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Abstract: Having a disabled child brings strong hardships for the families, with
major implications in all spheres of family life. The emotional and financial burden
on caregivers may be lightened by support from authorities, family and friends. In
this paper we will focus on the effect of received support on the subjective well-
being of the caregivers. Parents from 172 families living in Bihor County, Romania,
have been interviewed, using a questionnaire that measures subjective well-being
(life satisfaction), social support from friends, relatives, specialized services in the
area, and perceived respect from the community. While income is positively related
to life satisfaction, mothers reported lower subjective well-being than males,
controlling for other demographics, which seems to show that they are more
affected by their child disability. The amount of support received from friends in
activities related to child and respect from the communities have a positive influence
on subjective well-being of the caregiver, when controlling for socio-demographics
and other types of support. On the other hand, emotional support from friends in
negatively correlated with subjective well-being. We suppose this was a spurious
correlation, this kind of support being regularly associated with dissolution of the
family under the pressure of hardships generated by child disability.
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Introducere

Problematica dizabilitatii a fost si este
in continuare in centrul preocuparilor cer-
cetatorilor In domeniu, al reprezentantilor
factorilor de decizie de la nivel local si
central, al reprezentantilor comunitatilor
s.am.d. Datele statistice (European

Disability Forum, 2011) evidentiaza faptul
ca un european din patru are in familie un
membru cu dizabilitati. Este stiut faptul ca
nevoile acestor persoane si, implicit, ale
membrilor familiilor lor sunt complexe. in
acest context, o atentie deosebita este acor-
data problematicii dizabilitatii copilului si a
implicatiilor acesteia asupra membrilor
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familiei. Dizabilitatea copilului este o expe-
rientd de triadd, implicand co-interactiunile
dintre copil, care traieste disfunctia, familia
care este afectatd de problema copilului si
mediul extern in care se manifestd diza-
bilitatea (Falik, 1995, apud Heiman, 2002).
Criza generata de diagnosticul care arata ca
ceva nu este in reguld cu copilul lor este
probabil experienta cea mai dificild 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 §i se mobi-
lizeaza intr-o actiune eficientd, fie se blo-
cheazd in reactii de diferite grade de rigi-
ditate si ineficienta.

Politicile si strategiile nationale adre-
sate persoanelor cu dizabilitati au la baza o
serie de principii care vizeaza protectia,
integrarea si incluziunea sociald in vederea
eliminarii barierelor care ar putea exista
intre acestea si ceilalti membri ai comu-
nitatii (Guvernul Romaniei, 2005; Parla-
mentul Romaniei, 2006). Astfel, la nivelul
tarii noastre, au fost propuse o serie de
masuri de naturd sociald, psihologica si
psihopedagogicd care vizeazd interventia
timpurie, facilitarea accesului la servicii
educationale, medicale si sociale, inte-
grarea profesionala si sociald a persoanelor
cu dizabilitati. Toate aceste masuri iau In
calcul si implicarea membrilor familiei per-
soanelor cu dizabilitdti in acest proces,
familia jucand un rol extrem de important
in viata acestor persoane. Preocupdrile care
vizeaza strategia in domeniu §i punerea in
aplicare a masurilor de protectie se rega-
sesc la nivelul comunitatilor locale, unde,
prin serviciile medicale, educationale si
sociale oferite de catre institutiile existente,
prin derularea de activitati de constientizare
a opiniei publice cu privire la problema-
tica/nevoile familiilor care au un membru
cu dizabilitati, pot contribui la Tmbuna-
tatirea calitatii vietii acestora. De aseme-
nea, in acest context, pe langad sprijinul
oferit familiilor care au un membru cu
dizabilitati prin intermediul serviciilor, un

alt tip de sprijin, de o mare importanta, vine
din partea membrilor familiei largite, a
prietenilor si a membrilor comunitatilor
locale.

Lucrarea de fata isi propune sda abor-
deze tocmai efectul sprijinului pe care il
primeste familia pentru a se adapta la si-
tuatia impusa, masurat prin prisma buna-
starii subiective a pdrintilor. 172 de parinti
ai copiilor cu dizabilitati neuromotorii din
Bihor au fost intervievati in cadrul acestui
studiu, instrumentul cuprinzand mai multe
scale de masurare a suportului social si a
bunastarii subiective. Rezultatele vor arata
ca intre cele doua variabile exista asocieri
empirice.

Vom proceda in felul urmator: mai intai
vom face o trecere in revista a literaturii de
specialitate pe tema suportului social in
familiile copiilor cu dizabilitati, vazut ca un
mediator al relatiei dintre stresul acestei
familii si bunastarea parintilor. Dupa aceea
vom defini si explica bunéstarea subiectiva
a apartinatorilor in cazul familiilor care au
copii cu dizabilitati, prezentand un model
cauzal pentru relatia dintre suportul social
si bundstarea subiectiva in cadrul acestor
familii. Mai apoi vom prezenta metodo-
logia studiului asupra parintilor persoanelor
cu dizabilitati si vom discuta rezultatele
obtinute, oferind §i concluziile potrivite.

Contextul general al situatiei
familiei copiilor cu dizabilitati

Familia reprezinta pentru copil mediul
in care acesta se dezvolta, parcurgand eta-
pele firesti in pregatirea pentru viata inde-
pendenta. Prezenta unui copil cu dizabilitati
in familie poate sd conduca la aparitia de
modificari la nivelul relatiilor din cadrul
familiei, lezand echilibrul intern si extern,
generdnd o situatie de crizd (Ghergut,
2007). Intelegerea si acceptarea de citre
membrii familiei a noii situatii, mobilizarea
si identificarea de modalitdti de coping
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eficiente, depasirea momentului de criza,
refacerea climatului familial constituie doar
cateva dintre prioritatile familiilor care se
confrunta cu problema de a avea un copil
cu dizabilitati. Data fiind complexitatea
acesteia, este important ca membrii familiei
sa fie sustinuti in demersurile intreprinse de
catre profesionistii din domeniu (prin
serviciile existente), de catre membrii co-
munitatilor din care acestia fac parte, cat si
de catre societate in general. De contributia
fiecaruia dintre acesti factori depinde in
mare masurd functionarea optimd a fa-
miliei, care devine astfel capabila sa isi
gestioneze problemele — complex numit in
literatura de specialitate Tmputernicirea
familiei (Adelizzi si Goss, 2001; Cannan si
Warren, 1997; McLaughlin, 2008).

Studiile de specialitate asupra proble-
melor si nevoilor acestei categorii de fa-
milii trag concluzii asemanatoare. Pe de o
parte, sunt evidentiate implicatiile asupra
copiilor, fiind studiate modificarile ce pot
aparea in privinta functionarii, dezvoltarii
cognitive, comportamentale si sociale a
acestora ca rezultat al distresului parental si
al modificérilor la nivelul functionarii fa-
miliei (Richman et al., 1982; Wallander si
Varni, 1998, apud Sloper, 1998), pe de altd
parte sunt evidentiate implicatiile diza-
bilitatii copilului asupra membrilor fami-
liei. Astfel, situatia de a avea un copil cu
dizabilitati genereazd stres la nivelul fa-
miliei (Burke, 2008). De asemenea,
membrii familiilor care se confrunta cu o
astfel de problema sunt mai susceptibili a
dezvolta sentimente de vinovatie, anxietate
si depresie (Schaffer, 2005). In plus, pa-
rintii copiilor cu dizabilitati au un venit
semnificativ mai redus decat al acelora cu
copii sanitosi (Brehaut er al., 2004). In
unui copil cu dizabilitati genereaza stres
continuu. Acesta are efecte negative pe ter-
men lung, cu impact atat asupra parintilor,
cat si asupra grupurilor din care fac parte.
In acest context, ,un factor cu mare
incarcatura stresanta, dar furnizor si de o

bucurie a solidaritatii familiale este ingri-
jirea persoanelor din familie ajunse in ne-
putinta fizica, slabite, bolnave” (Ilut, 2005,
239).

Nu toti membrii familiei suporta insé in
mod egal consecintele unei astfel de situ-
atii. Cercetérile aratd cd mamele sunt
supuse mai mult decat tatii stresului inerent
(Holroyd, 1974; Kazak si Marvin, 1984,
apud Kazak, 1987). Pe langa faptul ca se
confruntd, ca si tatii, cu efectele psihice ale
bolii copilului, ele sunt nevoite sa se ocupe
de ingrijirea fizica a acestuia, trebuind in
plus sd facd fatd si nevoilor celorlalti
membri ai familiei (Florian si Findler,
2001). Diferenta rezidd din disproportia
dintre responsabilitatile In cuplu. Familiile
in care existd un copil cu boli cronice sunt
mai traditionaliste 1n ceea ce priveste
rolurile parentale (Horton si Wallander,
2001). Astfel, mamele sunt responsabile
pentru cresterea copiilor si problemele
gospodaresti, In timp ce tatii sunt cei care
se ocupd de obtinerea resurselor financiare
necesare familiei (Krauss, 1993).

Dupa Weiss, Marvin si Pianta (1997),
repertoriul strategiilor de coping al familiei
care are un copil bolnav poate fi incadrat in
patru categorii. Prima este categoria fami-
liei traditionale, In care mama isi asuma
lului, iar tatal este cel care asigura mijloa-
cele financiare. La aceste familii, proble-
mele emotionale ale mamei sunt mai evi-
dente decat cele ale tatalui, tocmai din
cauza gradului diferit de implicare. Cea de-
a doua categorie este aceea a familiei de tip
echipd, 1n care responsabilitatile sunt
impartite intre cei doi pdarinti. A treia
categorie este aceea a familiei extinse, In
care parintii se folosesc de suportul celor-
lalti membri ai familiei si care utilizeaza o
gama largd de suport social si resurse
pentru a face fatd stresului. O a patra
categorie este aceea a suportului formal, in
care parintii fac apel la resurse formale de
sprijin cum ar fi profesionistii, grupurile de
suport, gradinitele si scolile speciale. Prima
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categorie se pare ca este cea mai vulne-
rabila in fata stresului.

Suportul social pentru parintii
copiilor cu dizabilitati

In mod obisnuit, parintii copiilor cu
dizabilitati recurg la mecanisme de coping
pentru a face fata situatiei dificile cu care
se confruntd. In literatura de specialitate
identificam o serie de factori care mediaza
reactia psihologicd a parintilor in raport cu
situatia de a avea un copil cu dizabilitati.
Cercetarile au investigat o serie dintre
acesti factori, de la rolul gradului de accep-
tare al diagnosticului (Sheeran et al., 1997)
si pana la calitatea vietii maritale. Astfel,
existd mai multe tipuri majore de resurse de
coping, iar suportul social este unul dintre
acestea (Schwarzer si Buchwald, 2004).

Suportul social este definit ca fiind
»~humarul contactelor sociale mentinute de
catre o persoand sau reteaua sociald exten-
sivd” a acesteia (Kaplan et al., 1993, 132-
133). In acest context se vorbeste si despre
apartenenta la o retea sociald de comu-
nicare si obligatii reciproce (Cobb, 1976,
apud Kaplan, Sallis si Patterson, 1993).

Manuel, Naughton si Balkrishnan
(2003), intr-un studiu care a vizat 270 de
mame cu copii cu afectiuni neuro-motorii,
au constatat ca suportul social si factorii
economici mediazd reactia la stres. Unul
dintre factorii care influenteaza abilitatea
familiei de a face fatd situatiei este dispo-
nibilitatea si accesibilitatea la comunitate si
la ajutorul din partea acesteia. Suportul so-
cial poate Tmbraca forma sprijinului reci-
proc intre persoane sau a transferului de
resurse economice de la o persoana la alta,
ori a sprijinului mai mult formal al comu-
nitatii si institutiilor (Gelles, 1995). In acest
context pot fi identificate trei componente
ale suportului social: suportul emotional,
care presupune empatie si indica persoanei
in cauzd cd este sprijinitd; stima, care face

persoana sa simtd cd este valorizatd si
respectatd; reteaua de suport, ce-i ofera
celuilalt sentimentul ca face parte dintr-un
grup, ceea ce aduce dupa sine comunicarea
cu ceilalti, producand o schimbare de
responsabilitati si obligatii (Cobb, 1976,
apud Kaplan, Sallis si Patterson, 1993).
Astfel, suportul social poate fi vazut ca
o forma de interactiune sociald, resursa psi-
hologica oferitd de reteaua sociala (prieteni,
membrii familiei si/sau colegi). Pe langa
acest suport informal, familiile in difi-
cultate pot beneficia si de suport formal,
oferit prin intermediul serviciilor sociale
(Schwarzer si Buchwald, 2004).

Suportul social ca mediator al
relatiei dintre stresul generat
de dizabilitatea copilului si
bunastarea familiei

Suferinta cronica generatd de dizabili-
tatea copilului are implicatii asupra functio-
narii familiei In general. Ca sistem, familia
poate experimenta perioade intense de
stres, dar poate invata din aceste expe-
riente, devenind mai puternica (Singer si
Powers, 1993). in acest context, suportul
social, alaturi de modul in care indivizii se
raporteaza la propria persoand, la cei din
jur si de modul in care interactioneaza in
anumite situatii constituie factori mediatori
ai reactiei parintilor la stresul generat de
problemele copilului. Acesti factori pot
contribui la cresterea autoeficacitatii fami-
liei, la adoptarea unor strategii de coping
eficiente, conducand la cresterea gradului
de adaptabilitate si functionare a acesteia.

O perspectiva a relatiei dintre reteaua
sociald i functionarea familiei ofera
Elisabeth Bott, care combina analiza segre-
garii rolurilor cu cea a densitatii retelelor
pe care membrii adulti ai familiei le au cu
cei din afara gospodariei (Segalen, 1981).
Cuplurile au legaturi mai mult sau mai
putin stranse cu reteaua de rude, prieteni si
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vecini. Cand reteaua este mai densa,
membrii acesteia au tendinta de a crea con-
sensul In privinta standardelor, exercitand
presiuni sociale informale. Ei au legaturi
numeroase cu ceilalti, se respecta si se ajuta
reciproc. Cand reteaua este mai laxa, este
probabil cd vom vedea o variabilitate mai
mare a standardelor in cadrul ei. Persoanele
care intrd in componenta unei retele sunt
acelea percepute ca fiind interesate sa-i
ajute pe ceilalti cand acestia se confrunta cu
probleme, impartagsind totodatd aceleasi
valori etc.

Dizabilitatea copilului si implicatiile
acesteia la nivel individual si de grup au un
puternic caracter social. De aceea, suportul
social are un rol important pentru starea de
sandtate. Au fost propuse trei modele cau-
zale care sa explice corelatia dintre suportul
social si boald. In modelul cauzal direct,
persoanele care beneficiaza de suport adec-
vat sunt mai protejate impotriva bolilor.
Cauzalitatea inversd presupune ca per-
soanele bolnave se retrag din sistemul so-
cial de suport. In sfarsit, putem avea de-a
face cu o relatie de cauzalitate aparenta:
variabilele clasa sociald §i personalitatea
pot fi cauzele atdt ale slabei sustineri
sociale, cat si ale unei sandtiti precare
(Kaplan et al., 1993, 139).

In munca de asistare a familiilor aflate
in situatie de criza, un accent deosebit se
pune pe terapia de retea, abordare dez-
voltata de Speck si Attneave (1971). Ideea
de baza este identificarea retelelor de spri-
jin ale fiecarei familii (membrii familiei,
prieteni, vecini etc.) si realizarea inter-
ventiei raportat la toti actorii implicati cu
scopul identificarii problemelor si a solu-
tillor optime pentru rezolvarea acestora
(Nichols si Schwartz, 2004). Suportul so-
cial influenteaza In mod categoric buna-
starea. Facilitarea conexiunilor persoanei
asistate cu membrii retelei de suport, impli-
carea apartinatorilor, faptul cd persoa-
nele/familiile se simt parte componentd a
unei structuri, constituie aspecte-cheie ale
integrarii in grup sau in comunitate a celor

aflati in situatii de risc. Pornind de la aceste
considerente, teoria faciliteazd interventia
specifica raportatd la resursele identificate
in retelele din care persoanele vulnerabile
fac parte (Miftode, 2003, apud Ponea,
2009, 32). O distinctie importanta s-a facut
intre refeaua primarda, ce cuprinde per-
soane unite prin legaturi de rudenie, prie-
tenie, vecinatate sau muncd §i refeaua
secundara, care este reprezentatd de servi-
ciile sociale: retea de ajutor, care actio-
neaza in diferite forme la cererile lansate de
clienti sau reprezentantii formali sau infor-
mali ai acestora. Toate aceste tipuri de
retele isi aduc contributia la ameliorarea
situatiilor problematice cu care se con-
frunta persoanele aflate in situatii de risc,
contribuind totodata la facilitarea integrarii
acestora n comunitatile locale. Indivizii fac
parte din retele sociale care au rolul de a le
influenta viata sociala, de a le oferi sprijin,
acces la informatii si resurse sociale. Daca
ne gandim la familie, aceasta detine la
randul ei un rol foarte important, deoarece
se afld in apropierea individului (fiind cel
mai important pilon de sprijin al indivi-
dului), dar nu trebuie sa excludem din acest
cadru retele care se construiesc in jurul
locului de munca, prietenilor etc. (Miftode,
2003, apud Ponea, 2009, 32).

Bunastarea subiectiva a
parintilor copiilor cu
dizabilitati

Bunastarea subiectiva este definitd ca
modul cum se raporteaza individul la viata
sa ca intreg (Andrews si Robinson, 1991),
implicand atat raportari afective (afect po-
zitiv §i negativ), cat si cognitive (satisfactia
cu viata). Ea este o masura a efectelor con-
ditiilor pentru o viatd bund generate de
societati, dar si a abilitatii de viatd a indi-
vidului (Veenhoven, 2000), in cazul parti-
cular al studiului nostru, abilitatea de
coping. Dubla determinare a acestei masuri
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(individuala si sociald) o face foarte nime-
ritd pentru a cerceta efectele suportului so-
cial asupra starii de bine a membrilor fa-

miliillor unde existd un membru cu
dizabilitati.
Efectele suportului social asupra

bunéstarii subiective sunt recunoscute in
literatura de specialitate, fiind cercetate pe
esantioane generale, dar si la populatii
speciale precum persoanele cu dizabilitati
sau familiile cu copii. Astfel, controland
pentru variabilele socio-demografice, a fost
gasitd o relatie pozitiva 1intre nivelul
suportului social primit de mamele cu copii
mici si fericirea lor personala (Crnic et al.,
1984; Levitt et al., 1986; Wong, 1986). in
mod interesant, suportul din partea priete-
nilor coreleazad negativ cu bunastarea

{ Suport material

Atenuarea

materiale

‘ Suport emotional

comunitate
Respect

Bugetul de timp

problemelor

Sentimentul
apartenentei la

subiectiva, autorii punand acest rezultat pe
seama faptului ca, in casniciile deficitare,
suportul prietenilor este mai ridicat (Levitt
et al., 1986). Wong (1986), pe de altd parte,
gaseste ca ajutorul din partea vecinilor si
prietenilor coreleaza mai puternic cu buna-
starea subiectivd a mamelor care lucreaza
decét a tatilor 1n aceeasi situatie. Desi pana
acum, dupa stiinta noastra, in literatura de
specialitate nu au fost prezentate corelatii
intre bunastarea parintilor copiilor cu diza-
bilitati si suportul social primit, este de
asteptat ca aceste relatii sa existe, toate
efectele suportului social fiind pozitive.
Pentru a detalia aceste efecte am prezentat
schema cauzald care este Infatisata in figura
urmatoare:

Bunéstarea subiectiva a
ngrijitorului

Figura 1: Schema conceptuald a relatiei dintre tipurile de suport si bundastarea subiectiva

Astfel, suportul poate atenua stresul
parental, ceea ce evident coreleazd cu
bunastarea subiectivd. Pe de altd parte,
suportul contribuie la Imbunatatirea starii
de sanatate a apartindtorului. De asemenea,
suportul concret (mai ales din partea
institutiilor) ajuta la eliberarea bugetului de
timp, dar si la atenuarea problemelor
materiale. Suportul emotional conduce la
atenuarea stresului si imbunatiteste starea
de sanatate, stima de sine a indivizilor si
sentimentul lor de apartenenta.

Metodologia studiului

In acest studiu am fost interesati de
identificarea unor relatii empirice intre
suportul social acordat parintilor care au
copii cu dizabilitati si bunastarea acestora.
Am pornit de la constatarea ca familiile
care se confrunta cu probleme au si cea mai
mare nevoie de sprijin din partea comu-
nitatii. Prin urmare, bundstarea subiectiva a
parintilor este corelatad cu sprijinul §i res-
pectul primit din partea prietenilor, rudelor
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si, In general, a comunitatilor din care fac
parte. Pentru a testa aceastd ipotezd am
folosit datele unei cercetari asupra calitétii
vietii in familiile copiilor cu dizabilitati'.

Cercetarea a urmarit crearea unei ima-
gini de ansamblu a calitdtii vietii in fami-
lille care au copii cu dizabilititi neuro-
motorii la nivelul judetului Bihor, prin
descrierea urmatoarelor dimensiuni: sana-
tate si acces la servicii medicale/de recu-
perare, sociale, educationale si de terapii
specifice, venituri si locuire, viata de fa-
milie, viatd sociala, timp liber.

Studiul empiric a fost realizat in pe-
rioada iunie 2010-ianuarie 2011. Populatia
vizatd pentru studiu a cuprins familii din

judetul Bihor (mediul de rezidenta urban si
rural) care au copii cu dizabilitati, cu varste
cuprinse intre 0 si 14 ani. Esantionul este
de convenientd, respondentii fiind recrutati,
in cea mai mare parte, in mod voluntar in
cadrul Directiei Generale de Asistenta
Sociala si Protectia Copilului Bihor, la
vizita de evaluare pentru incadrarea
copilului in grad de handicap.

Descrierea esantionului

Respondentii au fost asigurati de confi-
dentialitatea informatiilor oferite. Au fost
aplicate 1n total 172 de chestionare. Carac-
teristicile socio-demografice ale respon-
dentilor sunt infatisate in tabelul 1.

Tabel 1: Caracteristici socio-demografice ale respondentilor

%
Masculin 18,5
Sexul
Feminin 81,5
18-27 ani 11,5
Categoria de varsta 28-40 ani 71,2
Peste 40 ani 17,3
Pana la 8 clase 28,8
Educatia 9.-12 clase, inch.lsiv bacalaureat 445
si scoala profesionala
Scoald tehnica, postliceald, colegiu 11,0
Studii universitare 15,8
Casatorit(a) legal 78,4
in concubinaj 6,8
Starea civild Divortat(d) 5.4
Separat(&) 2,7
Necasatorit(d) 4,7
Vaduv(a) 2,0
Mediul de rezidenta Rural 60,1
Urban 39,9

Distributia pe medii de rezidenta este
oarecum dezechilibratd. Aproape 40% din
respondenti locuiesc in zonele urbane, mai
ales in municipiul resedintd de judet,
Oradea. Cei mai multi dintre participantii la
studiu au fost de gen feminin (81,5%), iar
media de varstd a respondentilor a fost de

34,9 ani. In ceea ce priveste media de
varstd a copiilor subiectilor, aceasta a fost
de aproximativ 6,9 ani. Situatia maritald a
respondentilor s-a prezentat astfel: 78,4%
dintre respondenti sunt casatoriti i doar
8,1% sunt divortati sau separati, ceea ce
vine oarecum in contradictie cu cercetarile
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din literatura de specialitate, potrivit carora
o proportie importantd a familiilor cu copii
cu dizabilitati este deja separatd sau in pro-

ces de dizolvare. Consideram cd aceastd
discrepanta a influentat in mod semni-
ficativ rezultatele obtinute.

Tabel 2: Caracteristicile socio-demografice ale copiilor cu dizabilitati ai caror parinti au
fost intervievati in studiu

%
Sexul copilului Masculin 58,1
Feminin 41,9
0-3 ani 24,3
Categoria de varsta 47 ani 36.5
8-14 ani 39,2
Copilul urmeaza o | Da 47,6
forma de invatamant? Nu 52.4

Copiii din familiile incluse in studiu
sunt intr-o mai mare masurd de sex mas-
culin decat feminin, ceea ce corespunde
datelor statistice, la nivelul judetului fiind
inregistrati mai multi copii de gen masculin
cu dizabilitati, conform rapoartelor Direc-
tiilor Generale de Asistenta Sociala si Pro-
tectia Copilului (Autoritatea Nationala
pentru Persoane cu Handicap, 2010).

Descrierea instrumentului utilizat

pentru culegerea datelor

La baza alcatuirii chestionarului au stat
informatiile obtinute in cadrul unui studiu
initial, realizat prin interviuri individuale
semistructurate §i focus-grupuri. Participantii
la studiul initial au fost parinti care au copii
cu dizabilitati neuro-motorii din mediul urban
si rural, din judetul Bihor, dar si specialisti
care isi desfasoard activitatea in domeniul
protectiei copiilor cu dizabilitati. Chestionarul
a cuprins, aldturi de principalele variabile
socio-demografice, intrebari privind satis-
factia cu relatiile intra- §i extra- familiale,
suportul social si bunastarea subiectiva.

Suportul social a fost méasurat prin mai
multe Intrebari:
- sprijinul 1n ceea ce priveste activitatile prac-

tice primit din partea rudelor si prietenilor;

- sprijinul emotional dat de rude si
prieteni;

- sprijinul din partea furnizorilor de ser-
vicii sociale (publice si private), servicii
medicale (publice si private), servicii
educationale si servicii de consiliere si
interventie. Sprijinul fiecaruia dintre
acesti furnizori de servicii a fost ma-
surat prin patru intrebari dihotomice:
sprijin material, in activitatile legate de
copii, financiar §i emotional;

- sentimentul ca este tratat cu respect din
partea celorlalti membri ai comunitatii.

Bunastarea subiectiva a fost masurata
cu o intrebare simpla de satisfactie cu viata
(Ludand in considerare intreaga situatie, cat
de multumit sunteti de viafa dvs. luatd ca
intreg?), scalata de la 0 la 10.

Rezultate si discutii

in general, respondentii evalueazi
pozitiv sprijinul de care beneficiaza din
partea celorlalti membri ai familiei, rudelor
si comunitatilor din care fac parte. Astfel,
in ceea ce priveste sprijinul acordat de citre
rude in privinta activitatilor zilnice §i su-
portul emotional oferit de acestea, majo-
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ritatea subiectilor, indiferent de mediul de
rezidentd, au raspuns afirmativ. In acest
sens, 59% dintre respondentii din mediul

diul urban au afirmat ca familia este spri-
jinitd in activitatile zilnice de cétre rude
(tabelul 3).

rural si 65,4% dintre respondentii din me-

Tabel 3: Familia dvs. este sprijinitd in realizarea activitatilor zilnice/suport emotional de catre rude?

Mediul de rezidenta (procente)
Rural Urban
Da 59,0 65,4
Nu 41,0 34,6
Total 100,0 100,0

Dupa cum putem observa din tabelul de
mai jos, existd diferente in privinta inten-
sitatii ajutorului primit In mediul rural,

familiile care au copii cu dizabilititi eva-
ludnd ca mai puternic atat ajutorul practic,
cat si cel emotional.

Tabel 4: Aprecierea suportului pentru activitdtile practice si emotionale din partea rudelor (medii pe
scara de la 1 la 4)

Rudele ajutd la activitati practice (grija
de ceilalti membri, cumparaturi,
activitati gospodaresti)

Rudele sprijina
emotional familia

Rural

2,57 2,23

Mediul de rezidenta

Urban

1,94 1,85

Sprijinul primit din partea prietenilor
reprezintd o importantd resursd pentru
indivizi in general. Familiile care au copii
cu dizabilitati apreciazd pozitiv sprijinul

din partea prietenilor (tabelul 5) in ceea ce
priveste realizarea activitatilor zilnice si
suportul emotional.

Tabel S: Familia dvs. este sprijinitd in realizarea activitdtilor zilnice/suport emotional de cdtre prieteni?

Mediul de rezidenta (procente)
Rural Urban
Da 53,5 63,2
Nu 46,5 36,8
Total 100,0 100,0

In mediul rural, familiile copiilor cu
dizabilitati evalueaza ca mai intens ajutorul
primit din partea prietenilor atit in ceea ce
priveste activitatile practice, cat si al spri-
jinului emotional. O posibild explicatie in
acest sens este faptul ca relatiile din mediul
rural sunt mai stranse, atat in cazul rudelor,

cat si in cazul prietenilor, comparativ cu
situatia din mediul urban unde relatiile de
vecinatate si rudenie sunt uneori inexistente
(cu cati dintre vecinii nostri dintr-un bloc
de 10 etaje avem relatii de vecinatate? Pe
cei mai multi dintre acestia nici nu i
cunoastem), chiar daca spatiul fizic dintre
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locuinte este redus. Mediul urban este
predispus spre individualism, in timp ce

mediul rural are (incd) predispozitie spre
colectiv.

Tabel 6: Familia dvs. este sprijinita in realizarea activitatilor practice/suport emotional de catre prieteni?

Prietenii ajuta la activitati practice
(grija fata de ceilalti membri,
cumpadraturi, activitati gospodaresti)

Prietenii sprijina
emotional familia

Mediul de | Rural

2,5

rezidentd Urban

2,3

Pe langa sprijinul din partea familiei si
prietenilor, un important rol in functionarea
familiei 1l are sprijinul din partea comunita-
tii. Am solicitat in acest sens respondentilor

sd aprecieze sprijinul pe care 1l primesc din
partea comunitatii n ceea ce priveste acce-
sul la diferite servicii publice §i private,
rezultatele fiind infatisate in figura 2.

sprijin material

sprijin in activitatile legate de copil

sprijin financiar

servicii sociale
public

sprijin emotional

sprijin material

sprijin Tn activitatile legate de copil

private

sprijin financiar

servicii sociale

sprijin emotional

sprijin material

sprijin Tn activitétile legate de copil

servicii
medicale
publice

sprijin financiar

sprijin emotional

sprijin material

sprijin Tn activitatile legate de copil

sprijin financiar

servicii
medicale
private

sprijin emotional

sprijin material

sprijin Tn activitatile legate de copil

sprijin financiar

servicii
educationale

sprijin emotional

sprijin material

sprijin in activitatile legate de copil

sprijin financiar

serviciide
consiliere si
interventie

sprijin emotional

=)
R
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Figura 2: Procentul respondentilor care au beneficiat de ajutor, in functie de tipurile de institutii §i
tipurile de ajutor

Cele mai semnificative scoruri pozitive
s-au Inregistrat in cazul sprijinului acordat
prin intermediul serviciilor educationale
(60%), al serviciilor medicale publice

(54,5%), al serviciilor de consiliere si inter-
ventie (48,3%), 1n ceea ce priveste activitatile
legate de copil, iar cele mai mici scoruri s-au
inregistrat in cazul sprijinului financiar oferit
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prin intermediul serviciilor sociale private,
al serviciilor educationale si de consiliere.

Suportul din partea serviciilor publice
este mai des mentionat de respondenti, mai
ales cand este vorba de sprijinul financiar.
Familiile care au copii cu dizabilitati, dupa
cum se observa din cele specificate ante-
rior, beneficiaza de sprijin din partea servi-
ciilor existente in comunitatile locale.
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Sprijinul in cele patru domenii similare
primit din partea celor sase categorii de
institutii a fost Insumat in patru scale dife-
rite (coeficientii de fidelitate Crombach alfa
au fost n jurul limitei minime acceptate de
0,7 avand valorile de 0,67, 0,66, 0,71, 0,74
pentru cele patru scale).

In urma analizei au rezultat patru scale
avand variatia in intervalul de la 0 la 6.
Mediile au fost redate in figura 3.

Sprijin financiar

Sprijin emotional

Sprijin material

Sprijin in activitatile legate de copil

0

0,5 1

Figura 3: Tipuri de suport primite (mediile pe scara 0-6)

Diferentele dintre tipurile de suport sunt
toate semnificative (conform testului diferentei
de medie). Nivelurile sunt destul de mici, ceea
ce Inseamna ca familiile copiilor cu dizabilitati
nu considera ca primesc un sprijin puternic din
partea comunitatilor. Sprijinul cel mai puternic
este in privinta activitatilor legate de copii, in
vreme ce sprijinul financiar este considerat ca
fiind cel mai scézut.

In schimb, testele aratd ci nu existd dife-
rente semnificative de medie intre valorile
corespunzatoare mediului rural si urban (spri-

jin material — valoarea t=0,06, sig.= 0,948;
sprijin financiar — t=0,035, sig.=0,972; sprijin
emotional — t=-1,50, sig.=0,135; sprijin acti-
vitati legate de copil — t=1,10, sig.=0,271).

Pe langa sprijinul primit din partea ser-
viciilor din comunitate este foarte impor-
tant modul in care se raporteazd membrii
comunitatii la aceste familii. Astfel, fami-
liile care au copii cu dizabilitati din mediul
urban se simt in egald masura tratate cu res-
pect de catre ceilalti membri ai comunitatii
ca cele din rural (tabelul 7).

Tabel 8: [n ce mdsurd simfiti cd suntefi tratat(d) cu respect de cdtre ceilalfi membri ai comunitdtii?

Media (1-4)
. . - Rural 2,7
Mediul de rezidenta Urban 26

Desi participantii la studiu au apreciat ca
insuficient sprijinul primit din partea comu-

nitatii din care fac parte, ei declard cd primesc
un mai mare respect din partea membrilor



96 Claudia Osvat, Sergiu Baltatescu, Suportul social si institutional pentru familiile ...

comunitatilor din care fac parte (nivelurile
medii fiind putin peste mediana scalei).

Inainte de a vedea care este influenta
tuturor acestor variabile asupra satisfactiei

cu viata, vom urmdri cum variazd aceasta
in functie de categoriile socio-demografice.

Tabel 9: Media satisfactiei cu viata a respondentilor pe categorii socio-demografice

Satisfactia cu viata
Masculin 6,0
Sexul —
Feminin 5,1
18-27 ani 54
Categoria de varsta 28-40 ani 5,1
Peste 40 ani 6,2
Pani la § clase 4,7
. 9-12 clase, inclusiv bacalaureat 5,5
Educatia . < . <
’ si scoala profesionala
Scoala postliceald sau studii universitare 5.4
. . | Nu 53
Familie monoparentala
Da 49
Rural 5,1
Mediul de rezidenta ——
Urban 5,5

Astfel, barbatii din esantion au o satis-
factie cu viata mai ridicata decat femeile
(t=-1,994, sig.=0,048), cei de peste 40 de
ani, mai mult decat cei de pana la aceastd
varsta (t=2,038, sig.=0,044). Restul dife-
rentelor nu sunt semnificative statistic,
desigur, acest lucru datorandu-se in parte si
marimii mai degraba reduse a esantionului.

Un model predictiv al bundstdrii

subiective a apartindtorilor

Pentru a pune in evidentd influenta
independentd a tipurilor de suport asupra
bunastirii subiective, am introdus toate
variabilele intr-un model de regresie liniara
avand ca variabila dependenta satisfactia cu
viata. Variabilele independente au fost de
doua tipuri:

- variabile socio-demografice (sexul fe-
minin, varsta (41+, ca referintd fiind
luata categoria de varsta 18-40), nivelul
de instructie, mediul de rezidenta urban,
venitul lunar al familiei, familie mono-
parentala);

- sprijinul in ceea ce priveste activitatile
practice primit din partea rudelor si
prietenilor;

- sprijinul emotional primit din partea
rudelor si prietenilor;

- sprijinul din partea furnizorilor de
servicii (sprijin material, n activitatile
legate de copii, financiar i emotional);

- sentimentul ca este tratat cu respect din
partea celorlalti membri ai comunitatii.

La selectarea variabilelor socio-demo-
grafice am pornit cu ipoteza cd anumite
variabile coreleaza cu satisfactia cu viata.
Astfel, mediile din tabelul 8 par sa sugereze
ca femeile sunt mai afectate de dizabilitatea
copilului decat barbatii, iar persoancle de
pana la 40 de ani sunt mai afectate decat
cele de 40 de ani. In plus, se stie ci venitul
este unul dintre factorii care contribuie cel
mai mult, In mod pozitiv, la satisfactia cu
viata a adultilor (Baltatescu, 2009).

Modelul are o adecvare satisfacatoare
(R? ajustat este de 0,23). Coeficientii beta si
semnificatiile lor sunt trecuti in tabelul 9.
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Variabilele care tin de sprijinul din partea
rudelor (emotional, in activitatile legate de
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copil) au fost eliminate din model pentru
multicoliniaritate.

Tabel 9: Modelul de regresie cu satisfactia cu viata ca variabild dependentd. Au fost indicate cu bold
variabilele independente cu coeficienti standardizati de regresie semnificativi statistic.

Predictori Beta Sig.(t)
Sex feminin -,222 ,009
Varsta 41+ ,017 ,844
Venitul lunar al familiei ,287 ,001
Mediul de rezidentd urban ,050 ,544
Familie monoparentala ,013 874
Sprijin material (din partea furnizorilor de servicii) ,088 ,285
Sprijin financiar (din partea furnizorilor de servicii) ,023 ,783
Sprijin emotional (din partea furnizorilor de servicii) -,151 ,114
Sprijin in activitatile legate de copil (din partea furnizorilor de servicii) ,072 ,449
Sprijin in activitatile legate de copil din partea prietenilor ,345 ,013
Sprijin emotional din partea prietenilor -,413 ,003
Respectul in comunitate ,291 ,001

Cum era de asteptat, venitul lunar are o
influentd pozitiva (f=0,287) asupra satis-
factiei cu viata. Dintre variabilele socio-
demografice, sexul feminin este singurul
care mai este semnificativ asociat cu va-
riabila dependenta ($=-0,222). Datele con-
firma ipoteza ca femeile sunt afectate mai
puternic de dizabilitatea copilului. Acest
aspect poate fi explicat prin relatia mama-
copil pe de o parte, si pe de altd parte de
faptul ca, de cele mai multe ori, mama este
asistentul personal al copilului sau persoa-
na care se ocupa in mod direct de acesta,
alocand resurse de timp importante pentru
ingrijirea lui.

Influenta prietenilor este demna de dis-
cutat. Sprijinul primit din partea prietenilor
are o influentd pozitivd atunci cand se
referd la activititile legate de copil
(B=0,345). Totusi, un sprijin emotional mai
mare al prietenilor este asociat cu o buna-
stare subiectivd mai scdzutd a apartinato-
rului (B=-0,413). Acest lucru poate fi inter-
pretat ca fiind partial conform cu consta-

tarea lui Levitt (1986): practic, nu avem de-
a face cu o relatie cauzala, ci cu o corelatie
aparentd, suportul emotional ridicat din
partea prietenilor intdlnindu-se in cazul
cand dizabilitatea copilului pune in pericol
relatia dintre soti.

O a doua observatie este ca sprijinul din
partea furnizorilor de servicii nu are o
influentd semnificativd asupra bundstarii
subiective. Explicim acest rezultat prin
aceea cd paleta serviciilor existente la nive-
lul comunitatilor locale, indeosebi in me-
diul rural, nu acopera multitudinea nevoilor
cu care se confrunta familiile care se afla n
astfel de situatii, cele mai multe dintre ele
fiind de ordin financiar (aici facem referire
la alocatiile pentru copiii incadrati in grad
de handicap, indemnizatia asistentului
personal, diferite facilitati la plata cu
reducere a unor taxe si impozite etc.).
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Concluzii

Asa cum am surprins din literatura de
specialitate, cei mai multi dintre cerce-
tatorii care au fost preocupati de aceastd
problematica au evidentiat faptul ca, atunci
cand vorbim despre copiii cu dizabilitati,
nu putem sd nu raportam problemele cu
care se confruntd la membrii familiilor
acestora. Stresul generat de dizabilitatea
copilului are implicatii asupra functionarii
familiei in general. in acest context,
suportul social, modul in care indivizii de
raporteaza la propria persoand, 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 con-
duce la cresterea autoeficacitatii familiei, la
adoptarea unor strategii de coping eficiente,
toate conducand la cresterea gradului de
adaptabilitate si functionare a familiei.
Problema dizabilitdtii si a implicatiilor
acesteia la nivel individual §i de grup are
insd un puternic caracter social. Modul
activ in care membrii familiei, in particular,
si membrii comunitatilor locale, In general,
participa la acordarea de sprijin in situatii
de criza evidentiaza aportul adus de fiecare
la bunastarea generala a familiei. Suportul
social constituie astfel cel mai important
pilon pe care se sprijind individul (Florian
si Findler, 2001; Raina et al, 2005).
Oamenii depind unii de altii, de perceptia
altora despre ei, de calitatea inter-relatiilor,
aceste aspecte fiind vitale pentru functio-
narea individului si implicit a familiei.

Asa cum s-a specificat in prima parte a
lucrarii, studiile de specialitate au eviden-
tiat faptul cd disponibilitatea retelei de
suport coreleaza pozitiv cu starea de sana-
tate. Accesul la informatii privind boala
copilului, serviciile de specialitate medicale
si de recuperare, educationale si sociale,
veniturile familiei constituie de asemenea
resurse familiale §i comunitare care ajuta

familia in gestionarea problemelor. Atunci
cand resursele sunt neadecvate, familiile
sunt mai putin inclinate sa participe activ in
activitati de interventie care ar putea pro-
mova dezvoltarea copilului (Fraser, 2004).

Cercetarea noastra a gasit ca respon-
dentii evalueazd pozitiv sprijinul de care
beneficiaza din partea celorlalti membri ai
familiei, rudelor §i comunitatilor din care
fac parte. Aproximativ doud treimi dintre
acestia au afirmat ca familia este sprijinitd
in activitatile zilnice de rude si aproximativ
60% au fost sprijinite de citre prieteni. In
privinta acestui tip de suport, el este mai
intens in mediul rural, unde relatiile de
prietenie, rudenie §i vecindtate sunt mai
intense. Familiile care au copii cu diza-
bilitati beneficiaza de sprijin §i din partea
serviciilor existente in comunitatile locale,
apreciindu-le in mod foarte inegal pe
categorii de suport. Astfel, sprijinul cel mai
ridicat este raportat a fi fost primit in acti-
vitatile legate de copil. Urmeaza la distanta
sprijinul material, emotional si cel finan-
ciar. Pe ansamblu, respondentii considera
ca sprijinul din partea comunitétii este insu-
ficient. In schimb, respectul din partea
membrilor comunitatii este ceva mai intens,
nivelul fiind peste mediana scalei.

La sfarsit, am introdus toate aceste va-
riabile, Tmpreund cu cele socio-demogra-
fice, Intr-un model de regresie care sa pre-
zica satisfactia cu viata a parintelui. Rezul-
tatele au ardtat ca sexul feminin este asociat
negativ cu satisfactia cu viata, acest lucru
confirmand cd mamele sunt mai afectate
decat tatii de implicatiile dizabilitatii copi-
ilor lor. Cum era de asteptat, venitul lunar
al familiei este un predictor foarte impor-
tant al bunastarii subiective.

Variabilele ce tin de suportul din partea
furnizorilor de servicii nu au fost gasite ca
influentand semnificativ bunastarea subiec-
tiva a apartinatorilor, acest lucru fiind
explicat pe baza subdezvoltarii sistemului
de sprijin din partea furnizorilor de servicii
in tara noastra. In schimb, sprijinul priete-
nilor este asociat puternic cu satisfactia cu
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viata, in mod pozitiv (suportul in acti-
vitatile legate de copil), dar si negativ
(suportul emotional). Acest din urma fapt
s-a interpretat deja in literatura de specia-
litate ca o corelatie aparentd, suportul emo-
tional al prietenilor fiind mai intens in
familiile cu mari probleme de coeziune
internd, aceste probleme impietand, de ase-
menea, serios asupra bunastarii subiective a
parintilor. In sfarsit, respectul in comu-
nitate influenteazd pozitiv satisfactia cu
viata a parintilor copiilor cu dizabilitati.
Prin concluziile acestei lucrari ne alatu-
ram celor care sustin c¢d doud categorii de
factori intervin in conturarea calitatii vietii:
cei endogeni si cei exogeni. Fortele endo-
geneinclud raspunsurile mentale, emotio-
nale si fiziologice ale individului la con-
ditiile de viatd, actiunile intreprinse de

Nota
' Cercetarea a fost realizatd de Claudia Ogvat
si expusd in teza de doctorat cu titlul
Calitatea vietii in familiile copiilor cu
dizabilitati  neuro-motorii  sustinutd la
Universitatea ,,Babes-Bolyai” din Cluj-
Napoca, in 30.09.2011 (coordonator prof.
univ. dr. Maria Roth).
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