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BOALA CRONICA LA COPIL SI IMPLICATIILE EI
PSIHO-SOCIALE

Ancuta BOJIAN
Camelia SOPONARU

Introducere

Potrivit Organizatiei Mondiale a Sanatatii, bolile cronice 1n randul copiilor
reprezintd o problema majora, intrucat numarul celor ce primesc un diagnostic
cronic este in crestere (Bakker et al., 2018; Kitsantas et al., 2013; Michaud et al.,
2007). Pentru ca un copil sa fie diagnosticat cu o boald cronica este necesar ca
problemele de sanatate s& dureze cel putin trei luni, sa ii pericliteze capacitatea de a
efectua activitatile specifice varstei, sd necesite spitalizari frecvente si/sau Ingrijiri
medicale ample (Helton & House, 2019; Bakker et al., 2018).

Diagnosticul de boald cronicd este unul neprevdzut, ce poate determina
emotii puternice si frustrari semnificative in randul parintilor nepregétiti pentru a-i
face fatd. Sunt reactii fireste, pe care este bine ca acestia, in calitate de principali
ingrijitori ai copilului, sa le depaseascd rapid, astfel incat sa isi poatd canaliza
atentia si energia spre identificarea unor solutii adecvate privind tratamentul
copilului. In special imediat dupa diagnosticarea copilului, parintii au nevoie de
informatii veridice si actuale referitoare la diagnostic si formele de tratament pe
care copilul lor le poate urma. Reactiile pe care le pot avea parintii unui copil ce
prezintd o conditie medicald cronica pot varia intre doi poli opusi: in Incercarea lor
de a controla cat de mult posibil boala pot deveni hiperprotectivi, atitudine care la o
intensitate ridicatd interfereaza cu procesul de dezvoltare a autonomiei si a
independentei copilului, sau, dimpotriva, din cauza dificultitilor pe care le
intampind in gestionarea propriilor emotii, sd fie dezinteresati de tot ceea ce
implica tratamentul sau chiar sa isi respinga copilul (Michaud et al., 2007). Astfel,
mediul familial alaturi de alte variabile, precum evenimentele generatoare de stres,
pot avea un impact asupra evolutiei conditiei pediatrice (Markson et al., 2000). Tot
in interiorul familiei putem gasi si factorii cu rol protectiv, atasamentul fiind unul
dintre acestia (Dehghani-Arani et al., 2018). Se pare ca persoanele cu un atasament
securizant au o Incredere moderatd cd persoana de atasament le poate oferi
sigurantd, in timp ce persoanele cu un atasament anxios dezvoltd o dependentad
extrema 1n incercarea de a obtine apropiere si sprijin social (Dehghani-Arani et al.,
2018). Cu cét copiii isi dezvolta capacitatea de a face fatd provocarilor si sa rezolve
probleme, gestionandu-si singuri tratamentul, cu atdt mai mult rezultatelor lor
medicale se vor Tmbunétiti (Lozano & Houtrow, 2018). De asemenea, adaptarea la
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boald si recuperarea survin mai repede dacd copilul detine informatii clare cu
privire la conditia medicald si tratament (Theofanidis, 2007). Pe langa informatii,
rutina are rol benefic. Mai exact, modelul sanatatii familiei dezvoltat de catre
Denham Sharon pune 1n legatura rutinele cu starea de sanatate a unui individ, dar si
a intregii familii (Kanjanawetang et al., 2009). Familiile ce au deja in viata lor
zilnicd anumite rutine este posibil sd integreze cu o mai mare usurinta rutinele ce
tin de gestionarea bolii, iar in familie carora le lipseste structura rutinelor zilnice,
includerea si deprinderea unor astfel de activitati repetitive si predictibile poate
conferi stabilitate (Markson & Fiese, 2000). Rutinele ii pot ajuta pe copii sa
dezvolte un mai bun auto-control, ceea ce poate avea impact asupra dificultatilor
sociale, cognitive si comportamentale manifestate de cétre acestia. Suportul social
este si el un factor important in stimularea capacitatii copiilor de a confrunta
dificultatile determinate de boala cronica (Theofanidis, 2007).

Pe scurt, diagnosticul de boala cronicd in randul copiilor produce unde de
consecinte la nivelul tuturor membrilor unei familii, acestia fiind afectati atét la
nivel individual, cat si diadic (parinte-copil, cuplu conjugal). In continuare vom
incerca sa surprindem impactul bolii cronice pediatrice asupra celor doud niveluri,
in termeni de rezilientd familiald, stres parental, coping, intimitate, satisfactie
maritala si aderenta la tratament.

Rezilienta

In ultimele trei decenii, constructul de rezilienta a evoluat si a atras interesul
oamenilor de stiinta si practicienilor datorita implicatiilor sale semnificative pentru
cercetare, interventie, sdnatate si calitatea vietii (Saltzman et al., 2011; Windle,
2011).

Domeniul in care a aparut pentru prima datd conceptul de rezilienta, in anii
1980, a fost cel al literaturii psihopatologiei dezvoltarii, fiind utilizat cu scopul de a
descrie copiii si adolescentii ce au parcurs traiectorii de dezvoltare normale in
ciuda Infruntarii unor adversitati semnificative de ordin individual si/sau de mediu
(Bowen et al., 2013). Acest concept poate fi aplicat indivizilor, diadelor, familiilor,
grupurilor, comunitatilor si chiar unor unitati de analizd mai largi (Bowen &
Martin, 2011 apud Bowen et al., 2013), survenind in urma unor adversitati precum
boala, violenta domesticd, razboiul, saricia, dezastrele naturale, etc. (Fishman,
2002).

Unul dintre studiile longitudinale de referinta ce au avut in vedere cercetarea
rezilientei este The Kauai Longitudinal Study (Werner, 1993). Acest studiu a
surprins etapele dezvoltarii de la nagtere pana la etapa varstei de mijloc. Scopul
cercetarii a fost de a studia impactul unor serii de factori de risc biologici si
psihologici, evenimente de viatd generatoare de stres, dar si protectivi asupra unei
cohorte multirasiala alcatuita din 689 de copii nascuti in anul 1955 pe insula Kauai,
din Hawai, cel mai vestic tinut din S.U.A. In cadrul acestui studiu o echipa formata
din profesionisti in domeniul sénatatii mentale, asistente medicale din domeniul
sanatatii publice, precum si asistentii sociali au monitorizat dezvoltarea copiilor
nascuti pe insuld la varstele de 1, 2, 10, 18, 32 si 40 ani. Aproximativ 30% din
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esantionul studiului (n = 210) au fost nascuti si crescuti in sdracie, au experimentat
complicatii pre sau perinatale; au trait in familii in care au existat neintelegeri
cronice, divort sau psihopatologie parentala si au fost crescu ti de mame ce aveau
mai putin de 8 clase. Doua treimi dintre copii care au experimentat patru sau mai
multi astfel de factori de risc au dezvoltat la varsta de doi ani probleme de invatare
sau de comportament, iar la varsta de zece ani se confruntau cu acte de delincventa,
pentru ca la varsta de 18 ani sa prezinte si/sau probleme de sandtate mentald. Cu
toate acestea, unul din trei copii a devenit un adult competent, increzator si grijuliu.
Acestia nu au dezvoltat probleme de comportament sau de invatare in timpul
copilariei sau adolescentei. Ei au reusit la scoald, acasa si In viata sociald, avand
obiective educationale si vocationale realiste, la fel ca si expectantele cu privire la
propria persoana. Panad cand au implinit varsta de 40 de ani, niciuna dintre aceste
persoane nu era somera, nu avea probleme cu legea si nici nu apelase la ajutorul
serviciilor sociale. In randul lor, rata divortului, a mortalititii si a problemelor
cronice de de sdndtate era semnificativ mai micd decat a persoanelor similare, de
acelasi gen. Realizarile lor scolare si profesionale erau egale sau chiar le depaseau
pe cele ale copiilor ce au crescut in medii mai sigure si stabile financiar (Werner,
1995; Werner, 2005).

Astfel, Intrebarea ce a servit ca punct de plecare in cadrul studiilor ce au
vizat rezilienta este: Ce anume ii diferentiazd pe cei ce sunt capabili sd evite sau sa
depaseasca de-a lungul timpului potentialele efecte negative ale unei adversitati de
cei ce esueazd in acest sens? In incercarea de a gisi rispuns la aceasti intrebare,
rezilienta a fost privita initial ca fiind o trasatura, pentru ca mai apoi s fie abordata
din perspectiva unui proces.

Privitd ca trdsatura, rezilienta poate fi definitd ca reprezentand o trasaturd
stabild de personalitate caracterizatd prin abilitatea individului de a depasi, de a
trece prin sau de a face un salt inapoi de la adversitate (Block & Kremen, 1996
apud Ong et al., 2013). Alternativ, poate fi vazuta drept factorul de personalitate ce
protejeaza impotriva dificultatilor vietii si emotiilor negative prin mijloace
adaptative (Roth si Collani, 2007 apud Windle, 2011). Rezilienta nu doar ajutd
individul sa se adapteze pozitiv la schimbare, ci si sa invete din situatie si chiar sa
se schimbe 1n urma greutatilor vietii. Este capacitatea individului de a face fata, de
a rezista greului, de a indura, depasi si gestiona factorul stresor cu care se confrunta
(Kaur, 2015).

Totusi, rezilienta nu este absoluta, iar un individ nu este invariabil rezilient.
Astfel, depasind etapa In care rezilienta psihologicd este vazuta drept o trasatura
individuala exceptionald, cercetdtorii au luat in considerare dimensiunea sa
procesuald, investigand mecanismele si procesele specifice prin care se realizeaza
(Hrituleac, 2015). Privind rezilienta ca pe un proces, si nu ca pe un atribut stabil al
individului, acceptdm ipoteza conform cdreia o persoand poate fi rezilientd in
anumite situatii, pentru ca mai apoi, in alte circumstante sd nu mai atinga un nivel
optim de functionare (Rutter, 2012).

Fergus si Zimmerman (2005) definesc rezilienta ca fiind procesul de
depasire a efectelor negative ale expunerii la risc, de a face fatd cu succes
experientelor traumatice, dar si de a evita traiectoriile asociate riscului. Pentru a
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putea vorbi de rezilientd este absolut necesara existenta atat a factorilor protectivi,
cat si a celor de risc care sd contribuie la obtinerea unui rezultat pozitiv sau la
evitarea unui rezultat negativ. De asemenea, unii autori, precum Masten si
Tellegen, sustin ci imperioasa este si prezenta riscului si a adaptarii pozitive. In
consens, in absenta unui factor de risc semnificativ, persoanele care se descurca
bine 1n viata pot fi numite exemple de indivizi competenti sau de succes, insd nu
pot fi date drept exemple de rezilientd, intrucat pentru a putea vorbi de instalarea
rezilientei trebuie sa existe dovezile prezentei unei amenintari ridicate in viata unei
persoane (Masten si Tellegen, 2012).

Rezilienta familiala

Situatiile de criza si provocarile sunt inerente conditiei umane. Conceptul de
rezilientd familiald favorizeazd extinderea intelegerii modului in care familia
functioneaza in situatii dificile. Desi unele familii se confruntd cu evenimente de
criza, schimbéri semnificative i greutdti persistente, o proportie semnificativa
dintre acestea reusesc sd devind puternice, gisesc resurse si sunt capabile sa
satisfacd nevoile emotionale si de baza ale copiilor (Walsh, 2012). Cu toate
acestea, nu poate fi neglijatd proportia celor care, ca raspuns la criza, isi pierd
abilitatea de a functiona, devenind simptomatice ajungind chiar sd se dizolve
(Lavee et al., 1985). Rezilienta familiala este mai mult decét capacitatea acesteia de
a face fatd situatiilor dificile, ea implicand potentialul transformativ si de
dezvoltare la nivel personal si relational. In familia rezilienta, membrii ei isi pot
schimba prioritatile, dobandesc o altd perspectivd asupra a ceea ce este valoros
pentru ei, relatiile dintre ei devenind mai functionale (Walsh, 2012).

Interesul marcant atribuit rezilientei familiale se datoreaza faptului ca modul
in care o familie se confruntd si gestioneaza o experientd negativa, diminueaza
intensitatea stresului resimtit, implicd reorganizarea in mod eficient si continuarea
vietii va influenta adaptarea imediatd si pe termen lung a fiecdrui membru al
familiei, dar si supravietuirea si starea de bine a familiei ca unitate (Walsh, 2006).
Membrii familiei reziliente experimenteaza dificultati, tensiune emotionald, insa, in
acelasi timp, dezvoltd competentele necesare pentru a se adapta si evolua in mod
pozitiv (Mashegoand si Taruvinga, 2014). Familiile reziliente sunt coezive si au
roluri flexibile, sisteme de credinte pozitive si strategii eficiente de comunicare si
rezolvare de probleme (Walsh 1998 apud Coyle, 2011).

Rezilienta in contextul bolii pediatrice

In ultima decadi interesul cercetatorilor care vizeaza dinamica familiei a
demonstrat un interes semnificativ in a identifica mecanismele ce asigurd buna
functionare a unor familii 1n fatd adversitatii, precum si a motivelor pentru care alte
familii ce se confruntd cu situatii similare esueaza 1n acest sens. Acest fenomen a
condus la aparitia unui nou domeniu de cercetare numit rezilienta familiala (Bayat,
2007).
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Evenimentul stresor, reprezentat de boala pediatrica, si greutatile aferente
produc modificari la nivelul familiei asociate cu o stare de tensiune. Stresul
familial este definit ca reprezentand o stare ce apare in urma unui dezechilibru
cereri-resurse, existent sau perceput, prezent la nivelul functionarii familiei si care
este caracterizat de o serie de cereri multidimensionale pentru ajustare sau
adaptare. Stresul devine distres atunci cand la nivel subiectiv este definit ca fiind
neplacut sau indezirabil de catre familie (McCubbin et al., 1983).

Rezilienta, cat si copingul depind de tipul situatiei de criza in sine, resursele
familiale, precum si de semnificatia pe care familia o atribuie evenimentului
(Kuhaneck et al., 2010). Drept urmare, modul in care périntele percepe, evalueaza
si da un sens bolii copilului sdu influenteazd modul in care acesta va utiliza
resursele familiale, va reorganiza structura familiald in a gestiona stresorii aferenti
bolii unui copil, in vederea instalarii unei stari de echilibru (Bayat, 2007).

Boala pediatricd poate reprezenta un apel de trezire, comutand atentia asupra
a ceea ce conteazd cu adevarat. Devine o oportunitate pentru revizuirea
prioritdtilor, impactand implicarea in relatiile semnificative si preocuparile vietii
(Walsh, 2003). Cercetarile din domeniul rezilientei familiale sugereaza faptul ca
familiile pot fi reziliente in ciuda confruntarii cu situatii de criza, iar rezilienta
familiald influenteaza intr-un mod pozitiv evolutia copilului (Coyle, 2011).

Stresul parental si mecanisme de coping in randul pirintilor ce au copii
cu boli cronice

A deveni parinte atrage dupa sine numeroase schimbari asupra stilului de
viatd, dar si provocari la nivelul identitatii de sine. Impactul este cu atit mai
dramatic 1n cazul parintilor ce au un copil ce necesitd ingrijiri medicale sau a celor
diagnosticati cu o boald cronica (Carter, 2014). Provocarile determinate de
diagnostic cronic pot reprezenta surse aditionale de stres, copilul avand nevoi
aditionale de ingrijire, putand chiar deveni dependenti de parintii lui (Raina et al.,
2005).

Boala pediatrica are un impact asupra intregului sistem familial, toti membrii
fiind afectati la nivel emotional, cognitiv si comportamental. In mod tipic, studiile
cu privire la stresul parental determinat de dizabilitatea pediatricd au avut ca
protagonisti mamele. Insa, studiile ce au fost realizate pe esantioane alcatuite din
ambii parinti au obtinut rezultate conform cérora nivelul de stres parental trait de
mamad, dar si de catre tatd este unul similar (Hastings et al., 2005).

Stres parental

Stresul parental survine in urma necesitatii parintilor de a satisface nevoile
vietii de zi cu zi, dar si implicatiile starii de sanatate a copilului (Chaturvedi et al.,
2014). Stresul parental mai poate fi definit ca fiind dezechilibrul rezultat intre
perceptiile cu privire la cererile parentale si resursele disponibile parintilor
(Raphael et al., 2010). Printre factorii ce pot avea un impact asupra stresului
parental identificim (Chaturvedi et al., 2014): caracteristicile copilului (varsta,
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genul, pozitia ordinald, statusul fratilor); (2) factorii asociati problemei de sanatatea
a copilului (boli asociate, stadiul bolii); (3) caracteristicile parentale (nivelul
educational al parintilor, statusul ocupational al parintilor, temperamentul mamei);
(4) caracteristicile familiale (clasa sociala, religie, tipul familiei, marimea familiei,
venitul familiei, statusul socio-economic).

Copingul la nivelul familiei

Copingul implica resursele psihologice si strategiile de coping ce ajutd la
eliminarea, modificarea sau gestionarea unui eveniment stresant sau a unei situatii
de criza. Scopul strategiilor de coping este acela de a asigura atingerea unui
echilibru in ceea ce priveste functionarea familiei (Moawad, 2012). Lazarus si
Folkman postuleaza faptul ca oamenii recurg la o combinatie a celor doud tipuri de
mecanisme de coping pentru a face fatd majoritatii situatiilor amenintitoare.
Dominanta unui anumit tip de strategie de coping este determinatd de factorii
contextuali, cum ar fi durata, severitatea si tipul stresorului, dar si de factori
personali, precum temperamentul. Tot cei doi autori amintiti mai sus sustin ideea
conform cdreia nu existd comportamente de coping superioare sau inferioare,
gradul de adecvare sau eficienta fiind determinat de efectele acestor mecanisme
intr-un context particular (Lazarus si Folkman 1984 apud Welch, 1996). Cei doi
teoreticieni ai copingului realizeaza distinctia intre coping-ul centrat pe problema si
cel centrat pe emotie. Mecanismele de coping centrate pe problema inglobeaza
procesele directionate catre gestionarea sau modificarea unei probleme. Individul
recurge la acest tip de coping atunci cand o situatie este susceptibild schimbarii.
Atunci cand individul evalueaza stimulul stresor ca fiind nealterabil, amenintator,
daunator si imposibil de evitat, va aplica strategii de coping centrate pe emotie.
Acest tip de coping modificd doar modul in care persoana interpreteaza relatia sa
cu mediul. Extrem de important este faptul ca nu relatia in sine se schimba, ci doar
modul In care este perceputd, mai exact reactiile emotionale generate de aceasta.
Cum fiecare familie este unica si modul in care va fi experimentat stresul va fi
diferit, atragand dupa sine diferite modalitati de a-i face fatd. Ar fi imprudent sa se
considere ca doar anumite strategii de coping sunt eficiente, in detrimentul altora.

Asadar, Lazarus si Folkman (1984) au sustinut ipoteza conform careia
copingul, pentru indivizi $i grupuri, este un proces bazat pe un context specific.
”Pentru a intelege copingul, si pentru a-l evalua, trebuie sd cunoaste situatia cu care
persoana se confruntd. Cu cat contextul este definit mai specific, cu atat este mai
usor sa facem legdtura dintre un comportament sau gand cu rol de coping si o
cerere contextuala” (Lazarus si Folkman, 1984, p. 142 apud Dylis, 2003,).

Atunci cand ne comutam atentia de pe copingul individual, copingul familial
devine dificil de definit. Cei mai multi cercetatori descriu copingul familial ca pe o
combinatie dintre resursele de coping utilizate de individ dar si de catre ceilalti
membrii ai familiei (Saied, 2006).
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Relatia de cuplu in contextul bolii pediatrice: Intimitate si satisfactie
maritala

Modelul contemporan nord american defineste iubirea ca fiind o legatura
intre doud persoane, legiturd din care ia nagtere erotismul, pasiunea, prietenia,
toate acestea unindu-se pentru a forma conceptul ca intreg (Jankowiak & Gerth,
2002). Iubirea romantica are doua faze: faza initiald in care trdirile sunt foarte
intense i care dureaza aproximativ 3 ani, aceasta putand sau nu progresa catre cea
de a doua fazd, mai sigurd, confortabild si afiliativd, numitd faza atasamentului
romantic (Fisher, 1995 apud Bruce si Sanders, 2001).

In conditiile in care iubirea este atat de vulnerabild, ce se intdmpld atunci
cand in viata cuplului apare un copil ce prezinta un diagnostic de boala cronica?
Cum anume este influentata relatia de cuplu, intimitatea partenerilor si satisfactia
maritald de un asemenea diagnostic? Consideram ca cel mai potrivit cadrul
teoretic pentru a raspunde la aceastd iIntrebare este teoria sistemelor familiale.
Aceastd teorie sustine cd familia este un sistem dinamic si integrativ care
organizeaza si regleaza relatiile familiale, asigurdnd un context important in care
are loc dezvoltarea individuala. In mod specific, familia este compusa din multiple
subsisteme ce sunt definite de bariere ce determind interactiunea dintre subsisteme,
oferind informatii despre evolutia structurii familiale. Cel mai bun scenariu este cel
in care barierele sunt deschise si permit schimbul de informatii la nivelul
subsistemelor. In contrast, barierele inchise sunt rigide si permit o interactiune si
flexibilitate scazute, In timp ce barierele difuze indica un sistem slab diferentiat ce
permite prea multd interactiune intre subsisteme (Blandon, 2005).

Din aceasta perspectiva, dinamica ce are loc la nivelul subsistemului parinte
— copil determind un efect de domino la nivelul subsistemului sot — sotie. De
asemenea si subsistemul marital influenteaza la randul sdu parintii la nivel
individual, mariajul lor, familia lor, precum si abilitatile acestora de a face fata
dificultatilor determinate de ingrijirea unui copil bolnav (Simmerman et al., 2001).

Wong si Goodwin (2009, apud Kwan et al., 2015) sustin ca satisfactia
maritala face referire la calitatea relatiei maritale, incluzand intimitatea, compania
si consensul, fiind stabild, armonioasd, compatibila si suportiva.

Intimitatea a fost definitd adesea ca fiind reprezentatd de sentimentele de
apropiere, de conectare in interiorul unei relatii de iubire (Sternberg, 1997, p. 315,
apud Marshall, 2005). Schaefer si Olson (Schaefer si Olson, 1981 apud Du Rocher
Schudlich et al., 2013) postuleazd cinci domenii diferite de intimitate: a)
emotionald — trairea sentimentelor de apropiere; b) sociala — existenta prietenilor
comuni $i a retelelor sociale; c) sexuala — afectiune fizica si activitate sexuald, d)
intelectualda — impartasirea ideilor si e) recreationald — impartasirea experientelor,
intereselor.

In multe cazuri, tranzitia spre a fi parinte atrage dupi sine sciderea
satisfactiei maritale din cauza cresterii responsabilititilor familiale si diminuarii
timpului pe care cei doi soti il petrec impreuna ca si cuplu (Gottman si Notarious,
2002).
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LeMasters (1957) a sugerat, in incercarea de a afla motivele pentru care
tranzitia spre a deveni parinte determina o diminuare a satisfactiei maritale, faptul
ca aparitia (sau disparitia) unui nou membru in familie poate forta o reorganizare a
sistemului familial. Aceastd reorganizare poate fi descrisa ca o criza: o schimbare
definitd pentru care modalitatile vechi de functionare ale familiei sunt sau au
devenit inadecvate (Twenge et al., 2003).

A avea un copil cu un diagnostic cronic complicd aceastd tranzitie deoarece
intensificd nivelul stresului parental si anxietatea. Una dintre posibilele cauze ce
determina descresterea satisfactiei maritale, odata cu aparitia unui copil, este aceea
ca atentia celor doi parteneri se centreaza pe nevoile copilului lor, interesul acordat
nevoilor pe care le au cei doi ca si cuplu diminuandu-se. Aceastd schimbare a
atentiei poate plasa cuplul pe un teren vulnerabil in ceea ce priveste aparitia
problemelor maritale, intrucat cei doi nu mai dispun de resurse de timp necesare
pentru a evolua ca si cuplu, experimentand insa un nivel ridicat de stres zilnic
(Marciano et al., 2015). Desi relatia maritald pare a avea cel mai semnificativ efect
asupra activitatii parentale (Morrill et al., 2010), au fost realizate putine incercari
de a examina relatia dintre stresul parental si satisfactia maritala (Kwan et al.,
2015).

Aderenta copiilor la tratament

Aderenta reprezintd “nivelul de participare atins In respectarea regimului
comportamental odata ce persoana a fost de acord cu respectarea lui” (King, 1994,
p. 186 apud Anshel, 2016). Acest concept face referire la actiunile
auto-determinante, ce deriva din propria dorinta a individului (Anshel, 2016). Este
important sd subliniem faptul ca termenul aderentd nu are acelasi Inteles precum
termenul de complianti. In domeniul medical, complianta este definiti ca
reprezentand masura in care individul realizeazia comportamente (ia medicamente,
urmeaza o dietd, face anumite schimbari 1n stilul de viatd) ce coincid cu indicatiile
medicului, sugerand ca pacientul accepta, se supune, se conformeaza obiectivelor
medicale. Pe de alta parte, termenul de aderentd surprinde complexitatea ngrijirilor
medicale, considerand pacientul un individ inteligent, independent si autonom,
capabil de a avea un rol in definirea si Indeplinirea obiectivelor medicale privind
propriul tratament (Lutfey & Wishner, 1999).

Tipuri de aderenta
Aderenta nu este o variabila dihotomica de tipul ”da” sau “nu”, reflectand
rareori dacd pacientul a aderat sau nu in totalitate la indrumérile medicului.
Aderenta reflectdi mai degraba gradul in care pacientul urmeazad indicatiile
medicale. Conform lui Anshel (2016) existd mai multe subcategorii ale aderentei:
a) Aderenta adecvatd — persoana respecta fidel indicatiile medicale;
b) Aderenta inconstantd — persoana urmeaza indicatiile prescrise timp de
cateva zile/saptamani, insa trebuie sd inceteze sau sa schimbe acest lucru
uneori;
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¢) Noncomplianta — reprezintd subutilizarea unei substante sau a unui
tratament de catre o persoana cronica;

d) Noncomplianta inconstantd — comportamentul este caracterizat de
perceptia individului ca este prea ocupat, uituc, stresat sau ca intampind
probleme ce-l impiedica sa urmeze recomandarile medicului;

e) Noncomplianta involuntard — se intdlneste atunci cand prescriptiile
medicale nu sunt respectate deoarece persoana a inteles gresit sarcina sau
instructiunile, utilizeazd incorect tehnici adecvate, 1i este imposibil sa
calatoreasca pentru a primi tratament, i lipseste suportul social;

f) Noncomplianta intentionatd — poate fi un indicator al Tmbunatatirii starii
de bine, persoana refuza sa respecte indicatiile medicului.

Metode de evaluare a aderentei
Atunci cand este evaluatd aderenta la tratament se recomanda utilizarea mai
multor metode de evaluare, atat subiective, cat si obiective (Goodfellow et al.,

2015). In cadrul literaturii de specialitate au putut fi identificate metode diverse

prin intermediul carora cercetatorii au evaluat aderenta la tratament a pacientilor

suferinzi de diverse boli. De exemplu, Twagirumukiza si colaboratorii sai (2010)

au evaluat aderenta la tratamentul medicamentos a copiilor bolnavi de malarie

utilizand trei metode: numararea manuala a pastilelor ramase in folie, auto-raportul
pacientului si utilizarea unor cutii cu microcip ce inregistrau data si ora fiecarei
utilizari.

1. Auto-raportarea este cea mai utilizatd metodd de evaluare a aderentei, avand
avantajele semnificative de a fi foarte practica si necostisitoare. In acelasi timp
insd, studiile care au comparat rezultatele obtinute de aceastd metodd de
evaluare comparativ cu cele inregistrate de metodele de monitorizare
electronica, de exemplu, au evidentiat faptul ca existd o diferentd semnificativa
de 41% intre datele celor doud surse (Milgrom et al., 1996), auto-raportarea
fiind vulnerabila in fata dezirabilitatii sociale si erorilor pozitive.

2. Istoricul eliberarii prescriptiilor medicale. Pentru ca aceastd metoda sa poata fi
aplicatd este nevoie de accesul la baza de date a farmaciei, din care vor fi
extrase informatii cu privire la tipul si cantitatea de medicamente distribuite
(Klok et al., 2013). Vulnerabilitatea semnificativa a acestei metode este acela ca
nu determind daca acele pastile au fost sau nu consumate in mod corespunzator,
insa 1i identificd acurat pe acei pacienti care si-au cumparat reteta prescrisa de
catre medic (Modi et al, 2006).

3. Jurnalul zilnic prin telefon. Persoanele sunt sunate in fiecare zi, fiindu-le
solicitate informatii cu privire la activitatile desfasurate in ultimele 24 de ore,
tipul si durata acestora, alte persoane participante la activitate si dispozitia
emotionala. Intr-adevir, este tot o metodd de auto-raportare, insi datoritd
faptului ca cercetatorul solicitd informatii cu privire la toate activitatile
desfagurate de individ in ultimele 24 de ore este redusa semnificativ tendinta de
fatada. Caracterul zilnic al acestei metode diminueaza probabilitatea aparitiei
dificultdtilor de amintire. Dezavantajul este acela ca este consumatoare de timp,
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iar informatiile obtinute sunt complexe si multiple, neputand fi aplicatd in
randul copiilor (Modi et al., 2006).

4. Metodele electronice de monitorizare permit obtinerea unor date precise,
precum data, ora si perioada tratamentului. Pot fi identificate o serie de
probleme, precum sub- sau supra-dozajul, intarzieri ale luirii medicamentelor
sau pauzele de la tratament. Din nefericire insd aceste dispozitive sunt
costisitoare, pot pierde informatiile, pretindu-se intr-o mai micd masurda
utilizarii in cadrul studiilor clinice (Modi et al, 2006). Monitorizarea electronica
devine din ce in ce mai populard in randul metodelor de evaluare a aderentei la
tratament, fiind utilizatd atdt in cazul pastilelor, cat si al exercitiilor fizice,
conferind un rol pasiv pacientului (Dunbar-Jacob et al., 2010).

5. Numédrarea pastilelor permite o estimare numerici a aderentei. Cand este
aplicatd aceastd metoda, aderenta este calculatd prin impartirea numéarului de
pastile luate de catre pacient la numarul prescris pentru intervalul de interes, de
obicei pentru perioada dintre consultatii. Aceastdi metodd are nsd unele
vulnerabilitati, neidentificand situatia in care pacientul care a uitat sd ia o pastild
compenseaza a doua zi prin luarea unei doze suplimentare (Dunbar-Jacob et al.,
2010).

Non-aderenta

Termenul de non-aderentd este larg utilizat in cadrul cercetarilor stiintifice,
inlocuindu-1 pe cel de ,,noncomplianta”. La fel ca si in cazul aderentei la tratament,
non-aderenta are la bazad intentia voluntard a individului. Astfel, non-aderenta la
tratament reprezintd decizia intentionatd a persoanei de a iIntrerupe respectarea
indicatiilor primite de la medic (Anshel, 2016).

Non-aderenta poate fi de doud tipuri: intentionatd si neintentionata.
Non-aderenta intentionatd apare atunci cand pacientul isi doreste sd urmeze
tratamentul, Insd din cauza unor factori independenti de vointa lui acesta nu poate
concretiza acest lucru. Exemple de astfel de factori sunt situatia financiara precara,
instructiuni necorespunzatoare de implementare a tratamentului. Pe de altd parte,
non-aderenta intentionatd este atunci cand pacientul in mod voit alege sa nu urmeze
sfaturile medicale (Jones et al., 2014).

Tema aderentei la tratament in cazul bolii cronice pediatrice este un subiect
foarte sensibil, mai ales in contextul in care 75% dintre adolescentii cu boli cronice
sunt non-aderenti (Rapoff, 2009). Provocarile pot fi si mai mari atunci cand copilul
este direct responsabil de gestionarea tratamentului, asa cum este cazul diabetului.
In continuare vor fi prezentate pe scurt cateva informatii despre provocirile pe care
le intdmpina copiii si adolescentii cu diabet in administrarea tratamentului necesar
supravietuirii. Diabetul de tipul 1 este a doua cea mai des intdlnita boala cronica in
randul adolescentilor, fiind o sursa majora a suferintei, cheltuielilor medicale si
provocarilor semnificative a aderentei la tratament in perioada pubertatii (Borus si
Laffel, 2010). Adolescentii cu diabet de tipul 1 prezinta dificultdti mai mari decat
adultii In ceea ce priveste controlul glicemic si complicatiile acute, in ciuda
progreselor inregistrate la nivelul strategiilor de implementare si monitorizare a
tratamentului (Gandhi et al.,, 2015). Respectarea acestor strategii presupune
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