii au fost mai mult evaluati in termenii
importantei sprijinului pe care-1 dau mamelor si a importantei pentru mama a reactiei tatalui

fata de copilul cu autism (Damrosch si Perry, 1989).

Lamb si Meyer (1991) noteaza cd mamele si tatii raspund initial diferit la stirea ca
au un copil cu autism. Tatii tind sd rdspunda mai putin emotional si sd fie mai preocupati de

probleme pe termen lung, in timp ce mamele raspund mai emotional si sunt preocupate de
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adoptarea de catre copil a unui comportament acceptabil social, mai ales in situatia 1n care
au baieti, si prezintd o anxietate mai mare 1n raport cu statutul social si viitorul profesional
al copilului lor. De asemenea, tatii par mai afectati decat mamele de gradul de evidenta al
autismului. Rezultatele unui numar de studii demonstreaza ca mamele copiilor cu autism
traiesc un nivel mai ridicat de stres si depresie decat tatii copiilor (Beckman, 1991; Sloper
si Turner, 1993; Timko et al., 1992). Mamele incearca sa "absoarba" stresul familial si
sa-si protejeze restul familiei de stres, devenind astfel mai vulnerabile (Patterson, 1991).
Tatii traiesc stresul mai mult legat de dispozitia copilului (Krauss, 1993), legat de propriul grad
de atasament fata de copil (Beckman, 1991; Cohen, 1999; Krauss, 1993), legat de nevoia de a
petrece timp cu sotiile lor si de capacitatea lor de a raspunde financiar la nevoile copilului
(Elliot Brown si Barbarin, 1996; Cohen, 1999, Heaman, 1995). Conform lui Heaman, ambii
parinti sunt de acord ca cel mai mare stres este generat de problemele legate de "viitorul

copilului”.

In ceea ce priveste grupurile de sprijin, s-a ajuns la concluzia ci mamele
beneficiaza mai mult de pe urma ajutorului oferit de grupurile de sprijin si ca barbatii au fost
in general mai putin dispusi sa caute ajutor (Heaman, 1995; Krauss, 1993). Nu este neobisnuit ca
parintii sa se blameze pe ei insisi pentru ceva ce au facut sau nu au facut Tnaintea nasterii
copilului, lucru care a cauzat autismul copilului. De fiecare datd cand cautd ajutor pentru
copilul lor paringii aud o serie de intrebari ca: "Cand ati observat pentru prima data ca ceva
nu este in regula?", "Cum a decurs sarcina?", "Care a fost starea dumneavoastra psihica pe
parcursul sarcinii?", "Mai existd probleme similare in familie?". Aceste intrebari pot fi
dureroase pentru mame deoarece ele le fac sa se intrebe daca nu cumva chiar au facut ceva
rau in timpul sarcinii. Parintii care dau nastere unui copil cu autism au tendinta de a se retrage
din anturaj. Sunt foarte sensibili la toate reactiile celorlalti fata de copilul lor. Dupa Trout (1983),
sentimentele ambivalente pe care parintii le pot incearca in fata copilului 1i fac foarte
vulnerabili la remarcile venite din exterior. Parintii au tendinta sa atribuie anturajului propriile lor
perceptii si sentimente fatd de problema copilului, ceea ce complica relatia cu ceilalti. Aceasta
tendinta de a se retrage din anturaj ii poate duce pe parintii copiilor cu autism la trairea unor
sentimente de izolare (Pelchat-Borgeat, 1978; Kazak si Marvin, 1984, citati de Pelchat, 1988),
micsorand si mai mult reteaua de sprijin social care oricum este semnificativ mai limitata

comparativ cu familiile cu copii fara dizabilitati.
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Stresul insa este amprenta cea mai puternicd pe care dizabilitatea o lasd asupra
parintilor. Parintii sunt supusi unui stres enorm de-a lungul perioadei de suferintd care

insoteste o nastere cu probleme sau diagnosticarea dizabilitatii.

Stresul, cauzele lui si consecintele sale au fost probabil cel mai mult studiate in relagia cu
familiile cu copii cu autism. Asa cum subliniau Westwood, Palmer si Owens (1998), factorii care
cauzeaza presiuni asupra paringilor si pot cauza stres sunt: sa faca fatd mahnirii profunde si sa
suporte "durerea cronica"; sd faca fata prejudecatilor sociale; lipsa de timp; sd-si gaseasca
timp pentru ei insisi; imposibilitatea de a se odihni suficient, tulburdrile de somn; asteptarile
pe care le au cu privire la diferite programe educationale, terapii specifice, desfasurate de
diversi specialisti contactul si relationarea cu specialistii; sd inteleagd evaluarile si rapoartele
asupra progresului copilului; sa-si dezvolte deprinderi de colaborare si munca in echipa cu

specialistii; conflictele maritale.

Fratii si surorile trebuie brusc sa se adapteze si ei fratelui sau surorii lor care, datorita
situatiei in care se afla, pot acapara o mare parte din timpul, atentia, banii si sprijinul
psihologic al familiei (Lobato, 1990; Powell si Gallagher, 1993, citati de Seligman, 1997).
Reactiile copiilor fara dizabilitati fatd de fratele sau sora lor cu dizabilitati pot influenta
adaptarea generala si dezvoltarea stimei de sine a ambelor parti. Actunile si sentimentele
fratilor fara dizabilitati fata de fratele sau sora cu autism nu sunt statice, ci tind sa se schimbe de-a
lungul timpului, pe masura ce se obisnuiesc cu faptul de a avea un frate sau o sora cu autism si
pe masura ce incearca sa faca fata realitatilor zilnice. Fratii cu autism pot trai si ei stresul ca
membri ai familiei. Ei se pot simti frustrati ca sunt incapabili sa se faca intelesi, pot fi
nefericiti ca sunt lasati sa se joace singuri, pot fi retrasi datorita lipsei deprinderilor sociale.
Ei pot avea o stima de sine scazutd, pot trai sentimentul de furie generata de incapacitatea de a face

diferite lucruri la fel de usor si de repede ca si fratii lor fara probleme.

Atitudinea parintilor joaca un rol semnificativ in procesul adaptarii fratilor la dizabilitate.
Parintii pot avea tendinta de a fi peste masurd de indulgenti cu copiii cu autism pentru a
"compensa" dizabilitatea acestuia. Pe de alta parte, i1 pot formula asteptari nerealiste de la
ceilalti copii ai lor, fard autism, de a-si accepta mutual fratele/sora ca find o persoana

"normala".

Atunci cand parintii fac dovada acceptdrii copilului cu autism, fratii tind s@ reactioneze in
acelasi fel. Capacitatea parintilor de a comunica deschis pe subiectul autismului copilului si a

tensiunilor care pot exista in familie sunt foarte importante pentru frati.
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Este foarte greu, dacd nu chiar imposibil, sd se facd o distinctie clard intre efectele
dizabilitatii copilului asupra familiei si adaptarea acesteia la situatie. Majoritatea efectelor
sunt strans legate de procesul de adaptare. Nasterea unui copil avand o dizabilitate are impact
asupra parintilor si celorlal{i membri ai familiei in primul rand in diferitele sfere ale

adaptarii lor. Prezentam in continuare cateva teorii ale adaptarii la dizabilitate.

In cadrul celui de-al cincilea capitol (Evaluarea familiei cu copii cu autism) este
facutd o evaluare a familiei cu copii cu autism, fiind prezentate nevoile si aspiratiile
familiei, stilul de functionare al acesteia, precum si sprijinul social de care fiecare membru

al familiei, dar si familia in ansamblul sau are nevoie.

Din perspectiva lui Dunst, Trivette si Deal (1988) cel care ofera ajutor familiei
trebuie sa evalueze: nevoile aspiratiile acesteia, stilul de functionare al familiei, sprijinul si

resursele.

Nevoile si aspiratiile familiei, calitatile familiei si capacitatile sale (stilul de
functionare al familiei), sprijinul social si resursele sunt vazute ca parti separate dar
interdependente ale procesului de evaluare si interventie. Comportamentul celui care ofera
ajutor familiei creeaza caile prin care familiilor li se da posibilitatea si puterea de a-si insusi
si utiliza competente pentru a gasi sprijinul si a mobiliza resursele astfel incat sa faca fata

nevoilor.

Evaluarea familiei si interventia trebuie sa includa: specificarea nevoilor, aspiratiilor si
proiectelor familiei, identificarea calitatilor si capacitatilor intrafamiliale, identificarea
surselor de sprijin si a resurselor pentru intdmpinarea nevoilor si realizarea proiectelor si
rolurile proactive ale unor specialisti, membrii ai unei echipe de interventie, In a ajuta

familiile sa-si mobilizeze resursele pentru a face fata nevoilor.

Nasterea unui copil cu o deficientd este un eveniment dureros si traumatic care
zguduie echilibrul familiei. Stresul psihologic este intens si mecanismele obignuite angajate pentru
a rezolva problemele se dovedesc de multe ori ineficiente pentru restabilirea echilibrului
familial. In opinia mea orice incercare de a explica variabilitatea in adaptarea familiei la
dizabilitatea copilului trebuie sda facd apel la trei domenii de cercetare: al stresului, al
copingului individual si al rezilientei, aceste lucruri fiind prezentate in capitolul sase (Stresul,

copingul si rezilienta).
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Panad in prezent nu s-a formulat o definitie a stresului care sa satisfaca majoritatea
cercetdtorilor din acest domeniu. Definitiile de astazi ale stresului scot in evidentd relatia dintre
persoand si mediu, ludnd in considerare caracteristicile persoanei pe de o parte si natura

evenimentelor pe de alta.

In 1966 Lazarus sugera ci stresul trebuie abordat ca un concept care ne ajutd si
intelegem o paletd largd de fenomene de mare importantd in adaptare. E1 defineste stresul
psihologic ca un raspuns la anticiparea amenintarii unui pericol si plasarea individului in
situatia de a-si mobiliza si utiliza propriile resurse si cele disponibile din mediu pentru a
face fata pericolului (Roskies si Lazarus, 1980).

Diagnosticul unui copil cu TSA nu afecteaza doar persoana diagnosticata, dar si pe
ingrijitorii acestuia, familia, profesorii si comunitatea (Karst si Van Hecke 2012). Autismul
este unic intre tulburarile ce apar in copilarie acest lucru datorandu-se faptului ca este
adesea nedetectat si nediagnosticat, chiar si dupd ce copilul a intrat la gradinita
(Beauchesne si Kelley 2004). De asemenea, nu este identificatd o cauzd sau un tratament
iar copiii se dezvolta normal de obicei si apoi regreseaza (Landa si Garrett — Mayer 2006).
Asadar, a ingriji un copil cu tulburari din spectru autist sau a trai impreuna cu acesta
reprezintd o provocare pentru intreg sistemul familial, iar efectele acestei experiente sunt
cu adevarat pervazive. Conform studiilor, aproximativ 85% din persoanele cu TSA
prezintd limitari cognitive sau adaptative care de multe ori pun restrictii in privinta
abilitdtilor de viatd independentd, ceea ce duce la posibilitatea de a necesita unele masuri
de ingrijire sau asistenta din partea parintilor sau familiilor pe tot parcursul vietii. Ceea ce
s-a stabilit clar este faptul ca parintii copiilor cu autism experimenteaza niveluri mai inalte
de distres emotional (Hamlyn — Wright, Draghi — Lorenz si Ellis 2007; Lecavalier, Leone
si Wiltz 2006). Cercetdtorii au constatat, de asemenea, cd a avea si a creste un copil cu
autism poate duce la depresie (Benson 2006; Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown
s1 Remington 2005; Pakenham, Samios si Sofronoff 2005) si anxietate (Pakenham si colab.
2005) atat in cazul mamei, dar si pentru tatd (Jones, Ttsika, Hastings si Petalas 2013).
Printre cei mai importanti factori de stres pentru familiile in care trdiesc copii cu autism pot
fi identificati: dificultati in gasirea unor servicii educationale, medicale si de interventie
aspecte emotionale implicate in ingrijirea unui copil cu dizabilitati (Plant si Sanders 2007).
In studiile lui Woodgate si colaboratorii sai (2008) parinti au raportat ci experimenteazi

sentimente de singuratate deoarece cred ca societatea nu intelege autismul, cd nu au un
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curs normal al vietii, cd proprii copii sunt rezisten{i la intentiile lor de a se apropia, cu
sotul/sotia lor sunt pe lungimi diferite de unda si nu pot accesa, sistemul profesionistilor si
a agentiilor care ar putea sa-i ajute. De asemenea, manifestarile comportamentale dificile
ale copilului cu autism contribuie, de cele mai multe ori, la provocarea sentimentului de
izolare al familiei (Woodgate, Ateah si Secco 2008). In aceste conditii, parintii trebuie sa
se adapteze la experienta bolii si sd incerce sd atenueze impactul tulburarii atit asupra
copilului, cat si asupra lor. Parintii §i construiesc o reprezentare a acestei boli care ii poate
ghida in adaptarea la interactiunea cu copilul si in luarea deciziei in alegerea tratamentului
(Al Anbar, Dardennes, PradoNetto, Kaye si Contejean 2011), perceptiille mamei jucand un
rol important in dinamica relatiei de cuplu (Lickenbrock, Ekas si Whitman 2011). Ca si
variabile mediatoare ale relatiei dintre diferite variabile psihologice precum depresia,
stresul si competenta parentala pot fi identificate unele credinte ale parintilor, legate de
eficienta lor in calitate de parinfi (Coleman si Karraker 1997; Teti, O’Connell si Reiner
1996). Suportul social este identificat ca fiind un factor ce contribuie la inlaturarea
efectelor negative ale stresului. Suportul social se dezvolta in relatiile si interactiunile
dintre indivizi, familie, grup de prieteni si sisteme sociale mai rdspandite (Boyd 2002).
Pornind de la cercetarile anterioare care aratd ca parintii copiilor cu autism experimenteaza
niveluri mai inalte de distres emotional, depresie si anxietate si ca nivelul 1nalt de stres al
parintilor copiilor cu autism este strans legat de comportamentul neangajat al copilului in
interactiunile sociale si de rezistenta acestuia fatd de intentiile parintilor de a se apropia de
el, o prima intrebare care se pune este in ce masura comportamentul copilului perceput de
parinte influenteazd starea sa psihologicd. Faptul cd perceptiile parintilor referitoare la
boala copilului cu autism influenteaza deciziile pe care le iau in legatura cu tratamentul
abordat sau alte aspecte legate de propria lor stare psihologica, o alta intrebare la care se
cautd un raspuns este daca perceptiile despre boala ale unui partener din cuplu au o
legdtura atat cu starea lui personald, cat si cu starea celuilalt partener.

Mecanismele de preventie si adaptare la stres sunt cunoscute in literatura de
specialitate sub denumirea de coping sau management al stresului. Lazarus si Folkman
(1984) definesc copingul ca "eforturile cognitive si comportamentale in continua
schimbare pentru a face fata unor cerinte specifice externe si interne care sunt evaluate ca
taxand sau depasind resursele persoanei”. Aceasta definifie face distinctie intre coping si
comportamentul adaptativ automatizat, limitand copingul la cerintele care sunt evaluate ca
depasind resursele persoanei. Ca rezultat, aceastd delimitare limiteaza copingul la conditiile

de stres psihologic, care cere mobilizarea resurselor si exclude comportamentele si gandurile
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automatizate, care nu cer efort. De asemenea, copingul este vazut ca un proces care se
schimba, un proces de-a lungul céruia persoana trebuie sa se bazeze in anumite momente mai mult
pe o forma de coping, de exemplu strategiile defensive, iar in alte momente pe altele, de exemplu
pe strategiile de rezolvare de probleme, pe masura ce relatia persoana-mediu se schimba.
Dinamica si schimbarea care caracterizeaza copingul nu sunt intAmplatoare. Ele sunt urmarea

evaluarilor si reevaludrilor continue a schimbarii relatiei persoana-mediu.

De-a lungul timpului, abordarile copingului au fost diferite. Trei mari abordari sunt
frecvent amintite n literatura de specialitate si par a fi influentat semnificativ la un moment dat
cercetarile in acest domeniu: abordari bazate pe persoana, abordari bazate pe situatie si abordari

cognitive.

In literatura de specialitate gdsim multiple clasificari ale mecanismelor de coping.
Lazarus si Folkman (1984) au clasificat strategiile de coping in strategii centrate pe
probleme si in strategii centrate pe emotii. Scheier, Wintraub si Carver (1986) si Endler si
Parker (1990) propun o clasificare mai complexa, in trei categorii. Astfel, alaturi de
strategiile de coping centrate pe problema, apar strategiile de coping centrate pe emotii
impartite insa in strategii care reflectd o "stare" afectiva si cognitiva intr-o situatie stresanta
(centrate pe emotii/ abordare) si strategii prin care se evita confruntarea cu factorul stresant

(centrate pe emotil/ evitare).

Mikulincer si Florian propun patru categorii ale copingului: strategii centrate pe
problema, reevaluare, reorganizare si strategii de evitare. Reevaluarea implica utilizarea
atentiei selective asupra informatiei pozitive, crearea unor iluzii pozitive si negarea
partiala a aspectelor negative ale realitatii (Lazarus si Folkman, 1984; Taylor si Brown,
1988). Reorganizarea implica o serie de pasi intrapsihici (acceptare, managementul
experientei si restructurarea structurilor interne) care atrag dupa sine o mai bund acomodare cu
realitatea. Strategiile de coping de tipul evitarii pot avea initial efecte benefice prin reducerea
distresului, insd pe termen lung au efect negativ asupra eforturilor de adaptare (Lazarus,

1983; Roth si Cohen, 1986, citati de Mikulincer si Florian, 1996).

Un alt grup mai mic de strategii de coping vizeaza cresterea suferintei emotionale.
Unii indivizi au nevoie sd se simtd mai rau inainte de a putea sa se simtd mai bine. Pentru a
se vindeca au nevoie ca mai Intdi sa traiascd suferinta acut si pentru asta se autoinvinovatesc

sau se angajeazd in alte forme de autopedepsire. Astfel, indivizii pot ca In mod deliberat sa-si
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sporeasca suferinta emotionald cu scopul de a se mobiliza pentru actiune (Lazarus si
Folkman, 1984).

Cei mai multi parinti ai unor copii cu dizabilitdti ajung la strategii de coping
centrate pe emotii datoritd naturii "de nerezolvat" a dizabilitatii copilului lor. Isi
accepta copiii neconditionat si reinterpreteaza copilul ca pe ceva care are in cea mai mare
masurd nevoie de iubire, sprijin §i in micd masura de altceva. Alti parinti insa reactioneaza
la dizabilitatea copilului mobilizandu-si toate resursele pentru a ajuta copilul sa invete
sd mearga, sa vorbeascd, sa fie integrat in comunitate si eventual, sa devina macar partial
independent. Acesti parinti vor face apel la sprijinul social pentru a reusi sa-si atingd
obiectivele. Deci alaturi de strategiile de coping centrate pe emotii, parintii vor angaja si
strategii de coping centrate pe problema (Seligman, 2000).

Dupa cum sustin Lazarus si Folkman (1984) strategiile de coping nu sunt prin ele
insele bune sau rele, adaptative sau maladaptative. O strategie eficienta intr-o situatie poate fi
ineficienta in alta. Eficienta strategiei de coping depinde de gradul in care este potrivita
cerintelor interne sau externe ale situatiei. Acelasi lucru se aplica si evaludrilor cognitive.
Evaluarile legate de amenintare, pierdere sau provocare sau de caracterul irelevant si lipsit de
amenintare al unor situatii, nu sunt prin ele insele potrivite sau nepotrivite, eficiente sau
ineficiente. Eficacitatea lor depinde de ceea ce se intampla efectiv si orice judecata este
bine sa fie facutd in contextul situatiei. Eficienta copingului depinde de asemenea de
evaluarea secundara a resurselor in cursul evenimentelor. Cele mai multe evaludri nu se
potrivesc perfect cu cursul evenimentelor. Ambiguitea situatiilor stresante, anumite modele de
angajament ale persoanei si implicit vulnerabilitatea selectiva provoaca aceastd nepotrivire. Cele mai
multe situatii sunt ambigue dintr-un motiv sau altul. Fie informatia lipseste, fic cea care existd este
neclard, sau ambele. Vulnerabilitatea este predispozifia unei persoane de a interpreta anumite tipuri de
situatii ca stresante si merge mana in mana cu angajamentele - cu cat un angajament este mai puternic cu

atét unei persoane ii pasa mai mult sau este mai vulnerabila la un anumit eveniment sau situatie stresanta.

De-a lungul timpului au fost realizate mai multe studii cu privire la consecintele
negative asupra sanatatii parintilor care Ingrijesc copii cu tulburari de dezvoltare, precum
cele din spectru autist. Astfel, cercetarile arata ca persoanele care au grija de copiii cu
TSA suferd intr-o mai mare masurd de depresie, anxietate, simptome somatice §i
disfunctii sociale decat populatia generala (De Andres-Garcia, Moya-Albiol si Gonzalez-
Bono 2012).
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Desi majoritatea studiilor au evaluat tulburdrile in ceea ce priveste starea de
sanatate a persoanelor care ingrijesc copiii, in ultimul timp, cercetatorii sunt interesati si de
adaptarea pozitiva la situatia de ingrijire. In acest context, unele persoane demonstreaza
abilitati de a face fatd in mod eficient stresului unei situatii de ingrijire iar fenomenul este
descris ca rezilientd (Gaugler, Kane si Newcomer 2007). Termenul de rezilientd este
utilizat pentru a explica adaptarea pozitiva a indivizilor la situatii stresante (Bonanno
2012). Totusi, in ceea ce priveste conceptualizarea acestui termen existd o lipsd de
omogenitate. Asadar, definitia nu este unanima pentru toate studiile, desi, In general,
rezilienta este inteleasa ca un proces dinamic, o capacitate de reabilitate eficientd dupa
situatii stresante. Aceastd definitie se refera la rezilientd ca la un mod de a face fata intr-o0
manierd adaptativd. In acest sens, rezilienta la persoanele care au griji de copii este
configurata de caracteristici specifice care promoveaza o adaptare eficienta la situatia de
ingrijire fara ca starea de sanatate sa fie afectatd (Fernandez-Lansac, CrespoLopez, Caceres
si Rodriguez-Poyo 2012; Lin, Rong si Lee 2013). Luand in considerare acestea, rezilienta
nu este o abilitate statica si stabila, iar ingrijitorii pot fi ajutati sa isi creasca nivelul de
rezilientd. Rezilienta presupune a face fatd in mod eficient stresului, fara a resimti
consecinte negative, ci obtindndu-se rezultate pozitive, beneficii in urma situatiilor
stresante. Acest proces duce la cresterea abilitatii de a face fatd cu succes stresului (Bayat
2007). Este evident faptul ca persoanele reziliente prezinta schimbari pozitive in diferite
domenii de viata, iar unele au adoptat si o viziune pozitiva a procesului de Ingrijire
(Fernandez-Lansac si Crespo 2011). Dale, Jahoda si Knott (2006) au examinat modul in
care familiile gestioneaza si reusesc sa faca fatd stresului legat de TSA, iar rezultatele au
indicat faptul ca sentimentele de furie, soc, negare, auto-culpabilizare si vinovatie au fost
raportate in momentul primirii diagnosticului. Mai mult, mamele care ingrijeau singure
copiii cu autism sufereau de depresie si izolare. Cercetatorii au mai descoperit si faptul ca
rolul suportului social si accesibilitatea la serviciile de asistentd au redus semnificativ
nivelul de stres al mamei. Dale si colaboratorii sdi (2006) au remarcat, de asemenea,
caracteristicile familiilor, inclusiv auto-eficacitatea perceputa, abilitatea de adaptare in mod
pozitiv la stres si strategiile de coping care ajuta la dezvoltarea unui sentiment puternic de
realizare si stare de bine pentru familie (Dale, Jahoda si Knott 2006). Suportul social este
una dintre variabilele cele mai analizate in relatie cu rezilienta, fiind caracterizat ca un
factor rezilient care respinge consecintele stresului provenit din ingrijirea persoanelor cu

TSA si este asociat cu mai putind anxietate si depresie si simptome somatice diminuate

(Boyd 2002).
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Metodologia cercetarii

In aceasta parte a lucrarii de fatd am plecat in constituirea obiectivelor si ipotezelor
de la cateva studii care au cercetat impactul existentei unui copil cu TSA asupra familiei in
general si asupra nivelului de stres perceput, a strategiiilor de coping utilizate, a suportului

social disponibil si a relatiei existente intre acestea si rezilienta.
Obiectivele cercetarii

Cercetarea aceasta este o cercetare bazata pe metode si analize cantitative si are ca

si obiective urmdtoarele:

1. Identificarea aspectelor care pot influenta nivelul de stres al parintilor asociat cu
prezenta unui diagnostic de autism.

2. Analiza mecanismelor de coping dezvoltate de parintii copiilor cu autism.

3. Evaluarea nivelului de rezilientd manifestata de parintii copiilor cu autism.

4. ldentificarea nevoilor de suport social in randul parintilor care au copii
diagnosticati cu autism.

5. Identificarea unor modele de predictie a stresului parental, utilizarii mecanismelor
de coping, suportului social si nivelului de rezilienta.

Pentru a atinge obiectivele enuntate, am realizat patru studii:

1. Variabile predictori si influente asupra suportului social perceput de catre parintii
copiilor cu autism.

2. Variabile predictori si influente asupra nivelului de stres perceput de catre parintii
copiilor cu autism.

3. Variabile predictori si influente asupra utilizarii strategiilor de coping de cétre
parintii copiilor cu autism.

4. Variabile predictori si influente asupra nivelului de rezilienta a parintilor copiilor cu
autism.

Ipotezele cercetarii

1. Unul dintre predictorii suportului social perceput este genul biologic al parintelui.

2. Nivelul scazut al stresului parental determina perceptia suportului social ca fiind
mai ridicat.

3. Exista diferente semnificative in perceptia suportului social in functie de varsta
parintilor.
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Ecuatia de predictie a stresului parental include suportul social.
Exista diferente semnificative de gen in perceptia nivelului de stres parental.
Nivelul ridicat al suportului social determind un nivel scazut al stresului parental.

Stresul parental prezice scorul total la scala de coping.

© N o 0 &

Mamele copiilor cu autism dezvolta strategii de coping pozitiv, cum ar fi cautarea
suportului social, in timp ce tatii copiilor cu autism folosesc strategii de coping
negative, cum ar fi evitarea.

9. Parintii care percep suportul social mai ridicat au strategii de coping adaptative.

10. Variabila stres parental face parte din ecuatia de predictie a capacitatii de rezilienta.
11. Nivelul de stres parental influenteaza capacitatea de rezilientd a parintilor copiilor

cu autism.
12. Existenta altui copil in familie creste probabilitatea ca parintii sd aiba un nivel

ridicat al rezilientei.

Lotul de participanti implicati in cercetare

In cercetare au fost inclusi un numir de 114 participanti, cu totii parinti sau
persoane care Ingrijesc copiii cu TSA. Dintre acestia, 54% sunt femei/mame si 46% sunt
barbati/tati. Persoanele care au participat la acest studiu sunt pdrinti ai unor copii
diagnosticati cu TSA, acestia fiind inclusi in programele de interventie specifice acestora

in Gorj si Bucuresti.
Descrierea instrumentelor de investigare

In cadrul cercetarii se vor folosi urmitoarele instrumente: Multidimensional scale
of perceived social support, The resilience scale, Parenting Stress Index — Short Form

(PSI), Scala de abordare strategica a copingului (SACS).

Scala de abordare strategici a copingului (SACS) este un chestionar
multidimensional construit pentru a identifica strategiile de coping comportamental in
context social, pe care cineva le foloseste dupa ce a trdit anumite evenimente sau situatii
negative. Asadar, acesta este un instrument care evalueaza dimensiunea comportamentala a
copingului, luadnd in considerare si aspectele sociale ale strategiilor prin care cineva face
fata situatiilor stresante. In opozitie cu alte chestionare de coping, care nu fac distinctie

explicitd intre gandurile unei persone si activitatea sa reald, SACS se referd in mod
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exclusiv la modul 1n care o persoand reactioneazd comportamental activ/pasiv,
prosocial/antisocial, direct/indirect, dupa ce a trdit o experientd negativd. SACS este un
chestionar de autoevaluare cu 52 itemi si 9 scale de evaluare a strategiilor de coping
comportamental. Strategiile evaluate se referd mai ales la tendinta generald de a aborda
probleme, apeland la un set specific de comportamente. Aceasta tendinta este destul de

stabila in timp. SACS distinge noua strategii de coping comportamental:

- Actiune asertiva, prin care situatia este abordatd in mod ferm, spontan, sincer si

direct, fara ca persoana sd se retragd din fata problemelor si prin care se urmaresc

interesele fara a le face rau celorlalti (dimensiunea activ-pasiva).

- Relationare sociala, prin care persoana se alaturd celorlalti pentru a face fata

situatiei impreuna sau prin care ii ajutd pe ceilalti, ludnd in considerare si nevoile acestora

(dimensiunea prosocial-antisociala).

- Cautarea suportului social, prin care persoana apeleazd la ceilalti pentru ajutor si

sprijin emotional si prin care se sfatuieste cu familia si prietenii in legdturd cu ce are de

facut (dimensiunea prosocial-antisociala).

- Actiune prudenta, prin care persoana isi ia toate masurile de precautie inainte de a

actiona si prin care isi evalueaza atent optiunile, pentru a se proteja de orice pericol

(dimensiunea prosocial-antisociala).

- Actiune instinctiva, prin care persoana se bazeazd pe intuitia ei si prin care

reactioneazd in functie de impulsurile de moment pentru a rezolva probleme (dimensiunea

prosocial-antisociala).

- Evitare, prin care persoana se angajeaza in alte activitdti ca sd nu se ocupe de

problem (dimensiunea active-pasiva).

- Actiune indirect, prin care persoana manipuleaza situatia pentru a-i face pe ceilalti

sa creada cd ei detin controlul, in timp ce persoana rezolva problema, in mod netransparent

(dimensiunea direct-indirecta).

- Actiune antisocial, prin care persoana isi urmareste interesele, chiar daca vor face

rau celorlalti (dimensiunea prosocial-antisociala).

- Actiune agresiva, prin care persoana actioneaza decisive, rapid pentru a-i lua pe

ceilalti prin surprindere si pentru a prelua controlul (dimensiunea prosocial-antisociala).
Fiecare persoana evaluatd prin SACS indicd o scald de cinci puncte, unde 1

inseamna "Nu e deloc ceea ce as face”, iar 5 inseamna “Categoric (foarte mult), e ceea ce

as face”, in ce masurd foloseste comportamentul descris de fiecare item. Pentru a obtine

21



scorul unei subscale se calculeazd suma cotelor itemilor inclusi In scald. Dintre itemii care
compun o subscald nu poate lipsi raspunsul la mai mult de unu. In acest caz, scorul lipsa va

fi inlocuit de media celorlalte scoruri.
Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF)

Conform lui Abidin (1995) PSI-SF contine 36 de afirmatii organizate in trei
subscale: distresul parental (PD); interactiunea disfunctionala intre parinte si copil (P-
CDI) si dificultatile copilului (DC). Scorurile care se pot obtine sunt intre 36 si 180 si
indica cantitatea globald a stresului care este experimentat din rolul de parinte ca o functie

a celor trei subscale.

PSI-SF a fost evaluat conform scalei Likert la 5 puncte, variind de la 1 (puternic de
acord) la 5 (dezacord). Scala a fost punctata prin rearanjarea itemilor astfel incat 5=1, 4
=2,3=3,2 =4, si1=5pentru a determina subscala (PD, P-CDI, or DC) si scorul total
pentru stres, toate scalele au fost nsumate, tindnd seama de scorul global care indica
nivelul total de stres. In analiza, cel mai mare punctaj indicd nivelul cel mai ridicat de stres,
pe cand cel mai mic punctaj indicd nivelul cel mai scizut de stres. in cadrul PSI-SF,
nivelul de stres considerat normal este undeva intre 15 si 80 %. Scorurile de 90% indica
faptul ca individul experimenteaza un nivel de stres foarte ridicat. Este important de
amintit faptul cd scorul total in ceea ce priveste PSI-SF nu indica decat nivelul global de
stres perceput de catre subiect in rolul sau de parinte si nu tine cont de nivelul de stres pe

care un individ poate sa il perceapa in afara acestui rol.

Este de asemenea important de amintit faptul ca scorul total in cadrul PSI-SF reflecta

stresul asociat rolului de parinte si interactiunea dintre parinte si copil.

Fiecare subscala contine 12 intrebari. Subscala PD reflecta nivelul de distres ca un

rezultat dintre asocierea factorilor personali cu cerintele copilului in crestere.
Resilience Scale (RS)

Unul dintre cele mai folosite instrumente la nivel mondial in cercetarile privind
rezilienta. Scala RS este primul instrument dezvoltat pentru a masura rezilienta si poate fi
aplicat la diferite categorii de virstd, de la adolescenti la oameni in varstd. Scala de
rezilientd masoard gradul de rezilientd individuala, care este consideratd o caracteristica

importantd a personalitatii care mareste capacitatea de adaptare a individului. A fost creata
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de catre Gail Wignild, RN, PhD si Heather Young, PhD, FAAN, GNP, 1n 1987, si are 25
de intrebari la care se raspunde pe o subscald Likert de la 1, la 7, 1n care 1 semnifica “nu
mi se potriveste deloc”, iar 7 “mi se potriveste in totalitate”. Scorurile posibile sunt intre 25

si 175, unde 175 reprezinta cel mai inalt nivel al rezilientei.

Consistenta internd a Scalei de rezilienta a variat intre 0,76 si 0,91. Fidelitatea test-
retest a variat intre 0,67 si 0,84, la o serie de intervale de o luna, trei, patru si apoi Inca

patru luni (Li, 2008).
Multidimensional scale of perceived social support (MSPSS)

Scala multidimensionala de percepere a sprijinului social (MSPSS), dezvoltata de
Zimet este o scalda compusa din 12 itemi. Aceasta este foarte usor de folosit, fiind un
instrument cu autoraportare, folosit pentru a masura perceptia suportului social si
adecvarea suportului social perceput din 3 surse: familia, prietenii si alte persoane

semnificative pentru subiect.

In prima faza, scala a fost conceputa cu 24 de itemi ce se refereau la familie,
prieteni si alte persoane semnificative. Fiecare item putea fi evaluat cu un maxim de 5
puncte, de la puternic dezacord (1) la puternic de acord (5). Ludnd in considerare
rezultatele mai multor teste pilot si analize de factori repetate, s-au exclus acei itemi care
nu se adresau direct perceperii suportului social sau care nu conduceau la rezultate clare.
Versiunea curenta si revizuitd a acestei scale este compusa din 12 itemi, iar pentru a creste
variabilitatea raspunsurilor si a minimaliza efectul de plafonare s-a implementat evaluarea
acestora pe o sacla de tip Likert in 7 puncte de la puternic dezacord (1) la foarte puternic
de acord (7). Cei 12 itemi sunt divizati in 3 grupe a 4 itemi fiecare in functie de sursele de
suport perceput — familia, prietenii sau alte persoane semnificative. Scorurile cele mai mari
cumulate aratd perceperea unui suport social mai ridicat. La aceasta scald scorurile pot
varia intre 7 si 84 de puncte. Scorurile intre 69 si 84 indicd un puternic sprijin social.
Scorurile intre 49 si 68 indica un sprijin social moderat, iar scorurile cuprinse intre 12 si
48 indica un suport social scazut. Studiile au indicat cd mamele care au obtinut scoruri
intre 12 si 48, deci care beneficiaza de un sprijin social scazut au predispozitie spre

depresie si alte boli cu efecte negative asupra sanatatii.
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Rezultatele cercetarii, interpretarea si discutarea datelor

Studiul 1: Variabile predictori si influente asupra suportului social perceput
de catre parintii copiilor cu autism

Primul studiu are in vedere evidentierea efectelor principale ale variabilelor asupra
gradului de suport social perceput si a scorurilor obtinute la subscale (suportul familiei,
suportul prietenilor si suportul unei persoane semnificative). De asemenea, este interesant

de identificat un model predictivi si conexiunile cu alte variabile.

Existd numeroase variabile care influenteaza perceptia suportului social, atat la
nivel global, cét si in ceea ce priveste dimensiunile acestuia. Astfel, se remarca faptul ca
nivelul de coping este singura variabila care influenteaza felul in care parintii copiilor cu
TSA percep sprijinul familial. Cu cat acestia folosesc strategiile de coping intr-o masura
mai mare, cu atat resimt suportul familial mai putin. Acest lucru se datoreaza, probabil,
faptului ca ei isi folosesc propriile modalitati de a-si rezolva problemele i nu mai cautd
sau nu mai sunt atenti la sprijinul venit din partea familiei.

De asemenea, am observat ca stresul parental scdzut determind perceptia ca
sprijinul venit din partea unei persoane semnificative este ridicat §i se asociaza cu acei
copii care sunt de genul masculin.

O alta concluzie se referd la faptul cd varsta copilului este importantd pentru
perceptia diferitelor moduri de suport social: parintii copiilor cu varsta de pana in 10 ani
(inclusiv) resimt un sprijin mai ridicat din partea unei persoane, iar cei ai caror copii au
mai mult de 10 ani percep un suport mai mare de la familie si prieteni.

Atat varsta parintelui, cat si varsta copilului au influente asupra perceptiei
suportului social la nivel global, din partea unei persoane semnificative si a prietenilor.
Prin urmare, sansele ca un parinte sa perceapa suportul social mai ridicat cresc atunci cand
are mai pugin de 30 de ani, iar copilul este mai mic de 5 ani.

Analizand diferentele de gen, am mai constatat ca femeile considera, intr-o masura
mai mare decat barbatii, cd beneficiaza atat de suport social global, cat si din partea
prietenilor si a unei persoane semnificative.

Am evidentiat si existenta unei ecuatii de regresie pe baza careia putem prezice
scorul pe care o persoana l-ar putea obfine la aceasta scald. Astfel, dacd parintele este de
genul feminin, nivelul stresului sau parental este scdzut, iar daca copilul a fost diagnosticat
pana a Implinit varsta de trei ani, cu sigurantd va obtine un scor ridicat al suportului social
perceput.
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Studiul 2: Variabile predictori si influente asupra nivelului de stres perceput
de catre parintii copiilor cu autism

Cel de-al doilea studiu pune in prim plan stresul parental ca variabila dependenta,
atat la nivel global, céat si pe dimensiunile sale (RD - raspuns defensiv, PD - presiunea
rolului parental, P-CDI - relatia disfunctionald parinte-copil, DC - perceptia copilului
dificil).

In primul rand, se poate distinge importanta deosebitd pe care o au atat nivelul de
rezilienta, cat si cel al suportului social pentru gradul de stres, in special pentru raspunsul
defensiv si presiunea asociatd rolului parental. Astfel, dacd parintii au o capacitate de
rezilientd scazuta sau percep Iintr-o micd masurd existenta suportului social creste
probabilitatea ca ei sa resimta la un nivel mai ridicat presiunea cauzata de rolul parental,
dar sinevoia de a ascunde aspectele negative ale relatiei cu copiii lor.

Necesitatea existentei unei relatii pozitive pdrinte-copil si negarea aspectelor
disfunctionale care nu intrda in acest tipar reprezintd o presiune mai puternic traitd de
parintii din mediul rural.

Diferentele de gen sunt si ele importante, In comparatie cu mamele, tatii simtindu-
se mai presati sa mascheze problemele in relatia cu copii lor pe care 1i considera ca fiind
dificili.

Analiza de regresie a confirmat ca predictori semnificativi pentru nivelul stresului
variabilele genul biologic al copilului si suportul social. Conform ecuatiei de regresie
nivelul de stres scade daca parintii au fatd sau daca au credinta ca nu se bucura de suport
social.

Studiul 3: Variabile predictori si influente asupra utilizarii strategiilor de
coping de catre parintii copiilor cu autism

Acest studiu vizeaza, intr-o prima faza, descoperirea variabilelor care au influenta
asupra copingului si a dimensiunilor sale (AS — Actiune asertiva, RS — relationare sociala,
CSS — cautarea suportului social, AP — actiune prudentd, Al — actiune instinctiva, E —
evitare, AIN — actiune indirecta, AAN — actiune antisociala si AA - actiune agresiva), apoi

a unui model predictiv si a asocierilor cu celelalte variabile implicate in studiu.

Pentru utilizarea strategiilor de coping, atat efectele principale, cat si analiza de
regresie atestd impactul deosebit al varstei copilului In momentul diagnosticului si al

nivelului de stres parental. Prin urmare, o persoana va obtine un scor ridicat la scala de
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coping daca diagnosticul copilului a fost pus in primii trei ani de viatd sau pe masura ce
nivelul stresului parintelui scade.

Varsta copilului in prezent are efecte asupra unor strategii de coping. Actiunea
indirecta, actiunea antisociald, dar §i actiunea asertiva si cautarea suportului social sunt
mijloace de coping folosite mai ales de parintii care au copii mai mici de 5 ani.

Referitor la suportul social, rezultatele arata ca perceperea unui suport social ridicat
conduce la folosirea unor mijloace de coping referitoare la relationarea sociala si cautarea
suportului social. Daca suportul social din partea familiei lipseste, parintii se orienteaza
spre actiuni instinctive.

O alta influenta importanta este cea a mediului de provenientd a respondentilor.
Périntii din mediul urban prefera ca strategii de coping actiunea instinctiva, actiunea
indirectd, actiunea antisociala si actiunea agresiva, in timp ce cei din mediul rural par a
cauta mai degraba suportul social pentru a-si depasi problemele.

Mai putem adauga ca relationarea sociald este utilizatd mai ales de parintii care au
baieti, iar aceia dintre ei care nu au Tmplinit 30 de ani cautd in mai mare masura suportul
din partea celorlalti.

Studiul 4: Variabile predictori si influente asupra nivelului de rezilienta a
parintilor copiilor cu autism

Al patrulea studiu se concentreaza asupra rezilientei, urmarind sublinierea
influentelor principale si a asocierilor intre variabilele studiului si creionarea unui model de
predictie. Cele mai importante efecte asupra rezilientei sunt datorate celor trei variabile
care intra si in modelui de regresie a acestei variabile dependente: scorurile totale la scalele
de stres si de utilizare a strategiilor de coping si existenta altor copii in familie. Prin
urmare, persoanele sunt mai reziliente daca au un nivel al stresului mai scazut, utilizeaza in
mai mare masura mijloacele de coping sau in familie mai sunt copii.

De altfel, persoanele cu scoruri ridicate ale rezilientei prefera ca mijloace de coping
relationarea sociald, actiunea indirecta si acfiunea prudenta.

Regasim si diferente de gen, in sensul ca femeile sunt mai reziliente decat barbatii.
Importanta este si varsta copilului in momentul diagnosticului, crescand probabilitatea ca
parintii sa fie mai rezilienfi daca diagnosticul copilului s-a pronuntat pand cand acesta a
implinit 2 ani.

Influenta suportului social asupra rezilientei nu este foarte clara.
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Cele patru studii au evidentiat importanta genului biologic al parintilor asupra
suportului social perceput, stresului parental, utilizarii strategiilor de coping si capacitatii
de rezilienta.

Mai mult, aceasta variabila este un predictor pentru suportul social perceput, alaturi
de nivelul de stres si varsta copilului la momentul diagnosticului. Prin urmare, prima
ipoteza de cercetare s-a confirmat. Suportul social perceput este ridicat daca parintele este
femeie, nivelul de stres parental scazut, iar copilul a fost diagnosticat in primii trei ani de
viata.

Barbatii resimt un nivel mai ridicat de stres comparativ cu femeile, ei percepand
copilul ca dificil (DC) si incercand sda mascheze aspectele negative ale relatiei lor (RD).
Ipoteza cercetarii doctorale se confirma partial, dat fiind faptul ca nu avem influente la
nivelul global al stresului, iar diferentele semnificative apar pe cele doud dimensiuni ale
scalei.

Analizele de corespondenta au revelat asocieri intre genul parintelui si mecanismele
de coping folosite. Astfel, mamele abordeaza problema intr-o manierd asertiva si cauta
suportul social pentru a o rezolva, agsadar folosesc mijloace de coping pozitiv,asa cum am
presupus in ipoteza de cercetare. Nu sunt, insd, dovezi empirice ca tatii utilizeaza evitarea
sau alte strategii negative, ci doar ca le prefera pe cele de mai sus intr-o mica masura.

De asemenea, al patrulea studiu a ardtat ca femeile sunt mai reziliente decat
barbatii.

In al doilea rand, prin intermediul analizei de regresie, am descoperit cd stresul
parental este un bun predictor al capacitatii de rezilientd impreuna cu gradul de utilizare al
mijloacelor de coping si existenta unui alt copil in familie. Conform ecuatiei de predictie,
capacitatea de rezilientd este crescutd daca parintii folosesc in mare masura mijloacele de
coping, adaptandu-le in functie de situatie, resimt un nivel scdzut de stres parental si au si
alti copii. Asadar, a zecea si a douasprezecea ipoteza de lucru s-au confirmat. De
asemenea, ipoteza nr. 11 se confirma, conform efectului principal al stresului asupra
rezilientei; persoanele care resimt un stres ridicat au o capacitate mai scazuta de rezilienta
comparativ cu cei care sunt putin sau deloc stresati.

Stresul are efecte semnificative si asupra suportului social, in sensul cd suportul
social este perceput ca fiind mai ridicat, daca nivelul de stres este mai scdzut, ceea ce
confirma a doua ipoteza de cercetare.

Un nivel scazut de stres determina si folosirea unor mijloace de coping pozitiv intr-

0 mai mare masurd, precum rezolvarea problemei intr-o manierd asertiva sau folosirea
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intuitiei. Mai mult, ecuatia de regresie pentru prezicerea scorului la scala de coping include
nivelul de stres si varsta copilului la diagnostic. Astfel, utilizarea intr-o mai mare masura a
strategiilor de coping este prezisd de perceptia unui nivel scdzut de stres sau existenta
diagnosticului copilului In primii trei ani ai acestuia.

Se mai remarca faptul ca parintii care percep un nivel ridicat al suportului social
resimt intr-o masurd mai mica stresul asociat rolului de parinte (PD) si nu incearca sa
ascunda aspectele negative ale relatiei cu copiii lor (RD). Nu existd efecte principale la
nivelul global al stresului, dar suportul social este unul dintre predictorii stresului, alaturi
de genul biologic al copilului. Stresul resimtit este mare, daca suportul social perceput este
mic, iar copilul este de genul feminin.

De asemenea, parintii care considerda ca au un nivel ridicat de sprijin din partea
celorlalfi folosesc intr-o masurd mai mare relationarea sociala si cautarea suportului social,
asadar strategii adaptative de coping. Mai mult, perceptia cd existd o persoand care 1ii
sprijind se asociaza cu rezolvarea problemelor intr-un mod asertiv.

Varsta parintelui influenteaza perceptia suportului social, cei pana 30 de ani
resimtind Intr-o mai mare masura sprijinul din partea celorlalti, coparativ cu subiectii din
alte grupuri de varste. De altfel, tot acestia cautd suportul social pentru a depasi
dificultatile.

Alte variabile cu efecte importante sunt vérsta copilului in prezent si varsta
copilului in momentul diagnosticului.

In concluzie, ipotezele cercetirii s-au confirmat total sau partial, identificindu-se
modele predictive pentru suportul social, stresul parental, utilizarea mijloacelor de coping
si capacitatea de rezilienta.

In acelasi timp, consider ci aceastd cercetare aduce informatii utile si intersante
despre parintii copiilor cu autism. De asemenea, este important de mentionat faptul ca este
primul de acest fel pe un esantion din populatia romaneasca care aduce informatii nu
numai cu privire la mame, ci si cu privire la tati. Studiile facute alaturi de toate datele
culese din literatura de specialitate incearca sa acopere o parte din golul existent in acest
domeniu de cercetare in Romania si poate constitui o baza pentru studii ulterioare.

Printre limitele acestei cercetari ar putea fi numarul relativ redus de cazuri,
caracteristicile lor demografice, includerea in studiu doar a parintilor, lipsa unor scale de
dezirabilitate sociala. Metodologia cercetarii doctorale este un cantitativa, iar majoritatea
studiilor asupra familiilor care au in componentd o persoand cu autism apeleaza de obicei

la metode de cercetare calitative. Asadar, o imbinare a metodelor calitative cu cele
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calitative in explorarea mecanismelor prin care membrii familiei ajung la o buna adaptare
poate sa fie o abordare potrivitd in viitor. Pornind de la aceste limite, o alta directie viitoare
de cercetare implica dezvoltarea unor proiecte sau programe in care sa fie inclugi membri

ai familiilor copiilor cu autism din cat mai multe zone ale tarii.
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