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Prefata

Simbolul international al dizabilitatii este scaunul rulant, iar stereotipul persoanei cu diza-
bilitati il constituie adultul tindr diagnosticat cu paraplegie. Chiar dacé aceste imagini sunt
foarte familiare, in acelasi timp stim c4, la nivel global, ele nu reprezinta in mod corect diver-
sitatea in ceea ce priveste dizabilitatea. In timp ce 15% din intreaga populatie este afectati
de dizabilitate, mai putin de 0,1% are o leziune medulara.

Cu toate acestea, leziunea medulara are un impact devastator, din doui motive. In
primul rand, de cele mai multe ori survine pe neasteptate. Un sofer obosit si aflat sub influ-
enta bauturilor alcoolice, seara tarziu, iese de pe sosea, se rastoarnd cu masina, rezultatul
fiind tetraplegia. O adolescentd sare intr-o piscina si se alege cu o fracturd cervicala. Un
muncitor cade de pe scheld si devine paraplegic. In timpul unui cutremur, o persoani este
ranitéd la coloand de zidul prabusit. O femeie de véarstd mijlocie devine paralizatd in urma
presiunii dezvoltate in coloana vertebrald de citre o tumori. In toate aceste exemple, per-
soane active devin persoane cu dizabilititi, in intervalul unei secunde. Niciunul dintre noi
nu este imun la acest risc.

in al doilea rand, consecintele leziunii medulare sunt, in mod obisnuit, fie decesul pre-
matur, fie, in cel mai bun caz, excluziunea sociald. Sistemele care oferd asistentd in caz de
trauma sunt in mod frecvent neadecvate. Lipseste asistenta medicald permanentd, ceea ce
inseamnd probabilitatea ca, in decurs de cétiva ani, o persoana cu leziune medulara sd dece-
deze din cauza infectiilor urinare sau a escarelor. Chiar si atunci cand persoanele afectate
au sansa de a primi asistenta medicala si serviciile de reabilitare de care au nevoie, existad
posibilitatea reald ca ele sd nu aibd acces la educatie sau la integrarea pe piata muncii, aces-
tea din urmad putand si le asigure recastigarea independentei si oportunitatea de a-si aduce
contributia la viata familiei si a societatii.

Nu este obligatoriu sa ajungem la niciuna dintre aceste consecinte dramatice. Mesa-
jul acestui raport este céd leziunea medulara poate fi prevenitd, cd leziunii medulare i se
poate supravietui, ca leziunea medulara nu impiedicé persoana si aibé o viata buna si sa isi
aduca intreaga contributie la viata societatii. Raportul include cele mai importante dovezi de
ordin stiintific disponibile in ceea ce priveste strategiile pentru reducerea incidentei leziunii
medulare, in special in cazul traumatismelor. De asemenea, raportul prezintd modalitatea
prin care sistemul de sinitate poate rispunde in mod eficient acestui tip de leziuni. In cele
din urma, raportul aratd sprijinul care poate fi oferit pentru a facilita adaptarea individuald
si relationarea, modul in care pot fi indepartate barierele de mediu si felul in care persoanele
diagnosticate cu leziune medulara pot avea acces in scoli, universititi si la locuri de munca.
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Avem posibilitatea de a transforma leziunea medulara din amenintare in
oportunitate. In acest sens, existi doud dimensiuni. In primul rand, leziunea
medulard constituie o provocare pentru aproape toate aspectele care tin de siste-
mul de sinitate. Imbunititirea sistemului de sinitate, intr-o maniera care s {i
permita sa raspunda in mod eficient situatiilor create de leziunea medulara, va
avea ca rezultat ameliorarea capacitatii acestuia de a reactiona si in cazul altor
leziuni sau boli. In al doilea rand, o lume care este mai deschisi fata de persoanele
cu leziuni medulare va fi mai deschisa in ceea ce priveste dizabilitatea in general.
Imbunitatirea accesibilititii si un acces mai bun la echipamente asistive va fi un
castig pentru milioane de persoane cu dizabilitdti sau persoane vérstnice. Iar in
final, fireste, cuvantul ,oportunitate” inseamna o viatd mai buni si o prezentd
productivd in societate, la care persoanele cu leziuni medulare au dreptul sa aspire
si pe care noi putem sa le ajutdm sa le obtina, dacd ne luam angajamentul atét in
plan politic, cat si in cel organizational. Asa cum a facut-o mai devreme ,Rapor-
tul asupra dizabilitatii”, aceste ,,Perspective internationale asupra leziunii medu-
lare” au potentialul de a schimba vieti si de a dechide porti. Ii indemn pe toti cei
care sunt responsabili de crearea politicilor, in intreaga lume, sd ia in considerare
rezultatele acestei cercetari.

Dr Margaret Chan
Director-General



Rezumat

Leziunea medulard (LM) este o afectiune complexa din punct de vedere medical
si care produce schimbari majore in viata unei persoane. LM se refera la vitama-
rea maduvei spindrii in urma unei traume - cum ar fi un accident rutier - sau a
unei boli ori degenerari — cum este in cazul tuberculozei (TBC). LM include nou
nascutul cu spina bifida si muncitorul din constructii care a cdzut de pe schela,
victimele conflictelor sau violentelor armate si persoanele varstnice la care LM se
instaleazd in urma osteoporozei sau a unei tumori.

LM are consecinte costisitoare, atat pentru indivizi, cat si pentru societate.
Oamenii devin dependenti, sunt exclusi de la educatie si au sanse mai mici sa se
angajeze. Cel mai mare risc este cel al decesului prematur. LM este o provocare
in termeni de sdndtate publicd si de drepturi ale omului. Prin politici corespun-
zatoare, persoanele cu LM din orice parte a lumii pot trai, se pot dezvolta si pot
contribui la viata comunitatii. Persoanele cu LM sunt persoane cu dizabilitati si
trebuie sa beneficieze de aceleasi drepturi ale omului si respect ca toate celelalte
persoane cu dizabilitati. Odatd ce sunt rezolvate cerintele imediate referitoare la
starea de sindtate a persoanelor cu LM, barierele sociale si de mediu reprezinta
principalele obstacole in calea functionarii si incluziunii sociale. Este esential sd
ne asiguram cd serviciile de sanatate, educatia, transportul si angajarea sunt dis-
ponibile si accesibile persoanelor cu LM, la fel ca in cazul persoanelor cu alte tipuri
de dizabilitati. LM va insemna intotdeauna o schimbare in viata persoanei, dar nu
trebuie sd fie o tragedie sau o povara.

Obiectivele raportului Perspective internationale asupra leziunii medulare
sunt:
= colectarea si sumarizarea informatiilor despre LM, in special despre epidemi-

ologia, serviciile, interventiile si politicile relevante, impreuna cu cele despre

experientele pe care persoane cu leziuni medulare din intreaga lume le-au avut
de-a lungul vietii;

= formularea de recomandari pentru actiune, pornind de la aceste date, reco-
mandari care sa fie in concordanté cu aspiratiile privind includerea si partici-
parea, asa cum sunt ele prevazute in Conventia privind Drepturile Persoanelor
cu Dizabilitdti.

-
-
-
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Rezultate cheie

1. Leziunea medulara este o problema semnificativa
din perspectiva domeniului de sanatate publica

Incidenta globald a LM, atdt traumatice, cdt si non traumatice, este situatd
intre 40 si 80 de cazuri la un milion de persoane. Plecand de la estimarea pri-
vind cifra populatiei mondiale in anul 2012, acest lucru inseamna c4, anual,
intre 250.000 si 500.000 de persoane sunt afectate de o leziune medulara (1).
Incidenta LM traumatice (LMT) raportatd in studiile nationale indicd valori
de la 13 1a 53 de cazuri la un milion de persoane. Din punct de vedere istoric,
pand la 90% din cazurile de LM au o traumad la origine, dar informatiile pri-
mite din studiile recente indica o usoara tendinté de crestere a procentajului
de cazuri de LM non traumatice (LMNT). Studiile disponibile raporteaza o
incidentd a LMNT de 26 de cazuri la un million de persoane.

Nu sunt disponibile estimadri ale frecventei LM la nivel global. Datele despre
incidenta si frecventa LM sunt inadecvate si culese intr-un mod lipsit de con-
sistentd. Chiar si in tarile dezvoltate, valorile variaza atit din cauza diferen-
telor in incadrare si in metodologia de tratare a cazurilor, cat si din cauza
diferentelor semnificative in epidemiologie. Numarul de cazuri de LMT vari-
azd de la 280 de cazuri la un milion in Finlanda (2), la 681 de cazuri la un
milion de persoane in Australia (3) si ajunge la 1298 de cazuri la un milion de
persoane in Canada (4). Numarul de cazuri de LMNT in randul adultilor si
copiilor in Australia este de 367 la un milion (5), iar in Canada de 1227 la un
milion (4). Tot in Canada, in anul 2010, cazurile de LMT, impreuna cu cele de
LMNT, atingeau cifra de 2525 la un milion.

Frecventa crescutd a cazurilor de LM in anumite tdri. Exista o tendinta de
crestere a frecventei cazurilor de LM in tarile cu venituri ridicate, determi-
natd de cresterea ratei de supravietuire, care, in ceea ce priveste persoanele cu
tetraplegie, a ajuns la aproximativ 70% in raport cu speranta de viatd a popula-
tiei generale, respectivla 88% in cazul persoanelor cu paraplegie completd (6).
Totusi, ratele de supravietuire rimén scazute in tarile cu venituri medii sau
mici - scazénd, in anumite locuri, pana la o duratéd de supravietuire de unul
sau doi ani dupa producerea leziunii - acest lucru contribuind la o frecventa
mai redusa (7). Imbatranirea globala poate creste valorile de LMNT si existi
o usoara tendinta de crestere a frecventei LMNT in raport cu totalul de LM.
Schimbarea profilului persoanelor afectate. Rata incidentei LM este mai
mare in cazul persoanelor aflate in perioada adulta tanara si mai scizuta la
persoanele varstnice. Chiar dacd barbatii tineri domina statisticile, profilul
se schimbd, incluzdnd mai multe persoane varstnice si mai multe femei. In
general, varsta la care se produce leziunea este in crestere.

Accidentele rutiere, cdderile si violenta sunt principalele trei cauze ale LM.
Leziunile in urma accidentelor rutiere predomina in regiunile africane, repre-
zentand aproape 70% dintre cazuri si constituind o cauzd semnificativa si in
alte zone aflate in atentia Organizatiei Mondiale a Sanatatii. Valorile variaza
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intre 40% in zona de sud-est a Asiei si 55% in regiunea Pacificului de Vest.
Caderile, cea de-a doua cauzi, reprezinta putin mai mult de 40% din toate
cazurile din Asia de sud-est si regiunile estice mediteraneene. Regiunile afri-
cane au raportat cel mai scdzut procent (14%) de caderi, iar restul regiunilor
OMS au prezentat valori intre 27% si 36%. Numarul actelor de violenta care
determina LM, incluzind violenta si autovatimarea, in mare parte cauzate
de arme de foc, variaza considerabil de la o zonai la alta. Regiunile Americii,
Africii si cele din zona mediteraneand au procentajele cele mai ridicate din
acest punct de vedere — 14%, 12% si 11%. Accidentele de munca reprezinta
cel putin 15% dintre cazurile de LMT. In toate regiunile, activitatile sportive
si de timp liber reprezintd mai putin de 10% dintre toate cazurile de LMT.
In anumite tari, tentativa de sinucidere contribuie cu peste 10% la numarul
de cazuri de LMT. In unele contexte, pand la 20% din incidenta LMNT este
corelatd cu tuberculoza.

»  Persoanele cu LM decedeazdi prematur. Studiile arata faptul cd decesul pre-
matur este mai frecvent de 2 pana la 5 ori in cazul persoanelor cu LM. Per-
soanele afectate de tetraplegie sunt expuse unui risc mai mare decat cele cu
paraplegie, iar cele cu leziuni complete sunt expuse si ele unui risc mai ridi-
cat decat cele cu leziuni incomplete. Mortalitatea este deosebit de ridicatd
in primul an de la producerea leziunii (8), iar rata de mortalitate este strans
legata de capacitatea sistemului medical, in special a medicinei de urgenta.
Rata medie a mortalitatii in spitalele din térile cu venituri mici este de cel
putin trei ori mai mare decit cea din tarile cu venituri mari.

= In tdrile cu venituri mici, afectiunile secundare care ar putea fi prevenite
raman cauza principald a deceselor persoanelor cu LM (9). In tirile cu veni-
turi mari, cauzele principale care determind decesul persoanelor cu LM s-au
schimbat in ultimele decenii (10, 11), deoarece au scazut complicatiile uro-
logice, cauza principald a deceselor devenind problemele respiratorii, pneu-
monia sau gripa, in special. Alte cauze ale decesului sunt bolile cardiace,
sinuciderea si problemele neurologice.

2. Impactul la nivel personal si social al
leziunii medulare este considerabil

= LM are un efect psihologic puternic. 20-30% dintre persoanele cu LM pre-
zinta simptome de depresie semnificative din punct de vedere clinic, ceea ce
inseamnd un numadr substantial mai ridicat decét cel raportat la populatia
generalad (12), chiar dacd majoritatea persoanelor se adapteaza bine la LM.

= Persoanele cu LM pot ajunge mai repede in situatii care sd le pund in pericol
viata, partial din cauza unor complicatii ce ar putea fi prevenite, cum ar fi
infectiile tractului urinar si escarele.

» LM este asociatd cu separarea familiilor, dar si cu capacitatea lor de adap-
tare. Imediat dupa producerea sa, LM poate avea un impact negativ asupra
relatiilor personale si este asociata cu o rata mai ridicatd a divortului. Totusi,
relatiile de dupd producerea LM, in general, sunt mai bune. Cei care au in
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grija copii si tineri cu spina bifida sau LM traumatica au sentimente legate de
izolare si stres.

Participare scolard mai scizutd. Copiii si tinerii cu spina bifida sau LM
dobanditd au sanse mai scdzute de a merge la scoald sau de a beneficia de
educatie tertiard. Ei trebuie sd infrunte obstacole in tranzitia de la scoald la
educatie tertiard si in cea de la educatie la angajarea pe piata muncii.

LM este asociatd cu rate mai scdzute de participare economicd. Valorile glo-
bale medii in ceea ce priveste angajarea pesoanelor cu LM sunt de doar 37% ,
in timp ce in Europa vorbim de 51% (13).

Costurile pentru LM sunt mai ridicate decit cele pentru alte afectiuni simi-
lare, cum ar fi dementa, scleroza multipla, paralizia cerebrald si tulburirile
bipolare. In Australia, costurile pe perioada vietii (incluzand costurile finan-
ciare si costurile legate de impactul dizabilitatii asupra vietii persoanei) au
fost aproximate la 5 milioane de dolari australieni, in cazul unei persoane cu
paraplegie, si 9,5 milioane dolari, in cazul unei persoane cu tetraplegie (14).
Costurile indirecte, cum ar fi veniturile ce nu se mai primesc, depasesc in
general costurile directe.

3. Obstacolele in accesarea serviciilor si a diverselor medii
restrictioneaza participarea si reduc calitatea vietii

vi

Politici si reglementdri inadecvate. De multe ori, politicile si serviciile sunt
deficitare in domenii ca educatia incluzivi, mediile accesibile si reabilitarea.
De exempluy, in tirile cu venituri scizute si medii, doar 5 pand la 15% din
persoane au dispozitivele asistive de care au nevoie (I5). Intr-un studiu din
Olanda, mai mult de jumaétate din respondentii cu LM au parasit cu intarziere
centrul de reabilitare din cauza intarzierilor in obtinerea scaunelor rulante
(16).

Lipsa fondurilor. De exemplu, un studiu din Nigeria a ardtat cd, in cazul a
peste 40 % dintre respondentii cu LM, costurile de tratament pentru mani-
festarile acute reprezintd mai mult de 50% din venitul lor anual (17). De ase-
menea, costurile reprezinta principalul obstacol in accesul la dispozitivele
asistive.

Bariere in accesul fizic. Locuintele, scolile, locurile de munca si chiar spitalele
sunt de multe ori inaccesibile persoanelor utilizatoare de scaun rulant. Lipsa
de acces a mijloacelor de transport este o barierd majora in fata participarii
sociale, in special in cazul celor care traiesc in zone rurale. Acest aspect impie-
dicé pardsirea de catre persoanele cu LM a spitalelor sau a centrelor, precum
si cAstigarea independentei proprii.

Atitudini negative. De exemplu, existd o falsa perceptie conform céreia tetra-
plegia reprezintd o soartd mairea decat decesul sau conform careia persoanele
in scaun rulant nu pot lucra sau nu pot avea relatii intime. Chiar si membrii
familiei pot avea atitudini negative sau asteptari scazute. De multe ori, ideile
preconcepute se nasc din lipsa cunoasterii si a intalnirii cu aceste persoane.
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= Lipsa de cunostinte. Furnizorii de servicii de reabilitare pot avea lacune in
ceea ce priveste cunostintele si abilitatile referitoare la LM. De exemplu, lipsa
expertizei unor furnizori de servicii poate impiedica persoanele cu LM si
primeasca dispozitivele asistive corespunzétoare. Este posibil ca personalul
care se ocupa de asistenta primara si nu cunoasca afectiunile secundare aso-
ciate LM, dar care pot fi prevenite. De asemenea, tendinta de a atribui toate
problemele de sanatate acestei afectiuni, poate insemna ca persoanele cu LM
nu beneficiazd de examinare sau de tratament care sa raspunda nevoilor lor
in ceea ce priveste starea generald de sanatate. Este nevoie de date suplimen-
tare pentru a sti ce anume functioneazd, atit in prevenirea, cét si in gestio-
narea LM.

4, Leziunea medulara poate fi prevenita

* Rata de deces si dizabilitatea asociate cu accidentele rutiere pot fi reduse
prin abordarea elementelor care cresc siguranta sistemului, scotand in evi-
dentd ceea ce se poate face pentru imbunatatirea sigurantei in traficul rutier,
a sigurantei vehiculelor si a comportamentului conducatorilor auto (18). De
exemplu, primele legi din lume care prevedeau obligativitatea purtarii centu-
rii de sigurantd au fost introduse in Australia in 1970. Impreuni cu eforturile
guvernamentale pentru imbunététirea constructiei soselelor si a reglementa-
rilor legate de siguranta vehiculelor, s-a ajuns la scaderea cu 4% a incidentei
anuale a cazurilor de LM rezultate din accidentele rutiere (19).

*  Reglementdrile legate de sdndtate si siguranta la locul de muncd pot reduce
incidenta leziunilor aparute in minerit, constructii si agricultura.

»  Limitarea accesului la arme de foc si cutite previne leziunile si reduce costu-
rile asupra societétii. Masurile pentru limitarea accesului includ interdictiile,
regulile de acordare alicentei, varsta minimd pentru achizitionare, verificarea
istoricului si cerintele de depozitare in sigurantd a armelor. Aceste masuri au
fost implementate cu succes in Australia, Brazilia si in anumite state din SUA.

* LM cauzate de activitdti sportive si de petrecere a timpului liber pot fi mini-
malizate printr-o mai buna proiectare (de ex., a piscinelor, echipamentelor
sau a partiilor de schi), prin informatii legate de siguranta (de ex., pericolele
plonjarii in apa cu adancime redusd, instruirea antrenorilor de rugby) si prin
activitdti de constientizare in cazul tuturor sporturilor.

= Detectarea timpurie si tratamentul reduc frecventa tuberculozei spinale
(20), precum si a tumorilor spinale aparute in urma cancerului.

» Imbundtdtirea nutritiei reduce incidenta afectiunii spina bifida si a altor
malformatii ale tubului neural (21). S-a demonstrat cd suplimentele orale cu
acid folic administrate in perioada conceptiei (trei luni inainte si dupa con-
ceptie) au ca rezultat reducerea numarului de copii care se nasc cu malfor-
matii ale tubului neural, incluzand spina bifida (22, 23). In multe téri in care
existd o politicd de suplimentare a nivelului de acid folic din fdina de grau, a
fost vizibild o scadere a incidentei acestei afectiuni (24-27).
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5. Leziunea medulara este o afectiune
careia i se poate supravietui

= Ingrijirea prespitaliceascd este vitald pentru supravietuire, imediat dupd
producerea leziunii. In situatia in care existd suspiciunea existentei unei
LM, sunt necesare recunoasterea rapida, evaluarea timpurie si gestionarea
corespunzitoare. Gestionarea prespitaliceasca a LM traumatice presupune: o
evaluare rapidd, inclusiv masurarea semnelor vitale si a nivelului de cunos-
tintd; initierea gestiunii leziunii, cu stabilizarea functiilor vitale, imobiliza-
rea coloanei vertebrale pentru mentinerea functiilor neurologice pani cand
aceasta poate fi stabilizatd pe termen lung, controlul hemoragiei, temperaturii
corpului si al durerii si accesul prompt si sigur la sistemele medicale. In mod
ideal, persoanele ar trebui sa ajunga intr-un mediu unde sd poata beneficia de
ingrijire in faza acutd a afectiunii intr-un interval de doua ore de la produce-
rea leziunii, ceea ce presupune servicii de urgenta si salvare corespunzatoare.

= Ingrijirea in faza acutd asigurd stabilizarea. Ingrijirea in faza acuti poate
implica interventie chirurgicald sau tratament non chirurgical, dar diagnos-
ticarea corecta a LM si a problemelor aferente acesteia este primul pas vital.
Pentru a determina care este cea mai adecvata modalitate de a gestiona afec-
tiunea, trebuie luati in considerare multi factori. Aici ne referim la nivelul
leziunii, tipul de fractura, gradul de instabilitate, prezenta compresiei neurale,
impactul altor leziuni, programarea interventiei chirurgicale, disponibilitatea
resurselor, cum ar fi expertiza si dotarile medicale si chirurgicale corespunza-
toare, precum si beneficiile si riscurile. In toate cazurile, persoanelor cu LM
si membrilor familiilor lor trebuie sa li se ofere toate informatiile cu privire
la alegerea uneia dintre cele doud optiuni: tratamentul non chirurgical sau
interventia chirurgicala.

= Ingrijirea medicald permanentd este necesard pentru a asigura supravie-
tuirea si o bund calitate a vietii. Prin acces la ingrijire medicala continua,
persoana cu LM poate evita sau supravietui complicatiilor aferente acestei
afectiuni, cum ar fi infectiile tractului urinar si escarelor, rimanéind sdnitos
si bucurandu-se de o viatd lungi si implinitd. In mod frecvent, persoanele
cu LM au o stare de sanatate mai putin satisfacdtoare, existand, de exemplu,
riscul de infectii la nivelul cutiei toracice si de boli cardiovasculare. In lipsa
accesului la serviciile medicale de baza sau la produse de tipul cateterelor si
pernelor adecvate, la consiliere pentru un stil de viatd sdnitos, o persoani cu
LM se poate confrunta cu pericolul unui deces prematur.

6. Leziunea medulara nu ar trebui sa excluda o stare buna
de sanatate si nici sa impiedice incluziunea sociala

O persoand cu LM, care are acces la ingrijire medicala, asistentd personald — acolo
unde este necesar - si la dispozitive asistive, ar trebui sa fie capabild sa isi continue
studiile, sa trdiasca independent, sa contribuie din punct de vedere economic si sa
participe la viata familiei si a comunitatii.



*  Dupd stabilizare, este necesar accesul la ingrijire medicald si la servicii de
reabilitare corespunzdtoare, atdt in faza acutd, cdt si in cea post-acuti a
leziunii, pentru a asigura atingerea nivelului maxim de functionare, precum
si cel mai inalt grad posibil de independenta a persoanei. Exista diferite
modele de livrare a acestor servicii, dar s-a observat ca, in comparatie cu cen-
trele nespecializate, cele specializate duc la reducerea costurilor, a numérului
de complicatii si a respitalizérilor. Persoanele cu LM sunt interesate in mod
prioritar sa dob4dndeasca un control asupra vezicii urinare si asupra functiilor
aparatului digestiv. Terapia poate imbunatati functia membrelor inferioare si
superioare, iar persoanele cu LM pot invata tehnici care si aibd ca rezultat
independenta in desfasurarea activitatilor zilnice. Sunt importante serviciile
pentru sdnitatea mintala si consilierea: depresia este asociatd cu mai putine
imbunatatiri ale functiilor si cu o rata ridicatd a complicatiilor medicale.
Informatiile i sprijinul in ceea ce priveste sdnatatea sexuala si reproducerea
sunt de asemenea parte a reabilitarii.

= Dispozitivele asistive reprezintd o componentd vitald a reabilitdrii. De
exemplu, peste 90% dintre persoanele cu LM au nevoie de un anumit tip de
scaun rulant. Acestea trebuie si corespunda cerintelor individuale ale utili-
zatorului si mediului in care acesta traieste. Alte nevoi de tehnologie asistiva
includ modificari in interiorul si in jurul casei, controlul mediului utilizato-
rului si, cateodatd, sisteme de comunicare pentru persoanele cu tetraplegie.

= Serviciile trebuie sd sustind intoarcerea la educatie si la piata muncii. Gru-
purile de autoajutorare, cladirile si mijloacele de transport accesibile, rea-
bilitarea vocationala si masurile antidiscriminare pot asigura reintoarcerea
copiilor si adultilor la educatie, la o viata independents, la participarea eco-
nomici si la viata comunitatii si a familiei.

Recomandari

1. Imbunétatirea raspunsului sectorului
medical la cazurile de leziune medulara

Acest aspect necesitd: dezvoltarea capacitatii resurselor umane din cadrul servi-
ciilor de sdnéitate si reabilitare; imbundtétirea serviciilor de prevenire si reactie
urgentd; asigurarea disponibilitétii si accesibilitatii serviciilor medicale si de rea-
bilitare corespunzatoare; imbunatatirea coordonarii pentru cresterea eficientei
si reducerea costurilor; extinderea ariei de acoperire a asigurarilor de sanatate
pentru ca LM sa nu ducd la cheltuieli medicale exagerate si identificarea strate-
giilor pentru furnizarea de tehnologii asistive si produse de sanitate adecvate.

Rezumat
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2. Motivarea persoanelor cu leziuni medulare si a
familiilor acestora pentru a duce o viata independenta

Persoanele cu LM au nevoie de informatii pentru ca, dupa externare, sa isi poata
asuma responsabilitatea propriei lor stiri de sinatate. Pe perioada reabilitarii,
aceste informatii trebuie transmise membrilor familiei persoanei cu LM. Prin sus-
tinerea oferitd membrilor de familie si altor persoane care se ocupd de ingrijirea
persoanelor cu LM, putem preveni stresul si sindromul de burnout.

In tarile cu venituri ridicate, un model de asistentd personald pentru viati
independentd, motiveaza persoanele cu LM cu nevoi ridicate de asistentd si poate
fi eficient din punct de vedere financiar. Reabilitarea bazata pe comunitate (RBC)
este importanti in zonele unde veniturile se situeazi la un nivel scizut. In toate
regiunile, retelele sociale, grupurile de autoajutorare si organizatiile persoane-
lor cu dizabilitdti pot incuraja asumarea responsabilitétii si participarea. Acce-
sul la activitatile fizice si sport promoveazd atat sinatatea fiziologica, cat si cea
psihologica.

3. Combatarea atitudinilor negative fata
de persoanele cu leziune medulara

Ca parte a campaniilor generale de constientizare a problematicii dizabilitatii,
combaterea atitudinilor negative poate implica o varietate de interventii, inclusiv
cursuri pentru medici si alti lucrdtori din domeniul sanatétii, activititi desfdsu-
rate in scoli pentru reducerea stigmatului, precum si campanii mass-media.

4, Asigurarea accesibilitatii cladirilor,
mijloacelor de transport si a informatiei

Acest aspect necesita: standarde de accesibilitate la nivel national; insusirea de
catre arhitecti si proiectanti a modelelor universale; imbunitatirea accesului la
locuinte sociale; promovarea transportului rapid cu ajutorul vehiculelor accesi-
bilizate; obligativitatea accesibilizdrii taxiurilor private; implicarea organizatiilor
persoanelor cu dizabilitati pentru consultéri in ceea ce priveste accesibilitatea si
pentru monitorizarea progresului.

. v

5. Sustinerea angajarii si autoangajarii

Instruirea vocationald, conditiile de munca flexibila, sustinerea angajérii si pro-
iectele de reabilitare bazate pe comunitate, cu accent pe céstigarea existentei sunt
toate optiuni promitdtoare pentru persoanele cu LM care revin in cAmpul muncii.
Schemele de protectie sociala trebuie sa fie si ele disponibile, in functie de context
si de statutul economic al persoanei, dar acestea nu trebuie sa o demotiveze sa
revind pe piata muncii.



6. Promovarea cercetarilor si colectarii
de date corespunzatoare

Existd o necesitate urgentd cu privire la cresterea si imbundététirea colectarii de
rutind a datelor si cercetarilor legate de LM. Statisticile dezagregate despre LM,
care folosesc terminologia ICECI standardizatd, ajuta in analizele pentru stabili-
rea tendintei pe care o are incidenta acestei afectiuni sila monitorizarea politicilor
ce decurg de aici. Registrele dedicate LM, care compileaza date primite direct din
spitale, impreuna cu studiile longitudinale la nivelul intregii populatii, avand ca
temd domenii majore de viata, reprezintd cea mai bund modalitate de colectare a
informatiilor despre LM. La nivel de servicii, datele necesare sunt cele legate de
costuri, venituri si costuri/beneficii.

7. Implementarea recomandarilor

Implementarea acestor recomandari necesita implicarea diverselor sectoare -
sdnatate, educatie, protectie sociald, muncd, transport si locuinte - si diferitilor
actori - guverne, organizatii ale societatii civile (inclusiv organizatii ale persoa-
nelor cu dizabilitéti), specialisti, sectorul privat, persoane cu LM si familiile lor.
Sectoarele si actorii trebuie sa lucreze impreuna, deoarece munca in echipe mul-
tidisciplinare méreste la maximum rata succesului. Este esential ca tarile sa isi
modeleze activititile in functie de contextul lor specific. In cazul térilor care au
limitdri cauzate de constrangeri financiare, anumite activitati prioritare, in spe-
cial cele care necesitd asistentd tehnicd si consolidarea capacitatii, trebuie incluse
in cadrul cooperérilor internationale.

Concluzie

Chiar daci incidenta LM traumatice si non traumatice poate fisi ar trebui redusa,
vor exista mereu noi cazuri de LM. LM va continua sa afecteze in principal per-
soanele de varstd tindrd. Asigurarea unor servicii medicale si de reabilitare cores-
punzatoare, urmate de servicii de sustinere si de medii de viata accesibile va duce
la minimalizarea impactului pe care LM o are asupra persoanelor afectate si fami-
liilor lor. De asemenea, aceste masuri vor diminua si costurile generale la nivel
de societate, din perspectiva dependentei si a pierderii productivitatii si costurile
la nivel individual, in termeni de stim& de sine scdzuti si sciderea calitatii vietii.
LM poate fi prevenitd, persoanele afectate pot supravietui si aceasta problema
medicald nu trebuie si excludd sinitatea si sociala. insa, pentru a atinge acest
scop, actiunea guvernelor si a celorlati actori implicati este o urgenta. In lipsa
unor actiuni eficiente, LM va raméne, mult prea des, echivalentul unei catastrofe.

Rezumat
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Leziunea medulara nu trebuie sa insemne neaparat o condamnare la moarte. Dar
pentru ca acest aspect sa fie valabil, este nevoie de asistenta de urgenta eficienta si
de servicii de reabilitare corespunzatoare, care, la ora actuald, nu sunt disponibile
majoritatii populatiei din intreaga lume. Dupa ce reusim sa asiguram supravietuirea,
urmatorul pas este sa promovam drepturile persoanelor cu leziune medulara,
impreuna cu cele ale altor persoane cu dizabilitati. Toate acestea inseamna, in egala
masura, atat constientizare, cat siresurse. Urez ,bun venit” acestui raport, deoarece
va contribui la o mai buna intelegere a acestei problematici si, in consecinta, la
practici imbunatatite.

SHUAIB CHALKEN, RAPORTOR SPECIALIST ONU PRIVIND PROBLEMATICA DIZABILITATII

Spina bifida nu inseamna un obstacol in ceea ce priveste o viata implinita si plina
de utilitate. Sunt campioana a jocurilor paralimpice, sotie, mama, prezentator
si membru al Camerei Superioare a Parlamentului Britanic. A fost nevoie de
perseverenta si dedicare, dar in mod cert nu sunt un supraom. Toate acestea au
fost posibile pentru ca m-am putut baza pe asistenta medicala de calitate, inclusiv
pe educatie, scaune rulante adecvate, un mediu accesibil si prestatii sociale
corespunzatoare. Sper ca cei care sunt responsabili cu crearea politicilor, oriunde in
lume s-ar afla ei, vor citi acest raport, vor intelege modul in care trebuie gestionate
provocarile impuse de leziunea medulara si ca vor face pasii necesari in acest sens.

TANNI GREY-THOMPSON, MEDALIATA A JOCURILOR PARALIMPICE S| MEMBRU AL CAMEREI LORZILOR A
PARLAMENTULUI MARII BRITANII

Dizabilitatea nu inseamna incapacitate, ea este o parte a minunatei diversitati care
se afla in jurul nostru. Trebuie sa intelegem ca persoanele cu dizabilitati nu vor
acte de caritate, ci vor oportunitati. Actele de caritate inseamna pozitionarea unei
persoane pe o treapta superioara si a alteia pe una inferioara, iar persoana aflata
pe treapta superioara ofera, in mod ,,generos” ceva de care ea nu are nevoie. Insa
solidaritatea se manifesta intre persoane care se afla in raport de egalitate, pe o
axa orizontala, legand fiinte umane care sunt diferite, dar egale in drepturi. Trebuie
sa eliminam barierele, sa construim o cale spre libertate: libertatea de a fi diferit.
Aceasta este adevarata incluziune.

LENIN MORENO, FOST VICEPRESEDINTE AL REPUBLICII ECUADOR



