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SINTEZA LUCRARII

Teza de fata 1si propune sa abordeze o tema mai putin studiata atunci cand facem referire
la dizabilitatea unui copil, $i anume calitatea vietii In familiile acestora raportata la modul in care
familia copilului cu dizabilitdti functioneaza, adaptandu-se la situatia impusa.

S-a optat pentru utilizarea pe parcursul tezei a termenului de dizabilitate deoarece
reprezinta termenul care reda cu acuratete implicatiile pe care deficientele neuro-motorii, care
contureaza tabloul clinic al copiilor care au acest diagnostic, le au atat asupra copilului in cauza,
cat si asupra membrilor familiei acestuia. Dizabilitatea este vazutd ca o limitare impusa 1n special
de catre oportunitdtile si experientele sociale care restrang abilitatea individului de a relationa cu
ceilalti sau de a accesa anumite locatii. Privita din aceasta perspectiva, dizabilitatea poate
conduce la excluziune sociald, si prin faptul cd este perceputd in raport cu barierele sociale
impuse neaga oportunitatea de angajare in relatiile cu ceilalti (Burke, 2008). Deficientele neuro-
motorii afecteaza componentele motrice ale persoanei, fiind determinate in principal de afectarea
structurilor neuronale de la nivel central sau periferic, dar si de calitatea proceselor psihice care
influenteaza controlul si functionarea mecanismului neuromuscular (Ghergut, 2007). Pe langa
tabloul clinic incluzand simptome neuro-motorii marcante, paraliziile i problemele neurologice
sunt insotite frecvent si de probleme de ordin psihologic. Dintre acestea, cele mai frecvente par a
fi tulburarile cognitive, deficitele senzoriale, tulburarile de comunicare si problemele emotionale
(Popescu, 2001). In aria cognitivd apar dificultati insotite uneori de reducerea nivelului de
intelingentd. Apar de asemenea dificultati de invatare si probleme de concentrare a atentiei.
Performantele mnezice ale copiilor cu probleme neuro-motorii pot fi reduse, comparativ cu cele
ale copiilor sinatosi de aceeasi varsta. In ceea ce priveste sfera emotionald, se apreciaz ci pana
la 50% din copiii cu hemiplegie (una dintre forme) au o tulburare emotionald. La acestea se
adauga stima de sine scdzutd si dificultdtile de integrare in colectiv, izolarea sociala fiind comuna
acestor copii. Izolarea, retragerea sunt in acelasi timp o consecinta a stigmatului social asociat cu
deficientele neuro-motorii. Integrarea In anturaj este redusd si datoritd deficitului in sfera

cognitiei sociale al acestor copii. Se pare ca problemele neuro-motorii sunt frecvent insotite de



dificultati in a intelege comportamentul celorlalti, intentiile si atitudinile acestora, probleme in a
identifica corect indicatorii sociali §i emotionali precum si de dificultati in sfera metacognitiei
(Goodman, 1997). Acesta este tablolul clinic care creioneaza problemele cu care se confrunta
copiii cu deficiente neuro-motorii §i totodatd provocdrile carora trebuie sa le faca fatd membrii
familiilor acestora, avand in vedere faptul ca interventia presupune un proces de recuperare care
dureaza In marea majoritate a cazurilor toatd viata. Dizabilitatea copilului este o experienta de
triadd, implicand co-interactiunile dintre copil, care traieste disfunctia, familia care este afectata
de problema copilului si mediul extern in care se manifesta dizabilitatea (Falik, 1995 apud
Heiman, 2002). Criza generata de diagnosticul care arata ca ceva nu este 1n regula cu copilul lor,
este probabil experienta cea mai dificild si paralizanta pentru parinti. In cele mai multe cazuri,
reactiile parintilor sunt negative, similare reactiilor in urma unei pierderi ireparabile. Familiile
fie se adapteaza in mod flexibil si se mobilizeaza intr-o actiune eficientd, fie se blocheaza in
reactii de diferite grade de rigiditate si ineficienta. Exista si situatii In care parintii tind sd opuna
rezistentd sau chiar sa nege diagnosticul. Schimbarile in rutind sunt necesare in vederea
asigurarii unei bune ingrijiri a copilului, avand efecte semnificative in functionarea familiei,
deoarece viata intr-o familie unde existd un copil cu dizabilitati suportd o serie de modificari,
stresul amplificat de oboseala resimtita fiind asociat cu moralul scdzut al membrilor adulti din
familie raportat la progresele copilului, care in cazul dizabilitatilor neuro-motorii sunt de cele
mai multe ori mai mici, dacd ne raportam la asteptarile parintilor (Heiman, 2002).

Comunitatile locale, prin serviciile medicale, educationale si sociale oferite, prin
derularea de activitdti de constientizare a opiniei publice cu privire la problematica/nevoile
familiilor care au un membru cu dizabilitati, pot contribui la imbunatatirea calitatii vietii
acestora.

Politicile si strategiile nationale adresate persoanelor cu dizabilitdti au la baza o serie de
principii care vizeaza protectia, integrarea si incluziunea sociala a acestora in vederea eliminarii
barierelor care ar putea exista intre acestea si ceilalti membri ai comunitatii. Astfel, la nivelul
tarii noastre, au fost propuse o serie de masuri de naturd sociala, psihologica si psihopedagogica
care vizeazd interventia timpurie, facilitarea accesului la servicii educationale, medicale si
sociale, integrarea profesionald si sociala a persoanelor cu dizabilitati. Toate aceste masuri iau in
calcul si implicarea membrilor familiei persoanelor cu dizabilitdti in acest proces, familia jucand

un rol extrem de important in viata acestor persoane. Dar totusi, in afara familiei, masurile de



asistentd sociald detin un rol primordial in mentinerea stabilitatii la nivel individual si societal.
Obiectivul principal al interventiilor in domeniu 1l constituie protejarea persoanelor care, datorita
unor motive de naturd economicd, fizica, psihicd sau sociald, nu au posibilitatea sa isi asigure
nevoile sociale, sd 1si dezvolte propriile capacititi si competente pentru participarea activa la
viata sociala. In acest context, asistenta sociali ca si parte componenti a sistemului de protectie
sociald este vazuta ca reprezentand ,,serviciile sociale si prestatiile sociale acordate in vederea
dezvoltarii capacitatilor individuale sau colective pentru asigurarea nevoilor sociale, cresterea
calitatii vietii i promovarea principiilor de coeziune §i incluziune sociala” (Legea 47/2006, p. 1).

Dupa cum putem observa din cele specificate anterior, ideea care se desprinde este aceea
de crestere a calitatii vietii. Aceastd idee este des vehiculata cand in centrul discutiilor se afla
persoanele cu dizabilitati ,,considerate una din categoriile sociale cu risc ridicat de excluziune
sociala multipla”, consecintele rasfrangandu-se atat la nivel individual, cat si familial, comunitar
si societal (Lazar, 2009, p. 206).

Teza de fatd urmareste pe de o parte sa prezinte situatia calitatii vietii in familiile copiilor
cu dizabilitdti neuro-motorii la nivelul judetului Bihor (studiu descriptiv) si pe de altd parte sa
analizeze comparativ calitatea vietii in familiile copiilor cu dizabilitati neuro-motorii si familiile
copiilor fara probleme de sdndtate (studiu comparativ). Aceasta este structurata pe cinci capitole.
Trei dintre capitole prezintd cadrul teoretic, unde se face referire la implicatiile dizabilitatii
copilului asupra membrilor familiei, la cadrul conceptual al calitatii vietii in general, al calitatii
vietii de familie in mod specific precum si la indicatorii calitatii vietii de familie. Urmatoarele
doud capitole prezintd rezultatele unor studii calitative si unul cantitativ care au vizat
identificarea problemelor/nevoilor cu care se confruntd familiile copiilor cu dizabilitati neuro-
motorii §i a retelei de servicii existente precum si evaluarea calitatii vietii in familiile copiilor cu
dizabilitati neuro-motorii la nivelul judetului Bihor (mediile urban si rural) in comparatie cu
calitatea vietii in familiile unde exista copii fara dizabilitati.

In cadrul capitolului I - ,Familie si dizabilitate” a fost conceptualizat impactul
dizabilitatii asupra copilului §i a membrilor familiei acestuia, cu accent pe implicatiile
dizabilitatii la nivel individual si cel de grup familial, realizind conexiuni cu rezultatele
cercetarilor din domeniu. Cei mai multi dintre cercetdtorii care au fost preocupati de aceastad
problematica au surprins faptul ca, atunci cand vorbim despre copiii cu dizabilitati nu putem sa

nu raportdm problemele cu care se confruntd la membrii familiilor acestora. Suferinta cronica



generata de dizabilitatea copilului are implicatii asupra functionarii familiei in general. Ca si
sistem, familia poate experimenta perioade intense de stres, poate invadta din aceaste experiente
si poate deveni mai puternica (Singer si Powers, 1993). In acest context, suportul social, modul
in care indivizii de raporteaza la propria persoana, la cei din jur si modul in care interactioneaza
in anumite situatii constituie factori care pot media reactia parintilor la stresul generat de
problemele copilului, factori care pot conduce la cresterea autoeficacitatii familiei, la adoptarea
unor strategii de coping eficiente, care toate conduc la cresterea gradului de adaptabilitate si
functionare a familiei.

Problema dizabilitatii i a implicatiilor acesteia la nivel individual si de grup are un
puternic caracter social. Astfel, in abordarea problematicii dizabilitatii este necesar sd facem
referire la principalele teorii sociologice care ne pot ghida in studiul acesteia. Dintre teoriile
sociologice care au fost prezentate in cadrul acestui capitol, mentiondm teoria structural-
functionalistd, teoria sistemicd, teoria interactionismului simbolic, teoria etichetdrii, cea a
compardrii sociale §i teoria retelelor. Am retinut ca relevante teoria sistemica, teoria compararii
sociale si teoria retelelor, aceste teorii asigurand cadrul conceptual al demersului cercetarii.
Aceaste teorii explica relatiile dintre variabilele care fac referire la relatiile intra si extra-
familiale, la dinamica familiei, la auto-perceptia familiei etc..

Capitolul II, ,,Cadrul conceptual al evaluirii calititii vietii de familie” prezintd
aspecte conceptuale ale calitatii vietii, teorii care vizeaza acest domeniu §i cercetari care fac
referire la calitatea vietii in general si calitatea vietii de familie in mod particular, cu accent pe
dimensiunile si indicatorii relevanti in abordarea calitatii vietii.
care influenteaza functionarea familiei. Dintre acestia, cei care au facut referire la implicatiile
dizabilitatii asupra sanatatii membrilor familiei, venit, suport social, etc., pot influenta calitatea
vietii membrilor familiei, totodata, constituind indicatori ai modului in care familiile reusesc sa
faca fata dificultatilor si adversitatilor pe care le Intdmpind, respectiv stiu sa foloseasca resursele
sociale existente. Conceptul care unifica aceste caracteristici este cel de calitate a vietii.

Evaluarea calitatii vietii diferitelor subgrupuri sociale, aici putand fi incluse persoanele cu
dizabilitati, se afld in centrul preocupdrilor multidisciplinare (social, medical etc.), iar una dintre
intrebarile care se ridicd in acest context este legata de procedurile care pot fi utilizate astfel incat

aspectele privind calitatea vietii sa fie redate cu acuratete. Vorbim aici de aspectele obiective si



totodatd de cele subiective de apreciere a calitatii vietii. Conceptul de calitate a vietii integreaza
toate caracteristicile vietii, avand la bazd doud variabile care pot fi utilizate ca indicatori:
variabilele sociale, obiective reprezentate prin conditiile de mediu care satisfac nevoile de baza
ale indivizilor si variabilele psihologice, subiective, reprezentate prin satisfactie si fericire
(Bigelow et all, 1982 apud Pah, 2000).

In cadrul capitolul II1, ,,Copiii cu dizabilititi si indicatori ai calititii vietii de familie la
nivel european si national”, sunt prezentate succint preocuparile factorilor de decizie referitoare
la politicile sociale privind copilul si familia (aici fiind inclusi copiii cu dizabilitati si implicit
membrii familiilor acestora). Anul 2005 marcheaza pentru tara noastrd inceputul preocuparilor
pentru elaborarea de strategii care sd vina in sprijinul acestestei categorii de populatie. Unul
dintre rezultatele conlucrarii dintre specialistii din cadrul autoritatilor centrale si locale, al ONG-
urilor si al societdtii civile este: Strategia nationald pentru protectia, integrarea si incluziunea
sociald a persoanelor cu handicap in perioada 2006 — 2013 ,,Sanse egale pentru persoanele cu
handicap — cétre o societate fara discriminari”. La aceasta se adaugd Legea nr. 47/2006 privind
Sistemul National de Asistentd Sociald; Legea 448/2006 privind protectia si promovarea
drepturilor persoanelor cu handicap, ambele avand o importantd majord in punerea in aplicare a
strategiei la nivel national. Masurile de protectie vizeaza integrarea sociald a persoanelor cu
dizabilitati, un element extrem de important in contextul actual, atat la nivel european, cét si in
Romania, constituind de fapt un scop al politicilor Statelor membre ale Uniunii Europene si nu
numai, avand la baza respectarea drepturilor omului, o valoare fundamental Impartésitd de toate
societdtile. Principalele obiective in aceastd directie prevad reducerea/eliminarea barierelor fizice
si psihologice, facilitarea accesului la educatie si formare profesionald, facilitarea integrarii pe
piata muncii §i stimularea participdrii la viata comunitatii. Masurarea impactului pe care
politicile sociale 1l au asupra categoriilor aflate in situatii de risc faciliteazd pe de o parte
monitorizarea rezultatelor efortului de integrare In comunitate a beneficiarilor serviciilor, iar pe
de cealalta parte, analiza comparativa a rezultatelor prin raportarea la rezultatele inregistrate in
alte tari.

Stabilirea obiectivelor pentru politicile sociale si monitorizarea acestora se realizeaza prin
intermediul indicatorilor, fapt care a determinat analizarea 1n acest capitol a indicatorilor de

masurare a calitatii vietii de familie la nivel european si la nivelul tarii noastre.



Capitolul IV, ,,Contextul de viatid, nevoile familiilor copiilor cu dizabilititi neuro-
motorii si serviciile existente la nivelul judetului Bihor. Studii calitative” reda rezultatele a
trei studii calitative care au avut ca scop comun identificarea nevoilor familiilor copiilor cu
dizabilititi neuro-motorii la nivelul judetului Bihor si a serviciilor la care acestea au acces. In
cadrul studiilor au fost analizate aspectele obiective legate de viata de zi cu zi a acestor familii
(locuire, venituri, angajabilitate, viatd sociald, acces la servicii etc.) in incercarea de a surprinde
nevoile si modalitatile de sprijin oferite de citre comunitatile locale prin serviciile dezvoltate.

Ideea care se desprinde este aceea ca existenta unui copil cu dizabilitati neuro-motorii
genereaza stres continuu, ceea ce poate determina aparitia de probleme in toate sferele: sociald
(relatii intra-familiale/extra-familiale, retea de suport, relatii de prietenie, educatie, acces la
servicii, angajabilitate etc.), economica (venituri reduse in raport cu cheltuielile necesare etc.),
medicald (aparitia unor boli somatice sau de naturd psihiatrica cu precadere la mamele copiilor
cu dizabilitati etc.), psihologica (emotionald), comportamentald (modificari in comportamentul
parintilor), atat in cazul copilului, cat si a anturajului acestuia. Comunitatile locale, prin serviciile
medicale, educationale si sociale oferite, pot contribui la imbunatatirea calitatii vietii copiilor cu
dizabilitati si implicit a membrilor familiilor acestora. Asa cum a reiesit din analiza serviciilor si
din studiile de caz prezentate, la nivelul judetului Bihor functioneaza o serie de servicii sociale
(psiho-sociale), medicale/de recuperare si educationale la care au acces copiii cu dizabilitati
neuro-motorii $i membrii familiilor acestora. Raportat la nevoile identificate, putem observa ca
acestea nu raspund in intregime cerintelor. Un alt aspect important este acela al diferentelor in
ceea ce priveste accesul la servicii pe medii de rezidentd urban si rural, studiile realizate
subliniind ingradirea accesului la servicii de specialitate pentru copiii din mediul rural si familiile
acestora.

Rezultatele studiilor ne ajutd sd Intelegem mai bine nevoile familiilor care au in
componentd un membru cu dizabilitati, modul in care acestea functioneaza, dar si care sunt
strategiile de interventie existente care vin in Intdmpinarea nevoilor precum si resursele
disponibile la nivelul comunitatilor.

Capitolul V, ,,Calitatea vietii in familiile copiilor cu dizabilititi neuro-motorii la
nivelul judetului Bihor. Studiu cantitativ”, prezinta analiza rezultatelor unui studiu cantitativ
(metoda utilizata fiind ancheta pe baza de chestionar) care a avut ca obiectiv general investigarea

particularitatilor din familiile unde exista un copil cu dizabilitati neuro-motorii. Specific, studiul



a investigat calitatea vietii In familiile care au copii cu afectiuni neuro-motorii comparativ cu
calitatea vietii din familii unde copiii nu au probleme de sdnatate, familii care provin atat din
mediul rural, cat si din mediul urban. Cercetarea a parcurs doud etape. Prima etapa a vizat
realizarea unui studiu initial, in cadrul caruia au fost prezentate rezultatele a doua intalniri de tip
focus grup avand ca participanti specialisti care lucreaza cu copii cu dizabilitati neuro-motorii §i
cu membrii familiilor acestora si mame ale copiilor cu dizabilitdti neuro-motorii, scopul fiind
acela al identificarii problemelor cu care grupul tintd se confruntd precum si a domeniilor si
indicatorilor aferenti care surprind cel mai bine aspectele legate de calitatea vietii de familie 1n
general. Informatiile obtinute In urma realizdrii focus grupurilor au condus la Intocmirea
chestionarului (anexa nr. 3), instrumentul utilizat pentru culegerea datelor. Cea de-a doua etapa a
constat in realizarea studiului priopriu-zis — ancheta pe baza de chestionar. Rezultatele studiului
sunt sintetizate in cele ce urmeaza.

Analiza particularitatilor din familiile unde exista un copil cu dizabilitdti neuro-motorii
(obiectivul general) prin investigarea aspectelor generale privind familiile cu copii si a celor
specifice privind calitatea vietii In familiile care au copii cu dizabilitdti neuro-motorii releva
faptul ca existd pe de o parte similitudini intre cele doud loturi incluse in cercetare in ceea ce
priveste anumite aspecte ale vietii de zi cu zi, indiferent de mediul de rezidenta (aici amintim:
accesul la unele servicii, cum ar fi educationale, medic de familie, servicii sociale, dotarea cu
bunuri a locuintelor, relatii intra si extra-familiale), dar si diferente (veniturile familiilor, accesul
la servicii medicale de specialitate, respectul resimtit in comunitate in general, petrecerea
timpului liber etc.), care ne oferd o imagine asupra calitatii percepute a vietii pe cele doua loturi
de subiecti.

In urma analizei datelor se poate afirma faptul cd, cel mai important aspect este cel
referitor la functionarea familiilor. Analizdnd in interiorul acestora, observam cd scorurile
generale pozitive sunt mari, indiferent de tipul familiei, ceea ce ne sugereaza un grad de coeziune
ridicat al familiilor incluse in studiu. Trebuie specificat insa faptul ca rezultatele pot fi influentate
de dezirabilitatea sociala.

In ceea ce priveste gruparea rezultatelor in functie de tipul familiei, nu exista diferente
semnificative in domeniul evaludrii functiondrii familiei intre familiile care au copii cu
dizabilititi si familiile care au copii fard dizabilititi. In incercarea de a vedea influenta

independenta a factorilor asupra variabilelor functionarii familiei si asupra bunastarii subiective,



au fost realizate mai multe modele de regresie, in care au fost introduse pe de o parte o serie de
variabile efect - functionarea familiei, actiune comund, solidaritate, bundstarea subiectiva a
ingrijitorului, iar pe altd parte o serie de predictori - suportul social, accesul la servicii, satisfactia
cu anumite domenii ale vietii, tipul familiei si aspecte socio-demografice.
Concluzia generala a analizarii rezultatelor este surprinsd in modelul de mai jos, care reda
o imagine de ansamblu a interrelatiilor care determina functionarea familiei. Asa cum a fost
specificat anterior, predictorii fac parte din cele 5 dimensiuni au fost: socio-demografic, tipul
familiei, domeniile vietii, servicii si suportul social. In urma analizei de regresie a rezultat ca
dintre acesti predictori doud variabile efect, care au putut fi puse In evidenta prin metodologia
folosita: functionarea familiei, si implicit bundstarea subiectiva a ingrijitorului. Din datele
prelucrate a rezultat ca functionarea familiei este determinata de doi factori principali: ,actiune

comund’ si ,solidaritate”.
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Figura 5.8 Modelul predictiv al functionarii familiei



In urma verificarii relatiilor dintre aspectele vietii si influenta acestora asupra functionarii
familiei si bunastdrii subiective a ingrijitorului, variabilele care s-au dovedit a influenta
functionarea familiei pot fi identificate in figura prezentata. Caracteristicile socio-demografice
relevante care constituie predictori pentru functionarea familiei sunt: sexul masculin, varsta,
nivelul de educatie, venitul familiei, mediul de rezidentd. Avand in vedere aspectele identificate
in partea de teorie putem afirma ca acesti factori confirma rezultatele obtinute pana in prezent in
acest domeniu (Marginean si Balasa, 2006; Raina et all, 2005; Magill-Evans et all, 2001; Brehaut
et all, 2004; Kaplan, Sallis, Patterson, 1993 etc.). Tipul familiei, cu cele trei variabile: familie
monoparentala, familie care are copii cu dizabilitdti i gradul de handicap al copilului constituie
de asemenea predictori ai functiondrii familiei. Satisfactia cu diferite aspecte ale vietii reprezinta
o altd dimensiune a functionarii familiei. Printre factorii care s-au dovedit semnificativi intalnim:
satisfactia cu veniturile, starea de sandtate a familiei, echilibrul dintre munca si viata si conditiile
de locuit. Data fiind natura problematicii analizate, disponibilitatea serviciilor medicale n zona
de locuit si calitatea acestora, regasindu-se printre predictorii functiondrii familiei. Pe langa
predictorii mentionati, studiile la care s-a facut referire anterior evidentiaza importanta suportului
social in buna functionarea a unei familii. La nivelul lotului inclus 1n cercetare putem observa ca
sprijinul din partea rudelor, prietenilor, autoritatilor in activitdtile legate de copil i sentimentul
de a fi respectat in comunitate reprezinta variavile dependente ale functionarii familiei si a
parintelui care se ocupa in mod direct de cresterea si ingrijirea copilului (in studiul realizat,
ingrijitorul este In cele mai multe cazuri mama).

Existd o legatura stransa Intre functionarea familiei si bunastarea subiectiva a membrilor
familiei. Astfel, functionarea familiei determind o bunastarea subiectivd a membrilor acesteia
mai ridicata, implicit, aceasta din urmi poate avea o influenti pozitivi asupra precedentei. in
urma analizei putem afirma cd@ functionarea familiei determind bunastarea subiectivd a
membrilor, Tnsd nu putem afirma reciproca (gradul de influentd al bundstarii subiective a

membrilor asupra functiondrii familiei).

INPUT OUTPUT

Functionarea familiei > Bunistarea subiectiva a
membrilor familiei




Ca urmare a acestei cercetdri putem observa dificultatea suprinderii aspectelor privind calitatea
vietii datorita complexitatii cauzalitatilor care determina satisfactia globala asupra aspectelor
vietii. Cercetarea a descris aspecte specifice referitoare la lotul selectat (familii care au copii cu
dizabilitati si familii care au copii fard dizabilitati), insd, acestea nu pot fi exprapolate la
populatia generala, rezultatele obtinute neputand fi generalizate. Datele rezultate din analizd ne
oferd o imagine de ansamblu asupra lotului inclus in cercetare, dar nu pot fi generalizate
deoarece cercetarea a fost una descriptivd. Trebuie mentionat ca demersul de cercetare a fost
extrem de dificil. Faptul cd respondentii au analizat §i raspuns la Intrebari care vizeazad multe
caracteristici sensibile ale vietii (relatii intra-familiale, venituri etc.) in timpul intervievarilor
motiveaza in cea mai mai mare masura dezirabilitatea sociala.

Avand in vedere problemele identificate in ceea ce priveste copilul si familia (indiferent
daca copilul prezinta dizabilitati sau nu) in urma analizdrii rezultatelor, un aspect important ar fi
acela al realizarii unei cercetari reprezentative la nivel judetean/national cu scopul identificérii
nevoilor si propunerii de masuri de interventie eficiente.

Asa cum am precizat anterior, cercetarea a fost construitd pornind de la studiile din
literatura de specialitate, care ne evidentiaza ca factori care contribuie la buna functionare a
familiilor copiilor cu dizabilitdti neuro-motorii: caracteristicile parintilor; gradul de
dizabilitate/severitate a bolii; calitatea relatiei dintre parinte si copil; factorii sociali; factorii
economici si contextul cultural s-a incercat ca in partea de cercetare a tezei sa fie surprinse aceste
aspecte cu scopul conturarii unei imagini de ansamblu privind calitatea vietii in cadrul familiilor
care au copii cu dizabilitati neuro-motorii. Rezultatul a fost determinarea unui model care reda
factorii predictori (cauze) pentru functionarea familiei. Concluzia generald a studiului a fost
aceea ca exista o serie de factori care contribuie la functionarea familiei care are un copil cu
dizabilitati neuro-motorii si implicit la bundstarea membrilor acesteia. Dintre acestia amintim:
caracteristici socio-demografice (sex, varstd, nivel de educatie, venituri, mediu de rezidentd),
tipul familiei, satisfactia cu anumite domenii ale vietii, accesul la anumite tipuri de servicii si
suportul social. Acesti factori constituie predictori pentru buna functionare a familiei.

Prin concluziile acestei lucrari ma aldtur celor care sustin cd doud categorii de factori
intervin in conturarea calitatii vietii: cele endogene si cele exogene. Fortele endogene includ

raspunsurile mentale, emotionale si fiziologice ale individului la conditiile de viatd, actiunile



intreprinse de catre fiecare individ. Fortele exogene includ structurile sociale, culturale si sociale,
influentele psihologice ale mediului social care ghideaza individul, grupul §i comunitatea
(Hagerty et al, 2001 apud Ferriss, 2006). Functionarea familiei nu poate fi desprinsd de contextul
societal. Oricat de puternica ar fi, oricata coeziune ar fi intre membrii ei, familia are nevoie si de
sprijin din partea celorlalti membri ai societatii. In plus, perceptia sociala a dizabilitatii nefiind de
cele mai multe ori favorabild, incluziunea sociald se loveste inevitabil de bariere societale si
culturale (Ghergut, 2007, Roth, 2007). Dupa cum putem observa aici intervine rolul societatii, al
valorilor pe care aceasta le promoveaza, ceea ce constituie de asemenea factori care contribuie la
integrarea acestei categorii de populatie In comunitate.

Sintetizand datele obtinute in urma analizelor calitative si analizei cantitative, cele mai
importante probleme/nevoi Intalnite la nivelul familiilor care au un copil cu dizabilitati au fost:
dificultati In accesarea serviciilor medicale de specialitate, probleme privind integrarea copiilor
intr-o structurd educationald, insuficienta resurselor financiare, dificultati ale copiilor si familiilor
din mediul rural in accesarea serviciilor (terapii specifice, servicii medicale de recuperare etc.),
faptul ca nu detin informatii privind serviciile de care pot beneficia, cd intampina dificultati in
intelegerea informatiilor comunicate de catre specialisti, ingrijorarea parintilor privind viitorul
copiilor, avand in vedere faptul ca nu exista servicii precum: ateliere protejate, centre de terapie
ocupationald, centre rezidentiale, centre de tip respiro etc..

Avand in vedere aceste nevoi specifice ale copiilor cu dizabilitati si familiilor acestora, in
vederea imbunatatirii calitatii vietii individuale si la nivel de familie propunem o serie de
demersuri: accesarea de fonduri nerambursabile in vederea dezvoltarii de noi servicii dintre cele
mentionate ca inexistente; campanii de constientizare a opiniei publice cu privire la implicatiile
dizabilitatii la nivel individual, familial, comunitar si social i importanta rolului implicarii active
a fiecdrui membru al societdtii in sprijinirea persoanelor care se confruntd cu acest tip de
probleme; initierea si dezvoltarea de cercetiri in domeniu pentru evaluarea fenomenului si
propunerea de masuri de interventie adecvate; dezvoltarea de parteneriate intre institutiile
publice, cele private si societatea civila; compatibilizarea legislatiei din domeniu cu nevoile reale

ale acestei categorii.
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