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Abstract: The way we perceive and react to a chronic disability is the result of our personality and
psycho-emotional structure, but also the result of our professional training. A disability affects not only the
life of the person in question, but also that of those around them, it involves the appearance and adaptation
to physical, psychological, social and environmental changes. The occurrence of a disability in a family
member has an impact on the entire family system, and the evolution of the disease is influenced by the
way in which the family members act and adapt to the stress caused by the disease and the needs of the
disabled one. This paper highlights the role of psychosocial education in increasing the quality of life of
people with chronic disabilities following a stroke. The results highlighted the predictive role of certain
individual, familial and extra-familial characteristics in relation to the dimension of psychosocial
adaptation among their caretakers.
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Introducere

Bolile cronice si dizabilitatea cronica reprezintd o sursd majord de ingrijorare pentru
specialistii din domeniul sanatatii publice, datorita costurilor economice si sociale pe care le au

[25]. Se preconizeaza ca prevalenta globala a bolilor cronice va creste continuu in urmatoarele
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decenii, chiar daca unele dintre afectiuni (de exemplu, bolile cardiovasculare, cerebrovasculare,

sau cancerul) pot fi prevenite intr-o proportie destul de mare, prin interventii eficiente in ceea ce

priveste costurile, al caror obiectiv sd vizeze reducerea prevalentei factorilor de risc comuni,

precum fumatul, viata sedentard, dieta nesandtoasa sau expunerea la alti factori toxici [23].

Bolile cronice si dizabilitatea sunt principala cauza a unei sdnatati precare, a invaliditatii si
decesului (aproape doua treimi din decesele nregistrate la nivel mondial), precum si a majoritatii
cheltuielilor de ingrijire din sistemul sanitar [ibidem]. Conform Centrului pentru Controlul si
Prevenirea Bolilor din S.U.A. (2020), bolile cronice si dizabilitatea includ afectiuni ale caror
simptome se prelungesc in timp, nu se amelioreaza spontan si foarte rar pot fi tratate complet.
Multe boli cronice sunt incurabile, interventiile medicale avand ca scop, mai degraba, mentinerea
simptomelor la nivelul care sa permita pacientului sa fie functional.

Bolile cronice dizabilitante au in comun urmatoarele caracteristici [16]: a) au o baza
biologica sau psihologica; b) simptomele se manifesta cel putin un an; c) cursul bolii se asociaza
cu una sau mai multe dintre urmatoarele categorii de sechele:

- limitarea functionarii fizice, cognitive, emotionale si sociale, precum si a procesului natural al
maturizarii si dezvoltarii;

- dependenta persoanei bolnave de medicatie, dietd speciala, device-uri assistive sau asistentd
personald, pentru a compensa sau minimiza limitarea functionarii cotidiene, a activitatilor si a
rolului social;

- nevoia permanentd de ingrijire medicald si de rutind, servicii psihologice sau educationale,
precum si necesitatea unor tratamente sau interventii speciale [16].

Unii autori utilizeaza termenul sinonim de conditie medicala cronica, intelegand prin acesta
orice sindrom clinic care implica unul sau mai multe organe si conduce la deteriorarea starii de
sandtate fizica si a functiondrii psihologice pentru o perioadad de cel putin trei luni pana la un an
[4].

Studiile realizate pana in prezent oferd o imagine complexd a impactului negativ pe care
bolile cronice si dizabilitatea il au pentru existenta pacientilor. Din punct de vedere psihosocial,
problematica bolilor cronice 1n randul adultilor, este complexd si implicA o abordare
multidimensionald, deoarece bolilor cronice le este caracteristici deteriorarea statusului
functional in domeniul fizic, cognitiv, emotional, parental, marital/relational, social si

profesional. Devine clar faptul ca, in diferite faze ale progresului temporal al bolilor cronice,
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pacientii Intdmpind noi dificultati in realizarea sarcinilor ce au scop managementul personal,
exercitarea rolurilor parentale, familiale si maritale, precum si in ceea ce priveste participarea la
viata sociald si continuarea carierei profesionale. Majoritatea demersurilor de cercetare au vizat
doar indicatorii functionarii, calitatii vietii si ai starii de bine in rAndul pacientilor [4; 6].

Mai putine studii empirice s-au concentrat pe dificultatile intdmpinate, cat si pe stresul si
calitatea vietii in randul partenerilor de viata sau apartinatorilor bolnavilor cronici si cu
dizabilitati. Foarte putine studii au vizat indicatorii adaptarii doar in rdndul apartinatorilor, care
ingrijesc pacienti diagnosticati cu boli cronice dizabilitante.

Una dintre bolile cronice dizabilitante, care afecteaza nu doar pe pacienti, ci si pe ceilalti
membri ai familiilor, este accidentul vascular cerebral (AVC), intrucat, in contextul vietii de zi cu
zi a sistemului familial care se confrunta cu sechele ale unui atac cerebral a unuia dintre membri
adulti, pacientii, partenerii de viatd si copiii Tmpart resurse comune §i sarcini necesare
supravietuirii, interactioneaza din punct de vedere social si emotional, impartasesc credinte,
convingeri, emotii §i sentimente despre ei insisi, celelalte persoane dragi [6; 18].

Accidentul vascular cerebral reprezintd o cauza importantd de morbiditate, invaliditate si
mortalitate In bolile vasculare. Persoanele care au suferit un accident vascular cerebral sunt
deosebit de vulnerabile, chiar si in cazul existentei unor tehnologii avansate si asigurdrii accesului
la aceste facilitati, 60% din cei care suferd un accident vascular cerebral mor sau devin
dependenti de ceilalti membri ai familiei. In stadiile avansate ale dizabilititii cronice care ne-am
referit, alterarea severa a capacitatii fizice, conduce la limitarea mobilitatii, a capacitatii de
autoingrijire, tintuind pacientul la pat. Aceste efecte, se asociazd cu scdderea semnificativa a
calitatii vietii, sentimentul de izolare sociald, cresterea presiunilor impuse asupra celorlalti
membri ai familiei, apartindtorilor, precum si cu alte sentimente negative, precum frustrarea sau
sentimentul de stigmatizare. Adaptarea din punct de vedere psihologic la aceastd conditie
medicald cronicd semnificd prezenta/absenta tulburarilor psihice diagnosticate in randul
pacientilor, a simptomelor psihologice sau, mai general, a dispozitiilor emotionale negative [16].

O mai buna intelegere a procesului dinamic al adaptarii si a experientelor particulare pe
care pacientii si familiile acestora le trdiesc va contribui la clarificarea informatiilor necesare
pentru elaborarea si implementarea programelor care au ca obiectiv suportul medico-psiho-
social al pacientilor care sufera de o conditie medicala cronica. Suportul social este considerat o

componentd cheie a managementului pe care pacientii cu boli cronice trebuie sa le asigure, in
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vederea adaptarii la solicitari. Existd un corp consistent de studii care au analizat rolul predictiv
pe care suportul social il are In functionarea pozitiva a adultilor. Unele studii au analizat rolul
pozitiv pe care suportul social primit il joacd in adaptarea la evenimentele de viatd stresante,
precum dizabilitatea cronica [10; 17; 24]. Altele au vizat contributia in raport cu starea de
sanatate fizica, mintald si cu starea de bine subiectiva [9; 11; 20; 22]. Unii autori au argumentat
ca suportul social perceput este chiar mai important decat suportul social primit in prezicerea
calitatii adaptarii la solicitarile de viata si a starii de sanatate mintala [14; 21].
boli cronice depind atat de caracteristicile bolilor cronice (de exemplu: diagnosticul, perioada de
timp de cand se manifesta boala, stadiul in relatie directd cu gradul incapacitarii functionale pe
care bolile o produc in randul pacientilor, etc.), cat si de o serie de caracteristici personale ale
pacientilor si apartinatorilor (gen, varsta, statut socio-economic, dispozitii ale personalitatii etc.).
Cercetdtorii care s-au preocupat de problematica adaptarii psihosociale in randul apartinatorilor
pacientilor care sufera de diverse dizabilitati cronice au lansat si au testat ipoteza potrivit careia
caracteristicile bolilor si cele ale partenerilor si pacientilor au un efect consistent asupra
partenerilor, dincolo de efectul din partea eforturilor pe care partenerii trebuie sa le depund pentru
ingrijirea pacientilor §i asigurarea functiondrii sistemului familial Tn ansamblul sau [2; 3; 7; 15].

Adaptarea din punct de vedere psihologic si comportamental la solicitarile emotionale pe
care le implicd evolutia unei boli cronice, precum si adaptarea psihosocialda in randul celorlalti
membri ai familiilor pacientilor - au jalonat aplicarea unui programul de interventie
psihoeducationala la apartinatorii pacientilor care au suferit un atac cerebral, pentru a depasi
solicitarile stresante care apar in viata familiei. Calitatea vietii persoanelor cu sechele grave ale
ictusului cerebral este afectatd de particularitatile relatiilor sociale pe care acestia le stabilesc in
cadrul familiei $i comunitatii in ansamblu. Desi familia si prietenii joacd un rol important in
procesul de ingrijire, ei sunt arareori informati si, In consecintd, sunt dezorientati, neajutorati,
intrand usor in relatii conflictuale cu pacientul. Reabilitarea cu o duratd mai lunga, reprezinta o
povara considerabila pentru familie. Astfel, familia, apartinatorii se confruntd cu epuizare, cu
teama de stigmatizare $i ajunge uneori Intr-o situatie materiald precara [6; 18; 20].

Psihoeducarea si formarea abilitatilor sociale pentru persoanele apartindtoare ar putea fi
eficace in Tmbunatatirea calitatii vietii acestora si in consolidarea sarcinilor de ingrijire. Membrii

familiei pot constientiza, la randul lor, ca boala cronica a persoanei care le este draga, reprezinta
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o resursd pentru schimbarea propriilor lor patternuri de functionare, precum si pentru
redimensionarea relatiilor intrafamiliale si a proceselor care caracterizeaza dinamica sistemului
familial din care fac parte [6;18].

De aceea, In urmatoarea interventie am avut drept obiectiv radiografierea impactului pe
care un program psihoeducativ, aplicat apartinatorilor persoanelor cu boli cronice dizabilitante il
au asupra functionarii pacientilor (evidentiind diferentele interindividuale in procesul adaptarii si
factorii care contribuie la acesta), precum si asupra sistemului familial.

Scopul cercetirii: Evidentierea rolului educatiei psihosociale in cresterea calitatii vietii
apartinatorilor pacientilor cu dizabilitati neurologice in urma accidentului vascular cerebral.

Material si metode: Modelul cercetarii a fost unul longitudinal, monogrup, cantitativ
statistic si experimental. Pentru a evidentia modificarile survenite in calitatea vietii apartinatorilor,
au fost alese doud momente de testare: primul inainte de participarea la programul
psihoeducational (la prima intdlnire cu apartinatorii) si al doilea - la incheierea programului (la
ultima intalnire cu apartinatorii), conform unui algoritm care sa permitd, pana in final, tuturor
participantilor sa beneficieze de programul de educatie psihosociald, dar si sd respecte protocolul
cercetdrii care a prevazut lucrul cu 2 grupuri, unul experimental si unul de control.

Instrumentele de masura ale factorilor investigati au fost: Stroke Specific Quality of Life
Questionarie (SSQoL) — instrument de masura standardizat pentru evaluarea calitatii vietii post
AVC; Scala sprijinului social perceput;, Chestionarul de stres perceput Levenstein, Chestionarul
de stres perceput Cohen — Williamson; Chestionarul de evaluare a autonomiei personale
urma accidentului vascular cerebral. Acestia au participat in perioada septembrie 2021 - februarie
2022 la un proiect ce a inclus psihoeducatie pentru pacienti si apartinatorii acestora. Lotul a fost
impartit in scopul cercetdrii In doud, lot experimental si lot de control. Mai exact, toti 50 de
apartindtori au beneficiat de psihoeducatie, dar in analiza statistica au intrat pentru toti 50 datele
ante-factum, iar pentru 25 dintre ei si datele post-factum.

Rezultatele cercetirii au indicat imbunatatirea perceptiei In plan psihologic a calitatii
vietii (factori: sprijinul social perceput, gradul de impovdarare, stresul perceput, autonomia
personald emotionald).

In urma programului de educatie psihosociald, lotul participant a inregistrat o crestere

subiectiva a calitatii vietii, scorul crescand de la 65.10 la 91.65 (29 %), iar pentru cel de control
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de la 64.12 la 72.42 (16 %), lotul experimental inregistrand o crestere cu 13% la calitatea vietii
fata de lotul de control. Puterea efectului este medie, programul dovedindu-si eficacitatea.

O crestere a nivelului sprijinului perceput fata de nivelul identificat la evaluarea initiala
pentru lotul experimental, scorul crescand de la 45.40 la 63.45 (28.45%), iar pentru cel de control
a scazut de la 52.38 la 52.30 (0.15%). Diferenta dintre cele doud loturi pentru sprijin social
perceput este de 28.60% in favoarea grupului care a beneficiat de educatie psihosociald. Marimea
medie a efectului psihoeducatiei asupra suportului social perceput ne determind sa credem ca prin
suportul apartinatorilor in grup se obfine un sprijin multiplicat prin participarea tuturor,
schimband durabil perceptia asupra propriei capacitati de a oferi si primi sprijin din afara familiei.

In urma participarii la programul de informare si instruire psihoeducationals, sa dovedit o
scadere a nivelului de impovarare perceput fata de nivelul identificat la evaluarea initiald. Astfel,
in lotul experimental scorul a scazut de la 5.85 la 3.68 (37.09%), iar pentru cel de control a scazut
de la 5.02 1a 4.65 (7.3%). Diferenta dintre cele doua loturi pentru ,,impovarare” este de 29.79% in
favoarea grupului care a beneficiat de un program psihoeducational. Marimea medie a efectului
ne determind sa considerdm programul de educatie psihosociala eficace in reducerea subiectiva a
gradului de impovarare prin invdtarea unui mod nou de raportare la persoana bolnava, pentru a
genera un echilibru intre ,,supraimplicare” si ,,neglijare”.

In urma participarii la programul de informare si instruire psihoeducationald a aparut o
crestere a nivelului de autonomie personala emotionala fata de nivelul identificat la evaluarea
initiala. Pentru lotul experimental scorul a crescut de la 64.68 la 91.65 (41%), iar pentru cel de
control a urcat de la 75.18 la 76.42 (1%). Diferenta dintre cele doua loturi pentru autonomie este
de 40% 1n favoarea grupului care a beneficiat de un program de psihoeducatie. Acest rezultat ne
aratd cd persoanele apartinatoare pot invdta sa fie autonome emotional, sa-si exprime
sentimentele chiar si atunci cand sunt diferite de ale altora sau cand nu stiu ce trdiri au ceilalti.
Acest lucru este foarte important in convietuirea cu o persoand bolnava cronic, care fara sa vrea,
constrange exprimarea emotionald in mediul sau familial, motiv pentru care apartinatorii
persoanelor cu afectiuni cronice au nevoie de instruire si educare in comunicarea si exprimarea
propriei emotionalitati.

Concluzii si discutii: Datoritd implicatiilor individuale pe care le are pentru sanatatea
fizica si psihica si pentru starea de bine a membrilor unei familii, a apartindtorilor, problematica

bolilor cronice in randul adultilor a inceput sa atragd atentia cercetdtorilor. Au fost publicate
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numeroase studii de sintezd care s-au preocupat atdt de dimensiunile adaptarii adultilor
diagnosticati cu o conditie medicald cronica [6; 12; 13; 16; 18] si a adultilor/parintilor sanatosi
[13; 26] la solicitarile pe care le induc, inevitabil, bolile cronice diagnosticate intrafamilial, cat si
de impactul pe care bolile cronice parentale il au asupra copiilor [1; 15; 8; 10] si asupra intregului
sistem familial [13; 18; 22].

Prezentul studiu a urmarit s exploreze contributia pe care prezenta condifiei medicale
cronice a adultului si dificultatile asociate acesteia o au in predictia problemelor emotionale si
comportamentale in randul apartinatorilor/ingrijitorilor. Astfel, ne-am propus identificarea
factorilor de risc care au cea mai mare valoare predictivd pentru problemele de adaptare
psihosociald in populatia in a caror familie o persoana sufera de o conditie medicald cronica.
Modelul teoretic de la care am pornit presupune ca o serie de caracteristici ale bolii cronice,
alaturi de caracteristicile socio-demografice ale familiei, conditioneaza atat calitatea vietii pentru
persoana afectatd de conditia medicald cronicd, cat si procesele de adaptare a apartinatorilor,
familiei la nivel cognitiv si comportamental. Modelul pozitioneaza problemele emotionale ale
apartinatorilor ca o consecintd a dimensiunilor cognitivd si comportamentala ce caracterizeaza
eforturile de adaptare pe care apartindtorii, membrii familiei le fac.

Prezentul studiu se adaugd eforturilor orientate catre identificarea factorilor protectivi si de
risc pe care profesionistii din domeniul serviciilor de asistentd psihosociald trebuie sa tina cont,
atunci cand urmaresc evaluarea problemelor emotionale si comportamentale ale beneficiarilor pe
care 1i asista si stabilirea unui plan de interventie psihologicd prin Programe psihoeducationale.

Este binecunoscut faptul ca bolile cronice reprezintd principalul factor de risc al mortalitatii
in toate colturile lumii, motiv pentru care au suscitat un interes din ce In ce mai mare din partea
cercetatorilor in multiple domenii, al profesionistilor din domeniul sanatatii publice si al
specialistilor din domeniul medicinei. Complexitatea problematicii reclama, pe langd abordarea
strict medicala, luarea in considerare a aspectelor psihosociale, intrucat existd un lan{ cauzal intre
dinamica bolilor cronice si dinamica socioeconomica globald. Prin consecintele pe care le au pe
termen lung, bolile cronice reprezinta un factor de risc major pentru dezvoltarea individuala si
pentru functionarea unui sistem familial.

Avand in vedere complexitatea universului psihosocial al bolilor cronice, prezenta lucrare a
inclus prospectarea literaturii din domeniu, colectarea unui volum de date de la subiectii cercetati,

gestionarea protocoalelor cu raspunsuri, prelucrarea rezultatelor si redactarea unor concluzii.
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Lucrarea contribuie la Tmbogatirea literaturii din domeniul problematicii psihosociale a bolilor

cronice, care speram sa fie utile cercetatorilor din domeniile psihologiei sanatatii, psihologiei

clinice, psihologiei cuplului si familiei, sociologiei sdnatatii etc. precum si practicienilor din

domeniile consilierii psihologice, psihoterapiei, asistentei medicale si sociale.
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Abstract. The article presents the result of experimental research of well-being and its correlations
(life satisfaction, stress and optimism) at adults. In the research were included 80 adults (41 men and 39
women). As results we attest that only 12,50% of adults have a high level of well-being. A higher state of
well-being is particular for women. The high level of well-being is related to prominent level of life
satisfaction and optimism. At the same time the high level of well-being is accompanied with low level of

stress.
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3 Articolul este elaborat in cadrul proiectului: Bazele teoretice si metodologice ale asigurarii activitatii psihologice in
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