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CUVANT iNAINTE

FUNDATIA MOTIVATION ROMANIA (Motivation) este o organizatie
neguvernamentala, fondata in anul 1995, care ofera servicii diversificate
pentru dezvoltarea independentei personale si integrarea sociala a
persoanelor cu dizabilitati, si anume:

Recuperare activd pentru persoanele cu dizabilitati locomotorii (in
special, persoane cu leziuni medulare):

B consiliere si instruire pentru viata independenta si integrare sociala,
in stagii de recuperare, seminare si tabere. Programul cuprinde doua
componente: kinetoterapie si instruire pentru viata independenta
(ingrijirea personala, manevrarea scaunului rulant, integrarea
sociala). Fiecare persoana cu leziune medulara lucreaza individual cu
un kinetoterapeut si cu un instructor de viatad independenta, el Tnsusi
utilizator activ de scaun rulant;

B consultanta privind accesibilizarea mediului fizic, a spatiilor de locuit
sau de munca, adaptarea masinii si a altor echipamente.

B Scaune rulante personalizate pentru persoanele cu dizabilitati
locomotorii

W distribuirea de scaune rulante de tip activ pentru copii si adulti,
sisteme de pozitionare pentru copii cu infirmitate motorie cerebrala si
realizarea de adaptari speciale in functie de nevoile utilizatorilor;

B Scaunele rulante distribuite de Motivation respecta principiile
pozitionarii corecte, ceea ce le asigura caracteristici suplimentare,
unice.

B Servicii alternative de ingrijire si educatie pentru copii cu dizabilitati

m fncepand cu 2003, Motivation a intervenit in procesul de
dezinstitutionalizare si a transferat 37 de copii cu dizabilitati dintr-
un centru public in 5 case de tip familial ale organizatiei. Totodata,
asigura conditii pentru recuperarea, integrarea educationala si sociala
si dezvoltarea lor personala prin activitatile Centrului de zi Motivation,
ale atelierului de terapie ocupationala si actiuni de socializare.

Integrare in munca a persoanelor cu dizabilitati

B servicii de informare si consiliere si servicii de mediere pe piata muncii
pentru persoanele cu dizabilitati, indiferent de tip si grad, precum
si servicii de consultanta pentru angajatori in vederea incadrarii Tn
munca a acestor persoane, accesibilizarea locurilor de munca si
instruirea angaijatilor fara dizabilitati.

SWISS PARAPLEGIC RESEARCH (SPR) este un centru de cercetare

din Elvetia care contribuie la functionarea optima, integrarea sociala si



imbunatatirea sanatatii si a calitatii vietii persoanelor cu leziuni medulare
prin cercetare clinica si Tn comunitate, de la momentul traumei pe tot
parcursul vietii persoanei.

Scopul SPR este sa promoveze cercetarea sanatatji din punct de vedere
holistic, cu accent pe ,experienta traita” a persoanelor cu probleme
de sanatate si pe interactiunea lor cu societatea. Aceasta se face
prin intermediul unei retele de cercetare care abordeaza procesul de
recuperare dintr-un punct de vedere comprehensiv la nivel national si
international.

Fundatia Motivation Romania si Swiss Paraplegic Research — Elvetia
implementeaza in parteneriat, in perioada mai 2013 — aprilie 2015,
proiectul ,Abilitatile Conteazd - Implementarea Clasificarii
Internationale a Functionarii, Dizabilitatii si Sanatatii (CIF) in
serviciile de incluziune sociala pentru persoanele utilizatoare de
scaune rulante din Romania”, finantat de Programul de Cooperare
Elvetiano-Roman.

“Abilitatile Conteaza” este un program unic de constientizare si instruire,
care isi propune sa sprijine profesionistii din Roménia sa adopte principii
centrate pe abilitatile persoanelor cu dizabilitati in furnizarea serviciilor
sociale, Tn vederea cresterii potentialului de participare activa a acestora
la viata comunitatii. Instrumentele de lucru din cadrul programului sunt
create avand ca referinte CIF si studiul Organizatiei Mondiale a Sanatatii
asupra Perspectivelor Internationale privind Leziunile Medulare (IPSCI).

n cadrul proiectului sunt realizate cinci studii de caz care prezinta din
perspectiva CIF statusul functional al unor persoane cu leziuni medulare
sau alte dizabilitati locomotorii. De asemenea, 120 de profesionisti
din Romania vor participa la cursuri de instruire pe baza unui manual
de prezentare CIF, elaborat in cadrul proiectului. Partenerul elvetian
va realiza un ghid de implementare a normelor IPSCI in Romania, cu
implicarea unor specialisti si a unor persoane cu dizabilitati locomotorii,
pentru schimbarea perspectivelor in furnizarea de servicii sociale pentru
acest grup tinta. Va fi dezvoltat un program pilot de evaluare a nevoilor
utilizatorilor de scaune rulante, de care vor beneficia, pentru inceput, 60
de utilizatori de scaun rulant. Peste 1.200 de persoane vor fi informate cu
privire la serviciile centrate pe abilitati destinate utilizatorilor de scaune
rulante.

Toate aceste activitati vor contribui la schimbarea abordarii predominant
medicale prezente inca in Romania, care limiteaza sansele de incluziune
sociala a persoanelor cu dizabilitati, catre o abordare biopsihosociala,
centrata pe persoana.
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CLASIFICAREA INTERNATIONALA A
FUNCTIONARII, DIZABILITATII S| SANATATII
(CIF)

Organizatia Mondiala a Sanatatji a alcatuit Clasificarea internationala a
functionarii, dizabilitatii si sanatatii (CIF) pentru a oferi un cadru general
de descriere a starii de sanatate si a celorlalte stari asociate acesteia,
descrise din perspectiva organismului, individului si societatii. CIF nu se
refera doar la persoanele cu dizabilitati; de fapt, CIF se refera la tofi
oamenii.

Clasificarea internationala a functiondrii, dizabilitatii si sanatatii a fost
tradusa si promovata in Romania in anul 2004, prin cooperarea dintre
Autoritatea Nationala pentru Persoanele cu Handicap si Asociatia
RENINCO Romania, cu sprijinul logistic si financiar al Reprezentantei
UNICEF.

Clasificarea Internationald a functionarii, dizabilitati si sanatatii
— versiunea pentru copii si tineri (CIF - CT), derivata din CIF, a fost
conceputa de OMS pentru a evidentia caracteristicile copilului aflat
in proces de dezvoltare si influenta mediului in care acesta traieste.
Lucrarea a fost tradusa in limba romé&na si publicatd in anul 2013, la
initiativa Ministerului Muncii, Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor
Varstnice, cu sprijinul logistic si financiar al Reprezentantei UNICEF. CIF
si CIF — CT au aceeasi structura.
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CIF are doua parti, fiecare cu doua componente:
1. FUNCTIONARE S| DIZABILITATE:

a) Functiile si structurile organismului

Functiile organismului sunt funciiile fiziologice ale sistemelor
corpului, inclusiv functiile psihologice.

Structurile corpului sunt pariile anatomice ale organismului, ca
organele, membrele si componentele acestora.

Deficientele / afectarile sunt probleme ale functiilor sau structurilor
corpului, ca deviatie semnificativa sau pierdere.

b) Activitati si participare
Activitatea reprezinta executarea unei sarcini sau a unei actiuni de
catre un individ / persoana.

Participarea este implicarea intr-o situatie de viata.

Limitarile de activitate reprezinta dificultatile pe care le poate avea
un individ / persoana in executarea activitatilor. Dificultatile tin atat
de individ / persoana, fiind determinate de deficienta / afectarea
functionala, cat side mediul in care traieste si isi desfasoara activitatea,
fiind determinate de bariere.

Restrictiile de participare reprezinta problemele cu care se poate
confrunta un individ / persoana atunci cand se implica in situatii de
viata. La fel ca in cazul limitarilor de activitate, problemele tin atat de
individ / persoana, céat si de mediu.

Functionarea este un termen general in care sunt incluse toate
functiile organismului, structurile corpului, activitatile si participarea.

Dizabilitatea este un termen general care cuprinde deficientele /
afectarile functiilor sau structurilor, limitarile de activitate si restrictiile
de participare.

2. FACTORI CONTEXTUALLI:
c) Factorii de mediu

Factorii de mediu compun mediul fizic, social si atitudinal in care
oamenii traiesc si isi duc existenta.

d) Factorii personali
Factorii personali sunt caracteristicile individului care nu fac parte
din starea sa de sanatate (varsta, sexul, statutul social, experientele
de viata).
Facilitatorii sunt factorii din mediul unei persoane care, prin absenta
sau prezenta, imbunatatesc functionarea si reduc dizabilitatea.



Barierele sunt factorii din mediul unei persoane care, prin absenta

sau prezenta, limiteaza functionarea si creeaza dizabilitatea.
Calificatorii sunt niste coduri numerice care specifica amplitudinea
sau dimensiunile functionarii sau dizabilitatii dintr-o anumita categorie,
sau masura in care un factor de mediu este un element facilitator sau o
bariera in calea functionarii.

De exemplu, capacitatea este un calificator care descrie nivelul de
functionare cel mai ridicat pe care o persoana il poate atinge probabil, la
un moment dat, intr-unul dintre domeniile cuprinse in lista de activitati si
participare. Capacitatea se masoara intr-un mediu uniform sau standard
si reflecta, astfel, capacitatea adaptaté la mediu a individului. In schimb,
performanta este un calificator care descrie modul in care actioneaza
persoanele Tn mediul lor curent, aducand astfel in discufie aspectul
implicarii acestora n situatiile de viata.

CIF are la baza modelul integrativ biopsihosocial al functionarii,
dizabilitatii si sanatatii. Pe baza acestui model stiintific, functionarea (cu
componentele: functiile organismului si structurile corpului si activitati
si participare) este considerata rezultatul interactiunii dintre starea de
sanatate si factorii personali si de mediu, interactiune ilustratd mai jos:

1>

Abordarea biopsihosociala s-a impus din ce in ce mai mult in contextul
in care limitarile modelului medical si ale modelului social sunt evidente
si recunoscute, in paralel cu dezvoltarea unei viziuni integrate si holistice



a functionarii umane. Conceptul de functionare presupune faptul ca
interventiile Tn diferite domenii contribuie, intr-o forma care poate fi
masurata, la eliminarea totald sau partialad a barierelor care impiedica
participarea efectivd a persoanelor cu dizabilitati la viata sociala.
Astfel, interventiile se concentreaza asupra nevoilor si potentialului de
dezvoltare ale persoanelor cu dizabilitati, pentru a le optimiza capacitatea
de participare sociala n calitate de cetateni cu drepturi depline. n acest
fel, nivelul de participare a persoanelor cu dizabilitati Tn societate nu mai
este rezultatul direct si liniar al caracteristicilor individuale ale persoanei
(modelul medical) sau al caracteristicilor mediului fizic (modelul social), ci
se reconfigureaza intr-o relatie interactiva intre caracteristicile persoanei
si conditiile si specificul contextelor cu care interactioneaza. in cadrul
acestei abordari, dizabilitatea nu este un rezultat direct al afectiunii
individuale (modificarea sau pierderea unei functii a organismului sau a
unei structuri a corpului), ci devine rezultatul relatiei dintre capacitatea
functionala a persoanei si modul in care mediul réspunde respectivelor
caracteristici.

CIF contine o clasificare a factorilor de mediu care pot sa se constituie fie
n facilitatori, fie in bariere. Factorii de mediu includ: produse si tehnologie,
mediul construit si cel natural, sprijinul si relatiile cu ceilalfi, atitudinile,
sistemele de servicii si politicile. CIF recunoaste de asemenea factorii
personali care reprezinta o componenta a factorilor contextuali, dar fara
a-i detalia, datorita marilor variatii culturale si sociale asociate acestora.

Clasificarea CIF contine peste 1.400 de categorii, organizate ierarhic,
cu fiecare nivel ierarhic aducand mai multa specificitate. Categoriile CIF
sunt notate cu coduri alfanumerice cuprinzand si asa-numitii calificatori
CIF, care masoara severitatea problemei descrise de categoriile CIF:

nu se mentioneaza

0 NICIO problema (inexistent, absent, neglijabil ...) 0-4%

1 Problem& USOARA (usoara, scizuta ...) 5-24%

2 Problema MODERATA (mediu, destul de ...) 25-49%
3 Problema SEVERA (ridicat, extrem de ...) 50-95%
4 Problema COMPLETA (in totalitate ...) 96-100%
8

9

nu e cazul

Pentru a sprijini lucrul cu CIF, OMS si Departamentul de cercetare CIF,
gazduit de Swiss Paraplegic Research, au dezvoltat un proces stiintific
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de alcatuire a Seturilor de baza CIF (/CF Core Sets in limba engleza),
reprezentand liste scurte de categorii selectate din CIF, referitoare la
anumite probleme de sanatate sau situatii.

Tn alcituirea prezentului studiu de caz a fost utilizat Setul de baza succint
pentru leziunile medulare pe termen lung (Brief ICF Core Set for Spinal
Cord Injury in the Long-Term Context).

Din perspectiva CIF, abordarea persoanelor cu dizabilitai trebuie sa aiba
la baza metoda de lucru REHAB-CYCLE. Aceasta reprezinta “o metoda
de rezolvare de probleme folositd in MANAGEMENTUL REABILITARII
bazat pe CIF, care faciliteaza structurarea, organizarea si documentarea
procesului de reabilitare” (Rauch A, Cieza A, Stucki G., “How to apply the
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) for
rehabilitation management in clinical practice”, Eur J Phys Rehabil Med.
2008).

Managementul reabilitarii presupune interventii structurate tn patru etape,
insotite de instrumente de lucru corespunzatoare, dupa cum urmeaza:

Evaluarea
7 niala T~
—y  Evaluarea periodica
/finala

Desemnarea rolurilor D —

/
Interventia

T

Studiile de caz elaborate de Swiss Paraplegic Research (www.icf-
casestudies.org/) au reprezentat un model pentru toate studiile de
caz realizate in cadrul acestui proiect. Acestea isi propun sa descrie
persoana in totalitate, luand in considerare nu numai conditia sa de
sanatate, functiile organismului si structurile corpului, dar si activitatile
si participarea acesteia, precum si factorii personali si de mediu in care
traieste.
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INTRODUCERE

CADRUL LEGISLATIV

Legea nr. 448/2006 privind protectia si promovarea drepturilor
persoanelor cu handicap, republicata, reprezintd in prezent actul
normativ care reglementeaza drepturile si obligatiile persoanelor cu
handicap, acordate in scopul integrarii i incluziunii sociale a acestora.

Dupa ce au fost incercate mai multe variante de organizare, sistemul
romanesc de asistenta si protectie a persoanelor cu dizabilitati se afla
in sfera de responsabilitate a Ministerului Muncii, Familiei, Protectiei
Sociale si Persoanelor Varstnice (MMFPSPV). in ceea ce priveste
organizarea institutionala la nivel judetean / de sector, functioneaza in
prezent structuri descentralizate, aflate in subordinea consiliilor judetene
/ primariilor de sector, numite directii generale de asistent{a sociala si
protectie a copilului, respectiv directii locale ale sectoarelor municipiului
Bucuresti.

Romania a ratificat Conventia ONU privind drepturile persoanelor cu
dizabilitati, prin Legea nr. 221/2010. Conventia ONU pune in prim plan
respectarea drepturilor fundamentale ale persoanelor cu dizabilitati si
reliefeaza rolul comunitatii si al mediului Tn reducerea excluziunii acestor
persoane. Ratificarea Conventiei constituie momentul cheie pentru
analiza si ajustarea legislatiei nationale, astfel incat sa poata fi realizate
si respectate obligatiile asumate, ,pentru a da persoanelor cu dizabilitaf;
posibilitatea sa traiasca independent si sa participe pe deplin la toate
aspectele vietii.”

ASISTENTA SOCIALA A PERSOANELOR CU
DIZABILITATI

Sistemul national de asistenia sociala este definit si reglementat prin
Legea nr. 292/2011 a asistentei sociale. Acesta se compune din beneficii
de asistenta sociala si servicii sociale. Conform actului normativ citat,
.beneficiile de asistenta sociala reprezinta o forma de suplimentare sau
de substituire a veniturilor individuale / familiale obtinute din munca, in
vederea asigurarii unui nivel de trai minimal, precum si o forma de sprijin
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in scopul promovairii incluziunii sociale si cresterii calitatii vietii anumitor
categorii de persoane, ale caror drepturi sociale sunt prevazute expres
de lege.”

In cazul persoanelor cu dizabilititi, elementul-cheie pentru tipul si
cuantumul beneficilor de asistenta sociala il constituie gradul de
handicap: grav, accentuat, mediu, usor (toate drepturile si obligatiile fiind
cuprinse in Legea nr. 448/2006). in prezent, o persoana cu dizabilititi
grave sau accentuate primeste indemnizatie lunara (intre 166 si 202
lei), care se acorda indiferent de veniturile acesteia. Pot exista situatii in
care indemnizatia se cumuleaza cu salariul sau pensia de invaliditate si
situatii Tn care indemnizatia reprezinta singura sursa de venit. Acestea
din urma demonstreaza ca indemnizatia nu are un rol compensator,
in sensul prevazut in Conventia ONU, pentru asigurarea cheltuielilor
legate de dizabilitati (art. 28 - Standarde de viata si de protectie sociala
adecvate).

In paralel cu indemnizatia, persoanele cu dizabilitati grave, accentuate
si medii primesc lunar buget personal complementar (intre 33,50 si 91
lei), prin intermediul acestei prestatii incercand sa se asigure dreptul
persoanelor cu dizabilitafi de a-si alege anumite servicii. Persoanele cu
dizabilitati usoare nu primesc prestatii, ci au unele facilitati. Beneficiile de
asistenta sociala se acorda pe durata valabilitatii certificatului care atesta
incadrarea in grad de handicap.

Clasificarea pe grade determina acordarea acelorasi beneficii si servicii
sociale persoanelor incadrate Tn acelasi grad de handicap, indiferent de
nevoile lor individuale; implicit, alocarea resurselor se face pentru marea
masa a drepturilor prevazute pentru fiecare grad.

Cat priveste serviciile sociale, acestea sunt puse la dispozitie de serviciile
publice de asistentd sociala organizate Tn subordinea autoritatilor
administratiei publice locale sau de furnizorii privati de servicii sociale.
Furnizorii de servicii sociale, indiferent de forma lor juridica, trebuie sa
fie acreditati in conditiile legii si sunt inscrisi in Registrul electronic unic
al furnizorilor de servicii sociale, gestionat de Agentia Nationala pentru
Plati si Inspectie Sociala (http://www.mmuncii.ro/sas/index).

Serviciile sociale specializate in domeniul dizabilitatii sunt intr-un numar
extrem de redus si dispersate geografic. Datele statistice oficiale (http://
www.mmuncii.ro/j33/images/buletin_statistic’hand_IIl_2013.pdf) atesta
faptul ca la sfarsitul trimestrului 11l al anului 2013 existau 57 de servicii
alternative, dintre care 20 de centre de zi, 29 de centre de recuperare
neuromotorie etc.
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Pentru persoanele cu dizabilitati Tn general, situatia prezenta determina
un acces redus la recuperare si, implicit, la incluziune sociala. Optiunile
pentru recuperare si ingrijiri specializate sunt spitalele si centrele de
recuperare, in care durata de tratament este limitata si solicita contributji
financiare.

ACCESIBILITATEA

Accesibilizarea cladirilor de interes public constituie obligatie, cu referire
la ,cladirile ce apartin institutiilor publice si private care ofera populatiei
diferite tipuri de servicii”’, conform Legii nr. 448/2006. Autoritatile publice
responsabile au obligatia sa elibereze autorizatia de constructie pentru
cladirile de utilitate publica numai in conditiile respectarii prevederilor
legale in domeniu, astfel incat sa fie permis accesul neingradit al
persoanelor cu handicap. Prevederile tehnice legale sunt cuprinse
in ,Normativul privind adaptarea cladirilor civile si spatiului urban la
nevoile individuale ale persoanelor cu handicap, indicativ NP 051-2012
— Revizuire NP 051-2000", din 5 martie 2013.

Costurile lucrarilor necesare pentru realizarea adaptarilor se suporta
din bugetele autoritatilor administratiei publice centrale sau locale si
din sursele proprii ale persoanelor juridice cu capital privat, dupa caz.
Autoritatile administratiei publice locale au, de asemenea, obligatia
sa includa reprezentanti ai Ministerului Muncii sau ai organizatiilor
neguvernamentale ale persoanelor cu handicap Tn comisiile de receptie
a lucrarilor de constructie ori de adaptare.

Nerespectarea realizarii accesibilitatii constituie contraventie si se
sanctioneaza cu amenzi contraventionale al caror cuantum este cuprins
intre 6.000 si 12.000 lei.

Controlul executarii accesibilitatilor se face de catre Inspectia Sociala
(www.prestatiisociale.ro), dar nu se regasesc rapoarte publice privind
eficienta acestuia.

Calatoria cu un mijloc de transport, cu trenul sau pur si simplu cu
scaunul rulant pe strada ridica bariere nenumarate pentru persoanele
cu dizabilitafi. Toate termenele prevazute pentru realizarea accesibilitatii
in Legea nr. 448/2006 sunt depasite; de exemplu, termenul pentru
accesibilizarea trecerilor de pietoni si intersectiilor a fost 31 decembrie
2007, iar pentru adaptarea mijloacelor de transport ih comun si a statiilor
a fost 31 decembrie 2010.
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in Conventia ONU, accesibilitatea reprezinta atat un principiu, cat si un
articol distinct care prevede ca ,Statele Parti vor lua masurile adecvate
pentru a le asigura acestor persoane accesul, in conditii de egalitate cu
ceilalti, la mediul fizic, la transport, informatie si mijloace de comunicare,
inclusiv la tehnologiile si sistemele informatice si de comunicatii si la
alte facilitati si servicii deschise sau furnizate publicului, atat in zonele
urbane, cat si rurale.”
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LEZIUNILE MEDULARE (LM)

Leziunile medulare pot avea o cauza traumatica (cele mai frecvente
sunt accidentele rutiere, sportive sau de munca, plonjon, caderi)
sau non-traumatica (avand la baza anumite afectiuni, precum spina
bifida).

Leziunile medulare traumatice sau leziuni medulare (LM) reprezinta
la ora actuala 43% din patologia vertebrala si 1% din totalul
traumatismelor la nivel mondial.

Nerecunoscuta la timp si netratata corect, o posibila leziune medulara
survenita in urma traumatismului poate duce la leziuni ireversibile cu
sechele motorii si senzoriale, care pot produce o puternica trauma
psihica si sociala. Astfel, daca leziunea este la nivel mediocervical sau
mai sus, vorbim de tetraplegie (pareza sau paralizie atat a membrelor
superioare, cat si a celor inferioare), iar in cazul unei leziuni la nivel
toracic, lombar sau sacral, de paraplegie (pareza sau paralizie a
membrelor inferioare).

Pentru clasificarea acestor leziuni medulare, initial s-a folosit
scala Frankel; la ora actuala se foloseste American Spinal Injury
Association Impairment Scale sau Scala ASIA, creata de International
Spinal Cord Society ISCoS (anterior International Medical Society of
Paraplegia IMSoP). Scala ASIA permite cuantificarea gradului leziunii
neurologice. Aceasta identifica cinci clase de leziuni medulare:

Functii motorii si senzitive abolite sub nivelul
neurologic. Nu se mai pastreaza nicio functie
Leziune motorie sau senzoriala in ultimele segmente

A o L ;
completa sacrale (persoana nu are sensibilitate si nu
isi poate misca partile corpului de la nivelul
leziunii in jos).
Functii motorii abolite sub nivel neurologic
si functii senzitive prezente sub nivelul
B Leziune neurologic. Functia senzoriala se pastreaza,
incompleta dar nu si cea motorie, in ultimele segmente
senzitiv sacrale (persoana are sensibilitate redusa,

dar nu fsi poate misca partile corpului de la
nivelul leziunii in jos).
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Functii senzitive prezente sub nivelul
neurologic si activitate motorie voluntara
prezentd sub nivel neurologic, dar

Leziune P - :
c . “ ineficienta cu deficite mari. La testarea
incompleta -
musculara scorul este <3/5 (persoana are
motor . < . A
sensibilitate normala de la nivelul leziunii in
jos si isi poate misca partile corpului, dar nu
are suficienta forta musculara).
Functii senzitive prezente si activitate
motorie voluntara prezenta sub nivel
D Leziune neurologic, eficienta, dar cu forta musculara
incompleta redusa. La testarea musculara scorul este
motor >3/5 (persoana are sensibilitate normala de
la nivelul leziunii in jos si isi poate misca
partile corpului, dar cu forta redusa).
Fara deficite neurologice. Functia motorie si
E Normal 9 t s

senzoriala normala.

De nivelul la care s-a produs leziunea medulara depinde dezvoltarea
ulterioara a abilitatilor de autoservire si de manevrare a scaunului
rulant. Un alt factor care are influenta asupra dezvoltarii abilitatilor este
postura corpului in scaunul rulant. Cercetarile Motivation au aratat ca
nivelul crescut al abilitatilor sporeste sansele de integrare sociala a
persoanelor cu dizabilitati locomotorii; persoanele cu abilitati medii si
avansate inregistreaza rate mai mari de participare scolara, integrare
pe piata muncii, implicare in treburile din gospodarie, prezenta in
comunitate, la cumparaturi, calatorii si sport.
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POVESTEA LUI P.J.
ASPECTE PSIHOLOGICE ALE LM:
ACCEPTAREA DIZABILITATII

Accidentul de masina ramane si in ziua de astazi pentru P.J. o experienta
profund traumatizanta, cauzata de conduita neglijenta la volan a sotului
unei colege, in a caror masina se afla. Din cauza lipsei oricarei intentii
din partea acestora de a-si asuma responsabilitatea accidentului, P.J. nu
a depasit caracterul injust al evenimentului din martie 2007.

In urma accidentului, P.J. a fost diagnosticaté cu tetraplegie Frankel C,
leziunea fiind la nivelul vertebrei C4. Punctajul obfinut de P.J. in urma
evaluarii cu ajutorul scalei SCIM este de 33/100.

Dupa accident, P.J. a fost internata in spital 3 luni, apoi a revenit pentru
stagii de recuperare de maximum doué-trei saptamani. in fiecare an, a
beneficiat de tratamente balneare si recuperare in sanatorii sau centre
de recuperare. Ea apreciaza procedurile complexe, echipamentele
performante (care au drept consecinta ameliorarea abilitatilor),
profesionalismul angajatilor si o valoare rezonabila a coplatii. *

Procesul de recuperare - reabilitare la persoanele cu leziuni medulare
trebuie Tnceput cat mai repede cu putinta. Fiecare zi este pretioasa deoarece
de precocitatea debutului recuperarii (instituirea unui tratament kinetic
imediat post-operator) depinde in mare masura dobéandirea / redobandirea
ulterioara a multor abilitati de manevrare a scaunului rulant, autoingrijire,
autogospodarire si realizare de sarcini. Obiectivele fiecarei etape a recuperarii
corespund stadiului in care se afla pacientul si sunt permanent adaptate
nevoilor acestuia.

In vederea asigurarii asistentei de recuperare - reabilitare, persoanele
cu dizabilitati au dreptul la un bilet gratuit de tratament balnear in cursul
unui an, pe baza programului individual de reabilitare si integrare sociala
si a recomandarii medicului de familie sau a medicului specialist, conform
prevederilor Legii nr.448/2006.

Pentru obtinerea biletului, persoana incadrata in grad de handicap depune
un dosar la casa teritoriala de pensii, dar nu exista siguranta asigurarii
tratamentului. Numarul biletelor de tratament balnear gratuit este redus; el
se stabileste proportional cu numarul potentialilor beneficiari fata de numarul
total al biletelor de tratament balnear gratuit stabilite prin legea anuala a
bugetului asigurarilor sociale de stat.
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P.J. continua recuperarea acasa, face singura exercitii, dar nu are un
program ferm si regulat. in viitor se gandeste s& incerce sa foloseasca
orteze si un cadru la deplasarea pe distante scurte. Se bucura ca a putut
participa la tabara Motivation din vara anului 2013, dedicata instruirii
pentru viatd independenta. P.J. considera ca nu este suficient de activa
si spera sa se schimbe. Fiindca stie ce importanta este recuperarea, isi
promite sa fie mai perseverenta in realizarea de exercitii zilnice. Sfatul
ei pentru alte persoane Tn aceeasi situatie este: ,Sa fie mult mai luptatori
decat mine; acum stiu ca marile reusite in recuperare se realizeaza
in primii doi ani si, daca i se intdmpla cuiva asa ceva, zi si noapte sa
lucreze, nici s& nu doarma!”

Inconsecventa de pina acum in recuperare provine din faptul ca, la 7
ani de la accident, P.J. inca nu s-a impacat cu statutul de persoana cu
dizabilitati.

P.J. a fost foarte afectatd de decesul tatalui sau, de care era foarte
atasata, la 8 luni dupa accident. El i-a fost alaturi inca de la Tnceput,
acordandu-i atentie, sprijin moral si asistenta directa atat in spital, cat si
acasa, crezand in sansele ei de recuperare.

Ea incearca sa-si gestioneze sentimentele de frustrare gi deprimare cu
mult curaj si sa devina cat mai independenta. La ora actuala beneficiaza
de consiliere psihologica. “Nu ma gandisem vreodata la persoanele cu
handicap, nici nu prea intalnisem, nici in satul nostru, nici prin oras... nici
prin cap nu-mi trecea cat de greu se descurca, iar acum regret tare mult
ca nu m-am gandit la asta. Dar de unde sa stiu eu ce ma asteapta?”

Leziunile medulare sunt insotite de tulburari sfincteriene a caror gestionare
necesita un management permanent, pentru a evita aparitia celei mai de
temut complicatii - infectia de tract urinar.

Se descriu doua tipuri de urmari ale afectarii vezicii urinare in cadrul eziunilor
medulare:

- Vezica urinara flasca, in care contractiile muschiului vezical sunt foarte
slabe sau absente. Acest tip de vezica predispune la infectii prin refluxul urinii
in uretere (segmente ale aparatului urinar prin care urina, formata in rinichi,
ajunge in vezica urinara).
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- Vezica urinara spastica, ce este caracterizatd de contraciii reflexe ale
muschiului vezical ce determina golirea frecventa a vezicii.

Golirea vezicii se poate face fie prin sondaj - permanent, intermitent sau
suprapubian - fie prin utilizarea condomului (prezervativ pentru derivarea
urinii). Un numar mare de pacienti nu reusesc, insa, sa gestioneze functia
urinara si sunt dependenti de pampers (absorbante urinare). Acest tip de
materiale igienico-sanitare nu este insa subventionat prin Contractul-cadru
privind conditiile acordarii asistentei medicale in cadrul sistemului de asigurari
sociale de sanatate, incheiat anual.

Pentru a scadea riscul infectiilor urinare, persoanele cu LM trebuie sa aiba
permanent in vedere golirea repetata si completa a vezicii. Existenta unui
volum rezidual de urina favorizeaza aparitia infectiilor urinare caracterizate
prin febra, stare generala alterata, urina cu aspect tulbure si miros intepator,
dureri abdominale si cefalee (dureri de cap). In acest caz, pentru un tratament
corect, este necesara efectuarea unei uroculturi si a unei antibiograme pe
baza careia se indica antibioticul la care germenii identificati sunt sensibili.
in paralel, se consuma o cantitate mai mare de lichide sau ceaiuri (coada-
calului, coada-soricelului, matase de porumb, cozi de cirese, merisor, afine,
urzica).

Cea mai mare provocare este sa gestioneze problemele cu incontinenta
urinara, care o fac sa fie reticentd in a avea o viata sociala mai activa.
Multe dintre persoanele cu LM trebuie sd deprindd managementul
infectiilor de tract urinar (ITU).

La ora actuala, P.J. are nevoie de ajutor la autoingrijire si la sarcinile din
gospodarie; intreaga familie o sprijina, in special mama ei si fiul de 20 de
ani, cel care reprezinta pentru ea o mare satisfaciie.

Din punct de vedere financiar, P.J. resimte frustrarea provocata de
cheltuielile facute pentru dizabilitate fata de veniturile insuficiente. Ca
pensionar de invaliditate de gradul |, P.J. ar dori sa beneficieze de
asistent personal, dar nu a identificat o persoana care sa fie dispusa sa
faca aceasta munca solicitanta.

Persoanele care si-au pierdut capacitatea de munca din cauza unui accident
pot beneficia de pensie de invaliditate, conform Legii nr. 263/2010 privind
sistemul unitar de pensii publice.

P.J. este incadrata in gradul | de invaliditate, caracterizat prin pierderea totala
a capacitatii de munca si a capacitatii de autoingrijire. Ea beneficiaza de o
pensie de invaliditate, la care se adauga o indemnizatie pentru insotitor, in
cuantum fix, suportata de la bugetul de stat (aproximativ 500 de lei).
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P.J. este, de asemenea, incadrata in gradul grav de handicap si beneficiaza
de indemnizatie lunara si buget personal complementar, datorita faptului ca
Legea nr. 448/2006 prevede posibilitatea cumularii acestor venituri.

Suma cumulata a acestor beneficii nu depaseste de regula 1.400 de lei lunar,
ceea ce este insuficient pentru traiul zilnic, transport si recuperare, mijloace
igienico-sanitare, asistenta personala si altele, ceea ce subliniaza faptul ca
prestatiile sociale nu au rol compensator.

Conform Legii nr. 448/2006, persoana cu handicap grav are dreptul, in baza
evaluarii sociopsihomedicale, la un asistent personal, angajat cu contract
individual de munca de primaria localitati de domiciliu sau resedinta a
persoanei cu handicap grav. Asistentul personal presteaza pentru persoana
cu handicap grav toate activitatile si serviciile prevazute in contractul individual
de munca, in fisa postului si in planul de recuperare a persoanei.

Persoanele cu invaliditate incadrate Tn grad de handicap pot opta intre asistent
personal si indemnizatia pentru insotitor. Tn cazul in care ele nu pot identifica
sau angaja un asistent personal, pot opta pentru indemnizatie lunara, care
este in cuantum egal cu salariul net al asistentului social debutant cu studii
medii din unitatile de asistenta sociala din sectorul bugetar, altele decat cele
cu paturi. Plata indemnizatiei lunare se asigura de primariile in a caror raza
teritoriala isi are domiciliul sau resedinta persoana cu handicap grav si se
face pe perioada valabilitatii certificatului de incadrare in grad de handicap.

La momentul interviului, P.J. nu parea a fi acceptat pe deplin dizabilitatea
(,ma gandesc: de ce eu?”), nu si-a asumat-o realmente, cu constrangerile
inerente. Marturiseste ca a trecut prin deprimari, descurajare, refuzul
recuperdrii. Totusi Tncepe sa resimta primele semne de recuperare. Isi
doreste mult sa castige in independenta, sa nu mai apeleze la cei din jur
pentru orice gest. Isi reproseazd momentele de neglijare a recuperarii,
lipsa de autodisciplina.

P.J. este subiectul acestui studiu de caz, in care folosim Clasificarea
internationala a functionarii, dizabilitatii si sanatati pentru a evalua
situatia ei prezenta. Cu ajutorul consilierii psihologice, este de asteptat
ca ea sa isi asume situatia de utilizator de scaun rulant si sa dedice mai
mult timp si efort reabilitarii.
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ABORDAREA
DIN PERSPECTIVA CIF

Interventiile destinate reabilitarii persoanelor cu leziuni medulare trebuie
planificate intr-o abordare metodologica unitara, ghidata de obiective
clar formulate si agreate de comun acord de beneficiari si specialisti.

Un astfel de program de reabilitare are la baza UREHAB-CYCLE ca
metoda folosita in MANAGEMENTUL REABILITARII, care cuprinde
urmatoarele etape:

Etapa Instrumentul de lucru

1) Evaluarea initiala Fisa de evaluare initiala
Profilul categorial

2) Desemnarea rolurilor (stabilirea interventiilor Tabelul de interventie
necesare si a rolurilor specialistilor in acest

sens)
3) Interventia Tabelul de interventie
4) Evaluarea finala Fisa de evaluare finala

Cu scopul de a exemplifica abordarea unitara si comprehensiva
asupra persoanei, acest studiu de caz este elaborat din perspectiva
managementului reabilitarii, folosind instrumentele adecvate.

Managementul reabilitarii porneste de la stabilirea unor obiective pe
termen lung; pentru atingerea acestora, se lucreaza cu obiective pe
termen scurt caracteristice fiecarui program de reabilitare, permitand un
feed-back periodic.

Etapa 1 - Evaluarea initiala este un proces in cadrul céruia se colecteaza
informatii despre situatia la zi a persoanei care face obiectul studiului
din perspectiva tuturor componentelor CIF: funciii ale organismului si
structuri ale corpului, activitati si participare, factori de mediu si personali.
Persoana trebuie descrisa in mediul ei de viata, cu identificarea tuturor
factorilor care faciliteaza sau creeaza bariere in incluziune.

Setul de baza CIF (ICF Core Set in limba engleza) corespunzator
problemei respective de sanatate (daca un asemenea set exista)
furnizeaza o prima selectie a categoriilor CIF relevante pentru colectarea
de informatii. La Setul de baza CIF, mai pot fi adaugate si alte categorii
din alte Seturi de baza CIF sau din intreaga clasificare considerate
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relevante pentru descrierea comprehensiva a functionarii persoanei.

in cazul lui PJ., am utilizat Setul de baz& succint pentru leziunile medulare
pe termen lung (Brief ICF Core Set for Spinal Cord Injury in the Long-Term
Context), iar fiecare membru al echipei a adaugat coduri din CIF considerate
relevante pentru evaluare. Echipa din cadrul proiectului a fost alcatuita din 3
persoane: un medic specialist in recuperare-reabilitare, un expert in politici
sociale si un expert in integrare profesionala. Cercetarea se poate realiza si
de catre o singura persoana.

Informatiile se obtin prin interviuri cu beneficiarul si cu specialistii care au
lucrat cu acesta, studiind documentele medicale si de alta natura si pe
baza observatiei, cu ajutorul unor instrumente (de exemplu, ghiduri de
interviu) create special pentru acel beneficiar.

Informatiile colectate se inregistreaza in FISA DE EVALUARE INITIALA,
al carei scop este sa structureze datele si sa ilustreze statusul functional
al beneficiarului din cuvintele lui si din perspectiva profesionistilor din
echipa de reabilitare. Informatiile introduse de echipa de reabilitare sunt
apoi corelate cu CIF pe baza unor reguli clar stabilite.

Informatiile din Fisa de evaluare initiala sunt apoi introduse in PROFILUL
CATEGORIAL, care furnizeaza o perspectiva comprehensiva despre
statusul functional al persoanei si despre impactul factorilor de mediu si
personali asupra acesteia.
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PROFILUL CATEGORIAL listeaza categoriile extrase din Setul de
baza CIF ales (suplimentate, dupa caz) si le acorda calificatori meniti
a cuantifica severitatea problemei pe care persoana o are in functiile
si structurile organismului, capacitatea / performanta sa de a realiza
anumite activitati / in a participa, precum si marimea barierelor si
facilitatorilor. Profilul categorial le permite profesionistilor sa stabileasca
obiective pe termen lung si pe termen scurt in valori masurabile, de
exemplu, valoarea calificatorilor la care se intentioneaza sa se ajunga
prin interventie (valoarea obiectivului). Relatia cu obiectivul indicé la care
obiectiv raspunde fiecare categorie.

Studiul de caz dedicat lui P.J. cuprinde doar etapa evaluarii initiale Tn care
au fost completate cele doua instrumente de lucru prezentate anterior,
Fisa de evaluare initiala si Profilul categorial.

Pentru ailustra in totalitate abordarea REHAB-CYCLE ca metoda folosita
in MANAGEMENTUL REABILITARII, vor fi prezentate si urmatoarele
etape si instrumente, avand valoare de exemplu.

Etapa 2 — Consta in selectarea interventiilor necesare si desemnarea
rolurilor si responsabilitatilor fiecarui specialist din echipa de reabilitare.
Aceste informatiii se consemneaza in TABELUL DE INTERVENTIE
care ilustreaza repartizarea catre diferitele categorii de profesionisti a
interventiilor propuse pentru respectiva persoana. In tabel se pastreaza
numai categoriile CIF asupra carora se va interveni.

Etapa 3 — Etapa 3 este reprezentata de interventia propriu-zisa care
utilizeaza acelasi instrument din etapa 2, si anume Tabelul de interventje.
Persoana primeste serviciile necesare care ar trebui sa imbunatateasca
statusul ei functional, abordand integrat functiile, structurile, activitatile /
participarea si factorii de mediu si personali.

Etapa 4 - Ultima etapa este evaluarea finala care foloseste ca instrument
de lucru FISA DE EVALUARE FINALA, in care se inregistreaza la
fiecare categorie CIF valorile initiale ale calificatorilor propuse in Profilul
categorial si in Tabelul de interventie, si cele finale, la care s-a ajuns
dupa interventie. Scopul Fisei de evaluare finala este sa consemneze
modificarile aparute in statusul functional al persoanei si masura in care
obiectivele asumate la inceput au fost atinse. Fisa furnizeaza informatii
ce ajuta echipa de reabilitare sa decida daca trebuie continuat programul
de reabilitare sau ce alte interventii ar mai fi necesare.
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STUDIU DE CAZ
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CONCLUZIE

Acest studiu de caz prezintd abordarea REHAB CYCLE ca metoda
bazata pe CIF de a realiza managementul reabilitarii persoanelor cu
dizabilita{i (cu leziuni medulare, mai exact).

Acest studiu de caz a prezentat o persoana cu dizabilitafi care s-a
confruntat cu multe obstacole: socul accidentului, pierderea tatalui,
incontinenta urinara si lipsa materialelor igienico-sanitare, lipsa de
accesibilitate, inexistenta serviciilor in mediul rural si lipsa de informatii.
Sprijinul familiei, contactul cu alte persoane in aceeasi situatie,
posibilitatea de a beneficia de tratament balnear si serviciile de consiliere
si kinetoterapie au constituit facilitatori n procesul de integrare sociala.
Elementul cheie in reusita procesului de reabilitare a acestei persoane
va fi Insa, acceptarea dizabilitatii.

Abordarea biopsihosociala centrata pe persoana, oferita de CIF, este
ideala pentru descrierea functionarii (sau dizabilitatii) unei persoane
in raport cu contextul sau de viatd. De asemenea, faciliteaza alegerea
masurilor necesare care ar putea favoriza participarea si integrarea ei in
societate.
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DATE DE CONTACT

Sediul Motivation este in judeful llfov, dar isi desfasoara activitatea si
in Bucuresti si lucreaza in alte 12 centre din tara, in judetele Arges,
Bihor, Brasov, Cluj, lasi, Galati, Mehedinti, Mures, Neamt, Prahova,
Sibiu si Timis. Mai multe informatii pot fi obtinute: www.motivation.ro, tel.
021.448.02.42; fax.021.448.11.07, e-mail info@motivation.ro.

SPR are sediul in Nottwil, Elvetia.

Mai multe informatji sunt disponibile la: http://www.paraplegie.ch/en/pub/
pan.htm si http://www.icf-research-branch.org/other-research-programs-
and-projects/icf-implementation-in-romania.
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Proiectul ABILITATILE CONTEAZA — Implementarea Clasificarii Internationale a
Functionarii, Dizabilitatii si Sanatatii (CIF) in serviciile de incluziune sociald pentru
persoanele utilizatoare de scaune rulante din Romania este co-finantat printr-un grant din
partea Elvetiei prin intermediul Contributiei Elvetiene pentru Uniunea Europeana extinsa.
Sprijinul financiar oferit prin Programul de Cooperare Elvetiano-Roméan este de pana la
249.974 CHF, contributia Fundatiei Motivation Romania fiind de 42.735 CHF.

Fundatia Motivation Romania

Str. Podisor nr 1, Sat Buda, Comuna Cornetu, llfov, Roméania
Tel: 021 448 02 42

Fax: 021 448 11 07

Email: info@motivation.ro

www.motivation.ro

Telefonul utilizatorului de scaun rulant: 0800 030 668



