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REZUMAT

n Romania, persoanele cu dizabilititi locomotorii au sanse scizute de integrare sociald, din cauza accesului redus
la echipamente §i servicii de mobilitate. Aceasta este principala constatare a cercetirii de fata, care a studiat
impactul echipamentelor §i serviciilor de mobilitate asupra stérii de sindtate, a posturii si participarii
sociale a utilizatorilor de scaun rulant, asa cumreiese din perceptiile si opiniile acestora.

De-a lungul ultimilor 19 ani, munca in domeniul dizabilitatii a permis Fundatiei Motivation Romania acumularea
unei experiente importante in ceea ce priveste nevoile persoanelor utilizatoare de scaun rulant din Romaénia. in
acest proiect am abordat acest domeniu intr-o maniera stiintifics, rezultatele urméand sa ne ajute si diversificdm in
continuare gama de echipamente §i servicii pe care le punem la dispozitia acestor beneficiari.

Cercetarea a pornit de 1a modelul biopsihosocial al functionarii, dizabilitatii i sanatatii §i pledeaza pentru
furnizarea de echipamente de mobilitate si asistive personalizate, impreund cu servicii specializate (inclusiv
instruirea pentru viatd independent), pentru ca persoanele cu dizabilititi locomotorii si atinga un grad maxim de
sdndtate gi autonomie.

Subiectul cercetirii 1-au constituit 1.191 de persoane care folosesc sau au nevoie de un scaun rulant, ale ciror
opinii gi perceptii le-am colectat in 1.034 de chestionare (aplicate prin discutii fad in fatd), 100 de interviuri
telefonice si 12 grupuri focus (cu 130 de persoane din aceeasi categorie). Au fost selectate persoane care sunt sau
pot deveni beneficiari ai Motivation, ceea ce face ca rezultatele cercetdrii sa nu fie intru totul relevante pentru
populatia generala a utilizatorilor de scaun rulant din Roménia. Cele mai consistente informatii cantitative provin
din raspunsurile la chestionare; concluziile de naturd calitativa sunt extrase din dezbaterile de la grupurile focus si
din interviurile telefonice intiresc si detaliaza sau nuanteaza constatérile din analiza chestionarelor.

Principalul factor care influenfeaza participarea sociald a persoanelor cu dizabilititi locomotorii 1l reprezinta
nivelul de dezvoltare a abilititilor lor de autoservire i manevrare a scaunului rulant. Mai mult de jumadtate din
beneficiarii chestionati nu au decat cel mult abilititi de bazd, ceea ce face dificil accesul lor la o viatd
independentd. Dacd nuantdm informafia pe categorii de varstd, observam cd adulfii de varstd activd sunt in
proportie de 59% posesori ai unor abilitifi medii sau avansate, iar 85% dintre copii depind de insotitorii lor in tot
ceea ce fac. La vérstnici, nivelul scdzut de dezvoltare a abilititilor determina nevoia lor crescutd de asisten{a si
sprijin, comparativ cu grupa adultilor de varsta activa.

La dezvoltarea abilitatilor de autoservire si manevrare a scaunului rulant contribuie utilizarea unui scaun rulant,
serviciile de recuperare medicald, primirea de servicii de instruire pentru (re)dobandirea independentei §.a.
Pornind de la necesitatea de a acorda beneficiarilor scaune rulante personalizate, Motivation este, din ceca
ce stim, printre putinii furnizori care ofera si servicii conexe echipamentelor de mobilitate, cum ar fi: evaluarea
beneficiarului inainte de a-i da un scaun, instruirea privind folosirea scaunului rulant sau consiliere pentru
dobéndirea de abilititi de viata independenti. Constatim cd beneficiarii care au primit servicii de instruire
pentru viatd independentd sunt mai prezenti in viata sociala.

Cei mai mulfi dintre detinatorii unui scaun rulant l-au primit ca donatie din surse private sau l-au achizitionat prin
decizie de la Casa de Asigurari de Sanatate. Dependenta de limitele finantirii publice sau de ofertele mai mult sau
mai putin intdmplatoare ale unor persoane fizice sau juridice aratd cd romanii nu fac o alegere reala a scaunului
rulant pe care il folosesc. Vorbim despre un nivel scizut de informare a beneficiarilor cu privire la caracteristicile
si piata echipamentelor de mobilitate.

11% din cei chestionati nu detin un scaun rulant, fiind practic lipsiti de orice posibilitate de deplasare autonoma, cu
afectarea multor arii ale vietii lor personale si sociale. in schimb, posesorii unui scaun rulant au abilititi superioare
de autoservire §i manevrare a scaunului rulant comparativ cu cei lipsiti de un asemenea echipament. Mai mult, ei
inregistreaza valori superioare referitoare la apartenenta la retele sociale §i accesarea de servicii publice.
Principala preocupare a utilizatorilor de scaun rulant este pentru propria sanitate, dovediti de faptul ca
valorizeaza cu prioritate prevenirea complicatiilor medicale (dintre subiectele de instruire pentru viatd
independent3) si utilitatea serviciilor de recuperare medicala.




Cei mai multi beneficiari de varsta adulti activa (intre 18 si 59 de ani) sunt necésétorifi, nu au copii si locuiesc cu
périntii (vorbim aici de tendinte). Utilizatorii de scaun rulant au sanse mai scazute de a-si gasi un partener de viata,
fatd de persoanele fard aceastd dizabilitate. De aici, 0 nevoie suplimentard de sprijin acordat de grupurile sau
retelele sociale in care sunt membri i de intreaga comunitate.

Educatia si integrarea in munca sunt doi dintre indicatorii esentiali ai participdrii sociale, la care utilizatorii de
scaun rulant inregistreazé cote deosebit de scdzute. Rata nescolarizarii la utilizatorii de scaun rulant (25%) este de
12 ori mai mare decét la populatia generali (2%). Pe de o parte, participarea la scoald este conditionatd de nivelul
de dezvoltare a abilititilor de autoservire si manevrare a scaunului rulant (cu cit persoana are mai putine abilititi,
cu atdt mai mici sunt sansele sale de a merge la scoald). Pe de alti parte, vorbim si de o lipsd de deschidere a
sistemului educativ din Roménia la nevoile persoanelor cu dizabilititi locomotorii §i asociate.

Similar, nivelul ocuparii este mult mai scdzut la persoanele cu dizabilitati si la utilizatorii de scaun rulant, in
particular, comparativ cu populafia generala.

Majoritatea utilizatorilor de scaun rulant nu au o participare sociald consistentd. Pe 1anga alfi factori, este
importanta §i méasura in care persoana cu dizabilitati percepe scaunul rulant ca pe un obstacol in viata sociald, ceea
ce depinde mult de personalitatea fiecaruia si de sprijinul acordat de cei din jur. Mentalitatea semenilor o pot
schimba chiar persoanele cu dizabilitati, solicitind ajutorul la nevoie, comportindu-se firesc §i castigind
respectul celorlalti.

Lipsa de accesibilitate a spatiului public este unul din factorii care descurajeaza utilizatorii de scaun rulant sa iasa
in comunitate; in plus, am constatat ca o proportie foarte mare din locuintele lor nu sunt in totalitate accesibile.

Discriminarea persoanelor cu dizabilitati locomotorii este vizibila in special 1a nivel de sistem, iIn domenii precum
accesibilitatea spatiului public, sistemul de sanétate, nivelul de dezvoltare a serviciilor sociale si de sprijin §.a.
Beneficiarii pledeaza pentru asigurarea de sanse egale la integrare in societate.

Cercetarea a confirmat ca Fundatia Motivation Roménia a jucat un rol important in viata multor beneficiari, carora
le-a furnizat un model de integrare sociald pe care nu il mai credeau posibil: ,,Motivation a reusit sa ne scoata din
casd (numai iesiseram de ani de zile) si sd ne integreze!”.




1. CONTEXTUL CERCETARIIL

Organizatia Mondiald a Sanatatii (OMS) estimeaza ca aproximativ 1% din totalul populatiei la nivel mondial (sau
10% dintre persoanele cu dizabilititi) au nevoie de un scaun rulant, adicd aproximativ 65 de milioane de persoane.
Deoarece nu exista statistici in acest domeniu, despre situatia din Roméania nu se poate face decét o estimare mai
putin exactd, care situeazd numarul persoanelor (potential) utilizatoare de scaun rulant undeva intre cateva zeci de
mii si 200.000 Vorbim asadar despre o categorie a populatiei care este privati de o serie de drepturi fundamentale
si de accesul la viatd sociald §i profesionald, dacd este lipsitd de acest echipament esential destinat pozitionarii sl
deplasirii. In acest sens, Conventia ONU privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilititi’ pledeaza pentru méasuri
eficiente care si asigure mobilitatea personald a persoanelor cu dizabilitd{i in cel mai inalt grad posibil de
independenta.

Experienta de 19 ani a Fundatiei Motivation Romaénia in activitatea de furnizare de scaune rulante §i servicii
adecvate persoanelor cu dizabilitdti locomotorii din tara noastrd reprezinti cel mai bun punct de plecare intr-o
cercetare care isi propune si afle care este impactul echipamentelor i serviciilor de mobilitate asupra stérii
de sinitate, a posturii §i participérii sociale a utilizatorilor de scaun rulant. Acest impact este analizat din
perspectiva beneficiarilor, pe baza percep;ulor si opiniilor lor. Scaunul rulant este fird indoiald indispensabil
pentru o viati activd §i independentd si pentru integrare sociali. Impreuni cu accesibilitatea spatiului public,
existenfa scaunului rulant conditioneaza in mod semnificativ participarea in societate a persoanelor cu dizabilitati
locomotorii.

Sistemul romanesc de sanitate nu acordi prioritate aspectelor legate de mobilitatea acestor persoane. In primul
rand, este sub-finantat; statisticile OMS arata cd tara noastra alocé 5,8% din produsul intern brut pentru cheltuieli
cu sinitatea, ceea ce o plaseazi pe locul 46 din 53 in Europa’ In al doilea rand, din aceste cheltuieli, un procent
foarte mic merge cétre echipamente i dlspozmve medicale (3,3% din totalul cheltuielilor cu sdnitatea), ceea ce ne
situeazi pe ultimul loc intr-un studiu al OECD; In tirile cu sisteme de sinitate performante, fondurile publice sunt
cea mai importanti sursi de finantare pentru echipamentele de mobilitate. In plus, se recomandi completarea cu
fonduri din donatii, contributii din partea utilizatorilor si pldti pentru asigurarea de servicii conexe scaunelor
rulante donate sau importate$

in Romania, se acordi o subventie standard care acoperi costul unui scaun rulant cu performante limitate, ceea ce
nu permite, in cele mai multe cazuri, orientarea citre nevoile reale ale utilizatorului. in ceea ce priveste serviciile
conexe, sistemul de sdndtate este in continuare concentrat pe finantarea serviciilor de tip spitalicesc, in detrimentul
celor comunitare. De asemenea, nici sistemul de asistentd socialad nu ofera servicii specializate pentru persoanele
cu dizabilitati locomotorii.

Motivation pledeaza pentru o abordare integrati a nevoilor acestora, avand la bazd modelul biopsihosocial al
functionérii, dizabilitdtii gi sandtatii, concretizat in Clasificarea internationald a functiondrii, dizabilitatii si
sanitatii (CIF), elaboratd de OMS! In aceasti perspectivi, functionarea (cu componentele functiile organismului
s structurile corpului §i activitati si participare) este considerata rezultatul interactiunii dintre starea de sandtate a
persoanei i factorii personali §i de mediu, interactiune ilustrata in pagina urméatoare:

1Organizatia Mondlala a Sanitatii, “Ghid privind furnizarea scaunelor rulante cu antrenare manuali in regiuni cu resurse limitate™:
ttp:// ibdoc. blicatio

ZRaportul Societatii Academlce din Roménia ,,Imobilizat la domiciliu — Criza finantarii de scaune rulante in Roménia”, realizat in
2009 in paltenerlat cu Fundatia Motlvatlon Romaénia:
h
3 Conven';la ONU pnvmd Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati:
http://www.crj.ro/userfiles/editor/files/Conventia%20privind%20Drepturile%20Persoanelor%20cu%20Dizabilitati. pdf
4 Organizatia Mondiali a Sanititii, "Total expenditure on health as a percentage of the gross domestic
product":hitp://gamapserver.who.int/gho/interactive_charts/health financing/atlas.html
5 Societatea Academici din Romania, "Imobilizat sau integrat? Statul i accesul la echipamente de mobilitate si 1a servicii de viata
independenti”, 2010
http://www.motivation.ro/uploads/studii%20S AR/Policy%20brief%20Imobilizat%20sau%20integrat%209%20nov%202010.pdf
6 Idem 1

Organizatia Mondiald a Sanitatii, “Clasificarea internationald a functiondrii, dizabilit#tii si sanatagii™:

http://whglibdoc.who.int/publications/2001/9241545429 rum.pdf
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Acest raport de cercetare face referire 1a o serie de corelatii intre activitafi si participare (abilitatile de autoservire
si manevrare a scaunului rulant, implicarea in treburile din gospodirie, modalititile de petrecere a timpului liber,
situatia ocupdrii §.a.), factori de mediu (precum accesibilitatea spatiului public si privat, piata echipamentelor de
mobilitate, serviciile conexe, sistemele de asistentd sociald, de sanatate §i de invatdmant, piata muncii s.a.) si
factori personali (caracteristicile socio-demografice, nivelul de studii, opinia fatd de scaunul rulant, situatia
financiard etc.).

Cercetarea a pornit de la studiile existente in domeniu (putine, de altfel) si si-a propus sd@ duca mai departe
rezultatele acestora, prin focalizarea pe scopul de a determina impactul echipamentelor de mobilitate si al
serviciilor dedicate utilizatorilor asupra stirii lor de sanitate §i asupra participirii lor sociale. In tara noastrs,
Fundatia Motivation Roménia este singura organizafie care a studiat intr-o manierd stiintifici problematica
accesului persoanelor cu dizabilitti la scaune rulante, printr-o cercetare realizatd de Societatea Academici din
Romania intr-un proiect al fundatiei din 2009-2011". Altfel, foarte putine informatii referitoare la utilizatorii de
scaun rulant sunt disponibile; statisticile Directiei Protectia Persoanelor cu Dizabilitdti din Ministerul Muncii,
Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice si ale Directiilor Generale de Asisten{d Sociald si Protectia
Copilului (DGASPC) nu disting persoanele cu dizabilitd{i locomotorii in categoria persoanelor cu dizabilitati
fizice. In aceeasi idee, politicile publice in domeniul dizabilititii nu particularizeazi problematica referitoare la
aceste persoane.

fn schimb, dezbaterea dobandeste concretete nuante din perspectiva asiguririlor de sinitate si a pietei de scaune
rulante, deoarece multe din persoanele care au nevoie de scaune rulante fac cerere de subventie la Casele Judetene
de Asiguriri de Sanatate (CAS). Studiul mentionat anterior a ob{inut informatii despre subventiile acordate pentru
scaunele rulante in perioada 2003-2007 (12.600), insa este mult mai mare numérul oamenilor care au nevoie de un
astfel de echipament. Unii dintre ei 1l achizifioneaza din banii proprii sau il primesc din donatii.

in plus, riméne un numir semnificativ de oameni complet lipsiti de mobilitate, in lipsa unui scaun rulant: in
Romaénia, 20% din cei care au nevoie de un scaun rulant nu poseda unul? Unii dintre ei nu stiu faptul ci pot accesa
un astfel de echipament, altii nu-si doresc s& foloseascd un scaun rulant (de teama stigmei asociate), altii sunt in
asteptarea unuia. In ceea ce priveste misura n care piata acoperd aceste nevoi, sistemul public de sinitate
(principalul cumpiérator de scaune rulante) acopera cel mult 30% din necesar (pe baza informatiilor furnizate de
CNAS).

in schimb, cercetarea de fati inregistreaz un procent mai mic de persoane care au nevoie, dar nu folosesc un scaun
rulant, deoarece a fost realizati cu participarea beneficiarilor sau potentialilor beneficiari ai Motivation.

*Idem 2
’I1dem 2




Subiectul cercetirii noastre l-au constituit persoanele care folosesc sau au nevoie de un scaun rulant,
considerate persoane cu dizabilitati locomotorii. Chiar dacd nu am abordat problematica lor din perspectiva
conditiei de sanitate (in terminologie CIF), altfel spus a diagnosticului, nu putem ignora faptul ca mare parte din
categorie o reprezinti persoanele cu traumatisme vertebro-medulare (TVM).

in acest context, ni s-a parut relevant si oferim in aceastd lucrare céteva informatii extrase din Raportul OMS
,Perspective Internationale privind Traumatismele Coloanei Vertebrale”l,ocare recomanda asigurarea unor servicii
medicale si de reabilitare corespunzétoare, urmate de servicii de suport si de asigurarea unor medii de viata
accesibile pentru persoanele cu TVM.

in acest context, cercetarea de fatd pledeazi pentru beneficii si servicii care s rispundi nevoilor persoanelor cu
dizabilitdti locomotorii, in mod particular pentru furnizarea de echipamente de mobilitate si asistive personalizate,
impreund cu servicii specializate (inclusiv instruirea pentru viatd independentd), pentru ca acestea si atinga un
grad maxim de sinitate §i autonomie. In opinia noastra, politicile din domeniul sanatatii, educatiei i integarii
socio-profesionale ar trebui sd porneascé de la analiza mésurii in care aceasti categorie de persoane are acces la
echipamente de mobilitate si servicii adecvate.

" Organizatia Mondiali a Sanatigii, ,, International Perspectives on Spinal Cord Injury Perspective™:
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/94190/1/9789241564663_eng.pdf




2. METODOLOGIA CERCETARIIL

Desfasurata in perioada ianuarie 2012 — februarie 2014, cercetarea analizeaza impactul echipamentelor si
serviciilor de mobilitate pornind de la opiniile §i perceptiile utilizatorilor de scaun rulant. Descrierea
metodologica porneste de la numarul total de 1.191 de persoane cu dizabilititi locomotorii care folosesc sau au
nevoie de un scaun rulant, cuprinse in cercetare.

Aceasta are doud parti; partea cantitativa a fost realizatd prin intermediul aplicérii de cétre echipele regionale
Motivation a unui numér de 1.034 de chestionare prin discutii fata in fafii cu persoane care utilizeazi sau au
acestora, de cele mai multe ori membri ai familiei. Insotitorii au rispuns 1a intrebiri in situatia in care beneficiarii
aveau varsta sau o dizabilitate care nu le permitea sa-gi exprime opiniile pe aspectele discutate.

Informatiile obtinute astfel au fost completate cu altele colectate prin realizarea de interviuri telefonice cu 100 de
persoane cu dizabiliti{i locomotorii la care nu s-a putut ajunge pentru o discutie fati in fati. Intrebirile adresate
acestora au alcatuit o lista prescurtata din ghidul de aplicare a chestionarului mentionat anterior.

Partea calitativd a cercetdrii a constituit-o realizarea a 12 grupuri focus cu 130 de persoane din aceeasi
categorie (unii beneficiari au rispuns si la chestionar §i au participat si laun grup focus).

Cele mai multe i mai consistente informatii au fost obtinute din raspunsurile la chestionare. Ghidul de aplicare a
chestionarului a avut doud parti. Prima a cuprins date factuale care, in cazul beneficiarilor deja existenti in baza de
date, au putut fi extrase din dosarul beneficiarului sau erau deja cunoscute de echipa regionald Motivation (chiar
dacd nu erau documentate), cum ar fi abilitétile persoanei de manevrare a scaunului rulant. A doua parte (cea mai
consistentd) a cuprins intrebarile de adresat beneficiarului, ale carui raspunsuri au descris fie aspecte obiective (de
exemplu, daci poseda unul sau mai multe scaune rulante sau ce fel de scaun rulant foloseste), fie opiniile sale (de
exemplu, cat de mulfumit este de scaunul rulant sau cum 1si caracterizeaza situatia financiar).

Interviurile au fost realizate telefonic, pe baza unui ghid structurat de interviu ce a permis colectarea unui minim
de informatii de la 100 de persoane la care echipele regionale Motivation nu au putut ajunge pe perioada de
desfasurare a cercetirii.

La grupurile focus au participat 130 de beneficiari Motivation selectati de echipele regionale Bucuresti-Iifov,
Neamt, Prahova, Sibiu si Timis, pe baza unui ghid de interviu semistructurat. La fiecare grup a participat cel putin
cite unreprezentant din echiparegionald si anume, instructorul utilizator de scaun rulant.

O limitare metodologica a cercetarii este datd de modul de selecfie a persoanelor cuprinse in esantion, care nu
a vizat reprezentativitatea la nivel national. Mai mult, din moment ce respondentii sunt beneficiari sau
potentiali beneficiari ai Motivation, aceasta face ca rezultatele cercetiirii si nu fie intru totul relevante
pentru populatia generala a utilizatorilor de scaun rulant din Roménia.

Pe baza opiniilor colectate, acest raport analizeaza factorii care s-a constatat cd au un impact asupra sanatétii si
posturii utilizatorilor de scaun rulant §i asupra integrérii lor in viata sociald. Cele mai multe dintre afirmatiile
din cuprinsul raportului sunt bazate pe rezultatele obtinute prin aplicarea chestionarelor. Preciziri
specifice vor fi ficute atunci cind vom prezenta rezultate si concluzii extrase din dezbaterile de la grupurile
focus §i din interviurile telefonice, care intiresc §i detaliazid sau nuanteazd constatirile din analiza
chestionarelor.




3. CARACTERISTICILE GENERALE ALE UTILIZATORILOR DE SCAUN RULANT

Mai intdi, considerim utile citeva preciziri cu privire la caracteristicile socio-demografice ale egantionului de
beneficiari selectat. Aga cum am mentionat anterior, alcatuirea egantionului a avut in vedere colectarea de
informatii de 1a beneficiarii existenti sau potentiali ai Motivation cu o distributie aleatorie in toat3 fara. Precizim
aici cd echipele Motivation {§i desfasoari preponderent activitatea in regiunile care includ Bucuregtiul gi judetele
Ifov, Arges, Bihor, Bragov, Iagi, Galati, Mehedinti, Neam{, Prahova, Sibiu §i Timig. Prin urmare, selectia
respondentilor nu a avut la baza reprezentativitatea la nivel national, de altfel, greu de stabilit in conditiile
cvasi-inexistentei informatiilor statistice in domeniu.

60% dintre cei chestionafi triiesc in medial urban, iar 40% in mediul rural.

Dupd cum specialigtii In domeniu gtiu foarte bine, §i in egantionul nostru se observi ci femeile sunt mai putin
afectate de dizabilitatea locomotorie. Explicafia consti in faptul ci, prin prisma meseriilor pe care le fac (mai
fizice §i mai grele) gi a modalititilor de petrecere a timpului liber (mai sportive), barbatii sunt mai expugi la
accidentele care provoac# traumatisme vertebro-medulare (una din principalele cauze ale dizabilitatii
locomotorii).
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Fig.1 Distributia pe sexe a utilizatorilor de scaun rulant

Distributia pe vérste am studiat-o pe grupele: sub 18 ani (289 de utilizatori), intre 18 ¢i 39 de ani (326 de persoane),
intre 40 gi 59 de ani (222 de persoane), respectiv peste 60 de ani (197 de persoane). Limitele intervalelor au fost
stabilite in functie de vérsta legala la care o persoand devine adulti (18 ani) §i de conventia culturald conform
céreia varsta a treia incepe la 60 ani (cu potential de a fi contestats, de altfel). De asemenea, am separat in mod
artificial perioada cea mai activd din punct de vedere social §i profesional (18 — 60 de ani) fn doud categorii (cu
limité la 40 de ani) doar pentru ci au relevanti diferité in raport cu serviciile de care au nevoie de 1a Motivation. De
exemplu, persoanele sub 40 de ani ar putea fi mai interesate de activitifile sportive sau de continuarea studiilor. La
realizarea profilului generational, am reunit grupele intermediare de varsti in categoria adultilor de vérsta activa.
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Fig 2 Distributia pe grupe de vérsti a utilizatorilor de scaun rulant




Incapacitatea de deplasare fara asistentd poate avea la baza o multitudine de afectiuni si limitari ale functionalitatii
membrelor inferioare, toate de o severitate deosebita. Acest fapt este dovedit si de faptul ca cei mai multi dintre
utilizatorii de scaun rulant au certificate de handicap. 962 dintre cele 1.034 de persoane chestionate de noi au un
astfel de certificat, dintre care cele mai multe (909) au handicap grav.

Majoritatea respondentilor folosesc un scaun rulant, mai exact 918 din 1.034. Din acest motiv, referirea la
subiectii cercetirii se face pe parcursul acestui document sub denumirea de utilizatori de scaun rulant, chiar daca
11% dintre ei sunt doar persoane care au nevoie de scaun rulant, cu alte cuvinte potentiali utilizatori. Atunci cand
vrem s diferentiem intre cei care folosesc i cei care nu folosesc un scaun rulant, vom vorbi despre posesori de
scaune rulante §i persoane care nu detin un astfel de echipament.

Dintre cei care utilizeazd un scaun rulant, 187 (20%) detin doud sau mai multe scaune rulante. Majoritatea
utilizatorilor sunt mulfumiti de scaunul rulant pe care il folosesc cel mai mult (83%).

In ce misuri au primit ei si alte servicii §i echipamente, ce apreciazi la acestea si cum le influenteazi sinitatea,
independenta si integrarea sociald, vom discuta in capitolele consacrate.




4. PROFIL GENERATIONAL

Ne-am propus si studiem profilul generational al beneficiarilor comparativ cu populatia generald. Din acest
motiv, am redefinit limitele primelor doud categorii de vérst3 in funcfie de datele disponibile cu privire la
populagia Roméniei.'Agadar, intervalele de vérsti luate in considerare strict pentru aceasti comparatie sunt: sub 20
de ani, intre 20 §i 39 de ani, intre 40 §i 59 de ani §i peste 60 de ani.

Analiza aratd o suprareprezentare a utilizatorilor de scaun rulant in grupa de varstd sub 20 de ani, din cauza
ponderii importante pe care o au copiii in grupul beneficiarilor. Pe de alté parte, in grupele dintre 40 3i 59 de ami si
de peste 60 de ani, ponderea celor care se deplaseazii cu un scaun rulant este mai micd fata de populatia
generald. Pe fondul fenomenului de imbatrinire a populatiei §i al constatirii specialigtilor c3 vérsta la care se
produc leziunile vertebro-medulare este in crestere;’ponderea utilizatorilor de scaun rulant va deveni mai mare in
categoria persoanelor de peste 60 de ani, exercitind o presiune in sensul imbunétatirii echipamentelor gi serviciior
furnizate acestora.
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5. COPIII

Bste relevant si ne uitim la multe din caracteristicile persoanelor care folosesc sau au nevoie de un scaun rulant
din perspectiva fiecarei grupe de vérstd. Studiul cantitativ ne-a prilejuit intAlnirea cu 289 de copii (28% din totalul
egantionului), mai exact cu o parte din copii (mai degrab3 adolescenti) sau cu insoftitorii lor (de reguls este vorba
despre périntii lor).

Din punctul de vedere al abilititilor de autoservire §i manevrare a scaunului rulant, se observi cum 84% dintre
copiii beneficiari au cel mult abilititi de bazi:"
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Fig.4 Nivelul de dezvoltare a abilitiiilor copiilor utilizatori de scaun rulant

Din aceastd cauzi §i prin prisma varstei lor, la copii gradul de participare sociald este mai sciizut decit la
adulti. Copiii cu dizabilititi pot fi inclugi in refele sociale prin participarea la viata de familie (aici in general nu
sunt probleme) g§i in grupuri de prieteni de aceeagi vérstd. De aceea, participarea sociald este foarte mult
condifionatd de integrarea in diverse forme de invi{fimant (vezi participarea la gcoals) sau centre de zi.
Dezbaterile din grupurile focus au relevat faptul ci cei mai mulfi périnti tind s&-§i protejeze prea mult copiii i sd
nu-i incurajeze sé fie autonomi, din teama (in parte justificat#) de a nu risca starea de séinéitate a copilului, care ar
E]\lteada nastere la complicatii medicale §i ar putea conduce la spitalizare.

acelayi timp, p#irintii resimt nevoia de servicii de zi pentru socializare gi petrecerea timpului liber al copiilor lor.
copiilor lor §i dorinja de a beneficia de servicii de tip respite care §i de consiliere psihologicé. $i Raportul OMS
Perspective Internationale privind Traumatismele Coloanei Vertebrale” remarcs faptul c& cei care au in grija
copii gi tineri cu TVM au sentimente de izolare gi stres. In general, parintii copiilor cu dizabilititi par a resimti
cu mai multi acuitate decit utilizatorii adulti de scaun rulantlipsa serviciilor de sprijin.

Dintre cei 289 de copii chestionati (ei ingigi sau insotitorii lor), 226 sunt la vfirsta la care ar trebui sé meargi la
gcoaléi. Jumiitate dintre ei nu sunt totusi scolarizafi, cauza principalé reprezentfind-o in aparents abilitétile
foarte sciizute ale multora dintre ei: 109 dintre copiii negcolarizati (96%) nu au (aproape) nicio abilitate de
autoservire 5i manevrare a scaunului rulant. fn categoria copiilor cu abilitafi medii sau avansate, rata negcolarizirii
este de 9%, ceea ce este de asemenea ingrijoritor. Dar un alt factor care actioneaza ca o frini in calea participarii
copiilor cu dizabilit3ti l1a gcoald 1l reprezintd sistemul de invitimant insusi, despre a cirui lipsa de deschidere i
flexibilitate vom vorbi la capitolul dedicat integriirii in gcoald.

Implicarea copiilor in viaga sociald este, in mod firesc, mai redus, decét cea a adulgilor, odatii prin prisma vérstei,
apoi din canza faptului c# (aga cum vom vedea) nivelul lor de abilitéfi, i deci potentialul de autonomie fizic, este
mult mai scézut decit la adulfi.

" Categoriile de abilitifi sunt descrise la capitolul dedicat.

- El




Cu alte cuvinte, 85% dintre copii depind de insotitorii lor in tot ceea ce fac: desfasurarea vietii cotidiene in casa,
mersul la gcoald, iesitul la joacd (ce nu este joacd reald pentru multi dintre ei, cel mult plimbare §i stimulare
senzoriald), socializarea cu alfi copii sau alte persoane, §.a.m.d.

Interesant in acest sens este sd vedem cum 17si petrec timpul liber copiii utilizatori de scaun rulant (in afard de
joacd):

- 76% dintre ei petrec timpul curudele/ familia;

- 67%seuitdlatelevizor;

- 42%ascultimuzica;

- 34% mergin plimbéri;

- 30%1sipetrec timpul la calculator;

- 19% seintdlnesc cu prietenii;

- 10%iesinoras;

- 10%citesc in timpul liber;

- 6%pleacd in excursii i cldtorii;

- 3%participi la cumpératuri.
Din punctul nostru de vedere, cel mai important ni se pare faptul ca doar 19% dintre copii (de virstd mai mare)
declara ca se intalnesc cu prietenii, deci fac parte din retele sociale. Tot aici s-ar putea regisi i cei care spun ca
ies 1n oras in timpul liber (doar 10%), activitate pe care tindem sd o Incadram tot la participarea la viata sociala,
deoarece iesirile cu scopul plimbarii §i al cumpdraturilor reprezinta categorii separate. Si acestea sunt un indicator
important pentru participarea beneficiarilor la viata sociald a familiei, in sensul accesarii serviciilor publice.




6. ADULTII DE VARSTA ACTIVA

Esantionul de cercetare a cuprins 548 de persoane cu vérsta intre 18 §i 59 de ani. Aceasta fiind, in viata oricéirui om,
vérsta celor mai importante realiziri din punct de vedere personal gi social, vom analiza tn acest capitol statutul
social al adultilor de vérsti activi care folosesc un scaun rulant.

Urmitoarele trei grafice descriu situatia lor maritala gi familiala:
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Fig.5 Situatia marital¥ a utilizatorilor de scaun rulant — virstd activi
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Pe scurt, constatim c# cei mai mulfi beneficiari sunt neciiséitorifi, nu au copii §i locniesc cu péringii (vorbim
aici de tendinte). La un capitol ulterior vom analiza situatia maritalé a utilizatorilor de scaun rulant, comparativ cu
populaia generald. Péna atunci, sé spunem ci numérul mic de utilizatori de scaun rulant care locuiesc singuri (29
persoane) §i proportia mare a celor care locuiesc cu péaringii (46%) pot fi considerate semnele unui nivel scazut de
autonomie g§i integrare sociala. Pe de altd parte, recunoagtem aici §i un model cultural roménesc de solidaritate
intergenerationald intre parinti §i copiii lor ajungi la virsta maturitafii.

La baza acestei situatii pot sta gi factori obiectivi, precum situatia financiari precard (dupd cum se va vedea
ulterior, foarte putini beneficiari sunt satisficuti de situatia lor financiar) §i nevoia de sprijin determinati de
nivelul scizut de abiliti{i de autoservire §i manevrare a scaunului rulant. Dupi cum se va vedea mai jos, numai
36% dintre utilizatorii de scaun rulant de vérst# activi au ajuns la un nivel avansat al abilitéitilor (in sensul in care
pot urca §i cobori rampe firi ajutor sau se deplaseazi cu ajutorul altor echipamente, fird scaun rulant, pe distante
scurte).

Cifrele arati cu claritate influenta pe care nivelul abilitatilor o are asupra autonomiei utilizatorilor de scaun rulant.
Daci adultii de varstd activii in general se implicd in treburile din gospodirie intr-o proportie de 52%,
persoanele cu abilitifi cel mult de bazi inregistreaza o participare de doar 21%, in timp ce 1a cei cu abilitifi medii i
avansate procentul este de 73%.

De asemenea, ni s-a parut relevant sé ne uitim §i la mésura in care oamenii din aceleagi categorii conduc o
magini: 14% din categoria adulfilor de virsti activi. Procentul destul de scézut se poate explica prin faptul ca
o magini reprezinta o investifie pe care mulfi dintre ei nu i-o permit (vezi aprecierile utilizatorilor de scaun rulant
cu privire la situatia lor financiars). Insa gi aici este necesara o mobilitate crescuti, dovada fiind faptul ca toi cei
care conduc magina au abiliti{i medii sau avansate.

Dacé ne referim la nivelul de complexitate a abilititilor pe care utilizatorii de scaun rulant de virsta activi le
péstreaza dupa accident sau traumi, sau le-au recuperat sau dezvoltat dupa aceea, constatim ci majoritatea lor
(59%) au abilitii{i medii §i avansate, ceca ce reprezinti o premisa importantd pentru dezvoltarea autonomiei gi a
unei vieti cit mai independente. La aceastii grupi de varstii nivelul abilititilor este superior comparativ ca
categoriaco]
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Fig.8 Nivelul de dezvoltare a abilitétilor utilizatorilor de scaun — adulti de varsti activd

Cei mai mulfi dintre adulfii utilizatori de scaun rulant de virsti activii au mers la §coalsl, dupa cum se vede in
graficul de mai jos. Pentru aceia care suferéi un accident in perioada gcolarizirii, cursurile sunt intrerupte pentru o
perioadi lungd de timp (cel putin citeva luni, daci nu cumva chiar cfiva ani), pentru a dedica suficient timp

recuperdrii dupd trauma.




Din informatiile dobfindite prin metoda calitativa a grupului focus, gtim cé multi dintre beneficiari reiau gcoala,
insd mu ajung si treacid printr-un parcurs gcolar la fel de lung pe céit ar fi ficut-o daci nu ar fi fost nevoiti sa
se deplaseze intr-un scaun rulant.
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Fig.9 Nivehl educatiei utilizatorilor de scaun rulant— adulti de vérst} activi # au absolvit studui supenoare

Si totugi, proportia adulfilor de virsti activil care nu au frecventat niciodatsi ycoala este foarte mare: 11%.
Dac# incercim sé identificim posibile cauze ale neparticipérii acestor persoane la gcoald, observim cd, din cei 60
de beneficiari niciodata gcolarizati, 36 nu au nicio abilitate de autoservire gi manevrare a scaunului rulant, ceea ce
se asociazd la unii dintre ei §i cu deficiente de invitare. Dar despre cauzele slabei participéri la gcoald a
utilizatorilor de scaun rulant vom discuta mai pe larg in capitolul dedicat.

Din reprezentarea grafic3 a nivelurilor de scolarizare observim ca o parte importanti (27%) dintre utilizatorii de
scaun rulant care sunt la vérsta la care pot munci au studii situate cel mult la nivelul gcolii generale, ceea ce
limiteaz3 posibilititile de identificare a unei slujbe. Rata foarte scizuti de ocupare a utilizatorilor de scaun rulant
(despre care vom discuta mai jos) ne indreptétegte 8d gésim aici o confirmare a concluziei dintr-un studiu anterior;’
conform ciéreia principalul obstacol in calea angajirii persoanelor cu dizabilitifi il reprezintd nivelul scizut de
educatie.

Doar 43 de utilizatori de scaun rulant lucreazi, din cei 1.034 intervieva(i. Ei fac parte din categoria persoanelor de
viirstii activii, unde ajungem la o ratil a ocupirii de 8%. Experienta Motivation arati cé intr-adevir identificarea
de locuri de munca pentru utilizatorii de scaun rulant este dificild, cu atit mai mult cu ciit ne raportim nu numai la
studiile, calititile, experienta de munci, abilitigile gi interesele candidatului gi 1a modul de potrivire dintre acestea
si profilul locului de munci, ci si la alte conditii necesare pentru integrarea pe piaja muncii: transport
adaptat i accesibilitatea cladirii §i a locului de muncé (in general ne referim la mediul fizic, dar uneori poate fi
vorba gi despre sarcinile §i programul de lucru). Vom reveni la subiectul angajérii in capitolul dedicat.

*Raportul Societiifii Academice din Roménia ,.Diagnostic: EXCLUS DE PE PIATA MUNCII - Piedici in
ocuparea persoanelor cu dlzalnhtin in Romﬁma reahzat in 2009 i’n pa.ttencnat cu Fmdaua Mohvahon Romﬁma




Dupa ce am discutat despre implicarea in treburile din gospodarie si despre munca, sa mentiondm §i cum fsi
petrec timpul liber adultii de varsti activa care se deplaseaza cu un scaun rulant:

- 81%seuitd latelevizor;

- 79% dintre ei petrec timpul cu rudele / familia;
- 49%1si petrec timpul la calculator;
- 48% ascultd muzici,

- 42%se intilnesc cu prietenii;

- 30%merg in plimbiiri;

- 29% citesc in timpul liber;

- 26%iesinoras;

- 18% participa la cumparaturi;

- 13%pleacd in excursii i calatorii;

- 6% facsport.

Comparativ cu copiii, se constati o mai mare apeten{i pentru televizor, calculator, intilniri cu prietenii,
citit, iesit in oras lacumpir:turi, firesc, de altfel, i prin prisma varstei, §i deoarece utilizatorii de scaun rulant din
categoria adultd sunt mai autonomi, fiindca au mai multe abilitdti de autoservire §i manevrare a scaunului rulant.




7 ADULTII DE VARSTA A TREIA

Utilizatorii de scaun rulant de peste 60 de ani dobdndesc o pondere tot mai mare in categoria largd a beneficiarilor
programului Motivation de scaune rulante i instruire pentru viaf independenté, degi nu sunt grupul vizat in mod
prioritar. Oferindu-le acestor persoane echipamente gi servicii de mobilitate, contribuim la ameliorarea stérii lor
de snitate gi la imbunitétirea calitiifii viefii lor. Echipele regionale au chestionat un numér de 197 de persoane de
vérstaatreia.

Instalarea dizabilititii survine de reguld la aceasti vArsti ca urmare a unor afectiuni degenerative asociate
tmbiitrinirii. Acestea determini gi slaba dezvoltare a abilititilor de autoservire si a capacitiifii de manevrare a
scaunului rulant, astfel incit mai mult de jumiitate dintre ei (60%) nu au piistrat sau deprins decét abilititi de
bazil (cel mult):
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Fig.10 Nivelul de dezvoltare a abilitdtilor utilizatorilor de scaun rulant de peste 60 de ani

De aici nevoia crescuti de asistentd gi sprijin, comparativ cu grupa adultilor de vérstd activid, posesori ai unor
abilititi mai complexe de autoservire i manevrare a scaunului rulant.

Ca si la celelalte grupe de beneficiari, i-am intrebat pe utilizatorii de scaun rulant de vérsta a treia cum fsi petrec
timpul liber gi au rezultat urmatoarele:

- 84%seuiti la televizor;

- 80% dintre ei petrec timpul cu rudele / familia;

- 27% ascultd muzic;

- 17%citesc in timpul liber;

- 9% seintdlnesc cu prietenii;

- 7% merg in plimbari;

- 4%fyi petrec timpul la calculator;

- 3%iesinoray;

- 3% participa la cumpéréturi.
Comparativ cu adultii de vérstd activé, utilizatorii virstnici de scaun rulant au mai putine modalitiiti de
petrecere a timpului liber; excursiile, calatoriile §i sportul nici nu apar pe listd. Calculatorul, iegirile in orag i
cumparaturile sunt parte din viata foarte putinor oameni din aceasti categorie. Ei ascultd muzica, se intdlnesc cu
prietenii, merg in plimbiri §i citesc intr-o misurad mult mai micé decét beneficiarii mai tineri. Singurele activitati
realizate de o proportie mai consistentd de utilizatori de scaun rulant de varsta a treia sunt vizionatul la televizor gi
petrecerea timpului cu rudele sau familia.




8. ABILITATI DE AUTOSERVIRE $I DE MANEVRARE A SCAUNULUI RULANT

Cercetarca de fatd nu are in centrul sdu conditia de sanitate (in
terminologia CIF) sau diagnosticul persoanei, ci am abordat intregul
proces din perspectiva modelului biopsihosocial al funcfionrii,
dizabilititii gi sandtdfii. Cu alte cuvinte, am considerat ¢, indiferent
de afectiunea care a determinat dizabilitatea, cele mai importante |
sunt activititile pe care le pot face beneficiarii §i masura in care ei pot
participa la nivel social, factorii de mediu gi cei personali.

Evaluarea autonomiei gi participérii sociale a utilizatorilor de scaun
rulant nu se poate face fara a fine cont de misura in care ei pastreaza
dupa instalarea dizabilititii sau gi-au dezvoltat sau au recuperat de-a
lungul vietii abilititi de autoservire §i de manevrare a scaunului
rulant. Acestea depind de afectiune, de nivelul la care s-a produs
leziunea coloanei vertebrale (in cazul TVM), de postura corpului in | f55
pozitia sezut, de eforturile de intrefinere san de recuperare a sanitaii,
de stilul de viaté etc.

Dupi ce am analizat nivelul de dezvoltare a abilitatilor beneficiarilor
nogtri din cele trei mari grupe de varsti (copii, adulfi de varsti activa
i adulfi de peste 60 de ani), este momentul si explicim gi s& [ .
exemplificam abordarea folosita.

Colegilor din echipele regionale le-am cerut sé aprecieze daca respondentii posedé urmatoarele abilitati:
1) Seimbraca 5i iyi face singur igiena zilnica, are abilitati de autoservire

2) Face singur transferul in gi din scaunul rulant

3) Isi manevreazd singur scaunul rulant

4) Utilizeaza singur obiecte precum tacdmuri, instrumente de scris, telefon i calculator

5) Urca si coboard rampe fara ajutor

6) Se deplaseaza cu ajutorul altor echipamente (fard scaun rulant) pe distanje scurte

7) Altd abilitate de menfionat .....

8) Nicio abilitate

Analiza riispunsurilor beneficiarilor la chestionare arati abilitatile pe care acegtia le péistreazii sau §i le-au
recuperat sau dezvoltat:

- 73% dintre cei chestionati pot s& utilizeze in mod independent obiecte precum tacimuri, instrumente de

scris, telefon §i calculator;

- 51%iyi manevreaza singuri scaunul rulant;

- 50% se imbraca i ii fac singuri igiena zilnicé gi au abilitati de autoservire;

- 44% fac singuri transferul in i din scaunul rulant;

- 21%urci i coboarad rampe fira ajutor;

- 17% se deplaseazi cu ajutorul altor echipamente (fird scaun rulant) pe distante scurte;

- 22%suntcomplet dependenti de asistenti.




fn reprezentarea grafici de mai jos am redat aceste informatii ierarhizand abilitiile in functie de complexitatea lor:
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Pentru a facilita procesul de interpretare a datelor, am grupat aceste abilititi pe baza aceluiagi criteriu al
complexitdtii in abilitdti de bazi, medii §i avansate (redim mai jos toate combinafiile intflnite). Existd gi
categoria celor care nu au (aproape) nicio abilitate.

(aproape)

nicio abilitate 8 4 7

Abilitagi 1
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Lanivel general, situatia beneficiarilor nogtri este reflectatd mai jos:
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Fig.12 Nivelul de dezvoltare a abilitiiilor utilizatorilor de scaun rulant



Observim, ayadar, ci mai mult de jumiitate din beneficiarii nogtri (56%) nu au decfit cel mult abilitigi de
bazi, ceea ce face dificil accesul lor la viatd independenta si participare sociala.

Ca o concluzie la referirile 1a acest subiect de 1a fiecare grupa de vérstd, propunem mai jos o reprezentare grafici a
abilititilor de care dispun utilizatorii de scaun rulant copii, adulti activi yi varstnici, In comparatie:
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Fig.13 Abilititile utilizatorilor de scaun rulant, pe categorii de abilitéifi §i grupe de vérsta

Se observi faptul cé la grupa de vArsta activi nivelul abilitii{ilor este net superior comparativ cu categoria
copiilor. Aceasta se datoreazi faptului cd muli copii care folosesc echipamente de mobilitate sunt in aceasti
situatie din cauza unor diagnostice complicate, care le afecteazi considerabil functiile locomotorii gi intelectuale,
in timp ce multi dintre adultii utilizatori de scaun rulant au fost la un moment dat victimele unui accident sau ale
unei traume care le-a afectat doar partial abilititile locomotorii. De aici, §i profilul activititilor de recuperare
activi de la Motivation, unde taberele gi stagiile organizate pentru adulti se concentreazi pe dezvoltarea
autonomiei §i a deprinderilor de viaf# independents, iar cele pentru copii sunt dedicate in mare mé#sura instruirii
parintilor cu privire la informatiile necesare pentru a asigura o cat mai buni calitate a vietii, sdnatate §i confort
copiilor lor gi lor ingilor.

Pe de altd parte, persoanele de virsta a treia posedi abilitiiti mai pufin avansate de autoservire §i manevrare
a scaunului rulant comparativ cu vérsta activi. Cele mai multe dintre ele au ajuns in aceastii perioadi a vietii lor
sd foloseascad un scaun rulant nu fiindcé au avut de la nagtere sau au dobandit in copilérie o afectiune de tipul
paraliziei infantile sau al infirmitdtii motorii cerebrale, nici pentru ¢ au fost la un moment dat victimele unui
accident. Este vorba, In cele mai multe cazuri, de afectiuni degenerative asociate fenomenului de imbétrnire, care
au drept consecinti diminuarea unora dintre capacititi gi abilitagi.

fn mod firesc, oamenii se implicd in mod diferit, in functie de ce abilititi au, in activitatile care reflectd gradul lor
de independenti gi participare la viata sociald




9. SCAUNUL RULANT

Dintre cele 1.034 de persoane chestionate, 116 nu detin un scaun rulant, motivele cel mai des invocate pentru
aceasta fiind:

- nustiu de ce acte au nevoie pentru intocmirea dosarului de cerere citre Casa de Asiguriri de Séanitate (39

persoane);

- asteaptd aprobarea cererii de la CAS (25 persoane);

- considera cinu au bani sd-gi achizifioneze un scaun rulant (17 persoane);

- considerd cinuau nevoie de unul (16 persoane);

- nustiudeunde sa-l achizitioneze (10 persoane).

Beneficiarii participanti la grupurile focus ne-au vorbit despre perioada lungd (de citeva luni sau chiar ani) de
asteptare a deciziei de acordare a subventiei de citre Casele Judetene de Asigurari de Sanatate. Ei au subliniat
importanta unei decizii informate i a unei alegeri reale la achizitionarea unui scaun rulant, a unei abordari
caracteristice unui client.

In perioada in care nu dispun de un scaun rulant, oamenii sunt practic lipsiti de orice posibilitate de deplasare
autonomd, cu afectarea multor arii ale vietii lor personale §i sociale. Aceastd corelatie, mentionatd si de alte
cercetiri,’poate fi demonstratd de comparatia dintre valoarea catorva indicatori Inregistrati la nivelul intregului
esantion chestionat si la cei care nu folosesc un scaun rulant, desi au nevoie.

Se Ies in Merg la Fac Contribuiela Conduc
intilnesc oras cumpdridturi excursii, treburiledin masina
cu prietenii cilatorii gospodarie

Toti 29% 17% 11% 8% 37% 8%
beneficiarii
Beneficiarii
fira scaun 9% 6% 3% 2% 20% 1%
rulant

Un rationament similar ne-a aritat cd posesorii unui scaun rulant au abilititi superioare de autoservire si
manevrare a scaunului rulant comparativ cu cei lipsiti de un asemenea echipament:

Aproape nicio Abilitati Abilitati medii Abilitati

abilitate de baza avansate
Toti beneficiarii 37% 19% 18% 26%
Beneficiarii fara
scaun rulant 55% 19% 14% 12%

' Idem 2




918 dintre beneficiarii care au rispuns la intrebirile din chestionare detin cel putin un scaun rulant; 20%
dintre acegtia posedii douii sau mai multe scaune rulante. Daca ne raportim la scaunul rulant folosit cel mai
mult, o descriere generali a tipurilor de scaune rulante aflate in folosinta beneficiarilor nogtri arati dups cum

urmeaza: = scaun ralant cu acflonare

s manuata onopedic
90_” I ‘a

29%,
= scaun rdand cu acfionue
mannali activ

®sistemn de poafionare pentm
copn cu mmitate wotone
cerebrali

Fig.14 Tipurile de scaune rulante folosite de beneficiari B scaun iant cu acflonare

electnica

Cel mai mult se folosesc scaunele rulante cu actionare manualil de tip ortopedic. Sunt cele mai potrivite
pentru situatia in care o altd persoani manevreazi scaunul, nu utilizatorul sdu. De asemenea, sunt cele mai
disponibile pe piaté, cu preturi apropiate de suma decontatd de CAS.

Pe de altii parte, scaunele de tip activ faciliteazd manevrarea, deplasarea gi independenta utilizatorului. Data fiind
proportia mare in egantion a persoanelor care au primit echipamente gi servicii de mobilitate de la Motivation
(cum se va vedea mai jos), §i scaunele rulante manuale de tip activ sunt folosite de subiectii acestei cercetdiri
intr-o pondere finsemnati (29%). Dupa cum reiese i din denumire, acest tip de scaun rulant se preteazi cel mai
bine la manevrare de citre utilizatorul insugi, sunt cele mai potrivite din punct de vedere functional pentru un stil
de viatd activ.

Un numér mai mic de respondenti (83) folosesc un sistem de pozifionare; acesta este destinat in special copiilor
cu infirmitate motorie cerebrali, avind din dotarea standard o serie de elemente care oferd mai mult sprijin
pentruun suport postural cit mai eficient. Acest tip de scaun este recomandat de specialigti numai beneficiarilor cu
anumite caracteristici posturale (lipsd de echilibru si coordonare, functionalitate redusd sau inexistenti,
spasticitate accentnats s.a.) yi abiliti{i reduse de manevrare a scaunului rulant. Un alt motiv pentru care nu este
foarte folosit este acela ca preful lui depAgeste cu mult valoarea subventiei acordate de stat.

Din ce gtim, Motivation domina piata acestui tip de scaune rulante pentru copii, lucru confirmat gi de faptul c3, din
cei 83 de utilizatori chestionati, 64 au primit echipamentul de la Motivation, tn timp ce ceilalfi 19 nu mai gtiu exact
furnizorul.

15 dintre beneficiarii chestionafi folosesc un scaun rulant cu acfionare electrici. In opinia autorilor Raportului
»Imobilizat la domiciliu — Criza finantirii de scaune rulante in Roménia”, multe persoane cu tetraplegie (cu
afectarea funcfionalitdfii tuturor membrelor) s-ar descurca mai ugor cu un scaun rulant electric, insé pretul
acestuia (mult mai mare decét pretul mediu al unui scaun cu acfionare manualé) este cel mai adesea prohibitiv”

72% dintre scaunele rulante cu actionare manuali furnizate au in dotare perna pentru yezut (nu am inclus
aici sistemele de pozitionare §i scaunele electrice care au perna pentru sezut incorporatil). Deoarece la majoritatea
furnizorilor de echipamente de mobilitate (spre deosebire de Motivation) perna pentru gezut nu intri in dotarea
standard §i nu se regaseste in costul scaunului, in aceastd cercetare am considerat-o ca fiind o adaptare.

Urmitoarele adaptiri intflnite sunt hamurile sau centurile (1a 15% dintre utilizatori), tetiera (1a 10%) si suportul de
trunchi (la 4%). In afari de perna pentru sezut, constatim deci ci, in general, scaunele rulante folosite in
Romfinia nu au multe adaptiri. Principalele cauze le reprezintd, in opinia noastrd, lipsa de informare a
beneficiarilor, costul aditional pe care 1l aduc acestea i lipsa expertizei unor furnizori de echipamente, ceea ce
poate impiedica beneficiarii sd primeasca adaptirile gi dispozitivele asistive corespunzitoare*

. Idem 2




Conform legislatiei in domeniu, orice persoana are dreptul o datd la 5 ani la decontarea sumei de 1265,90 lei din
costul unui scaun rulant, cu condifia ca acesta s fi fost recomandat de un medic specialist. Acesta are doud
consecinte; pe de o parte, valoarea subventiei acordate de stat nu permite accesul la scaune rulante foarte
performante. Prin urmare, acestea se uzeaza repede, nu raspund la toate nevoile utilizatorilor si devin foarte repede
nepotrivite pentru dimensiunile copiilor.

Pe de alta parte, cele mai multe din scaunele rulante au fost achizifionate in ultimii 5 ani. Nu putem afirma ca
momentul achizitiei indica §i vechimea echipamentului, deoarece unii beneficiari au obtinut scaune rulante
second hand.:

Perioada care a trecut de la Numirul de scaune Proportia din total
obtinerea scaunului rulant rulante

maxim 1 an 435 47%

1 an §i o luni - 5 ani 377 41%

5 ani §i 0 luni - 10 ani 81 9%

peste 10 ani 25 3%

Interesant este sd studiem §i cele mai importante modalititi de obtinere a scaunului rulant. Cei mai multi dintre
utilizatorii de scaun rulant (47%) l-au primit ca donatie din surse private (de la organizatii
neguvernamentale sau persoane private) sau l-au achizitionat prin decizie de 1a CAS (34%). Un numér mult
mai mic de beneficiari (cite 5% din total) au primit scaunul sub forma de Tmprumut sau l-au achizitionat cu bani
din economiile personale sau ale familiei. Dependenta de limitele finantarii publice sau de ofertele mai mult sau
mai putin intAmplatoare ale unor persoane fizice sau juridice aratad ca roménii nu fac o alegere reald a scaunului

rulant pe care 1l folosesc.
Fiind bazat pe un chestionar aplicat de echipele regionale Motivation exclusiv beneficiarilor lor (potentiali) (1a fel

s-a facut i selectia participantilor la grupurile focus §i la interviurile telefonice), este firesc ca rezultatele acestui
studiu s3 reflecte in bunid masura opiniile i caracteristicile beneficiarilor fundatiei noastre. Prin urmare, 520
dintre cei chestionati (57% dintre persoanele care detin cel pufin un scaun rulant) au primit acest
echipament de la Motivation. Alte 50 de persoane (5%) ne-au precizat alti furnizori'de la care au primit scaunul
rulant. 38% dintre respondenti nu stiu sau nu raspund la intrebarea referitoare la furnizorul scaunului rulant; acest
procent este dovada nivelului scdzut de informare a beneficiarilor cu privire la caracteristicile i piata
echipamentelor de mobilitate. Este Intaritd astfel ideea cd in general alegerea scaunului rulant nu este reala si
informata.

Dacé ne propunem sa aflam cum au fost obtinute scaunele rulante furnizate de Motivation, in comparatie cu cele
primite de laalti furnizori, informatiile se regasesc in tabelul de mai jos:

Furnizorul Motivation Alt furnizor cunescut Nu se gtie furnizorul

Modalitate de obtinere a scaunului rulant

L-a achizifionat cu bani din 7

economiile personale / ale familiei

L-a primit ca donatie de la autorititi 0 0 20

L-a primit ca donatie din surse private 242 7 179

L-a achizitionat cn bani din sponsorizare 15 1 4

Scaunul este imprnmutat 11 0 38

L-a achizi{ionat prin decizie de la CAS 208 33 71

Al situatie (in cele mai multe cazuri decizie 33 2 3

CAS + sponsorizare sau economii personale)

Beneficiarul nu stie / nu riaspunde. 0 0 3
total 520 50 348

" Cel mai adesea sunt mentionate firmele: Ortopedica (15 beneficiari), Medical Express (12 beneficiari) si

Ortoprofil (12 beneficiari). n




Lanivel national donatiile de scaune rulante reprezinti un procent scazut (8,6% din respondentii de la studiul SAR
au primit astfel scaunul rulant). In studiul nostru procentul celor care au primit donafii este mult mai mare (47%)
datoriti Fundatiei Motivation, care f§i asumii fn mod strategic aceasti modalitate de sprijin a persoanelor
(adulti 5i copii) care au nevoie de un scaun rulant, dar care nu il pot obtine pe alti cale.

Cele mai multe dintre persoanele chestionate sunt mulfumite de scaunul lor rulant; dacf scaunul este de la
Motivation (unde in general s-a ficut evaluarea dimensiunilor §i nevoilor beneficiarilor), opiniile sunt i
mai favorabile:

100%

90% +~
§0% 1
70% 1 # Nu shie / nu rispunde
0,
60% T 7" u Foarte nemuluimit
50% +
10% - Nu prea ol funuf
0% < # Destul de nd fonit
20% 17 # Foarte nulfunut
10%
005
fata de toate scaunele faa de scaunele
rulante nlante furuzate de
Motivation

Fig.15 Gradul general de satisfactie fatii de scaunele rulante

Opiniile utilizatorilor de scaun rulant ins# au devenit putin mai nuanjate atunci cind aprecierile s-au facut in
postural, dar In egald misura, sa fie fiabil §i 58 aibé un cost accesibil. Noi am tradus aceste aspecte in urmétorii 6
indicatori in raport cu care am solicitat opinia utilizatorilor de scaun rulant: confort, rezistentd la uzura,
manevrabilitate, cost de achizifie, usurintii in pliere i greutatea scaunului.
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Fig.16 Gradul de satisfactic faf#i de scaunele rulante, in functie de mai multe criterii




Se constatii ci oamenii sunt cei mai multumifi de confortul scaunului rulant, fapt sustinut de 84% dintre ei.
Niveluri de satisfacfie apropiate intrunesc §i criteriile referitoare la rezistenta la uzura (83%), manevrabilitate
(80%s), cost de achizitie (80%) gi ugurinta in pliere (79%).

Fapt paradoxal in aparenti, parerile despre costul scaunelor rulante sunt in mare majoritate pozitive. insi
rezultatul este firesc intr-un egantion in care 49% dintre respondenti au primit scaunul din donatii (aduném aici
donatiile private §i pe cele de la autoritati), iar pentru 34% dintre ei costul echipamentului a fost decontat de CAS.
fns¥ discutiile cu utilizatorii mai experimentagi in grupurile focus (partea calitativ a cercetirii) au relevat faptul ci
scaunele rulante al céror cost se situeazé in zona sumei decontate de stat nu sunt foarte performante, dar
majoritatea persoanelor nu au alternativi. La intrebarea referitoare la satisfactia fai de costul scaunului rulant
avem §i un procent mare de non-raspunsuri (13%).

Aspectul care nemulfumegte cel mai mult este greutatea scaunului rulant, cu un procent de 27% dintre
respondenti, fatéd de cte 18% la manevrabilitate gi ugurin{d in pliere, cite 15% la confort §i rezistents la uzura i
7% la costul de achizifie.

Motivation intrunegte aprecieri superioare la toate capitolele, cu aceleagi tendinte de a evalua cel mai bine
confortul §i cel mai slab greutatea scaunului rulant:

& Nustee / mvaspunde

® Foarte nemul{umit
Nu prea mul funut

¢ Destul de nmdfunut

® Foarte tul funut

Fig.17 Gradul de satisfactie fatli de scaunele rulante furnizate de Motivation, in functie de mai multe criterii

Am cerut beneficiarilor si evalueze diferitele caracteristici ale scaunelor rulante pe care le folosesc nu numai
pentru a vedea care este nivelul calitativ al principalelor echipamente de mobilitate in opinia utilizatorilor lor, ci gi
pentru a incerca sé surprindem ce ar putea reprezenta un scaun rulant potrivit pentru ei.

Intr-adevir, participantii de la grupurile focus ne-au spus c& principala calitate a unui scaun rulant este sé fie
potrivit pentru utilizatorul siu. Literatura in domeniu'yi experienta Motivation operationalizeazi acest concept in
relatie cunevoile fiecirui beneficiar:
- nevoile fizice (posturale gi functionale) ale utilizatorului: nivelul leziunii coloanei vertebrale, deformari
posturale, sensibilitate redusa la nivelul pielii, probleme de tonus muscular, abilitigi §.a.,
- mnevoidemediu: in ce conditii va fi folosit scaunul rulant;
- nevoidate de stilul de via{a al utilizatorului.
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Gradul de potrivire influenteaza postura si starea de sinétate a celui care foloseste echipamentul si poate
preveni consecintele negative precum afectiunile si deformairile coloanei vertebrale, escarele, dar si lipsa de
confort, dificultatile de deplasare §.a.m.d. Scaunul rulant trebuie sd& raspundd in primul rdnd la nevoile
utilizatorului sdu, insd acesta este apreciat si din punct de vedere practic: greutate, manevrabilitate, pliere eficienta
si diverse adaptari care sa faciliteze alte activitati ale utilizatorului. Exista §i situatii in care parintii copiilor
utilizatori de scaun rulant au dificultdfi in a armoniza mai multe criterii: potrivirea acestuia la dimensiunile §i
caracteristicile copiilor, pe de o parte, si considerentele practice, pe de alta. Dar alegerea unui scaun mai bun este
conditionata si de pretul scaunului; de reguld scaunele rulante de calitate mai buna depésesc costul de referinta dat
de CAS.

Asadar, 83% dintre beneficiari declara ca sunt multumiti de scaunul lor rulant. Considerdm cé aceastd perceptie
pozitiva este influentatd de experienta limitata in folosirea scaunului rulant, in special in randul utilizatorilor mai
putini activi. Vorbim de aceastid experienti limitatd din doui puncte de vedere: faptul cd nu tofi oamenii folosesc
scaunul rulant la maximum gi cd multi dintre ei nu au termen de comparatie, nu au utilizat niciodati un echipament
performant. Am ficut o comparatie intre opinia tuturor utilizatorilor de scaun rulant fata de acest echipament i
opinia utilizatorilor cu abilitdti medii §i avansate. Dacéd la nivel general 83% dintre beneficiari sunt foarte
multumiti sau destul de mulfumiti de scaunele lor rulante, beneficiarii cu abilititi mai complexe, deci cu
capacitatea de a-1 folosi intr-o masurd mai mare $i mai autonoma, sunt mulfumiti in proportie de 78% de scaunul
lor rulant. Mai mult, beneficiarii mai activi ne-au spus in grupurile focus c4, in timp, incepi sé simti nevoia unui
scaun rulant mai performant; drept pentru care unii dintre ei si-au achizitionat din banii proprii scaune rulante mai
performante. Alti beneficiari au si un al doilea scaun rulant, special pentru interior sau pentru deplasarile afari la
tara. Addugam aici si faptul cd marea majoritate a beneficiarilor nu au realmente posibilitatea de a opta pentru un
scaun mai bun.

O analizi detaliati a parerilor beneficiarilor evidentiazi diferente de evaluare intre tipurile de scaune. in general,
la toate tipurile de scaune aprecierile sunt cu preponderenta pozitive; insd observém si cateva nuante:

- Utilizatorii de scaune rulante ortopedice sunt cei mai nemulfumiti de aceste echipamente comparativ cu
toti beneficiarii: 25% fatd de 17%. Prin comparatie, procentele celor nemultumiti de scaunele lor rulante
sunt mult mai mici la utilizatorii de scaune active (2%), de scaune electrice (7%) si de sisteme de
pozitionare (8%).

- Scaunele de tip activ sunt percepute ca fiind cele mai confortabile (97% dintre utilizatori sunt mulfumiti de
ele, fatd de 84% cifra lanivel general).

- Sidin punctul de vedere al rezistentei la uzura, tot scaunele rulante active intrunesc cele mai bune opinii
(doar 4% dintre respondentii care le folosesc sunt nesatisfacuti, comparativ cu 15% la nivel general).

- 95% dintre posesorii de scaune active sunt mulfumiti de manevrabilitatea lor (in ce priveste toate scaunele
rulante, 80% si-au declarat multumirea). De asemenea, in perceptia celor chestionati, scaunele ortopedice
sunt mai putin manevrabile, afirmatie susfinutd de procentul de 25% utilizatori nemulfumiti de aceasta
caracteristicd, in comparatie cu 18% la nivel general.

- Cei mai nemulfumiti de costul de achizitie al scaunelor rulante sunt posesorii de scaune cu actionare
electrica (20%) si de sisteme de pozitionare (16%), fatd de 7% la nivelul Intregului grup de utilizatori
chestionati. Asa cum sugeram §i mai sus, este probabil cd opiniile negative cu privire la costul
echipamentului ar fi fost cu mult mai mari daci acesta ar fi fost suportat de utilizatorii ingisi.

- Dupa cum era de asteptat, scaunele rulante electrice aduna mult mai putine aprecieri pozitive referitoare la
usurinta in plierea lor: doar 27% sunt multumiti, fatd de 79% lanivel general.

- Greutatea scaunelor rulante electrice este mult mai putin apreciata (20%) fata de opinia generala (71%).

- TInsi, asa cum arati si cifrele citate, la toate aceste categorii se pistreaza tendintele generale pozitive.

Asadar, 83% dintre beneficiari declaré ca sunt multumiti de scaunul lor rulant. Considerdm cé aceasti perceptie
pozitivi este influen{ati de experienga limitati in folosirea scaunului rulant, in special in rindul utilizatorilor
mai putini activi.




10. ALTE ECHIPAMENTE

Cei 918 posesori de scaune rulante au fost intrebati daca folosesc si alte echipamente de mobilitate si asistive §i
doar 16% dintre ei sunt in aceastd situatie. De cele mai multe ori este vorba despre un cadru, un baston sau nigte
carje (111 persoane) si un scaun WC (30 de persoane). Pe de altd parte, 33% dintre persoanele care poseda cel putin
un scaun rulant spun cd ar avea nevoie de un alt echipament de mobilitate sau asistiv, dupad cum urmeaza:

- Scaun WC-105 persoane;

- Scaunrulantelectric—61 de persoane;

- Altechipament de mobilitate: cadru, baston, carje — 57 de persoane;

- Elevator pentru transfer— 51 de persoane;

- Echipamente asistive: tacAmuri adaptate, instrumente de scris sau accesorii pentru calculator adaptate —
24 de persoane.

Separat, cele 116 persoane care nu au incé un scaun rulant (desi au nevoie de unul) au fost chestionate cu privire la
echipamentele de mobilitate si asistive care le-ar fi necesare. 24% dintre ele gi-au manifestat interesul pentru cel
putin un astfel de echipament, §i anume (cele mai importante optiuni):

- Altechipament de mobilitate: cadru, baston, carje — 16 persoane;
- Scaun WC-9 persoane.

O comparatie intre interesul scdzut manifestat pentru echipamentele de mobilitate i asistive si nivelul redus de
dezvoltare a abilitétilor de autoservire i manevrare a scaunului rulant (56% dintre beneficiari au cel mult abilititi
de bazd) arati cd, in ciuda unei nevoi reale in acest sens, tehnologia asistiva nu este inca perceputa de prea
multi beneficiari ca o solutie de ameliorare a autonomiei in miscare si a participérii sociale.

Slaba informare in domeniu §i costul ridicat al echipamentelor de mobilitate si asistive sunt principalele motive.
Mai mult decét atit, asigurarea unor astfel de echipamente pentru persoanele cu dizabilitdti nu este o prioritate a
politicilor in domeniu. Raportul OMS , Perspective Internationale privind Traumatismele Coloanei Vertebrale”
constatd cd, in farile cu venituri scézute §i medii, doar 5 pana la 15% din persoane au dispozitivele asistive de care au
nevoie, principalul obstacol in accesul 1a acestea reprezentandu-1 costurile”

Ceva mai mult de o treime dintre cei care utilizeazd un scaun rulant (si anume 36%) folosesc si dispozitive
urinare. Alti 6% (56 de persoane) solicitd astfel de dispozitive necesare pentru managementul urinar. Acelasi
interes il exprima $i 28% (32 de persoane) dintre respondentii care incd nu au un scaun rulant.

Sa mai notdm aici cad 98% dintre persoanele care folosesc dispozitive urinare furnizate de Motivation sunt
multumifi de calitatea lor.

*Idem 10




11. ACCESUL LA SERVICII

Scaunul rulant trebuie insotit de o serie de servicii conexe, care, in opinia Organizatiei Mondiale a Sanététii, sunt
urmatoarele (conform "Ghidului privind furnizarea scaunelor rulante cu antrenare manuala in regiuni cu resurse
limitate"):”

- referirea beneficiarului céitre un serviciu care sd identifice nevoile pe care le are;

- evaluarea lui;

- prescrierea sau selectia echipamentului;

- finantarea si plasarea comenzii;

- pregétirea produsului;

- ajustarea lui;

- instruirea utilizatorilor, a familiilor §i asistentilor personali;

- monitorizarea utilizarii scaunului rulant, intretinerea lui i reparatii.

Am chestionat beneficiarii nostri in legéturd cu unele din aceste servicii, iar rdspunsurile lor le-am descris mai jos.

Furnizorul Motivation Alt furnizor Nu se stie furnizorul
cunoscut
total 520 50 348
Situatii in care
beneficiarul a fost 515 13 38

evaluat Tnainte de
furnizarea scaunului

rulant
Scaunul rulant a fost 95% - instruire cu 10% - instruire cu 6% - instruire cu
livrat odata cu: privire la utilizarea lui privire la utilizarea lui privire la utilizarea lui

4% - nimic altceva 64% - nimic altceva 89% - nimic altceva

Dupa cum arati cifrele din tabelul de mai sus, cei mai multi dintre furnizorii de scaune rulante nu evalueaza
beneficiarul inainte de a-i da un scaun rulant. Cu atit mai putin putem vorbi despre o evaluare care si ia in
considerare stilul de viatd, mediul in care traieste si conditia fizica a beneficiarului.

fn schimb, abordarea Motivation porneste de la necesitatea de a acorda beneficiarilor scaune rulante
personalizate, adici potrivite cu dimensiunile, nevoile si caracteristicile dizabilitétii lor §i cu mediul lor de viatd
Aproape tofi cei care au primit un scaun rulant de la Motivation declara ca au fost evaluati inainte de a primi
scaunul rulant si apoi au fost instruiti cum si-1 utilizeze. Insi cele mai multe dintre persoanele care au scaunul
rulant de la al{i furnizori (cunoscuti sau nu) nu au fost evaluate si nici instruite cu privire la utilizarea lui. De fapt, in
cazul persoanelor care au primit scaunul rulant de la un alt furnizor decit Motivation, citd vreme nu a existat un
proces de evaluare a nevoilor, deducem ca cele mai multe dintre ele nu au avut informatii si posibilitatea de a alege
scaunul rulant potrivit. Cu alte cuvinte, aceste persoane nu au fost implicate in furnizarea scaunului rulant, aga
cum recomandd Ghidul OMS.”

Utilizarea corectd a scaunului rulant este rezultatul unui proces de invatare. Participantii de la grupurile focus au
relatat cd foarte mult se invatd incd din primele zile 1n spital si in centrele de recuperare de la alte persoane trecute
prin aceleasi situatii si care s-au confruntat cu aceleasi probleme.

Z]dem 1
BIdem 1




Motivation este printre pufinii furnizori de servicii care oferd
instruire cu privire la manevrarea scaunului rulant. Deoarece cel
mai bun consilier este tot un utilizator de scaun rulant, Motivation
are in componenta echipelor regionale instructori utilizatori de
scaun rulant care abordeazd in discutiile cu beneficiarii cea mai
mare parte dintre subiectele de instruire pentru viatd independenta.
Unii beneficiari sunt de parere ci utilitatea acestui serviciu ar
indreptiifi includerea lui pe lista serviciilor decontate de stat (aga
cum la ora actuali este, de pildi, recuperarea medicali).

Dintre posesorii de scaune rulante, 79% au primit servicii de
instruire pentru (re)dobidndirea independengei oferite de
specialigtii Motivation (utilizatorii fngigi sau
insotitorii lor, dacé a fost vorba despre copii sau despre persoane cu
abilitafi reduse). 613 persoane au fost vizitate la domiciliu, 187 au
participat la un seminar de 1 — 3 zile, 84 au mers intr-o tabiri de o
siptdimand, iar 106 au participat la un stagiu de 2 sdptiméni.

Beneficiarii apreciazi rolul fundamental al fundatiei noastre in ceea ce priveste instruirea persoanelor cu
dizabilitéti locomotorii pentru o viatd activd §i independentd. In riispunsurile la chestionare, 83% dintre ei au
considerat ci viata li s-a tmbunitifit mult sau foarte mult ca urmare a participarii la aceste servicii.
Intrebati care a fost principala schimbare in viata lor ca urmare a instruirii facute de echipele regionale Motivation:

- 52%aurealizat ci exist3 si alte persoane cu aceleagi probleme;

- 46% declari cd au devenit mai independenti;

- 21%sesimt mai bine din punctul de vedere al sénétitii;

- 19%declaré cé ies mai mult cu prietenii sau in orag.

Chiar daci nu putem stabili corelatii statistice cu reprezentativitate generalsi, nu putem s& nu observim ci
beneficiarii care au primit servicii de instruire pentru (re)dobéndirca independentei de la Motivation sunt
mai prezenti in viata sociald:

Se TIes in Mergla Fac Contribuiela Conduc
intilnesc oragy cumpirdturi excursii, treburiledin magina
cu prietenii ciilitorii  gospodiirie

Toti 29% 17% 11% 8% 37% 8%
beneficiari
Beneficiarii
instruifi de 34% 20% 13% 10% 41% 9%
Motivation

De asemenes, ei au i abiliti{i de autoservire §i manevrare a scaunului rulant ceva mai dezvoltate deciit cei
care nu au beneficiat de astfel de servicii:

Aproape nicio  Abilititi Abilititi medii Abilititi

abilitate de bazi avansate
Toti beneficiarii 37% 19% 18% 26%
Beneficiarii
instruiti de 33% 19% 19% 29%
Motivation




Intrebati daci ar fi interesati sii primeasci instruire pentru viati independentii de la Motivation, au rispuns
pozitiv 79% din cei chestionati (care posedaun sau nu un scaun rulant la momentul cercetirii). Cel mai mare
interes a fost exprimat pentru prevenirea complicatiilor medicale (51%) si pentru participarea la
activititile de socializare (48%). Un interes real s-a manifestat §i pentru teme de instruire precum: pozifionarea
corectd in scaunul rulant (32%), tehnicile de transfer in §i din scaunul rulant (30%), tehnici de manevrare a
scaunului rulant (30%) si aspecte afectiv-emotionale (20%).

Intrebati dacs ar fi dispusi s3 pliteasci pentru instruirea pe temele pentru care si-au exprimat interesul, 13% din
totalul celor chestionati (16% dintre cei care gi-au exprimat un astfel de interes) au spus cé pot plati acest serviciu.
Raportindu-ne in continuare la cele 1.034 de persoane care an réspuns la intrebérile din chestionarul nostru,
remarciim cii disponibilitatea de a suporta financiar costurile este foarte scizuti gi se indreapti tot citre prevenirea
complicatiilor medicale (8%) §i participarea la activitafile de socializare (6%). Poate cé@ aceste teme ar trebui
abordate cu prioritate in urmitoarele activitifi din programul de scaune rulante §i instruire pentru viafi
independenti al Fundatiei Motivation. Insd probabil cé in viitorul apropiat aceste servicii nu vor putea fi
dezvoltate intr-o forma bazat exclusiv pe plata lor de cétre beneficiari.

® disponubilitate de platd ~ ® nteres pentru subiect

Fig.18 Interesul gi disponibilitatea de platé pentru serviciile de instruire pentru (re)dobéndirea independentei oferite de Motivation




Am studiat interesul pentru serviciile de instruire pentru (re)dobandirea independentei in paralel la intregul
esantion §i la persoanele care primiseri deja astfel de servicii de la Motivation, in cel putin una din cele patru
forme consacrate (viziti la domiciliu, seminar de 1 —3 zile, tabéri de o siptimAna, stagiu de 2 siptamani). In mare,
constatim aceeasi preferintd pentru instruire (82%) si aceeasi disponibilitate scizuta pentru plata acestor servicii
(14%). In acelasi timp, interesul pentru diferitele subiecte este similar, cu cAteva procente mai scizut la temele
legate de pozifionarea corectd in scaunul rulant, tehnicile de transfer in §i din scaunul rulant si tehnicile de
manevrare a acestuia. In schimb, dorinta de a afla informatii despre prevenirea complicatiilor medicale este un pic
mai mare la cei inifiati in acest tip de instruire. Persoanele care au primit deja instruire pentru (re)dobandirea
independentei sunt, in acelasi timp, mai avizati cu privire la subiectele abordate §i mai capabili sd inteleaga
utilitatea lor.

Un factor important care influenteazi calitatea vietii persoanelor cu dizabilititi locomotorii il reprezinta
serviciile de sanatate. Utilizatorii de scaun rulant riscd probleme specifice de sdndtate, cum ar fi escarele,
complicatiile urologice, problemele respiratorii, bolile cardiovasculare, viciile de posturd, problemele articulare
sau deformirile coloanei vertebrale. in tirile cu venituri mici, afectiunile secundare care ar putea fi prevenite
rdmén cauza principald a deceselor persoanelor cu TVM:*Organizatia Mondiald a Sanititii considerd cd 80%
dintre persoanele cu dizabilitafi trdiesc in tari in curs de dezvoltare. Cele mai multe se confrunta cu sérdacia §i au
dificultiti in accesarea de servicii de sanétate de baza si servicii de reabilitare”

Pentru o persoana care a suferit un accident sau o afectiune si este in situatia de a nu se mai putea deplasa, este
esential ca Incd din spital si i se ofere informatii legate de sanitate (interventie timpurie): despre ce scaun rulant 1i
este necesar, cum se previne aparifia escarelor, cum se fac managementul vezical si cel intestinal, ce fel de
dispozitive urinare existd etc. Beneficiarii relateaza si situatii in care personalul medical nu este suficient de
competent pentru a face fati la astfel de cerinte. Multe lucruri se invata si de la alti pacienti care au trecut prin
acelagi proces §i care sunt mai experimentati.

O parte importanta in viata persoanelor cu dizabilitati locomotorii o ocupa recuperarea medicali (kinetoterapie
si alte terapii similare), pentru recéstigarea multor abilititi, pentru intrefinerea sindtifii si evitarea altor
complicatii medicale. 74% dintre persoanele chestionate considerau ci au nevoie de aceste servicii la
momentul cercetirii. Intr-o anumiti misura, serviciile de recuperare sunt cuprinse in sistemul de asiguriri de
sdndtate; persoanele cu dizabilitdti locomotorii au dreptul la intre doud si patru stagii de recuperare de doud
sdptimani pe an, in centrele de recuperare din fard sau in regim ambulatoriu. Din discutiile de la grupurile focus a
reiesit cd sunt apreciate centrele de recuperare unde specialistii sunt competenti, echipamentele sunt performante,
toate facilitatile sunt accesibile, programul de reabilitare este intens, conditiile de Ingrijire §i cazare sunt bune, iar
valoarea coplatii este rezonabild. Cei care au petrecut recent perioade Indelungate in spitale §i in centre de
recuperare au exprimat impresii negative puternice despre serviciile primite, din mai multe cauze: lipsa
fondurilor, coruptie, incompetenta, incapacitatea de asumare a responsabilititii §i lipsa de omenie a personalului.
Acestea sunt o sursd de frustrare pentru persoanele care oricum risca si se confrunte cu probleme psihologice
serioase cauzate de instalarea dizabilitatii.

Stagiile de recuperare de la Motivation au fost foarte apreciate de beneficiari. Majoritatea participantilor la
grupurile focus si-au manifestat interesul pentru aceste servicii oferite in regim ambulatoriu, mai ales daca se
asigurd §i transportul.

Altfel, se pot contracta contra cost serviciile unui kinetoterapeut, insd multi utilizatori de scaun rulant nu i le
permit. Unele persoane cu dizabiliti{i locomotorii sau parintii copiilor cu astfel de deficiente invati de la
specialisti i apoi fac singuri acasd o serie de exercitii.

Uneori oamenii fac eforturi deosebite pentru a face interventii medicale in alte {iri In speranta unei recuperari
consistente; din cite stim noi, de obicei rezultatele sunt modeste si neconcludente.

Serviciile decontate de casele de asigurari nu par suficiente pentru a rdspunde nevoilor beneficiarilor, fapt relevat
in parte de procentul de 41% dintre respondenti care nu beneficiau la momentul chestionarii lor de recuperare
medicala, desi afirmau cd aunevoie.

*Idem 10
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29% din totalul celor chestionati (altfel spus, 38% dintre cei interesati de recuperarea medicald) gi-au exprimat
disponibilitatea de a pliti pentru astfel de servicii, cifra mult mai mare decat procentul de 13% care ar putea plati
instruirea. Principala preocupare a utilizatorilor de scaun rulant este pentru propria sanatate, dovedita de faptul ca
valorizeaza cu prioritate prevenirea complicatiilor medicale (dintre subiectele de instruire) i utilitatea serviciilor

de recuperare medicala.

Disponibilitatea de plata a serviciilor de intruire §i a serviciilor de recuperare medicala este influentata de
situatia financiara autoperceputi a utilizatorilor de scaun rulant, in sensul c& cei cu venituri mai mari sunt mai

dispusi sd plateasca pentru servicii:

Situatie financiara

din total (foarte) nici buna, (foarte) Nu stie / nu
buni nici proastd proastd  rispunde

Disponibilitatea de
plata a instruirii 13% 18% 14% 8% 16%
oferite de Motivation
Disponibilitatea de
plata a recuperarii 29% 52% 30% 16% 28%
medicale

Este de asteptat cd, pe mésurd ce nivelul de trai al persoanelor cu dizabilititi din Roménia va creste, ei i§i vor
permite s achizitioneze mai multe servicii care le sunt necesare pentru imbunétatirea sanatatii i calititii vietii.




12. ASISTENTA SOCIALA

Utilizatorii de scaun rulant consideri prea sciizut cunantumul subventiei acordate de statul romén pentru
decontarea unui scaun rulant, daca se doreste achizitionarea unuia performant. Obtinerea decontérii unui scaun
rulant de la Casa de Asigurari de Sanatate este de cele mai multe ori un proces de durata (o perioada estimati de la
cateva luni la 2 — 3 ani). In tot acest timp, cele mai multe persoane cu dizabilitéti locomotorii nu dispun de un scaun
rulant, deci au posibilititi limitate de deplasare.

Beneficiile de asistentd sociala pentru persoanele cu dizabilitdti locomotorii sunt considerate prea scizute si nu
foarte utile. Unele nu pot fi folosite din cauza lipsei de accesibilitate (de exemplu, trenul), si atunci solutia fireasca
ar fi ca aceste beneficii sa fie mai flexibile (de exemplu, s permita achizitionarea de benzini daca nu se folosesc
biletele de tren). Unii participanti la grupurile focus au reprosat valoarea redusa a salariului insotitorului, ceea ce
nu permite contractarea unui profesionist din afara familiei.

g gyt

special, ele sunt insuficient dezvoltate si inegal distribuite in tari. Singurele mentionate au fost citeva centre de
zi unde copiii cu dizabilitdfi pot participa la diverse activitéti. Parintii lor resimt nevoia §i a unor servicii de tip
respite care.




13. SITUATIA MARITALA

Din punctul de vedere al situatiei maritale, este interesanti comparatia cu populatia generala:”

100% 1 -

90% - #nu raspunde
809 1~

70% + mviduv

60% -

50% ¥ divortat. separat
40%

30% 1 B cisatorit, uniune
0% consensuala
10% necasatorit

0%

populafia generala utdizatorn de scaun
ruland

Fig.19 Situatia maritald — comparatie intre populatia general? gi utilizatorii de scaun rulant

In ciuda faptului ci la populafia generals nu am inclus §i uniunile consensuale (ceea ce la utilizatorii de scaun
rulant am fiicut), se observid discrepanta dintre proportiile de persoane césatorite, care ar fi §i mai mare dacéd am
include in aceasti categorie §i uniunile consensuale la populatia generala.

Concluzia este una simpla (gi trist#): utilizatorii de scaun rulant au yanse mai sciizute de a-gi giisi un partener
de viati, fatii de persoanele firi aceasti dizabilitate. Situatia lor este cu att mai Ingrijor#itoare cu cit le sunt
astfel afectate gi sansele de a avea copii §i cu cat ei au nevoie de mai mult sprijin din partea celor din jur decit
oamenii fard dizabilitafi.

* Idem 11




14, PARTICIPAREA LA SCOALA

Participarea la gcoalé este o variabild pe care am abordat-o separat la grupele de virsta ale copiilor i adultilor de
vérstd activi, insd consideriim c# este relevant si facem aici o trecere in revista a nivelurilor de gcolarizare ale
tuturor utilizatorilor de scaun rulant din egantion. Precizim cd, in enumerarea de mai jos, am avut in vedere §i
invitdmantul special, dat fiind faptul c3 elevii cu deficiente intelectuale sunt orientafi de reguld catre diverse
forme de gcolarizare din gcolile speciale gi gcolile de arte §i meserii. Astfel, cei 1.034 de (potentiali) utilizatori de
scaun rulant se afld in urmétoarea situatie, din punctul de vedere al ultimei gcoli absolvite:

Ocopitsub § ani neinsciisi la
scoald

®nuau mets [a scoala
niciodata

® au absolvitinal putin de 4
clase

B av absolvit ciclud primar

& au absolvit ciclud gamnazial

® a0 absolvit scoala
profesionald/ scoala de arte

Sk Mmesell
@ au absorvit iceul
18%
Fig.20 Nivelul educafici utilizatorilor de scaun rulant ® au absolvit studu supenoare

Copiii si tinerii care merg la scoala de masd sunt bine integrati §i nu se consider discriminati; pentru altii,
Invigiméntul special este solufia. Aga cum am vizut i anterior, existii §i copii care rimén negcolarizagi, la prima
vedere din cauza complexititii gi severititii dizabilitiii (fizica si intelectuald de multe ori), in realitate, din cauza
lipsei unei forme de invitimint adecvate. In opinia tuturor, invitimantul special se situeazi la un nivel calitativ
foarte scizut (idee sus{inuti i de Raportul SAR)”

De obicei este dificila identificarea unei gcoli care si corespunda nevoilor copilului; exista §i situatii de copii cu
dizabilititi locomotorii care sunt gcolarizafi in mod complet neadecvat in clase de invitaimént special, cu copii cu
deficiente de invitare §i cu tulburdri de comportament. De asemenea, este de dorit ca accesul in gcoald si fie
posibil pentru un utilizator de scaun rulant; agteptirile se referd la rampa de la intrare §i o sald de clasa la parter; a
avea §i toaleta adaptata gi laboratoare organizate la parterul cladirii este considerat de domeniul imposibilului in
Romiinia. Aceste aspecte depind de deschiderea conducerii gcolilor ciitre ideea de adaptare a spatiului fizic la
nevoile elevului care foloseste scaunul rulant. In cazul copiilor care merg la scoald, atitudinea deschisi a
profesorilor gi a colegilor ajutd adesea la depégirea obstacolelor fizice (colegii fi ajuti s ajungi la etaj cind nu
existéi accesibilizare).

in graficul anterior observim o ratii foarte mare a persoanelor negcolarizate: 17%. Am constatat anterior
influenta asupra parcursului educational a nivelului de abilititi de autoservire gi manevrare a scaunului rulant: cu
cfit persoana are mai putine abilitéti, cu atfit mai mici sunt gansele sale de a merge la gcoaléd. Argumentele sunt de
naturd statistici: de exemplu, la varsta adult activi, rata negcolarizirii este de 11% (rata generald) gi de 21% la
adulfii care au cel mult abiliti{i de bazi, dar 4% la cei cu abilitati cel putin medii. Este deci neindoielnic faptul ca
participarea la gcoala este condifionata de nivelul de dezvoltare a abilititilor de autoservire §i manevrare a
scaunului rulant.

¥ Idem 15



Vorbim insé §i de o Lips# de deschidere a sistemului educativ din Rominia la nevoile persoanelor cu dizabilititi
locomotorii §i asociate, manifestatd prin lipsa de receptivitate la cerintele de accesibilizare a mediului fizic gi prin
inflexibilitatea cu care se aplici anumite reglementiri (de exemplu, cele referitoare la accesul péringilor - insofitori
in gcoald sau la conditiile de evaluare). De asemenes, gcoala roméneasci este mai pufin accesibild copiilor cu
dizabilita{i de invatare fiindca incurajeaza competitivitatea in detrimentul lucrului in echipa §i pune accentul pe
formare teoreticii §i acumularea de informatii. Astfel sistemul de inviiimént (§i Intr-o anumitd mésuré ingisi
parintii) neglijeazé aportul pe care socializarea 1-ar putea avea in dezvoltarea acestor copii gi chiar in educarea spre
diversitate yi toleran{# a colegilor lor.

Si la nivel mondial 8¢ constati aceeasi tendin{i: copiii §i tinerii cu TVM au sanse mai scizute de a merge la scoals
gi infrunt} obstacole §i in tranzitia de la gcoald la angajarea pe piata muncii.

Graficul de mai sus evidentiazi faptul c3 proportii aproape egale de persoane au absolvit ciclul gimnazial (18%),
scoala profesionald sau gcoala de arte §i meserii (17%), respectiv liceul (19%) (ultimul nivel de invé{imént
absolvit).

In acest context ni se pare relevanti comparatia dintre situatia scolanzim utilizatorilor de scaun rulant (copu de
virstd gcolars gi adulfi), situatia tuturor persoanelor cu dizabilitifi gi cea a populatiei general€, ca procentaje din
total:

® au absolvit studii superioare
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Fig.21 Nivelurile de educatie 1a populatia generali, la persoanele cu orice tip de dizabilitate §i la utilizatorii de scaun rulant (copii de vilrsti
seolard gi adulfi)

Principala discrepanti se referii la faptul cé rata negcolarizirii la persoanele cu dizabilitiiti (14%) este de 7 ori
mai m;g‘e decit la populatia generali (2%), iar cea a utilizatorilor de scaun rulant este de 12 ori mai mare
(25%)

Cu excepfia categoriei absolventilor de ciclu primar, unde proportia din populatia generalé este mai mic4, la toate
celelalte niveluri de gcolarizare (calculate ca ultimé gcoald absolvitd), persoanele cu dizabilitéti i, in particular,
persoanele cu dizabilititi locomotorii care folosesc un scaun rulant, inregistreazi ponderi mai slabe decat
populatia generali. Cele mai mari diferente sunt in rindul absolventilor de liceu: 34% din populatia generali, 20%
din persoanele cu dizabilititi, respecu'v 21% din uﬁljzatorii de scaun rulant. Cu alte cuvinte, existenia unei
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»Ultimele dous informatii sunt preluate din Raportul ,,Diagnostic: EXCLUS DE PE PIATA MUNCII - Piedici in ocuparsa persoanelor cu
dizabiliti{i tn Roménia": idem 12. Datele referitoare la populatia generalii citate tn raport sunt de la
Recensiméntul populatiei si al locuintelor, 2002.

% Spre deoscbire de graficul anterior, aici procentele sunt calculate din numérul de copii de vérsta gcolard si adulfi, nu din egentionul totel.




15. INTEGRAREA PE PIATA MUNCII

Cagi la capitolul dedicat educatiei, ni se pare relevant s& facem o comparatie intre ratele de ocupare 1a populatia tn
viérsti de 15-64 de ani la categoria utilizatorilor de scaun rulant, la persoanele cu dizabilitéti in general’si la
populatia generali: ®

populafia generala persoanele cu utihzatori de scaun
dizabihitaf rulant

Fig.22 Rata ocuplrii la populatia generall, persoanele cu dizabilitiifi in general gi utilizatorii de scaun rulant

Asa cum mentionam anterior, cercetarea ficuti de Societatea Academici din Roménia pe un esantion
reprezentativ de persoane cu dizabilit#iti a evidentiat faptul c3 educatia este cel mai important predictor al ocupérii,
deci era de agteptat ca nivelul ocupirii sii fie mai sciizut 1a persoanele cu dizabilititi §i la utilizatorii de scaun
rulant, in particular, comparativ cu populaia generali.

Legiitura dintre nivelul de educatie i probabilitatea obtinerii unui loc de munc3 este demonstrati gi de studiile
celor 43 de utilizatori de scaun rulant care lucreazi (dintre persoancle chcsﬁonate) 47% au studii superioarc 35%
au absolvit liceul, 2 sunt absolventi ai unei gcoli profesionale sau ai unei gcoli de arte §i meserii, iar 1 a absolvit

ciclul gimnazial.

Totusi, diferentele in termeni procentuali Intre ratele ocuparii sunt foarte mari: de la 60% la populatia generali, 1a
12% la persoanele cu dizabilititi, respectiv 6% la persoanele cu dizabiliti{i locomotorii care folosesc un scaun
rulant. Pe 14ng3 educafie, un alt factor care intervine este nivelul de dezvoltare a abilitifilor de autoservire gi
manevrare a scaunului rulant: 79% dintre cei care muncesc au abilit#ifi medii sau avansate.

3 Rata de ocupare a persoanclor cu dizabilitiifi (cu viirstd gi capacitate de muncé) este de 12% (sursa: o prezentare din octombrie 2012
& Directorului Directiei Protectia Persoanelor cu Dizabilitafi); aceeagi rati o furnizeazi gi Raportul ,,Diagnostic: EXCLUS DE PE
PIATA MUNCI - Piedici in ocuparea persoanelor cu dizabilititi In Roménia™: idem 15

22 Rata de ocupare a populatiei generale este de 60,2%, conform Comunicatului de press nr.226/20.09.2013 al Institutului National de
Stausuci, mformatle va]al:nli inmm.]] al amﬂm 2013




Opinia generald la grupurile focus a fost ci este foarte dificild identificarea de locuri de munci pentru
utilizatorii de scaun rulant. Cauzele sunt multiple:
- nevoiadeaccesibilizare a clidirii §i a locului de muncj; lipsa de accesibilitate a transportului;
- gama redusid de ocupafii care sé pot fie exercitate de persoanele cu mobilitate diminuats §i chiar cu
functionalitate redusd a méinilor; aceasta depinde de abilitdtile pastrate sau recuperate gi care, in cazul
unui accident la varstd adultd, de multe ori nu se mai potrivesc cu pregitirea §i experienta anterioars a
persoanelor;
- nivelul sciizut de educatie §i lipsa unei calificiri profesionale;
- lipsalocurilor de munca de la domiciliu;
- piata muncii competitivi; lipsa locurilor de muncé din mediul rural gi urban mic; situatia dificild de pe
piafa muncii in general, nu numai pentru persoanele cudizabilitafi.
fn grupurile focus, participantii au exprimat opinii diverse, variind intre cele dou extreme, de la ,,nu mai putem
face nimic” pani la ,,sunt foarte multe lucruri pe care le putem face, trebuie sé vrem cu adevarat” in general,
oamenii 1§i doresc o slujbé, insd aceasta trebuie sé fie remunerati cu un salariu rezonabil, daci lufim in considerare
costurile aferente (transport, mancare s.a.). Mai mult decét atét, o comparatie intre pensia de invaliditate gi salariul
minim pe economie (oferit in cazul multor locuri de munci) este foarte defavorabili angajirii (la angajare, se
pierde pensia de invaliditate de gradul I sau IT). Sunt insa gi beneficiari care percep §i alte avantaje ale integrarii in
munci: posibilitatea de a socializa cu alti oameni, valorizarea pe care fi-o di apartenenta la un grup profesional,
oportunitatea de a invifa lucruri noi, acumularea unei contributii 1a pensie §.a.
Aflati in fafa acestor provociri, cei mai multi utilizatori de scaun rulant se arati (in discutiile de la grupurile focus)
resemnati cu situatia de a nu avea un loc de munci. Exists insa §i cAteva cazuri de oameni, cei mai activi dintre cei
neincadrati pe piata muncii, care desfagoara mici activititi antreprenoriale cu mai mult sau mai putin succes.

Cercetarea ,Diagnostic: EXCLUS DE PE PIATA
MUNCII - Piedici in ocuparea persoanelor cu
dizabilititi in Roménia™ ‘abordeazi in profunzime
problema ocupirii persoanelor cu dizabilititi,
formulédnd §i alte concluzii aplicabile utilizatorilor de
scaun rulant. Vorbim in primul rénd despre barierele
arhitecturale, unul din motivele pentru care
persoancle cu dizabilititi sunt inactive. In acest
context, studiul pe accesibilitate'realizat de
Motivation in acest proiect contureazi mai bine
realitatea romaneasci, ce este departe de mediul in
care ne dorim ca utilizatorii de scaun rulant din
Roménia sd performeze social §i profesional ca
oricare dintre semenii nogtri.

fn mod normal, experienta profesionali constituie de asemenea un factor catalizator pentru obtinerea unui nou loc
de munca. 36% dintre utilizatorii de scaun rulant de varsta activa au o experientd de munci, in baza cireia primesc
pensie de invaliditate. Dar §i aceastd situatie este un contra-stimulent pentru reintoarcerea pe piata muncii.
Reticenta pensionarilor este daté nu neaparat de incapacitatea de muncé, ci mai degrabi de insecuritatea locurilor
de munci §i de caracterul birocratic si impredictibil al procesului de redobandire a pensiei de invaliditate (in cazul
pierderii slujbei).

¥%Idem 15
* Harta accesibilitatii: http://www.accesibil.org/




16. SPORTUL

Activititile fizice pot contribui la mentinerea sénat#tii
fizice §i a bunistirii psiho-sociale a oamenilor. De {
exemplu, la persoanele cu traumatisme vertebro- g
medulare, acestea pot imbunititi capacitatea
cardiovasculars, respiratorie §i musculars, facilitdnd §
reintoarcerea mai rapida la activititile zilnice gi
reducerea complicatiilor medicale.

Din picate, confirmind o tendinti generald a
roménilor, utilizatorii de scaun rulant nu fac sport
fn general. Dintre beneficiarii Motivation chestionati
doar 3% practicd un sport in scaun rulant (baschet, |
tenis de camp, tenis de masi, inot §.2.), iar alfi 15% gi-au |
exprimat interesul pentru sport (pentru aceleagi
discipline, baschet in cea mai mare masur#).

Daci ne raportam doar la categoria adultilor intre 18 si 59 de ani, 6% fac sport, iar alti 21% gi-ar dori 53 faca. Cei
mai mul{i dintre ei (94%) au abiliti{i medii sau avansate; la fel, dintre cei care gi-an manifestat interesul s& practice
diverse activitati sportive, 84% au abilitafi medii sau avansate.

Aceasta ne Indreptiiteste si afirmiim ci persoanele cu dizabiliti{i locomotorii nu practici un sport i pentru ci
nu au suficiente abilitii¢i. Multi dintre cei care desfigoara in timpul liber activititi sportive au fost initiati de
instructorii Motivation in aceasti practici.




17. TIMPUL LIBER

Dupi ce am abordat acest subiect la fiecare categorie de varsta, reluim aici acest aspect, deoarece modalitiile de
petrecere a timpului liber pot reflecta in buni misur3 participarea sociald a persoanelor cu dizabiliti{i locomotorii.

Modalititile lor preferate de petrecere a timpului liber sunt s# petreac timpul cu rudele / familia gi vizionatul la
televizor (cite 78% dintre utilizatorii de scaun rulant). Urmeaz3 ascultatul muzicii (42%) i calculatorul (35%).

Dac# ne gindim la partea de socializare, numai 29% dintre beneficiari igi petrec timpul liber gi intdlnindu-se
cu prietenii, iar 17% spun ci ies in oras. Pe de alti parte, o mic parte dintre beneficiari se pot lduda cu
accesarea serviciilor publice: 11% dintre ei fac compiiriituri, iar 8% mergin excursii gi ciiliitorii.

Lanivel general, utilizatorii de scaun rulant aleg s3-gi petreacé timpul liber astfel:
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Fig.23 Modalititile de petrecere a timpultui liber de citre utilizatorii de scaun rulant




18. SITUATIA FINANCIARA

Discutiile din grupurile focus au aritat ci iegirile in comunitate, asigurarea unor modalititi de transport adaptat,
Intrefinerea sén#thfii, echipamentele de mobilitate gi tehnologia asistivd, medicatia §i toate conditiile asiguriirii
unei bune calititi a vietii necesita §i existenfa unor mijloace financiare.

Agsadar, am considerat necesar s# solicitim respondentilor si-§i aprecieze situatia financiar. Aga cum se vede mai
detaliat in figura urmiitoare, 13% dintre beneficiari consideri ci situatia lor financiari este buni sau foarte
buni, 55% o caracterizeaza ca fiind nici buna, nici proastd, iar 30% consider# ci veniturile abia le ajung
sau nu le ajung deloc (situatie financiar# proastl sau foarte proasti):

0% B Foarte bund (iny permt

-0 206 ] 30, . .
30, once inu dorese)

H Buna (tmi pemut mai multe
lueron decat al{i)

Nici bund, nict proasta (ma
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* Proasta (venitwile abia inu
apng)

B Foarte proasta (nu-mit ajung
venhwile)

® Nustie / nu rdspunde

55%

Fig.24 Situatia financiarii a utilizatorilor de scaun rulant (autoapreciere)

O cercetare anterioars a relevat faptul ci veniturile persoanclor cu dizabilitéti sunt semnificativ mai mici fata de
cele ale populatiei generale (la nivel de gospodarii, sunt1a aproximativ 60% fatd de media nationala).

Nivelul de trai al utilizatorilor de scaun rulant este in general sciizut, din canzi c& veniturile celor mai muli se
bazeazi pe indemnizatia de handicap, fiiré a avea un loc de munci sau o alt# sursa de venit. In schimb, au cheltuieli
suplimentare cu recuperarea medicald, echipamente de mobilitate i asistive, medicamente, consumabile
medicale gi transportul adaptat. Situatia este cu atit mai dificili la oamenii care sunt la o vArsti activi, cind ar
trebui s#-gi susfini familia,

fn conditiile recesiunii economice i a reducerilor de buget din ultimii ani, multe primarii din {ar# au renuntat la
plata salariilor asistentilor personali §i au optat pentru acordarea de indemnizatii, ceea ce in unele cazuri (la
agistentii cu vechime) este in dezavantajul beneficiarilor, in sensul c& li se diminueaz venitul.

“Idem 15




19. VIATA ASOCIATIVA

O formé superioard a participérii sociale este implicarea in viata asociativi. 80 de utilizatori de scaun rulant
s-au declarat membri ai unor asociatii ale persoanelor cu dizabilitati. Ins, de fapt, cei mai multi dintre ei sunt
beneficiari ai unor organizatii de tip asociativ. Persoanele cu dizabilititi locomotorii respecti astfel paternul
conform céruia in tara noastré inifiativele asociative de tip grass root sunt foarte putin dezvoltate; din ce gtim,
in domeniul dizabilitétii cele mai vizibile sunt grupérile de parinti cu copii cu dizabilitégi.




20. ACCESIBILITATEA SPATIULUI PUBLIC SI PRIVAT

Mobilitatea i independenta utilizatorilor de scaun rulant
depind nu numai de existenta gi calitatea echipamentelor de
mobilitate pe care le folosesc, ci gi de gradul de
accesibilitate a mediului fizic. Accesibilitatea este unul din
principiile generale care stau la baza Conventici ONU
privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilititi, ratificati de
Parlamentul Roméniei. $i legislafia roméneascd include
céteva prevederi in acest domeniu.

Specialigtii in domeniu apreciaza ci aspectele principale ale
infrastructurii care trebuie si fie accesibile includ: clidirile
(locuinte gi clidiri care furnizeaz# servicii de interes public), |
transportul public, drumurile, facilitdtile de alimentatie,
spatiile sanitare gi spafiile destinate culturii gi recredrii”

sssss

iveald faptul cd locuintele a numai 24% dintre beneficiarii nogtri care au riispuns la chestionare sunt
complet accesibile. Au fost avute in vedere urmitoarele criterii: existenta unei rampe la intrare, existenta unei cai
de acces in curte yi strada asfaltat3 (la cas¥) gi existenta unei rampe la intrarea in bloc gi a accesului de la intrarea in
bloc pan3 la apartament (la bloc). 607 dintre beneficiari locuiesc la casé (1a 235 dintre ei strada nu este asfaltata!),
120 locuiesc 1a bloc, iar 13 in diverse centre. Ca sa facem o precizare metodologici, rezultatele obginute trebuie
coroborate §i cu rezultatele studiului dedicat pe accesibilitate (mult mai riguros), care in februaric 2014 avanseaza
un procent mai mic al locuintelor private complet accesibile ale utilizatorilor de scaun rulant, §i anume 17%.

Pe de alti parte, la grupurile focus a fost evidentiat faptul ci lipsa de accesibilitate a spatiului public este unul din
factorii care descurajeazi utilizatorii de scaun rulant si iasd in comunitate. Ne referim la:
- ftrotuarele §i bordurile fird rampe sau rampe inadecvate;
- rampele inadecvate sau inexistente la intrarea in cladiri de interes public (spitale, scoli, institutii precum
DGASPC sau Casa de pensii, obiective turistice etc.);
- lifturi mici, in care scaunul rulant nu incape;
- transportul public accesibilizat doar par{ial sau deloc;
-  drumuri neasfaltate;
- toalete ncadaptate;
- trasee incomplet accesibile de urmat in spitale sau centre de recuperare (pentru a beneficia de diferite
servicii);
- lipsa de accesibilitate in cladirile companiilor angajatoare §.a.m.d. De exemplu, in cazul unor participanti
la grupurile focus care sunt angajati, nici micar firmele la care lucreazi nu au accesibilizat sediul pentru
ei, preferfind s2 acorde posibilitatea de a lucra de acasa.

Din datele colectate prin studiul Motivation“asupra accesibilitd{ii clidirilor de utilitate publicd pani in februarie
2014, doar 23% dintre acestea sunt complet accesibile, in timp ce mai bine de jumitate (51%) sunt inaccesibile
utilizatorilor de scaun rulant. Au fost evaluate clidiri unde f§i au sediul autoritétile, instituii din sistemele de
educatie, sandtate, servicii sociale, din domeniul financiar, sedii ale organizatiilor neguvernamentale, facilitagi
turistice, transportul public, cladiri din domeniul sportiv §.a.m.d.
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¥ 1dem 37
¥ 1dem 37




21. DISCRIMINAREA

Céand sunt solicitati sd descrie situatii in care au fost discriminati, utilizatorii de scaun rulant oferd exemple de
persoane care, in calitate profesionald (medici, profesori) sau personald (oameni care igi parcheazd magina pe un
loc destinat maginilor persoanelor cu dizabilitéti), au avut un comportament ireverentios si lipsit de respect.

- aplicarea deficitard a prevederilor legislative din domeniul accesibilititii clddirilor de interes public §i a
transportului;

- capacitatea redusa a sectiilor de recuperare medicald,

- lipsa unor politici de sprijin pentru accesul la tehnologie asistiva si la echipamente de mobilitate de calitate bun;
- prejudecata ci persoanele sau copiii cu dizabilititi locomotorii au in mod obligatoriu si deficiente de invitare;
- prejudecata cd persoanele cu dizabilitd{i nu pot munci;

- lipsa unor servicii de sprijin si ingrijire la domiciliu;

- lipsa unor mésuri consistente de discriminare pozitivé la angajare §.a.

Beneficiarii ngisi stiu cd in unele din aceste domenii exista legislatie, insd aceasta nu este implementat eficient,
ceea ce depinde de mentalitatea oamenilor; de aici, s-a subliniat importanta educatiei. Se consider cé societatea a
evoluat mult in ultimii ani, iar persoanele cu dizabilititi si apartinétorii lor ar trebui sd se implice mai mult in
promovarea propriilor drepturi.

Unii dintre participantii la grupurile focus au impartésit din experienta lor de revendicare a drepturilor prevazute
de lege si de interpretare corectd a acesteia. Ei pot servi ca exemplu pentru alte persoane cu dizabilitéti care nu
primesc toate beneficiile la care sunt indreptatite, pot crea niste situatii cu valoare de precedent care sa serveasca gi
altora.

S-a vorbit despre nevoia persoanelor cu dizabilitdti de autoreprezentare in fata autorititilor si la nivel legislativ,
despre actiunea concertatd a persoanelor inselor §i a organizatiilor neguvernamentale, prin adrese si plangeri i
apeland la ajutorul mass-media. Scopul final este asigurarea de sanse egale de participare in societate.




22. PARTICIPAREA SOCIALA

fncercand o operafionalizare a acestui concept, am dezbétut
mai sus aspecte precum participarea la §coala, integrarea in
munci, apartenenia la refele sociale (un mariaj sau o relatie de
lungs durati, copii, grup de prieteni), iesitul in orag ca |
modalitate de petrecere a timpului liber, accesarea de servicii
publice, cumpératuri, excursii, cdlatorii.

Opinia participantilor la grupurile focus a fost cd majoritatea
utilizatorilor de scaun rulant nu au o participare sociala
consistentdi. Ei menfioneaza cauze multiple, incepand cu lipsa
de accesibilitate a spatiului public §i a locuinfelor personale (in
cazul celor care locuiesc in zone izolate, greu accesibile, sau
intr-un apartament la etajul unui bloc féri lift) i continuéind cu
inconsistenta evenimentelor din comunitate (oamenii care
locuiesc in Bucuresti sau in oragele mari au mai multe
oportunit3fi). . o e
Pe de alta parte, asumarea statutului de persoand cu dizabilititi nu este ugoard, in special in prima perioads dupa
instalarea acesteia, in cazul persoanelor mai putin sociabile sau in cazul celor care nu beneficiaza de sprijinul unui
grup de prieteni. Important3 estc miisura in care persoana cu dizabilitiiti percepe scaunul rulant ca pe un
obstacol fn viaga socialii, ceea ce depinde mult de personalitatea fieciiruia gi de sprijinul acordat de cei din
jur. Unii utilizatori de scaun rulant sunt descurajati de atitudinea de mil3 pe care o trezesc in semenii lor gi de
prejudecata conform cireia scaunul rulant este asociat cu sériicia sau cergetoria. De aceea, iegirile in comunitate
sunt mai ugor de realizat dacé se fac intr-un grup de utilizatori de scaun rulant.

In ultimii ani mentalitatea oamenilor s-a schimbat, utilizatorii de scaun rulant nu mai reprezintd o realitate atit de
necunoscuti ca in trecut. Aceasta {ine in mare misura i de atitudinea persoanelor cu dizabilitéti, care (in opinia
lor) trebuie 53 fie una echilibrata, de promovare a propriilor drepturi in condifii de respectare a drepturilor
celorlalgi.

Solutia pe care o dau ei Ingisi este ca, §i dupa ce au ajuns si foloseascd scaunul rulant, oamenii si faca aceleasi
lucruri yi s# se implice in aceleasi activitiifi ca i inainte, astfel incdt semenii s fi perceapi la fel. Mentalitatea celor
din jur o pot schimba chiar persoanele cu dizabilitéti, solicitind ajutorul la nevoie, comportindu-se firesc gi
cigtigind respectul celorlalti.

O mare influenti o pot avea beneficiarii mai vechi, care pot fi un exemplu pentru ceilalfi utilizatori de scaun rulant
in ceea ce priveste prezenta in diverse retele sociale.

Unul din cei mai importanti predictori ai participérii il reprezintd gradul de dezvoltare / pistrare / recuperare a
abilitdtilor de autoservire §i manevrare a scaunului rulant. De mai multe ori am adus argumente statistice sustindnd
ideea c3 nivelul crescut al abilitiitilor sporegte sansele de integrare sociald. Asa cum am vazut anterior, alfi
factori sunt vérsta gi starea de sénitate (in special la copii §i la persoanele de virsta a treia), situatia financiara,
nivelul de edncatie, existenta unui echipament de mobilitate, instruirea pentru viatd independenti s.a.




23. INFORMATII DIN INTERVIURILE TELEFONICE

Datele obtinute pe aceastd cale de la 100 de (potentiali) utilizatori ai scaunului rulant au confirmat constatirile
facute in urma aplicdrii de chestionare. Scopul acestora a fost obtinerea unui minim de informatii de la persoane la
care echipele regionale Motivation nu au putut ajunge pe perioada de desfagurare a cercetarii.

Citim aici cele mai relevante informatii:

- La interviuri ne-au raspuns mai exact 36 de persoane cu dizabilitati si 64 de insotitori (de reguld, din
familie);

- Selectia aleatorie a condus la caracteristici socio-demografice aseménatoare cu cele ale esantionului de
persoane carora li s-a aplicat chestionarul (in ceea ce priveste mediul de provenients, ponderea pe sexe si
categorii de abilitati);

- Deoarece copiii au o proportie ceva mai mare in categoria respondentilor la interviuri (34% fata de 28% la
chestionare), observam doud diferente si la nivelurile de scolarizare: rata nescolarizarii este de 31%
(comparativ cu 23%); in schimb, este mai mica proportia celor care au absolvit gimnaziul (8% fati de 18%);

- 98%dintre respondenti au cel putin un scaun rulant; 28% au mai mult de unul;

- Modalitatile de obtinere a scaunului folosit cel mai mult sunt in parte similare cu cele din chestionare; mai
putine persoane au primit acest echipament ca donatie §i mai multe l-au achizitionat cu ajutorul unei
subventii de la CAS (60% fatd de 34%);

- 78%dintre beneficiari au fost evaluati inainte de a li se furniza un scaun rulant;

- Este mai mare ponderea celor care au un scaun rulant oferit de Motivation (80% comparativ cu 57%);

- 70% au primit la livrarea scaunului rulant instruire cu privire la utilizarea lui;

- 77 de beneficiari au primit servicii de instruire pentru (re)dobandirea independentei oferite de specialistii
Motivation;

- 2dintre respondentii la interviurile telefonice au un loc de munci;

- Modalitatile de petrecere a timpului liber sunt similare.




24. MOTIVATION IN VIATA PERSOANELOR CU DIZABILITATI

Unul din scopurile cercetirii a fost determinarea interesului beneficiarilor pentru serviciile oferite de Motivation,
cum ar fi identificarea nevoilor utilizatorilor de scaun rulant, instruirea cu privire la utilizarea acestui echipament,
interesul pentru diferitele teme de instruire pentru viatd independents, serviciile de kinetoterapie, adaptarea auto
§.a., pentru a putea adapta mai bine aceste servicii nevoilor beneficiarilor. Aplicarea chestionarelor a reprezentat §i o
ocazie de promovare a liniei telefonice ( Linia Verde 0800 030 668) dedicate utilizatorilor de scaun rulant.

Cei mai multi dintre beneficiarii cu care am discutat in cadrul cercetiirii au avut cuvinte de apreciere fati de serviciile
Motivation. Ei au scos in evidenti cateva aspecte apreciate din activitatea fundatiei:

- stagiile de kinetoterapie cu duratd mai indelungatd sau serviciile de kinetoterapie acordate in regim
ambulatoriu (cu asigurarea transportului);

- efortul de a furniza scaune rulante cdt mai performante intr-un pret care si se situeze in cadrul plafonului
subventiei oferite de stat;

- faptul ca este printre putinii furnizori care oferd (incéd din spital) persoanelor cu dizabilitdti locomotorii
servicii de informare §i consiliere privind utilizarea scaunului rulant §i pentru viatd independents;

- implicarea unui utilizator de scaun rulant in oferirea acestor servicii;

- vizitelela domiciliul celor care nu-si parasesc locuinga;

- activititile de socializare si sport in scaun rulant;

- campaniile de congtientizare a problematicii dizabilitatii.

intalnirea cu Motivation a schimbat viata multor persoane, dupa propriile lor declaratii. Au primit servicii,
informatii si sprijin in mai multe domenii: instruire pentru utilizarea scaunului rulant, consiliere pentru viatd
independenti, consiliere privind documentele pentru dobandirea certificatului i a indemnizatiei de handicap si a
pensiei de invaliditate, un scaun rulant potrivit, dispozitive urinare g.a.m.d.

Pentru unii beneficiari, intilnirea cu Motivation a fost hotératoare, pentru cé le-a furnizat un model de integrare
socialéi pe care nu il mai credeau posibil. Este impresionanta afirmatia uneia dintre beneficiare: ,,Motivation a reugit
s ne scoatd din casd (nu mai iesiseram de ani de zile) i s& ne integreze!”.




25. IN LOC DE CONCLUZIE

Dintre variabilele identificate ca fiind factori care influenteaza starea de sanatate, postura i participarea sociald a
utilizatorilor de scaun rulant, unele sunt obiective (accesibilitatea spatiului public, piata echipamentelor de
mobilitate, serviciile conexe, sistemele de asistenta sociald, de sanitate si de invafamant, piata muncii). Altele sunt
subiective, proprii utilizatorului de scaun rulant (caracteristicile socio-demografice, dezvoltarea abilititilor,
nivelul de studii, opinia fata de scaunul rulant, accesibilizarea locuintei). Ceea ce putem face noi, ca societate, este
sd actionam asupra celor obiective.

Limitele selectiei esantionului nu au permis extragerea unor concluzii reprezentative pentru toate persoanele cu
dizabilitati locomotorii din tara noastra, dar constatirile facute arata ci cel mai mare impact asupra stirii de
sanatate, a posturii §i participarii sociale a utilizatorilor de scaun rulant il au abilititile de autoservire si
manevrare a scaunului rulant, cel mai evident in participarea la scoald, integrarea in munca, situatia locuirii,
implicare in treburile din gospodarie, condusul masinii, practicarea sportului. La randul lor, aceste abilitati sunt
intr-o anumitd masura conditionate de utilizarea unui scaun rulant si pot fi influentate si de existenta altor
echipamente §i tehnologii asistive (dificil de sustinut statistic in aceastd cercetare unde marea majoritate a
respondentilor nu aveau astfel de dispozitive). De asemenea, un nivel superior al abilitétilor este influentat si de
primirea de servicii de instruire pentru (re)dobéndirea independentei de la Motivation.

O alta corelatie importantd am stabilit-o intre folosirea unui scaun rulant si apartenenta la refele sociale, iesitul in
orag ca modalitate de petrecere a timpului liber, accesarea de servicii publice, cumparaturi, excursii i calatorii.
Primirea de servicii de instruire pentru viati independentii de la Motivation determini, de asemenea, o
prezentd mai consistentd in viata sociala.

De aici, nevoia de furnizare a unor echipamente de mobilitate si asistive personalizate, oferite impreuna cu servicii
specializate, inclusiv instruirea pentru viata independentd, pentru ca beneficiarii si atingd un grad maxim de
sandatate si autonomie.

Solicitati in cadrul grupurilor focus si prioritizeze masurile care ar trebui luate in vederea imbunatatirii
situatiei utilizatorilor de scaun rulant in tara noastra, ei au pledat pentru urmatoarele:
1) punerea in aplicare a legislatiei referitoare la accesibilitatea cladirilor de interes public si a transportului
public;
2) flexibilizarea prestatiilor i dezvoltarea sistemului de servicii sociale, de reabilitare medicald, de ocupare,
de asistentd si sprijin pentru facilitarea traiului independent;
3) midrirea cuantumului indemnizatiei de handicap, indexarea acesteia odata cu inflatia, ridicarea plafonului
la subventia pentru scaunul rulant;
4) acces la sistemul de s@nitate §i la recuperare medicala (in sensul suplimentarii serviciilor gratuite oferite
de stat sau de furnizori privati); imbundtatirea calittii serviciilor de sdnatate;
5) acces la invatdimantul special, imbunatitirea nivelului acestuia §i accentul pe activitafi practice,
abordabile de citre un copil cu deficiente de invatare; reformarea sistemului de invatimant astfel incat
calificérile sau profesiile In care sunt formati copiii sa fie corelate cu piata muncii;

6) educareaopiniei publice in sensul sensibilizérii cu privire la persoanele cu dizabilitati.

Din opiniile si gindurile a 1.191 de persoane (potential) beneficiare ale produselor si serviciilor oferite de
Motivation, incercam s& formuldm aici cAteva recomandéri pentru activitatea viitoare a fundatiei:

- 1n mod cert, rezultatele confirma valorile programului Motivation de scaune rulante §i instruire pentru
viatd independenti care trebuie pastrate: scaun rulant personalizat, acordat odati cu servicii de instruire
pentru viatd independenta si alte servicii conexe, instruire oferita de utilizatori de scaun rulant, accentul pe
nevoile beneficiarilor;

- dezvoltarea serviciilor de evaluare si recuperare medicali;

- imputernicirea utilizatorilor de scaun rulant §i a apartindtorilor lor in sensul unei mai bune
autoreprezentari;

- stimularea si sprijinirea parintilor in eforturile de a duce copiii la scoald;

- advocacy pentru accesibilizarea spatiului public si pentru mai multd includere a persoanelor cu dizabilitati
in gcoala de masa si pe piata muncii;

- crearea de servicii care s imbunatiteasca conditiile de accesibilitate (transport adaptat, dispozitive de
urcat i coborat scirile §.a.);

- conturarea unei abordari particularizate pentru persoanele varstnice.
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