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Prefata

Persoanele cu leziuni medulare sunt o categorie putin vizibild in tara noastra, motiv pentru care societatea nu
constientizeaza problemele cu care acestea se confrunta iar autoritatile nu cunosc amploarea fenomenului.

Tn ciuda progreselor din ultimele doud decenii, persoanele cu dizabilititi constituie, incd, unul dintre grupurile
cele mai afectate de sardcie si excluziune sociala. Acestea se confrunta cu acces limitat la serviciile de sanatate,
de educatie sisociale, insuficient adaptate nevoilor lor specifice sau posibilitatilor lor financiare.

n mod evident, pentru a sti care sunt resursele de care avem nevoie pentru o interventie eficientd in sprijinul
persoanelor cu leziuni medulare, trebuie sa stim cat de mare este aceasta categorie, unde este raspandita si
care i sunt trasaturile. Fara o cunoastere a acestor aspecte, persoanele cu leziuni medulare si, implicit,
persoanele cu dizabilitati, raman in afara societatii.

Ca organizatie care sprijind persoanele cu dizabilitati, Fundatia Motivation Romania este interesata de o
imagine cat mai aproape de realitate asupra dimensiunii si caracteristicilor fenomenului. In prezent,
informatiile despre persoanele cu leziuni medulare sunt raspandite Tntre mai multe institutii publice iar
inregistrarile nu sunt facute Tn mod unitar si nu permit corelarea informatiilor din diferite surse. Organizatia
Mondial3 a S&natatii estimeaza cd numarul persoanelor cu dizabilititi reprezintd 15% din intreaga populatie. In
schimb, lipsa datelor statistice face ca estimarile privind prevalenta leziunii medulare sa varieze larg de lao tara
la alta. Astfel, daca in Finlanda numarul de persoane cu leziuni medulare traumatice este estimat la 280 de
cazurilaun milion de persoane, in Canada estimarile ajungla 1298 de cazurila un milion de persoane.

Asa s-a nascut ideea acestei cercetari care are caracter de pionierat in Romania si care poate constitui premisa
pentru dezvoltarea de noi studii privind viata persoanelor cu leziuni medulare. Cu ajutorul datelor evidentiate
de aceste studii, dorim sa punem bazele unor politici publice si servicii corespunzadtoare care sa faciliteze
revenireala untraiindependent a persoanelor din Romania ale caror vieti sunt afectate de leziuni medulare.

Cristian ISPAS
Director General

Fundatia Motivation Romania
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1. DETALII METODOLOGICE

Introducere

Raportul este realizat pe baza jurnalelor si interviurilor realizate cu 12 respondenti care prezinta leziuni
medulare, dintre care 6 respondenti din regiunea Nord-Vest, 6 respondenti din regiunea Bucuresti-llfov; 6
intervievati sunt adulti (apti de munca din punctul de vedere al varstei — 2 pentru regiunea BIF, 4 pentru
regiunea NV) si 6 respondenti minori (de varsta scolara - 4 pentru regiunea BIF, 2 pentru regiunea NV). Dintre
persoanele participante, doua au avut recent (aproximativ doua luni) traumatisme care au dus la leziunea
medulara, restul fiind persoane cu traumatisme medulare de mai demult (cu cativa ani in urma) sau cu leziuni
medulare din nastere sau copildria mica.

n cadrul interviurilor, au fost utilizate tehnici de explorare rationald si tehnici de explorare emotionald. Ca
materiale ajutatoare, au fost utilizate jurnalele completate de persoanele intervievate Tnainte de realizarea
interviurilor, precum si carti cu imagini extrase din jocul DIXIT (sunt selectate carti fard conotatie medicala)
utilizate ca suportin cazul tehnicilor de explorare emotionala.

n toate cazurile de interviuri realizate cu minori, acestia au fost asistati de cel putin unul dintre parinti sau
ingrijitori, care a intervenit cu informatii, completari sau incurajari pe parcursul derularii discutiei. Acest lucru a
permis crearea unei imagini mai clare si mai bine articulate a contextului si a situatiei copiilor cu leziuni
medulare.

Recrutare

Procesul de recrutare s-a dovedit a fi unul dificil. Principala abordare a constituit-o discutia cu medici
(kinetoterapeuti, neurologi etc.), ce aveau potentialul de a fi intrat in contact cu persoane cu leziuni medulare.
n aceste situatii, comunicarea cu personalul medical a fost una deficitard, echipa IRES obtinand, de cele mai
multe ori, promisiuni ca vor fi recomandati pacienti, iar apoi amanari repetate ale oferirii unor contacte; la
aceste situatii au contribuit, bineinteles, si programul incarcat al medicilor Tn cauza, precum si alti factori.
Abordarea fata in fatd a medicilor de catre membrii echipei IRES a rdmas, de asemenea, fard rezultate,
personalul din aceste institutii fiind reticent la astfel de colaborari. Abordarea persoanelor fizice din retelele
sociale ale membrilor echipei IRES (cai de acces informale la potentiali respondenti) a dat roade in masura in
care acestea erau, ele insele, medici sau indivizi conectati cu persoane reprezentante ale unor ONG-uri care
sprijina persoane cu dizabilitati.

Tinand cont de aceste dificultati, echipa IRES a considerat ca mediul de rezidenta al respondentilor capata o
relevanta din ce Tn ce mai scazuta. Prin urmare, doar doua interviuri au fost derulate in mediul rural (regiunea
NV), restul fiind realizate in mediul urban (Bucuresti pentru regiunea BIF, Zaldu si Cluj-Napoca pentru regiunea
NV).

Minorii intervievati in Bucuresti au fost recrutati prin intermediul Fundatiei Motivation Romania; acest lucru a
facilitat derularea discutiilor si primirea intervievatorilor IRES, chiar daca pentru unii dintre ei completarea
jurnalelor s-a dovedit a fi o sarcina pentru care au avut nevoie de mai mult timp decét cel estimat de cercetatori
initial. Ceilalti respondenti din Bucuresti, adultii, au fost recomandati de medicul din echipa proiectului, in
calitate de pacienti cu traumatisme medulare recente (aproximativ doud luni); intrucat au fost propusi pentru
intervievare de medicul lor curant, cei doi participanti la studiu au primit, si ei, cu deschidere discutia cu
intervievatorii IRES. Minoriiintervievatiin regiunea Nord-Vest au fost recomandati, de asemenea, de un
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medic, iar parintii acestora si-au manifestat disponibilitatea Tn relatarea situatiilor prin care trec copiii lor.
Pentru abordarea celorlalte persoane participante la studiu, accesul a fost facilitat prin intermediul a doua
organizatii non-guvernamentale care sprijina persoanele defavorizate, suferinde de boli rare si diferite tipuri de
dizabilitati si apara drepturile acestora. Similar cu celelalte cazuri, dat fiind ca au fost recomandati de presedintii
asociatiilorin cauza, respondentii au acceptat cu usurinta participarea lainterviuri.

Contextul interviului, participanti

Toate interviurile cu minori s-au desfasurat la domiciliul acestora, pentru a le asigura un confort emotional cat
maimare.

Pentru aceste interviuri, echipa IRES a solicitat parintilor semnarea unui acord scris privind completarea
jurnalului de catre copiii lor, realizarea interviului cu acestia si primirea informatiilor referitoare Ia
confidentialitate sianonimat.

Intervievatorii IRES au fost primiti in living-ul locuintelor — unele dintre acestea fiind transformate in camera
copilului; Tn cazurile interviurilor derulate in luna decembrie, intervievatorii IRES au constatat prezenta
bradului impodobit, iar in unele situatii au fost mentionate prezenta animalelor de companie (pesti, pisicd). n
plus, s-au putut observa si paturile amenajate astfel incat sa raspunda nevoilor speciale ale copiilor, precum si,
n unele situatii, instalatii de aer conditionat, dar si ustensile si aparatura medicala necesara pentru ingrijirea
acestora.

Toti minorii care au raspuns ei insisi unora dintre intrebari (sau majoritatii acestora) au fost insotiti de parintii
sau tutoriilor; intr-un caz au fost prezenti la interviu si fratii copilului cu leziune medulara. Dintre toti copiii, unul
singur nu a participat deloc la interviu, mama acestuia luand decizia de a-I feri de potentialele emotii negative
provocate de discutie; alti doi minori (fete) s-au aratat mai degraba retinuti in dialog si parintii acestora au
intervenit mai mult Tn completarea raspunsurilor. Ceilalti trei copii au reprezentat respondenti entuziasti,
carora discutia le-a facut placere si care au Tmpartasit cu bucurie detalii din viata lor intervievatorilor IRES —
acolo unde varsta lor le permitea procesarea informatiilor si formularea unui discurs; astfel, in aceste cazuri
parintii au intervenit doar pentru completarea raspunsurilor — in special cu detalii referitoare la elementele
tehnice ale afectiunilor si tratamentului, aspectele financiare, dar si cele emotionale, precum si aspectele
privind sprijinul si facilitatile oferite de stat. Cu exceptia a doua dintre cazuri (intr-o situatie — divort, in cealalta —
mama decedata in urma aceluiasi accident rutier care a cauzat traumatismul medular minorei intervievate),
ambii parinti sunt prezenti in viata copilului si Tsi impart sarcinile de ingrijire a acestuia; de asemenea, in mai
multe cazuri sunt amintiti, in discutii, bunicii.

n cazul respondentilor recrutati prin intermediul doctorului parte din echipa proiectului, interviurile s-au
derulat in spital, unul in cabinetul medicului curant, iar altul intr-unul dintre saloane. Tn ambele situatii, sotiile
respondentilor i-au insotit pe acestia la interviu, iar una dintre discutii s-a derulat in prezenta mai multor
persoane (pacientiinternatiin acelasisalon). Faptul ca la interviu au fost prezente mai multe persoane a limitat,
in unele cazuri, deschiderea participantilor de a raspunde unora dintre intrebari (ex. retineriin ceea ce priveste
evaluarea serviciilor medicale si/sau retineriin a discuta aspecte privind viata de cuplu in urma traumatismului
medular).

Trei dintre discutiile facilitate de reprezentanta unuia dintre ONG-uri au fost realizate la sediul acestuia, iar un
altinterviu realizat prin recomandarea unui reprezentant de asociatie s-a desfasurat acasa la respondent.
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Devieride la cerintele metodologice, dificultati

Pentru interviurile derulate cu minori nu s-au produs devieri de la cerintele metodologice, cu exceptia
situatiilor n care jurnalele au fost completate de parinti (patru din sase cazuri); aceste aspecte, insd, nu sunt
considerate abateri, date fiind solicitarile complexe ale instrumentelor de cercetare.

De asemenea, in situatia a patru dintre discutiile cu adulti, nu s-au realizat abateri metodologice. Pentru doua
dintre cazuri, insa, jurnalele pacientilor au fost completate dupa realizarea interviurilor. Acest lucru a fost
cauzat de modalitatea de realizare a recrutarii si de disponibilitatea medicului, care a permis accesul la
respondenti in acel moment, precum si limitarile institutionale (interiorul spitalului). Acest neajuns a fost
recuperat de echipa IRES prin realizarea discutiilor cu intervievatii atunci cand acestia au fost disponibili si
solicitarea de completare a jurnalului ulterior, Tn urma interviului; jurnalele au fost recuperate de la pacientiiin
cauza, iar detaliile redactate de acestia au oferit informatii utile pentru cercetare.

Unele dintre interviurile realizate cu minori, respectiv cu parintii acestora, au fost incarcate de emotii: au fost
intalnite situatii in care atat copiii, cat si parintii lor, au plans, exprimandu-si astfel temerile pentru situatia in
care unii sau altii ar fi lipsiti de prezenta celorlalti, precum si tristetea provocats de suferinta celor mici. In cel
putin doua dintre interviuri s-au constatat retinerea si refuzul respondentilor de a aborda subiecte care ar fi
putut provoca iesiri emotionale, cauzat, cel mai probabil, in interpretarea echipei IRES, de dorinta parintilor de
a-i proteja pe cei mici de emotii prea puternice. Explorarea anumitor situatii din viata celor cu leziuni medulare
prin intermediul tehnicilor proiective a starnit, de asemenea, reactii emotionale intense din partea unora
dintre participantii la cercetare. Pe de alta parte, in oglinda, s-au putut constata si situatia Tn care unul dintre
minori e Tncurajat sa duca o viata independenta si, prin urmare, minorul nu este ferit de interactiunisi discutii cu
privire la propria situatie (acesta a completat singur jurnalul si a dat raspunsuri celor mai multe dintre intrebari,
mama intervenind doar cu completari); in aceasta situatie, discutia a decurs in mod natural si au fost exprimate
un numar redus de emotii.

Doi dintre adulti s-au aratat, de asemenea, retinuti in exprimarea detaliilor despre viata lor, precum si in
relatarea propriilor opinii si evaludri. Sentimentele care au generat situatiile acestea, din perspectiva
membrilor echipei IRES, sunt ,rusinea” sau ,complexele de inferioritate” ale respondentilor. Unul dintre acesti
intervievati chiar a mentionat explicit ca evita, in general, interactiunile cu persoane ,normale fizic”, intrucat se
simte incomodat si neputincios in a schimba ceva cu privire la starea sa de sanatate; raspunsurile acestui
intervievat au fost foarte sumare, atat din pricina detaliilor precizate mai sus, cat si din cauza faptului ca
plamanii sai sunt insuficient dezvoltati, ceea ce il face sa aiba dificultati in a respira daca rosteste mai multe
cuvinte consecutiv. Respondentul a mentionat aceste aspecte intervievatorului IRES Tn cadrul interactiunii
informale de la finalul discutiei.

Alte retineri ale participantilor la studiu au fost cauzate de locul de desfasurare a discutiei (ex. spital — unde au
existat inhibitii in ceea ce priveste evaluarea calitatii serviciilor medicale) sau de prezenta altor persoane la
interviu (ex. sotia—care acompromis raspunsurile intervievatului referitoare la viata romanticd/sexuala).

Tn afara acestor situatii, interviurile cu adulti ar putea fi caracterizate de naturalete si confort in discutii. Echipa
IRES a constatat, in situatiile traumatismelor recente, optimism si speranta din partea respondentilor cu privire
la evolutia starii lor de sin&tate. Indreptarea unei atentii deosebite inspre credinta si religiozitate a fost
constatata in cateva dintre cazurile investigate.
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2. INTRODUCERE

Unii dintre parintii care au completat jurnalele, punandu-se in situatia celor mici, au mentionat ca unele
elemente din jurnal ar fi fost dificil de inteles din perspectiva copiilor. in plus, ca distinctie intre copii si adulti, cei
din urma au sesizat ca, desi completarea jurnalului a presupus raportarea la un trecut indepartat, solicitarea
emotionala nu a fost foarte mare; in cazul copiilor, Tnsa, parintii au considerat ca anumite aspecte au atins zone
sensibile pe care eisi-ar fi dorit sa nule atinga.
O, A fost bine structurat, a presupus o cdldtorie in timp destul de indepdrtatd.” (IDI1_adult_NV)
Q,,Restul mi s-au pdrut efectiv rdscolitoare pentru cd sunt unele capitole pe care ai prefera sd le inchizi

definitiv si pe care ai prefera sd nu le retrdiesti, ca sa zic asa. Si da, din punctul acesta de vedere a fost
dificil.” (IDI3_minor_BIF)

Uniidintre adulti au precizat, si ei, cd anumite aspecte din jurnal le-au parut mai dificil de completat.
Q,,Sia trebuit sd stau cam mult timp sG md géndesc la ce vrea s zicd intrebarea respectivd sau subiectul
respectiv.” (IDI3_adult_NV)

Un alt aspect important de precizat este acela ca persoanele care au leziuni medulare din nastere nu au tratat
situatia de dinainte de dobandirea leziunii medulare comparativ cu dupa dobandirea acesteia, fiind aflati in
situatia de a se confrunta pe parcursul intregii vieti cu leziunea medulara.
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3. IMPACTUL LEZIUNII MEDULARE ASUPRA
VIETII PACIENTULUI

n general, intervievatii spun c3 se refer3 la afectiunea de care sufer3 fie prin folosirea termenilor medicali
utilizati in diagnosticare, fie prin a descrie urmarile fizice ale acesteia. in doud dintre cazuri, subiectii
mentioneaza ca se refera diferit la diagnostic in functie de interlocutor — daca vorbesc cu o persoana care are
proprietatea termenilor medicali sau daca se afla in situatia de a explica diagnosticul unor persoane care nu
sunt familiarizate cu aceastd terminologie. in cel de-al doilea caz, pacientii folosesc expresii mai simple pentru
a-si descrie situatia, precum ,problema din nastere” sau ,,coloan3 deformat3”. in plus, acolo unde sunt mai
multe diagnostice, intervievatii precizeaza ca se raporteaza in special la diagnosticul principal, si nu la cele
secundare. Pacientii cu traumatism medular recent sunt nesiguri pe diagnostic, folosind mai degraba
terminologia comuna decat pe cea medicala in descrierea propriului diagnostic (,,fractura de coloana”). Doar
unul dintre respondenti mentioneaza si modul in care se raporteaza emotional la diagnostic, declarandu-se
,impacat”.

O,,In general se foloseste paraplegie, deci care derivd din traumatismul vertebro-medular, depinde cui

te adresezi: unuia care nu stie despre ce e vorba i spui cd ai coloana ruptad si e suficient, dacd vorbesti cu

cineva de specialitate sigur dai cdt mai multe detalii specifice ca sd inteleagd exact despre ce vorbesti.”

(IDI1_adult_NV)
Q,,Spina bifida lombar, hidrocefalie operatd, paraparezd flascd spasticd, deformare varus equin si

vezicd neurogend. [...] Primul termen rostit e spina bifida, pentru cd oarecum le inglobeazd pe toate
celelalte, decialelalte decurg.” (IDI4_minor_NV)
Q,,Cum sd md raportez? Sd zic asa, impdcat?” (IDI2_adult_NV)

n ceea ce priveste schimbarile aparute in urma dobandirii leziunii medulare, se observa o diferentd foarte
importanta intre pacientii care au fost diagnosticati de la varste foarte mici (sub un an) sau din nastere si cei care
au dobandit leziunea pe parcursul vietii. Astfel, respondentii care au fost diagnosticati de mici descriu
schimbarile aparute pe masura ce afectiunea a devenit mai severa, gradul de mobilitate devenind tot mai
restrans, iar activitatile pe care le practica tot maireduse.
Q,,Da, a mers... a mers si de-a busilea. A mers si in picioare [...] P4nd sé facd un an de zile aveam o altd
canapea si a plecat practic de la canapea la peretele dstdlaltu, la televizor, dupd care a plecat, a picat si
nus-amairidicat.” (IDI1_minor_BIF)
0Q,,Decidin cein ce mairdu. Boala a degenerat, n-a mai putut sé mai stea in picioare deloc, la 3 ani— 3 ani
siun pic n-a maiputut delocin picioare, numaiin cdrucior|[...].” (IDI1_minor_BIF)
Q,,Pdi, inainte md mai jucam, mai mergeam pe afard.” (IDI11_minor_BIF)

Situatia parintilor care au aflat ca au un copil cu leziune medulard s-a schimbat, de asemenea, acestia
dedicandu-se aproape in exclusivitate pe tratamentul si managementul afectiunii celui mic; situatia in care un
singur parinte se mai afla |langa copil se transformaintr-o lipsa totala de independenta a parintelui.
Q,,[viata] mea personald practic nu mai existd si viata mea e viata lui, e una si aceeasi, si nu facem
altceva decdt sd cautdm solutii, sd ne adaptdm si ne-am incdpdtdnat, cd totusi trebuie sd existe o
recuperare, o vindecare, o sperantd... Ce sd facem, cum sd facem? Deci mereu asta, ziua, noaptea, sd-i
fieluimaibine.” (IDI4_minor_NV)

Sunt relatate, de asemenea, cazuri in care raportarea deficitara a parintilor la afectiunea copiilor, precum si
lipsa infrastructurii adecvate de suport, dar si a dificultatilor financiare, au dus la o reprezentare eronata a
situatiei proprii pentru persoana cu leziune medulara, ceea ce, in timp, a dus la resemnare si imposibilitate de
adaptare pe piata muncii.
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Q,,Copildria mea afostintre patru pereti, pentru cd oriunde trebuia sd merg, md lua pdrintiiin brate, sau
cu cdruciorul, sau md rog./[...] cdrucior initial, cum am in prezent, am numai de la 18-19 ani, cam asa. [...]
Tn copildrie aveam gdnduri sd ma fac balerind, deci asa aveam in cap. Tot timpul dansam prin casd, adica
dansam, gesticulam din mdini si mai din fund cdt puteam, cum puteam si zicea maicd-mea: o sd fii
balerind. Balerind am ajuns, pe naiba.” (ID13_adult_NV)

Pacientii care au dobandit leziunea medulara mai tarziu descriu impactul afectiunii ca fiind unul drastic pentru
stilul de viatd, avand nevoie de o perioada de adaptare dificila din punct de vedere emotional (descrisa, cel
mai ilustrativ, de sentimentul de ,prabusire”). Cel mai de impact aspect in ceea ce priveste aceasta adaptare

tine de constientizarea lipsei de independenta si acceptarea faptului ca este necesar ajutorul celor din jur.
0Q,,S5-a schimbat total si au fost etape, greu de dus. Acum sd spunem cd e o etapd fericitd fatd de toate

prin care am trecut pdnd acum. Deci eu am plecat de la acea fazd in care eram intoarsd cu cearceaful in
pat, pentru cd nu puteam sd fac nici o miscare, eram dependentd absolut total de ceilalti si acum o
consider o etapd fericitd.” (IDI1_adult_NV)

Odata trecuta perioada de adaptare, se instaleaza un sentiment de acceptare, impdcare cu schimbarile
survenite Tn urma aparitiei leziunii medulare, un optimism rezervat, precum si, in cele mai multe situatii,
asocierea acestor schimbari cu augmentarea religiozitatii. Unul dintre respondenti subliniaza importanta
sprijinului acordat de familie si cunostinte pentru a realiza acest pas, chiar dacad uneori asteptarile celor din jur

pot deveniapasatoare.
O,,Nu s-a mentinut mare lucru, pentru cd si raportdrile celorlalti sunt, adicd toatd lumea se asteaptd sd

fii aceeasi persoand dinainte, ori tu nu mai esti deloc ce ai fost inainte. Inainte ai fost o persoand total
independentd, care Tsi fdcea totul pentru ea si pentru cei din jur si dintr-o datd ajungi o persoand care
depinzi totalmente de ceilalti, deci totul se schimbd. Dar eu am avut un foarte mare ajutor de la cei din
jur, de la familie, de la prieteni, de la cunoscuti si atunci practic am invdtat o noud viatd.”
(IDI1_adult_NV)

Un alt element important pentru adaptarea la situatie il reprezinta si sprijinul primit din partea unitatilor

medicale sau ale diferitelor asociatii si organizatii.
Q,,Dupd aceea am fécut cdteva sedinte, 12 dacd nu md insel, apoi am mers la Dezna si acolo am invdtat
sdmerg, ca sd zic asa, cd dacd nu mergeam, cred cd eramin cdrucior.” (IDI2_adult_NV)

Cei mai multi dintre intervievati sustin ca prioritatile lor sunt concentrate in jurul Tmbunatatirii situatiei
medicale, fie prin asteptarea aparitiei unor tratamente, fie prin ameliorarea afectiunii prin exercitii de
kinetoterapie, recuperare, astfel incat sa aiba parte de un grad mai ridicat de independenta. Tot in scopul
obtinerii unui grad mai mare de independenta este mentionata si axarea pe gasirea unuiloc de munca.

Q,SG nu depind atdt de mult de pdrintii mei. [...] S& md pot descurca cét de cdt si singur.

(IDI2_adult_NV)

Q,,Pentru ea a devenit prioritar sd se facd bine. SG gdsim in medicament o sperantd. Speranta o avem,

”

acum asteptdm medicamentul.” (IDI1_minor_BIF)

Se observa din nou o diferenta in ceea ce priveste schimbarile de dispozitie inainte si dupa dobandirea leziunii
medulare intre persoanele care au fost diagnosticate de mici si cele care au dobandit-o pe parcursul vietii, dar si
intre respondentii minori si adulti. Astfel, minorii tind s3-si descrie starea de spirit folosind in mai mare masura
cuvinte cu conotatie pozitiva, precum ,vesel” sau ,fericit”, in timp ce adultii au tendinta de a fi mai retinuti,
folosind cuvinte precum ,impécare” sau ,acceptare”. in timp ce participantii la studiu care au leziunea
medulara din nastere sunt mai curand resemnati cu privire la starea lor, cei cu traumatisme recente au mai

degraba un optimism rezervat.
Q,,Starea lui de spirit este una foarte ok, chiar comparativ cu copiii fdrd dizabilitate pe care-i vdd, nu stiu,

pe stradd sau in jurul lui. E super pozitiv, super ok. [...] De-asta va spun cd asta e normalitatea lui si,
cumva, am incercat s construim o viatd ok si faind in jurul dizabilitdtii, ca sa zic asa, si nu am Idsat, nu
stiu, sd ne macine toatd situatia.” (IDI3_minor_BIF)
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Q,,Inainte am avut o stare de spirit foarte bund, de om
activ, fard probleme existentiale, sau cum sd zic, nu ai
timp de asa ceva la vdrsta aceea. Dar dupd aceea, dacd
vorbim ce s-a intdmplat dupd aceea, sigur cred cd
toatd lumea in situatia mea si eu mai ales, cd la mine
md raportez, are un soc si depinde foarte mult. Unii se
adapteazd foarte repede, eu m-am adaptat foarte
greu si foarte mult a durat sG mda adaptez la noua
situatie, deci sd accept faptul cd de acuma voi fi
intotdeauna dependentd de altcineva si cd voi avea tot

timpul nevoie de ajutorul altcuiva.” (IDI1_adult_NV) Instruire pentru viatd independentd - tehnici de manevrare
a scaunului rulant, sub indrumarea unui instructor utilizator
de scaune rulante.

Unul dintre respondenti relateaza ca a devenit din ce Tn ce maiizolat si ca evita sa frecventeze locurile publice,
insa considera ca aceasta atitudine nu este una sanatoasa si 1si doreste sa intervind o schimbare in propria
mentalitate, astfel incat sa devina o persoana mai deschisa si mai dispusa la socializare.
O,,Da. Da. Probabil atitudinea asta pe care o am nu e cea mai bund. Sigur. [...] SG nu fiu asa, sd nu fiu
asa... Dar nu prea pot. O sd incerc sG-mischimb mentalitatea asta proastd.” (IDI2_adult_NV)

n ceea ce priveste activititile de zi cu zi ale persoanelor diagnosticate cu leziuni medulare, acestea tind s fie
mai degraba sedentare (sunt amintite activitati precum cele casnice sau de ingrijire a animalelor). Cei mai multi
dintre cei intervievati descriu ca in timpul liber prefera sa citeasca, sa se uite la televizor, sa navigheze pe
internet sau alte activitati precum lucru manual sau pictura. Minorii mentioneaza si mersul la scoala/gradinita
saujoaca cu prietenii printre activitatile zilnice.

Toti minorii intervievati frecventeaza scoli normale, iar atat copiii, cat si parintii lor, descriu ca experientalor la
scoald este una plicuta, copiii integrandu-se bine in colectivitatile de elevi. in doud dintre cazuri (copiii fiind la
gradinitd) tratamentul intervine in activitatile educationale, iar minorii nu participa la fel de frecvent pe cat si-ar
dori parintii la acestea. Unul dintre parinti mentioneaza ca in trecut au schimbat scoala la care a fost inscris
copilul initial, deoarece nu a avut parte de intelegere din partea personalului didactic, insa nu considera ca
aceasta este o problema a sistemului de invatamant, in general, ci mai degraba un caz specific.
Q,,Lainceputul scolii au fost momente cdnd, intr-adevdr, copiii veneau buluc peste el siil intrebau: dar ce
ai, dar ce ai, dar o sd mergi vreodatd pentru cd pentru orice copil ce iese din tipar este curios, e un lucru
curios si toti copiii se gdndesc cd da, e un lucru care o sd treacd. [...] In schimb la scoald a fost foarte bine
primit de cdtre colegi, de cdtre cadrele didactice. Este a doua scoald la care am incercat sa-linscriem si ei
intr-adevdr ne-au primit cu bratele deschise. La prima nu a fost cazul, dimpotrivd. Au avut un
comportament foarte ostil si au fost foarte revoltati cd indrdznim sé-Iinscriem la o scoald de masd, desi,
intelectual vorbind, este super ok. Deci efectiv nu i-au dat nici mdcar o minimd sansd sd demonstreze cd
da, este un copil care se poate integra la orice curs, exceptdndu-1 pe cel de educatie fizicd. In fine! [...] Sunt
oameni si oameni, adica ar fi pdcat sd cataloghez, nu stiu, sistemul de invatdmdnt de masad ca fiind bun
sau rdu. Pur sisimplu omul sfinteste locul.” (IDI3_minor_BIF)

Adaptarea copiilor la colectivul clasei si integrarea in acesta poate fi un proces dificil, cu urmari emotionale
puternice asupra copiilor, Tnsa parintii considera ca acesta este unu lucru normal: copiii sunt curiosi de orice
aspect diferit de ceea ce cunosc, iar aceasta curiozitate se poate manifesta uneoriinintrebariincomode pentru
minorii care au leziuni medulare. Cu toate acestea, dupa o perioada de adaptare, acest fel de probleme tind sa
dispara, in special in contextul in care exista sustinere si din partea cadrelor didactice, care pot influenta
perceptia elevilor asupra persoanelor care manifesta probleme de mobilitate.
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Cu exceptia situatiilor de traumatism medular recent, unde intervievatii sunt spitalizati si, prin urmare, depind
de alte persoane intr-o masura mai mare, toti intervievatii adulti se hranesc si se ocupa de igiena personala
singuri. In ceea ce i priveste pe copii, parintii fac tot posibilul s ii sustind pe cei micin a deveni independenti—
prin urmare acestia sunt Tnvatati sa manance singuri si, pe cat posibil, cel putin in partea superioara a corpului,
sa se Tmbrace si sa se spele singuri. Importanta hranei sanatoase pentru sanatatea copiilor, precum si

dificultatea financiara de a utiliza astfel de mancare este subliniata de un singur parinte.
Q,,Deci este o foarte mare problemd, pentru cd hrana sdndtoasd... din cauza veniturilor mici, e foarte

greu sd i-o procur. El mdndncd mai mult gdtit. Ca sd scot alimentele procesate, nu-i dau mezeluri, de
exemplu. Pentru cd face des infectii urinare, din cauza diagnosticului de vezicd neurogend si asa. Sarea
am scos-o, de fapt, total, cd sare de Himalaya pun si in cantitate micd, cat folosim. Zahdrul I-am scos
total, folosesc numai miere. Simdndncd normal in rest, adicd legume, fructe, cdrnitd si lactate zilnic, din
toate. Dar, de fapt, insusi organismul lui respinge tot ce e mdncare veche sau procesatd. Face niste
alergii, asa, alimentare. Nici nu-i sandtos sd-i dai, nicinu poti.” (IDI4_minor_NV)

Legat de igiena personala a minorilor, este subliniata dificultatea parintilor de a realiza acest lucru atunci cand

lipseste infrastructura necesara (accesibilizare, scaun special pentru dus etc.).
O, Aminstalat doar un fel de lift electric in baie ca sd putem sd...Dar incd nu este gata. Ne mai trebuie un

ham adaptat ca sd putem s-o ridicdm din scaun, din asta, sd putem s-o punem pe toaletd, sd putem s-o
bdgdm in cadd pentru cd deja e destul de greu s-o mai ridicdm.” (IDI11_minor_BIF)

Q,,Cuigiena, o datd pe sdptdmdnd il pun in baie pe un scaun de plastic, din acela cum e pe terase si asa il
spdl, dar trebuie —acuma-i simare —sd il duc cu cdruciorul pdnd la usa bdii, il iau, 7l pun pe acel scaun, asa
cu grija si cu atentie, sd nu cddem pe acolo. Ud e si mai rdu, mai greu sd-l iei, dar o datd pe sGptdmdnd
spdldm asa, totul, apd curgdtoare pe scaunul de plastic pus pe podeaua bdii. Ce sd-1 bagi in vand? Am si
desfiintat vana acuma, cd nu-I mai iei de acolo, n-ai cum sd-I iei, mai ales asa mai mdrisor. In rest,
dimineata si seara cu ligheanul Idngd pdtut si cu buretelul — toaletd locald, de la gdt in jos. Asa. Pun o
prelatd dintr-aceea pe pat, peste ea pdturi, prosoape, si cu buretele, cu ligheanul de apd Idngd pédtut si
asa. N-ai cum sdil speli altfel intr-o casd obisnuitd, dar nepregdtita.” (IDI4_minor_NV)

Adultii participanti la studiu care au leziunile medulare de mai mult timp relateaza ca nu au un loc de muncain
momentul de fata, dar ca au activitati n cadrul unor asociatii, unde produc obiecte hand-made sau picteaza.
Detinerea unui loc de munca nu este posibila din cauza problemelor de mobilitate, a celor de sanatate
(agravarea starii de sanatate 1n caz de efort sustinut) sau a lipsei de educatie. Totusi, doua dintre persoanele
intervievate sunt in cautare activa de locuri de munca. Ambii adulti cu traumatisme recente mentioneaza ca
dorescsdrevina lalocurile lor de munca.

0Q,,5-a intrerupt total, pentru cd nu mai puteam. Eu am lucrat in uzind inainte si era imposibil sG mai

continui.” (IDI2_adult_NV)

Q,,Pictez, fac lucrurihand-made.” (IDI12_adult_NV)

Q,,Deocamdatd vreau sd md intorc la muncd, indiferent de situatie si sd merginainte.” (IDI5_adult_BIF)

n ceea ce priveste planurile pentru viitor, respondentii relateaz c& tind sa ia lucrurile incet, asa cum sunt,
intrucat planificarea pe termen mediu si lung este problematica: pot interveni probleme de sanatate
neprevdzute sau agravari ale afectiunilor. Lipsa planurilor de viitor este dublata in schimb de speranta ca
lucrurile vor putea deveni mai simple si mai predictibile in viitor.
Q,,Deci o datd, nu pot sd fac planuri pe termen foarte lung, adicd o noud familie, cum sd zic, niste planuri
nu stiu, o afacere sau altceva, deci pe termen lung, pentru cd nu se stie cat va mai dura situatia, iar pe

termen scurtincerc sd adaptez la ceea ce stiu cd pot sd fac.” (IDI2_adult_NV)
O,,Mai degrabd s-a schimbat modul nostru de functionare, sincerd sd fiu, pentru cd am renuntat sd ne

mai facem planuri de viitor. Pentru cd orice plan... cam orice plan am avut in legéturd cu recuperarea lui
sicu parcursul luila un anumit punct pe care nil-am dorit, toate au avut de suferit sinu I-am putut duce la
bun sfdrsit. Ca atare, sincer si fard sd dramatizez, efectiv nu ne mai facem planuri de viitor. Luam totul
asa cumvine. Da, singura chestie pe care s-o zic cd o facem este sd stabilim urmdtoarea sedintd de
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kinetoterapie si sd stabilim de fiecare datd urmdtoarea sedintd de kineto, dar in rest nu, nu avem planuri.
in schimb avem incredere in viitor. E o chestie foarte ciudatd, nu avem planuri, dar avem incredere in
viitor.” (IDI3_minor_BIF)

Fara exceptie, toti respondentii considera ca accesul persoanelor cu dizabilitati in locurile publice este extrem
de dificil, intrucat infrastructura este deficitara, sau lipsita de coerenta, semnalandu-se probleme legate de
lipsa rampelor de acces in cladiri sau in interiorul cladirilor, inaltimea trotuarelor sau neadaptarea mijloacelor
de transport in comun. Respondentii mentioneaza cd, adesea, chiar siin cazul cladirilor care au rampa de acces,
aceasta este prost facuta si dificil de utilizat, dar si ca sunt situatii in care accesul la rampe este blocat de masini.
Inclusiv accesul in scoli este dificil, iar cele mai multe dintre institutii nu au toalete adaptate utilizarii de catre
persoanele cu probleme de mobilitate. Aceste dificultati de accesare se traduc in limitarea posibilitatilor de
petrecere a timpului liber, inclusiv participarea la activitati culturale, dar si a accesului la facilitati uzuale (cum
ar fi magazine pentru cumparaturi) sau dificultatilor in accesarea serviciilor medicale. Aceste limitari provoaca

sentimente de revolta sifurie in cazul unora dintre respondenti.
Q,,Da, ce sd spun eu? Legislatia spune si prevede foarte multe adaptdri, cu aplicarea stdm putin mai

prost, sau chiar deloc. Eu sunt total impotriva borduriadei astea [...] cd [...] inainte erau trotuarele
accesibile pentru cei In cdrucior, acuma trebuie sd ai niste insotitori vanjosi ca sd poti urca trotuarul cu
cdruciorul, din cauza indltimii pe care si-a cdpdtat-o impetuos, urmare a reabilitdrii. Deci dsta ar fi primul
obstacol sivizibil la orice pas, al doilea ar fi aceste accesibilizdri ale clddirilor care, imbucurdtor, s-au mai
facutin ultima vreme, dar am avut o experientd, cum sd zic? Trebuie sd ai intotdeauna o inaintare, adicd
sd meargd cineva inainte in locul respectiv, sa verifice cd vei avea posibilitatea sd urci la etaj, sau asa,
deci nu te poti tu duce singur, ca persoand si sd fii sigur cd vei ajunge, cd vei rdmdne undeva si nu vei
putea sd ajungi unde ti-ai dorit, sau unde ar trebui s ajungi. E deranjant, eu sufdr foarte mult cd nu
reusesc sd intru intr-o librdrie, cd nu reusesc sG am acces la bibliotecd, de sdlile de spectacol nu spun,
astea sunt deja niste vise indepdrtate, probabil neimportante pentru altii.” (IDI1_adult NV)

OQ,,Nici in spitale... In spitale ce sd zici? Te duci in spitale de copii, de astea, nu poti sd intri, sd iesi, sd
ajungi pe sectie, sd ajungila cabinet. Nu sunt nici mdcar usile, cd ai ajuns cumva cu cdruciorul rulat pdnd
la usa cabinetului sitrebuie sd iei copilul de 40 kg in brate, sa-I duciin cabinet si sd-laduciasa, ca-iusa asa
minusculd...” (IDI4_minor_NV)

O,,Mor, la subiectul dsta mor. [...] din toate magazinele care-s in Floresti, in doud magazine pot sd intru
cu cdruciorul sau cu scuterul, atdt. In niciuna nu potiintra si asta md enerveazd la culme, cd eu vreau sd
intruin magazin, dar n-am acces, n-am cum.” (IDI3_adult_NV)

Cat priveste veniturile persoanelor intervievate, majoritatea declara ca reusesc sa se descurce cu banii pe care
fiau, Tnsa unele dintre acestea intampina dificultati sau au nevoie sa apeleze la sprijin, cu precadere atunci cand
intervine o situatie speciald sau este vorba despre investitii mai importante (interventii chirurgicale,
achizitionarea unor echipamente). Prestatiile sociale acordate persoanelor cu leziuni medulare de catre stat

suntvazute dreptinsuficiente pentru a acoperinevoile pe care le au acestea.
Q,,Depinde de perioadd, sincerd sd fiu. Pentru cd dacd avem anumite operatii de fdcut... Noi avem un

venit ok. [...] Dar ne descurcdm, e ok, in sensul in care si eu, si sotul lucrdm. Si R. are insotitor angajat. Si
lucrdm la particular, nu lucrdm la stat. Si facem ore suplimentare si o perioadd eu am avut si un al 2-lea
job, tocmai pentru a ne descurca. Dacd mdintrebatide banii de la stat, sunt batjocoritori de putini pentru
o persoand cu astfel de afectiune. Revenind la operatii, dacd avem perioade in care trebuie sd facem
operatii mai des decdt de obicei, ne imprumutdm, dupd care, in perioadele in care nu prea avem operatii
de facut, incercdm sa dam datoriile inapoi si s revenim pe linia de plutire.” (IDI3_minor_BIF)

Adultii cu afectiuni congenitale intervievati nu au locuri de munca, iar in cazul celor mai multi singurele venituri
sunt prestatiile sociale, care nu reusesc uneori sa acopere nici strictul necesar. Unii dintre acestia locuiesc cu
parintii, beneficiind de un sprijinimportant din partealor.
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O,,Eu trdiesc din pensia de invaliditate si din ajutorul pentru handicap, mé descurc greu, am norocul cd
mama mea, locuind cu ea md ajutd si ea, pentru cd cheltuielile sunt foarte mari. Spun aici: medicamente,
scutece. [...] Imi riméne doar pentru traiul de zi cu zi, deci pentru nimic altceva. [...] Imbrdcdminte da, la

nevoie si atdt. Deci nu plimbdri, asa-zisele concedii, vacante sunt anulate total, deci nimic altceva
practic. [...]” (IDI1_adult_NV)

Cheltuielile pe care cei mai multi dintre intervievati le au pentru achizitionarea echipamentelor si materialelor
utilizate in gestionarea afectiunii, dar si pentru serviciile medicale sau de recuperare sunt ridicate, iar
managementul bugetului trebuie sa fie foarte atent pentru a acoperi aceste nevoi. Cu toate acestea, niciuna
dintre persoanele participante la studiu nu se plange sau nu semnaleaza situatii Tn care nu ar fi reusit sa se

descurce din punct de vedere financiar, cu toate ca unele dintre ele sunt nevoite sa recurga si laimprumuturi.

Q,,Pdi costurile... Numai costurile kinetoterapiei lunar ajung la 1500 de lei. Nu mai pun la socoteald
hipoterapia, hidroterapia, care de multe ori, cel putin hipoterapia... Cei cu cdlutii au facut un pret special
pentru noi ca sd poatd sd ne fie mai usor si sd ne ducem cdt mai des. Dar ne descurcam, multumim lui
Dumnezeu, ne descurcdm.” (IDI1_minor_BIF)

O, Veniturile... ii deja asa, un punct nevralgic. [...] Drdmuim totul, stim exact care ni-s prioritdtile
incercdm sd le acoperim si cu ce rdmdne sa ne descurcam. [...] Evitdm sd... incercdm sd fim foarte
calculati, altfel n-am reusi, recunosc cd md mai ajutd maicd-mea, no, deci care cum pot, fratele meu,
fiecare ne ajutd cu ce pot si cdt pot. [...] i cdnd ne bucurdm de o plasd de cartofi de la tard.”
(IDI5_minor_NV)

Tn cazul tuturor minorilor participanti la acest studiu sunt enumerate modalititi de petrecere a timpului liber
diverse, de la cele care au loc in casa, la cele care au loc in aer liber. Cei mai multi dintre acestia au activitati
obisnuite pentru varsta lor: deseneaza, picteaza, se joaca, ascultd muzica, se uita la desene animate sau
folosesctableta pentruasejucasau pentruanaviga pe internet.

Minorii participanti la studiu au diferite hobby-uri: isi ajuta parintii sa gateasca, tenis, vizionare de meciuri de
fotbal, muzica clasica s.a.m.d. Cei mai multi dintre copiii intervievati petrec timp in compania membrilor

familiei sau ai prietenilor de aceeasi varsta, fie in spatii exterioare - cel mai frecvent in parcuri, fie acasa.
Q,,Da, are o sumedenie de... Cdnd stdm acasd, fie ne jucdm tot felul de jocuri din dstea de societate, nu

stiu, Piticot, tintar, Rummy, cdrti, chestii de genul acesta. Dacd nu, ascultdm muzicd si dansam in mdsura
in care se poate, mergem la concerte, mergem la proteste, mergem la teatru, la tot...” (IDI3_minor_BIF)

Adultii Tsi ocupa si ei timpul liber cu diferite activitati sau hobby-uri (citit, vizionare programe TV, navigare pe
internet etc.), Tnsa, in cazul unora dintre ei, un obstacol in calea dezvoltarii anumitor pasiuni il reprezinta lipsa
banilor.
O,,Mi-as dori sd pot sd achizitionez cdrti si sd imi finantez hobby-urile. [...] imi place sé lucrez cu mérgele,
sd cos goblen, sau alte lucruri mici hand-made, care presupun un pic de investitie in materiale, ca sa poti
sdlucrezi.” (IDI1_adult_NV)

Ce si-ar dori cei mai multi dintre copii sa se schimbe ih modul in care isi petrec timpul liber este sa fie mai mobili,
sa poata merge si alerga fara dificultati. Adultii, de asemenea, tanjesc dupa independenta si mobilitate. Unul
dintre intervievatii adulti, care are o capacitate pulmonara redusa, declara ca foarte frecvent se simte obosit, iar
pentru el odihna si activitatile relaxante reprezinta ceea ce si-ar dori cel mai mult sa poata face in timpul liber.
Cei mai multi dintre intervievatii adulti spun ca au prieteni, cu care se intdlnesc sau comunica prin telefon sau
prinintermediul internetului.

Cu doua exceptii, persoanele adulte intervievate care sufera de afectiuni congenitale nu au un partener de viata

A~

in momentul realizarii interviurilor. Unii dintre acestia simt, Tnsa, nevoia de a avea pe cineva cu care sa Tsi

7

impartaseasca viata.
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Initiere in tir cu arcul pentru utilizatori de scaune rulante, in timpul unei tabere de sport adaptat.

Una dintre intervievate are o relatie romantica de 8 ani de zile despre care spune ca merge bine si se indreapta
spre casnicie, insa ea mentioneaza ca nu isi doreste sa aiba copii, din cauza riscului ca si acestia sa aiba leziuni
medulare. O alta intervievata, care are si ea o relatie, cu toate ca nu este foarte multumita de cum decurge
aceasta, declara c3, in viitor, si-ar dori sa isiintemeieze o familie si sa aiba copii.

Q,,I: COPIIS-AR PUTEA SA VINA? NU SE POATE?

Nu cd nu se poate, dar nu vreau. Mi-ajunge cd is eu asa cum Is, nu mai vreau, Doamne fereste [...] sGd mda

trezesc cd si el ii cu probleme. [...] Nu md iau dupd medici, sd zicd, cd: las' cd ii bine, cd o sd fie bine, cd nu
stiu ce. Nu md iau eu dupd ei, mai bine asa. Eu cu el si Doamne ajutd, dacd i bine i bine, dacd nu, asta
e.”(IDI3_adult NV)

Utilizarea tehnicilor de explorare emotionald prin expunerea la imagini si interpretarea acestora a relevat
elemente comune puternice pentru modul in care se raporteaza la propria situatie persoanele intervievate. Per
ansamblu, acestea se percep ca fiind imobilizate, neputincioase, dependente de ajutorul celor din jur. Una
dintre imaginile alese cel mai frecvent reprezinta flori rosii care inconjoara, de la distantd, insa, o floare de
acelasi tip, dar alba. Traducem prin aceasta imagine sentimente de izolare (de oameni, de oportunitati), de
deosebire fata de ceilalti; culoarea alba a florii din mijloc poate insemna, in acelasi timp, nevinovatia celui care e
diferit, dar la fel cu ceilalti. In acelasi timp, intervievatii sunt caracterizati de nevoia de integrare, apropiere
sentimentald si speranta. Participantii la studiu care au un traumatism recent exprima, prin selectiile de

imagini, sentimentul de neputinta si starea de imobilizare.
O,,Eu m-am géndit la lucrul [acesta] cdci toatd ziua cdt stau in cdrucior méd simt ca intr-un labirint, cum

arveni. [...] Pentru cd uneorieste spatiul mic. Siintr-un spatiu mic ma mailovesc de usi. [...] Eu mi-as dori
sd pot sd merg ca sG nu md mai simt ca intr-un labirint, sG nu mad mai lovesc de usi. [...] am vdzut un

fluturas care zboard. [...] M-am gdndit cd ar exista o sansd sd pot sd merg.” (IDI2_minor_BIF)
Q,,Sentimente de neputintd. As dori sd fac mai multe, dar probabil n-am suficientd ambitie in mine. Sau
suntsilucruripe care mi-as dorisd le fac, dar care, din cauza bolii, nu-mi permit. Adicd boala nu-mi
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permite.” (IDI2_adult_NV)
Q,,Cred cd si cea cu mdstile este reprezentativd [...] In general el este fericit si exuberant, asa cum

spuneam. Dar uneori este nervos pe situatia in sine, alteori este frustrat cd nu poate sd facd mai mult si
cd recuperarea nu merge asa cum si-ar dori, alteori este uimit cdnd cineva il admird, efectiv. [...] Si i-am

spus chestia asta, dar da, uneoritrece de la o stare de spirit la alta.” (IDI3_minor_BIF)
Q,,Starea de spirit e asta. [ESTE UN MAC ALB?] Da, este cineva care se deosebeste intr-o lume

frumoasa. [...] As vreau sd fiu sieu ca ceilaltimaci.” (IDI1_adult_NV)
Q,,Cred cdancora. [...] Un blocaj. E un blocaj, te infige in pdmdnt.” (IDI5_adult_BIF)

Legat de managementul urinar, toti intervievatii sustin cd acesta poate fi uneori problematic, Tnsa au invatat sa
il tind sub control, fie prin folosirea sondelor, fie a scutecelor. Situatii neplacute cauzate de managementul
urinar sunt cele din sfera dependentei: astfel, necesitatea cateterizarii o datd la trei ore, de cele mai multe oride
o singura persoana care cunoaste manevrele suficient de bine, nu permite parintelui sa stea prea mult timp
departe de copilul cu leziune medulara. Unele probleme pot aparea atunci cand pacientii se simt stanjeniti in
locurile publice. Cazul copiilor cand sunt la scoala este o astfel de situatie, insa cel mai adesea au parte de
intelegere din partea celorlalte persoane prezente. in schimb, in cazul adultilor care se confrunt3 cu aceast

problema, nesiguranta pe care o au este suficient de mareincat sa le limiteze prezentain societate.
Q,,[...] cdnd ies undeva in societate, atunci md simt stdnjenitd, md simt naspa intr-un cuvdnt cd nu-s

sigurd pe Pampers-ul pe care il folosesc. Deci md duc la baie acum, dar nu-s sigurd cd md pot tine, sd zic o
ord sau doud si mi-e sd nu md trezesc cd is udd si sd md fac de rusine. Md simt stGnjenitd asa, nu md simt
inlargulmeu.” (IDI3_adult_NV)

Unele dintre persoanele intervievate au avut escare si le asociaza cu durere si un sentiment de neputinta;
majoritatea, insa, s-au confruntat rar cu acest fel de probleme si fac tot posibilul sa previna aparitia lor. Doi
dintre respondenti intra in detalii vizavi de escare, descriind ca aparitia acestora ingreuneaza procesul de
recuperare prinintreruperea sesiunilor de kinetoterapie si gimnastica recuperatorie.
Q,,Sincerd sd fiu, nu stiu cat il afecteazd diagnosticul, cdt consecintele diagnosticului. Faptul cd apar
escarele, spre exemplu, care impiedica recuperarea [...] Efectiv devine o opreliste in procesul nostru de
recuperare, asta uneoriil frustreazd siil enerveazd pentru cd e o chestie care nu tine de noi, nicideel [...]”
(IDI13_minor_BIF)



Independent si activ in comunitate — Raport de cercetare privind situatia persoanelor cu leziuni medulare in Romania

4. INTELEGEREA AFECTIUNII

Intrebati cum ar descrie afectiunea de care suferd, intervievatii au abordéri diferite: in timp ce unii aleg s&
descrie pe scurt care sunt zonele corpului care au fost afectate, cum a aparut afectiunea, altii o descriu prin
prisma prezentei sau absentei durerii, respectiv prin prisma impactului asupra abilitatii lor de a se deplasa.

O parte dintre participantii la etapa calitativa a acestui studiu mentioneaza spontan, in acest stadiu al discutiilor,

dificultati intdmpinate de-a lungul timpului Tn a le explica ce presupune aceasta leziune medulara, respectiv

care afostimpactul eiasupravietiiintervievatilor, oamenilor care nu au avut contact cu astfel de afectiuni.
Q,,Deci dacd stau de vorbd cu o persoand care, sd zic, nu a mai trecut prin situatii de genul dsta, din
punct de vedere medical, atunci trebuie sd stau sa Ti explic babeste, cum se spune, de laAla Z. [...] Pdiin
primul rénd sd stie cu ce se mdndncd situatia, adicd de exemplu, cum e la mine, sd stie cd nu md pot misca
cum vreau eu, nu-i confortabil. [...] Si de multe ori incerc sd explic, dar ma poticnesc, degeaba ii explic
respectivei persoane cd nu stie. Nu intelege adicd.” (IDI3_adult_NV)

O persoana intervievata in calitate de parinte al unui copil diagnosticat cu spina bifida lombara si alte afectiuni
secundare considera ca oamenilor care nu sufera de astfel de afectiuni le este imposibil sa isi imagineze ce
inseamna ele pentru viata pacientului, astfel incat este necesar ca aceia care au in grija astfel de pacienti sau
interactioneaza frecvent cu ei sa dobandeasca niste cunostinte medicale de baza cu privire la specificul
afectiunii, dar sisa demonstreze empatie reala, pentru a nu le face mai mult rau celor cu afectiuni.
Q,,[...] cine-si imagineazd, zice cd-si imagineazd, credeti-md, numai isi imagineazd cd-si imagineazd.
Decin-are rost sd sperdm degeaba, pentru cd nu poate nimeni sd simtd, sG-siimagineze cum este. Dar ce
mi-as dori, cain educatia lor, oamenii s includd o micd pdrticicd si despre asta. [...] Deci asta nu ai cum sd
simti, sd empatizezi, s nu... Aici gdndirea este. Nu atdt simtirea, cGt géndirea. Trebuie sd ai o culturd ct
de cdt sanitard si bundvointa de a vrea sd faci ceea ce trebuie. Si atunci, avdnd informatiile, gdndesti ce-i
de facut, ce nu. Primul lucru, ca sa stie sG nu facd rdu. Deci sd nu facd sau sG nu spund ceva care
pricinuieste rdu persoanelor cu leziuni medulare.” (ID4_minor_NV)

Aceeasiintervievatd, probabil raportandu-se la experiente anterioare neplacute, relateaza si reactii nepotrivite
pe care le au anumite persoane care nu cunosc informatii despre afectiunea de care sufera copilul ei, respectiv
care au avut parte de o educatie precard, care manifestd o atitudine de superioritate in relatie cu copilul si
leziunea acestuia.

Una dintre intervievate, care a avut un traumatism medular, considera ca este important de stiut despre

afectiunea sa faptul ca, in urma traumatismului asupra coloanei vertebrale, a pastrat controlul asupra partii

superioare a corpului, iar in prezent este necesar saisi controleze tot corpul utilizand-o, ceea ce este dificil:
Q,,Intr-un cuvdnt i-as spune cd am coloana fréntd, cd am rdmas activd in partea superioard a corpului,
cd cealaltd parte, deci cu partea activd trebuie sd controlez tot corpul, cd necesitd mult mai mult ajutor si
atentie sicam atat.” (IDI1_adult_NV)

Unul dintre intervievati declara ca, in discutia cu alte persoane despre afectiunea de care suferd, ar alege sa
povesteascd altora despre probleme, deoarece acestea il preocupa in foarte mare masura, iar relatarea
acestora altor persoane ar reprezenta o descarcare emotionald pentru el. Respondentul descrie afectiunea
(paraplegie spasticd) prin prisma durerii, pe care o califica drept insuportabila.

Alti participanti indeamna la optimism, considerand ca este important ca persoanele care sufera de leziuni
medulare sa aiba o atitudine pozitiva, speranta, curaj si rabdare in managementul afectiunii, dar siin ceea ce
priveste alte aspecte ale vietii care pot fi afectate de leziune. Mai mult, cei cu leziuni medulare nu trebuie sa uite
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sa se bucure de viata, conform spuselor uneia dintre intervievate, care este mama unui minor.
Q,,Noi suntem foarte optimisti, ne gdndim cd totul se rezolvd si nu are rost sd ne gdndim la ceva negativ,

ca sd cel? Sa ne facem probleme de acuma? Trebuie sd ne bucurdm si sd lucrdm pe ceea ce avem de
lucrat in momentul de fatd. Nu avem de unde sé stim cum evolueazd, fiecare persoand ii diferitd, fiecare
organismTicuale lui...” (IDI5_minor_NV)

Q,,Curaj, rébdare, mai ales rdbdare. [...] Cd totul trece asa de greu, fiecare etapd dureazd atdt de mult,
fiecare pas cdstigat. PGnd am scdpat de dureri, pdnG am scdpat de perfuzii, pdnd am scdpat, fiecare
etapd dureazd sie epuizantd aproape.” (IDI5_adult_BIF)

Minorii intervievati au gasit descrieri proprii ale afectiunii de care sufera, pe intelesul altor copii care i-ar putea

intreba despre aceasta:

O,,Eu spun mereu la copii cd mi-a
obosit muschiul cumva si nu mai pot
sd merg, adicd nu mai pot sGd merg.”
(ID11_minor_BIF)
O,,El cdnd este intrebat despre ce a
pdtit, el zice cd asa s-a ndscut si cd
doamne-doamne i-a dat o bubitd
care, deocamdata, il impiedicd sa
meargd. Cam asta ar fi descrierea
lui, asta spune tuturor si asta nu
_ _ pentru cd i-am spus-o noi in forma
N, sy AN Vi ey asta. Noi am fost foarte onesti,
. BT j.% g foarte deschisi de la bun inceput

Tehnici de manevrare a scaunului rulant - cobordrea treptelor in scaun rulant, cénd a fnceput el sa pri iceapﬁ cam
sub indrumarea instructorului de viatd independentd si a kinetoterapeutului. careetreaba...” ( D/ 3_ mino r BIF )

Unul dintre copiii participanti la studiu considera ca, pentru a descrie afectiunea este necesar sa povesteasca

despre felulin care aceasta a aparut:
0Q,,5-a hotdrdt cd trebuie sd merg la o operatie foarte importantd si doctorul de acolo care m-a operat a

gresit un pic... la spate m-a operat...si a gresit un pic operatia si din aceastd cauzd nu pot sd merg.”
(IDI2_minor_BIF)

Unii dintre intervievati atrag atentia asupra necesitatii supravegherii cu atentie a partilor corpului in care
pacientul nu are sensibilitate, deoarece riscurile de imbolnavire sunt crescute Tn aceasta situatie. Asigurarea cu
rigurozitate a igienei in zonele respective este si ea esentiald pentru a reduce sansele aparitiei unor afectiuni
suplimentare. O alta recomandare pe care o face una dintre intervievate persoanelor care sufera de leziuni
medulare este aceea de a doza corespunzator efortul fizic, de a nu se suprasolicita, chiar daca au vointa sa faca
acestlucru.

Q,,In primul rdnd la efortul fizic, deci sd fie atente la efortul fizic, sd nu fie efort fizic exagerat. Oricdt de

mare si tare ar fi, mintal sau fizic asa, sd fie foarte atentd la efort. SG nu facd un efort foarte mare in

primul rénd.” (IDI3_adult_NV)

Una dintre participantele la studiu considera ca este important de stiut de catre persoanele care au aceeasi
problema (dobandita si nu din nastere) faptul ca, desi au zone in care au pierdut sensibilitatea, corpul le
transmite anumite semnale, pe care, daca invata sa le identifice si sa le interpreteze, le pot folosi pentru
imbunatatirea managementului afectiunii. De asemenea, in acest scop, este de o mare utilitate comunicarea
cu persoane care au fost Tn aceeasi situatie, pentru a intelege mai bine ce presupune afectiunea, respectiv
pentru a dezvolta strategiide managemental sau.
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Un alt intervievat considera ca este important ca persoanele care sufera de aceeasi afectiune sa aiba grija ca
aceasta sa nuse agraveze, sa apeleze la ajutor specializat pentrua o tine sub control.

Un aspect pe care parintele unuia dintre minorii intervievati considera ca trebuie sa il stie alte persoane despre
afectiunea de care sufera fetita sa (amiotrofie spinala musculard) este faptul ca aceasta este un defect genetic,
dar ca In momentul de fata nu se cunosc foarte multe informatii despre el, inclusiv in comunitatea medicala

existand o lipsa a personalului specializat pentru a o gestiona.
Q,,Da, toatd lumea intreabd cum pleacd, cum degenereazd, cum se genereazd boala. Dar nu... Stim
doar cd e un defect genetic. Nici noi nu stim foarte multe pentru cd nici doctorii de la noi nu sunt foarte
specializati. De fapt nici nu stiu dacd avem vreun doctor specializat pe acest tip de boald in Romdnia.
Cred cd sunt cel putin 20 de cazuripe an... persoane cu SMA. Nu este niciunul dintre doctori specializat pe
aceastd boald. E o boald geamdnd, sG zicem, cu distrofia musculard, doar cd acea distrofie musculard
”

are alte moduri de a se ardta, ca sd zic asa. Acea boald mandncd muschii, omul e piele si os.
(IDI1_minor_BIF)

Un aspect care deosebeste aceastd afectiune de altele este faptul ca se agraveaza progresiv, determinand o
degenerare a functiilor motorii ale pacientului, neexistand un tratament omologat in Romania. Parintii stiu de
existenta unui tratament care a devenit recent disponibil doarin Italia si Franta, la care nu au acces in momentul
de fata.

Mama unuia dintre copiii care au participat la acest studiu considera ca este important ca viitoarele mame sa fie
foarte atente in monitorizarea sarcinii, sa depuna eforturi suplimentare pentru a se asigura ca obtin informatii
fidele cu privire la dezvoltarea fatului, pentru a fi pregatite in situatia in care copilul lor ar suferi de spina bifida,
data fiind experienta sa, in care leziunea copilului nu a fost depistata in timpul sarcinii, cu toate cd acest lucru ar
fifost posibil.

Un alt aspect demn de mentionat in relatie cu afectiunea spina bifida, in opina intervievatei, este faptul ca
evolutia bolii sau a afectiunilor secundare este inseldtoare, existand perioade de progres, care mai apoi sunt

urmate de perioade de regres sau de stagnare.
Q,,Este o afectiune, din punctul meu de vedere, destul de ipocritd, ca sd zic asa, in sensul in care la un moment

dat ai senzatia cd lucrurile merg spre bine si-ti infloreste speranta in suflet si ai senzatia cd ai putea sd cuceresti
lumea si gata, din momentul acela incolo nu are sd se intdmple decdt bine sivine cdte o escard sau cdte ceva site
reseteazd cu totul si-ti trdnteste toate sperantele la pdmdnt, trebuie s-o iei de la capdt, te reincarci si sd mergi
Tnainte cuincredere. Da, da, e o afectiune care pdcdleste... pacdleste foarte mult.” (IDI3_minor_BIF)

Una dintre respondente recomanda persoanelor care sufera de leziuni medulare sau parintilor care au copii cu
astfel de afectiuni utilizarea sondei Tn managementul urinar, intrucat elimina riscul aparitiei unor complicatii
sau afectiuniurinare secundare, cu toate ca procesul poate parea dificil laTnceput.

Preocuparile cele mai intense ale respondentilor referitoare la afectiunea de care sufera au fost, in cea mai
mare parte, concentrate pe recuperarea functiilor motorii, pe solutii de terapie si tratamente care pot
Tmbunatati calitatea vietii pacientului.

Q,,in prima etapd m-am concentrat foarte mult pe recuperarea mersului si dupd ce am realizat cd am atins
punctul maxim la care se putea atinge si cd nu voi reusi altceva pe aceastd temd, cel mai important pentru mine
afostrezolvarea incontinentei urinare, sau a obtine un confort cu aceastd problema.” (ID11_adult_NV)

Q,,Deci mi-ar pldcea foarte mult sd aflu pdnd la acest moment, oriunde in lumea asta, ce posibilitdti, ce
tratamente, ce terapii existd, care-i protocolul de tratament. Mdcar atét, sd fim cu toate informatiile la zi si este
imposibil... [...] chiar dacd nuin totalitate sd fie reversibil, dar cat de mult sd recuperdm.”(IDI4_minor_NV)

Un aspect care reprezinta o preocupare des intalnita este acela al managementului urinar. Parintele unuia
dintre pacientii minoriintervievati relateaza ca a nu maifi nevoit sa apeleze la cateter sau la scutece pentru
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exercitarea acestei functii fiziologice reprezinta o preocupare recurenta a copilului sdu, care are vezica
neurogena.

Managementul durerii, acolo unde este cazul, a reprezentat, in general, o preocupare mai putin importanta

decat cele mentionate anterior pentru unele dintre persoanele intervievate.
Q,,Nu, nu a fost ceva, a fost si dureros uneori si nepldcut, dar minor comparativ cu restul problemelor.”

(IDI1_adult_NV)

in cazul unora dintre persoanele participante la studiu, nu durerea reprezintd o problema, ci amorteala
membrelor, care apare dupa o perioada de inactivitate sau de mentinere a aceleiasi pozitii.

Cativa respondenti mentioneaza necesitatea gasirii unor strategii alternative pentru managementul durerii,
una dintre ele din cauza experientei neplacute pe care a avut-o in urma tratamentului cu analgezice, iar altele
pentru a evita utilizarea lor in exces:
Q,,Da, simt durere, in prima etapd am luat foarte multe analgezice si am fost foarte disturbatd de pe
urma lor. Acum incerc sd limitez, doar la situatiile limitd si gestionez durerea in alt mod.”
(IDI1_adult_NV)
O,,Numai cd am invdtat sd suport durerea si nu iau medicament, numai chiar in caz extrem, extrem. Deci
dacd simt cd intr-adevdr nu mai pot de durere, numai atuncea iau, eu nu md apuc sd iau, gata am un pic
dedurere, gata md apuc sdiau medicamente, nu.” (IDI3_adult_NV)

O preocupare a unuia dintre intervievati, care a suferit un traumatism medular cu putin timp Thaintea realizarii
interviului, este aceea a acceptarii situatiei, a,,impacarii” cu aceasta.

O ingrijorare impadrtasita de cele mai multe dintre persoanele intervievate este aceea a inrdutatirii starii lor de
sanatate sau a agravarii afectiunii de care sufera, cu precadere in cazurile in care tipologia afectiunii presupune
degenerarea progresiva a functiilor motorii.
0,,Sd nu se agraveze situatia, pentru cd dacd ajung la faza aia, cred cd ori fac infarct, ori ajung la
nebuni.” (IDI3_adult_NV)

in relatie cu aceasta ingrijorare, unii dintre participanti aduc in discutie nelinistea lor privind trecerea timpului,
intrucat acesta este foarte important in recuperarea functiilor motorii. Dat fiind ca unele procese pentru
dobandirea grijii medicale necesare sunt foarte complicate, unele operatiuni sunt Tntarziate, spun
respondentii. Un alt factor care contribuie la Tntarzierea accesului la anumite proceduri sau tratamente, in
viziunea unuia dintre parintii intervievati, este lipsa de pregatire sau de preocupare a unor cadre medicale
responsabile de caz, darsilipsa unor protocoale de tratament adecvate pentru fiecare afectiune de acest tip.
Q,,Cred cd cele mai bune sanse erau la o varstd mai micd. Deci distanta in timp. [...] Oricum trebuie sd
faciterapii de recuperare mereu, dar cu cdt trece timpul mai mult — o datd de la aparitia leziunii, dar si ca
vdrstd, cum inainteazd persoana in varstd — scad sansele, sunt mai putine sanse. Si vezi cd trdiesti asa
intr-o tard, unde recuperarea medicald a oricdrui tip de bolnavi e aproape inexistentd si trece timpul si se
duc si sansele. [...] Si asta mad ingrijoreazd pe mine, ca si-n cazul lui, nu mai poti sa faci la 7 ani ceea ce
puteai face la 2. Dar bolnavul e imobilizat in casd iar terapiile si tratamentele sunt in centre medicale,
spitale, in societate. Si tu n-ai cum sd ajungi la ele, cd nu te poti misca si deplasa si al doilea segment
negativ e cd te mai blochezi si de lipsa de constiintd [...] a medicilor. [...] Deci ar fi bine sa existe niste
protocoale medicale obligatorii pentru medic. [...] Doctorul acela nu cd dacd vrea el, ar trebui sd stie
«Suntobligatsd dispun cutare tratament, cutare terapie, cd in leziunimedulare asa se face». Nu cd vreau
sau mad gdndesc sau dacd consider eu. Nu. [...] Cd in plus fatd de protocolul general in boald mai stiu sieu
ceva, maiincerc sieu ceva, mai adaug e altceva. Dar nu au un protocol minim.”, (IDI4_minor_NV)
O, Timpul, pentru cd nu mi se pare cd fac progrese destul de rapid. Ceva, ceva progrese sunt, a crescut
sensibilitatea la nivelul epidermei, dar miscarea e slabd incd si timpul trece.” (IDI5_adult_BIF)
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O altaingrijorare a unora dintre persoanele intervievate este aceea ca vor ramane singure, in relatie cu aceea ca
nu vor reusi in viitor sa duca o viata independenta, fara sprijinul celorlalti. Unul dintre copii spune ca nu are
nicio temere legata de evolutia afectiunii sau a starii sale de sanatate, dar este ingrijorat in ceea ce-i priveste pe
ceidragi, ii este teama cd li s-ar putea intampla ceva.

Alte ingrijorari in relatie cu afectiunea, respectiv cu tratamentul urmat, le reprezinta efectele adverse ale
medicamentelor, eventualele afectiuni care pot fi dobandite in urma tratamentului, dar si complicatiile care
pot aparea, fie din cauza tratamentului, fie din cauza altor afectiuni secundare.

Tnrandul celor mai multi dintre copiii intervievati se remarca absenta unor ingrijorari sau proiectii negative cand
vine vorba de viitor, insa acest lucru nu este valabil si pentru parintii sau Tngrijitorii lor, care Tmpartasesc
ingrijorarile intervievatilor adulti pentru cei mici.

Din spusele celor mai multe dintre persoanele
intervievate reiese o tema recurentad, aceea a
incertitudinii privind evolutia viitoare a
afectiunii, incertitudine care este generata in
primul rand de modul diferit in care pacientii
raspund la solutiile terapeutice, aspect care
determina si o atitudine rezervata a unor
mediciin realizarea unor pronosticuri.

O asteptare pe care o are unul dintre copiii
participanti la cercetare este aceea cd, in
viitor, va trebui sa faca multe exercitii pentru

Beneficiar al serviciului de transport adaptat, serviciu oferit de
recuperare, cu toate cd acest lucru nu 1l Asociatia Club Sportiv Rotile Schimbdrii.

ingrijoreaza.

Cand discutd despre ceea ce a fost cel mai dificil de gestionat in relatie cu afectiunea lor, majoritatea
persoanelor intervievate fac referire la absenta sau pierderea independentei si nu la durere, interventii
medicale sau la dificultatile intdmpinate pe parcursul procesului de recuperare. Unul dintre participantii la
studiu declara cd acesta a fost cel mai mare chin dupa dobandirea leziunii medulare, a depinde de ceilalti.
Inabilitatea de a se deplasa fara ajutor reprezinta una dintre cele mai mari suferinte ale persoanelor
intervievate.

Una dintre persoanele intervievate in calitate de parinte spune ca a obtine ajutorul adecvat pentru nevoile
copilului ei a fost cel mai dificil, prin prisma interactiunii cu ceilalti, fie ca au fost cadre medicale sau
reprezentanti ai institutiilor statului. Aceasta descrie procesul drept o lupta, sustinand ca a fost nevoita sa se
informeze despre afectiune pe cont propriu, sa citeasca carti cu specific medical, pentru a se asigura ca
tratamentul primit de copil era cel potrivit, confruntandu-se, in acelasi timp, cu decizii eronate ale medicului
specialist.
0Q,,Deci e un chin faptul cd trebuie sd inveti si sd citesti aceleasi cdrti ca si doctorul si pe urmd sd te duci tu
cu tema bine fdacutd si sa-I determini pe doctor sd facd ceea ce trebuie, pe diagnosticul tdu. [...] Si e greu,
cd dstea nu sunt informatii usor de gdsit, de obtinut, informatiile medicale si asa. Dar trebuie sa fii
autodidact si sd te duci cu scoala bine fdcutd. Si dsta-i un chin. Asta-i un chin, cd nu e de ajuns ce
presupune boala in sine, mai trebuie sd te chinui s aduni tu toate informatiile aferente si dup-aia sd te
chinuisd-l determini pe doctor sd te ajute.” (IDI4_minor_NV)
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Una dintre mamele intervievate considera ca un chin |-a reprezentat deplasarea copilului, din cauza lipsei
accesibilizarii celor mai multe cladiri pentru scaune rulante, inclusiv in clinici sau spitale, dar si a faptului ca
pacientii care nu se pot deplasa fara ajutorul unui astfel de dispozitiv nu pot utiliza liftul, la care are acces

exclusiv personalul medical.
O, Ajunsul de multe ori in anumite locatii cu el in brate mai ales acuma, dsta e un chin, deja pentru noi e

un chin siva fi tot mai mare. Sd nu uitdm cd mergi la medic si tre' sa urci scdrile, nu existd accesibilitate
indiferent cd e medic de familie sau pediatru sau neurolog sau altd specializare, deci in spitale, din
pdcate, in clinici—sd nu ludm spitale —nu existd; Centrul de diagnostic si tratament, cel mai vizitat in Cluj,
da'Policlinica veche, parterul, atdt ii accesibilizat, prin spate este o rampd, in rest, nu, etajul nu mai. [...]
nu pentru cd nu ar fi lift, existd lift in cladire, ci pentru cd liftul nu merge, doar pentru personal, si trebuie
saumbli 10, 15 minute sd gdsesti pe cineva, totusi, stiti, e o problema.” (IDI5_minor_NV)

n randul persoanelor intervievate exista multiple cazuri in care erori medicale au dus la inrdutatirea starii de
sanatate a pacientilor; o intervievata relateaza cum, din cauza diagnosticelor incorecte sau intarziate i-a fost
amputat un membru inferior, fiind foarte aproape de a-l pierde si pe al doilea, din aceleasi motive; pierderea
unui picior a reprezentat, pentru ea, cel mai mare moment de impas, pe care simte ca nu l-ar fi putut depasifara
sprijinul prietenilor, in acea perioada avand si o tentativa de suicid. O alta, mama a unui minor cu leziune
medulara, relateaza cum un moment de cumpana pentru ea a fost acelain care medicul specialist arecomandat
o procedura chirurgicala necorespunzatoare pentru afectiunea copilului, Tn ciuda opozitiei sale initiale;

aceasta s-adovedit afi ointerventie nerecomandata.
Q,,Numdmaiducla medic nici s md strdngd careva de gét, nu maiam incredereinei. [...] am mai avut o

problemd la piciorul dsta, de era sd imi pierd si piciorul dsta si m-am dus la medicul de familie si a zis cd
am [...] entorsd [...] si cdnd colo eu aveam cu totul altceva la picior. [...] Si ca norocul cG m-am dus [...] la
Urgentd sideja o inceput sd simd doard, cdnd o inceput sd se facd piciorul triplu decdt era. Sim-am dus la
Urgentd sizice: de ce nu ativenit mai repede? Pdi da eu am stiu cd am entorsd. Cum ai entorsd cdnd acolo
e ditamai infectia? [...] Cel mai greu o fost cd nu am depistat din timp multe boli, cum o fost si cu piciorul
dsta de I-am pierdut, nu am depistat-o din timp cG medicii tot asa or zis, cd ba cd am nu stiu ce, ba cd am
nu stiu ce si cdnd colo, pdnd la urmd singura solutie o fost sd imi taie piciorul.” (IDI3_adult_NV)

O,,Eu, anterior nu am fost de acord cu manevra medicald, cu operatia. Doud sdptdmdni aproape md
convinge cd ddnsul e doctor si stie ce face, eu nu sunt medic si eu nu stiu ce fac, ca dupd aceea, dupd
operatie si dupd ani de investigatii totul sd confirme ulterior cd proasta de mine a avut dreptate si nu
ddansul, doctor. Deci asta este. Pur si simplu te afli intr-un moment dificil, trebuie sd iei o hotdrdre tu, pe
baza intuitiei, a géndirii tale, a informatiilor pe care ai reusit sd le procuri si ajungi la concluzia cd aceea
cumpdnd trebuie trecutd asa sinu altfel.” (IDI4_minor_NV)

in momentele dificile, participantii au gésit sprijin, in primul rand, in rindul membrilor familiei (parintilor,
bunicilor), al apropiatilor (prietenilor, colegilor, profesorilor etc.), dar si al asociatiilor de profil. Parintii, asa
cum este de asteptat, sunt principalele persoane care i sprijinad pe intervievati, fie ca sunt minori sau adulti, desi
unii dintre adultii intervievati mentioneaza ci nu au beneficiat de sprijin sau intelegere din partea acestora. in
cazul adultilor, acolo unde este cazul, si partenerul de viata a avut un rol important in sustinerea morala a
persoanelor cu leziuni medulare.

Un numar restrans de respondenti spun ca nu au beneficiat de sprijin din partea apropiatilor, primind mai mult
ajutor din partea unor straini. Unii relateaza situatia in care membri ai familiei le-au dat de inteles ca reprezinta
o povard, motiv pentru care au renuntat la a mai cauta intelegere in randul acestora. Una dintre persoanele care
se regaseste Tn aceasta situatie declara ca si-ar dori sa aiba ocazia sa cunoasca mai multe persoane care sa
inteleaga situatia cu care se confrunta, preferand sa primeasca sprijin din partea persoanelor care nu fac parte
din familie, considerand can acest caz poate fi mai sigura de bunele intentii ale acelor persoane.
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Q,,Eu, sincer, mi-as dori sd pot cunoaste mai multi oameni din lumea mare, ca noi, ca mine. Efectiv ai sti
cd acele suflete iti sunt cu adevdrat aldturi, pentru cd n-au nicio obligatie si nicio indatorire morald. Dacd
vreun strdin e aldturi de tine, e clar cd-i sincer, ca nu-I obligd nimeni. Dacd te ajutd, te sprijind, o face
numai pentru cd intr-adevdr isi doreste asta si vrea sd te ajute. Siin sensul dsta, dacd ne-am cunoaste cu
mai multioameni, ne-ar pdrea bine.” (IDI4_minor_NV)

Credinta in Dumnezeu a reprezentat, pentru unii dintre intervievati (fie in calitate de pacienti, fie in calitate de
parinti), un refugiu si o resursa importanta pentru depasirea obstacolelor sau a situatiilor de impas.

Unul dintre participantii la studiu a beneficiat de ajutorul unui sponsor pentru acoperirea costurilor

tratamentului si ale interventiilor chirurgicale, iar altii mentioneaza ca au avut parte de sprijinul apropiatilor de

fiecare data cand a fost vorba despre resurse financiare necesare tratamentului sau echipamentelor.
O,,Multumim lui Dumnezeu, nu, n-am avut cumpene asa mari si dstea, dar ne-au ajutat foarte multe
persoane. Si de la serviciile noastre, si de jur imprejur si dstea... Fonduri am reusit sd strdngem cdt de cat
din punct de vedere financiar. Asa, impasuri foarte multe n-am avut. Multumim lui Dumnezeu, am avut
prieteni, am avut colegi, am avut si patroni care ne-au ajutat.” (IDI1_minor_BIF)

n general, actorii din sistemul medical sunt mentionati in putine cazuri printre principalele entitéti cu rol de
suportin managementul afectiunii de catre persoanele intervievate.

Unul dintre parintii intervievati spune ca birocratia a reprezentat cel mai mare chin cu care s-a confruntat, in
relatie cu afectiunea de care sufera fiica sa, respectiv lipsa sprijinului din partea statului roman.
O,,Cel mai greu pdnd acum v-am zis: birocratia din Romdnia. Si statul romdn nu ajutd cu nimic
persoanele cu handicap din Romdnia. Nu e cazul nostru, sunt poate alte cazuri mai grave si cunoastem
cazuri mai grave de SMA care nici mdcar un aparat de respirat nu pot sd-i ofere gratis, si pe acela ii cere
bani de chirie. Sunt aparate care te ajutd la respirat acasa si acele aparate le cere chirie lunard. Si nici
mdcar pe acela nu pot sd-lofere gratis.” (IDI1_minor_BIF)
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5. TRATAMENTUL - INTERVENTII IN
GESTIONAREA LEZIUNILOR MEDULARE

n functie de cazul specific al persoanei intervievate, respondentii mentioneaza diverse interventii, servicii si
tratamente de care au beneficiat si beneficiaza in continuare. Astfel, sunt amintite variate si numeroase
interventii chirurgicale: 19— ,,/a cap, la burtd, la piept si pe coloand” (IDI2_minor_BIF), 17—, cele cu anestezii si
cu bdgat in bloc operator [...] celelalte nu mai stiu [...] efectiv am uitat mare parte din ele.” (ID13_minor_BIF).
Adultii detaliaza mai putine interventii chirurgicale, acestea avand loc ori in copilaria mica (in cazul
respondentului cu leziune congenitald), ori Tn urma cu multi ani (in cazul uneia dintre participantele la studiu cu
traumatism). Inclusiv n situatia participantilor la studiu cu traumatisme recente, acestia mentioneaza fara a
oferifoarte multe detalii care au fost interventiile chirurgicale de care au beneficiat.

Pe langa interventiile chirurgicale sunt mentionate sedinte de kinetoterapie, fizioterapie, hipoterapie,
hidroterapie/inot, masaj, utilizarea bicicletei medicinale, a stepper-uluis.a.m.d.

Cu toate ca unii dintre intervievati descriu Tn termeni placuti relationarea lor sau a copiilor lor cu personalul
medical, cei mai multi ofera detalii mai curand neplacute pe care le-au experimentat in sistemul sanitar: lipsa
informatiilor de la specialisti cu privire la afectiuni rare, infectii nosocomiale, lipsa medicamentelor, erori
flagrante realizate de medici din cauza lipsei lor de informare asupra cazului, lipsa unui sistem coerent de
referinte si informatii obiective cu privire la competenta profesionald a medicilor, oferirea si solicitarea de mita
(cu diverse forme si argumente justificative), lipsa comunicarii intre medici si pacienti si lipsa personalului

medical necesarin institutiile de tratament.
Q,,[...] in general, v-am spus, nu sunt specializati pe boala asta. Doctorul ortoped cu care lucrdm noi, si

mergem la dédnsul pentru controale si asa mai departe, stie despre boald, s-a documentat, suntem
singurul pacient cu SMA pe care-l are, e la curent cu tot ce se intdmpld, si cu ajutorul nostru, dar neavénd
ce face, neavdnd un tratament pe care sé-1 aplice [...] acolo e cabinet particular... In spitale deja nu prea

avem cu cinediscuta.” (IDI1_minor_BIF)

Q,,[...] e mai degrabd o ingrijire specificd [a escarelor]. Trebuie pus pe o parte, uneori nici asta nu ajutd.
Dacd e rand deschisd... De exemplu, acum a luat o bacterie din spital care nu cedeazd decdt la un anumit
antibiotic care trebuie gdsit.” (IDI3_minor_BIF)

Q,,[...] au fost anumiti medici care efectiv au fdcut niste erori flagrante, adicd I-au operat, i-au pus
implanturi, dupd care mi-au zis: o sd-I doard cdnd pdseste. Ei nici mdcar nu-i deschiseserd dosarul. I-au
fdcut mai mult rdu decdt bine. Din pdcate, tu ca pacient, nu prea stii unde te duci si cdt este de bun

medicul dla, desiti-a fost recomandat siasa.” (IDI3_minor_BIF)
Q,,Sispdgile de rigoare pe care, sincerd sd fiu, le dau cu foarte, foarte mare drag dupd operatie cdnd vad

cd al meu copil se simte bine, cd e ok si asa mai departe. [...] Si da, se dau spdgi, sunt spdgi pe care nu le
poti justifica niciunde si, sincerd sd fiu, dacd m-ar intreba cineva: i-ai dat lui x-lescu spagd, i-as spune cd
nu. Si as minti cu nonsalantd pentru cd nu as vrea sd compromit niciun medic care, efectiv, a avut
ddruirea necesard sibundvointa necesardincdt sdincerce sd repare ce erade reparatla|[...] sisd-I facd sa

progreseze.” (IDI3_minor_BIF)
Q,,Din pdcate, medicii care I-au avut in mdini la nastere, in urmdtoarele luni dupd, in care au fdcut

operatiile de bazd, ar fitrebuit sa facd cel mai important lucru si anume, dupd aceste operatii sd-l incluzi
imediatin program de recuperare medicald, pe o perioadd de pdnd la vérsta de 2 ani, dacd vrei sa-I ridici
Tn picioare si sG umble. [...] S-a facut in zadar tot ce s-a facut pentru el. Dacd faci o recuperare medicald
zZilnic, pdnd la vérsta de doi ani, va umbla. Kinetoterapie, ergoterapie, masaj, tot felul de gimnastici, de
proceduri. Pe urmd, cdnd e mai mdrisor, electroterapie si electrostimulare. Asa. Deci nu iti spune nimeni
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nici mdcar sansele care sunt si ce trebuie sa faci. [...] Si de asta vd spun, cd din pdcate primii doi ani
esentiali n-a facut mai deloc recuperare medicald, n-a fadcut cd nu m-au trimis, nu i-au indicat medicii. A

trebuit eu sd trag de ei, de medici, eu sa-i determin sd-I trimitd la recuperare medicald, nu ei sd ne trimitd
penoi.” (IDI4_minor_NV)

Un alt aspect precizat de una dintre intervievate (adult, traumatism) este disconfortul psihic resimtit in situatia
in care s-a aflat atunci cand a fost diagnosticata si a fost nevoita sa depinda de ajutorul personalului medical
pentru managementul urinar, managementul durerii etc.

Pentru situatia unora dintre respondenti, afectiunea in sine si afectiunile secundare sunt foarte imprevizibile,
ceea ce se traduce, in actiunile concrete, de zi cu zi, in programarea sedintelor de kinetoterapie drept singurul

element constant si planificatin mod regulat:
O,,[...] sincer sifard sd dramatizez, efectiv nu ne mai facem planuri de viitor. Ludm totul asa cum vine. Da,

singura chestie pe care s-o zic cG o facem este sd stabilim urmdtoarea sedintd de kinetoterapie si sd
stabilim de fiecare datd urmdtoarea sedintd de kineto, dar In rest nu, nu avem planuri.”
(IDI3_minor_BIF)

Unii dintre cei intervievati amintesc cu placere despre consilierea primita si actiunile realizate in cadrul unor
organizatii non-guvernamentale. Majoritatea respondentilor (inclusiv dintre cei cu traumatisme recente) au
auzit de Fundatia Motivation Romania si sprijinul pe care aceastail acorda persoanelor cu leziuni medulare.

Astfel, una dintre persoanele participante la studiu mentioneaza ca a fost contactatd de FMR pentru integrarea
copiluluisauin activitati sportive organizate cu tineri cu dizabilitati.
O,,Ei ne-au contactat, asa a inceput S. sd facd tenis. Au tot soiul de activitdti cu tinerii cu dizabilitdti,
activitdati sportive, si cutau la momentul respectiv tot asa, un copil de 10 ani, in jurul vérstei de 10 ani, S.
avea 9 la momentul respectiv. Si cu ei a inceput sd lucreze. Apoi acest program de tenis la ei s-a incheiat,
lui S. i-a pldcut sinoi ne straduim sa continugm.” (IDI5_minor_NV)

Altirespondenti mentioneaza cu entuziasm situatiile in care au reusit sa faca progrese:
Q,,Psiholog da, amvorbit. [...] Mi s-a pdrut foarte bine [la fundatie]. Mie mi-a pldcut cel mai mult atunci

cdnd ne punea sd ne urcdm pe o rampd, sd o cobordm in mai putin de 1 minut. Dar antrenorul meu o

coborain3.” (IDI2_minor_BIF)
O,,Am ajuns sd stau in picioare in orteze si asta md motiveazd.” (IDI3_minor_BIF)

Costurile aferente tratamentului sunt mari, considera cei cu care s-a discutat, ins3, si din aceasta perspectiva,
abordarile sunt variate: in timp ce unii participanti la studiu platesc sedinte private de kinetoterapie de cateva
ori pe saptamana, altii mentioneaza ca beneficiaza sau au beneficiat de astfel de servicii doar periodic, la centre
de recuperare de stat. in plus, in timp ce unii respondenti (parinti) achita cheltuielile aferente tratamentului si
managementului afectiunii din fonduri proprii, altii se limiteaza la tratamentul pe care si-l permit in functie de
ceea ce ofera sistemul de stat, sponsorizari private si ajutor din partea unor organizatii non-guvernamentale —

situatiiin care veniturile familiei sunt foarte mici.
O,,Numai costurile kinetoterapiei lunar ajung la 1500 de lei. Nu mai pun la socoteald hipoterapia,

hidroterapia, care de multe ori, cel putin hipoterapia... Cei cu cdlutii au facut un pret special pentru noi ca
sd poatd sd ne fie mai usor sisdne ducem cdt maides.” (IDI1_minor_BIF)

Rugati sa detalieze echipamentele si dispozitivele pe care le utilizeaza in prezent, cea mai mare parte a
respondentilor mentioneaza scaune rulante (cu actionare manuala sau cu actionare electricd), catetere,
orteze, cadru, dispozitive de adaptare a toaletei, lift special pentru dus, ham, scuter pentru deplasare, bicicleta
medicinald, stepper, pedaliere, mingi medicale pentru kinetoterapie. O singura intervievatd mentioneaza, insa,
explicit ca locuinta i este accesibilizata pentru scaunul rulant.
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Raportarea la scaunul rulant este
diferita, atat in functie de afectiune (in
cazul unei afectiuni degenerative se
planuieste trecerea de la un scaun
actionat manual la unul actionat
electric, pe cand in cazul unei alte
afectiuni se planuieste trecerea la un
scaun activ), de persoana care
actioneaza scaunul, cat in functie de
atitudinea intervievatilor: pentru
unele persoane, scaunul rulant este

B! h < .II , .

- integrat Tn viata de zi cu zi si utilizat
Fane, tehnicianul Fundatiei Motivation Romdnia, adapteazd un scaun rulant . R .
in timpul unei deplasdri a Caravanei Mobilitdtii, atelier mobil de scaune rulante. drept unealtd pentru inveselirea

copilului.
O,,[...] ar avea nevoie si ne chinuim sd stréngem bani pentru un cdrucior electric pentru cd deja
degenereazd boala si nu mai are fortd in mdini sd impingd si greutatea ei si a cdruciorului [...]. Se mai
descurcd cdt de cdt, dar practic inainte alerga cu caruciorul prin casd, cu restul copiilor, acum e mai greu
sd-Imdénuiascad.” (IDI1_minor_BIF)
Q,,Pdi sunt de mai multe tipuri scaunele rulante. Sunt sd-ITmpingi, activ, semi-activ si dacd il inveti sd fie

semi-activ, nu e bine. Trebuie scaun activ.” (IDI2_minor_BIF)

O, llia pe éla cd a rdmas mic si aduce altul mai mare. Eu nu pot sé md duc cu acesta electric la scoald din
cauzd cd sunt linii de tramvai, acum bordurile sunt maiinalte si o datd vezi,,pdc”. Cu celdlalt o tii tu, o lasi
pe spate site duci, n-ai treabd, dar la acesta? De abia trag eu de el, cd este greu.” (IDI4_minor_BIF)
Q,,[...] aleargd, intre ghilimele, in sensul cd fuge cu cdruciorul...«Bdi, abia pot sd md tin dupd tine!» si
zice «A, vezi ce vitezd bag!», un copil normal n-ar putea sa alerge cu asemenea vitezd. Cumva ne-am
construit fericirea in jurul cdruciorului, nu a dizabilitdtii, ca sd zicasa.” (IDI3_minor_BIF)

n ceea ce priveste nevoile de viitor, parintii copiilor cu leziuni medulare care au fost intervievati mentioneaza
necesitatea celor din urma sa utilizeze alt scaun rulant si, in general, dispozitive adaptate cresterii corpului si
evolutiei afectiunii, precum si echipamente de accesibilizare a locuintei. Ei subliniaza faptul ca sumele alocate
din bugetul de stat in acest scop sunt mici sau inexistente, perioadele in care se oferd sunt neadaptate nevoilor
reale ale celor mici (o data la cinciani— pentru scaune rulante) si, de asemenea, ca institutiile statului prefera sa
lucreze cu anumitifurnizoriin ale caror produse ei, parintii, nuauincredere.

O,,Fiind boald rard nu se deconteazd absolut nimic. Ne-au dat 1200 de lei ca sé cumpdrdm un cdrucior si
sedauodatdla 5 ani. [...] Caruciorul pe care ea il foloseste... dsta e luat si modificat pentru cd, pe ldngd
faptul cd trebuie la recomandarea medicului ortoped, I-am luat, I-am modificat, am mai fdacut incd un
scaun special, cel in care std ea acum [...] si e un scaun destul de ieftin, ca sd zic asa. 1200 de lei... a fost
mai scump scaunul pe care I-am montat pe el. Nu mai vorbim cd celdlalt a fost 2000 de euro. Ca sd fie
usor sd poatd sd-lménuiascd cat maiusor.” (IDI1_minor_BIF)

O, Trebuie scaun activ. [...] Activ e in jurul a 5000 de euro. Si Casa de Asigurdriiti dd doar 1000 si ceva... Si
odatdla5ani.” (IDI2_minor_BIF)

Q,,In primul rdnd dispozitivele pe care le foloseste trebuie schimbate periodic in functie de cum creste,

in functie de cum se schimbd corpul si asa mai departe. Dispozitivele, dacd vrem sd le facem
corespunzdtor, ca la carte, trebuie sd le facem din bani nostri pentru cd statul nu deconteazd decdt din
partea anumitor firme medicale... [...] Casa de Asigurdri e foarte selectiva si asa... Si firmele medicale cu

care Casa de asigurdri colaboreazd fac dispozitivele dstea pe repede inainte, na... ” (IDI3_minor_BIF)
Q,,Deci tot mutat asa e un risc foarte mare, cd-i si apa si e riscul de alunecare si tot pdnd-I speli si-l aduci

inapoi, sd-1 tot muti atdta, vd dati seama. Totdeauna tot cu emotii. Si un scaun dintr-acela de dus, cu roti,
ne-ar prinde foarte bine, sd pot sa-liau de la pat, sd-1duc, sa-1bag sub dus, sa-1spdl, sd-laducinapoi side



Independent si activ in comunitate — Raport de cercetare privind situatia persoanelor cu leziuni medulare in Romania

pe acel scaun sd-l iau la marginea patului, sG-I pun in pat. SG nu risc sd-1 dau pe jos sau sd se accidenteze
si, Doamne fereste, vd dati seama, operat pe coloand cum e, sd cazi.” (IDI4_minor_NV)

Adultii amintesc, si ei, nevoia de a schimba, achizitiona sau utiliza in viitor echipamente asistive, in special pe
celededeplasare, darsiunele de recuperare: scaun rulant, scuter, perne anti-escare etc.

Siin privinta altor interventii, evaluari sau activitati recuperatorii necesitate pe viitor de persoanele cu care s-a
discutat perspectiva e similara: momentul realizdrii acestora depinde atat de buget, cat si de dezvoltarea
corpului si evolutia afectiunii. in privinta bugetelor disponibile, cu toate ci situatiile explorate prin interviuri
sunt foarte diferite si toti intervievatii beneficiaza de sprijinul unor organizatii non-guvernamentale sau a unor
sponsori, mai multi mentioneaza ca le-ar fi util un ajutor real din partea statului: deconturi adaptate nevoilor

reale.

Q,,Dar ne descurcdm, e ok, in sensul in care si eu, si sotul lucrdm. Si [...] are insotitor angajat. Si lucrdm la
particular, nu lucrdm la stat. Si facem ore suplimentare si o perioadd eu am avut si un al 2-lea job, tocmai
pentru a ne descurca. [...] Revenind la operatii, dacd avem perioade in care trebuie sd facem operatii mai
des decdt de obicei, ne imprumutdm, dupd care, in perioadele in care nu prea avem operatii de facut,
incercdm sG ddm datoriile inapoi si sd revenim pe linia de plutire.” (IDI3_minor_BIF)

Q,,Si ne rugdm la bunul Dumnezeu sé ne ajute si pe noi statul cu ceva. [...] Din 2 salarii n-avem cum sd
facem toate aceste chestii. Adicd sd putem s-o tinem si pe ea sd se dezvolte normal, adicd sa creascd
normal, adicd fdrd lipsuri [...] si sd cdutdm si tratamente, sd cdutdm si medici care sd se ocupe de
tratamente si asta... Sau cel putin, mdcar, sd suporte si ei, statul... o parte din cheltuielile de cdrucioare,
de asa mai departe. [...] Copilul creste, nu poti sa il tii intr-un scaun de juniori toatd viata.”
(IDI1_minor_BIF)

O,,Da, am avea nevoie de servicii gen antrenorul lui de tenis sd ne fie achitat (rdde), poate un
abonament la inot, deci lucruri care consider cd pe el il ajutd sd se dezvolte fizic foarte mult.”
(IDI5_minor_NV)

Tn situatia adultilor cu leziuni medulare constatdm si mai mult resemnarea cu privire la sprijinul medical pe care

si-l permit din perspectiva financiara sau la disponibilitatea acestuia in orase din provincie (ex. Zalau, Salaj).
0,,Da, as avea nevoie de kinetoterapie si masaj, dar eu cum nu md pot deplasa, ar insemna sé vind la
domiciliu, or serviciul dsta este practic inexistent in aceastd clipd in tard. [...] M: este o problema de
fondurisau...? I: Si de inexistentd, dar si de fonduri. Deci situatia ideald mi se pare mie una in care mare
parte din ele ar fi subventionate si cel care le solicitd s contribuie partial, da? La ele, adicd mi s-ar pdrea
osituatie corectd.” (IDI1_adult NV)

Acolo unde exista interventii care le pot imbunatati viata, respondentii cunosc detaliile acestora simomentul in
care ele s-ar putearealiza, in functie de evolutia afectiunilor (principale sau secundare) siin functie de intalnirile
programate cu medicii specialisti. Unii dintre parintii respondenti detaliaza cu lux de amanunte interventiile,
dispozitivele sau tratamentele de care ar avea nevoie copiii lor, dar care sunt disponibile doar in alte tari (Europa
de Vest sau SUA) si care sunt ori inaccesibile din punct de vedere al bugetului, ori imposibil de accesat
momentan din cauza evolutiei afectiunii.

Intrebati care au fost persoanele care le-au stat aldturi si le-au constituit sprijin, cei mai multi dintre respondenti
mentioneaza familia si prietenii, dar si colegi, angajatori, sponsori, organizatii non-guvernamentale si medici.
Unadintre intervievate spune cad de cel mai mare ajutor i-au fost persoane aflate intr-o situatie similara, pe care

le-a putut lua drept exemplu.
O,,Dar da, avem prieteni in jurul nostru care ne sunt aldturi atdt cum pot si cu ce pot si sunt super

recunoscdtoare cd avem marele noroc sG avem multd lume in jurul nostru. Dar noiinsine ne ridicim. Am
momente in care cad, dar stiu exact ce trebuie sd fac pentru a ma ridica si fac lucrul respectiv si ma ridic.
Ne sustinem reciproc, nu ne ddm voie sd o ludm, asa, la vale, si asta mie mise pare cel maiimportant,
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sd... Cd pdndla urmda, nu stiu, linistea si echilibrul le gdsesti tot in sanul familiei...” (IDI3_minor_BIF)
Q,,De la scoald ne-au mai trimis pentru pampersi. Venea mama unei colege de-a ei, tot la fel venea, cu
pampersi, cd stie cd eu am o pensie de 500 de lei, sotul are de 10. De exemplu dacd md duc cu ea la spital
am pe cineva sponsor, care mi-a recomandat doctorul care trebuie si el pldteste, eu nu dau nimic. EI
rdspunde, el face.” (IDI4_minor_BIF)

O, Incurajdrile celorlalti si exemplul, foarte mult m-a ajutat exemplul altor persoane care au trecut pe
drumul Gsta, deci care mi-au ardtat cd se poate. Pentru cd una este sd iti proiectezi tu si alta este sd vezi
un cazconcret.” (IDI1_adult_NV)

Unadintre respondente, care nu a primit sprijinul dorit din partea apropiatilor, mentioneaza mai multe tipuri de
ajutor pe care i-ar placea sa il primeasca: atat identificarea unor persoane aflate in aceeasi situatie, cat si mai

multa implicare din partea institutiilor statului.
O,,Eu, sincer, mi-as dori sd pot cunoaste mai multi oameni din

lumea mare, ca noi, ca mine. Efectiv ai sti cd acele suflete iti sunt cu
adevdrat aldturi, pentru cd n-au nicio obligatie si nicio indatorire
morald.” (IDI4_minor_NV)

Q,,Si as vrea ca cei de la Protectia Copilului, de exemplu, sd
protejeze acesti copii intr-adevdr, intrebdndu-i, pe caz concret, pe
tatii care-i pdrdsesc, de sdndtate, din cdnd in cdnd. Adica sd le dea
niste telefoane asa, oficiale, dar amicale si,,Doar v-am sunat sd ne
spuneti Tn ultima perioadd ce ati fdcut pentru copilul
dumneavoastrd. L-ati cautat?” [...] Ei, iTn momentul cdnd stiu acesti
oameni cd cineva din lumea mare ii atentd la acesti copii si stie si se
intereseazd cd-s vizitati, de musai ca de voie bund din cdnd in cdnd,
merge si-si face datoria morald. Deci si datoriile astea morale ale
sotilor, pdrintilor, fratilor, surorilor dacd nu stie nimeni, nu afld
nimeni, nu sile fac. Da, dar dacd vine societatea, ochiul societdtii si
Instruire pentru manevrarea scaunului rulant se uitd ¢ md, ai fost in vizitd la [...] Deci dacd acesti oameni nu au

in timpul stagiului de recuperare activd organizat de

Asociatia Club Sportiv Fii Independent in cadrul proiectului COHSﬁinté, trebuie GCtiOI’IGt de autoritdtile StatUIUi/ in asa fe/ incat

"Parteneri pentru Servicii de Viatd Independentd”. sd li se formeze niste automatisme dintr-astea.” (ID14_minor_NV)
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6. STATUS CURENT SI1 SURSE DE INFORMARE

Unii dintre respondenti (in special parintii intervievati) sunt intr-o cautare activa de informatii, tratamente,
alternative de management al situatiei copiilor lor; altii nu fac acest lucru. O prima diferentiere este data de
tipul afectiunii: acolo unde afectiunea e degenerativa si pune in pericol viata persoanei, informarea este mai
activa decatin situatiile in care afectiunea nu presupune schimbari pe termen lung in conditia persoanei. O alta
o reprezinta momentul producerii leziunii medulare: persoanele intervievate la scurt timp dupa producerea
evenimentuluinuauavutinca timpul pentru a face demersuri consistente de informare.

Comportamentele de informare releva, in cele mai multe cazuri, o complementaritate intre informarea de la
medicii specialisti si cea de pe internet, iar cea dintdi sursa este consideratd, de catre cei mai multi participanti
lastudiu, drept cea maideincredere.
Q,,Cele mai bune si realiste surse de informare au fost medicii cu experientd medicald si experientd de
viatd, aceia care au 80-90 de ani acuma. Dar nu stiu, 10 computere puse cap la cap la o statie de
calculatoare nu te ajutd cdt te poate ajuta un asemenea om.[...] Cele mai bune surse de informatie au
fost géndirea medicald a medicilor care au peste 80 de ani de viatd si o viatd de medicind. Deci este foarte
important cd au vazut cazuri de-a lungul timpului, au aplicat solutii, ei stiu deja ce nu trebuie sd faci.”
(IDI4_minor_NV)
O,,[...] in principiu verific cu medicii pe care ii avem dacd informatia este sigurd sau nu. Cam asa
functiondm, adicd dacd eu gdsesc ceva pe internet care mi se pare mie cd ar functiona in cazul lui[...], in
secunda 2 sun medicul in cauzd siflintreb: e ok asa, nu e ok asa.” (IDI3_minor_BIF)
O,,Mergédnd la ei sau o mai fost cdnd si on-line, efectivam trimis cdte un email sau pe telefon am intrebat
dacd mi-i s-a pdrut mie ceva in nerequld mai ales dupd ce am pus suntul, atunci am avut multe
intrebdri...”(IDI5_minor_NV)

Prin mijloace on-line, pacientii sau parintii acestora au posibilitatea de a intra Tn legatura cu specialisti din
strainatate, lucru care constituie un real sprijinin intelegerea afectiunii.
Q,,De exemplu, sunt spitale vieneze, care au medici ce stiu foarte bine limba romdnd — or fi roméni, n-or
firomdni—dar sunt. Si trimiti acolo, on-line, povestea. Ti se rdspunde in limba ta, cd ei stiu foarte bine.
Deci poti comunica. Dar cu entitdti umane sau asa, persoane fizice care existd, care stii...”
(IDI4_minor_NV)

Internetul reprezinta o sursa utila de informare, cu conditia realizarii unei selectii atente a surselor utilizate,
intrucat unele informatii gasite Tn acest mod pot fi eronate sau incomplete (in cazurile in care autorii nu au
calificarea corespunzatoare pentru a transmite aceste informatii).
Q,,Internetul e o sursd exceptionald de informare, dar si de dezinformare. Dacéd nu esti selectiv, e de
dezinformare.” (IDI5_adult_BIF)
O, V-am spus, depinde ce anume, ce gdsesti, de pe un forum clar cd nu am incredere, dar dacd imi gdsesc
o enciclopedie in care mi se explicd ceva sau vdd clar cd e stiintific am incredere, pentru cd acelasi lucru il
gdsesc siin bibliotecd.” (IDI5_minor_NV)

Informatiile obtinute prin intermediul medicilor si al internetului sunt completate, in cazul unora dintre
intervievati, de cele din literatura de specialitate, dar si de cele referitoare la alte cazuri similare, obtinute prin
discutii cu persoanele implicate in managementul lor.

Q,,Pe primul loc oamenii cu experientd (n.a. medici), de care v-am vorbit, pe locul doi cdrtile consacrate,

verificate, pe locul trei cazurile directe si pe locul patru as pune internetul, pentru cd primele trei... Deci te
informezi mai bine asa, nemijlocit, fard intermediarul informatic.” (IDI4_minor_NV)

Respondentii obtin informatii suplimentare despre afectiunile pe care le au, managementul acestora, stadiul
cercetarilor in domeniu si tratament prin intermediul unor organizatii non-guvernamentale locale sau strdine
(SUA), darsi cautand pe forumuri, pe website-uri ale unor universitati sau clinici din strdinatate.
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Q,,Siin special am cdutat lucruri legate de afectiune pe site-urile internationale, cdutdnd denumirile in
limba englezd. Dacd am cdutat in limba romdénd era un vid informational.” (ID11_adult_NV)

Unii respondenti relateaza, cu dezamagire, ca medicii ori nu sunt informati cu privire la situatiile lor aparte
(cazuride bolifoarte rare), ori nu oferd informatii intr-un mod detaliat si intr-un limbaj accesibil pentru pacienti;

astfel, forumurile si sfaturile altor pacienti pot deveni principalele surse de informare in anumite situatii.
Q,,Un medic care ar trebui sd pregdteascd o persoand cu dizabilitdti, cu o afectiune... eu zic cd ar trebui

sd se exprime pe intelesul tuturor. Si pasii pe care ii are de urmat. Noi n-am intéinit acesti medici. Eu nu i-
amintdlnit.” (IDI2_minor_BIF)

Alti intervievati sunt foarte multumiti de relatia pe care o au cu personalul medical si deschiderea acestora in
comunicare. Una dintre participantele la studiu nuanteaza suplimentar relatia pacient-medic atunci cand e
vorba de informare, subliniind ca, in situatia ei, desi medicul i-a oferit cate detalii a putut in momentul
diagnosticului, foarte multe intrebari si neclaritati au aparut pe parcurs (iar medicii erau disponibili doar in

momentele cand ea erainternata).
Q,,In mare, nu stiu, in proportie de 80%, sd zic, am avut marele noroc sd dém peste medici Oameni:

foarte deschisi, foarte rabddatori, foarte comunicativi, foarte sinceri. Am apreciat si voi aprecia
Intotdeauna onestitatea, chiar dacd adevdrul uneorie foarte dureros si foarte greu de acceptat. Dar e de
preferat. Prefer un medic onest care sd-ti comunice adevdrul pe un ton normal, decent, cu respect.”
(IDI3_minor_BIF)

Q,,[...] la momentul respectiv era foarte scurt timpul pe care il puteai petrece cu medicul si trebuia sd
asimilezi foarte repede informatia asta care pentru tine e total noud. Medicul are toatd disponibilitatea
sd iti explice, dar poate cd tu nu pricepi, nu intelegi de la bun inceput totul, sau ce implicd ceea ce iti
spune, cd de multe oridintr-un raspuns derivd alte intrebdri care apar si sigur cd mi-as dori, cd acum dacd
as sta din nou fatd in fatd cu medicul de la diagnostic as avea probabil o tolbd de intrebdri de pus. La
momentul respectivnu am stiutsdle pun.” (IDI1_adult_NV)

Sunt putini acei respondenti care nu se informeaza suplimentar fata de detaliile pe care le primesc de la medicii
specialisti: unii pentru ca au incredere in specialistii pe care i consulta, altii pentru ca Internetul, de exemplu, nu
li se pare o sursa de incredere. Acest lucru variaza si in functie de momentul primirii diagnosticului (la o
perioada mai lunga de la diagnostic, pacientii sau apartinatorii acestora cauta informatii suplimentare celor pe

care le primescde la personalul medical).
O,,Am mai cdutat, dar dacd ne-au dat doctorii toate rdspunsurile ce sd mai caut pe net? Cd ne-am

interesat sitot acelasi diagnostica dat.” (IDI4_minor_BIF)

Motivele pentru a cauta informatii suplimentare (pe Internet, cu precadere) le reprezinta clarificarea unor
termenimedicali, darsiinformarea cu privire la solutii terapeutice disponibile. Internetul se dovedeste afi util,
pentru unii dintre intervievati, inclusiv pentru a intra in legatura sau a tine legdtura cu persoane sau organizatii

care le pot oferi sprijinin procesul de tratament sau recuperare.
O,,Da, am folosit-o [internetul, ca sursd de informare] in principal pentru traducerea termenilor

medicali. [...] ca sd inteleg mai bine termenii medicali. SG md informez despre tratamente si asa, de
contact, ca sd contactez clinici. Deci pentru informatii dintr-astea de tip dictionar, de tip sd aflu informatii
despre tratamente, sG-mi stabilesc legédturide contact siinrest...” (IDI4_minor_NV)

Principalele lucruri pe care isi doresc sa le afle respondentii sunt cele legate de evolutia cercetarilor si noutati
privind descoperiri, terapii, echipamente s.a.m.d. De asemenea, unii mentioneaza ca si-ar dori ca in tara sa
existe o sursa de informare care sa fie de incredere si sa disemineze noutatile de la nivel international.

0, A, as vrea sd stiu noutdtile, pentru cd descoperiri se fac mereu, dar in general dacd nu este o sursd

care sd finanteze diseminarea informatiei, ajungi greula ea.” (IDI1_adult NV)

O,,Decicénd apar lucrurinoi, certe, mi-ar pldcea sd... Cineva sd trimitd, de exemplu, toti copii operati de
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spina bifida «Vedeti cd in lumea asta, acolo, acolo s-a inventat, s-a creat medicamentul dsta, existd
operatia asta. Ce pdrere aveti? Vretisd participati? Vd trimitem informatii.»” (ID14_minor_NV)

Unul dintre intervievatii care a suferit un traumatism medular cu scurt timp inaintea realizarii interviului spune
ca intentioneaza sa se documenteze cu privire la aspectele legislative care reglementeaza reintegrarea sa pe
piata muncii, dar ca aceste demersuri le va face in momentul in care va vedea care este progresul pe care il va

face in urma tratamentului si a reabilitarii.
O,,Am cam aflat ce voiam, acum trebuie sG md documentez pe partea legislativd, dar incG nu mé

grdbesc, pdnd nu stiu in ce stadiu voifila finalizarea recuperdrii.” (IDI5_adult_BIF)

intrebati despre modalitatea in care statul are grija de nevoile persoanelor cu leziuni medulare, firs exceptie,

intervievatii sunt dezamagiti si cred cd statul nu analizeaza la modul real situatia celor cu leziuni medulare.
O, Eunucredcd|...] ceiin mdsurd sd se gdndeascd la asta au facut-o mdcar 5 minute la modul serios. Nu
cred cd cineva s-a gandit serios: bdi, stai putin, noi avem in Romdnia x persoane cu afectiuni medulare,
acele persoane au x nevoi, nu stiu, ingrijirea lor costd atdt, dar... Nu, la noi este un talmes balmes [...] De
altfel, despre ce vorbim? In Roménia persoanele cu dizabilitdti sunt considerate cantitate neglijabild de
care ne putem dispensa la orice ord din zi si din noapte, de care nu avem nevoie si cdrora nu trebuie sd le
oferim mare lucru cd oricum nu sunt folositori.” (IDI3_minor_BIF)

Absenta unei corelatii intre nevoile reale ale copiilor cu dizabilitati si masurile guvernamentale se traduce in

impiedicarea accesului copiilor care sufera de leziuni medulare la educatia si serviciile de care au nevoie pentru

a-sivalorificaintregul potential.
Q,,Nimic, deci sincer, nimic. Nu pot sd fac o diferentd intre cei cu leziunile medulare, care pot fi doar
imobilizati in cdrucior si atét, in rest sd fie persoane normale, si celelalte tipuri de dizabilitate unde
intervine si psihiatria, neuropsihic de exemplu, suntincadratila fel, sansele care li se oferd is identice, mai
departe scoala speciald, da, pentru noi ar fi fost super ok sd fie o scoald speciald, da... Transilvania, unde
sunt problemele neuropsihice pe copilul meu nu Il-ar fi dus spre evolutie. Da, acolo avea serviciile
medicale oferite, aveau kinetoterapeutul dupd-masa [...] probabil cd inclusiv o clasd s-ar fi putut face in
care sd fie doar copii cu probleme neurologice, eu zic la vérsta copildriei cumii S., cdnd incd au nevoie de
educatie in primul rénd, cd eu zic cd un copil de genu' educat va putea sd se descurce, dacd il Idsdm
needucat, va fifoarte greu.” (IDI5_minor_NV)

Perceptia in randul celor mai multi dintre participanti este ca in sistemul public lipsesc protocoalele de
tratament si resursele necesare realizarii sale, sprijinul Tn transportul intre locuinta si centrul de tratament, dar
si informatii complexe si complete cu privire la ce presupun leziunile medulare si stilul de viata aferent,
informatii care ar fi de un real ajutor in abordarea provocarilor pe care le presupune managementul si

tratamentul unor astfel de afectiuni.
Q,,Merge prost posibilitatea de tratament optim, la timp, eficient. Merge prost accesul, in sensul [...] cd

nu te ajutd nimeni sd te transporti, pur si simplu, de la domiciliul téu pdnd la baza de tratament. [...] Deci
cel mai prost e cd si posibilitdtile putine care sunt nu le poti accesa, cd nu te poti deplasa si nu esti ajutat
sd te deplasezi. Si mai merge prost faptul cd nu esti informat dupd aparitia leziunii medulare de tot ce
trebuie sd stii referitor la faptul cG pdnd atunci viata ta a fost intr-un fel si din acel moment viata ta va fi
altfel. Dar va fi. Sd ti se dea si informatiile si curajul. [...] Cum ti se va schimba viata, ce poti sé faci.”
(ID14_minor_NV)

Dezamagirea este mare si in ceea ce priveste accesibilizarea. Pentru unii dintre intervievati, dificultatea
accesuluitn anumite zone le limiteaza deplasarea siimpiedica derularea unei vieti independente. Respondentii

si-ar dori ca aceasta sa se faca intr-un mod realin ceea ce priveste:
-rampe de acces sifacilitare a deplasariiin cladiri;
- lifturi adaptate accesului cu scaunrulant;
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-borduriaccesibile ale trotuarelor.

Q,,Peste tot ne-am lovit de... Absolut nu gdsim o rampd unde trebuie, nu gdsim un lift cum trebuie. Sau
dacd existd, sunt defecte si nu functioneaza. [...] Accesibilizarea pentru toti oamenii cu handicap este la
pdmant. [...] Si din cdte stiu toate scolile, toate institutiile publice, toate autobuzele si dstea sd fie
adaptate pentru persoanele cu handicap. Autobuzele sunt, dar nu te bagd nimeniin seamd. Soferii... Unii
mai sunt, unii mai au bunul simt si mdcar, cel putin, lasd autobuzele pe pernele acelea de aer... Mai lasa
autobuzul mai jos sa poti sa-ti fie mai usor sd urci mai usor. Dar in rest nici mdcar nu se uitd la tine, Tti
inchid usilein nas.” (IDI1_minor_BIF)

Q,,Este un subiect care pe mine md revoltd si md iritd foarte tare. Cum se faciliteazd? Deloc, as putea sé

spun. Rampele sunt fdcute efectiv, efectiv, la marea...la mai marea bdtaie de joc.” (IDI3_minor_BIF)

Q,,De exemplu dacd eu mad duc cu ea pe afard merg pe jos, nu md urc in masini, cd acestia nu stau, nu

stau sd-ti dea rampa. O iau usurel pe jos, ce-i mai aproape, ce-i mai departe o aduc acasa si plec eu.”

(IDI4_minor_BIF)

O,,Eu sunt total impotriva borduriadei astea care s-a fdcut acuma, cd pe cuvdnt dacd nu, inainte erau

trotuarele accesibile pentru cei in cdrucior, acuma trebuie sd ai niste insotitori vénjosi ca sd poti urca
”

trotuarul cu cdruciorul, din cauza indltimii pe care si-a cdpdtat-o impetuos, urmare a reabilitdrii.
(IDI1_adult_NV)

Exista si acei respondenti care constata imbunatatiri din perspectiva accesibilizarii, Tnsa ponderea in care
acestea reusesc sa faciliteze deplasarea persoanelor care utilizeaza scaunul rulant este redusa, in acest
moment. Mai mult, atunci cand sunt amenajate unele rampe de acces noi, acestea nu sunt construite

corespunzator pentru afide unreal ajutorin deplasarea cu scaunul rulant.
Q,,Mijloacele de transportin comunis... [...] imi aduc aminte cdnd era in celdlalt cdrucior, de bebelusi, nu

existau, deci probabil de... cam de 7, 8 ani au fost introduse. Au inceput sd fie mai multe rampe, dar nu
sunt construite asa cum e normal, privind inclinatia lor [...]” (IDI5_minor_NV)

Cei cu traumatisme foarte recente (care erau, Tn momentul realizarii interviurilor, inca internati in spital)
mentioneaza cad nu stiu care este situatia accesibilizarii, dar sunt ingrijorati. Se asteapta ca accesul sa le fie dificil
la locul de munca si/sau in apartament, insa nu sunt la curent cu existenta, lipsa sau adecvarea rampelor de

acces, nefiind inca pusiin situatia de a se deplasafolosind scaunul rulant.
Q,,Sinuam bdgat de seamd cdnd mergeam. Nu bdgai de seamd cd, uite, aici nu e o rampd, aici nu e...

(IDI6_adult_BIF)

”

Un alt punct slab il constituie starea sistemului medical, iar persoanele cu care s-a discutat descriu detaliat
situatii neplacute prin care au trecut: conditii mizere in spitale, lipsa sterilizarii unor instrumente medicale,
infectii nosocomiale, lipsa medicamentelor, erori medicale, lipsa accesului pacientului (sau apartinatorilor, in

cazul copiilor) la propriul dosar sila oportunitatea de a solicita parerile altor specialisti.
Q,,Sala de operatie. Acolo se intrd...Intrd si pdrintii pdnd se anesteziazd copilul...in sald. [...] Deci intri cu

papucii de pe sectie, cu halatul de pe sectie...Sunt microbi. O sald eu zic cd trebuie sterilizatd. Sterild. lar
noi am luat un stafilococ din sala de operatii. A fdcut meningitd acutd la varsta de 2 ani jumdtate. Si de
care am scdpat prin...de stafilococ cd ne-a zis cd nu are nimic, ne-a tinut cu drenajul 3 sGptadmani afard si
stdteam intr-un salon cu incd 5 fete. [...] Deci un copil cu un drenaj pe afard, care este deschis, si din aer se
poate lua. Intrd asistenta fdard mdnusi, fard..Si i se lua lichid de la cap..Va dati seama...”
(IDI2_minor_BIF)

Q,,Pentru un copil...o persoand cu dizabilitdti nu se face nimic de cdtre statul romdn. Deci nu ni se dd voie
sdiesimin afard, sdluam legatura cu alte spitale din afard. Decieu am dosarul lui[...] la Bagdasar Arseni,
in care nu stiu ce e in dosarul acela. Doar ce mi-am tras eu pe cd... m-a invdtat cineva si mi-am tras eu pe
cd sd le am si eu sd pot sd mai trimit prin prieteni. lar in afard nu se mai bagd nimeni. Are foarte multe
operatii si nu stie ce s-a fdcut acolo. [...] Am sperat si ne-a spus cd nu, sd-1ldsém asa cum este cd nu se
face nimic... schimbare sau asta. Si este gresit. Maxim 24 de ore de la nastere trebuia sd fie operat. [...] Nu
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s-a ndscut si cu mdduva spindrii afectatd, s-a afectat pentru cd a fost Idsat. S-a afectat pentru cd a fost
ldsat siasdpat.” (IDI2_minor_BIF)

Este relatata, insa, si o experienta pozitiva in relatie cu utilizarea serviciilor medicale de stat: atitudinea pozitiva
a parintelui si ambitia copilului cu leziune medulara, plus progresele pe care le-a inregistrat (in loc de regrese,
asa cum se astepta), au schimbat si atitudinea medicilor:
Q,,Dacd noi am luptat si copilul si-a dori foarte mult sd lupte si sd se facd mai bine, stiti, si medicii dacd te
vdad cd tu lupti, luptd si ei. [...] Dacd lupti tu si faci progrese, atunci sunt determinati si ei. Deci atitudinea
noastrd a schimbat un pic si atitudinea lor.” (IDI4_minor_NV)

in plus, respondentii isi exprima nemultumirea fata de sprijinul financiar oferit de stat persoanelor cu leziuni

medulare; in opinia tuturor se pot face imbunatatiri din acest punct de vedere, pentru urmatoarele aspecte:
- salariile asistentilor personali;
-Inchirierea sau achizitionarea dispozitivelor asistive si aparaturiiindispensabile;
- facilitarea accesibilizarii locuintelor;
-facilitarea accesuluila anumite servicii medicale;
-facilitarea accesuluila servicii sportive, de relaxare si tratament etc.
Q,,Si statul romdén nu ajutd cu nimic persoanele cu handicap din Romdnia. Nu e cazul nostru, sunt poate

alte cazurimaigrave, si cunoastem cazuri mai grave de SMA care nicimdcar un aparat de respirat nu pot
sd-i ofere gratis, si pe acela ii cere bani de chirie. Sunt aparate care te ajutd la respirat acasa si acele

aparate le cere chirie lunard. Si nicimdcar pe acela nu pot sa-l ofere gratis.” (IDI1_minor_BIF)
Q,,Dacd md intrebati de banii de la stat, sunt batjocoritor de putini pentru o persoand cu astfel de

afectiune.” (IDI3_minor_BIF)

Q,,Deci trebuie sd punctez cd multe din lucrurile de care are nevoie persoana in situatia mea, nu sunt
asigurate prin sistemul sanitar de stat sieu cred cd asta e o greseald. [...] Deci de la adaptarea locuintei, a
bdii, a bucdtdriei, o casd ca sd poti sa
trdiesti in ea in scaun rulant are nevoie
de niste lucruri in plus fatd de o casd
normald. E nevoie in situatia mea si
bdnuiesc ¢cd a marii majoritdati, de
scutece, care nu se deconteazd si sunt o
povard financiard enormd, adaptdrile
acestea pentru toaletd care din nou,
sunt foarte bune, dar sunt foarte
scumpe si dacd nu reusesti sd le iei la
mdna a doua, sunt ruindtoare financiar.
Din nou, e nevoie, dacd ne dorim ca persoanele in situatia mea sd fie mai active, e absolut nevoie sd se

Sport adaptéf in cadrul taberei sportive
pentru utilizatori de scaun rulant.

tind cont de acordarea dispozitivelor independente. Md refer aici la cdrucioarele actionate electric, sau
scutere, sau altceva, pentru cd altfel persoana cu probleme de coloand va sta intotdeauna in casd, nu va
iesi niciodatd. Aici, zic eu, ar trebui putin ajutor din partea societdtii.” (IDI1_adult_NV)

O,,[...] cel mai important, o gratuitate in locuri de genul Salina Turda. Eu cred cd-i foarte important
pentru persoane cu leziuni medulare sd capete fortd psihicd, sd se relaxeze. Deci niste abonamente
gratuite la, vd dau un exemplu, o sald de tenis de perete, la tenis de masd. [...] Si dacd statul romdn ar
ajuta cu un transport adaptat si cu un abonament gratuit... S le scadd din impozite celor care au asa
ceva, decisd facd cumva.” (IDI4_minor_NV)

Birocratia este iTmpovaratoare si pentru persoanele cu leziuni medulare, aici fiind mentionate, spre exemplu,
situatia reTinnoirii certificatelor de handicap in cazul unei persoane cu o afectiune degenerativa, pentru care nu

exista tratament:
O,,[...] siacest certificat de handicap trebuie sd-linnoim o datd pe an, o tdmpenie mise pare mie, atdta
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timp cdt nu existd tratament pentru aceastd boald, boala e degenerativd. Si asa... Te pune sd alergi pe
drumuri, in fiecare an, in fiecare an sd alergi, sa pierzi o sptdmdand cu actele pentru cd... si asta... ca sd
facicertificatul de handicap.” (IDI1_minor_BIF)

Participantilor la cercetare le-ar placea, de asemenea, ca si in Romania sa se investeasca in cercetarea unor

afectiunirare:
Q,,In Roménia nu se scrie absolut nimic despre aceastd boald. Nu se cerceteazd, nu... Ganditi-vd cd

americanii cheltuiesc in jur de 30-40 de milioane de dolari pe an pentru cercetarea acestei boli [SMA].
Strict a acestei boli. La noi nu s-au strdns 10000 de euro pentru cercetare. Asteptdm si noi, vorba
romdnului, ca tdranul, sd primim de afard.” (IDI1_minor_BIF)

Accesul la locuri de munca si reabilitare a persoanelor cu leziuni medulare este limitat, in opinia celor
intervievati, astfel de initiative fiind oferite doar de sectorul non-guvernamental. Perceptia respondentilor
adulti este aceea ca statul si infrastructura legislativa si de suport creata de acesta nu ofera suficiente parghii
pentruintegrarea sociala silalocul de munca a persoanelor cu leziunimedulare. Parintii intervievati exprima cel
mai mult dorinta ca statul sa ofere programe de reabilitare si integrare, atat profesionald, cat si sociald, astfel
Tncat copiiilor sa fieindependenti.
O, Adicd ideal ar fi dacd legislatia ar permite o perioadd de acomodare, cu program redus, nu stiu. [...]
Incd nu m-am documentat foarte clar, 0 sé vdd la timpul respectiv.” (IDI5_adult_BIF)
O,,Nuisidau interesul sd rezolve, sd i ajute, cum 1i si cu serviciul. De exemplu, vreau sd imi caut un loc de
muncd, dar degeaba mad duc eu la un patron sdii zic cd vreau sd md angajez la el, dar dacd statul ar trebui
sailoblige oarecum pe patron, intr-un anume fel sG méa angajeze pe mine. Dar avdnd in vedere cd statul
nu il obligd pe patron sd md angajeze, patronul normal cd nu md angajeazd cd is persoand cu handicap
[...]. Mdcar la locul de muncd saG am o calificare, deci fiind angajatd, s ma calific la locul de muncd, in

domeniulin care vreau de exemplu.” (IDI3_adult_NV)
Q,,[...] mi s-ar pdrea normal accesibilizarea pentru ei sd fie facutd. Copii ca si S., care au intelectul ok, ar

putea sd dea plusvaloare tdrii nu numai sé-iincurce, noi nu ne dorim copiii dstia sd fie niste asistati social,
sub nicio formd...” (IDI5_minor_NV)

Q,,Nu vdd programe prin care acesti copii sd fie prinsi, nu vad locul in care ar putea sd ii uneascd si le
urmdreascd interesele. Exact cum am spus, trebuie sd 1i particularizim, ei sunt individuali, si atunci nu
putem sG amestecam toate lucrurile[...]”

in ceea ce priveste reabilitarea fizicd (kinetoterapie) a celor intervievati, sunt mentionate cazuri in care
procedurile de recuperare sunt facute cu superficialitate, de personal medical care asteapta sa primeasca mita
si care lucreaza mai curand Tn scopul fidelizarii pacientilor decat in scopul recuperarii acestora si a
independenteilor.

Un element care i se pare esential uneia dintre intervievate este acela de asistare a unei persoane care are un
traumatism medularin perioada imediat urmatoare diagnosticului. Aceasta asistentad ar trebui, n opinia ei, sa

conste intr-un ghid de informatii privind pasii urmatori (accesibilizarea locuintei, de exemplu).
O, [...] eu cred cd e vitald asistenta persoanei dupd ce este diagnosticatd, pentru acele adaptdri ale

locuintei, ale spatiului in care va sta, pentru cd persoana nou diagnosticatd uneori nici mdcar nu stie ce
nevoi are, asa cd nu stie ce sd ceard. Lumea te intreabd: cu ce sd te ajutdm? Dar tu nu stii ce ai nevoie,
pdnd nu te batide fiecare.” (IDI1_adult_NV)

Parintii copiilor cu leziuni medulare care au participat la cercetare relateaza atat situatii in care accesul la
educatie este unul facil, iar personalul din sistemul de invatamant este deschis spre adaptare si accesibilizarea
spatiilor in scopul de a raspunde nevoilor acestor copii, cat si situatii Tn care accesibilizarea este facuta doar ca
urmare a unei atitudini dure din partea parintilor (de exemplu amenintarea cu chemarea unei televiziuni) sau
cazuriin care institutia de invatamant refuza, pur sisimplu, inscrierea copilului. Cu alte cuvinte, exista perceptia
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ca din punct de vedere legislativ accesul la educatie exista, accesul real depinzand, insa, de deschiderea

oamenilor din institutiile in cauza.
Q,,Este a doua scoald la care am incercat sd-I inscriem si ei intr-adevdr ne-au primit cu bratele deschise.

La prima nu a fost cazul, dimpotrivd. Au avut un comportament foarte ostil si au fost foarte revoltati ca
indraznim sd-l inscriem la o scoald de masd, desi, intelectual vorbind, este super ok. Deci efectiv nu i-au
dat nici mdcar o minimd sansd sd demonstreze cd da, este un copil care se poate integra la orice curs,
exceptdndu-I pe cel de educatie fizicd. In fine! Si au reusit [la a doua scoald] sé-1 integreze inclusiv la ora
de educatie fizicd, ceea ce mie mi se pare extraordinar si sunt foarte de apreciat. Sunt oameni si oameni,
adicd ar fi pdcat sa cataloghez, nu stiu, sistemul de invatdmdnt de masad ca fiind bun sau rdu. Pur si

simpluomul sfinteste locul.” (IDI3_minor_BIF)
Q,,Cred cd, teoretic si pe hértie, accesul existd. Mai trebuie sd gdsesti scoala unde géndirea profesorilor

siapdrintilor sd fie de asa manierd, sd te accepte.” (IDI4_minor_NV)

Unii parinti mentioneaza, totusi, inclusiv imbunatatiri vizibile, de la un an la altul, a accesibilizarii institutiei
pentru elevii cu leziunimedulare.
Q,, Auinceput sd se facd progrese, deci noi cdnd am inceput clasa intdi nu era, nu exista rampd, in primul
an s-a fdcut rampd, i s-a mutat clasa jos, aproape de usd, sd fie accesibil, deci cred cd cu vointd se poate.
Stiu cd in universitdti exista deja destul de mult[...].” (IDI5_minor_NV)

Relatarile parintilor copiilor cu leziuni medulare reflecta ingrijorari si situatii intalnite in cazul oricaror alti parinti
si elevi: nelinistile unei mame pentru cum se va descurca cel mic la gradinita, colegialitatea copiilor, curiozitatea
acestora, invidia unora dintre ei, nemultumiri ale parintilor cu privire la calitatea actului educativ din partea

unor cadre didactice.
Q,,La scoald eu md simt bine, md inteleg cu toti colegii [...] Cu mine se poartd foarte bine pentru cd... din

cauzd cd nu pot ajunge, aici, In spate, sd-miiau cdrticelele, md ajutd colega mea de banca sd mi le iau.”
(IDI2_minor_BIF)

Q,,Rdspunde la orice, incd cdteva colege aveau invidie pe ea, chiar asta care vine: «Andrea ridicd mereu
mdna».” (IDI4_minor_BIF)
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7. RECOMANDARI

n functie de momentul diagnosticului, distingem clar intre participantii la studiu care au suferit recent sau
relativ recent de un traumatism medular si cei care se confrunta cu leziuni medulare de mai mult timp.

Pe aceasta componentd, esentiald este interventia timpurie a unei retele de suport emotional, precum si
informational. Cativa respondenti mentioneaza explicit ca le-ar fi fost utila obtinerea unor informatii cat mai
detaliate si complexe cu privire la problema cu care se confrunta (atat in calitate de persoana afectata, cat siin
calitate de parinte al unui nou-nascut afectat), a unui ghid care sa cuprinda informatii privind etapele de urmat,
o listd cu nevoi care se vor ivi simodalitati de indeplinire a acestora.

Suportul emotional primit din partea unor persoane care se confrunta cu aceleasi probleme sau cu probleme
similare si care sunt independente este, si el, un element deosebit de important care poate imbunatati viata
persoanelor cu leziuni medulare. Constienti fiind de faptul ca sunt perceputi drept diferiti de catre ceilalti si
simtindu-se eiinsisi deosebiti prin aceea ca depind de alte persoane, de anumite echipamente sau se comporta
altfel decat majoritatea Tn anumite situatii, oamenii cu leziuni medulare pot beneficia de experienta altor
indivizi care inteleg, prin prisma propriilor trairi, sentimentele si experientele prin care acestia trec.

Centralizarea cat mai multor date de contact si realizarea unor retele de suport (inclusiv on-line) formate din
persoane cu leziuni medulare este un deziderat al unora dintre intervievati si o recomandare a echipei IRES,
tinand cont de privirea de ansamblu oferitd de cercetarea calitativa. in acest scop, un posibil sprijin s-ar putea
obtine din partea organizatiilor cu profil religios sau a unor institutii de acest tip (biserici).

Crearea unui centru informational cu acreditari stiintifice, care sa fie o sursa de date de incredere, de unde
pacientii cu leziuni medulare sa capete noutati cu privire la evolutia cercetarilor medicale si tratamentelor
pentru afectiunile lor, reprezinta o alta recomandare care ar veniin sprijinul nevoilor respondentilor.

Constientizarea membrilor comunitatii cu privire la situatia persoanelor cu leziuni medulare este un aspect ce
poate filuatin considerare, in scopul uneiintegrari maifacile a celor din urma si a optimizarii interactiunilor care
decurg cu naturalete intre oameni care se percep drept diferiti. Aceasta actiune recomandam a fi realizata prin
intermediul derularii de activitati comune (muncd pentru amenajarea unui spatiu al comunitatii,
activitati/competitii sportive etc.)

n virtutea observatiilor realizate de echipa IRES, s-a constatat c3 in cazul multor respondenti a fost mentionat
interesul participantilor la studiu pentru animale de companie. Tinand cont de beneficiile emotionale produse
de interactiunea om-animal, recomandam dezvoltarea unor programe care sa aiba la baza astfel de
interactiuni.

Tn ceea ce priveste infrastructura oferitd de stat, participantii la cercetare si-ar dori o legislatie coerents, care s3
tind cont de realitatea cotidiand a persoanelor cu leziuni medulare (de exemplu elemente privind obtinerea
certificatului de handicap), centre de recuperare cu acces gratis si specialisti calificati, accesibilizarea spatiilor
publice, implementarea unor sisteme integrate, care sa tina cont atat de nevoile generale ale persoanelor cu
leziuni medulare, cat si de particularitatile fiecarei persoane (de la accesibilizarea transportului care sa includa
toate elementele sistemului, pana la sistemul de educatie care ar trebui sa sprijine viata independenta a celor
cu dizabilitati).

Pe langa aceste aspecte, sprijinul persoanelor cu leziuni medulare inspre obtinerea echipamentelor si
dispozitivelor asistive, de mobilitate s.a.m.d. reprezinta un real ajutor, in contextul in care astfel de actiuni
completeaza cu succes lipsurile sprijinului oferit de institutiile statului.
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1. SURSA DATELOR

n cadrul etapei cantitative a cercetérii realizate de IRES pentru Fundatia Motivation Romania, cu privire la
situatia persoanelor care dobdndesc anual leziuni medulare in Romania, au fost realizate urmatoarele, in
conformitate cu obiectivele asumate prin oferta tehnica si detaliile cuprinse in caietul de sarcini:

a. Realizarea, revizuirea si selectia codurilor de diagnoza care presupun existenta leziunilor medulare la

pacientii din Romania, in vederea colectarii de date statistice vizavi de situatia acestora
b.Realizarea, revizuirea siselectia indicatorilor colectati pentru realizarea raportului cantitativ
c. Identificarea sursei pentru obtinerea indicatorilor prezentati la punctul b.: Scoala Nationald de

Sanatate Publica Management si Perfectionare in Sistemul Sanitar Bucuresti (SNSPMPDSB)
d. Obtinereaindicatorilor delaSNSPMPDSB

Bazele de date obtinute de IRES cuprind informatii legate de persoanele care au beneficiat de ingrijire medicala
sau tratament medical in orice unitate de stat din Romania si care sunt diagnosticate cu leziune medulara
conform codurilor selectate, prezentate in raportul intermediar, daca ingrijirea sau tratamentul medical a fost
raportat catre Casa Nationald de Asigurari de Sanatate.
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2. DESCRIEREA S| PRELUCRAREA DATELOR
BRUTE

Definitia operationala utilizata pentru selectarea codurilor descrie leziunea medulare ca prezenta unei leziunia
elementelor neurale din canalul spinal (cordonul medular si cauda equina), ce determina deficit motor si
senzitiv, temporar sau permanent.

Datele colectate la nivel de pacient si centralizate conform standardelor din Romania nu contin informatii
legate de perioada dobandirii leziunii medulare, insa datele analizate Tn acest raport fac referire la toate cazurile
de Tngrijire sau tratament medical inregistrate la o unitate spitaliceascd din tard in anii 2013, 2014 si 2015. In
total, baza de date contine 68522 de cazuri, dintre care 32% (21934 cazuri) pentru anul 2013, 34,1% (23343
cazuri) pentruanul 2014 si 33,9% (23245 cazuri) pentruanul 2015.

La nivelul intregii baze de date, au fost identificati pacienti care au beneficiat de ingrijire medicalad sau tratament
de mai multe ori pe parcursul celor trei ani analizati. In total, existd 50770 de pacienti unici (74,1% din cazurile
inregistrate), iar 17752 (25,9%) reprezinta cazuri de revenire. Analiza arata ca informatiile la nivelul pacientului
nu sunt intotdeauna identice, intervenind uneori modificari ale diagnosticului. Pentru realizarea analizei, au
fost luate 1n calcul cazurile unice, considerandu-se ca intrare principala prima aparitie din punct de vedere
cronologic a pacientului in baza de date. Analiza cazurilor de revenire poate prezenta un interes de cercetare
ulterior, insa scopul cercetdrii de fata face referire la analiza a nivel de pacient, nu la nivel de caz medical. Astfel,
in continuare, distributiile prezentate fac referire la cele 50770 de cazuri unice.

Distributia cazurilor unice dupa ani este prezentata in tabelul urmator:

Anul tratamentului

Frecventa relativa
Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide

Valori 2013 18023 35.5 35.5 355
2014 18397 36.2 36.2 71.7
2015 14350 28.3 28.3 100.0

Total 50770 100.0 100.0
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3. ANALIZA DISTRIBUTIILOR DUPA CRITERII
SOCIO-DEMOGRAFICE

Dupd gen, la nivelul cazurilor unice, populatia pacientilor care au primit ingrijiri medicale sau tratament medical
pentru leziuni medulare este compusa astfel: 48% de gen masculin si 52% gen feminin. Dupa mediul de
rezidentd, 55,2% dintre pacienti provin din mediul urban, iar 44,8% din mediul rural. in functie de situatia
ocupationald, cei mai multi sunt pensionari (59,1%), urmati de angajati (18,1%) si de persoane fara ocupatie
(17,8%), in timp ce 3,8% sunt elevi sau studenti. Tabelele de mai jos prezinta distributiile detaliate dupa aceste
variabile:

Gen

Frecventa relativa

Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide

Valori Masculin 24350 48.0 48.0 48.0
Feminin 26420 52.0 52.0 100.0

Total 50770 100.0 100.0

G1- Distributia dupa gen

m Masculin = Feminin
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Mediul de rezidenta

Frecventa relativa
Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide
Valori Urban 28045 55.2 55.2 55.2
Rural 22725 44.8 44.8 100.0
Total 50770 100.0 100.0
G2- Distributia dupa mediul de rezidenta
m Urban = Rural
Situatia angajarii

Frecventa relativa
Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide
Valori Salariat 9204 18.1 18.1 18.1
Lucrator pe cont propriu 267 .5 .5 18.7
Patron 25 .0 .0 18.7
Agricultor 37 1 A 18.8
Somer 306 .6 .6 19.4
Elev/student 1909 3.8 3.8 23.1
Pensionar 30004 59.1 59.1 82.2
Fara ocupatie 9018 17.8 17.8 100.0
Total 50770 100.0 100.0
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Datele legate nivelul de educatie sunt problematice, 56,5% din cazuri neavand declarata scolaritate. Tabelul

de mai jos prezinta distributia tuturor cazurilor dupa nivelul educational:

Nivel de educatie

Frecventa relativa
Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide
Valori Fara studii 2238 4.4 4.4 4.4
Ciclu primar 2895 5.7 5.7 10.1
Ciclu gimnazial 5765 11.4 11.4 21.5
Scoala profesionala 3291 6.5 6.5 27.9
Liceu 5555 10.9 10.9 38.9
Scoala postliceala 535 1.1 1.1 39.9
Studii superioare de scurta
278 .5 .5 40.5
durata
Studii superioare 1514 3.0 3.0 43.5
Nespecificat 28699 56.5 56.5 100.0
Total 50770 100.0 100.0

Eliminarea din analiza a cazurilor lipsa (nivelul de educatie nespecificat) arata o imagine mai buna asupra
nivelului de educatie a pacientilor care au beneficiat de ingrijire sau tratament medical pentru leziuni medulare
n ultimii trei ani, Insa trebuie tinut cont cd aceasta distributie poate fi o imagine deformata. Reprezentarea este
una reala doar in contextul in care cazurile nespecificate au o distributie normala in populatia generala, insa
acest lucru nu poate fi verificat. Tabelul de mai jos arata ca cei mai multi dintre pacientii care prezinta leziuni
medulare au incheiat ciclul gimnazial (26,1%) sau liceul (25,2%). Alti 14,9% dintre pacienti au scoala
profesionala, 13,1% au absolvit ciclul primar, 10,1% sunt fara studii, iar 6,9% au studii superioare.

Nivel de educatie

Frecventa relativa

Frecventa Frecventa Frecventa relativa
raportata la
absoluta relativa cumulata
cazurile valide
Valori Fara studii 2238 4.4 10.1 10.1
Ciclu primar 2895 5.7 13.1 23.3
Ciclu gimnazial 5765 11.4 26.1 49.4
Scoala profesionala 3291 6.5 14.9 64.3
Liceu 5555 10.9 25.2 89.5
Scoala postliceala 535 1.1 2.4 91.9
Studii superioare de scurta
278 .5 1.3 93.1
duratd
Studii superioare 1514 3.0 6.9 100.0
Total 22071 43.5 100.0
Nespecificat 28699 56.5
Total 50770 100.0
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G3- Distributia dupa nivelul de educatie (fara cazurile ,,Nespecificat”)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%
Fara studii T 10%
Ciclu primar Y 13%
Ciclu gimnazial T 26%
Scoala profesionala Y 15%
Liccu I 25%
Scoala postliceala Il 2%

Studii superioare de scurtd durata [ 1%

Studii superioare N 7%

Varsta medie a pacientilor este de 53,8 ani. Varsta mediana este 57 (varsta cu cea mai mare frecventa in randul
pacientilor), iar cuartilele sunt 42 si 69 (50% dintre pacienti au varsta cuprinsa in acest interval).
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4. DISTRIBUTIA CAUZELOR DOBANDIRII
LEZIUNII MEDULARE

Cele maifrecvente cauze pentru dobandirea leziunilor medulare ca urmare a unor factori externi sunt caderile,

urmate la distanta mare de accidentele rutiere. Topul cauzelor conform datelor obtinute de IRES conferad o

imagine diferita la nivelul Romaniei, comparativ cu datele prezentate la nivel global, estimandu-se ca un

procent cuprins intre 40% si 70% dintre leziunile medulare cu cauza externa apar ca urmare a accidentelor

rutiere. Tabelul urmator prezinta distributia principalelor cauze in cifre absolute. Sunt prezentate cazurile care

au o frecventd de cel putin 50 de cazuri.

Cauza Frecvent?
absoluta

Alte caderi de la un nivel la altul 1668
Cadere nespecificata 1285
Cadere de la acelasi nivel datorita alunecarii 1051
Alte caderi de la acelasi nivel 829
Cadere de la acelasi nivel datorita impiedicarii 434
Cadere pe sau de pe scard (mobild) 306
Cadere din copac 300
Cadere de pe, peste sau printr-o cladire sau alta constructie 249
Calaret sau ocupant al unui vehicul tras de un animal ranit in alte accidente de transport si nespecificate 198
Cadere pe sau de pe scari si trepte 184
Pasager ranit in coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate, in accident de circulatie 181
Eveniment nespecificat, intentie nedeterminatd 143
Sofer ranit in coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate intr-un accident de circulatie 112
Ocupant [orice categorie] al unui automobil, ranit intr-un accident de circulatie nespecificat 105
Pieton ranit Tn coliziune cu un automobil, o camioneta sau un camion, accident de circulatie 101
Plonjare sau sdriturd in apa cauzand alte raniri decat Tnecul sau submersia 101
Alt calaret sau ocupant ranit prin cadere de pe sau fiind aruncat de pe animal sau dintr-un vehicul tras de un 93
animal intr-un accident de transport fara coliziune

Calaret ranit prin cadere de pe sau fiind aruncat de pe cal intr-un accident fara coliziune 92
Izbire de cdtre un obiect aruncat, lansat sau in cadere 84
Persoana ranita Tntr-un accident cu un vehicul nespecificat 82
Cadere de la acelasi nivel datoritd poticnirii 72
Pieton ranit Tn coliziune cu un automobil, o camioneta sau un camion, accident in afara traficului 62
Alte evenimente specificate, intentie nedeterminata 51

Distributia cauzelor externe dupa judetul de resedinta a pacientilor este prezentata in tabelul urmator. Sunt

prezentate doar cazurile cu o frecventa relativa de cel putin 1%.
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5. DISTRIBUTIA DIAGNOSTICELOR DE
LEZIUNI MEDULARE

Diagnosticele de leziuni medulare cele mai raspandite sunt Scleroza multipla, Tetraplegia spastica, Papaplegia
spastica, Compresiunea maduvei si Fractura unei vertebre lombare nivel 11. Tabelul de mai jos prezinta
frecventele absolute pentru cele mai intalnite diagnostice (au fost selectate pentru prezentare cele cu o
frecventa minima de 500).

Diagnostic Frecventa absoluta
Scleroza multipla 5818
Tetraplegia spastica, nespecificatd 2949
Paraplegia spastica, nespecificata 2837
Compresiunea maduvei, nespecificata 2459
Fractura a unei vertebre lombare, nivel 11 2232
Paraplegia flasca, nespecificata 2063
Stenoza canalului medular, regiune lombara 2050
Paraplegia, nespecificata 1760
Tetraplegia, nespecificata 1648
Tetraplegia flascd, nespecificata 1461
Tetraplegia spastica, incompletd, cronica 1245
Alte sindroame paralitice specificate 1202
Paraplegia spastica, incompletd, cronica 1091
Tumord maligna coloana vertebrala 982
Fractura a unei vertebre lombare, nivel 12 900
Fracturd a vertebrei a ii-a cervicale 799
Monoplegia membrelor inferioare 756
Monoplegia membrelor superioare 705
Sindromul cozii de cal 689
Discita, nespecificatad, regiune lombara 639
Stenoza canalului medular, localizari multiple in coloana vertebrald 572
Fractura a unei vertebre lombare, nivel I3 533
Paraplegia flasca, incompletd, cronica 516
Tumora benigna coloana vertebrala 512
Fracturd a unei vertebre lombare, nivel nespecificat 504

Distributia diagnosticului principal in functie de judetul de resedinta al pacientului este prezentata in tabelul
urmator. Acesta prezinta frecventele relative, iar in raport au fost incluse doar diagnosticele cu o frecventa de
cel putin 1% din populatia totala:
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6. DISTRIBUTIA CAUZELOR EXTERNE ALE
DOBANDIRII LEZIUNILOR MEDULARE

Tabelul urmator prezinta distributia cauzelor externe ale dobandirii leziunilor medulare in functie de categoria
de varsta. Au fost selectate pentru prezentare doar cauzele care reprezinta cel putin 1% la nivelul intregii
populatii. Datele arata ca in randul persoanelor cu varste de 65 de ani sau peste cele mai frecvente cauze sunt
caderile de la acelasi nivel datorita alunecarii, alte caderi de la un nivel la altul, caderi nespecificate si alte caderi
de la acelasi nivel. Spre deosebire de alte grupe de varsta, se observa in cadrul acestei categorii si o incidenta
mai ridicatd a caderilor de la acelasi nivel datorita Tmpiedicarii. Categoriile de varsta 45-54 de ani, respectiv 55-
64 de ani prezinta distributii ale cauzelor externe foarte asemanatoare: pe primele locuri sunt alte caderide la
un nivel la altul, caderile nespecificate si caderile de la acelasi nivel datoritd alunecarii. O cauza prezenta cu o
frecventa mai ridicata in cadrul grupei de 55-64 de ani fata de alte grupe de varsta este caderea pe sau de pe
scara (mobild). Odata cu scaderea varstei se observa o varietate crescuta a cauzelor externe in urma carora a
fost dobandita leziunea medulara. Astfel, in cadrul grupei de varsta 25-44 de ani, desi raman principalele doua
cauze, scade incidenta altor caderi de la un nivel la altul si a caderilor nespecificate, insa creste frecventa
cauzelor care au legatura cu accidentele de circulatie, atat in calitate de sofer, cat si in calitate de pasager.
Tendinta de crestere in frecventa a cauzelor asociate evenimentelor rutiere continua odata cu scadere varstei,
in timp ce cauzele asociate caderilor sunt in scadere ca pondere din totalul cauzelor externe. Cauzele ,,pasager
ranitin coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate, in accident de circulatie” si ,plonjare sau saritura in
apa cauzand alte raniri decat inecul sau submersia” ating frecventele maxime in cazul categoriei de varsta 16-24
de ani, in timp ce ,alte caderi de la un nivel la altul” si ,,cadere de la acelasi nivel datorita alunecarii” ating
frecventele minime. Cauza ,cadere nespecificata” atinge frecventa maximain cadru grupei de varsta 0-15 ani.

Varsta

Cauza externa 0- 16 - 25 - 45 - 55- 65 de

15 24 a4 54 64 anisi | Total

ani ani ani ani ani peste
Alte caderi de la un nivel la altul 13% 9% 18% 21% 21% 16% 18%
Cadere nespecificatd 23% 12% 11% 13% 15% 14% 14%
Cadere de la acelasi nivel datorita alunecarii 4% 3% 5% 10% 11% 17% 11%
Alte caderi de la acelasi nivel 6% 3% 5% 6% 8% 13% 9%
Cddere de la acelasi nivel datoritd impiedicaii 4% 1% 2% 3% 5% 7% 5%
Caadere din copac 3% 3% 3% 4% 4% 2% 3%
Cddere pe sau de pe scara (mobild) 1% 1% 2% 3% 5% 4% 3%
Cddere de pe, peste sau printr-o cladire sau alta constructie 2% 2% 4% 4% 3% 2% 3%

Caldret sau ocupant al unui vehicul tras de un animal ranit in alte accidente de
transport si nespecificate

1% 1% 2% 2% 2% 3% 2%

Cadere pe sau de pe scari si trepte 1% 2% 2% 3% 2% 2% 2%
Eﬁzaﬁ;génit n coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate, in accident de 1% 7% 2% 2% 1% 0% 2%
Eveniment nespecificat, intentie nedeterminatd 1% 1% 1% 2% 1% 2% 2%
sz:i:(:zr;:ilen coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate intr-un accident . 3% 2% 1% 1% 0% 1%

Ocupant [orice categorie] al unui automobil, ranit intr-un accident de circulatie
nespecificat

1% 4% 2% 1% 1% 0% 1%

Pieton ranit in coliziune cu un automobil, o camioneta sau un camion, accident de
circulatie 2% 2% 1% 1% 1% 1% 1%
Plonjare sau sariturd in apa cauzand alte raniri decat inecul sau submersia 4% 5% 3% 0% * * 1%
Alt cdlaret sau ocupant rdnit prin cddere de pe sau fiind aruncat de pe animal sau

: t sau ocup i » ek 1% | 0% | 0% | 1% | 1% | 1% | 1%
dintr-un vehicul tras de un animal intr-un accident de transport fara coliziune
Caldret ranit prin cddere de pe sau fiind aruncat de pe cal intr-un accident fara

gl S & * * 1% | 1% | 1% 1% 1%

coliziune




Independent si activ in comunitate — Raport de cercetare privind situatia persoanelor cu leziuni medulare in Romania

Distributia cauzelor dupa grupele de varsta arata ca exista o asociere mai puternica a cauzelor externe legate de
accidentele rutiere si varstele mai scazute (de pana in 45 de ani), in timp asocierea leziunilor cu caderile este
mai puternica in randul celor cu varsta mai fnaintata, peste 45 de ani. De asemenea, diversitatea cauzelor tinde
sa fie maimareinrandul persoanelor tinere, fata de persoanelein varsta.
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Pentru a obtine o masura mai buna a incidentei leziunilor medulare, au fost eliminate din analiza persoanele
pensionare. Ca urmare a acestui demers, observam ca are loc o crestere a ponderii leziunilor cauzate de factori
externi, ajungand la 25,3%, fata de 18,7% ponderea acestora la nivelul intregii baze de date. Eliminarea
persoanelor pensionate din analiza creste probabilitatea ca prima iteratie a cazului in baza de date sa
corespunda cu primul tratament in urma dobandirii leziunii medulare. Astfel, se observa din tabelul urmator,
care prezinta frecventa absoluta a cauzelor externe in randul pacientilor nepensionati, ca desi caderile continua
sa reprezinte cauzele principale, accidentele de circulatie ocupa locuri mai sus in listd fata de distributia
intalnita in populatia generald (tabelul prezintd doar cauzele cu frecventa absolutd de minim 50):

Cauza externa Frecven}a
absoluta
Alte caderi de la un nivel la altul 992
Cddere nespecificatd 677
Alte caderi de la acelasi nivel 309
Cddere de la acelasi nivel datorita alunecarii 299
Cddere din copac 174
Pasager ranit in coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate, in accident de circulatie 163
Cddere de pe, peste sau printr-o cladire sau alta constructie 157
Cddere de la acelasi nivel datoritd impiedicarii 138
Cddere pe sau de pe scard (mobild) 137
Calaret sau ocupant al unui vehicul tras de un animal ranit in alte accidente de transport si nespecificate 119
Cddere pe sau de pe scari si trepte 103
Plonjare sau sariturd in apd cauzand alte raniri decat inecul sau submersia 100
Sofer ranit in coliziune cu alte vehicule cu motor si nespecificate intr-un accident de circulatie 97
Ocupant [orice categorie] al unui automobil, ranit intr-un accident de circulatie nespecificat 93
Pieton ranit in coliziune cu un automobil, o camionetd sau un camion, accident de circulatie 74
Persoana ranita intr-un accident cu un vehicul nespecificat 72
Izbire de catre un obiect aruncat, lansat sau in cadere 67
Eveniment nespecificat, intentie nedeterminata 51

in continuare prezentim distributia diagnosticului principal in randul pacientilor nepensionati. Scleroza
multipla ramane diagnosticul cu frecventa cea mairidicata, insd Tetraplagia spastica, nespecificata si Paraplegia
spastica, nespecificata sunt inlocuite in top de Compresiunea maduvei si Fractura unei vertebre lombare, nivel
[1. Au fost selectate pentru prezentare doar diagnosticele cu o frecventd absoluta minima de 200:
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Diagnostic Frecventa absoluta
Scleroza multipld 3163
Compresiunea maduvei, nespecificata 1446
Fractura a unei vertebre lombare, nivel 11 1164
Tetraplegia spastica, nespecificata 929
Paraplegia spasticd, nespecificata 765
Stenoza canalului medular, regiune lombara 566
Paraplegia flasca, nespecificata 555
Paraplegia, nespecificata 504
Fractura a unei vertebre lombare, nivel 12 452
Fracturd a vertebrei a Il-a cervicale 441
Tetraplegia spastica, incompleta, cronica 427
Tetraplegia flascd, nespecificata 407
Tumord maligna coloana vertebrala 384
Tetraplegia, nespecificata 320
Paraplegia spasticd, incompleta, cronica 315
Alte sindroame paralitice specificate 313
Tumord benigna coloana vertebrald 303
Sindromul cozii de cal 286
Monoplegia membrelor inferioare 282
Monoplegia membrelor superioare 276
Fractura a unei vertebre lombare, nivel I3 264
Discitd, nespecificata, regiune lombara 236
Tetraplegia spastica, completd, cronica 232
Fracturd a unei vertebre lombare, nivel nespecificat 225
Alte afectiuni specificate ale maduvei spindrii 224
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7.CONCLUZII S| PROBLEMATIZARI. Ce poate fi
imbunatatit in cercetarea problematicilor legate
de leziunile medulare in viitor?

Prima problema cu care ne confruntam in studiul leziunilor medulare este data de lipsa unei definitii clare a
acestui tip de leziuni. Din punct de vedere operational, am definit leziunile medulare drept prezenta unei leziuni
a elementelor neurale din canalul spinal (cordonul medular si cauda equina), ce determina deficit motor si
senzitiv, temporar sau permanent. in functie de aceasta definitie, pe baza literaturii de specialitate si a
expertizei medicului specialist implicat in derularea cercetdrii, a fost realizata lista codurilor de diagnoza care
presupun leziuni medulare. Lista finala a fost aprobata de catre Fundatia Motivation Romania, dupa mai multe
runde de discutii. Au fost intampinate probleme si in selectia codurilor, intrucat anumite diagnostice pot
presupune asocierea incidentald cu o leziune medulard, fira ca asocierea s fie obligatorie. in aceste cazuri am
recurs la includerea in lista a diagnosticelor care se asociaza mai pregnant cu leziuni medulare si la eliminarea
acelora care presupun incidente cu o frecventa scazuta.

Datele disponibile Tn Romania vizavi de pacientii cu leziuni medulare nu permit identificarea incidentei
dobandirii leziunilor, intrucat nu exista informatii legate de data primei diagnosticari a afectiunii. Baza de date
obtinuta de IRES descrie incidenta interactiunilor pacientilor cu stabilimentele spitalicesti, Tnsa exista pacienti
care au apelatlatratamentin unitati spitalicesti de mai multe oriin perioada de referinta analizatd (2013-2015).
Pentru a contura o imagine cat mai apropiata de realitate, au fost eliminate din analizad cazurile dublate,
pastrand doar prima iteratie a fiecarui caz in parte, conform ordinii cronologice. Chiar si asa, analiza calitativa a
bazei de date arata ca exista probleme de consistenta in ceea ce priveste informatiile disponibile: datele socio-
demografice sufera modificari inconsistente intre iteratii, fiind observate inclusiv cazuri in care informatii cum
ar fi nivelul de educatie sau situatia angajarii, desi declarate in primele iteratii, apar ca nespecificate in iteratii
ulterioare. O alta problema intampinata la nivelul bazei de date este datd de modificarea diagnosticuluiin timp
(motivele pot fi multiple: evolutia afectiunii, diagnosticarea ulterioara cu o alta afectiune, rafinarea si
clarificarea diagnosticului initial etc.). Tn aceste situatii a fost selectat pentru analizi diagnosticul disponibil in
cadrul primeiiteratii din punct de vedere cronologic.

Din punct de vedere al calitatii datelor, recomandarile care se contureaza in urma realizarii studiului sunt
urmatoarele:

Olncludereain fisa pacientului a datei dobandirii leziunii.

ORealizarea unei centralizari a informatiilor disponibile in fisa pacientului astfel incat sa fie pastrate
informatiile socio-demografice ale pacientilor si pentru a evita pierderea acestora.

Olmplementarea unui sistem care sa permita identificarea cazurilor in care un pacient beneficiaza de
tratamente sau interventii succesive pentru aceeasi problema (inclusiv daca presupune schimbarea
diagnosticului), respectiv daca acestea vizeaza o afectiune noua, cu un diagnostic nou.
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