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NOTA

Denumirile utilizate si prezentarea materialelor din aceasta publicatie nu implica exprimarea vreunei opinii din
partea Secretariatului Natiunilor Unite privind statutul juridic al oricarei tari, teritoriu, oras sau zona, sau al
autoritatilor si nici privind limitarea frontierelor sau hotarelor.

Simbolurile documentelor Natiunilor Unite sunt formate din litere majuscule in combinatie cu figuri. Mentiunea
unei astfel de figuri inseamna referire la un document al Natiunilor Unite.

Prezentul raport nu a fost oficial editat.
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PREFATA

Oficiul Tnaltului Comisar al Natiunilor Unite pentru Drepturile Omului (OHCHR) — Oficiul
Natiunilor Unite pentru Drepturile Omului — a solicitat efectuarea prezentului studiu
privind drepturile umane ale copiilor cu spina bifida din Republica Moldova reiesind, in
esenta, din doua considerente:

n primul rand, este evident c& e in interes public de a examina impactul coruptiei asupra
drepturilor omului Tn Republica Moldova. Coruptia este pe larg perceputa de publicul
din Republica Moldova drept una dintre cele mai mari provocari in calea progresului
tarii.! Cu toate acestea, coruptia este un fenomen perceput sau presupus in practic
toate sferele vietii in Republica Moldova — in sectorul justitiei, in diverse domenii
ale administratiei, precum si in principalele domenii ale serviciilor sociale. Astfel, nu
este clar cum, din punct de vedere metodologic, de a initia documentarea impactului
coruptiei in vederea sprijinirii proceselor ce urmeaza sa-i puna capat.

Din resursele noastre modeste, OHCHR a facut o ncercare de a articula un raspuns
posibil din perspectiva drepturilor umane: noi am incercat sa documentam un domeniu
in care atingerile aduse drepturilor umane sunt cele mai urgente. Netratata sau tratata
in modul necorespunzator, spina bifida duce copiii la moarte extrem de dureroasa. Jan
Jafab, reprezentatul regional pentru Europa a Oficiului Tnaltului Comisar al Natiunilor
Unite pentru Drepturile Omului, Tnsusi medic, a comentat referitor la tratamentul
nepotrivit al spinei bifide: ,,Nu este o moarte rapida, ci una lenta si dureroasa — cu un
cap enorm, orbire care se agraveaza pe parcursul lunilor sau anilor si durere teribila.
Este, probabil, cea mai chinuitoare moarte care poate fi prevenita din cele care exista”.

n Republica Moldova au existat alegatii persistente plauzibile precum cd coruptia este
un factor cheie in prevenirea accesului copiilor cu spina bifida la operatia chirurgicala de
inserare a unui ,,sunt” — un drenaj al lichidului spinal —in cursul zilelor si saptamanilor
cheie cand interventia este necesara pentru a preveni hidrocefalia, umflarea capului
si moartea dureroasa descrisa de Jan Jarab. Prezentul raport are scopul de a contribui
la eforturile anti-coruptie ale Republicii Moldova prin investigarea acestor alegatii si
prezentarea constatarilor facute de Oficiu in acest sens.

Al doilea motiv care a stat la baza cercetarii noastre se refera la atentia sporita acordata
subiectelor de stigmatizare in contextul drepturilor omului. Sistemul international
al drepturilor omului a dedicat din ce in ce mai multa atentie rolului stigmatizarii in
impulsionarea abuzurilor drepturilor umane.? Problema stigmatizarii in calitate de

1 in 2014, Republica Moldova s-a clasat pe locul 103 din 175 de tiri in plan global si a obtinut scorul de
35 din 100 in cadrul Indicelui global de Perceptie a Coruptiei publicat anual de Transparency International
(vezi: http://www.transparency.org/country/#MDA). Tn 2012, Moldova s-a clasat pe locul 94 conform
dateloraceluiasiindice. Raportorul Special al ONU privind Drepturile Omului si Saracie Extrema Magdalena
Sepulveda a declarat recent cu referire la Republica Moldova: ,Coruptia este un obstacol major in
reducerea saraciei, deoarece acesta impiedica cresterea economica si descurajeaza investitiile straine.
Mai important, coruptia are un impact devastator asupra celor mai saraci oameni din societate, deoarece
aceasta distorsioneaza politicile publice si deviaza resursele care ar putea fi investite in infrastructura si
serviciile publice care sunt elemente esentiale ale strategiilor de eradicare a saraciei”.
(A/HRC/26/28/Add.2)

2 Raportul Raportorului Special al Natiunilor Unite privind tortura si alte tratamente sau pedepse cu
cruzime, inumane sau degradante, Juan E. Méndez, 1 februarie 2013, A/HRC/22/53.
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fenomen social se regaseste considerabil in cadrul legal intr-un sir de domenii si in
special in interdictia discriminarii. Exista obligatiuni recunoscute din ce in ce mai mult
pe plan international privind luarea masurilor pozitive de a pune capat tuturor formelor
de stigmatizare, in special acelor care intensifica abuzurile asupra drepturilor omului.

in Republica Moldova exist3 alegatii ca netratarea sau tratamentul inadecvat al copiilor
cu spina bifida isi are radacinile in parerile preconcepute ale personalului medical,
asistentilor sociali si publicului larg, ca unele vieti sunt mai pretioase decat altele si
ca intr-adevar unele vieti nici nu merita sa fie traite. Daca astfel de pareri intr-adevar
influenteaza tratamentul, atunci ele contrazic fundamental legislatia internationala si
cu certitudine esenta propriu-zisa a ideii drepturilor omului. Astfel de atitudini sunt
afiliate cu miscarea eugenie, care, printre altele, a avut o influenta semnificativa asupra
avantului Nazismului si programelor de eutanasiere la care nazistii si aliatii lor supuneau
persoanele cu dizabilitati. Ne-am propus sa examinam daca si in ce masura e cazul cand
astfel de pareri influenteaza medicina in Republica Moldova.

Prezentul studiu are, in primul rand, necesitate empirica avand in vedere subiectul
abordat. Pentru a desfasura prezentul studiu, Oficiul a analizat informatia disponibila
privind legislatia, politicile si practica in Republica Moldova care se refera la prevenirea,
tratamentul si ameliorarea spinei bifide si hidrocefaliei. Familiile copiilor cu spina bifida
au fost intervievate in detaliu in vederea documentarii experientelor lor. Organizatia
Mondiala a Sanatatii (OMS) a analizat proiectul raportului si a prezentat comentarii,
ceea ce a fost foarte util. Un sir de persoane nu a fost disponibile pentru intervievare
in cadrul prezentului studiu, in special copiii care au murit in dureri in institutii unde au
fost plasati de familii, ca urmare a unei combinatii de stigmatizare si presiuni. Vocile lor
nu vor mai fi auzite.

Prezentul studiu nu este, inevitabil, ultimul cuvant rostit despre aceste subiecte —
nici despre prevenire si tratamentul copiilor cu spina bifida, nici despre coruptia din
sectorul sanatatii, si nici despre drepturile persoanelor cu dizabilitati. Unica intentie
a prezentului studiu modest este de a continua eforturile Republicii Moldova de
reformare a sectorului de ingrijire a sanatatii, efectuate in baza respectarii drepturilor
omului, precum si de a continua aspiratiile sale de promova reformele ca parte a familiei
democrate europene.
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Datele statistice privind numarul copiilor cu spina bifida in Republica Moldova nu par

sa reflecte cu acuratete numarul copiilor, care din simpla probabilitate statistica, au
sansele sa se nasca cu spina bifida anual in Moldova.

Cat priveste prevenirea, in timp ce noile politici de fortificare a fainii cu acid folic sunt
binevenite, acestea nu asigura deocamdata ca intregul volum de faina va fi fortificat.
La acest moment, fdina si painea fortificata nu sunt usor accesibile. Se presupune ca
aplicarea universala incepand cu anul 2015 este un moment cheie in prevenirea spinei
bifide. Monitorizarea in acest sens este incurajata in mod deosebit. Totodata, acoperirea
cu suplimente de vitamine cu acid folic nu ajunge la toate sau nici chiar la cele mai
multe femei care se afla intr-o perioada cruciala premergatoare sarcinii. Asadar, mai e
nevoie de un volum considerabil de munca pentru a asigura ca toata populatia primeste
acid folic prin intermediul produselor alimentare fortificate in conformitate cu cele mai
bune practici internationale.

Cat priveste tratamentul, desi acesta pare sa se fi imbunatatit comparativ cu practicile
de doua decenii in urma, marturiile parintilor copiilor cu spina bifida indica consecvent
ca indiferenta sau ignoranta din partea personalului medical, coruptia sub forma de
solicitare de plati informale, precum si atitudinile stereotipizate negative continue ca
,unele vieti nu merita trdite” — bazate pe stigma fata de copiii si familiile respective —
continua sa duca la aceea ca copiii care au nevoie de operatii pentru implant de sunt nu
le primesc la timp. Ca urmare, copiii continua sa fie amenintati de decese dureroase,
desi acestea pot fi prevenite. Desi, conform estimarilor a unor experti din domeniu,
circa 130 de copii se nasc anual in Republica Moldova cu defecte de tub neural, in
cercetare s-a reusit doar identificarea a 24 de operatii de suntare primare facute in
Republica Moldova Tn 2013 in cadrul institutiei medicale de profil. Nu este clar cum
ramane cu restul circa 100 de copii care se nasc anual cu spina bifida in Republica
Moldova. Cercetarea a identificat indicatori substantiali ai faptului ca zeci de copii anual
nu primesc acces in perioada urgenta la o operatie de suntare.

Cat priveste ingrijirea paliativa, in 2010 a fost emis Standardul national privind ingrijirea
paliativa, care descrie clar principiile cheie, criteriile si tipurile de servicii disponibile
la nivel de stat. Cu toate acestea, referitor la persoanele care au facut hidrocefalie, nu
pare ca toate persoanele care necesita astfel de ingrijire beneficiaza de ea, si asta, cel
putin partial, ca urmare a unui nivel sporit de stigma fata de persoanele cu dizabilitati.

Cercetareaadocumentat stereotipurile siatitudinile negative, inclusiv printre personalul
medical, inclusiv opinii privind faptul ca spina bifida apare in familiile ,needucate” si ca
tratarea spinei bifide este o risipd a resurselor statului. In pofida barierelor evidente
pentru ingrijire eficienta, unii profesionisti din medicina care au fost intervievati au
acuzat parintii de problemele copiilor cu spina bifida.

Stigma si rusinea dau nastere cazurilor de violenta in familie, deoarece sotii acuza
sotiile pentru ca nasc ,,copii nesanatosi”. Prezentul efort de a realiza cercetarea s-a mai
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INTRODUCERE SI
CONTEXTUL GENERAL

»Sunt sigurd cd dacd ni s-ar fi oferit ghidare bund de specialisti si apoi s-ar fi facut
operatia, acum as fi avut o fiicd normald. Nu stiam nimic despre hidrocefalie si
nimeni din spitalul nostru local nu mi-a explicat vreodatd ce trebuie de facut si
cine ne poate ajuta”. —dna O.C., mama unui copil cu spind bifida si hidrocefalie

»Statul arunca o multime de bani pe aceastd problema”. - doctor A.P. — chirurg

,E o tdndrad iresponsabild fard educatie normald si fard un loc de munca. Are
un copil cu dizabilitate, de aceea nu trebuie sa facd prea multd gdlagie despre
problemele ei personale”. — dna L.R. — lucrdtor social.

Prezentul raport este rezultatul unei cercetari de date si fapte a situatiei copiilor cu
spind bifida din Republica Moldova. Oficiul Tnaltului Comisar al Natiunilor Unite pentru
Drepturile Omului (OHCHR) a efectuat cercetarea legislatiei, politicilor si practicilor,
a intervievat experti cheie din Moldova si internationali in acest domeniu, inclusiv
directori si personal medical in contact cu cazurile de spina bifida, precum si peste 20 de
familii care cresc copii cu spina bifida in Republica Moldova. Cercetarea s-a desfasurat
in perioada aprilie-septembrie 2014. Prezentul raport a mai fost prezentat expertilor
cheie Tn medicina si domeniul juridic, inclusiv Organizatiei Mondiale a Sanatatii (OMS),
pentru analiza si comentarii suplimentare la subiectele abordate.

Nu se cunoaste de ce exact spina bifida apare cu o prevalenta aproximativa de 1-2 cazuri
la 1000 de nasteri in toata lumea. Aceasta prevalenta poate sa varieze de la o regiune la
alta, indicatorul mediu in EUROCAT? fiind de 0,28-1,72 la 1000 de nasteri.* Spina bifida
este un defect congenital care se dezvolta in coloana vertebrala a copilului. Aceasta
apare la a 24-26 zi dupa ce femeia ramane insarcinata. Oasele coloanei vertebrale ale
copilului nu se concresc deasupra maduvei spinarii (tubului nervos central). Partea
maduvei spinarii, amplasata sub aceste oase ar putea sa fie formata anormal sau chiar
traumatizata. Pe spatele copilului va exista o0 zona moale si neprotejata. Aceasta zona
poate fi acoperita cu piele sau, mai des intalnit, poate fi o rana deschisa care sa hernieze
prin piele ca un sac de culoare intunecata. Acest sac este acoperit de un strat foarte fin
de piele prin care ar putea sa se prelinga lichid din maduva spinarii si creier.

In Republica Moldova nu s-au mai efectuat vreodatd studii separate referitor la
probleme de drepturi umane cu care se confrunta copiii cu spina bifida. Asadar, nu era
clar ce se intampla cu un copil nascut cu spina bifida, unde si cum astfel de copii sunt

3 EUROCAT — Urmdrirea europeand a anomaliilor congenitale — centru de colaborare a Organizatiei
Mondiale a Sanatatii, conceput in 1974

4 Manualul “AVI-lea Conferinta Regionala Zilele Neonatologiei Moldave. Patologia malformativa neonatala”,
in redactia Prof. Dr. Maria Stamatin si Prof. Dr. Petru Stratulat, 27-30 iunie 2013, Sectia: Monitorizarea
malformatiilor congenitale la populatia Republicii Moldova”

tEr L B N R

diagnosticati si tratati (sau daca sunt diagnosticati si tratati) si daca drepturile umane
ale acestora sunt pe deplin respectate.®

Anual, Tn Moldova se nasc circa 40000 copiii. Conform datelor Biroului National de
Statistica, circa 1300 din acestia au o dizabilitate confirmata.®

Centrul National de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica ,Natalia Gheorghiu” a raportat
despre prevalenta spinei bifide in Republica Moldova pentru perioada 2008-2013 si
anume: in anul 2008 spina bifida a fost depistatd doar in 4 cazuri de nastere, in 2009 -5
copii s-au nascut cu spina bifida, in 2010-9,1n 2011 -13,in 2012 — 12 copii, si, conform
evidentei oficiale, 12 copiii s-au nascut cu spina bifida si Tn anul 2013’. Se pare, ca
din datele prezentate mai sus, numarul cazurilor de spina bifida s-a marit substantial.
Nu este clar daca aceasta este crestere de fapt a numarului de cazuri sau daca nivelul
anterior redus de raportare a fost rectificat.

Unii experti de baza din Moldova au mentionat in cursul prezentei cercetari ca evident
sunt mai multe cazuri de spina bifida care, din considerente necunoscute, nu sunt
reflectate in datele oficiale. Ei au estimat ca in Moldova sunt circa 130 de cazuri de
spina bifida anual®.

Unii doctori si parinti au declarat Tn cadrul cercetarii ca rata mortalitatii in randul copiilor
cu spina bifida este, dupa parerea lor, foarte Tnalta. Unii au presupus ca cazurile sunt
ascunse din raportarea oficiala.

Se pare ca multi experti nationali atrag atentie identificarii grupurilor potentiale de
risc Tn randul tinerelor, dezvolta servicii de screening in perioada dinaintea conceperii
si perioada pre-natala, consolideaza eforturi de sensibilizare privind riscurile posibile
in caz de sarcini neplanificate si altele. Totusi, chiar azi, mai putina atentie se atrage
asigurarii disponibilitatii universale a produselor alimentare imbogatite cu acid folic.
Tmbogétirea cu acid folic, de reguld a fiinii, este considerata in general cel mai eficient
mod de a preveni spina bifida.

in Republica Moldova, cu suportul UNICEF® unele fabrici de panificatie au inceput
fortificarea unor feluri de faina cu acid folic si fier incepand cu 2013 - politica aprobata

5 Interesul sporit fatd de subiectul cercetat a fost sugerat de experienta impartasita de Asociatia Romana de
Spina Bifida si Hidrocefalie (RASBH), organizatie care a asistat astfel de copii timp de peste 10 ani, oferind
operatii complicate in colaborare cu specialisti de frunte in chirurgie neurologica din Romania. Experienta
a demonstrat ca pana in 2004 copiii cu spina bifida nu erau operati si in 90% dezvoltau hidrocefalie ca
complicatie si ca urmare, marea majoritate a acestor copii au murit in orbire, febra si durere. Tncepand cu
anul 2004 peste 1200 de sunturi au fost donate copiilor cu spina bifida si hidrocefalie si acest fapt a facut
posibild salvarea acestor vieti.

http://statbank.statistica.md/pxweb/Dialog/Saveshow.asp

Datele statistice oficiale sunt oferite de Centrul National de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica “Natalia
Gheorghiu” in numarul mediu al cazurilor de spina bifida la 1000 de nasteri pentru perioada 2008-2013
— numarul total al cazurilor de spina bifida oficial identificate a fost calculat in baza numarului la o mie,
conform datelor oficiale. Dna Natalia Cojusneanu, Vice - Director al Centrului a confirmat cifrele incluse in
prezentul studiu drept corecte.

8 Trei experti competenti din domeniu au ajuns independent la aceeasi estimare a circa 130 de cazuri de
spina bifida anual, care pot fi asteptate tinand cont de dimensiunile tarii si practica instabila a fortificarii
produselor de panificatie cu acid folic. Un al patrulea expert intervievat a specificat ca incidenta anuala a
spinei bifide in Moldova ar putea fi si mai nalta decat 130 de cazuri pe an in Moldova.

9  UNICEF — Fondul ONU pentru Copii — ofera asistenta umanitara si de dezvoltare pe termen lung copiilor si
mamelor din tarile in curs de dezvoltare.
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prevede ca acest proces va fi implementat la nivel national in trei etape. Legea nr.171 din
19.03.2012 cu privire la Luarea masurilor pentru reducerea afectiunilor determinate de
deficienta de fier si acid folic'® prevede: ,Toata faina de grau produsa local sau importata,
destinata utilizarii in industria alimentara si intreprinderile de alimentatie publica va fi de
acum incolo fortificata cu acid folic si fier in trei etape: 1) din 1 decembrie 2013 va continua
fortificarea fainii produse de agentii economici care beneficiaza de suportul UNICEF; 2)
din 1 martie 2014, faina produsa de agentii economici nationali volumul de producere
a careia depaseste 150 de tone pe luna trebuie fortificata; 3) din 1 ianuarie 2015 toata
faina produsa local si importata va fi imbogétita cu acid folic si fier”. In 2016 Ministerul
Sanatatii urmeaza sa evalueze impactul fortificarii fainii asupra sanatatii populatiei.

Tn momentul actual, fiina si painea fortificatd nu sunt usor accesibile in Republica
Moldova. Se anticipa ca fortificarea universala incepand 2015 este un moment cheie in
prevenirea spinei bifide. Monitorizarea in acest sens este indeosebi incurajata.

Tncepand cu anul 2008, tratamentul copiilor cu defecte ale tubului neural — inclusiv
spina bifida — s-a desfasurat in Republica Moldova conform Protocolului Clinic standard
care este elaborat de o comisie de profil al expertilor si doctorilor la nivel national,
aprobat de Ministerul Sanatatii si actualizat o data la 3 ani. Protocolul este accesibil
doar profesionistilor in sanatate care se ocupa de tratamentul si reabilitarea copiilor
cu malformatii congenitale. Nu este clar de ce Protocolul nu este un document public.

Tn conformitate cu politica existentd, copiii cu dizabilitati se pot bucura de tot sprijinul
medical din cadrul institutiei medicale care este in totalitate asigurat din fondurile
asigurarilor medicale, conform prevederilor Legii cu privire la asigurari nr.1585 din
27.02.1998.'* Dreptul la cel maiinalt standard de ingrijire a sanatatii si reabilitare pentru
copiii cu dizabilitati este clar specificat in Legea recent adoptata cu privire la incluziunea
sociala a persoanelor cu dizabilitati.> Articolul 43 al legii specifica obligatia institutiilor
publice de sanatate de nivel central si local sa ofere consultatii, tratament si reabilitare
de cea mai inalta calitate, inclusiv aparate speciale de asistenta, care de asemenea vor
fi asigurate. Punctele 4 si 5 ale articolului 43 garanteaza dreptul la ingrijire paliativa in
cadrul institutiei medico-sanitare sau, dupa necesitate, aceasta ingrijire urmeaza sa fie
acordata la domiciliu.

Institutul National al Mamei si Copilului este principala institutie medicala de stat pentru
copiii nascuti cu spina bifida si alte anomalii congenitale de dezvoltare. Institutia ofera
ghidare pre si post-natala femeilor din toate colturile tarii. Conform datelor acestei
institutii, in anul 2013 au fost efectuate 24 de operatii pentru implantarea sunturilor si
22 operatii pentru a inlocui sau a repara sunturile implantate anterior. Tn mod evident
exista un decalaj intre aceasta cifra si numarul estimat de 130 de copii nascuti cu spina
bifida anual in Moldova. Nu este clar ce se intampla cu circa 100 de copii cu spina bifida
nascuti anual care nu sunt operati la Institutul National al Mamei si Copilului.

10 Hotararea Guvernului nr. 171 din 19.03.2012 “Cu privire la aprobarea unor masuri de reducere a
afectiunilor determinate de deficienta de fier si acid folic pana in anul 2017”, punctul 4.

11 Legea cu privire la asigurarea obligatorie de asistenta medicala nr.1585 din 27.02.1998, art.4, p.4, litera (i)
12 Legea privind incluziunea sociald a persoanelor cu dizabilitati nr.60 din 30.03.2012, capitolul 6, art.43
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Tn cursul cercetarii consultantul a intervievat peste 20 de familii din diferite parti ale tarii
care au impartasit experientele si provocarile din procesul de tratament si reabilitare
a copiilor lor. Consultantul a identificat cazuri de atitudini discriminatorii fata de vietile
copiilor cu dizabilitati, abuz fizic si un grad sporit de stigmatizare cu care se confrunta
femeile care nasc copii cu spina bifida si lipsa de competenta in randul personalului
medical, ceea ce a dus la impacturi foarte serioase asupra sanatatii copiilor. Un nivel
extrem de inalt de coruptie in institutiile medicale a fost confirmat in repetate randuri
de o mare parte a parintilor intervievati. Mai mult decat atat, multe dintre aceste
mame erau grav amenintate de medicii lor printr-o fraza scurta, dar clara: ,Oricum
te vei Intoarce aici...” Numele parintilor intervievati sunt schimbate sau camuflate din
considerente de confidentialitate.

Unele familii ale copiilor cu spina bifida —in special acele care traiesc in saracie sau alte
forme de excludere — se confrunta cu dificultati in accesarea serviciilor medicale vital
necesare si sunt mai putin sprijinite de institutiile sociale locale. Aceasta situatie s-a
observat in special in zonele rurale, unde copiii cu spina bifida si hidrocefalie sunt izolati
de restul lumii, stau acasa, nu frecventeaza gradinitele sau scolile, nu au nici macar vreo
asistenta speciala de invatare si sprijin relevant. O astfel de situatie se atesta in familiile
care cresc copii cu forme severe de spina bifida — unul din parinti este, de regula, somer,
iar celalalt este peste hotare. Mamele singure cu 4 sau 5 copii se confrunta cu excludere
grava economica si sociald, traind dintr-o indemnizatie lunara oferita de stat pentru
copilul cu dizabilitate.

Moldova este parte la 7 din cele 9 tratate internationale de baza privind drepturile
omului care garanteaza, printre altele, dreptul la viata, dreptul la cel mai Tnhalt posibil
de sanatate fizica si mintala, precum si dreptul la egalitate si nediscriminare pentru
persoanele cu dizabilitdti.” Tn raportul su din iunie 2012 citre Consiliul ONU pentru
Drepturile Omului, Raportorul Special al ONU privind Saracia Extrema a declarat:
»Acele persoane care necesita atentie medicala speciala si regulata, inclusiv copii cu
fibroza chistica, spina bifida sau alte boli curabile sau gestionabile, nu au acces eficient
la servicii sau medicamente potrivite si parintilor acestora li se cere sa plateasca din
buzunar (deseori sume mari) pentru ca necesitatile medicale ale copiilor lor sa fie
satisfacute”.**

Prezentul raport are scopul de a turna mai multa lumina pe problemele cu care se
confrunta copiii cu spina bifida si parintii lor si ofera recomandari privind actiunile
urgente pentru a imbunatati legislatia, politicile si practicile din acest domeniu. Numele
practic tuturor persoanelor intervievate pentru prezentul raport au fost anonimizate la
solicitarea acestora.

13 Conventia Internationala privind Drepturile Economice, Sociale si Culturale; Conventia Internationala
privind Drepturile Civile si Politice; Conventia Internationala privind Eliminarea Tuturor Formelor de
Discriminare a Femeilor; Conventia cu privire la Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati.

14 A/HRC/26/28/Add.2




CAPITOLULI:

CE ESTE SPINA BIFIDA?

Definitie si tipuri
Nu se cunoaste exact de ce spina bifida apare cu o prevalenta aproximativa de 1-2

cazurila 1000 de nasteriin toata lumea. Aceasta prevalenta ar putea varia de la regiune
la regiune, indicatorul mediu in EUROCAT™ fiind de 0,28 — 1,72 la 1000 de nasteri*.

Spina bifida provine de la doua cuvinte: ,Spina” — care inseamna coloana vertebrala si
,Bifida” — care Inseamna separata. Acesta este un defect care se dezvolta in coloana
vertebrala a copilului. Aceasta apare la circa 24-26 zile dupa ce femeia ramane
insarcinata. Oasele coloanei vertebrale a copilului nu se sudeaza deasupra maduvei
spinarii (tubul central nervos). O parte din maduva spinarii care se gaseste sub aceste
oase ar putea sa se formeze anormal sau chiar sa fie traumatizata. Pe spatele copilului
va exista o zona moale si neprotejata. Aceasta zona ar putea sa fie acoperita de piele
sau, mai des, ar putea sa fie o rana deschisa care ar putea sa hernieze prin piele sub
forma unui sac de culoare intunecata. Acest sac este acoperit de un strat foarte fin de
piele, prin care s-ar putea scurge lichid din maduva spinarii si creier.

Exista patru tipuri de spina bifida: oculta, defecte inchise de tub neural, meningocel si
mielomeningocel.

Oculta este cea mai usoara si cea mai raspandita forma in care una sau mai multe
vertebre sunt malformate. Denumirea ,oculta,” care semnifica ,,ascunsa”, indica ca un
strat de piele acopera malformatia sau deschizatura dintre vertebre. Aceasta forma
de spina bifida, prezenta la 10-20 procente din populatia generala, rareori cauzeaza
dizabilitate sau simptome.

Defecteinchise de tub neuralsunt celde-al doileatip al spinei bifide. Aceasta forma consta
dintr-un grup divers de defecte in care maduva spinarii este marcata de malformatii ale
grasimii, oaselor sau meningelor. Tn cele mai multe cazuri, boala se prezintd cu doar
cateva simptome sau este asimptomaticd; in altele malformatia cauzeaza paralizie
partiala cu disfunctii urinare si de colon.

in cel de-al treilea tip, meningocel, lichidul spinal si meningele herniazi printr-o
despicatura vertebrala anormala; malformatia nu contine elemente neurale si poate
sa fie sau sa nu fie acoperita de un strat de piele. Unele persoane cu meningocel ar
putea sa aiba doar cateva simptome sau sa nu le aiba deloc, in timp ce altele ar putea

15 EUROCAT —centrul European de colaborare in Urmarirea anomaliilor congenitale al Organizatiei Mondiale
a Sanatatii, creat in 1974

16 Manualul “AVI-lea Conferinta Regionala Zilele Neonatologiei Moldave. Patologia malformativa neonatala”,
in redactia Prof. Dr. Maria Stamatin si Prof. Dr. Petru Stratulat, 27-30 iunie 2013, Sectia: Monitorizarea
malformatiilor congenitale la populatia Republicii Moldova”
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sa aiba astfel de simptome cum ar fi paralizie completa cu disfunctii ale vezicii urinare
si colonului.

Mielomeningocelul, cea de-a patra forma, este cea mai complicata si apare cand
elementele maduvei spinarii/cordului neural sunt expuse prin intermediul unei
deschizaturi Tn coloana vertebrald, care rezulta in paralizie partialda sau completa a
partilor corpului de sub deschizatura spinala. Patologia ar putea fi intr-atat de grava,
incat persoana afectata sa nu poata sa se deplaseze si ar putea sa aiba disfunctii ale
vezicii urinare si colonului.?’

Complicatiile asociate
cu spina bifida

Complicatiile care apar ca urmare a spinei bifide pot varia de la probleme fizice minore
cu patologii functionale nesemnificative pana la dizabilitati grave fizice si mintale.
Impactul spinei bifide este determinat de marimea si localizarea malformatiei, daca
aceasta este acoperita sau nu si care dintre nervii spinali sunt afectati. Toti nervii
localizati sub malformatie sunt afectati intr-o oarecare masura. Asadar, cu cat mai sus
pe spate se dezvolta malformatia, cu atat mai multi nervi sunt afectati si cu atat mai
mare este pierderea functionalitatii si sensibilitatii musculare.

Un numar relativ mare de copii nascuti cu spina bifida primesc un surplus de lichid
in creier si in jurul lui, o conditie numita hidrocefalie, sau apa la creier. Cantitatea
excesiva de lichid poate sa cauzeze umflarea capului, ceea ce poate duce la vatamari
ale creierului. Daca nu va fi tratat la timp, hidrocefalia ar putea cauza orbire, paralizie
si chiar moarte. Multe studii arata ca hidrocefalia se dezvolta in peste 80% din cazurile
de spina bifida netratata si poate fi depistata numai prin masurarea capului copilului.

Unii copii cu spind bifida deschisa ar putea sa mai aiba si malformatia Chiari Il, in
cazul careia creierul are o pozitie anormala. Partea inferioara a creierului se situeaza
mai jos decat norma, partial Tn canalul spinal superior. Fluidul cerebrospinal poate
s3 se blocheze si sd cauzeze hidrocefalie. Tn timp ce cei mai afectati copii nu au
alte simptome, cativa ar putea sa aiba slabiciuni in partea superioara a corpului si
dificultati ale respiratiei si inghitirii.

Asa-numitul tethering (maduva spinarii legata) progresiv este un alt defect serios care
poate sa apara la un copil nascut cu spina bifida. De obicei, partea de jos a maduvei
spindrii atarna liber in canalul spinal, Tnsa in cazul multor persoane cu spina bifida,
maduva spinarii este concrescuta cu canalul spinal. Asadar, maduva spinarii se intinde
odata cu cresterea persoanei si aceasta intindere poate sa cauzeze afectarea nervului
spinal. Persoana ar putea sa simta dureri de spate, scolioza, slabiciuni in picioare,
probleme cu controlul vezicii urinare sau colonului si/sau alte probleme.

17 Institutul National al Disfunctiilor Neurologice si Accidente Vasculare Cerebrale din Statele Unite,
Publicatie nr.13-309 ,,Spina bifida” din iunie 2013
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Tipurile deschise de spina bifida, odata cu cresterea bebelusului, ar putea deveni un
motiv de paralizie sau limitare locomotorie. Copiii cu spina bifida sus pe spate (de
exemplu langa cap) s-ar putea sa nu poata sa-si miste picioarele. Copiii cu spina bifida in
partea inferioara a spatelui (langa fese) ar putea sa aiba ceva mobilitate a picioarelor si
sa poata sa mearga fara asistenta sau cu carje, premergatoare sau aparate ortopedice.
Unii copii cu spina bifida deseori nu Tsi controleaza miscarile vezicii urinare si ale
colonului. Acestia mai dezvolta si infectii ale tractului urinar.

Tn multe cazuri copiii cu spind bifidd au complicatii fizice si psihologice aditionale, inclusiv
probleme de digestie, vedere, sexuale, sociale si emotionale; obezitate; si depresie.®®

Factorii de risc ai spinei
bifide
Motivele pentru care unii copii se nasc cu spina bifida chiar si astazi sunt un mister. Cu

toate acestea, exista cativa factori care ar putea duce la spina bifida si alte malformatii
congenitale asociate cu aceasta, printre care urmatoarele:

Deficienta de acid folic (lipsa vitaminei B12 —acid folic): multe studii au aratat ca aportul
suficient de acid folic poate sa reduca semnificativ sansele femeii de a naste un copil
cu spina bifida daca ea ar consuma 0,4 miligrame de acid folic in fiecare zi inainte de a
ramane insarcinata si in primul trimestru al sarcinii. Pentru a fi eficienta, suplimentarea
cu acid folic trebuie sa inceapa Thainte de sarcind, deoarece maduva spinarii se formeaza
foarte devreme dupa fecundare. Pe langa abilitatea sa de a preveni spina bifida, acidul
folic pare sa reduca si gravitatea acesteia. O solutie eficienta care a fost implementata
in toata lumea este imbogatirea obligatorie a produselor alimentare cu acid folic si fier
pentru prevenirea primara a tuturor anomaliilor congenitale de dezvoltare.

Istoria familiei este o alta cauza a spinei bifide. Daca o femeie a mai avut anterior un
copil cu spina bifida, riscul acesteia de a mai avea copii cu o conditie similara este
semnificativ mai sporit.

Unele tipuri de medicamente au fost legate de un nivel sporit de risc de spina bifida sau
alte defecte congenitale. Acestea sunt medicamentele folosite la tratamentul epilepsiei
si unor tulburari de dispozitie, cum ar fi tulburarea bipolara. Astfel, daca o femeie
planifica sarcina — consultarea unui doctor privind tipul preferabil de medicamente
folosite este de importanta vitala.

Femeile cu diabet prezinta un risc sporit de a naste copii cu spina bifida. Aceasta s-ar
putea datora excesului de glucoza din sange care afecteaza dezvoltarea copilului.

Femeile cu obezitate sunt expuse unui risc sporit de a naste un copil cu spina bifida. Cu
cat mai obeza este femeia, cu atat mai mare este riscul. Obeza inseamna sa aiba indicele
masei corporale (BMI) peste 30, iar obezitate grava este cand BMI depaseste 40.%°

18 Institutul National al Copilului, Sanatatii si Dezvoltarii Eunice Kennedy Shriver. Sectia ,Sanatate si
Cercetare”, editat la 30 noiembrie 2011

19 BMI—indicele masei corporale sau indicele Quetelet — este o masurare a greutatii relative bazata pe masa
si indltimea persoanei: elaborat intre 1830 si 1850 de polimatematicianul belgian Adolphe Quetelet
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Tratament si reabilitare

Nu exista vreun tratament general acceptat al spinei bifide. Fiecare caz trebuie sa aiba
o abordare individuala si evaluare minutioasa. Tesutul nervos care este lezat nu poate
fi restabilit, la fel ca si functia nervilor lezati nu poate fi restabilita. Tratamentul depinde
de tipul si gravitatea disfunctiei. In mod general, copiii cu cele mai usoare forme nu
necesita tratament, desi unii ar putea necesita operatii cand mai cresc.

n timp ce spina bifid3 ocultd, de reguld, nu necesitd tratament, tipurile mai grave de
spina bifida de regula necesita operatii pentru a suda deschizatura de pe spate, de a
pastra functia maduvei spinarii si de a reduce riscul de infectie. Deseori sunt necesare
operatii aditionale. Suntarea, o procedura care dreneaza excesul de lichid de la creier
in abdomen, lupta cu hidrocefalia si poate preveni sau reduce multe consecinte ale
acestei conditii.

Un sunt este doar un dispozitiv care deviaza lichidul cerebrospinal acumulat in jurul
cdilor obstructionate si il intoarce in fluxul sanguin. Acesta consta dintr-un sistem
de tuburi cu o supapa pentru a controla rata drenajului si a preveni fluxul invers.
Acesta este inserat chirurgical, astfel incat capatul superior este intr-un ventricul al
creierului si capatul inferior duce fie spre inima fie spre abdomen. Suntul poate fi de
tip programabil (ajustabil).

Tn majoritatea cazurilor, sunturile trebuie s raimana inserate pe viata, desi, din cand in
cand ar putea fi necesar de a face modificari sau revizuiri. Tubul sau cateterul ar putea
deveni prea scurt odata cu cresterea persoanei si ar putea fi necesara o operatie pentru
a-l lungi. Cateodata, cum e cu orice implant, ar putea avea loc deficiente mecanice.
Totodata, este important de a constientiza ca pot aparea probleme cu blocarea sau
infectarea suntului.

Unele institutii medicale continua sa efectueze operatii fetale pentru a trata
mielomeningocelul spinei bifide. Unii doctori cred ca cu cat mai repede este corectat
defectul, cu atat mai bun va fi rezultatul copilului. Desi procedura nu poate restabili
functia neurologica pierduta, aceasta ar putea preveni leziuni aditionale. Operatia este
considerata experimentala si exista riscuri atat pentru fat cat si pentru mama. Cu toate
acestea, beneficiile operatiei fatului sunt promitatoare si includ un nivel mai redus al
expunerii tesutului nervos spinal vulnerabil si al osului la mediul intrauterin, in special
lichidul amniotic, care este considerat toxic.

Orice interventie chirurgicala facuta pentru a suda defectul tubului neural este mai
degraba un debut al tratamentului. Chiar daca copilul cu spina bifida a fost operat
la timp si cu succes, trebuie sa intelegem ca nervii lezati nu mai pot fi restabiliti, in
mod evident sunt vital necesare cursuri de fizioterapie pentru a gestiona problemele
paraliziei partiale si locomotorii. Pe langa fizioterapie, reabilitarea spinei bifide include
terapie ocupationala si recreationald; terapia logopedica ar putea fi indicata pacientilor
cu dificultati de vorbire si/sau inghitire.
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Programele de fizioterapie sunt destinate egalarii atingerii normale a unor repere
locomotorii de baza. Terapia ocupationala ar trebui initiata cat de curand posibil pentru
a compensa deficientele abilitatilor locomotorii si ar trebui sa continue de-a lungul
perioadei normale de dezvoltare. Terapia recreationala este utila pentru a promova
independenta prin sporirea oportunitatilor de joaca si recreere.

in procesul de reabilitare unii copii cu spind bifidd ar putea necesita dispozitive de
asistare cum ar fi corsetele, carjele sau scaunele cu rotile. Localizarea malformatiei pe
coloana vertebrala deseori indica tipul de dispozitive de asistenta necesar. Copiii cu
un defect in partea superioara a coloanei vertebrale vor avea o paralizie mai ampla si
deseori vor avea nevoie de un scaun cu rotile, in timp ce acei cu un defect in partea
inferioara a coloanei vertebrale vor putea folosi carjele, corsetele pentru picioare sau
premergitoarele. Inceperea exercitiilor speciale pentru picioare la o varsta fragedd ar
putea sa ajute la pregatirea copilului de a merge cu acele corsete sau carje cand va fi
mai mare.

Cu cat mai devreme un copil cu spina bifida va fi examinat de un doctor competent, cu
atat mai mari sunt sansele acestuia sa duca o viata independenta. Chiar si dizabilitatea,
care este inevitabil cauzata in forme complicate de spina bifida sau daca aceasta este
asociata cu alte defecte, poate fi gestionata cu succes — astfel de copii pot si trebuie sa
fie pe deplin integrati in societate.

Cadrul legal
international

Drepturile fundamentale ale copiilor cu spina bifida sunt garantate si protejate de legile
internationale pe care Republica Moldova le-a ratificat, fiind parte la 7 din 9 tratate
internationale ale drepturilor umane (nota de subsol referitor la cele relevante). Dreptul
la viata este unul din drepturile incontestabile pe care il au toate fiintele umane de la
nastere. Acesta trebuie realizat pentru toate persoanele, fara de exceptii. Articolul 6 al
Conventiei Internationale privind Drepturile Civile si Politice (CIDCP)% si articolul 2 al
Conventiei Europene a Drepturilor Omului (CEDO)? prevad clar ca dreptul la viata este
inerent fiintei umane. Acest drept va fi protejat prin lege. Nimeni nu va fi arbitrar privat
de viata sa intentionat. Statele au obligatii pozitive forte sa actioneze eficient pentru a
proteja toate vietile supuse amenintarii. In cazurile in care informatia a ajuns in atentia
autoritatilor publice, inclusiv medicilor sau altor cadre medicale indicand ca viata unei
anume persoane este sub amenintare si daca autoritatile au esuat sa actioneze adecvat
pentru a proteja aceasta viata, statele au fost condamnate de astfel de organe cum ar
fi Comitetul ONU pentru Drepturile Omului si Curtea Europeana a Drepturilor Omului
pentru incalcarea obligatiilor lor internationale privind drepturile omului. Netratarea

20 Art.6,7 ale Conventiei Internationale privind Drepturile Civile si Politice, adoptata si deschisa spre
semnare si ratificare de Rezolutia Adunarii Generale 2200A (XXI) din 16 Decembrie 1966, in vigoare din
23 martie 1976

21 Art.2,3 ale Conventiei pentru protectia Drepturilor Umane si Libertatilor Fundamentale (cunoscuta
mai bine sub denumirea ,Conventia Europeana a Drepturilor Omului”) a fost adoptata si deschisa spre
semnare si ratificare la Roma la 4 noiembrie 1950, in vigoare din 3 septembrie 1953
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copiilor cu spina bifida implica acest drept, in special atunci cand este influentata de
opiniile precum ca unele vieti nu merita traite.

Tn ultima perioada se poartd discutii ample privind tratamentele inumane si tortura
in institutiile medicale.? in cazul copiilor cu spind bifid3, chiar si o tergiversare mic§
a tratamentului lor duce |la dezvoltarea unor complicatii grave care inevitabil duc la o
dizabilitate pentru toatd viata sau moarte dureroasa. indeosebi ca urmare a unui grad
sporit de durere, precum si angoasa fizica si mintala, aceste elemente implica interdictia
legislatiei internationale a torturii si altor forme de tratamente sau pedepse inumane
si degradante, conform prevederilor, inter alia, ale Articolului 7 al CIDCP, Articolului 3 al
CEDO, precum si Conventiei ONU impotriva Torturii si Altor Tratamente sau Pedepse cu
Cruzime, Inumane sau Degradante.®

Intrebdrile ce tin de dreptul la sdnatate sunt cel mai clar definite in legislatia tratatelor
internationale ca urmare a Articolului 12 al Conventiei Internationale privind Drepturile
Economice, Sociale si Culturale (CIDESC)?, care prevede dreptul la cele mai Tnalte
standarde posibile de sdnatate fizicd si mintal3. Tn 2000, Comitetul privind Drepturile
Economice, Sociale si Culturale, expertul arbitru al tratatului, a emis Comentariul
General Nr.14, care abordeaza subiecte substantiale care reies din implementarea
CIDESC cu referire la Articolul 12 si dreptul la cel mai inalt standard posibil de sanatate.
Comentariul General face clarificarea directa ca , dreptul la sanatate nu trebuie inteles
ca dreptul de a fi san&tos”. in schimb, dreptul la sinatate este articulat in calitate de un
set de libertati si drepturi care acomodeaza conditiile biologice si sociale ale persoanei,
precum si resursele disponibile ale statului. Articolul 12 atribuie statului sarcina de a
recunoaste ca fiecare individ are dreptul inerent la cel mai bun fezabil standard de
sanatate si prezinta o lista ne-exhaustiva ale , libertatilor ce reies” si ,drepturilor”
care il insotesc. Elementele esentiale in elaborarea de catre Comitet a cerintelor
normative in dreptul la sanatate includ asigurarea disponibilitatii, accesibilitatii —
inclusiv nediscriminarea, accesibilitatea fizica, accesibilitatea economica, precum si
accesibilitatea informationala — caracterul adecvat, si calitatea.

Sanatatea este descrisa in cateva puncte din Conventia privind Drepturile Copiilor
(CDC).* Articolul 3 al CDC face apel catre parti sa asigure ca institutiile si entitatile
pentru ingrijirea copiilor adera la standardele de sanatate. Articolul 17 recunoaste
dreptul copilului la acces la informatii care sunt pertinente sanatatii si bunastarii fizice
si mintale ale acestuia. Articolul 23 face referire specifica la drepturile copiilor cu
dizabilitati in care se includ si serviciile de sanatate.

22 Veziin Raportul concret al Raportorului Special al ONU privind tortura si alte tratamente sau pedepse cu
cruzime, inumane sau degradante, Juan E. Méndez, 1 februarie 2013, A/HRC/22/53.

23 Conventia ONU impotriva Torturii si Altor Tratamente sau Pedepse cu Cruzime, Inumane sau Degradante,
adoptatd prin Rezolutia Adunarii Generale 39/46 din 10 decembrie 1984, in vigoare din 26 iunie 1987

24 Conventia Internationald privind Drepturile Economice, Sociale si Culturale, adoptatd si deschisa spre
semnare si ratificare prin Rezolutia Adunarii Generale 2200A (XXI) din 16 decembrie 1966, in vigoare din
3 ianuarie 1976

25 Conventia cu privire la Drepturile Copiilor, adoptata si deschisa spre semnare si ratificare prin Rezolutia
Adundrii Generale 44/25 din 20 noiembrie 1989, in vigoare din 2 septembrie 1990.
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Articolul 25 al Conventiei privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati (CDPD)%*

specifica ca ,persoanele cu dizabilitati au dreptul sa se bucure de cel maiinalt standard CAP I TO LU L I I -
posibil de sanatate fara discriminare pe baza de dizabilitate”. Sub-clauzele Articolului 25
prevad ca Statele vor oferi persoanelor cu dizabilitati aceeasi gama, calitate si standard

de sanatate ca si altor persoane. Prevederile ulterioare specifica ca serviciile de ingrijire DATE; POLITICI SI INSTITUTII MEDICALE
a sanatatii pentru persoanele cu dizabilitati trebuie puse la dispozitie Tn comunitate. Un PENTRU COPIII CU SPINA BIFIDA

principiu de baza a Conventiei CDPD este sa se puna capat tuturor formelor de stigma

fata de persoanele cu dizabilitati. iN REPUBLICA MOLDOVA

Date

Nu exista studii separate privind spina bifida in Republica Moldova. Informatiile despre
spina bifida sunt destul de limitate si nu sunt accesibile tuturor persoanelor interesate,
conform constatdrilor cercetitorului. Tn toate sau practic toate documentele oficiale
spina bifida este inclusa in categoria ,,Malformatii congenitale”? si este doar succint
caracterizata fara vreo specificare sau date statistice relevante. Cu toate acestea,
Institutul National al Mamei si Copilului?® unde copiii cu spina bifida primesc tratament
de baza declara ca se duce evidenta sistematica a incidentei defectelor inndscute n
Moldova din 1991 si ca din 2009 registrul national privind anomaliile congenitale este
inclus Tn EUROCAT?. Aceasta institutie medicala publica este abilitata sa desfasoare
diferite cercetari stiintifice care au drept scop monitorizarea dinamicii defectelor
congenitale, inclusiv spinei bifide, si sa raporteze privind datele colectate.

Anual in Moldova se nasc circa 40,000 copii. Conform Biroului National de Statistica,
circa 1300 au o dizabilitate confirmata.?® Conform datelor prezentate de Institutul
National al Mamei si Copilului, in perioada 2008-2012, numarul nasterilor in Republica
Moldova a fost de 190,448. Dintre acestea, circa 3,500 au fost nasteri cu malformatii
congenitale.?!

Centrul National de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica ,Natalia Gheorghiu” a raportat
despre incidenta spinei bifide in Republica Moldova pentru perioada 2008-2013 si
anume: Tn anul 2008 spina bifida a fost depistatd doar in 4 cazuri de nastere, in 2009 —
5 copii s-au nascut cu spina bifida, in 2010 — 9, in 2011 — 13, in 2012 — 12 copii, i,
conform evidentei oficiale, 12 copii s-au ndscut cu spina bifida in anul 2013. Din datele
prezentate mai sus, numarul cazurilor de spina bifida pare sa se fi marit substantial in

27 Termenul ,,congenital” este in continuare utilizat in raport — insemnand ceva ce o persoana primeste de
la nastere (o conditie a fatului care se dezvoltd in uter) — congenital — malformatie, defect, anomalie in
dezvoltare, boald — acestea tin de spina bifida — un defect innascut al tubului neural.

28 Institutul Mamei si Copilului este o institutie medicald de stat care activeaza la nivel national, fondata
la 1 septembrie 1989, ofera asistentd medicald, tratament si reabilitare copiilor nou-nascuti si mamelor
acestora, efectueaza diferite cercetari stiintifice si este considerata o institutie medicala cheie pentru
copiii ndscuti cu spina bifida si alte defecte congenitale.

29 EUROCAT — Urmarirea Europeana a anomaliilor congenitale — Un Centru de Colaborare a OMS
30 http://statbank.statistica.md/pxweb/Dialog/Saveshow.asp

26 Art.7, 25 ale Conventiei ONU privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati si Protocolul optional al 31 Manualul, A Vl-a Conferintd Regionald Zilele Neonatologiei Moldave. Patologia malformativa neonatala”
acesteia (A/RES?61/106) adoptata la 13 decembrie 2006 la Cartierul General al Organizatiei Natiunilor sub editia Prof. Dr. Maria Stamatin si Prof. Dr. Petru Stratulat, 27-30.06.2013. Capitolul: ,Monitorizarea
Unite din New York. malformatiilor congenitale la populatia Republicii Moldova”.
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perioada 2008-2013%*. Nu este clar daca aceasta este crestere de fapt a numarului de
cazuri sau daca nivelul anterior redus de raportare a fost rectificat.

Unii experti de renume din Moldova au declarat in cursul prezentei cercetari ca exista,
in mod evident, mai multe cazuri de spina bifida care, din motive necunoscute, nu sunt
reflectate in datele oficiale. Ei au estimat ca sunt circa 130 de cazuri de spina bifida
anual in Moldova.*

“In foarte multe cazuri spina bifida este asociatd cu anomalii congenitale mult mai

complicate — declara Doamna Natalia Cojusneanu, Vice - Director al Centrului National
de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica ,Natalia Gheorghiu”3* —si atunci aceasta poate fi pusa
drept conditie secundara sau, daca nu influenteaza starea pacientului — poate nici sa nu
fie mentionata. Datele oficiale reflecta cazuri, unde a fost depistata doar spina bifida”.

La 1 ianuarie 2013, in Moldova existau 712,096 copii cu varsta intre 0 si 18 ani. Datele
oficiale privind mortalitatea infantila in Republica Moldova sunt urmatoarele:

e Copiii sub varsta de 1 an: in 2013, 359 copii sub varsta de 1 an au decedat,
ceea ce reprezinta o rata de 9,8 decese din 1000 de copii nascuti vii. Cauzele
deceselor sunt: conditiile perinatale — 42,6%, anomaliile congenitale — 27,3%,
bolile respiratorii — 9,8%; accidentele, intoxicatiile si traumele — 5,9%

e Copiii cu varsta 0-5 ani: Numarul total de decese in 2013 - 449. Cauze: boli
infectioase — 3,1%; boli ale sistemului nervos — 2,0%; boli ale sistemului
respirator — 11,1%; conditii perinatale — 34,1%; anomalii congenitale — 24,7%;
accidente, intoxicatii si traume — 25%

e Copii cu varsta 0-18 ani: in 2012 a fost Tnregistrat un numar de 664 de decese,
dintre care 26,2 % au fost cauzate de anomalii congenitale si in 2013 — 590 de
astfel de decese.*

Tn timpul cercetdrii doctorii si parintii au declarat ca considerd c3 rata mortalitatii Tn
randul copiilor cu spina bifida este Tnalta, in timp ce datele oficiale par sa fie implauzibil
joase. Unii au presupus ca aceste cazuri au fost ascunse din cifrele rapoartelor oficiale.
Asa cred 2 experti si 3 mame intervievate care au fost internate timp de 10 zile in
institutii medicale, vazand copii nascuti cu forme complicate de spina bifida murind.

,Nu este ininteresul nici uneiinstitutii medicale publice sa arate rata reala a mortalitatii”,
a spus dl N.M., un genetician care a refuzat sa fie identificat dupa nume.® , Aceasta
ar putea sa atraga un control aditional neavenit si munca extenuanta cu hartiile la

32 Centrul National de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica “Natalia Gheorghiu” raporteaza incidenta anuala
de spina bifida per 1 000 de nasteri pentru perioada 2008-2013 — numarul total al cazurilor de spina
bifida pentru perioada respectiva a fost prezentat cu confirmare a Nataliei Cojusneanu, Vice - Director al
institutiei sus mentionate.

33 Trei experti competenti din domeniu au ajuns independent la aceiasi estimare a circa 130 de cazuri de
spina bifida anual, care, tindnd cont de dimensiunile tarii si practica instabila a fortificarii produselor de
panificatie cu acid folic, pot fi depistate. Un alt patrulea expert national intervievat mai tarziu a specificat,
ca incidenta anuala reald a spinei bifide in Moldova ar putea fi si mai nalta

34 Interviu cu Dna. Natalia Cojusneanu, Vice-Director al Centrului National de Chirurgie Stiintifico - Pediatrica,
Chisinau, 27 Septembrie 2014

35 Anuarul Statistic pentru 2013, Date demografice.

Discutie privata cu dl N.M. — expert genetician de renume, Chisinau, 21 iulie 2014
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fiecare cazin parte. Datele ar trebui in mod ideal prezentate intr-asa un mod incat sa nu
starneasca intrebari nedorite.”

Legislatie si politici

Prevenire

Tn Moldova, unele fabrici de panificatie, cu suportul UNICEF?’, au inceput suplimentarea
unor feluri de faina cu acid folic si fier de la inceputul anului 2013 — politica adoptata
prevede trei etape de implementare a procesului susmentionat la nivel national. Legea
nr.171 din 19.03.2012 privind Luarea masurilor de reducere a afectiunilor determinate
de deficienta de fier si acid folic®® prevede: , Toata fdina de grau produsa local siimportata
care urmeaza a fi utilizata in industria de alimentare si de catre intreprinderile de
alimentatie publica, va fi de acum incolo fortificata cu acid folic si fier in trei etape: 1)
incepand cu 1 decembrie 2013, faina produsa de agentii economici care beneficiaza
de suportul UNICEF ... va fi fortificata in continuare; 2) din 1 martie 2014 urmeaza a fi
fortificata faina produsa de agentii economici nationali volumul de producere a carora
depaseste 150 de tone de faina pe luna; 3) din 1 ianuarie 2015 toata faina produsa
local si importatd va fi imbogétitd cu acid folic si fier”. Tn anul 2016 Ministerul San&tatii
urmeaza sa evalueze impactul fortificarii fainii asupra sanatatii populatiei.

in acest moment, fiina si painea fortificatd nu sunt usor accesibile. Astdzi, acest fel
de paine nu este accesibil in toate magazinele si pretul acesteia este relativ mai mare
decat pretul painii obisnuite. Se anticipa ca introducerea universala in anul 2015 este
un moment cheie in prevenirea spinei bifide. Monitorizarea acestui element este
indeosebi incurajata.

Pe langa imbogatirea obligatorie a fainii cu acid folic si fier, fondul de stat de asigurari
medicale ramburseaza in proportie de 100% pastilele care contin substantele
mentionate pentru toate femeile care planifica o sarcina sau sunt deja insarcinate. Un
Ordin recent actualizat al Ministerului Sanatatii privind medicamentele compensate
din Fondul de asigurari medicale® prezinta o lista cu medicamentele compensate 100%
si partial asigurate pentru femeile gravide si copiii intre 0 si 5 ani. Medicamentele
esentiale asigurate sau ,compensate” pot fi prescrise tuturor persoanelor de catre un
medic specialist, inclusiv celor care nu au statutul de persoana asigurata, dupa cum se
specifica in Programul unic privind Asigurarea Medicala Obligatorie*. Toate persoanele
asigurate vor fi informate despre lista existenta a medicamentelor compensate
relevante, care sunt recomandate si prescrise, prezentand un act de identitate, toate

37 UNICEF — Fondul ONU pentru Copii — ofera asistenta umanitara si de dezvoltare copiilor si mamelor din
tarile in curs de dezvoltare.

38 Hotararea Guvernului nr. 171 din 19.03.2012 ,,Cu privire la aprobarea unor masuri de reducere a
afectiunilor determinate de deficienta de fier si acid folic pana itn anul 2017”, punctul 4.

39 Ordin al Ministerului Sanatatii nr.492/139-A din 22.04.2013 ,,Cu privire la medicamente compensate din

X

fondurile asigurarii obligatorii de asistenta medicala”.

40 Programul National Unic al Asigurarii Obligatorie de Asistentd Medicala, art.4. p.(2) adoptat prin Hotdrarea
Guvernului nr.1387 din 10.12.2007
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aceste servicii vor fi prestate gratuit.*! Cu toate acestea, aceasta politica in mod evident
nu are un impact pozitiv amplu la fel ca si imbogatirea cerealelor din cauza ca, dupa
cum a fost specificat mai sus, acidul folic trebuie sa fie luat inainte de sarcina pentru a
fi pe deplin eficient in prevenirea spinei bifide.

Pe langa cele susmentionate, in 2013 Guvernul RM a adoptat Programul National privind
prevenirea si reducerea mortalitatii si morbiditatii copiilor prin malformatii congenitale
si patologii ereditare (2013-2017).? Capitolul 4 al acestei politici prevede un sir de
pasi care se planifica cu scopul de a consolida masurile preventive — pre-conceperea,
screening-ul prenatal si diagnosticarea posibilelor anomalii de dezvoltare. Printre alte
masuri, politica stabileste masuri de sensibilizare a tinerelor si familiilor tinere privind
factorii care ar putea duce la anomalii congenitale de dezvoltare.

Masurile de prevenire susmentionate sunt cruciale pentru inlocuirea abordarii
actuale, elementul primar al caror pare sa sfatuiasca avortul. Urmatoarele exemple
demonstreaza aceasta tendinta:

»Nu inteleg de ce medicii mi-au spus ca am prea multi copii si ca trebuie sa ma gandesc
bine Tnainte s§ mai nasc unul.” — a declarat dna S.V*. 1l iubesc pe acest copilas si am
nevoie doar de tratament uman al situatiei noastre — nu am nevoie de sfaturi cum sa
intrerup sarcina sau sa fac tot felul de teste de screening!”

,Eram in ultima etapa a sarcinii, asteptand sa nasc un copilas frumos cu tot ajutorul si
sustinerea psihologica a personalului medical, pentru ca era prima mea sarcina,” a spus
dna O.F*. ,Cand am venit la USG planificata, am aflat ca voi avea un copil cu un defect
foarte complicat al tubului neural. Doctorul a inceput sa tipe la mine: ,Din ce padure ai
venit?! Copilul asta o sa moara in primele ore dupa nastere!” Mi-a propus sa intrerup
sarcina.”

Dna C.L.* a declarat ca din momentul cand a devenit clar ca va naste un copil cu
dizabilitate, din partea medicilor au inceput sa vina presiuni psihologice de a-l avorta.
»Mi s-a explicat delicat ca este inuman sa-| faci pe copil sa traiasca in casa, zacand in pat
si s3 fie pe deplin dependent de medicamente. intr-o zi m-am I&sat convinsa de aceasta
parere si mama mea m-a oprit sa comit cea mai mare greseala pe care as fi putut-o
comite in viata mea.” Conform unui studiu, circa 270 de femei anual isi intrerup sarcina
ca urmare a faptului ca au aflat ca copilul se va naste cu o conditie congenitala.*

41 Hotararea Guvernului nr.1372 din 23.12.2005 “Cu privire la modul de compensare a medicamentelor in
conditiile asigurarii obligatorii de asistenta medicala”

42 Capitolul 4, litera D, sectia Il si IV al Programului National de prevenire si reducere a mortalitatii si
morbiditatii copiilor prin malformatii congenitale si patologii ereditare pe anii 2013-2017, nr.998 din 5.12.
2013, implementat prin Ordinul Ministerului Sanatatii nr.1606 din 31.12.2013

43 Interviu cu dna S.V. — mama a unei fetite de cinci ani cu hidrocefalie, Sdlcuta, 11 aprilie 2014

44 Interviu cu dna O.F. — mama a unei fetite de doi ani, diagnosticata cu mielomeningocel spina bifida,
Chisinau, 8 iulie 2014

45 Interviu cu dna C.L. — mama a unui baietel de 3 ani cu spina bifida, laloveni, 28 iunie 2014

46 Manualul ,AVI-lea Conferinta Regionala Zilele Neonatologiei Moldave. Patologia malformativd neonatala”
sub editia Prof .Dr. Maria Stamatin si Prof. Dr. Petru Stratulat, 27-30.06.2013. Capitolul: ,Monitorizarea

malformatiilor congenitale la populatia Republicii Moldova”.
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Tratamentul

Programul Unic de Asigurari Medicale Obligatorii mentionat mai sus specifica in
Capitolul Il, punctul 5 o lista a bolilor care necesita asistenta medicala urgenta finantata
din fondurile de asigurari medicale — malformatii congenitale si anomalii cromozomiale
fiind mentionate in politica respectiva la litera Q, conform reviziei 10 a Organizatiei
Mondiale a Sanatatii a clasificarii bolilor (q.00 — q.99). Copiii cu spina bifida nimeresc in
categoria mentionata, ceea ce inseamna ca ei pot sa beneficieze pe deplin de asistenta
medicala gratuita intr-o institutie medicala de stat. Punctul 23 al politicii susmentionate
ofera o descriere clara a serviciilor care sunt accesibile in mod egal tutor persoanelor
asigurate, inclusiv copiii cu varsta intre 0 si 18 ani. Punctul 23 specifica: , Asistenta
medicala oferita intr-o institutie medicala reprezinta un ,caz rezolvat’ care include
urmatoarele: Consultarea si investigatiile pentru diagnosticare, tratamente medicale si
chirurgicale, ingrijiri speciale, consumabile, materiale sanitare, facilitati de acomodare
si hrana. Copiii cu varsta 0-3 ani sunt spitalizati cu unul din parinti”.

Tratamentul copiilor cu defecte congenitale ale tubului neural (inclusiv spina bifida)
in Moldova din 2008 se efectueaza conform Protocolului clinic standard care este
elaborat de un comitet de experti si doctori de profil la nivel national, aprobat de
Ministerul Sanatatii si actualizat o data la 3 ani. Protocolul este accesibil doar expertilor
si personalului medical de profil care se ocupa de tratamentul si reabilitarea copiilor cu
malformatii congenitale.

Cu toate acestea, conform politicii existente, copiii cu dizabilitati pot sa se bucure de tot
sprijinul medical intr-o institutie medicala care este in totalitate asigurata din fondurile
de asigurari medicale, conform prevederilor Legii cu privire la Asigurari nr.1585 din
27.02.1998.* Dreptul la cel maitnalt standard de ingrijire a sanatatii si reabilitare pentru
copiii cu dizabilitati este clar specificat in Legea recent adoptata privind incluziunea
sociala a persoanelor cu dizabilitati.*® Articolul 43 al legii actuale specifica obligatia
institutiilor medicale centrale si locale de a oferi consultanta, tratament si reabilitare
la cea mai Tnalta calitate, inclusiv dispozitive speciale de asistenta, care la fel vor fi
asigurate. Punctele 4 si 5 ale articolului 43 garanteaza dreptul la ingrijiri paliative n
cadrul institutiei medico-sanitare sau, dupa necesitate, aceste ingrijiri pot fi oferite la
domiciliu (p.6).

Ordinul Ministerului Sanatatii nr.432 din 25.05.2011*° specifica politica privind
reabilitarea care este inevitabil necesara copiilor cu boli congenitale grave. Legea
susmentionata explica clar structura serviciilor de reabilitare, modul in care aceste
facilitdti sunt organizate si principiile functiondrii acestora. In anexa 4, sectiunea I,
punctul 7.8 se specifica clar ca serviciile de reabilitare se ofera copiilor cu dizabilitati
pentru a Tmbunatati conditiile lor de sanatate. Punctul 7.15 specifica cursurile de
reabilitare pe termen scurt si lung pana la obtinerea rezultatelor optimale. Durata

47 Legea cu privire la asigurarea obligatorie de asistenta medicald nr.1585 din 27.02.1998, art.4, p.4, litera (i)
48 Legea privind incluziunea sociala a persoanelor cu dizabilitati nr.60 din 30.03.2012, capitolul 6, art.43

49 Ordinul Ministerului Sanatatii nr.432 din 25.05.2011 ,,Cu privire la organizarea si functionarea serviciului

s

de reabilitare medicala si medicala fizica”, anexa 4, Sectiunea ll .
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exacta a cursului de reabilitare pentru fiecare caz este stabilit in mod individual de catre
medicul principal dupa o evaluare minutioasa a starii sanatatii pacientului.

Ingrijirea paliativa

Serviciile de ingrijire paliativa au fost dezvoltate in Moldova din 2000, in special la nivel
non-guvernamental. Cu toate acestea, pe parcursul ultimilor ani acest subiect a fost
pus pe agenda publicd, cauzand multe dezbateri si discutii. Tn 2009, Ministerul S&natatii
a adoptat Ordinul privind functionarea serviciilor de ingrijiri paliative®® care prevede
informatii explicite despre ce sunt ingrijirile paliative, cine poate sa beneficieze de
acest tip de servicii, precum si conditiile acordului intre pacient si personal; articuleaza
drepturile si responsabilitatile beneficiarilor si obligatiile personalului; si prezinta detalii
cat priveste finantarea si functionarea serviciilor de ingrijiri paliative.

Tn 2010, a fost emis Standardul National privind Tngrijirea Paliativd®! care continea
o descriere clara a criteriilor de baza, principiilor, activitatilor si tipurilor de servicii
paliative, asistenta medicala si suport social pentru beneficiari, precum si pentru
familiile lor. Documentul spune ca , Nu doar adultii, dar si copiii cu boli congenitale
sau alte conditii diagnosticate in copilarie (cancer, malformatii congenitale, distrofii
neurologice si musculare, fibroza chistica, HIV/SIDA si alte conditii cu prognoze limitate)
pot si trebuie s& beneficieze de toate serviciile paliative existente. ingrijirea paliativa
devine un serviciu esential si indispensabil atunci cand toate celelalte metode de
tratament nu mai sunt oportune pentru persoanele care urmeaza sa moara in pace si
demnitate, fara durere, fara simptome coplesitoare ...”

Conform cadrului de reglementare actualmente in vigoare in Republica Moldova,
serviciile de ingrijire paliativa includ urmatoarele actiuni: decizii privind serviciile de
ingrijire paliativa; evaluarea initiala; determinarea planului de tratament; reevaluare
si monitorizare; supraveghere medicala; transfer; radiere; comunicarea si educarea
pacientilor si familiilor/ingrijitorilor lor; promovarea serviciilor de ingrijire paliativa;
formarea personalului; cercetari.

Institutiile medicale

Institutul National al Mamei si Copilului este principala institutie medicala de stat
pentru copiii nascuti cu spina bifida si alte anomalii congenitale de dezvoltare. Institutia
ofera consiliere pre si post-natala femeilor din toate colturile tarii.

Aceasta institutie administreaza Centrul National de Planificare a Familiei, unde se
efectueaza screening-ul dinaintea conceperii, inclusiv testele genetice, inclusiv prin
intermediul Centrului Stiintific Genetic din cadrul Centrului. Institutul Mamei si Copilului
administreaza si Centrul de Chirurgie Stiintifico-Pediatrica , Natalia Gheorghiu” si o
maternitate separata, sectiile de patologie, psiho - neurologie si chirurgie pentru nou-

50 Ordinul nr.154 ,Cu privire la Organizarea Serviciilor de ingrijiri Paliative”, Ministerul Sanatatii, 1 iunie 2009

51 Standardul National de ingrijiri Paliative, elaborat de Ministerul Sdn&tatii, Chisinau, 2010
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nascuti. in institutiile susmentionate se trateaza, se asistd si se monitorizeaza copiii cu
diferite tipuri de spina bifida.

Conform datelor Institutului National al Mamei si Copilului, Tn anul 2013 au fost
efectuate 24 de operatii cu utilizarea sunturilor si 22 de revizuiri ale sunturilor
implantate anterior. ,Toate aceste operatii se fac gratuit. In multe cazuri e nevoie de
a schimba suntul, deoarece pompa nu functioneaza in modul potrivit. Cand luam in
calcul si acest aspect, anual folosim 35 de sunturi”, a declarat Stefan Gatcan®?, Directorul
general al institutiei susmentionate. ,Cu toate acestea, observam ca numarul copiilor
care necesita o interventie chirurgicala cu implantarea unui sistem de drenaj creste cu
aproximativ 5-7% in fiecare an.”

n afard de institutia susmentionata, operatiile pentru implantarea sunturilor se fac si
la Institutul National Neurologic, insa, practic pentru copiii si adultii cu hidrocefalie.
Aceasta institutie medicala se specializeaza strict in tratamentul patologiilor neurologice
si asista persoane de varste diferite — spina bifida fiind o conditie congenitala, depistata
si diagnosticata intr-o institutie relevanta de sanatate.

n prezent, Institutul Mamei si Copilului pare sa fie unica institutie medicala din Moldova
care efectueaza operatii pentru implantarea sunturilor nou-ndscutilor cu spin bifida. In
lumina estimarilor ca anual circa 130 de copii se nasc cu acest defect al tubului neural,
este absolut neclar ce se intampla cu restul aproximativ 100 de copii ndscuti cu spina
bifida si daca ei de fapt au acces in practica la operatiile de suntare.

Administratia institutiei a mai exprimat preocupari privind calitatea sunturilor recent
achizitionate. Ei au mentionat ca sunturile sunt de o calitate relativ redusa si ca urmare
ar putea aparea probleme cu functionarea lor. Pretul sunturilor variaza intre 300 si 600
de euro per unitate. Dispozitivele sunt importate din Taiwan. Pretul de piata a unul sunt
european ar putea fi mai mare, in dependenta de pretul negociat. Multi experti din
Moldova cred ca sunturile europene sunt mult mai superioare celor asiatice. Pe langa
problemele mecanice, sunturile pot esua si din cauza infectiilor si unor conditii in parte.

Cu toate acestea, unii doctori au spus ca in Moldova principalele motive de esuare
a sunturilor este calitatea joasa a dispozitivului. Unele mame intervievate au mai
mentionat ca cred ca motivul pentru care sunturile se blocheaza dupa o perioada scurta
este calitatea acestor dispozitive. De exemplu, dna L.B.>®* a comunicat cercetatorului ca
suntul asigurat care i-a fost implantat copilului ei s-a blocat in curand: ,,Ei ne-au sugerat
sa-l schimbam si I-am schimbat. Peste ceva timp suntul iar a incetat sa functioneze.
Acum fiica mea are doua sunturi — ultimul a fost implantat in Austria. Acum totul pare
sa fie bine si suntem n proces de reabilitare”.

,Bineinteles, avem nevoie de sunturi de o calitate mai buna. Licitatia e castigata de
compania care oferd dispozitive la un pret mai mic,” a declarat Natalia Cojusneanu’*.
»In acest an vom avea nevoie de cel putin 10 sisteme de drenaj ventricular din Olanda.

52 Interviu cu Stefan Gatcan, Directorul Institutului Mamei si Copilului, Chisinau, 29 mai 2014

53 Interviu cu dna L.B. — mama tanara a unei fetite de 2 ani diagnosticata cu spina bifida si hidrocefalie,
laloveni, 17 mai 2014

54 Interviu cu Natalia Cojusneanu, vice-director al Centrului national stiintific de chirurgie pediatrica,
Chisinau, 29 mai 2014
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Am primit astfel de sunturi cativa ani in urma si trebuie sa spun ca calitatea lor este
foarte buna. Din cand n cand primim unele dispozitive de o calitate buna, dar intr-un
numar foarte limitat. Totusi, fara donatii sau alte fonduri, pentru o astfel de institutie
enorma este greu sa rezisti azi sa-ti permiti dispozitive de o calitate inalta. Informam
parintii despre originea si calitatea sunturilor si daca au posibilitate sa gaseasca un sunt
in alta parte — sunt bineveniti sa o faca. Apoi noi facem operatia cu suntul pe care ei il
cumpara, de regula, din Germania sau din Rusia. Daca parintii nu au resurse, operam
copilul, implantand un sunt asigurat.”

Fiecare copil cu spinad bifida dupa operatie si in tratament post-operatoriu poate fi
directionat la unul din centrele publice de reabilitare existente — exista trei astfel de
institutii care functioneaza la nivel national. Cursul de reabilitare este elaborat individual
in conformitate cu recomandarile medicilor care au tratat copilul. Medicul recomanda
terapiile necesare, durata dorita si volumul cursurilor de reabilitare pe an.

n afard de institutiile medicale de stat, existd cateva institutii non-guvernamentale de
asistenta medicala si reabilitare pentru copiii cu spina bifida si efectele asociate acestei
conditii, inclusiv:

|”

e ,Voinicel” — centru de servicii de tratament si reabilitare pentru copii de la 0
la 4 ani. Dna Alla Cojocaru, directoarea centrului, a declarat ca la ei periodic
vin solicitari din partea parintilor care cresc copii cu spina bifida si hidrocefalie.
Astfel de copii pot primi consultatii si asistenta din partea unei echipe de medici
bine instruiti si apoi reabilitare specifica, luand in calcul necesitatile individuale

e Deutsches Haus “Hoffnung” — o organizatie amplasata in Chisinau care identifica
copiii cu patologii complicate, ii consulta referitor la toate tratamentele existente
si oportunitatile de reabilitare in Moldova si peste hotare. Organizatia nu ofera
niciun tratament chirurgical local, insa, daca e necesar, face potrivirea — un copil
bolnav cu un specialist necesar din Moldova, sau daca conditia copilului nu poate
fi gestionata din anumite considerente in tara — o echipa de specialisti medicali
din Austria vine in Moldova si consulta parintii privind actiunile ulterioare. ONG-ul
are o colaborare pe termen lung cu medicii din Austria in oferirea tratamentelor
complexe complicate care nu intotdeauna sunt disponibile in Moldova (diagnoza
complicatd, competente necesare, dispozitive si alte resurse). In astfel de
conditii, institutia medicala nationala este, de regula, rugata sa prezinte extrasul
medical cu istoricul bolii, schema individuala de tratament si sa scrie o referire la
un tratament specific ulterior in Austria. Pe parcursul activitatii sale organizatia
a consultat circa 130 de copii cu defecte si anomalii de dezvoltare si 12 dintre ei
au fost operati in Austria. ONG-ul ofera si dispozitive de asistenta, care 1i ajuta pe
copii sa se reabiliteze. Unii experti din Moldova au mentionat necesitatea unei
echipe medicale bine calificate de peste hotare pentru copiii cu forme complicate
de spina bifida pentru a-i consulta privind interventiile chirurgicale necesare si a
unor instruiri pentru practicienii locali.

e Hospice Angelus este o organizatie non-guvernamentala cu o echipa de medici si
specialisti de inalta calificare pentru ingrijiri paliative la domiciliu, care identifica,
examineaza si asista copiii grav bolnavi, inclusiv acei cu spina bifida si hidrocefalie
in Chisindu, si intr-o raza de 30 de km in afara capitalei.

iii_liEE:';:u|==

1 | HHHH F e

LR

CAPITOLUL III.

CONSTATARI BAZATE PE FAPTE SI
EXPERIENTA REFERITOR LA SITUATIA
COPIILOR CU SPINA BIFIDA IN MOLDOVA

Unele chestiuni care se refera la practicile actuale au fost descrise mai sus. Alte subiecte
ce reies In cursul prezentei cercetari sunt descrise in sectiunea de mai jos.

Atitudini discriminatorii
referitor la viata
copiilor cu dizabilitati

Chiar de la inceputul investigatiei, cercetatorul a purtat multe conversatii cu diferite
persoane care ar putea sa auda sau sa stie ceva despre acest subiect. Printre primele
comentariilaintrebarile puse erau:,, Poti vedea astfel de copii, probabil, in unele institutii
rezidentiale — toti sunt plasati acolo...” sau ,Dizabilitatea este intr-atat de grava incat ei
nu supravietuiesc” si ,,in Moldova o persoani cu un virus obisnuit de gripa s-ar putea
sa nu supravietuiasca — viata nu costa nimic, in special viata unui copil cu dizabilitati...”.
Astfel de comentarii au fost facute de oameni simpli, care activeaza in diferite domenii.
La Tnceput, se crease o impresie destul de puternica ca astfel de copii sunt ascunsi
undeva si toata informatia despre ei este dupa 10 lacate. Cu toate acestea, cercetatorul
a identificat 20 de familii care si-au impartasit experienta. Ca urmare, cercetatorul a
putut sa stabileasca empiric o intelegere a ceea ce se intampla cu copiii nascuti cu spina
bifida in Moldova.

Multi parinti intervievati au declarat ca din momentul in care au aflat despre diagnoza
copilului lor, erau insistent descurajati de personalul medical. Conform constatarilor
cercetatorului, atitudinile fata de vietile copiilor nascuti cu spina bifida sunt fie total
negative sau reci si indiferente. Medicii considera ca nu are rost ca astfel de copii sa
supravietuiasca, deoarece oricum raman ,legume” pe tot restul vietii si tratamentul
aplicat acestora nu va duce la rezultate esentiale.

»,Medicii ne-au spus ca copilul nostru moare si ca nu are sens sa-lI transportam in
capitala”, a declarat dna G.P.>>,,Noi i-am implorat sa ne explice ce se intampla de fapt.
Ei au continuat s3 repete c3 el va muri pe drum spre Chisindu. In final am obtinut
trimiterea scrisa la Institutul Mamei si Copilului, insa timpul pretios a fost pierdut.”

55 Interviu cu dna G.P. — bunica baiatului MP de 4 ani cu o forma complicata de spina bifida, Soroca, 27
aprilie 2014.
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,Daca un copil se naste cu spina bifida in Soroca, care se afla la o distanta de circa 2
ore si jumatate de la capitala, Tncepand cu primele ore din viata acestuia medicii doar
i-ar descuraja mama, spunand ,Oh, unii copii mor, se intampla ...” Acestia tergiverseaza
luarea deciziei de a transporta copilul la Chisinau. Este vorba de lipsa de competenta sau
e doar atitudinea ignoranta fata de viata acelui bebelus, care este mai putin merituoasa
de a fi traita”, a declarat A.P.>® ,,Chiar daca decizia de a-l transporta pe M. la Chisindu
a fost intr-un sfarsit luata, aceasta transportare nu a fost efectuata cu o ambulanta cu
cel putin un medic prezent in caz de urgenta. Medicii stiau bine cat de complicat a fost
cazul baiatului nostru”.

Cand cercetatorul a venit la institutia medicala unde M. a fost initial tratat pentru a
discuta cu medicul care a analizat situatia acestuia, a fost o cursa continua dintr-un
cabinetin altul. Apoi, gasind persoana necesara, cercetatorul aintrebat chirurgul despre
unele detalii ale acelui caz, primind doar o explicatie scurta din partea doctorului: ,Nu
putem salva toti copiii! Unii dintre ei mor si se intampla oriunde in lume, nu doar la
Soroca”®’. Dupa aceste cuvinte, usa a fost inchisa imediat in fata cercetatorului.

Unii medici au facut declaratii generale, pline de prejudecati si stereotipuri despre
femei, obiceiurile sexuale ale acestora si altele. ,Statul arunca o multime de bani pe
aceasta problema”, a spus Dr. A.P, chirurg®®. ,Mai ales in localitatile rurale, femeile
sunt needucate si nepasatoare, traiesc in saracie, au mai mult de un partener sexual
si nu cunosc nimic despre riscurile unei sarcini neplanificate. Apoi vine la spital la 10
saptamani de sarcina cu un numar de infectii intrauterine, fiind psihologic nepregatita
de a fi mama — fara sot, fara un loc de munca. Cred ca trebuie sa dezvoltam servicii de
screening Thainte de concepere si sa obligam toate femeile tinere de varsta reproductiva
sa faca aceste teste cel putin o data pe an. Chiar acum e posibil sa incepem sa identificam
grupurile de risc potentiale si sa lucram cu acestea mai intens — cu certitudine ne va
costa mai putin decat sa finantam tratamentul si reabilitarea acestor copii”.

Stigma si abuzul

femeilor care au nascut

copii cu spina bifida
Tn Moldova, o femeie care naste un copil cu spina bifida deseori se pomeneste in izolare
extrema, fara sprijin din partea altora. Ea ar putea fi usor umilita si abuzata fizic in
familie si condamnata sever de personalul din spital. Astfel de pareri stigmatizante cum
ar fi ,Copiii cu spina bifida se nasc preponderent in familii socialmente vulnerabile,

in familii unde nu exista cultura si nu se cunoaste nimic despre responsabilitatea de
planificare a unui copil®®...” exista in randul medicilor de frunte, cum a fost documentat

56 Interviu cu A.P. — matusa lui M. — baiatul susmentionat; Soroca, 27 aprilie 2014.
57 Interviu cu N.L. — chirurg la o institutie medicala, Soroca, 28 aprilie 2014
58 Interviu cu un chirurg de la Institutul Mamei si Copilului, Chisinau, 4 iunie 2014

Discutie privata cu dl A.L. — chirurg de frunte de la Institutul Mamei si Copilului, Chisinau, 5 iunie 2014
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de cercetator in timpul interviurilor din spitale si dupa cum demonstreaza exemplele
de mai jos.

Opinii similare ar fi putut exista in mintile acelor medici care au dus acasa o femeie
singuratica, tanara, care a suferit abuz fizic si violenta psihologica in familie. Ea s-a intors
la un spital local fara cunostinta, fiind insarcinata in luna a 7-a. ,,Eu am vrut copilul
acesta, chiar daca ramasesem singura fara orice suport”, a spus dna S.V®. ,M-am dus la
spital dupa o puternica lovitura in burta de la prietenul fostului meu sot. Am stat doua
saptamani fara vreo asistenta speciala din partea personalului medical. Am simtit ca
ceva i s-a intamplat copilului, pentru ca aveam dureri groaznice in abdomen. Mi-au dat
niste pastile, cateva injectii si m-au adus acasa fara vreo explicatie”.

Dna S.V. la fel a mentionat ca chiar cand s-a nascut copilul — toate controalele medicale
se incheiau cu aceeasi fraza: ,,Mergeti acasa, ea e bine, multi copii plang si au probleme
cu somnul”. Hidrocefalia a fost depistata cand copilul avea 4 luni. ,,Si din acel moment
am fost invinuita de medicul meu de familie si de tot personalul spitalului ca astfel de
femei ca mine nu merita deloc sa fie mame”.

Tn cazul dnei N.G. din Cirpesti, opiniile de stigmatizare exprimate de familia sa,
personalul medical si asistentii sociali locali au facut-o sa devina victima a violentei
in familie, cautand refugiu in casele vecinilor cu doi copii mici, fara vreun sprijin.
Astfel de situatie a durat mai mult de doua saptamani. Cand N.G. a venit la interviul
cu cercetatorul, fata ii era puternic vatamata si era deprimata, spunand ca rudele,
asistentii sociali si medicali o Tnvinuiesc ca e iresponsabila pentru ca a provocat
violenta in familie si pentru ca a nascut un copil cu dizabilitate: ,Eu si copiii suferim
violenta fizica si psihologica din partea sotului”, a spus N.G®. ,Avem nevoie de o buna
reabilitare medicala si sociald. Toata lumea din satul unde locuiesc considera ca am
o dizabilitate mintala si ca am meritat atitudinea din partea sotului meu. Lucratorul
nostru social spune sa nu fac galagie si sa nu creez probleme. Medicii spuneau ca nu
ar fi trebuit sa mai nasc un copil, fiind iresponsabila si fara resurse pentru aceasta. Cu
ajutorul unei asociatii private D. va merge in Austria la tratament, dar eu am nevoie
de ajutor. Ma simt mai rau din ziua cand am fost batuta in cap si in fata de el. De
atunci am inceput sa am dureri teribile de cap, Tn special noptile, si chiar voma. Sotul
continua sa ma ameninte si mi-i frica de el ...”.

Cu ajutorul cercetatorului si echipei Oficiului ONU pentru Drepturile Omului® in
Moldova, dna N.G. a fost plasata temporar intr-un adapost in Chisinau si cazul ei se afla
sub monitorizare minutioasa. Cu toate acestea, lucratorul social cu care cercetatorul a
incercat sa colaboreze, a ramas la opinia sa initiala: ,Este o femeie tanara iresponsabila
fara educatie normala si fara un loc de munca. Are un copil cu dizabilitate, asa ca nu ar
trebui sa faca multa zarva despre problemele sale personale”, a declarat L.R, lucrator
social.,,Aindraznit sa sune politia pentru ca sotul ei era agresiv. Si ce? Avem multe cazuri

60 Interviu cu dna S.V. mama unei fetite de cinci ani cu hidrocefalie, Salcuta, 11 aprilie 2014

61 Interviu cu N.G. — mama tanara a doi copii din Cirpesti. Fiica mai mica are forma deschisa a spinei bifide,
Chisinau, 3 iunie 2014

62 Oficiul Tnaltului Comisar al ONU pentru Drepturile Omului in Moldova
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de asa gen si credeti-ma, aceste cazuri sunt intr-adevar oribile. O femeie inteleapta ar
tacea de dragul copiilor si a bunastarii personale”.®3

Lipsa evidenta de
competenta in randul
personalului medical

Multi experti practicieni au aparut nestiind ce este spina bifida. Cercetatorul a fost
martorul urmatoarei situatii: Incercand s solicite unele date referitor la copiii cu spina
bifida in Causeni, Soroca, Donduseni, Vulcanesti, Cantemir, cercetatorul fie primea
informatii irelevante si derutante sau era simplu intrebat: ,,Ce e asta?” sau ,,Am auzit
ceva despre asta ...” si tot asa. Astfel de opinii erau exprimate de personal medical de
frunte si medici de familie. Au fost cel putin 6 raspunsuri-intrebari din acelea mentionate
mai sus.

»Medicul nostru nu stia nimic despre boald, probabil, de aceea ni s-a spus ca totul
era bine si ca ar trebui sa ne ducem acasa”, a spus dna D.R®. ,Copilul meu avea spina
bifida si hidrocefalie si a murit la o luna dupa nastere... A murit, cred, doar din cauza
comportamentului ignorant al medicului nostru de familie. I-am spus ca capul copilului
tot creste si dupa mine asta nu era normal, dar ea a ignorat ingrijorarile mele si nici
macar nu a incercat sa intreprinda vreo masura de diagnosticare. Cand copilul a fost
transportat la Chisindau era deja prea tarziu”.

Mamele intervievate din Gratiesti, Salcuta, Taraclia, Cainari, Carpesti si Donduseni
de asemenea au declarat ca in cazul lor timpul pretios a fost pierdut pentru diferite
consultatii si in Tncercarile de a stabili un diagnostic clar copilului lor sau cel putin
de a primi o indreptare la o institutie medicald din Chisindu. Tn multe cazuri un copil
serios bolnav era transportat in capitala atunci cand medicii observau ca se dezvolta
complicatii.

»Sunt sigura ca daca am fi fost consultati de specialisti buni la timp si operati atunci,
ea ar fi primit tratament corespunzator”, a declarat dna O.C%. ,,Nu stiam nimic despre
hidrocefalie si nimeni din spitalul nostru local nu mi-a explicat vreodata clar ce pasi
ar trebui intreprinsi si cine ar putea sa ne ajute. Aceasta tergiversare in accesarea
unui tratament in regim de urgenta a influentat considerabil dezvoltarea mintala si
intelectuala a lui l.”.

Toti parintii intervievati s-au plans ca au trebuit sa caute de sine statator informatii
despre boala copiilor lor, folosind diferite surse, inclusiv internetul. Multi dintre ei au
luat decizia de a merge la un spital din capitala fara vreo trimitere in scris de la institutia
medicala locala.

63 Discutie telefonica cu L.R. — asistent social din Cirpesti, 12 iunie 2014

64 Interviu cu D.R. — o tanara femeie care a nascut un copil cu forma deschisa de spina bifida si hidrocefalie
interna — caz de deces, Cahul, 2 august 2014

Interviu cu O.C. — mama lui I. — o fetita de 10 ani diagnosticata cu hidrocefalie. Gratiesti, 21 martie 2014
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»,Cand vad ca doctorul meu se uita la mine timp de 10 minute si nu spune nimic despre
ce sa facem si unde sa ne ducem — unica posibilitate este sa consulti oameni care s-au
confruntat cu aceleasi probleme si s3 mergem la un alt spital”, spune N.C. i spun
,Capu-i creste’, are febra care nu scade’. Dupa discutii indelungate in sfarsit ne-a trimis
sa facem niste analize medicale aditionale fara sa ne ofere vreo explicatie”.

Institutionalizarea
copiilor cu dizabilitati

Prezenta cercetare a descoperit ca institutionalizarea copiilor cu dizabilitati este o
problema care inca persista in Moldova. Copiii cu dizabilitati, institutionalizati de la
o varsta frageda, prin aceasta sunt deseori condamnati la institutionalizare pe toata
viata. Articolul 19 al Conventiei privind Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati (CDRD),
ratificata de Moldova Tn 2010, precizeaza ca: ,Statele, parte la prezenta Conventie,
recunosc dreptul egal al tuturor persoanelor cu dizabilitati de a trai in comunitate, cu
optiuni egale cu cele ale altor persoane, si vor intreprinde masuri eficiente si potrivite
pentru a facilita ca persoanele cu dizabilitati sa se bucure pe deplin de acest drept si de
includerea lor si participarea lor deplina in viata comunitatii (...)”. UNICEF si OHCHR au
facut apel la instituirea imediata a moratoriului asupra institutionalizarii oricarui copil
de la 0 la 3 ani pentru a incepe repararea efectelor dependentei pe termen lung de
institutii, incalcand legislatia internationala.

Cercetatorul a identificat exemple sau realizari raportate de lucru cu copiii care sufera
de diferite deficiente neurologice, insa toate aceste succese sunt incuiate in interiorul
institutiei. Institutia are statut de centru temporar de plasament pentru copiii cu
deficiente neurologice si este situat in Chisinau. Aceasta institutie rezidentiala lucreaza
cu peste 170 de copii cu varsta intre 0 si 7 ani, din diferite regiuni ale Moldovei. Ei
au copii cu spina bifida si hidrocefalie, care au fost operati in colaborare cu Institutul
Mamei si Copilului.

Cercetarea a indicat ca majoritatea copiilor cu dizabilitati care sunt plasati in institutie
de fapt au parinti biologici in viata, care din start au fost descurajati si in unele cazuri
presati psihologic de medici si/sau asistenti sociali de a ,,da copilul — e un caz fara de
speranta”. Multi parinti intervievati au declarat ca odata ce medicii au inteles ca copilul
lor are spina bifida, i-au Tnvinuit, au incercat sa-i descurajeze si in unele cazuri chiari-au
presat sa plaseze copilul in grija statului.

, E 0 leguma, intelegi? Are dizabilitate pe toata viata. Vei cheltui o groaza de bani si
nu se va observa niciun progres’, mi-a spus un medic de la Institutul neurologic”, a
spus dna I.C*”. ,Mi-a recomandat o institutie rezidentiald unde copilul meu ar fi putut
ramane. Mi s-a spus ca numai acolo el ar putea sa primeasca asistenta necesara si sa
traiasca in siguranta”.

66 Interviu cu N.C. — mama unui baiat de 17 ani cu hidrocefalie, Gratiesti, 21 martie 2014

67 Interviu cu I.C. — mama singura a trei copii, fetita mai mica avand meningocel al spinei bifide. Balti,
4 julie 2014
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Practicile corupte
dau nastere blocarii
accesului la tratament

Multe familii identificate in cadrul prezentei cercetari initial erau precauti in raport cu
discutia problemelor cu care se confrunta familiile cu copii cu spina bifida. Cu toate
acestea, odata ce au vorbit, un sir de parinti au descris ceea, dupa ei, erau considerat
tratament inoportun, ignoranta si coruptie in randul personalului medical la toate
nivelurile, inclusiv medicii, asistentele medicale si chiar si menajera din sectie. Acesti
parinti au impartasit experientele lor, dar numai anonim, temandu-se, evident, de
repercusiuni negative.

16 din 20 de mame intervievate au confirmat faptul regulii nescrise, asa-numitelor
,multumiri financiare” Tnainte si dupa operatii, precum si in timpul reabilitarii
postoperatorii a copilului. Anume parintii au mentionat faptul ca medicii au facut aluzii
la necesitatea de a plati niste bani in plus tuturor angajatilor care au asistat copilul in
spital.

»Anesteziologul nu a vrut sa plece din sala Thainte sa-i pun ceva bani in buzunar”, isi
aminteste dna T.l. din Chisinau. ,l-am dat 500 lei moldovenesti (aproximativ 30 euro,
la momentul cercetarii)®® si aproximativ 2000 lei moldovenesti (110 euro) chirurgului si
aproximativ 300 lei moldovenesti (15 euro) catorva alti asistenti. Stau in jurul tau si se
uita continuu in ochii tai de parca ai fi comis vreo crima ca nu le-ai dat cel putin 50 lei (3
euro). E ceva ce faci pentru ca trebuie daca-ti pasa de siguranta copilului tau in timpul
operatiei si dupa aceasta”.

Dna G.P. din Soroca a declarat ca a platit asistentilor medicali in sectia de reanimare
pentru ca copilul ei a fost |asat singur fara supraveghere de cateva ori pe zi, in pofida
faptului ca starea sanatatii copilului era critica si el avea nevoie de prezenta permanenta
a cuiva cel putin cateva zile dupa operatie. ,,Am vazut alti copii in reanimare in situatii
critice fara orice supraveghere doar pentru ca unii parinti au refuzat sa plateasca si au
spus ca vor depune plangeri referitor la incercarile de a-i face sa faca plati neformale.
Stiu ca nu au mai facut-o. Dupa o conversatie scurta cu chirurgul, toti au platit”.

,Pretul mediu pentru o operatie variaza intre 2000 si 3000 lei (110 — 150 euro),
anesteziologul de regula ia circa 500 lei (30 euro), asistentii medicali — 300 lei (15 euro)
si 50 lei (3 euro) pe zi ia persoana care face curatenie, care spune ca ar putea sa spele
podelele in salonul tau cu apa murdarad daca nu o platesti”, a spus A.S%. ,Nu am avut
bani, Tnsa am imprumutat si am platit in fiecare zi pana am plecat”.

Unele mame au indraznit sa intrebe asistentii medicali de ce ar cere plati suplimentare
pentru munca pe care sunt obligati sa o faca. Raspunsul a fost — salariul e mic, iar

68 1n raport sunt specificate valorile aproximative ale euro, conform ratelor de schimb prevalente in perioada
anului 2014.

69 Interviu cu A.S. — mama a unui baietel de 6 ani diagnosticat cu spina bifida si hidrocefalie. Cainari,
6 aprilie 2014
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volumul de lucru e mare: ,Acasa avem familii care tot trebuie intretinute”, a spus o
persoana care facea curatenie la Institutul Mamei si Copilului unei mame.

Parintii care aduc copiii cu spina bifida la institutia medicala s-ar putea confrunta cu
coruptie chiar de la inceputul sederii lor in institutie. Unii parinti intervievati s-au plans
ca lista de asteptare pentru operatiile cu implantarea suntului asigurat este lunga. Unele
mame s-au plans ca au trebuit sa astepte o perioada indelungata suntul asigurat pentru
copilul lor. Medicii au facut aluzii la solutionarea mai rapida a acestei probleme — banii.
Este experienta amara a G.P. din Soroca, T.I. din Chisindu, si A.O. din Donduseni. ,Am
asteptat operatia cu un sunt platit din sistemul de asigurari medicale timp de 4 luni.
Pur si simplu nu aveam bani sa cumpar un sunt de peste hotare si basta. Ceea prin ce
a trebuit sa treaca M. din cauza ca eu nu am avut bani sa facilitez acest proces, a fost o
adevarata tortura”, a declarat dna G.P. Pentru copiii care isi asteapta operatiile pentru
implantul primului sunt, o astfel de intarziere ar putea fi fatala.

Dna T.I. din Chisinau a declarat ca un medic din sectia chirurgie le-a spus ca nu mai sunt
sunturi gratuite si daca doresc o operatie cat de curand posibil, vor trebui sa cumpere
singuri sunturi si asa au si facut. Au cumparat un sunt cu 1800 euro din Germania,
spunandu-li-se ca este un sunt dintre cele de cea mai buna calitate. Cu toate acestea,
medicul care a efectuat operatia, in mod evident, le-a furat suntul si a inserat altul:
»,Cand A.P.,, chirurgul nostru, a vazut suntul pe care l-am adus din Germania, a fost
mirat. Anceput sa ne spuna ca in cazul nostru nu e nevoie sa implantam acel dispozitiv
scump, ca am putea procura altul maiieftin de la el chiar atunci cu 300 euro. L-am rugat
sa-si aminteasca ca e medic si sa manifeste cel putin atitudine umana fata de copil si
sa faca operatia cat de curand posibil. Peste o anumita perioada suntul implantat s-a
blocat si D. s-a simtit foarte rau. Am decis sa o operam in Austria si acolo am descoperit
ca copilul nostru avea un alt sunt, nu acel din Germania. Unde era atunci suntul nostru?
Noi eram socati. Nu puteam intelege cum un doctor a putut face asa ceva. Doctorii din
Austria ne-a spus ca calitatea suntului pe care il aveam anterior este foarte proasta, de
aceea am avut complicatii”.

Multi parinti au vorbit despre aceeasi problema, spunand ca dupa ce doctorii cereau
plati in buzunar, acestia spuneau: ,Oricum Va veti intoarce, asa ca, Va rog, pastrati
linistea si ganditi-Va la siguranta copilului Dvs.”.

Discriminarea

Tn unele cazuri, chiar dacd s-au ficut pliti neformale, aceasta se pare ci a avut efecte
limitate sau nu a avut niciun efect asupra standardelor de ingrijire. Doctorii sunt pur
si simplu speriati de riscul unui deces posibil al unui copil cu dizabilitate grava. Dupa
cum cativa experti au explicat cercetatorului, este o procedura foarte birocratica cand
copilul sau o alta persoana decedeaza in timpul zilei de lucru a vreunui doctor. Este o
mare responsabilitate si multe acte ce trebuiesc indeplinite.

Un exemplu la cele sus mentionate este cazul unei fete de 12 ani din Chisinau care
primeste ingrijiri paliative la domiciliu din partea unui ONG specializat in acest domeniu.
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Marimea capului ei este de 1 metru si 20 centimetri. Fiecare zi este o provocare pentru
parintii ei, care Incearca din rasputeri sa aline durerile teribile de cap si alte dureri pe
care fiica lor le sufera. Mama lui M s-a plans ca in caz de urgenta medicii de la spitalul
local refuza sa ofere copilului lor asistenta. ,Luati aceste pastile si mergeti acasal”, ne-a
spus un medic cand am adus-o pe M. la spital. M. avea febra foarte mare si am asteptat
pe cel putin cineva, tinand-o in brate, pentru ca ea nu poate merge. Eram gata sa platim
bani, insa medicii nu i-au luat. Se temeau, cred, vazand marimea capului lui M.”, spune
dna L.C.7°

Tn legdtura cu un alt caz, dna L.C. si-a amintit cand a suferit un atac de cord si a chemat
serviciile de ambulanta. Acestea, totusi, din cate ne-a comunicat dnei, nu au mai venit.
Se pare ca doctorii, vazand adresa de la care a fost inregistrata chemarea, au refuzat sa
vind. Ei cunosteau ca pe acea adresa locuia un copil cu hidrocefalie si L.C. crede ca acest
fapt a speriat medicii, astfel incat ei pur si simplu nu a raspuns la chemare.

Lipsa accesibilitatii
fizice la serviciile de
sanatate

Moldova este o tara relativ mica si multe institutii medicale esentiale sunt concentrate
in capitala sa. Cu toate acestea, cercetatorul a identificat ca accesibilitatea fizica la
unele servicii de sanatate vital necesare este limitata —in special pentru familiile sarace
ale copiilor cu dizabilitati din zonele rurale. Multi parinti care cresc copii cu spina bifida
subliniaza incapacitatea sistemelorlocale de sanatate siasistenta sociala, lipsa resurselor
financiare pentru transportarea copiilor in cazuri de urgenta. in multe cazuri, parintii isi
transporta copiii grav bolnavi la Chisinau de sine statator, platind bani grei soferilor de
taxi privat, deoarece autobuzele publice sunt foarte invechite, neconfortabile, teribil de
aglomerate si dureaza mai mult timp ca sa ajungi la spital.

,Fiica mea este intr-o astfel de situatie complicata de sanatate incat ea simplu nu
poate suporta calatorii indelungate”, a declarat A.O”* , Este absolut imposibil ca noi sa
calatorim cu autobuze publice, ea nu-si poate tine spatele si trebuie sa stea in pozitie
culcata. Trebuie sa cheltuiesc mai mult de 1000 lei pentru un taxi pana la Chisinau si
in oras, pentru ca ne ducem la medic intr-un spital si apoi trebuie sa ne ducem la un
centru de reabilitare amplasat in alta parte a orasului. Eu, evident, nu lucrez, pentru
ca trebuie sa stau cu A. toata ziua, iar sotul meu este peste hotare — cineva trebuie sa
hraneasca aceasta familie. Noi nu putem vizita medicul din capitala regulat, pentru noi
aceasta e scump”.

,Cheltuim cea mai mare parte a banilor pe calatorii dus siintors cu M. fara vreun suport”,
a declarat G.P. din Soroca. ,,In multe situatii el s-a simtit intr-atat de rau, incat am fost
nevoiti sd chemam un taxi care ne-a dus pana la Chisindu cat de repede a putut si ne-a

70 Interviu cu L.C. — mama a unei fetite M. de 12 ani, diagnosticata cu hidrocefalie. Chisindu, 21 mai 2014

71 Interviu cu 0 mama A. O. a unei fetite de 6 ani cu spina bifidd meningocel si hidrocefalie, Donduseni,
28 mai 2014
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costat mai mult de 1500 lei. M. are o forma foarte complicata de spina bifida si avem
nevoie de monitorizare regulata si asistenta specifica si reabilitare, care nu exista in
Soroca. Practic nu dispunem de bani pentru cheltuieli elementare. Indemnizatia lunara
pe care o primim din partea statului este mizerabila si in astfel de cazuri astfel de familii
ca noi ar avea nevoie de sprijin aditional din partea institutiilor locale”.

Saracia si excluderea

Tn multe familii copiii cu spina bifidd sunt socialmente izolati, stand acasd cu unul

din parinti, neputand sa mearga la gradinita sau scoala din cauza mobilitatii limitate
si barierelor sau opunerii din scolile locale. Parintii spun ca in general ei nu sunt
sustinuti de autoritatile locale in crearea oportunitatilor de invatare si comunicare
pentru copiii lor. Toata viata lor se limiteaza la joaca in casa sau vizitarea institutiei de
reabilitare de trei sau patru ori pe an si atat. in toate cazurile, mamele au posibilititi
limitate sau nu au nicio posibilitate sa se angajeze, din cauza conditiei complicate de
sdndtate a copilului. Tn trei din cele 20 de familii intervievate, cercetdtorul a vizut
saracia extrema cu care se confruntd mamele singuratice cu trei si mai multi copii.
Acestia trdiau in conditii extreme sub orice standard de trai. Aceste mame nu au
reusit sa-si Tnmatriculeze copiii Tn nicio institutie de Tnvatamant, temandu-se plauzibil
ca ei nu vor fi acceptati si tolerati acolo.

Acesta este cazul lui M.D. din Taraclia. Este un baiat de 13 ani si are hidrocefalie ca
complicatie a spinei bifide. , Nu frecventeaza scoala, nu... In cazul nostru este imposibil.
Nu suntem acceptati intr-o scoald ordinara pentru ca M. are dizabilitate mintala”, a
declarat dna N.D’2, mama lui M. ,,Cred ca el are nevoie de asistenta speciala si poate
un program special de invatare. Cred ca nu va putea sa mearga la o scoala de rand fara
de un asistent. Cateodata poate sa fie agresiv si alaturi de el trebuie intotdeauna sa fie
cineva in astfel de situatii... Avem nevoie de un sprijin bun din partea asistentilor sociali,
dar nu-l avem. Ei mereu se plang de volumul mare de lucru si salariu mic”.

Unele mame se plang ca nu au niciun suport din partea autoritatilor locale in procesul
reabilitarii copiilor lor, care este costisitor. Multi dintre parintii intervievati au spus ca
au fost nevoiti sa pléteascé muIti bani pentru dispozitive Si medicamente aditionale
Avand in vedere complicatiile la copiii cu splna bifida chiar dupa operatie, multi dlntre
ei au nevoie de scutece sau pungi de incontinenta, sau corsete si pantofi speciali
ortopedici, care sunt, in mod evident, costisitoare. in unele cazuri, ceva sprijin este
oferit de organizatiile de caritate: ,,Gratie unor oameni buni, putem sa avem saci pentru
incontinenta pentru D.”, a spus dna N.G. din Carpesti.

Unele mame intervievate au declarat ca saracia extrema cu care se confrunta zilnic le
face sa accepte propuneri de munca grea in timpul sarcinii. Astfel de propuneri au venit
preponderent de la propriile lor rude si erau prost platite. Doua din cele 20 de mame
intervievate au vopsit pereti, usi si ferestre in casele de prin satul lor natal in timpul

72 Interviu cu N.D. — mama a unui baiat de 13 ani M. cu spina bifida oculta si hidrocefalie. Taraclia,
11 aprilie 2014
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sarcinii; trei dintre ele au carat obiecte grele si 6 mame lucrau cate 10 ore pe zi pana,
practic, in ultima zi de sarcina.

2n

,Am cinci copii si unul este cu o dizabilitate grava”, a declarat S.V. ,Lucrez in calitate de
dereticatoare in doua companii particulare, platesc nursa pentru A. pentru orele de
lucru si trebuie sa platesc facturile lunare pentru serviciile din casa noastra si copiii mei
mai mari trebuie sa manance ceva, sa mearga la scoala... Sotul m-a parasit cand a aflat
ca A. are spina bifida si hidrocefalie si nu va putea niciodata sa se auto deserveasca.
Nu ma plang, pur si simplu am nevoie de mai multa intelegere din partea statului si
oportunitati egale pentru toti copiii mei”.

Dificultate in stabilirea
colaborarii intre
serviciile ONG-urilor si
institutiile de stat

Multe persoane intervievate in cursul prezentei cercetari au accentuat importanta
colaborarii intre ONG-uri sau institutii medicale private, pe de o parte si institutiile
publice pe de alta, ultimele in principiu avand o gama mai mare de resurse si posibilitati.
Tn multe cazuri, ONG-urile care se ocupa de copiii cu spind bifidd incearca s3 dezvolte
colabordri cu institutiile medicale publice. impreund ar putea si consolideze toate
eforturile in identificarea si asistarea copiilor cu spina bifida. Cu toate acestea, unele
ONGuri au raportat dificultati in stabilirea a asa colaborari.

Dna T.I. din Chisinau, bunica unei fetite de 2 ani, diagnosticata cu spina bifida declara ca
a gasit contactele Asociatiei Romane a Copiilor cu Spina Bifida si Hidrocefalie (ARSBH).
Fiind internata in sectia chirurgie impreuna cu alte cinci mame care aveau copii cu
aceleasi probleme, T.I. le-a sugerat sa completeze cateva chestionare pentru a primi
sunturi de o calitate mai buna pentru operatiile gratuite.

,Cand medicii au aflat ca incerc sa ajut mamele disperate sa primeasca dispozitivele
necesare gratuit, ei s-au aprins, tipand la mine ca nu am niciun drept moral sa
dezinformez pdrintii, a spus dna T.I. Tns3 aceste mame asteptau randuri lungi luni
intregi ... Din cauza acestei nedorinte de a colabora si de a face totul posibil pentru a
salva acei copii pe moarte, nimic nu s-a facut. Si apoi am fost martora cum unii din acei
copii au murit in agonie”.

Experienta Adrianei Tontsch, Directorul Asociatiei Romane a Copiilor cu Spina Bifida
si Hidrocefalie, arata ca o colaborare treptata focusata cu institutiile medicale publice
este posibila si in mod evident poate duce la rezultate masurabile: ,La nceputul
activitatii noastre a fost teribil de greu de a identifica copiii cu spina bifida si hidrocefalie

73 Interviu cu T.I. — director a unei asociatii private din Chisindu si bunica a unei fetite de 2 ani cu spina bifida.
Chisinau, 7 iunie 2014
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in Romania”, a declarat dna Tontsch’. , Chiar si acum nu este usor, deoarece multe
depind de diagnosticarea corecta la timp. Astfel, in 2005 am facut o adresare oficiala
tuturor Departamentelor de Protectie a Copiilor din Romania, solicitand toate datele si
informatiile relevante despre astfel de copii. Doar 25 din 55 de departamente regionale
ne-au raspuns la solicitare. Numarul copiilor cu varsta 0-18 ani care aveau nevoie de o
interventie chirurgicald la acel moment era de 800. Cu regret, am reusit sa operam doar
100 de copii din acea lista, iar restul au decedat. Apoi am mai apelat la o sursa, care
era media. Un ziar din Romania a scris un articol, unde eu mi-am exprimat intentia de
a ajuta copiii cu spina bifida si hidrocefalie. Dupa ceva timp am gasit un neurolog care
a manifestat dorinta sa asiste astfel de copii si am Tnceput sa facem operatii in spitalul
clinic din Cluj. Tn anul 2006 in echipd am avut 7 spitale din toate pértile tarii. Citre
momentul actual a fost posibil de a dona sunturi la circa 1200 de copii cu spina bifida
si hidrocefalie”.

Cercetatorul a fost interesat in originea si pretul sistemelor de drenaj al FSC pe
care ARCSBH le-a oferit copiilor cu spina bifida, subliniind ca institutiile medicale
din Moldova folosesc sunturi mai ieftine din Taiwan la pretul de 300-600 euro. Dna
Tontsch a mentionat ca ei primesc sunturi din Germania la pretul de fabrica de 300
euro — deoarece si producatorul este foarte interesat sa ajute astfel de copii. ARCSBH
a mai organizat si finantat formari pentru 20 de specialisti in chirurgie neurologica in
Germania.

Dna Adriana Tontsch a declarat ,,Este de o importanta vitala ca medicii cu care ati ales
sa lucrati sa aiba o dorinta puternica si motivatie personala sa ajute copiii cu astfel de
defecte grave ale tubului neural. Spun aceasta pentru ca in peste 10 ani de experienta
trebuie s3 admit ¢ nu intotdeauna este asa. in continuare nu avem o colaborare
rezonabila intre specialistul in chirurgie neurologica si alti medici, care ar trebui sa
continue procesul de tratament post-operatoriu si reabilitarea ulterioara a copilului cu
spina bifida si hidrocefalie”.

74 Comunicare electronica privata cu Adriana Tontsch, Directoarea Asociatiei Romane a Copiilor cu Spina
Bifida si Hidrocefalie, 18 iunie 2014
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CONCLUZII ST RECOMANDARI

Datele statistice privind numarul copiilor cu spina bifida in Republica Moldova este neclar
si nu pare sa reflecte cu acuratete numarul copiilor care, printr-o simpla probabilitate
statistica, ar putea sa se nasca anual in Moldova cu spina bifida.

Cat priveste prevenirea, desi politicile noi privind fortificarea fainii cu acid folic sunt
binevenite, acestea, deocamdat3, nu asigurd ci fortificarea cuprinde toata fiina. In acest
moment, faina si painea fortificata nu sunt usor accesibile. Se anticipa ca introducerea
universala in 2015 este un moment cheie in prevenirea spinei bifide. Monitorizarea in
acest sens este indeosebiincurajatd. Tn mod similar, acoperirea cu suplimente de vitamine
de acid folic nu ajunge la toate si nici macar la majoritatea femeilor in perioada cruciala
de dinaintea sarcinii. Asadar, e nevoie de un volum considerabil de munca aditionala
pentru a asigura ca toata populatia primeste acid folic prin intermediul produselor
alimentare fortificate, in conformitate cu cele mai bune practici internationale.

Cat priveste tratamentul, desi pare ca acesta s-a imbunatatit comparativ cu practicile de
douazeci de ani in urma, marturiile parintilor copiilor cu spina bifida indica consecvent
ca indiferenta sau ignoranta din partea personalului medical, coruptia sub forma
solicitarilor de plati informale, precum si opiniile negative preconcepute persistente
ca ,unele vieti nu merita sa fie traite”, bazate pe stigma fata de copiii si familiile in
cauza, continua sa duca la situatia cand copiii care au nevoie de un implant de sunt nu
il primesc la timp. Ca urmare, copiii raman sa fie amenintati de o moarte extrem de
dureroasa, desi aceasta poate fi evitata. Desi o cifra estimata de 130 de copii se nasc
anual in Republica Moldova cu spina bifida, cercetarea a reusit sa identifice doar 24 de
operatii de suntare pentru prima oara efectuate in Republica Moldova in anul 2013.
Nu este clar ce se intampla cu ceilalti circa 100 de copii nascuti anual cu spina bifida in
Republica Moldova. Cercetarea a descoperit semne clare ca zeci de copii anual nu au
acces, in perioada urgenta, la o operatie necesara de implant a unui sunt.

Totodata, se pare ca sunturile costa cu mult mai scump in Moldova decat in orice alta tara
(inclusiv in Romania) si dupa cum a fost comunicat, tind sa fie de o calitate mai proasta.

Cat priveste ingrijirile paliative Tn 2010 a fost emis Standardul national privind ingrijirile
paliative, care descrie clar principiile cheie, criteriile si tipurile serviciilor disponibile la
nivel de stat. Cu toate acestea, pentru persoanele care au dezvoltat hidrocefalie, acesta
nu pare sa ajunga la toate persoanele care au nevoie de o astfel de ingrijire, iarasi, cel
putin partial, ca urmare a nivelului sporit de stigma fata de persoanele cu dizabilitati.

Cercetarea a documentat stereotipurile si atitudinile negative, inclusiv in randul
personalului medical, inclusiv opinii referitor la faptul ca spina bifida apare in randul
familiilor ,inculte” si ca tratarea spinei bifide este o risipa a resurselor statului. In pofida

pentru problemele cu care se confrunta copiii cu spina bifida.

Stigma si rusinea de asemenea dau nastere cazurilor de violenta in familie, deoarece sotii
invinuiesc femeile pentru ca nasc ,,copii nesanatosi”. Acest efort de cercetare s-a mai
ciocnit si a documentat problema ca adaposturile din Moldova pentru victimele violentei
in familie nu sunt, deocamdata, accesibile in practica datorita cerintelor si practicilor
administrative formale rigide si arbitrare de admitere. La fel si parintii continua sa fie
presati sa-si institutionalizeze copiii cu spina bifida, contrar prevederilor legale stabilite in
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Articolul 19 al Conventiei cu privire la Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati, solicitand ca
toate persoanele sa aiba dreptul la un trai independent in comunitate. Sefii institutiilor si
alti decidenti politici au exprimat in repetate randuri convingeri ca institutiile reprezinta
o modalitate corespunzatoare de a gestiona cazuri de spina bifida, in pofida ratificarii de
catre Moldova in 2010 a Conventiei cu privire la Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati.

Prezentul raport se incheie cu recomandari care au drept scop imbunatatirea legislatiei,
politicilor si practicilor si punerea capatului situatiilor extreme de excludere, stigma si
durere traite de copii si adulti cu spina bifida si de catre parintii acestora.

Recomandari

Tn baza cercetdrii prezentate in prezentului raport, urméatoarele sunt recomandarile
propuse in raport cu actiunile ce urmeaza a fi implementate:

1. Revizuirea datelor privind incidenta spinei bifide in Republica Moldova pentru a
asigura acuratetea. ldentificarea tuturor cazurilor de spina bifida pentru a asigura
tratament eficient si la timp

2. Asigurarea intrarii in vigoare la timp a programului de fortificare cu acid folic a
intregului volum de fdina in Republica Moldova. Monitorizarea eficacitatii politicii
si programului de fortificare, pentru a asigura ca toata faina este fortificata cat de
curand posibil

3. Publicarea Protocolului privind tratamentul spinei bifide

4. Dublarea eforturilor pentru a asigura ca tot personalul medical si de ingrijire relevant
cunosc modalitatile de identificare si tratare a spinei bifide si ca ei actioneaza in mod
urgent pentru a asigura accesul tuturor copiilor nascuti cu spina bifida la tratament eficient

5. Renegocierea contractelor cu furnizorii de sunturi pentru a asigura ca toti copiii care
au nevoie de sunturi, primesc sunturi accesibile ca pret si de o calitate buna

6. Consolidarea accesului real la ingrijiri paliative pentru copiii cu hidrocefalie si alte
conditii care se dezvolta ca urmare a spinei bifide

7. Oferirea informatiilor accesibile despre spina bifida, efectele sale adverse si
modalitatile de tratament

8. Investigarea si urmarirea eficienta a alegatiilor de coruptie sau alte actiuni care
incalca drepturile omului sau omisiuni ce tin de tratamentul spinei bifide

9. Revizuirea istoriilor deceselor din cauza spinei bifide — inclusiv deceselor copiilor in
institutii — pentru a stabili un registru public si a asigura justitia in cazurile relevante

10.Sprijinirea consolidarii societatii civile care sustine copiii cu spina bifida si familiile lor

11.Instruirea aditionala a personalului medical national in subiecte relevante ale
drepturilor umane si legislatiei anti-discriminare

12.Desfasurarea campaniilor publice pentru a combate stigmatizarea copiilor cu spina
bifida si a familiilor lor

13.Tmbunététirea colabordrii intre institutiile medicale publice relevante si asociatiile
non-guvernamentale nationale si internationale care lucreaza cu copiii cu spina bifida
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