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Tntre 36.000 si 75.000 de intepaturi pand la majorat: campania ,,AU. Primul pat din ace” pentru copiii cu
diabet de tip 1

Mii de intepaturi, ore intregi de monitorizare, nopti nedormite pentru parinti si o grija care nu dispare nici
macar o zi. Aceasta este realitatea pe care o scoate la lumind campania ,,AU. Primul pat din ace”, lansata de
Organizatia Salvati Copiii pentru a sustine infiintarea primei Clinici Universitare Integrate de Diabet, Nutritie si
Boli Metabolice pentru copii din Romania. Cei care doresc sa sustina constructia clinicii pot dona 5 euro lunar
prin SMS la 8835, cu textul SALVEZ. Despre ce inseamna diabetul de tip 1 Tn viata unui copil, acasa, in cabinetul
medical si mai ales la scoald, am stat de vorba cu Gabriela Alexandrescu, presedinte executiv al Salvati Copiii
Romania, si cu parintele unei fetite care trdieste cu aceasta afectiune.

O nevoie care ramane insuficient acoperita

Atentia indreptata spre copiii cu diabet vine din aceeasi misiune care ghideaza organizatia de la infiintare. ,De
36 de ani, suntem alaturi de copiii ale caror nevoi raman adesea insuficient acoperite si intervenim acolo unde
existd inegalititi care le afecteazs sansele la o dezvoltare sindtoasi. in sdnatate, aceste inegalititi sunt adesea
foarte vizibile. Vorbim despre numeroase patologii care presupun nevoi complexe, tratamente de lunga durata
si un efort constant din partea copiilor si a familiilor lor. Dar, dincolo de diagnostice si tratamente, sunt copii
care ar trebui sa se bucure pur si simplu de copildrie: sa se joace, sa mearga la scoal3, sa fie alaturi de prietenii
lor si sa descopere lumea fara sa isi faca griji pentru propria sanatate”, a declarat Gabriela Alexandrescu.

,Cand intalnesti copii care, in loc sa se gandeasca la jocuri si la bucuriile copilariei, trebuie sa se gandeasca zi de
zi la boala lor, la tratament si la ce se poate intampla daca lucrurile nu sunt tinute sub control, nu poti doar sa
privesti. Simti ca trebuie sa faci ceva. Sa intervii. Sa fii alaturi de ei si de familiile lor. Asa s-a intamplat si acum”,
a continuat ea.

Potrivit acesteia, copiii cu diabet zaharat de tip 1 reprezinta una dintre categoriile care au nevoie de mai mult
sprijin decat primesc astazi: ,Vorbim despre o afectiune cronica ce necesita monitorizare permanenta, acces la
specialisti din mai multe domenii si o implicare constanta din partea intregii familii. Desi tratamentul exista,
ingrijirea este adesea fragmentata, iar parintii ajung sa coordoneze singuri un parcurs medical complex. Din
dialogul cu medicii, parintii si copiii am inteles ca nevoia nu este doar de servicii medicale, ci de un model de
ingrijire integratd, construit in jurul copilului. Acesta este motivul pentru care am decis sa sustinem infiintarea
primei Clinici Universitare Integrate de Diabet, Nutritie si Boli Metabolice pentru copii din Romania.”

Patul din ace, imaginea unei copilarii traite in tacere

Campania porneste de la ceea ce rdmane, de obicei, nevazut. ,,Prin campania ,AU. Primul pat din ace’ am vrut
sa atragem atentia asupra a ceea ce inseamna, de fapt, copildria pentru un copil cu diabet de tip 1. Atunci cand
vedem un copil cu diabet de tip 1, nu vedem si miile de intepaturi, orele de monitorizare, noptile nedormite ale
parintilor sau grija permanenta care insoteste fiecare zi. Este o realitate pe care familiile o traiesc in tacere si pe
care cei mai multi dintre noi o cunoastem prea putin”, a explicat Gabriela Alexandrescu.

Alegerea imaginii nu este intdmplatoare. ,Patul este locul in care un copil ar trebui sa doarma, sa se
odihneasca, sa viseze, sa se simtd ocrotit. Este locul in care copilaria ar trebui sa fie linistita si lipsita de griji. Am
ales imaginea patului din ace pentru a reda, intr-un mod vizual, miile de intepaturi pe care le indura un copil cu
diabet. Este o imagine care provoaca disconfort si emotie, exact asa cum este si experienta multor copii care
fnvatd sa trdiasca cu aceasta boala de la varste foarte mici”, a punctat presedinte executiv al Salvati Copiii
Romania, explicand ca un copil in aceasta situatie poate ajunge sa suporte, pana la majorat, intre 36.000 si
75.000 de intepaturi.
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O clinica construita in jurul copilului

Ce aduce nou viitoarea clinica? ,Se va diferentia prin faptul ca va aduce intr-un loc toate componentele de care
un copil cu diabet are nevoie: ingrijirea diabetologica si metabolica, tehnologia, nutritia, suportul psihologic,
internationala. Astazi, multe familii sunt nevoite sa navigheze singure printr-un sistem in care serviciile de care
au nevoie sunt raspandite in mai multe locuri. Pentru un copil cu diabet de tip 1, ingrijirea nu inseamna doar
consultatii periodice, ci si monitorizare constantad, consiliere nutritionald, sprijin psihologic si acces la specialisti
care sa lucreze impreund”, a spus Gabriela Alexandrescu.

,Ne dorim ca aceasta clinica sa schimbe aceasta realitate. Copiii si familiile lor vor gasi in acelasi loc o echipa
multidisciplinara si un parcurs medical integrat, construit in jurul nevoilor lor. Asta inseamna mai putin timp
pierdut intre consultatii, mai multa coordonare intre specialisti si mai mult sprijin intr-un moment care poate fi
coplesitor pentru multe familii. Dincolo de infrastructurd si echipamente, aceasta clinica inseamnd un mesaj
important: ca acesti copii conteaza si ca nevoile lor merita o atentie pe masura provocarilor cu care se
confrunta in fiecare zi”, a continuat ea.

Cand diabetul intra in clasa

Provocarile nu rdman la usa cabinetului medical. ,,Diabetul de tip 1 poate avea un impact important asupra
experientei scolare a copilului, asa cum ne spun parintii, dar si studiile la nivel international, care arata ca elevii
cu diabet de tip 1 pot avea mai multe absente decat colegii lor. Acest lucru face cu atat mai important sprijinul
pe care il primesc in mediul scolar. Nu avem insa, in acest moment, date nationale care sd ne permita sa
spunem cu exactitate cate zile sau cate ore de scoala pierde, in medie, un copil cu diabet din Romania. Stim
Tnsa ca provocarile copiilor cu diabet de tip 1 nu se limiteaza la cabinetul medical. Ele fac parte din viata lor de
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zi cu zi si se resimt inclusiv in timpul petrecut la scoald”, a mai spus Gabriela Alexandrescu.

Pentru familie, totul incepe cu prima zi de scoalad dupa diagnostic. ,,Prima zi de scoald este mereu incarcata de
emotiile unui drum nou. Te gandesti ca, pentru cateva ore sau chiar pentru o intreaga zi, iti incredintezi copilul
unui cadru didactic empatic, rabdator, atent la nevoile tuturor copiilor pe care i are la clasa, dar care, cumva, ar
trebui sa aiba un dram de atentie in plus pentru acel copil cu diabet”, a povestit mama unei fetite cu diabet de
tip 1.

,,Copiii, in sinceritatea si naivitatea lor, privesc procesul educational doar prin ochii acelui cadru didactic si Tsi
ridica ochii spre invatator, profesor, cu admiratie, dar si cu teama. Teama de a nu fi inteles, teama de a nu fi
respins, teama de a nu i se face rau cand este in toiul orelor si ar putea deranja... teama de a nu fi abandonat”,
a continuat parintele.

Lipsa de informare, cel mai mare obstacol

Lipsa de informatii este si aici o mare problema, a precizat mamica, desi se considera norocoasa, pentru ca in
cazul lor profesorii au inteles despre ce este vorba.

»,Noi am avut parte de un corp profesional de exceptie, care a lasat sa iasa la suprafata factorul uman,
vocational, empatia si dragostea fata de copii. insd nu despre asta as vrea sa va vorbesc. Din pacate, la nivel
national, atat in zone rurale, dar si in zone urbane, la gradinite si scoli, exista lipsa de informatii in privinta
diabetului. Chiar si asa, ar trebui sd primeze nevoia si protectia copilului. ins3, din picate, nu este nici pe
departe asa. Copiii si parintii lor sunt respinsi in scoli, intr-un mod direct sau mai nuantat, sunt marginalizati,
sunt etichetati”, a addugat mamica.
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Un punct sensibil il reprezinta dispozitivele medicale: ,,Copiii cu diabet, Tn majoritatea lor, sunt purtatori de
senzori si pompe de insulina si, implicit, poarta cu ei telefoane mobile care au strict rostul de echipament
medical, Tnsa aceste device-uri provoaca indignare in randul cadrelor didactice. De ce? Tot din lipsa de
informatii sau, mai rau, din dorinta de a umili copilul, dar si parintele acestuia, totodata.”

Situatia este confirmata si de Salvati Copiii. ,,Parintii ne-au povestit cat de des sunt in situatia de a explica ce
fnseamna aceasta afectiune si de ce este vital ca cei mici sa aiba acces permanent la dispozitive precum
senzorii de monitorizare sau pompele de insulind. Din pacate, lipsa de informare genereaza neintelegeri,
facandu-i pe copii sa se simta diferiti si obligati sa isi justifice mereu nevoile medicale”, a spus Gabriela
Alexandrescu.

La aceasta problema mama intervievata propune o solutie la indemana: ,,Pentru a ajuta atat parintii, dar si
cadrele didactice din gradinite sau scoli cu informatii, recomand cu drag folosirea unor scrisori de informare,
care sa cuprinda, intr-un mod simplu si pe intelesul tuturor, informatii vitale despre diabet, rolul acestor device-
uri Tn viata copilului, modul de actionare in situatii critice.”

Mici supereroi, lasati adesea singuri

n lipsa unui sprijin medical constant in unitdtile de invitdmant, responsabilitatea cade pe umerii familiei si ai
copilului. ,Glicemia copilului este supravegheata, in primul rand, de parinte, de apartinator, dar si de copilul cu
diabet. Acesti copii sunt niste SUPEREROI. Tncd de mici, ei stiu ce s3 facd atunci cand le scade sau cand le creste
glicemia peste un nivel despre care au invitat ca nu este bine. In cazul nostru, in gradinitd, nu am avut sprijin
de niciun fel din partea asistentului medical prezent in unitate. Noi, parintii, eram cei care monitorizam
glicemia si, in acelasi timp, fetita isi urmarea glicemia”, a povestit mamica.

,Cat despre scoli, din pacate, numarul cadrelor medicale arondate este foarte mic. Nu exista un ghid de
educatie in privinta diabetului insulinodependent, mai ales ca numarul pacientilor copii a explodat Tn ultimii

ani”, a continuat ea.

Femeia a mentionat cum dupa diagnostic, viata copilului se schimba radical si cum invata din mers sa se
adapteze unei vieti noi, dar si cuvinte noi: glicemie, glucide, hipo, hiper, insulina, dextroza.

,El' invata alaturi de parinti sa traiasca practic o noua viata dictata de grafice, glicemii, predictibilitate, eroism,
capabilitatea de a lua decizii, taria de a se adapta din mers acestei vieti pline de numere, decizii si necunoscut.
Copilul stie sa se intepe si sa isi masoare o glicemie cu glucometrul, stie sa isi cunoasca semnele corpului, sa
recunoasca o hipoglicemie sau o hiperglicemie, stie sa stea un pic deoparte ca sa isi poata reveni in cazul in
care nu se simte prea bine”, a continuat femeia.

Pe margine, in timp ce colegii pleaca in excursie

Uneori, teama adultilor 1i tine pe copii departe de momentele pe care ar trebui sa le traiasca alaturi de colegii
lor. ,,Din pacate, sunt situatii Tn care copiii au fost exclusi de la anumite activitati scolare, de la ore de sport,
excursii sau tabere, din teama adultilor de a gestiona eventuale situatii medicale. Pentru un copil, astfel de
experiente pot fi dureroase, mai ales atunci cand il fac sa priveasca de pe margine momente pe care ar trebui
sa le traiasca alaturi de colegii sai”, a spus Gabriela Alexandrescu.

Experientele parintilor confirma acest lucru. ,Ma raportez iar la experientele multor parinti. Da, copiilor li s-a
refuzat accesul la orele de sport, nu au fost primiti in excursii sau tabere chiar daca era prezent cu copilul un
insotitor. Gustul amar a ramas, copilul respectiv s-a simtit marginalizat, practic nu a gasit in scoala intelegerea
de care ar fi trebuit sa aiba parte, la fel ca si ceilalti copii. Nu a fost usor; in multe cazuri, parintii au preferat sa



Ll e
Salvati Copiii
Save the Children Romania
isi mute copiii Tn alte unitati de invatamant sau sa se complaca si sa mearga mai departe n aceeasi scoala, la
acelasi invatator sau diriginte”, a povestit parintele.

Cat despre reactiile colegilor si ale profesorilor, femeia crede ca totul porneste de la adulti: ,Copiii sunt oglinda
parintilor lor. Nu exista copil bun sau copil rau, ci doar COPIL. Atat profesorii, cat si personalul auxiliar din
unitatile de invatamant trebuie sa stie ca un copil cu diabet este tot un copil in primul rand, doar ca necesita un
pic de atentie suplimentara. Aceasta atentie nu ar trebui decat sa fie efectiv indreptata spre copii, ceea ce nu ar
trebui sa fie un minus. Ne dorim sa nu mai auzim despre copii cu diabet care au fost marginalizati, care au fost
refuzati la orele de sport, care nu au primit aceeasi sansa de a merge intr-o mica excursie sau in tabara.”

,Diagnosticul poate afecta participarea deplina la viata scolii atunci cand nu exista suficienta informare si
sprijin. De aceea este esential ca scolile sa fie pregatite sa raspunda nevoilor acestor copii, astfel incat diabetul
sa nu devina un motiv de izolare sau de limitare a oportunitatilor lor educationale”, a subliniat Gabriela
Alexandrescu.

,,5a 1si infrunte toate fricile”

Anul scolar a inceput de curand, iar pentru unele familii este primul dup3 diagnostic. intrebata ce le-ar spune
parintilor aflati in aceasta situatie, mamica intervievat a spus ca: ,,Parintelui unui copil cu diabet la debut i-as
spune sa isi infrunte toate fricile. Sa ia viata asa cum e, sa nu accepte de la nimeni sa ii trateze copilul altfel
decat este frumos, moral si normal. Un copil cu diabet este un copil destept, dar pe care viata il maturizeaza
mai devreme decat ar trebui. Sa foloseasca scrisorile de informare, sa aiba curajul sa vorbeasca despre diabetul
copilului sdu si sa nu ascunda sub nicio forma prezenta acestui diagnostic. Sa Tsi cunoasca atat drepturile, cat si
obligatiile care apar odata cu diagnosticul diabetului la copil.”

Pentru ca acesti copii sa poatd avea o copilarie cat mai aproape de normalitate, este nevoie si de sprijinul
comunitatii. , Fiecare dintre noi poate contribui. Printr-un SMS cu textul SALVEZ la 8835, donezi 5 euro lunar
pentru sustinerea acestui proiect. Pentru copiii cu diabet si familiile lor, aceasta clinica poate insemna acces la
ingrijirea integrata de care au nevoie si la mai mult sprijin intr-un parcurs care astazi este adesea mult mai
dificil decat ar trebui sa fie”, a incheiat Gabriela Alexandrescu.



