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Rezumat

Teza de doctorat intitulatd Impactul bolii neoplazice pediatrice asupra calitatii
vietii copiilor/adolescentilor si a apartindtorilor — provocari si strategii de coping a fost
realizatd in cadrul Scolii de Studii Avansate de Studii a Academiei (SCOOSAR) —
Institutul de Filosofie si Psihologie Constantin Radulescu-Motru, sub indrumarea prof.

univ. dr. Camelia Popa, in perioada 2018-2021.

Este conceputa in doud parti corelate, respectiv partea intéi, teoretica — Boala
neoplazica in pediatrie si implicatiile ei psihologice, cu 0 pondere de o treime din totalul
lucrarii si partea a doua, de cercetare propriu-zisa — Psihologia bazata pe dovezi de
cercetare in clinica de oncologie pediatrica, reprezentand doud treimi din lucrare.

Partea intai sintetizeaza stadiul cunostintelor si rezultatele cercetarilor din domeniul
analizat si cuprinde trei capitole: Particularitati, incidenta, rate de supravietuire; Paliere
psihologice afectate de boala oncologicd si Standarde moderne de ingrijire in psiho-
oncologia pediatrica.

Partea a doua, centrul de greutate al lucrarii, cuprinde urmatoarele capitole:
Experienta bolii neoplazice pentru copii, adolescenti, pdrinti si ingrijitori — 0 cercetare
calitativa prin metoda biografica; Determinarea impactului cancerului asupra calitatii vietii
copiilor, adolescentilor si parintilor — o cercetare cantitativd; Dezvoltarea unei scale pentru
evaluarea nivelului de suferintd al copiilor si adolescentilor cu cancer — contributie

metodologica si Concluziile.

PARTEA INTAI

Boala neoplazica in pediatrie si implicatiile psihologice ale acesteia

Particularitati, incidenta, rate de supravietuire

Tn acest capitol sunt prezentate particularititile bolilor oncologice ale copiilor si
adolescentilor, incidenta acestora, ratele de supravietuire, 0 serie de date de interes din
registrele nationale, europene si mondiale de cancer, precum si caracteristicile bunelor
practici din domeniul ingrijirilor.

Statisticile la nivel european au relevat o crestere semnificativd a incidentei bolilor

oncologice pediatrice, desi o parte a acestei cresteri poate fi pusa pe seama performantelor



diagnostice si a optimizarii sistemelor nationale de inregistrare a pacientilor. Cresterea
incidentei cancerului la persoanele sub 19 ani a fost raportata in mai multe studii nationale
si regionale din Europa, cu o bazd comund de date reprezentand 1,3 miliarde de persoane.

Conform bazei de date globale Globocan (2021), distributia in procente a
cancerului la copii si adolescenti era, in 2012, de: 10% pentru Europa, 48% pentru Asia,
23,8% pentru Africa, 17,6% pentru America si 0,6% pentru Oceania.

Cancerul la copii si la adolescenti are o frecventd mai scazuta decét la adulti si o
serie de caracteristici proprii. Cele mai raspandite cancere intalnite sub 18 ani sunt cele de
sange si de maduva osoasa (leucemiile), ca si cele de tesut limfatic, creier, sistem nervos,
muschi, rinichi si oase. Fiecare tip de cancer are denumiri, tratamente si sanse de vindecare
proprii.

Potrivit statisticilor internationale, cancerul este cauza principala a mortalitatii prin
boala, la copiii cu varste mai mici de 15 ani.

Progresele majore in diagnosticul si in tratamentul cancerelor de tip pediatric au
determinat o crestere semnificativa a ratei de supravietuire. Leucemia acuta limfoblastica
are, in prezent, o ratd de supravietuire la 5 ani, pentru aproximativ 90% din cazuri,
comparativ cu supravietuirea de 50%, nregistrata in urma cu 30 de ani.

Noile abordari ale cancerului vizeaza doua paliere: intensificarea cercetarii cu privire la
baza moleculard a carcinogenezei si descoperirea terapiilor specifice, tintite pe celulele
canceroase (Zwaan et al., 2010).

Cele mai raspandite forme de cancer descrise in Tratatul de oncologie pediatrica al lui
Lanzkowsky (2011) sunt: leucemiile, cancerele maduvei osoase sau ale celulelor albe ale
séngelui, cele mai frecvente boli maligne la copii, urmate de tumorile cerebrale si de
limfoame. Tn categoria tumorilor solide sunt incluse neuroblastomul si nefroblastomul sau
Tumora Wilms. Retinoblastomul, cea mai frecventa malignitate intraoculara din copilarie,
este un cancer al retinei in dezvoltare. Sarcoamele tesuturilor moi (7% din tumorile
maligne la copil) constituie un grup eterogen de tumori maligne, derivate din celulele
mezenchimale primitive. Cancerele osoase, cu o incidenta maxima in jurul varstei de 15
ani, reprezinta circa 6% din tumorile maligne pediatrice. Doua treimi din acestea sunt
osteosarcoame si 0 treime sarcoame Ewing.

Progresele obtinute in tratamentul cancerelor din copilarie au fost impulsionate de
colabordrile internationale intre cercetatori si practicieni. Medicina bazatd pe dovezi de

cercetare a generat terapii adaptate riscurilor. In tarile dezvoltate, mai mult de 80% dintre



copiii cu cancer carora li se administreaza tratamente moderne sunt vindecati (World
Health Organisation, 2021).

Incidenta cancerului in tara noastra se afla, in general, sub media europeana, atat la
copii, cat si la adulti, cu exceptia cancerului de col uterin, pentru care ne aflam pe primele
locuri (30 de cazuri noi, la 100.000 femei), situatie explicatd prin deficientele programului
national de screening. Tn fiecare an sunt depistate aproximativ 60.000 de cazuri noi de
cancer, dintre care 165 apar la varste sub 14 ani (Miron et al., 2012).

Registrul National al Cancerului la Copil in Romania (RNCCR) este o baza de date
care cuprinde toate cazurile noi de cancer la copii si tineri (0-19 ani) nregistrate de
centrele de pediatrie-oncologie din intreaga tara.

Comparativ cu Europa, numarul cazurilor din unitatile roméanesti de onco-pediatrie

este semnificativ mai mic, la toate grupele de varsta :

Incidente specifice ale cancerului pe grupe de varsta

Romania (RNCCR 2010-2015) vs. Europa (IACR 2001-2010)

Romania 13,85 8,13 7,88 7,53
Europa 19,71 11,16 12,03 18,53

Observatie: cazuri raportate la 100.000 de copii si adolescenti

Circa 60% din cancerele diagnosticate in tara noastra sunt leucemii, limfoame si

tumori localizate la nivelul sistemului nervos central.

Paliere psihologice afectate de boala oncologica

Tn acest capitol explorez palierele psihice afectate de boala oncologica. Tntotdeauna, in
evaluarea psihologicd a bolnavului de cancer, copil sau adolescent, este recomandata
indicarea naturii factorilor psihologici implicati, in corelatie cu simptomele dezvoltate. In
primul rand, avem simptomele depresive asociate, impregnate de cognitii cu continut
negativ si de ganduri ruminative intense, care intarzie recuperarea dupd eventualele
interventii chirurgicale si reduc complianta la tratament (Popa & Ciobanu, 2013). In al
doilea rand, exista o serie de nuclee ale personalitatilor in formare, care influenteaza atat

reprezentarile mentale despre boala, cat si stilul de coping.



Impactul bolilor care limiteaza viata asupra manifestarilor unui copil este dificil de
evaluat pe deplin. Copiii experimenteaza o serie de evenimente neplacute, care nu sunt
traite si de prietenii lor sanatosi. Vizitele spitalicesti, interndrile, absentele repetate de la
scoala, tratamentul pe termen lung sau ingrijirea paliativa, stresul si disconfortul legate de
procedurile medicale, efectele secundare ale tratamentelor, episoadele continue de durere,
separarea de familie si de prieteni, restrictionarea interactiunilor sociale si izolarea le
afecteaza negativ fiecare palier al sistemului psihic.

Copiilor foarte mici, boala grava in primul an de viata le poate modifica insasi
dezvoltarea constiintei de sine (Brown & Warr, 2007). Pacientii oncologici de varsta mica
pot presupune ca boala lor este o pedeapsa pentru ceva facut de ei gresit sau pentru ca au
avut un gand rau despre cineva. Pe masura ce copilul creste, ajungand la varsta micii
scolaritdti (18-12 ani), el are o autonomie sporitd si 1 se contureazd stima de sine. Daca
boala interfereaza cu realizarile proprii, poate experimenta repulsia si esecul. Aprobarea si
sprijinul grupului de covarstnici sunt extrem de importante iar separarea de grup, ca urmare
a bolii, este traumatizanta. Tn ceea ce-i priveste pe pacientii adolescenti, aflati in plina
caldtorie a descoperirii de sine si in centrul unor schimbari fizice, intelectuale si emotionale
majore, bolile oncologice le pot provoca mari turbulente. Spre deosebire de copii,
adolescentii percep moartea ca ireversibild, insd acceptarea mortii este dificild, deoarece
vietile lor sunt orientate catre viitor.

Din analiza literaturii de specialitate, precum si din praxisul curent, se considerd ca
disfunctiile psihologice cauzate de bolile oncologice pot fi sistematizate si analizate pe
patru mari paliere: cognitiv, afectiv, social-relational si motivational-valoric (psihologia
sperantei). In cadrul fiecirui palier s-au desprins factori specifici de rezilienta si strategiile
de coping corespondente.

Influentele asupra palierului cognitiv sunt exercitate si de tratamentele medicale
agresive care tintesc sistemul nervos central. Radioterapia (RT), de pilda, face parte din
planul de tratament al multor cancere pediatrice iar afectarea functionarii neurocognitive
produse de ea a fost deja demonstrata (Rodgers et al., 2013; Kreitler et al., 2012).

Este de retinut, atunci cand este explorat palierul cognitiv, cad lumea dinamica,
nonverbald, a mintii copilului nu poate fi aflatd decat prin cuvinte, de aceea micii pacienti
trebuie Tncurajati sa dialogheze cu membrii echipei de ingrijire.

Pe palierul afectiv, anxietatea este un simptom psihiatric frecvent in faza acuta a
diagnosticului si a tratamentului cancerului, aldturi de tulburarea acuta de stres. Pe termen

mediu si lung pot apdrea problemele depresive. Din pdacate, clinicienilor le lipsesc



indrumari bazate pe dovezi cu privire la modul de gestionare a anxietatii pacientilor
oncologici pediatrici.

Cancerul pediatric este un stresor foarte puternic, nu doar pentru pacienti, ci si pentru
familiile acestora. Acest stresor se manifestd incd din momentul diagnosticarii, cand
familiile se confrunta cu uriasa povara de a intelege boala, termenii medicali, precum si cu
posibilitatea decesului copilului la o varsta frageda.

Pe palierul social-relational au fost examinate: crizele familiale provocate de diagnostic
si de boala, perturbarea relatiilor si esecul scolar. Sprijinul social s-a conturat ca factor de
rezilientd de prim rang.

Pe palierul motivational valoric S-au evidentiat mai ales factorii de rezilientd impotriva
suferintei, In scopul gasirii resorturilor psihice de a face fata situatiei. Informarea clara cu
privire la boala si la tratamente poate ajuta atdt pacientii, cat si familiile, dandu-le
motivatia de a continua lupta.

Incertitudinea privind evolutia si rezultatul bolii este strans legatd de sentimentele de
speranta si de frica. Speranta, care tine de palierul motivational-valoric al persoanei, poate
constitui un factor de rezilientd important, de ordin axiologic.

Este evident ca diagnosticul unei boli precum cancerul distruge normalitatea vietii.
Indiferent de prognostic, pacientii si familiile lor traiesc incertitudine, frica, disperare si,
impreund cu specialistii din domeniul sdnatitii, se lupta sa inteleaga aceasta etapd a vietii.

Tn dezvoltarea unor politici eficiente de evaluare si a unor strategii de interventie, axate
pe speranta, configurate in mod unic pentru fiecare persoana, exista multe provocari.

Problemele specifice varstelor pacientilor oncologici si problemele familiilor acestora

fac deci ca interventia psihologica sa fie la fel de importanta ca si cea medicala.

Standarde moderne de ingrijire in psiho-oncologia pediatrica.

Tn acest capitol este abordata problematica standardelor moderne de ngrijire n
oncologia pediatricd, cu accent pe ingrijirea psihologicd si cu atributiile/competentele
psihologului clinician. Orice definire de standard porneste de la definitia sanatatii publice
si de la bagajul conceptual al domeniului calitatii vietii.

Potrivit OMS, sanatatea vizeazd o stare completd de bine, fizicad, mentald si de
bundstare sociald, care presupune nu doar absenta bolii sau a infirmitatii, ci si aspecte care
tin de satisfactia vietii individului. Intr-o acceptiune mai largi, calitatea vietii poate fi

definita ca insumand valorile personale, perspectivele, satisfactia, conditiile de viata,



realizdrile, functionalitatea, contextul cultural si spiritualitatea persoanei. Satisfactia vietii
este 0 variabila care defineste insasi sanatatea.

In clinica oncologica, calitatea vietii (Quality of Life/QOL) poate fi evaluati, pe baza
unor chestionare, de catre pacient, de catre ingrijitorii lui si/sau de clinicieni.

Evaluarea QOL la pacientii cu cancer pediatric are implicatii importante in ceea ce
priveste activitatea clinicd de ingrijire, de cercetare sau de asistentd sociald. Aceasta
permite remedierea dificultatilor bolii si ale tratamentelor.

Asistenta copiilor si adolescentilor cu boala neoplazica Tncepe din momentul
comunicdrii diagnosticului.

Comunicarea diagnosticului si a tratamentului este o actiune complexd, care Se
realizeaza in cadrul unei echipe de ngrijire. E primul pas in implicarea pacientilor minori
si a familiilor acestora n ingrijire, care pune bazele pentru obtinerea permisiunii parintilor
si a acordului pacientului pentru tratament. In practic, participarea copiilor la ingrijire este
adesea dificil de obtinut, atat din cauza fragilitatii lor emotionale, cat din cauza opozitiei
unor parinti, care doresc limitarea informatiilor medicale destinate copiilor. La randul lor,
medicii se simt inconfortabil discutand cu micii pacienti problemele legate de
incertitudinea vindecarii.

Standardele bazate pe dovezi de cercetare sunt cele care contin recomandari esentiale
de Tngrijiri psihosociale pentru toti copiii cu cancer si pentru apartinatori. Accesul
universal la sprijinul si la interventia psihosociald trebuie sd fie garantat pentru toate
familiile ai caror copii sunt bolnavi.

In echipa de ingrijire, psihologul clinician are un rol major. Prin diferite abordari
terapeutice, el poate sa sprijine pacientii si familiile sa identifice ce aspecte ale bolii pot fi
controlate, sa-i ajute sd gaseasca surse de suport social si sd evite izolarea, sa-i incurajeze
sa nu lase boala sa le domine viata, sa-i ajute sa stabileasca noi rutine, continuand sa
raspunda nevoilor celorlalti membri din familie si, totodata, sa-i incurajeze sa colaboreze
activ cu echipa medicala.

Tot in acest capitol al tezei s-a examinat etapa mortii copilului/adolescentului cu cancer
si problematica supravietuitorilor.

Astfel, echipa de ingrijire paliativa, formata din personal medical si psihosocial, trebuie
sa fie extrem de prezenta Tn timpul ultimelor saptamani, zile si ore ale vietii
copilului/adolescentului bolnav. Chiar daca echipa nu poate evita apropierea de moarte,

este responsabild pentru a face ca moartea sa fie cat mai pasnica si mai libera de suferinta,



prin controlul simptomelor fizice si prin satisfacerea exigentelor existentiale, emotionale si
sociale, atat ale pacientului, cat si ale rudelor sale.

Sprijinul trebuie s fie directionat in functie de resursele cognitive si emotionale ale
copilului/adolescentului aflat pe moarte, de manifestarile fizice cu care acesta se confrunta.

Tn ceea ce-i priveste pe supravietuitori, acestia pot trdi complicatii fizice, pot avea
dificultati scolare si de accesare a oportunititilor profesionale pe termen lung, se pot
confrunta cu probleme in relatiile sociale, cu oboseala cronica, cu anxietatea si cu depresia.
Toate acestea le influenteaza calitatea vietii, deteriorandu-le abilitatea de a-si indeplini
sarcinile zilnice, capacitatea de a-si intemeia o familie, precum si posibilitatea de a-si
planifica un viitor (nu au certitudinea ca boala nu va reaparea).

Pe de altd parte, membrii familiei sunt si ei supravietuitori ai cancerului. Parintii si
fratii continud sa aiba simptome de afectiune posttraumatica, sentimente de singuritate si
de izolare dupa terminarea tratamentului, chiar si atunci cand lucrurile merg bine —
copilul/fratele nu moare (Brown, 2006).

Cresterea calitatii vietii supravietuitorilor cancerului pediatric si a familiilor acestora
este o directie prioritard In politicile statelor dezvoltate. Printre factorii de crestere a
calitatii vietii, furnizati practicii de cercetarea bazatd pe dovezi, se numard sprijinul

psihologic si ingrijirile medicale ulterioare tratamentului oncologic.

PARTEA A DOUA
Psihologia bazata pe dovezi de cercetare in clinica de oncologie pediatrica
Preambul
Partea a doua a lucrarii, cercetarea propriu-zisa, cuprinde trei studii corelate, unul
calitativ si doud cantitative, cu metodologii si participanti proprii, care pot oferi
practicienilor instrumente noi de evaluare a calitatii vietilor pacientilor si apartinatorilor si

pot contura strategii psihologice de actiune Tn lupta cu cancerul.



Studiul 1. Experienta bolii neoplazice

Primul studiu din partea a doua a lucrarii, intitulat Experienta bolii neoplazice
pentru copii, adolescenti, parinti si ingrijitori — o cercetare calitativa prin metoda
biografica, respecta rigorile teoretice ale cercetarii calitative in stiintele socio-umane si
deschide calea metodelor cantitative din studiul urmator. Au fost investigate biografiile a
50 de copii si adolescenti bolnavi de cancer si a 50 de parinti, pentru a urmari cum se
structureazd emotiile si cognitiile lor, ca urmare a traumei si care sunt strategiile de coping
si factorii de rezilientd activati. Suplimentar, au fost inclusi si 20 profesori de la scoala de
spital si ingrijitori, ca parti din aliantele terapeutice oncologice.

Acest studiu a presupus recoltarea unui volum mare si detaliat de date cu privire la:
problemele emotionale si cognitive ale copiilor si adolescentilor bolnavi de cancer si ale
parintilor acestora; indicatorii perceputi de calitate a vietii; conduitele lor adaptative,
functionale si factorii de rezilienta.

S-au utilizat 1n studiu mai multe modalitati prin care pot fi combatute amenintarile la
adresa validitatii cercetarilor calitative (Yin, 2011), respectiv:

e implicarea mea, in calitate de investigator, in mediul cercetat;

e obtinerea unui volum mare de date in detaliu de la subiecti, in decursul a 2 ani;

e alegerea celor mai credibile informatii si coroborarea lor cu informatii din surse

diferite, pe tematicile analizate si

e raportarea permanenta la rezultatele unor cercetari internationale in domeniu.

Acest tip de cercetare calitativa este recomandat, de altfel, in faza preliminara a unei
cercetari mai ample (Popa, 2011).

Scurtele biografii strAnse au permis evidentierea traiectoriile de viata ale persoanelor
afectate de boala, gandurile si emotiile lor, precum si o serie de nevoi de calitate a vietii, in
corelatie cu o serie de factori psihosociali individuali de rezilientd, care vor putea fi ridicati
la rangul de strategii de coping pentru a face fata stresului bolii.

Aceste naratiuni, cu o semnificatie profundd pentru autorii lor, au pus in evidenta
palierele psihice modificate de boala, din care s-au putut desprinde ulterior:

e unicitatea experientelor individuale;

e 0 serie de caracteristici comune ale subgrupurilor studiate;

e un ansamblu de nevoi personale si de grup, care tin de calitatea vietii, precum si

e modalitdti de coping adecvate, reflectate in comportamentele adaptative ale



subiectilor.

S-au examinat toate aceste aspecte din punct de vedere al pregnantei lor, conform
unei grile categoriale de analiza si, pentru cresterea validitatii studiului, au fost raportate la
studiile realizate n alte tari.

Materialul supus analizei calitative s-a prezentat sub forma unor testimoniale
(anexa lucrarii) ale celor implicati in studiu — copii, adolescenti, parinti, profesori de la
scoala de spital si ingrijitori.

Experimentarea anxietatii si a depresiei

Experimentarea unor niveluri ridicate de anxietate si depresie, dupa diagnosticul
unei afectiuni oncologice limitatoare de viatd, este omniprezenta in randul bolnavilor de
cancer si al apartinatorilor acestora. S-au extras din testimonialele subiectilor nenumarate
dovezi ale intensitatii mari a simptomelor anxioase si depresive cu care s-au confruntat:

o  Mi-e frica cand imi schimba branula, vreau sa tina cat mai multe zile” (pacient

A.M., 10 ani);

e ,De curand m-am confruntat cu ceva probleme de sandtate. Farda a ma putea
controla, mi-am indus unul din cel mai puternic stres pe care I-am simtit de cind

ma stiu, din care a rezultat frica. Am avut si o multitudine de alte stari negative. M-

am simtit straind in corpul meu, am simtit cum aceste stari negative duc o batalie

cu mine pe care o cdstigd cu usurintd, eu farda a riposta, lasindu-ma usor de
invins” (pacient I. L., 16 ani);
e, Mi-a fost si imi este frica de viitorul meu, de cum voi trai” (pacient A.J., 17 ani);
o Inafard de faptul cd fostii mei colegi si prieteni se poartd ciudat cu mine, imi este
teamd sa ramdn singura intr-o incapere” (pacient A. P., 14 ani);
o Am pldans mult si nu am mai comunicat cateva zile bune” (pacient S. M., 10 ani);
Analiza testimonialelor au aratat ca atat copii, cat mai ales adolescentii exprima stari de
fricd intensa, de stres si de disperare. Plansul, depersonalizarea, trairile negative care nu
pot fi controlate sunt prezente in mai toate compunerile lor. Frica de viitor, frica de izolare,
frica de pierdere a contactelor cu ceilalti, perceperea propriei fiinte ca fiind fard putere in
acest noian de stari rele, lipsa de curaj, blocarea comunicarii, scaderea stimei de sine,
gandurile despre moarte, moartea vazuta ca o eliberare din durere, strigatul de ajutor,
atingerea propriilor limite, neputinta — sunt mentionate ca atare de adolescenti. Copiii mai

mici se refera, in schimb, la alterarea relatiilor cu prietenii si la frici mai limitate — de



injectii, de tratamente, de spital in general, de modul in care aratd In urma tratamentelor,
precum si la oboseala permanenta pe care o resimt.
Cognitii disfunctionale

Gandirea negativa, fatalista, in termeni de alb-negru, analiza indelungata a fenomenului
mortii si alte cognitii disfunctionale, precum constientizarea propriei neputinte, zadarnicia,
exagerarea dificultatilor, neincrederea in oameni, actioneaza pana intr-un punct, dupa care
acestor ganduri le iau partial locul altele, mai realiste, adaptative, precum cele de redefinire
a relatiilor cu oamenii, rationamentele privind o mai buna intelegere a propriei persoane,
meditatiile asupra sensului profund al vietii.

Fenomenul poate fi remarcat mai ales la adolescenti, cu o gandire abstractd bine
dezvoltata si la parinti. Unii nominalizeaza in mod expres nefunctionalitatea gandirii lor in
contextul bolii si ruminatia depresiva care le afecteaza judecitile.

e, Nu reusesc, nu pot, sunt prea slab” (pacient E.M., 8 ani),

o Gandirea in tunel... Ma invinovatesc pentru tot ce mi se intdmpla rau, fac din

tantar armasar, gandirea mea e in alb-negru” (pacient A.E., 18 ani);

e  Nuam cum sa zic ca am fost mereu un om bun. Am facut destule greseli, am pus
etichete gregsite oamenilor si, uneori, am provocat suferinta oamenilor care meritau
iubire, iar celor care meritau ignoranta le-am dat inima mea, fara sa-mi pese ca nu
o sa primesc dragoste inapoi. Nu am fost mereu omul care sunt azi. De fapt, nici
azi nu sunt cine vreau sa fiu, dar lupt zilnic pentru a ajunge cea mai buna versiune
a mea. Lupta si tu si nu le permite oamenilor sa te injoseasca, nu-i lasa sa te
priveasca cu superioritate! Nu sunt mai buni decdt tine, dar te vad neincrezator §i
de aceea te calca in picioare” (pacient M. 1., 17 ani).

Experimentarea emotiilor pozitive si a cognitiilor realiste

Chiar pacientii si apartinatorii lor nominalizeaza ca arsenal in lupta cu cancerul
multumirea, iubirea, apropirea de cei dragi, gandurile bune, gasirea fericirii in lucrurile
marunte ale vietii, alaturi de familie si de colegii de la scoala de spital, observarea naturii,
prietenia, acceptarea situatiei sau descoperirea traiului simplu:

o Simt multumire, iubire, imi petrec mai mult timp cu cei dragi” (pacient D. A., 11

ani);

o |, Gandurile mele pozitive au existat intotdeauna pentru ca stiam ca o sd trec
peste... cu bine si uite ca asa a fost” (pacient I. L., 16 ani),;

e, Una din emotiile pe care am trait-o a fost fericirea ca am pregatit niste cadouri



pentru cdtiva membri ai familiei, iar ei au apreciat foarte mult. Alta emotie este
iubirea fata de familie si prieteni, stiind ca imi sunt alaturi mereu, ma incurajeaza,
mad fac sa ma simt iubita” (pacient B. M., 17 ani),

»Ma bucur ca am putut continua scoala in aceasta perioada si le multumesc
tuturor pentru toata intelegerea si gandurile bune oferite. Ma simt fericita cand
deschid usa de acasa si cateii mei sar pe mine si sunt foarte bucurosi. Sunt foarte
fericita pentru ca mi s-au regenerat aproape toate vertebrele la coloana” (pacient
M. 1., 15 ani).

Strategii de coping si nevoi de crestere a calititii vietii

Printre nevoile de calitate a vietii identificate la subiecti se numard asistenta

psihologica. Aceasta are un impact pozitiv dovedit atit asupra comportamentelor, cat si

asupra rezultatelor planurilor de ingrijire.

,»Am nevoie de liniste, sustinere si incredere” (pacient L.V., 10 ani),
,,Clipele in spital sunt dureroase si infricosatoare, insa trebuie sa stati sa va
ganditi ca aceasta experientd este o parte scurtd a vietii voastre. Ramadneti
optimisti insda. Si sa aveti §i putin realism pentru a realiza §i accepta situatia
voastra curentd. Si comunicati cdt de mult posibil cu prietenii! Sa va spuneti <<am
sa reusesc!>>. Curajul si speranta sunt vitale in acest razboi crancen. Nu ezitati sa
folositi aceste arme impotriva raului! Atdt timp cdt speri, totul va fi bine” (pacient
S., 18 ani);

,, Irebuie sa fiti puternici, optimisti si plini de speranta ca sa atrageti binele.
Indiferent de felul in care va simtiti, incercati sa va gdsiti mereu o activitate pentru
a va trece timpul mai repede” (pacient C.B., 14 ani).

***k

Intr-un alt studiu privind psihomecanica limbajului adolescentilor bolnavi de

cancer, realizat impreund cu prof. univ. Maria-Magdalena Jianu si prof. univ. Camelia

Popa, s-a reconfirmat optimismul/emotiile pozitive ale adolescentilor bolnavi de cancer in

faza terminald ca factori semnificativi de rezilienta.

Studiul a fost prezentat in cursul pregatirii doctorale la conferinta internationald

Individual, family, society — contemporary challenges, editia a patra, organizatd de

Institutul de Antropologie ,,Francisc Rainer”, in toamna anului 2021. Tn cadrul studiului

(N=30, 16 baieti si 14 fete) s-a analizat psihomecanica limbajului subiectilor — s-au

selectat cuvintele din ultimele lor zece postari de pe retelele de socializare. Metoda a fost



tot una biografici — s-au evaluat fenomenologic natura/sensul experientelor cotidiene. Tn
momentul cercetarii, toti subiectii erau decedati. Adolescentii ale caror ultime zece postari
au fost analizate au fost cunoscuti anterior de autorii studiului in spital.

Cu ajutorul prof. univ. Maria-Magdalena Jianu (limba roména) cuvintele din textele
postarilor au fost clasificate dupa sensul lor lexical general si dupd caracteristicile lor
morfologice. Studiul a evidentiat un raport de 2:1 in favoarea termenilor cu conotatii
emotionale pozitive, fata de cei cu conotatii emotionale negative.

Adolescentii cu cancer s-au concentrat, in ultima parte a vietii lor, asupra temelor
care i-au ajutat sa inteleaga si sa pretuiasca viata, religia si familia, ceea ce a favorizat
reducerea elementelor de anxietate si de depresie cu privire la moarte ori chiar anularea
gandurilor terifiante pe care le aveau despre disparitie, chiar daca starea lor fizica se afla

intr-o degradare vizibila si foarte rapida.

Studiul 2. Determinarea impactului cancerului asupra calitatii vietii

Obiective
Prin acest studiu cantitativ s-a propus sa se patrunda, cu ajutorul metodelor adaptate
si standardizate pe populatie roméneasca, in lumea copiilor si a adolescentilor bolnavi de
cancer, internati in spitalele din tara si a apartinatorilor acestora, pentru a identifica, pe de o
parte, cele mai pregnante trasaturi ale profilurilor lor psihologice iar pe de alta — nevoile de
asistentd/ingrijire psihologicd, psithosociald si de educatie, care le pot creste calitatea vietii.
In plan practic-aplicativ, rezultatele studiului vor ajuta la atingerea unui obiectiv important
— validarea unei scale clinice proprii de evaluare a suferintei copiilor si a adolescentilor cu
cancer, demers care a fost proiectat in cadrul acestei ample cercetari si care a facut deja
subiectul unui articol BDI.
Ipoteze
e Se presupune existenta unor diferente semnificative intre copiii si adolescentii cu
cancer in ceea ce priveste: calitatea vietii, nivelul de depresie si cognitiile irationale
pe care acestia le interiorizeaza. Astfel, copiii ar putea dezvolta o anxietate mai
mare la proceduri si la tratament fatd de adolescenti (ceea ce le scade scorul total de
calitate a vietii), o serie de simptome depresive de intensitate mai mare si cognitii
irationale mai puternice, precum intoleranta la frustrarea data de reguli.
e Se presupune ca intre itemii scalelor de depresie si de irationalitate exista corelatii

semnificative statistic. O parte din variabilitatea scorului total al calitatii vietii



pentru copiii si adolescentii cu cancer poate fi explicatd prin variabila datd de
scorul total al scalei de irationalitate CASI.

e Intre problemele comportamentale, emotionale si sociale raportate de adolescentii
bolnavi de cancer si cele raportate de apartinatorii lor, precum si de
educatori/ingrijitori, exista diferente semnificative. Autoraportarile pacientilor ar
putea fi mai optimiste decat cele ale parintilor si ale Ingrijitorilor, in ceea ce
priveste simptomele depresive si anxioase, ADHD, opozitionismul provocator sau

tulburarea de conduita.

Participanti

Studiul este unul de tip exploratoriu, cantitativ. S-a desfasurat in perioada
februarie-august 2020, in clinicile oncologice pediatrice universitare din Bucuresti,
Constanta, Cluj-Napoca, Timisoara si Iasi. In studiu au fost inrolati:

e 100 de pacienti, distribuiti in doua subloturi egale, respectiv copii (N = 50)
cu varste intre 8 si 12 ani si adolescenti (N = 50) cu varste intre 13 si 17 ani;

e 100 de parinti distribuiti, de asemenea, in doua subloturi egale, respectiv
parinti de copii (N = 50) si parinti de adolescenti (N = 50);

e un lot de 100 de ingrijitori/educatori.

Includerea in cercetare a participantilor S-a realizat pe baza consimtamantului
informat al parintilor si cu acceptul subiectilor de a completa chstionarele. Documentatia
cerctarii 1 formularul de consimtdmant au fost aprobate de Comisia de Etica a Institutului
de Filosofie si Psihologie Constantin Radulescu Motru — Scoala de Studii Avansate a

Academiei Romane.

Metodologie
S-au aplicat opt chestionare — sapte pentru care s-au achizitionat licentele si unul pe
care a fost adaptat pe populatia romaneasca, cu ajutorul detinatorului licentei, care vor fi
prezentate succint in continuare:
1. Chestionarul de evaluare a calititii vietii PedsQL — evalueazd dimensiuni
precum suferinta/durerea, anxietatea la proceduri si la tratament, Tngrijorarea,

problemele cognitive, perceptia aspectului fizic si comunicarea;



2. Children's Depression Inventory (CDI) — ofera informatii despre severitatea
simptomelor depresive la copiii si adolescenti cu varste cuprinse intre 7 si 17
ani;

3. Child Symptom Inventory — 4 (CSI4) — un instrument de screening care
evalueaza simptomele unor tulburdri emotionale si de comportament ale
copiilor;

4. Scala de evaluare a tulburarilor din adolescenta forma scurta (APS-SF) —
evalueaza psihopatologia adolescentului (identificd sase tulburdri specifice si
sase probleme psihologice si de comportament);

5. Scala de irationalitate CASI pentru copii si adolescenti — masoara cognitiile
irationale interiorizate, problemele comportamentale si problemele emotionale;

6. Scala de dezvoltare post-traumatica (SRGS), care evalueaza perceperea post-
traumatica determinatd de confruntarea cu un eveniment negativ;

7. School Motivation and Learning Strategies Inventory (SMALSI) — un
chestionar de evaluare a strategiilor de invdtare si a motivatiei scolare, care
evidentiaza punctele tari si punctele slabe ale elevului;

8. Sistemul Achenbach al Evaludrii Bazate Empiric (ASEBA) — masoara
competentele, functionarea scolara adaptativa a copiilor si a adolescentilor cu

varste cuprinse ntre 6 si 18 ani.

Strategia de cercetare

S-a conceput explorarea multitudinii de date obtinute pe mai multe paliere de

adancime si complexitate, respectiv:

analiza primara (scoruri medii, scoruri T, abateri medii standard, semnificatia
diferentelor intre medii), pentru toate chestionarele aplicate subiectilor. S-au
evidentiat dimensiunile din zona scalelor clinice, precum si aspectele
diferentiatoare intre loturi si subloturi;

analiza corelationalad — pentru ariile majore investigate, respectiv calitatea vietii,
patologia clinica si functionarea scolara. Au fost prezentate corelatiile inalte dintre
variabilele diferitelor instrumente (nivelul interdimensional) si dintre variabilele
aceleiasi scale (nivelul intradimensional);

analiza factoriala, care a permis intelegerea mai profunda a acestei populatii de
partcipanti. S-au realizat analize factoriale pentru loturile de pacienti, parinti si
educatori/ingrijitori, ca si pentru subloturile constituite pe criterii de varsta (copii si

adolescenti) si de gen (fete si baieti);



e analiza de varianta, pentru testarea ipotezelor cercetarii i

e regresii liniare, pentru selectia acelor dimensiuni — predictori care au fost inclusi

n scala proprie de evaluare a stresului din cancer.

Chestionarul de evaluare a calititii vietii PedsQL a aratat ca sublotul de copii
reactioneaza insa mai bine la suferinta si durere (scor de 72,3) decat cel de adolescenti
(66,7) st decat parintii lor (66), ceea ce se constatd si In cazul adolescentilor, care
reactioneaza mai bine la suferintd decat propriii parinti (scor de 66,7, fatd de 61,3), casi la
aspectele care tin de greatd, ingrijorare, comunicare. Calitatea vietii legatd de sanatate
perceputa de copii Intruneste un scor de 65, pe cand cea raportatd de parintii lor — un scor
de 60,2. Pentru adolescenti raportul dintre calitatea autoperceputa a vietii si cea perceputa
de parinti este de 69,6, fata de 66,4. Frica fata de doctori si de spitale, ca si frica de ace,
este si ea mai terifiantd pentru cei 1n varsta de pana la 12 ani, comparativ cu cei peste 12
ani. In cazul subloturilor constituite pe genuri si pe vérste, exista diferente semnificative
statistic la toate dimensiunile care tin de calitatea vietii pacientului oncologic. Fetele au un
disconfort mai mare legat de aspectul fizic, suferd mai mult din cauza bolii si sunt mai
anxioase cu privire la spitale si la tratamente.

Children's Depression Inventory (CDI)

Tn cercetare s-a utilizat:

e versiunea scurtd a CDI (CDI:S) pentru copii/adolescenti, cu 10 itemi, care asigura

un screening rapid al populatiei vulnerabile de pacienti oncologici;

e versiunea pentru parinti (CDIL:P), cu 17 itemi si

e versiunea pentru profesori (CDI:T) cu 12 itemi.

Pentru aproape toate variabilele incluse in analiza s-au obtinut scoruri mai mici sau
egale cu scorurile limita ale CDI, din etaloanele probelor, ceea ce inseamna ca lotul de
copit si de adolescenti nu are depresie, in ciuda conditiei lui somatice afectatd de boala
oncologica. In cazul variabilei probleme functionale avem o primd semnificatie clinicd —
mediile noastre depdsesc etalonul cu peste 2 puncte: 9,68 la copii, fatd de 7,20 scorul
etalonului si 9,96 la adolescenti, fata de 7,96. Variabila probleme functionale face referire,
la polul ei cu semnificatie clinica, la faptul ca subiectul evaluat trebuie sa se forteze pentru
activitatile scolare. Prin cercetarea cu ajutorul Inventarului CDI s-a depistat in primul réand
persoanele simptomatice dintr-un grup iar in al doilea rand saa cercetat prezenta/absenta

simptomelor depresive intr-un grup.



Abaterile medii standard mai mari, obtinute de noi la unii indicatori ai scalei de
autoevaluare, ofera temeiul sa Se aprecieze ca in grupurile de copii si de adolescenti — unde
plaja de scoruri este foarte larga —, sunt si persoane puternic simptomatice.

Child Symptom Inventory — 4 (CSl4)

Pentru a completa diagnoza populatiei studiate cu alte scale clinice, complementare
CDI, s-a recurs la Inventarul de evaluare a simptomelor copilului — Child Symptom
Inventory 4 (CSI4), aplicabil numai pentru sublotul de copii (7-12 ani). Scorurile de
severitate a simptomelor, evaluate de apartinatorii copiilor si de profesorii scolii de spital
in care sunt inscrisi copiii, aratd deci prezenta unor simptome de severitate moderatd si
ridicatd pentru unii indivizi ai grupului, nu insd si pentru grup, in ansamblul lui.
Simptomele se regdsesc printre elementele caracteristice ale: tulburdrilor de deficit de
atentie, opozitionismului provocator, tulburarii de conduita, tulburdrii depresive majore,
tulburarii distimice si anxietatii generalizate. Acestea impun focalizarea echipei de ingrijire
holistica pe problemele copilului afectat de conditia medicald oncologica.

Scala de evaluare a tulburarilor din adolescenti (APS-SF)

S-a recurs la aceastd probd in vederea aprofunddrii cunoasterii psihologice a
participantilor adolescenti, deoarece chiar si cei cu tulburari usoare sau cu simptome
subclinice au probleme in ceea ce priveste adaptabilitatea si functionarea cotidiana,
dimensiuni deja afectate de boala oncologica extrem de traumatizantd, care implicd o
schimbare radicala a stilului de viata.

Rezultatul sugreaza totusi ca adolescentii cu cancer au o problema legata de scoalda
sau cd situatia lor medicala poate interfera semnificativ cu sarcinile lor de invatare, ceea ce
este un aspect des remarcat in studiile de psiho-oncologie infantila.

Surprinzatoare este 1nsd in contexul scorurilor mici pentru depresie si pentru
anxietate, obtinerea scorului clinic pentru suicid — 2,50, comparativ cu 2,33 — scorul
esantionului clinic din etalonul probei. Avand in vedere insa specificul bolii oncologice, cu
amenintarea permanentd a recidivelor si a prognosticului fatal, este posibil ca acest
indicator sa nu fie legat de o depresie majora a adolescentilor cu cancer — am vazut deja ca
ei obtin scoruri mici pentru depresie —, ci de preocuparea lor excesiva pentru moarte,
transpusa la nivel cognitiv si analizatd permanent, dar nu investitd emotional (moartea
reprezintd un gand central). Dupd cum S-a aratat in partea teoretica a lucrarii, pacientii
oncologici au ganduri frecvent ganduri despre propria disparitie si despre momentul ei.
Conceptualizeazd moartea In concordantd cu varsta si cu nivelul lor de intelegere, au

ganduri recurente despre moarte, se gandesc la iminenta si ireversibilitatea ei si isi pun o



serie de probleme etice, cum ar fi eutanasia asistata din motive medicale, intreruperile de
sarcind etc. De asemenea, cei spitalizati se confruntd permanent cu disparitia, atunci cand
isi vad murind prietenii din spital.

Din aceasta perspectiva, nu se crede ca suicidul apare in profilurile subiectilor ca
simptom depresiv, ca o complicatie grava si iminentd a tulburarii depresive majore, ci mai
mult ca o preocupare constantd, reflexiv-cognitiva, a acestor tineri, care isi vad viata
amenintata de boala.

Scala de irationalitate CASI pentru copii si adolescenti

Cerinta absolutista pentru dreptate este singura dimensiune la care loturile si
subloturile obtin scoruri de peste 20 si depasesc media etalonului CASI, de 18,88. Aceasta
este o cognitie dezadaptativa puternicd, asociata cu furia si cu alte emotii destabilizatoare
ale conduitei.

Copiii si adolescentii cu scoruri mari la cerinta absolutista pentru dreptate percep
lucrurile care li se intampla ca fiind groaznice si pun multe conditii imperative, de genul
trebuie. In contextul bolilor oncologice de care suferd — si care le afecteazi major viata,
placerile, prieteniile —, al interndrilor frecvente si indelungate in spital, al tratamentului dur,
era de asteptat ca ei sd resimtd in mod dureros aceste evenimente, sd le considere nedrepte
si sd-si proiecteze la nivel cognitiv solutionarea lor prin cerinta pentru dreptate, prin
clamarea dreptdtii si a reparatiilor care li se cuvin.

Diferentele dintre fete si baieti sunt semnificative statistic, pentru toate
dimensiunile scalei.

Scala de dezvoltare post-traumatica (SRGS)

Scorurile obtinute aratd cd nici copiii, nici adolescentii, bolnavi de cancer nu se
dezvolta semnificativ post-traumatic. De asemenea, nu existd diferente semnificative in
dezvoltarea pot-traumatica pe genuri si pe varste.

Chestionarul de evaluare a strategiilor de invitare si a motivatiei scolare SMALSI

Tn cazul sublotului copiilor, scoruri sub etalon (sub 20,9) s-a obtinut la dimensiunea
strategii de studiu, atat pentru fete (18,76), cat si pentru baieti (17,72). Aceste strategii
presupun: utilizarea unor tehnici eficiente de memorare, o bund codificare a informatiilor,
pastrarea lor optimd si reactualizarea/extragerea promptd. Studiul constd, de fapt, in
organizarea informatiilor, realizarea legaturilor dintre informatii, realizarea piramidelor
conceptuale etc.

Elevii cu scoruri mai mici la scala strategii de studiu pot avea dificultati in procesul

de invatare Tn ansamblul lui, remarca autorii testului.



Mediile obtinute, atat pentru fete, cat si pentru baieti, indicd o demotivare
problematica a copiilor cu probleme oncologice, probabil inerentd contextului bolii lor.
Conditia somatica major afectatd determind absente repetate de la scoald, internari
frecvente, spitalizari indelungate si un efort motivational concentrat preponderent asupra
obiectivelor care tin de planurile de ingrijire si tratament.

Ca si in cazul altor studii care au utilizat SMALSI, se remarca faptul ca fetele au
mai putine probleme de adaptare la cerintele scolii, abilitati de studiu mai dezvoltate si o
atentie adecvatd, concentratd asupra sarcinilor de invatare. Diferentele fata de baieti sunt
semnificative la toate dimensiunile care tin de punctele tari ale elevilor. In schimb, baietii
obtin scoruri inalte la punctele slabe ale elevului, ceea ce inseamna dificultdti mai mari
legate de scoala, preponderent in ariile motivatiei si anxietdtii legate de teste.

ASEBA - Sistemul Achenbach al Evaluirii Bazate Empiric

Mediile subloturilor noastre de copii peste 11 ani si de adolescenti indica un nivel
normal de functionare, fara intensitate sublinicd sau clinica la niciuna din dimensiunile
scalelor. Aceste rezultate confirma ceea ce S-a obtinut anterior, prin aplicarea celorlalte
chestionare de evaluare, atat in planul psihopatologic, cat si in planul functionarii scolare.
Astfel, dimensiuni precum depresia, anxietatea, Insingurarea, problemele de atentie si
problemele cognitive sunt plasate in zona normalitatii clinice, la nivel de grup. Chiar si
pentru variabila acuze somatice (cosmaruri, oboseald, ameteald, greatd, dureri de cap,
varsaturi, dureri de stomac etc.), unde asteptarea ar fi fost la o apropiere de nivelul clinic,

scorurile sunt Tn zona normala.

Analiza corelatiilor
S-au examinat corelatiile pe doua niveluri: intradimensional — variabile din aceeasi

scala si interdimensional — variabile ale unor scale diferite, tinand cont de probele incluse
in metodologie si potrivit criteriului sferelor/ariilor psihologice investigate.

1n sfera calitatii vietii, variabila suferintd/durere stabileste corelatii inalte cu variabilele
PedsQL anxietate la proceduri, anxietate la tratament si greata, atat in cazul intregului lot
de pacienti (N=100), cat si in cele ale subloturilor constituite pe genuri.

Anxietatea la proceduri reflecta frica de ace, analize si perfuzii iar anxietatea la
tratament se referd la frica de medici si de spitale, temeri justificate In cazul subiectilor

nostri.



Variabila greata stabileste corelatii inalte cu suferinta, dupa cum S-a aratat anterior si
corelatii mediu-inalte cu:
o alte variabile ale PedsQL — ingrijorarea si problemele cognitive; .
e variabile ale Chestionarului de evaluare a strategiilor de invatare si a motivatiei
scolare SMALSI — strategii folosite Tn organizarea testelor, strategii de studiu;
e variabile ale inventarului de depresie CDI — tulburarea distimica si tulburarea
depresiva majora.

Corelatii moderate ale acestei variabile se remarca cu variabila probleme cognitive,
la baieti (0,40) si cu abilitatile de scriere/cercetare, la ambele genuri. Greata si varsaturile
sunt efecte secundare obisnuite ale tratamentului pentru cancer, care constd in
chimioterapie si radioterapie.

Anxietatea la proceduri, care reflecta frica de intepaturile cu ace, de analize si de

perfuzii dureroase, este o variabila foarte activa, care coreleaza inalt cu anxietatea la
tratament, cu ingrijorarea si cu aspectul fizic.
Aceste dimensiuni reflectd: frica de spitale si de doctori, ingrijorarea ca tratamentul va
esua, cd va avea efecte secundare, ca si problemele de autoperceptie ale pacientului (care
crede cd nu aratd bine, se rusineazd de corpul lui, de diformitati, de cicatrici, de caderea
parului, de scaderea sau de cresterea in greutate ori de eventualele amputari).

in sfera problemelor afective si de comportament s-a examinat corelativitatea
variabilelor Inventarului de depresie CDI si ale Scalei de irationalitate CASI pentru copii si
adolescenti. In tabloul de corelatii al variabilei dispozitie depresivi generald se observa ca
aceasta stabileste asocieri inalte cu celelalte scale ale CDI precum dispozitia negativa,
stima de sine (masoara autoeficacitatea, devalorizarea, autoperceptia fizica), anhedonia
(singuratatea psihologicd a subiectului, lipsa de bucurie care deriva din ea, lipsa placerii
pentru activitati valorizate anterior) si corelatii moderate cu ineficienta perceputa (executia
gresitd a unor activitdti). Chiar dacd pe ansamblul lotului studiat nu sunt tulburari
psihiatrice de intensitate clinicd, unele simptome depresive sunt prezente si, dupd cum se
observa, acestea coreleaza semnificativ cu stima de sine si cu alte paliere de functionare ale
pacientului, care se percepe global ca fiind ineficient.

In sfera activitatilor scolare s-au regasit corelatii inalte atit intre variabilele
SMALSI, cat si intre acestea si cele ale Inventarului de depresie CDI. Variabila strategii de
studiu coreleaza Tnalt cu variabile care tin de sfera afectiva precum dispozitia negativa,
dispozitia depresiva si stima de sine si stabileste o asociere medie cu ineficienta

autoperceputi. In tablourile de corelatii ale lotului si ale subloturilor, variabila abilitdti de



luare a notitelor/ascultare se asociaza cu variabilele CDI — dispozitia negativa, dispozitia
depresiva, ineficienta si stima de sine, precum si cu alte variabile ale SMALSI, respectiv:
strategiile de citire si de intelegere, tehnicile de organizare, abilitatile de scriere si de
cercetare si strategiile folosite la teste, iar variabila strategii de citire/intelegere se
asociaza cu tehnicile de organizare, strategiile pentru teste, abilitdatile de scriere/cercetare,

dispozitia depresiva, dispozitia negativa si stima de sine.

Un profil al pacientului de oncologie pediatrica

S-a recurs la analiza factoriala in componente principale (Hotteling), retinand ca
proportie minima pentru relevanta unui factor 10% din varianta totala si ca nivel minim de
saturatie a variabilei 1n factor 0,35 (Popa, 2011).

Aceastd abordare ia in consideratie varianta totalda a datelor si transforma
variabilele originale intr-un set mai mic de combinatii liniare. Sarcina analizei 1n
componente principale este de a identifica tiparele din date si de a directiona datele, prin
evidentierea asemanarilor si diferentelor acestora.

Pentru intreg lotul de copii si adolescenti cu cancer, primul factor, cu o varianta
proprie de 18%, este prin excelenti un factor de abilititi scolare. inglobeaza cinci
dimensiuni cu saturatii inalte (>70), respectiv tehnicile de organizare (0,87), abilitatile de
luare notite/ascultare (0,86), strategiile de citire/intelegere (0,84), abilitatile de
scriere/cercetare (0,78), strategiile de studiu (0,72) si o dimensiune de 0,67 — strategiile
folosite Tn organizarea testelor. Toate aceste dimensiuni contureaza primului factor extras
identitatea de factor de abilitati scolare.

Cel de-al doilea factor extras, cu o varianta proprie de 15%, detine o configuratie
interesantd, cu saturatii inalte pentru trei dimensiuni care tin de calitatea vietii, respectiv
probleme cognitive (0.94), aspect fizic (0,94), comunicare (0,84) si cu saturatii moderate
pentru alte trei, respectiv strategiile folosite Tn organizarea testelor (0,59), strategiile de
studiu (0,58), abilitatile de scriere-cercetare (0,43). Apreciem ca am putea avea, deci, un
factor de calitate a vietii legatd de scoala.

Cel de-al treilea factor, cu variantd proprie de 12%, este un factor de dispozitie
afectiva depresivd, intrucat in structura lui se asociazd cu saturatii inalte dispozitia
depresiva (0,98), dispozitia negativa (0,77), stima de sine (0,75) si cu saturatii medii-inalte
— anhedonia (0,68) si ineficienta (0,61).



Cel de-al patrulea factor, cu varianta proprie de 11%, inglobeaza cu saturatii medii
dimensiuni care tin de: ingrijorare (0,60), evaluarea globala a propriei persoane (0,56),
anxietatea la tratament (0,54), motivatie academica scazuta (0,55), anxietatea fatd de teste
(0,49), cognitii irationale, respectiv intoleranta la frustrarea data de munca (0,40) si
anxietatea la proceduri (0,39). lntoleranta la frustrarea data de reguli (0,39) si
suferinta/durerea (0,37) intrd si ele iIn componenta factorului. Am numit acest tablou
compozit ca fiind un factor de distres.

Nu trebuie sa se generalizeze insd aceastd structura factoriala asupra tuturor
pacientilor oncologici, deoarece setul propriu de variabile intercorelate a fost obtinut pe
baza probelor si a variabilelor care au fost selectate. In cazul utilizarii altor probe, tabloul
se poate modifica. Totusi, la baza selectiei probelor incluse in cercetare a existat o judecata
a aplicarii acestora, bazatd pe o experientd clinicd relevantd in lucrul cu copiii si cu
adolescentii bolnavi de cancer.

Revenind la tabloul factorial, se evidentiaza faptul ca scoala este un element de
normalitate in viata acestor copii, iar faptul cd ei pot continua cursurile n timpul
tratamentului pentru cancer, in cadrul scolii de spital, este binevenit.

Mersul la scoala este vital pentru copiii si pentru adolescentii bolnavi de cancer.
Scoala nu numai ca i1 ajutd sa se simtd normali, dar le si alungd sentimentele de
singurdtate, le reduce stresul bolii, 1i forteaza sa iasd din izolare si sa-si recastige interesul
pentru activitati placute alta datd. Pentru micii pacienti, participarea la ore dupa episoade
de suferintd intensd poate fi un semn ca viata insdsi revine la normal, ca se pot distra cu

altii asemenea lor si cd 1si pot face noi prieteni.

Testarea statistica a ipotezelor

Testarea primei ipoteze avansate in cercetare, potrivit careia exista diferente intre copiii
si adolescentii cu cancer in ceea ce priveste: calitatea vietii, nivelul de depresie, cognitiile
irationale si nivelul de stres post-traumatic pe care acestia le interiorizeazd, a fost
realizatd cu ajutorul testului statistic Z, dupa ce a fost calculatd varianta pe fiecare item
pentru copii si adolescenti (varianta copii = 1.68/varianta adolescenti = 1.74).

Rezultatul a fost semnificativ statistic (p<0.05), ceea ce a dus la respingerea ipotezei
nule, potrivit careia n-ar exista diferente intre copiii si adolecentii cu cancer in ceea ce
priveste dimensiunile mentionate.

Testarea celei de-a doua ipoteze, potrivit careia ar exista asocieri semnificative statistic

intre: itemii Scalei de depresie CDI (Child Depression Inventory) — versiunea scurtd, ai



Scalei de irationalitate pentru copii si adolescenti CASI si ai Scalei de dezvoltare post-
traumatica SRGS, a fost realizata atat in analiza corelationald (corelatii interdimensionale),
cat si cu ajutorul regresiei logistice. S-a analizat interactiunea dintre variabila dependenta
(genul biologic), sapte variabile independente reprezentate de itemi ai Scalei de
irationalitate pentru copii si adolescenti CASI si Scala de dezvoltare post-traumatica
(SRGS).

Conform datelor, cei doi itemi Nu pot si suporta sa respect regulile si sa fie nevoie
sa ma comport bine si Am invatat cum pot sa ii ajut pe ceilalti sunt factori de risc, iar
factorul de risc cu intervalul cel mai bun de incredere il reprezinta itemul din Scala de
dezvoltare post-traumatica Am invdatat cum pot sa ii ajut pe ceilali.

S-a analizat mai departe, folosind regresia liniard, interactiunea dintre variabila
dependenta data de scorul total al Scalei de calitate a vietii pentru copiii si adolescentii cu
cancer (Ped-QL total) si variabila independenta, reprezentata de scorul total al Scalei de
irationalitate pentru copiii si adolescentii cu cancer (CASI total). Astfel, folosind nivelul
mediu al variabilei, scorul total al Scalei de irationalitate de 9.4783, s-a obtinut urmatoarea
valoare de estimare a evolutiei criteriului Ped-QL_total=9.4783*0.330+11.575=14.702.

Coeficientul de corelatie a indicat cd 9% (r=0.3) din variabilitatea scorului total al
calitatii vietii pentru copiii si adolescentii cu cancer poate fi explicata prin variabila datd de
scorul total al Scalei de irationalitate CASI.

Testarea celei de-a treia ipoteze, potrivit careia intre problemele comportamentale,
emotionale si sociale auto-raportate de adolescentii bolnavi de cancer si cele raportate de
apartindatorii lor, precum si de educatori/ingrijitori, exista diferente semnificative a fost
realizatd prin analiza de varianta (ANOVA), care a aratat cd existd diferente semnificative
statistic (p<0.05) intre cele trei grupe de subiecti.

Diferentele dintre autoevaluari si evaluarile parintilor/profesorilor s-au relevat inca
din analiza primara a datelor, in cazul probelor care au variante de rdspuns pentru acestia.

Astfel, la Chestionarul de calitate a vietii PedsQL copiii si adolescentii fac in

general autoraportdri mai optimiste decat parintii lor.



Studiul 3. Dezvoltarea unei scale pentru evaluarea nivelului de suferinta al copiilor si

adolescentilor cu cancer

S-a propus, cu ocazia acestei cercetdri, fundamentarea unei scale scurte pentru
evaluarea nivelului de distres al copiilor si adolescentilor cu cancer, usor de aplicat in
clinica oncologica.

Unele rezultate obtinute au fost publicate Tn toamna anului 2021 intr-un jurnal BDI.
Este vorba despre studiul Development of a scale for assessing the level of distress for
children and adolescents with cancer, International Research Journal of Public and
Environmental Health \VVol.8 (5), pp. 293-298 (Popa, 2021).

Mai intéi, pornind de la rezultatele anterior prezentate, s-a utilizat regresia liniara
pentru a identifica variabilele — predictori semnificativi ai distresului si pentru a explica
relatia dintre o variabila dependenta si una sau mai multe variabile independente.

Analiza de regresie ajutd sa se inteleaga cat de mult se modifica variabila dependenta cu o
schimbare Tntr-una sau in mai multe variabile independente.

Cateva exemple:

» O asociere semnificativa statistic s-a stabilit ntre itemul Tmi fac griji in legdaturd cu
efectele secundare ale tratamentelor medicale din Scala de calitate a vietii PedsQL si
itemul din aceeasi proba Durere la intepatura acului (injectii, analize de sange, perfuzii).
(probability p<0,05, chi-squared test, df-grade de libertate);

» O asociere semnificativa statistic s-a constatat intre itemul /mi fac griji in legdturd cu
efectele secundare ale tratamentelor medicale din Scala de calitate a vietii PedsQL si
itemul din aceeasi proba Durere la intepdatura acului (adica injectii, analize de sange,
perfuzii) (p=0.0001, chi-squared=44.88, df=16).

» O asociere semnificativd statistic s-a stabilit intre itemul /mi fac griji ca se va
intoarce sau va recidiva cancerul din Scala de calitate a vietii PedsQL pentru copiii si
adolescentii cu cancer si itemul din aceeasi scala Durere la infepatura acului (adica
injectii, analize de sdnge, perfuzii) (p=0.0468, chi-squared=25.55, df=16).

» O asociere semnificativa statistic s-a stabilit intre itemul Are o performanta scolara
mai slaba decdt in trecut din scala de depresie CDIL:T pentru specialistii scolii de spital la
care sunt inscrisi copiii si adolescentii cu cancer participanti la studiu si itemul din aceeasi
scala Trebuie sa se forteze pentru a-si face activitatile scolare (p=0.000, chi-

squared=79.38, df=9).



Cei sase itemi care constituie scala scurta de evaluare a distresului care S-a obtinut
sunt:
1. Am o performanta scolara mai slaba fata de anul trecut;
2. Trebuie sa ma fortez pentru a face activitdtile scolare;
3. Cand se apropie sa incep sa lucrez la teme ma gdandesc ca am nevoie de
mai mult timp pentru a avea dispozitia necesara,
4. Imi fac griji in legdturd cu tratamentele mele medicale;
5. Imi fac griji in legdturd cu efectele secundare ale tratamentelor mele
medicale;
6. Imi fac griji in legaturd cu durerea la intepdtura acului (injectii, analize,
perfuzii, etc).
Pentru raspunsuri, se foloseste o scald psihometrica Likert cu urmatoarele variante
de raspuns: 1. Dezacord total 2. Dezacord 3. Nici acord nici dezacord 4. De acord 5.
Puternic de acord. Nivelul mediu de distres rezultat este de 17,6.
S-a calculat consistenta interna (a. Cronbach) a scalei. Aceasta are valoarea de 0,7,
un rezultat la limita pentru fiabilitatea consistentei interne, care indica totusi ca itemii din
test sunt corelati intre ei. ESte nevoie insa de un nou studiu cu aceasta scala, cu un numar

mai mare de respondenti, eventual pe un lot international de pacienti.

Concluzii

Cunoscand constantele profilurilor pacientilor din oncologia pediatrica, oferite de
cercetare, se pot face atat evaludri psihologice complexe ale acestei populatii clinice
specifice, cat si predictii asupra comportamentelor individuale si de grup, fard a ignora insa
variabilitatea situationala si schimbarile din interiorul indivizilor, care se produc inevitabil
in contextul bolii amenintatoare de viatd. De asemenea, prin cunoasterea stiintificd a
profilurilor, se pot identifica acele puncte vulnerabile asupra carora va lucra psihologul
clinician, in vederea activarii strategiilor corespunzatoare de coping ale pacientilor. Nu in
ultimul rand, in corelatie cu calitatea vietii perceputa de subiecti, se pot formula, Tntr-un
viitor studiu, propuneri fundamentate de standarde psihosociale de ingrijire pentru copiii si
adolescentii romani care suferd de cancer.

S-a urmarit, prin aplicarea unei baterii consistente opt de chestionare validate, sa se
surprinda acele ansambluri de variabile psihologice susceptibile de a se manifesta pregnant
in timpul bolii si care pot sa faciliteze sau, dupa caz, sa ingreuneze, complianta pacientilor

la tratament.



Faptul ca s-a reusit sd se testeze un numar semnificativ de 100 de copii si
adolescenti internati in marile clinici oncologice din Romania, tot atatia parinti — la care se
adauga inca 100 de ingrijitori si educatori care au facut raportari despre pacienti — este unul
dintre punctele tari ale cercetarii.

Se marcheaza, prin acest demers, o premierd in cercetarea romaneasca de psiho-
oncologie, care permite o mai buna cunoastere a populatiei clinice din oncologia pediatrica

si a nevoilor ei.
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