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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.

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.

Servicii alternative de ingrijire si educatie pentru copii cu dizabilitati

m incepand 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 angajatilor 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
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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.

LAbilitdtile 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.



CLASIFICAREA INTERNATIONALA A
FUNCTIONARII, DIZABILITATII S| SANATATII
(CIF)

Organizatia Mondiala a Sanatatii 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), derivatd 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.

Clasificarea
internationala
a functionarii,
dizabilitatii

si sanatatii

|
@

Clasificarea
internationala
a functionarii,
dizabilitatii

si sanatatii

Versiunea
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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 CONTEXTUALI:
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:

<

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 in 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 ceilali, 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:

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

1 Problema USOARA (usoaré, scazuts ...) 5-24%

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

9 nuecazul

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

In alcatuirea prezentului studiu de caz a fost utilizat Setul de baza
succint pentru poliartrita reumatoida (Brief ICF Core Set for Rheumatoid-
Arthritis).

Din perspectiva CIF, abordarea persoanelor cu dizabilitai trebuie sa aiba
la baza metoda de lucru REHAB-CYCLE. Aceasta reprezinta ,0 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
ez T~
Evaluarea periodica
/ finala

Desemnarea rolurilor

Interventia

T |

Studiile de caz elaborate de Swiss Paraplegic Research (www.icf-
casestudies.org/) au reprezentat un model pentru toate studiile de
caz realizate Tn 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 n care
traieste.
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INTRODUCERE

CADRUL LEGISLATIV

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

Dupa ce au fost incercate mai multe variante de organizare, sistemul
roméanesc 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 Tn subordinea consiliilor judetene
/ primariilor de sector, numite directii generale de asistenta 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 in 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 asistentd sociald 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,
sbeneficiile 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 in scopul
promovarii incluziunii sociale si cresterii calitatii vietii anumitor categorii de
persoane, ale caror drepturi sociale sunt prevazute expres de lege.”
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in cazul persoanelor cu dizabilitati, elementul-cheie pentru tipul si
cuantumul beneficilor de asistenta sociald 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 dizabilitati
grave sau accentuate primeste indemnizatie lunara (intre 166 si 202
lei), care se acorda indiferent de veniturile acesteia. Pot exista situatii Tn
care indemnizatia se cumuleaza cu salariul sau pensia de invaliditate si
situatii in 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 dizabilititi 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 dizabilitati 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.

Céat priveste serviciile sociale, acestea sunt puse la dispozitie de serviciile
publice de asistentd sociala organizate in 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 Il al anului 2013 existau 57 de servicii
alternative, dintre care 20 de centre de zi, 29 de centre de recuperare
neuromotorie etc.

Pentru persoanele cu dizabilitati in 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
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care durata de tratament este limitata si solicitad contributii 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 Tn 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 051-20007, 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 in 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 dizabilitati. 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 in comun si a statiilor
a fost 31 decembrie 2010.

In Conventia ONU, accesibilitatea reprezint 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
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alte facilitéti si servicii deschise sau furnizate publicului, atat in zonele
urbane, cét si rurale.”

POLIARTRITA REUMATOIDA este o boald inflamatorie cronica,
recurenta, caracterizata de prezenta unui exudat infiltrativ proliferativ la
nivelul sinovialei articulare, afectiune ce determina deformarea in timp a
articulatjilor.

Primele criterii de clasificare a poliartritei reumatoide (PR) au fost elaborate
sipublicate in urma cu 20 de ani de catre American Rheumatism Association
(ARA). Intrucat, la aplicarea pentru cazurile de PR precoce, sensibilitatea
acestora era de doar 33-77%, American College of Rheumatology (fost
ARA) si European League Against Rheumatism (EULAR) au elaborat in
anul 2010 si publicat simultan Tn SUA si in Europa un set de noi criterii.
Utilitatea acestora este justificata de abordarea noua a cazurilor de PR
care consta in diagnosticare precoce si tratament remisiv imediat.
Criteriile propuse tin de doua domenii: clinic (raspandirea artritei si durata
acesteia) si biologic (autoanticorpii si reactantii de faza acuta), dupa cum
urmeaza:

Artrita (numarul si tipul articulatiilor afectate)

1 articulatie mijlocie sau mare 0 puncte
2-10 articulatii mijlocii/mari 1 punct

1-3 articulatii mici 2 puncte
4-10 articulatii mici 3 puncte
> 10 articulatii mici 5 puncte

Serologia (factorul reumatoid — FR sau anticorpii anti-peptid ciclic citrulinat
—anti CCP)

Ambele negative 0 puncte
Cel putin una pozitiva la titru mic* 2 puncte
Cel putin una pozitiva la titru mare** 3 puncte

Durata artritei
< 6 saptamani 0 puncte
> 6 saptamani 1 punct

Reactiile de faza acuta (VSH si proteina C-reactiva)

Ambele normale 0 puncte

Oricare dintre acestea pozitive 1 punct

*Peste limita normala, dar mai mica decat de 3 ori valoarea normala
**Mai mare decat de 3 ori valoarea limita normala
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POVESTEA LUI G.N.:
PERSEVERENTA, FACTOR FACILITATOR AL
REABILITARII

L~Jucam volei, imi placea sportul si dddeam vina pe ridicarile de mingi cand
au aparut primele tumefactii la incheieturi... numai ca, la un moment dat,
tot la ora de sport, nu am putut sa stau in maini. Era clar ca se intampla
ceva si medicii din Piatra Neam{ m-au trimis la lasi, unde diagnosticul de
poliartritd reumatoida s-a confirmat pentru a treia generatie din familia
noastra, dupa tatal meu si mama sa...”

Spre deosebire de G.N., pentru mulii dintre copiii cu dizabilitati din
Romania a merge la scoala este in continuare o provocare.

Sistemul educational din Roméania creeaza dezavantaje majore pentru
persoanele cu dizabilitati. Un studiu facut de Societatea Academica din
Romaéania remarca faptul ca incidenta nescolarizarii si a abandonului
timpuriu este de 7 ori, respectiv de 2 ori mai mare pentru persoanele
cu dizabilitati fata de populatia generala. Grupul cel mai dezavantajat
din punct de vedere al accesului la educatie este format din persoane
cu dizabilitati fizice, somatice sau vizuale, grave, din mediul rural. Tn
plus, calitatea educatiei in invatamantul segregat sau in invatamantul
la domiciliu este perceputa ca fiind mai slaba.

Aceasta problema este cu atat mai importanta cu cat s-a demonstrat
ca principalul factor care influenteaza ocuparea persoanelor cu
dizabilitati este educatia: cu cat nivelul de educatie este mai scazut,
cu atat probabilitatea de a avea un loc de munca este mai mica. De
asemenea, urmarea cursurilor de formare profesionala poate creste
semnificativ sansele unei persoane cu dizabilitati de a se angaja.

Tenacitate si pofta de viata, acestea sunt calitatile cu care G.N. a razbatut.
Boala a debutat cand ea avea 12 ani si s-a manifestat prin dureri,
inflamatii si reducerea treptata a mobilitatii articulatiilor. G.N. a avut
interndri repetate in spital pentru recaderi si complicatii, dar a beneficiat
de recuperare, medicamente si terapii, inclusiv interventii chirurgicale.

Alegerea medicinii ca optiune profesionala a venit firesc. G.N. a
compensat problemele cauzate de boala cu rezultate scolare foarte
bune.
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Dupa facultate, s-a specializat Tn medicina nucleara, iar ulterior a studiat
cea de-a doua specialitate, radiologie si imagistica medicala. Cariera
si-a Inceput-o la un centru medical privat unde a lucrat 6 ani si unde
a ajuns sa conduca dispeceratul de ambulanta. Aceasta i-a permis sa
acumuleze experientd si sa castige fidelitatea unor pacienti. in 2009 a
fost solicitata si a inceput sa lucreze la un important spital de urgenta din
Bucuresti; a investit mult timp si efort in dotarea cabinetului de imagistica.
Mai tarziu, a Tnceput sa colaboreze de asemenea la sectiile de urgenta
ale altor doua spitale din Bucuresti.

Petrece mult timp Tn spital, fie la locul de munca, fie In garzi; spitalul este
spatiul care fi ofera confort psihic.

G.N. si-a perceput reabilitarea si, de fapt, intreaga existenta ca pe o lupta:
cu durerea persistenta, cu nevoia de a identifica tratamentul potrivit, cu
oamenii care nu o intelegeau, cu atitudini si intrebari compatimitoare. Se
defineste ca perseverenta, tenace, ,fac parte dintre cei care, daca ma da
cineva afara pe uga, intru pe geam”.

A inteles ca nimeni nu este de vind pentru ceea ce i se intdmpla si ca
viata nu ii va oferi nimic fara vointa de a obtine. A cautat solutii la limitarile
de activitate si la restrictiile de participare in societate. S-a automotivat,
iar mama a sustinut-o mereu si colegii au tratat-o ca pe o persoana
obisnuita.

G.N. Tsi cunoaste boala si o gestioneaza eficient. Poate realiza o serie
de activitati: toate sarcinile de autoingrijire si o parte din treburile din
gospodarie (sa faca un menaj usor, sa spele vase, sa dea cu aspiratorul).
Pentru celelalte, a imaginat diverse dispozitive asistive; de pilda, pentru
ca nu poate sa se aplece prea mult, Tsi ridica ciorapii cu ajutorul unor
pense medicale, fiindca nu a gasit clesti speciali de sosete si se descurca
mai bine cu instrumentele cunoscute din jurul ei.

Merge destul de mult pe jos, cu pauze. Isi cumpara incaltdminte cu talpa
care nu aluneca, se feresgte de ingramadeala, de frig. Planifica orice drum,
orice iesire n oras, orice calatorie, astfel incat traseul sa fie accesibil, si
ia cu ea prieteni de Incredere. Oboseste in caz de efort sustinut.

G.N. nu poate conduce o masina, dar obisnuieste sa mearga cu taxiul
la serviciu; se deplaseaza foarte mult cu acest mijloc de transport. Cand
merge in excursii, cele mai mari probleme le are la calatoriile cu trenul,
fiindca nu poate urca si coborf din vagon singura.
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Una din provocarile carora persoanele cu dizabilitati locomotorii
trebuie sa le faca fata este lipsa de accesibilitate a transportului public.
Legea nr. 448/2006 cuprinde un intreg capitol dedicat accesibilitaji,
unul dintre articole fiind alocat transportului in comun si transportului
feroviar, dupa cum urmeaza: ,Pentru a facilita accesul neingradit
al persoanelor cu handicap la transport si calatorie, pana la 31
decembrie 2010, autoritatile administratiei publice locale au obligatia
sa ia masuri pentru:

- adaptarea tuturor mijloacelor de transport in comun aflate in
circulatie;

- adaptarea tuturor statiilor mijloacelor de transport in comun
conform prevederilor legale, inclusiv marcarea prin pavaj tactil a
spatiilor de acces spre usa de intrare in mijlocul de transport;

- sa adapteze cel putin un vagon si statiile principale de tren,
pentru a permite accesul persoanelor cu handicap care utilizeaza
fotoliul rulant.”

Conform actului normativ citat, ,persoanele cu handicap grav
beneficiaza de gratuitatea transportului interurban, la alegere, cu orice
tip de tren, in limita costului unui bilet |a tren interregio IR cu regim de
rezervare la clasa a ll-a, cu autobuzele sau cu navele pentru transport
fluvial, pentru 12 calatorii dus-intors pe an calendaristic” (art.24).

Nerespectarea termenelor si, implicit, nerealizarea adaptarilor
necesare reprezinta bariere in incluziunea sociala a persoanelor cu
dizabilitati. Cercetarile au aratat ca, din cauza lipsei de accesibilitate a
vagoanelor de tren, cele mai multe persoane cu dizabilitati locomotorii
nu pot folosi aceste prestatii; de aceea, ele pledeaza pentru o
flexibilizare a sistemului de beneficii de asistenta sociala, pentru a
raspunde mai eficient la nevoile lor individuale.

Parintii au fost un factor de facilitare a participarii in societate a G.N.
Mama este asistentul ei personal, ajutand-o la toate treburile din casa.
Ins& ea i percepe, intr-o anumitd masurd, si ca o frana, in sensul cd nu
au avut suficienta incredere Tn potentialul ei. Din fericire, G.N. nu a lasat
aceasta ,supra-protectie” s o impiedice sa caute mereu solutii si a avut
speranta ca poate realiza ce-si propune: ,Perspectiva cealalta, sa stai si
sa nu faci nimic, e mai rea; oricat de greu ti-ar fi, trebuie sa lupti”.

Gratie personalitatii ei si sprijinului primit de la cei din jur, G.N. a gasit
modalitati de depasire a barierelor din drumul ei spre comunitate:
boala si abordarea inconsecventa a medicilor, atitudinea resemnata a
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parintilor, trotuarele Tnalte, transportul inaccesibil s.a.m.d. Perseverenta
a fost acea calitate care i-a permis sa gestioneze eficient procesul
de reabilitare pe termen lung. Este astazi un om implinit si echilibrat,
deoarece se cunoaste foarte bine pe ea insasi si face toate eforturile ca
sa aiba succes in toate demersurile.

G.N. este subiectul acestui studiu de caz, in care folosim Clasificarea
internationald a functionarii, dizabilitatii si sanatatii pentru a evalua
situatia ei prezenta. Ea a atins nivelul actual de functionare dupa ce a
beneficiat de servicii de ingrijire a sanatatii, necesare pentru intretinerea
si imbunatatirea structurilor si functiilor organismului, si a recuperat multe
din abilitati, ajungand sa desfasoare activitati complexe si ameliorand,
pe céat posibil, conditiile de mediu.

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 REHAB-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 Tabelul de interventie
interventiilor necesare si a rolurilor
specialigtilor 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 reabilitérii porneste de la stabilirea unor obiective pe
termen lung; pentru atingerea acestora, se lucreaza cu obiective pe
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termen scurt caracteristice fiecarui program de reabilitare, permitand un
feed-back periodic.

Etapa 1 - Evaluarea initiald este un proces in cadrul caruia 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
relevante pentru descrierea comprehensiva a functionarii persoanei.

in cazul lui G.N., am utilizat Setul de baza 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 Tn recuperare-reabilitare, un expert in politici
sociale si un expert in integrare profesionala. Cercetarea se poate realiza si
de catre o singura persoana.

Informatjiile 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 perspectivd 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 G.N. cuprinde doar etapa evaluarii initiale in care
au fost completate cele doua instrumente de lucru prezentate anterior,
Fisa de evaluare initiala si Profilul categorial.

Pentru a ilustra 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 n selectarea interventiilor necesare si desemnarea
rolurilor si responsabilitatilor fiecarui specialist din echipa de reabilitare.
Aceste informatii se consemneazd 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 funciiile, 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 n 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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CONCLUZIE

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

Acest studiu de caz a prezentat o persoana cu dizabilitati care, pentru
a se integra 1n societate, a depasit cu perseverenta multe obstacole:
manifestarile repetate ale bolii, lipsa de accesibilitate, precum si absenta
unora dintre mijloacele asistive necesare. Aaratat si ca sprijinul din partea
celor din jur (mama si prietenii), precum si interventiile specialistilor din
domeniul sanatatii contribuie in mod semnificativ la integrarea deplina in
viata cotidiana si In societate a unei persoane cu dizabilitati.

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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Tel: 021 448 02 42
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Telefonul utilizatorului de scaun rulant: 0800 030 668




