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PARTEA I. Perspective teoretice si standarde internationale
in evaluarea dizabilitatii cu accent pe SM

1. Obiectivele specifice studiului si metodologia de evaluare

a. Scopul evaluarii

in procesul de integrare sociald si modernizare, in toate societatile se
inregistreaza inevitabil pierderi sau ramaneri in urma individuale. Unele persoane
sunt sarace, nu au capacitatea de a se integra normal sau cu succes in comunitate,
nu pot face fata cerintelor competitive moderne sau societatea nu este capabila sa le
ofere tuturor oportunitatile necesare. Sunt grupuri relativ restranse, cu caracteristici
structurale care prezinta riscuri ridicate. Din aceste categorii mentionam in special
persoanele cu dizabilitati, cu boli cronice, cu SM etc.

In acest context, studiul isi propune o analiza a datelor rezultate dintr-o
cercetare empirica asupra persoanelor cu SM din perspectiva interdisciplinara a unei
duble relatii a persoanelor cu SM: una cu accent direct pe aspectele economice
(referitoare la costurile bolii implicate de tinerea in relativda normalitate a bolnavului,
integrarea sau mentinerea lui in munca, autonomia lui economica) si a doua centrata
pe mediul psiho-socio-cultural de viata care-i asigura un climat favorabil/pozitiv in
relatia cu familia, prietenii si colegii de munca.

In cadrul primului aspect s-a analizat participarea la activitati utile a
persoanelor cu SM prin forme flexibile de munca si de timp adecvat conditiilor bolii. in
acest context s-au identificat si reprezentarile sociale, mentalitatile si prejudecatile
legate de dizabilitate si boala ale angajatorului dar si norme, principii si valori ale
culturii/ climatului organizational.

In partea de analizi a aspectelor sociale privind conditile de viatd ale
bolnavilor de SM, au fost precizate nevoile de servicii specializate si de un mediu
familial prietenos, suportiv persoanelor cu SM. S-au identificat factori semnificativi in
sustinerea unor conditii motivante pntru mentinerea respectului de sine si a increderii
in fortele proprii a celor cu SM.

Cercetarea empirica a urmarit identificarea problemelor sociale, a impactului
SM asupra vietii persoanelor afectate de boala si asupra familiilor lor. De asemenea,
au fost urmariti factorii care au contribuit la dezvoltarea unor strategii adaptative la
nivelul persoanelor diagnosticate cu SM si la cel al familiilor lor.

Realizarea unei imagini de ansamblu privind implicatiile sclerozei multiple
asupra conditiilor de munca si viatd a pacientilor a stat la baza finalitatii studiului
nostru. In mare parte analiza rezultatelor cercetarii empirice a fost confirmata de
teoriile de specialitate si de datele statistice existente in plan national si international.
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b. Sursele metodologice de evaluare a datelor cercetarii din studiul
nostru s-au sprijinit pe:

o Rezultatele unei cercetari empirice desfasurate in Romania in perioada
2008 - decembrie 2011 in cele cinci regiuni ale tarii.

o Analiza figelor care fac parte din componenta bazei nationale de date
pe care Societatea de Scleroza Multipla din Romania o gestioneaza

. Analiza rapoartelor de cercetare si datelor din cercetarile efectuate in

Romania, precum si la nivelul unor tari din Uniunea Europeana si din Organizatia
Natiunilor Unite

o Analiza programelor si politicilor europene referitoare la suportul celor
cu SM

o Analiza secundara a datelor privind modul de reinsertie profesionala a
celor cu SM in tarile UE

. Evaluarea datelor cercetarii empirice efectuate in Romania in institutii
specializate pe perioada tranzitiei

. Analiza perceptiilor grupului tintd fatd de boaléd si a relatiilor lor cu
mediul de viata

o Analiza perceptiilor angajatorilor privind SM si angajarea celor
diagnosticati asa cum apar in cercetari si teorii recente

° Principale oportunitati si obstacole in integrarea pe piata muncii a celor
cu SM

J Informatii din surse institutionale privind aspectele socio-economice ale
situatiei persoanelor cu SM

. Politicile ocupationale si serviciile specializate pentru persoanele cu SM

J Analiza comparativa a situatiei socio-economice a persoanelor cu SM
si modele de buna practica in lume

o Analiza documentelor on-line referitoare la politicile de integrare a celor
cu SM.

Au fost aplicate chestionare unui numar de 203 persoane cu SM, selectate
aleator din baza de date a Societatii de Scleroza Multipla din Roméania (SSMR) din
totalul de 1400 de cazuri inregistrate pana in momentul de fata in respectiva baza de
date.

Precizam ca studiul nostru de tip exploratoriu s-a bazat pe o cercetare atat
cantitativa, sustinutd de un esantion de 203 subiecti, dar si calitativa, care a cuprins
un studiu de caz privind politicile ocupationale centrate pe persoanele cu SM (Marea
Britanie), un numar de 15 focus grupuri (la care au participat 97 de subiecti), la care
se adauga analiza secundara a datelor din cercetari, rapoarte si statistici nationale si
internationale.

Dezbaterile din cadrul focus grupurilor au confirmat in mare parte informatiile
obtinute prin intermediul chestionarelor.

Aplicarea chestionarelor s-a realizat de personalul din cadrul SSMR
(asistentele sociale Torje Claudia, Amariutei Lacramioara Dana si Gal Jeanina
Emanuela, precum si psihologul Badale Sebastian Florin).
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Culegerea datelor prin intermediul chestionarelor si focus grupurilor s-a
realizat in perioada septembrie — decembrie 2011.

Esantionul alcatuit din cele 203 persoane cu SM prezinta o structura dupa
sexe concordanta cu datele din literatura de specialitate care atesta preponderenta
femeilor (n=125, respectiv 61,6%) comparativ cu barbatji (n=78, respectiv 38,4%).

De remarcat ca mai mult de jumatate din cazuri, mai exact un procentaj de
50,7% au fost diagnosticate la varste de pana la 30 de ani, atunci cand persoanele
se aflau in perioada de studii sau imediat dupa acestea, cand se aflau in apropierea
momentului intemeierii propriei familii, al punerii bazelor carierei profesionale. Varsta
medie a subiectilor in momentul diagnosticarii este de 31,41 ani, cu o deviere
standard de 8,947; cea mai mica varsta la diagnostic a fost de 14 ani (1 caz), iar cea
mai mare 60 de ani (1 caz).

Experientele personale sunt marcate de adevarate crize post diagnostic,
determinate de un mix de factori privind evolutia bolii si impactul acesteia asupra
diferitilor componente ale vietii: educatie, incadrare in munca, relatia de cuplu, viata

de familie.

c. Etapele elaborarii raportului.

Pe parcursul evaluarii datelor obtinute, studiul elaborat de partenerul ICCV a
urmarit:

o procesul de prelucrare a datelor oferite de SSMR privind situatia

persoanelor fara loc de munca din numarul persoanelor chestionate in cele cinci
regiuni ale tarii;

o culegerea datelor referitoare la aspectele medicale si sociale care
caracterizeaza populatia cu SM de pe teritoriul Romaniei inregistrata in baza de
date;

° procesul de analiza a datelor primite din partea echipei de proiect a
SSMR;

o elaborarea Raportului de Evaluare a Datelor privind situatia
persoanelor cu SM chestionate pe durata proiectului in cele cinci regiuni din
Romania;

o diseminarea informatiilor.

d. Dimensiuni ale studiului:

Au fost analizate urmatoarele aspecte sociale si medicale relevante pentru
studiu:

Aspectele sociale si psihologice abordate prin intermediul
chestionarului:

Dizabilitatea
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Distributia geografica pe cele 5 regiuni

Dizabilitatea si angajarea: cati au ramas fara loc de munca, cati s-au
pensionat, cati au fost angajati in alta parte

Statutul ocupational inainte si dupa diagnosticarea bolii

Estimarea costurilor pentru persoanele cu SM pentru recuperare, angajare,
servicii de consiliere

Estimarea dimensiunii populatiei afectate de SM in Romania

ldentificarea si prezentarea indicatorilor utilizati la nivel international privind
drepturile persoanelor cu SM

Vérsta la declansarea bolii

Repartitia dupa sexe

Domiciliul actual si mediul de provenienta
Starea civila

Numarul de copii din familie

Situatia locativa si conditiile de locuit

Sursele de venit in familie

Nivelul de scolarizare

Programele de formare si preocupari profesionale in Romania pentru cei SM

Schimbari majore in practici ocupationale: diferente dupa status social,
educatie, status marital, varsta, sex, grad de boala

Gradul de handicap in care a fost incadrat(a)
Politici nationale pentru cei cu SM si efecte in timp

Implicatiile bolii in plan psihologic, perceptia persoanei in cauza
Atitudinea familiei si cea a societatii raportate la situatia persoanei bolnave
Legatura dintre gradul de boala, sanatatea familiei si ocupatii

Perceptia pacientilor privind starea de boala

Perceptia calitatii serviciilor medicale si ocupationale de catre cei cu SM
Perceptia angajatorilor privind angajarea persoanelor cu dizabilitati
Ambientul de viata si tehnici organizationale de suport

Aspectele medicale analizate:

Simptome resimtite inainte de diagnosticare
Durata scursa intre momentul aparitiei simptomelor si cel al diagnosticului
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Care a fost metoda de diagnosticare

Durata scursa din momentul diagnosticarii pana in prezent
Tratamentul urmat

Accesorii pentru deplasare

Surse de informare privind SM

2. Relevanta cercetarilor privind formele de dizabilitate
cu accent pe SM

Necesitatea unor analize comprehensive si multidisciplinare pentru situatiile
multiple si diferite de viata ale condifiei umane asociate cu forme diferite de
dizabilitati constituie o preocupare permanenta a politicilor sociale in lume. Scopul
acestor cercetari este de a ajuta factorii decizionali guvernamentali de a intelege céat
mai corect cerintele legate de dezvoltarea unor servicii personalizate pentru
persoanele cu dizabilitati, in vederea unui standard de viata cat mai adecvat conditiei
lor si a cresterii, pe cat posibil, a calitatii vietii.

Cadrul conceptual al Clasificarii internationale privind functionarea,
dizabilitatea si sanatatea (The international Classification of Functioning, Disability
and Health - ICF, adoptat de OMS in anul 2001) fixeaza, incepand cu 2006, pentru
definirea si descrierea tipologiei dizabilitatii criterii, standarde si indicatori foarte
flexibili si variati capabili sa largeasca intelegerea situatiilor de dizabilitate si boala in
scopul introducerii unor schimbari majore in practicile operationale de suport si
integrare a acestei categorii de persoane. Aceasta a insemnat o schimbare in
intelegerea si raspunsurile la formele de handicap, in special pentru persoane cu boli
rare, prin programe progresive de recuperare, respect si integrare cat mai buna in
mediul lor de viata.

In contextul modern de viata, raspunsurile la forme multiple de dizabilitéti in
planul suportului de participare sociala si ocuptionala a persoanelor afectate de boala
sunt din ce in ce mai eficiente si suportive, ele inregistrand in unele regiuni de pe
glob succese de reabilitare si refacere aproape totala (vezi SUA si tarile nordice,
Olanda si Germania in special). Aici strategia de interventie pentru sprijin prin servicii
specializate se face nu numai prin cresterea calitatii serviciilor de sanatate, proprie
unei viziuni clasice, dar mai ales prin masuri active de motivare personala pentru o
participare sociala activa la viata comunitati. Se incurajeaza cerinta dobandirii
capacitatilor proprii de castig al autonomiei personale prin stimulente psihologice de
tip apreciativ, prin eliminarea barierelor atitudinale de discriminare a bolii, prin mediul
familial prietenos si mai ales prin respect pentru capacitatile proprii de actiuni bine
facute. Evaluarea, ca parte a procesului social de integrare, este permanent realizata
pe baza unor factori motivatori, facilitatatori de crestere a participarii social-
economice. Sunt eliminati pe cat posibili acei factori inhibitori declansatori de
depresii, dezamagiri, deziluzii si lipsa de sens in viata. Viziunea moderna in analiza
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dizabilitatilor porneste de la premiza corecta ca dizabilitatea, ca parte dinamica,
structurala a conditiei umane datorata unor anumite imprejurari personale si concrete
de viata poate fi stopata sau substantial redusa/ tinuta sub control, bineinteles in
functie de gravitatea ei, daca se pleaca de la un raspuns specializat la cauzele care
au generat-o si care o sustin. Se incearca tot mai mult ca tratamentul medicamentos,
care nu poate fi neglijat, sa fie dublat de masuri eficiente de tip economic (mai ales in
sfera activitatilor ocupationale si participative social) de tip emotional- afectiv in viata
de familie si grup de prieteni, astfel incat sa se redea increderea de sine si
sentimentul utilitatii personale la actiuni colective. Complexitatea analizelor
referitoare la dizabilitate au generat modele de cunoastere a cauzelor de natura
medicala, stréns legate de cele de natura sociala si a mediului cultural de viata. De
aceea cele mai recente cercetari subliniaza necesitatea corelarii celor doua modele
ca fiind inevitabil complementare si care se presupun reciproc in gasirea unor solutji
viabile pentru servicii de integrare socio-economica si culturala a persoanelor cu
dizabilitati. Intelegerea starii complexe de dizabilitate presupune o preluare a bolii
intrun context larg bio-psiho-socio-medical si cultural de viata. Pentru a ajunge la
rezultatele dorite se vor analiza in interdependenta factorii de mediu si cei
personali/individuali, cu accent preponderent pe eliminarea oricaror bariere si norme
culturale de viata care blocheaza reintegrarea cu succes a persoanelor cu dizabilitati
in viata socio-economica si culturala a comunitatii.

Statisticile din studiile recente indica o distributie geografica a populatiei cu
forme variate de boalda si dizabilitate, cu dimensiuni in continua crestere.
Dimensiunile estimate ale grupului {intd din analiza noastra - persoanele cu SM -,
sunt diferite Tn functie de sursele de referinta, dar diferentele nu sunt foarte mari.
Desigur ca in bazele de date care se actualizeaza in timp, diferentele referitoare la
dimensiunea segmentului celor cu SM tin atat de stadiul declangarii bolii dar mai ales
al inregistrarii ei prin stabilirea diagnosticului .

Institutiile europene estimeaza ca la acest inceput de secol, in intreaga lume
se gasesc pana la 2,5 milioane de pacienti cu scleroza multipla, dintre care 400 de
mii in Europa si 300 de mii in Statele Unite ale Americii.

In 2006, UE a consemnat evenimentul “A Doua Zi Europeand de
Constientizare in Problema Sclerozei Multiple” organizat de Platforma Europeana de
Scleroza Multipla la Parlamentul European de la Bruxelles. Dezbaterile pe tema
sclerozei multiple au adus rezultate cu impact remarcabil in propuneri de
imbunétatire a vietii celor cu SM. intalnirile au abordat o gama larga de probleme
sociale, economice, medicale, culturale, cu importanta pentru stilul de viata si
calitatea vietii persoanelor cu SM. Totodata evenimentul a sensibilizat si factorii
decizionali preocupati de dezvoltarea politicilor sociale ale persoanelor cu dizabilitati,
respectiv cu SM.

In contextul zilelor de constientizare, reprezentantii Platformei Europene de
Scleroza Multipla au folosit aceasta oportunitate pentru a furniza informatii cu privire
la scleroza multipla, pentru a atrage atentia asupra problemelor socio-economice si
culturale asociate acestei boli in diferite regiuni si tari europene. Cu o mare
semnificatie pentru conditia economica, sociald si morala a celor cu SM a fost
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introducerea pe agenda manifestarilor a unui proiect, cu durabilitate in timp, referitor
la cerinta implementarii unui Cod al bunelor practici in intreaga Europa, ca parte a
unui program mai amplu. S-a initiat inregistrarea persoanelor cu SM din Europa pe
baza unor informatii precise, obtinute din surse medicale, familiale, institutionale cu
privire la aparitia si gradul de boala a celor cu SM, in scopul de a infiinta o baza de
date cat mai cuprinzatoare a acestor persoane. Interesant pentru cercetarile
ulterioare este faptul ca documentarea privind formele si tipologia bolii a fost realizata
cu ajutorul unei metodologii comune tarilor europene participante astfel incat sa
faciliteze si o abordare comparativa a situatiilor variate si complexe din diferite
regiuni i tari ale Europei. Cu aceasta s-a mai adaugat o sansa ca acele modele
eficiente de integrare si suport socio-economic dezvoltate in multe regiuni si tari
europene sa poata fi monitorizate in timp, extinse ca modele de buna practica pentru
persoanele cu dizabilitati in acele tari cu o traditie mai redusa. Au fost constatate
desigur, cu aceasta ocazie, si mari decalaje intre tarile europene privind modul de
aplicare a practicilor active de suport, mai ales in costurile destinate persoanelor cu
risc de boala si dizabilitate. Concluzii asemanatoare gasim si in lucrarea coordonata
de Cem Mete*, Economic implications of chronic illness and disability in Eastrn
Europe and the former Soviet Union, aparuta sub egida World Bank in 2008. Se
accentueaza aici implicatile majore ale conditiilor precare de viata - din unele tari
foste socialiste printre care si Romania - asupra persoanelor cu dizabilitati si cu SM.
Este stiut faptul ca in contextul socio-economic al crizei s-au agravat conditiile de
viata ale persoanelor cu dizabilitati ca urmare a reducerilor bugetare drastice pentru
serviciile specializate destinate acestor persoane. In Romania, indicatorii statistici —
ca urmare a analizelor cercetarilor de tip sondaje efectuate in gospodarii dupa anul
2007 — au evidentiat un trend descendent in calitatea serviciilor medicale si sociale
pentru persoanele cu dizabilitati Si o preocupare scazuta pentru angajarea
ocupationala a acestor categorii de persoane. Lucrarea mentionata este meritorie
atat prin noua orientare metodologica in sfera sistemului de documentare referitoare
la dimensiunea grupului tintd — persoane cu SM -, la distributia lui geografica, la
costurile implicate pentru serviciile personalizate, la oportunitati de angajare si
posibilitatile de ocupare pentru persoanele cu dizabilitati. Totodata, aceasta analiza
statistica de tip comparativ permite o evaluare cat mai corectd si unitara prin
standarde si indicatori comuni mai multor t{ari europene, in special a celor din Europa
de Est. Se inregistreaza si un progres evident si in identificarea cat mai corecta a
aspectelor nationale referitoare la boala si dizabilitate.

3. Statutul actual al sclerozei multiple. Definire si statistici.
Abordare comparativa

Abordarea politicilor ocupationale precum si prezentarea unor exemple de
buna practica axate pe segmentul format din persoanele cu scleroza multipla
necesita si o prezentare succintd a unor date statistice care sa edifice stadiul actual
al acestei maladii precum si cadrul legal si administrativ al persoanelor afectate. La
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nivel global, scleroza multipla a fost detectata la aproximativ 2.5 milioane de
persoane. Scleroza multipla (MS) reprezintd o maladie a sistemului nervos central
cauzata de leziuni la nivelul stratului de mielina din cadrul acestui sistem. Aceasta
boala are efecte semnificative asupra capacitatii motorii dar si nervoase. Printre
simptomele pe care le poate resimti pacientul, figureaza deficitul de coordonare
musculara, dificultatile de mobilitate, greutate in exprimare, tulburarile de vedere si
de echilibru. Conform datelor oficiale furnizate de organizatjii private si societafi
nationale preocupate de aceasta boala, se poate observa nivelul de raspandire al
acestei maladii la nivel national in anumite tari din Europa dupa cum urmeaza:

Tabelul nr. 1. Numarul persoanelor cu scleroza multipla in statele europene.

Tara Numar estimativ persoane cu MS

Austria 7 000
Belgia 8 900
Bulgaria 3 200
Cipru 350
Republica Ceha 10 000
Danemarca 6 000
Estonia 750
Finlanda 5000
Franta 50 000
Germania 120 000
Grecia 5000
Islanda 285
Irlanda 4 500
Italia 50 000
Luxembourg 400
Norvegia 3 800
Polonia 30 000
Portugalia 5000
Romania 7 500
Olanda 15 000
Spania 30 000
Suedia 12 000
Turcia 30 000
Ungaria 6 600
UK 85 000

Sursa: http://www.mult-sclerosis.org/ Studiul realizat acopera perioada dintre 1991 si 2001. De
asemenea, pentru o prezentare mai detaliatd a acestor date, a se consulta raportul Comisiei
Europene (http://ec.europa.eu/health/archive/ph_information/dissemination/diseases/neuro_1.pdf)

Daca in Romania in 2001 erau inregistrate doar 7500 de cazuri de SM, in
2008 datele estimate sunt de aproximativ 10.000, asistand la un trend de crestere a
numarului persoanelor cu SM. Este greu de evaluat care sunt cauzele care duc la
cresterea acestui segment in timp. O explicatie poate consta si in imbunatatirea, in
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ultima perioada, a metodelor de diagnosticare a bolii, asociata cu preocuparea
persoanelor pentru gasirea cauzelor disconfortului produs de boala. Disfunctiile
cauzate de SM afecteaza viata de zi cu zi a pacientului precum si calitatea vietii sale.
La nivelul Uniunii Europene, se estimeaza faptul ca intre 350 000 si 405 000 de
persoane sunt afectate de SM (aprox. 1 persoana din 1 000). Maladia se manifesta
cu precadere intre 20 si 40 de ani si au fost depistate mai multe cazuri la femei decat
la barbati. Rareori, scleroza multipla este diagnosticata inainte de pubertate sau
dupa varsta de 60 de ani. Dupa pubertate incidenta creste rapid atingand varful in
jurul varstei de 30 de ani, ramane crescuta intre 30 si 40 de ani, ca apoi sa scada
evident. Din lipsa unor studii centralizate si a unei metodologii riguroase, aceste date
prezentate sunt doar estimative, ele aparand ca referinte pentru SM.

in sase state europene, (Danemarca, Islanda, Luxembourg, Olanda, Norvegia
si Suedia), datele oferite de Eurostat masoara si numarul deceselor cauzate de SM.

4. Incluziunea pe piata muncii a persoanelor cu scleroza
multipla. Politici ocupationale in domeniu.

Scleroza multipla este considerata a fi cauza unor rate scazute de angajare a
persoanelor pe care le afecteaza. Datele statistice indica un deficit economic
substantial datorat aceastei maladii. In literatura de specialitate, accentul este pus pe
analiza cauzelor si efectelor abandonului locului de munca de catre aceste persoane.
Studiile axate pe politicile ocupationale pentru persoanele cu SM care abordeaza
reintegrarea lor pe piata muncii dupa ce au fost diagnosticate nu sunt numeroase si
nici Tncurajatoare pentru cei bolnavi. De aceea, poate este necesar a se apela la
modele de bune practici din unele tari europene.

La nivelul Uniunii Europene a fost formulata explicit o strategie (EU
Environment and Health Strategy) care este axata pe imbunatatirea conexiunilor
dintre factorii de mediu si conditiile de evolutie a afectiunii.

Anul 2003 a fost declarat anul european al persoanelor cu dizabilitati (The
European Year of people with disabilities). In acest context, intre 2000 si 2003, sub
supravegherea Comisiei Europene, au fost elaborate si aplicate numeroase
chestionare legate de atitudinea oamenilor fata de cei cu dizabilitati. Rezultatele
arata ca 57% dintre persoanele intervievate nu aveau informatii sau nu cunosteau 21
de tipuri de dizabilitdti mentionate in chestionar, printre care si SM. in prezent, in
toate statele se incearca formarea unei infrastructuri care sa ofere beneficii pe
termen lung pentru cei care au fost diagnosticati cu SM (long term care). Conform
Eurobarometrului din 2000 si 2003, in 15 state Europene s-a observat o crestere de
la 33% pana la 34% a nivelului de informare legat de SM si de pacientii care sufera
de aceasta maladie. Cel mai scazut nivel de informare a fost inregistrat in Spania si
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Portugalia. De aceea, multe din programele la nivel national impulsionate de
strategia si politicile sociale ale Uniunii Europene au ca principala finalitate
informarea opiniei publice asupra tututor aspectelor ce tin de SM.

La nivelul Uniunii Europene, in 1993 Comisia Europeana a adoptat opt
programe in domeniul sanatatii publice. Cel de-al patrulea program a fost
implementat prin acordul dintre Parlamentul European si Consiliul Europei care au
decis sa adopte un program de actiune comunitard pentru perioada 2003-2009. in
cadrul acestei directive, au fost formulate si obiective clare pentru bolile rare. “Pactul
European pentru persoanele cu dizabilitati” (The European Disability Pact
2011-2021) are scopul de a coordona si implementa politici sustenabile pentru
persoanele cu dizabilitati atat la nivelul decidentilor statelor membre UE cét si la
nivelul actorilor comunitari implicati in schimbarea mentalitatilor privind dizabilitatea si
boala. Rata de angajare la nivelul UE pentru persoanele cu dizabilitati era in 2008 cu
aproximativ 20 de procente mai scazuta decat rata celor care nu sufera de nicio
forma de dizabilitate.

Problematica formularii unor politici ocupationale coerente pentru persoanele
cu scleroza multipla depind in mod direct de gradul de intelegere a populatiei si mai
ales a angajatorilor fata de consecintele si limitarile induse de aceasta boala. Astfel,
orice angajator trebuie sa cunoasca constrangerile, performanta si modalitatea de a
reduce efectele nedorite, limitative pentru desfasurarea unor activitati de munca de
catre un angajat care sufera de SM. De aceea, asistentii sociali specializati,
consilierii personali si angajatorii au nevoie sa participe la realizarea unor training-uri
speciale pentru intelegerea persoanelor care sufera de scleroza multipla. De
asemenea, orice angajator trebuie sa aiba in vedere posibilitatea de creare a
anumitor conditii de lucru cat mai flexibile ca timp si ca loc de desfasurare pentru
persoanele cu SM (ca exemplu: atmosfera prietenoasa si stimulativa psihologic,
accesibilitate sporita la un loc confortabil de munca, insotitor la locul de munca, ore
de lucru flexibile, minimizarea stresului si a factorilor care reduc concentrarea la locul
de munca etc.). Cunoasterea corecta a cauzelor dar si a efectelor bolii poate avea ca
solutie angajarea pacientilor afectati de SM dar si maximizarea capacitatii lor de
munca.

La nivel global, 37% dintre persoanele care au SM sunt angajate dar foarte
multe trebuie sa renunte la slujbele lor din cauza incosistentei capacitatilor
functionale. 75% dintre persoanele diagnosticate cu aceasta boala au declarat faptul
ca au fost afectate in mod direct de existenta acestei boli prin reducerea
oportunitatilor de a avea o cariera si de a se angaja. Conform datelor furnizate de
Work Foundation, persoanele cu scleroza multipla pierd aproximativ 18 ani lucratori
daca se pensionzeaza la 60 de ani, varsta limita care nu le mai permite continuarea
activitatilor'.

! Raportul poate sa fie accesat la urmatorul link:
http://www.theworkfoundation.com/assets/docs/publications/289 MS3.pdf
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5. Problematica sociala a dizabilitatii

Excluziunea persoanelor cu dizabilitati din viata economica si sociala
constituie un subiect de preocupare, o problema importanta pentru factorii de decizie,
in incercarea de a combate discriminarea asociatd deficientei si dizabilitatii. In diferite
contexte sociale si culturale poate fi intalnita o serie de stereotipuri si prejudecati
care vizeaza persoanele confruntate cu astfel de probleme.

Dizabilitatea este recunoscuta ca o problema care afecteaza un segment
semnificativ al populatiei; exista mai multe estimari care apreciaza ca in jur de 10%
din populatia mondiala ar fi constituita din persoane cu dizabilitati. Totodata, se
estimeaza o tendinta de crestere a prevalentei dizabilitatii ca rezultat al impactului
mai multor factori, cum ar fi perspectiva de crestere a duratei medii de viata la peste
70 de ani sau dezvoltarea capacitatii medicinei de a prelungi viata chiar si pentru
persoanele confruntate cu probleme severe de sanatate.

Printre conditile care se asociaza cu dizabilitatea figureaza si scleroza
multipla (SM). Conform datelor furnizate de Barometrul SM (realizat de European
Multiple Sclerosis in  anul 2009 si publicat la adresa http://www.ms-
id.org/barometer2009/) in cele 34 de tari europene apartindand de organizatie ar
exista peste o jumatate de milion de persoane cu scleroza multipla, ceea ce ar
insemna mai mult de un milion si jumatate de persoane afectate zilnic de aceasta
boala (incluzand familiile din care fac parte si alte persoane care sunt implicate in
acordarea ingrijirilor). Exista alte estimari conform carora ar exista circa 2,5 milioane
de persoane cu SM in intreaga lume; estimarile pentru Romania sugereaza un
numar de aproximativ 10 000 persoane afectate de SM (conform SSMR).

Gradul de incredere in astfel de estimari nu poate fi decét limitat, {inadnd
seama de faptul ca diagnosticarea nu se poate face intotdeauna cu usurinta, fiind
posibil sa treaca perioade destul de indelungate de la aparitia simptomelor pana in
momentul Tn care boala este identificata. Prin urmare, este probabil ca numeroase
persoane sa fie afectate de SM, dar sa ramana nediagnosticate, motiv pentru care
nu sunt incluse in diferitele statistici. Desi boala are deseori o aparitie insidioasa si
manifestari episodice, aproape intotdeauna pot fi observate diferite efecte ale
acesteia asupra functionarii sociale a persoanei, asupra modului si nivelului ei de
integrare sociala.

Conditia clinica a SM devine cauza dizabilitatii, prin faptul ca impiedica
persoana afectata sa indeplineasca o serie de activitati, de la cele specifice vietii
zilnice (cum ar fi autoingrijirea), la cele aferente locului de munca.

Este cunoscut faptul ca nu exista certitudine in privinta etiologiei SM: se
invoca actiunea unor virusuri (http://www.webmd.com/multiple-sclerosis/guide),
impactul unor factori de mediu, al celor genetici...
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in schimb, efectele acestei boli sunt vizibile la nivelul interactiunilor persoanei
afectate cu mediul fizic si cu cel social.

CIF - Clasificarea internationala a functionarii, dizabilitatii si sanatatii (OMS,
2004) propune ca termenul de “dizabilitate” sa fie utilizat ca termen generic pentru
problemele generate de boala la nivelul organismului, la cel al persoanei si la cel
social.

Dizabilitatea devine o modalitate de categorizare a oamenilor; din acest motiv,
este importanta examinarea semnificatiilor acestui termen, precum si a modelelelor
explicative: individual si social. In acest mod, pot fi intelese mai bine reactiile sociale
fata de SM, ca tip de dizabilitate.

Modelul individual s-a conturat la inceputul secolului al XX-lea. Nota distinctiva
a acestuia tine de faptul ca este focalizat pe ,anormalitate”, pe afectare, tulburare
sau deficienta, care sunt considerate cauze ale limitarilor functionale sau ale
dizabilitati. Odata ce aceste persoane sunt astfel categorizate, dizabilitatea sau
incapacitatea devine caracteristica lor definitorie. Drept urmare se contureaza bazele
unei ,tragedii personale”, unde individul este considerat o victima (a bolii), care are
nevoie de atentie si ingrijire, adica devine dependent de allii. Surprinzator, chiar i
politicile de suport au ajuns sa fie concepute si promovate pentru a ajuta beneficiarii
sa faca fata dizabilitatii, adica sa se adapteze acesteia. Solutia propusa de acest
model consta in interventia medicala curativa (specifica medicinei) sau reabilitarea,
asigurata prin colaborarea medicinei cu alfi specialigti (psihologi, asistenti sociali,
pedagogi, kinetoterapeuti s. a.). Prin urmare, a avea o dizabilitate inseamna a deveni
obiectul atentiei diferitilor specialisti, considerati experti, care definesc nevoile si
decid ceea ce trebuie Tintreprins pentru satisfacerea lor. Scopul declarat al
specialistilor vizeaza reducerea pe cat posibil a consecintelor negative ale dizabilitatji
individuale.

Fundamentul acestui model consta in diagnosticarea ,anormalitatii” fizice,
senzoriale sau intelectuale, urmata de stabilirea tratamentului adecvat. Totodata, are
loc o traducere a ,anormalitatii” intr-un anumit nivel al incapacitatii, stabilindu-se
criterii de cuantificare a acesteia din urma, in vederea acordarii unor prestatii i
beneficii speciale.

Acest model individual este criticat in special de organizatiile persoanelor cu
dizabilitati din mai multe considerente:

- se bazeaza pe definitiile medicale ale ,anormalitatii’, insa limitele a ceea ce se
considerd normalitate variazd considerabil in timp si spatiu. in acelasi timp,
este indusa ipoteza ca medicina ar fi in masura sa caute ceva care sa trateze
dizabilitatea;

- deficienta este considerata drept cauza atat a dizabilitatii (ca incapacitate
functionala) cat si a handicapului (ca dezavantaj social), de unde rezulta ca
acestea ar putea fi depasite prin intermediul interventiilor medicale si de
reabilitare. In acest context, impactul factorilor de mediu asupra dizabilitatji si
handicapului este cvasineglijat;
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- modelul bazat pe medicalizare plaseaza persoanele cu deficiente in postura
dependentei si a pasivitatii, impunandu-le sa mizeze numai pe ,expertii” care
le furnizeaza tratament, reabilitare, si suport social. in consecinti, se
considera ca persoanele cu dizabilitati nu ar putea sa faca altceva decat sa se
bazeze pe altii sau pe caritate;

- modelul induce asteptari ca persoana cu dizabilitate sa depuna eforturi pentru
ajustarea individuala si pentru strategiile de ,coping”. Nasterea cu o deficienta
sau dobandirea acesteia ar presupune socializarea persoanei afectate din
perspectiva rolului traditional al dizabilitati si conturarea unei identitati
specifice;

- in relatia cu specialistii, persoana cu dizabilitate este caracterizata de nevoia
de supunere la diferite interventii pentru facilitarea ajustarii la ,tragedia
personala” care i marcheaza existenta.

Intr-o formulare extrem de succintd, modelul individual abordeazi
dizabilitatea, respectiv SM ca pe o ,tragedie personala”, fapt care impune individului
dependenta de diferitele forme de suport primit din partea celorlalti. in termeni
medicali, dizabilitatea echivaleaza cu patologicul, iar in termenii protectiei sociale
echivaleaza cu o problema sociala.

In mod frecvent, acest model ajunge sa fie adoptat chiar si de catre
persoanele cu dizabilitati; in acest sens se poate spune ca are loc o internalizare a
acestui model individual chiar si la persoanele cu SM. Si ele, in cea mai mare parte,
ajung sa explice propriile situatii prin inadecvare personala; doar putini vorbesc de
necesitatea adaptarii locurilor de munca, de accesibilizare, de necesitatea unor
schimbairi la nivelul societatii etc.

Modelul social, promovat incepand cu anii 1970-1980 in Marea Britanie,
impune o inversare a abordarii in comparatie cu cel individual si identifica o alta
cauzalitate. Conform sustinatorilor acestui model, deficienta este privita ca un atribut
individual, Tnsa nu si dizabilitatea, care capata acceptiunea unui dezavantaj sau a
unei restrictii de activitate din cauza organizarii sociale contemporane, care nu {ine
cont deloc (sau, daca o face, doar intr-o mica masura) de persoanele cu deficiente,
excluzandu-le astfel din activitafile sociale obisnuite. Societatea este cea care
impune dizabilitatea persoanelor cu deficiente iar solutia ar trebui cautata mai
degraba la nivelul societatii decét la cel al ajustarii individuale si al reabilitarii. Spre
exemplu, daca o persoana cu SM este nevoita su utilizeze fotoliul rulant, aceasta se
va confrunta cu o serie de dificultati in deplasare din cauza absentei accesibilizarii
cladirilor, a mijloacelor de transport in comun etc; multa vreme nu s-au luat in
considerare nevoile persoanelor cu dificultali de mobilitate in diferitele tipuri de
aranjamente ale mediului fizic si social. Ignorarea acelor nevoi este cea care
genereaza problemele.

Din momentul definirii individului ca persoana cu dizabilitati, acesta ajunge sa
fie stigmatizat si asteptarile sociale referitoare la modul in care ar trebui sa se
comporte sau la ceea ce ar mai fi capabil sa faca exercita o influenta care se
manifesta independent de deficienta.
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Masurarea dizabilitatii din perspectiva modelului social ar trebui focalizata pe
barierele si pe atitudinile cu care se confrunta persoana respectiva.

Cele doua modele de abordare ofera raspunsuri total diferite la intrebarile
legate de dizabilitate. Spre exemplu, cum poate fi privita dificultatea sau chiar
imposibilitatea unei persoane cu SM de a pastra sau de a gasi un loc de munca?

- din perspectiva modelului ,individual’, ca o inadecvare personala,
individuala, din cauza deficientei, a incapacitatii de a face fata solicitarilor;

- din perspectiva modelului ,social”’, ca efect al unei discriminari structurale pe
piata fortei de munca, dar si cu asocieri la alte tipuri de bariere. In masura in care
rata somajului este mult mai crescuta in cazul persoanelor cu dizabilitati, poate fi
luata in considerare existenta unui dezavantaj colectiv social mai degraba decéat unul
individual.

6. Aparitia dizabilitatii. Asumarea rolului de persoana cu SM.

Sociologia medicinei a demonstrat modul in care persoanele cu boli cronice
ajung sa congtietizeze o diminuare a capacitatilor lor functionale, care poate duce la
diminuarea resurselor (cum ar fi scaderea venitului), fapt care face mai dificila
recuperarea. Boala ajunge sa fie acceptatda ca o parte a existentei, ceea ce
determina un anumit grad de dependenta. Deficitele (deficientele) induse de boala
ajung sa fie considerate caracteristici definitorii ale identitatii persoanei, cu impact
asupra asteptarilor sale si asupra asteptarilor celorlalti. In acest mod este asumat
rolul de persoana cu deficienta sau dizabilitate, rol care pare sa aiba o probabilitate
redusa sa fie abandonat (fiind de regula permanent) si o probabilitate in crestere de
accentuare. Un astfel de rol se asociazd cu o diminuare a statusului social. in mod
logic, persoana afectata va cauta ajutor specializat de la care asteapta interventii
care sa reduca pe cat posibil manifestarile bolii sau deficientei, concomitent cu
incercarea de recuperare a rolurilor anterioare si cu dezvoltarea unor mecanisme
compensatorii. Unii autori au conturat mai multe etape pe care le-ar parcurge o
persoana afectata de o deficienta: confuzie (dezorientare), depresie, furie, acceptare
(Minde, apud Barnes, Mercer, Shakespeare, 1999); alti autori considera ca o astfel
de etapizare, elaborata pe baza ,imaginatiei psihologice” simplifica nepermis de mult
realitatea si perspectiva subiectiva a celor care trec prin astfel de experiente (Oliver,
1990). Interpretarile de aceasta factura nu ar fi altceva decéat produsul imaginatiei
celor care isi inchipuie tipurile de experiente pe care le-ar putea avea daca ei ingigi
s-ar confrunta cu deficienta.
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Deficienta si dizabilitatea se asociaza strans cu stigmatul (Goffman, 1968).
Dupa Goffman, in orice societate exista norme de categorizare a oamenilor, care le
confera acestora o identitate, prescriindu-se aceia care pot fi intalniti intr-o anumita
interactiune sociala. Deficienta altereaza identitatea sociala intrucat cei afectati
prezinta caracteristici indezirabile si nu-si mai pot gasi locul in interactiunile
considerate normale. Astfel, persoana cu deficienta sau dizabilitate ajunge sa fie
discreditata. Stigmatul reprezinta un atribut care discrediteaza profund o anumita
persoana. Goffman vorbeste chiar de ,cariera morala” a celor stigmatizati, care
depinde de tipul stigmatului: Tnnascut (care presupune socializarea copilului cu
deficienta congenitalda conform anumitor asteptari) sau dobandit (situatie care
presupune conturarea unei noi identitati).

Goffman descrie trei tipuri de strategii la care apeleaza persoanele
stigmatizate in incercarea de gestionare a situatiilor: trecerea (,passing”, echivalenta
cu ,managementul informatiilor care ar putea sa discrediteze, dar care nu sunt
dezvaluite”), acoperirea (ca dilema intre ceea ce este discreditat si tensiunea
managementului situatiei, ceea ce inseamna ca atunci cand stigmatul este cunoscut,
cand este evident, orice efort este depus pentru a demonstra ca acesta nu afecteaza
interactiunile sociale) si retragerea (evitarea activitatilor sociale cu persoanele
considerate ,normale”). Pentru ca o persoana stigmatizata sa se ajusteze la situatia
sa dificila, ar trebui ca aceasta sa incerce:

- sa faca lucrurile cat mai bine si sa fie vesel3;

- 84 nu mearga prea departe cu ,normalizarea” ca nu cumva aceste eforturi
sa-i deranjeze pe cei ,normali” sau sa para ca o incercare de negare a diferentelor;

- sa evite resentimentul sau mila fata de sine.

Exista strategii de actiune si la nivelul perspectivei pentru gestionarea
caracterului imprevizibil al manifestarii simptomelor si a severitatii lor in activitatile
zilnice si in cele de la locul de munca.

Interactiunile dintre persoanele cu dizabilitati vizibile si persoanele fara
dizabilitati sunt marcate de animite tensiuni generate de ambiguitate, disconfort si
ignoranta privind deficienta.

Diagnosticul presupune o serie de schimbari majore: ajustari emotionale, stres
generat de lipsa de informatii privind etiologia si consecintele bolii, precum si de
incertitudinea privind disponibilitatea si eficacitatea tratamentului. Aceste
circumstante fac cu atat mai necesar apelul la ajutorul de specialitate.

Raspunsurile specialistilor (al personalului medical) si atitudinile acestora
constituie un factor semnificativ de negociere a perspectivei asupra dizabilitatii, a
strategiilor de cautare de suport si a solutiilor, care pot exacerba sau imbunatati
situatia individului. Persoanele cu SM nu sunt numai constranse de mediul lor fizic si
social, ci si de doua sisteme majore ale societatii: pe de o parte, de sistemul de
ingrijire medicala si pe de alta parte, de sistemul de administrare a bunastarii (sub
aspectele incadrarii in munca si protectiei sociale). Exista o serie de factori adversi
care afecteaza in mod negativ persoanele cu SM, cum ar fi lipsa accesului la
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tratament eficient, lipsa ajutoarelor tehnice si a adaptarilor, conditiile
necorespunzatoare de locuit, suportul limitat din partea serviciilor sociale sau din
partea retelelor informale. Obstacolele de acest tip sunt negociate, consuma resurse
de timp, de energie si resurse financiare, ceea ce uneori determina persoana in
cauza sa ia decizia unei retrageri fortate, pe considerentul ca nu poate face fata
situatiei. Dificultati considerabile apar cand persoana este nevoita sa se bazeze in
mare masura pe sprijinul din partea celor apropiati. Unii autori (Shakespeare, 2006)
fac referire la un element de ,blamare a victimei”: gradul in care deficienta determina
reducerea capacitatilor functionale depinde nu numai de circumstantele mediului fizic
si familial, ci si de interactiunea acestora cu temperamentul individual si cu istoricul
personal.

Bury (apud Barnes, Mercer, Shakespeare, 1999) identifica trei aspecte ale
experientei bolii cronice si ale raspunsului fatd de aceasta, aspecte care par
relevante si pentru cazul SM:

- o intrerupere (un clivaj, o fracturda) biografica provocata de boala si de
incercarile initiale de a trata cu incertitudinea pe care o aduce. Semnificatia
acesteia poate fi inteleasa mai bine daca se iau in considerare valorile sociale
care considera importante stilurile de viata active si independente. Astfel,
boala apare ca o amenintare la adresa identitatii de sine a persoanei afectate,
care ajunge sa se confrunte cu un numar de patru dileme: sa traiasca viata in
conditii de restrictii, sa-si duca existenta in izolare, sa se confrunte cu definitii
discreditate ale sinelui sau sa se considere o povara;

- impactul tratamentului asupra vietii de zi cu zi, atunci cand acesta este
relevant;

- managementul si adaptarea pe termen lung la boala sau dizabilitate, care se
desfasoara pe masura ce oamenii cauta si gasesc raspunsuri, incercand sa-gi
reconstruiasca viata normala.

Pe langa toate acestea, aparitia dizabilitati are un impact major asupra
familiei, unde se impune un proces de redistribuire a rolurilor.

Murphy (1987) utilizeaza termenul de ,liminaritate” pentru a desemna statusul
problematic al persoanei care dobandeste o anumita dizabilitate; aceasta ar echivala
cu un anumit tip de ,suspendare sociala”, cand persoanele cu dizabilitate nu se afla
,nici Tn afara societatii, nici totalmente in interiorul acesteia”. Altfel spus, statusurile si
rolurile detinute pana atunci sunt pierdute si altele noi inca nu le-au inlocuit, astfel ca
aceste persoane isi duc existenta in izolare partiala fata de societate, intr-o stare de
ambiguitate, in absenta reperelor care sa le defineasca noile pozitii si noile roluri.
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PARTEA A ll-a: Persoane cu SM in cercetarea empirica

din Romania

1.  Evaluarea generala a cercetarii empirice efectuate
in Romania

De remarcat cd mai mult de jumatate din cazuri din cei 203 subiecti ai
cercetarii, mai exact un procentaj de 50,7%, au fost diagnosticate cu boala la vérste
de pana la 30 de ani. In aceast& perioads a tineretii, firesc, persoanele se aflau inca
in procesul de formare, la studii sau imediat dupa. Mai mult, cea mai mare parte a lor
erau in situatia de a-si intemeia propria familie si de a opta pentru alegerea si
dezvoltarea unei cariere profesionale dorite.

De aceea, poate, la subiectii nostri, experientele personale sunt marcate de
adevarate crize post diagnostic, determinate si de evolutia rapida a bolii si de
impactul acesteia asupra diferitelor componente ale vietii: educatie, formare
profesionala, angajare in munca, relatia de cuplu, relatia cu copiii, cu prietenii, viata
de familie si participarea sociala etc. Se observa o schimbare rapida a modelului lor
de viata dar si a stilului de participare la activitatile cotidiene perturbate de efectele
bolii.

Printre simptomele initiale raportate inainte de diagnosticarea bolii figureaza
durerea, oboseala, lipsa de concentrare, depresia, toate fiind nespecifice pentru SM,
ele fiind prezente in multe alte situatii de dezechilibru biologic.

in special cand simptomele sunt intense si prelungite, acestea genereaza
anxietate si depresie. Activitatile considerate atractive pana atunci devin din ce in ce
mai putin interesante. Lipsa de activitate face ca timpul sa se scurga greu, ceea ce
alimenteaza anxietatea si depresia. Simptomele sunt surprinzatoare si intruzive, iar
cei care se confrunta cu ele pot din ce in ce mai greu sa se concentreze si sa faca
fata solicitarilor fizice si sociale. In astfel de circumstante are loc evitarea contactelor
sociale de catre cei afectati, ceea ce echivaleaza cu o retragere din mediul social in
care au activat inainte de manifestarile bolii. In consecintd, apar resentimente
marcate de vina, de furie, manifestari de iritabilitate din partea lor si a membrilor de
familie.

Tom Shakespeare (2006) considera ca nu se poate face o distinctie neta intre
deficienta si dizabilitate, asa cum propun adeptii modelului social; intre cele doua
exista o stransa conexiune. Daca din punct de vedere teoretic cele doua aspecte pot
fi diferentiate, atunci cand este examinata experienta personala a celor afectati, este
extrem de dificil de operationalizat modelul social, pentru ca este imposibil de
separat deficienta de dizabilitate in viata de zi cu zi a persoanelor cu dizabilitati. O
persoana cu deficienta poate sa se confrunte in acelasi timp cu problemele biologice
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ale bolii, cu cele de natura psiho-emotionala dar si cu restrictii sociale majore. Acest
complex de factori diferiti vor influenta negativ starea comportamentala si psihica a
bolnavului si vor ridica probleme mari de adaptare la noul context situational adus de
boala. Spre exemplu, considera Shakespeare, o persoana cu SM:

1. poate avea diferite simptome sau limitari fizice;

2. poate avea depresie ca unul dintre simptomele conditiei neurologice;

3. se poate confrunta cu reactii negative din partea familiei, a prietenilor si
angaijatorilor, care genereaza furie si necazuri;

4. poate fi afectata de perspectiva care sugereaza ca boala va limita considerabil
viata. Afectarea poate fi intensificata de reprezentarile culturale negative ale
SM;

5. se poate confrunta cu bariere sociale care fac sa lupte continuu in viata de zi
cu zi;

6. poate avea si alte motive de suferinta care sa nu fie legate nici de deficienta,
nici de reactjile sociale.

Simptomele sunt surprinzatoare si intruzive, iar cei care se confrunta cu ele
pot din ce In ce mai greu sa se concentreze si sa faca fata solicitarilor fizice si
sociale. Tn astfel de circumstante are loc evitarea contactelor sociale de catre cei
afectati, ceea ce echivaleaza cu o retragere din mediul social in care au activat
inainte de manifestarile bolii.

Aspectele legate de tulburari evidente ale comportamentului sunt mult
amplificate la subiecti si datorita faptului ca boala apare la varsta tanara sau adulta,
dupa ce persoana a avut o evolutie a dezvoltarii personalitatii sale in limitele
normalitatii $i un grad corespunzator de integrare sociala.

O alta particularitate a SM tine de dificultatile de diagnosticare, avand in
vedere ca multe din simptomele bolii sunt nespecifice, cu manifestari episodice, ceea
ce duce la trecerea unor perioade indelungate pana ce ele sunt interpretate ca indicii
clare ale bolii.

In cazul celor 203 subiecti investigati, distributia primelor simptome pe care le-
au resimtiit inainte de diagnosticare arata astfel:

Tabelul nr. 2 Primele simptome resimtite

Simptome Frecventa | Procente Procente Cumulative
oboseala, stress 56 27,6 27,7
parestezii 29 14,3 42 1
diplopie, tulburari de 18 8.9 51,0
vedere

Valid tpual‘gizr:ri de motricitate - o 2L
’ 16 7,9 65,3

de deplasare
pierdere echilibru 10 4.9 70,3
tulburari hepatice 2 1,0 71,3
oboseala+tulburari de 4 2,0 73,3
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Simptome Frecventa | Procente Procente Cumulative
Valid |oboseala, stress 56 27,6 27,7
vedere
parestezii + tulburari de 8 39 772
vedere ’ ’
oboseala + tulburari
hepatice 5 2,5 79,7
pierdere echilibru + 3 15 812
dureri ’ '
oboseala+ tulburari
motrice+pierderi 8 3,9 85,1
echilibru
tulby.rari vedere+pierderi 7 34 88.6
echilibru
tulburari sfincteriene 2 1,0 89,6
tulburari
vedere+tsfincteriene 1 0.5 90,1
obosgala+parestezn+tul 7 34 93.6
burari vorbire
tulburari vedere+motorii 10 49 98,5
oboseala+dureri 2 1,0 99,5
parestezii+pierderi 1 05 100.0
echilibru ’ ’
Total 202 99,5
Omisiuni  [System (non-raspuns) 1 0,5
Total 203 100,0

Cele mai frecvente tulburari indicate de 42,9% totalul respondentilor au fost
,oboseala si stresul”; dintre acestia 27,6% le-au mentionat drept singurele
manifestari, iar 15,3% le-au raportat impreuna cu diferite alte simptome (dureri,
parestezii, pierderi de echilibru, tulburari de motricitate)

Locul al doilea, in ordinea frecveniei este ocupat de ,parestezii’ - 22,2%
(mentionate ca singur simptom de 14,3% sau indicate ca simptom asociat de 7,9%).

Cel de-al treilea loc in ordinea frecventei revine categoriei ,diplopie, tulburari
de vedere” de care au fost afectati 21,7% dintre subiecti (pentru 8,9% au fost
singurele probleme resimtiite, iar pentru 12,8% acestea s-au asociat cu alte aspecte:
oboseala, parestezii, pierderi de echilibru, tulburari motorii sau sfincteriene).

Locul al patrulea este ocupat de ,tulburariie de motricitate” (16,8%)
mentionate de 7,9% ca singurele simptome si respectiv de 8,9% ca simptome
asociate cu oboseala, cu pierderile de echilibru sau cu tulburarie de vedere.

,Pierderile de echilibru” au fost raportate de 14,3% dintre subiecti (4,9% ca
singurul simptom, respectiv 9,4% ca simptom asociat).
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O serie de aspecte relevante rezulta din examinarea varstei la care au aparut
simptomele pe care subiecitii le apreciaza ca fiind indicii ale sclerozei multiple.

Tabelul nr. 3 Varsta subiectilor in momentul aparitiei simptomelor

Frecventa Procente Procente Cumulative

Sub 15 5 2,5 2,5
16-20 31 15.2 17,7
21-25 57 28,1 45,8
26-30 45 221 67,9
31-35 20 9,9 77,8
36-40 25 12,3 90,1
41-45 13 6,4 96,5
46-50 5 2,5 99,0
51 si peste 2 1,0 100,0
Total 203 100,0

Datele din literatura de specialitate atestd ca SM este o boala care este
diagnosticata la varsta tanara si la cea adulta; insa, o astfel de teorie incepe sa fie
reconsiderata, odata cu identificarea unor pacienti la varste tot mai scazute, posibila
in urma perfectionarii mijloacelor de diagnosticare. Este probabil ca si in trecut boala
sa se fi manifestat chiar in copilarie dar diagnosticul sa fi fost pus mult mai tarziu. Nu
exista o procedura standard sau un anumit test care sa depisteze exclusiv aceasta
maladie (Fox, Bensa, Bray si Zajicek, 2004).

Din aceste motive, este importanta explorarea perspectivei subiective a celor
deja diagnosticati cu privire la varsta la care au resimtit primele simptome, pe care in
prezent le considera ca legate de SM.

23



S,

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIEI Fondul Social European Instrumente Structurale GUVERNUL ROMANIE!
MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI POSDRU 2007-2013 2007-2013 MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI
S| PROTECTIEI SOCIALE $I PROTECTIEI SOCIALE
'OSDRU OIRPOSDRU NORD-VEST

Figura 14 Varsta subiectilor in momentul aparitiei simptomelor
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Se observa ca primele simptome au aparut atunci cand jumatate dintre
subiecti aveau varste cuprinse in intervalul 20-30 de ani; categoria de varsta cea mai
afectata este cuprinsa intre 21-25 ani. Se mai poate observa ca 90% dintre subiecti
au resimtit primele simptome cand aveau varsta de pana la 40 ani.

Totodata, se remarca o asemanare in ce priveste varsta medie a femeilor si
cea a barbatilor la aparitia primelor simptome. Aceeasi asemanare se constata si in
cazul deviatiei standard.

Tabelul nr. 4 Varsta medie si deviatia standard la aparitiei primelor simptome, pe sexe

N Minim Maxim Media Deviatie standard
Femei 125 13 54 28,75 8,801
barbati 78 7 50 27,59 8,675
Total 203 7 54 28,30 8,749

Intrucat simptomele resimtite par nespecifice SM, cu remisiuni si reveniri,
facand dificila diagnosticarea, in cele mai multe cazuri perioada scursa intre cele
doua momente poate fi destul de indelungata. Este important de analizat durata
scursa intre aparitia simptomelor semnalate si diagnosticarea SM.
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Tabelul nr. 5 Perioada dintre manifestarea primelor simptome si diagnosticarea SM

Frecventa Procente Procente Cumulative

pana la o luna 6 3,0 3,0

1 -6 luni 55 27,1 30,1

6 -11 luni 42 20,7 50,8

1-5 ani 66 32,5 83,3

6 - 10 ani 23 11,3 94,6

11-15 7 3,4 98,0

16 - 20 ani 2 1,0 99,0

21 si peste 2 1,0 100,0

Total 203 100,0

Figura 15 Perioada dintre manifestarea primelor simptome si diagnosticarea SM
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Se remarca faptul ca jumatate dintre subiecti au primit diagnosticul de SM intr-
un interval de pana la un an de la debutul simptomelor. Media acestui interval este
de trei ani, iar deviatia standard de 4,2 ani. Durata maxima scursa intre aparitia
simptomelor si diagnosticarea SM in cazul subiectilor investigati este de 28 de ani.

Odata cu dezvoltarea tehnologiei de investigatie (rezonanta magnetica
nucleara) stabilirea diagnosticului a devenit mai simpla decat in trecut, cand era
posibil ca o persoana sa fie examinata si sa fie formulatd numai suspiciunea
existentei SM, dupa care sa treaca destul de multi ani pana la confirmare (chiar si 28
de ani, cum este cazul unuia dintre subiectj).
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Tabelul nr. 6 Durata medie si deviatia standard a perioadei de la debutul simptomelor pana
la diagnosticarea SM

N Minim Maxim Media Deviatia standard
Durata 203 0,0 28,0 3,066 4,1935
Valid N (listwise) 203

Aceasta perioada a fost una de incertitudine, cand persoanele se confruntau
cu respectivele simptome, cu limitari functionale si cu restrictii privind participarea,
insa nu le era recunoscut nici statutul, nici rolul de persoana cu SM (respectiv,
persoana cu dizabilitate).

Tabelul nr. 7 Varsta subiectilor in momentul diagnosticarii SM

N Minim Maxim Media Deviatia
femei 125 14,0 60,0 31,557 9,0335
barbati 78 18,0 57,0 31,186 8,8608
Total 203 14,0 60,0 31,414 8,9474

Figura 16 Varsta subiectilor in momentul diagnosticarii SM
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Se poate observa ca diagnosticul de scleroza multipla s-a stabilit la varsta
medie de aproximativ 31 de ani, atat in cazul femeilor, cat si in cel al barbatilor,
existand o deviatie standard de circa 9 ani (usor mai crescuta in cazul femeilor, unde
dispersia se incadreaza intre limitele 14-60 de ani). Este vorba de stabilirea
diagnosticului, in cele mai multe cazuri la varsta activa.
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Tabelul nr. 8 Durata medie si deviatia standard ale perioadei de la diagnosticare pana in
prezent, pe sexe

N Minim Maxim Media Deviatia standard
Durata bolii -femei 125 0,0 36,0 11,579 7,9558
Durata bolii - barbati 78 0,0 41,0 12,058 8,2225
Durata_bolii - total 203 0,0 41,0 11,763 8,0425

Se remarca faptul ca durata medie a perioadei in care persoanele au trait cu
diagnosticul de SM este de aproximativ 12 ani, cu extreme de la o durata de sub un
an, la valoarea cea mai mare, de 41 de ani.

Dupa cum a rezultat din datele prezentate mai sus, de cele mai multe ori
subiectii au aflat diagnosticul SM dupa un numar de ani de confruntare cu anumite
simptome si in urma contactelor cu serviciile de sanatate. Din momentul cunoasterii
diagnosticului au inceput eforturile de cautare de informatii despre boala, despre
posibilitatile de tratament si despre schimbarile care ar fi necesare in stilurile de
viata. Astfel de informatii sunt esentiale pentru conturarea unui management al
situatiei, care sa le maximizeze sansele de succes in confruntarea cu boala si
dizabilitatea.

Tabelul nr. 9 Sursele de informare privind SM

< Procente Procente
Frecventa | Procent - -
valide Cumulative

personal medical 78 38,4 38,4 38,4
mass media 3 1,5 1,5 39,9
internet 21 10,3 10,3 50,2
prieteni 11 54 54 55,7
SSMR 9 4.4 4.4 60,1
personal medical +mass media 6 3,0 3,0 63,1
pers. Medical + internet+ prieteni 14 6,9 6,9 70,0
pers. Medical + prieteni 11 5,4 54 75,4
carti 3 1,5 1,5 76,8
internet + SSMR 2 1,0 1,0 77,8
mass media + prieteni 3 1,5 1,5 79,3
internet+prieteni 11 54 54 84,7
personal medical +internet 27 13,3 13,3 98,0
personal medical+carti 4 2,0 2,0 100,0
Total 203 100,0 100,0

Aproape toti subiectii au marturisit ca nu aveau informatii despre SM in
momentul diagnosticului. Ei au fost nevoiti sa faca apel la o serie de surse de
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informare, pentru a putea intelege semnificatia acestei afectiuni, ca Tnceput al
reactilor adaptative si al structurarii unei noi identitatiPrincipalele surse ale
informatiilor au fost personalul medical, internetul, prietenii, mass media si cartile de
specialitate. Se cuvine evidentiat rolul SSMR in furnizarea de informatii prin
intermediul revistei proprii si prin diferite activitati desfasurate cu membrii organizatiei
in diferite judete ale tarii.

2. Impactul diagnosticului asupra vietii de familie

Dupa comunicarea diagnosticului, persoanele cu SM s-au confruntat cu o
serie de nevoi care le-au afectat nu numai pe ele, ci si pe familile din care faceau
parte. Conform studiului realizat in UK, doisprezece respondenti (17%) au identificat
rolul gospodariei si al familiei in decizia de a renunta la lucru. De asemenea, in
America de Nord studiile au indicat faptul ca pentru femeile diagnosticate cu SM,
dificultati de echilibrare a problemelor din cadrul familiei cu cele de la locul de munca
au un impact direct asupra ocuparii unui loc de munca (Dyck si Jongbloed 2000).
Responsabilitatea de la locul de munca si oboseala pot reprezenta anumite dificultai
de manevrare pentru persoanele cu SM. in UK, studiile indica faptul c& dupa o zi de
lucru, indivizii au tendinta de a avea o energie mai redusa pentru viata de familie sau
pentru alte activitati sociale (Lowe-Strong and Dunwoody, 2008).

In cadrul cercetarii efectuate in Romania, subiectii au indicat o serie de nevoi

conturate odata cu diagnosticarea.

Tabelul nr. 10 Nevoile resimtite imediat dupa aflarea diagnosticului de SM

Nevoi resimtite dupa diagnosticare I;le?:/oe)l B;[EB" Lc(;}/?)l

niciuna, negare 2(1,6) 3 (3,8) 5 (2,5)
Odihna 11 (8,8) 2(2,6) 13 (6,4)
tratament, recuperare 12 (9,6) 7 (9,0) 19(9,4))
suport moral, emotional 17 (13,6) 4 (5,1) 21 (10,3)
de informare si intelegere a bolii 12 (9,6) 5 (6,4) 17 (8,4)
de comunicare, socializare 2 (1,6) 2 (2,6) 4 (2,0)
Ide acceptare, intelegere in familie si 18 (14,4) 13 (16,7) 31 (15,3)
a locul de munca

Valide Iggate de dizabi!i?ate (probleme
vizuale, de mobilitate, incontinenta, 17 (13,6) 14 (17,9) 31 (15,3)
activitati in gospodarie)
Financiare 3(2,4) 3 (3,8) 6 (3,0)
odihna +suport moral 1(0,8) 0 (0,0) 1(0,5)
tratament+support financiar 4 (3,2) 1(1,3) 5(2,5)
asistenta personala 1 (0,8) 2 (2,6) 3(1,5)
legate de munca 3(2,4) 4(51) 7 (3,4)
tratament+ suport moral+intelegere 12 (9,6) 1(1,3) 13 (6,4)
Total 115 (92,0) | 61(78,2) | 176 (86,7)

Omisiuni [System 10 (8,0) 17 (21,8) 27 (13,3)

Total 125 (100,0) | 78 (100,0) | 203 (100,0)
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Printre nevoile resimtite imediat dupa aflarea diagnosticului se regasesc cele
care vizeaza relatiile interumane in familie si la locul de munca: suport moral si
emotional, comunicare si socializare, acceptare si intelegere in familie si la locul de
munca. De remarcat ca aceste nevoi legate de relatiile interumane au fost raportate
cu precadere de femei (40%), comparativ cu barbatji (32%).

Conform studiilor realizate de Centrul de Resurse ale Sclerozei Multiple
(http://www.msrc.co.uk), imediat ce pacientul este diagnosticat cu SM intervine un
proces de adaptare la noile conditii impuse de boala si la formarea unei noi identitaj
personale.

Una dintre intrebarile incluse in chestionar a vizat sursele de suport la care au

apelat subiectii pentru a putea gasi raspunsuri adecvate nevoilor resimtite.

Tabelul nr. 11 Sursele de suport pentru satisfacerea nevoilor resimtite

Surse de suport Femei Barbati Total
N (%) N (%) N(%)
sotul (sotia), copiii 32 (25,6) 16 (20,5) 46 (22,7)
parintii, fratii, surorile 22 (17,6) 6 (7,7) 28 (13,8)
personalul medical 4 (3,2) 2 (2,6) 6 (4,9)
prieteni, vecini 1(0,8) 1(1,3) 2(1,0)
familia proprie si cea de origine 26 (20,8) 20 (25,6) 46 (22,7)
familia proprie, de origine si pers.

Valid  |medical 10(8,0) 5(64) 15(7.4)
familia_de Qri_gine, personal medical, 10 (8,0) 11 (14,1) 21 (10,3)
prieteni, vecini
farnilia. prqprie, cea de origine, 8 (6.4) 3(3.8) 11 (10,3)
prieteni, vecini
Toate sursele 7 (5,6) 6 (7,7) 13 (6,4)
Total 120 (96,0) 70 (89,7) 190 (93,6)

Missing [System 5 (4,0) 8 (10,3) 13 (6,4)

Total 125 (100,0) 78 (100,0) | 203 (100,0)

Datele tabelului de mai sus releva faptul ca subiectii au apelat in primul rand
la membrii familiei de origine (70,5% dintre cei care au raspuns la intrebare) si la cei
ai familiei proprii (la partenerul/partenera de viata si la copii — 68,9%) pentru
satisfacerea nevoilor resimtite, ceea ce semnifica un grad ridicat al solidaritatii si al
coeziunii familiale in perioada imediat urmatoare aflarii diagnosticului.

Cu toate acestea, unii dintre subiecti au semnalat impactul negativ al bolii,
care a dus la disolutia relatiei lor de cuplu.
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Tabelul nr. 12 Modificarea relatiei de cuplu dupa diagnosticarea SM

< Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

nu 103 50,7 50,7 50,7
da 66 32,5 32,5 83,3
nu exista o astfel de relatie 29 14,3 14,3 97,5
NR 5 2,5 2,5 100,0
Total 203 100,0 100,0

Figura 17 Modificarea relatiei de cuplu dupa diagnosticarea SM

143 2,5

32,5

Onu Bda Onu exista o astfel de relatie QMR

Unul dintre efectele aparitiei SM este impactul negativ asupra relatiei de cuplu;
din totalul subiectilor, aproape o treime a inregistrat alterarea relatiei de cuplu; acest
procentaj creste la 39 daca sunt excluse non-raspunsurile si subiectii care nu erau
implicati in asemenea relatii in momentul diagnosticarii.

Afectarea relatiei de cuplu este raportatd cu precadere de femei (34,4%,
comparativ cu 29,5% in cazul barbatilor), respectiv 43% daca sunt excluse non-
raspunsurile si cele care nu erau implicate intr-o astfel de relatie. Explicatia acestui
efect distructiv al SM asupra relatiei de cuplu cu precadere in cazul femeilor vizeaza
rolurile traditionale specifice acestora (de ingrijire a copiilor si de indeplinire a
sarcinilor din gospodarie), la care se adauga responsabilitatilor profesionale.

in acelasi timp, din cauza SM au fost afectate si relatiile dintre parintii unor
subiecti (14,3%).
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Tabelul nr. 13 Modificarea relatiei de cuplu a parintilor in urma diagnosticului SM

o Procente Procente
Frecventa | Procente . -
valide Cumulative

nu 136 67,0 67,0 67,0
da 29 14,3 14,3 81,3
nu exista o astfel de relatie 37 18,2 18,2 99,5
NR 1 0,5 0,5 100,0
Total 203 100,0 100,0

Figura 18 Modificarea relatiei de cuplu a parintilor in urma diagnosticului SM
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67%
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Afectarea relatiei de cuplu a parintilor poate fi pusa in legatura cu multiplele
forme de stres generate de aparitia dizabilitatii si de dificultatile acordarii ingrijirilor;
unii autori (Burke, 2008) considera chiar ca dizabilitatea nu este o problema a
persoanei, ci in primul rand a familiei. Aparitia acesteia declanseaza o serie de
procese prin care are loc o redistribuire a rolurilor la nivelul familiei, costuri
insemnate de resurse financiare si emotionale, care pot pune la incercari dificile
capacitatea de rezistenta a acelei familii.

Tabelul nr. 14 Statutul marital in momentul diagnosticului

o Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

necasatorit 36 17,7 17,7 17,7
casatorit, fara copii 25 12,3 12,3 30,0
casatorit, avand copii 116 571 57 1 87,2
divortat 21 10,3 10,3 97,5
vaduv 3 1,5 1,5 99,0
uniune consensuala 2 1,0 1,0 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 19 Statutul marital in momentul diagnosticului
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Se observa ca peste doua treimi dintre subiecti erau casatorifi in momentul
diagnosticarii si 57,1% aveau copii in ingrijire, responsabilitati parentale (chiar 60%
din totalul femeilor incluse in esantion). Am vazut deja ca principala sursa de suport
a fost considerata familia proprie, ceea ce inseamna ca, la un moment dat, copiii au
ajuns sa preia o parte din responsabilitatile familiale, inclusiv din cele impuse de
acordarea ingrijirilor parintelui cu SM.

3. Consecinte ale SM asupra statutului profesional si asupra ocuparii

Intrucat aparitia bolii si diagnosticarea au avut loc la varsta tanara si la cea
adulta, este importanta examinarea statutului ocupational — professional al
respondentilor.

Tabelul nr. 15 Ocupatia in momentul diagnosticului

o Procente Procente
Frecventa | Procente . -
valide Cumulative

fara, casnica 9 4.4 4.4 4.4
muncitor calificat 56 27,6 27,6 32,0
lucrator in domeniul serviciilor, 69 34,0 34,0 66,0
functionar
specialist cu studii superioare 53 26,1 26,1 921
elev, student 12 5,9 5,9 98,0
patron 1 5 5 98,5
muncitor necalificat 3 1,5 1,5 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 20 Ocupatia Tn momentul diagnosticului
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Se observa ca marea majoritate a subiectilor erau incadrati in munca (90,7%)
si numai 4,4% erau casnice, iar 5,9% erau elevi sau studenti. Aceste date sugereaza
impactul pe care l-a avut diagnosticul asupra statusului social si asupra rolurilor
profesionale ale subiecitilor.

Tabelul nr. 16 Nivelul studiilor

. Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

scoala generala 12 5,9 5,9 5,9
scoala profesionala 21 10,3 10,3 16,3
liceu 87 42,9 42,9 59,1
scoala postliceala 17 8,4 8,4 67,5
studii superioare (universitare) 55 27,1 27,1 94,6
studii postuniversitare 11 5,4 5,4 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 21 Nivelul studiilor
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Aproximativ o treime din respondenti (32,5%) se incadreaza in categoria
studiilor universitare si postuniversitare. Acest nivel al studiilor ar putea fi considerat
un factor favorizant al mentinerii sau revenirii in activitatile profesionale, care nu
presupun solicitari fizice deosebite, carora persoanele cu SM nu le-ar putea face
fata.

Odata ce diagnosticul SM a fost stabilit, respondentii s-au confruntat cu o
serie de reaciii ale colegilor de munca si ale sefilor ierarhici.

Tabelul nr. 17 Reactiile colegilor la aflarea diagnosticului

o Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

nu e cazul (nu lucrau) 53 26,1 26,1 26,1
nu stiau 40 19,7 19,7 45,8
compasiune 40 19,7 19,7 65,5
suport, sustinere 27 13,3 13,3 78,8
indiferenta 6 3,0 3,0 81,8
reticenta, respingere, distantare 19 9,4 9,4 911
la fel ca inainte 10 49 49 96,1
NR 8 3,9 3,9 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 22 Reactiile colegilor la aflarea diagnosticului
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Din datele tabelului de mai sus rezulta ca reactiile unei treimi dintre colegi au
fost de “suport, sustinere” sau “compasiune”, in timp ce allii au fost indiferenti ori
chiar s-au distantat in momentul in care au aflat despre diagnosticul de SM. in
acelasi timp, este relevant faptul ca aproape 20% dintre subiectii cu SM au preferat
sa ascunda diagnosticul, ceea ce sugereaza teama ca acesta ar putea declansa un
proces de stigmatizare, pe fondul lipsei de informatii, a ignorantei privind etiologia si
manifestarile bolii. Se poate spune ca refinerea in ce priveste comunicarea
diagnosticului sugereaza ca subiecitii respectivi se aflau intr-o perioada in care nici ei
nu stiau prea multe despre SM si ca, intr-o anumita masura aveau acea retinere ca
efect al unei proiectii personale. Daca nu puteau intelege prea bine ceea ce li se
intdmpla, cum ar fi putut sa expice altora?

in discutiile purtate in cadrul focus grupurilor, cei mai multi dintre subiecti au
afirmat ca momentul comunicarii diagnosticului catre colegii de serviciu si chiar catre
prieteni a echivalat cu un adevarat test, care a demonstrat cine a continuat relatjile si
cine a inceput sa-i evite, sa se distanteze sau chiar sa intrerupa respectivele relatji.

In mod asemanator au fost evocate si reactiile celor care ocupau posturi de
conducere la locul de munca al subiectilor.

Tabelul nr. 18 Reactiile conducerii de la locul de munca la aflarea diagnosticului

o Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative
nu e cazul 51 25,1 25,1 25,1
nu stiau 36 17,7 17,7 42,9
compasiune 28 13,8 13,8 56,7
suport, sustinere 38 18,7 18,7 75,4
indiferenta 16 7.9 7.9 83,3
reticenta, respingere, distantare 17 8,4 8,4 91,6
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la fel ca inainte 5 2,5 2,5 94 1

propunere pensionare 2 1,0 1,0 95,1

NR 10 4.9 4.9 100,0

Total 203 100,0 100,0

Figura 23 Reactiile conducerii de la locul de munca la aflarea diagnosticului
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Si in acest caz, o parte dintre subiecti (17,7%) a preferat sa nu dezvaluie
faptul ca sufera de SM, temandu-se de o eventuala stigmatizare sau chiar de o
eventuala decizie de disponibilizare, de desfacere a contractului de munca, pe
considerentul ca s-ar putea aprecia ca, din cauza bolii nu ar mai putea indeplini in
mod corespunzator atributiile profesionale. Cu toate acestea 18,7% dintre subiecti au
apreciat sustinerea de care au beneficiat din partea conducerii de la locul de munca.

Tabelul nr. 19 Statutul ocupational dupa diagnosticarea SM

Procente Procente

Frecventa | Procente , .
t valide Cumulative

nu au mai ocupat niciun loc de

43 21,2 21,2 21,2
munca
au continuat la acelasi loc 97 47,8 47.8 69,0
au schimbat locul 27 13,3 13,3 82,3
nu lucrau in momentul diagnosticarii 36 17,7 17,7 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 24 Statutul ocupational dupa diagnosticarea SM
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Se observa ca numai 61,3% dintre subiecti au continuat activitatea
profesionala dupa diagnosticare (47,8% la acelasi loc de munca si 13,3% la un altul),
in timp ce 21,2% nu au mai prestat nicio activitate profesionala salarizata. Motivele
pentru care au renuntat la activitatea profesionala sunt expuse in tabelul urmator.

Tabelul nr. 20 Motivele intreruperii activitatii dupa diagnosticarea SM

o Procente Procente
Frecventa Procente . -
valide Cumulative

NA 116 57,1 57,1 57,1
agravarea bolii 52 25,6 25,6 82,8
conditii dificile de munca 4 2,0 2,0 84,7
reduceri personal 9 4.4 4.4 89,2
pensionare 15 7.4 7.4 96,6
NR 7 3,4 3,4 100,0
Total 203 100,0 100,0

Se observa ca principalul motiv pentru care a fost intrerupta activitatea
profesionala a fost “agravarea bolii”; pe langa acesta au mai fost invocate “conditiile

=~k

dificile de munca”, “reducerile de personal’ si “pensionarea”.
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Figura 25 Motivele intreruperii activitatii dupa diagnosticarea SM
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Tabelul nr. 21 Statutul ocupational actual

o Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

muncitor calificat 4 2,0 2,0 2,0
lucrator in domeniul serviciilor, 24 11,8 11,8 13,8
functionar
specialist cu studii superioare 28 13,8 13,8 27,6
pensionar, persoana handicap 137 67,5 67,5 95,1
somer 7 3,4 3.4 98,5
concediu crestere copil 1 5 5 99,0
patron 2 1,0 1,0 100,0
Total 203 100,0 100,0

Figura 26 Statutul ocupational actual
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Se remarca faptul ca numai 28,6% dintre subiecti sunt incadrati in munca;
categoria cea mai activa din acest punct de vedere este cea a specialistilor cu studii
superioare, ale caror locuri de munca nu necesita solicitari fizice deosebite, care ar
putea sa afecteze integrarea profesionala a persoanelor cu SM.

Tabelul nr. 22 Vechimea totala in munca

F o Procente Procente
recventa | Procente . .
valide Cumulative
0,0 18 8,9 8,9 8,9
Sub 1 an 2 1,0 1,0 9,9
1,0-5 ani 24 11,8 11,8 21,7
5,1 — 10,0 ani 33 16,2 16,2 37,9
10,1-15,0 33 16,2 16,2 541
15,1-20,0 29 14,3 14,3 68,4
21,0-25,0 29 14,3 14,3 82,7
25,1-30,0 25 12,3 12,3 95,0
30,1-35,0 7 3,4 3,4 98,5
35,1- 40,0 2 1,0 1,0 99,5
40,1 si peste 1 .5 .5 100,0
Total 203 100,0 100,0
Figura 27 Vechimea totalad in munca
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Se remarca faptul ca vechimea totala in munca a marii majoritati a subiectilor
(61%) se incadreaza in intervalul 5-25 ani (din care 32,4% in intervalul 5-15 ani, la
care se adauga 28,6% in intervalul 15-25 ani). Valoarea medie a vechimii totale in
activitate este de 14,953 ani, cea maxima de 43 ani, iar deviatia standard de 10,073

anl.
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De interes este si faptul s& urmarim vechimea in munca Tinainte de
diagnosticare.

Tabelul nr. 23 Vechimea in munca inainte de diagnosticarea SM

Frecventa Procente Procente valide
0,0 33 16,3 16,3
Sub 1 an 3 1,5 1,5
1,0-5,0 42 20,7 20,7
5,1-10,0 42 20,7 20,7
10,1-15,0 21 10,3 10,3
15,1-20,0 27 13,3 13,3
20,1-25,0 22 10,8 10,8
25,1-30,0 9 4,4 4,4
31,0-35,0 1 0,5 0,5
35,1si peste 2 1,0 1,0
Total 203 100,0 100,0

Figura 28 Vechimea in munca inainte de diagnosticarea SM
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Durata medie a vechimii in munca inainte de diagnosticare este de 10,3 ani
(cu un maxim de 38 ani), iar deviatia standard de 8,994 ani.

in acelasi timp, este important de urmarit vechimea in munca a subiectilor in
perioada de dupa diagnosticarea SM.
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Frecventa Procente Procente valide
0,0 69 34,0 34,0
Sub 1 an 3 1,5 1,5
1-5ani 52 25,6 25,6
6 - 10 ani 40 19,7 19,7
11 - 15 ani 16 7,9 7,9
16 - 20ani 1 0,5 0,5
21 - 25 4 2,0 2,0
26 - 30 4 2,0 2,0
Total 203 100,0 100,0

Se poate observa faptul ca dupa diagnosticare, in ordinea frecventei,
intervalul cel mai reprezentat de catre respondentii care au mai putut lucra este cel
de 1-5 ani, urmat de intervalul 6- 10 ani. Durata medie a vechimii in munca dupa
diagnosticare este de 4,506 ani (cu o valoare maxima de 29 de ani), iar deviatia
standard de 5,869 ani.

Figura 31 Vechimea in munca dupa diagnosticarea SM
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Tabelul nr. 25 Corelatji intre vechimea totala in munca, vechimea anterioara diagnosticului
si cea post diagnostic

Vechime Inainte de Dupa
totala diagnostic diagnostic

\Vechime totald [Correlatia Pearson 1 0,810" 0,447

Sig. (2-tailed) 0,000 0,000

N 203 203 203
Inainte de Correlatia Pearson 0,810 1 -0,082
diagnostic Sig. (2-tailed) 0,000 0,246

N 203 203 203
Dupa diagnostic |Correlatia Pearson 0,447 -0,082 1

Sig. (2-tailed) 0,000 0,246

N 203 203 203

Se observa faptul ca intre vechimea anterioara diagnosticului si vechimea
totald apare o corelatie puternic semnificativd avand coeficientul 0,810 la p<0,01. in
acelasi timp, rezulta o corelatie negativa nesemnificativa intre vechimea anterioara
diagnosticului si cea post-diagnostic (-0,082)

Severitatea conditiei medicale a subiectilor poate fi indicata de incadrarea lor
in categoria persoanelor cu handicap, care le asigura eligibilitatea Tn raport cu diferite
prestatii si servicii sociale.

Tabelul nr. 26 incadrarea in grad de handicap dupa diagnosticare

Gradul: Frecventa | Procente Proc_e e Procen?e
valide Cumulative

NA 27 13,3 13,3 13,3
grav, fara asistent personal 21 10,3 10,3 23,6
accentuat 82 40,4 40,4 64,0
mediu 4 2,0 2,0 66,0
acpentuat, apoi grav, fara 16 7.9 7.9 73.9
asistent

accentuat, apoi grav cu asistent 9 4.4 4.4 78,3
mediu, apoi accentuat 3 1,5 1,5 79,8
usor 1 5 5 80,3
NR 4 2,0 2,0 82,3
grav, cu asistent personal 36 17,7 17,7 100,0
Total 203 100,0 100,0
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Figura 32 incadrarea in grad de handicap dupa diagnosticare
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Raspunsurile subiectilor arata ca aproximativ 85% dintre ei au avut incadrare
in grad de handicap; in ordinea frecventei se remarca gradul “grav” (40,3%, din care
221% cu asistent personal si 18,2%, fara asistent personal), urmat de cel
“accentuat” (40%). De notat ca au existat subiecti (12,3%) la care a aparut o
modificare a incadrarii in grad de handicap, ca urmare a agravarii conditiilor initiale,
respectiv, de la “accentuat” la “grav, fara asistent personal” (7,9%) sau la “grav, cu
asistent personal” (4,4%).

Varsta medie la incadrarea in grad de handicap este de 30,22 ani iar deviatia
standard de 15,458 ani.

intre varsta subiectilor in momentul incadrarii in grad de handicap si
severitatea acestuia apare o corelatie slaba.

Tabelul nr. 27 Corelatia dintre varsta la incadrarea in grad de handicap si severitatea

acestuia
Varsta la gr. handicap | Grad handicap

\Varsta la gr. Correlatia Pearson 1 0,191
handicap Sig. (2-tailed) 0,006

N 203 203
Grad handicap  [Correlatia Pearson 0,191 1

Sig. (2-tailed) 0,006

N 203 203
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Tabelul nr. 28 incadrarea in grade de invaliditate
< Procente Procente
Frecventa Procente . .
valide Cumulative

NA 84 41,4 41,4 41,4
unu 38 18,7 18,7 60,1
doi 57 28,1 28,1 88,2
trei 2 1,0 1,0 89,2
doi apoi unu 15 7,4 7,4 96,6
trei apoi doi 4 2,0 2,0 98,5
doi apoi trei 1 5 5 99,0
NR 2 1,0 1,0 100,0
Total 203 100,0 100,0

Peste jumatate dintre subiecti (57,7%) a beneficiat de incadrare in grade de
invaliditate, care le conferd statutul de pensionari de invaliditate. In urma
expertizarilor capacitatii de munca, 28,1% au primit gradul Il de invaliditate care
echivaleaza cu pierderea in totalitate sau in cea mai mare parte a capacitatii de
munca, iar 18,7% au fost incadrati in gradul |, caruia ii corespunde pierderea in
totalitate a capacitatii de munca, asociatd cu pierderea capacititii de autoservire. In
plus, exista subiecti a caror incadrare in grad de invaliditate s-a modificat in timp, de
la gradul Il la gradul | (7,4%), de la gradul lll, la gradul Il (2,0%), sau de la gradul Il la
gradul 111 (0,5%).

Figura 33 incadrarea in grade de invaliditate
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Varsta medie la incadrarea in grad de invaliditate este de 40,5 ani, iar deviatia
standard de 35,025 ani.
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Tabelul nr. 29 Aprecierea potentialului de munca
< Procente Procente
Frecventa Procente . -
valide Cumulative

NA - lucreaza 43 21,2 21,2 21,2
nu 104 51,2 51,2 72,4
da 54 26,6 26,6 99,0
NR 2 1,0 1,0 100,0
Total 203 100,0 100,0

Fiind intrebati daca apreciaza ca ar mai putea presta o activitate salariata,
subiectii au prezentat urmatoarele raspunsuri: “da, ar mai putea lucra” (26,6%), “nu”
(51,2%) (in timp ce 21,2% lucrau deja, iar 1% nu au raspuns). Prin urmare,
aproximativ jumatate dintre subiecti considera ca nu ar mai putea ocupa niciun loc de
munca, in timp ce un sfert dintre ei, care nu lucreaza se declara dispusi sa se implice
in activitati profesionale.

Figura 34 Aprecierea potentialului de munca
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Motivarea raspunsurilor pozitive {ine de ,atasamentul faia de munca”, de
,nevoia de socializare” sau de "nevoia de independenta economica”; subiecitii care
au raspuns negativ au apreciat ca nu mai pot munci din cauza ,neputintei”, a ,starii
de oboseald”, a ,starii precare de sanatate” sau a ,varstei inaintate”. Se remarca
faptul ca subiectii care considera ca nu mai pot lucra indica numai factori de ordin
personal, fara sa faca vreo referire la oferta de locuri de munca sau la caracteristicile
acestora. Aceste raspunsuri pot fi considerate un indiciu al victimizarii si al situarii pe
pozitia modelului individial de abordare a dizabilitatii.
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Figura 35 Motivele pentru care nu ar mai putea ocupa un loc de munca
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Tabelul nr. 30 Motivele pentru care nu ar mai putea ocupa un loc de munca

o Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

NA 24 11,8 12,1 12,1
neputinta, oboseala, 91 44.8 46,0 58.1
starea de sanatate
atasament de munca,

\Valide socializare, independenta 43 21,2 21,7 79,8
economica
varsta inaintata 10 49 5,1 84,8
NR 30 14,8 15,2 100,0
Total 198 97,5 100,0

Omise |[Sistem 5 2,5

Total 203 100,0

Una dintre intrebarile adresate subiectilor s-a referit la caracteristicile unui loc
de munca potrivit cu restantul functional consecutiv SM.

Tabelul nr. 31 Caracteristicile unui loc de munca potrivit

Procente Procente

Frecventa | Procente , .
t valide Cumulative

NA 42 20,7 20,7 20,7
fara efort, la birou 45 22,2 22,2 429
program redus sau flexibil 22 10,8 10,8 53,7
adaptat, accesibilizat 35 17,2 17,2 70,9

1+2 (fara efort, program redus,

flexibil) 4 2,0 2,0 72,9
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de echipa 5 2,5 2,5 75,4
la domiciliu 5 2,5 2,5 77,8
Obisnuit 13 6,4 6,4 84,2
NR 32 15,8 15,8 100,0
Total 203 100,0 100,0

Dintre cei care au apreciat ca ar exista un loc de munca potrivit, cei mai mulii
au mentionat ca acesta ar trebui sa fie fara efort, adaptat (accesibilizat), cu program
redus sau flexibil (permitand persoanei cu SM sa absenteze in cazul unor manifestari
serioase ale simptomelor). Au mai fost mentionate locurile de munca integrate
echipei, care sa permita preluarea de catre colegi a sarcinilor in momentele critice i
munca la domiciliu, care ar putea permite un ritm liber, in acord cu evolutia starii de
sanatate. In acelasi timp, exista si subiecti (6,4%) care considera ca ar putea ocupa
un loc de munca obignuit.

Figura 36 Caracteristicile unui loc de munca potrivit
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Cu toate ca subiectii sugereaza ca ar putea exista anumite locuri de munca
potrivite persoanelor cu SM, acestia mentioneaza o serie de obstacole pe care le
intalnesc in incercarile lor de angajare.

Tabelul nr. 32 Obstacole intalnite de persoanele cu SM la angajare

Procente Procente

Frecventa | Procente \ .
t valide Cumulative

-particularitatile SM: mobilitate
redusa, oboseala, impredictibilitate, 41 20,2 20,2 20,2
simptome
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< Procente Procente
Frecventa | Procente . .
valide Cumulative

-lipsa de informatii privind SM la nivel
de societate si la angajatori; 80 39,4 39,4 59,6
mentalitati, marginalizare
-lipsa locurilor de munca (in general
si pentru cei cu SM, care necesita 19 9,4 9.4 69,0
adaptare)
-din cauza persoanelor cu SM:
comoditate, lipsa vointei, jena, 29 14,3 14,3 83,3
randament scazut, alte prioritati
-1+2 4 2,0 2,0 85,2
-2+3 4 2,0 2,0 87,2
NR 26 12,8 12,8 100,0
Total 203 100,0 100,0

Cel mai serios obstacol la angajare mentionat de 39,4% dintre subiecti tine de
‘lipsa de informatii privind SM la nivel de societate si la angajatori; mentalitatj,
marginalizare” ; un alt obstacol, mentionat de 20,2% este asociat “particularitatilor
SM: mobilitate redusa, oboseala, impredictibilitate, simptome”. La acestea se adauga
“lipsa locurilor de munca (in general si pentru cei cu SM, care necesita adaptare”,
invocata de 9,4% dintre subiecti. Este interesant ca mai exista un obstacol mentionat
de 14,3% dintre respondenti, care este atribuit chiar persoanelor cu SM:
‘comoditatea, lipsa vointei, jena, randamentul scazut, existenta altor prioritati”.

Figura 37 Obstacole intélnite de persoanele cu SM la angajare
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Un alt aspect urmarit de cercetare a fost cel al perceptiei atitudinilor
angajatorilor fata de persoanele cu SM.
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Tabelul nr. 33 Atitudinile angajatorilor fatia de persoanele cu SM

Procente Procente

Frecventa | Procente , .
¢ valide Cumulative

lipsa informatiilor privind SM,
mentalitatea, confundarea acesteia 35 17,2 17,2 17,2
cu alte afectiuni

nu doresc persoane bolnave,

D ; ) 87 42,9 42,9 60,1
discriminare, stigmatizare
difera de la un angajator la altul 16 7,9 7.9 68,0
1+2 3 1,5 1,5 69,5
compasiune, toleranta, sustinere 11 5,4 5,4 74,9
indiferenta 18 8,9 8,9 83,7
NR 33 16,3 16,3 100,0
Total 203 100,0 100,0

Se observa ca subiectii apreciaza cu precadere existenta unor atitudini
negative ale angajatorilor fata de persoanele cu SM. Ponderea cea mai ridicata a
raspunsurilor (42,9%) sugereaza ca angajatorii nu doresc sa incadreze persoane
bolnave, pe care le stigmatizeaza si chiar le discrimineaza, avand in vedere
caracterul concurential al mediului economic. O alta atitudine negativa este generata
de lipsa informatiilor privind SM, ceea ce genereaza confuzii cu alte afectiuni
(indeosebi cele mintale) si alimenteaza mentalitati necorespunzatoare. Alti subiecti
au mentionat ca angajatorii manifesta indiferenta fata de persoanele cu SM. Doar un
mic procentaj (5,4%) considera ca angajatorii manifesta compasiune, toleranta si
chiar sustinere.

Ansamblul atitudinilor negative ale angajatorilor pe care le percep persoanele
cu SM constituie indiciul unui proces de victimizare: in cazul in care persoanele cu
SM ajung sa fie convinse ca sunt “victime” ale bolii si {inta unor atitudini negative din
partea celorlalti, motivatia lor pentru incadrare in activitate si chiar pentru recuperare
va fi afectata.

Figura 38 Atitudinile angajatorilor fata de persoanele cu SM
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Cu toate acestea, subiectii au sugerat o serie de modificari care ar duce la
cresterea sanselor de incadrare in munca a persoanelor cu SM:

Tabelul nr. 34 Modalitati de sporire a sanselor de incadrare in munca ale persoanelor cu SM

Procente Procente
valide Cumulative

30 14,8 14,8 14,8

Frecventa | Procente

locuri de munca adaptate (program
flexibil, redus)

informare, mediatizare, obtinerea
intelegerii angajatorilor, schimbarea 75 36,9 36,9 51,7
mentalitatilor

implicarea statului: legislatie,

. 24 11,8 11,8 63,5
stimulente
2+3 9 4.4 4.4 68,0
1+3 4 2,0 2,0 70,0
tratament care sa vindece 11 54 5,4 75,4
interventii specializate in functie de
particularitatile fiecarei persoane cu 4 2,0 2,0 77,3
SM
NR-8 44 21,7 21,7 99,0
persoanele cu SM nu ar mai trebui sa > 1.0 1.0 100,0
lucreze
Total 203 100,0 100,0

in primul rand, subiectii apreciazd ca ar fi necesare demersuri pentru
informare, mediatizare, pentru obtinerea intelegerii angajatorilor si pentru schimbarea
mentalitatilor, atat la nivelul acestora, cat si la cel general, al societatii. In plus, ar fi
necesara crearea de locuri de munca adaptate persoanelor cu SM (indeosebi sub
aspectul flexibilitatii programului), precum si implicarea statului, prin legislatie si prin
acordarea de stimulente care sa incurajeze incadrarea in munca a persoanelor cu
SM.

Figura 39 Modalitati de sporire a sanselor de incadrare in munca ale persoanelor cu SM
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4. Influenta SM asupra activitatilor cotidiene ale subiectilor

Aparitia si evolutia SM genereaza o serie de dificultati si restrictii privind viata
de zi cu zi a subiectilor. Unele dintre acestea se refera la mobilitate, la deplasarea in
afara si in interiorul cladirilor.

Tabelul nr. 35 Utilizarea de instrumente pentru mobilitate si transport in exteriorul cladirilor

o Procente Procente
Frecventa | Procente . -
valide Cumulative

niciunul 128 63,1 63,1 63,1
baston 31 15,3 15,3 78,3
carje 4 2,0 2,0 80,3
fotoliu rulant 31 15,3 15,3 95,6
imobilizat la pat 7 3,4 3,4 99,0
cadru 1 5 5 99,5
NR 1 ,5 5 100,0
Total 203 100,0 100,0

Din cauza limitarilor determinate de SM, o treime dintre subiecti utilizeaza
dispozitive asistive (fotoliu rulant, baston, carje, cadru) pentru mobilitate si transport
in exteriorul cladirilor. Exista si persoane imobilizate la pat (3,4%), pentru care nici
astfel de dispozitive nu pot fi de ajutor.

Figura 40 Utilizarea de instrumente pentru mobilitate si transport in exteriorul cladirilor
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In mod aseménator, din cauza SM, unii dintre subiecti au afectata capacitatea
de mobilitate in interiorul cladirilor, fiind nevoiti sa utilizeze mijloace asistive.

Recunoasterea unui anumit grad de dependenta este sugerata de nevoia de
ajutor pe care o exprima subiecitii.

Tabelul nr. 36 Nevoia actuala de ajutor

Procente Procente

Frecventa Procente , .
t valide Cumulative

nu are nevoie 71 35,0 35,0 35,0
da, are nevoie 126 62,1 62,1 97,0
NR 6 3,0 3,0 100,0
Total 203 100,0 100,0

O parte dintre subiecti (35%) considera ca nu ar avea nevoie de suport, ceea
ce ar putea sa insemne ori ca efectele SM nu au produs limitari serioase, ori ca
respectivele persoane se afla in stadiul de negare a dificultatilor, fiindu-le greu sa
recunoasca gradul de dependentd. in acelasi timp, se poate observa faptul ca
aproape doua treimi dintre subiecti recunosc ca au nevoie de ajutor.

Figura 41 Nevoia actuala de ajutor
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Ajutorul considerat necesar vizeaza activitatile curente din gospodarie,
mobilitatea (deplasarea), efectuarea cumparaturilor, intretinerea igienei personale,
aspectele financiare, dar si cele privind sustinerea morala sau recuperarea.

52



&

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIEI Fondul Social European Instrumente Structurale GUVERNUL ROMANIE!
MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI POSDRU 2007-2013 2007-2013
S| PROTECTIEI SOCIALE $I PROTECTIEI SOCIALE
MPOSDRU OIRPOSDRU NORD-VEST

Tabelul nr. 37 Domenii de activitate in care este resimtitd nevoia de ajutor

o Procente Procente
Frecventa | Procente . -
valide Cumulative

NA (nu declara nevoia de ajutor) 73 36,0 36,0 36,0
cumparaturi 16 7,9 7,9 43,8
in gospodarie 31 15,3 15,3 591
deplasare, mobilitate 28 13,8 13,8 72,9
moral 6 3,0 3,0 75,9
financiar 11 5,4 5,4 81,3
in toate domeniile 1 5 5 81,8
sanatate, recuperare 5 2,5 2,5 84,2
socializare 1 5 5 84,7
igiena personala 13 6,4 6,4 91,1
alte domenii 5 2,5 2,5 93,6
NR 13 6,4 6,4 100,0
Total 203 100,0 100,0

Figura 42 Domenii de activitate in care este resimtita nevoia de ajutor
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Daca unii dintre subiecti recunosc ca au nevoie de ajutor, este important de
urmarit si modul considerat potrivit in care acesta ar urma sa fie acordat.
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Tabelul nr. 38 Modul dorit de acordare a ajutorului

o Procente Procente
Frecventa | Procente . -
valide Cumulative

NA 69 34,0 34,0 34,0
de catre membrii familiei 28 13,8 13,8 47.8
de catre prieteni, vecini 6 3,0 3,0 50,7
prlntr-u.n serviciu sau QNG care sa 17 8.4 8.4 59.1
poata fi apelat la nevoie
financiar 13 6,4 6,4 65,5
implicarea statului 10 4.9 4.9 70,4
prin asistent personal 24 11,8 11,8 82,3
loc de munca adecvat 3 1,5 1,5 83,7
NR 33 16,3 16,3 100,0
Total 203 100,0 100,0

Principalele surse de la care este asteptat ajutorul sunt familia proprie si
asistentul personal; exista si subiecti care au apreciat ca modul cel mai potrivit in
care ar putea fi acordat ajutorul ar consta intr-un serviciu (public sau non-profit) la
care sa se poata face apel.

Mai exista asteptari privind ajutorul sub aspect financiar sau din perspectiva
implicarii statului.

Figura 43 Modul dorit de acordare a ajutorului
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Tabelul nr. 39 Schimbari considerate necesare pentru reducerea sau eliminarea dificultatilor

F o Procente Procente
recventa | Procente . .
valide Cumulative
nu raporteaza dificultati 10 49 49 49
tratament, recuperare 66 32,5 32,5 37,4
crestere venit 7 3,4 3,4 40,9
mtellege.r.(.e din partea fam|I|§| Si 17 8.4 8.4 493
societatii; combatere marginalizare
accesibilizare 7 3,4 3,4 52,7
loc de munca adaptat 10 49 49 57,6
tratament, recuperare, accesibilizare 3 1,5 1,5 59,1
tratament, crestere venit 10 49 49 64,0
NR 61 30,0 30,0 94,1
un miracol 4 2,0 2,0 96,1
implicarea statului 8 3,9 3,9 100,0
Total 203 100,0 100,0

Subiectii considera ca dificultatile cu care se confrunta din cauza SM ar putea
fi diminuate sau eliminate in primul rand prin tratament medical si prin proceduri de
recuperare; alte modalitati de aceasta factura ar consta in manifestarea intelegerii
din partea familiei si a societatii, precum si in combaterea marginalizarii. Au mai fost
mentionate cresterea veniturilor, implicarea statului, masurile de accesibilizare si de
creare de locuri de munca adaptate.

Figura 44 Schimbari considerate necesare pentru reducerea sau eliminarea dificultatilor
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5. Concluzii ale cercetarii empirice efectuate in Romania

Varsta medie a subiectilor in momentul diagnosticarii SM a fost de 31,4 ani.
Principalele simptome raportate inainte de diagnosticare au fost ,oboseala si stresul”,
Lparesteziile”, ,diplopia, tulburarile de vedere”, ,tulburarile de motricitate” si ,pierderile
de echilibru”. Aceste simptome au aparut atunci cand jumatate dintre subiecti aveau
varste cuprinse in intervalul 20-30 de ani; categoria de véarsta cea mai afectata este
cuprinsa intre 21-25 ani. Aproximativ 90% dintre subiecti au resimtit primele
simptome cand aveau varsta de pana la 40 ani.

Putin peste jumatate dintre subiecti au primit diagnosticul de SM intr-un
interval de pana la un an de la debutul simptomelor. Media acestui interval este de
trei ani, iar deviatia standard de 4,2 ani. Durata maxima scursa intre aparitia
simptomelor si diagnosticarea SM in cazul subiectilor investigati este de 28 de ani.

Durata medie a perioadei in care persoanele incluse in esantion au trait cu
diagnosticul de scleroza multipla este de aproximativ 12 ani; dispersia acestei durate
variaza de la valoarea cea mai redusa, de pana la un an, la valoarea cea mai mare,
de 41 de ani.

Aproape toti subiectii au marturisit ca nu aveau informatii despre SM in
momentul diagnosticului. Ei au fost nevoiti sa faca apel la o serie de surse de
informare, pentru a putea intelege semnificatia acestei afectiuni, ca Tnceput al
reactiilor adaptative si al structurarii unei noi identitat;.

Principalele surse ale informatiilor au fost personalul medical, internetul,
prietenii, mass media si cartile de specialitate. Se cuvine evidentiat rolul SSMR 1n
furnizarea de informatii prin intermediul revistei proprii si prin diferite activitati
desfasurate de organizatie cu membrii sai, provenind din diferite judete ale tarii.

Printre nevoile resimtite imediat dupa aflarea diagnosticului se regasesc cele
care vizeaza relatiile interumane in familie si la locul de munca: suport moral si
emotional, comunicare si socializare, acceptare si intelegere in familie si la locul de
munca. De remarcat ca aceste nevoi legate de relatiile interumane au fost raportate
cu precadere de femei (40%), comparativ cu barbatii (32%).

Pentru satisfacerea nevoilor resimiite imediat dupa aflarea diagnosticului,
subiectii au apelat in primul rand la membrii familiei de origine (70,5% dintre cei care
au raspuns la intrebare) si la cei ai familiei proprii (la partenerul/partenera de viata si
la copii — 68,9%), ceea ce semnifica un grad ridicat al solidaritatii si al coeziunii
familiale in acea perioada. Cu toate acestea, unul dintre efectele aparitiei SM este
impactul negativ asupra relatiei de cuplu; din totalul subiectilor, aproape o treime a
inregistrat alterarea relatiei de cuplu; acest procentaj creste la 39 daca sunt excluse
non-raspunsurile si subiectii care nu erau implicati in asemenea relatii in momentul
diagnosticarii.
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Afectarea relatiei de cuplu este raportata cu precadere de femei (34,4%,
comparativ cu 29,5% in cazul barbatilor), respectiv 43% daca sunt excluse non-
raspunsurile si cele care nu erau implicate intr-o astfel de relatie. Explicatia acestui
efect distructiv al SM asupra relatiei de cuplu cu precadere in cazul femeilor vizeaza
rolurile traditionale specifice acestora (de ingrijire a copiilor si de indeplinire a
sarcinilor din gospodarie), care se adauga responsabilitafilor profesionale.

In acelasi timp din cauza SM au fost afectate si relatiile dintre parintii unor
subiecti (14,3%). Afectarea relatiei de cuplu a parintilor poate fi pusa in legatura cu
multiplele forme de stres generate de aparitia dizabilitatii si de dificultatile acordarii
ingrijirilor, ceea ce echivaleaza cu declansarea unei serii de procese prin care are loc
o redistribuire a rolurilor la nivelul familiei, costuri insemnate de resurse financiare si
emotionale, care pot pune la incercari dificile capacitatea de rezistenta a acelei
familii.

Peste doua treimi dintre subiecti erau casatoriti in momentul diagnosticarii si
57,1% aveau copii in Tngrijire, adica responsabilitati parentale (chiar 60% din totalul
femeilor incluse in esantion). Am vazut deja ca principala sursa de suport a fost
considerata familia proprie, ceea ce inseamna ca, la un moment dat, copiii au ajuns
sa preia o parte din responsabilitatile familiale, inclusiv din cele impuse de acordarea
ingrijirilor parintelui cu SM.

Marea maijoritate a subiectilor erau incadrati in munca (90,7%) si numai 4,4%
erau casnice, iar 5,9% erau elevi sau studenti. Aceste date sugereaza impactul pe
care |-a avut diagnosticul asupra statusului social si asupra rolurilor profesionale ale
subiectilor.

Aproximativ o treime din respondenti (32,5%) se incadreaza in categoria
studiilor universitare si postuniversitare. Acest nivel al studiilor ar putea fi considerat
un factor favorizant al mentinerii sau revenirii in activitatile profesionale, care nu
presupun solicitari fizice deosebite, carora persoanele cu SM nu le-ar putea face
fata.

Odata ce diagnosticul SM a fost stabilit, respondentii s-au confruntat cu o
serie de reactii ale colegilor de munca si ale sefilor ierarhici. O treime dintre subiecti
au mentionat reactii de “suport, sustinere” sau “compasiune” din partea colegilor, in
timp ce altii au fost indiferenti ori chiar s-au distantat in momentul in care au aflat
despre diagnosticul de SM. In acelasi timp este relevant faptul ca aproape 20%
dintre subiectii cu SM au preferat sa ascunda diagnosticul, ceea ce sugereaza teama
ca acesta ar putea declansa un proces de stigmatizare, pe fondul lipsei de informatii,
a ignorantei privind etiologia si manifestarile bolii. Se poate spune ca retinerea in ce
priveste comunicarea diagnosticului sugereaza ca subiectii respectivi se aflau intr-o
perioada Tn care nici ei nu stiau prea multe despre SM.

in mod asemanator, o parte dintre subiecti (17,7%) a preferat s& nu dezvaluie
conducerii de la locul de munca faptul ca sufera de SM, temandu-se de o eventuala
stigmatizare sau chiar de o eventuala decizie de disponibilizare, de desfacere a
contractului de munca, pe considerentul ca s-ar putea aprecia ca, din cauza bolii nu
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ar mai putea indeplini Tn mod corespunzator atributiile profesionale. Cu toate acestea
18,7% dintre subiecti au apreciat susiinerea de care au beneficiat din partea
conducerii de la locul de munca.

Numai 61,3% dintre subiecti au continuat activitatea profesionala dupa
diagnosticare (47,8% la acelasi loc de munca si 13,3% la un altul), in timp ce 21,2%
nu au mai prestat nicio activitate profesionala salarizata. Principalul motiv pentru care
a fost intrerupta activitatea profesionala a fost “agravarea bolii”; pe langa acesta au
mai fost invocate “conditiile dificile de munca”, “reducerile de personal’ si
‘pensionarea”.

In prezent, numai 28,6% dintre subiecti sunt incadrati in munc; categoria cea
mai activa din acest punct de vedere este cea a specialistilor cu studii superioare, ale
caror locuri de munca nu necesita solicitari fizice deosebite, care ar putea sa
afecteze integrarea profesionala a persoanelor cu SM.

Vechimea totala in munca a marii majoritati a subiectilor (61%) se incadreaza
in intervalul 5-25 ani (din care 32,4% in intervalul 5-15 ani, la care se adauga 28,6%
in intervalul 15-25 ani). Valoarea medie a vechimii totale in activitate este de 14,953
ani, cea maxima de 43 ani, iar deviatia standard de 10,073 ani.

Durata medie a vechimii in munca inainte de diagnosticare este de 10,3 ani
(cu un maxim de 38 ani), iar deviatia standard de 8,994 ani.

Durata medie a vechimii in munca dupa diagnosticare este de 4,506 ani (cu o
valoare maxima de 29 de ani), iar deviatia standard de 5,869 ani.

Aproximativ 85% dintre subiecti au avut incadrare in grad de handicap; n
ordinea frecventei se remarca gradul “grav” (40,3%, din care 22,1% cu asistent
personal si 18,2%, fara asistent personal), urmat de cel “accentuat” (40%). De notat
ca au existat subiecti (12,3%) la care a aparut o modificare a incadrarii in grad de
handicap, ca urmare a agravarii conditiilor initiale, respectiv, de la “accentuat” la
“grav, fara asistent personal” (7,9%) sau la “grav, cu asistent personal” (4,4%).

Varsta medie la incadrarea in grad de handicap este de 30,22 ani iar deviatia
standard de 15,458 ani.

Peste jumatate dintre subiecti (57,7%) a beneficiat de incadrare in grade de
invaliditate, care le confera statutul de pensionari de invaliditate. In urma
expertizarilor capacitati de munca, 28,1% au primit gradul Il de invaliditate (care
echivaleaza cu pierderea in totalitate sau in cea mai mare parte a capacitatii de
munca, dar cu pastrarea capacitatii de autoservire), iar 18,7% au fost incadrati in
gradul | (caruia ii corespunde pierderea in totalitate a capacitatii de munca, asociata
cu pierderea capacitatii de autoservire). in plus, existad subiecti a caror incadrare in
grad de invaliditate s-a modificat in timp, de la gradul Il la gradul | (7,4%), de la
gradul lll, la gradul Il (2,0%), sau de la gradul Il la gradul Ill (0,5%).

Fiind intrebati daca apreciaza ca ar mai putea presta o activitate salariata,
subiectii au prezentat urmatoarele raspunsuri: “da, ar mai putea lucra” (26,6%), “nu”
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(51,2%) (in timp ce 21,2% lucrau deja, iar 1% nu au raspuns). Prin urmare,
aproximativ jumatate dintre subiecti considera ca nu ar mai putea ocupa niciun loc de
munca, in timp ce un sfert dintre ei, care nu lucreaza, se declara dispusi sa se
implice in activitati profesionale.

Motivarea raspunsurilor pozitive {ine de ,atasamentul fata de munca”, de
,nevoia de socializare” sau de "nevoia de independenta economica”; subiectiii care
au raspuns negativ au apreciat ca nu mai pot munci din cauza ,neputintei”, a ,starii
de oboseald”, a ,starii precare de sanatate” sau a ,varstei inaintate”. Se remarca
faptul ca subiectii care considera ca nu mai pot lucra indica numai factori de ordin
personal, fara sa faca vreo referire la oferta de locuri de munca sau la caracteristicile
acestora. Aceste raspunsuri pot fi considerate un indiciul al victimizarii si al situarii pe
pozitia modelului individual de abordare a dizabilitatji.

Dintre cei care au apreciat ca ar exista un loc de munca potrivit, cei mai mulii
au mentionat ca acesta ar trebui sa fie fara efort, adaptat (accesibilizat), cu program
redus sau flexibil (permitand persoanei cu SM sa absenteze in cazul unor manifestari
serioase ale simptomelor). Au mai fost mentionate locurile de munca integrate
echipei, care sa permita preluarea de catre colegi a sarcinilor in momentele critice,
munca la domiciliu, care ar putea permite un ritm liber, in acord cu evolutia starii de
sanétate. In acelasi timp, exista si subiecti (6,4%) care considera c& ar putea ocupa
un loc de munca obignuit.

Cu toate ca subiectii sugereaza ca ar putea exista anumite locuri de munca
potrivite persoanelor cu SM, acestia mentioneaza o serie de obstacole pe care le
intalnesc in incercarile lor de angajare. Cel mai serios obstacol la angajare mentionat
de 39,4% dintre subiecti {ine de “lipsa de informatii privind SM la nivel de societate si
la angajatori; mentalitati, marginalizare” ; un alt obstacol, mentionat de 20,2% este
asociat “particularitatiior SM: mobilitate redusa, oboseala, impredictibilitate,
simptome”. La acestea se adauga “lipsa locurilor de munca (in general si pentru cei
cu SM, care necesita adaptare”, invocata de 9,4% dintre subiecti. Este interesant ca
mai exista un obstacol mentionat de 14,3% dintre respondenti, care este atribuit chiar
persoanelor cu SM: “comoditatea, lipsa vointei, jena, randamentul scazut, existenta
altor prioritati”.

Pentru sporirea sanselor de incadrare in munca, subiectii apreciaza ca ar fi
necesare demersuri pentru informare, mediatizare, pentru obtinerea intelegerii
angaijatorilor si pentru schimbarea mentalitatilor, atat la nivelul acestora, cat si la cel
general, al societatii. In plus, ar fi necesara crearea de locuri de munca adaptate
persoanelor cu SM (indeosebi sub aspectul flexibilitatii programului), precum si
implicarea statului, prin legislatie si prin acordarea de stimulente care sa incurajeze
incadrarea in munca a persoanelor cu SM.

Din cauza limitarilor determinate de SM, o treime dintre subiecti utilizeaza
dispozitive asistive (fotoliu rulant, baston, carje, cadru) pentru mobilitate si transport
in exteriorul cladirilor. Exista si persoane imobilizate la pat (3,4%), pentru care nici
astfel de dispozitive nu pot fi de ajutor. in mod asemanétor, din cauza SM, unii dintre

59



&

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIEI Fondul Social European Instrumente Structurale GUVERNUL ROMANIE!
MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI POSDRU 2007-2013 2007-2013 MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI
S| PROTECTIEI SOCIALE $I PROTECTIEI SOCIALE
'OSDRU OIRPOSDRU NORD-VEST

subiecti au afectata capacitatea de mobilitate in interiorul cladirilor, fiind nevoiti sa
utilizeze mijloace asistive.

Recunoasterea unui anumit grad de dependenta poate fi sugerata de nevoia
de ajutor pe care o exprima subiectjii. O parte dintre subiecti (35%) considera ca nu
ar avea nevoie de suport, ceea ce ar putea sa insemne ori ca efectele SM nu au
produs limitari serioase, ori ca respectivele persoane se afla in stadiul de negare a
dificultatilor, fiindu-le greu sa recunoasca gradul de dependenta. In acelasi timp, se
poate observa faptul ca aproape doua treimi dintre subiecti recunosc ca au nevoie de
ajutor. Principalele surse de la care este asteptat ajutorul sunt familia proprie si
asistentul personal; exista si subiecti care au apreciat ca modul cel mai potrivit in
care ar putea fi acordat ajutorul ar consta intr-un serviciu (public sau non-profit) la
care sa se poata face apel.

Mai exista asteptari privind ajutorul sub aspect financiar sau din perspectiva
implicarii statului.

Subiectii considera ca dificultatile cu care se confrunta din cauza SM ar putea
fi diminuate sau eliminate in primul rand prin tratament medical si prin proceduri de
recuperare; alte modalitati de aceasta factura ar consta in manifestarea intelegerii
din partea familiei si a societatii, precum si in combaterea marginalizarii. Au mai fost
mentionate cresterea veniturilor, implicarea statului, masurile de accesibilizare si de
creare de locuri de munca adaptate.
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PARTEA A lll-a: Politici sociale la nivel european si global
pentru persoanele cu SM si modele
comparative. Dinamica si evolutia lor in timp.

1. Politici ocupationale pentru personele cu SM si modele de buna
practica in lume: cazul UK

Modelele de bune practici in politici de ocupare pentru bolnavii de scleroza
multipla pot fi intalnite in programele initiate de UK, Danemarca Olanda, SUA care
au analizat nevoile ocupationale din perspectiva bolii si a particularitatilor individuale
a celor diagnosticati cu SM. Aici experienta specialigtiior in SM (terapeuti
ocupationali si consilieri in ocuparea fortei de munca a persoanelor cu handicap si cu
SM) s-a concretizat in identificarea practicilor actuale moderne folosite de
profesionigti in sprijinirea individuala- personalizata a incadrarii/reincadrarii fiecarei
persoane cu SM, bineinteles in limitele acceptate de stadiul evolutiei bolii. Acest
mecanism de sprijin si consiliere reprezinta un aspect cu semnificatie majora in
politicile ocupationale pentru toate persoanele cu dizabilitati.

In UK, aproximativ 100 000 de persoane au SM, iar din acestia, 44% care se
pensioneaza anticipat sunt afectati grav de SM. Conform cifrelor, scleroza multipla
costd societatea britanica aproximativ 2.3 milioane lire sterline. In raportul elaborat
de Work Foundation care analizeaza situatia pe piata muncii a persoanelor cu SM in
UK, este evidentiat faptul ca angajatorii trebuie doar sa urmeze cele mai bune
practici de angajare curente in cazul acestor persoane. Angajatorii trebuie sa ofere
ore flexibile de lucru, sa ajusteze locul de munca si sa plaseze angaijatii in activitati
potrivite pentru boala lor. In acelasi timp, acestia vor beneficia de sprijinul celorlalti
colegi de munca dar si al unor cadre medicale avizate. in UK, Serviciul National de
Sanatate a lansat un nou program pentru 2012-2013 (NHS Outcomes Framework
2012/13) in care incluziunea pe piata muncii a persoanelor care sufera de SM a
devenit un obiectiv major al politicilor ocupationale. Pentru incluziunea pe piata
muncii a persoanelor cu dizabilitati, in cadrul raportului se propune implementarea
unor politici care sa coordoneze si sa monitorizeze permanent atat comportamentul
celor cu SM dar si cel al angajatorilor, cadrelor medicale si decidentilor politici,
conform urmatoarei scheme:
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Figuranr. 1

In cazul pacientilor din SUA, aproximativ 90% dintre cei diagnosticati cu SM
au avut experiente in cdmpul muncii, iar 60% dintre ei inca lucrau in momentul in
care au primit acest diagnostic. In cazul americanilor, potrivit studiilor lui Frazer, doar
35 - 45% dintre americanii care au SM sunt activi pe piata muncii dupa
diagnosticare.? Dintre persoanele cu SM care nu lucreaza, 75% au renuntat la
slujbele lor voluntar, 80% cred ca ei detin abilitatea de a munci si 75% dintre indivizi
si-au exprimat dorinta de a se intoarce in campul muncii.®

Conform studiului realizat de L. J. Julian et al. (2008) cu sprijinul Comitetului
Nord- American de Cercetare a Sclerozei Multiple (NARCOMS), pe un esantion de
8.867 de pacienti pentru analiza transnationala si 8.122 pentru analiza longitudinala,
SM este asociatd cu rate ridicate de somaj.* Pacienti care manifesta simptomele
generale ale bolii au sanse scazute de a se angaja. De exemplu, oboseala,
disfunctionalitatile cognitive vizibile si performantele scazute la testele neuro-
psihologice reduc oportunitatile de angajare. Datorita faptului ca incidenta sclerozei

2 C. Fraser, O. Hadjimichael si T. Vollmer, “Predictors of adherence to Copaxone therapy in individuals
with relapsing-remitting multiple sclerosis”, J Neurosci Nurs. Oct;33(5), 2001, pp. 231-239.

3 Phillip D. Rumrill, Mary L. Hennessey si Steven W. Nissen, Employment issues and Multiple
Sclerosis, a doua editie, Demos Medical Publishing, Washington, 2008, pp. 20-21.

* L. J. Julian, L. Vella, D. Frankel, S.L. Minden, J.R. Oksenberg si D.C. Mohr, ,Employment in multiple
sclerosis. Exiting and re-entering the work force.”, J. Neurol, 255(9), 2008, pp. 1354-60.
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multiple in randul femeilor este mai ridicata, se poate deduce faptul ca acest
segment risca cel mai mult sa isi piarda locul de munca.

Comparativ cu unele tari europene, in cazul pacientilor din SUA, aproximativ
90% dintre cei diagnosticati cu SM au avut experiente in campul muncii, iar 60%
dintre ei inc& mai lucrau in momentul in care au primit acest diagnostic. In modelul
american, potrivit studiilor lui Frazer, doar 35- 45% dintre americanii care au SM
raman activi pe piata muncii dupa diagnosticare. Dintre persoanele cu SM care nu
lucreaza, 75% au renuntat la slujbele lor voluntar, 80% cred ca inca detin abilitatea
de a munci si 75% dintre indivizi si-au exprimat dorinfa de a se intoarce in campul
muncii.

In cazul Romaniei, conform datelor mentionate anterior, furnizate de raportul
Comisiei Europene, au fost inregistrate aproximativ 7 500 de persoane cu SM. La
nivel legislativ, exista numeroase legi, hotarari si decizii atat pentru pacientii cu SM
cat si pentru organizatii. In cadrul Ministerului Muncii, Familiei si Protectiei Sociale,
Directia Generala Protectia Persoanelor cu Handicap este responsabila sa
coordoneze la nivel central aceste activitati de promovare a drepturilor dar si de
elaborare de politici pentru a sprijini persoanele cu dizabilitati. In 2007, a fost emis un
decret, 894/2007, cu menirea de a promulga Legea privind aprobarea Ordonantei de
urgenta a Guvernului nr. 14/2007 pentru modificarea si completarea Legii 448/2006
privind protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap. Conform acestei
legi, art. 3, protectia si promovarea drepturilor persoanelor cu handicap se bazeaza
pe urmatoarele principii: “a) respectarea drepturilor si a libertatilor fundamentale ale
omului; b) prevenirea si combaterea discriminarii; c) egalizarea sanselor; d)
egalitatea de tratament in ceea ce priveste incadrarea in munca si ocuparea fortei de
munca e) solidaritatea sociala; f) responsabilizarea comunitatii; g) subsidiaritatea;
h) adaptarea societatii la persoana cu handicap; i) interesul persoanei cu handicap;
j) abordarea integrata; k) parteneriatul; I) libertatea optiunii si controlul sau decizia
asupra propriei vieti, a serviciilor si formelor de suport de care beneficiaza;
m) abordarea centrata pe persoana in furnizarea de servicii; n) protectie impotriva
neglijarii si abuzului; o) alegerea alternativei celei mai putin restrictive 1in
determinarea sprijinului si asistentei necesare; p) integrarea si incluziunea sociala
a persoanelor cu handicap, cu drepturi si obligatii egale ca toti ceilal{i membri
ai societatii”.”

Un alt act legislativ util de mentionat este Hotararea nr. 1175/2005, privind
aprobarea Strategiei nationale pentru protectia, integrarea si incluziunea
sociald a persoanelor cu handicap in perioada 2006-2013.° Aceasta strategie
este formulatd in baza principiilor mentionate anterior. in cadrul legislativ, sunt
specificate in mod concis drepturile angajatorului cat si cele ale angajatului.

Conform ANOFM, in luna noiembrie 2011, rata de somaj in Romania era de
7.3. Numérul de persoane care sunt capabile s34 munceasca este de 9150295.” Din

® Textul integral al legii poate fi acccesat prin urmatorul link:
http://www.smromania.ro/user_files/actualizare%20legi%202011/L%20448 2006.pdf

® Text disponibil la:
http://www.smromania.ro/ro/legislatie/pentru_organizatii/program_national_protectie/hg_1175/
" Date disponibile pe www.anofm.ro
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datele furnizate de Eurostat in 2008, in cazul Romaniei, din rata de angajare, cei
care nu sufera de vreo dizabilitate detin 31.0% mai mult decat cele care sufera de o
afectiune ce limiteaza munca.® Pentru a putea analiza comparativ aceasta problema,
datele furnizate de raportul Eurostat sunt vitale. Conform tabelului nr. 40 se poate
observa rata de angajare a persoanelor cu dizabilitati si a celor fara dizabilitati pentru
fiecare stat membru UE.

Tabelul nr. 40. Rata de angajare pentru persoanele cu dizabilitati si cele fara
dizabilitati.

Persoane fara dizabilitati (intre Persoane cu dizabilitati(intre 15-
15- 64 ani) 64 ani)

Barbati Femei Barbati Femei
Austria 81.48 61.9 59.38 45.07
Belgia 72.6 61.68 45.04 34.97
Bulgaria 74.26 61.13 41.13 30.54
Cipru 78.54 60.44 67.2 46.22
Cehia 79.84 61.12 44.27 32.8
Germania 76.37 64.88 54.48 46.2
Danemarca 78.48 73.17 55.67 43.36
Estonia 79.74 71.07 54.32 53.41
Spania 81.07 59.59 53.01 38.16
Finlanda 80.23 72.58 51.34 53.74
Grecia 77.79 52.26 44.94 28.55
Ungaria 69.78 54.17 32.92 26.12
Irelanda 72.58 60.4 39.41 30.45
Italia 73.36 49.07 56.22 34.99
Lituania 78.33 68.47 47.28 40.93
Luxembourg 78.09 57.03 63.16 48.51
Latvia 78.33 67.83 58.43 54.24
Olanda 79.69 68.43 51.07 43.88
Polania 72.02 56.15 36.67 29.5
Portugalia 77.22 65.84 55.05 46.63
Romania 74.55 54.41 32.49 26.51
Suedia 82.9 77.29 52.85 52.48
Slovenia 73.26 63.4 52.73 46.11
Slovacia 75.52 63.83 58.69 46.67
UK 83.89 73.8 49.92 46.87

Sursa: Eurostat 2008.

8 Raportul Eurostat este disponibil la urmatorul link:
http://www.iza.org/en/webcontent/publications/reports/report_pdfs/iza_report_29.pdf
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in cazul Romaniei, un exemplu de buna practica in asistenta sociald pentru
persoanele cu dizabilitati poate fi considerat cel din Cluj, initiat de Directia de
Asistenta Sociala, Serviciul Asistenta persoane cu nevoi speciale. Conform H.G. nr.
268/2007, Consiliul Local trebuie sa primeasca un raport semestrial in care sa fie
specificate date cu privire la activitatea asistentilor personali sau a persoanelor cu
handicap grav. Se precizeaza ca se va urmari “dinamica angajarii asistentilor
personali; modul in care se asigura inlocuirea asistentului personal pe perioada
concediului de odihna, in stransa legatura cu lipsa sau posibilitatea de dezvoltare a
centrelor de tip respiro; informatii privind numarul de asistenti personali instruitj;
numarul de controale efectuate si problemele sesizate”.

2. Prezentarea RAPORTULUI DE CERCETARE LA NIVELUL
EUROPEI DE EST

Studiul pe care il prezentam aici a fost realizat de o echipa de cercetatori
incepand cu anii 2005-2006 si a fost condus de Prof. Alan J Thompson, presedintele
organizatiei ,The Multiple Sclerosis International Federation” (MSIF) fondata in anul
1967, alaturi de Prof. Mario Battaglia, lan Douglas, Bernadette Porter si Paul
Rompani. Din Roménia au participat la elaborarea studiului Berha Mihaela si Dr.
Vasile Titus Mihai. Aceasta organizatie internationala are ca scop sa cerceteze si sa
prezinte situatia statistica a persoanelor bolnave de SM pe plan european si mondial.
MSIF se afla in prezent in peste 34 de tari, avand 9 membri asociati si 44 de
organizatii corespondente. Multiple—sclerosis—international-federation- Graficele sunt
valabile pentru anii 2006-2007.

Baza de date se afla la urmatoarea adresa de internet:

http://www.atlasofms.org/aboutus.aspx

Din datele furnizate de institutii europene abilitate, 45 % dintre tarile din
Europa de Est nu au un cadru legislativ care sa cuprinda prevederi care sa stimuleze
ocuparea fortei de munca a persoanelor cu scleroza multipla, sau care sa incurajeze
angajatorii pentru recrutarea acestora. Printre acestea se numara si Romania iar in
randul tarilor care au o astfel de legislatie sunt Belarus, Grecia, Serbia si Slovenia
(acestea reprezinta 25 % din totalul tarilor din Europa de Est).

Figura 2. SM prevazuta in legislatia muncii in Europa de Est
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Mu au furnizat date
30%

MU 45%

Poate un bolnav de scleroza multipla sa-si piarda locul de munca odata ce a
fost diagnosticat cu sclerozad multipla? In 45% dintre tarile Europei de Est raspunsul
la aceasta intrebare este afirmativ, iar in randul acestora se numara si Romania.

Figura 3. Poate o persoana cu SM sa-si piarda slujba din aceasta cauza in Europa
de Est?

MU au furnizat date

Da 45%

Figura de mai jos arata ca Romania se numara printre cele 8 tari (Turcia,
Bulgaria, Ungaria, Belarus, Slovacia, Macedonia, etc) din Europa de Est in care
bolnavii de scleroza multipla isi pot pierde locul de munca din pricina bolii, Tnsa in
Grecia, Serbia si Estonia situatia este diferita.

in Figura 4 este evidentiata distributia teritoriald a tarilor din Europa de Est in
care o persoana cu SM poate sa-si piarda slujba din cauza SM.
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Scleroza multipla este mentionata in legistatia referitoare la drepturile
persoanelor cu handicap in 35% din tarile Europei de Est.

Figura 5. SM mentionata in legislatia referitoare la persoanele cu handicap
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Testele RMN, teste de rezonanta magnetica nucleara a creierului si a maduvei
spinarii trebuie efectuate pentru a se confirma diagnosticul si pentru a-l ajuta pe
medic sa decida ce tratament este cel mai bun fiecarui pacient in parte. Mai mult de
90% dintre persoanele diagnosticate cu scleroza multipla au obtinut un rezultat
anormal al RMN-ului, iar pentru persoanele care prezinta deja aceasta maladie de o
perioada mai lunga de timp, testele de RMN sunt utile pentru a putea fi evidentiata o
evolutie a bolii.
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Romania, Grecia, Turcia, Ungaria, Bulgaria sunt tarile din Europa de Est in
care diagnosticarea bolnavilor de scleroza multipla se realizeaza prin intermediul
testelor de RMN.

Figura 6. RMN in Europa de Est
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MU au furnizat date

Figura anterioara afirma ca Romania este una dintre cele 15 tari din Europa
de Est care folosesc pentru diagnisticarea bolnavilor de scleroza multipla testul RMN.
Guvernul Romaniei sprijina financiar initiativele acestor teste pentru o anumita
categorie de bolnavi de sleroza multiplas totusi tara noastra se numara printre tarile
care nu au furnizat date referitoare la costurile guvernametale destinate testelor de
RMN. Tn tarile precum Turcia, Belarus, Bulgaria, Estonia, Ungaria Guvernul sprijina
financiar cu 100% testele de RMN pentru bolnavii de scleroza multipla.

Figura 7. Procentul din costul RMN acoperit de Guvern in Europa de Est
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in ceea ce priveste procesul ulterior diagnosticarii, Romania este una din cele
5 tari unde pacientul nu este informat cu privire la terapiile pentru care poate opta. in
alte tari precum Turcia, Bulgaria, Grecia, Serbia, Belarus pacientii cu scleroza
multipla primesc informatiji referitoare la modalitatile de interventie care le sunt puse
la dispozitie la nivel local si central.

Figura 8. Optiuni de terapie in Europa de Est
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MU au furnizat date

In Romania, pacientii diagnosticati cu sclerozd multipla nu beneficiaza de
consiliere postdiagnostic. Ceea ce este mai ingrijorator este faptul ca acest fenomen
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este frecvent intalnit in Europa de Est, Romania fiind una dintre cele 10 tari gasite in
aceasta situatie; doar in Belarus, Bulgaria, Slovenia, Bosnia-Hertegovina si
Macedonia se ofera consiliere persoanelor diagnosticate cu scleroza multipla.

Figura 9. Acordarea de consiliere in Europa de Est
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MU au furnizat date

Roménia se numara printre cele 3 tari in care pacientul diagnosticat cu
scleroza multipla nu primeste informare referitoare la boala. Mai mult de 60% din
tarile Europei de Est (Estonia, Bulgaria, Belarus, Grecia, Turcia, Croatia, etc.) ofera
prin intermediul sistemului de servicii socio-medicale pe care il detin informatii
referitoare la scleroza multipla in momentul diagnosticarii pacientilor.

Figura 10. Informarea pacientului referitor la ce este SM in Europa de Est
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Romania este una dintre cele 12 tari (precum Bulgaria, Ungaria, Croatia,
Bosnia-Hertegovina, Grecia, Turcia, etc.) ale Europei de Est care nu beneficiaza de
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cursuri si educatie destinate bolnavilor de scleroza multipla in momentul in care sunt
diagnosticati. Singurele tari in care astfel de cursuri sunt oferite sunt Slovenia,
Estonia si Belarus.

Figura 11. Cursuri si educatie in Europa de Est
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Datele furnizate de www.atlasofms.ro aratd ca Romania numara peste 10 000 de
bolnavi de scleroza multipla.

Figura 12. Numarul total de persoane cu SM in Europa de Est
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Riscul pentru scleroza multipla este de 1,9 — 3,1 ori mai mare la femei decéat
la barbati.

in Romania rata persoanelor diagnosticate cu sclerozé multipl&d din randul
femeilor este mai mare decat in randul barbatilor

Figura 13. Rata riscului de SM barbati / femei in Europa de est
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In Romania, existd incé o nevoie de cercetari suplimentare in viitor pentru a
dezvolta interventji eficiente care vizeaza sprijinirea persoanelor cu SM pentru
integrare/ramanere pe piata muncii. Cercetarea noastra indica faptul ca multe din
persoanele cu SM din esantionul nostru sunt vulnerabile de a deveni somere.

Studiile recente arata ca persoanele cu SM au o speranta de viata aproape
normala (Ebers 2001), insa, daca este luata in considerare varsta tanara la debutul
bolii, rezulta ca ele si familiile lor pot fi afectate de inactivitate (somaj) pe durata unor
indelungate perioade de timp, fapt ce le afecteaza grav calitatea vietii si ingrijirea
sanatatii.
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3. Solutii de crestere a ratei ocupationale
pentru persoanele cu SM: strategii de angajare si factori
stimulatori

Studiile efectuate in America de Nord arata ca factorii care influenteaza
abilitatea unei persoane cu SM sa ramana angajata sunt complecsi. Pierderea locului
de munca nu poate fi atribuita pur si simplu SM, ci mai degraba este o combinatie de
caracteristici ale bolii, ale locului de munca, ale factorilor sociali si demografici
(LaRocca et al 1985, Edgley et al 1991,Dyck si Jongbloed 2000, Roessler et al 2001,
Johnson et al 2004).

Pierderea locului de munca este asociata cu accentuarea handicapului,
masurata prin Scala de expansiune a bolii Kurtzke (EDSS) (Kurtzke 1983, Grima et
al 2000, O'Connor et al 2005, Pompei et al 2005). EDSS nu masoara oboseala,
oboseala in mod clar nefiind corelata cu nivelurile de handicap sau cu deteriorarea
individului (Schwid et al 2002); cu toate acestea, oboseala este un simptom comun,
care are un impact semnificativ asupra capacitatii cuiva de a lucra (Gulick et al 1989,
Dyck si Jongbloed 2000, Rumrill et al 2004). Roessler et al (2004) au constatat ca
gravitatea si persistenta simptomelor specifice pot fi influente mai puternice asupra
capacitatii de a pastra locuri de munca, decat persoanele cu handicapuri generale,
recunoscand ca unele simptome pot interfera cu performanta la locul de munca mai
mult decat altele. in plus, capacitatea unui individ de a gestiona simptomele sale pot
fi dependente de mediu, iar persoana poate avea dificultali in transferul de
competente in diferite situatii de zi cu zi (Roessler et al 2003).

O distributie a bolii pe gen arata ca barbatii cu SM sunt mai avantajati in
procesul selectiei de a fi angajati decat femeile (Beatty et al 1995). In schimb,
femeile, mai mult decat barbatii, au mai multe motive care nu sunt legate de SM
pentru incetarea muncii, cum ar fi sarcina, ingrijirea copilului sau alte responsabilitafj
casnice (Gulick et al 1989). Un nivel superior de educatie este asociat cu pastrarea
locului de munca (LaRocca et al 1985, Beatty et al 1995, Roessler et al 2001), posibil
deoarece locurile de munca necesitdnd calificari superioare sunt mult mai
susceptibile de a fi sedentare. Cu toate acestea, dificultatile cognitive pot avea un
impact mult mai negativ asupra oamenilor in astfel de locuri de munca, decét in cazul
celor ale caror locuri de munca nu necesita calificare sau presupun mai mult o
activitate manuala si nu intelectuala (Fraser et al 2003, Clemmons et al 2004).

Din nefericire, marea majoritate a persoanelor afectate de aceasta boala
devin, intr-o perioada mai scurta sau mai lunga de timp, dependente de cei din jur in
indeplinirea sarcinilor de zi cu zi, fiind nevoite sa renunte la locurile de munca si sa
se retraga din viata sociala. Bolnavii aflati in aceasta situatie sunt incadrati in general
in gradele ,grav” sau ,accentuat” de handicap si/sau in gradele | ori |l de invaliditate.

73



&

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIEI Fondul Social European Instrumente Structurale GUVERNUL ROMANIEI
MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI POSDRU 2007-2013 2007-2013 MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI
S| PROTECTIEI SOCIALE $I PROTECTIEI SOCIALE
'OSDRU OIRPOSDRU NORD-VEST

Astfel, consecintele bolii sunt multiple. Acestea pot imbraca forme cum ar fi de
exemplu: consecinte sociale — cresterea riscului de marginalizare a persoanelor
afectate de boala, constrangerea la a renunta la locul de munca avut, pierderea
stimei de sine si a statutului in cadrul familiei $i in comunitate, scaderea capacitatii
de adaptare, precum si cresterea gradului de dependenta.

Pentru vindecarea bolii, medicii considera ca nu a fost descoperit pana la
aceasta data nici un tratament care sa elimine total cauzele sau efectele distructive
asupra stilului de viata normal. Exista insa unele posibilitati de tratament care
contribuie la incetinirea evolutiei bolii. Este insa stiut ca tratamentul fiind foarte
costisitor, accesul devine tot mai restrictiv pentru persoanele fara resurse economice,
acestea fiind in final excluse de la o reabilitare a calitatii conditiilor de viata. Dupa
evidentele existente la Societatea de Scleroza Multipla din Romania, in Romania au
acces un numar foarte limitat de persoane (1200 din cei peste 10.000) din intreaga
tara, tratamentul fiind elitist din punctul de vedere al costurilor. Desi cheltuielile sunt
suportate de la bugetul de stat, ele sunt insuficiente pentru a acoperi o gama larga
de cerinte ale pacientilor si mai ales un tratament personalizat.

Cercetarile indica faptul ca persoanele cu SM sunt vulnerabile de a deveni
somere.

Un studiu recent din Spania- 2004, a constatat ca 71,3% dintre pacientii cu
SM progresiva si 65,8% dintre pacientii cu SM recurenta recidivanta erau someri
(Morales-Gonzales et al 2004).

Importanta angajarii se extinde dincolo de independenta financiara. Munca si
alte ocupatii semnificative ajuta la mentinerea efectelor pozitive asupra sanatatii si
bunastarii (Wilcock 1998, Yerxa 1998, Reynolds 2003, Waddell si Burton 2006).
Aceste aspecte pozitive ajung sa fie apreciate doar atunci cand persoanele se afla in
situatia de a nu mai putea sa lucreze si cand ele fac comparatii cu perioadele
anterioare in care erau active, constientizand pierderile pe care le-au suferit (Yerxa
1998). Persoanele cu SM au o speranta de viata aproape normala (Ebers 2001),
insa, daca este luata in considerare varsta tanara la debutul bolii, rezulta ca ele si
familiile lor pot fi afectate de inactivitate pe durata unor lungi perioade de timp.

in cazul Romaniei, persoanele cu dizabilitati devin pacienti constanti ai
serviciilor medicale. De regula, in Romaéania, bolnavii sunt simple persoane care
solicita ajutor medical prin servicii medicale si care beneficiaza de interventie de
specialitate, dar nimic mai mult. Comparativ cu alte tari in care acestia beneficiaza
atat de servicii spitalicesti, cat si de o gama larga de servicii extraspitalicesti,
accentul fiind pus pe cresterea continua a calitatii vietii celor afla{i in aceasta situatie
si @ membrilor familiilor acestora, la noi profilul nevoilor celor cu dizabilitati este redus
doar la ingrijirea medicala. Acest fapt scade mult posibilitatea lor de a-si recupera o
parte din capacitatile pierdute de integrare in viata de zi cu zi si mai ales de a-si
redobandi o autonomie economica si psihologica atat de necesara unui echilibru
comportamental.
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Actualmente, in Romania exista incercari de schimbare a politicii in domeniu,
cu mutarea accentului pe informarea persoanelor care intra in aceasta categorie, la
mai multe niveluri, dintre care amintim: cel medical, cel al serviciilor de care pot
beneficia si cel al protectiei drepturilor.

Un punct important de referinta consta in eliminarea discriminarii si
promovarea incluziunii persoanelor cu dizabilitafi, inclusiv a celor cu SM. Toate
aceste incercari de schimbare a situatiei au la baza munca derulata in ultimii ani de
catre institutiile publice in colaborare cu organizatiile non-guvernamentale in vederea
crearii unui sistem functional de servicii care sa conduca la rezolvarea cat mai multor
probleme cu care se confrunta persoanele afecate de boli cronice invalidante.

Oferirea acestor tipuri de servicii presupune lucrul in echipe multidisciplinare,
calitate in rezolvarea rolurilor atribuite si implicit o mai buna acoperire a problemelor.

Astfel, furnizarea acestor servicii va avea ca rezultat facilitarea accesului mai
multor persoane afectate de scleroza multipla la servicii de suport corespunzatoare.

Problema protectiei speciale a persoanelor afectate de scleroza multipla este
in Romania una complexa si se cere cu necesitate a fi analizata dintr-o perspectiva
multidimensionala. Chiar daca, in marea majoritate a cazurilor familile persoanelor
bolnave acorda suportul corespunzator, dupa cum se pricepe, acestea au nevoie Si
de ajutor specializat oferit de cadre specializate. Se pleaca de la premiza corecta ca
problematica celor cu SM este una complexa, depasind de cele mai multe ori sfera
de competenta a unei simple ingrijiri la nivel comunitar.

4. Politici de dezvoltare a practicilor de suport medical, familial,
ocupational, destinate persoanelor cu SM

In ceea ce priveste persoanele afectate de o boald cronicd, cum este si
scleroza multipla este nevoie de doua tipuri de suport: servicii medicale si servicii
sociale si de recuperare.

Marea majoritate a persoanelor afectate de scleroza multipla, in momentul de
fata se afla in ingrijirea familiilor. Acest aspect devine din ce in ce mai problematic si
se incearca rezolvarea situatiilor prin acel insotitor care este trimis in familie. Si
acestia sunt personae putin specializate, prost platite si constant amenintate de
riscurile taierilor bugetare. De cele mai multe ori, unii membri ai familiei bolnavului
renunta la unele activitati sau la locul de munca pentru a se ocupa de ingrijirea
persoanei bolnave. Acest lucru nu se poate realiza doar temporar deoarece scleroza
multipla este o boala cronica degenerativa iar membrii familiei sunt pusi in situatia de
a renunta la viata lor profesionala si personala. Acest proces presupune un stress
continuu care marcheaza viata si echilibrul familial si in special se regaseste in
comportamentul persoanei bolnave. Asistam astfel, la o deteriorare a starii de
sanatate a acesteia sau chiar o posibila degradare a valorilor morale din relatiile de
familie.
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in vederea cresterii calitatii vietii persoanelor bolnave cronic si a familiilor
acestora, aici referindu-ne la persoanele avand diagnosticul scleroza multipla si
implicit la familiile lor, politicile din domeniu trebuie sa puna accent pe: dezvoltarea
serviciilor de care sa beneficieze bolnavii dupa externarea din spitale; cresterea
calitatii acestor servicii; acordare de suport pentru dezvoltarea retelelor informale de
ingrijire (familie, vecini, prieteni); formarea de personal care sa presteze aceste
servicii; stabilirea sistemului de finantare pentru aceste servicii; facilitarea accesului
persoanelor afectate de boala la servicii; stimularea participarii/implicarii acestora in
aceste servicii.

Pentru a se putea realiza aceste obiective este important a se dezvolta
concomitent si o infrastructura corespunzatoare, necesara sustinerii retelei de servicii
pentru cei afectati de boala. Implicarea societatii civile, a tuturor actorilor comunitari,
a factorilor decizionali si nu in ultimul rand dezvoltarea unei retele durabile privind
voluntariatul in sfera serviciilor de asistenta socialad este un imperativ al schimbarilor
necesare din politicile sociale pentru persoanele cu dizabilitati si SM .

5. Necesitatea unei politici sociale de incluziune pentru
persoane cu dizabilitati.

Desi in lume existd preocupari constante pentru pentru modificari majore,
structurale in asistenta sociala a persoanelor cu dizabilitati dar si in eliminarea
practicilor discriminatorii care mai persista la nivelul prejudecatilor culturale, s-a facut
foarte putin in crearea unei noi culturi privind dizabilitatea si boala la nivelul relatiilor
interpersonale. Eliminarea surselor din planul unor structuri psiho-sociale profunde
ca atitudini de sustinere a fenomenului de marginalizare solicita eforturi conjugate
institutionale si individuale de diagnoza si preventie. Presupune si o refea comunitara
activa de suport formata din toti actorii comunitari (institutii publice, organizatii
private, ONG-uri, indivizi/persoane particulare etc.). In acelasi timp, un proces de
integrare eficient al acestui segment nu se poate realiza prin desprinderea lui de
problemele generale ale familiei si mediului social de viata. in fapt, politicile sociale
pentru protectia familiei ( din care persoanele cu dizabilitati fac parte), se refera la
totalitatea initiativelor, proiectelor, activitatilor si programelor, specializate,
structurate, dezvoltate de catre institutile publice de stat, organizatii non-
guvernamentale, voluntare si private, orientate sistematic catre modificarea situatiei
membrilor familiei, in vederea crearii unei bunastarii corespunzatoare/ unei viefi
decente. Totodata, politica sociala pentru familie nu poate fi desprinsa de politica
sociala globala, avandu-se in vedere ca mecanismele de distribuire si redistribuire a
resurselor existente intr-un domeniu sectorial pentru obtinerea bunastarii lui depind
de resursele colectivitatii la un moment dat. Acestea, la randul lor, trebuie gandite
echilibrat la nivel global si articulate intr-o logica a prioritatilor nevoilor sociale.
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Persoanele cu dizabilitati amplifica cerintele familiei atat sub aspect material —
economic cét si sub aspect emotional-afectiv, educational-formativ dar si medical
suportiv. Bunastarea oricarei societati depinde de gradul de educatie si profilul
social-moral al persoanelor, de starea sanatatii lor, de posibilitatile lor reale de
integrare intr-o societate moderna. De aceea, aceste grupuri sociale cu risc n
dezvoltarea lor psiho-sociala sunt indreptatite sa aiba o protectie suplimentara fata
de alte grupuri. Acestia nu pot avea o viata independenta, autosuficienta intrucat ei
nu-si pot asigura, prin efort propriu, conditile de baza necesare vietii lor. Pe o
perioada de timp, acestia sunt dependenti de familie, de colectivitate, de toti cei din
jur, care apar ca sustinatori ai actiunilor lor. in principal, familia este in primul rand
cea care le poate oferi un mediu pozitiv, suportiv de viata, stimulativ pentru
dezvoltarea lor personald. Ea poate raspunde, daca i se ofera conditii Si resurse
normale la toate cerintele lor de tip integrativ: educatie, asistenta medicala, asistenta
sociala, eliminarea oricarui tratament inadecvat in familie, eliminarea abuzurilor de
orice fel din familie sau colectivitate etc. Familia reprezinta in toate societatile actuale
o unitate sociala fundamentala cu funciii esentiale nu numai in producerea si
formarea noii generatii dar si in suportul vietii ei individuale. Familia reprezinta in
fapt, cadrul optim de cregtere, dezvoltare si protejare a membrilor ei, asigurand astfel
realizarea personala a fiecaruia, educatia si integrarea sociala in viata comunitatii.
De asemenea, ea ofera resursa sociala cea mai importanta in suportul indivizilor, mai
ales in momentele critice ale vietii lor. Cercetatorii arata ca in perioadele de stres
social si economic exista o tendinta naturala de intarire a familiei ca nucleu de
rezistenta la riscurile moderne de tot felul, tocmai datorita functiilor ei de suport
social. Solidaritatea intragenerationala si intergenerationala din cadrul familiei largite
creste in aceste perioade foarte mult.

Factorii de risc pentru familie in perioada actuala vizeaza deteriorarea severa
a standardului de viata a famililor cu persoane cu dizabilitati datorita conditiilor
economice de austeritate. Scaderea rapida a veniturilor reale si explozia somajului
au produs o deteriorare dramatica a standardului de viata a familiei in dificultate.
Scaderea resurselor economice ale populatiei prezinta un grad ridicat de insecuritate
economica si sociala, cu implicatii asupra stabilitatii morale, psihologice a familiei.

Procesul rapid de degradare a valorilor familiei moderne se concretizeaza intr-
o proportie ridicatad la familile sarace si cu probleme. Scaderea responsabilitatii
asumate fata de familie este un factor important al scaderii coeziunii familiale, al
cresterii divortialitatii si al alterarii capacitatii sale de a-si mobiliza eforturile in
vederea asigurarii bunastarii comune.

Se poate identifica astfel si in aceasta sfera, sub presiunea crizei social-
economice, o anumita eroziune a responsabilitati familiei faia de persoanele
dependente de ajutor. Acest fenomen poate fi intélnit mai ales in segmentele
populatiei atinse de o saracie severa, fara sperante de iesire din ea. in conditiile
comprimarii severe a resurselor financiare, familia reprezinta un factor stabilizator,
cea mai eficienta forma de viata. De aceea, o politica sociala integrata, de suport
eficient pentru persoane cu dizabilitati trebuie sa porneasca de la o intelegere clara a
multiplelor cerinte/necesitati cu care familia se confrunta zilnic. Raspunsul in planul
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serviciilor de sprijin trebuie sa fie plasat in mediul lui normal de viata, in familie si
comunitate. Necesitatile familiei, care vizeaza aspecte din cele mai diferite, resurse
economice, echilibrul emotional-afectiv. al membrilor sai, valori morale si
comportamentale, conditii adecvate pentru educatie, pentru realizare socio-culturala
si participare civica etc. sunt de tip integrativ. Toate aceste cerinte se presupun
reciproc $i se realizeaza armonios cand primesc un raspuns societal echilibrat de tip
pozitiv din partea familiei si a mediului de viatd extins. Lipsa unor conditii socio-
economice si culturale de viata care blocheaza satisfacerea lor normala duce la
tensiuni intrafamiliale/comunitare, la frustrari succesive in plan individual, la dificultati
care, nesolutionate la timp, transforma familia normala intr-una vulnerabil3,
impingand-o treptat in situatii de marginalizare. Riscul se transfera automat asupra
persoanelor cu probleme dezavantajate avand in vedere statutul lor aparte in familie,
ca persoane inca dependente care nu se pot proteja singure. Supraprotectia ce
trebuie acordata acestora nu are insa in vedere numai aspectul material, economic.
Aceasta vizeaza si un mediu protectiv de natura afectiv-emotionala care sa-i
fereasca de efectele proceselor de dezorganizare sociala de tip distructiv—
dezagregant precum explozia insecuritatii mediului de viata (in care persoanele
dezavantajate cad primii victima), de abuzurile de tot felul din partea celorlalti —
exploatare economica, financiara etc. O familie in disolutie creste enorm riscurile
personale ale persoanelor cu dizabilitati, multiplica nevoia de ajutor social gi, ceea ce
este de asemenea foarte important pentru politica sociala, are o capacitate redusa
de utilizare eficienta a suportului social oferit de colectivitate. Mai mult, riscul utilizarii
inadecvate a acestui suport este foarte ridicat. Pentru politica sociala, intarirea
familiei reprezinta o preconditie esentiala: pe de o parte, ea micsoreaza cantitatea de
probleme sociale pe care colectivitatea este obligata sa le solutioneze, iar pe de alta
parte maximizeaza capacitatea de absorbtie constructiva si eficienta a suportului
social. In fapt, sprijinul pentru familie reprezintd cadrul organic pentru orice politicd
sociala de incluziune pentru cei cu dizabilitati. Sustinerea familiei este mijlocul cel
mai eficace de a oferi conditii normale de viata tuturor membrilor ei. De aceea, orice
societate moderna, indiferent de programul politic de guvernare, are in forme si
grade diferite strategii politice, masuri concrete si planuri de actiuni pentru
implementarea unui suport universal centrat pe nevoile complexe ale familiei. Acest
suport vizeaza diminuarea sau eliminarea in timp a surselor multiple de risc de
marginalizare in comunitate si familie. Aceste surse ale excluziunii sociale primesc
un raspuns punctual-concret de sustinere in planul politicilor de protectie a
persoanelor cu dizabilitati prin acces la oportunitati cu semnificatie majora pentru
viata profesionala, acces pe piata muncii, acces la o locuinta decenta, la educatie, la
servicii de sanatate si suport medical, la sprijin moral individual, la participare civica
si politica, la protectie impotriva diferitelor forme de abuzuri, (masuri de preventie,
consiliere, terapie individualizata etc.).

O politica sociala eficienta pentru familia in dificultate incepe cu necesitatea
de identificare a situatiilor de risc pentru membrii ei (pe baza unei abordari
structurate de tip integrat a nevoilor cu care se confrunta). Totodata aceasta face o
analiza clara a surselor generatoare de marginalizare pentru familie si membrii sai.
Pe baza unei diagnoze corecte a starii inregistrate, se ierarhizeaza apoi
nevoile/problemele familiei in functie de semnificatia lor pentru fiecare grup de
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beneficiari in parte, raportat la cerintele unei vieti decente. Nevoile concrete specifice
fiecarui beneficiar vor primi un raspuns corespunzator in planul serviciilor de ajutor
social centrate pe interventie si schimbare in acord cu prioritatile fixate. Dezvoltarea
unor mecanisme de organizare, coordonare si control la nivel national privind formele
active de suport pentru cei cu dizabilitati vor ajuta factorii decizionali in protectie si
asistentd sociald la nivel judetean, local, comunitar s& le implementeze rapid. in
acest sens o politica sociala coerenta poate stabili in mod rational etapele procesului
de descentralizare a serviciilor de suport {indnd seama de cerintele de dezvoltare
diferentiate pe regiuni si localitati, vor fi precizate responsabilitati clare ce revin
factorilor de decizie la toate nivelurile. Ea coreleaza prioritatile de actiune cu
metodologii concrete si instrumente specifice de implementare a formelor de suport
care sa asigure realismul si eficienta lor practica.

Politicile sociale integrate pentru familie apar ca o parte esentiala ale
incluziunii sociale. Ele ofera o perspectiva dinamica asupra solutionarii problemelor
cu care se confrunta familia in sfere diferite ale vielii sociale: economica,
educationala, ocupationala, de locuire, de sanatate, politica, civica, morala etc.
Politicile sociale de incluziune au aparut dupa anii 80, in contextul promovarii de
catre UE a unor strategii antidiscriminatorii pentru persoane si grupuri marginalizate.
Reducerea formelor de excluziune sociala devine un obiectiv principal al programelor
sociale de dezvoltare carora li se acorda o parte substantiala a fondurilor sociale
europene.

Se realizeaza astfel trecerea de la analiza centrata pe venituri sau cheltuieli la
o analiza multi-dimensionala a dezavantajelor si cauzelor care genereaza fenomenul
excluziunii pentru cei cu risc de marginalizare. In cadrul politicilor de incluziune se
schimba perspectiva statica de abordare a nevoilor si cauzelor care le-au generat cu
una dinamica a mecanismelor acestui proces. Viziunea integrata a unei astfel de
analize accentueaza recunoagterea importantei contextului situational de viata bio-
psiho-socio-cultural al beneficiarului:

“Excluziunea trebuie definita in termeni de incapacitate/ esec de integrare a
unei persoane sau grup in unul sau mai multe (sub)sisteme dintre urmétoarele patru:

1. sistemul democratic si legal, care presupune integrare civica
2. piata muncii, care promoveaza integrare economica

3. sistemul statului bunéstarii, care asigura acces la servicii sociale, respectiv
integrare sociala

4. sistemul familiei $i comunitétii, care promoveaza integrarea interpersonala
(relatii interpersonale suportive)

Exclugii sunt ,grupuri intregi de persoane care se gasesc, partial sau total, in
afara campului efectiv de aplicare a drepturilor omului” (Consiliul Europei, 1994)

Abordarea fenomenelor disfunctionale ale vietii, din perspectiva excluziunii
sociale nu aduce doar o noutate teoretica-conceptuala, ci ea are un impact major in
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practica actiunii sociale orientate spre eliminarea surselor/mecanismelor sociale de
deprivare (propune o noua viziune sociologica a analizei ordinii, egalitatii si structurii
sociale). Politicile de incluziune sociala elimina pericolul fragmentarii politicilor sociale
si propune orientarea catre o societate moderna, comprehensiva, incluziva si
consolidarea acesteia ca entitate distincta, coeziva si legitima pentru grupuri i
indivizi, indiferent de caracteristicile lor personale si de apartenenta. Aparitia unor
cerinfe societale noi asociate cu multiple riscuri pentru familie solicita solutji
punctuale in sfera politicilor centrate pe reducerea excluziunii de pe piata muncii, de
la educatie, de la locuinta, de la servicii de sanatate, culturale, de la asigurari de
sanatate etc.

In Romania postdecembrista, stabilirea diagnozei celor cu dizabilititi in
programele politice nu s-a realizat pe o baza corecta, cu argumente ale cunoasterii
stiintifice dupa modelul clasic amintit. Analiza fragmentara a unor efecte speciale
legate de marginalizarea lor, desprinse de o politica generala de suport pentru familie
in contextul nevoilor largi sociale complexe nu a putut oferi solutii eficiente de
integrare normala a acestora nici macar pe termen scurt, cu atat mai putin pe termen
mediu si lung. Directionarea unor mecanisme de suport in sine, fara a {ine seama de
cauzele multiple care au generat marginalizarea/excluziunea lor sociala si fara o
corelare a acestora cu masurile ce se impun in cadrul unei politici sociale de
incluziune pentru toate grupurile in dificultate, risca sa ramana o simpla promisiune
ideologica, de cele mai multe ori electorala, contraproductiva pentru finalitatea
sistemului de asistenta si protectie sociala. Aceasta, intrucat un obiectiv major al
asistentei sociale de tip profesionist este modalitatea de refacere in timp a
capacitatilor de independenta a tuturor categoriilor de beneficiari de ajutor social. Or,
simpla comanda politica de raspuns la situatiile de criza a unor grupuri/indivizi in
dificultate, prin stingerea in graba a posibilelor explozii sociale in regim de urgenta,
nu reprezinta decat actiuni pripite, pompieristice fara sustenabilitate in planul
schimbarilor comportamentale, economice, politice si culturale. Asemenea actiuni
sunt lipsite total de mecanisme proprii specializate de preventie a cauzelor care
conduc la marginalizare. Se cunoaste ca preventia este mai putin costisitoare decat
tratarea si recuperarea efectelor. De aceea, pentru eficienta interventiei in situatii de
criza este absolut necesara armonizarea oricarei masuri de integrare sociala,
indiferent de tipul acesteia, cu un pachet mai larg de actiuni de suport si schimbare
sociala controlata, orientata spre eliminarea si prevenirea surselor generatoare de
excluziune. Aceasta va asigura in acelasi timp un echilibru functional al strategiilor de
socializare si integrare normala in familie si comunitate a tuturor celor in dificultate. O
asemenea cerinta de abordare in politicile sociale de incluziune deriva din caracterul
integrat, complex, interdependent al nevoilor.

Adeseori, fragmentarea si autonomizarea problemelor sociale, cu raspunsuri
inguste, desprinse de profilul integrat al nevoilor individului/grupului, centrate doar pe
un singur aspect al dificultatilor considerat ca urgenta, duce la disfunctii majore in
cooperarea programelor de sprijin, la risipa de bani si resurse umane calificate.
Totodata se limiteaza oportunitatile de integrare a tuturor categoriilor de beneficiari
de ajutor social, solutionandu-se prin presiuni si masuri urgente doar problemele
unora in defavoarea celorlalii. Se creeaza astfel distorsiuni in sistem, tensiuni
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artificiale, chiar conflicte intre cei defavorizati, se descalifica formele de suport social,
se adancesc inegalitatile dintre beneficiari. De asemenea se poate ajunge la un grav
dezechilibru al resurselor financiare si umane utilizate in sistemul de asistenta
sociala, la o pierdere de timp in procesul de interventie si schimbare, iar in final la
ineficienta actiunilor sociale.

Politicile sociale de integrare pentru cei cu risc de marginalizare iau in calcul
atat indicatorii de normalizare a vietii lor cat si cei ai suportului de prevenire a
surselor multiple de discriminare directa si indirecta. Folosirea lor drept cadru de
referinta pentru evaluarea situatiei persoanelor cu dizabilitati au starnit numeroase
dezbateri teoretice si propuneri de modele practice de interventie atat in plan national
cat si international.

Dezbaterile politice privind programele sociale de suport nu s-au concentrat
suficient nici pe diagnoza, nici pe interventie, nici pe preventie. Ele au fost mai
degraba un instrument de competitie neloiald in practica organizatiilor, fara efecte
majore Tn transformarea mediului social de viata al persoanelor cu dizabilitati. Agsa se
face ca de multe ori persoane cu dizabilitati nu au beneficiat de un mediu prietenos,
stimulativ, flexibil la cerintele lor de dezvoltare. Acest fapt a condus la un sindrom al
neputintei celor marcati de dizabilitate sau boald in practica asistentei si protectiei
sociale a includerii lor normale in comunitate.

S-a observat rapid ca acea persoana cu handicap supraprotejata intr-o forma
nespecializata, devine apoi lipsita de suport/orientare, o persoana vulnerabila la
factorii de mediu, fragila la amenintarile sociale ale societati moderne. Deseori
capacitatea de recuperare este slaba iar integrarea in comunitate nu se mai poate
realiza. Acest tip de protectie apare mai degraba ca o forma de dependenta. El se
intoarce in fapt impotriva durabilitatii constructiei sistemului de asistenta sociala,
subminandu-i rezultatele si eficienta lui in timp. Multi cercetatori au semnalat ca in
politicile de asistenta si protectie a persoanelor cu dizabilitati si boala a dominat
deseori 0 abordare “prezenteista”, fara a se gandi masuri protective pentru viitorul
celor cu risc de marginalizare.

In ultimii patru ani, au aparut in UE strategii si practici antidiscriminatorii dupa
varsta, sex, etnie, religie, gen etc. ca cerinfe majore ale unei politici sociale de
incluziune Aceste norme se extind si asupra protectiei persoanelor cu dizabilitati

Absenta insa a unor masuratori exacte de tip stiintific, necesara diagnozei
problemelor sociale poate impiedica procesul autorizat de interventie sociala centrat
pe schimbarea comportamentului in comunitate fatd de cei cu dizabilitati. Totodata
se pot amana actiunile de tip preventiv mult mai eficiente si mai putin costisitoare
social decat cele de terapie si socializare. Acest fapt explica amanarea unei politici
speciale focalizata pe nevoie gi mentine subdezvoltarea unor servicii sociale de
asistent{a sociala corespunzatoare. De asemenea nu exista suficiente date privind
accesul celor in dificultate Tn special, la servicii sociale de calitate: asistenta sociala,
sanatate, participare civica, politica si culturala.
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Nu sunt indicatori pe baza carora sa obtinem date sistematice privind riscurile
multiple ce pot duce la forme diferite de abuzuri asupra persoanelor cu dizabilitati
atat in familie cat si in afara ei. Nu sunt date privind numarul exact al specialigtilor
absorbiti de institutiile, organizatiile care se ocupa de persoane in dificultate. Studiul
de fata insista asupra necesitatii elaborarii unor indicatori specializati de incluziune
sociala proprii persoanelor cu dizabilitati. Aceasta intrucéat deficitul de date statistice,
de analize serioase, consistente stiintific referitoare la anumite domenii de viata, pot
avea un impact puternic negativ atat la nivelul congtiintei colective, neacordandu-se
importanta/atentia cuvenita acestor tipuri de probleme in comunitate, cat si la nivelul
politicilor decizionale de incluziune sociala a celor cu dizabilitati.

Lipsa unor preocupari sistematice privind incluziunea sociala a persoanelor cu
handicap s-a reflectat si in planul multor cercetari comandate de factorii de decizie si
preluate apoi ca modele de expertiza pentru politici in domeniu. Aceste cercetari, in
fapt, au ramas doar in faza identificarii problemelor, fara a merge mai departe la
diagnoza lor atat de necesara pentru o actiune eficienta. Astfel de cercetari s-au
dovedit a fi ,analize” de suprafata, fara ecou in modele practice de interventie,
schimbare si integrare sociala a grupului tinta. Actiunile si strategiile
antidiscriminatorii referitoare la cei cu risc ridicat de marginalizare ar trebui sa se
impuna ca preocupari majore constante atat in sfera politicului prin efort al factorilor
de decizie cat si in cea a actorilor comunitari si a specialistilor, a comunitatji
academice pentru a li se conferi coerenta si eficacitate in aplicabilitatea lor practica.

in Romania, dupa Revolutia din Decembrie, accentul pus in cercetari empirice
si analize stiintifice pe cunoasterea problemelor celor cu risc de excluziune nu a fost
de natura a atrage atentja factorilor de decizie asupra importantei politicilor de suport
in solutionarea problemelor lor. Nu au fost gandite interventii imediate in favoarea
familiilor, institutiilor care sa stopeze multiplicarea riscurilor zilnice. Confruntarea
zilnica cu efectele nedorite ale neintegrarii in comunitate, familie si institutii au socat
populatia care asista neputincioasa la disfunctii majore si fenomene disruptive la
nivel social, comunitar si familial. Numerosi cercetatori au atentionat asupra riscurilor
de marginalizare a celor in dificultate, care pot deveni explozive, alarmante social
prin ignorarea lor teoretica sau prin lipsa de interventie specializata. Astfel,
normalitatea vietii cotidiene este perturbata de tensiunile si conflictele ce se
inmultesc iar consecintele lor conduc la multiple disfunctii psihologice, sociale si
culturale greu de solutionat in timp. Tn acest sens se impune o cunoastere clara a
problematicii celor cu dizabilitati ca rezultat al unei abordari pluri si interdisciplinare.
Aceasta va putea stabili o diagnoza clara a situatiei lor in vederea stabilirii unui plan
de actiune centrat pe structura si profilul nevoii. Complexitatea dezvoltarii
personalitatii si comportamentului la acestia corelata cu o problematica sociala —
economica si culturala proprie bolii, necesita specialisti in domeniul stiintelor sociale
si umane care sa ofere o imagine clara a contextului bio-psiho-socio-cultural de viata
in care ei se dezvolta. Relatia dintre cei in dificultate si mediul lor de viata este una
cruciala pentru intelegerea nevoilor si pentru solutii eficiente in planul rezolvarii lor.
De aceea, “sfaturile” si asa zisele “modele de viata pe baza experientei comune”, pot
fi deseori contraproductive pentru schimbarea si integrarea lor in comunitate.
Pseudoanalistii si pseudopsihologii care dau retete de integrare a celor in dificultate
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la nivelul simfului comun, cel mai adesea prin intermediul televizorului, preluand
fragmente din viata lor, desprinse din contextul situational concret, risca sa
denatureze diagnosticul pus si sa conduca actiunea de recuperare/preventie pe cai
gresite. Posibilele scenarii care pot sa apara vizavi de viata acestora venite din
perspectiva nespecialigtilor printr-o simplificare grosolana, nepermisa a complexitatii
legaturilor dintre acestia si mediul lui de viata reprezintd un act iresponsabil fata de
solutionarea corecta a nevoilor lor. Ele se inscriu in cadrul unor tipare/sabloane
comune, lipsite de forta unei analize teoretico-stiintifice lipsite de finalitate practica.
Problema care se ridica aici nu consta in eroarea analizei si dezbaterilor sterile fara
finalitate dar mai ales in orientarea catre solutii utopice, total nepotrivite cerintelor-
nevoilor acestor persoane. Se pierd astfel in timp, resurse financiare, energie umana
si efort social, mergandu-se pe principiul Tncercarii si erorii specific unei cunoasteri
comune, cotidiene. Astfel, rezolvarea problemelor este amanata peste limita
acceptata de fragilitatea bolii, a varstei, ajungédndu-se adesea la situatii dramatice.

Pe baza cercetarilor existente, putine la numar, se poate aprecia ca exista un
deficit major in sfera cooperarii interministeriale in domeniul protectiei si asistentei
sociale in general, a persoanelor marginalizate, cu dizabilitati, in special.

Sistemul legislativ in asistenta sociala este un indicator important al cadrului
juridic ce reglementeaza masurile active centrate pe suport calificat pentru
persoane/grupuri in dificultate precum si formele concrete de sprijin la un moment
dat. Romania a adoptat un sistem complex de legi si norme de aplicare privind
necesitatea dezvoltarii sistemului de servicii in asistenta sociala pentru persoanele in
dificultate. Din punct de vedere al cadrului legislativ, sistemul de protectie si asistenta
sociala in Romania se situeaza la nivelul cerintelor unor standarde moderne, cu
posibilitati multiple de reglementare a modalitatilor de ajutor specializat cu
modificarile ce i-au fost aduse in timp. Uneori insa se poate observa ca exista
neconcordante ale actiunilor la nivelul familiei si comunitatii stipulate in legislatia
secundara specifica centrata pe segmente in dificultate cu aspectele generale
propuse de Legea cadru a asisten{ei sociale. Aceste neconcordante legislative sunt
de natura a bloca implementarea legilor specifice. Partea insa cea mai putin
avansata a legislatiei In domeniu, cu numeroase goluri ramane cea referitoare la
metodologia concreta de implementare a legilor care presupune nominalizarea
formelor concrete de sprijin in asistenta sociala precum si resursele umane calificate
care sa le sustina. Din acest punct de vedere nu face exceptie nici legislatia privind
protectia i asistenta sociala a celor cu SM si boli rare, in special.

Tindnd seama de complexitatea fenomenului discriminarii raportat la sfere
diferite ale vietii si diversitatea indivizilor, grupurilor cu probleme, multe solutii trebuie
sa fie de tip extra-juridic. Ele vizeaza in principal atitudinea comunitatii si
constientizarea ei cu problemele majore ce apar in societatea moderna, dezvoltarea
unor mecanisme de parteneriat si retele de solidaritate in familie si comunitate,
acceptarea diversitatii culturale si individuale, inlaturarea barierelor culturale ce {in de
prejudecati si mentalitati discriminatorii. Acestea sunt de fapt elemente necesare de
schimbare pozitiva in comunitate catre modele culturale centrate pe toleranta,
acceptarea celuilalt, deschiderea catre cooperare in gasirea unor solutii pragmatice,
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utilizarea medierii si negocierii conflictelor in comunitate, familie, institutii, flexibilitate
la schimbare sociala si individuala, adoptarea unor tehnici nediscriminatorii de
dezvoltare comunitara, accentuarea egalitatii de sanse in relatiile sociale formale cat
si in cele interpersonale.

6. Persoane cu risc de marginalizare: diagnoza, interventie
si schimbare sociala

a. Profilul si structura nevoilor

Inexistenta unei diagnoze clare a nevoii de asistenta sociala are drept
consecinta incapacitatea stabilirii explicite a prioritatilor, extrem de importanta in
conditiile de limitare severa a resurselor disponibile beneficiarilor si imposibilitatea
unei interventii sigure de tip specializat.

Furnizarea suportului specializat celor care traverseaza perioade de criza si
dezvoltarea mecanismelor specifice fiecaruia de refacere a capacitatilor proprii de
recuperare si reintegrare normala este un proces anevoios, greu de realizat spontan.

in cadrul diagnozei nevoilor de asistentd sociald se vor estima totodats si
erorile ce apar in sistem privind non-incluziunea sau supra-incluziunea acelora
pentru forme anumite de suport. Mai precis se va stabili proportia celor aflati in
nevoie care nu beneficiaza de ajutor in asistenta sociala desi se califica prin lege, si
proportia celor care nu fac obiectul legitim al unui suport de asistenta sociala, dar
care primesc respectivele beneficii, datoritd erorilor in functionarea sistemului. in
timp, pot sa apara efecte perverse generate de formele specifice de ajutor de
asistenta sociala care pot induce dependenta de suport. Un sprijin calificat va stimula
efecte pozitive ale ajutoarelor sociale prin activizarea eforturilor proprii ale
persoanelor/ famililor comunitatilor in dificultate, iesirea din situatia de nevoie de
ajutor social, cresterea oportunitatilor de acces catre integrare si autonomie. Un
astfel de rationament fundat pe cunoasterea profunda a realitatilor sociale la noi va
trebui sa ia in calcul si costurile diferitelor forme de asistentd sociala si eficienta
schimbarii prin analiza raportului cost/beneficiu.

Problema care apare aici nu este legata numai de acuratetea cunoasterii
situatiei si oferirea unei diagnoze clare de catre specialisti ci de modul in care ele
sunt receptate de factorii decidenti la timp, pentru a primi un raspuns de sprijin
calificat persoanele aflate in dificultate.

Principalele aspecte problematice, cu semnificatie majora pentru integrare,
incluziune sociala a celor cu dizabilitati pot fi grupate in cateva categorii. Acestea se
refera in principal la: motivatia pentru formarea profesionala, la integrarea pe
piata muncii in sistemul occupational, la relatiile dintre sexe in cuplu si
natalitatea in familia tanara, la participarea celor in dificultate la viata
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comunitatii etc. Pe langa aceste probleme care, oricum, nu sunt nici pe departe
saturate de tipologia amintita, ele fiind intr-o dinamica continua in functie de contextul
situational de viata foarte schimbator, apar altele noi aduse de criza cu care
persoanele in dificultate se confrunta in societatea moderna. Aceste probleme fac
obiectul unei diagnoze speciale si a unor actiuni specifice centrate punctual pe
tulburari comportamentale datorate factorilor de natura fiziologica, psihica, emotional-
afectiva, economica. Aceste disfunctii comportamentale duc adesea de la patologii
minore ca deficit de atentie, de concentrare, la stari de nervozitate si stress crescut la
schimbari majore ce vizeaza abuzul/dependenta de alcool, drog, sex, pornografie,
mancare (bulimie), televizor, computer, jocuri de noroc etc., pana la forme
accentuate de agresivitate si chiar violenta in familie si comunitate.

in contextul globalizarii, acceptarea diversitatii culturale prin flexibilitate si
deschidere la interculturalitate elimina prejudecatile legate de diferentieri regionale,
zonale, locale care pot duce la frustrari, tensiuni si chiar conflicte deschise. In acest
caz se impun cu necesitate actiuni orientate preventiv spre eliminarea intolerantei,
violentei, agresivitatii, prin forme adecvate de educatie, consiliere, cunoastere si
informare mai ales la persoanele care au un risc ridicat de vulnerabilitate. Accesul
acestora la mijloacele de comunicare in masa poate fi o cale corecta de cunoastere
a problemelor lor numai daca situatiile de viata prezentate sunt realizate pe baza
unui discurs specializat, profesionist, inteligibil, rezultat al unui proces de analiza
teoretico-gtiintifica, expus publicului larg doar de catre specialisti in domeniu.

7. Solutii pragmatice pentru integrarea celor cu risc de
marginalizare

La nivel national nu exista inca un sistem de responsabilitati coerent si unitar
in domeniul asistentei sociale pentru toate categoriile de beneficiari. Asumarea unor
responsabilitati clar structurate si unitare de catre un organism guvernamental, (firesc
ar fi cel al MMSSF) a fost blocata de o dezvoltare rapida si de multiplicarea
numeroaselor organisme independente sau semi-independente de acesta. Patternul
dezvoltarii fragmentare a politicilor de suport pentru familie a generat deseori un
vacuum de coordonare, autoritate si raspundere institufionala. Dispersia
responsabilitatilor factorilor de decizie la nivel national, judetean si local a generat in
asistenta sociala actiuni cu eficienta scazuta si costuri ridicate pentru persoanele in
nevoie.

Sistemul de finantare pentru asistenta sociala a fost si este si el fragmentat pe
programe marunte fara a se tine seama de obiectivele globale si de distributia
diferentiata pe zone geografice, in functie de profilul nevoilor. Identificarea, distributia
si definirea corecta a prioritatilor de finantare este limitata de existenta unui
ansamblu legislativ neunitar, incoerent, generator de disfunctionalitati majore in sfera

85



&

UNIUNEA EUROPEANA GUVERNUL ROMANIEI Fondul Social European Instrumente Structurale GUVERNUL ROMANIEI
MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI POSDRU 2007-2013 2007-2013 MINISTERUL MUNCII, FAMILIEI
S| PROTECTIEI SOCIALE $I PROTECTIEI SOCIALE
'OSDRU OIRPOSDRU NORD-VEST

asistentei sociale, mai ales in cea a serviciilor specializate etc. in ciuda faptului ca au
fost consumate resurse financiare imense venite atat din interior cat si din exterior,
am asistat la rezultate reduse ale programelor de asisten{a sociala pentru unele
segmente ale populatiei, cum ar fi si cel cu SM. Aceste programe in loc sa coopereze
intre ele, au intrat in competitie pentru resursele limitate, producand blocaje majore
neasteptate la nivel institutional.

Resursele financiare, pe langa insuficienta lor cronica, au fost si inca sunt inalt
fluctuante. Mai mult, resursele financiare existente au fost ineficient utilizate.
Ineficienta lor provine din reorganizarile continue care consuma neproductiv
resursele, din dublarea si suprapunerea activitatilor, din coruptia, deturnarea
fondurilor greu de controlat. Sistemul de asistenta sociala tinde sa monitorizeze doar
aplicarea regulilor si procedurilor administrativ formulate manifestand o capacitate
redusa de evaluare a performantelor effective obtinute prin programe.

Propuneri pragmatice:

Pornind de la speranta ca in viitor vom asista si la o relansare economica —
conditie de altfel esentiala a politicilor active de suport pentru familie si membrii sai
— formularea unor directii de actiune cu repere clare in procesul de schimbare
sociala devine o necesitate pentru protectia persoanelor cu dizabilitati si a celor cu
SM. Cateva din ele vor fi mentionate aici:

» Dezvoltarea unui sistem public de servicii de asistenta sociala si medicala
centrata pe colectivitatile de persoane in dificultate cu accent special pe
acces la piata muncii, la educatie, la locuinta, la participare civica si
culturala.

* Programe de sustinere a familiei in cadru comunitar, mai ales a celor care au
persoane cu dizabilitati. Trecerea treptata de la serviciile oferite in institutii (si
acestea insuficiente si uneori de calitate redusa) la servicii_de asistenta
sociala oferite in comunitate (centre de zi, case sociale, centre ocupationale
si de terapie etc) sau in familie/ la domiciliu;

» |Intensificarea promovarii valorilor familiei si in mod special asupra celor
referitoare la responsabilitatea fatd de persoane cu handicap, tineri si adulti;

= Dezvoltarea in curricula gcolara a unor teme centrate pe valorile familiei si a
suportului dat de aceasta n situatii limita, de risc;

» Lansarea unui ciclu tematic in mass-media centrate pe familie ca unitate
integrata de probleme multiple si responsabilitatea fata de unitatea ei;

» Sustinerea si difuzarea initiativelor autoritatilor locale de a marca festiv
evenimentele esentiale ale vietii de familie, mai ales a celor cu probleme
speciale: casatorii, botezuri,zile de nastere, refacerea capacitatilor de
autonomie economica, pentru a le reda stima de sine si increderea in cei din
jur etc.;

» Sustinerea economica a famililor cu grad ridicat de saracie care au in
intretinere si persoane cu handicap sau boli cronice;

* Promovarea unor programe comunitare de sustinere a initiativelor ce vin din
partea persoanelor cu dizabilitati;

= Asigurarea accesului la locuinte adecvate familiilor cu persoane cu handicap;
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» |dentificarea modalitatilor prin care familiile care au persoane cu dizabilitati in
intretinere locuiesc in conditii improprii, pot fi ajutate sa obtina o locuinta
adecvata;

= Dezvoltarea unor servicii specializate de asistenta sociala adresate familiilor
care nu-si exercita responsabilitatea fata de cei vulnerabili din familie;

» Lansarea de programe de educatie sanitara dar si social-culturala a
populatiei;

» Folosirea asistentilor sociali in probleme de prevenire si recuperare a
persoanelor cu handicap — consilieri personali, terapeuti ocupationali,
consilieri pe asistenta sociala educativ-scolara;

» Dezvoltarea serviciilor de consiliere gi psihoterapie la nivelul familiei si
comunitatii;

» Introducerea in scoli a cabinetelor de asistentd sociala scolara care sa
urmareasca formarea tinerilor in spiritul antidiscriminarii si tolerantei fata de
persoanele cu handicap.

Strategia viitoare de dezvoltare privind configuratia sistemului de asistenta
sociala va trebui sa tina seama de urmatoarele tendinte:

» Introducerea de noi programe in sprijinul familiei cu probleme grave ca o
continuare fireasca a celor existente si nu independente de ele;

» Reconsiderarea si amplificarea unor programe, ca de exemplu ajutorul social
ocazional si dezvoltarea unei metodologii clare privind venitul minim garantat
cerut de profilul nevoilor persoanelor cu handicap ;

» Dezvoltarea rapida a programelor de dezvoltare comunitara care vor crea
parteneriate locale care sa intareasca rolul societatii civile;

» Extinderea rapida a serviciilor de asistenta sociala de tip profesionist, mai
ales prin focalizarea lor pe familie, pe dizabilitate si rolul comunitatii in
raspunsuri specializate: servicii de asistenta sociala in familie si in
comunitate;

= Asigurarea formarii specialistilor, a perfectionarii lor profesionale continue i
a absorbtiei lor de catre sistemul public sanitar, social, cultural;

= Stabilirea standardelor minime de calitate a serviciilor de asistenta sociala
pentru persoane cu handicap;

» Promovarea unui sistem integrat de servicii_de asistenta sociala, intrucat
actualul sistem, in ciuda ultimelor evolutii pozitive, inca este fragmentat,
haotic dezvoltat si total insuficient pentru nevoile actuale;

» Strateqii de recuperare si incluziune sociala: terapii, servicii de tip comunitar
distribuite uniform, constant asigurate de specialisti, cu costuri adecvate
recuperarii_si_reintegrarii_sociale prin formarea unor deprinderi de viata
autonome etc.;

= Dezvoltarea unor programe de cercetare stiintifica la nivel national si local, in
vederea cunoasterii si intelegerii problemelor bio-psiho-socio-economice si
culturale in randul actorilor comunitari dar si a membirilor familiei;

= Sprijin pentru persoanele cu dizabilitati din institutii;

» Protectia persoanelor cu handicap din comunitati sarace, din minoritatea
roma;
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= Protectia tinerilor cu dizabilitati si gasirea solutiilor de recuperare si
normalizare

= Monitorizarea si__evaluarea rezultatelor serviciilor pentru persoane in
dificultate, dizabilitati, boli, riscuri;

= Elaborarea pentru asistentii sociali a unui ghid de munca cu persoane cu boli
rare, cu persoane cu SM

= Utilizarea nalt eficienta a resurselor financiare modeste, pentru oferirea unui
cadru de viata echilibrat, favorabil dezvoltarii personale si a formarii unor noi
atitudini, valori pentru generatiile tinere fata de handicap.

Intr-o oarecare mésura, sistemul actual de protectie a familiei si copilului isi
are sursele in stilul centralizat al statului socialist si post-socialist. Noile schimbari
administrativ-istitutionale au fortat inevitabil regandirea intregului sistem de
asistenta sociala in directia descentralizarii. Aceasta cercetare in sistemul actual de
protectie a celor cu dizabilitati poate fi privitda si ca o oportunitate deosebit de
fructuoasa pentru promovarea unei reorganizari a serviciilor de asistenta sociala pe
problematica handicapului in conformitate cu principiile dezvoltate in experienta
europeana si mondiala. Ca rezultat al multor initiative si programe europene, logica
organizationala a sistemului actual privind dizabilitatea si boala vor putea in timp sa
fie inlocuite de o alta mentalitate care sa sustina modificari fundamentale ale
comportamentului social si al suportului pentru persoane vulnerabile la risc.

De aceea poate, multi analisti compara finalitatea umana a serviciilor de
asistenta sociala de tip preventiv si recuperatoriu cu “arta de a ajuta individul sa
foloseasca mediul lui de viata in satisfacerea propriilor lui necesitati”. Prin aceasta i
se ofera oportunitati de a deveni demn si increzator in capacitatile lui personale,
indiferent de conditia lui fizica si psihica la un moment dat.
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