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ABSTRACT

SUBJECTIVE PERCEPTION OF DISEASE AND COMMUNITY HEALTH SERVICES.
AN EXPLORATORY RESEARCH AT HOSPICE CASA SPERANTEI BRASOV

This article proposes a two-dimensional approach to a current topic in the
sociology of health and disease: the relationship between illness and social services
providing support to patients and their families. The two-dimensional approach refers
to a micro-macro perspective: the subjective perception of disease and the needs felt
by the patient (micro perspective) as a starting point for medical and social services
organization and for shaping healthcare policy (macro perspective). The article
contains the results of a qualitative analysis of data obtained by conducting interviews
with twelve patients of Brasov Hope House Hospice. This is the only institution
dealing with palliative care in Brasov county. The analysis focused on two dimensions
of research: 1. changes caused by the emergence and evolution of disease, in an
attempt to reconstruct the dynamics of feelings and facts associated with the process
of ,,disease living” and 2. aspects of formal social networks (services) and informal
support networks, including here the perception of the services offered by the
palliative care institution that has been the beneficiary of this research.

Keywords: palliative care, subjective perception of disease, medical and social
services, disease living, social support networks.

INTRODUCERE

Hospice Casa Sperantei Brasov este singura unitate de ingrijire paliativa din
judetul Brasov si prima de acest fel din Romania. Problema de cercetare care face
obiectul articolului de fata s-a conturat in cadrul unor discutii pe care le-am avut cu
staff-ul acestei institutii de ingrijire (director, medic oncolog, psiholog, asistent
social) in luna decembrie a anului 2008. Intrebarile pe care profesionisii de la
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Hospice Casa Sperantei le-au ridicat atunci au fost urmatoarele: putem elabora un
instrument eficient de cercetare prin care sa evaludm starea biopsihosociald a
pacientilor nostri si prin care s identificam exact nevoile si asteptarile lor In raport
cu institutia noastrda? Mai mult decat atat, ne pot orienta raspunsurile pacientilor
catre proiectarea de noi modalititi de dezvoltare a serviciilor socio-medicale
paliative Tn comunitatea locala si In Romania?

Am hotarat impreuna sa realizam o cercetare exploratorie, printr-o ancheta pe
baza de interviu semistructurat, pentru a obtine date de factura calitativa legate de
problematica de cercetare, dar si pentru a vedea care este reactia pacientilor cu
prognostic fatal la un astfel de ,interogatoriu” asupra conditiei lor biologice,
psihice, sociale si spirituale. Le-am cerut subiectilor nostri sa povesteasca despre
aparitia si evolutia bolii, despre relatia lor cu sistemul medical, despre lucrurile
care s-au schimbat 1n viata lor odatd cu aparitia bolii, despre cine i sprijind si
despre nevoile pe care le au.

Premisa teoreticd de la care a pornit cercetarea noastra a fost urmatoarea:
corpul, sentimentele, nevoile subiective ale pacientilor, perceptia lor asupra bolii si
asupra mortii reprezinta elemente centrale pe care se construieste astazi abordarea
paliativa a bolii. Ingrijirea paliativa este, de altfel, prima specialitate medicala care
mintii i sufletului (Mosoiu, 2003).

in perioada decembrie 2008—februarie 2009, am realizat' o cercetare
exploratorie prin care ne-am propus sd identificdim dimensiunile ,perceptiei
subiective” a bolii la pacientii cu boli incurabile, inscrisi, in acea perioada, pe
listele de programe specifice de tratament la Hospice Casa Sperantei. Informatiile
obtinute ne-au ajutat sa identificim nevoile pacientilor, perceptia lor asupra bolii si
asupra sistemului medical, asteptarile lor si retelele sociale de suport.

PERCEPTIA SUBIECTIVA A BOLIL CATEVA REPERE TEORETICE

Preocuparea sociologilor de a studia ,,perceptia subiectiva” a bolii a aparut in
America la jumatatea secolului trecut, derivand, practic, din studii care urmareau
analiza dimensiunii organizationale a institutiilor de sanatate publica, nu neaparat
pe cea subiectivd/fenomenologica a bolii.

Din perspectiva etnografiei organizationale, David Sudnow (1967 apud
Marzano, 2004) a realizat, utilizand metoda etnografica, o cercetare in doua spitale
din California, unul public si altul privat, cu scopul de a descrie cum se desfasoara
ultimele momente de viatd i primele momente de dupd moarte ale pacientilor

" In cercetarea pe care am coordonat-o am avut ca operatori de teren cinci studente la
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terminali. Observatiile sale in spitalul public au pus in evidenta deficiente majore
ale functionarii acestei institutii: mizerie, lipsd de respect fatd de pacient, personal
rutinat, dezinteres din partea medicilor fatd de pacientii in stare terminald, moarte
dezumanizanta etc.

Intre anii 1965-1967, B.G. Glaser si A.L. Strauss (1968) au realizat o
cercetare in sase spitale din San Francisco, ardtand ca exigentele psihosociale ale
bolnavului, preferintele sale, dorintele sale sunt tinute pe un plan secundar, in prim
plan aflandu-se cele ale organizatiei si cele ale personalului din organizatia
spitaliceasca. Pornind de aici, cei doi autori au propus reformarea sistemului de
ingrijire a pacientilor teminali prin:

a. interventia in formarea personalului medical prin introducerea in
curriculum-ul educational a cursurilor de psihologie si sociologie;

b. inventarea de noi mecanisme institutionale prin care pacientul sa devina
prioritar in schema organizationald a institutiilor spitalicesti;

c. asistarea/consilierea psihologicd pentru medici, asistentii medicali si
membrii familiei pacientului;

d. organizarea de dezbateri publice privind chestiunile controversate (de
pilda, utilizarea drogurilor in tratamentele paliative), pentru a reduce presiunea
asupra medicilor in adoptarea deciziilor de acest tip.

In anul 1969, psihiatra elvetiani Elisabeth Kiibler-Ross a publicat un studiu
care a avut un mare succes in lumea preocuparilor stiintifice despre sanatate, boala
si moarte: On Death and Dying. Tezele cuprinse in acest studiu erau foarte
apropiate de cele ale Iui Glaser si Strauss (1968), dar erau construite pe o
perspectivd psihiatricd. Atentia autoarei era Indreptatdi spre bolnav, spre
mecanismele sale de apdrare in fata bolii §i a mortii iminente, spre sensul
(sensemaking) pe care pacientii 1l dddeau evenimentelor dramatice din viata lor.
Spre deosebire de abordarea propusa de Glaser si Strauss, de aceastd data contextul
organizational raimanea undeva in fundal.

Cercetarea s-a desfagurat la Chicago si a constat in intervievarea a 200 de
bolnavi cu cancer in fazd terminald. Una dintre tezele cele mai importante ale
studiului este cea a ,,stadiilor de constientizare” ale bolii — un tip ideal de ,,parcurs
al bolii”, care constituie §i astazi un reper teoretic important in abordarea paliativa
a pacientilor cu prognostic fatal: faza de refuz si de izolare, faza de furie, faza de
negociere, faza de depresie si, in final, cea de acceptare.

Un pacient care dispune de o bund asistentd psihologica — sustinea Kiibler-
Ross — va trece prin aceste faze, ajungand in final sd accepte situatia si sa se
impace cu conditia sa si cu lumea din jur. Tocmai acest lucru nu este cunoscut de
medicii care refuza sa i spund pacientului adevarul asupra bolii sale, ceea ce, din
punctul de vedere al autoarei, reprezinta o greseala.

Cercetarea a inregistrat reactii pozitive si din partea pacientilor, care erau
foarte multumiti pentru cd discutau serios cu cineva despre problemele si despre
drama lor. Interviul in sine a constituit o modalitate de iesire a pacientilor din
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starea de autoizolare si de reducere a fricii. Mesajul studiului psihiatrei elvetiene
este, astfel, urmatorul: ,,Sa facem din bolnav maestrul nostru, restituindu-i
demnitatea pierdutd!” (Kiibler-Ross, 1969, p. 279).

In sociologia sanatatii si a medicinei, corpul si sentimentele pacientului
constituie un obiect de mare interes astazi, atat la nivelul cercetarii fundamentale,
cat si al programelor de interventie socio-medicala. ,,Corpul a devenit un obiect de
studiu central si tot mai putin definibil in termeni de simpla corporalitate: corpul la
varsta tineretii si corpul la varsta adultd, corpul cu dizabilitate si corpul cu boala
cronicd, corpul fard viatd, corpul din imaginatia noastra etc. [...]. Emotiile sunt
considerate atat in raport cu parcursul individual al bolii, cat si in raport cu
contextele in care se realizeaza tratamentele” (Williams, Gabe, Calnan, 2000).

Corpul, sentimentele, nevoile subiective ale pacientilor, perceptia lor asupra
bolii si asupra mortii sunt astdzi elemente centrale pe care se construieste abordarea
paliativa a bolii.

HOSPICE CASA SPERANTEI SI INGRIJIREA PALIATIVA

Conform definitiei Organizatiei Mondiale a Sanatatii, ingrijirea paliativa este
ingrijirea activa si totald a pacientilor a caror boald nu mai raspunde la tratament
curativ. Controlul durerii si al simptomelor, asistenta psihologica, sociala si
pacientului si familiei acestuia (www.who.int).

Ingrijirea paliativd a schimbat perceptia asupra bolii, atit a pacientului si a
familiei sale, cat si a personalului medical. Pentru pacient, accesul la servicii de
ingrijire paliativd inseamnd o ,alinare” in plus a suferintei sale. Pentru lumea
medicald, paliatia a propus asumarea unei noi responsabilititi: aceea de a
transforma ultima parte a vietii pacientului Intr-o perioada trditd in demnitate si
confort (Mosoiu, 2003).

Ingrijirea paliativa este deci o ingrijire complexa, care promoveaza calitatea
vietii bolnavului i a familiei acestuia. Atunci cand tratamentele curative nu mai
sunt eficiente, ingrijirea paliativa creeaza cadrul in care bolnavul sa aiba un final
linistit al vietii, s moara Tmpacat cu sine si cu cei din jur, in demnitate si fara
dureri sau alte simptome neplicute. in fazele avansate ale bolilor incurabile,
ingrijirea paliativa se concentreaza asupra Inlaturarii durerii, asupra imbunatatirii
calitatii vietii bolnavului terminal si asupra suportului acordat familiei Tnainte si
chiar dupa decesul pacientului.

Serviciile de ingrijire paliativa sunt acordate de catre echipe interdisciplinare,
alcatuite de reguld din: medic, asistent medical, asistent social, preot, psiholog,
fizioterapeut, precum si din alti specialisti, in functie de nevoile pacientului
(terapeut prin joc, terapeut ocupational etc.).
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La Brasov, in anul 1992, la initiativa britanicului Graham Perolls®, a luat
fiintdA Hospice Casa Sperantei, o organizatie de caritate neguvernamentala,
infiintatd cu scopul introducerii si dezvoltarii serviciilor specializate de Ingrijire
pentru bolnavii incurabili 1n stadii avansate, prima de acest gen in Romania.

In anul 1996, serviciile acestui centru s-au extins si in domeniul paliatiei
pediatrice, fiind constituitd o echipa de pediatrie pentru copiii cu leucemie, cancer,
malformatii congenitale, distrofii neuromusculare etc.

Un an mai térziu, In 1997, specialistii de la Hospice Casa Sperantei au
infiintat, tot la Brasov, un Centru de Studii pentru Medicina Paliativa, destinat
instruirii personalului de specialitate. Pe langa componenta formativa, acest centru
si-a dezvoltat si componenta evaluativda, deoarece coordoneazda anual atestarca
medicilor in Ingrijire paliativd si organizeaza cursuri de specialitate, atat pentru

Incepand din anul 2002, cind a fost desemnat centru de excelentd pentru
Europa de Est, Hospice Casa Sperantei Brasov are o structurd ce cuprinde:
serviciul de ingrijire la domiciliu, o sectie cu paturi pentru internare, un centru de zi
destinat terapiei ocupationale, o policlinicd pentru consultatii de specialitate
(incluzand un cabinet de stomaterapie si un altul de protezare mamara) si un centru
educational in cadrul sectiei de pediatrie.

Indeplinind, practic, rolul de creator al retelei nationale de ingrijire paliativa
din Roménia, centrul de la Brasov are si urmatoarele rezultate, realizate din 2004
pand in prezent: constituirea la Bucuresti a unui Centru de Resurse pentru Hospice
si Ingrijire Paliativdi (in 2004), care organizeazi cursuri pentru personalul de
specialitate si asigura consultanta pentru Infiintarea serviciilor de Ingrijire paliativa;
infiintarea la Bucuresti a unei echipe mobile de ingrijire, In colaborare cu spitalele
Coltea si Marie Curie (In 2005); infiintarea a inca doud puncte de lucru la Fagarag
si Zarnesti, pentru echipele de ingrijire la domiciliu, si un cabinet de consultatii n
regim ambulatoriu la Bucuresti (in 2008).

In iunie 2010, Hospice Casa Sperantei avea in ingrijire 100 de bolnavi adulti
si peste 100 de copii cu boli incurabile. Deoarece majoritatea bolnavilor preferad sa
fie ingrijiti la domiciliu, echipa Hospice 1i viziteaza pe acestia la domiciliu ori de
cate ori este nevoie, in functie de necesitatile de ingrijire si de evolutia bolii. Toate
serviciile oferite pacientilor sunt gratuite. Costurile sunt asigurate din resursele
fundatiei (donatii, sponsorizari, programe de finantare) si, In procent de 1,13%,
prin contract cu Casa de Asiguriri de Sanatate a judetului Brasov. Bolnavii asistati
de Hospice au domiciliul in municipiul Brasov si in localitati situate pe o raza de
aproximativ 15 km 1n jurul municipiului Brasov.

Bolnavii aflati in ingrijire la Hospice Casa Sperantei pot fi internati in
unitatea cu paturi atunci cand boala evolueaza si este nevoie de ingrijire medicala
si de supraveghere continud. Sectia de adulti, cu o capacitate de 13 locuri,

2 .
A se vedea: www.hospice.ro
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functioneaza in regim de spital (24 de ore din 24), dar mediul se doreste a fi cat mai
primitor si cat mai apropiat de atmosfera de acasa.

Sectia de pediatrie, cu o capacitate de 6 paturi, interneaza copii cu diferite
boli incurabile: malformatii congenitale, distrofii neuromusculare, cancer, leucemii
si alte boli incurabile cu prognostic limitat. Internarile in sectiile cu paturi se fac
pentru perioade limitate (10—14 zile la adulti si 5 zile la copii), iar dupd externare
bolnavii sunt asistati in continuare de echipa Hospice la domiciliu.

PROCESUL DE TRAIRE A BOLIL PERCEPTIA DESPRE BOALA SI SCHIMBARILE
APARUTE iN VIATA PACIENTILOR CU AFECTIUNI GRAVE

Obiectivul cercetarii desfasurate de noi la Hospice Casa Sperantei din Brasov
a fost acela de a reconstitui o parte a experientei bolii si de a culege informatii care
sd ajute institutia beneficiard sa-si Tmbunatiteascd serviciile acordate pacientilor.
Interesul nostru a fost, astfel, de a colecta de la pacienti informatii privind
problemele lor cele mai importante si nevoile pe care le au, schimbarile produse in
cursul vietii lor odata cu instalarea bolii, felul in care ei evalueaza serviciile socio-
medicale la care au acces si asteptirile lor privind aceste servicii. In plus, am
incercat s exploram si sfera retelelor sociale de suport, aceastd abordare fiind
consideratd de noi utild pentru a obtine un tablou asupra multiplelor forme de sprijin
pe care le poate avea sau obtine un pacient care sufera de o boala foarte grava.

In cadrul acestui articol, voi prezenta rezultatele cercetirii obtinute pe doui
dintre dimensiunile enumerate mai sus: 1. schimbarile produse de aparitia si
evolutia bolii, in Incercarea de a reconstitui dinamica trairilor si faptelor asociate
procesului pe care eu il numesc ,trairea bolii” si 2. aspecte care tin de retelele
sociale de suport formale (servicii) si informale. Spre deosebire de ,,perceptia
bolii”, trdirea ei are un caracter dinamic mai pronuntat, in sensul ca avem in vedere
atdt schimbarile 1n plan subiectiv (lumea interioara a pacientului), cat si
modificarile lumii sociale: activitati, retele sociale, preocupari etc.

Am ales pentru interviuri persoane care au intrat in evidenta Hospice cu cel
putin trei luni Tnaintea desfasurarii cercetarii, pentru a avea garantia ca s-au
familiarizat cu serviciile oferite de acestd institutie de ingrijire paliativd. Acesti
pacienti sufera de ceea ce voi numi, pe parcursul materialului, afectiune grava (boli
incurabile, degenerative, in special cancer).

Selectarea pacientilor nu s-a facut in functie de anumite criterii socio-
demografice, desi in analiza datelor am Incercat sa descoperim legaturi intre pozitia
sociala si aspectele legate de trairea bolii. Dintre cei 12 pacienti care au dorit sa
participe la ancheta noastra, sase erau internati, la data realizarii cercetarii de teren,
in unitatea cu paturi a Hospice Bragov, iar alti sase se aflau la domiciliu si
beneficiau periodic de asistenta din partea personalului acestei institutii.

In procesul de trdire a bolii, interviurile realizate pun in lumina doua aspecte
fundamentale ce caracterizeaza viata pacientilor cu afectiuni grave:
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a. pierderea autonomiei fizice, ca schimbare majora si dramatica;

b. probleme materiale/financiare $i procesul de sardcire indus de instalarea
bolii.

In povestea aparitiei bolii, contrar asteptirilor noastre, pacientii nu au pus
accent pe starea initiala, de soc, de neacceptare, tratatd pe larg in literatura de
specialitate occidentald, ca soc emotional (Timmerman, 1994) sau ca stare de furie
(Kiibler-Ross, 1969). In povestea de reconstituire a bolii, subiectii nostri evidentiau
schimbarile induse de boala, in forma pierderii autonomiei fizice, a incapacitatii de
a mai activa pe piata muncii, a dificultatilor materiale accentuate pe parcursul
urmarii tratamentelor medicale §i a modificarilor aparute in retelele sociale.

Perceptia asupra bolii se regaseste, in discursul pacientilor intervievati, in
doud moduri:

a. realist. Se vorbeste despre boald, boala pacatoasd, suferintd, durere, chin,
necaz, greutate. In cele mai multe cazuri, boala este vazuti ca o forti externi
agresiva, care loveste, da peste om, invadeazd, afecteazd, macind sau atacd.

Intr-un singur caz, al unei paciente cu cancer mamar recidivant, explicarea
reaparitiei bolii este asumatd de pacienta insasi:

,,Am descoperit cancerul cu mult timp 1n urma, acum opt ani si am fost
operatd. Am avut un nodul la san, dar, din cauza neatentiei mele, boala a recidivat...
Spun neatentie pentru ca am plecat sa muncesc in strainatate la scurt timp dupa ce
m-am operat... Nu am ascultat medicul, am crezut ca, dacd m-am operat, am scapat
de boala. Am fost neglijentd cu mine!” (femeie, cancer mamar).

b. metaforic. Boala (cancerul) este vazutd ca o lupta sau ca un munte de
urcat cu o greutate foarte mare, aceasta greutate fiind compusa nu doar din ceea ce
provoaca suferintd, ci i din instantele fata de care pacientul este responsabil.

,De la inceput vedeam boala ca pe un munte pe care trebuia sa-1 urc cu o
greutate mult prea mare. lar in greutatea aia stitea boala, stitea tratamentul si statea
familia. Si stiti cum e... Nimeni nu te poate sprijini decat cu un sfat, o caldura in
sensul respectiv, poate si financiar, dar tu trebuie sd faci Incd mai multi pasi ca sa te
ajuti pe tine insuti” (femeie, cancer mamar).

,,O lupta, asta e. Stiu macar cu ce am de luptat. La Inceput am luat-o in gluma
si, tot gluma-gluma, am trecut faza aia, cand am realizat deja cd e cancer” (barbat,
cancer la gat).

In toate cele 12 interviuri realizate a fost prezentd tema pierderii autonomiei
fizice, ca una dintre cele mai grave probleme cu care pacientii se confrunta. Redau
mai jos cateva marturii ilustrative pentru acest subiect:

,,in acest moment, dificultatea cea mai mare cu care ma confrunt e transportul
pana la spital. Ma transporta cate trei persoane, doud din familie i una ajutétoare, si
sunt femei, le este foarte greu. Un om, cand este bolnav, e ca pamantul de greu. Si
nu mai pot sd fac nimic, eu, care eram acela ce ficeam orice! La noi in familie
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impérteam tot si la bucatdrie, si la curdtenie, peste tot. La sfarsitul saptamanii era zi
de curatenie: sotia facea curat in sufragerie si eu in dormitor. Mi-a placut curatenia
din cale afara. Sufar din cauza curateniei, mi-a placut foarte mult... Tare e greu ca nu
mai pot sd fac nimic, nici sa mai ridic un pai, daca sotia nu e langa mine” (barbat,
cancer 0s0s).

,,Nu am mai putut sa gatesc. A trebuit sa accept si gateasca altii pentru mine.
O perioada de doi ani am primit méancare de la cantina sociald. Nu am mai putut sa spal
nici macar lenjeria intima, din cauza spasticitatii mainii, nici sa fac curatenie. Sunt foarte
putine lucruri pe care pot sa le fac” (femeie, scleroza in placi si cancer 0sos).

,»Qreutdtile sunt cum se vede: a dat boala asta peste mine. Fizic am suferit
foarte tare, a fost i perioada cand lucram si-a trebuit sd renunt, ca nu puteam face
nimic, nu puteam si inghit nici macar apa. Si io nu eram omul si stau in casd, sa nu
fac ceva, si nu produc ceva, si nu ma misc de colo-colo... In privinta asta m-a
afectat boala si ma afecteaza in continuare” (barbat, cancer la gat).

,»Multe nu am mai putut sd fac dupa ce m-a afectat boala. Avand in vedere ca
eu atunci nu mai lucram deja, pentru ca aveam patru copii $i am fost nevoitd sa
raman acasa... Am fost data afara de la serviciu. Ei erau mici. Si acum sunt mici, dar
erau mai mici atunci. Nu mai puteam sd fac nimic in casid. Oboseam la orice
migcare. Si la patru copii trebuie sd le gatesti, trebuie sa te ocupi de ei. Si eram
constienta cd eu trebuie sa le fiu de folos lor, nu ei mie. A fost o perioada incordata.
Baiatul cel mic avea pe vremea aia trei ani. Se juca in casa de-a medicul si scria
retete de cancer” (femeie, cancer mamar).

Pacientii intervievati au vorbit, de asemenea, despre pierderea rolului pe

piata muncii, ca o problema foarte grava in viata lor, odata cu instalarea bolii si cu
nevoia de a urma tratamente dificile si costisitoare. Tema nu apare in acesti termeni
la pacientii care la data Tmbolnavirii erau pensionari, dar i acestia vorbesc despre
sentimentul de neputinta si despre renuntarea la diferitele roluri desfasurate in familie.

,,Inainte era bine, lucram, am lucrat la apa si canal, mai iesea un ciubuc, o
paine, mergeam la oameni, desfundam un canal, mai iesea o sutd, mergea mai bine.
Acum nu pot s dau o mana de ajutor cu familia, cu copiii, nu am cum sa-i ajut, sa
ducem si noi o viatd mai buna. Mai lucram si particular, ma mai duceam cu bdietii la
ziddrie, da’ acum nu mai pot tine mistria in mana, imi tremurd mana. Nu pot sa fac
nimica 1n casa, sd tai un lemn, nu pot sd o ajut pe sotie la nimica, la lucruri
barbatesti...” (barbat, cancer tiroidian).

,»Nu mai pot sa fac pregétirile de iarna, sa-mi pun si eu o varza, zarzavaturi...,
care le faceam odinioard. Nu mai pot sa gétesc, sd-mi fac si eu o supa sau sarmale,
asa cum stiam si cum am Invatat de la parinti” (femeie, cancer mamar, pensionara).

In toate interviurile apar marturii legate de problemele materiale/financiare

sau de procesul de sdrdcire cauzat de instalarea bolii. Este un aspect relevant
pentru cercetarea noastrd, deoarece studii realizate in alte tari occidentale aratd ca
problemele cele mai dificile invocate de pacientii cu afectiuni grave sunt cele
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legate de comunicare (cu familia, cu personalul medical, cu colegii sau cu prietenii)
si cele psihice (nevoia de a avea mai mult suport psihic, nevoia de a gasi explicatii
pentru aparitia bolii, teama de moarte, teama de durere etc.) (Good, 1994;
Marzano, 2004; Ostberg, Lennartsson, 2007)°.

»Sunt in litigiu cu proprietarul casei si sunt in curs de evacuare. Acest lucru
si-a pus amprenta foarte mult asupra sanatatii mele. E acel sentiment de nesiguranta
din cauza locuintei... $i o nesigurantd materiala. Este foarte greu pentru mine ca
trebuie sd depind de altii, medicamentele mele sunt foarte scumpe. E o problema si
cu biletele de tratament. E o luptd crancend. Eu, in cinci ani de cand incerc, am luat
o singurd data, desi trebuie sd ajung de doud ori pe an la recuperare” (femeie,
scleroza in placi si cancer 0s0s).

,,Cu banii o duc rau de tot. Stau intr-o casad cu lemne, nu am lumina, este
dezastru acolo la mine unde stau. Deloc nu mai pot sa lucrez, nu mai am indemanare
la nimica, Tmi tremurd mana, am fost paralizat, pareza dreapta, stinga. Am 7 copii §i
11 nepoti, am un baiat care are un picior tdiat si un baiat care un handicap de gradul
2, cred cd si de acolo se trag bolile astea, ca suparare” (barbat, cancer tiroidian).

,,O neputincioasd ma simt, ca ag vrea sa imi ajut si eu copilul, cum fac alti
parinti. Nu pot. Boala ma macina. Avem o situatie financiard grea. Ma simt... cum
sd va spun? De multe ori simt cd nu am ce cauta In randul lumii. E foarte greu. Si
baiatul lucreaza, va spun, dar nu are un salariu mare si pensia mea e mica. Ne trezim
tot timpul asa, in gol” (femeie, cancer pulmonar).

»Am pensie 550, nevasta-mea are salar de 600 si avem rate de 900 pe luna.
Am luat bani, cad nu mai puteam sa-mi platesc medicamentele §i toate tratamentele
astea. E foarte greu...” (barbat, cancer 0so0s).

In doua dintre interviuri, ambele avand ca subiecti persoane de sex feminin,
am identificat schimbari de activitate vazute de paciente ca benefice, schimbari
care fie compenseaza starea alteratd cauzatd de boala, fie Imbogatesc viata, ii dau
un nou sens. Voi prezenta in continuare aceste marturii legate de descoperirea unor
noi activitati/pasiuni sau de o viziune diferita asupra vietii §i mortii, unele dintre
ele continand chiar atitudini proactive:

»Am avut foarte multe flori, dar, din cauza ca pot sa stau doar 10-20 de
minute 1n picioare, nu mai pot sa le ngrijesc. La gradinarit trebuie sa stau aplecata...
si nu mai pot. Asa cd am ramas cu nici o cincime din florile pe care le-am avut. Dar

3 in perioada ulterioard desfasurdrii cercetirii noastre calitative, pornind de la concluziile
acesteia, o echipa de angajati ai Hospice Casa Sperantei Bragov, sub coordonarea doamnei asistent
social Codruta Urs, a desfagurat o cercetare cantitativa, pe baza de chestionar, pentru aprofundarea
tematicii nevoilor/asteptarilor pacientilor. Rezultatele acestei cercetéri au fost prezentate in lucrarea
de disertatie a doamnei Codruta Urs, la Facultatea de Drept si Sociologie de la Universitatea
»Iransilvania” din Brasov, in sesiunea iulie 2010. Datele aratd ca, intr-adevar, cele mai grave
probleme ale pacientilor sunt cele materiale, legate de scaderea veniturilor familiei, ca urmare a
canalizarii unei importante parti din bugetul familiei cétre tratamente si servicii adresate bolnavului.
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s-a compensat cu faptul cd am inceput sa fotografiez. Cand fotografiez, uit de mine.
Chiar daca stiu ca depun un efort si apoi 3—4 zile nu sunt bund de nimic, euforia,
bucuria ca pot sd ies imi da putere. Cand deschid calculatorul si imi vad pozele si
imi amintesc ce bine a fost atunci, imi da putere. Cand ies sa fotografiez, folosesc un
scuter. Eu am reusit sa gasesc astfel pentru orice pierdere o compensare” (femeie,
scleroza in placi si cancer 0s0s).

»Eu zic ca trebuie sa trdiesc cumva, trebuie sa controlez durerile, nu pot sa
stau toatd ziua In pat si sa ma plang” (idem).

,in casda ma descurc foarte greu. Nu pot sa fac patul, foarte greu gitesc... Si,
cand ma vad asa, plang, plang. Ce sa fac? Dar mai pot sa fac lucru de mana! Si acum
mai crosetez, sa vedeti ce sosete frumoase fac. Ia sa va arat, cd parca-s de magazin!
Si-am mai facut si-un plover, acu’, nu de mult...” (femeie, cancer mamar).

In multe dintre interviuri este exprimat sentimentul de invinovitire pentru
suferinta produsa celor din jur. Este un aspect pe care medicii/consilierii/psihologii
cred ca trebuie sa-1 aiba permanent 1n vedere atunci cand lucreaza cu pacienti si cu
familiile acestora. As numi acest fenomen extensia de retea in trdirea bolii,
referindu-ma aici la ceea ce literatura de specialitate numeste retele bond sau
capital social de tip bonding (Voicu, 2006), adicad persoanele cu care pacientul are
cele mai stranse relatii: sot/sotie, copii, parinti, bunici.

Am identificat aceastd ingrijorare pentru suferinta produsa celorlalti si intr-o
alta cercetare de facturd calitativa, unde am prelucrat date din interviuri de poveste
a vietii. Teama cea mai mare a celor intervievati era nu teama de propria lor
moarte, ci de suferinta pe care acest eveniment o poate provoca in randul celor mai
dragi fiinte din viata lor (Sandru, Zanca, 2009).

Sigmund Freud sustinea ca adevarul asupra propriei noastre morti este un
adevar in care nu credem total, de care nu suntem constienti in mod constant
(Marzano, 2004). In mod latent, bolnavii recurg la mecanismul autoinselarii, iar
congtientizarea mortii este prezentd in mod intermitent §i discontinuu (Cohen,
2000). In cateva dintre interviuri am descoperit si genul de discurs contradictoriu,
in sensul prezentei, deopotriva, a resemndrii in fata iminentei mortii apropiate si a
sperantelor de genul ,,voi rezolva eu cumva, voi reusi”.

,Dacd m-ar lua moartea acuma, nu mi-ar parea rau, nu mai chinui pe altii pe
langd mine... si plus suferinta mea. Sperante nu sunt, clar, n-are niciun rost... Teama
cel mai mult mi-e cd nu ma pot misca ... Sa stai in pat, sd nu vind nimeni la tine sa-ti
dea o cand de apa, atunci chiar cé e rau si chiar asta o sa fie, si, mai mult, am zis, e
singuritatea, asta e, dar vedem noi, om rezolva-o noi cumva. Vreau sa merg
inainte... Ma simt suparat ca sunt bolnav, dar ce sd facem, merg nainte” (barbat,
cancer la gat).
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RETELE DE SUPORT SI SERVICII DE iNGRIJIRE PALIATIVA

Din perspectiva retelelor sociale de suport, datele din interviurile cu pacientii
de la Hospice pun in lumina céteva idei interesante.

In primul rand, asa cum era de asteptat, familia riméne principalul cadru de
sustinere materiald si psihologicd a bolnavului cu afectiune grava. In cele mai
multe dintre interviurile realizate, subiectii vorbesc despre solidaritatea familiala si
despre eforturile pe care membrii familiei lor le fac pentru a intelege si pentru a
gestiona situatia creatd de aparitia bolii unuia dintre membri.

,.In general, ma ajutd sotia cu orice, dar i este foarte greu si ei, foarte, foarte
greu” (barbat, cancer 0s0s).

,NUu as putea spune ca boala mi-a afectat relatiile cu ei. Pentru ca toti sunt pe
langa mine, toti Tmi vor binele. Si copilul, si nora ma intreaba: Ce mandnci, ce iti
facem? $i aici bucuria sufleteascd este mare, foarte mare. Si, In primul rand, am sa
va rog frumos sa ma credeti cd pe ei 1i chinui si abia dupa aceea pe mine” (idem).

,,Boala nu mi-a afectat cu nimica relatiile cu familia mea, din contra, mi-au
sarit toti 1n ajutor, cu ce ma pot ajuta... Atata doar ca fratele si surorile sunt mai
departe si ne vizitam mai rar, deoarece surorile sunt in Botosani, iar fratele in Arad,
au §i ei copii, vorbim la telefon foarte des, la 2-3 zile tinem legatura” (barbat, cancer
la gat).

,»Am o legatura foarte stransa cu naga mea de botez. Ma asculta si ma intelege,
ma ajutd si cu menajul, Imi mai face cumparaturile” (femeie, cancer osos si scleroza
in placi).

Familia este cadrul in care sunt evaluate si gestionate nevoile de sanitate ale
membrilor §i resursele disponibile. Investitiile in sandtate sunt influentate de
ceilalti membri ai familiei (Vicarelli, 2003). Exista si situatia in care retelele
sociale se depreciazd in urma imbolnavirii. In acest plan al cercetarii, am descoprit
doud cazuri deosebite: cazul unei paciente a carei relatie conjugala a fost grav
afectatd de aparitia bolii si cazul unei paciente, mama a patru copii, care a decis sa
dea spre adoptie doi dintre copii. Ambele suferda de cancer mamar.

,,Lui nu 1i convine ca eu sunt bolnava, dar nu i spun nimic. Tac in mine acolo,
plang, ma scol, merg prin casa... dar vorbeste urdt cu mine. Intr-o seara a venit si eu
ii deschid usa si zice: Nu ai crépat? Deci, asta asteaptd! Si, in general, barbatii asa
sunt. Nu le place sa fie cineva bolnav din familie, indiferent ca e sotie, ca e copil.
Dar trebuie sa mergem mai departe. Nu avem ce face!” (femeie, cancer mamar).

,,Ceea ce m-a durut cel mai tare e faptul ca familia mea nu mai este cum a fost
si nu mai am copiii alaturi. $i m-a durut mai tare ca a trebuit sa renunt la doua fete
pentru ca trebuia sd aleg: ori ma refac din punct de vedere al bolii ori lupt pentru
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ei... Si nu puteam amandoud. Doi ani m-am chinuit cu ei... $i patru cu tot cu
tratamentul... m-a doborat. Imi pare rau cd familia nu mai e aceeasi. Dar sper sa
inteleaga ele cand vor fi mari” (femeie, cancer mamar).

In al doilea rand, retelele sociale formate din prieteni, vecini si colegi par a
urma doud modele. Intr-un prim model, retelele riman neschimbate sau cunosc
chiar o crestere a coeziunii. In cel de-al doilea model, retelele se diminueaza, atat
ca numar de persoane cu care se mentin relatii constante, ct si ca intensitate a
acestor relatii. Intr-unul dintre cazuri, ultimul prezentat mai jos, apare si fenomenul
stigmatizarii, in conditiile — consider eu — ale lipsei de informare sau de cultura
sanitara legata de o anumita boala.

,,Cel din jur par comunicativi, mai saritori, mai receptivi parca fata de inainte,
deci vor sa vorbim mai multe, sd intrebe mai multe, nu s-au retras, din contra, prietenii
ma sund, ma cauta la telefon, o duc bine in privinta asta” (barbat, cancer la gat).

»Boala nu mi-a afectat relatiile cu ceilalti, dimpotriva, am povestit tuturor
prietenilor, rudelor, cunostintelor despre boala mea, inclusiv le-am spus cé poate nu
mai am asa mult de triit” (femeie, cancer mamar).

,»Au fost si prieteni care au ramas langa mine, dar am si pierdut multi prieteni,
care nu au inteles cd aceasta e o boald pe care nu o pot controla” (femeie, cancer
0sos si scleroza in placi).

,»Pe prieteni §i pe colegi pot sa ii impart In doua categorii. La inceput veneau
o multime de persoane la mine, probabil din curiozitate... mai ales in perioada in
care am stat mult in pat si nu puteam nici s mai mananc, chiar aveam vizite multe...
Dar adevarata prietenie se cunoaste in nevoie, este de lungéd duratd. Pot sd spun ca
am mai pierdut din prieteni pentru ca nu poti tot timpul sa le reamintesti prietenilor
ca nu mai poti sa faci aceleasi lucruri din cauza bolii... §i atunci ei nu pot sa tina
minte... Ei traiesc in dreptul lor si te exclud... ” (femeie, cancer mamar).

,,Vecinii nu ne baga pe noi in seama, poate le e si frica... le-au zis la copii: Nu
va jucati, ca bunica-su are cancer, primiti boala! Ma simt jignit tare, mi-e si frica sa
iau pe copii in brate, nu cumva, Doamne fereste, s pateasca ceva, sa transmit boala.
Nu stiu daca se transmite, dar cine stie, Dumnezeu stie. Vecinii sunt mai aparte. Nici
nu-i intereseazd, de fapt, nici nu am apelat la ei. E in zadar” (barbat, cancer
tiroidian).

In al treilea rand, am dorit sa obtinem, prin interviuri, descrieri ale retelelor
sociale informale, de tipul relatiilor cu institutiile socio-medicale pe care pacientii
le acceseaza pe parcursul trairii bolii. Raspunsurile subiectilor nostri contin relatari
despre doua institutii: Spitalul de Oncologie din Bragov si Hospice Casa Sperantei.
In majoritatea lor, relatirile despre Spitalul de Oncologie Brasov sunt mai degraba
defavorabile, dar cu urmatoarea precizare: pacientii sunt nemultumiti nu de
personalul medical in sine, ci de felul in care functioneaza aceastd organizatie. Ei
invoca in special aglomeratia, considera ca timpul acordat consultatiilor de catre
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medici este prea scurt si ca informatiile despre boald le sunt date direct, fara
sustinere psihologicd. Prin contrast, aprecierile legate de relatiile cu profesionistii
din Casa Sperantei sunt puse de pacienti intr-o nota inalt favorabila.

,,La oncologie nu gaseai decat forfota... Ma rog, domnul doctor si-a facut bine
treaba, dar, din cauza numarului mare de pacienti, mergeam ca pe bandd. Asta ma
obosea. Si, atunci cand am venit aici, am aflat de posibilitatea de a fi consultata si
mi-a facut foarte bine. Cand i-am intalnit pe cei de la asistentd sociald, simteam ca
intr-adevar e exact ceea ce eu am nevoie: ca cineva sa mi dea incredere” (femeie,
cancer mamar).

»Prima datd am facut o mamografie. $i atunci, de la medicul specialist
radiolog, am fost indrumata direct catre oncologie. Acolo nu a fost chiar placut,
pentru ca mi-au spus in fatd: dacd nu faci asta, mori! Dupa ce am venit aici, am fost
luata altfel. Doamna doctor Daniela Mosoiu a pus problema altfel, a vorbit altfel,
avea un zambet pe buze. Parcd o si vad. Eram pe culoar si a venit §i s-a prezentat.
Pentru mine a fost asa... nu stiu cum. M-a ridicat! Am zis: Cum, ea, ca doctor, vine
sa se prezinte? A fost de mare ajutor. A pus problema altfel la boald. Atunci mi s-au
spus anumite detalii despre boald, anumite secrete si pana si faptul cd nu e problema
dacd mi-a cdzut parul. Dincolo mi s-a spus: da, o sa va cada parul. Dar aici au fost
spuse altfel, probabil si din cauza timpului pe care il au la dispozitie, am plecat cu
zambetul pe buze. In general, tot ce era legat de boald am venit si am intrebat aici”
(femeie, cancer mamar).

,,Ma simt foarte bine cand reusesc sa vorbesc cu Carmen de la Hospice si cu
prietenii mei de aici. Doamna psiholog de la Hospice este una dintre persoanele pe
care, chiar daca numai ma ascultd, le simt 1angd mine. Si un calugér franciscan care
ma si impartdseste si vine chiar si pana aici” (femeie, cancer 0sos si scleroza in placi).

,,Cele mai multe sperante le am in Casa Sperantei, ca am fost internat si la
Oncologie si mai bun personal, zic eu, ca aici, la Casa Sperantei, n-am gasit
nicaieri... E personal care se vede ca se intereseaza de pacient, 1i mustra constiinta de
pacienti. in alte parti, vine sa-ti dea pastila, si aia cit se poate de repede, ci mai are
si 1n alte parti..., pe cand aici are timp sa se ocupe de pacienti” (barbat, cancer 0s0s).

,,De trei ani vin la Hospice. Aici ¢ mai bine ca la mama acasa, oameni sufletisti,
foarte buni, iti asculta durerile, oameni foarte milosi” (barbat, cancer la gat).

,Aicea, la acest spital sau Hospice Casa Sperantei, am gasit o preocupare care
mi-a rezolvat linistea de care aveam nevoie. Nu aveam, pe langa boala mea, nevoie
si de alte zbuciumuri si de alte dureri. Iar eu aici am gasit lume care intr-adevar se
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preocupa” (barbat, cancer 0s0s).

,.I-am multumit doctoritei de familie cd m-a trimis aici, la Hospice. Doamna
doctor Zamfir de aici e foarte cumsecade. Si doamna Zamfir m-a trimis si la doamna
doctor Mosoiu. Da. Foarte cumsecade. Sunt multumitd pana la cer. $i, va spun, cand
a fost ziua mea, in august, doamna doctor Zamfir a venit §i m-a pupat, asa un medic
mai rar... mai rar. Sd-i dea Dumnezeu sanatate, cd am inteles cd si dansa s-a
divortat, saraca...” (femeie, cancer mamar).
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In trei dintre cazuri, pacientii se declarau multumiti de serviciile Hospice, dar
aveau o atitudine defensiva in raport cu boala, exprimand sentimente marcate de
pesimism. Doi dintre pacienti erau barbati si traiau singuri, unul vaduv, celilalt
divortat, iar a treia persoand era o doamna césdtorita, care nu avea copii. Discursul
lor contine cele mai multe referiri la moartea ca eliberare, boala fiind vazuta ca o
ocazie de eliberare de sub controlul social si din problemele vietii (Marzano, 2004).

,,Ce sperante? Sa mai speri? La ce sd mai speri, cdnd nu esti bun de nimic...
ca s-o duci de pe o zi pe alta si atat...s-astepti ultimul ceas. Mai speri la ceva?”
(femeie, cancer mamar)

,,Ma rog la Dumnezeu sa ma ierte... sa imi ieie zilele... sd nu mai traiesc, ca
n-are niciun rost dupa atatia ani. Pe zi ce trece, eu sldbesc, nu mai vad bine, nu mai aud,
picioarele nu ma mai tin, peste tot merg cu batul” (barbat, vaduv, cancer intestinal).

,»,Ma gandesc la mine..., am un cancer osos generalizat, de care sunt constient.
Totdeauna am fost constient ca nu mai am scapare, sunt pregatit pentru orice, dar,
daca se poate, s am o moarte linistita, fara dureri, pentru cd aceastd retragere in
nefiinta sigur ca poate fi n diferite moduri” (barbat, divortat, cancer 0sos).

Acesti pacienti sunt si cei care dispun de retele slabe de suport, in sensul ca
sunt vizitati rar de copiii lor sau de rude si prieteni.

CONCLUZII SI RECOMANDARI PENTRU ORGANIZAREA SERVICIILOR
SOCIO-MEDICALE LA NIVEL COMUNITAR

Am acordat un spatiu destul de mare, in economia acestei lucriri, descrierii
unei institutii socio-medicale — Hospice Casa Sperantei Brasov — deoarece este
prima si, deocamdatd, una dintre putinele institutii de acest gen din Roménia. Am
facut acest lucru si pentru cd am convingerea ca sistemul de medicind paliativa
meritd a fi dezvoltat In Roménia, date fiind avantajele pe care el le ofera, atat
pentru pacientii cu afectiuni grave, in special boli in fazd terminald, cat si pentru
familiile acestora.

Din interviurile realizate cu cei doisprezece pacienti ai Hospice Casa Sperantei,
a reiesit, ca dincolo de suferinta produsa de boala, cele mai grave probleme cu care ei
se confruntd sunt cele materiale si cele legate de pierderea autonomiei fizice,
consecinta acesteia din urma fiind pierderea unor roluri sociale fundamentale.

Am identificat, de asemenea, familia ca principald forma de suport social in
trdirea bolii pacientilor cu afectiuni grave, alaturi de rolul important pe care, in
opinia pacientilor intervievati, il joaci Hospice Casa Sperantei. In toate cele
doudsprezece cazuri, pacientii au declarat cd Hospice le oferd nu doar tratamente
medicale gratuite si de calitate, dar si contexte de comunicare eficientd in planul
asistentei medicale, al asistentei psihologice si spirituale, chiar al sustinerii
materiale si al relationdrii cu alte institutii.
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Hospice Casa Sperantei isi asuma raspunderea de a lucra pentru problemele
complexe ale pacientilor. Din discutii cu asistentii sociali de la Hospice, am Inteles
ca el mediaza Intdlniri intre pacienti §i juristi sau reprezentanti ai altor institutii,
pentru a se evita drame precum cea a pacientei care si-a dat doi dintre copii spre
adoptie si pentru a se rezolva, pe cat posibil, problemele extra-medicale ale pacientilor.

Datele obtinute prin interviuri ma determind sd accentuez aici ideea,
promovata in literatura de specialitate la inceputul anilor 2000, a familiei
competente (Vicarelli, 2003). Mai precis, colaborarea dintre institutiile socio-
medicale si familia pacientului poate contribui la cresterea competentei familiei in
acordarea de asistentd complexa persoanei care suferd de o boald grava. Conceptul
de familie competentd se refera la crearea competentelor necesare, in cadrul
familiei, pentru ca membrii ei sa 1si poatd oferi sprijin medical, psihologic si moral
in cadrul proceselor de prevenire a bolilor sau in asistenta persoanelor bolnave
(Brizzi, Cava, 2007).

Astfel, odata ce familia reprezinta cadrul principal de suport al pacientului cu
afectiune grava, iar pacientul prefera sa fie ingrijit la domiciliu, ar trebui sa investim
mai mult In aceastd resursa complementara, la nivelul politicilor publice pentru

Conform teoriei, serviciile socio-medicale vin in sprijinul bolnavului si al
familiei acestuia. Acest sprijin trebuie facut intotdeauna pe o schema adaptata
nevoilor particulare ale pacientului. Tocmai de aceea, a discuta cu un pacient
dincolo de problematica strict medicald, a-i cunoaste nevoile, fraimantarile din plan
personal, atita vreme cat pacientul este dornic s le Tmpartaseasca cu reprezentantii
serviciilor socio-medicale, constituie cea mai buna strategie de a avea o interventie
profesionistd si de calitate. Utilitatea cunoasterii experientelor de catre operatorii
medicali (Marzano, 2004) ar trebui sd fie o premisd a muncii cu pacientul in
institutiile socio-medicale de ingrijire paliativa.

Pentru dezvoltarea acestor servicii, nu trebuie neglijate Tnsd doud aspecte:
contextul comunitar si mecanismul voluntariatului. Asa cum procedeaza Hospice
Casa Sperantei, prin departamentul de fund-raising, orice institutie de ngrijire
paliativa ar trebui s aiba un birou care si lucreze pe relatia cu comunitatea si sa
faciliteze legaturi cu institutiile administratiei publice, cu scoli si universitati, cu
firme angrenate in procesul economiei sociale.

Prin voluntariat, institutiile de ingrijire paliativd pot obtine suport pe
componenta resursa umana. Marco Marzano (2004) vorbeste despre utilitatea, dar
si despre inutilitatea voluntarilor in sectiile de oncologie din spitalele italiene.
Rolul principal al lor este de a sta de vorba cu pacientii, de a le stimula atentia, de a
face ca timpul sé treacd mai repede §i mai placut. Dar voluntarii sunt aproape
complet neglijati de catre personalul medical si adesea rolul lor este secundar.

In opinia mea, voluntarii, instruiti sa acorde sprijin pe nevoile concrete ale
pacientului, pot constitui un mecanism foarte util pentru dezvoltarea serviciilor de
ingrijire paliativa, la domiciliul pacientilor sau in unitatile cu paturi.
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