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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 personald, manevrarea scaunului rulant, integrarea
sociala). Fiecare persoana cu leziune medulara lucreaza individual cu
un kinetoterapeut si cu un instructor de viata independenta, el insusi
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 muncéa a persoanelor cu dizabilitati

W 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 consultantd 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
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).

In cadrul proiectului sunt realizate cinci studii de caz care prezintd 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 i
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
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socialad a persoanelor cu dizabilitati, catre o abordare biopsihosociala,
centrata pe persoana.




CLASIFICAREA INTERNATIONALA A
FUNCTIONARII, DIZABILITATII
S1 SANATATII (CIF)

Organizatia Mondiala a Sanatatii a alcatuit Clasificarea internationala a
functionaérii, 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 societatji. 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 functiondrii, dizabilitatii si sanatatii
— versiunea pentru copii gi 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 romana si publicata 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,

!
o dizabilitatii
? ¥
B,

Clasificarea

S s si sanatatii

Versiunea
pentru
copii & tineri




CIF are doua parti, fiecare cu doua componente:

1. FUNCTIONARE $I DIZABILITATE:

a) Functiile si structurile organismului
Functiile organismului sunt functiile 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.

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 si de mediul in care traieste siisi 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, cét 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 Tsi duc existenta.
d) Factorii personali

Factorii personali sunt caracteristicile individului care nu fac parte
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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 prezenia, 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 discutie aspectul
implicarii acestora n situatiile de viata.

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

>
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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 partiala a barierelor care impiedica
participarea efectivd a persoanelor cu dizabilitdti la viata sociala.
Astfel, interventiile se concentreaz& asupra nevoilor si potentialului de
dezvoltare ale persoanelor cu dizabilitati, pentru a le optimiza capacitatea
de participare sociala in calitate de cetateni cu drepturi depline. In acest
fel, nivelul de participare a persoanelor cu dizabilitati in 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 raspunde 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:

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

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

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

9 nu e cazul
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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),
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 dizabilitati 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 iniiala 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 in cadrul acestui proiect. Acestea isi propun sa descrie
persoana in totalitate, ludnd 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 obligatile persoanelor cu
handicap, acordate in scopul integrarii si 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 Tn subordinea consiliilor judetene
/ primariilor de sector, numite directii generale de asistenta sociala si
protectie a copilului, respectiv directji locale ale sectoarelor municipiului
Bucuresti.

Roménia 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 dizabilitat
posibilitatea sa traiasca independent si sa participe pe deplin la toate
aspectele vietii.”

ASISTENTA SOCIALA A PERSOANELOR CU DIZABILITATI

Sistemul national de asisten{a 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,
Lbeneficiile 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.”

In cazul persoanelor cu dizabilititi, elementul-cheie pentru tipul si
cuantumul beneficilor de asistenta sociala il constituie gradul de
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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 situatji Tn
care indemnizatia se cumuleaza cu salariul sau pensia de invaliditate si
situatii in care indemnizatia reprezintd 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).

n paralel cu indemnizatia, persoanele cu dizabilititi grave, accentuate
si medii primesc lunar buget personal complementar (intre 33,50 si 91
lei), prin intermediul acestei prestaiii 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 in 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 inscrigi 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.

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
care durata de tratament este limitata si solicitad contributii financiare.
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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 051-2000”, 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 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
ntre 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 statjilor
a fost 31 decembrie 2010.

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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Leziune
incompleta
motor

Leziune
incompleta
motor

E Normal

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

Functii senzitive prezente sub nivelul
neurologic si activitate motorie voluntara
prezentd sub nivel neurologic, dar
ineficienta cu deficite mari. La testarea
musculara scorul este <3/5 (persoana are
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
neurologic, eficienta, dar cu forta musculara
redusa. La testarea musculara scorul este
>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
senzoriald normala.

comunitate, la cumparaturi, calatorii si sport.
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POVESTEA LUI L.N.
VOCATIA SI INTEGRAREA iN MUNCA

,imi place s& spun cé viata e aseméndtoare cu masa cu patru picioare:
unul este familia, iar ai mei m-au trecut in prim plan, chiar ma gandesc
uneori cét de greu i-a fost fratelui meu mai mic. Al doilea picior este
profesia si sunt grozav de multumit s& fac ceea ce imi place, sunt pe
deplin pregétit si interesat. Al treilea este viata sociala, iar eu am o
inteligenta sociala super. Al patrulea picior sunt eu si interiorul meu, este
clar ca acesta nu este inca foarte stabil, aici mai am nevoie sa lucrez.”

La 18 ani, in urma unui plonjon in apa, L.N. a suferit o leziune medulara
soldat cu o fractura la nivelul vertebrelor C5-C6, in urma caruia a fost
diagnosticat cu tetraplegie spastica si dipareza brahiala. Avea membrele
inferioare paralizate si nu se mai putea deplasa; din cauza afectarii
membrelor superioare, executa cu mare dificultate orice activitate, cum
ar fi s@ manance, sa se spele sau sa se barbiereasca.

Astfel, in primii ani de la
accident, L.N. a beneficiat
in permanenta de asistenta
membrilor familiei pentru
toate activitatile cotidiene.
in speranta ca va merge din
nou, s-a concentrat pe
recuperarea medicala; pe
parcurs, a recuperat din
echilibru Si din
functionalitatea bratelor si
mainilor, fapt ce i-a asigurat
un  anumit grad de
autonomie. Dupa trei ani de
la accident, a realizat ca va
utiliza scaunul rulant pentru
toata viata.

Dupa accident, nici L.N., nici membrii
familiei sale nu au primit servicii
de consiliere cu privire la Tngrijirea
personala, sanatate si utilizarea
scaunului rulant. Si la acel moment,
si in prezent, asemenea informatii se
obtin prin bunavointa unor persoane
fizice cu acelasi diagnostic sau prin
proiecte desfasurate de organizatji
neguvernamentale ca  Motivation.
Experienta Motivation aratda ca
interventia individualizata timpurie
referitoare la utilizarea scaunului rulant
poate evita un stres emotional care nu
e necesar si posibilul impact negativ
pe termen lung asupra vietii persoanei.
. Aceste servicii de consiliere si instruire
In viata lui L.N., dizabilitatea | pentru viatd independentd nu sunt

a aparut fintr-un moment | subventionate de Casa de Asigurari de
in care absolvise liceul. | Sanstate (CAS).

Din dorinta de a munci,
a inceput la domiciliu cu
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montarea de spite la rotile scaunelor rulante, apoi a fost dactilograf si
instructor de informatica. Primele locuri de munca au reprezentat ocazia
de aiesi din casa, de a-si face prieteni, de a se dezvolta.

In Romania, persoanele cu dizabilitati se confruntd cu dificultati
majore la intrarea pe piata muncii. Rata de ocupare a persoanelor
cu dizabilitati este scazuta (12%), cu mult sub media din multe
tari europene; de asemenea, este o rata scazuta si comparativ cu
rata de ocupare a populatiei generale din tara noastra (in jur de
60% in ultimele luni). in ceea ce priveste persoanele cu dizabilitati
locomotorii, se estimeaza ca ocuparea lor este si mai redusa.
Cauzele sunt date de faptul ca majoritatea acestor persoane au
acces limitat la educatie si pregatire profesionala si nu beneficiaza
de servicii adaptate de facilitare a angajarii.

Aceasta in ciuda faptului ca avantajele integrarii lor in munca sunt
mari, atat pentru individ, cat si pentru stat. Persoana cu dizabilitati
care munceste obtine astfel un venit care contribuie la bunastarea
sa si a familiei; totodata, un loc de munca raspunde la nevoile sale
de integrare sociala, de apartenenta la un grup, de recunoastere si
valorizare sociala data de un statut profesional; isi imbunatateste
abilitatile sociale si profesionale si Tsi exercita dreptul la munca.

Pe de alta parte, prin angajarea cat mai multor persoane cu dizabilitati
creste numarul de persoane care contribuie ele insele si angajatorii
lor la bugetul de stat. Mai mult decat atat, societatea insasi castiga
prin aportul acestor persoane nou integrate social si profesional, dar
si prin deschiderea catre diversitate a celorlalti cetateni care, lucrand
alaturi de angajati cu dizabilitati, vor pierde din prejudecati si vor
deveni mai toleranti in general.

Asadar, persoanele cu dizabilitati au nevoie de servicii dedicate de
ocupare, care sa faciliteze informarea si consilierea lor in legatura
cu propriile abilitati si interese si cu piata muncii si sa medieze
incadrarea lor in munca.

Continuu, lectura i-a imbogatit cunostintele, iar jurnalul in care isi nota
sentimentele si trairile i-a deschis un nou orizont profesional, psihologia. A
studiat-o la universitate, apoi a ales sa se specializeze Tn scoala cognitiv-
comportamentala, ca tip de terapie. Acum face terapie cu adulii, copii,
cupluri si familii. Lucreaza cu grupuri de dezvoltare personala, sustine
seminare, conduce un program de mentorat si s-a initiat Th hipnoza
ericksoniana. Colaboreaza din 2005 cu Fundatia Motivation Roménia
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ca psihoterapeut, pentru consilierea persoanelor cu dizabilitati. in 2013
a inceput studiile de doctorat, pe tema integrarii scolare a copiilor cu
dizabilitati locomotorii.

A descoperit 0 adevarata vocatie n psihologie si a investit mult din punct
de vedere intelectual, emotional, financiar si ca timp. ,Satisfactia vine
cand oamenii incep sé se schimbe, isi rezolva emotiile negative si incep
sa reconstruiasca in propria lor viata, sa schimbe niste comportamente,
nigte tipare.”

Principalul facilitator in integrarea lui au fost oamenii: incepand cu familia
si continuand cu medici, kinetoterapeuti, alte persoane cu dizabilitafj,
manageri de organizatii neguvernamentale, profesori. ,Sunt rodul cartilor
pe care le-am citit, al experientelor pe care le-am tréit, al oamenilor pe
care i-am cunoscut.”

Pentru L.N., un pas important spre autonomie a fost cand a inceput sa
sofeze masina, in 1999.

Adaptarea auto le permite persoanelor cu dizabilitati sa conduca
un autovehicul, prin montarea unui dispozitiv mecanic de comanda
manuala a pedalelor de frana si acceleratie. Agentii economici care
realizeaza montarea acestor dispozitive mecanice sunt certificai
si verificati anual de catre Registrul Auto Roman (www.rarom.ro).
Numarul lor este destul de redus si neomogen repartizat din punct de
vedere geografic. Costurile dispozitivului mecanic si ale montarii sunt
suportate de persoana cu dizabilitati, fara sa fie subventionate sau
reduse. In plus, procesul este birocratic, implicd mai multe institutii
si presupune multe deplasari. Toate acestea reprezinta bariere in
facilitarea autonomiei persoanelor cu dizabilitati si in integrarea lor
sociala, desi utilizarea unor asemenea dispozitive asistive ar duce la
o crestere semnificativa a calitatii vietii lor.

L.N. este o persoana sportiva: practica Tnotul, baschet in scaun rulant si
kendo.

La 22 de ani de la instalarea dizabilitatii, L.N. este o persoana activa,
care a trecut prin toate etapele reabilitarii parcurse de cele mai multe
persoane cu leziuni medulare si a ajuns la nivelul la care stie ce nevoi
are si cum sa le gestioneze. Ceea ce |-a ghidat in viata personala si
profesionald a fost nevoia de a munci si, mai exact, de a profesa intr-un
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domeniu care i se potriveste si care |-a facut s devina in timp el insusi
un model si un sprijin important pentru alte persoane cu dizabilitati.

Practicarea regulata a exercitiilor fizice are, dincolo de efectele

psihologice benefice (de exemplu, reducerea stresului), o influenta

pozitiva asupra intregului organism, asigurand optimizarea

functionala a fiecarui aparat si sistem. Astfel:

= la nivel cardiovascular, imbunatateste activitatea cardiaca, prin
cresterea volumului-bataie;

= la nivel respirator, creste eficienta plamanilor, favorizadnd o buna
oxigenare a tuturor organelor si tesuturilor;

= la nivel muscular, previne atrofia musculara si mentine astfel
forta;

= la nivel digestiv, combate meteorismul abdominal si constipatia,
favorizand un bun peristaltism intestinal.

in plus, un program de exercitii fizice corect elaborat, practicarea

diverselor sporturi (tir, baschet, inot, arte martiale etc.) stimuleaza

activitatea sistemului imunitar si previn instalarea osteoporozei de

imobilizare, asigurand astfel o calitate crescuta a vietji.

Persoanele cu dizabilitati pot face sport de performanta.
Fondatorul activitatii fizice organizate pentru persoanele cu dizabilitati
fizice a fost Sir Ludwig Guttman, neurochirurg de prestigiu care,
numit in 1943 director al Centrului de traumatologie spinala Stroke
Mandeville — Buckingshire, a folosit exercitiul fizic ca metoda de
crestere a increderii in sine pentru persoanele paraplegice. in
1948, el a organizat, in paralel cu Jocurile Olimpice de la Londra,
o competitie sportiva dedicata persoanelor cu paraplegie, care a
devenit in 1960 Jocurile Paralimpice.

in Romania, Motivation incurajeaza persoanele cu LM sa practice
sportul in scaun rulant, organizdnd antrenamente si competitii
menite sa puna in valoare tenacitatea, determinarea, spiritul de
echipa si dorinta de autodepasire a persoanelor cu dizabilitati. Cele
mai reprezentative sunt cele de baschet, tenis, Tnot si tir cu arcul.

L.N. este subiectul acestui studiu de caz, in care folosim Clasificarea
internationala a functionarii, dizabilitatii si sanatati pentru a evalua
situatia lui prezentd. In opinia lui, pentru fiecare om este important
echilibrul dintre latura profesionala, viata personala (o relatie, familia),
participarea sociala (la grupuri si comunitate) si nevoile personale.
Pentru a atinge acest echilibru, L.N. va continua sa lucreze mai mult cu
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el insusi ca om, pentru dezvoltarea si consolidarea functiilor emotionale
si relationale. El considera ca ,daca vrei, poti. Ca om, chiar daca ai o
dizabilitate, trebuie sa-ti propui un obiectiv, ca lumina unui far, spre care
sa te indrepti; trebuie sa ai rabdare cu tine, sa-{i aloci nigte resurse si sa
actionezi in acea directie.”

ABORDAREA DIN PERSPECTIVA CIF

Interventiile destinate reabilitérii 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 Tabelul de interventie
interventiilor necesare si a rolurilor
specialistilor Tn 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
termen scurt caracteristice fiecarui program de reabilitare, permitand un
feed-back periodic.

Etapa 1 - Evaluarea initiala 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
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factorilor care faciliteaza sau creeaza bariere Tn 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.

Tn cazul lui L.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 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 indica la care
obiectiv raspunde fiecare categorie.

Studiul de caz dedicat lui L.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 ailustra in totalitate aborda[ea 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 informatii 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 Tn 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 dizabilitati care, pentru
a se integra in societate, a depasit unele obstacole precum lipsa de
informatii si de servicii de sprijin, lipsa de accesibilitate a mediului fizic.
In schimb, a beneficiat in mod constant de sprijin din partea familiei, a
prietenilor si a profesionistilor, care au fost principalii facilitatori in acest
proces. Ceea ce |-a ghidat in demersurile lui de integrare sociala a fost
descoperirea inclinatiei pentru profesia de psiholog.

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 judetul llfov, dar Tsi desfasoara activitatea si
in Bucuresti si lucreaza in alte 12 centre din fara, in judetele Arges,
Bihor, Brasov, Cluj, lasi, Galati, Mehedinti, Mures, Neam{, 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 informatii 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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www.motivation.ro

Telefonul utilizatorului de scaun rulant: 0800 030 668




