PREFATA

Prezenta lucrare exprimd o activitate de cercetare serioasa, este bine
documentata si realizeaza o sintezd originala intr-un domeniu pentru prima
data abordat in Romania.

Este o lucrare ampla, bine articulata in toate partile sale, care exprima
calitati multiple: de specialist, de cercetator, de orientare doctrinard actuald,
etc. Este abordatd o tema de actualitate care se finscrie in paradigma
modernda a psihopatologiei developmentale. Viziunea psihopatologica
holistica se integreaza in conceptia sectiei de psihopatologie a copilului si
adolescentului din Timisoara, condusa de Prof. Dr. Tiberiu Mircea, care
abordeaza familia ca un fintreg, aflat in proces de continud metamorfoza
dinamicd. Pe acest fundal teoretic este decupatd o tema precisda de
cercetare, studierea fratilor unor copii cu afectiuni psihiatrice de lunga
durata: ADHD si copii ce suferd de o Tulburare din Spectrul Autist. Aceste
doud tulburari sunt bine alese si pentru ca reprezinta doua directii precise
de patologie: cea internalizata si externalizata.

De la Tnceput meritd sa fie subliniatd pertinenta elaborarii cercetarii —
studiul este programat intr-o foarte buna cunostintd de cauza a literaturii si
problematicii; tema este de mare actualitate, obiectivul este precis delimitat
pe un domeniu de sdndtate mintald; tema nu a mai fost abordata in
Romania si reprezintd o zonda de mare interes international; metodologia
este riguros stiintifica; instrumentele de lucru de investigare sunt pertinent
alese.

Lucrarea are doud parti: Partea generald si cea de cercetare speciala.

in Partea Generald sunt sintetizate cunostintele actuale privitor la
relatiile de fratrie Tn primul rand. Acest aspect a Thceput sa fie studiat in
ultimele decenii in legatura cu dezvoltarea psihologiei developmentale care
a demonstrat ca in formarea personalitatii joacd un rol important nu doar
relatiile cu parintii si adultii ci si cele cu copiii, intre acestea cele din fratrie
fiind esentiale. Pozitia in fratrie, relationarea diferentiata a parintilor fata de
copii, aliantele intrafamiliale si relatiile diverse intre frati, toate au
importanta in psihopatologie, fapt pe care cercetarea autoarei o si
demonstreaza in partea speciala. Mai ales teoria rezilientei dezvoltata de



Anda Maria Jurma Studiu asupra fratilor copiilor cu ADHD SI TSA

Rutter a atras atentia asupra acestui fapt. Daca unul din frati e mai lipsit de
initiativa, celalalt poate dezvolta competente compensatorii, etc. Capitolul
este bine documentat si redactat clar, didactic.

In continuare este analizatd si comentatd problema fratilor copiilor cu
disabilitati. Desigur, joaca un rol rangul in fratrie si numarul fratilor, dar
prezenta unui copil cu tulburdri de dezvoltare are un impact inevitabil
asupra fratilor. Ei ajung sda aibe preocupadri suplimentare, sa dezvolte
capacitati si competente diferite. Ei pot trdi de asemenea si un stres
prelungit. Experienta de a creste langa un frate cu disabilitati sau o boald
cronicd este o experientd ce se depune in fundalul personalitatii, marcand
existenta ulterioara. Relationarea dintre frati este marcatd, desigur, de
atmosfera psihologicd familiald, de interrelatiile speciale din cadrul familiei
inteleasa ca ansamblu. Toate aceste aspecte sunt foarte bine redactate in
lucrare, fiind trecute in revista datele din literaturd privitoare la fratii copiilor
cu ADHD si a celor cu Tulburare din Spectrul Autist (TSA).

Partea generald se incheie cu un capitol privitor la familia copilului cu
disabilitati. Este abordata analiza familiei ca sistem social, in spiritul
orientarii psihopatologiei sistemice si a dezvoltarii acesteia in scoala de la
Timisoara condusa de Prof. Dr. Tiberiu Mircea. Viziunea sistemica familiala
este importanta pentru intelegerea psihopatologiei cazului individual,
pentru interventiile terapeutice eficiente, pentru preventie si management,
pentru promovarea sanatatii mentale. Toate aceste aspecte sunt subliniate
clar si sistematic in lucrare. In final sunt prezentate datele de literaturd
privitoare la familia copiilor cu ADHD si a celor cu TSA, ca baza
informativa pentru studiul ntreprins.

Partea Specialda se bazeaza pe datele sintetizate in Partea Generala.
Proportia dintre cele doua parti este judicioasa, cercetarea intreprinsa este
bine gandita si executata impecabil. Sunt prezentate obiectivele si ipotezele
de lucru. Cautarea si selectionarea cazuisticii a reprezentat un efort
deosebit. Desi baza de plecare nu era greu de identificat — existenta copiilor
cu ADHD si a celor cu TSA, problema constituirii lotului de studiu a fost
dificila, deoarece nu totii copiii aveau frati si doi pdrinti in viata accesibili
participdrii la studiu (alta exigenta a fost o fratrie de maximum 4). Studiul s-
a extins pe 3 ani si a necesitat un mare volum de munca, fiind necesare
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informatii de la parinti. in multe cazuri informatii s-au putut obtine doar de
la mama, dar in suficiente cazuri de la ambii parinti.

Ca instrumente de lucru s-au folosit: Chestionar asupra
comportamentului copilului al lui Achenbach si Edelbrock (Child Behavior
Checklist — CBCL), Scala de evaluare a simptomelor SCL-90-R (Symptom
Checklist) si Instrumentul pentru evaluarea familiei (McMaster Family
Assessment Device, FAD).

Prelucrarea statistica a datelor s-a facut cu programul SPSS 10.0.7 for
Windows.

S-au stabilit limite riguroase de varstd pentru cazuistica investigata. Pe
langa cele 32 mame ale copiilor cu ADHD si cele 35 mame ale copiilor cu
TSA s-au introdus in studiu, pentru control si 33 mame ale copiilor cu
dezvoltare normala.

Lucrarea trece in revista rezultatele obtinute prin aplicarea scalelor
mentionate: CBCL de competentda — competentele vazute de tati si cele
vdzute de mame la cele trei grupe de frati, cer o subanalizd pentru diverse
grupe de varstd. S-a procedat la diverse perspective de analiza, cum ar fi
cea a ordinii n fratrie si a sexului. Astfel, perspectivele de analiza ajung sa
fie multiple. Esentialul se concentreaza pe diferentele fratilor celor cu
tulburare externalizata ADHD si cea internalizata TSA, in comparatie cu
normalitatea.

Aplicarea SCL-90 aduce si ea o serie de informatii extrem de
importante care in lucrare sunt analizate amdnuntit. Rezultatele analizate
sunt reprezentate grafic pregnant, astfel incat diferentele sunt clar vizibile.
Analiza din perspectiva SCL-90 dezvolta ideea originald lansata de Prof. Dr.
Tiberiu Mircea in teza sa de doctorat privitor la psihopatologia de familie,
idee care cuprinde argumente tot mai consistente.

O alta analiza se referd la functionarea familiei la cele trei grupe de
studiu. Si la acest capitol analiza e complexd, multistratificata, si rezultatele
semnificative.

Cercetatoarea procedeazd apoi la analiza corelatiilor. Aceste corelatii
sunt facute in mai multe perspective si in raport cu multiplii parametri, in
exemplu:

- corelatii  intre competentele fratilor si  categoriile
simptomatice la parinti
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- corelatii intre problemele comportamentale si emotionale ale
fratilor si functionarea sistemului familial

- corelatii intre categoriile simptomatice ale parintilor si
functionarea familiei.

Rezultatele acestor corelatii sunt prezentate in tabele cu sublinierea
aspectelor semnificative.

Datele stiintifice obtinute sunt punctul de plecare pentru o discutie
stiintifica Tn care sunt Tmbinate cunostintele teoretice existente cu
rezultatele obtinute, astfel incat sa se evidentieze aspectele noi. Rezultatele
se dovedesc a fi semnificative. Exista diferente intre cele 3 grupe familiale
selectionate pentru studiu, exista diferente intre fratii celor cu tulburdri
externalizate si internalizate. Deosebit de interesant este faptul ca la nivelul
competentelor exista si o diferentd ce tine de rangul in fratrie si de varsta.
Fratii copiilor cu TSA sunt mai competenti social in comparatie cu fratii
copiilor cu ADHD, si uneori chiar in comparatie cu copiii cu dezvoltare
normald, mamele fisi percep bdietii ca fiind mai competenti, iar tatii fsi
percep fetele ca fiind mai competente, competentele fratilor copiilor cu TSA
fiind mai mari indiferent de sex; competentele fratilor in ambele grupe de
copii cresc odata cu varsta; fratii copiilor cu ADHD sunt mai competenti la
varste mici in comparatie cu cei ai fratilor copiilor cu TSA, acestia fiind mai
competenti in perioada scolard si adolescenta fata de cei ai fratilor copiilor
cu ADHD. O serie de astfel de concluzii rezulta din cercetraea amanuntita
si pertinent realizatd prin aceasta tema, toate observatiile sunt in final
sintetizate in 23 concluzii.

Lucrarea efectuatd de Dr. Jurma Anda Maria este de o deosebitd
calitate. Bine informatd, cu o viziune clard si riguroasa asupra demersului
de cercetare, 0 munca de investigare perseverentd, o prelucrare a datelor
riguroasd, rezultate clar si sintetic prezentate, stiintific convingdtoare,
noutati stiintifice remarcabile, acestea ar fi Th rezumat calitatile lucrarii.

Prof. Univ. Dr. Mircea

Lazarescu
Membru emerit al Academiei Romane de Stiinte Medicale
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I. INTRODUCERE

Ideea acestui studiu a pornit de la constatarea faptului ca existenta unui
copil cu o disabilitate severa in familie provoacd o trauma care se rasfrange
asupra tuturor membrilor din familie. Nu de multe ori, parintii acestor copii
amintesc de faptul ca si ceilalti copii din familie sunt uneori afectati de
boala fratelui lor, fiind fie ingrijorati, fie chiar deranjati de comportamentul
copilului bolnav.

in Romania, desi sunt multi copii cu disabilitdti severe, s-au ficut
putine studii Tn care sa fie analizata familiile acestor copii si cu atat mai
putin consecintele prezentei afectiunii cronice asupra fratilor.

Ca si n alte studii efectuate in domeniu, ne-am propus sa examindm fin
ce fel experienta de a creste alaturi de un frate cu o disabilitate severa poate
avea consecinte pe termen lung in ce priveste dezvoltarea si evolutia
ulterioara.

Un articol publicat de The National Autistic Society din Londra, in mai
2005, accentueaza faptul cd a crescut numarul copiilor care au fost
diagnosticati atat cu ADHD cat si cu autism [1].

Sunt multe motive din care cele doua afectiuni sunt confundate la
copii. In special la varstd micd, copiii cu autism sau cu tulburare Asperger
au simptome de hiperactivitate-impulsivitate, fiind adesea diagnosticati
initial cu ADHD [2]. Cu varsta insa, copilul cu autism poate deveni mai
retras, hiperactivitatea se diminueaza si dificultatile sociale se accentueaza.
Multi copii cu ADHD pot avea dificultdti de interactiune cu alti copii in
scoala, care au Tnsa legdtura cu stima de sine scazuta si dificultdtile de a sta
sa se joace sau sa lucreze n echipd, iIn mod constructiv. Multi parinti sunt
confuzi in ceea ce priveste legdtura dintre cele doua tulburdri.

Toate aceste afirmatii ne-au facut sa ne gandim la faptul ca de multe
ori, in special la varsta prescolard, comportamentul copiilor cu tulburare
din spectrul autist si al celor cu tulburare hiperkinetica este asemanator,
astfel cd si impactul asupra parintilor si asupra intregii familii in cazul celor
doud tulburari poate fi comparabil la un anumit moment.

Studiile efectuate in domeniul copiilor cu disabilitati cronice precum si
experienta clinicd personald ne arata ca prezenta in familie a unui copil cu
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o afectiune cum sunt Autismul sau Tulburarea hiperkinetica poate produce
un stres sever asupra tuturor membrilor familiei, atat asupra parintilor cat si
asupra fratilor. Stresul parental influenteaza modul in care ei se vor implica
mai departe Tn ingrijirea atat a copilului bolnav cat si a fratilor sanatosi,
identificarea problemelor comportamentale sau /si emotionale ale fratilor, a
factorilor de stres parental si a problemelor legate de functionarea familiei
ajutandu-ne Tn abordarea psihoterapeutica adecvatd a intregii familii [3].

Desi perioada studiului a fost de trei ani, studiul este unul cross-
sectional, instrumentele de lucru fiind aplicate copiilor doar o singura data
din cauza dificultatilor Tntampinate la strangerea cazurilor. Studiile mai
recente efectuate in domeniul fratilor cu disabilitati arata importanta
efectudarii unor studii cu design longitudinal, evolutia problemelor
emotionale si/sau comportamentale ale fratilor sandtosi fiind n stransa
legdtura cu etapa developmentald in care se afla copiii respectivi (Hastings,
R.P., 2007) [4,5, 6].

Prima parte a cdrtii contine 3 capitole:

1.Aspecte generale ale relatiei de fratrie in care este prezentatd
fratria din punct de vedere developmental, tipuri de relatii,
rolurile in relatia de fratrie, influentele fratriei T dezvoltarea
sociala si relatiile de fratrie Tn contextul familial

2.Fratii copiilor cu disabilitati este capitolul ce descrie aceleasi
aspecte ale fratriei, cand insa unul dintre frati are o disabilitate.
Tot in acest capitol sunt prezentate studii efectuate asupra fratilor
copiilor cu Tulburare Hiperchinetica cu Deficit de Atentie
(ADHD) si a celor cu o Tulburare din Spectrul Autist (TSA).

3.Familia copilului cu disabilitati cuprinde studii efectuate in
domeniul familiilor copiilor cu disabilitdti in general si al
familiilor copiilor cu ADHD si a a celor cu TSA, fiind prezentate
in special aspecte ale interactiunilor si functiondrii familiale cu
influentd asupra fratilor sanatosi.

A doua parte a cartii contine studiul original efectuat asupra fratilor
copiilor cu ADHD si a celor cu Tulburare de Spectru autist, primul de acest
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fel efectuat Tn Romania, cu accent pe implicatiile practice si directii de
cercetare viitoare. Si aceasta parte este alcdtuita din 3 capitole:
1.1n capitolul ,Obiective si Metode” sunt prezentate obiectivele
studiului, ipoteze de lucru, descrierea lotului de copii luatii n
studiu si instrumentele de lucru utilizate.
2.Capitolul ,Rezultate” contine rezultatele obtinute in urma
efectuarii studiului, dupa aplicarea celor trei instrumente de lucru
3.Capitolul ,Discutii” prezinta rezultatele obtinute si interpretarea
lor in relatie cu alte studii efectuate Th domeniu.
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