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Persoanele cu leziuni medulare sunt o categorie puțin vizibilă în țara noastră, mo�v pentru care societatea nu 

conș�en�zează problemele cu care acestea se confruntă iar autoritățile nu cunosc amploarea fenomenului.

În ciuda progreselor din ul�mele două decenii, persoanele cu dizabilități cons�tuie, încă, unul dintre grupurile 

cele mai afectate de sărăcie și excluziune socială. Acestea se confruntă cu acces limitat la serviciile de sănătate, 

de educație și sociale, insuficient adaptate nevoilor lor specifice sau posibilităților lor financiare.

În mod evident, pentru a ș� care sunt resursele de care avem nevoie pentru o intervenție eficientă în sprijinul 

persoanelor cu leziuni medulare, trebuie să ș�m cât de mare este această categorie, unde este răspândită și 

care îi sunt trăsăturile. Fără o cunoaștere a acestor aspecte, persoanele cu leziuni medulare și, implicit, 

persoanele cu dizabilități, rămân în afara societății.

Ca organizație care sprijină persoanele cu dizabilități, Fundația Mo�va�on România este interesată de o 

imagine cât mai aproape de realitate asupra dimensiunii și caracteris�cilor fenomenului. În prezent, 

informațiile despre persoanele cu leziuni medulare sunt răspândite între mai multe ins�tuții publice iar 

înregistrările nu sunt făcute în mod unitar și nu permit corelarea informațiilor din diferite surse. Organizația 

Mondială a Sănătății es�mează că numărul persoanelor cu dizabilități reprezintă 15% din întreaga populație. În 

schimb, lipsa datelor sta�s�ce face ca es�mările privind prevalența leziunii medulare să varieze larg de la o țară 

la alta. As�el, dacă în Finlanda numărul de persoane cu leziuni medulare trauma�ce este es�mat la 280 de 

cazuri la un milion de persoane, în Canada es�mările ajung la 1298 de cazuri la un milion de persoane.

Așa s-a născut ideea acestei cercetări care are caracter de pionierat în România și care poate cons�tui premisă 

pentru dezvoltarea de noi studii privind viața persoanelor cu leziuni medulare. Cu ajutorul datelor evidențiate 

de aceste studii, dorim să punem bazele unor poli�ci publice și servicii corespunzătoare care să faciliteze 

revenirea la un trai independent a persoanelor din România ale căror vieți sunt afectate de leziuni medulare.

Cris�an ISPAS

Director General

Fundația Mo�va�on România

Prefață
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I. ETAPA CALITATIVĂ

INTERVIURI ÎN PROFUNZIME cu PREWORK – JURNAL

Pacienți cu leziuni medulare

Ianuarie 2017





Introducere

Raportul este realizat pe baza jurnalelor și interviurilor realizate cu 12 respondenți care prezintă leziuni 

medulare, dintre care 6 respondenți din regiunea Nord-Vest, 6 respondenți din regiunea Bucureș�-Ilfov; 6 

intervievați sunt adulți (apți de muncă din punctul de vedere al vârstei – 2 pentru regiunea BIF, 4 pentru 

regiunea NV) și 6 respondenți minori (de vârstă școlară - 4 pentru regiunea BIF, 2 pentru regiunea NV). Dintre 

persoanele par�cipante, două au avut recent (aproxima�v două luni) trauma�sme care au dus la leziunea 

medulară, restul fiind persoane cu trauma�sme medulare de mai demult (cu câțiva ani în urmă) sau cu leziuni 

medulare din naștere sau copilăria mică. 

În cadrul interviurilor, au fost u�lizate tehnici de explorare rațională și tehnici de explorare emoțională. Ca 

materiale ajutătoare, au fost u�lizate jurnalele completate de persoanele intervievate înainte de realizarea 

interviurilor, precum și cărți cu imagini extrase din jocul DIXIT (sunt selectate cărți fără conotație medicală) 

u�lizate ca suport în cazul tehnicilor de explorare emoțională.

În toate cazurile de interviuri realizate cu minori, aceș�a au fost asistați de cel puțin unul dintre părinți sau 

îngrijitori, care a intervenit cu informații, completări sau încurajări pe parcursul derulării discuției. Acest lucru a 

permis crearea unei imagini mai clare și mai bine ar�culate a contextului și a situației copiilor cu leziuni 

medulare.

Recrutare

Procesul de recrutare s-a dovedit a fi unul dificil. Principala abordare a cons�tuit-o discuția cu medici 

(kinetoterapeuți, neurologi etc.), ce aveau potențialul de a fi intrat în contact cu persoane cu leziuni medulare. 

În aceste situații, comunicarea cu personalul medical a fost una deficitară, echipa IRES obținând, de cele mai 

multe ori, promisiuni că vor fi recomandați pacienți, iar apoi amânări repetate ale oferirii unor contacte; la 

aceste situații au contribuit, bineînțeles, și programul încărcat al medicilor în cauză, precum și alți factori. 

Abordarea față în față a medicilor de către membrii echipei IRES a rămas, de asemenea, fără rezultate, 

personalul din aceste ins�tuții fiind re�cent la as�el de colaborări. Abordarea persoanelor fizice din rețelele 

sociale ale membrilor echipei IRES (căi de acces informale la potențiali respondenți) a dat roade în măsura în 

care acestea erau, ele însele, medici sau indivizi conectați cu persoane reprezentante ale unor ONG-uri care 

sprijină persoane cu dizabilităţi. 

Ținând cont de aceste dificultăți, echipa IRES a considerat că mediul de rezidență al respondenților capătă o 

relevanță din ce în ce mai scăzută. Prin urmare, doar două interviuri au fost derulate în mediul rural (regiunea 

NV), restul fiind realizate în mediul urban (Bucureș� pentru regiunea BIF, Zalău și Cluj-Napoca pentru regiunea 

NV).

Minorii intervievați în Bucureș� au fost recrutați prin intermediul Fundației Mo�va�on Romania; acest lucru a 

facilitat derularea discuțiilor și primirea intervievatorilor IRES, chiar dacă pentru unii dintre ei completarea 

jurnalelor s-a dovedit a fi o sarcină pentru care au avut nevoie de mai mult �mp decât cel es�mat de cercetători 

inițial. Ceilalți respondenți din Bucureș�, adulții, au fost recomandați de medicul din echipa proiectului, în 

calitate de pacienți cu trauma�sme medulare recente (aproxima�v două luni); întrucât au fost propuși pentru 

intervievare de medicul lor curant, cei doi par�cipanți la studiu au primit, și ei, cu deschidere discuția cu 

intervievatorii IRES. Minorii intervievați în regiunea Nord-Vest au fost recomandați, de asemenea, de un   
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medic, iar părinții acestora și-au manifestat disponibilitatea în relatarea situațiilor prin care trec copiii lor. 

Pentru abordarea celorlalte persoane par�cipante la studiu, accesul a fost facilitat prin intermediul a două 

organizații non-guvernamentale care sprijină persoanele defavorizate, suferinde de boli rare și diferite �puri de 

dizabilități și apără drepturile acestora. Similar cu celelalte cazuri, dat fiind că au fost recomandați de președinții 

asociațiilor în cauză, respondenții au acceptat cu ușurință par�ciparea la interviuri.

Contextul interviului, par�cipanți

Toate interviurile cu minori s-au desfășurat la domiciliul acestora, pentru a le asigura un confort emoțional cât 

mai mare. 

Pentru aceste interviuri, echipa IRES a solicitat părinților semnarea unui acord scris privind completarea 

jurnalului de către copiii lor, realizarea interviului cu aceș�a și primirea informațiilor referitoare la 

confidențialitate și anonimat.

Intervievatorii IRES au fost primiți în living-ul locuințelor – unele dintre acestea fiind transformate în camera 

copilului; în cazurile interviurilor derulate în luna decembrie, intervievatorii IRES au constatat prezența 

bradului împodobit, iar în unele situații au fost menționate prezența animalelor de companie (peș�, pisică). În 

plus, s-au putut observa și paturile amenajate as�el încât să răspundă nevoilor speciale ale copiilor, precum și, 

în unele situații, instalații de aer condiționat, dar și ustensile și aparatură medicală necesară pentru îngrijirea 

acestora.

Toți minorii care au răspuns ei înșiși unora dintre întrebări (sau majorității acestora) au fost însoțiți de părinții 

sau tutorii lor; într-un caz au fost prezenți la interviu și frații copilului cu leziune medulară. Dintre toți copiii, unul 

singur nu a par�cipat deloc la interviu, mama acestuia luând decizia de a-l feri de potențialele emoții nega�ve 

provocate de discuție; alți doi minori (fete) s-au arătat mai degrabă reținuți în dialog și părinții acestora au 

intervenit mai mult în completarea răspunsurilor. Ceilalți trei copii au reprezentat respondenți entuziaș�, 

cărora discuția le-a făcut plăcere și care au împărtășit cu bucurie detalii din viața lor intervievatorilor IRES – 

acolo unde vârsta lor le permitea procesarea informațiilor și formularea unui discurs; as�el, în aceste cazuri 

părinții au intervenit doar pentru completarea răspunsurilor – în special cu detalii referitoare la elementele 

tehnice ale afecțiunilor și tratamentului, aspectele financiare, dar și cele emoționale, precum și aspectele 

privind sprijinul și facilitățile oferite de stat. Cu excepția a două dintre cazuri (într-o situație – divorț, în cealaltă – 

mama decedată în urma aceluiași accident ru�er care a cauzat trauma�smul medular minorei intervievate), 

ambii părinți sunt prezenți în viața copilului și își împart sarcinile de îngrijire a acestuia; de asemenea, în mai 

multe cazuri sunt amin�ți, în discuții, bunicii.

În cazul respondenților recrutați prin intermediul doctorului parte din echipa proiectului, interviurile s-au 

derulat în spital, unul în cabinetul medicului curant, iar altul într-unul dintre saloane. În ambele situații, soțiile 

respondenților i-au însoțit pe aceș�a la interviu, iar una dintre discuții s-a derulat în prezența mai multor 

persoane (pacienți internați în același salon). Faptul că la interviu au fost prezente mai multe persoane a limitat, 

în unele cazuri, deschiderea par�cipanților de a răspunde unora dintre întrebări (ex. rețineri în ceea ce privește 

evaluarea serviciilor medicale și/sau rețineri în a discuta aspecte privind viața de cuplu în urma trauma�smului 

medular).

Trei dintre discuțiile facilitate de reprezentanta unuia dintre ONG-uri au fost realizate la sediul acestuia, iar un 

alt interviu realizat prin recomandarea unui reprezentant de asociație s-a desfășurat acasă la respondent.
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Devieri de la cerințele metodologice, dificultăți

Pentru interviurile derulate cu minori nu s-au produs devieri de la cerințele metodologice, cu excepția 

situațiilor în care jurnalele au fost completate de părinți (patru din șase cazuri); aceste aspecte, însă, nu sunt 

considerate abateri, date fiind solicitările complexe ale instrumentelor de cercetare.

De asemenea, în situația a patru dintre discuțiile cu adulți, nu s-au realizat abateri metodologice. Pentru două 

dintre cazuri, însă, jurnalele pacienților au fost completate după realizarea interviurilor. Acest lucru a fost 

cauzat de modalitatea de realizare a recrutării și de disponibilitatea medicului, care a permis accesul la 

respondenți în acel moment, precum și limitările ins�tuționale (interiorul spitalului). Acest neajuns a fost 

recuperat de echipa IRES prin realizarea discuțiilor cu intervievații atunci când aceș�a au fost disponibili și 

solicitarea de completare a jurnalului ulterior, în urma interviului; jurnalele au fost recuperate de la pacienții în 

cauză, iar detaliile redactate de aceș�a au oferit informații u�le pentru cercetare.

Unele dintre interviurile realizate cu minori, respec�v cu părinții acestora, au fost încărcate de emoții: au fost 

întâlnite situații în care atât copiii, cât și părinții lor, au plâns, exprimându-și as�el temerile pentru situația în 

care unii sau alții ar fi lipsiți de prezența celorlalți, precum și tristețea provocată de suferința celor mici. În cel 

puțin două dintre interviuri s-au constatat reținerea și refuzul respondenților de a aborda subiecte care ar fi 

putut provoca ieșiri emoționale, cauzat, cel mai probabil, în interpretarea echipei IRES, de dorința părinților de 

a-i proteja pe cei mici de emoții prea puternice. Explorarea anumitor situații din viața celor cu leziuni medulare 

prin intermediul tehnicilor proiec�ve a stârnit, de asemenea, reacții emoționale intense din partea unora 

dintre par�cipanții la cercetare. Pe de altă parte, în oglindă, s-au putut constata și situația în care unul dintre 

minori e încurajat să ducă o viață independentă și, prin urmare, minorul nu este ferit de interacțiuni și discuții cu 

privire la propria situație (acesta a completat singur jurnalul și a dat răspunsuri celor mai multe dintre întrebări, 

mama intervenind doar cu completări); în această situație, discuția a decurs în mod natural și au fost exprimate 

un număr redus de emoții. 

Doi dintre adulți s-au arătat, de asemenea, reținuți în exprimarea detaliilor despre viața lor, precum și în 

relatarea propriilor opinii și evaluări. Sen�mentele care au generat situațiile acestea, din perspec�va 

membrilor echipei IRES, sunt „rușinea” sau „complexele de inferioritate” ale respondenților. Unul dintre aceș� 

intervievați chiar a menționat explicit că evită, în general, interacțiunile cu persoane „normale fizic”, întrucât se 

simte incomodat și nepu�ncios în a schimba ceva cu privire la starea sa de sănătate; răspunsurile acestui 

intervievat au fost foarte sumare, atât din pricina detaliilor precizate mai sus, cât și din cauza faptului că 

plămânii săi sunt insuficient dezvoltați, ceea ce îl face să aibă dificultăți în a respira dacă rostește mai multe 

cuvinte consecu�v. Respondentul a menționat aceste aspecte intervievatorului IRES în cadrul interacțiunii 

informale de la finalul discuției.

Alte rețineri ale par�cipanților la studiu au fost cauzate de locul de desfășurare a discuției (ex. spital – unde au 

existat inhibiții în ceea ce privește evaluarea calității serviciilor medicale) sau de prezența altor persoane la 

interviu (ex. soția – care a compromis răspunsurile intervievatului referitoare la viața roman�că/sexuală).

În afara acestor situații, interviurile cu adulți ar putea fi caracterizate de naturalețe și confort în discuții. Echipa 

IRES a constatat, în situațiile trauma�smelor recente, op�mism și speranță din partea respondenților cu privire 

la evoluția stării lor de sănătate. Îndreptarea unei atenții deosebite înspre credință și religiozitate a fost 

constatată în câteva dintre cazurile inves�gate.
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Unii dintre părinții care au completat jurnalele, punându-se în situația celor mici, au menționat că unele 

elemente din jurnal ar fi fost dificil de înțeles din perspec�va copiilor. În plus, ca dis�ncție între copii și adulți, cei 

din urmă au sesizat că, deși completarea jurnalului a presupus raportarea la un trecut îndepărtat, solicitarea 

emoțională nu a fost foarte mare; în cazul copiilor, însă, părinții au considerat că anumite aspecte au a�ns zone 

sensibile pe care ei și-ar fi dorit să nu le a�ngă.

Unii dintre adulți au precizat, și ei, că anumite aspecte din jurnal le-au părut mai dificil de completat.

Un alt aspect important de precizat este acela că persoanele care au leziuni medulare din naștere nu au tratat 

situația de dinainte de dobândirea leziunii medulare compara�v cu după dobândirea acesteia, fiind aflați în 

situația de a se confrunta pe parcursul întregii vieți cu leziunea medulară.

m„Și a trebuit să stau cam mult �mp să mă gândesc la ce vrea să zică întrebarea respec�vă sau subiectul 

respec�v.” (IDI3_adult_NV)
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m„A fost bine structurat, a presupus o călătorie în �mp destul de îndepărtată.” (IDI1_adult_NV)
m„Restul mi s-au părut efec�v răscolitoare pentru că sunt unele capitole pe care ai prefera să le închizi 

defini�v și pe care ai prefera să nu le retrăieș�, ca să zic așa. Și da, din punctul acesta de vedere a fost 

dificil.”  (IDI3_minor_BIF)

 2. INTRODUCERE



În general, intervievații spun că se referă la afecțiunea de care suferă fie prin folosirea termenilor medicali 

u�lizați în diagnos�care, fie prin a descrie urmările fizice ale acesteia. În două dintre cazuri, subiecții 

menționează că se referă diferit la diagnos�c în funcție de interlocutor – dacă vorbesc cu o persoană care are 

proprietatea termenilor medicali sau dacă se află în situația de a explica diagnos�cul unor persoane care nu 

sunt familiarizate cu această terminologie. În cel de-al doilea caz, pacienții folosesc expresii mai simple pentru 

a-și descrie situația, precum „problemă din naștere” sau „coloană deformată”. În plus, acolo unde sunt mai 

multe diagnos�ce, intervievații precizează că se raportează în special la diagnos�cul principal, și nu la cele 

secundare. Pacienții cu trauma�sm medular recent sunt nesiguri pe diagnos�c, folosind mai degrabă 

terminologia comună decât pe cea medicală în descrierea propriului diagnos�c („fractură de coloană”). Doar 

unul dintre respondenți menționează și modul în care se raportează emoțional la diagnos�c, declarându-se 

„împăcat”.

În ceea ce privește schimbările apărute în urma dobândirii leziunii medulare, se observă o diferență foarte 

importantă între pacienții care au fost diagnos�cați de la vârste foarte mici (sub un an) sau din naștere și cei care 

au dobândit leziunea pe parcursul vieții. As�el, respondenții care au fost diagnos�cați de mici descriu 

schimbările apărute pe măsură ce afecțiunea a devenit mai severă, gradul de mobilitate devenind tot mai 

restrâns, iar ac�vitățile pe care le prac�că tot mai reduse.

Situația părinților care au aflat că au un copil cu leziune medulară s-a schimbat, de asemenea, aceș�a 

dedicându-se aproape în exclusivitate pe tratamentul și managementul afecțiunii celui mic; situația în care un 

singur părinte se mai află lângă copil se transformă într-o lipsă totală de independență a părintelui.

Sunt relatate, de asemenea, cazuri în care raportarea deficitară a părinților la afecțiunea copiilor, precum și 

lipsa infrastructurii adecvate de suport, dar și a dificultăților financiare, au dus la o reprezentare eronată a 

situației proprii pentru persoana cu leziune medulară, ceea ce, în �mp, a dus la resemnare și imposibilitate de 

adaptare pe piața muncii.

m„[viața] mea personală prac�c nu mai există și viața mea e viața lui, e una și aceeași, și nu facem 

altceva decât să căutăm soluții, să ne adaptăm și ne-am încăpățânat, că  totuși trebuie să existe o 

recuperare, o vindecare, o speranță… Ce să facem, cum să facem? Deci mereu asta, ziua, noaptea, să-i 

fie lui mai bine.” (IDI4_minor_NV)

m„Da, a mers… a mers și de-a bușilea. A mers și în picioare […] Până să facă un an de zile aveam o altă 

canapea și a plecat prac�c de la canapea la peretele ăstălaltu, la televizor, după care a plecat, a picat și 

nu s-a mai ridicat.” (IDI1_minor_BIF)

m„Deci din ce în ce mai rău. Boala a degenerat, n-a mai putut să mai stea în picioare deloc, la 3 ani – 3 ani 

și un pic  n-a mai putut deloc în picioare, numai în cărucior […].” (IDI1_minor_BIF)

m„Păi, înainte mă mai jucam, mai mergeam pe afară.” (IDI1_minor_BIF) 

m„În general se folosește paraplegie, deci care derivă din trauma�smul vertebro-medular, depinde cui 

te adresezi: unuia care nu ș�e despre ce e vorba îi spui că ai coloana ruptă și e suficient, dacă vorbeș� cu 

cineva de specialitate sigur dai cât mai multe detalii specifice ca să înțeleagă exact despre ce vorbeș�.” 

(IDI1_adult_NV)

m„Spina bifida lombar, hidrocefalie operată, parapareză flască spas�că, deformare varus equin și 

vezică neurogenă. […] Primul termen ros�t e spina bifida, pentru că oarecum le înglobează pe toate 

celelalte, deci alelalte decurg.” (IDI4_minor_NV)

m„Cum să mă raportez? Să zic așa, împăcat?” (IDI2_adult_NV)
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3.  IMPACTUL LEZIUNII MEDULARE ASUPRA 
VIEȚII PACIENTULUI



Pacienții care au dobândit leziunea medulară mai târziu descriu impactul afecțiunii ca fiind unul dras�c pentru 

s�lul de viață, având nevoie de o perioadă de adaptare dificilă din punct de vedere emoțional (descrisă, cel 

mai ilustra�v, de sen�mentul de „prăbușire”). Cel mai de impact aspect în ceea ce privește această adaptare 

ține de conș�en�zarea lipsei de independență și acceptarea faptului că este necesar ajutorul celor din jur.

Odată trecută perioada de adaptare, se instalează un sen�ment de acceptare, împăcare cu schimbările 

survenite în urma apariției leziunii medulare, un op�mism rezervat, precum și, în cele mai multe situații, 

asocierea acestor schimbări cu augmentarea religiozității. Unul dintre respondenți subliniază importanța 

sprijinului acordat de familie și cunoș�nțe pentru a realiza acest pas, chiar dacă uneori așteptările celor din jur 

pot deveni apăsătoare. 

Un alt element important pentru adaptarea la situație îl reprezintă și sprijinul primit din partea unităților 

medicale sau ale diferitelor asociații și organizații. 

Cei mai mulți dintre intervievați susțin că prioritățile lor sunt concentrate în jurul îmbunătățirii situației 

medicale, fie prin așteptarea apariției unor tratamente, fie prin ameliorarea afecțiunii prin exerciții de 

kinetoterapie, recuperare, as�el încât să aibă parte de un grad mai ridicat de independență. Tot în scopul 

obținerii unui grad mai mare de independență este menționată și axarea pe găsirea unui loc de muncă.

Se observă din nou o diferență în ceea ce privește schimbările de dispoziție înainte și după dobândirea leziunii 

medulare între persoanele care au fost diagnos�cate de mici și cele care au dobândit-o pe parcursul vieții, dar și 

între respondenții minori și adulți. As�el, minorii �nd să-și descrie starea de spirit folosind în mai mare măsură 

cuvinte cu conotație pozi�vă, precum „vesel” sau „fericit”, în �mp ce adulții au tendința de a fi mai reținuți, 

folosind cuvinte precum „împăcare” sau „acceptare”. În �mp ce par�cipanții la studiu care au leziunea 

medulară din naștere sunt mai curând resemnați cu privire la starea lor, cei cu trauma�sme recente au mai 

degrabă un op�mism rezervat.

m„După aceea am făcut câteva ședințe, 12 dacă nu mă înșel, apoi am mers la Dezna și acolo am învățat 

să merg, ca să zic așa, că dacă nu mergeam, cred că eram în cărucior.” (IDI2_adult_NV)

m„Nu s-a menținut mare lucru, pentru că și raportările celorlalți sunt, adică toată lumea se așteaptă să 

fii aceeași persoană dinainte, ori tu nu mai eș� deloc ce ai fost înainte. Înainte ai fost o persoană total 

independentă, care își făcea totul pentru ea și pentru cei din jur și dintr-o dată ajungi o persoană care 

depinzi totalmente de ceilalți, deci totul se schimbă. Dar eu am avut un foarte mare ajutor de la cei din 

jur, de la familie, de la prieteni, de la cunoscuți și atunci prac�c am învățat o nouă viață.” 

(IDI1_adult_NV)

m„S-a schimbat total și au fost etape, greu de dus. Acum să spunem că e o etapă fericită față de toate 

prin care am trecut până acum. Deci eu am plecat de la acea fază în care eram întoarsă cu cearceaful în 

pat, pentru că nu puteam să fac nici o mișcare, eram dependentă absolut total de ceilalți și acum o 

consider o etapă fericită.” (IDI1_adult_NV)
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m„Copilăria mea a fost între patru pereți, pentru că oriunde trebuia să merg, mă lua părinții în brațe, sau 

cu căruciorul, sau mă rog.[…] cărucior inițial, cum am în prezent, am numai de la 18-19 ani, cam așa. […] 

în copilărie aveam gânduri să mă fac balerină, deci așa aveam în cap. Tot �mpul dansam prin casă, adică 

dansam, ges�culam din mâini și mai din fund cât puteam, cum puteam și zicea maică-mea: o să fii 

balerină. Balerină am ajuns, pe naiba.” (IDI3_adult_NV)

m„Să nu depind atât de mult de părinții mei. […] Să mă pot descurca cât de cât și singur.” 

(IDI2_adult_NV)
m„Pentru ea a devenit prioritar să se facă bine. Să găsim în medicament o speranță. Speranța o avem, 

acum așteptăm medicamentul.” (IDI1_minor_BIF)

m„Starea lui de spirit este una foarte ok, chiar compara�v cu copiii fără dizabilitate pe care-i văd, nu ș�u, 

pe stradă sau în jurul lui. E super pozi�v, super ok. […] De-asta vă spun că asta e normalitatea lui și, 

cumva, am încercat să construim o viață ok și faină în  jurul dizabilității, ca să zic așa, și nu am lăsat, nu 

ș�u, să ne macine toată situația.” (IDI3_minor_BIF)



Unul dintre respondenți relatează că a devenit din ce în ce mai izolat și că evită să frecventeze locurile publice, 

însă consideră că această a�tudine nu este una sănătoasă și își dorește  să intervină o schimbare în propria 

mentalitate, as�el încât să devină o persoană mai deschisă și mai dispusă la socializare.

În ceea ce privește ac�vitățile de zi cu zi ale persoanelor diagnos�cate cu leziuni medulare, acestea �nd să fie 

mai degrabă sedentare (sunt amin�te ac�vități precum cele casnice sau de îngrijire a animalelor). Cei mai mulți 

dintre cei intervievați descriu că în �mpul liber preferă să citească, să se uite la televizor, să navigheze pe 

internet sau alte ac�vități precum lucru manual sau pictură. Minorii menționează și mersul la școală/grădiniță 

sau joaca cu prietenii printre ac�vitățile zilnice.

Toți minorii intervievați frecventează școli normale, iar atât copiii, cât și părinții lor, descriu că experiența lor la 

școală este una plăcută, copiii integrându-se bine în colec�vitățile de elevi. În două dintre cazuri (copiii fiind la 

grădiniță) tratamentul intervine în ac�vitățile educaționale, iar minorii nu par�cipă la fel de frecvent pe cât și-ar 

dori părinții la acestea. Unul dintre părinți menționează că în trecut au schimbat școala la care a fost înscris 

copilul inițial, deoarece nu a avut parte de înțelegere din partea personalului didac�c, însă nu consideră că 

aceasta este o problemă a sistemului de învățământ, în general, ci mai degrabă un caz specific.

Adaptarea copiilor la colec�vul clasei și integrarea în acesta poate fi un proces dificil, cu urmări emoționale 

puternice asupra copiilor, însă părinții consideră că acesta este unu lucru normal: copiii sunt curioși de orice 

aspect diferit de ceea ce cunosc, iar această curiozitate se poate manifesta uneori în întrebări incomode pentru 

minorii care au leziuni medulare. Cu toate acestea, după o perioadă de adaptare, acest fel de probleme �nd să 

dispară, în special în contextul în care există susținere și din partea cadrelor didac�ce, care pot influența 

percepția elevilor asupra persoanelor care manifestă probleme de mobilitate.

Instruire pentru viață independentă - tehnici de manevrare 
a scaunului rulant, sub îndrumarea unui instructor u�lizator

de scaune rulante.

15Independent și ac�v în comunitate – Raport de cercetare privind situația persoanelor cu leziuni medulare în România 

m„Înainte am avut o stare de spirit foarte bună, de om 

ac�v, fără probleme existențiale, sau cum să zic, nu ai 

�mp de așa ceva la vârsta aceea. Dar după aceea, dacă 

vorbim ce s-a întâmplat după aceea, sigur cred că 

toată lumea în situația mea și eu mai ales, că la mine 

mă raportez, are un șoc și depinde foarte mult. Unii se 

adaptează foarte repede, eu m-am adaptat foarte 

greu și foarte mult a durat să mă adaptez la noua 

situație, deci să accept faptul că de acuma voi fi 

întotdeauna dependentă de altcineva și că voi avea tot 

�mpul nevoie de ajutorul altcuiva.” (IDI1_adult_NV)

m„Da. Da. Probabil a�tudinea asta pe care o am nu e cea mai bună. Sigur. […] Să nu fiu așa, să nu fiu 

așa… Dar nu prea pot. O să încerc să-mi schimb mentalitatea asta proastă.” (IDI2_adult_NV)

m„La începutul școlii au fost momente când, într-adevăr, copiii veneau buluc peste el și îl întrebau: dar ce 

ai, dar ce ai, dar o să mergi vreodată pentru că pentru orice copil ce iese din �par este curios, e un lucru 

curios și toți copiii se gândesc că da, e un lucru care o să treacă. […] În schimb la școală a fost foarte bine  

primit de  către colegi, de către cadrele didac�ce. Este a doua școală la care am încercat să-l înscriem și ei 

într-adevăr ne-au primit cu brațele deschise. La prima nu a fost cazul, dimpotrivă. Au avut un   

comportament foarte os�l și au fost foarte revoltați că îndrăznim să-l înscriem la o școală de masă, deși, 

intelectual vorbind, este super ok. Deci efec�v nu i-au dat nici măcar o minimă șansă să demonstreze că 

da, este un copil care se poate integra la orice curs, exceptându-l pe cel de educație fizică. În fine! […] Sunt 

oameni și oameni, adică ar fi păcat să cataloghez, nu ș�u, sistemul de învățământ de masă ca fiind bun 

sau rău. Pur și simplu omul sfințește locul.” (IDI3_minor_BIF)



Cu excepția situațiilor de trauma�sm medular recent, unde intervievații sunt spitalizați și, prin urmare, depind 

de alte persoane într-o măsură mai mare, toți intervievații adulți se hrănesc și se ocupă de igiena personală 

singuri. În ceea ce îi privește pe copii, părinții fac tot posibilul să îi susțină pe cei mici în a deveni independenți – 

prin urmare aceș�a sunt învățați să mănânce singuri și, pe cât posibil, cel puțin în partea superioară a corpului, 

să se îmbrace și să se spele singuri. Importanța hranei sănătoase pentru sănătatea copiilor, precum și 

dificultatea financiară de a u�liza as�el de mâncare este subliniată de un singur părinte.

Legat de igiena personală a minorilor, este subliniată dificultatea părinților de a realiza acest lucru atunci când 

lipsește infrastructura necesară (accesibilizare, scaun special pentru duș etc.).

Adulții par�cipanți la studiu care au leziunile medulare de mai mult �mp relatează că nu au un loc de muncă în 

momentul de față, dar că au ac�vități în cadrul unor asociații, unde produc obiecte hand-made sau pictează. 

Deținerea unui loc de muncă nu este posibilă din cauza problemelor de mobilitate, a celor de sănătate 

(agravarea stării de sănătate în caz de efort susținut) sau a lipsei de educație. Totuși, două dintre persoanele 

intervievate sunt în căutare ac�vă de locuri de muncă. Ambii adulți cu trauma�sme recente menționează că 

doresc să revină la locurile lor de muncă.

În ceea ce privește planurile pentru viitor, respondenții relatează că �nd să ia lucrurile încet, așa cum sunt, 

întrucât planificarea pe termen mediu și lung este problema�că: pot interveni probleme de sănătate 

neprevăzute sau agravări ale afecțiunilor. Lipsa planurilor de viitor este dublată în schimb de speranța că 

lucrurile vor putea deveni mai simple și mai predic�bile în viitor.
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m„Deci este o foarte mare problemă, pentru că hrana sănătoasă... din cauza veniturilor mici, e foarte 

greu să i-o procur. El mănâncă mai mult gă�t. Ca să scot alimentele procesate, nu-i dau mezeluri, de 

exemplu. Pentru că face des infecții urinare, din cauza diagnos�cului de vezică neurogenă și așa. Sarea 

am scos-o, de fapt, total, că sare de Himalaya pun și în can�tate mică, cât folosim. Zahărul l-am scos 

total, folosesc numai miere. Și mănâncă normal în rest, adică legume, fructe, cărniță și lactate zilnic, din 

toate. Dar, de fapt, însuși organismul lui respinge tot ce e mâncare veche sau procesată. Face niște 

alergii, așa, alimentare. Nici nu-i sănătos să-i dai, nici nu poți.” (IDI4_minor_NV)

m„Am instalat doar un fel de li� electric în baie ca să putem să…Dar încă nu este gata. Ne mai trebuie un 

ham adaptat ca să putem s-o ridicăm din scaun, din asta, să putem s-o punem pe toaletă, să putem s-o 

băgăm în cadă pentru că deja e destul de greu s-o mai ridicăm.” (IDI1_minor_BIF)

m„Cu igiena, o dată pe săptămână îl pun în baie pe un scaun de plas�c, din acela cum e pe terase și așa îl 

spăl, dar trebuie – acuma-i și mare – să îl duc cu căruciorul până la ușa băii, îl iau, îl pun pe acel scaun, așa 

cu grijă și cu atenție, să nu cădem pe acolo. Ud e și mai rău, mai greu să-l iei, dar o dată pe săptămână 

spălăm așa, totul, apă curgătoare pe scaunul de plas�c pus pe podeaua băii. Ce să-l bagi în vană? Am și 

desființat vana acuma, că nu-l mai iei de acolo, n-ai cum să-l iei, mai ales așa mai mărișor. În rest, 

dimineața și seara cu ligheanul lângă pătuț și cu burețelul – toaletă locală, de la gât în jos. Așa. Pun o 

prelată dintr-aceea pe pat, peste ea pături, prosoape, și cu buretele, cu ligheanul de apă lângă pătuț și 

așa. N-ai cum să îl speli al�el într-o casă obișnuită, dar nepregă�tă.” (IDI4_minor_NV)

m„S-a întrerupt total, pentru că nu mai puteam. Eu am lucrat în uzină înainte și era imposibil să mai 

con�nui.” (IDI2_adult_NV)
m„Pictez, fac lucruri hand-made.” (IDI2_adult_NV)
m„Deocamdată vreau să mă întorc la muncă, indiferent de situație și să merg înainte.” (IDI5_adult_BIF)

m„Deci o dată, nu pot să fac planuri pe termen foarte lung, adică o nouă familie, cum să zic, niște planuri 

nu ș�u, o afacere sau altceva, deci pe termen lung, pentru că nu se ș�e cât va mai dura situația, iar pe 

termen scurt încerc să adaptez la ceea ce ș�u că pot să fac.” (IDI2_adult_NV)
m„Mai degrabă s-a schimbat modul nostru de funcționare, sinceră să fiu, pentru că am renunțat să ne 

mai facem planuri de viitor. Pentru că orice plan… cam orice plan am avut în legătură cu recuperarea lui 

și cu parcursul lui la un anumit punct pe care ni l-am dorit, toate au avut de suferit și nu l-am putut duce la 

bun sfârșit. Ca atare, sincer și fără să drama�zez, efec�v nu ne mai facem planuri de viitor. Luăm totul 

așa cum vine. Da, singura ches�e pe care s-o zic că o facem este să stabilim următoarea ședință de  



Adulții cu afecțiuni congenitale intervievați nu au locuri de muncă, iar în cazul celor mai mulți singurele venituri 

sunt prestațiile sociale, care nu reușesc uneori să acopere nici strictul necesar. Unii dintre aceș�a locuiesc cu 

părinții, beneficiind de un sprijin important din partea lor.

Cât privește veniturile persoanelor intervievate, majoritatea declară că reușesc să se descurce cu banii pe care 

îi au, însă unele dintre acestea întâmpină dificultăți sau au nevoie să apeleze la sprijin, cu precădere atunci când 

intervine o situație specială sau este vorba despre inves�ții mai importante (intervenții chirurgicale, 

achiziționarea unor echipamente). Prestațiile sociale acordate persoanelor cu leziuni medulare de către stat 

sunt văzute drept insuficiente pentru a acoperi nevoile pe care le au acestea.

Fără excepție, toți respondenții consideră că accesul persoanelor cu dizabilități în locurile publice este extrem 

de dificil, întrucât infrastructura este deficitară, sau lipsită de coerență, semnalându-se probleme legate de 

lipsa rampelor de acces în clădiri sau în interiorul clădirilor, înălțimea trotuarelor sau neadaptarea mijloacelor 

de transport în comun. Respondenții menționează că, adesea, chiar și în cazul clădirilor care au rampă de acces, 

aceasta este prost făcută și dificil de u�lizat, dar și că sunt situații în care accesul la rampe este blocat de mașini. 

Inclusiv accesul în școli este dificil, iar cele mai multe dintre ins�tuții nu au toalete adaptate u�lizării de către 

persoanele cu probleme de mobilitate. Aceste dificultăți de accesare se traduc în limitarea posibilităților de 

petrecere a �mpului liber, inclusiv par�ciparea la ac�vități culturale, dar și a accesului la facilități uzuale (cum 

ar fi magazine pentru cumpărături) sau dificultăților în accesarea serviciilor medicale. Aceste limitări provoacă 

sen�mente de revoltă și furie în cazul unora dintre respondenți.
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kinetoterapie și să stabilim de fiecare dată următoarea ședință de kineto, dar în rest nu, nu avem planuri. 

În schimb avem încredere în viitor. E o ches�e foarte ciudată, nu avem planuri, dar avem încredere în 

viitor.” (IDI3_minor_BIF) 

m„Da, ce să spun eu? Legislația spune și prevede foarte multe adaptări, cu aplicarea stăm puțin mai 

prost, sau chiar deloc. Eu sunt total împotriva borduriadei astea […] că […] înainte erau trotuarele 

accesibile pentru cei în cărucior, acuma trebuie să ai niște însoțitori vânjoși ca să poți urca trotuarul cu 

căruciorul, din cauza înălțimii pe care și-a căpătat-o impetuos, urmare a reabilitării. Deci ăsta ar fi primul 

obstacol și vizibil la orice pas, al doilea ar fi aceste accesibilizări ale clădirilor care, îmbucurător, s-au mai 

făcut în ul�ma vreme, dar am avut o experiență, cum să zic? Trebuie să ai întotdeauna o înaintare, adică 

să meargă cineva înainte în locul respec�v, să verifice că vei avea posibilitatea să urci la etaj, sau așa, 

deci nu te poți tu duce singur, ca persoană și să fii sigur că vei ajunge, că vei rămâne undeva și nu vei 

putea să ajungi unde ți-ai dorit, sau unde ar trebui să ajungi. E deranjant, eu sufăr foarte mult că nu 

reușesc să intru într-o librărie, că nu reușesc să am acces la bibliotecă, de sălile de spectacol nu spun, 

astea sunt deja niște vise îndepărtate, probabil neimportante pentru alții.” (IDI1_adult_NV)
m„Nici în spitale... În spitale ce să zici? Te duci în spitale de copii, de astea, nu poți să intri, să ieși, să 

ajungi pe secție, să ajungi la cabinet. Nu sunt nici măcar ușile, că ai ajuns cumva cu căruciorul rulat până 

la ușa cabinetului și trebuie să iei copilul de 40 kg în brațe, să-l duci în cabinet și să-l aduci așa, că-i ușa așa 

minusculă...” (IDI4_minor_NV)

m„Mor, la subiectul ăsta mor. […] din toate magazinele care-s în Floreș�, în două magazine pot să intru 

cu căruciorul sau cu scuterul, atât. În niciuna nu poți intra și asta mă enervează la culme, că eu vreau să 

intru în magazin, dar n-am acces, n-am cum.” (IDI3_adult_NV) 

m„Depinde de perioadă, sinceră să fiu. Pentru că dacă avem anumite operații de făcut… Noi avem un 

venit ok. […] Dar ne descurcăm, e ok, în sensul în care și eu, și soțul lucrăm. Și R. are însoțitor angajat. Și 

lucrăm la par�cular, nu lucrăm la stat. Și facem ore suplimentare și o perioadă eu am avut și un al 2-lea 

job, tocmai pentru a ne descurca. Dacă mă întrebați de banii de la stat, sunt batjocoritori de puțini pentru 

o persoană cu as�el de afecțiune. Revenind la operații, dacă avem perioade în care trebuie să facem  

operații mai des decât de obicei, ne împrumutăm, după care, în perioadele în care nu prea avem operații 

de făcut, încercăm să dăm datoriile înapoi și să revenim pe linia de plu�re.” (IDI3_minor_BIF)



m„Eu trăiesc din pensia de invaliditate și din ajutorul pentru handicap, mă descurc greu, am norocul că 

mama mea, locuind cu ea mă ajută și ea, pentru că cheltuielile sunt foarte mari. Spun aici: medicamente,
scutece. […] Îmi rămâne doar pentru traiul de zi cu zi, deci pentru nimic altceva. […] Îmbrăcăminte da, la 

nevoie și atât. Deci nu plimbări, așa-zisele concedii, vacanțe sunt anulate total, deci nimic altceva 

prac�c. […]” (IDI1_adult_NV)
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Cheltuielile pe care cei mai mulți dintre intervievați le au pentru achiziționarea echipamentelor și materialelor 

u�lizate în ges�onarea afecțiunii, dar și pentru serviciile medicale sau de recuperare sunt ridicate, iar 

managementul bugetului trebuie să fie foarte atent pentru a acoperi aceste nevoi. Cu toate acestea, niciuna 

dintre persoanele par�cipante la studiu nu se plânge sau nu semnalează situații în care nu ar fi reușit să se 

descurce din punct de vedere financiar, cu toate că unele dintre ele sunt nevoite să recurgă și la împrumuturi.
m„Păi costurile... Numai costurile kinetoterapiei lunar ajung la 1500 de lei. Nu mai pun la socoteală 

hipoterapia, hidroterapia, care de multe ori, cel puțin hipoterapia... Cei cu căluții au făcut un preț special 

pentru noi ca să poată să ne fie mai ușor și să ne ducem cât mai des. Dar ne descurcăm, mulțumim lui 

Dumnezeu, ne descurcăm.” (IDI1_minor_BIF)

m„Veniturile… îi deja așa, un punct nevralgic. […] Drămuim totul, ș�m exact care ni-s prioritățile 

încercăm să le acoperim și cu ce rămâne să ne descurcăm. […] Evităm să… încercăm să fim foarte 

calculați, al�el n-am reuși, recunosc că mă mai ajută maică-mea, no, deci care cum pot, fratele meu, 

fiecare ne ajută cu ce pot și cât pot. […] Îi când ne bucurăm de o plasă de cartofi de la țară.” 

(IDI5_minor_NV)

În cazul tuturor minorilor par�cipanți la acest studiu sunt enumerate modalități de petrecere a �mpului liber 

diverse, de la cele care au loc în casă, la cele care au loc în aer liber. Cei mai mulți dintre aceș�a au ac�vități 

obișnuite pentru vârsta lor: desenează, pictează, se joacă, ascultă muzică, se uită la desene animate sau 

folosesc tableta pentru a se juca sau pentru a naviga pe internet.

Minorii par�cipanți la studiu au diferite hobby-uri: își ajută părinții să gătească, tenis, vizionare de meciuri de 

fotbal, muzică clasică ș.a.m.d. Cei mai mulți dintre copiii intervievați petrec �mp în compania membrilor 

familiei sau ai prietenilor de aceeași vârstă, fie în spații exterioare - cel mai frecvent în parcuri, fie acasă.
m„Da, are o sumedenie de… Când stăm acasă, fie ne jucăm tot felul de jocuri din ăstea de societate, nu 

ș�u, Pi�cot, țintar, Rummy, cărți, ches�i de genul acesta. Dacă nu, ascultăm muzică și dansăm în măsura 

în care se poate, mergem la concerte, mergem la proteste, mergem la teatru, la tot…” (IDI3_minor_BIF)

Adulții își ocupă și ei �mpul liber cu diferite ac�vități sau hobby-uri (ci�t, vizionare programe TV, navigare pe 

internet etc.), însă, în cazul unora dintre ei, un obstacol în calea dezvoltării anumitor pasiuni îl reprezintă lipsa 

banilor.
m„Mi-aș dori să pot să achiziționez cărți și să îmi finanțez hobby-urile. […] Îmi place să lucrez cu mărgele, 

să cos goblen, sau alte lucruri mici hand-made, care presupun un pic de inves�ție în materiale, ca să poți 

să lucrezi.” (IDI1_adult_NV)

Ce și-ar dori cei mai mulți dintre copii să se schimbe în modul în care își petrec �mpul liber este să fie mai mobili, 

să poată merge și alerga fără dificultăți. Adulții, de asemenea, tânjesc după independență și mobilitate. Unul 

dintre intervievații adulți, care are o capacitate pulmonară redusă, declară că foarte frecvent se simte obosit, iar 

pentru el odihna și ac�vitățile relaxante reprezintă ceea ce și-ar dori cel mai mult să poată face în �mpul liber. 

Cei mai mulți dintre intervievații adulți spun că au prieteni, cu care se întâlnesc sau comunică prin telefon sau 

prin intermediul internetului. 

Cu două excepții, persoanele adulte intervievate care suferă de afecțiuni congenitale nu au un partener de viață 

în momentul realizării interviurilor. Unii dintre aceș�a simt, însă, nevoia de a avea pe cineva cu care să își 

împărtășească viața.



Inițiere în �r cu arcul pentru u�lizatori de scaune rulante, în �mpul unei tabere de sport adaptat.
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Una dintre intervievate are o relație roman�că de 8 ani de zile despre care spune că merge bine și se îndreaptă 

spre căsnicie, însă ea menționează că nu își dorește să aibă copii, din cauza riscului ca și aceș�a să aibă leziuni 

medulare. O altă intervievată, care are și ea o relație, cu toate că nu este foarte mulțumită de cum decurge 

aceasta, declară că, în viitor, și-ar dori să își întemeieze o familie și să aibă copii.

m„I: COPII S-AR PUTEA SĂ VINĂ? NU SE POATE?
 Nu că nu se poate, dar nu vreau. Mi-ajunge că îs eu așa cum îs, nu mai vreau, Doamne ferește […] să mă 

trezesc că și el îi cu probleme. […] Nu mă iau după medici, să zică, că: las' că îi bine, că o să fie bine, că nu 

ș�u ce. Nu mă iau eu după ei, mai bine așa. Eu cu el și Doamne ajută, dacă îi bine îi bine, dacă nu, asta 

e.”(IDI3_adult_NV)

U�lizarea tehnicilor de explorare emoțională prin expunerea la imagini și interpretarea acestora a relevat 

elemente comune puternice pentru modul în care se raportează la propria situație persoanele intervievate. Per 

ansamblu, acestea se percep ca fiind imobilizate, nepu�ncioase, dependente de ajutorul celor din jur. Una 

dintre imaginile alese cel mai frecvent reprezintă flori roșii care înconjoară, de la distanță, însă, o floare de 

același �p, dar albă. Traducem prin această imagine sen�mente de izolare (de oameni, de oportunități), de 

deosebire față de ceilalți; culoarea albă a florii din mijloc poate însemna, în același �mp, nevinovăția celui care e 

diferit, dar la fel cu ceilalți. În același �mp, intervievații sunt caracterizați de nevoia de integrare, apropiere 

sen�mentală și speranță. Par�cipanții la studiu care au un trauma�sm recent exprimă, prin selecțiile de 

imagini, sen�mentul de nepu�nță și starea de imobilizare.
m„Eu m-am gândit la lucrul [acesta] căci toată ziua cât stau în cărucior mă simt ca într-un labirint, cum 

ar veni.  […] Pentru că uneori este spațiul mic. Și într-un spațiu mic mă mai lovesc de uși. […] Eu mi-aș dori 

să pot să merg ca să nu mă mai simt ca într-un labirint, să nu mă mai lovesc de uși. […] am văzut un 

fluturaș care zboară. […] M-am gândit că ar exista o șansă să pot să merg.” (IDI2_minor_BIF)
m„Sen�mente de nepu�nță. Aș dori să fac mai multe, dar probabil n-am suficientă ambiție în mine. Sau 

sunt și lucruri pe care mi-aș dori să le fac, dar care, din cauza bolii, nu-mi permit. Adică boala nu-mi 



permite.” (IDI2_adult_NV)
m„Cred că și cea cu măș�le este reprezenta�vă […] În general el este fericit și exuberant, așa cum 

spuneam. Dar uneori este nervos pe situația în sine, alteori este frustrat că nu poate să facă mai mult și 

că recuperarea nu merge așa  cum și-ar dori, alteori este uimit când cineva îl admiră, efec�v. […] Și i-am 

spus ches�a asta, dar da, uneori trece de la o stare de spirit la alta.” (IDI3_minor_BIF)
m„Starea de spirit e asta. [ESTE UN MAC ALB?] Da, este cineva care se deosebește într-o lume 

frumoasă. […] Aș vreau să fiu și eu ca ceilalți maci.” (IDI1_adult_NV)
m„Cred că ancora. […] Un blocaj. E un blocaj, te înfige în pământ.” (IDI5_adult_BIF) 

Legat de managementul urinar, toți intervievații susțin că acesta poate fi uneori problema�c, însă au învățat să 

îl țină sub control, fie prin folosirea sondelor, fie a scutecelor. Situații neplăcute cauzate de managementul 

urinar sunt cele din sfera dependenței: as�el, necesitatea cateterizării o dată la trei ore, de cele mai multe ori de 

o singură persoană care cunoaște manevrele suficient de bine, nu permite părintelui să stea prea mult �mp 

departe de copilul cu leziune medulară. Unele probleme pot apărea atunci când pacienții se simt stânjeniți în 

locurile publice. Cazul copiilor când sunt la școală este o as�el de situație, însă cel mai adesea au parte de 

înțelegere din partea celorlalte persoane prezente. În schimb, în cazul adulților care se confruntă cu această 

problemă, nesiguranța pe care o au este suficient de mare încât să le limiteze prezența în societate.
m„[…] când ies undeva în societate, atunci mă simt stânjenită, mă simt nașpa într-un cuvânt că nu-s 

sigură pe Pampers-ul pe  care îl folosesc. Deci mă duc la baie acum, dar nu-s sigură că mă pot ține, să zic o 

oră sau două și mi-e să nu mă trezesc că îs udă și să mă fac de rușine. Mă simt stânjenită așa, nu mă simt 

în largul meu.” (IDI3_adult_NV)

Unele dintre persoanele intervievate au avut escare și le asociază cu durere și un sen�ment de nepu�nță; 

majoritatea, însă, s-au confruntat rar cu acest fel de probleme și fac tot posibilul să prevină apariția lor. Doi 

dintre respondenți intră în detalii vizavi de escare, descriind că apariția acestora îngreunează procesul de 

recuperare prin întreruperea sesiunilor de kinetoterapie și gimnas�că recuperatorie.
m„Sinceră să fiu, nu ș�u cât îl afectează diagnos�cul, cât consecințele diagnos�cului. Faptul că apar 

escarele, spre exemplu, care împiedică recuperarea […] Efec�v devine o opreliște în procesul nostru de 

recuperare, asta uneori îl frustrează și îl enervează pentru că e o ches�e care nu ține de noi, nici de el […]” 

(IDI3_minor_BIF)
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4.  ÎNȚELEGEREA AFECȚIUNII

Întrebați cum ar descrie afecțiunea de care suferă, intervievații au abordări diferite: în �mp ce unii aleg să 

descrie pe scurt care sunt zonele corpului care au fost afectate, cum a apărut afecțiunea, alții o descriu prin 

prisma prezenței sau absenței durerii, respec�v prin prisma impactului asupra abilității lor de a se deplasa.

O parte dintre par�cipanții la etapa calita�vă a acestui studiu menționează spontan, în acest stadiu al discuțiilor, 

dificultăți întâmpinate de-a lungul �mpului în a le explica ce presupune această leziune medulară, respec�v 

care a fost impactul ei asupra vieții intervievaților, oamenilor care nu au avut contact cu as�el de afecțiuni.
m„Deci dacă stau de vorbă cu o persoană care, să zic, nu a mai trecut prin situații de genul ăsta, din 

punct de vedere medical, atunci trebuie să stau să îi explic băbește, cum se spune, de la A la Z. […] Păi în 

primul rând să ș�e cu ce se mănâncă situația, adică de exemplu, cum e la mine, să ș�e că nu mă pot mișca 

cum vreau eu, nu-i confortabil. […] Și de multe ori încerc să explic, dar mă po�cnesc, degeaba îi explic 

respec�vei persoane că nu ș�e. Nu înțelege adică.” (IDI3_adult_NV)

O persoană intervievată în calitate de părinte al unui copil diagnos�cat cu spina bifida lombară și alte afecțiuni 

secundare consideră că oamenilor care nu suferă de as�el de afecțiuni le este imposibil să își imagineze ce 

înseamnă ele pentru viața pacientului, as�el încât este necesar ca aceia care au în grijă as�el de pacienți sau 

interacționează frecvent cu ei să dobândească niște cunoș�nțe medicale de bază cu privire la specificul 

afecțiunii, dar și să demonstreze empa�e reală, pentru a nu le face mai mult rău celor cu afecțiuni.
m„[…] cine-și imaginează, zice că-și imaginează, credeți-mă, numai își imaginează că-și imaginează. 

Deci n-are rost să sperăm degeaba, pentru că nu poate nimeni să simtă, să-și imagineze cum este. Dar ce 

mi-aș dori, ca în educația lor, oamenii să includă o mică păr�cică și despre asta. […] Deci asta nu ai cum să 

simți, să empa�zezi, să nu... Aici gândirea este. Nu atât simțirea, cât gândirea. Trebuie să ai o cultură cât 

de cât sanitară și bunăvoința de a vrea să faci ceea ce trebuie. Și atunci, având informațiile, gândeș� ce-i 

de făcut, ce nu. Primul lucru, ca să ș�e să nu facă rău. Deci să nu facă sau să nu spună ceva care 

pricinuiește rău persoanelor cu leziuni medulare.” (ID4_minor_NV)

Aceeași intervievată, probabil raportându-se la experiențe anterioare neplăcute, relatează și reacții nepotrivite 

pe care le au anumite persoane care nu cunosc informații despre afecțiunea de care suferă copilul ei, respec�v 

care au avut parte de o educație precară, care manifestă o a�tudine de superioritate în relație cu copilul și 

leziunea acestuia.

Una dintre intervievate, care a avut un trauma�sm medular, consideră că este important de ș�ut despre 

afecțiunea sa faptul că, în urma trauma�smului asupra coloanei vertebrale, a păstrat controlul asupra părții 

superioare a corpului, iar în prezent este necesar să își controleze tot corpul u�lizând-o, ceea ce este dificil:
m„Într-un cuvânt i-aș spune că am coloana frântă, că am rămas ac�vă în partea superioară a corpului, 

că cealaltă parte, deci cu partea ac�vă trebuie să controlez tot corpul, că necesită mult mai mult ajutor și 

atenție și cam atât.” (IDI1_adult_NV)

Unul dintre intervievați declară că, în discuția cu alte persoane despre afecțiunea de care suferă, ar alege să 

povestească altora despre probleme, deoarece acestea îl preocupă în foarte mare măsură, iar relatarea 

acestora altor persoane ar reprezenta o descărcare emoțională pentru el. Respondentul descrie afecțiunea 

(paraplegie spas�că) prin prisma durerii, pe care o califică drept insuportabilă.

Alți par�cipanți îndeamnă la op�mism, considerând că este important ca persoanele care suferă de leziuni 

medulare să aibă o a�tudine pozi�vă, speranță, curaj și răbdare în managementul afecțiunii, dar și în ceea ce 

privește alte aspecte ale vieții care pot fi afectate de leziune. Mai mult, cei cu leziuni medulare nu trebuie să uite 
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să se bucure de viață, conform spuselor uneia dintre intervievate, care este mama unui minor.
m„Noi suntem foarte op�miș�, ne gândim că totul se rezolvă și nu are rost să ne gândim la ceva nega�v, 

ca să ce!? Să ne facem probleme de acuma? Trebuie să ne bucurăm și să lucrăm pe ceea ce avem de  

lucrat în momentul de față. Nu avem de unde să ș�m cum evoluează, fiecare persoană îi diferită, fiecare 

organism îi cu ale lui...” (IDI5_minor_NV)
m„Curaj, răbdare, mai ales răbdare. […] Că totul trece așa de greu, fiecare etapă durează atât de mult, 

fiecare pas câș�gat. Până am scăpat de dureri, până am scăpat de perfuzii, până am scăpat, fiecare 

etapă durează și e epuizantă aproape.” (IDI5_adult_BIF)

Minorii intervievați au găsit descrieri proprii ale afecțiunii de care suferă, pe înțelesul altor copii care i-ar putea 

întreba despre aceasta:
m„Eu spun mereu la copii că mi-a 

obosit mușchiul cumva și nu mai pot 

să merg, adică nu mai pot să merg.” 

(IDI1_minor_BIF)
m„El când este întrebat despre ce a 

pățit, el zice că așa s-a născut și că 

doamne-doamne i-a dat o bubiță 

care, deocamdată, îl împiedică să 

meargă. Cam asta ar fi descrierea 

lui, asta spune tuturor și asta nu 

pentru că i-am spus-o noi în forma 

asta. Noi am fost foarte oneș�, 

foarte deschiși de la bun început 

când a început el să priceapă cam 

care e treaba…” (IDI3_minor_BIF)

Unul dintre copiii par�cipanți la studiu consideră că, pentru a descrie afecțiunea este necesar să povestească 

despre felul în care aceasta a apărut:
m„S-a hotărât că trebuie să merg la o operație foarte importantă și doctorul de acolo care m-a operat a 

greșit un pic... la spate m-a operat...și a greșit un pic operația și din această cauză nu pot să merg.” 

(IDI2_minor_BIF)

Unii dintre intervievați atrag atenția asupra necesității supravegherii cu atenție a părților corpului în care 

pacientul nu are sensibilitate, deoarece riscurile de îmbolnăvire sunt crescute în această situație. Asigurarea cu 

rigurozitate a igienei în zonele respec�ve este și ea esențială pentru a reduce șansele apariției unor afecțiuni 

suplimentare. O altă recomandare pe care o face una dintre intervievate persoanelor care suferă de leziuni 

medulare este aceea de a doza corespunzător efortul fizic, de a nu se suprasolicita, chiar dacă au voința să facă 

acest lucru. 
m„În primul rând la efortul fizic, deci să fie atente la efortul fizic, să nu fie efort fizic exagerat. Oricât de 

mare și tare ar fi, mintal sau fizic așa, să fie foarte atentă la efort. Să nu facă un efort foarte mare în 

primul rând.” (IDI3_adult_NV)

Una dintre par�cipantele la studiu consideră că este important de ș�ut de către persoanele care au aceeași 

problemă (dobândită și nu din naștere) faptul că, deși au zone în care au pierdut sensibilitatea, corpul le 

transmite anumite semnale, pe care, dacă învață să le iden�fice și să le interpreteze, le pot folosi pentru 

îmbunătățirea managementului afecțiunii. De asemenea, în acest scop, este de o mare u�litate comunicarea 

cu persoane care au fost în aceeași situație, pentru a înțelege mai bine ce presupune afecțiunea, respec�v 

pentru a dezvolta strategii de management al său.
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Tehnici de manevrare a scaunului rulant -  coborârea treptelor în scaun rulant, 
sub îndrumarea instructorului de viață independentă și a kinetoterapeutului.
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Un alt intervievat consideră că este important ca persoanele care suferă de aceeași afecțiune să aibă grijă ca 

aceasta să nu se agraveze, să apeleze la ajutor specializat pentru a o ține sub control. 

Un aspect pe care părintele unuia dintre minorii intervievați consideră că trebuie să îl ș�e alte persoane despre 

afecțiunea de care suferă fe�ța sa (amiotrofie spinală musculară) este faptul că aceasta este un defect gene�c, 

dar că în momentul de față nu se cunosc foarte multe informații despre el, inclusiv în comunitatea medicală 

existând o lipsă a personalului specializat pentru a o ges�ona. 
m„Da, toată lumea întreabă cum pleacă, cum degenerează, cum se generează boala. Dar nu... Ș�m 

doar că e un defect gene�c. Nici noi nu ș�m foarte multe pentru că nici doctorii de la noi nu sunt foarte 

specializați. De fapt nici nu ș�u dacă avem vreun doctor specializat pe acest �p de boală în România. 

Cred că sunt cel puțin 20 de cazuri pe an... persoane cu SMA. Nu este niciunul dintre doctori specializat pe 

această boală. E o boală geamănă, să zicem, cu distrofia musculară, doar că acea distrofie musculară 

are alte moduri de a se arăta, ca să zic așa. Acea boală mănâncă mușchii, omul e piele și os.” 

(IDI1_minor_BIF)

Un aspect care deosebește această afecțiune de altele este faptul că se agravează progresiv, determinând o 

degenerare a funcțiilor motorii ale pacientului, neexistând un tratament omologat în România. Părinții ș�u de 

existența unui tratament care a devenit recent disponibil doar în Italia și Franța, la care nu au acces în momentul 

de față.

Mama unuia dintre copiii care au par�cipat la acest studiu consideră că este important ca viitoarele mame să fie 

foarte atente în monitorizarea sarcinii, să depună eforturi suplimentare pentru a se asigura că obțin informații 

fidele cu privire la dezvoltarea fătului, pentru a fi pregă�te în situația în care copilul lor ar suferi de spina bifida, 

dată fiind experiența sa, în care leziunea copilului nu a fost depistată în �mpul sarcinii, cu toate că acest lucru ar 

fi fost posibil. 

Un alt aspect demn de menționat în relație cu afecțiunea spina bifida, în opina intervievatei, este faptul că 

evoluția bolii sau a afecțiunilor secundare este înșelătoare, existând perioade de progres, care mai apoi sunt 

urmate de perioade de regres sau de stagnare.
m„Este o afecțiune, din punctul meu de vedere, destul de ipocrită, ca să zic așa, în sensul în care la un moment 

dat ai senzația că lucrurile merg spre bine și-ți înflorește speranța în suflet și ai senzația că ai putea să cucereș� 

lumea și gata, din momentul acela încolo nu are să se întâmple decât bine și vine câte o escară sau câte ceva și te 

resetează cu totul și-ți trântește toate speranțele la pământ, trebuie s-o iei de la capăt, te reîncarci și să mergi 

înainte cu încredere. Da, da, e o afecțiune care păcălește… păcălește foarte mult.” (IDI3_minor_BIF)

Una dintre respondente recomandă persoanelor care suferă de leziuni medulare sau părinților care au copii cu 

as�el de afecțiuni u�lizarea sondei în managementul urinar, întrucât elimină riscul apariției unor complicații 

sau afecțiuni urinare secundare, cu toate că procesul poate părea dificil la început.

Preocupările cele mai intense ale respondenților referitoare la afecțiunea de care suferă au fost, în cea mai 

mare parte, concentrate pe recuperarea funcțiilor motorii, pe soluții de terapie și tratamente care pot 

îmbunătăți calitatea vieții pacientului. 
m„În prima etapă m-am concentrat foarte mult pe recuperarea mersului și după ce am realizat că am a�ns 

punctul maxim la care se putea a�nge și că nu voi reuși altceva pe această temă, cel mai important pentru mine 

a fost rezolvarea incon�nenței urinare, sau a obține un confort cu această problemă.” (IDI1_adult_NV)
m„Deci mi-ar plăcea foarte mult să aflu până la acest moment, oriunde în lumea asta, ce posibilități, ce 

tratamente, ce terapii există, care-i protocolul de tratament. Măcar atât, să fim cu toate informațiile la zi și este 

imposibil… […] chiar dacă nu în totalitate să fie reversibil, dar cât de mult să recuperăm.”(IDI4_minor_NV)

Un aspect care reprezintă o preocupare des întâlnită este acela al managementului urinar. Părintele unuia 

dintre pacienții minori intervievați relatează că a nu mai fi nevoit să apeleze la cateter sau la scutece pentru 



exercitarea acestei funcții fiziologice reprezintă o preocupare recurentă a copilului său, care are vezică 

neurogenă.

Managementul durerii, acolo unde este cazul, a reprezentat, în general, o preocupare mai puțin importantă 

decât cele menționate anterior pentru unele dintre persoanele intervievate.
m„Nu, nu a fost ceva, a fost și dureros uneori și neplăcut, dar minor compara�v cu restul problemelor.” 

(IDI1_adult_NV)

În cazul unora dintre persoanele par�cipante la studiu, nu durerea reprezintă o problemă, ci amorțeala 

membrelor, care apare după o perioadă de inac�vitate sau de menținere a aceleiași poziții.

Câțiva respondenți menționează necesitatea găsirii unor strategii alterna�ve pentru managementul durerii, 

una dintre ele din cauza experienței neplăcute pe care a avut-o în urma tratamentului cu analgezice, iar altele 

pentru a evita u�lizarea lor în exces:

m„Da, simt durere, în prima etapă am luat foarte multe analgezice și am fost foarte disturbată de pe 

urma lor. Acum încerc să limitez, doar la situațiile limită și ges�onez durerea în alt mod.” 

(IDI1_adult_NV)

m„Numai că am învățat să suport durerea și nu iau medicament, numai chiar în caz extrem, extrem. Deci 

dacă simt că într-adevăr nu mai pot de durere, numai atuncea iau, eu nu mă apuc să iau, gata am un pic 

de durere, gata mă apuc să iau medicamente, nu.” (IDI3_adult_NV)

O preocupare a unuia dintre intervievați, care a suferit un trauma�sm medular cu puțin �mp înaintea realizării 

interviului, este aceea a acceptării situației, a „împăcării” cu aceasta.

O îngrijorare împărtășită de cele mai multe dintre persoanele intervievate este aceea a înrăutățirii stării lor de 

sănătate sau a agravării afecțiunii de care suferă, cu precădere în cazurile în care �pologia afecțiunii presupune 

degenerarea progresivă a funcțiilor motorii. 

m„Să nu se agraveze situația, pentru că dacă ajung la faza aia, cred că ori fac infarct, ori ajung la 

nebuni.” (IDI3_adult_NV)

În relație cu această îngrijorare, unii dintre par�cipanți aduc în discuție neliniștea lor privind trecerea �mpului, 

întrucât acesta este foarte important în recuperarea funcțiilor motorii. Dat fiind că unele procese pentru 

dobândirea grijii medicale necesare sunt foarte complicate, unele operațiuni sunt întârziate, spun 

respondenții. Un alt factor care contribuie la întârzierea accesului la anumite proceduri sau tratamente, în 

viziunea unuia dintre părinții intervievați, este lipsa de pregă�re sau de preocupare a unor cadre medicale 

responsabile de caz, dar și lipsa unor protocoale de tratament adecvate pentru fiecare afecțiune de acest �p.

m„Cred că cele mai bune șanse erau la o vârstă mai mică. Deci distanța în �mp. […] Oricum trebuie să 

faci terapii de recuperare mereu, dar cu cât trece �mpul mai mult – o dată de la apariția leziunii, dar și ca 

vârstă, cum înaintează persoana în vârstă – scad șansele, sunt mai puține șanse. Și vezi că trăieș� așa 

într-o țară, unde recuperarea medicală a oricărui �p de bolnavi e aproape inexistentă și trece �mpul și se 

duc și șansele. […] Și asta mă îngrijorează pe mine, că și-n cazul lui, nu mai poți să faci la 7 ani ceea ce 

puteai face la 2. Dar bolnavul e imobilizat în casă iar terapiile și tratamentele sunt în centre medicale, 

spitale, în societate. Și tu n-ai cum să ajungi la ele, că nu te poți mișca și deplasa și al doilea segment 

nega�v e că te mai blochezi și de lipsa de conș�ință […] a medicilor. […] Deci ar fi bine să existe niște 

protocoale medicale obligatorii pentru medic. […] Doctorul acela nu că dacă vrea el, ar trebui să ș�e 

«Sunt obligat să dispun cutare tratament, cutare terapie, că în leziuni medulare așa se face». Nu că vreau 

sau mă gândesc sau dacă consider eu. Nu. […] Că în plus față de protocolul general în boală mai ș�u și eu 

ceva, mai încerc și eu ceva, mai adaug e altceva. Dar nu au un protocol minim.”. (IDI4_minor_NV)

m„Timpul, pentru că nu mi se pare că fac progrese destul de rapid. Ceva, ceva progrese sunt, a crescut 

sensibilitatea la nivelul epidermei, dar mișcarea e slabă încă și �mpul trece.” (IDI5_adult_BIF)
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O altă îngrijorare a unora dintre persoanele intervievate este aceea că vor rămâne singure, în relație cu aceea că 

nu vor reuși în viitor să ducă o viață independentă, fără sprijinul celorlalți. Unul dintre copii spune că nu are 

nicio temere legată de evoluția afecțiunii sau a stării sale de sănătate, dar este îngrijorat în ceea ce-i privește pe 

cei dragi, îi este teamă că li s-ar putea întâmpla ceva.

Alte îngrijorări în relație cu afecțiunea, respec�v cu tratamentul urmat, le reprezintă efectele adverse ale 

medicamentelor, eventualele afecțiuni care pot fi dobândite în urma tratamentului, dar și complicațiile care 

pot apărea, fie din cauza tratamentului, fie din cauza altor afecțiuni secundare.

În rândul celor mai mulți dintre copiii intervievați se remarcă absența unor îngrijorări sau proiecții nega�ve când 

vine vorba de viitor, însă acest lucru nu este valabil și pentru părinții sau îngrijitorii lor, care împărtășesc 

îngrijorările intervievaților adulți pentru cei mici.

Din spusele celor mai multe dintre persoanele 

intervievate reiese o temă recurentă, aceea a 

incer�tudinii privind evoluția viitoare a 

afecțiunii, incer�tudine care este generată în 

primul rând de modul diferit în care pacienții 

răspund la soluțiile terapeu�ce, aspect care 

determină și o a�tudine rezervată a unor 

medici în realizarea unor pronos�curi.

O așteptare pe care o are unul dintre copiii 

par�cipanți la cercetare este aceea că, în 

viitor, va trebui să facă multe exerciții pentru 

recuperare, cu toate că acest lucru nu îl 

îngrijorează.

Când discută despre ceea ce a fost cel mai dificil de ges�onat în relație cu afecțiunea lor, majoritatea 

persoanelor intervievate fac referire la absența sau pierderea independenței și nu la durere, intervenții 

medicale sau la dificultățile întâmpinate pe parcursul procesului de recuperare. Unul dintre par�cipanții la 

studiu declară că acesta a fost cel mai mare chin după dobândirea leziunii medulare, a depinde de ceilalți.

Inabilitatea de a se deplasa fără ajutor reprezintă una dintre cele mai mari suferințe ale persoanelor 

intervievate. 

Una dintre persoanele intervievate în calitate de părinte spune că a obține ajutorul adecvat pentru nevoile 

copilului ei a fost cel mai dificil, prin prisma interacțiunii cu ceilalți, fie că au fost cadre medicale sau 

reprezentanți ai ins�tuțiilor statului. Aceasta descrie procesul drept o luptă, susținând că a fost nevoită să se 

informeze despre afecțiune pe cont propriu, să citească cărți cu specific medical, pentru a se asigura că 

tratamentul primit de copil era cel potrivit, confruntându-se, în același �mp, cu decizii eronate ale medicului 

specialist.

m„Deci e un chin faptul că trebuie să înveți și să citeș� aceleași cărți ca și doctorul și pe urmă să te duci tu 

cu tema bine făcută și să-l determini pe doctor să facă ceea ce trebuie, pe diagnos�cul tău. […] Și e greu, 

că ăstea nu sunt informații ușor de găsit, de obținut, informațiile medicale și așa. Dar trebuie să fii  

autodidact și să te duci cu școala bine făcută. Și ăsta-i un chin. Ăsta-i un chin, că nu e de ajuns ce 

presupune boala în sine, mai trebuie să te chinui să aduni tu toate informațiile aferente și dup-aia să te  

chinui să-l determini pe doctor să te ajute.” (IDI4_minor_NV)
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Una dintre mamele intervievate consideră că un chin l-a reprezentat deplasarea copilului, din cauza lipsei 

accesibilizării celor mai multe clădiri pentru scaune rulante, inclusiv în clinici sau spitale, dar și a faptului că 

pacienții care nu se pot deplasa fără ajutorul unui as�el de dispozi�v nu pot u�liza li�ul, la care are acces 

exclusiv personalul medical.
m„Ajunsul de multe ori în anumite locații cu el în brațe mai ales acuma, ăsta e un chin, deja pentru noi e 

un chin și va fi tot mai mare. Să nu uităm că mergi la medic și tre' să urci scările, nu există accesibilitate 

indiferent că e medic de familie sau pediatru sau neurolog sau altă specializare, deci în spitale, din 

păcate, în clinici – să nu luăm spitale – nu există; Centrul de diagnos�c și tratament, cel mai vizitat în Cluj, 

da' Policlinica veche, parterul, atât îi accesibilizat, prin spate este o rampă, în rest, nu, etajul nu mai. […] 

nu pentru că nu ar fi li�, există li� în clădire, ci pentru că li�ul nu merge, doar pentru personal, și trebuie 

să umbli 10, 15 minute să găseș� pe cineva, totuși, ș�ți, e o problemă.” (IDI5_minor_NV)

În rândul persoanelor intervievate există mul�ple cazuri în care erori medicale au dus la înrăutățirea stării de 

sănătate a pacienților; o intervievată relatează cum, din cauza diagnos�celor incorecte sau întârziate i-a fost 

amputat un membru inferior, fiind foarte aproape de a-l pierde și pe al doilea, din aceleași mo�ve; pierderea 

unui picior a reprezentat, pentru ea, cel mai mare moment de impas, pe care simte că nu l-ar fi putut depăși fără 

sprijinul prietenilor, în acea perioadă având și o tenta�vă de suicid. O alta, mamă a unui minor cu leziune 

medulară, relatează cum un moment de cumpănă pentru ea a fost acela în care medicul specialist a recomandat 

o procedură chirurgicală necorespunzătoare pentru afecțiunea copilului, în ciuda opoziției sale inițiale; 

aceasta s-a dovedit a fi o intervenție nerecomandată.
m„Nu mă mai duc la medic nici să mă strângă careva de gât, nu mai am încredere în ei. […] am mai avut o 

problemă la piciorul ăsta, de era să îmi pierd și piciorul ăsta și m-am dus la medicul de familie și a zis că 

am […] entorsă […] și când colo eu aveam cu totul altceva la picior. […] Și ca norocul că m-am dus […] la 

Urgență și deja o început să și mă doară, când o început să se facă piciorul triplu decât era. Și m-am dus la 

Urgență și zice: de ce nu ați venit mai repede? Păi da eu am ș�u că am entorsă. Cum ai entorsă când acolo 

e ditamai infecția? […] Cel mai greu o fost că nu am depistat din �mp multe boli, cum o fost și cu piciorul 

ăsta de l-am pierdut, nu am depistat-o din �mp că medicii tot așa or zis, că ba că am nu ș�u ce, ba că am 

nu ș�u ce și când colo, până la urmă singura soluție o fost să îmi taie piciorul.” (IDI3_adult_NV)
m„Eu, anterior nu am fost de acord cu manevra medicală, cu operația. Două săptămâni aproape mă 

convinge că dânsul e doctor și ș�e ce face, eu nu sunt medic și eu nu ș�u ce fac, ca după aceea, după 

operație și după ani de inves�gații totul să confirme ulterior că proasta de mine a avut dreptate și nu 

dânsul, doctor. Deci asta este. Pur și simplu te afli într-un moment dificil, trebuie să iei o hotărâre tu, pe 

baza intuiției, a gândirii tale, a informațiilor pe care ai reușit să le procuri și ajungi la concluzia că aceea 

cumpănă trebuie trecută așa și nu al�el.” (IDI4_minor_NV)

În momentele dificile, par�cipanții au găsit sprijin, în primul rând, în rândul membrilor familiei (părinților, 

bunicilor), al apropiaților (prietenilor, colegilor, profesorilor etc.), dar și al asociațiilor de profil. Părinții, așa 

cum este de așteptat, sunt principalele persoane care îi sprijină pe intervievați, fie că sunt minori sau adulți, deși 

unii dintre adulții intervievați menționează că nu au beneficiat de sprijin sau înțelegere din partea acestora. În 

cazul adulților, acolo unde este cazul, și  partenerul de viață a avut un rol important în susținerea morală a 

persoanelor cu leziuni medulare.

Un număr restrâns de respondenți spun că nu au beneficiat de sprijin din partea apropiaților, primind mai mult 

ajutor din partea unor străini. Unii relatează situația în care membri ai familiei le-au dat de înțeles că reprezintă 

o povară, mo�v pentru care au renunțat la a mai căuta înțelegere în rândul acestora. Una dintre persoanele care 

se regăsește în această situație declară că și-ar dori să aibă ocazia să cunoască mai multe persoane care să 

înțeleagă situația cu care se confruntă, preferând să primească sprijin din partea persoanelor care nu fac parte 

din familie, considerând că în acest caz poate fi mai sigură de bunele intenții ale acelor persoane. 
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m„Eu, sincer, mi-aș dori să pot cunoaște mai mulți oameni din lumea mare, ca noi, ca mine. Efec�v ai ș� 

că acele suflete îți sunt cu adevărat alături, pentru că n-au nicio obligație și nicio îndatorire morală. Dacă 

vreun străin e alături de �ne, e clar că-i sincer, că nu-l obligă nimeni. Dacă te ajută, te sprijină, o face 

numai pentru că într-adevăr își dorește asta și vrea să te ajute. Și în sensul ăsta, dacă ne-am cunoaște cu 

mai mulți oameni, ne-ar părea bine.” (IDI4_minor_NV)

Credința în Dumnezeu a reprezentat, pentru unii dintre intervievați (fie în calitate de pacienți, fie în calitate de 

părinți), un refugiu și o resursă importantă pentru depășirea obstacolelor sau a situațiilor de impas.

Unul dintre par�cipanții la studiu a beneficiat de ajutorul unui sponsor pentru acoperirea costurilor 

tratamentului și ale intervențiilor chirurgicale, iar alții menționează că au avut parte de sprijinul apropiaților de 

fiecare dată când a fost vorba despre resurse financiare necesare tratamentului sau echipamentelor.

m„Mulțumim lui Dumnezeu, nu, n-am avut cumpene așa mari și ăstea, dar ne-au ajutat foarte multe 

persoane. Și de la serviciile noastre, și de jur împrejur și ăstea... Fonduri am reușit să strângem cât de cât 

din punct de vedere financiar. Așa, impasuri foarte multe n-am avut. Mulțumim lui Dumnezeu, am avut 

prieteni, am avut colegi, am avut și patroni care ne-au ajutat.” (IDI1_minor_BIF)

În general, actorii din sistemul medical sunt menționați în puține cazuri printre principalele en�tăți cu rol de 

suport în managementul afecțiunii de către persoanele intervievate.

Unul dintre părinții intervievați spune că birocrația a reprezentat cel mai mare chin cu care s-a confruntat, în 

relație cu afecțiunea de care suferă fiica sa, respec�v lipsa sprijinului din partea statului român. 

m„Cel mai greu până acum v-am zis: birocrația din România. Și statul român nu ajută cu nimic 

persoanele cu handicap din România. Nu e cazul nostru, sunt poate alte cazuri mai grave și cunoaștem 

cazuri mai grave de SMA care nici măcar un aparat de respirat nu pot să-i ofere gra�s, și pe acela îi cere 

bani de chirie. Sunt aparate care te ajută la respirat acasă și acele aparate le cere chirie lunară. Și nici 

măcar pe acela nu pot să-l ofere gra�s.” (IDI1_minor_BIF)
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În funcție de cazul specific al persoanei intervievate, respondenții menționează diverse intervenții, servicii și 

tratamente de care au beneficiat și beneficiază în con�nuare. As�el, sunt amin�te variate și numeroase 

intervenții chirurgicale: 19 – „la cap, la burtă, la piept și pe coloană” (IDI2_minor_BIF), 17 – „cele cu anestezii și 

cu băgat în bloc operator […] celelalte nu mai ș�u […] efec�v am uitat mare parte din ele.” (IDI3_minor_BIF). 

Adulții detaliază mai puține intervenții chirurgicale, acestea având loc ori în copilăria mică (în cazul 

respondentului cu leziune congenitală), ori în urmă cu mulți ani (în cazul uneia dintre par�cipantele la studiu cu 

trauma�sm). Inclusiv în situația par�cipanților la studiu cu trauma�sme recente, aceș�a menționează fără a 

oferi foarte multe detalii care au fost intervențiile chirurgicale de care au beneficiat.

Pe lângă intervențiile chirurgicale sunt menționate ședințe de kinetoterapie, fizioterapie, hipoterapie, 

hidroterapie/înot, masaj, u�lizarea bicicletei medicinale, a stepper-ului ș.a.m.d.

Cu toate că unii dintre intervievați descriu în termeni plăcuți relaționarea lor sau a copiilor lor cu personalul 

medical, cei mai mulți oferă detalii mai curând neplăcute pe care le-au experimentat în sistemul sanitar: lipsa 

informațiilor de la specialiș� cu privire la afecțiuni rare, infecții nosocomiale, lipsa medicamentelor, erori 

flagrante realizate de medici din cauza lipsei lor de informare asupra cazului, lipsa unui sistem coerent de 

referințe și informații obiec�ve cu privire la competența profesională a medicilor, oferirea și solicitarea de mită 

(cu diverse forme și argumente jus�fica�ve), lipsa comunicării între medici și pacienți și lipsa personalului 

medical necesar în ins�tuțiile de tratament.
m„[…] în general, v-am spus, nu sunt specializați pe boala asta. Doctorul ortoped cu care lucrăm noi, și 

mergem la dânsul pentru controale și așa mai departe, ș�e despre boală, s-a documentat, suntem 

singurul pacient cu SMA pe care-l are, e la curent cu tot ce se întâmplă, și cu ajutorul nostru, dar neavând 

ce face, neavând un tratament pe care să-l aplice […] acolo e cabinet par�cular... În spitale deja nu prea 

avem cu cine discuta.” (IDI1_minor_BIF)
m„[…] e mai degrabă o îngrijire specifică [a escarelor]. Trebuie pus pe o parte, uneori nici asta nu ajută. 

Dacă e rană deschisă… De exemplu, acum a luat o bacterie din spital care nu cedează decât la un anumit 

an�bio�c care trebuie găsit.” (IDI3_minor_BIF)
m„[…] au fost anumiți medici care efec�v au făcut niște erori flagrante, adică l-au operat, i-au pus 

implanturi, după care mi-au zis: o să-l doară când pășește. Ei nici măcar nu-i deschiseseră dosarul. I-au 

făcut mai mult rău decât bine. Din păcate, tu ca pacient, nu prea ș�i unde te duci și cât este de bun 

medicul ăla, deși ți-a fost recomandat și așa.” (IDI3_minor_BIF)
m„Și șpăgile de rigoare pe care, sinceră să fiu, le dau cu foarte, foarte mare drag după operație când văd 

că al meu copil se simte bine, că e ok și așa mai departe. […] Și da, se dau șpăgi, sunt șpăgi pe care nu le 

poți jus�fica niciunde și, sinceră să fiu, dacă m-ar întreba cineva: i-ai dat lui x-lescu șpagă, i-aș spune că 

nu. Și aș minți cu nonșalanță pentru că nu aș vrea să compromit niciun medic care, efec�v, a avut 

dăruirea necesară și bunăvoința necesară încât să încerce să repare ce era de reparat la […] și să-l facă să 

progreseze.” (IDI3_minor_BIF)
m„Din păcate, medicii care l-au avut în mâini la naștere, în următoarele luni după, în care au făcut 

operațiile de bază, ar fi trebuit să facă cel mai important lucru și anume, după aceste operații să-l incluzi 

imediat în program de recuperare medicală, pe o perioadă de până la vârsta de 2 ani, dacă vrei să-l ridici 

în picioare și să umble. […] S-a făcut în zadar tot ce s-a făcut pentru el. Dacă faci o recuperare medicală 

zilnic, până la vârsta de doi ani, va umbla. Kinetoterapie, ergoterapie, masaj, tot felul de gimnas�ci, de 

proceduri. Pe urmă, când e mai mărișor, electroterapie și electros�mulare. Așa. Deci nu îți spune nimeni 
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nici măcar șansele care sunt și ce trebuie să faci. […] Și de asta vă spun, că din păcate primii doi ani 

esențiali n-a făcut mai deloc recuperare medicală, n-a făcut că nu m-au trimis, nu i-au indicat medicii. A 

trebuit eu să trag de ei, de medici, eu să-i determin să-l trimită la recuperare medicală, nu ei să ne trimită 
pe noi.” (IDI4_minor_NV)

Un alt aspect precizat de una dintre intervievate (adult, trauma�sm) este disconfortul psihic resimțit în situația 

în care s-a aflat atunci când a fost diagnos�cată și a fost nevoită să depindă de ajutorul personalului medical 

pentru managementul urinar, managementul durerii etc.

Pentru situația unora dintre respondenți, afecțiunea în sine și afecțiunile secundare sunt foarte imprevizibile, 

ceea ce se traduce, în acțiunile concrete, de zi cu zi, în programarea ședințelor de kinetoterapie drept singurul 

element constant și planificat în mod regulat:
m„[…] sincer și fără să drama�zez, efec�v nu ne mai facem planuri de viitor. Luăm totul așa cum vine. Da, 

singura ches�e pe care s-o zic că o facem este să stabilim următoarea ședință de kinetoterapie și să 

stabilim de fiecare dată următoarea ședință de kineto, dar în rest nu, nu avem planuri.” 

(IDI3_minor_BIF)

Unii dintre cei intervievați amintesc cu plăcere despre consilierea primită și acțiunile realizate în cadrul unor 

organizații non-guvernamentale. Majoritatea respondenților (inclusiv dintre cei cu trauma�sme recente) au 

auzit de Fundația Mo�va�on România și sprijinul pe care aceasta îl acordă persoanelor cu leziuni medulare.

 As�el, una dintre persoanele par�cipante la studiu menționează că a fost contactată de FMR pentru integrarea 

copilului său în ac�vități spor�ve organizate cu �neri cu dizabilități. 
m„Ei ne-au contactat, așa a început Ș. să facă tenis. Au tot soiul de ac�vități cu �nerii cu dizabilități, 

ac�vități spor�ve, și căutau la momentul respec�v tot așa, un copil de 10 ani, în jurul vârstei de 10 ani, Ș. 

avea 9 la momentul respec�v. Și cu ei a început să lucreze. Apoi acest program de tenis la ei s-a încheiat, 

lui Ș. i-a plăcut și noi ne străduim să con�nuăm.” (IDI5_minor_NV)

Alți respondenți menționează cu entuziasm situațiile în care au reușit să facă progrese:
m„Psiholog  da, am vorbit. […] Mi s-a părut foarte bine [la fundație]. Mie mi-a plăcut cel mai mult atunci 

când ne punea să ne urcăm pe o rampă, să o coborâm în mai puțin de 1 minut. Dar antrenorul meu o 

cobora în 3.” (IDI2_minor_BIF)
m„Am ajuns să stau în picioare în orteze și asta mă mo�vează.” (IDI3_minor_BIF)

Costurile aferente tratamentului sunt mari, consideră cei cu care s-a discutat, însă, și din această perspec�vă, 

abordările sunt variate: în �mp ce unii par�cipanți la studiu plătesc ședințe private de kinetoterapie de câteva 

ori pe săptămână, alții menționează că beneficiază sau au beneficiat de as�el de servicii doar periodic, la centre 

de recuperare de stat. În plus, în �mp ce unii respondenți (părinți) achită cheltuielile aferente tratamentului și 

managementului afecțiunii din fonduri proprii, alții se limitează la tratamentul pe care și-l permit în funcție de 

ceea ce oferă sistemul de stat, sponsorizări private și ajutor din partea unor organizații non-guvernamentale – 

situații în care veniturile familiei sunt foarte mici.
m„Numai costurile kinetoterapiei lunar ajung la 1500 de lei. Nu mai pun la socoteală hipoterapia, 

hidroterapia, care de multe ori, cel puțin hipoterapia... Cei cu căluții au făcut un preț special pentru noi ca 

să poată să ne fie mai ușor și să ne ducem cât mai des.” (IDI1_minor_BIF)

Rugați să detalieze echipamentele și dispozi�vele pe care le u�lizează în prezent, cea mai mare parte a 

respondenților menționează scaune rulante (cu acționare manuală sau cu acționare electrică), catetere, 

orteze, cadru, dispozi�ve de adaptare a toaletei, li� special pentru duș, ham, scuter pentru deplasare, bicicletă 

medicinală, stepper, pedaliere, mingi medicale pentru kinetoterapie. O singură intervievată menționează, însă, 

explicit că locuința îi este accesibilizată pentru scaunul rulant.
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Raportarea la scaunul rulant este 

diferită, atât în funcție de afecțiune (în 

cazul unei afecțiuni degenera�ve se 

plănuiește trecerea de la un scaun 

acționat manual la unul acționat 

electric, pe când în cazul unei alte 

afecțiuni se plănuiește trecerea la un 

scaun ac�v),  de persoana care 

acționează scaunul, cât în funcție de 

a�tudinea intervievaților: pentru 

unele persoane, scaunul rulant este 

integrat în viața de zi cu zi și u�lizat 

drept unealtă pentru înveselirea 

copilului.

m„[…] ar avea nevoie și ne chinuim să strângem bani pentru un cărucior electric pentru că deja 

degenerează boala și nu mai are forță în mâini să împingă și greutatea ei și a căruciorului […]. Se mai 

descurcă cât de cât, dar prac�c înainte alerga cu căruciorul prin casă, cu restul copiilor, acum e mai greu 

să-l mânuiască.” (IDI1_minor_BIF) 
m„Păi sunt de mai multe �puri scaunele rulante. Sunt să-l împingi, ac�v, semi-ac�v și dacă îl înveți să fie 

semi-ac�v, nu e bine. Trebuie scaun ac�v.” (IDI2_minor_BIF)
m„Îl ia pe ăla că a rămas mic și aduce altul mai mare. Eu nu pot să mă duc cu acesta electric la școală din 

cauză că sunt linii de tramvai, acum bordurile sunt mai înalte și o dată vezi „pâc”. Cu celălalt o ții tu, o lași 

pe spate și te duci, n-ai treabă, dar la acesta? De abia trag eu de el, că este greu.” (IDI4_minor_BIF)
m„[…] aleargă, între ghilimele, în sensul că fuge cu căruciorul…«Băi, abia pot să mă țin după �ne!» și 

zice «A, vezi ce viteză bag!», un copil normal n-ar putea să alerge cu asemenea viteză. Cumva ne-am 

construit fericirea în jurul căruciorului, nu a dizabilității, ca să zic așa.” (IDI3_minor_BIF)

În ceea ce privește nevoile de viitor, părinții copiilor cu leziuni medulare care au fost intervievați menționează 

necesitatea celor din urmă să u�lizeze alt scaun rulant și, în general, dispozi�ve adaptate creșterii corpului și 

evoluției afecțiunii, precum și echipamente de accesibilizare a locuinței. Ei subliniază faptul că sumele alocate 

din bugetul de stat în acest scop sunt mici sau inexistente, perioadele în care se oferă sunt neadaptate nevoilor 

reale ale celor mici (o dată la cinci ani – pentru scaune rulante) și, de asemenea, că ins�tuțiile statului preferă să 

lucreze cu anumiți furnizori în ale căror produse ei, părinții, nu au încredere.

m„Fiind boală rară nu se decontează absolut nimic. Ne-au dat 1200 de lei ca să cumpărăm un cărucior și 

se dau o dată la 5 ani. […] Căruciorul pe care ea îl folosește... ăsta e luat și modificat pentru că, pe lângă 

faptul că trebuie la recomandarea medicului ortoped, l-am luat, l-am modificat, am mai făcut încă un 

scaun special, cel în care stă ea acum […] și e un scaun destul de ie�in, ca să zic așa. 1200 de lei... a fost 

mai scump scaunul pe care l-am montat pe el. Nu mai vorbim că celălalt a fost 2000 de euro. Ca să fie 

ușor să poată să-l mânuiască cât mai ușor.” (IDI1_minor_BIF)
m„Trebuie scaun ac�v. […] Ac�v e în jurul a 5000 de euro. Și Casa de Asigurări îți dă doar 1000 și ceva… Și 

o dată la 5 ani.” (IDI2_minor_BIF)
m„În primul rând dispozi�vele pe care le folosește trebuie schimbate periodic în funcție de  cum crește, 

în funcție de cum se schimbă corpul și așa mai departe. Dispozi�vele, dacă vrem să le facem 

corespunzător, ca la carte, trebuie să le facem din bani noștri pentru că statul nu decontează decât din 

partea anumitor firme medicale... […] Casa de Asigurări e foarte selec�vă și așa... Și firmele medicale cu 

care Casa de asigurări colaborează fac dispozi�vele ăstea pe repede înainte, na... ” (IDI3_minor_BIF)
m„Deci tot mutat așa e un risc foarte mare, că-i și apa și e riscul de alunecare și tot până-l speli și-l aduci 

înapoi, să-l tot muți atâta, vă dați seama. Totdeauna tot cu emoții. Și un scaun dintr-acela de duș, cu roți, 

ne-ar prinde foarte bine, să pot să-l iau de la pat, să-l duc, să-l bag sub duș, să-l spăl, să-l aduc înapoi și de 

Fane, tehnicianul Fundației Mo�va�on România, adaptează un scaun rulant
în �mpul unei deplasări a Caravanei Mobilității, atelier mobil de scaune rulante.
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pe acel scaun să-l iau la marginea patului, să-l pun în pat. Să nu risc să-l dau pe jos sau să se accidenteze 

și, Doamne ferește, vă dați seama, operat pe coloană cum e, să cazi.” (IDI4_minor_NV)

Adulții amintesc, și ei, nevoia de a schimba, achiziționa sau u�liza în viitor echipamente asis�ve, în special pe 

cele de deplasare, dar și unele de recuperare: scaun rulant, scuter, perne an�-escare etc.

Și în privința altor intervenții, evaluări sau ac�vități recuperatorii necesitate pe viitor de persoanele cu care s-a 

discutat perspec�va e similară: momentul realizării acestora depinde atât de buget, cât și de dezvoltarea 

corpului și evoluția afecțiunii. În privința bugetelor disponibile, cu toate că situațiile explorate prin interviuri 

sunt foarte diferite și toți intervievații beneficiază de sprijinul unor organizații non-guvernamentale sau a unor 

sponsori, mai mulți menționează că le-ar fi u�l un ajutor real din partea statului: deconturi adaptate nevoilor 

reale.
m„Dar ne descurcăm, e ok, în sensul în care și eu, și soțul lucrăm. Și […] are însoțitor angajat. Și lucrăm la 

par�cular, nu lucrăm la stat. Și facem ore suplimentare și o perioadă eu am avut și un al 2-lea job, tocmai 

pentru a ne descurca. […] Revenind la operații, dacă avem perioade în care trebuie să facem operații mai 

des decât de obicei, ne împrumutăm, după care, în perioadele în care nu prea avem operații de făcut, 

încercăm să dăm datoriile înapoi și să revenim pe linia de plu�re.” (IDI3_minor_BIF)
m„Și ne rugăm la bunul Dumnezeu să ne ajute și pe noi statul cu ceva. […] Din 2 salarii n-avem cum să 

facem toate aceste ches�i. Adică să putem s-o ținem și pe ea să se dezvolte normal, adică să crească 

normal, adică fără lipsuri […] și să căutăm și tratamente, să căutăm și medici care să se ocupe de 

tratamente și asta... Sau cel puțin, măcar, să suporte și ei, statul... o parte din cheltuielile de cărucioare, 

de așa mai departe. […] Copilul crește, nu poți să îl ții într-un scaun de juniori toată viața.” 

(IDI1_minor_BIF)
m„Da, am avea nevoie de servicii gen antrenorul lui de tenis să ne fie achitat (râde), poate un 

abonament la înot, deci lucruri care consider că pe el îl ajută să se dezvolte fizic foarte mult.” 

(IDI5_minor_NV)

În situația adulților cu leziuni medulare constatăm și mai mult resemnarea cu privire la sprijinul medical pe care 

și-l permit din perspec�vă financiară sau la disponibilitatea acestuia în orașe din provincie (ex. Zalău, Sălaj).
m„Da, aș avea nevoie de kinetoterapie și masaj, dar eu cum nu mă pot deplasa, ar însemna să vină la 

domiciliu, or serviciul ăsta este prac�c inexistent în această clipă în țară. […] M: este o problemă de 

fonduri sau…? I: Și de inexistență, dar și de fonduri. Deci situația ideală mi se pare mie una în care mare 

parte din ele ar fi subvenționate și cel care le solicită să contribuie parțial, da? La ele, adică mi s-ar părea 

o situație corectă.” (IDI1_adult_NV)

Acolo unde există intervenții care le pot îmbunătăți viața, respondenții cunosc detaliile acestora și momentul în 

care ele s-ar putea realiza, în funcție de evoluția afecțiunilor (principale sau secundare) și în funcție de întâlnirile 

programate cu medicii specialiș�. Unii dintre părinții respondenți detaliază cu lux de amănunte intervențiile, 

dispozi�vele sau tratamentele de care ar avea nevoie copiii lor, dar care sunt disponibile doar în alte țări (Europa 

de Vest sau SUA) și care sunt ori inaccesibile din punct de vedere al bugetului, ori imposibil de accesat 

momentan din cauza evoluției afecțiunii.

Întrebați care au fost persoanele care le-au stat alături și le-au cons�tuit sprijin, cei mai mulți dintre respondenți 

menționează familia și prietenii, dar și colegi, angajatori, sponsori, organizații non-guvernamentale și medici. 

Una dintre intervievate spune că de cel mai mare ajutor i-au fost persoane aflate într-o situație similară, pe care 

le-a putut lua drept exemplu.
m„Dar da, avem prieteni în jurul nostru care ne sunt alături atât cum pot și cu ce pot și sunt super 

recunoscătoare că avem marele noroc să avem multă lume în jurul nostru. Dar noi înșine ne ridicăm. Am 

momente în care cad, dar ș�u exact ce trebuie să fac pentru a mă ridica și fac lucrul respec�v și mă ridic. 

Ne susținem reciproc, nu ne dăm voie să o luăm, așa, la vale, și asta mie mi se pare cel mai important, 
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să... Că până la urmă, nu ș�u, liniștea și echilibrul le găseș� tot în sânul familiei…” (IDI3_minor_BIF)
m„De la școală ne-au mai trimis pentru pamperși. Venea mama unei colege de-a ei, tot la fel venea, cu 

pamperși, că ș�e că eu am o pensie de 500 de lei, soțul are de 10. De exemplu dacă mă duc cu ea la spital 

am pe cineva sponsor, care mi-a recomandat doctorul care trebuie și el plătește, eu nu dau nimic. El 

răspunde, el face.” (IDI4_minor_BIF)
m„Încurajările celorlalți și exemplul, foarte mult m-a ajutat exemplul altor persoane care au trecut pe 

drumul ăsta, deci care mi-au arătat că se poate. Pentru că una este să îți proiectezi tu și alta este să vezi 

un caz concret.” (IDI1_adult_NV)

Una dintre respondente, care nu a primit sprijinul dorit din partea apropiaților, menționează mai multe �puri de 

ajutor pe care i-ar plăcea să îl primească: atât iden�ficarea unor persoane aflate în aceeași situație, cât și mai 

multă implicare din partea ins�tuțiilor statului.
m„Eu, sincer, mi-aș dori să pot cunoaște mai mulți oameni din 

lumea mare, ca noi, ca mine. Efec�v ai ș� că acele suflete îți sunt cu 

adevărat alături, pentru că n-au nicio obligație și nicio îndatorire 

morală.” (IDI4_minor_NV)
m„Și aș vrea ca cei de la Protecția Copilului, de exemplu, să 

protejeze aceș� copii într-adevăr, întrebându-i, pe caz concret, pe 

tații care-i părăsesc, de sănătate, din când în când.  Adică să le dea 

niște telefoane așa, oficiale, dar amicale și „Doar v-am sunat să ne 

spuneți în ul�ma perioadă ce ați  făcut pentru copilul 

dumneavoastră. L-ați căutat?” […] Ei, în momentul când ș�u aceș� 

oameni că cineva din lumea mare îi atentă la aceș� copii și ș�e și se 

interesează că-s vizitați, de musai ca de voie bună din când în când, 

merge și-și face datoria morală. Deci și datoriile astea morale ale 

soților, părinților, fraților, surorilor dacă nu ș�e nimeni, nu află 

nimeni, nu și le fac. Da, dar dacă vine societatea, ochiul societății și 

se uită că mă, ai fost în vizită la […] Deci dacă aceș� oameni nu au 

conș�ință, trebuie acționat de autoritățile statului, în așa fel încât 

să li se formeze niște automa�sme dintr-astea.” (IDI4_minor_NV)
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Unii dintre respondenți (în special părinții intervievați) sunt într-o căutare ac�vă de informații, tratamente, 
alterna�ve de management al situației copiilor lor; alții nu fac acest lucru. O primă diferențiere este dată de 
�pul afecțiunii: acolo unde afecțiunea e degenera�vă și pune în pericol viața persoanei, informarea este mai 
ac�vă decât în situațiile în care afecțiunea nu presupune schimbări pe termen lung în condiția persoanei. O alta 
o reprezintă momentul producerii leziunii medulare: persoanele intervievate la scurt �mp după producerea 
evenimentului nu au avut încă �mpul pentru a face demersuri consistente de informare.

Comportamentele de informare relevă, în cele mai multe cazuri, o complementaritate între informarea de la 
medicii specialiș� și cea de pe internet, iar cea dintâi sursă este considerată, de către cei mai mulți par�cipanți 
la studiu, drept cea mai de încredere. 

m„Cele mai bune și realiste surse de informare au fost medicii cu experiență medicală și experiență de 
viață, aceia care au 80-90 de ani acuma. Dar nu ș�u, 10 computere puse cap la cap la o stație de 
calculatoare nu te ajută cât te poate ajuta un asemenea om.[…] Cele mai bune surse de informație au 
fost gândirea medicală a medicilor care au peste 80 de ani de viață și o viață de medicină. Deci este foarte 
important că au văzut cazuri de-a lungul �mpului, au aplicat soluții, ei ș�u deja ce nu trebuie să faci.” 
(IDI4_minor_NV)
m„[…] în principiu verific cu medicii pe care îi avem dacă informația este sigură sau nu. Cam așa 
funcționăm, adică dacă eu găsesc ceva pe internet care mi se pare mie că ar funcționa în cazul lui […], în 
secunda 2 sun medicul în cauză și îl întreb: e ok așa, nu e ok așa.” (IDI3_minor_BIF)
m„Mergând la ei sau o mai fost când și on-line, efec�v am trimis câte un email sau pe telefon am întrebat 
dacă mi-i s-a părut mie ceva în neregulă mai ales după ce am pus șuntul, atunci am avut multe 
întrebări…”(IDI5_minor_NV) 

Prin mijloace on-line, pacienții sau părinții acestora au posibilitatea de a intra în legătură cu specialiș� din 
străinătate, lucru care cons�tuie un real sprijin în înțelegerea afecțiunii.

m„De exemplu, sunt spitale vieneze, care au medici ce ș�u foarte bine limba română – or fi români, n-or 
fi români – dar sunt. Și trimiți acolo, on-line, povestea. Ți se răspunde în limba ta, că ei ș�u foarte bine. 
Deci poți comunica. Dar cu en�tăți umane sau așa, persoane fizice care există, care ș�i…” 
(IDI4_minor_NV)

Internetul reprezintă o sursă u�lă de informare, cu condiția realizării unei selecții atente a surselor u�lizate, 
întrucât unele informații găsite în acest mod pot fi eronate sau incomplete (în cazurile în care autorii nu au 
calificarea corespunzătoare pentru a transmite aceste informații). 

m„Internetul e o sursă excepțională de informare, dar și de dezinformare. Dacă nu eș� selec�v, e de 
dezinformare.” (IDI5_adult_BIF)
m„V-am spus, depinde ce anume, ce găseș�, de pe un forum clar că nu am încredere, dar dacă îmi găsesc 
o enciclopedie în care mi se explică ceva sau văd clar că e ș�ințific am încredere, pentru că același lucru îl  
găsesc și în bibliotecă.” (IDI5_minor_NV)

Informațiile obținute prin intermediul medicilor și al internetului sunt completate, în cazul unora dintre 
intervievați, de cele din literatura de specialitate, dar și de cele referitoare la alte cazuri similare, obținute prin 
discuții cu persoanele implicate în managementul lor.

m„Pe primul loc oamenii cu experiență (n.a. medici), de care v-am vorbit, pe locul doi cărțile consacrate, 

verificate, pe locul trei cazurile directe și pe locul patru aș pune internetul, pentru că primele trei… Deci te 

informezi mai bine așa, nemijlocit, fără intermediarul informa�c.” (IDI4_minor_NV)

Respondenții obțin informații suplimentare despre afecțiunile pe care le au, managementul acestora, stadiul 

cercetărilor în domeniu și tratament prin intermediul unor organizații non-guvernamentale locale sau străine 

(SUA), dar și căutând pe forumuri, pe website-uri ale unor universități sau clinici din străinătate.

6.  STATUS CURENT ȘI SURSE DE INFORMARE
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m„Și în special am căutat lucruri legate de afecțiune pe site-urile internaționale, căutând denumirile în 

limba engleză. Dacă am căutat în limba română era un vid informațional.” (IDI1_adult_NV)

Unii respondenți relatează, cu dezamăgire, că medicii ori nu sunt informați cu privire la situațiile lor aparte 

(cazuri de boli foarte rare), ori nu oferă informații într-un mod detaliat și într-un limbaj accesibil pentru pacienți; 

as�el, forumurile și sfaturile altor pacienți pot deveni principalele surse de informare în anumite situații.
m„Un medic care ar trebui să pregătească o persoană cu dizabilități, cu o afecțiune… eu zic că ar trebui 

să se exprime pe înțelesul tuturor. Și pașii pe care îi are de urmat. Noi n-am întâlnit aceș� medici. Eu nu i-

am întâlnit.” (IDI2_minor_BIF)

Alți intervievați sunt foarte mulțumiți de relația pe care o au cu personalul medical și deschiderea acestora în 

comunicare. Una dintre par�cipantele la studiu nuanțează suplimentar relația pacient-medic atunci când e 

vorba de informare, subliniind că, în situația ei, deși medicul i-a oferit câte detalii a putut în momentul 

diagnos�cului, foarte multe întrebări și neclarități au apărut pe parcurs (iar medicii erau disponibili doar în 

momentele când ea era internată).
m„În mare, nu ș�u, în proporție de 80%, să zic, am avut marele noroc să dăm peste medici Oameni: 

foarte deschiși, foarte răbdători, foarte comunica�vi, foarte sinceri. Am apreciat și voi aprecia 

întotdeauna ones�tatea, chiar dacă adevărul uneori e foarte dureros și foarte greu de acceptat. Dar e de 

preferat. Prefer un medic onest care să-ți comunice adevărul pe un ton normal, decent, cu respect.” 

(IDI3_minor_BIF)
m„[…] la momentul respec�v era foarte scurt �mpul pe care îl puteai petrece cu medicul și trebuia să 

asimilezi foarte repede informația asta care pentru �ne e total nouă. Medicul are toată disponibilitatea 

să îți explice, dar poate că tu nu pricepi, nu înțelegi de la bun început totul, sau ce implică ceea ce îți 

spune, că de multe ori dintr-un răspuns derivă alte întrebări care apar și sigur că mi-aș dori, că acum dacă 

aș sta din nou față în față cu medicul de la diagnos�c aș avea probabil o tolbă de întrebări de pus. La 

momentul respec�v nu am ș�ut să le pun.” (IDI1_adult_NV)

Sunt puțini acei respondenți care nu se informează suplimentar față de detaliile pe care le primesc de la medicii 

specialiș�: unii pentru că au încredere în specialiș�i pe care îi consultă, alții pentru că Internetul, de exemplu, nu 

li se pare o sursă de încredere. Acest lucru variază și în funcție de momentul primirii diagnos�cului (la o 

perioadă mai lungă de la diagnos�c, pacienții sau aparținătorii acestora caută informații suplimentare celor pe 

care le primesc de la personalul medical).
m„Am mai căutat, dar dacă ne-au dat doctorii toate răspunsurile ce să mai caut pe net? Că ne-am 

interesat și tot același diagnos�c a dat.” (IDI4_minor_BIF)

Mo�vele pentru a căuta informații suplimentare (pe Internet, cu precădere) le reprezintă clarificarea unor 

termeni medicali, dar și informarea cu privire la soluții terapeu�ce disponibile. Internetul se dovedește a fi u�l, 

pentru unii dintre intervievați, inclusiv pentru a intra în legătură sau a ține legătura cu persoane sau organizații 

care le pot oferi sprijin în procesul de tratament sau recuperare.
m„Da, am folosit-o [internetul, ca sursă de informare] în principal pentru traducerea termenilor 

medicali. [...] ca să înțeleg mai bine termenii medicali. Să mă informez despre tratamente și așa, de 

contact, ca să contactez clinici. Deci pentru informații dintr-astea de �p dicționar, de �p să aflu informații 

despre tratamente, să-mi stabilesc legături de contact și în rest…” (IDI4_minor_NV)

Principalele lucruri pe care își doresc să le afle respondenții sunt cele legate de evoluția cercetărilor și noutăți 

privind descoperiri, terapii, echipamente ș.a.m.d. De asemenea, unii menționează că și-ar dori ca în țară să 

existe o sursă de informare care să fie de încredere și să disemineze noutățile de la nivel internațional.
m„A, aș vrea să ș�u noutățile, pentru că descoperiri se fac mereu, dar în general dacă nu este o sursă 

care să finanțeze diseminarea informației, ajungi greu la ea.” (IDI1_adult_NV)
m„Deci când apar lucruri noi, certe, mi-ar plăcea să… Cineva să trimită, de exemplu, toți copii operați de 



spina bifida «Vedeți că în lumea asta, acolo, acolo s-a inventat, s-a creat medicamentul ăsta, există 

operația asta. Ce părere aveți? Vreți să par�cipați? Vă trimitem informații.»” (IDI4_minor_NV)

Unul dintre intervievații care a suferit un trauma�sm medular cu scurt �mp înaintea realizării interviului spune 

că intenționează să se documenteze cu privire la aspectele legisla�ve care reglementează reintegrarea sa pe 

piața muncii, dar că aceste demersuri le va face în momentul în care va vedea care este progresul pe care îl va 

face în urma tratamentului și a reabilitării.
m„Am cam aflat ce voiam, acum trebuie să mă documentez pe partea legisla�vă, dar încă nu mă 

grăbesc, până nu ș�u în ce stadiu voi fi la finalizarea recuperării.” (IDI5_adult_BIF)

Întrebați despre modalitatea în care statul are grijă de nevoile persoanelor cu leziuni medulare, fără excepție, 

intervievații sunt dezamăgiți și cred că statul nu analizează la modul real situația celor cu leziuni medulare.
m„Eu nu cred că […] cei în măsură să se gândească la asta au făcut-o măcar 5 minute la modul serios. Nu 

cred că cineva s-a gândit serios: băi, stai puțin, noi avem în România x persoane cu afecțiuni medulare, 

acele persoane au x nevoi, nu ș�u, îngrijirea lor costă atât, dar... Nu, la noi este un talmeș balmeș […] De 

al�el, despre ce vorbim? În România persoanele cu dizabilități sunt considerate can�tate neglijabilă de 

care ne putem dispensa la orice oră din zi și din noapte, de care nu avem nevoie și cărora nu trebuie să le 

oferim mare lucru că oricum nu sunt folositori.” (IDI3_minor_BIF)

Absența unei corelații între nevoile reale ale copiilor cu dizabilități și măsurile guvernamentale se traduce în 

împiedicarea accesului copiilor care suferă de leziuni medulare la educația și serviciile de care au nevoie pentru 

a-și valorifica întregul potențial.
m„Nimic, deci sincer, nimic. Nu pot să fac o diferență între cei cu leziunile medulare, care pot fi doar 

imobilizați în cărucior și atât, în rest să fie persoane normale, și celelalte �puri de dizabilitate unde 

intervine și psihiatria, neuropsihic de exemplu, sunt încadrați la fel, șansele care li se oferă îs iden�ce, mai 

departe școala specială, da, pentru noi ar fi fost super ok să fie o școală specială, da… Transilvania, unde 

sunt problemele neuropsihice pe copilul meu nu l-ar fi dus spre evoluție. Da, acolo avea serviciile  

medicale oferite, aveau kinetoterapeutul după-masa […] probabil că inclusiv o clasă s-ar fi putut face în 

care să fie doar copii cu probleme neurologice, eu zic la vârsta copilăriei cum îi Ș., când încă au nevoie de 

educație în primul rând, că eu zic că un copil de genu' educat va putea să se descurce, dacă îl lăsăm 

needucat, va fi foarte greu.” (IDI5_minor_NV) 

Percepția în rândul celor mai mulți dintre par�cipanți este că în sistemul public lipsesc protocoalele de 

tratament și resursele necesare realizării sale, sprijinul în transportul între locuință și centrul de tratament, dar 

și informații complexe și complete cu privire la ce presupun leziunile medulare și s�lul de viață aferent, 

informații care ar fi de un real ajutor în abordarea provocărilor pe care le presupune managementul și 

tratamentul unor as�el de afecțiuni. 
m„Merge prost posibilitatea de tratament op�m, la �mp, eficient. Merge prost accesul, în sensul […] că 

nu te ajută nimeni să te transporți, pur și simplu, de la domiciliul tău până la baza de tratament. […] Deci 

cel mai prost e că și posibilitățile puține care sunt nu le poți accesa, că nu te poți deplasa și nu eș� ajutat 

să te deplasezi. Și mai merge prost faptul că nu eș� informat după apariția leziunii medulare de tot ce 

trebuie să ș�i referitor la faptul că până atunci viața ta a fost într-un fel și din acel moment viața ta va fi 

al�el. Dar va fi. Să ți se dea și informațiile și curajul. […] Cum ți se va schimba viața, ce poți să faci.” 

(IDI4_minor_NV)

Dezamăgirea este mare și în ceea ce privește accesibilizarea. Pentru unii dintre intervievați, dificultatea 

accesului în anumite zone le limitează deplasarea și împiedică derularea unei vieți independente. Respondenții 

și-ar dori ca aceasta să se facă într-un mod real în ceea ce privește:
- rampe de acces și facilitare a deplasării în clădiri;
- li�uri adaptate accesului cu scaun rulant;
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- borduri accesibile ale trotuarelor.
m„Peste tot ne-am lovit de... Absolut nu găsim o rampă unde trebuie, nu găsim un li� cum trebuie. Sau 

dacă există, sunt defecte și nu funcționează. […] Accesibilizarea pentru toți oamenii cu handicap este la 

pământ. […] Și din câte ș�u toate școlile, toate ins�tuțiile publice, toate autobuzele și ăstea să fie 

adaptate pentru persoanele cu handicap. Autobuzele sunt, dar nu te bagă nimeni în seamă. Șoferii... Unii 

mai sunt, unii mai au bunul simț și măcar, cel puțin, lasă autobuzele pe pernele acelea de aer... Mai lasă 

autobuzul mai jos să poți să-ți fie mai ușor să urci mai ușor. Dar în rest nici măcar nu se uită la �ne, îți 

închid ușile în nas.” (IDI1_minor_BIF)
m„Este un subiect care pe mine mă revoltă și mă irită foarte tare. Cum se facilitează? Deloc, aș putea să 

spun. Rampele sunt făcute efec�v, efec�v, la marea…la mai marea bătaie de joc.” (IDI3_minor_BIF)
m„De exemplu dacă eu mă duc cu ea pe afară merg pe jos, nu mă urc în mașini, că aceș�a nu stau, nu 

stau să-ți dea rampa. O iau ușurel pe jos, ce-i mai aproape, ce-i mai departe o aduc acasă și plec eu.” 

(IDI4_minor_BIF)
m„Eu sunt total împotriva borduriadei astea care s-a făcut acuma, că pe cuvânt dacă nu, înainte erau 

trotuarele accesibile pentru cei în cărucior, acuma trebuie să ai niște însoțitori vânjoși ca să poți urca 

trotuarul cu căruciorul, din cauza înălțimii pe care și-a căpătat-o impetuos, urmare a reabilitării.” 

(IDI1_adult_NV)

Există și acei respondenți care constată îmbunătățiri din perspec�va accesibilizării, însă ponderea în care 

acestea reușesc să faciliteze deplasarea persoanelor care u�lizează scaunul rulant este redusă, în acest 

moment. Mai mult, atunci când sunt amenajate unele rampe de acces noi, acestea nu sunt construite 

corespunzător pentru a fi de un real ajutor în deplasarea cu scaunul rulant.
m„Mijloacele de transport în comun îs… […] îmi aduc aminte când era în celălalt cărucior, de bebeluși, nu 

existau, deci probabil de… cam de 7, 8 ani au fost introduse. Au început să fie mai multe rampe, dar nu 

sunt construite așa cum e normal, privind înclinația lor […]” (IDI5_minor_NV)

Cei cu trauma�sme foarte recente (care erau, în momentul realizării interviurilor, încă internați în spital) 

menționează că nu ș�u care este situația accesibilizării, dar sunt îngrijorați. Se așteaptă ca accesul să le fie dificil 

la locul de muncă și/sau în apartament, însă nu sunt la curent cu existența, lipsa sau adecvarea rampelor de 

acces, nefiind încă puși în situația de a se deplasa folosind scaunul rulant.
m„Și nu am băgat de seamă când mergeam. Nu băgai de seamă că, uite, aici nu e o rampă, aici nu e… ” 

(IDI6_adult_BIF)

Un alt punct slab îl cons�tuie starea sistemului medical, iar persoanele cu care s-a discutat descriu detaliat 

situații neplăcute prin care au trecut: condiții mizere în spitale, lipsa sterilizării unor instrumente medicale, 

infecții nosocomiale, lipsa medicamentelor, erori medicale, lipsa accesului pacientului (sau aparținătorilor, în 

cazul copiilor) la propriul dosar și la oportunitatea de a solicita părerile altor specialiș�.
m„Sala de operație. Acolo se intră…Intră și părinții până se anesteziază copilul…în sală. […] Deci intri cu 

papucii de pe secție, cu halatul de pe secție…Sunt microbi. O sală eu zic că trebuie sterilizată. Sterilă. Iar 

noi am luat un stafilococ din sala de operații. A făcut meningită acută la vârsta de 2 ani jumătate. Și de 

care am scăpat prin…de stafilococ că ne-a zis că nu are nimic, ne-a ținut cu drenajul 3 săptămâni afară și 

stăteam într-un salon cu încă 5 fete. […] Deci un copil cu un drenaj pe afară, care este deschis, și din aer se 

poate lua. Intră asistenta fără mânuși, fără…Și i se lua lichid de la cap…Vă dați seama…” 

(IDI2_minor_BIF)
m„Pentru un copil…o persoană cu dizabilități nu se face nimic de către statul român. Deci nu ni se dă voie 

să ieșim în afară, să luăm legătura cu alte spitale din afară. Deci eu am dosarul lui […] la Bagdasar Arseni, 

în care nu ș�u ce e în dosarul acela. Doar ce mi-am tras eu pe cd… m-a învățat cineva și mi-am tras eu pe 

cd să le am și eu să pot să mai trimit prin prieteni. Iar în afară nu se mai bagă nimeni. Are foarte multe 

operații și nu ș�e ce s-a făcut acolo. […]  Am sperat și ne-a spus că nu, să-l lăsăm așa cum este că nu se 

face nimic… schimbare sau asta. Și este greșit. Maxim 24 de ore de la naștere trebuia să fie operat. […] Nu 
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s-a născut și cu măduva spinării afectată, s-a afectat pentru că a fost lăsat. S-a afectat pentru că a fost 

lăsat și a săpat.” (IDI2_minor_BIF)

Este relatată, însă, și o experiență pozi�vă în relație cu u�lizarea serviciilor medicale de stat: a�tudinea pozi�vă 

a părintelui și ambiția copilului cu leziune medulară, plus progresele pe care le-a înregistrat (în loc de regrese, 

așa cum se aștepta), au schimbat și a�tudinea medicilor:
m„Dacă noi am luptat și copilul și-a dori foarte mult să lupte și să se facă mai bine, ș�ți, și medicii dacă te 

văd că tu lupți, luptă și ei. […] Dacă lupți tu și faci progrese, atunci sunt determinați și ei. Deci a�tudinea 

noastră a schimbat un pic și a�tudinea lor.” (IDI4_minor_NV)

În plus, respondenții își exprimă nemulțumirea față de sprijinul financiar oferit de stat persoanelor cu leziuni 

medulare; în opinia tuturor se pot face îmbunătățiri din acest punct de vedere, pentru următoarele aspecte:
- salariile asistenților personali;
- închirierea sau achiziționarea dispozi�velor asis�ve și aparaturii indispensabile;
- facilitarea accesibilizării locuințelor;
- facilitarea accesului la anumite servicii medicale;
- facilitarea accesului la servicii spor�ve, de relaxare și tratament etc.

m„Și statul român nu ajută cu nimic persoanele cu handicap din România. Nu e cazul nostru, sunt poate 

alte cazuri mai grave, și cunoaștem cazuri mai grave de SMA care nici măcar un aparat de respirat nu pot 

să-i ofere gra�s, și pe acela îi cere bani de chirie. Sunt aparate care te ajută la respirat acasă și acele 

aparate le cere chirie lunară. Și nici măcar pe acela nu pot să-l ofere gra�s.” (IDI1_minor_BIF)
m„Dacă mă întrebați de banii de la stat, sunt batjocoritor de puțini pentru o persoană cu as�el de 

afecțiune.” (IDI3_minor_BIF)
m„Deci trebuie să punctez că multe din lucrurile de care are nevoie persoana în situația mea, nu sunt 

asigurate prin sistemul sanitar de stat și eu cred că asta e o greșeală. […] Deci de la adaptarea locuinței, a 

băii, a bucătăriei, o casă ca să poți să 

trăieș� în ea în scaun rulant are nevoie 

de niște lucruri în plus față de o casă 

normală. E nevoie în situația mea și 

bănuiesc că a marii majorități, de 

scutece, care nu se decontează și sunt o 

povară financiară enormă, adaptările 

acestea pentru toaletă care din nou, 

sunt foarte bune, dar sunt foarte 

scumpe și dacă nu reușeș� să le iei la 

mâna a doua, sunt ruinătoare financiar. 

Din nou, e nevoie, dacă ne dorim ca persoanele în situația mea să fie mai ac�ve, e absolut nevoie să se 

țină cont de acordarea dispozi�velor independente. Mă refer aici la cărucioarele acționate electric, sau 

scutere, sau altceva, pentru că al�el persoana cu probleme de coloană va sta întotdeauna în casă, nu va 

ieși niciodată. Aici, zic eu, ar trebui puțin ajutor din partea societății.” (IDI1_adult_NV)
m„[...] cel mai important, o gratuitate în locuri de genul Salina Turda. Eu cred că-i foarte important 

pentru persoane cu leziuni medulare să capete forță psihică, să se relaxeze. Deci niște abonamente 

gratuite la, vă dau un exemplu, o sală de tenis de perete, la tenis de masă. […] Și dacă statul român ar 

ajuta cu un transport adaptat și cu un abonament gratuit… Să le scadă din impozite celor care au așa 

ceva, deci să facă cumva.” (IDI4_minor_NV) 

Birocrația este împovărătoare și pentru persoanele cu leziuni medulare, aici fiind menționate, spre exemplu, 

situația reînnoirii cer�ficatelor de handicap în cazul unei persoane cu o afecțiune degenera�vă, pentru care nu 

există tratament:
m„[…] și acest cer�ficat de handicap trebuie să-l înnoim o dată pe an, o tâmpenie mi se pare mie, atâta 

Sport adaptat în cadrul taberei spor�ve 
pentru u�lizatori de scaun rulant.
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 �mp cât nu există tratament pentru această boală, boala e degenera�vă. Și așa... Te pune să alergi pe 

drumuri, în fiecare an, în fiecare an să alergi, să pierzi o săptămână cu actele pentru că... și asta... ca să 

faci cer�ficatul de handicap.” (IDI1_minor_BIF)

Par�cipanților la cercetare le-ar plăcea, de asemenea, ca și în România să se investească în cercetarea unor 

afecțiuni rare:
m„În România nu se scrie absolut nimic despre această boală. Nu se cercetează, nu... Gândiți-vă că 

americanii cheltuiesc în jur de 30-40 de milioane de dolari pe an pentru cercetarea acestei boli [SMA]. 

Strict a acestei boli. La noi nu s-au strâns 10000 de euro pentru cercetare. Așteptăm și noi, vorba 

românului, ca țăranul, să primim de afară.” (IDI1_minor_BIF)

Accesul la locuri de muncă și reabilitare a persoanelor cu leziuni medulare este limitat, în opinia celor 

intervievați, as�el de iniția�ve fiind oferite doar de sectorul non-guvernamental. Percepția respondenților 

adulți este aceea că statul și infrastructura legisla�vă și de suport creată de acesta nu oferă suficiente pârghii 

pentru integrarea socială și la locul de muncă a persoanelor cu leziuni medulare. Părinții intervievați exprimă cel 

mai mult dorința ca statul să ofere programe de reabilitare și integrare, atât profesională, cât și socială, as�el 

încât copiii lor să fie independenți.
m„Adică ideal ar fi dacă legislația ar permite o perioadă de acomodare, cu program redus, nu ș�u. […] 

Încă nu m-am documentat foarte clar, o să văd la �mpul respec�v.” (IDI5_adult_BIF)
m„Nu își dau interesul să rezolve, să îi ajute, cum îi și cu serviciul. De exemplu, vreau să îmi caut un loc de 

muncă, dar degeaba mă duc eu la un patron să îi zic că vreau să mă angajez la el, dar dacă statul ar trebui 

să îl oblige oarecum pe patron, într-un anume fel să mă angajeze pe mine. Dar având în vedere că statul 

nu îl obligă pe patron să mă angajeze, patronul normal că nu mă angajează că îs persoană cu handicap 

[…]. Măcar la locul de muncă să am o calificare, deci fiind angajată, să mă calific la locul de muncă, în 

domeniul în care vreau de exemplu.” (IDI3_adult_NV)
m„[…] mi s-ar părea normal accesibilizarea pentru ei să fie făcută. Copii ca și Ș., care au intelectul ok, ar 

putea să dea plusvaloare țării nu numai să-i încurce, noi nu ne dorim copiii ăș�a să fie niște asistați social, 

sub nicio formă...” (IDI5_minor_NV)
m„Nu văd programe prin care aceș� copii să fie prinși, nu văd locul în care ar putea să îi unească și le 

urmărească interesele. Exact cum am spus, trebuie să îi par�cularizăm, ei sunt individuali, și atunci nu 

putem să amestecăm toate lucrurile […]”

În ceea ce privește reabilitarea fizică (kinetoterapie) a celor intervievați, sunt menționate cazuri în care 

procedurile de recuperare sunt făcute cu superficialitate, de personal medical care așteaptă să primească mită 

și care lucrează mai curând în scopul fidelizării pacienților decât în scopul recuperării acestora și a 

independenței lor.

Un element care i se pare esențial uneia dintre intervievate este acela de asistare a unei persoane care are un 

trauma�sm medular în perioada imediat următoare diagnos�cului. Această asistență ar trebui, în opinia ei, să 

conste într-un ghid de informații privind pașii următori (accesibilizarea locuinței, de exemplu).
m„[…] eu cred că e vitală asistența persoanei după ce este diagnos�cată, pentru acele adaptări ale 

locuinței, ale spațiului în care va sta, pentru că persoana nou diagnos�cată uneori nici măcar nu ș�e ce 

nevoi are, așa că nu ș�e ce să ceară. Lumea te întreabă: cu ce să te ajutăm? Dar tu nu ș�i ce ai nevoie, 

până nu te bați de fiecare.” (IDI1_adult_NV)

Părinții copiilor cu leziuni medulare care au par�cipat la cercetare relatează atât situații în care accesul la 

educație este unul facil, iar personalul din sistemul de învățământ este deschis spre adaptare și accesibilizarea 

spațiilor în scopul de a răspunde nevoilor acestor copii, cât și situații în care accesibilizarea este făcută doar ca 

urmare a unei a�tudini dure din partea părinților (de exemplu amenințarea cu chemarea unei televiziuni) sau 

cazuri în care ins�tuția de învățământ refuză, pur și simplu, înscrierea copilului. Cu alte cuvinte, există percepția 
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că din punct de vedere legisla�v accesul la educație există, accesul real depinzând, însă, de deschiderea 

oamenilor din ins�tuțiile în cauză.
m„Este a doua școală la care am încercat să-l înscriem și ei într-adevăr ne-au primit cu brațele deschise. 

La prima nu a fost cazul, dimpotrivă. Au avut un comportament foarte os�l și au fost foarte revoltați că 

îndrăznim să-l înscriem la o școală de masă, deși, intelectual vorbind, este super ok. Deci efec�v nu i-au 

dat nici măcar o minimă șansă să demonstreze că da, este un copil care se poate integra la orice curs, 

exceptându-l pe cel de educație fizică. În fine! Și au reușit [la a doua școală] să-l integreze inclusiv la ora 

de educație fizică, ceea ce mie mi se pare extraordinar și sunt foarte de apreciat. Sunt oameni și oameni, 

adică ar fi păcat să cataloghez, nu ș�u, sistemul de învățământ de masă ca fiind bun sau rău. Pur și 

simplu omul sfințește locul.” (IDI3_minor_BIF)
m„Cred că, teore�c și pe hâr�e, accesul există. Mai trebuie să găseș� școala unde gândirea profesorilor 

și a părinților să fie de așa manieră, să te accepte.” (IDI4_minor_NV)

Unii părinți menționează, totuși, inclusiv îmbunătățiri vizibile, de la un an la altul, a accesibilizării ins�tuției 

pentru elevii cu leziuni medulare.
m„Au început să se facă progrese, deci noi când am început clasa întâi nu era, nu exista rampă, în primul 

an s-a făcut rampă, i s-a mutat clasa jos, aproape de ușă, să fie accesibil, deci cred că cu voință se poate. 

Ș�u că în universități exista deja destul de mult […].” (IDI5_minor_NV)

Relatările părinților copiilor cu leziuni medulare reflectă îngrijorări și situații întâlnite în cazul oricăror alți părinți 

și elevi: neliniș�le unei mame pentru cum se va descurca cel mic la grădiniță, colegialitatea copiilor, curiozitatea 

acestora, invidia unora dintre ei, nemulțumiri ale părinților cu privire la calitatea actului educa�v din partea 

unor cadre didac�ce.
m„La școală eu mă simt bine, mă înțeleg cu toți colegii […] Cu mine se poartă foarte bine pentru că... din 

cauză că nu pot ajunge, aici, în spate, să-mi iau căr�celele, mă ajută colega mea de bancă să mi le iau.” 

(IDI2_minor_BIF)
m„Răspunde la orice, încă câteva colege aveau invidie pe ea, chiar asta care vine: «Andrea ridică mereu 

mâna».” (IDI4_minor_BIF)
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În funcție de momentul diagnos�cului, dis�ngem clar între par�cipanții la studiu care au suferit recent sau 

rela�v recent de un trauma�sm medular și cei care se confruntă cu leziuni medulare de mai mult �mp. 

Pe această componentă, esențială este intervenția �mpurie a unei rețele de suport emoțional, precum și 

informațional. Câțiva respondenți menționează explicit că le-ar fi fost u�lă obținerea unor informații cât mai 

detaliate și complexe cu privire la problema cu care se confruntă (atât în calitate de persoană afectată, cât și în 

calitate de părinte al unui nou-născut afectat), a unui ghid care să cuprindă informații privind etapele de urmat, 

o listă cu nevoi care se vor ivi și modalități de îndeplinire a acestora.

Suportul emoțional primit din partea unor persoane care se confruntă cu aceleași probleme sau cu probleme 

similare și care sunt independente este, și el, un element deosebit de important care poate îmbunătăți viața 

persoanelor cu leziuni medulare. Conș�enți fiind de faptul că sunt percepuți drept diferiți de către ceilalți și 

simțindu-se ei înșiși deosebiți prin aceea că depind de alte persoane, de anumite echipamente sau se comportă 

al�el decât majoritatea în anumite situații, oamenii cu leziuni medulare pot beneficia de experiența altor 

indivizi care înțeleg, prin prisma propriilor trăiri, sen�mentele și experiențele prin care aceș�a trec.

Centralizarea cât mai multor date de contact și realizarea unor rețele de suport (inclusiv on-line) formate din 

persoane cu leziuni medulare este un deziderat al unora dintre intervievați și o recomandare a echipei IRES, 

ținând cont de privirea de ansamblu oferită de cercetarea calita�vă. În acest scop, un posibil sprijin s-ar putea 

obține din partea organizațiilor cu profil religios sau a unor ins�tuții de acest �p (biserici).

Crearea unui centru informațional cu acreditări ș�ințifice, care să fie o sursă de date de încredere, de unde 

pacienții cu leziuni medulare să capete noutăți cu privire la evoluția cercetărilor medicale și tratamentelor 

pentru afecțiunile lor, reprezintă o altă recomandare care ar veni în sprijinul nevoilor respondenților.

Conș�en�zarea membrilor comunității cu privire la situația persoanelor cu leziuni medulare este un aspect ce 

poate fi luat în considerare, în scopul unei integrări mai facile a celor din urmă și a op�mizării interacțiunilor care 

decurg cu naturalețe între oameni care se percep drept diferiți. Această acțiune recomandăm a fi realizată prin 

intermediul derulării de ac�vități comune (muncă pentru amenajarea unui spațiu al comunității, 

ac�vități/compe�ții spor�ve etc.)

În virtutea observațiilor realizate de echipa IRES, s-a constatat că în cazul multor respondenți a fost menționat 

interesul par�cipanților la studiu pentru animale de companie. Ținând cont de beneficiile emoționale produse 

de interacțiunea om-animal, recomandăm dezvoltarea unor programe care să aibă la bază as�el de 

interacțiuni.

În ceea ce privește infrastructura oferită de stat, par�cipanții la cercetare și-ar dori o legislație coerentă, care să 

țină cont de realitatea co�diană a persoanelor cu leziuni medulare (de exemplu elemente privind obținerea 

cer�ficatului de handicap), centre de recuperare cu acces gra�s și specialiș� calificați, accesibilizarea spațiilor 

publice, implementarea unor sisteme integrate, care să țină cont atât de nevoile generale ale persoanelor cu 

leziuni medulare, cât și de par�cularitățile fiecărei persoane (de la accesibilizarea transportului care să includă 

toate elementele sistemului, până la sistemul de educație care ar trebui să sprijine viața independentă a celor 

cu dizabilități).
Pe lângă aceste aspecte, sprijinul persoanelor cu leziuni medulare înspre obținerea echipamentelor și 

dispozi�velor asis�ve, de mobilitate ș.a.m.d. reprezintă un real ajutor, în contextul în care as�el de acțiuni 

completează cu succes lipsurile sprijinului oferit de ins�tuțiile statului.

7.  RECOMANDĂRI
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1.  SURSA DATELOR

În cadrul etapei can�ta�ve a cercetării realizate de IRES pentru Fundația Mo�va�on România, cu privire la 

situația persoanelor care dobândesc anual leziuni medulare în România, au fost realizate următoarele, în 

conformitate cu obiec�vele asumate prin oferta tehnică și detaliile cuprinse în caietul de sarcini:

a. Realizarea, revizuirea și selecția codurilor de diagnoză care presupun existența leziunilor medulare la 

pacienții din România, în vederea colectării de date sta�s�ce vizavi de situația acestora
b. Realizarea, revizuirea și selecția indicatorilor colectați pentru realizarea  raportului can�ta�v 
c. Iden�ficarea sursei pentru obținerea indicatorilor prezentați la punctul b.: Școala Națională de 

Sănătate Publică Management și Perfecționare în Sistemul Sanitar Bucureș� (SNSPMPDSB)
d. Obținerea indicatorilor de la SNSPMPDSB

Bazele de date obținute de IRES cuprind informații legate de persoanele care au beneficiat de îngrijire medicală 

sau tratament medical în orice unitate de stat din România și care sunt diagnos�cate cu leziune medulară 

conform codurilor selectate, prezentate în raportul intermediar, dacă îngrijirea sau tratamentul medical a fost 

raportat către Casa Națională de Asigurări de Sănătate. 



2.  DESCRIEREA ȘI PRELUCRAREA DATELOR 
BRUTE
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Definiția operațională u�lizată pentru selectarea codurilor descrie leziunea medulare ca prezența unei leziuni a 

elementelor neurale din canalul spinal (cordonul medular și cauda equina), ce determină deficit motor și 

senzi�v, temporar sau permanent.

Datele colectate la nivel de pacient și centralizate conform standardelor din România nu conțin informații 

legate de perioada dobândirii leziunii medulare, însă datele analizate în acest raport fac referire la toate cazurile 

de îngrijire sau tratament medical înregistrate la o unitate spitalicească din țară în anii 2013, 2014 și 2015. În 

total, baza de date conține 68522 de cazuri, dintre care 32% (21934 cazuri) pentru anul 2013, 34,1% (23343 

cazuri) pentru anul 2014 și 33,9% (23245 cazuri) pentru anul 2015. 

La nivelul întregii baze de date, au fost iden�ficați pacienți care au beneficiat de îngrijire medicală sau tratament 

de mai multe ori pe parcursul celor trei ani analizați. În total, există 50770 de pacienți unici (74,1% din cazurile 

înregistrate), iar 17752 (25,9%) reprezintă cazuri de revenire. Analiza arată că informațiile la nivelul pacientului 

nu sunt întotdeauna iden�ce, intervenind uneori modificări ale diagnos�cului. Pentru realizarea analizei, au 

fost luate în calcul cazurile unice, considerându-se ca intrare principală prima apariție din punct de vedere 

cronologic a pacientului în baza de date. Analiza cazurilor de revenire poate prezenta un interes de cercetare 

ulterior, însă scopul cercetării de față face referire la analiza a nivel de pacient, nu la nivel de caz medical. As�el, 

în con�nuare, distribuțiile prezentate fac referire la cele 50770 de cazuri unice.

Distribuția cazurilor unice după ani este prezentată în tabelul următor:

 

Anul tratamentului 

 
Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori 2013 18023 35.5 35.5 35.5 

2014 18397 36.2 36.2 71.7 

2015 14350 28.3 28.3 100.0 

Total 50770 100.0 100.0  



După gen, la nivelul cazurilor unice, populația pacienților care au primit îngrijiri medicale sau tratament medical 

pentru leziuni medulare este compusă as�el: 48% de gen masculin și 52% gen feminin. După mediul de 

rezidență, 55,2% dintre pacienți provin din mediul urban, iar 44,8% din mediul rural. În funcție de situația 

ocupațională, cei mai mulți sunt pensionari (59,1%), urmați de angajați (18,1%) și de persoane fără ocupație 

(17,8%), în �mp ce 3,8% sunt elevi sau studenți. Tabelele de mai jos prezintă distribuțiile detaliate după aceste 

variabile:
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3.  ANALIZA DISTRIBUȚIILOR DUPĂ CRITERII
SOCIO-DEMOGRAFICE

Gen 

 
Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori Masculin 24350 48.0 48.0 48.0 

Feminin 26420 52.0 52.0 100.0 

Total 50770 100.0 100.0  

 

 

 

48%

52%

G1- Distribuția după gen

Masculin Feminin
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Mediul de rezidență 

 
Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori Urban 28045 55.2 55.2 55.2 

Rural 22725 44.8 44.8 100.0 

Total 50770 100.0 100.0  

 

 

Situația angajării 

 

Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori Salariat 9204 18.1 18.1 18.1 

Lucrător pe cont propriu 267 .5 .5 18.7 

Patron 25 .0 .0 18.7 

Agricultor 37 .1 .1 18.8 

Șomer 306 .6 .6 19.4 

Elev/student 1909 3.8 3.8 23.1 

Pensionar 30004 59.1 59.1 82.2 

Fără ocupație 9018 17.8 17.8 100.0 

Total 50770 100.0 100.0  

 

 

55%

45%

G2- Distribuția după mediul de rezidență

Urban Rural
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Datele legate nivelul de educație sunt problema�ce, 56,5% din cazuri neavând declarată școlaritate. Tabelul 

de mai jos prezintă distribuția tuturor cazurilor după nivelul educațional:

Eliminarea din analiză a cazurilor lipsă (nivelul de educație nespecificat) arată o imagine mai bună asupra 

nivelului de educație a pacienților care au beneficiat de îngrijire sau tratament medical pentru leziuni medulare 

în ul�mii trei ani, însă trebuie ținut cont că această distribuție poate fi o imagine deformată. Reprezentarea este 

una reală doar în contextul în care cazurile nespecificate au o distribuție normală în populația generală, însă 

acest lucru nu poate fi verificat. Tabelul de mai jos arată că cei mai mulți dintre pacienții care prezintă leziuni 

medulare au încheiat ciclul gimnazial (26,1%) sau liceul (25,2%). Alți 14,9% dintre pacienți au școală 

profesională, 13,1% au absolvit ciclul primar, 10,1% sunt fără studii, iar 6,9% au studii superioare.

  

Nivel de educație 

 

Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori Fără 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 

Școala profesională 3291 6.5 6.5 27.9 

Liceu 5555 10.9 10.9 38.9 

Școala postliceală 535 1.1 1.1 39.9 

Studii superioare de scurtă 

durată 
278 .5 .5 40.5 

Studii superioare 1514 3.0 3.0 43.5 

Nespecificat 28699 56.5 56.5 100.0 

Total 50770 100.0 100.0  

 

Nivel de educație 

 

Frecvență 

absolută 

Frecvență 

rela�vă 

Frecvența rela�vă 

raportată la 

cazurile valide 

Frecvență rela�vă 

cumulată 

Valori Fără 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 

Școala profesională 3291 6.5 14.9 64.3 

Liceu 5555 10.9 25.2 89.5 

Școala postliceală 535 1.1 2.4 91.9 

Studii superioare de scurtă 

durată 
278 .5 1.3 93.1 

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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Vârsta medie a pacienților este de 53,8 ani. Vârsta mediană este 57 (vârsta cu cea mai mare frecvență în rândul 

pacienților), iar cuar�lele sunt 42 și 69 (50% dintre pacienți au vârsta cuprinsă în acest interval).

 

10%

13%

26%

15%

25%

2%

1%

7%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Fără studii

Ciclu primar

Ciclu gimnazial

Școala profesională

Liceu

Școala postliceală

Studii superioare de scurtă durată

Studii superioare

G3- Distribuția după nivelul de educație (fără cazurile „Nespecificat”)



Cele mai frecvente cauze pentru dobândirea leziunilor medulare ca urmare a unor factori externi sunt căderile, 

urmate la distanță mare de accidentele ru�ere. Topul cauzelor conform datelor obținute de IRES conferă o 

imagine diferită la nivelul României, compara�v cu datele prezentate la nivel global, es�mându-se că un 

procent cuprins între 40% și 70% dintre leziunile medulare cu cauză externă apar ca urmare a accidentelor 

ru�ere. Tabelul următor prezintă distribuția principalelor cauze în cifre absolute. Sunt prezentate cazurile care 

au o frecvență de cel puțin 50 de cazuri.

4.  DISTRIBUȚIA CAUZELOR DOBÂNDIRII
LEZIUNII MEDULARE
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Distribuția cauzelor externe după județul de reședință a pacienților este prezentată în tabelul următor. Sunt 

prezentate doar cazurile cu o frecvență rela�vă de cel puțin 1%.

Cauza 
Frecvența 
absolută 

Alte căderi de la un nivel la altul 1668 

Cădere nespecificată 1285 

Cădere de la același nivel datorită alunecării 1051 

Alte căderi de la același nivel 829 

Cădere de la același nivel datorită împiedicării 434 

Cădere pe sau de pe scară (mobilă) 306 

Cădere din copac 300 

Cădere de pe, peste sau printr-o clădire sau altă construcție 249 

Călăreț sau ocupant al unui vehicul tras de un animal rănit în alte accidente de transport și nespecificate 198 

Cădere pe sau de pe scări și trepte 184 

Pasager rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate, în accident de circulație 181 

Eveniment nespecificat, intenție nedeterminată 143 

Șofer rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate într-un accident de circulație 112 

Ocupant [orice categorie] al unui automobil, rănit într-un accident de circulație nespecificat 105 

Pieton rănit în coliziune cu un automobil, o camionetă sau un camion, accident de circulație 101 

Plonjare sau săritură în apă cauzând alte răniri decât înecul sau submersia 101 

Alt călăreț sau ocupant rănit prin cădere de pe sau fiind aruncat de pe animal sau dintr-un vehicul tras de un 
animal într-un accident de transport fără coliziune 

93 

Călăreț rănit prin cădere de pe sau fiind aruncat de pe cal într-un accident fără coliziune 92 

Izbire de către un obiect aruncat, lansat sau în cădere 84 

Persoană rănită într-un accident cu un vehicul nespecificat 82 

Cădere de la același nivel datorită po�cnirii 72 

Pieton rănit în coliziune cu un automobil, o camionetă sau un camion, accident în afara traficului 62 

Alte evenimente specificate, intenție nedeterminată 51 
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5. DISTRIBUȚIA DIAGNOSTICELOR DE 
LEZIUNI MEDULARE

Diagnos�cele de leziuni medulare cele mai răspândite sunt Scleroza mul�plă, Tetraplegia spas�că, Papaplegia 

spas�că, Compresiunea măduvei și Fractura unei vertebre lombare nivel 11. Tabelul de mai jos prezintă 

frecvențele absolute pentru cele mai întâlnite diagnos�ce (au fost selectate pentru prezentare cele cu o 

frecvență minimă de 500).  

Distribuția diagnos�cului principal în funcție de județul de reședință al pacientului este prezentată în tabelul 

următor. Acesta prezintă frecvențele rela�ve, iar în raport au fost incluse doar diagnos�cele cu o frecvență de 

cel puțin 1% din populația totală:

 

Diagnos�c Frecvență absolută 

Scleroză mul�plă 5818 

Tetraplegia spas�că, nespecificată 2949 

Paraplegia spas�că, nespecificată 2837 

Compresiunea măduvei, nespecificată 2459 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l1 2232 

Paraplegia flască, nespecificată 2063 

Stenoza canalului medular, regiune lombară 2050 

Paraplegia, nespecificată 1760 

Tetraplegia, nespecificată 1648 

Tetraplegia flască, nespecificată  1461 

Tetraplegia spas�că, incompletă, cronică 1245 

Alte sindroame parali�ce specificate 1202 

Paraplegia spas�că, incompletă, cronică 1091 

Tumoră malignă coloana vertebrală 982 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l2 900 

Fractură a vertebrei a ii-a cervicale 799 

Monoplegia membrelor inferioare 756 

Monoplegia membrelor superioare 705 

Sindromul cozii de cal 689 

Discită, nespecificată, regiune lombară 639 

Stenoza canalului medular, localizări mul�ple în coloana vertebrală 572 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l3 533 

Paraplegia flască, incompletă, cronică 516 

Tumoră benignă coloana vertebrală 512 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel nespecificat 504 
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6.  DISTRIBUȚIA CAUZELOR EXTERNE ALE 
DOBÂNDIRII LEZIUNILOR MEDULARE

Tabelul următor prezintă distribuția cauzelor externe ale dobândirii leziunilor medulare în funcție de categoria 

de vârstă. Au fost selectate pentru prezentare doar cauzele care reprezintă cel puțin 1% la nivelul întregii 

populații. Datele arată că în rândul persoanelor cu vârste de 65 de ani sau peste cele mai frecvente cauze sunt 

căderile de la același nivel datorită alunecării, alte căderi de la un nivel la altul, căderi nespecificate și alte căderi 

de la același nivel. Spre deosebire de alte grupe de vârstă, se observă în cadrul acestei categorii și o incidență 

mai ridicată a căderilor de la același nivel datorită împiedicării. Categoriile de vârstă 45-54 de ani, respec�v 55-

64 de ani prezintă distribuții ale cauzelor externe foarte asemănătoare: pe primele locuri sunt alte căderi de la 

un nivel la altul, căderile nespecificate și căderile de la același nivel datorită alunecării. O cauză prezentă cu o 

frecvență mai ridicată în cadrul grupei de 55-64 de ani față de alte grupe de vârstă este căderea pe sau de pe 

scară (mobilă). Odată cu scăderea vârstei se observă o varietate crescută a cauzelor externe în urma cărora a 

fost dobândită leziunea medulară. As�el, în cadrul grupei de vârstă 25-44 de ani, deși rămân principalele două 

cauze, scade incidența altor căderi de la un nivel la altul și a căderilor nespecificate, însă crește frecvența 

cauzelor care au legătură cu accidentele de circulație, atât în calitate de șofer, cât și în calitate de pasager. 

Tendința de creștere în frecvență a cauzelor asociate evenimentelor ru�ere con�nuă odată cu scădere vârstei, 

în �mp ce cauzele asociate căderilor sunt în scădere ca pondere din totalul cauzelor externe. Cauzele „pasager 

rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate, în accident de circulație” și „plonjare sau săritură în 

apă cauzând alte răniri decât înecul sau submersia” a�ng frecvențele maxime în cazul categoriei de vârstă 16-24 

de ani, în �mp ce „alte căderi de la un nivel la altul” și „cădere de la același nivel datorită alunecării” a�ng 

frecvențele minime. Cauza „cădere nespecificată” a�nge frecvența maximă în cadru grupei de vârstă 0-15 ani.

Cauza externă
 

Vârsta

 

0 -
 

15 
ani

 

16 -
 

24 
ani

 

25 -
 

44 
ani

 

45 -
 

54 
ani

 

55 -
 

64 
ani

 

65 de 
ani și 
peste

 Total
 

Alte căderi de la un nivel la altul
 

13%
 

9%
 

18%
 

21%
 

21%
 

16%
 
18%

 

Cădere nespecificată
 

23%
 

12%
 

11%
 

13%
 

15%
 

14%
 
14%

 

Cădere de la același nivel datorită alunecării
 

4%
 

3%
 

5%
 

10%
 

11%
 

17%
 
11%

 

Alte căderi de la același nivel
 

6%
 

3%
 

5%
 

6%
 

8%
 

13%
 

9%
 

Cădere de la același nivel datorită împiedicării 4%  1%  2%  3%  5%  7%  5%  

Caădere din copac 3%  3%  3%  4%  4%  2%  3%  

Cădere pe sau de pe scară (mobilă) 1%  1%  2%  3%  5%  4%  3%  

Cădere de pe, peste sau printr-o clădire sau altă construcție 2%  2%  4%  4%  3%  2%  3%  

Călăreț sau ocupant al unui vehicul tras de un animal rănit în alte accidente de 
transport și nespecificate 

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

Cădere pe sau de pe scări și trepte 1%  2%  2%  3%  2%  2%  2%  

Pasager rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate, în accident de 
circulație 

4%  7%  4%  2%  1%  0%  2%  

Eveniment nespecificat, intenție nedeterminată 1%  1%  1%  2%  1%  2%  2%  
Șofer rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate într-un accident 
de circulație

 
* 3%

 
2%

 
1%

 
1%

 
0%

 
1%

 
Ocupant [orice categorie] al unui automobil, rănit într-un accident de circulație 
nespecificat

 

1%
 

4%
 

2%
 

1%
 

1%
 

0%
 

1%
 

Pieton rănit în coliziune cu un automobil, o camionetă sau un camion, accident de 
circulație

 

2%
 

2%
 

1%
 

1%
 

1%
 

1%
 

1%
 

Plonjare sau săritură în apă cauzând alte răniri decât înecul sau submersia
 

4%
 

5%
 

3%
 

0%
 

* * 1%
 

Alt călăreț sau ocupant rănit prin cădere de pe sau fiind aruncat de pe animal sau 
dintr-un vehicul tras de un animal într-un accident de transport fără coliziune

 

1%
 

0%
 

0%
 

1%
 

1%
 

1%
 

1%
 

Călăreț rănit prin cădere de pe sau fiind aruncat de pe cal într-un accident fără 
coliziune

 

* * 1%

 

1%

 

1%

 

1%

 

1%
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Distribuția cauzelor după grupele de vârstă arată că există o asociere mai puternică a cauzelor externe legate de 

accidentele ru�ere și vârstele mai scăzute (de până în 45 de ani), în �mp asocierea leziunilor cu căderile este 

mai puternică în rândul celor cu vârstă mai înaintată, peste 45 de ani. De asemenea, diversitatea cauzelor �nde 

să fie mai mare în rândul persoanelor �nere, față de persoanele în vârstă.
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Pentru a obține o măsură mai bună a incidenței leziunilor medulare, au fost eliminate din analiză persoanele 

pensionare. Ca urmare a acestui demers, observăm că are loc o creștere a ponderii leziunilor cauzate de factori 

externi, ajungând la 25,3%, față de 18,7% ponderea acestora la nivelul întregii baze de date. Eliminarea 

persoanelor pensionate din analiză crește probabilitatea ca prima iterație a cazului în baza de date să 

corespundă cu primul tratament în urma dobândirii leziunii medulare. As�el, se observă din tabelul următor, 

care prezintă frecvența absolută a cauzelor externe în rândul pacienților nepensionați, că deși căderile con�nuă 

să reprezinte  cauzele principale, accidentele de circulație ocupă locuri mai sus în listă față de distribuția 

întâlnită în populația generală (tabelul prezintă doar cauzele cu frecvența absolută de minim 50):
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În con�nuare prezentăm distribuția diagnos�cului principal în rândul pacienților nepensionați. Scleroza 

mul�plă rămâne diagnos�cul cu frecvența cea mai ridicată, însă Tetraplagia spas�că, nespecificată și Paraplegia 

spas�că, nespecificată sunt înlocuite în top de Compresiunea măduvei și Fractura unei vertebre lombare, nivel 

l1. Au fost selectate pentru prezentare doar diagnos�cele cu o frecvență absolută minimă de 200: 

 

Cauza externă 
Frecvența 
absolută 

Alte căderi de la un nivel la altul 992 

Cădere nespecificată 677 

Alte căderi de la același nivel 309 

Cădere de la același nivel datorită alunecării 299 

Cădere din copac 174 

Pasager rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate, în accident de circulație 163 

Cădere de pe, peste sau printr-o clădire sau altă construcție 157 

Cădere de la același nivel datorită împiedicării 138 

Cădere pe sau de pe scară (mobilă) 137 

Călăreț sau ocupant al unui vehicul tras de un animal rănit în alte accidente de transport și nespecificate 119 

Cădere pe sau de pe scări și trepte 103 

Plonjare sau săritură în apă cauzând alte răniri decât înecul sau submersia 100 

Șofer rănit în coliziune cu alte vehicule cu motor și nespecificate într-un accident de circulație 97 

Ocupant [orice categorie] al unui automobil, rănit într-un accident de circulație nespecificat 93 

Pieton rănit în coliziune cu un automobil, o camionetă sau un camion, accident de circulație 74 

Persoană rănită într-un accident cu un vehicul nespecificat 72 

Izbire de către un obiect aruncat, lansat sau în cădere 67 

Eveniment nespecificat, intenție nedeterminată 51 
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Diagnos�c Frecvență absolută 

Scleroză mul�plă 3163 

Compresiunea măduvei, nespecificată 1446 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l1 1164 

Tetraplegia spas�că, nespecificată 929 

Paraplegia spas�că, nespecificată 765 

Stenoza canalului medular, regiune lombară 566 

Paraplegia flască, nespecificată 555 

Paraplegia, nespecificată 504 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l2 452 

Fractură a vertebrei a II-a cervicale 441 

Tetraplegia spas�că, incompletă, cronică 427 

Tetraplegia flască, nespecificată 407 

Tumoră malignă coloana vertebrală 384 

Tetraplegia, nespecificată 320 

Paraplegia spas�că, incompletă, cronică 315 

Alte sindroame parali�ce specificate 313 

Tumoră benignă coloana vertebrală 303 

Sindromul cozii de cal 286 

Monoplegia membrelor inferioare 282 

Monoplegia membrelor superioare 276 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel l3 264 

Discită, nespecificată, regiune lombară 236 

Tetraplegia spas�că, completă, cronică 232 

Fractură a unei vertebre lombare, nivel nespecificat 225 

Alte afecțiuni specificate ale măduvei spinării 224 



7. CONCLUZII ȘI PROBLEMATIZĂRI. Ce poate fi 
îmbunătățit în cercetarea problema�cilor legate 
de leziunile medulare în viitor?
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Prima problemă cu care ne confruntăm în studiul leziunilor medulare este dată de lipsa unei definiții clare a 

acestui �p de leziuni. Din punct de vedere operațional, am definit leziunile medulare drept prezența unei leziuni 

a elementelor neurale din canalul spinal (cordonul medular și cauda equina), ce determină deficit motor și 

senzi�v, temporar sau permanent. În funcție de această definiție, pe baza literaturii de specialitate și a 

exper�zei medicului specialist implicat în derularea cercetării, a fost realizată lista codurilor de diagnoză care 

presupun leziuni medulare. Lista finală a fost aprobată de către Fundația Mo�va�on România, după mai multe 

runde de discuții. Au fost întâmpinate probleme și în selecția codurilor, întrucât anumite diagnos�ce pot 

presupune asocierea incidentală cu o leziune medulară, fără ca asocierea să fie obligatorie. În aceste cazuri am 

recurs la includerea în listă a diagnos�celor care se asociază mai pregnant cu leziuni medulare și la eliminarea 

acelora care presupun incidențe cu o frecvență scăzută.

Datele disponibile în România vizavi de pacienții cu leziuni medulare nu permit iden�ficarea incidenței 

dobândirii leziunilor, întrucât nu există informații legate de data primei diagnos�cări a afecțiunii. Baza de date 

obținută de IRES descrie incidența interacțiunilor pacienților cu stabilimentele spitaliceș�, însă există pacienți 

care au apelat la tratament în unități spitaliceș� de mai multe ori în perioada de referință analizată (2013-2015). 

Pentru a contura o imagine cât mai apropiată de realitate, au fost eliminate din analiză cazurile dublate, 

păstrând doar prima iterație a fiecărui caz în parte, conform ordinii cronologice. Chiar și așa, analiza calita�vă a 

bazei de date arată că există probleme de consistență în ceea ce privește informațiile disponibile: datele socio-

demografice suferă modificări inconsistente între iterații, fiind observate inclusiv cazuri în care informații cum 

ar fi nivelul de educație sau situația angajării, deși declarate în primele iterații, apar ca nespecificate în iterații 

ulterioare. O altă problemă întâmpinată la nivelul bazei de date este dată de modificarea diagnos�cului în �mp 

(mo�vele pot fi mul�ple: evoluția afecțiunii, diagnos�carea ulterioară cu o altă afecțiune, rafinarea și 

clarificarea diagnos�cului inițial etc.). În aceste situații a fost selectat pentru analiză diagnos�cul disponibil în 

cadrul primei iterații din punct de vedere cronologic. 

Din punct de vedere al calității datelor, recomandările care se conturează în urma realizării studiului sunt 

următoarele:

mIncluderea în fișa pacientului a datei dobândirii leziunii.

mRealizarea unei centralizări a informațiilor disponibile în fișa pacientului as�el încât să fie păstrate 

informațiile socio-demografice ale pacienților și pentru a evita pierderea acestora.

mImplementarea unui sistem care să permită iden�ficarea cazurilor în care un pacient beneficiază de 

tratamente sau intervenții succesive pentru aceeași problemă (inclusiv dacă presupune schimbarea 

diagnos�cului), respec�v dacă acestea vizează o afecțiune nouă, cu un diagnos�c nou.
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