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Aducem multumiri urmatoarelor persoane si organizatii care au facut posi-
bila realizarea acestei cercetari:

Tuturor familiilor care au participat la aceasta cercetare si care au
daruit generos din timpul lor, pentru a impartasi cu intervievatorii
nostri dificila si, adesea, dureroasa lor experienta de ingrijire. Fara
aportul lor, Republica Moldova n-ar fi aflat despre calvarul trait
de aceste familii si, in consecinta, am fi fost mai putin capabili sa
identificdm si sa prezentam nevoile lor actuale si viitoare.

Comisiei Nationale a Republicii Moldova pentru UNESCO si, in
special, dr. Luminita Drumea — expert in supervizarea proiectelor,
pentru entuziasmul si sprijinul continuu si pentru cuvintul Thainte de
la inceputul acestei carti.

Leverhulme Trust din Marea Britanie pentru bursa de cercetare, care
a facut posibild aceasta cercetare (grant no. F/00 351/Y). Sprijinul lor
acestui studiu, a fost de nepretuit. Acest tip de sprijin international
asigura posibilitatea identificarii necesitatilor urgente locale din
finantarii acestor proiecte, care, totusi, sunt capabile sa cerceteze
aceste probleme de politica cu ajutorul lor financiar.

Syntacta Translating si Interpreting Service din Marea Britanie, in
special, managerului de proiect Krystyna Lenik si traducatoarei
Monica Mirescu, care, in Marea Britanie, au realizat traducerea
materialelor acestui proiect din romana in engleza.

Dr. Meinhard Breiling, d-lui Dumitru Drumea si dr. Constantin
Mihailescu, ex-ministru al Ecologiei si Resurselor Naturale din
Republica Moldova, pentru spijinul si indrumarea lor in realizarea
primilor pasi ai acestui proiect de cercetare.






CUVINT INAINTE

Proiectul ,,Practicile de ingrijire a bolnavilor la sfirsit de viata in Moldova”
a fost initiat in ideea provocarii unor viitoare schimbari benefice majore in
cadrul politicii din domeniul sanatatii in ce priveste ingrijirea bolnavilor la
sfirsit de viata din Republica Moldova.

Finalizarea cu succes a proiectului, incununata cu publicarea si distribuirea
volumului de fatd — ,Ingrijirea bolnavilor muribunzi in Republica Moldo-
va”, a fost posibila datorita colaborarii eficiente a unei echipe extinse de
profesionisti din Marea Britanie si Republica Moldova. Tn aceastd ordine
de idei, Comisia Nationald a Republicii Moldova pentru UNESCO fsi exprima
cele mai sincere multumiri profesorului Allan Kellehear din Marea Britanie,
initiatorul proiectului, pentru captarea atentiei opiniei publice din Republi-
aduce acest studiu anume in Republica Moldova, precum si pentru mana-
gementul logistic si financiar continuu din perioada implementarii proiec-
tului.

Trebuie mentionat faptul ca, este prima data cind in Republica Moldova
se pune in discutie soarta si ingrijirea pacientilor in faza terminala a bolii —
aceasta ramura sensibila a existentei umane. Mai mult de atit, prin realiza-
rea acestui proiect, UNESCO Moldova a abordat pentru prima data in istoria
sa acest tip de probleme. Comisia Nationala UNESCO este recunoscatoare
tuturor celor care au initiat si s-au implicat trup si suflet in acest proiect
international, care este de o importanta majora pentru tara, in general, si
pentru bolnavii muribunzi, pentru familiile si Tngrijitorii lor, in particular.
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Comisia Nationala a Republicii Moldova pentru UNESCO fsi exprima recu-
nostinta fata de Leverhulme Trust, care a oferit sprijinul financiar necesar
realizarii acestui proiect cu totul special.

Comisia Nationald a Republicii Moldova pentru UNESCO fsi exprima profun-
da recunostinta fata de echipa locala de medici — Vadim POGONET, Rodica
MINDRUTA-STRATAN si Victor GORELCO, care s-au implicat cu multa pri-
cepere, daruire personala si o mare investitie de timp in realizarea acestui
proiect dificil si unic prin problematica si obiectivele sale. Fara colaborarea
efectiva cu o echipa atit de dedicata si profesionista de medici, realizarea cu
succes a acestui proiect ar fi fost greu de imaginat.

De asemenea, UNESCO Moldova aduce cordiale multumiri, pentru calitatea
si profesionalismul de care au dat dovada, echipei largi de traducatori ai
textului englez si roman al cartii pe care o aveti in fata — Monica Mirescu din
Marea Britanie, Renata Pogonet si Dumitru Drumea din Republica Moldova
— datorita carora texul cartii a devenit accesibil si pentru publicul vorbitor
de romana.

Dr. hab. Luminita Drumea

Secretar General Adjunct
Comisia Nationala a Republicii Moldova pentru UNESCO



CAPITOLUL 1

Introducere

Cartea, pe care sunteti pe punctul de a o citi, reprezinta un studiu al pro-
priilor experiente a 102 familii din Republica Moldova, care au ingrijit de
rudele lor pe moarte.

Este, in acelasi timp, un studiu despre dragoste si grija, dar si o relatare
paralela despre mari dificultati si suferinte. Si, cel mai important, este o
marturie a dificultatilor si suferintelor care pot fi evitate. Desi fiecare va
muri, este la fel de adevarat ca, in ziua de azi, oamenii nu trebuie sa sufe-
re Tn ultimele s3ptdmini, zile sau ore de viata. Ingrijirea apropiatilor nostri
care sunt pe moarte, atunci cind aceasta implica asistarea la dificultatile si
suferintele personale, duce, suplimentar si inevitabil, la traume si dureri
sufletesti la persoanele care ingrijesc bolnavul. Povara suferintei purtata
de persoana aflata pe moarte este, de asemenea, o povara de suferinta si
pentru cei ce-o ingrijesc. Aceasta situatie este, pe de o parte, regretabil de
a fi semnalata, iar pe de alta, inutil de a fi tolerata intr-o tara cu un sistem
national de asistenta medicala pe deplin functional.

vilor terminali din Republica Moldova de astazi.
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n ceea ce priveste istoria omenirii, conceptul mortii umane, ca proces si
finalitate, a evoluat substantial in ultimul secol sau si mai bine de-atit (a se
vedea Kellehear, 2007). Timp de aproximativ 1,5 milioane de ani, majorita-
tea fiintelor umane au avut un mod de viata nomad, migrator, ocupindu-se
cu vinatoarea, culegerea pomusoarelor, radacinilor, cautarea hranei. Dura-
ta vietii era redusa (18-25 ani) si, adesea, moartea survenea din cauza trau-
melor ca urmare a accidentelor, atacurilor animalelor, nasterilor dificile. Tn
ultimii 10000 - 12000 de ani de istorie, societatea umana a evoluat catre
sedentarism, oamenii ocupindu-se cu agricultura, horticultura si pastoritul.
Oamenii au preferat sa cultive diverse culturi si sa creasca animale, decit
sa culeaga fructe si legume sau sa vineze urmarind turmele sezoniere. S-au
format comunitatile umane permanente, si satele, si chiar orasele au ince-
put sa acceada catre aceste noi forme de economie. Cresterea animalelor,
obiceiul de a trai cu sistem de canalizare propriu, traiul in comun — toate au
dus la cresterea numarului imbolndvirilor cu boli infectioase. Tn ultima mie
de ani, in Asia si Europa, s-au inregistrat valuri successive de imbolnavire cu
ciuma de la sobolanii si puricii infestati. Si apoi, astfel de valuri de boli infec-
tioase — ciuma, tuberculoza, holera, malarie si altele — au dus la reducerea
sperantei de viata si la moarte prematura. Abia in ultimii 100 de ani in tarile
dezvoltate din Europa, Asia si America am asistat la cresterea foarte recen-
ta a sperantei de viata, proces comun, de altfel, si pentru unele republici
ex-sovietice, cum este Republica Moldova. Tn aceste spatii, tot mai multi
oameni au inceput sa se bucure de cresterea sperantei de viatd — in anii 70
si 80 — ceea ce reprezinta un model tipic modern in ce priveste sanatatea,
boala si mortalitatea.

Cu toate acestea, exista adesea o nerecunoastere a faptului ca cresterea
sperantei de viatd este insotita de prevalenta tot mai mare a bolilor an-
terior rare. Acestea sunt bolile ce Thsotesc inaintarea in virsta — maladiile
circulatorii, cum sunt bolile de inima si accidentele vascular-cerebrale, can-
cerul si insuficienta de organe, in special, cea cardiaca, dar, de asemenea,
semnalam crestererea incidentei Tmbolnavirilor cu diferite forme de de-
menta. Spre deosebire de bolile infectioase de alta datd, bolilor cauzate de
fnaintarea in virsta le ia mai mult timp pentru a ucide si, de obicei, implica
o perioadd mai lungd de handicap si suferinta. Tn timp ce, ciuma bubonic
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poate ucide victima in decurs de 10 zile, un cancer sau un atac de cord poa-
te chinui victima ani de zile Tnainte ca sa survind moartea. Pe toata aceasta
perioada, simptomele bolii pot fi pe de o parte deranjante pentru bolnay,
iar pe de alta — dificil de a fi controlate, fara un consistent sprijin individua-
lizat si profesionist.

Simptomele durerii cronice si intensificarea durerii, insuficienta respirato-
rie, pierderea graduala a poftei de mincare si in greutate, slabiciunea avan-
satd, greata si voma repetata, precum si singerearea, sunt insotite de alte
probleme episodice cum sunt obstructiile intestinale, cefaleele si starile
confuzionale. Controlul si supravegherea unor asemenea simptome medi-
cale creaza alte probleme personale, cum ar fi pierderea serviciului si a ve-
nitului — atit in cazul persoanei bolnave, cit si, uneori, in cazul ingrijitorului,
care este nevoit sa renunte la locul de munca pentru a putea ingriji. 1zolarea
sociala de locul de munca poate fi punctul de inceput pentru o izolare mai
generald — de fostii colegi de serviciu, de prieteni si chiar de familie. Intru-
cit, Tn prezent, atitea familii fac naveta sau sunt stabilite cu serviciul in alte
sate sau orase, iar, uneori, si peste mari, sprijinul traditional acordat de
intreaga familie nu mai reprezinta o sursa sigura de sprijin pentru bolnav.
Medicamentele si echipamentul medical pot fi costisitoare, la fel si ingriji-
torii platiti sau asistentele medicale angajate pentru ingrijirea bolnavului pe
moarte. Astfel de resurse materiale pot fi iImpovaratoare sau chiar imposi-
bil de a fi gasite pentru multe familii. Pretul platit pentru ingrijire este atit
uman, cit si financiar, pentru majoritatea oamenilor din Republica. Aceas-
ta poate, si chiar duce la traume cum ar fi depresia, suferinta profunda si
sentimentul neputintei. Ceea ce poate duce, de asemenea, si la anxietate,
disperare si furie. Astfel de emotii si durerea personala resimtita pot dura si
ani de zile, perturbind nu doar viata Tngrijitorului principal, dar si a familiei
sale, precum si, in general, capacitatea sa de a face fata lucrurilor, din punct
de vedere psihologic si social, pe viitor. Trauma si supdrarea, ca rezultat al
unui sprijin profesional si social insuficient, pot avea un impact teribil si
tragic asupra familiei si, prin urmare, asupra comunitatii, si, in final, asupra
starii generale de sanatate si bundstare a unei natiuni.

13
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Tocmai din aceste motive epidemiologice si sociale, guvernele din intreaga
lume sprijind instituirea serviciilor de Tngrijire medicala si sociala specializa-
te, pentru a ajuta familiile care ingrijesc de oamenii dragi lor, care sunt pe
moarte. Aceste servicii se bazeaza pe cercetare, pentru a determina tipul si
amploarea necesitatilor specifice fiecarei tari, care dezvolta aceste servicii
noi. In Republica Moldova s-au inregistrat putine progrese in acest dome-
niu. Comprehensiunea conceptului de ingrijire la sfirsit de viata in republi-
ca este foarte limitata, deseori fiind bazata pe propria opinie si experienta
profesionala. Relatarile despre ,,ce se face in mod obisnuit” difera de la un
clinician la altul, fiind bazate pe propria lor experienta de supraveghere a
familiilor care ingrijesc si pe propria rememorare (mai buna sau mai rea) a
evenimentelor si experientelor traite de aceste familii. Opiniile difera si pri-
vitor la gradul de implicare a comunitatii Tn sprijinirea familiilor in ingrijirea
batii sau femeile; privitor la cum sunt raspindite obiceiurile religioase sau
regionale in ce priveste ingrijirea la sfirsit de viatd; cit de eficient sau inefi-
cient face fata familia la sarcinile de ingrijire la sfirsit de viata; difera chiar
si opiniile privitor la nevoile reale ale familiei din aceasta perioada dificila
si de grea incercare. Aceasta carte prezinta experientele reale a 102 fami-
lii din intreaga republica. Esantionul este reprezentativ. Am redus analiza
statistica la minimum, alegind, in schimb, sa acordam prioritate descrierii
experientei si necesitatilor si, pentru a conferi un sens general al proportiei
—am pus accent pe cit de mult sunt influentati (bolnavii si Tngrijitorii) si de
ce tip de probleme, obiceiuri, sau sprijin.

Tn acest capitol prezentdm: argumentarea si structura studiului, descriem
principalii sai participanti si sintetizam succint rezultatele generale. Urma-
toarele patru capitole vor oferi o descriere in profunzime privind: (Capitolul
2) Experienta ngrijitorului; (Capitolul 3) Moartea in traditiile religioase si
populare; (Capitolul 4) Experienta bolnavului pe moarte; (Capitolul 5) Nece-
sitatile ingrijitorilor si muribunzilor; si, in cele din urma, (in Capitolul 6) Reco-
mandarile profesionale si de politica care rezulta din constatarile noastre.

Tncepem acum cu situatia de fond.
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Situatia de fond

Hospice-urile si ingrijirea paliativa reprezintd ingrijirea medicald acorda-
ta de medici si asistente medicale bolnavilor in ultimele stadii ale vietii.
n Statele Unite ale Americii, Marea Britanie, Canada si Australia acest tip
de ngrijire include, de asemenea, implicarea asistentilor sociali, preotilor,
psihologilor, sprijinul asistentilor familiali si al voluntarilor din comunitate.
Majoritatea persoanelor carora li se acorda ingrijiri paliative sunt diagnosti-
cate cu cancer in stadiu avansat, cu diferite forme ale insuficientei de orga-
ne (cardiaca, renala sau hepatica, de exemplu), SIDA sau scleroza multipla
in plagi (SMP). Ingrijirea paliativa este recunoscutd de Organizatia Mondial3
a Sanatatii (OMS) drept parte-cheie si plina de compasiune in ingrijirea ce-
lor grav bolnavi, atunci cind acestia intra n faza finala a bolii, un moment in
care tratamentele curative sunt rareori relevante. In acest stadiu, confortul
personal, controlul sustinut al simptomelor si mentinerea calitatii vietii de-
vin obiective primordiale.

Dezvoltata in majoritatea tarilor din Vest in perioada anilor 1960 si 1970, in-
grijirea paliativa se raspindeste acum la nivel global in Africa, Asia, America
de Sud si Pacific, in scopul imbunatatirii calitatii vietii oamenilor in ultima
faza a bolii. Acest domeniu medical, in Europa de Est si Asia Central3, este
fie inexistent, fie in faza incipienta de dezvoltare.

Majoritatea politicilor de ingrijire la sfirsit de viata se bazeaza pe informatii
elementare privitor la locul decesului, informatii referitoare la calitatea vie-
tii bolnavului la sfirsit de viata si la ingrijirea acordata de familie si serviciile
medicale, precum si la tabloul general al ,,necesitatilor” caracteristice peri-
oadei. Astfel de informatii de baza nu sunt disponibile Tn majoritatea tarilor
Europei de Est, iar in republicile nationale din acest spatiu, cum este cazul
Republicii Moldova, nu sunt nici mécar luate la evidenta. In Republica Mol-
dova, literatura de specialitate (in limbile engleza, romana, rusa) privind
ingrijirea bolnavului la sfirsit de viata este inaccesibild. Mai mult decit atit,
in tari precum Republica Moldova se remarca fenomene precum migratia
in numar mare a lucratorilor-barbati, saracia profunda, infrastructura sub-
dezvoltata a serviciilor de ocrotire a sanatatii, in special, in zonele rurale,
unde locuieste majoritatea populatiei.
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Populatia Republicii Moldova este de aproximativ 3,5 milioane de oameni,
desi aceasta cifra este discutabild. Biroul National de Statistica a Republicii
Moldova admite 5% ,,de eroare” in estimarile sale, din cauza metodelor de
numarare imperfecte, a fraudelor si furtului de identitate, precum si din ca-
uza emigrarii ilegale, care este inestimabild (comunicat, Oleg Cara, Vice-Di-
rector, Biroul National de Statistica al Republicii Moldova, mai 2007). Din nu-
marul total al populatiei, aproximativ 60% locuiesc in zonele rurale ale tarii,
iar 660,000 de locuitori locuiesc in municipiul Chisinau, capitala republicii.

Rata mortalitatii la nivel national este de aproximativ 12 decese la fiecare
1000 de locuitori sau 44689 de decese pe tara in anul 2005. Principalele ca-
uze ale decesului sunt — bolile sistemului circulator, cancerul si bolile apara-
tului digestiv, urmate de accidente, sinucideri si intoxicatii. Speranta medie
de viata la nastere este in medie de 68 de ani: pentru barbati 64 de ani si
pentru femei 72 de ani. Nu existad informatii privitor la locul decesului.

Serviciile de ingrijire paliativa sunt n faza incipienta de dezvoltare, majori-
tatea aflindu-se Tn capitald, in municipiul Chisindu. Exista un singur hospice
—n Zubresti, la aproximativ 40 km de la capitald, cu o capacitate totald de
12 paturi. in termeni mai largi, putem afirma c&, in prezent, nu existd o evo-
lutie a serviciilor nationale de Tngrijire la sfirsit de viata si nici o politica sau
strategie nationald sau regionala pentru dezvoltarea serviciilor medicale in
acest domeniu.

Informatiile referitoare la ingrijirea la sfirsit de viata, cu exceptia acestor ob-
servatii rudimentare privind aspectul demografic sau epidemiologic, sunt
inexistente. Relatarile despre conduita in ingrijirea la sfirsit de viata, despre
experientd sau necesitati sunt bazate pe speculatii cu caracter personal,
avind, uneori, caracter anecdotic, sau pe impresii profesionale spicuite din
experientele din perioada prestarii serviciilor directe de Tngrijire. Traditiile
comunitare care se refera la perioada de sfirsit de viata si la ingrijirea din
acea perioada se bazeaza, de asemenea, pe presupuneri si impresii perso-
nale. Studiul de fata este prima lucrare de cercetare sistematica a stiintelor
sociale de ocrotire a sanatatii, avind scopul furnizarii informatiilor empirice
de baza, cu rolul de a ghida viitoarele discutii de politica si evolutia cerceta-
rii ulterioare din acest domeniu.
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Necesitatea si importanta acestei cercetari

Tntrucit se stie foarte putin despre practica de ingrijire la sfirsit de viata
din tarile Europei de Est, exista o necesitate disperata chiar si in cele mai
elementare date empirice, pentru a sprijini dezvoltarea cercetarilor si po-
liticilor din domeniul sanatatii. Putinele informatii din Europa de Est care
sunt disponibile, tind sa fie abstracte si se refera doar la datele demografice
(rata mortalitatii, speranta de viata si cauza decesului, dupa cum am menti-
onat mai sus) sau descriu foarte pe larg modele de dezvoltare a serviciului
de ingrijiri paliative (vezi Clark et al 1999). Deoarece multe dintre tarile est-
europene au bugete nationale modeste alocate pentru sanatate si asisten-
ta sociala, accentele si prioritatile s-au axat pe tratamentul cazurilor acute
si pe dezvoltarea infrastructurii in domeniul sanatatii. Moartea, ca proces
si finalitate, precum si ingrijirea in caz de deces, reprezinta o prioritate mai
mica, atit sub aspectul cercetarii, cit si in ceea ce priveste dezvoltarea servi-
ciilor de sanatate. Chiar si serviciile de ingrijiri paliative din aceste tari tind
sa asiste doar populatia urbana si impactul lor general asupra decesului si
ingrijirii Tn caz de deces — la nivel national — este minor. Aceasta contrastea-
za cu experienta mai mare de ingrijire la sfirsit de viata din Vest, unde cei
mai multi oameni mor in centrele de nursing sau in spitale, si nu in hospice-
uri. (Kaufman 2005; Kellehear 2007).

Exista o perceptie generala ca comunitatile, ghidate de vechile obiceiuri si
traditii populare au experienta in acest domeniu si raspund adecvat majo-
nali si de perioada de doliu. Acest model de ingrijire se regaseste pe larg in
rindul populatiei rurale din multe tari ale Europei de Est. Desi, acest lucru
putea fi adevarat in trecutul indepartat si chiar si in recenta perioada sovie-
tica, exista citeva observatii de mentionat in privinta acestei ipoteze.

Tn primul rind, desi ideea ci comunitatile si-au asumat cea mai mare parte
din ingrijirea de bolnavii pe moarte si de perioada de doliu este fara indo-
iala adevarata, exista foarte putine documente reale ce tin de specificarea
tipului acestei ingrijiri — cine ce face pentru cine, cind si cum. Chiar si o mo-
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desta baza de date nationala, continind indicatori empirici si sociali recent;i,
ar duce la temperarea speculatiilor legate de acest aspect.

n al doilea rind, oricit de adevérat ar fi fost acest lucru in trecutul indepartat
sau recent, colapsul Uniunii Sovietice a injectat o serie de schimbari acute
si dramatice infrastructurilor economice si sociale din fostele sau actualele
tari-satelit. Tn astfel de t&ri, cum este Republica Moldova, a avut loc o mi-
grare masivd a populatiei active, cu virsta cuprinsa intre 20 si 50 de ani, in
cautarea unui loc de munca. Aceasta migratie masiva, de la inceputul anilor
1990, are implicatii majore in economia nationalad (de exemplu, in suplini-
rea locurilor de munca si in impozitarea serviciilor), dar, de asemenea, si in
economia sociald informald a gospodériei — cine ingrijeste pe cine. in cazul
vulnerabilitatea familiilor sub aspect financiar si social — si aceasta, la rindul
sau, poate denatura, modifica sau face obiceiurile de ingrijire irelevante sau
imposibile. O baza de date descriptiva a practicilor actuale de ingrijire la
sfirsit de viata din comunitate, ar permite o evaluare rapida a reformelor ce
trebuiesc realizate Tn acest domeniu. Acesta ar furniza, de asemenea, date
de referinta pentru a putea pronostica viitoarele schimbari — daca calitatea

ra si ce tipuri de factori sunt responsabili pentru aceasta.

in al treilea rind, indiferent de importanta traditiilor din domeniul ingriji-
rii la sfirsit de viata din Europa de Est, in general, si din Republica Moldo-
va, Tn special, problema consta in aceea ca exista foarte putine cunostinte
empirice despre aceste traditii si despre schimbarile care ar putea afecta
aceste modele traditionale de ingrijire. Lipsa acestor informatii sociale li-
miteaza si compromite viitoarea dezvoltare a politicii de ocrotire a sana-
tatii, planificarea si dezvoltarea serviciilor sectoriale. Crearea unei baze de
date privind ingrijirea la sfirsit de viata a comunitatii va furniza guvernului,
organizatiilor filantropice si de CARITATE, informatiile necesare care le vor
permite sa construiasca aceste politici, planuri si dezvoltari sectoriale cu
un minim de incertitudine privind situatia reald din comunitate, totodata,
servind drept fundament pentru viitoarea dezvoltare a cercetarilor sociale
din acest domeniu. Ulterior, cercetatorii din domeniul medical si social vor
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putea s construiascd, sd ajusteze si sa revizuiascd baza de date initiald. Tn
final, promovarea nationala si internationala a rezultatelor acestui studiu,
va permite altor cercetatori si creatori de politici din domeniu sa compare si
sa confrunte datele din Republica Moldova cu datele lor nationale —in spe-
cial cu cele din Europa de Vest si din Marea Britanie. Prin publicarea acestor
rezultate Tn revistele internationale de specialitate, in particular, si in lite-
ratura medicala si de ocrotire a sanatatii, in general, se va realiza, posibil,
potentialul pentru schimburile si colaborarea reciproca cu alti cercetatori
din domeniul social si al politicilor de sanatate.

Obiective

1. De a prezenta prima cercetare nationala reprezentativa din do-
Moldova.

2. De a descrie experientele oamenilor obisnuiti, care au avut de
ingrijit Tn familie de un muribund.

3. De a descrie orice traditie care este importanta pentru cel ce
moare sau pentru ingrijirea sa si sa se semnaleze orice obstacol
sau schimbare ce a impiedicat respectarea fidela a acestor tra-
ditii.

4. De a descrie experienta traita de bolnavul pe moarte din per-
spectiva ingrijitorului.

5. De a identifica necesitatile nesatisfacute psihologice, sociale si
medicale ale comunitatii.

6. De a publica rezultatele in literatura de specialitate locala si in-
ternationala din domeniul ocrotirii sanatatii.

7. Deapublica si populariza rezultatele finale, la nivelul autoritati-
lor si agentiilor de educatie si de ocrotire a sanatatii, in calitate
de sursa informativa nationala.
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Cercetarea
Structura proiectului

Acest studiu a fost proiectat in baza metodei de intervievare de tip trans-
versal.! Am accesat registrele de la spitale si policlinici referitoare la dece-
sele recente care au fost atestate cu 6-24 luni in urma. Pornind de la aceste
inregistrari, cercetdtorii nostri clinicieni (doctorii Vadim Pogonet, Rodica
Mindruta-Stratan, si Victor Gorelco) au contactat familiile celor decedati cu
solicitarea permisiunii de a li se acorda un interviu. Decesele care au avut
loc cu mai putin de 6 luni in urma nu au fost incluse in acest esantion de
cercetare din motive etice —in principal, pentru a nu perturba perioada ini-
tiala de doliu si durere. Permisiunea pentru a accesa aceste registre a fost
obtinutd de la Ministerul Sanatatii.

Esantionul de cercetare

Esantionul a fost selectat cu grija tinind cont de zonele geografice si sociale
reprezentative din Republica Moldova. Am realizat aproximativ cite 15 in-
terviuri din fiecare zona: de Nord (Edinet), Sud (Cahul si Comrat, cu crestini
si reprezentanti ai minoritatii gdgauze) si zona de Sud-Est (Stefan-Voda).
Doua interviuri au fost acordate de locuitori ai Transnistriei (in prezent, o
regiune cu un statut controversat). Aproximativ 60 de interviuri au fost re-
alizate in zona cea mai populatda a Republicii Moldova — zona de Centru,
inclusiv Tn regiunea Orhei, Leova si aproximativ jumatate dintre aceste in-
terviuri (30) sunt din capitala tarii — Chisinau. Tn total, au fost realizate 102
interviuri in Intreaga tara.

Metoda

Interviurile au fost partial-structurate si proiectate pentru a colecta vari-
abilele factuale (nota red.: engl. ,categorical data”) cum ar fi virsta, sexul
si ocupatia, precum si anul si locul decesului. Celelalte intrebari furnizau
documentului informatii de ordin calitativ — referitoare la experientele
de Tngrijire, observatii privind necesitatile inerente situatiei, atitudinea si

' Metoda de intervievare de tip transversal (engl. ,cross-sectional interview”) — implica
intervievarea grupurilor de persoane de virste diferite.
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comportamentul ingrijitorului si a persoanei pe moarte — tot ce si-au putut
aminti persoanele intervievate vis-a-vis de cele enuntate mai sus. Schema
interviului propus de noi este prezentata mai jos.

SCHEMA INTERVIULUI PENTRU INGRIJITORUL PRINCIPAL

Codul regiunii si numarul interviului:
DETALIILE INTERVIEVATULUI:

Virsta

Sexul

Ocupatia

Relatia cu decedatul

DETALIILE DECEDATULUI:
Virsta

Sexul

Ocupatia

Categoria diagnosticului
Luna si anul decesului
Locul decesului

Situatia ingrijitorului

1.

Descrieti, va rog, caracterul activitatilor directe in care ati fost
implicat Tngrijind de ruda d-stra?

Cit a durat aceasta ingrijire pina la deces?

Au mai fost implicate si alte persoane in ingrijire? Cine? Care a
fost natura acestei Tngrijiri? Ce au facut ele si cu ce regularitate?

Ce ati simtit de-a lungul acestei perioade de ingrijire? Descrieti,
va rog, cum a fost aceasta perioada pentru d-stra?
Cum a influentat aceasta perioada alte aspecte ale vietii d-stra —

serviciul? Prieteniile? Biserica? Activitatile recreationale? Rela-
tiile cu sotul/copiii?
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10.
11.
12.

Va rog, descrieti ce s-a intimplat in ultimele 48 de ore ale vietii
rudei d-stra?

Cine a fost implicat direct in ultimele 48 de ore? D-stra? Vecinii?
Preotii? Personalul medical? Alte persoane?

Ce obiceiuri s-au respectat in ultimele 48 de ore?

Au fost omise unele obiceiuri in decursul ultimelor 48 de ore?
De ce?

Ati fost prezent in momentul decesului? Altii prezenti?
Cum a fost acea perioada pentru d-stra?

Ce fel de asistenta, daca ar fi fost, v-ar fi putut ajuta de-a lungul
perioadei de ingrijire? (1) in general? (2) in ultimele 48 de ore?
(3) dupa deces?

Situatia decedatului

1.

Cum credeti, decedatul stia ca va muri in curind? Cu cit timp
Tnainte de deces?

Cum credeti ca a aflat despre aceasta? Sau de ce nu a stiut?

Ce fel fel de experienta credeti ca a fost aceasta perioada pen-
tru decedat, in general?

Cum au fost ultimele 48 de ore pentru decedat din punct de
vedere emotional si social?

Cum ati putea descrie severitatea suferintei fizice a decedatului
in ultimele 48 de ore?

Cum s-a manifestat aceasta suferinta, cui a fost adresata si cit
de adecvat?

Ce necesitati psihologice, sociale si spirituale au aparut n ulti-
mele ore si ati fost Tn stare d-stra (sau altii) sa le satisfaceti?

Ce necesitati ale persoanei decedate, dupa parerea d-stra, nu
le-ati satisfacut sau nu le-ati putut satisface? De ce?
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9. Aavut persoana decedata ceva cerinte speciale in ultimele zile/
ore?

10. Cum au fost ultimele momente ale vietii, din punct de vedere
fizic, pentru persoana decedata?

11. Cum ati descrie d-stra comportamentul, starea persoanei dece-
date aproape de sfirsit?

12. Au avut loc evenimente sau experiente neobisnuite pentru per-
soana decedata in ultimele momente ale vietii?

13. Ce fel de asisitenta, daca ar fi fost, ar fi putut ajuta persoana
decedata de-a lungul ultimei perioade a vietii? (1) in general?
(2) in ultimele 48 de ore?

Intrebarile din interviu au fost concepute astfel, incit rdspunsurile intervi-
evatului sa acopere sistematic toate zonele informationale necesare stu-
diului. Tntrebérile s-au acordat sub forma de conversatie si intr-o manier
adecvatd contextului si axindu-ne pe logica schimbului social general de
experientd intre intervievator si respondent. Acest procedeu este obisnuit
pentru o abordare calitativa a intervievarii. Astfel, aceste intrebari nu sunt
simple intrebari de ,sondaj”, in sensul social-conventional al cuvintului.
Toate interviurile au fost realizate de clinicienii-cercatatori. UNESCO a coor-
donat proiectul si activitatile echipei de cercetatori.

Interviurile au fost transcrise in romana si apoi traduse in engleza. Varia-
bilele factuale au fost supuse unei analize cantitative de baza, axindu-ne
pe — frecvente, medii, t-teste, etc. Datele calitative au fost analizate tema-
tic, dar de asemenea, au constituit si obiectul unei analize de continut mai
orientate cantitativ — verificind si constatind, de exemplu, frecventa unor
anumite probleme, comportamente, traditii sau necesitati. Analiza tema-
tica a identificat modele de organizare sociala si conduita de ingrijire in ca-
drul familiilor, comunitatilor sau relatiile cu serviciile de ocrotire a sanatatii.
Apartenenta religioasa sau spirituald, obiceiurile sau ritualurile, au fost, de
asemenea, identificate si descrise de acest tip de analiza.
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Probleme etice

Deja am mentionat cd nu am intervievat respondenti, in cazul in care de la
momentul decesului au trecut mai putin de sase luni. Aceasta, pentru ca
ne-am dorit sa evitdm cea mai dificila si, uneori, cea mai traumatica perioa-
da — perioada initiala de doliu.

Solicitarea de interviu a fost adresata ingrijitorului principal al defunctului,
in cazul in care decesul a survenit cu 6-24 luni in urma. Confidentialitatea a
fost garantata. Respondentilor li s-a asigurat dreptul de a se retrage in ori-
ce moment al interviului. La solicitare, investigatorii din Moldova au oferit
tial cauzate de interviu. Un rezumat al rezultatelor finale ale cercetarii va
fi oferit tuturor participantilor, precum si autoritatilor locale din domeniul
sanatatii.

Tnainte de inceperea cercetirii, a fost solicitatd o aprobare etici si Univer-
sitatii din Bath, in principal, pentru a ne conforma cerintelor de stocare si
protejare a datelor din Marea Britanie.

Popularizarea rezultatelor noastre

Strategia noastra de popularizare a rezultatelor cercetarii are doua obiec-
tive la fel de importante. Tn primul rind, dorim s& publicim o serie de lu-
crari academice in literatura medicalda profesionista si in periodicele de
profil. Aceste lucrari vor sintetiza cele mai importante rezultate si vor fi di-
fuzate n revistele nationale si internationale din domeniul serviciilor de
sanatate. Aceste articole au misiunea de a stimula interesul academic local
special, din partea comunitatilor din domeniul ocrotirii sanatatii, Tngrijirilor
paliative, stiintelor si politicilor sociale. Aceste lucrari au rolul de a semnala
interesul de cercetare si activitatea comunitatilor academice nationale si
internationale, incurajind interesul si posibilele viitoare colaborari si schim-
buri de date.
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Al doilea obiectiv al popularizarii, la fel de important, este de a publica si
de a face ca rezultatele sa circule pe la autoritatile cu putere de decizie
din domeniul sanatatii, asistentei sociale, educatiei si de politici publice, in
Republica Moldova. Volumul pe care-l cititi, reprezinta un raport inglobat
intr-o carte, care sintetizeaza atit rezultatele cantitative, cit si, cu precade-
re, rezultatele mai detaliate calitative, oferind informatii generale despre
modelele de ingrijire exprimate in date numerice si un tablou extins al ex-
perientelor si necesitatilor personale. Scopul nostru Tn publicarea acestei
carti, intr-o versiune unica bilingva (romana si engleza), aparuta sub egida
UNESCO, este de a propaga si difuza toate rezultatele noastre in rindul au-
toritatilor de virf din domeniul sanatatii si asistentei sociale (inclusiv spi-
tale si departamente guvernamentale), precum si scolilor, si bibliotecilor
publice. Noi consideram acest obiectiv final al popularizarii cartii, drept o
contributie si un stimulent pentru educatia profesionala si elaborarea unei
politici in domeniul sanatatii in Republica Moldova.

Cartea aceasta este distribuita gratuit, in incercarea de a stimula comuni-
tatea, serviciile de sanatate, dezbaterile politice si dezvoltarea politicii de
ingrijire la sfirsit de viata in Republica Moldova. Strategia de popularizare
a acestei cartii are un scop absolut vital, de stimulare a proiectului, si este
destinata sa maximizeze impactul rezultatelor cercetarii asupra formato-
rilor de opinie si asupra altor comunitati de cercetare, de elaborare a po-
liticilor si practicilor Tn Republica Moldova. Credem ca aceastd carte este
mai utila ,,publicului non-academic” si va stirni mai mult interes din partea
practicienilor si factorilor de decizie datorita faptului ca este publicata sub
patronajul autoritatii locale si prestigiului organizatiei UNESCO.

CARACTERISTICILE PARTICIPANTILOR LA STUDIU

Majoritatea oamenilor mentionati Tn acest studiu au decedat la domiciliu
(91%), si doar 9% dintre persoane au decedat la spital. Marea majoritate a
persoanelor decedate, au fost Tngrijite de femei (82%). Din numarul total
de Tngrijitori, aproximativ jumatate au fost fiice (30%), sau sotii (20%), sau
nurori (10%). Alta categorie de ingrijitori-femei include surorile si mamele
(8%), nepoatele, sau fiicele vitrege, finele sau cumnatele. Barbatii constitu-
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ie doar 18% din numarul total de Tngrijitori si acestia sunt, in mare parte, fii
(13%), soti (4%) sau tati (1%). Ingrijitorii platiti, vecinii sau prietenii numaré
doar 7% din totalul esantionului.

Virsta medie a ingrijitorilor este de 54 de ani, in timp ce virsta medie a celor
de care au ingrijit este de 68 de ani. Ultima cifra indica tendinta, general-
raspindita in lume, de Tmbatrinire a populatiei si de moarte la virste inain-
tate. Cel mai tindr ingrijitor intervievat avea 20 de ani, iar cel mai in virsta
avea 81 de ani. Cea mai tinara persoana decedata avea doar 17 ani, in timp
ce, cea mai 1n virsta avea 102 ani. Majoritatea decedatilor mentionati in
studiu reflecta principalele tipologii endemice de diagnostic care cauzeaza
moartea in lumea industriald moderna. Majoritatea oamenilor din acest
studiu au murit de cancer (60%), in urma unor complicatii datorate unui
accident vascular-cerebral (14%) sau de diferite forme de insuficienta de
organe (13%) — in special, insuficienta cardiaca si hepatica. Alte patologii
cuprinse in acest studiu au fost dementa, paraplegia, astmul, ateroscleroza,
astrocitoma, ciroza si hidrocefalia. Toate aceste patologii, si altele similare,
numara mai putin de 1-3 cazuri fiecare. Majoritatea oamenilor (din studiu)
care au decedat, au fost pensionari. Doar o mica parte a avut studii medii
profesionale, iar marea majoritate a bolnavilor au fost lucratori necalificati
sau semicalificati.

Majoritatea deceselor (77%) au avut loc in anii: 2008 (30%) si 2009
(47%). Acest fapt era previzibil, intrucit unul dintre criteriile de selectare (a
participantilor la studiu) a fost de a solicita interviuri de la ingrijitorii bolna-
vilor care au decedat cu aproximativ 6-18 luni inainte de initierea cercetarii
noastre. Studiul a Tnceput in septembrie 2009 si s-a finalizat in septembrie
2010. Majoritatea covirsitoare a celor intervievati au fost Tngrijitori princi-
pali (peste 95%), iar dintre ei, douad treimi au fost prezenti chiar in momen-
tul decesului (66%). Perioada medie de ingrijire a fost de 26 saptamini, sau
aproximativ 6 luni. Termenul de ingrijire variaza de la o saptamina la citiva
ani, in special, Tn cazul unor maladii cu evolutie de durata, cum sunt: insufi-
cienta cardiaca, accidentul vascular-cerebral, paraplegia sau hidrocefalia.
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SCURTA SINTEZA A REZULTATELOR

Majoritatea celor care au ingrijit de apropiatii lor marturisesc ca cei carora
le-au purtat de grija au murit in mare suferintd. Mai putin de 3% dintre
familii au relatat ca ultimele zile ale muribundului au fost caracterizate
de o rutind obisnuita si de o stare de spirit satisfacatoare. Majoritatea
covirsitoare a raportat o experienta contrara. Cei mai multi dintre bolnavi
stiau c& sunt pe moarte (peste 86%). ingrijitorii au afirmat c3 acesti oameni
mureau cu dureri semnificative sau extreme (65%), de obicei insotite de
singerari, constipatii severe, diaree, tuse, dispnee sau voma. Deseori
durerea, singerarea, diareea sivoma erau necontrolate de-a lungul ultimelor
ore. Desi s-a mentionat ca ultimele ore au prezentat o perioada de liniste
pentru unii muribunzi (peste 42%), majoritatea au remarcat o diversitate
de stari emotionale si sociale negative variind de la depresie la agitatie sau
la furie si disperare. Aproximativ 14% dintre muribunzi au fost in com3,
instalata cu citeva ore sau zile Tnhaintea decesului. Suferintele fizice erau
deseori extreme si, din pacate — memorabile pentru ingrijitori.

»,Ea avea dureri 1n tot corpul, dureri strasnice, ea gemea, isi musca
limba, nu putea inghiti, fiind nevoita sa-si scuipe saliva, ea nu putea
gusta din mincare, corpul ei emana un miros greu, ea a slabit, era
Ca un sac cu oase, asa cum erau cei din lagarele de concentrare. Ea
si-a pierdut simtul gustativ, cu trei zile inainte de moarte a zis ca ar
fi dat orice pentru a putea gusta din nou fructele.” (#31)

»El avea dureri mari, a pierdut in greutate, vomita cu singe, elimina
spume pe gura. Eu ii faiceam injectii mai des, era constipat. Urina
singe.” (#36)

»,Ea avea dureri mari si nu le mai putea suporta. Singera, isi pierdea
constiinta, era intr-adevar foarte bolnava, constipata si avea rani pe
spate. Era o femeie puternica. Nimeni n-a crezut ca ea avea acea
boala si ca va muri asa de repede.” (#37)

»,Starea ei era grava deja de citeva saptamini. Ea avea dureri mari
si injectiile nu-si mai faceau efectul. Ea vomita des, slabise. Noi am
chemat preotul cu mult timp nainte ca ea sa moara, pentru ca nu
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stiam cit i-a mai rdmas de triit. El a marturisit-o. Tn ziua in care a
murit, ea a chemat medicul de la salvare. Cind a sosit medicul, ea

i-a spus: ,,Fd ceva, ca sd nu mor.” Medicul a incurajat-o, i-a facut o
injectie si ea s-a linistit. Eu cred ca ea chiar a adormit. Ea a murit cu
citeva ore mai tirziu.” (#49)

Aceste experiente de suferinta tragica si acuta, relatate mult prea frecvent
in acest studiu, fac experienta de ingrijire chinuitoare si plina de durere
pentru ingrijitorii-membri ai familiei. Peste 60% dintre Tngrijitori au descris
perioada de ingrijire ca fiind , dificila sub aspect emotional”, ,grea”, ,de-
primanta si suparatoare”, sau ,stresantd”. Alti termeni folositi pe larg in
interviuri pentru a descrie aceasta perioada sunt: impovaratoare, plina de
durere, tristd, teribila, Intunecatd, traumatizanta, de singuratate si chiar de
cosmar. Nu e de mirare ca, peste o treime dintre toti Tngrijitorii intervievati
(42%) au mentionat ca ar fi avut nevoie de mai mult sprijin social si psiho-
logic, financiar, din partea familiei, vecinilor, sau de serviciile unui psiholog
sau consilier de-a lungul acelei perioade. Asa cum demonstreaza urmatorii
respondenti, experienta de ingrijitor a fost extrem de dificila.

,Ce poti simti in astfel de situatii? Stiti, Tn ultimele trei saptamini el
nu a putut inghiti, chiar si atunci cind el incerca sa manince ceva,
imi parea cd ma doare si pe mine. Cind vedeam cit sufera el, aveam
sentimentul ca simt ceea ce simte si el. Stiti, noi am avut o relatie
frumoasa, a fost un om bun si cind am vazut cit sufera, am suferit
cumplit. Am empatizat cu el. Pe scurt, a fost groaznic, o perioada
grea.” (#43)

,»A fost o perioadad grea pentru mine. Aveam griji si nevoi noi. Stiam
ci sotul meu va muri. Imi parea rdu pentru el si asta m-a ficut sa
ma retrag in sine. Nu puteam discuta despre problemele si greuta-
tile mele cu nimeni. Aveam sentimentul ca nimeni n-are nevoie de
mine si de problemele mele. N-aveam pe umarul cui sa pling si nici
nu puteam vorbi cu strainii despre aceasta, asa ca mi-am stapinit
toate emotiile si problemele mele, de parca nici nu puteam deschi-
de gura. A fost o perioada in care vorbeam cu mine, mi-era mila de
mine, ca nimeni nu ma vede. Dupa ce-a murit el, eram foarte stre-
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satd, nu puteam lucra, n-aveam puteri sa fac nimic. Aveam rani pe
picioare, probabil, din cauza nervilor. Eram, probabil, deprimata.
Stiti, cind iti moare o persoana apropiatd, parca totul s-a terminat
pentru tine, parca, viata s-a terminat, nimic nu mai are sens. Am
fost in starea asta mult timp dupa ce a murit, mai mult de o lung,
nu pot spune cu exactitate cit. lata cum m-am simtit emotional... ”
(#40)

ngrijitorii principali Tsi asumd, de obicei, cea mai mare parte din ingrijirile
de apropiatii lor. Ei Tsi petrec toate zilele si noptile ingrijind, uneori impre-
una cu alte persoane, dar cel mai des — singuri. Obligatiile lor merg dinco-
lo de hranirea si conversatia cu bolnavul, devenind foarte asemanatoare
cu obligatiile zilnice ale medicilor si asistentelor. Mare parte din munca lor
este grea, solicitanta fizic si, astfel, oboseala devine o norma.

»,L-am spalat, [-am schimbat, i-am pregatit punga colostomica (am
spalat-0), i-am schimbat scutecele. Am facut tot ce i-a prescris me-
dicul pentru tratament, in special, ceea ce tine de administrarea
medicamentelor. Fiica noastra ii facea injectii (Analgin, Papaverin si
altele). El a refuzat orice opioide pina la sfirsit. Stia ca era gata, dar
a fost curajos pina la sfirsit. 1i ficeam ceai, mincare dieteticd. De
exemplu, ii gdteam terci de ovaz, in care adaugam tot felul de ingre-
diente: nuci rase, seminte de dovleac si de floarea soarelui, porto-
cale (el refuza sa le manince separat). De asemenea, 1i gateam supa
in care puneam pline neagra si-l hraneam cu lingurita de ceai. Eram
mereu la dispozitia lui, si zi, si noapte, pentru ca avea dureri mari,
avea senzatia de arsuri mari la nivelul coloanei vertebrale, dar si la
alte organe, spunea ca nu poate respira asa cum trebuie. El avea,
de asemenea, nevralgii, care se agravau treptat (de ex. cind se bar-
bierea sau daci isi atingea cumva obrazul). Ti umezeam buzele, il
hraneam din sticla, i ingrijeam escarele — si toate astea, timp de
aproape un an.” (#42)

doud experiente devin aproape ,simbiotice” — un fel de ciclu al anxieta-
tii, durerii si tristetii, iImpartdsite, in aceeasi masura, de muribund si de in-
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grijitor. Actiunile unuia determina, deseori, actiunile celuilalt, intr-un ciclu
neincetat, care se incheie doar odata cu moartea. Dar, in tot acest cerc
neincetat de schimbari si provocari, ingrijitorul ramine frecvent, in ultimele
ore, o figura izolata si singuratica, in special, atunci cind muribundul intra in
coma sau somnul final.

,El avea multd durere n ultimele dou3 luni. Tn ultimele dous3 zile,
era constipat. Ultima zi a fost diferita, am vazut ca avea frisoane,
era transpirat. Avea febra 40 si spunea ca il doare peste tot. I-am
facut o injectie cu Analgin si Dimedrol si indata i-a disparut febra.
Transpiratia lui a devenit rece si aceasta mi-a reamintit de expresia
»,sudoarea rece a mortii”, dar eu, parca, tot nu ma gindeam ca el
chiar moare. Am chemat salvarea in noaptea ceea, chiar daca el
n-a vrut sa fac asta... Personalul de la ambulanta i-a facut o injectie,
chiar daca le-am zis ca deja i-am facut eu. Atunci ei au spus ca este
pentru inima (si i-au facut-o), chiar daca el o respingea. Eu i-am
intrebat: ,Poate il luati la spital?” Dar ei au refuzat. Cind au plecat,
am vazut ca el parea sa se fi racit si linistit. Eu il tineam de mina asa
ca sa simta ca nu este singur. M-am gindit ca poate doarme, poa-
te moare, dar am alungat acel gind. Ma temeam sa-mi inchipui ca
daca moare, trebuie sa stau la priveghi, ma ingrozea gindul acesta
si am preferat sa cred ca el a adormit, stiind ca a primit si o doza
dubla de Dimedrol. Am mers la culcare la 1 noaptea si m-am trezit
la 5 dimineata. El inca era cald. L-am intrebat de doua ori: ,Tata,
esti viu?” El n-a raspuns. Am sunat la salvare din nou si le-am spus
despre vizita lor din noaptea trecuta si ca este fierbinte pe burt3,
si ca eu nu stiu daca a murit. Personalul de la ambulanta a spus ca
probabil corpul lui se raceste mai greu. M-au intrebat daca vreau sa
ma ajute sa sun la morga.” (#46)

Aceste experiente, dar si multe altele, pe care le vom descrie in detaliu
in urmatoarele capitole, ne vorbesc vadit despre necesitatea dezvoltarii
strategiei nationale de sprijin social si politicilor de ingrijire profesioniste la
sfirsit de viatd, in Republica Moldova. Tn capitolele urmé&toare, vom descrie
cu si mai multe detalii costurile platite pentru ingrijirea la sfirsit de viata
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de catre familiile muribunzilor. Vom descrie pe larg, de asemenea, detalii,
deseori tragice, ale suferintei celor Tnconjurati de dragoste si grija, si vom
da glas strigatului lor aproape unanim de mai mult ajutor, descris atit de
des si cu atita regularitate, de cei care au trait aceste experiente comune.
Acestea sunt experiente pe care le vom intilni cu totii pe parcursul vietii
noastre. Urmatorii respondenti o spun foarte elocvent:

,Cred ca cel mai important lucru este ca statul ar trebui sa se im-
plice mai mult in rezolvarea problemelor acestor pacienti. Ba mai
mult, la noi in tara, practic, nu exista nici un fel de sustinere din
partea statului. Intelegeti, eu am reusit s3 o ingrijesc la domiciliu,
sa-i ofer conditiile necesare, dar am vazut multe familii care nu au
posibilitatea sa Tngrijeasca asa pacienti asa cum se cuvine. De ace-
ea, eu cred ca ei s-ar simti cu mult mai bine daca ar avea suport
social, cu vizite la domiciliu din partea specialistilor, cu consultatii
specializate Tn Tngrijirea acestor bolnavi. Consider ca trebuie sa se
schimbe, de asemenea, si atitudinea familiilor, in general, in ingriji-
rea acestor bolnavi. Acum, foarte multe familii, care au asa bolnavi
incurabili in casad, se gindesc numai la testament, dar nu la ingrijirea
bolnavului, care pina la urma este o ruda apropiata, poate o mama,
un tatd, un bunel... statul trebuie sa se implice Tn problemele fami-
liillor care au grija de asa bolnavi incurabili...” (#48)

Si chiar un medic practician care a ingrijit de propria mama mentioneaza:

JInainte, parintii obisnuiau s3 locuiascé cu copiii lor, ceea ce in-
seamna ca puteau fi supravegheati mai bine. Pe de alta parte, virst-
nicii beneficiau de o mai buna ingrijire la sfirsitul vietii lor. Ei locuiau
toti Tmpreuna. Acum, la sfirsitul vietii, esti Iasat singur si neputin-
cios acasa. La general vorbind, eu cred ca ar fi de ajutor daca ar
exista un centru in cadrul caruia acesti oameni care se apropie de
moarte ar putea fi ingrijiti — unde oamenii la sfirsitul vietii lor ar
putea beneficia de asistenta necesara; unde ar putea trdi neizolati,
dar beneficiind de ingrijirea de specialitate acordata de un personal
bine pregatit anume Tn acest scop. Cred ca multi oameni nu doresc
sa moara in spitale pentru ca acolo nu pot beneficia de ingrijirea
corespunzitoare situatiei lor... ITn ce ma priveste, mi-ar fi fost de
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folos daca as fi apelat la serviciile unui consilier sau psihoterapeut
de-a lungul perioadei de ingrijire. Ar fi fost utile paturile speciale,
pe care as fi putut s-o ingrijesc pe mama mea. Este nevoie de haine
speciale, care pot fi imbracate si dezbrdcate cu usurinta in perioada
de ingrijire, care sunt usor manevrabile. Este nevoie de uri
speciale, talc pentru escare, lotiuni pentru igiena personala, de cani
speciale pentru a-i da bolnavului apa sa bea. Trebuiesc, in special,
ingrijitori, mai mult decit preoti si medici, in aceste situatii.” (#22)

Aceste comentarii si observatii finale a doi Tngrijitori exprima sentimentele
si necesitatile celor care au o experienta indelungata si asemadnatoare de
ingrijire. Prin experienta lor, ei au inteles zi de zi — si aproape ora de ora -
nevoile complexe de ingrijire ale muribundului. Grija pentru cei care pleaca
nu este o simpla Tngrijire caracterizata prin conversatii ocazionale si prin
hranirea bolnavului, ci o ingrijire complexa, care implica multe sarcini de
ingrijire fizica si medicalda de baza, pentru care unele persoane sau familii
sunt adesea nepregatite. Chiar si un medic a fost surprins ca trebuia sa in-
vete lucruri noi Tn asemenea circumstante:

»Am simtit cit de incompetenta sunt eu. Desi sunt medic, eu nu
stiam cum sa intorc pacientul, cum sa ingrijesc de ea. La spital, cind
incercam sa fac ceva, infirmiera imi zicea: ,Nu faceti corect asta si
asta” si asa mai departe. , Trebuie sd se procedeze altfel, asa ca sa
se prevind aparitia escarelor” s.a.m.d. Daca ea ar fi murit fara ca eu
sa fiu prezenta sau fara a ma fi implicat, poate ca as fi simtit diferit.
Dar pentru ca eu am ingrijit de ea, m-am simtit groaznic. M-am
acuzat cd, poate, nu am facut tot ce se putea pentru ea.” (#22)

Astfel de comentarii si observatii subliniaza disperata nevoie de sprijin pen-
tru Ingrijitorii celor care mor acasa. ingrijirea muribundului poate fi o sarci-
na complexa, greu de indeplinit pentru anumite persoane, indiferent de ni-
velul sau pregdtirea profesionala anterioara, si chiar indiferent de resursele
financiare. Ingrijirea escarelor, intoarcerea pacientului de pe o parte pe alta
in pat, sunt sarcini mici, dar importante, care, indeplinite gresit pot duce la
scaderea, pe de o parte, a nivelului calitatii vietii muribundului, iar pe de
alta — la agravarea starii sanatatii si sigurantei lui si a Tngrijitorului. O lipsa
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de sprijin din partea familiei sau vecinilor, sau chiar din partea personalului
medical profesionist, creste riscul ca starea muribundului si a celor care in-
grijesc de el sa degradeze si sa fie mai afectati de durere. Pentru cei care nu
au rude, prieteni sau vecini, dezvoltarea serviciilor specializate sprijinite de
stat, in scopul asigurarii unei ingrijiri sistematice, sunt esentiale.

Acest studiu ne-a aratat ca necesitatile pacientilor la sfirsit de viata, pre-
cum si cele ale ingrijitorilor care-i ingrijesc, sunt multiple. Aceste nevoi os-
cileaza de la necesitatea unei coordonari mai bune a serviciilor de sanatate
existente si instruirea personalului medical in ingrijirea la sfirsit de viata, la
servicii de ingrijire temporara si ajutor financiar pentru familiile implicate
in acest tip de ingrijire. Exista necesitati semnificative la nivel national si
comunitar n asigurarea cu echipament medical, necesitatea de acordare a
sprijinului social si psihologic si de asigurare a educatiei referitoare la mo-
dalitatile de ingrijire a apropiatilor la sfirsitul vietii lor. Exista, de asemenea,
si 0 provocare semnificativa pentru serviciile medicale de planificare, suge-
rata de studiul de fata.

Cea mai mare cerinta fata de serviciile de ocrotire a sanatatii din Republi-
ca Moldova — este de a proiecta un sistem de ocrotire a sanatatii, care ar
ajuta oamenii sa aiba grija de apropiatii lor la domiciliu, oferind sprijin me-
dical, de nursing si asistentd sociald. Ingrijirea la sfirsit de viatd trebuie s
se dezvolte intr-un sistem de ingrijire, declansat de evenimentul intoarcerii
pacientului acasa pentru ultima oara. Sistemele existente de ingrijire pri-
mara — medicii de familie, asistentele medicale comunitare si medicina de
urgentd —sunt in asteptarea unui model de comunicare si coordonare, care
ar permite identificarea in comunitate a pacientilor potriviti pentru acest
tip de ingrijire si a unei instruiri necesare pentru a implementa (in practica)
ingrijirea si controlul specializat al simptomelor pentru muribunzi. Pentru
cazurile mai speciale sau mai complicate este necesar sa se constituie cen-
tre specializate de Tngrijiri paliative in regiunile strategice din tara. Vom mai
discuta despre astfel de recomandari de politica la sfirsitul acestei carti.
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Experienta ingrijitorului

Viata se schimba in mod dramatic pentru majoritatea oamenilor care ingri-
jesc de apropiatii lor pe moarte. Se schimba atit viata sociala, cit si conditia
fizica a Ingrijitorului (Kellehear 2009). Multi ingrijitori, fortati de evenimen-
te, sunt nevoiti sa renunte la serviciu, Tn timp ce pentru altii, munca fizica
grea devine un mod de viatd 24/7. Majoritatea oamenilor sunt nevoiti sa
dezvolte abilitati de ingrijire, pe care nu le-au avut Thainte, cum ar fi admi-
nistrarea medicamentelor si injectiilor, sau trebuind sad se ocupe de igiena
personala si sa-i spele pe sotii sau parintii lor. Exercitarea acestor sarcini a
devenit o necesitate, intrucit multi ingrijitori nu isi pot permite sa plateasca
pentru prestarea acestor servicii sau, pentru ca, atit ingrijitorul, cit si bolna-
vul pe moarte nu doresc sa angajeze strdini pentru a indeplini aceste sarcini
extrem de intime. Odata cu inrautatirea progresiva a starii de sanatate a
bolnavului pe moarte, ingrijitorul devine tot mai acaparat de ingrijirea tota-
Ia a bolnavului, ceea ce este, pe de o parte, solicitant fizic si emotional, iar
pe de alta, reprezinta o perioada de grea incercare si de izolare pentru el.
Dupa cum au mentionat mai multi ingrijitori: ingrijirea unui apropiat devine
,0 grea povara pe suflet” (#36).

Datele statistice reale referitoare la ingrijire pot fi sintetizate dupa cum ur-
meaza. Desi marea majoritate a ingrijitorilor pretind ca si-au asumat cea
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mai mare parte din ingrijirea zilnica a muribundului, cei mai multi au avut
un oarecare ajutor din partea familiei. Peste 60% dintre Tngrijitori au avut
cel putin un membru al familiei care ajuta la ingrijire. In cazul a 23% de
ingrijitori, mai multi membri ai familiei au contribuit la ingrijirea zilnica. Tn
cazul celor 60% amintite, cei care au ajutat au fost sora (13%), fiica (9%)
sau fiul (7%). Aproximativ 14% de ajutor in ingrijire a venit din partea unuia
dintre soti. Deci, pentru majoritatea ingrijitorilor, o parte de ajutor venea
din partea familiei sau a sotului/sotiei (75%). Rolul familiei este crucial in
ingrijirea la sfirsit de viata in Republica Moldova. Cu toate astea, exista si
alte tendinte importante si ingrijoratoare.

Unul din cinci ingrijitori sustine ca nu l-a ajutat nimeni in ingrijire (21%).
cazut pe umerii lor, fara nici un ragaz sau ajutor din partea altora. Toata
ingrijirea — fizica si emotionala — a fost realizata in totalitate de ei, fara ca
nimeni sa aiba grija de ei in nici un fel. Mai mult de atit, la fel de ingrijorator,
intr-o ,tara traditionald” cum este Republica Moldova, este faptul ca doar
mai putin de 5% de ajutor direct vine din partea comunitatii sau vecinilor.
Tn plus, mai putin de 3% dintre respondenti au mentionat c3 au avut parte
de asistenta medicala sistematica. Alaturi de aceste statistici sumbre, refe-
ritoare la ingrijirea oferita de comunitate sau vecini, in acelasi timp, 13%
dintre ingrijitori, au fost nevoiti sa angajeze ingrijitori platiti sau asistente
medicale pentru a-i ajuta. Din aceste date sumare, referitoare la modelul
de ingrijire la sfirsit de viata, putem sa facem doar o concluzie, ca — atunci
cind ingrijirea familiei nu este in masura sa faca fata provocarilor de ingrijire
la sfirsit de viata, din pacate, nici comunitatea, nici vecinii sau serviciile pro-
fesioniste nu reusesc sa suplineasca golul lasat de aceste lipsuri Tn ingrijire.
Desi medicii, asistentele medicale si personalul de la Serviciul medical de
urgenta joaca un rol important, acesti profesionisti tind sa opereze de la
distanta, intervenind ocazional in cazul urgentelor sau vizitelor programate.
n ce priveste ingrijirea zilnicd, minut cu minut si ord de ord, prestanta lor
este insignifianta.

n acest capitol, vom discuta despre trei aspecte majore referitoare la ex-
perienta ngrijitorilor. in primul rind, vom descrie principalele sarcini de in-
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grijire a apropiatilor pe moarte. n al doilea rind, vom descrie cum au fost
afectati Tngrijitorii din acest studiu de aceastd necrutatoare rutina zilnica
de ngrijire. Si, in cele din urma, vom descrie impactul social al acestui stil
de viata asupra ingrijitorilor, in special, modul in care au reactionat sotii,
vecinii sau alte rude la calvarul trait de ingrijitor. Pentru fiecare aspect, vom
prezenta parerea si descrierea expusa chiar de ingrijitori, si ori de cite ori
va fi posibil, vom folosi propriile lor cuvinte. Toate citatele de interviu din
urmatoarele capitole sunt anonime, dar, dupa fiecare citat, s-a recurs la o
inregistrare numerica in paranteze, care se refera la un anumit intervievat.

Sarcinile de ingrijire

Peste 95% dintre respondentii la acest studiu au afirmat ca sunt ingrijitorii
principali. Doar 5 persoane au sustinut cd nu au fost ingrijitorul principal
sau ca au Tmpartit Tn mod egal sarcinile de ingrijire cu altcineva. Cu toate
acestea, majoritatea au mentionat urmatoarele privind atributiile sarcinilor
de Tngrijire.

,»Am facut practic tot ce era necesar pentru ingrijirea lui: I-am hra-
nit, i-am dat medicamente, il ridicam, fi tratam ranile. Nu am sunat
medicul de familie sau asistenta medicalad pentru ca si asa veneau
oricum.” (#50)

»Am facut tot ce era nevoie: am pregatit mincare, am hranit-o, am
facut curat si am avut grija de casa. li ficeam injectii de doua ori pe
zi si cite o baie rapida in fiecare zi.” (#53)

»,L-am spalat, [-am schimbat, i-am pregatit punga colostomica (am
spalat-0), i-am schimbat scutecele, am facut tot ce a prescris medi-
cul pentru tratamentul lui.” (#42)

,Jotul — incepind cu curdtenia, mincarea, injectiile, 24/7, spalarea
corpului, spalatul rufelor cu masina de spalat, curatarea intregii
case, spalatul vaselor, privitul la TV, cumparaturile. Am facut tot ce
a cerut ea. Ea era foarte agitata.” (#23)
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,Am facut totul — am gatit, am facut curat. Eu am fost singura care
facea curat. Eu am mers, de asemenea, cu ea la consultatii la medic
si tot eu am chemat preotul.” (#65)

»Am facut tot ce era posibil ca s-o ajut pe ea, s-o incurajez. Am gatit
pentru ea, am spalat-o, am avut grija de igiena ei. Spre sfirsit, insa,
ea nu mai putea nici macar minca sau bea. Am dus-o la doctori, am
chemat medicul de familie, vorbeam cu ea, i faceam masaj, injec-
tii, chemam asistenta sa puna perfuziile.” (#78)

»,Eu am facut de toate. Am spalat-o, am gatit pentru ea, am avut
grija de igiena ei, i-am facut injectii, am stat cu ea zi si noapte. i
faceam curat.” (#82)

»Am facut totul: am hranit-o, am spalat-o, i-am facut injectiile pre-
scrise de medic, pansamentele zilnice pentru escare. Ti schimbam
hainele, aveam grija de igiena ei, ii faceam curat prin casa, discu-
tam cu ea, 1i spalam hainele, chemam medicul acasa, ii cumparam
alimente si orice era nevoie — tot de ce are nevoie o persoana ca sa
traiasca.” (#80)

»Tot timpul cit a fost bolnav, de la bun Tnceput si pina mai tirziu,
cind statea la pat, copiii nostri si eu am ingrijit de el. Fiica noas-
tra, cei patru fii si nora faceau totul. Noi il hraneam, 1i pregdateam
mincarea, ficeam cumpariturile, ficeam curat. in ultimele citeva
luni avea nevoie sa fie supravegheat pentru ca facea anumite lu-
cruri imprevizibile. De exemplu, el mergea la bucatdrie si aprindea
aragazul, deschidea apa, o data a incercat sa arunce pe fereastra
frigiderul...” (#88)

»Eu am facut tot de ce a avut el nevoie: am gatit, I-am spalat, I-am
imbracat, ii schimbam scutecele cu regularitate, in fiecare ora, de-
oarece el nu se putea controla.” (#7)

»Am facut practic tot ce era necesar pentru a avea grija de cineva.
Eu 1l hraneam pe tatal meu, il scaldam, Ti schimbam hainele, lenjeria
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de corp, scutecele. Ti aduceam medicamentele si i le administram.
1l duceam la doctor atunci cind era necesar.” (#94)

»Am facut tot ce tinea de ingrijirea mamei mele: o scaldam, fi
schimbam hainele, 1i faceam injectii intramusculare si perfuzii,
deoarece cind a inceput sa aiba nevoie de ingrijire, ea nu mai putea
minca. ” (#55)

Si, in sfirsit o femeie de 59 ani ani, nora unui barbat de 63 ani, care a murit
de cancer, si-a incheiat comentariile sale astfel:

I spalam, 1i schimbam hainele; scuipa in sticlutd, o schimbam. i
gateam, aveam grija de ograda, faceam curat, Ti spalam hainele;
[-am Tngropat.” (#71)

Alti respondenti au descris pina in mici detalii sarcinile noi si multiple de
ingrijire, pe care trebuiau sa le indeplineasca. Pentru multi dintre acesti res-
pondenti, noile sarcini erau complicate si solicitante. O tinara sotie descrie
rutina sa zilnica astfel:

i schimbam scutecele, il ungeam cu uleiuri contra escarelor, fi
administram medicamente, ii faceam comprese, perfuzii, masaj, il
ungeam cu creme, inclusiv pe fata. Eu 1i faceam totul, el nu recu-
nostea alte maini... in timp ce-i faceam injectia, il si netezeam, il
sarutam, 7i povesteam povesti, incercam astfel sa reducem doza de
narcotice... Eram cu el si la cele 7 cure de chimioterapie, si la cele
de radiografie, imunoterapie. ii puneam perfuzii, ii dddeam vitami-
ne, faceam exercitii fizice (chiar si in reanimare, dupa operatie). Am
elaborat o dietd si-i pregiteam totul conform acesteia. li ficeam
sucuri. Ziua el dormea (cit eu mergeam la policlinicad), iar noaptea,
el dorea sa discute, ascultam muzica, vizionam filme despre natura,
desene animate (cu rolul de a alunga frica de necunoscutul care
urmeaza).” (#33)

Alt ingrijitor descrie noile sale obligatii in felul urmator:

,L-am spalat, i-am gatit mincare proaspata si la timp, i-am citit,
am privit televizorul impreuna, am discutat, am facut curat, i-am
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preparat tratamente naturiste, creme. L-am dus la spital, ii faceam
focul in soba pentru ca 1i era mereu frig. Faceam tot ce puteam ca
sa-l bucur, sa-I surprind; sau 1i spuneam ceva (ca sa-i ridic moralul),
sau i pregateam felul preferat de mincare, sau ii cumparam ceea
ce-i pldcea cind era sanatos. A fost un sot minunat. M-am rugat sa
trdiasca cit de mult posibil, chiar daca era bolnav.” (#38)

O nepoata de 77 de ani, a unei femei pe moarte, si-a descris munca asa:

,EU 0 spalam pe matusa mea, 1i schimbam hainele, pregateam min-
care pentru ea si o hraneam, faceam lucrurile necesare prin casa
(vopseam, tencuiam), faceam curatenie, aveam grija de pamintul
ei, aduceam acasa roada de la cimp, faceam focul, o supravegheam
noaptea.” (#27)

Alt ingrijitor a relatat Tntr-o maniera demna de un roman metodele de
satisfacere a necesitdtilor de igiend personala in Tngrijirea bolnavului pe
moarte.

,Obisnuiam sa o spal in fiecare dimineata si seara, aveam grija de
igiena ei personald, ii schimbam camasa cu una noua in fiecare zi.
O rupeam pe cea veche, astfel incit sa nu-i produc durere si o arun-
cam, o pansam, 1i faceam clisme (era constipatd), 1i dezinfectam
miinile cu spirt medicinal, 1i pregateam felurile de mincare pe care
si le dorea, vorbeam cu ea, aveam grija de casa si gradina ei, fa-
ceam curatenie, aduceam roada de la cimp, vopseam copacii, vop-
seam in jurul casei, inclusiv gardul, sunam medicul, dormeam la ea
acasa.” (#28)

Multi ingrijitori au fost nevoiti sa deprinda noi abilitati, in special, abilitati
uzuale ale asistentelor medicale sau ale medicilor — ceea ce a constituit o
latura neprevazuta in ingrijirea apropiatilor.

,Fiica ei cea mai mica a invatat sa-i faca injectii, in special, pentru
ca in ultima luna verisoara mea avea nevoie sa i se administreze
morfind de doua ori pe zi.” (#86)
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,In ultima lund, sotului meu i s-au prescris injectii contra durerii,
pe care i le administram eu. Chiar daca nu sunt cadru medical, am
invatat cum sa le fac.” (#60)

,in afard de treburile casnice, trebuia, de asemenea, s indeplinesc
si unele proceduri medicale, cum ar fi injectiile intramusculare sau
intravenoase, perfuziile, masajul etc. Am invatat sa fac toate aceste
lucruri atunci cind am stat in spital, dupa ce am fost ranit in Afga-
nistan.” (#9)

»Aveam grija ca el sa urmeze tratamentul prescris de medici la
timp, 1i administram preparatele injectabile printr-un cateter sub-
clavicular” (#16)

»Acea perioada a fost groaznica pentru intreaga familie. Eu si sotia
mea trebuia sa mergem la serviciu, apoi sa pregdtim mincare, sa
facem curat. Pentru ca plagile de dupa operatie ale mamei mele au
continuat sa aiba eliminari, iar zona din jurul plagii era in descom-
punere, era intotdeauna un miros groaznic in casa. Era foarte dificil
sa tratezi acele rani; era nevoie de trei ore ca sa ingrijesti de rani
si sa te ocupi de igiena ei. Noi eram foarte obositi, nu dormeam
destul. Tn acea perioadd, dormeam, in medie, cite aproximativ trei
ore pe noapte.” (#102)

De obicei, ingrijirea de igiena personala a bolnavului pe moarte a constituit
pentru multi, de asemenea, o sarcind neasteptata si solicitanta fizic, care
epuiza ingrijitorul atit fizic, cit si emotional. Deseori, familiile, pur si simplu,
nu dispuneau de echipamentul necesar pentru a face fata cerintelor aces-
tor sarcini obligatorii de ngrijire. Tn lipsa unui sprijin din partea serviciilor
profesioniste, multe familii au fost nevoite pur si simplu sa improvizeze.

,Obisnuiam sa dorm in camera alaturata si, in timpul noptii, el ba-
tea in perete si striga: ,,lon, vino, ca am facut pe mine...” Aceasta se
intimpla de citeva ori pe noapte.” (#63)

»Aveam grija de igiena ei. Era foarte greu, pentru ca mama mea
a fost o femeie mare, corpolenta. Eu n-o puteam ridica. Era greu
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s-o intorc pe-o parte si s-o spal, apoi s-o intorc pe cealalta parte...
asa eram sigurd ca era curatd. Am facut pentru ea o toaleta dintr-o
galeatd; eu trebuia, de fiecare dat3, s-o ridic si s-o tin pina se usura.
A fost o perioada cind i-am spus mamei mele ca nu mai pot s-o tin
asa, de fiecare datd; nu mai eram in stare din punct de vedere fizic.
Am rugat-o sad nu se supere pe mine. Am facut rost de citeva saltele
si i-am spus sa se usureze in pat, si eu schimbam imediat salteaua
murdara cu una curata si uscata. Eu spalam imediat salteaua mur-
dard si o puneam la uscat. Deci, asa ea era mereu culcata pe ceva
curat, nici nu am folosit musama, Tmi era teama ca ar putea sa-i fie
frig sau sa se traumeze.” (#19)

»Mersul la toaleta a constituit o problema. Tatal meu si eu trebuia
s-0 tinem pe ea. Tatal meu a confectionat un scaun pentru toa-
leta, asa ca sa nu fim nevoiti s-o ducem la baie traversind toata
casa.” (#18)

»Avea mereu atit incontinenta urinara, cit si fecala. Aceasta mi-a
cauzat o multime de probleme: aveam de spalat mai multe haine si
cearsafuri de pat. De asemenea, trebuia sa spal mai des si pacien-
ta. Am facut o gaurd in scaunul ei, am pus un lighean dedesubt si
aceasta a devenit toaleta ei. Am legat un prosop lung de scaun, ast-
fel incit ea sd se poata ridica singurd, in timp ce se tinea de prosop,
si sa se usureze fara ajutor. Chiar si asa, ea se usura in pat.” (#11)

,in primul rind, eu nu am permis altora s3 se implice in ingrijirea ei
pentru ca m-am gindit ca ar fi fost stinjenitor. Uneori, chiar si eu ma
jenam de spalatul ,intim” al mamei mele, care era batrina si lipsita
de putere. Nu am vrut ca fetele mele sau, mai ales, sotul meu sa
treacd prin asemenea emotii.” (#4)

Astfel de sarcini dificile au solicitat adesea mai mult decit emotio-
nal, deoarece citiva respondenti au suferit ei insisi leziuni fizice pe
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»,Eu am ingrijit de ea, am dus-o in bratele mele la centrul medical,
la specialisti, dar, in cele din urma, mi-am rupt spatele. Din fericire,
noi aveam masind.” (#34)

»,Daca ea zicea ca vrea sa faca o baie, eu trebuia s-o ridic singura
in cada si s-o scald. Era foarte greu sa ridici asa o greutate si, in
cele din urma, coloana mea vertebrala a cedat din cauza efortului.”
(#41)

Impactul emotional

Majoritatea covirsitoare a respondentilor acestui studiu a raportat ca senti-
este descrisa frecvent drept o experienta emotionala de stres si durere la ve-
derea suferintei celui apropiat, dar fara a fi in stare sa faci nimic semnificativ
pentru a-i usura aceasta suferinta. Gama sentimentelor relatate de ingrijitori
oscileaza de la situatia Tn care ingrijitorul se autodescrie ca fiind prins in mij-
locul unei tragedii personale, continuind cu durerea emotionala continua, si
incheind cu anxietatea si supadrarea pe necazul rudei pe moarte.

A fost o perioadd foarte tragicd. 1l vedeam uscindu-se, plingind
din cauza durerii si nu puteam sa-l ajut. Ma intrebam: ,,De ce existd
asemenea boli?” El a spus ca arde fiecare celula din interiorul lui ...
era distrus...” (#42)

A fost greu din punct de vedere emotional pentru ca nu am putut
sa-l ajut sa scape de durere. Am crezut ca am sa mor cu el doar
pentru ca ma simteam neputincioasa sa-l ajut pe el.” (#38)

»Psihologic, a fost o perioada foarte dificila. Mi-a parut foarte rau
pentru ea. O vedeam culcata in pat in fiecare zi... mai aproape de
moarte, am auzit cum se ruga spunind: ,Doamne, mai dd-mi citeva
zile, nu vreau sd mor.” Si eu vedeam toate acestea, cum isi dorea
sa traiasca, dar stiam ca moartea era inevitabila. A fost groaznic.
Stiti, cu citiva ani inainte de moartea ei, am fost la una dintre acele
femei care-i prezic viitorul, care se ocupa de magie, si ea mi-a spus
cd mama va muri dupa o lunga perioada de timp, dar aceasta se
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va intimpla intr-o mare sarbatoare religioasa. Si va puteti imagina
cum Intimpinam sarbatorile n toti acesti ani. De fiecare data eram
stresata din aceasta cauza, intrebindu-ma daca aceasta va fi ziua (in
care va muri); asa era in fiecare zi de sarbatoare.” (#48)

A fost o perioada dificila emotional pentru mine. Am fost foarte
afectata de evenimente. A fost foarte greu s-o vad pe mama mea
suferind Tn felul acesta. Plingeam des. Tatal meu obisnuia sa ma
linisteascd. Tmi spunea ci trebuie sa accept lucrurile asa cum sunt,
sa accept ca moartea mamei este inevitabilad si sa continui sa tra-
iesc, sa ingrijesc de ea atita timp cit este necesar.” (#18)

,A fost o perioad3 grea. Era foarte stresant. In primul rind, era vor-
ba de o persoana apropiata si cind stii ca moartea este inevitabila
si ea este tindra, 1ti pare rau pentru ea. Te gindesti la copilul ei mic,
care va ramine farda mama la o virsta atit de frageda. M-am gindit
si la fiul meu, de asemenea, care este sotul ei. Este vorba despre
oameni care-ti sunt apropiati si, de aceea, este dificil din punct de
vedere psihologic.” (#62)

,Doamne fereste! Ce puteam simti eu ca mama? Eu stiam ca copi-
lul meu are acea boala si ca va muri.” (#25)

Aproape invariabil, ingrijitorii au mentionat ca au trait un mare stres de-a
lungul perioadei de ingrijire. Depresia si anxietatea au fost starile raportate
frecvent. Unii ingrijitori s-au identificat cu suferinta celor aflati in grija lor,
exprimindu-si, uneori, frica de schimbari in propriul lor corp. Mila si plinsul
au fost trairi comune. Relatarile despre stresul de lunga duratd, resimtit
incd mult timp si dupa decesul celui apropiat, este, de asemenea, mentio-

psihologice grave.

»A fost o perioada groaznica, foarte stresanta. Au fost momente
cind eram gata sa-mi pierd controlul si sa-mi iau zilele. Nu mai pu-
team suporta. A fost un an de iad si eu sunt bolnava si am multe
probleme — adaugarea acestor noi probleme, la ale mele perso-
nale, m-a distrus complet. Dar nu aveam nici o alta solutie, nu era
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nici o iesire din aceasta situatie. Spre sfirsitul acestei perioade, am
vrut sa-l parasesc pe sotul meu, casa, batrina si sa plec de acasa.
Mai mult nu mai puteam suporta. Apoi, a intervenit sotul meu, m-a
rugat sa nu-i pardsesc si mi-a explicat ca nu exista nici o alta solutie,
ca nimeni nu ne va ajuta si ca trebuie sa ne descurcam singuri. Ea
era mama noastra...” (#10)

»,Pentru mine a fost o perioada foarte dificila sub aspect emotional.
Eu faceam tot ce puteam s-o incurajez pe ea, dar eram constienta
de faptul cit de mult ma temeam de boala ei. Aveam un nod in git
si dupa ce am vorbit cu ea, am inceput sa simt o durere in jurul
acelui nod si imi era frica de boala, de faptul ca se poate muri atit
de tindr. Tmi parea foarte rdu pentru ea, pentru copiii ei si, in acelasi
timp, stiam ca nu pot face nimic pentru a o ajuta. Nu petreceam
mult timp cu ea, doar citeva ore pe zi, dar ma consumam emotio-
nal foarte tare, asa incit, atunci cind ajungeam acasa, aveam nevoie
de o ord ca sa-mi revin si sa fiu in stare sa ma ocup de problemele
propriei mele familii.” (#15)

,A fost o perioadad grea pentru mine, atit emotional, cit si fizic. Plin-
geam des. imi parea rdu pentru ea. De asemenea, am plins, uneori,
si pentru mine. Dar, am facut tot ce am putut ca sa ma impac cu
situatia, sa petrec cit mai mult timp posibil linga ea. A fost foarte
greu, nu doresc nimanui sa treaca prin ce-am trecut eu.” (#19)

»A fost o perioada foarte dificila. Este mai greu sa ingrijesti de un
batrin, decit s3 stai la inchisoare. Psihologic, a fost teribil. Il vedeam
zi de zi cum se usuca. Aveam o senzatie de jale pronuntata, era
groaznic.” (#63)

»Mi-a parut foarte rdu pentru ea. Era dureros. Eu plingeam des. A
fost foarte greu. Nu aveam nici un ajutor de nicaieri. Simtul datoriei
in calitate de fiica m-a ajutat sa depasesc toate problemele si am fa-
cut tot ce am putut mai bine ca sa-i ofer tot ce-si dorea ea.” (#14)

,O mare durere, pe care nici nu pot s-o exprim. Nu am crezut ca va
fi atit de greu. Nu pot sa-mi exprim cu adevdrat aceasta durere nici
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acum. Nu am crezut ca va fi atit de greu... Niciodatda nu m-am gindit
ca va fi asa. Imi pare rdu pentru ci ea a suferit si ardta ca un copil.
Eu nu am crezut ca va fi atit de greu. S-ar putea spune ca ea vroia
sa trdiasca, asta e ceea ce am vazut in ochii ei. Nu trece nici o zi fara
ca sa ma gindesc la ea.” (#24)

,O durere mare, pe care o simt si acum in suflet. Intotdeauna ma
gindesc la el. Ma mai iau cu lucrul, dar nu-mi dau seama cum am
putut suporta o asemenea durere... Doar credinta si rugdciunea la
Dumnezeu ma mai tin.” (#26)

Este raspindita pe larg parerea ca durerea si pierderea sunt stari resimtite
de oameni dupa decesul unui om apropiat. Cu toate acestea, atit pierderea,
se gindesc la ce-ar fi putut sa fie, dar acum nu se va mai intimpla din cauza
bolii si a mortii iminente. Unii ingrijitori continud sa mai spere la bine, dar
realizeaza cu regularitate ca moartea este inevitabila si sufera din aceasta
cauza. Unii ingrijitori sufera Tn mod evident atit din cauza dificultatilor de in-
grijire, it si din cauza viitoarei pierderi a unei persoane apropiate. Suferinta
asta nu doar din cauza unei relatiii pierdute — dar, de asemenea, si pentru
ca rutina de Ingrijire, care a fost parte integranta a acestei relatii in ultimele
saptamini si luni, acum, de asemenea, a disparut. Pierderea rutinei de ingri-
jire 1i aminteste Tngrijitorului continuu de pierderea sa, chiar mai mult decit
o face moartea insdsi, ca eveniment final.

,Stiti cum este — jelesti bolnavul, dar te plingi pe tine... imi era foar-
te jale de el, de faptul ca n-o sa poata sa se bucure de copii, nepoti,
de familia noastra. Aveam o durere sufleteasca nu pentru ca eu ma
chinui cu el, dar pentru faptul ca el a muncit, a adunat, a crescut co-
piii, nepotii si acum, cind a rdmas sa ne bucuram de viata, de tot ce
am realizat, el decedeaza si nu avem cum sa ne bucuram impreuna
ca doi batrini, sa ne urcam intr-o masina buna, sa plecam in vizita
la copii, nepoti, sa le facem cadouri, sa avem grija de ei etc... Era o
perioada foarte grea sub aspect emotional.” (#16)
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,Ca mama, eram foarte tristad si suparata de starea ei. Eu ma intre-
bam: ,De ce eu, de ce mi-a trimis Dumnezeu o asemenea incercare
tocmai mie?” Cu timpul, m-am impacat cu asta. Am facut tot ce am
putut ca sa-i ofer tot ce-si dorea si de ce avea nevoie.” (#6)

»A fost foarte greu, a fost o trauma psihologica. Mi-era rau per-
manent, plingeam, imi faceam griji pentru mama. Dar am plins si
mai mult cind a murit mama, 1i simteam lipsa. Obosisem s-o Tngri-
jesc, dar, in acelasi timp, nu ma puteam Impdca cu ideea ca nu mai
este.” (#84)

»Nu cred ca cineva poate descrie ceva de genul acesta. Eu nu pot
descrie starea mea psihologica. Este asa, de parca inca nu cred ca
ea a murit. La Tnceput, era de parca asteptam ca ea sa ma cheme
in orice minut. Eram foarte apropiate, noi intotdeauna stiam unde
se afla cealalta si parca simteam nevoia s-o0 sun si sa-i spun unde
ma aflu, ca o sa vin mai tirziu etc. Am trait astfel de situatii si sen-
timente chiar si o jumatate de an dupa moartea ei. Eu spuneam ca
trebuie s-o sun pe mama sa-i spun ca voi veni tirziu sau ca voi lua
autobusul la 0 anumita ora.” (#30)

stari emotionale, care nu au fost anticipate initial, dar care au avut conse-
cinte personale la fel de grave si debusolante. Deseori, aceasta s-a intimplat,
pentru ca ele au survenit total pe neasteptate. Supararea, frustrarea si nein-
crederea sunt consecinte comune experimentate atit de muribund (Kubler-
Ross 2009), cit si de ingrijitor. Aceste emotii patrund nu doar in intreaga
esentad a vietii familiei, dar, uneori, au un impact si asupra autoimaginii ingri-
jitorului-profesionist.

A fost o perioada ingrozitoare, foarte solicitantda emotional, in spe-
cial, in ultimele doua saptamini. Vreau sa-ti spun tie, in calitate de
coleg, dupa moartea mamei mele, am inceput sa-mi urasc meseria
de medic. Probabil, de aceea ca nu am putut face nimic s-o ajut; am
fost incapabila sa ingrijesc de acest tip de pacienti.” (#55)
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A fost o perioad dificild. imi parea foarte rau pentru el, dar am
devenit, de asemenea, si foarte nervoasa pentru ca el devenise agi-
tat. Avea dureri mari si gemea tot timpul. Cit stateam linga el, el se
linistea pentru un timp, apoi, cind ma duceam sa ma odihnesc un
pic, el incepea sa geama, sa strige ,vai, vai”, in special, noaptea.
Practic, nu dormeam. il rugam s nu strige atit de mult. li spuneam
ca o sa mor si eu pentru ca el ma face sa sufar atit de mult! Dar el
nu se potolea, spunea ,Daca eu nu dorm, nici tu nu dormi”. Asa a
fost in cazul nostru.” (#44)

»Afost greu pentru mine. Boala mamei mele a fost ceva neasteptat.
Eram Tn permanenta nesigura de ceea ce ar trebui sa fac. Credeam
c3 se va insdnatosi. In acea perioadd mergeam la serviciu si, in ace-
lasi timp, Tmi Tndeplineam si sarcinile de Tngrijire si, bineinteles, Imi
era greu sa ma descurc cu toate. Ca sa fiu sincerd, nu eram pregati-
ta pentru greutatile si problemele cu care m-am confruntat.” (#58)

Impactul social

Trebuie sa mentionam doua observatii la fel de importante, dar distincte
social, referitoare la relatiile dintre ingrijitori si familiile, prietenii si vecinii
lor. Prima observatie, care trebuie mentionata, tine de faptul ca majoritatea
covirsitoare a ingrijitorilor n-au semnalat fie nici o schimbare, fie schimbari
pozitive in relatiile lor sociale in timpul perioadei de ingrijire (75%). Aceas-
ta constituie o importanta zona de stabilitate si sprijin pentru majoritatea
familiilor din republica. Afirmatiile tipice ale interviurilor noastre la acest
subiect includ:

»Aceasta perioada de ingrijire nu a afectat relatiile din cadrul fami-
liei noastre sau relatiile cu prietenii. Si relatiile noastre cu vecinii au
ramas la fel.” (#52)

»Relatiile cu prietenii, vecinii nu s-au schimbat. De asemenea, nu
au aparut probleme nici in familia noastra. Din contra, membrii fa-
miliei au inteles (situatia) si au ajutat atit cit au putut.” (#47)
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»,Nu au fost schimbari majore. Prieteniile au ramas la fel ca intot-
deauna. Am facut tot ce s-a putut ca sa pastrez relatii bune cu fie-
care si relatiile mele cu prietenii nu au avut de suferit nici atunci,
nici dupa moartea mamei mele. Nu s-au schimbat nici relatiile cu
vecinii. Relatiile cu copiii mei au fost bune pe parcursul intregii pe-
rioade. Acum copiii Tsi amintesc de mincarea pregdtita de mama
mea si mentioneaza cit de buna era, comparind-o cu cea pregatita
de mine.” (#24).

Dincolo de relatiile obisnuite si normale de care se bucurau cu familia, pri-
etenii sau vecinii, Tngrijitorii semnaleaza multe cazuri de atentie sporita si
de sprijin din partea acestor grupuri sociale. De fapt, o persoana din trei, in
studiul nostru, a subliniat efectele pozitive asupra relatiilor lor pe parcursul
perioadei de ingrijire. O astfel de atitudine a fost intotdeauna binevenita si
apreciata de Tngrijitorul Tmpovarat de griji. Aceasta atentie sporita a consti-
tuit o importanta sursa de suport moral si de grija intr-o perioada de izolare
si de mare stres.

,Stiti cum se spune, ,prietenul la nevoie se cunoaste” si noi am
avut prieteni si rude care ne-au vizitat. Si cind ei veneau sa-l vizite-
ze pe el, imi faceau si mie o mare bucurie pina la lacrimi, cd ne-au
vizitat. Si el era foare bucuros, si eu, de asemenea. Mai sunt inca
oameni buni pe lume, chiar daca se zice ca lumea nu mai este ceea
ce a fost odata. Noi eram mai uniti atunci.” (#38)

... acei care-mi sunt apropiati m-au sprijinit si m-au ajutat mult. i
sunt foarte recunoscatoare sotului meu, care a fost mereu alaturi
de mine, care m-a sprijinit si m-a ajutat in toate de-a lungul acelei
perioade. La general vorbind, pot spune ca aceasta perioada a fa-
cut familia noastra foarte puternica, deoarece noi doream cu totii
sa-l ajutam pe tatal meu.” (#91)

»Toti stiau, mama a fost la mine la serviciu. Am avut noroc si de o
colega a carui sof s-a ocupat de tratamentul mamei, de aceea stia
cazul si-mi intra 1n situatie. N-am avut conflicte din cauza aceasta.
Mi se ofera chiar si masina de la serviciu ca sa-i duc la spital ceea
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ce avea nevoie: mincare, medicamente. In familie tot n-am avut
probleme, cu un an inainte decedase si socrul, tot de cancer, eram
inteles si ajutat. Eram uniti si cu fratii mei, si cu fratii sotiei, nu sun-
tem o familie mare, dar ne ajutam, suntem apropiati.” (#35)

,Un mare ajutor la tara sunt vecinele si prietenele din sat, sotii lor.
Noi avem niste relatii bune cu ei, ne ajutam la nevoie, ne sunam
cind este o urgenta. Mai des apelam la vecine, decit la surorile me-
dicale care, de fapt, locuiau nu departe de noi. Nu vroiam sa le
deranjez, deoarece la sat este foarte mult de lucru pentru o sora
medicala si deseori sunt deranjate de sateni... La tara lumea este
saritoare la nevoi si greutati.” (#3)

Comentariile scurte referitoare la impactul pozitiv al familiei si al sprijinului
oferit de ea au fost asemandtoare. Comentariile au fost scurte, dar profund
apreciative. lata citeva exemple:

»Sotul meu a facut in permanenta tot ce-a putut mai bine ca sa fie
[ingd mine; n-a fost agresiv, m-a ajutat si m-a sprijinit moral.” (#41)

»Sotul meu a fost intelegator...” (#12)

,Si sotul meu, si eu, am ingrijit Tmpreuna de tatal meu — ne-am
sprijinit unul pe altul.” (#97)

»,Relatiile cu vecinii nostri s-au consolidat, au fost si au ramas bune
si acum. Ei vin toti la mine atunci cind au probleme.” (#75)

»,Familia a devenit chiar si mai unitd. Am devenit chiar mai apropi-
ati, si familia, si prietenii s-au implicat in ingrijirea ei.” (#25)

»,Nu pot sa spun ca perioada aceasta ne-a creat probleme Tn fami-
lie. Dimpotriva, familia s-a unit si toti se implicau pe deplin in so-
lutionarea tuturor problemelor create in aceasta situatie. Noi toti
am facut tot posibilul ca sa putem s-o ajutam, era o lupta pentru
viatal” (#62)
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Pe de altd parte, insa, alti ingrijitori au platit scump, sub aspect social, si
aceasta este a doua observatie importanta, alaturi de precedenta, mai pozi-
tiva. Desi, unii ingrijitori, raportau adesea un sprijin constant din partea re-
telei lor de socializare, cu toate acestea, au fost nevoiti sa se sacrifice pentru
a oferi ingrijire permanenta bolnavilor. Multi respondenti au afirmat ca au
fost nevoiti sd renunte la serviciu sau chiar la casatorie, pentru a-si asuma
acest tip de ingrijire. Altii, au vorbit ca au devenit mai izolati social, odata ce
sarcinile de ingrijire au devenit tot mai complexe si mai solicitante.

»Eu nu am putut sa merg sa lucrez pentru ca trebuia in permanen-
{d s-o0 ajut cu ceva, sa ingrijesc de ea. De-a lungul intregii perioade
de ingrijire, care a durat doi ani, eu nu am lucrat si n-am avut ser-
viciu.” (#2)

,DuUpd cum am spus, a trebuit sa renunt la serviciu de-a lungul
acestei perioade. In acea perioads, lucram peste hotare si m-am
intors acasa. Pentru ca trebuia sa fiu acasa tot timpul, nu puteam
sa-mi iau un serviciu. M-am angajat doar dupa ce a decedat tatal
meu.” (#101)

,Desigur, evenimentul acesta mi-a marcat enorm viata de mai de-
parte. Din cauza aceasta m-am eliberat de la serviciu — pentru a
avea timp sa ingrijesc de tatal meu, in acel moment eram in conce-
diu, am sunat la serviciu si am propus singura sa ma elibereze de la
serviciu, deoarece nu stiam cit va dura ingrijirea tatalui meu.” (#1)

,»Am fost nevoita sa renunt la serviciu. Trdiam din pensie...” (#6)

»Eu nu lucram. Nu aveam timp suficient pentru a ma descurca si la
serviciu, si acasa. A trebuit sa renunt la serviciu.” (#13)

,Cind s-a Tmbolnavit mama mea, eu cresteam trei copii, construiam
o0 casa, sotul meu nu ma ajuta sa ingrijesc de ea, asa ca am fost ne-
voita sa renunt la serviciu.” (#14)

» Nu puteam sa ma dezlipesc de ea. Nici nu m-am casatorit pentru
ca ea se intrista daca vorbeam despre asta, si atunci, m-am gindit
ca mai bine voi ingriji de ea, decit de un strdin...” (#67)
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Izolarea sociala a reprezentat o constanta amenintare sau o realitate pentru
multi ingrijitori, chiar si pentru cei cu o retea sociala puternica, sarcinile de
ingrijire absorbindu-i adesea atit de mult, incit ingrijitorii erau nevoiti sa
renunte frecvent la activitatile de recreiere, de care se bucurau anterior.
Desi, izolarea sociala este o experienta comuna trdita de toti ingrijitorii din
intreaga lume (Soothill & colleagues 2003, Kellehear 2009), totusi, ea poate
fi resimtita mai acut si deveni un fenomen mai raspindit in tarile cu resurse
limitate (Bingley & MacDermott 2007, Hunt 2009).

»,Stateam mai mult acasa si nu puteam sa ma duc nicaieri, nici la
fiica nu puteam merge, la oras, sa mai fac o baie, ca la tara este mai
greu. Abia imi permiteam sa merg pe cinci minute la vecini si - re-
pede acasa, ca mama trebuia supravegheatd, poate avea nevoie de
ceva, in plus, ii placea sa mai ia cite 100 de grame si n-avea voie.”
(#74)

»Eu nu mergeam la petreceri, la nunti etc., practic, nu mergeam ni-
caieri. Nu puteam s-o las pe ea singura pentru mult timp. Au aparut
alte griji, alte ginduri.” (#48)

,EU nu puteam sa merg undeva sa ma distrez sau sa ma odihnesc
si acordam mai putin timp copiilor mei. Nu mergeam nicaieri, am
ingrijit de mama mea un an si jumatate.” (#18)

,» Am devenit retras din cauza acestei probleme. Nu puteam merge
nicaieri.” (#10)

,In mod evident, viata se schimb radical atunci cind ai in casa
un pacient de acesta. Eu, practic, n-am pardsit casa timp de opt
luni.” (#19)

Mai grav decit izolarea, a fost faptul ca, o persoana din patru in acest stu-
diu a resimtit efecte sociale negative. Aproximativ 25% dintre intervievati
au acuzat Tnrautatirea relatiilor sociale, sau chiar au mentionat ca au fost
respinsi de societate. Multi respondenti si-au amintit cu tristete si cu oare-
care amaraciune de racirea relatiilor cu prietenii sau vecinii. Unii au explicat
aceasta racire a relatiilor prin frica oamenilor de boala si de a se imbolnavi
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sau prin incercarea de a se detasa de la o situatie trista sau de persoana in-
grijitorului. Altii au pus aceasta stare existenta a lucrurilor pe seama priete-
niilor subrede sau pe seama slabiciunii naturii umane. Oricare ar fi motivul
stipulat pentru distantare sau respingere, nu exista nici o indoiala ca, astfel
de reactii au fost dureroase si au contribuit la subminarea capacitatatii in-
grijitorilor de a mentine un moral sanatos si pozitiv. Sprijinul social este
crucial pentru toti oamenii in momente de crizd si nevoi, iar respingerea
sociala si distantarea sunt, fara indoiald, traumatizante pentru bunastarea
oamenilor.

,Prietenii mei, doar si-au adus condoleantele la sfirsit. Vecinii au
fost indiferenti. Chiar daca la Tnceput au spus ca ma vor ajuta, la un
anumit moment am inteles ca sunt lasata singura, pe cont propriu,
si nu voi mai avea ajutor de nicdieri.” (#9)

»Am Tnceput sa vad lucrurile Tntr-un mod diferit. Eram in stare sa
vad minciunile si lasitatea altora. Prietenii mei au disparut, cind
i-am rugat sa ma ajute, ei au gasit multe scuze si, in final, mi-au
intors spatele. Sotia mea a refuzat s3 ingrijeascd de ea. In cele din
urma, ea a plecat in Italia.” (#8)

»Noi, practic, nu am avut nici un sprijin de nicaieri. Nici chiar bunele
noastre cunostinte, unele dintre ele — prieteni de-ai nostri, nu ne-
au oferit nici un sprijin. Au gasit doar foarte putin timp sa discute
Cu noi si sa ne incurajeze. Este foarte trist.” (#100)

,Relatiile cu vecinii nu s-au schimbat — au fost complet indife-
renti.” (#77)

»Lainceput, relatiile cu prietenii, vecinii nu pareau sa se fi schimbat
prea mult, dar putem spune ca s-au racit cumva. Au fost mai putine
vizite si conversatii. Poate au crezut ca eram cu moralul la pamint si
nu au vrut sa deranjeze, nu stiu.” (#16)

,Prietenii sau vecinii nostri nu au venit sa ne viziteze. Cine ar putea
sta cu el, daca el gemea intruna si zicea: ,Vai, vai”?” (#44)
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,0amenii s-au indepartat de parca as fi avut o boald contagioa-
sa, ei nu intelegeau prin ce am trecut, nici cei de la serviciu, nici
prietenii. Tn asa situatii, devine foarte clar cine fti este prieten si
cine nu.” (#33)

»Am analizat citi prieteni si rude au pastrat legatura cu tatal meu
si cu noi in aceasta perioada si am ajuns la concluzia cd oamenii Tsi
amintesc de tine (numai) cind esti sanatos. Cu toate astea, aceasta
perioadd, m-a facut mai puternic; am devenit mai atent in privinta
prietenilor pe care mi-i aleg.” (#54)

Consideratii finale

Sunt 3 constatdri pricipale care sintetizeaza experienta ingrijitorilor. In pri-
mul rind, sarcinile de ingrijire sunt si solicitante, si atotacaparatoare. Aceas-
ta implica, frecvent, insusirea unor noi abilitati. Adesea, aceste sarcini
trebuie realizate cu un suport tehnic insuficient sau inexistent, adica fara
echipament potrivit, fara ajutor financiar sau servicii de Tngrijire temporara
corespunzatoare. Desi, vizitele medicilor si asistentelor medicale sunt ne-
cesare si importante, sarcinile de ingrijire de zi cu zi si ora de ora, implica
mult mai mult decit ingrijirile medicale si de nursing. Organizarea activitati-
lor zilnice de spalare a corpului, de igiena personal3, ridicarea si intoarcerea
pacientilor in pat, astfel ca sa se evite formarea escarelor sau imbinarea
obligatiilor de serviciu cu cele de ingrijire de acasa — sunt, adesea, sarcini
deosebit de dificile, in special, fara echipament potrivit sau fara ajutor so-
cial suplimentar. Consecintele exercitarii unor astfel de sarcini pe termen
lung, cu ajutor social minim, sunt traumatizarea, extenuarea si izolarea so-
ciald (Hunt 2009: 84).

n al doilea rind, implicatia emotionala in ingrijire este coplesitoare. Majori-
tatea ingrijitorilor mentioneaza durerea profunda, stresul si suferinta. Aces-
tea sunt emotii, care, in cele mai bune cazuri, dureaza inca mult timp dupa
perioada de ingrijire. in cele mai rele, ele conduc la ginduri suicidare, insta-
bilitate emotionala de lunga durata si/sau instrainare de prieteni si familie.
Desi, exista nevoi importante care tin de sarcinile practice de ingrijire, cum
ar fi echipamentele si serviciile de ingrijire temporard, stresul emotional si
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dificultatile mentionate pe larg, sugereaza, in egald masurd, si o necesitate
la fel de raspindita de sustinere - pornind de la prieteni si vecini, pina la
psihologi profesionisti (a se vedea Harding and Higginson 2009). Aceasta

de Tngrijitori.

n cele din urm4, desi, cei mai multi oameni n-au constatat nici o schimbare
sau chiar au mentionat schimbari pozitive in relatiile cu familia si vecinii, de
fapt, Tnsa, un respondent din patru relateaza o respingere, stigmatizare sau
chiar o distantare sociald in timpul perioadei de ngrijire. Tn mod clar, fap-
tul ca 25% dintre respondenti au trait aceste experiente, constituie o cifra
semnificativa si cultural inacceptabila — o cifra, care ar trebui sa fie ingrijo-
ratoare Tn orice context national in care politicile sociale sunt concepute
sau ar trebui sa fie proiectate astfel, incit sa incurajeze sprijinul si ajutorul
plin de compasiune in ingrijire (Kellehear 2005, 2007). Experientele sociale,
din spatele acestei cifre de 25%, exprimd, de asemenea, frica si ignoranta
instaleze nu atit in caminul familial (casa ingrijitorului), in general, dar, mai
specific, in persoana ingrijitorului, ca individ. O campanie de educatie pu-
lung, la fel, ar putea sugera si rolul pozitiv si constructiv pe care il pot juca
vecinii si prietenii Tn astfel de situatii. Vom spune mai multe despre aceasta
in capitolul final.

n ceea ce priveste literatura internationald privind experientele familiilor
in ingrijirea la sfirsit de viata, acest capitol repeta si consolideaza concluziile
care au fost prezentate in alte t{ari cu resurse limitate din Africa, India si Ori-
entul Mijlociu (a se vedea Bingley and MacDermott 2007, Hunt 2009). Lipsa
educatiei publice in domeniul bolilor ce ameninta viata — fie ca aceasta se
refera la SIDA, cancer sau la insuficienta de organe — poate duce la ignoran-
ta sau la lipsa unei sustineri sociale din partea comunitatii intregi. Chiar si
in conditiile unei economii prospere, oamenii din tarile dezvoltate Tnca nu
au reusit sa-si fortifice grija lor pentru familiile ce Tngrijesc de oamenii pe
moarte (Soothill si colegii 2003). Cu toate ca oamenii din tarile dezvoltate
pot alege sa primeasca ingrijiri la domiciliu, cei mai multi oameni din astfel
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de tari ca Republica Moldova, au posibilitati restrinse de alegere sau nu le
au defel. Tngrijitorii au putine optiuni de respiro, sau chiar n-au deloc, ceea
ce are, in cazul lor, grave repercusiuni psihologice, fizice si sociale (Hunt
2009). In acest context international, experientele ingrijitorilor din republi-
ca se datoreaza infrastructurii si coordonarii proaste din domeniul sanatatii
in Republica Moldova. Relatarea experientei ingrijitorilor in acest capitol,
ne obligad sa conchidem ca, in Republica Moldova oamenii pe moarte si in-

viata.
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CAPITOLUL 3

Moartea in traditiile religioase si populare

Experienta ingrijitorilor nu se limiteaza doar la indatoririle legate intrutotul
de sanatate si de situatia sociala a persoanei pe moarte. Cu alte cuvinte,
ingrijirea oamenilor pe moarte nu se reduce exclusiv la asistenta medicala
a bolnavului. Cu citeva saptamini, zile sau ore Thainte de moarte, cele mai
multe familii urmeaza anumite traditii si ritualuri. De obicei, aceste obice-
iuri provin din principala religie din Republica Moldova — cea crestin-or-
todoxa. Aceasta traditie si credinta religioasa este considerata, in general,
ca fiind un izvor de obiceiuri in republica de la care deriva alte ritualuri si
superstitii populare. Si, desi, cei mai multi oameni cred ca Moldova este,
in mare parte, dominata de aceste obiceiuri, in special, in zonele rurale,
acest studiu arata ca nu este intotdeauna cazul, cel putin nu in esantionul
prezentat in aceasta lucrare.

Desi, majoritatea respondentilor au declarat ca initiaza sau participa la obi-
ceiurile religioase sau populare specifice mortii si inmormintarii (aproxima-
tiv 56%), o parte semnificativd NU s-a implicat Tn aceste activitati (44%).
Cu alte cuvinte, se poate spune ca, aproape jumatate dintre participantii la
acest studiu afirma ca nu sunt adeptii respectarii traditiilor ce tin de moarte
si inmormintare.
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in acest capitol, vom sintetiza constatirile noastre, asa cum s-a intim-
plat si in capitolul precedent, citind cuvintele participantilor oriunde este
posibil. Vom Tncepe capitolul cu descrierea unei importante minoritati a
respondentilor, care nu se implica in traditiile caracteristice mortii si in-
mormintarii, avind grija sa mentionam si principalele motive ale deciziei
lor. Vom prezenta, apoi, unele relatari tipice ale respondentilor cu privi-
re la obiceiurile religioase respectate pentru persoana aflatd pe moarte
(dar care inca n-a murit). Vom continua cu descrierea unor traditii popu-
lare specifice mortii si inmormintarii. Adesea, aceste ritualuri se imple-
tesc cu cele religioase, crestin-ortodoxe, si pot parea (pentru multi) greu
de deosebit sau separat. in cele din urm&, vom incheia capitolul cu de-
scrierea unor credinte si superstitii populare legate de moarte, pe care
ingrijitorii le-au remarcat ca fiind, intr-un fel, semnificative si informati-
ve pentru ei. Prin aceste descrieri, speram sa subliniem faptul ca, aspec-

ca nu sunt doar de natura fizica, psihologica si sociala, dar si spirituala.

Ne-practicarea traditiilor

Aproximativ 44% dintre respondenti au declarat ca nu au urmat nici un ritu-
al sau obicei pentru persoana pe moarte. A fost enuntata o mare varietate
de motive pentru aceasta ne-practicare a traditiilor. Cel mai simplu motiv
exprimat a fost necunoasterea obiceiurilor.

»,NU cunosc nici un obicei (de moarte); desi, am urmat obiceiurile
dupa moartea ei.” (#34)

»Nu am facut nimic special, pentru ca in familia noastra nu s-au
pastrat obiceiuri speciale pentru astfel de momente.” (#51)

»Absolut nimic, nici un ritual, nimic din astea, in primul rind, pentru
ca eu nu le cunosc.” (#55)

n cazul altor respondenti, motivul mentionat pentru ne-practicarea ritua-
lurilor a fost — laicizarea familiei lor, ei nefiind religiosi.
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»NU am respectat nici un obicei. El a fost ateu si nu mergea la bise-
ricd. Nu a avut nici o dorinta speciald. Dupa ce a murit, am facut o
masa de pomenire. Nu am urmat nici un alt obicei.” (#17)

Tn situatia altor familii, moartea a survenit fulgerator, fnainte ca vre-un ritu-
al sa poata avea loc sau moartea a fost neasteptata pentru acea perioada si
a luat prin surprindere multi ingrijitori.

»Nu am facut nimic, s-a intimplat neasteptat.” (#39)

»,Desi, suntem crestini ortodocsi, nu am facut nimic deosebit. Si
stiti, pina Tn ultimul moment, nici sotia mea, nici eu nu puteam cre-
de cad ea va muri. Eram siguri ca se va insanatosi.” (#93)

,De obicei, se cheama un preot pentru a citi rugaciuni, dar noi nu
ne asteptam ca ea sa moard, asa ca n-am facut nimic Thainte de
moartea ei.” (#82)

Un Tngrijitor a invocat locul decesului ca fiind cauza ne-practicarii vreunui
ritual, motivind ca institutiile sunt aproape peste tot, prin definitie, un loc
unde ritualurile nu se practica/sau nu pot avea loc.

»N-am urmat nici un obicei, deoarece ea era la spital.” (#37)

Alt respondent a dat vina pe oboseala sa, pentru ne-respectarea ritualu-
rilor:

,In sat se face priveghi, dar noi nu am ficut pentru tata. Eu nu mai
aveam puteri sa stau treaza si fratele a refuzat, asa ca, am decis sa-|
ducem la morga pina la inmormintare. A fost doar o vecing, care a
stat o vreme, pina a venit masina.” (#46)

O parte dintre respondenti au afirmat ca nu au urmat nici o traditie pentru
ca nu sunt de religie crestin-ortodoxa, ci sunt altfel de crestini si nu au nici
un ritual referitor la moarte si inmormintare.

,Noi suntem adventisti. Noi tot credem in Isus Hristos, dar nu mer-
gem la biserica. Noi nu avem toate aceste traditii, cum sunt masa
de pomenire si pomana. De aceea, nu am urmat nici o traditie.
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Dupa ce el a murit, am chemat citiva frati in credinta, care au citit
dintr-o carte de rugaciuni.” (#40)

»EU sunt baptist si la noi cind moare cineva, nu se urmeaza nici un
obicei. Trebuie sa avem grija de oameni atunci cind sunt vii. Noi am
organizat o masd de pomenire si atit.” (#7)

Alt respondent a explicat ca familia sa a renuntat la practicarea religiei in
perioada sovietica si ca acesta a fost motivul pentru care nu s-a urmat nici
un ritual.

»,N-am urmat nici un obicei, ea nu era religioasa. Stiti ca vremu-
rile au fost asa, cd nu puteai avea serviciu daca erai religios. O
studenta de-a mea n-a primit ,,diploma rosie” pentru ca era cre-
dincioasa.” (#84)

Si, in final, un respondent a motivat ne-respectarea traditiilor prin faptul ca
insasi muribundul s-a opus unor asemenea practici.

»N-am chemat pe nimeni, n-am respectat nici un obicei pentru ca
nu ne-am asteptat ca se va intimpla atit de curind si nici ea n-a ce-
rut asta. De fapt, ea s-a suparat cind sora mea a aprins luminarile.
Ea a intrebat: ,,Ce, am murit deja?”” (#78)

Traditiile religioase specifice mortii

Majoritatea ingrijitorilor (56%) au mentionat ca au respectat traditiile si
ritualurile. Aproape toate ritualurile se desfasoara conform traditiilor Bise-
ricii Crestin-Ortodoxe cu unele interferente ale traditiilor populare. Aceste
influente populare pot fi observate nu numaiin felurile ritualurilor efectua-
te, dar, Tn alte cazuri, se refera la momentul cind se cuvine de a urma aceste
ritualuri. Rezultatele noastre semnaleaza putina consecventa in ce priveste
durata si complexitatea traditiilor. Tn cazul unor familii, ritualurile au fost
scurte si s-au desfisurat intr-o manier3 flexibild si generalizat3. Tn cazul al-
tor familii, ritualurile au fost sofisticate si riguros respectate, acordind mul-
ta atentie detaliilor si traditiilor. Unele ritualuri au implicat grupuri mici de
oameni — un ingrijitor si un alt membru al familiei, sau, posibil, un vecin. Tn
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alte cazuri, ritualurile pot implica mai multi membri ai comunitatilor satesti
si bisericesti. Studiul de fata ofera doar o perspectiva generala asupra aces-
tor traditii si ritualuri. In continuare sunt prezentate ,modelele” de bazi ale
ritualurilor pe care oamenii din Republica Moldova le urmeaza din respect
fata de moarte si fata de decedat.

Pentru multe familii, ritualurile ce tin de moarte sunt destul de simple —
aprinderea unei luminari sau a unei candele. Se considera ca, aceasta lu-
mind lumineazd calea muribundului cind pleacd pe ”lumea cealaltd”. Tn
culturile vechi crestine, candelele de ulei erau o optiune mai frecventa, de-
oarece lumindrile erau, in mare parte, produse din materiale (seu) de ori-
gine animala. Cu toate acestea, dupa cum scrie Bowker (2000), luminarile
erau folosite Tn majoritatea ritualurilor inca din Evul Mediu, inclusiv in cele
care marcau apropierea mortii sau comemorarea decedatilor. In Republica
Moldova atit candelele, cit si luminarile se folosesc pe larg in aceste cazuri,
desi, luminarile sunt mentionate mai frecvent de respondenti.

»1-am tinut luminarea cind ea murea.” (#28)

»,Ea avea o iconita in casa ei. Singurul lucru pe care I-a facut sotul ei,
a fost sa puna luminari si chibrituri sub patul ei si mi-a spus ca daca
moare in prezenta mea, sa le aprind, ceea ce am si facut.” (#79)

»Am savirsit obiceiurile ortodoxe: am aprins luminarea, candela,
am rostit rugaciuni.” (#70)

,Dar eu am chemat preotul in ultima zi si I-am intrebat ce ritualuri
ar trebui sa fac, si el a spus ca daca ea a fost botezata, atunci tre-
buie sa-i aprind o luminare. Eu i-am tinut luminarea. Am aprins si
niste tamfie.” (#31)

»Nu am facut nimic in ultimele 48 de ore. Mama a fost de religie
crestin-ortodoxa. Cind mi-am dat seama ca moare, ca respiratia ei
devine tot mai adinca si mai rara, am aprins o luminare.”(#57)

,La noi in sat se considera ca atunci cind moare un om, are nevoie
de lumina de la o luminare, de aceea, in ultimele seri, aproape in
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toata ultima sdaptamina, noi trebuia sa stam treji si sa discutam,
dormind pe rind, asa ca cineva sa fie prezent in momentul cind pa-
cientul moare, ca sa-i tinem luminarea.” (#13)

»Am hotarit sa procedez conform credintei crestin-ortodoxe: o
luminare era aprinsa in camera ei toata saptamina, asa ca sa nu
moarad ,fara luminad”... si tot timpul trebuia sa stea unul dintre noi
cu ea, n caz ca s-ar fi intimplat ceva si ar fi trebuit sa intervenim.
Asa ca eu stateam cite cinci-sase ore, pina venea sotul meu sa ma
inlocuiasca... de fapt, este o traditie in satul nostru sa stai linga pa-
cient, sa nu fie lasat singur...” (#10)

Tn unele familii se aprindeau doud luminari care aveau semnificatia c3 oa-
menii care mor pot deveni, de asemenea, si mesagerii sau ajutoarele rude-
lor care au decedat mai demult fara "lumina".

,Alt obicei pe care I-am urmat, a fost Transmiterea Luminii in Lu-
mea celor Drepti. Obiceiul se efectueaza cind o rudad apropiata
muribundului @ murit fara lumina si omul care trage sa moara fi
va duce lumina rudei deja decedate. Se realizeaza doar cu acordul
muribundului. I-au dat sa tina doua luminari si muribundul trebuie
sa-si caute rudele in lumea celor drepti si sa le transmita lumina. Se
zice ca, muribundul poate cauta si sute de ani sufletul rudei apropi-
ate. Tatal meu, sotul mamei mele, a murit fara lumina si mama mea
a fost de acord sa-i transmita lumind.” (#41)

Alti respondenti au participat sau au efectuat pentru muribund ritualuri
mai elaborate si mai din timp. Uneori, aceste ritualuri au fost complemen-
tare "ritualurilor de lumina", descrise mai sus. Acestea au inclus frecvent
Sfintele Taine ale Marturisirii sau/si ale Impartasaniei, si Sfintele Maslu.

,Cu 0 luna Thainte de deces s-a savirsit Taina Marturisirii. Cu o sap-
tamina Tnainte ca ea sd moard, cind mama deja nu mai putea vor-
bi, i-am facut Sfintele Maslu: aduni faina de la noud vaduve, ceva
bani— si le duci la biserica, preotului, care citeste rugaciunile Sfin-
tului Maslu, si daca pacientul are zile, se insanatoseste. Daca nu i-i
dat sa traiasca, va avea o moarte usoara sau, cum se zice, i se va
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deschide (unge, mdslui) drumul. Mama a murit la o zi dupa aceasta.
Dupa ce a murit, am dat de pomana, am facut masa de pomenire
etc” (#14)

,Preotul a venit la noi acasa cu o zi inainte ca el sa moara, era dumi-
nicd. L-am chemat pentru ca am vazut ca tata suferea, nu mai min-
ca, i s-au acutizat durerile, Tramadolul nu mai era efectiv. Am fost
la preot si i-am spus ca situatia s-a agravat si I-am rugat sa vina sa
citeasca din Sfinta Evanghelie rugaciunea pentru iertarea sufletului
(Sfintele Maslu). Asa ca preotul a venit si a citit si, dupa aceasta,
tata a murit repede, chiar a doua zi.” (#1)

,Ea era de religie crestin-ortodoxa. Am chemat preotul cu o sap-
tamina Tnhainte de moarte. Am savirsit Sfintele Maslu si am citit
rugaciunea pentru Ungerea Drumului. Acest obicei are loc in felul
urmator: sapte vaduve merg la preot, ii dau bani, ca pomana, si-|
roaga sa citeasca rugaciunea Maslului la patul bolnavului. Dupa ce
se efectueaza acest obicei, pacientul nu mai sufera si se face bine
sau, daca nu mai are zile, moare. Cind preotul citeste rugaciunea
si deschide cartea, daca pagina deschisa este neagra — bolnavul nu
mai are zile, daca este alba — se va tamadui.” (#61)

,Cind am sunat preotul, el m-a intrebat daca sotul meu scuipa sau
vomita. Astfel de lucruri sunt foarte importante n timpul ritualului
traditional al impartdsaniei. in acel timp, este foarte important, din
punct de vedere religios, ca cel care primeste Sfinta Taind a impar-
tasaniei sd nu manince sau bea Tnainte de asta si sa nu scuipe sau
vomite dupd, asa ca sd poatd primi impartdsania de la Dumnezeu.
La acel moment, cu 48 de ore Thainte de moartea sa, soful meu
nu mai minca si nu mai vomita, de aceea am luat decizia sa chem
preotul acasa si asa am savirsit Sfinta impartisanie. Acest ritual
se practica pe tot teritoriul Republicii Moldova, in aproape toate
satele si consta in vizita preotului la casa bolnavului. Bolnavul se
spovedeste, ceea ce inseamna ca-i spune preotului toate pacatele,
lucrurile rele pe care le-a facut de-a lungul vietii sale si preotul fi
daruieste iertare, asa ca muribundul s& poatd muri in pace. Impér-
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tasania poate avea loc doar cind bolnavul este constient; daca paci-
entul este inconstient, ritualul nu se savirseste.” (#53)

Obiceiurile populare de moarte si inmormintare

Dupa cum T1si poate da seama cititorul, analizind atent cele expuse mai
sus, descrierea detaliilor in desfasurarea ritualurilor este diferita. Unele
diferente se pot datora variatiilor regionale, altele — diferentei de interpre-
tare; si altele — in sens mai larg — factorului antropologic, conform caruia
normele cutumiare, traditiile se desfasoara in functie de cunostintele, ex-
perienta si priceperile individuale. Toate ritualurile sunt supuse variatiilor
culturale, pentru ca sunt urmate, Intr-o masura sau alta, de persoane cu
diferita experienta si pricepere. Aceasta este bine ilustrat de folosirea lumi-
narilor de catre diferite familii, atit inainte, cit si dupd moarte. Unele familii
considera important ca luminarea sa arda thainte ca omul sa3 moara, altii
admit faptul ca luminarea poate fi aprinsd in timpul decesului sau imediat
dupd deces.

,Cind (ea) a murit, i-am tinut o luminare aprinsa. De fapt, erau doua
luminari aprinse pentru ca tatdl ei a murit fard luminare si, se zice,
ca ea trebuia sd ia lumina si pentru el.” (#30)

»,Candela era aprinsa tot timpul si cind a murit i-am tinut lumina-
rea.” (#21)

»Nu am facut nimic in ultimele 48 de ore, desi, sotul meu era cres-
tin-ortodox. Dupa ce a murit, am aprins imediat o luminare.” (#59)

»Sotul meu era crestin, cu toate acestea, dupa cum am spus, el nu
mergea la bisericd, nu credea in preoti. Cind a murit, i-am tinut
luminarea.” (#89)

Tn unele sate, existd un obicei mai complicat care implica copiii. O respon-
denta (din totalul de 102 intervievati) si-a descris eforturile pentru respec-
tarea acestui obicei.
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,Exista un obicei Tn satul nostru: cind un om sufera si poate muri,
chemi noud copii sau mai multi, care se vor ruga pentru iertarea
pacatelor muribundului. Se considera ca copiii sunt fara de pacat;
ei sunt ca ingerii care-l ajuta pe muribund sa treaca pe lumea cea-
lalta. Copiii stau linga bolnay, tin luminari aprinse (in mina) si se
roaga pentru iertarea pacatelor bolnavului. Eu am facut la fel. Cind
mi-am dat seama cd soacra mea moare (era ultima ei zi), am che-
mat copiii din mahala sa se roage pentru pacatele ei. N-am reusit sa
chem noua copii, dar am reusit sa adun sase ori sapte...” (#11)

Dupa ce a survenit moartea, exista alte obiceiuri pentru comemorarea su-
fletului celui plecat, respectate de unele familii. Aceste obiceiuri, de regul3,
sunt: priveghiul, masa de pomenire (numita si ,parastas” sau ,praznic”),
pomana si, in unele cazuri, cintecele rituale — bocetele. Priveghiul este pre-
zent Tn multe culturi, pentru ca odata cu momentul mortii incep pregatirile
si ritualurile pre-funerare (a se vedea Crualaoich 1998, precum si lucrarile
de Donnelly 1999a, 1999b).

»-.. este adevarat, de asemenea, cd atunci cind pacientul a murit,
iarasi trebuie sa stai Iinga el timp de trei zile si trei nopti pina va
fi Tngropat. Noi numim aceasta traditie priveghi. Oamenii din sat
cunosc aceasta traditie si vin sd vada mortul chiar si noaptea tirziu,
de aceea, trebuie sa fii mereu cu mortul, altfel te vor vorbi de rau
in sat.” (#10)

,Dupa ce (ea) a murit, am chemat o vecina s-o imbdieze si s-o Tm-
brace, apoi au dus-o jos, Tn alta camera. I-au legat miinile, picioare-
le si barbia. I-am dat de pomana femeii care a imbadiat-o — sdapun,
prosop, i-am dat si un pahar cu vin. Am aruncat apa in care a fost
imbaiata intr-un loc unde nu va cdlca nimeni si am ascuns ligheanul
pentru ca nu mai trebuie folosit. Dimineata am mers la biserica si
am anuntat ca a murit si i-au tras clopotele.” (#21)

»Practic, i s-a tinut luminarea cind a murit. Apoi, ingrijitoarea si eu
am spalat-o, am pus o cruciulita si o iconita pe pieptul ei. Am pre-
gatit o sticld cu vin si ulei pentru a o pune in sicriul ei si cu care se
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stropeste Tn semnul crucii pe acoperemintul alb si pe mormint. Am
stat la priveghi pina la inmormintare. in ziua inmormintdrii, preotul
si doud coriste au cintat rugaciuni acasa si la cimitir. Am dat de po-
mana: 24 de ,poduri”, legatori celor care au dus sicriul, capacul si
coroanele, pomana speciala pentru ingrijitoarea care a participat la
imbaiat, pomeni pentru toti cei care au participat la inmormintare
si 0 masa de pomenire. Exista un obicei conform caruia, inainte de
masa, dupa ce a venit de la cimitir, toata lumea trebuie sa se spele
intli pe miini. Apoi, preotul rosteste o rugaciune si toti stau la masa.
Ea era de religie crestin-ortodoxa.” (#77)

Unul dintre respondentii studiului nostru a avut amabilitatea sa ne prezinte
un exemplu de cintec funebru (bocet) din zona sa, cintat de obicei — asa
cum s-a mentionat mai sus — pentru mort, in perioada dintre moarte si

inmormintare.

Desi, exista, cu siguranta, sute de variante si alte versiuni distincte ale bo-
cetelor in republicd, vom publica acest exemplu, in scop ilustrativ. Aceste
cintece funebre sunt cintate de membrii familei, de vecini si de alti consa-
teni, pentru a-l comemora pe cel decedat, de obicei, in timpul priveghiului.

CINTARE LA IESIREA SUFLETULUI

Of, amar si grea durere,

Moarte fara mingiiere,

Of, ce moarte nemiloasa,

Cum iti dezbate sufletul din oase.
Si cu jele ne desparte,
De neamurile toate,
Si ma duc unde nu stiu,

Si-napoi n-am sa mai vin.

Si ma duc in alta lume,
Tn p&mint si-n putrezeciune,
Si nu ma duc sa traiesc,
Si ma duc sa putrezesc.
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leri eram stind si cu el vorbind,
Dar miine voi fi In mormint.
Nestiind ziua si ceasul,
Mi s-a tainui si glasul
Si cind soarele la apus,
Eu din lume voi fi dus.
Si m-oi face-un lut uscat
Si ca miine voi fi uitat,
De rude si de parinti,
Ca acei din veac adormiti.
Si moartea nu mi-a dat nimica
Decit numai mare frica.
Si alta nu mi-a daruit,
Decit numai un mormint.
Un mormint intunecat
Si intrinsul m-au asezat,
Ca pe un mare vinovat.
leri eram si miine nu-s,
Veniti frati si surori,
Si ma plingeti cu mult dor.
Veniti si voi parinti.
Prieteni si iubiti,
Si cu jale ma priviti.
Cum stau cu fata posomorita,
Cu fata ingalbenita,
Cu miinile pe piept,
Si mormintarea o astept.
Of, picioare zbuciumate,
Cum le lesi a lumii toate,
Veniti si ma stropiti cu vin,
Ca pe un mare strain.
Si ma spalati cu apa,
Si ma petreceti la groapa,



CAPITOLUL 3 Moartea in traditiile religioase si populare

Acolo unde am sa vietuiesc,
Pina la marele judet.
Eu atunci voi fi intrebat,
Cit am trdit in lume?
Ce am lucrat?
De am lucrat multe si bune?
Voi fi fericit de mine.
lar de am lucrat multe rele,
Ma voi pogoriiniad cu ele,
Si ma voi munci cu jele,
Pentru pacatele mele.
Ca dupa moarte sa te pocaiesti nu se poate.
Numai mila care o faci,
Si o Tmparti pe la saraci,
Aicea fti prinde bine,
Si a merge atunci cu tine,
Cind te-i duce in alta lume.
ntr-o cimpie cu cimpii verzi,
Unde trebuie sa te odihnesti,
Si cu Tngerul pazitor sa te intilnesti!
Si sa zici ferice, suflete!
Ca ai ascultat si tu.
Cit in lume tu ai stat,
Unde cinta ingerii neincetat:
Ca unui Domn adevarat,
Doamne! Esti binecuvintat!
Amin.

Exista, de asemenea, si alte obiceiuri, referitoare la vestimentatia pe care
trebuie s-o poarte defunctul, pentru a fi pregatit sa-l intilneasca pe Creato-
rul sau. Am intilnit o respondenta care a remarcat acest obicei. Ea a descris
acest lucru in felul urmator:
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,O ruda de-a noastra lucreaza la biserica si ea ne-a explicat ca de-
functa trebuie sa poarte camasa alba cu mineci lungi si mai lunga
de genunchi, si fara nici un imprimeu. Potrivit vorbelor ei, decedata
va aparea in aceasta camasa in fata Domnului, si daca ar purta alt-
ceva, In ziua judecatii va aparea dezbracata in fata Domnului. Doar
daca vei purta aceasta camasa, vei sta imbracata in fata Domnului.
Cind ea tragea sa moara, am cumpadrat material si am cusut aceasta
camasa speciald pentru ea. Am mers la o sora de-a mamei mele si
am rugat-o sa coase o camagsa de aceasta si s-0 coase un pic mai
mare, asa ca sa fie mai usor sa imbracam decedata in ea. Sora ma-
mei a cusut-o Tn citeva ore.” (#22)

Obiceiul de mai sus, nu pare sa aiba nimic comun cu invatatura crestin-or-
todoxa, dar poate fi parte constitutiva a unei culegeri de credinte si super-
stitii populare referitoare la moarte, fiind respectat de multi locuitori ai re-
publicii, Tn special, din mediul rural. Credintele si superstitiile populare sunt
parte intergranta a comunitatilor satesti, in special, a celor de tip agricol, si
este firesc ca ele sa fie integrate perfect in traditiile morale si religioase ale
bisericii.

Credintele si superstitiile populare

Berta (2000) si Redfield si Rojas (1934) subliniaza ca in cultura populara
funebra maghiara si mexicana este raspindita pe larg tendinta interpatrun-
derii superstitiilor si credintelor populare in credintele si practicile cresti-
ne. Este raspindit pe larg obiceiul de a vedea sau cauta semne care indica
moartea inevitabild, sau care confirma moartea, la vederea stelelor caza-
toare sau reiesind dintr-un anumit comportament al animalelor si pasarilor.
De obicei, in procesul de ingrijire, ingrijitorii din Republica Moldova, de ase-
menea, tin cont de toate aceste superstitii si semne care insotesc calatoria
sufletului de la locul mortii (patul bolnavului), prin lumea exterioara, spre
lumea de dincolo.

»Ambii suntem atei, de aceea, nu am tinut cont de nici un obicei
sau traditie. Cu o saptamina inainte de moarte, el a vrut sa vina
preotul. Probabil atunci s-a marturisit (ceea ce a fost destul de ciu-
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dat, pentru ca toata viata lui a fost un ateu convins!). Cind tragea
sa moara, nasul nostru a remarcat ca clinele nostru urla, ceea ce
fnseamna ca stapinul va muri. Este o superstitie, dar exact asa s-a
intimplat.” (#9)

,Referitor la superstitii, eu am observat o cucuvea cintind in curte
—oamenii spun ca atunci cind cintd cucuveaua, cineva va muri. Asta
s-a Intimplat cu citeva zile Thainte de moartea mamei.” (#2)

»N-a existat nici un obicei special. Stdteam linga el si aprindeam
luminari. O femeie a pus o luminare pe pieptul lui si cind a murit,
mi-a parut ca am vdzut un mic abur, ca un fum de tigara, iesind din
gura lui. Se spune ca asa iese sufletul; am auzit ca asta s-a intimplat
si in cazul altor oameni, de asemenea.” (#71)

»l-au tinut luminarea. Am pus un pahar cu apa si o felie de piine de-
asupra pe pervaz, pentru ca, se zice ca atunci cind sufletul parases-
te trupul, merge in paharul cu apa si piinea acopera paharul si-l tine
acolo timp de 40 de zile. Pe perete era atirnata o icoana. I-au facut,
de asemenea, toiagul (luminare funerard), care arde timp de trei
zile Tn camera decedatului, apoi il iei la cimitir, cind Tngropi deceda-
tul, atamfiiezi cu fumul toiagului, apoi il aduci acasa si-I mai pastrezi
trei zile, apoi 1l dai de pomana femeii care I-a facut si ea trebuie sa-|
arda putin cite putin timp de patruzeci de zile.” (#36)

Majoritatea oamenilor mai cred, de asemenea, ca daca plingi tare si jelesti
mult muribundul atunci cind trage sa moara, el nu-i poate parasi pe cei
dragi si asta impiedica plecarea lui spre lumea cealalta. Aceasta convingere
este raspindita in intreaga lume si este documentata pe larg de antropologii
si folcloristii care studiaza, in special, traditiile irlandeze (a se vedea Frazer
1913 si Lysaght 1995). Prezentam, in studiul nostru, citeva exemple in sus-
tinerea acestei idei.

,Era aprinsa candela. I-au tinut luminarea, trebuie sa fie o persoa-
na mai indepartata de familie (sa nu fie ruda), si cind moare, nu
trebuie sa fie intors Tnapoi, nu trebuie sa plingi sau sa strigi prea
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tare, pentru ca este un pacat sa-l intorci inapoi. El era de religie
crestin-ortodoxd.” (#85)

,Cind am vazut ca moare, am chemat o matusa din mahala sa-i tina
luminarea, pentru ca am simtit ca eu n-o sa fiu in stare. As fi plins si
as fiintors-o ,Tnapoi” si ea ar fi suferit.” (#49)

Si mai detaliat:

»Ea era de religie crestin-ortodoxa. Preotul a venit la noi acasa cu
aproximativ doua luni Tnainte de deces, el a marturisit-o. I-a citit ru-
gaciunea Sfintului Maslu, care se citeste pentru bolnavii care se pot
face bine sau pentru a le pune capat suferintelor, ca sa poata muri
usor. Toti nepotii erau la ea acasa in acea zi, multe rude, care au
inceput sa plinga, s-o jeleasca si s-o roage sa nu plece, sa nu-ilase si
mama mea si-a recdpatat constiinta. A mai trdit Tnca doud luni dupa
asta. O batrina ne-a spus atunci ca nu trebuia s-o plingem dupa ce
a fost citita rugaciunea Sfintului Maslu, pentru ca ea deja pleca pe
lumea cealalta si noi am intors-o Tnapoi si acum ea va continua sa
sufere chiar si mai mult.” (#19)

Sinteza celor mai caracteristice obiceiuri de moarte si inmormintare

Se pare cd, majoritatea participantilor care au respectat obiceiurile de
moarte si Tnmormintare, urmeazd, intr-o oarecare masurd, un model de
conduita general acceptat si inteles de comunitate. Cu citeva luni sau sap-
tamini nainte de deces, cei de credinta ortodoxa, cheama un preot pentru
a savirsi Sfintele Taine. Aceasta poate implica Marturisirea si Impartdsania.
Aceasta se intimpla in cazul in care pacientul se simte destul de bine incit
s3 poata vorbi si s3 fie capabil s3 ménince piinea si vinul de la impartdsanie
fird sa vomite. In acelasi timp, sau mai tirziu, preotul poate fi rugat de ci-
tre familie au alti apropiati ai familiei (vaduve, vecini sau alti consateni) sa
savirseasca Sfintele Maslu — pentru insanatosirea bolnavului sau pentru a-i
usura chinurile si trecerea spre cele sfinte (a se vedea Bowker 2000).
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Cu mai mult de o saptamina Tnhainte sau, uneori, cel tirziu, cu citeva minute
inainte de deces, se aprinde o luminare pentru a lumina calea sufletului
spre lumea cealaltd. Tn unele cazuri exceptionale, se pot aprinde doud lumi-
nari, asa incit persoana pe moarte sa ia mai multa lumina — pentru cineva
apropiat, care a decedat mai demult fara lumina. Aceste luminari se aprind,
de obicei, Tmpreuna cu o candela, dar pot arde si in lipsa ei. La moarte, este
important sa nu se plinga prea tare, aceasta pentru a evita ca mortul sa se
»intoarca fnapoi” din drumul spre lumea cealalta.

Uneori, priveghiul la care participa ingrijitorii, membrii familiei sau chiar
citiva vecini se poate transforma intr-un priveghi prelungit, care sa dure-
ze pina la funeralii. Uneori, in unele sate, pot fi chemati copiii, pentru a
se ruga pentru sufletul muribundului si, desigur, la Tnmormintare, cintarea
rugaciunilor este o traditie comuna. Unii respondenti au mentionat super-
stitiile care se considera ca prevestesc moartea — urlatul ciinilor sau cintatul
cucuvelei, care, in credinta populard, se considera semne ale mortii sau
reprezinta apropierea ei. Dupa deces, uneori rudele, alteori, alti consateni,
vor spala si imbraca mortul (desi, conform traditiei, de aceasta nu se ocu-
pa rudele decedatului, ci oameni straini). Se alege o vestimentatie speciala
pentru decedat. Oamenii care se ocupa de funeralii — cei care spala, imbra-
ca decedatul, sau care duc sicriul, sau participa la alte ritualuri pe perioada
fnmormintarii — primesc pomana. Dupa inmormintare se obisnuieste sa se
organizeze o masa de pomenire — numita ,,praznic” in Republica Moldova si
timp de patruzeci de zile dupa deces, se aprinde ,toiagul”.

Tn ritualurile funebre, credintele si traditiile populare se imbin3 (intr-un fel)
perfect cu cele ale caror origini deriva clar din invataturile religiei ortodoxe.
Aceste obiceiuri, ale mortii si Tnmormintarii, constituie esenta responsabi-
litatilor si obligatiilor finale ale ingrijitorului, dar, adesea, aceste obiceiuri
ajuta sa se creeze o ordine si sa se finalizeze o lunga perioada de ingrijire
psihologica si sociala. Aceasta poate constitui, dar nu intotdeauna, o anu-
mita incheiere necesara a unei perioade foarte dificile din viata Tngrijitoru-
lui. Aceste traditii confera, de asemenea, si o dimensiune spirituala ingriji-

ample ale Bisericii, Satului si Societatii.
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Importanta traditiilor in ingrijirea la sfirsit de viata

Tendintele, pe care le-am observat in acest studiu national de ingrijire la
sfirsit de viatd, contrasteaza cu marturiile din tarile democratice ale Europei,
din Australia, Marea Britanie, Canada si SUA. Fenomenul laicizarii societatii
ia amploare in aceste tari si tot mai multi oameni nu mai merg la biserica,
nu participa la ritualuri, obiceiuri sau la practicile sociale de acest gen. Si, in
acest studiu, vedem o minoritate larga de respondenti, care nu mai ,,merg
la biserica”, nu mai ,,cred in preoti” sau care se declara pe ei, sau persoana
decedata—, atei”. Desi, aceste etichete sine-participarealaserviciilereligioase,
nu redau intregul tablou. Adevarul este ca majoritatea respondentilor din
acest studiu participa la traditiile religioase, cu sau fara implicarea variantelor
populare locale in completarea lor. Multi dintre acei care pretind ca nu au
conexiuni cu religia oficiald, totusi, aprind, de obicei, macar o luminare
sau o candela la moartea unei rude. Altii, cel putin, organizeaza o masa de
pomenire sau dau de pomana de sufletul mortului. Multi oameni stau de
veghe la capatiiul bolnavului inainte de moarte sau participa la priveghi, dupa
deces, nu intotdeauna fiind capabili sa formuleze constient motivul.

Dezbaterile asupra asa-numitei ,laicizari” a Vestului continud sa demon-
streze divergente serioase (a se vedea Bruce 1992, 2002; Howarth 2007).
Declinul ideii de loc sau ,lacas” si raspindirea ideii de cautare sau ,intre-
bare” sugereaza ca, desi, mai putini oameni isi satisfac dorinta de a cauta
sensul vietii mergind la biserica, aceasta nu inseamna neaparat ca ei au
renuntat la cautarile unei semnificatii spirituale maifnalte in viata lor (Rum-
bold 2002b).

Oamenii care s-au confruntat cu moartea — asa cum sunt ingrijitorii si oa-
menii pe moarte — inca mai cauta rostul suferintei lor, in special, o semnifi-
catie, care i-ar ajuta sa depdseasca problemele lor curente. Speranta este
un obiectiv trans-cultural pentru toate fiintele umane.

n sistemele de ingrijire paliativd din Vest, ciutarea sensului vietii, transcen-
dentei si/sau integritatii in mijlocul unei crize — cum este moartea sau ingriji-
rea unui muribund — este una dintre necesitatile majore ale oamenilor — re-
ligiosi sau nu. Adevdrata Tntrebare care sta in fata serviciilor de ocrotire a
sanatatii la sfirsitul vietii omului este — CINE trebuie sa asigure aceasta ingri-
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jire? Tn trecut, aceasta era clar un domeniu al religiei, chiar a unei religii care
recent si-a extins angajamentele catre cei care nu-i sunt adepti (a se vedea
Rumbold 2002a). In Republica Moldova, traditiile ce tin de credinta ortodoxa
sunt respectate doar de putin peste jumatate din populatia tarii. in cazul al-
tora, rolul religiei si obiceiurilor religioase este pus sub semnul intrebarii si se
afld in revizuire majora. Pentru aceastda minoritate in crestere, o discutie — cu
reprezentantii serviciilor de ocrotire a sanatatii, care au cea mai mare expe-
rientd in ce priveste subiectul mortalitatii — referitoare la sensul suferintei,
este foarte necesara, chiar daca ei au o anumita reticenta si ezitare.

Tn Vest, aceasta redirectionare problematica si ambigua a intrebérilor spi-
rituale se indreapta, de obicei, spre profesionistii din domeniul ngrijirilor
paliative — cel mai respectat si de incredere grup al specialistilor multidis-
ciplinari din sanatate. Tn Republica Moldova, unde sunt putine servicii de
ingrijiri paliative, personalul de asistenta medicala primara poate simti din
ce in ce mai mult tensiunea acestor intrebari si cautari. Daca aceasta devine
adevdrat in republica, asa cum s-a intimplat mai devreme in cazul laicizarii
si innobilarii societatilor, medicii, asistentele medicale si asistentii sociali ar
trebui sa-si re-gindeasca rolurile In comunicarea cu pacientii si familiile care
se confrunta cu boli ce ameninta viata. Responsabilitatile lor profesionale
ar trebui largite Tn afara atributiilor clinice, incluzind si un rol spiritual. Astfel
de provocari ar putea necesita o pregatire profesionala complexa pentru
fiecare dintre aceste specialitati.

n plus, cei mai multi oameni — in Republica Moldova sau in afara aceste-
ea — privesc existenta religiei ca potential utild in vremuri de criza, si pentru
ca preotii si calugarii sunt adesea foarte experimentati in problemele soci-
ale si spirituale referitoare la rostul si cursul vietii, acesti profesionisti pot
fi folositi ca importanta resursa umana. Acest lucru este valabil chiar si in
cazul acelor oameni care nu se considerd ,religiosi”. In acest fel, serviciile
de ocrotire a sanatatii din Republica Moldova pot face aliante folositoare cu
biserica, ca parteneri in ingrijirea la sfirsit de viatd. In cazul serviciilor de in-
grijiri paliative din Vest, chiar daca biserica nu contribuie la Tngrijirea directa
a pacientilor, ea poate constitui un sprijin eficient si se poate ocupa de cei
care Tngrijesc pacientii — familia si profesionistii din domeniul sanatatii (a se
vedea Speck 2003).
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n scurta relatare de mai sus, privitor la modificarea rolului asistentei spi-
rituale pentru oamenii pe moarte si pentru familiile lor, putem intrezari
inceputurile unei schimbari majore in Republica Moldova. Tntrucit familiile
luptad sa indeplineasca cu demnitate sarcinile practice de ingrijire, pentru
multe dintre ele, aflate 1n izolare si singuratate, este foarte important sa li
se satisfaca si necesitatea asistentei spirituale. Studiul de fata a demonstrat
ca exista in continuare o puternica traditie religioasad ortodoxa in republicd,
care este capabila sa satisfaca aceste nevoi, atit ale bolnavilor pe moarte,
cit si ale familiilor lor.

Cu toate acestea, din cele relatate mai sus, rezulta doua observatii im-
portante sub aspect social. In primul rind, existd dovezi semnificative de
confuzie cu privire la obiceiurile ce tin de moarte si iTnmormintare, dupa
cum rezulta din marturiile intervievatilor nostri, exista diferite recomandari
pentru acelasi ritual. Unele se datoreaza diversitatii regionale, altele — pot
fi explicate astfel cu greu. Cu sigurantd, sunt necesare mai multe cercetari
in domeniul diversitatii traditiilor populare de moarte si iTnmormintare in
Republica Moldova. Tn al doilea rind, un numar tot mai mare de moldoveni
lucreaza in prezent in nesiguranta, atunci cind vine vorba despre sarcinile
lor referitoare la ingrijirea spirituala a persoanei pe moarte, precum si in
pe moarte — pentru a ajuta muribundul sa atribuie un sens vietii sale, in
umbra unei mari suferinte si mortii iminente — ar fi o realizare formidabil3,
dacd s-ar ajunge la ea, fird a recurge la nici o traditie. Tn cazul in care, ten-
dintele sociale si spirituale din Occident nu sunt acceptate, profesionistii
din domeniul sanatatii din republica vor trebui sa caute singuri raspunsuri
la intrebarile referitoare la cine poate sau ar putea oferi acest tip de Tngri-
jire bolnavilor pe moarte si familiilor lor. Gasirea unui raspuns la acest tip
pentru familii. Aceasta privire retrospectiva asupra traditiilor de moarte si
inmormintare ilustreaza tabloul national al unei tari profund traditionale
supusa unor schimbari majore. Aceasta este Tnca o provocare pentru Repu-
blica Moldova in satisfacerea necesitatilor cetatenilor sai care acorda ingri-
jire la sfirsit de viata.



CAPITOLUL 4

Experienta bolnavului pe moarte

Tabloul general al experientei bolnavului pe moarte este complex. Oricum,
este, iTn mare masura, un tablou negativ, caracterizat prin multa durere fizica
nealinata. Majoritatea muribunzilor Tngrijiti in acest studiu au murit in aces-
te circumstante de durere nealinata (65%), avind cel putin Thca un simptom
sever, cum ar fi singerarea, voma sau dispneea necontrolate. Acest tablou
clinic a caracterizat ultimele 48 de ore ale vietii bolnavului pe moarte. Cu
toate acestea, s-a mentionat, totusi, ca o minoritate semnificativa (42%) s-a
stins Tn pace in ultimele 1-2 ore din viata lor.

Este evident faptul ca medicatia la sfirsit de viata este inadecvata — atit sub
aspectul controlului unei mari varietati de simptome, cit si sub aspectul
dozarii medicamentelor utilizate in mod obisnuit. Deseori, familiile trebuie
sa apeleze la serviciile specializate, cum ar fi urgenta medicald, pentru
interventii simple, de exemplu, injectarea analgezicelor sau chiar pentru
a spitaliza apropiatii lor in unitatile medicale dotate cu paturi, daca ele se
afld in apropiere si sunt disponibile. in multe cazuri aceste facilitdti nu sunt
accesibile. Tn ambele cazuri, interventiile sunt, adesea, inadecvate, prea
tirzii sau administrate intr-un dozaj insuficient ori intr-un regim nepotrivit.
Vorbind despre medicatia pentru durere, de exemplu, alinarea durerii
consta nu numai in administrarea unei doze potrivite de medicament, cit
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in administrarea regulata a dozelor, uneori, a dozelor tot mai mari, adecvat
si la timp. Astfel de situatii au fost extrem de rare, dupa cum certifica acest
studiu — majoritatea oamenilor pe moarte au suferit cumplit.

n acest capitol, dorim s3 certificdim documentar experienta medical3 si so-
ciald a oamenilor pe moarte. in conformitate cu obiectivele cartii, vom folo-
si, unde va fi posibil, marturiile ingrijitorilor pentru a ilustra situatia dificila a
bolnavului pe moarte. In prima parte a acestui capitol, vom descrie impor-
tanta problemei durerii necontrolate si cum au trait-o oamenii pe moarte.
Vom descrie, la fel, diversitatea altor simptome chinuitoare — care ramin,
de asemenea, neameliorate de interventiile uzuale ale medicilor si asisten-
telor medicale. Apoi, vom descrie, in scop ilustrativ, ultimele momente ale
putinilor norocosi (42%) care au decedat linistit.

n partea a doua a capitolului, vom descrie citeva dintre problemele soci-
ale si psihologice cu care se confrunta muribunzii in ultimele ore ale vietii.
Apoi, vom prezenta in mici detalii citeva dintre provocarile emotionale che-
ie — ce tin de sprijin, retragerea din viata si disperarea — intimpinate de mu-
ribunzi. in cele din urm&, vom descrie si discuta despre incidenta vedeniilor
in esantionul persoanelor intervievate. Vedeniile sunt perceptiile pe care le
au muribunzii, ce implica intilnirea (imaginara) si discutiile cu prietenii sau
rudele decedate. Deseori, se crede ca acesti decedati il viziteaza pe muri-
bund pentru a-l lua pe lumea cealaltd, dar alteori, ei par sa aduca mingiiere,
sa consoleze sau sa aduca alt tip de mesaje. Cauzele acestor vedenii nu
sunt elucidate deplin de medicina contemporana si aceasta nu se intimpla
doar Tn cazul Republicii Moldova. Vedeniile sunt un fenomen trans-cultural
si constituie, adesea, o mingiiere pentru muribunzi si pentru familiile care-i
ingrijesc. Vom discuta despre astfel de lucruri la sfirsitul capitolului.

Problema suferintei fizice necontrolate
(a) DUREREA

Un obiectiv-cheie, o cerinta clinica, si o adevarata realizare a ingrijirilor pali-
ative 1n tari ca Statele Unite ale Americii, Marea Britanie si cele ale Europei
de Vest o constituie controlul durerii la sfirsit de viata. Durerea, in majorita-
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tea cazurilor, poate fi controlata printr-un regim planificat si bine organizat
al terapiei medicamentoase. Studiul de fata demonstreaza ca, in prezent,
aceasta nu este si situatia Republicii Moldova. Majoritatea muribunzilor
sufera scoruri inacceptabil de ridicate de durere, care marcheaza ultimele
saptamini sau zile de viata. Calitatea vietii muribunzilor este redusa radical
in conditiile unui control slab al simptomelor. Aceasta, la rindul sdu, trau-
meaza si aduce durere ingrijitorilor lor. Urmatoarele relatari ilustreaza clar
aceasta problema:

»,Ea a murit foarte greu. A fost un cosmar. A suferit timp de doua
zile. Avea dureri mari.” (#65)

,In ultima zi a singerat, ea a dezvoltat un prolaps de organe, a pier-
dut mult in greutate, deoarece nu minca de mult timp. Aceasta din
cauza cd nu mai putea inghiti, avea dureri asa de mari, ca nici in-
jectiile n-o mai puteau ajuta. in ultima seara a cerut sd i se facd o
injectie (spunind) ,poate ma voi linisti un pic”; i s-a administrat o
injectie contra durerii. Apoi a adormit. Noaptea a inceput sa respire
greoi, unghiile i s-au ingalbenit, nu raspundea cind o zgiltliam sau
o chemam. Cind a venit sora mea — ea a murit — ca si cum (ea) ar fi
asteptat-o.” (#21)

»Avea dureri tot timpul, dureri cumplite, gemea, Tsi musca limba,
nu putea inghiti, trebuia sa-si scuipe saliva, nu putea minca, corpul
ei mirosea Tngrozitor, slabise foarte mult, era ca un sac cu oase, ca
acei oameni din lagarele de concentrare.” (#31)

»Avea dureri mari in tot corpul. Nu mai putea sa-si miste miinile,
doar fsi ridica picioarele si striga la Dumnezeu ,sau ia-m3, sau fa
ceval”. I-am fdcut injectii pentru a-i atenua durerile, dar nimic nu
mai ajuta.” (#25)

,Durerea lui deja era mare, dar in ultimele doua zile, gemea si stri-
ga si mai mult.” (#44)

,Starea lui s-a Tnrautatit Tn ultimele doua zile. Durerea s-a acuti-
zat si nu mai putea minca. I-am administrat morfina de cinci ori pe
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timpul zilei si o datd noaptea. A dormit foarte rau in ultimele doua
nopti, gemea toata noaptea, ma ruga sa-l intorc de pe o parte pe
alta. Morfina nu-si mai facea efectul. S-a trezit dimineata, se simtea
rau, era trist, calm, avea lacrimi in ochi. Pe la 10.30 dimineata a
inceput sa geama tare si sa respire agitat, si brusc —s-a oprit. Asa a
murit sotul meu.” (#16)

»,Ea avea dureri mari, pe care injectiile nu le puteau atenua. Avea
casexie, vomita in mod repetat, inclusiv cheaguri de singe. Vroia sa
manince, dar vomita imediat tot ce mincase.” (#49)

»Situatia ei s-a Tnrautatit in ultimele 48 de ore. Durerea s-a acutizat,
nu mai putea minca, injectiile de morfind nu mai ajutau la atenua-
rea durerii, nu putea dormi noaptea, suspina tot timpul.” (#15)

»Eu il tot intrebam unde-l doare si el mi-a spus ca il doare peste tot.
Era foarte slabit. Oncologul a venit in ultima zi, dar n-a schimbat
tratamentul si nici n-a prescris nimic nou.” (#90)

»Avea dureri mari si nu le mai putea suporta. Ea singera, isi pier-
dea constiinta, era foarte bolnava, constipata si cu rani pe spate.”
(#37)

»Era greu... avea dureri mari... ea putea doar sa plingd; nu putea
vorbi.” (#69)

(b) ALTE SIMPTOME

Durerea este rareori unicul simptom medical grav in cancer sau in insufici-
enta de organe. Adesea, durerea este insotita de alte simptome. Destul de
des, pentru unii, nu durerea este necazul principal, ci alte simptome, cum
sunt dispneea sau voma. Si din nou, medicina paliativa are o gama de in-
terventii farmaco-terapeutice pentru rezolvarea acestor probleme fizice. in
studiul nostru, acestea fie nu au fost cercetate, fie aplicarea lor nu a cores-
puns necesitatilor si cerintelor diferitor oameni pe moarte analizati de noi.

Prezentam mai jos o gama larga de exemple a tipului si gradului de severi-
tate a unor simptome, majoritatea raminind necontrolate, cu care s-au con-
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fruntat muribunzii (si cu care au luptat ingrijitorii). Aceasta nu este o lista
exhaustiva a problemelor de acest gen, dar ele exemplifica perfect, pe linga
tratamentul inadecvat al durerii si provocarile clinice ce apar in ingrijirea la
sfirsit de viata din Republica Moldova.

(i)

(ii)

(iif)

Dispneea

»Starea lui generald era grava in ultimele 48 de ore. Avea dureri
mari; a avut dispnee obstructiva. Avea crize de asfixie din ce in ce
mai des. Am chemat doctorul. A spus ca nu se mai poate face nimic.
A prescris ceva medicamente, i-a administrat narcotice si a plecat.
n ultima dimineat3 el a avut o crizd de asfixie, nu putea si respire
deloc; s-a ridicat Tn picioare, s-a indreptat ca sa poata respira, era
agitat. L-am chemat pe fiul nostru si I-am dus afara la aer curat.
Aveam un pat mic Tn gradind, I-am culcat acolo si parea ca s-a cal-
mat. Am observat ca cedeaza, respiratia lui devenise foarte rara.
Stiti, chiar aveam o luminare pregatita, i-am tinut-o. Dupa o vreme,
s-a indreptat din nou, a respirat puternic, si a murit.” (#43)

Ocluzia intestinald

,in ultimele trei zile au aparut ocluzia intestinald totald, intoxica-
tia, greata, voma cu materii fecale, stupoarea, nu putea urina. Era
semi-constienta, isi revenea la normal, vorbea un pic, apoi iarasi isi
pierdea constiinta. A fost constientd in ultimele doua ore, a vorbit
cu sotul ei, si-a luat ramas bun, pina n-a intrat Tn stop cardio-respi-
rator.” (#77)

Orbirea, voma si sufocarea

,Starea lui s-a Tnrautatit cu sase zile inainte de moarte. Si-a pierdut
vederea, nu mai putea vorbi, nu putea minca, el putea doar sa bea
putina apa si atit. Vomita in mod repetat. El a inceput sa se sufoce,
sa respire greoi. Am chemat salvarea si medicul a spus ca (el) era
in coma si ca putea muri in orice moment. A fost in starea asta, in
coma, pina a murit.” (#17)
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Confuzia si coma

»Era stresat la sfirsitul vietii, deranjat mental, refuza injectiile. Dar,
in penultima saptamind, am chemat o vecina sa-i administreze in-
jectii de Apaurin, asa s-a linistit. A dormit mult dupa aceasta. El a
dormit de simbata seara pinda duminica. S-a trezit duminica, nu a
putut sta treaz si a adormit din nou. El a dormit pina joi, s-a trezit
joi, a deschis ochii, a plins, nu minca, nu putea sta treaz si iarasi a
adormit, dormind pina duminica. Duminca s-a trezit, a plins, apoi
a adormit pina marti, cind a murit. El nu a mincat nimic timp de 11
zile, nu a baut nimic, nu a vorbit. Era de parcad deja era mort. Fata
lui era lipsita de expresie.” (#29)

Alte simptome

»Ea era foarte slabita si sughita tot timpul. Pentru ca era in com3,
ea nu minca. Nu cred ca ea dormea, doar nu era constienta.” (#57)

»EU nu am dormit pe parcursul acelor nopti. Era fierbinte, nu se
simtea bine si am putut simti ca ea trage sa moard. Puneam des-
teptatorul sa ma trezeasca din zece in zece minute. Ma trezeam, i
dadeam apa. Vedeam ca ea va muri, nu se misca, eu o intorceam
de pe o parte pe alta. Nu stiam cit poate dura aceasta stare... in
ultimele 48 de ore matusa mea transpira, nu putea sa respire, me-
dicamentele nu aveau efect.” (#23)

(c) DAR O MOARTE LINISTITA PENTRU ALTII

Dupa cum s-a mentionat in debutul acestui capitol, pentru 42% din totalul
esantionului studiat, ultimele ore sau minute din viata au adus, aparent,
o anumitd ,liniste”. Pentru aceasta minoritate semnificativa de bolnavi pe
moarte, lupta si suferinta parea sa faca loc unei anumite linisti si unui sfirsit

fara complicatii. Observatiile personale care urmeaza vin sa ilustreze astfel

de cazuri de moarte linistita:

»Am hranit-o, ea cerea des terci de gris, si atunci, ea m-a rugat s-o
las sa ma tind de mina. I-am dat mina, dar cit puteam sta asa? Era
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de Craciun si am aprins luminile pe pomul de Craciun, am mers in
camera vecina, continuind sa verific ce face ea. Ea dormea linistit,
dar deodata am observat ca buzele ei s-au innegrit si i-a cazut pro-
teza dentara afara din gurd. Am pus-o la loc, dar a cazut din nou si
am vazut cum mina ei a cazut, si ea s-a linistit brusc. Mi-am adunat
toate puterile, pentru ca eram singura acasa, si am cdutat repede o
luminare, am aprins-o, pentru ca asta trebuie sa faci (in asemenea
momente), si am apropiat-o de nasul ei: am vazut ca flacdra nu se
misca si am inteles...” (#80)

,Situatia era la fel ca in zilele trecute. El se simtea rau, avea pofta
de mincare si vroia s3 meargi la plimbare. in ziua in care a murit,
a fost la lac cu sora mea, era binedispus. Dupa ce au venit de la
plimbare, el a mincat bine si a spus ca vrea sa se odihneasca. L-am
condus la pat. Apoi, sora mea m-a chemat sa merg repede n ca-
mera lui. El respira repede si cu dificultate, gemind si transpirind.
Tmi era greu sa-1 vad suferind asa, eu nu stiam cu ce as fi putut s3-I
ajut. Apoi s-a linistit. Noi am plecat din camera si cind am revenit in
camera dupa citeva minute, el nu mai respira. Eu vroiam sa chem
medicul de la urgenta, dar mi-am dat seama ca deja e prea tirziu,
el murise.” (#7)

»-. Si peste trei zile, incet si linistit, fara ca noi sa observam, ea s-a
stins. A incetat sa mai respire si asta a fost.” (#84)

,In ultima zi, ea a vorbit aproape toats ziua, nu s-a intimplat nimic
neobisnuit. A mincat ca de obicei: un ou crud, ceai, lapte. I-am fa-
cut o injectie de «Cerucale», asa cd, in ultima zi, ea n-a mai vomi-
tat. M-am dus sa-i incalzesc oul, pentru ca era de la frigider, si cind
m-am intors, am fost surprinsa pentru ca ea se ridicase fara ajuto-
rul nimanui — desi, ea nu era in stare sa faca aceasta inainte —si s-a
mutat in alta parte a patului, unde s-a culcat incovoiata toata. Am
intrebat-o ce se intimpla. Mi-a zis ca se simte foarte rau si mi-a spus
s-0 las Tn pace, sa merg sa ma ocup de copil. Era de parca m-ar fi
alungat din camera. Am mers la bucatarie si cu un minut-doua mai
tirziu am revenit in camera s-o inteb ce prefera sa bea, ceai sau lap-
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te, dar era deja moarta... Stateam linga ea si nu-mi venea sa cred ca
a murit. Noi am vorbit pina Tn ultimul moment.” (#78)

»Nu am chemat pe nimeni in ultimele 48 de ore, n-am chemat nici
medicul, nici preotul. Nu i s-a administrat nici un medicament, ea
a refuzat sa le mai ia. Nu pot spune ca starea ei s-ar fi Tnrautatit
in ultimele citeva zile. Ea era linistita, nu minca. Ea a murit ca un
puisor.” (#61)

Problemele sociale si emotionale la sfirsitul vietii

Problemele sociale si emotionale de la sfirsitul vietii cu care se confrunta
muribunzii din Republica Moldova sunt similare cu cele ale muribunzilor
din intreaga lume. Existd o mare necesitate de suport social si emotional.
Exista tendinta, Tn cazul unor muribunzi, sa simta deprimare si sa fie retrasi,
in cazul altora, sa simta neliniste si furie, uneori ca rezultat al durerii nea-
meliorate, alteori, ca raspuns la pierderea personala resimtita in asemenea
situatii. Comunicarea intre bolnavul pe moarte si cei apropiati continua sa
fie importanta, chiar si in situatiile de coma.

Existd cazuri de moarte solicitata si cazuri de ingrijire profesionala necores-
punzatoare sub aspectul asigurarii bunastarii emotionale si sociale a bolna-
vilor pe moarte si a ingrijitorilor lor. Urmatoarele experiente personale cer-
cetate n acest studiu ilustreaza aceste provocari sistematice si apasatoare
pentru muribunzi si familiile lor. Cei mai multi oameni pe moarte necesita
timele ore de viata. Primul exemplu de mai jos descrie sprijinul parintesc
acordat fiicii lor de 17 ani, care era pe moarte, in ultimele zile ale sale. Al
doilea, relateaza experienta unei nepoate, care ingrijea de matusa ei de 82
de ani.

,De-a lungul acelor nopti ea ne ruga s-o tinem in brate. in ultima
noapte, am trimis-o pe sotia mea la culcare, ca era supraobosita
si am ramas eu cu fiica. Ea m-a rugat s-o iau in brate si atunci mi-a
venit (nu stiu de ce) un gind ca daca n-o iau in brate, va muri, cu
toate cd nu m& asteptam s3 moara. in subconstient, stiam c se va
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intimpla odata, dar atunci m-am gindit: ,Dacd nu o iau in brate si
moare? N-o sd-mi iert o viatd intreagd asta.” Asa ca am purtat-o
in brate prin camera pina am obosit si, apoi, am chemat-o pe sotia
mea sa ma ajute, eu un pic si ea un pic, ca simteam ca nu mai pot.
Cind o duceam in brate, simteam cum se misca apa in interiorul ei.
Ziua am chemat salvarea si am dus-o la spital, acolo, sotia a spus sa
merg acasa cu fiul, dar eu am zis: ,,Ce sd facem noi doi férd voi doud
acasd? Mai stdm un pic.” Am stat toti linga fiica si ea a vorbit, a vor-
bit pina s-a oprit. Noi, stiti, n-am Tnteles momentul acesta, a venit
neasteptat. Baietelul s-a Tngalbenit si a Tnceput apoi sa plinga: cine
o sa-l ajute la scoald? Am chemat asistenta, ea a cautat o luminare
si ne-a spus sa iesim n coridor.” (#54)

»Ea a tinut miinile mele in miinile ei pina in ultimul moment. Nu
am Indraznit sa le retrag, chiar daca se invinetisera, deoarece ea le
tinea atit de strins.” (#27)

Multi oameni pe moarte au fost in depresie si au simtit nevoia de a se re-
trage de la comunicarea cu apropiatii. Uneori, ei au refuzat comunicarea
cu vecinii si pietenii, alteori, aceasta atitudine s-a manifestat si vis-a-vis de
familie si ingrijitori. Supararea, depresia si comportamentul retras au fost
semnalate frecvent, dar, in toate aceste cazuri, n-am intilnit nici o situatie
(nici o marturie) in care s-ar fi solicitat sau oferit asistenta profesionala. Se
pare ca, povara grea a pierderii si durerii este purtata, fara nici o exceptie,
numai de muribund, ca parte constitutiva a calatoriei sale spre ultimele zile
si ore. In toate aceste relatdri, nu existd marturii documentate ale sprijinu-
lui duhovnicesc sau psihologic.

,El era suparat, in depresie. El n-avea absolut nici o putere in ulti-
mele doua zile. El, practic, nu se misca si nu vorbea.” (#59)

,El era trist si deprimat. Ultima data cind am mers sa-l vizitam, avea
lacrimi in ochi, dar cind ne-a vazut, a inceput sa zimbeasca. Refuza
sa fie vizitat de straini, de vecini (femei), el astepta doar sa-si vada
copiii. El vorbea foarte putin la sfirsitul vietii; nu putea vorbi, mama
i-a dat o foaie de hirtie ca sa scrie pe ea.” (#83)
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,Ea era agresiva, obisnuia sa uite cine sunt oamenii din jurul ei, dar,
de asemenea, avea perioade cind era calma, indiferenta, nu-i pasa
daca ar fi cdzut si ar fi murit.” (#76)

Comportamentul retras a constituit raspunsul frecvent fata de boala in ul-
timele 48 de ore. Adesea, durerea intensa si suferinta experimentate de
persoanele pe moarte pot cauza acest comportament, dar, Tn acelasi timp,
pierderea, vulnerabilitatea, resentimentele si sensibilitatea sporita la per-
ceptia plecarii (din viatd) pot juca si ele, de asemenea, un rol, in astfel de
cazuri. Este dificil sa aflam raspunsul si cauza exactd, pentru ca ingrijitorii
insisi au declarat ca nu i-au intrebat pe muribunzi despre aceste probleme
si acest lucru este complicat frecvent si de faptul ca ingrijitorii insisi au, une-
ori, un comportament retras. Intrucit nu s-a oferit nici un fel de consiliere
sau sprijin duhovnicesc, nu se poate face lumina asupra acestor comporta-
mente.

,Dupa ce s-a intors acasa dupa operatia de la Chisindu, sotul meu a
fost suparat tot timpul, nu vroia sa vada pe nimeni, nu vroia sa fie
vizitat de nimeni. Si, in ultimele doua zile el era deosebit de slabit,
el, practic, nu se putea tine pe picioare, nu vorbea cu nimeni. El
era foarte suparat, indiferent, nu putea suporta pe nimeni. El nici
macar nu ma lasa sa-l ating, obisnuia sa ma loveasca, imi impingea
miinile la o parte. El s-a plins ca are dureri mari, dar, vedeam si eu
cum suferd din aceasta cauza. O datd am chemat salvarea. Medicii
de la salvare nu i-au schimbat tratamentul.” (#87)

,In ultimele citeva zile, durerea s-a acutizat. El nu se plingea, dar eu
vedeam cit de mult sufera. El m-a rugat sa nu invit pe nimeni sa-I
vada in starea asta, dorea ca oamenii sa-si aminteasca de el cum
era fnainte — activ, plin de viatd, nu neputincios ca acum.” (#60)

,El evita oamenii. Rudele veneau sa-l viziteze, dar el ura asta, in
special, daca cineva zicea: ,,Md rog de md iartd”, el obisnuia sa ras-
punda: ,,Ce? Vrei sG md ingropi? Eu n-am de gind sG mor, eu am sd
traiesc.” ” (#36)
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,Ea avea dureri mari in ultimele citeva zile ale vietii. Eu ii adminis-
tram Omnopon, nu stiu daca o ajuta, pentru cd ea devenea agresi-
va Tn asa mod, ca nu vroia sa vada pe nimeni; nici macar pe preotul
pe care l-am chemat sa sdvirseasca rutualurile crestine obisnuite in
astfel de cazuri, ea n-a vrut sa discute cu el, probabil ca nici macar
nu s-a marturisit. In acelasi mod s-a comportat si cu fratele ei, ea a
refuzat sa vorbeasca cu el zicind ca ar fi trebuit sa vina s-o viziteze
atunci cind era sdanatoasa, nu acum cind este pe moarte. Ea nu a
vorbit deloc Tn ultima zi a vietii sale. Eu nu stiu daca ea a simtit ca
era pe moarte, dar comportamentul ei s-a schimbat, era ca si cum
ar fi fost suparata pe toata lumea din jurul ei... medicul a spus ca nu
mai poate s-o ajute cu nimic, i-a prescris unele preparate injectabi-
le si a plecat.” (#2)

Tn mod evident, ingrijirea medicald a bolnavilor pe moarte, in ceea ce
priveste controlul simptomelor, este sub nivelul optim. Aici, din nou, in
privinta rezolvarii problemelor sociale si emotionale (ale muribundului) ce
apar in perioada de moarte, nivelul profesional al asistentei sociale si emo-
tionale este departe de ideal. Exemplele de ingrijire a bolnavului pe patul
de moarte — inclusiv ascultarea grijilor si temerilor pacientului pe moarte,
poate chiar oferind unele sfaturi — sunt inexistente in relatarile intervieva-
tilor. Chiar daca profesionistii din domeniul medical nu considera acest as-
pare sa existe nici o incercare de a desemna rezolvarea acestor probleme
sociale si emotionale altor participanti la ingrijire — colegilor din domeniul
inadecvata ar fi comunicarea dintre ingrijitorii profesionisti si pacientul pe
moarte, familia ramine in contact permanent cu bolnavul, chiar si pe durata
perioadelor de coma aparenta este inca in stare sa faca schimb de informa-
tii si afectiune cu bolnavul.

,Cu 0 saptamina nainte de moarte, ea a intrat in coma. Am aflat
despre acest lucru de la medicul specialist, pe care I-am invitat pen-
tru a-i aprecia starea. El ne-a spus cd aceastd stare ar putea dura
citeva zile, dar ar putea fi si de lunga durata. Pe durata acestei pe-
rioade ea nu putea sa vada, nu putea vorbi, dar putea auzi si simfti.
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Odata, am vazut ceva asemanator la televizor si am incercat expe-
rienta respectiva cu soacra mea: in ultima saptamina, cind se aflain
coma, eu obisnuiam sa-i vorbesc la ureche si-i spuneam ca daca ma
aude, sa ma stringad de mina si ea ma stringea foarte delicat. Apoi
am testat-o din nou: eu am intrebat-o dacd ma intelege si acelasi
lucru s-a intimplat din nou, ea m-a strins iarasi de mina. Acelasi
lucru s-a intimplat si atunci cind a revenit fiica ei din Italia, incd o
datd, ea (fiica) a intrebat-o daca o aude si-i recunoaste vocea, la
care, mama ei a reactionat n acelasi fel, cind a fost intrebata, i-a
strins Tncet mina aratindu-si, astfel, raspunsul (afirmativ) sau acor-
dul. Toate aceste amintiri imi trezesc un sir de emotii puternice...
(plinge).” (#10)

,Chiar daca ea era in coma, ea reactiona atunci cind oamenii fi vor-
beau, in special, atunci cind vorbeam cu voce tare. De fapt, ea ne
recunostea pe noi dupa voce, am in vedere c3, ea ii recunostea pe
toti cei patru copii ai sai.” (#45)

»El @ incetat sa mai vorbeasca. El putea comunica cu noi numai
clipind din ochi si stringindu-ne de mina. El intelegea ceea ce-i spu-
neam, pentru ca el reactiona intr-un fel cind il intrebam sau fi spu-
neam ceva. Dar era cumva departe de noi, lipsit de emotii, fara
reactii active.” (#96)

,Dupd amiaza, cu o zi inainte de moarte, ea a intrat in coma, ea nu
mai reactiona. Ea a murit in ziua urméatoare dupa amiaza. In ultimul
moment ea a Tncercat sa deschida ochii, dar nu a reusit, doar a var-
sat o lacrima si a murit.” (#30)

S-au inregistrat citeva cazuri, cind bolnavii isi exprimau dorinta de a muri, o
situatie extra-ordinard, dar nu neobisnuita in asemenea circumstante (Sea-
le si Addington-Hall 1995). Tinind cont de faptul ca, controlul simptomelor
la bolnavii pe moarte din acest studiu a fost nesatisfacator, este remarcabil
faptul ca asemenea doleante nu au fost mai frecvente. Acest lucru poate fi
explicat, in parte, prin predominanta si aderenta la ideile traditionale cres-
tine din republica.
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,El avea dureri. El avea rani pe picioare si eu i faiceam injectii atunci
cind Tmi cerea asta. El minca bine, avea o buna pofta de mincare, el
chiar cerea si noaptea de mincare, dar se rusina de aceasta, pen-
tru cd ma deranja pe mine. El Tmi spunea sa nu-| ingrijesc atita, cu
spalatul si cu toate: ,,Mama, nu-mi lungiti chinurile. Dati-mi pastile
(Nota ed: ca sa-l ajute sa moara) si bea si mata, ca ai sa mori de foa-
me singurd. O s3-si batd joc cineva de mata.” Tnainte eu il jeleam,
netezeam si el nu vroia asta, dar in ultimele ore a cerut el sa fie
mingiiat, netezit, mi-a zis: ,,Hai, mama, miluiti-ma.” ” (#26)

n cele din urm3, existd un caz tragic de maltratare in spital — un incident
care a umbrit atit ultimele zile si moartea bolnavului, cit si viata Tngrijitoru-
lui sau. Aceasta relatare finala ilustreaza inca o data raspunsul general ne-
satisfacator al sistemului national de ocrotire a sanatatii in asigurarea unei
ingrijiri sensibile si la timp pentru oamenii care se apropie de sfirsitul vietii.
Oricare ar fi detaliile reale ale problemelor birocratice intimpinate de catre
administratia spitalului, asemenea ambiguitati nu ar trebui sa se rasfringa

,In timpul unui acces repetat de durere, pe care sotul meu l-a avut
mai demult, m-am adresat, ca de obicei, la serviciul de urgenta si
am ajuns la spital. La acea vreme, se faceau modificari in domeniul
politicii de asigurare. Chiar daca sotul meu avea dreptul la asigu-
rare medicald, la moment, nu am putut rezolva ca sotul meu sa
primeasca rapid polita de asigurare, birocratic vorbind, trebuia sa
merg pe la mai multe autorititi pentru a o putea obtine. in cele din
urma, am gasit o solutie, dar el parasise deja spitalul de unul singur.
L-am gasit la gara feroviara, el purta papuci de casa si haine de spi-
tal. L-am intrebat ce s-a intimplat si mi-a povestit despre problema
cu polita de asigurare: asa cum el nu o avea, asistentele medica-
le de la spital 1l intrebau in mod constant, de fiecare data cind Tsi
schimbau turele, in fiecare zi, cind are de gind s-o aduca. El n-a mai
putut suporta aceste intrebari si a parasit spitalul. Mai mult de atit,
in acea perioada, in opinia sa, lui nu i se faceau mari proceduri de
tratament si atunci, cu lacrimi in ochi, mi-a cerut mie, sotiei lui, sa-I
iau acasad, asa ca sa poata muri acasa. Era suparat ca i s-a intimplat
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0 asemenea situatie. Asa I-am dus inapoi acasa. Din acel moment,
el nu a vrut sa mai mearga la spital, ba chiar atunci cind 1l intrebam
daca sa chem medicul acasd, el refuza categoric si mi-a cerut sa nu-i
aduc nici un doctor la el.” (#3)

Incidenta vedeniilor pe patul de moarte

Vedeniile muribunzilor constituie un fenomen trans-cultural atestat, de
obicei, de personalul de ingrijire medicala si de familie (Jaffe 1979). A exis-
tat un sir constant de cercetari sub aspect medical si psihologic al incidentei
acestor fenomene in SUA, Marea Britanie si Australia (a se vedea Barrett
1926, Osis 1961, Osis and Haraldsson 1977, Barbato et al 1999, Fountain
2001, si Fenwick & Fenwick 2008). Exista o multime de dezbateri acade-
mice si teorii, cu privire la cauzele care stau la baza vedeniilor (a se vedea
Betty 2006, Greyson 2009). Estimarile privind incidenta vedeniilor variaza
semnificativ, totusi, majoritatea observatorilor considera ca ea constituie
aproximativ 25-30% (Barbato 2002, Muthumana et al 2010).

n studiul de fat4, incidenta totald a vedeniilor si altor halucinatii constituie
aproximativ 40% din intregul esantion de cercetare. Aceasta cifra este putin
mai mica decit estimarea de 47% a lui Fountain (2001) din Marea Britanie.
Cu toate acestea, cele mai multe vedenii si halucinatii Tn acest studiu, sunt,
in mare parte, vedenii pe patul de moarte. Aceasta constatare este corecta
sub aspectul determinarii tipului (vedeniilor), in sensul ca modelul si su-
biectele vedeniilor, mentionate de catre muribunzi ingrijitorilor lor, sunt
coerente din punct de vedere intercultural si psihiatric. Bolnavii pe moarte
isi vad rudele si prietenii decedati si afirma ca primesc de la ei informatii
importante referitoare la boala si evolutia ei sau sunt rugati de morti sa-i
insoteasca intr-un loc mai placut si mai frumos, dincolo de ce pot vedea
ochii nostri fizici.

n acest studiu, formele clasice ale vedeniilor numara 33%; halucinatiile evi-
dente, cauzate de agravarea organica numara 5%, iar 3% din esantionul stu-
diat au prezentat si halucinatii, si vedenii. Calculind procentajul impreuna
cu exemplele mixte, incidenta vedeniilor din studiul nostru, constituie 36%.
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Este un procentaj putin mai mare decit estimarile recente privind incidenta
vedeniilor in India (30%) raportate de Muthumana si colegii sai (2010).

Exemple de halucinatii sunt descrise in relatarile urmatoare:

,Ea a avut vedenii. Am chemat psihiatrul cind inca putea vorbi, zi-
cea ca vede ca a venit un avion si altele. Mama a fost o femeie
foarte lucida si o buna gospodina, si in familia ei, si Th a mea — o
ascultam, si atunci cind a Tnceput sa-mi povesteasca tot felul de
lucruri ireale — m-am ingrozit, era asa de strasnic. Dar avea vedenii
,bune”, de ex. ,lata a venit un helicopter plin cu inghetata, a adus
atita inghetata... Da-mi si mie, de ce nu-mi dai si mie inghetata?”
Si i dddeam Tnghetata si se linistea. Psihiatrul a spus ca-i de la ata-
cul cerebral, ceva sclerotic, a prescris medicatie, dar n-a avut efect
absolut deloc. Vedeniile au continuat. I-a dat calmante, ca sa poata
dormi.” (#84)

»Nu s-a Intimplat nimic neobisnuit in ultimele ei momente de viata.
Doar ca aproximativ cu o luna Tnainte de a muri, ea a inceput sa
aiba vedenii, in special, atunci cind a fost la spital, ea mi-a spus pri-
ma data ca a vazut trei ingeri imbracati in alb, care s-au apropiat de
ea. Aceste vise au reaparut apoi de multe ori.” (#55)

,Cu o zi Thainte de moarte, el era calm, chiar indiferent si n-a vorbit
in ultima zi. El a avut vedenii cu o zi Tnainte de moarte, el considera
ca a vazut porumbei stind in palmele sale, ca I-a vazut pe Dum-
nezeu. El si-a tinut miinile ridicate in ultimele doua ore, le-a tinut
intinse pina la sfirsit.” (#89)

Vedeniille de pe patul de moarte sunt caracterizate prin coerenta imagini-
lor si mesajelor exprimate. Diversitatea imaginilor nu este o caracteristica a
vedeniilor. Din contra, obiceiul de a fi contactat de familie si prieteni este o
salvare cu nimic iesitd din comun, pentru faptul exceptional ca, muribundul
stie ca acestia sunt prieteni si rude decedate.

,Intr-o zi am observat ceva straniu. Noi stiteam impreuna in came-
ra, discutam si la un moment dat, mama mi-a reprosat faptul ca un
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om din satul nostru, ea a spus cine era si numele sdu (stiam ca a
murit cu mult timp Tn urma, el a fost prieten cu familia noastra si a
cintat Tn corul bisericii), ea a spus ca a venit purtind o palarie si un
tricou cu mineca scurta si statea Tn picioare la usa, dar nu a putut
intra din cauza mea. I-am raspuns mamei mele ca nu am vazut pe
nimeni si atunci ea mi-a cerut sa ies afara. Si apoi, din nou, ea mi-a
spus ca a venit la ea mama ei, de data asta (nu am cunoscut-o, ea a
murit Thainte ca eu sa ma nasc), care, de asemenea, a murit cu mult
timp Tn urma. I-am spus din nou ca nu am vazut pe nimeni si mama
mi-a raspuns ca eu nu-i pot vedea, dar ei au venit s-o ia pe ea... §i
mi-a cerut sa las usa larg deschisa.” (#4)

,Ea avea vedenii foarte des; ea sedea la masa si la un moment dat
zicea: , Tu nu vezi cd am oaspeti? Intinde masa si intimpind oaspe-
tii... aici e mama mea, in dreapta mea.” Apoi ea vorbea cu cineva,
care nu era acolo. Astfel de lucruri i se intimplau foarte des si nu au
devenit mai pronuntate n ultima luna.” (#10)

»,Ea mi-a spus ca visa oameni morti, care o chemau sa mearga cu
ei. Ea, de asemenea, avea vedenii. Ea statea culcata in pat, se uita
intr-un colt, unde atirna icoana si vorbea cu cei morti. Daca o intre-
bam cu cine vorbeste, ea imi spunea: ,Ce? Nu-i vezi cum stau aici si
md cheamd?” ” (#61)

»El avea vedenii. El spunea ca este un om care sta si vorbeste cu el
tot timpul.” (#81)

,Inainte de moartea lui, noi eram toti in casd, impreun3. Eu stiteam
la picioarele lui; in acel moment, el si-a intors capul spre perete si a
fost ca si cum el ar fi vorbit cu cineva, si el a spus: ,,Nu vd faceti griji,
totul va fi bine, vor ajunge de toate, va fi bine si frumos...” Noi nu
stiam nici cu cine vorbeste, nici ce inseamna asta, cu atit mai mult.
Dar, el i-a spus fiicei noastre Svetlana, ea este a doua fiica a noastra:
,Sd fii atentd cd totul va ramine pe umerii tai” ” (#3)

»El a visat cd mama lui decedata a intrat pe usa. S-a intimplat in
ultimele citeva zile, el vorbea frecvent despre aceasta si spunea ca
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mama lui a venit sa-l ia.El m-a intrebat daca o vad si eu, el zicea asta
cu ochii deschisi, el obisnuia sa spuna de citeva ori pe zi ca a venit
mama lui.” (#36)

,El avea vise. El a spus: ,,Dumnezeu mi-a spus cd intr-o sGptamind
mad voi ridica si voi merge.” (Aceasta s-a intimplat cu o saptamina
inainte de deces). El a mai visat, de asemenea, si ihainte de opera-
tie ca rudele lui decedate sunt acum in rai si il chemau, cerindu-i sa
treacd peste un gard, dar el a spus ca nu pleaca fara mine, asa cd el
a mai trdit Tnca trei ani. El a spus ca a fost un vis rau, dar cd i s-a mai
datincd o sansa de a trai.” (#42)

,Cu aproximativ o luna inainte de a muri, el mi-a spus ca visa oa-
menii care au murit. Si eu am observat de-a lungul zilei cd el vorbea
cu mortii, avea vedenii. Cind si-a revenit din aceasta stare, el mi-a
spus ca au fost sa-l vada rudele lui care deja murisera, 1l apucau (de
mina) sa-I duca undeva, dar el s-a opus. El mi-a spus ca se {inea cu
dificultate de un stilp din afara casei, dar ca n-a plecat cu ele. El, de
asemenea, avea vise n aceasta perioada. Mi-a spus ca si-a vizitat
(in vis) rudele lui moarte.” (#40)

»,Ea i-a vazut pe toti cei care erau morti! — pe bunica ei si alti oa-
meni, pe tatal meu, mama ei, frati, surori. Avea vedenii, ea spunea
ca ei au murit si ca ea trebuie sd mearga la ei, ea plingea dupa ei,
cu toate ca ei au murit cu peste doudzeci de ani in urma. Ea plingea
si intreba de ce au parasit-o pe ea. Ea ne-a cerut sa facem sarmale,
sa aducem vasele din pod pentru asta, sa pregatim pomenele, a
cerut sa fie iTmbaiatd etc. Ea spunea ca nu poate merge sa-i vada.
Acestea s-au Intimplat cu aproximativ doud luni inainte ca ea sa
moard.” (#73)

Urmatorul exemplu este un caz tipic de imagini mixte, una caracterizata
printr-o stare de confuzie, iar alta reprezinta o vedenie tipica.

,in ultimele doud luni, dupd ce si-a revenit din com3, ea era intr-o
stare ciudata, de parca nu stia pe unde se afla, parcd nu ma re-
cunostea. Ea credea ca se afld intr-un spital si eu sunt o asistenta
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medicald, care are grija de ea; ma intreba daca am copii, citi copii
am etc. Ea Tmi multumea ca o ingrijesc pe ea si zicea ca se simte
mai bine pentru ca sunt eu acolo. Cind isi revenea din acea stare,
ea intelegea ca se afld acasa si ca eu sunt fiica ei. Ea, de asemenea,
visa in aceasta perioada. Ea ii visa pe cei care au murit. De cele mai
multe ori, ea Tmi spunea ca a visat-o pe mama ei, dar, de asemenea,
a visat si alte rude moarte.” (#19)

Desi, multi intervievati folosesc termenul ,vise”, acestea reprezinta, in fapt,
doar 19 cazuri. 13 cazuri sunt descrise ca experiente in timpul starii de ve-
ghe, In timp ce exista 4 cazuri mixte care imbina visele si vedeniile Tn stare
de veghe. Aceasta aduce numarul viselor vis-a-vis de vedeniile in stare de
veghe la raportul de aproximativ jumétate-la-jumatate. Tn cazul cuvintului
,Vise”, nu este intotdeauna clar daca ingrijitorul accepta punctul de vedere
al muribundului asupra celor ce se intimpla sau atribuie acest cuvint experi-
entelor muribundului din starea de veghe. Evident, atunci cind muribundul
isi descrie propria experienta ca pe un vis, dispare orice dubiu.

Perioada de timp in care tind sa apara aceste fenomene variaza de la o zi
(ziua mortii) pina la citeva luni. Numarul ,vizitatorilor” decedati este intre
1 si mai mult de patru persoane, cu o medie de 2 persoane per muribund.
Aceste rezultate sunt identice cu cele ale studiului indian recent (Muthu-
mana et al 2010). Cel mai obisnuit vizitator decedat este mama (13/36 ca-
zuri) si aceasta, de asemenea, constituie un rezultat identic cu cel descris
in recentul studiu indian (Muthumana et al 2010). Alii vizitatori decedati
importanti sunt reprezentati de ,alte rude” — de obicei, bunici, matusi sau
rude care n-au fost specificate (10/36 cazuri); tati decedati (8/36 cazuri);
si soti/sotii decedati (8/36 cazuri). Vecinii, prietenii si chiar strainii au fost
mentionati de 8 pacienti pe moarte, in timp ce un muribund a relatat ca i-a
vorbit Dumnezeu.

Este interesant de remarcat specificul cultural in descrierea viziunilor de
catre Tngrijitorii bolnavilor pe moarte si aceasta constituie o observatie co-
muna tuturor ingrijitorilor — cum ca aceste fenomene nu par ,neobisnuite”
pentru ei. Aceasta constituie o idee frecventa in interviurile a cel putin 11
ingrijitori — aproape o treime dintre cei ce au semnalat asemenea fenome-
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ne. Acesta este un comentariu cu privire la natura traditionald a societatii
moldovenesti, deoarece, astfel de experiente tind sa fie privite cu suspi-
ciune, de obicei, sau ca o posibila sursa de ingrijorare psihiatrica in contex-
tul natiunilor mai dezvoltate, cum ar fi cele ale Statelor Unite ale Americii,
Marii Britanii sau Australiei. Opinia ,medicald” general-acceptata asupra
acestui gen de evenimente pare mai temperatd in Republica Moldova, desi,
chiar si in societatile mai laice ale SUA si Europei, asemenea evenimente
sunt intimpinate de familiile care le declara cu un amestec respectuos de
ingrijorare, veneratie si mirare.

Consideratii finale

Tn concluzie, in Republica Moldova situatia muribunzilor si experientele
traite de ei reflecta suferinta cronica si nealinata. Durerea este, in gene-
ral, necontrolata. De-a lungul ultimei perioade de viata, relatarile privind
agravarea durerii sunt obisnuite. Alte simptome cum sunt voma, dispneea
sau singerarea necontrolata sunt, de asemenea, frecvent intilnite. Marea
majoritate a Tngrijitorilor afirma ca primesc suport insuficient sau neadec-
vat pentru controlul acestor simptome severe si extenuante. in plus, sunt
prezentate putine cazuri de asistenta duhovniceasca sau psihologica pentru
bolnavul pe moarte. in pofida raportirii unanime a starilor de depresie, de
retragere sociala si furie, relatarile privind acordarea ajutorului profesionist
pentru aceste experiente emotionale si spirituale sunt absente.

Controlul simptomelor, in special al durerii, este acum o prioritate-cheie
pentru ingrijirea la sfirsit de viata in toate economiile industrializate impor-
tante in prezent (a se vedea Clark 1999; Doyle, Hanks, Cherny et al 2005).
Faptul ca asemenea servicii sunt aproape inexistente in Republica Moldova
reiese cu claritate din experientele traite de oamenii pe moarte din acest
studiu. Desi, incercarile de control al durerii sunt evidente in tratamentul
muribunzilor, este, de asemenea, adevarat ca insuficienta acestor trata-
mente este la fel de evidenta.

Vedeniile sunt, de asemenea, prezentate pe larg in acest studiu — atit inci-
denta, cit si caracterul acestor viziuni sunt in concordanta cu cele raporta-
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te Tn Europa, America si Asia. Desi, exista unele dezbateri care incearca sa
elucideze in ce masura sau chiar daca aceste vedenii se datoreaza efectelor
medicale ale opioidelor, aparitia lor continua sa ofere confort oamenilor pe
moarte, in timp ce, pe de alta parte, ele stirnesc curiozitatea si ingrijorarea
in societatile in care laicizarea ia amploare. Unii profesionisti din domeniul
ocrotirii sanatatii tind sa desconsidere aceste experiente, in timp ce unele
familii privesc aceste noi ,,simptome” ca necesar de a fi controlate imediat
de catre psihiatri sau oncologi. Atit cunostintele academice, cit si cele clini-
ce referitoare la aceste experiente, precum si implicarea duhovniceasca si
psihologica Tn asistarea muribunzilor si familiilor lor — sunt rareori binecu-
noscute sau analizate.

Experientele muribunzilor din acest studiu trezesc o ingrijorare serioasa in
ce priveste impactul lor asupra practicii profesionale si asupra organizarii
serviciilor de ocrotire a sanatatii din Republica Moldova. Greutatile si sufe-
rinta, raportate pe larg in acest studiu, demonstreaza din plin nu doar pro-
vocarile si cerintele de acordare a unei ingrijiri adecvate pentru muribund
la sfirsitul vietii sale, dar, de asemenea, si problemele, pe care le intimpina
cum sunt ele Tn Republica Moldova. Suferinta si trauma bolnavilor pe moar-
te se transforma usor in suferinta si trauma familiilor si ingrijitorilor lor. Tn
urmatorul capitol, vom descrie necesitatile muribunzilor si ingrijitorilor, asa
cum sunt formulate si articulate de ei.



CAPITOLUL 5

Necesitatile ingrijitorilor si bolnavilor pe moarte

Tn cele trei capitole anterioare am revizuit propria experientd a ingrijitorilor
si bolnavilor pe care 1i ingrijeau. Am descris principalele experiente sociale
si psihologice de ingrijire, obiceiurile de moarte si inmormintare si experi-
liile lucreaza frecvent in circumstante extrem de dificile, cu minim suport
din partea serviciilor de ocrotire a sanatatii, cu mijloace financiare limita-
te si, de obicei, Tn conditii de izolare sociala sau individuala. Multi oameni
nu cunosc obiceiurile religioase sau populare, care i-ar putea sprijini pe ei
sau persoana muribunda ingrijita de ei. Momentul decesului este marcat,
de obicei, de aprinderea din timp a unei luminari sau candele. Obiceiurile
urmate au multiple variatii zonale, desi, cele mai multe dintre acestea, se
pare, deriva din traditiile ortodoxe si, in acelasi timp, pot fi, uneori, costisi-
toare pentru familii.

Bolnavii pe moarte sufera cumplit, si Tn aceasta carte, am descris in detaliu
calvarul fizic si psihologic trait de ei. Durerea este, adesea, necontrolata, la
fel si singerarea, problemele intestinale, voma si dispneea. Furia, izolarea,
depresia, durerea sufleteasca si anxietatea ramin, adesea, nesolutionate
de catre serviciile de ocrotire a sanatatii si, din nou, bolnavii cauta sprijin si
consolare in familie. Familiile au adus la cunostinta faptul ca exista proble-
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me serioase de comunicare intre serviciile de ocrotire a sanatatii si pacientii
pe moarte, care duc la o insuficientd de sprijin si comunicare. Dupa deces,
familiile sunt lasate la voia sortii sau sunt sprijinite doar de prietenii apropi-
ati si de rude. Si iarasi, serviciile de ocrotire a sanatatii nu vin in sustinerea
familiilor in aceastd perioada de doliu.

Tn acest capitol vom examina péarerea ingrijitorilor privitor la ce au nevoie
de fapt, ce-si doresc si ce considera necesar sa se intreprinda pentru a sati-
ribund in viitor. in partea a doua a capitolului vom prezenta, de asemenea,
parerea familiilor referitor la necesitatile muribunzilor, care au fost si care
sunt Tn prezent. Inevitabil, toate aceste observatii si reflectii despre necesi-
tati se bazeaza pe propriile lor experiente recente, complexe si problemati-
ce de ingrjire, intii — de un bolnav in stare critica, apoi — de un muribund.

Familiile au o comprehensiune profunda si complexa a propriilor necesitati
de ingrijire. Recenta experientad de ingrijire le-a lasat urme adinci si de dura-
ta in suflet si ei au fost capabili sa formuleze ce trebuie intreprins pentru sa-
tisfacerea necesitatilor ce apar in astfel de situatii. A fost exprimata unanim
ideea necesitatii unui sprijin si a unei implicatii mai mari din partea statului,
necesitatea serviciilor specializate de sprijinire si ingrijire a muribundului si
necesitatea unui suport mai mare din partea serviciilor de ocrotire a sana-
tatii pentru ingrijitori. Tn continuare vom explica ce inseamn, de fapt, acest
»suport” in contextul nevoilor de ingrijire. Marea majoritate a respondenti-
lor au cerut suport psihologic. Doar o minoritate (33%) au solicitat medici si
asistente medicale pentru a-i ajuta. Cea mai mare parte a respondentilor a
solicitat un sprijin mai mare psihologic si social — si, in special, echipamen-
te, ajutor financiar si oferirea serviciilor de ingrijire temporara.

Pe de alta parte, muribunzii, conform parerii ingrijitorilor, au nevoie de mai
mult sprijin din partea personalului medical, de preferat, din partea unui
specialist in domeniul Tngrijirilor paliative, similar celor din Europa, si, cu
precddere, de ameliorarea durerii. Respondentii la interviu au exprimat
multiple critici la adresa sprijinului national insuficient pentru cei care lo-
cuiesc si Tngrijesc de un muribund Tn Republica Moldova. Au rasunat cri-
tici vehemente si la adresa spitalelor si atitudinii personalului medical fata
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de muribunzi si ingrijitorii lor, in special, Tn ce priveste lipsa de empatie si
comunicare. Vom expune mai jos aceste puncte de vedere, necesitati si
critici.

Necesitatile ingrijitorilor

Singura si cea mai importanta necesitate exprimata de ingrijitorii de familie
a fost necesitatea suportului psihologic. Acest sprijin a fost considerat a fi
necesar pe parcursul perioadei de ingrijire, dar mai ales, dupa aceea, in
timpul unei perioade indelungate de doliu dupa deces. Majoritatea si-au
exprimat dorinta de a fi consultati sau sprijiniti de un psiholog profesionist.
Uneori, s-a solicitat ca acest suport psihologic sa aiba un caracter mai mult
informal, fiind exprimat prin necesitatea de a ,vorbi cu cineva” sistematic
pentru a fi sustinut moral. Cel putin 1 din 4 intervievati doreau sa li se acor-
de o forma oarecare de suport psihologic pe/si dupa perioada de ingrijire.

1. Necesitatea suportului psihologic

,Poate ca mie mi-ar fi fost de ajutor sa ma ajute cineva cu o vor-
ba, sa ma fi sustinut, ca iatd, au trecut doi ani si eu tot mai sufar...
Poate ca m-ar fi ajutat si un psiholog dupa deces, ca, uneori, nu
dormeam deloc noptile, nu puteam sa adorm ca-I vedeam n ochi,
acum mi-am mai revenit un pic, dar cind merg in sat si vad ca se
darima casa, iar ma apuca o jale si pling pina tremur.” (#75)

»,Chiar si eu am avut nevoie de psiholog dupa moartea tatalui, am
avut probleme psihologice si emotionale aproximativ doua luni
dupa deces.” (#17)

,Nici nu stiu ce sa va spun... Se vedea ca nu are scapare. Poate ca
ar fi fost bine sa vorbeasca un psiholog cu ea, cu noi, dar la sat nu
avem asa ceva.” (#65)

,Ca sa-ti poti reveni dupa moartea cuiva, ai nevoie de timp, de spri-
jin din partea familiei. Poate ca un medic sau un psiholog ar putea
ajuta, dar nu avem asa ceva; ceva se intimpla in interiorul corpului
tdu si trebuie sa revina la normal.” (#21)
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,Vorbind la general, eu cred ca am avut nevoie de ajutorul unui
psiholog. Am fost deprimata la sfirsit. Nu am fost la nici un psiholog,
m-am adunat, m-am tinut ocupata cu munca si in modul acesta am
iesit din aceasta stare (depresiva).” (#15)

,Poate cd dupa decesul mamei, daca ar fi existat un psiholog bun,
m-as fi adresat, ca imi revin greu, sunt foarte nervoasa, plingeam in
orice moment, am slabit, Tmi cadea parul. Doar dupa doi ani, m-am
mai linistit un pic ...” (#78)

»Eu nu stiu. Cred ca daca ar fi venit cineva sa ma ajute, mi-ar fi fost
mai usor. Dar, cel mai principal lucru pentru mine este faptul ca
nu am cu cine discuta despre starea mea, despre cum ma simt eu.
Cred ca as fi putut discuta cu un psiholog atit in perioada de boala,
Cit si dupa decesul sotului meu.” (#40)

»,La general vorbind, am simtit ca aveam nevoie de ajutor de la un
psiholog. Cred ca si ceilalti membri ai familiei aveau nevoie, de ase-
menea, sa vorbeasca cu un psiholog; fiica mea a reactionat foarte
rau la ultimele zile din viata pacientului, cind el pierdea in greutate,
se simtea mai rau etc.” (#6)

,Dupa deces am fi avut nevoie toti, si tata, de asistenta psihologica
— el nu si-a mai gasit rostul, nu intelegea ce rost mai avea sa traiasca
fard ea, a decedat la nici un an dupa ea.” (#35)

,Dupa decesul ei, as fi avut nevoie de un tratament, de liniste; nu
ma puteam linisti, Tmi aminteam de cuvintele ei; un psiholog sau un
om care a trecut printr-o experienta similara m-ar fi putut ajuta.”
(#28)

»Ar fi fost bun si un ajutor psihologic pentru ca si persoana bol-
nava, si ingrijitorul are nevoie de asta. Eu pina acum am rdmas cu
impresia ca, poate, mai era nevoie de facut ceva si eu n-am stiut;
am ramas cu asa ginduri, o si visez des la ea in casa... Poate ca as fi
avut nevoie de ajutor sa las o parte din griji pe umerii altora... nu
stiu de ce am asa o impresie? N-o pot uita. Nu pot scapa de vise,
ma visez in casa ei. Este o situatie greu de depasit singura, este greu
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2.

psihologic. Sora a depasit situatia, dar eu nu... Trebuie sa existe un
psiholog pentru astfel de situatii.” (#82)

»Este bine ca sunt doctori care trateaza diferite organe, dar ar fi
bine sa fie doctori care sa trateze durerea din suflet. Sunt psihologi,
dar rar care se pricep cu adevarat. Eu pina acum am o durere mare
in suflet.” (#67)

Necesitatea suportului financiar

Numerosi ingrijitori intervievati si-au exprimat, de asemenea, marea nece-
sitate de a primi suport financiar. Aproape 10% din totalul intervievatilor
au mentionat cum ingrijirea a pus la mare incercare situatia lor financiara,
desi, nu toti acesti oameni erau saraci sau fara mijloace materiale. Medica-
tia si Tngrijirea platita atirna greu pe umerii membrilor familiei si majorita-
tea familiilor percep ingrijirea unui apropiat pe moarte ca pe un stres atit
emotional, cit si material.

,Daca ar fi fost parintii sau alta persoana sa ma ajute... aveam mare
nevoie de ajutor financiar. Un medic daca m-ar fi ajutat ar fi fost
bine, de asemenea. Dupa moarte, el imi lipsea mult, toti s-au dus
pe la casele lor si am ramas singura, neajutorata. Mi-ar fi trebuit
cineva sa aiba grija si de sanatate, si de bani aveam nevoie — de
toate laolalta.” (#29)

,In asemenea situatii este nevoie de ajutor financiar si moral.” (#39)

»Mi-ar fi trebuit carbuni, lemne pentru a face focul, dar de la pri-
marie nu mi-au dat pentru matusa mea. Cu bani nu ne-au ajutat
cu nici un leu nimeni. M-ar fi putut ajuta, in ultimele ore, daca as fi
avut citiva oameni in jurul meu, citeva femei sd ma ajute.” (#27)

»Ajutorul banesc este necesar, ca nu m-a ajutat nimeni.” (#26)

»,Poate ca ar fi bine sa existe la noi profesia de ingrijitor. Statul sa
plateasca salariu omului care Tngrijeste, sa nu piarda vechimea in
munca, sa nu fie nevoiti de ex. fiica sau fiul sa mearga la serviciu, sa
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lase parintele in grija straina de frica sa nu ramina cu o pensie mica,
fara salariu, avind vechimea in munca mica si intrerupta.” (#79)

»Nu aveam scutece, cearsafuri de pat, surori medicale care sa
stea cu el, medicamente, pentru ca nu aveam bani — nici acum nu
avem.” (#71)

,Statul trebuie sa acorde ajutor social, financiar, pentru ca este
foarte greu, pensiile noastre sunt mici, totul este foarte scump si,
cu toate aceste crize, abia mai mincam ceva si eram epuizata fizic
si emotional.” (#42)

»Nu este nimeni care sa te ajute. Noi ar fi trebuit sa avem mai multi
bani, am cheltuit 15,000 lei pe medicamente, iar pensia noastra
este de doar 1000 lei.” (#34)

,Uneori, nici nu aveam bani de mincare.” (#46)

3. Necesitatea de informare, consiliere si sprijin

Ingrijitorii au mentionat, uneori, importanta de a avea o echipd medicald
de ingrijire sau un profesionist aproape de ei in calitate de suport medi-
cal— nu neapdrat pentru nevoile pacientului — dar pentru ei insisi. Acesti
ingrijitori au simtit nevoia de consiliere si sprijin.

,Cred ca daca ar fi fost o persoand cu cunostinte speciale cum
ar fi doctorul, asistenta medicala, mi-ar fi fost mult mai usor, atit

propriu-zise.” (#18)

,La mod general, este necesar sa ai o asistenta medicald, care
face lucrul medical specializat, cu celelalte aspecte ale ingrijirii te
descurci, dar spre exemplu sa curat cateterul urinar — nu puteam
s.a.m.d.” (#16)

,Cred ca consultatiile regulate ale medicului ar fi de folos. Ar fi bi-
nevenit si ajutorul din partea unei asistente medicale. in timp ce
asistenta ar fi cu pacientul, eu as fi putut face alte lucruri — ar fi fost
cu mult mai usor.” (#19)
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4, Necesitatea echipamentelor si altor dotdri

Unii ingrijitori au subliniat necesitatea unui echipament mai bun — nu doar
pentru propriile case, dar si pentru spatiile publice, in care trebuie sa mear-
ga cu pacientul pe care-l ingrijesc. Chiar si spitalele s-au dovedit a fi, uneori,
locuri inadecvate, in special, pentru necesitatile Tngrijitorilor. Unele insti-
tutii nu par a fi In masura sa recunoasca faptul ca pacientii nu sunt entitati
singulare, fara familie, si ca atit nevoile lor, cit si insasi ingrijirea lor in sine,
implica si alti Tngrijitori si suport — sprijin care nu este oferit de centrele
institutionalizate de ingrijire.

»Nu cred ca ar fi bine ca acesti oameni sa stea la spital, ei trebuie
sa fie cu familiile lor. Ce Tnseamna un spital? Duci omul ca pe un
animal si 1l lasi acolo. Cine sa aiba grija de el? La noi nu sunt spitale
n care sa poata sta si familia.” (#69)

»,Noi aveam probleme cu transportarea (pacientului) — nu aveam
un scaun cu rotile pentru pacientii paralizati (cind am reusit sa
facem rost de un scaun, ea s-a inveselit, s-a simtit mai bine). Cred ca
ar fi bine daca ar exista o organizatie care ar oferi astfel de scaune
(nu fiecare poate face rost de ele).” (#2)

,In domeniul paliativ este nevoie de plasturi speciali; scaune cu ro-
tile potrivite, comode, usoare; brancarde potrivite; scutece pentru
barbati, construti logic, sa se Tmbrace cu usurinta pe bolnavii la pat;
perfectarea legislatiei Tn domeniul medicamentelor, s& nu avem
probleme cu devamarea la aducerea medicamentelor in tard, daca
tara nu importa drogurile, preparatele necesare.” (#33)

5. Necesitatea credrii serviciilor de Tngrijire de tip respiro

Multe familii au mentionat necesitatea de a institui servicii de Ingrijire tem-
porara de tip respiro. Adesea, ingrijirea non-stop, 24/7, a avut un impact
negativ asupra ingrijitorilor, atit fizic, cit si emotional. Incapacitatea lor de a
lua chiar si o mica pauza, departe de corvoada de ingrijire de zi cu zi, a fost
pentru unii — obositoare, in cel mai bun caz, pentru altii — traumatica, in cel
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mai rau. Serviciile de Tngrijire de tip respiro au fost si ramin o necesitate
vitald pentru multe familii.

»,Poate ca un ingrijitor ar fi fost de ajutor. Daca ar fi fost posibil sa
stea la spital pentru o perioada, ar fi fost bine, dar ea nu a dorit sa
stea in spitale pe parcursul intregii perioade de ingrijire.” (#23)

»Noi am suferit ca la noi nu sunt posibilitati, ca in tarile civilizate,
unde cind omul a obosit, bolnavul poate fi luat la spital si ingrijit, ca
sa se odihneasca familia.” (#73)

,Ar fi fost de folos daca as fi avut posibilitatea sa-I las in ingrijire
pe parcursul zilei, sa nu ma tem ca o sa se impiedice sau o0 sa i se
ntimple ceva cit lipsesc, ca o sa stea de vorba cineva cu el. Sau sa
fie posibilitatea de a-l lasa in ingrijire pentru o saptamina, sa pot
merge si eu la un tratament sau la odihna, asa ceva tot nu exista in
tara noastrd.” (#46)

Ideea-cheie, care se desprinde din relatarile de mai sus, exprima nevoia ca-
pitald de sprijin. Sprijinul social si psihologic este decisiv in acordarea unei
ingrijiri de o calitate mai inalta pentru oamenii pe moarte, in special, de-
oarece aceasta implica un suport financiar mai consistent pentru asistenta
medicala si echipamente. Aceasta constituie, de asemenea, si partea-cheie
de sprijinire a celui care sprijind. Tngrijirea oferitd de familie la sfirsit de
viat3 este in prezent forma de BAZA de ingrijire in Moldova, dar familia se
straduie sa indeplineasca aceasta functie eficient si eficace neavind o susti-
nere larga si fird nici cel mai mic suport din partea statului. In mod evident,
sprijinul psiho-social mai mare din partea psihologilor, asistentilor sociali
sau chiar sprijinul duhovnicesc asigurat de biserica — vor spori eficienta in-

n plus, instituirea serviciilor de tip respiro si o re-examinare a mesajului pu-
blic si a misiunii spitalelor este absolut necesara. Spitalele sunt percepute,
de obicei, ca fiind focusate exclusiv pe pacienti (si nu pe familie ca unitate
de ingrijire) si pe vindecare (si nu pe ingrijire). In tirile occidentale spitalele
nu sunt, in general, considerate ca locuri exclusive de expertiza tehnica, ci
mai degraba ca locuri in care necesitatile tehnice ale pacientilor sunt com-
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binate cu ingrijirea lor mai mult holistica — un loc in care ingrijitorii lor de
durata (familiile) sunt, de asemenea, bineveniti si cazati. Hospice-urile re-
prezinta realizarile cele mai actuale ale acestui model.

Nu este surprinzator faptul ca identificarea acestor necesitati ale ingrijito-
rilor — precum si identificarea necesitatilor rudelor pe moarte din perioada
de ingrijire — au scos in evidenta, mult mai elocvent decit inainte, lacunele
din cadrul serviciilor de sanatate si privind asistenta statului, in general.
Aceste lacune si omisiuni, au constituit obiectul unor critici serioase din
partea familiilor care, in aceste circumstante, de multe ori s-au simtit aban-
donate de serviciile guvernamentale si de specialistii din domeniul sanata-
tii. Vom Tncepe urmatoarea sectiune referitoare la necesitatile de Tngrijire
ale muribunzilor cu aceste critici, inainte de a trece la ceea ce cred familiile
ca au nevoie muribunzii sa primeasca din partea altora, inclusiv din partea
personalului medical si al statului.

Necesitatile bolnavilor pe moarte

Cind au fost intrebati despre ceea ce au simtit ca aveau nevoie pentru a
ingriji mai bine de ruda lor pe moarte, aproximativ 10% dintre intervievati
si-au inceput sau si-au incheiat comentariile criticind. Cele mai multe dintre
critici au tintit personalul medical sau spitalele. Si, desi, unele dintre aces-
te critici s-au referit la calitatea proastd a conditiilor din spitale, cele mai
multe nemultumiri au vizat comportamentul necorespunzator, nepasator
sau lipsit de bundvointa si atitudinea personalului din domeniul sanatatii.
Institutiile n-au, in general, conditii de cazare a oamenilor si spitalele nu
constituie o exceptie Tn acest sens. Dar, in ce priveste ingrijirea la sfirsit de
viata — Ingrijirea muribundului si familia indoliata — comunicarea deficitara,
lipsa evidentda de empatie, brutalitatea afisata de personalul medical din
spitale — cresc semnificativ povara si anxietatea pacientilor si familiilor lor.

Serviciul National de Sanatate din Marea Britanie, de asemenea, a atenti-
Peste jumatate dintre plingerile pe care le primesc spitalele nationale din
partea publicului larg, cu privire la activitatea spitalelor in cauza, se refera
la situatia familiilor Tn Tngrijirea la sfirsit de viatd (Healthcare Commission
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2007). Satisfacerea nevoilor speciale ale bolnavilor pe moarte si familiilor
lor constituie o mare provocare pentru tot personalul medical si spitalicesc
de pretutindeni si acest lucru subliniaza necesitatea instituirii unor progra-
me ample de educatie profesionala pentru medici, asistente si personalul
medical auxiliar care activeaza astazi in spitale.

1. Critica — si nevoia de mai mare grijd si sensibilitate

Unii critici au avut observatii destul de specifice, alti respondenti, insa, si-au
exprimat nemultumirea fata de neglijenta guvernului vis-a-vis de infra-
structura de ingrijire medicala si de controlul calitatii acestei Ingrijiri. Unii
au comparat calitatea tratamentului primit in Moldova cu calitatea celor
internationale, urmate de ei in Europa sau Rusia. Unii respondenti au fost
reticenti sa spuna prea multe, pe cind altii au fost necrutatori. Toti aveau
asteptari mai mari din partea medicilor si a intregului sistem de sanatate.
Si, pentru a fi corecti fata de aceste familii, trebuie sa mentionam ca o mare
parte dintre aceste critici se refera, pur si simplu, la necesitatea medicilor si
personalului spitalului de a da dovada de sensibilitate sociala sau interper-
sonala suplimentara atunci cind se ocupa de tratarea bolnavilor la sfirsit de
viata. Organizarea unui scurt curs sistematic la locul de munca, pus la dispo-
zitia personalului spitalului sau implementarea unor programe de dezvolta-
re profesionala pentru toti medicii, ar rezolva rapid aceste probleme.

,-..NU suporta spitalul... de aceea ca acolo ingrijesc rau: ba nu-i da-
deau ap3, ba nu-i aduceau oala la timp, cind cerea. in afara de asta,
acolo nu era apd caldd, eu aduceam apa calda in termos s-o spal,
o hraneam, 1i dadeam sa bea. Vazind aceasta situatie, am cerut-o
acasa.” (#84)

testi) — ingrijesc, daca nu —nu. De aceea, am preluat eu toata ingri-
jirea, inca de cind (ea) se afla la spital...” (#80)

,Dupa parerea mea, in serviciul medical trebuie imbunatatita, in
primul rind, atitudinea medicului fata de pacient si (sa se lichideze)
incompetenta manifestata uneori... din pacate. Lumea de la sat este
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foarte dezamagita, nu crede in serviciul medical de la sat, dar sa
ajungi la oras, la un consult medical, este foarte complicat.” (#3)

,In primul rind, aceast3 categorie de pacienti trebuie s fie incura-
jata si sa li se acorde ingrijire medicald adecvata; personalul medi-
cal trebuie sa manifeste mai multa compasiune, sa fie mai inimos si
mai atent cu astfel de pacienti.” (#89)

,Este nevoie sa li se ofere sprijin de tot felul, (vorbindu-le cu) cu-
vinte blinde, si acest lucru este valabil la toate etapele, atit referitor
la medici, cit si la asistentele medicale. Tn cazul nostru, primul care
a suspectat cd mama mea avea cancer, a fost medicul-oncolog si a
fost extrem de insensibil.” (#53)

,In tara noastra nu au grija de oamenii grav bolnavi, de exemplu,
daca este adus la spital un om cu escare, nu se ocupa nimeni de el.
Peste hotare este altfel, acesti oameni sunt ingrijiti in mod special,
am vazut asta Tn Austria, unde ajutam asistentele sa aiba grija de
asa bolnavi, acolo nu li se refuza nimic. Eu cred ca, in principal,
asta se intimpla din cauza banilor, a remuneratiei mici, in Austria
se plateste pentru toate serviciile, aici nu. Daca personalul medical
ar fi platit mai bine, ar avea mai multa grija, ar fi mai atent, apoi
urmeaza omenia si vocatia profesionald. Cred ca va dura mult pina
se va schimba ceva; cum sa trdiesti din 1600 lei? Ti spun fiicei mele:
»Pleaca, fa ce vrei. Cine vei deveni aici? O cersetoare?” ” (#68)

»EU nu am vazut ajutor de la medicii din spital si (am avut parte
de) foarte putina atentie... Eu ajutor n-am vazut, care a venit — le-
cuitorul, medicul, sau cum se numeste, nici un minut nu sta, asa...
citeva secunde, care a intrat si a dat doar din mina, nici cearsaful
nu l-a ridicat sa se uite la picior, altii nici nu intrau in salon... Eu nu
inteleg, de ce la spital nu le dau bolnavilor injectii ca sa-i scape de
dureri?” (#38)

,Cred ca ar trebui Tmbunatatita asistenta medicala de la sate. Va
puteti imagina, eu trebuia sa merg trei-patru kilometri pina in satul
vecin ca sa chem medicul sa vina la noi acasa.” (#44)
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Multi dintre cei intervievati considera ca o mai mare implicare a statului ar
putea ajuta la solutionarea problemelor exprimate de aceste critici si un
control mai riguros al statului ar ridica nivelul calitatii si responsabilitatii,
daca nu si al infrastructurii spitalelor. Daca statul ar acorda un interes mai
mare si s-ar implica mai mult Tn situatia grea a acestor familii, ne-am pu-
tea astepta la ajutor n asigurarea cu medicamente, la ajutor financiar, sau,
pur si simplu, la 0 mai buna asistenta socialad si de sanatate pentru aceste
familii.
,Cel mai bun lucru ar fi, daca s-ar implica statul.” (#99)

,Sprijinul din partea statului ar fi, de asemenea, benefic, in special,
in ceea ce priveste aprovizionarea cu medicamente a acestor pa-
cienti. Medicamentele sunt foarte scumpe si, de fiecare data cind
trebuia sa mai cumpar medicamente, pretul era tot mai mare si
mai mare. Poate ca un oarecare sprijin din partea unor organizatii
ar fi binevenit in astfel de situatii.” (#97)

,Cred ca principalul lucru este ca statul sa se implice mai mult n
problemele acestor bolnavi. Ba mai mult, la noi in tara ei, practic,
nu au nici o sustinere din partea statului. intelegeti, eu am reusit sd
o Tngrijesc la domiciliu, sa-i creez conditii, insa am vazut multe fa-
milii care nu reusesc sa ingrijeasca la modul si nivelul cuvenit astfel
de bolnavi. De aceea, cred ca daca ar fi un ajutor social, cu efectu-
area vizitelor specialistilor la domiciliu, cu consultatii specializate in
ingrijirea acestor bolnavi, ei se vor simti cu mult mai bine.” (#48)

O tinara sotie de 36 de ani, care a ingrijit singurd de sotul ei muribund, a
fost necrutatoare in criticarea situatiei sale dificile din perioada indelungata
si complicata de ingrijire. Sotul ei a murit de cancer si costurile pentru trata-
ment si intretinere, pentru aceasta tinara vaduva, au fost paralizante.

,Ceea ce se face in Moldova vis-a-vis de astfel de bolnavi, poate
fi echivalat cu genocidul asupra propriului popor. Nu exista infor-
mare suficienta nici la nivelul medicilor, cu atit mai mult la nivelul
pacientilor si familiilor lor (de ex. in Rusia sunt manuale cu descri-
erea amanuntita a schemei tratamentului pentru cancer). Nu sunt
medicamente, iar cele care sunt, nu sunt cele mai eficiente si sunt
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la preturi astronomice. Guvernantii nu verifica procentul adaosului
comercial perceput de farmacii. Elementar, nu exista scutece pen-
tru barbati, deja nici nu conteaza cit ar costa, dar nu exista. Lipseste
legea care ar permite importul legal de preparate analgetice puter-
nice, efective in cazul bolnavilor gravi. lar in salile de chimiotera-
pie e acel miros specific, greu de suportat si un frig nemaipomenit.
Umilinta pe care o suportam in policlinicile noastre, e un alt lucru
foarte greu de depasit.” (#33)

,2Umilinta pe care o suportam in clinicile noastre” este un subiect constant
in interviurile noastre si aceasta critica, a comportamentului medicilor con-
tinua, Tn sens mai larg, si in ce priveste relatiile interpersonale cu familiile
bolnavilor. Unele dintre aceste critici sunt exprimate direct, in timp ce altele
iau forma unei rugaminti pentru o mai mare atentie in aceasta perioada
dificila.
»E nevoie de purtat frumos cu pacientii, sa nu fie bruscati nici fizic,
nici verbal, trebuie intelesi, ajutati. Daca-i bruschezi, intorci brusc,
impingi — ei se supard, ca-s bolnavi... Trebuie facut totul cu credin-
13, cu tragere de inima.” (#36)

»Ar trebui sa existe astfel de medici si asistente, care pun suflet in
lucrul lor, care inteleg specificul situatiei, medici speciali, care ar fi,
de asemenea, apreciati pentru tot ce fac.” (#31)

,Ce sd va spun? Din partea medicilor trebuie mai multa atentie.
Stiti, dupa ce a fost trimis acasa de la spital, nu i s-au dat nici un
fel de indicatii ce sa facd, cum sa faca, pur si simplu au vazut ca nu
au ce-i face si, cu indiferentad, l-au trimis acasa. Trebuia cumva sa-i
[dmureasca, sa-i dea o speranta, sa faca ceva sa-i usureze ultimele
momente ale vietii...” (#43)

,Vreau sa pornesc de la faptul ca noi, oamenii, toti avem nevoie de
0 comunicare, de o asistenta oarecare, cu atit mai mult oamenii
muribunzi.” (#41)
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2. Necesitatea controlului durerii

controlul simptomelor, Tn general, si tratarea eficienta si adecvata a durerii,
in particular. Un pacient cu durere cronica nu inseamna doar un pacient
care se zbate degeaba Tn declinul sau inevitabil spre moarte, dar, de ase-
menea, si o familie, care urmareste in agonie acest calvar nealinat. Ambele
situatii sunt tragice si majoritatea familiilor mentioneaza anume aceasta ca
o problema ce trebuie rezolvatad pentru bolnavul pe moarte.

,in primul rind, ei au nevoie s3 fie incurajati. De asemenea, acesti
pacienti au nevoie de medicamente care i-ar calma, asa ca ultimele
lor zile sa nu se transforme intr-o tortura atit fizica, cit si emotio-
nala.” (#57)

,Sa-i fie calmate durerile.” (#25)

,In primul rind, acesti pacienti au nevoie de medicamente contra
durerilor.” (#90)

»,Noi stim ca cancerul nu se vindecad, dar pacientii ar trebui sa pri-
measca ajutor medical ca sa simta mai putina durere.” (#93)

»Medicina de la sat trebuie sa ofere medicatia adecvata pentru
acesti bolnavi, pentru ca aceasta constituie o problema la sat.”
(#4)

Pentru 1 din 5 persoane intervievate, aceasta dorinta de a controla simp-
tomele deranjante ale muribunzilor inseamna solicitarea explicita de acor-
dare a ingrijirilor paliative pentru oamenii pe moarte — de catre medici,
asistente medicale si de catre serviciile medicale specializate. Aceasta con-
stituie o cifra extrem de mare, tinind cont de faptul ca ingrijirea paliativa
este, in mare masura, necunoscuta in Moldova, si, Tn mod sigur, Tn afara
Chisindului. Unii intervievati au amintit, de asemenea, hospice-urile ca pe o
,nhecesitate” pentru bolnavii pe moarte — ca pe o optiune care da posibilita-
tea internarii acestor pacienti. Unii respondenti nu au stiut cum sa numeas-
ca un astfel de serviciu specializat de sanatate, dar s-au gindit ca ar trebui sa
existe un astfel de serviciu - in cazul in care nu exista, ar trebui sa fie creat.
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Intervievatii din acest studiu si-au exprimat dorinta comuna de instituire a
unei echipe multidisciplinare, co-ordonate, de profesionisti specializati in
ingrijirea muribunzilor.

3. Necesitatea hospice-urilor si ingrijirilor paliative

O tindra ingrijitoare de 30 de ani — medic practician — a avut posibilitatea
sa apeleze la serviciile primului hospice creat in Chisinau (care, in prezent,
ofera doar servicii de ingrijire la domiciliu) pentru ceva ajutor, dar, in prin-
cipal, pentru ingrijirea la domiciliu a nasei sale de 84 ani. Faptul ca este
medic, cu toate acestea, nu a ajutat-o sa evite problemele zilnice ce tin de
echipamentele sau ingrijirea inadecvate, care par sa submineze fiecare pas
al oricarui ingrijitor de muribunzi din Republica Moldova. Lista problemelor
enumerate de acest medic este lunga, cu un singur mic punct luminos —un
oarecare ajutor de la hospice.

»Este foarte greu sa gasesti oameni care sa ingrijeasca de bolnavii
la pat, practic, este imposibil, specialisti calificati nu exista. Cei care
lucreaza cumva in acest domeniu sau au o oarecare experienta cos-
ta enorm de mult, pentru o zi —intre 200 si 400 de lei. Aceasta este
insuportabil, de aceea, angajezi o femeie de la sat si apar probleme-
le: de exemplu — de ce au aparut escarele? Pentru ca acea femeie
a prelucrat bolnava cu spirt cit eram eu plecata, desi i-am spus ca
nu trebuie sa faca asta. Ea mi-a raspuns ca stie mai bine, ca nu este
primul om de care ingrijeste, si era incdpatinatd, desi, ca medic, i
ziceam sa nu faca asta, ea continua s-o facd, pina am ascuns tot
spirtul din casa si am Tncetat sa mai cumpar orice continea alcool, ca
sa fie ngrijita cum trebuie...

Alta problema o constituie pretul scutecelor, sunt foarte scumpe.
Nu am gasit nici carucior cu rotile, care ar putea sa treaca prin rama
usilor...

Am avut probleme si cu oala, olile sunt inalte si incomode, si curge
pe alaturi, iar ea nu putea sa-si ridice bazinul, nici noi nu reuseam
s-0 ridicam asa de sus, de aceea, ne-am folosit de farfurii...

Pina la ajutorul hospice-lui, aveam un adevarat chin si cu escarele,
gelin farmacii nu exista, doar ulei si unguent de galbenele, dar nimic
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din cite am incercat nu ajuta, m-am chinuit o luna incercind diferite
unguente (Ruxola, Levomicol etc). Doar cind am lipit plasturele cu
gel dat de hospice, peste 3 zile am vazut imbunatatiri...” (#77)

Alti pacienti nu au avut acces la serviciile hospice-lui sau la serviciile de
ingrijiri paliative, dar familiile au inteles avantajele unui astfel de serviciu
unui membru al familiei pe moarte. Recomandarile lor au fost exprimate in
felul urmator:

»-. poate ca intr-un centru specializat ar fi putut s-o ingrijeasca mai
potrivit, sa-i administreze medicamentele exact de care avea nevo-
ie si cind era necesar. Nu stiu ...” (#37)

»,Mie, personal, mi-ar fi fost mult de folos atunci prezenta unei asis-
tente medicale, chiar si noaptea. Bolnavii se incurajeaza atunci cind
discuta cu un medic. Consider ca societatea trebuie sa se implice in
crearea de institutii specializate pentru ingrijirea acestor pacienti
muribunzi. Multi dintre pacientii batrini nu vor sa fie ingrijiti la spi-
tal, insa la domiciliu o asistenta medicala si o ingrijire specializata o
primesc cu bucurie.” (#14)

,Poate ca ar trebui sa existe un centru de ingrijire pentru aceasta
categorie de pacienti, dar eu nu am putut sa-mi trimit sotul depar-
te de casa. Ar fi bine daca ar exista personal bine instruit, care ar
veni acasa si ar ajuta rudele in astfel de vremuri.” (#59)

,Poate ca pentru asa bolnavi, ar trebui sa existe un spital cu medici
competenti specializati Tn ingrijirea din aceasta perioada a vietii si
sa existe psihologi care sa-i scoata din depresie, sa comunice mai
mult cu bolnavii.” (#76)

»-.este importantd prezenta medicului, care ar trebui sa viziteze
bolnavul cit de des este posibil. insd, daci ar exista ceva de tip azil
sau spital specializat, unde noi am putea-o ldsa pe batrina noastra
pentru o perioada, apoi, iarasi sa o ludm acasa, ca sa avem si noi
putin timp sa ne recuperam psihologic si, totodata, sa fie timp si
posibilitati de acordare a asistentei medicale si pacientei. Dar rea-
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litatea vietii, din pacate, este foarte cruda. Societatea te lasa cu tot
cu problema, fara sa-ti ofere solutii. Social, nu esti protejat deloc,
problema ramine cu tine si nimanui nu-i pasa. Toata familia se dis-
truge vis-a-vis de problema bolnavului, devenim si noi bolnavi si
nervosi.” (#10)

,orbind la modul general, sunt necesare servicii specializate sau
organizatii capabile sa sprijine familiile care ingrijesc de pacientii
in faza terminala a bolii. Deoarece, in astfel de situatii, marea lor
majoritate are nevoie de sprijin moral si material. De exemplu, atit
sotia mea, cit si eu lucram si, totusi, am luptat pentru a face fata fi-
nanciar acestei situatii. Profesionistii ar trebui sa petreaca mai mult
timp Tngrijind de acesti pacienti, ei ar putea, poate, sa ne invete,
sd ne instruiasca pe noi, oamenii care ingrijim de pacient, pentru
cd nu stim cum ar trebui sd tratdm o rand (escard) si multe alte
lucruri.” (#102)

,Cred ca ar fi minunat daca ar exista un suport din partea institu-
tiilor specializate, pentru ca institutiile noastre de stat din dome-
niul ocrotirii sanatatii, asa cum sunt in momentul de fata, fac foarte
putin pentru a-i ajuta pe pacientii incurabili in ultimele lor zile. Tn
acelasi timp, eu cred ca oamenii ar trebui sd moara acasa, aproape
de familiile lor.” (55)

»Familia, Tn timp ce ingrijeste de un membru al sau care sufera de o
boala incurabila grava, are nevoie, de asemenea, de ingrijire si spri-
jin din partea specialistilor care au experienta in lucrul cu aceste
tipuri de oameni. Ar fi bine daca acest lucru s-ar organiza in cadrul
unor centre speciale, unde ar lucra atit medicii, cit si alti specialisti,
unde ar putea fi implicati si preotii, de asemenea.” (#86)

»Asa bolnavi trebuie sa aiba parte de o asistenta medicala specia-
lizata Tn institutii anume pentru acesti bolnavi. Nu toti batrinii ac-
ceptad sa plece in asa tip de institutii medicale, insa, eu consider ca
medicii trebuie sa le lamureasca lor ca este mai bine sa fii ingrijit la
timp si corect.” (#63)
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Si pentru ultimul cuvint in sustinerea hospice-urilor si ingrijirilor paliative,
in parteneriat cu ingrijirea oferita de familie, citam urmatorul ingrijitor:

»Ar fi bine daca Tn tara noastra, asa cum este in alte tari, ar exista
institutii de tip hospice, unde pacientii incurabili ar putea fi ingrijiti
profesionist. Familia ar trebui sa fie, in mod evident, acolo si sa ofe-
re sprijin pacientului, la fel ca si organizatia, caci este foarte greu si
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una singurd.” (#54)

Consideratii finale

in concluzie, ingrijitorii au identificat cinci necesitati principale ce rezult3
din experienta lor de ingrijire de ruda lor pe moarte. Acestea sunt: (1) Ne-
cesitatea unui sprijin psiho-social mai mare, in special, pentru bunastarea
emotionala si sandtatea mentala, atit pe perioada de ingrijire, cit si pe pe-
rioada de doliu; (2) Necesitatea unui sprijin financiar mai mare, in special,
pentru a face fata costurilor suplimentare semnificative de ingrijire — me-
dicamente, costuri de transportare sau costuri de ingrijire la domiciliu; (3)
Necesitatea de mai multa informare si consiliere. Nevoile de informare ale
ingrijitorilor variaza de la curdtarea si minuirea echipamentelor medicale,
cum ar fi cateterele, la ingrijirea escarelor, sau la ce pot sa se astepte sub
aspect psihologic de la pacient sau de la ei insisi pe perioada de ingrijire; (4)
Necesitatea echipamentelor — aceasta a variat de la oale si scaune cu roti-
le— la nevoia de ajutor la ridicarea bolnavului si la scutece; (5) Necesitatea
serviciilor de tip respiro, in special, pentru ingrijitorii singuri in raspunderea
deplina sau aproape deplina a carora se afla bolnavul pe moarte.

Din propria experienta de ingrijire, familiile au identificat trei necesitati im-
portante ale bolnavilor pe moarte. Acestea sunt: (1) Necesitatea unei atitu-
dini mai sensibile si pline de empatie din partea profesionistilor din dome-
niul sdnatatii fata de pacient — de la a comunica prima data ,vestile proaste”
(pronosticul), la vizitele zilnice si ingrijirea acordata de medici si asistentele
medicale la capatiiul bolnavului; (2) Necesitatea de ameliorare a durerii.
Multi s-au plins de tratarea inadecvata a durerii din cauza posibilei inefi-
ciente a medicamentului prescris, sau din cauza administrarii inadecvate,
sau nepotrivite, sau neregulate; (3) Necesitatea existentei specialistilor sau a
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unei organizatii specializate in ingrijirea bolnavilor pe moarte. A fost sustinu-
ta deplin ideea dezvoltarii serviciilor de ingrijire de tip hospice sau Tngrijirilor
paliative pentru aceasta categorie de pacienti. Familiile, de asemenea, au
remarcat, in acest sens, si propriile beneficii, pentru ei, ca ingrijitori.

Retrospectiva necesitatilor ingrijitorilor si bolnavilor pe moarte prezentata
mai sus, dezvaluie importante similaritati si diferente Tn practica ingrijirii la
sfirsit de viatd comparativ cu cele din comunitatile tarilor mai dezvoltate.
Tn mod evident, femeile isi asum& povara ingrijirii in Republica Moldova, de
fapt, aceasta se intimpla si in cazul tarilor mai dezvoltate, cum este cazul
Marii Britanii, a Statelor Unite ale Americii sau Australiei. Acest lucru este
motivat de doi factori majori, primul — se refera la realitatea demografica, si
celilalt este un factor mai mult sociologic. Tn primul rind, femeile tréiesc, de
obicei, mai mult decit barbatii si, de aceea au, prin urmare, mai multe sanse
(decit barbatii) sa ingrijeasca de rudele lor de sex masculin, inclusiv de sotii
lor (Kellehear 1994). Tn al doilea rind, rolurile traditionale de gen persists in
majoritatea tarilor de pe glob. Desi, este adevarat ca nivelul echitatii si ega-
litatii a crescut — din punct de vedere economic, politic si cultural, Tn cele
mai multe tari, problemele familiale de ingrijire — a copiilor, bolnavilor sau
celor vulnerabili — de multe ori, continua sa cada pe umerii femeilor.

Nevoia de ajutor financiar este, de asemenea, o problema persistenta in
majoritatea tarilor, inclusiv Tn cele, in care functioneaza un sistem national
operational progresist de ingrijiri paliative. In asa tari cum sunt Statele Unite
ale Americii, de exemplu, exista un sistem de sanatate Tn mare parte privat,
in cadrul caruia, gradul de protectie a cetatenilor depinde de valoarea asigu-
rarii lor private de sanatate. Cu toate acestea, in cazul in care boala este cro-
nica sau de durata — cum este cancerul — cheltuielile pot depasi cu usurinta
valoarea politei lor de asigurari de sanatate. Preturile la medicamente poti
fi ridicate chiar si in contextul tarilor industrial-dezvoltate si multi ingrijitori

et al 2000; Hudson 2004; Stajduhar 2003). Tinind cont de faptul cd o mare
parte dintre ingrijitori sunt pensionari, de asemenea este si cazul acestui
studiu, ei sunt, prin urmare, slab pregatiti pentru costurile de transportare
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suplimentara, de medicamente, echipamente si pentru cele adiacente in-
in contextul pensionarii, creeaza o situatie n care ingrijirea pe termen lung
cauzeaza serioase dificultati sociale si financiare, intr-un moment in care oa-
menii sunt cel mai putin capabili sa faca fata acestei situatii.

n plus, in Moldova, multe sate au rdmas fard barbatii apti de munca si
aceasta creeaza probleme suplimentare femeilor care ingrijesc de bolnavii
pe moarte sub aspectul sprijinului social si financiar. Problema ajutorului fi-
nanciar si a dezechilibrului de gen este agravata de alte doud probleme ma-
jore care aduc ingrijitorii si muribunzii in centrul atentiei. Tn primul rind, nu
exista un sistem national de ingrijiri paliative si din aceasta rezulta ca, exis-
ta o omisiune majora in aria de acoperire a serviciilor de sanatate pentru
aceste categorii de pacienti. Oncologia, de exemplu, inseamna tratamentul
cancerului si nu constituie o specializare care se ocupa de controlul simpto-
melor bolnavilor pe moarte. Acelasi lucru poate fi spus si despre cardiolo-
gie. Totusi, aceasta nu inseamna ca oncologia sau cardiologia nu s-ar putea
integra cu succes in instruirea privind ingrijirea la sfirsit de viata, pentru a
face ca acesti specialisti dintr-un domeniu Thgust sa devina colegi valorosi,
alaturi de medicii din domeniul ingrijirilor paliative, in cadrul unei abordari
stau lucrurile, majoritatea specialitatilor medicale sunt concepute pentru
a vindeca si nu pentru a sprijini si asigura ingrijirea la sfirsit de viata. Tn
al doilea rind, lipseste recunoasterea nationala a unui intreg set actual de
probleme medicale, psihologice si sociale, asociate cu ingrijirea la sfirsit de
viata, care sunt bine documentate in acest studiu, si acest lucru face ca
mobilizarea resurselor existente pentru asigurarea unui nivel de baza in n-
grijirea acestor pacienti si familii sa fie extrem de dificila. Fara un consensus
in comunitatile de pe teritoriul Republicii Moldova, nu poate exista nici un
plan de actiune si nici o politica de dezvoltare.

n primul caz, o abordare la nivel national in ce priveste ingrijirea la sfirsit
de viata, care sa implice instruirea medicilor, asistentelor si serviciilor aliate
este esentiala pentru Republica Moldova, daca scopul sistemului nostru de
sanatate este de a atinge cel putin standardele internationale de baza in in-
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grijirea persoanelor in virsta, celor cu boli incurabile, familiilor care ingrijesc
de apropiatii lor, si celor care trec prin perioada de doliu dupa ingrijire. Cu
toate acestea, in al doilea caz, chiar hainte sau concomitent cu aceste evo-
lutii ale serviciilor de sanatate, trebuie sa existe o recunoastere nationala ca
imbatrinirea, ingrijirea bolnavilor pe moarte, moartea si doliul — sunt niste
obiective importante de ingrijire, demne de atentia si resursele nationale.
Resursele existente pot si ar trebui re-organizate intr-un efort de a rezolva, cel
putin, cele mai grave probleme identificate de respondentii acestui studiu.

Necesitatile de baza aleingrijitoriloridentificate aici—ingrijirea psiho-social3,
nevoia de echipamente, informare si consiliere si serviciile de ingrijire
temporard —toate, sunt necesitati care, pot fi rezolvate adecvat cu resursele
existente. O mai mare implicare si un parteneriat cu autoritatile Bisericii,
in ingrijirea duhovniceasca a familiilor, sunt posibile. Aprovizionarea
bibliotecilor, care, la rindul lor, ar putea imprumuta temporar carti familiilor,
este posibila. Centrele de informare si consiliere pot avea functiiimportante
in cadrul centrelor comunitare de sanatate existente pe teritoriul republicii si
aceasta, de asemenea, este realizabil in cadrul organizatiilor care presteaza
servicii in prezent. Serviciile de ingrijire de tip respiro pot si trebuie sa fie
integrate in serviciile existente, atit in serviciile de ocrotire a sanatatii, cit si
in cele de familie din sate si din zonele urbane. Tn Japonia, de exemplu, sate
intregi si unele suburbii au fost organizate sa partajeze sarcinile serviciilor
de tip respiro — magazine, scoli sau intreprinderi mici — pot oferi citeva
ore in fiecare sdaptamina pentru a-i ajuta pe cei care ingrijesc de bolnavii
diagnosticati cu dementa (a se vedea 100 Member Committee 2006).

Desi, a existat si s-a exprimat un numar insemnat de solicitari de la respon-
dentii acestui studiu pentru crearea unui serviciu specializat de Tngrijiri pa-
liative Tn Republica Moldova, aceaste cereri exprima mai curind dorinta de
a avea la dispozitie un serviciu de ingrijire la domiciliu, in principal. Citiva
dintre respondentii acestui studiu, se pare, doresc sa vada hospice-urile
drept o alta forma de ingrijire institutionalizata — asa cum sunt spitalele. Ho-
spice-urile, conform parerii lor, pot fi folosite pentru cei fara sprijin familial
adecvat, pentru cei cu nevoi medicale speciale sau complexe, sau ca un loc
pentru ingrijirea temporara si o sursa de continua consiliere, informare si
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sprijin psiho-social. Cele mai multe familii Tsi doresc ca ingrijirile paliative sa
fie acordate la domiciliu, familia aflindu-se pe prima linie a acelor Tngrijiri.

n plus, in lipsa unui hospice sau a unui serviciu de ngrijiri paliative la dis-
pozitia pacientilor, ingrijitorii din acest studiu doresc sd vada o imbunatatire
majora in atitudinea si comportamentul personalului medical — medici si
asistente medicale — in ceea ce priveste conduita lor fata de bolnavii pe
moarte. Persoanele care au luat parte la acest studiu, solicitda mai multa
sensibilitate, empatie, comunicare, si mai multe semne explicite de grija
fata de oamenii pe moarte. Asemenea necesitati nu sunt complicate sau
costisitoare pentru a fi satisfacute in Republica Moldova, dar ele necesita
ca ,ingrijirea la sfirsit de viata” sa devina prioritara, ca o componenta im-
portanta si sistematica a instruirii Tn cadrul serviciului medical. O campanie
de instruire profesionala poate satisface aceste necesitdti comunitare asa
cum s-a intimplat, de fapt, si in Marea Britanie, Statele Unite ale Americii,
si in tarile Europei de Vest.

n cele din urm3, existad in mod clar necesitatea de a revizui cit de adecvat
sunt prescrise medicamentele uzuale pentru bolnavii muribunzi, in special,
pentru cei cu cancer si insuficientd de organe, PRECUM Sl legislatia care
reglementeaza importul medicamentelor mai puternice pentru a fi utilizate
la aceste categorii de pacienti. Ingrijitorii, aducindu-si aminte iar3si si iarasi
de experienta prin care a trecut persoana pe moarte, nu-si pot alina sufle-
tul. Este evident cd, controlul durerii la sfirsit de viata in Republica Moldova
este inadecvat. Prescrierea anumitor tipuri de medicamente specifice, pre-
cum si regimurile uzuale de administrare a acestor medicamente la acesti
pacienti, trebuiesc revazute. Utilizarea tratamentelor de ameliorare a dure-
rii — dupa imprejurari — este o practica gresita, dar care, conform relatari-
lor ingrijitorilor, pare raspindita pe larg. Atita timp cit muribunzilor nu li se
administreaza medicamente puternice la timp si cu respectarea stricta a
dozei, pacientii vor suferi inutil.

Aceasta a fost, cu siguranta, situatia celor mai multe dintre cele 102 familii
participante la studiu.
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Recomandari profesionale si de politica

n acest capitol final vom rezuma constatdrile principale ale studiului si vom
propune o serie de recomandari profesionale si de politica. Cartea de fata
publica Moldova. Multe dintre descrieri si detalii sunt dificile sub aspect
emotional, uneori, socante. Asemenea constatadri nu pot sa nu miste atit
profesionistii, cu atit mai mult pe ceilalti oameni si, prin urmare, au mo-
tivat autorii acestui studiu sa propuna recomandari, care ar putea duce la
amelioarea circumstantelor triste permanente in care se afla familiile din
tara noastrd ce ingrijesc de bolnavii la sfirsit de viatd. Tnainte de a prezenta
recomandarile noastre, aducem un scurt rezumat al rezultatelor cercetarii.

Rezumat

Lucrarea de fata reprezinta un studiu al situatiei a 102 familii din Republica
Moldova cu descrierea experientei lor in Tngrijirea unei rude pe moarte.
Unii ar putea obiecta ca sunt DOAR 102 familii, dar, in realitate, aceasta
cifra depaseste de 102 ori orisice examinare anterioard a acestei proble-
me Tn tara noastra. Mai mult de atit, aceste familii reprezinta toate regiu-
nile majore din Moldova. Experientele acestor familii servesc acum drept
puncte de referinta in baza carora putem compara si testa opinia sociala cu
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privire la ceea ce se intimpla; putem compara si testa multe mituri publice
si experiente profesionale, dar individuale, ale clinicienilor si factorilor de
decizie din domeniul sanatatii. Prin ascultarea vocilor colectate cu grija in
acest studiu, putem obtine o perspectiva reald a unui aspect intim al vietii
sociale din Moldova, care a fost, in mare masura, nesemnalat si nedezvaluit
pina acum.

Studiul nostru a aratat ca ingrijirea la domiciliu a unei rude apropiate care
moare, reprezinta o perioada dificila si de grea incercare. Sprijinul familiei a
fost crucial. Vecinii si consatenii pot face mai multe pentru a ajuta in astfel
de momente. Gradul de constientizare publica a singuratatii, stresului, difi-
necesitatea unei constientizari sporite privitor la cit de dificila este ingrijirea
la sfirsit de viata pentru familii, astfel incit sa se poata implica mai multi
oameni obisnuiti pentru a le ajuta. Mai mult de atit, aceasta constientizare
trebuie, de asemenea, sa fie parte constitutiva a educatiei si curriculei tu-
turor institutiilor importante din domeniul sanatatii. Aceasta carte ar trebui
sa fie lectura obligatorie pentru toata lumea din Republica Moldova, de-
oarece, fara o discutie publica si o dezbatere cu privire la constatarile sale
principale, lucrurile nu se vor schimba in bine pentru familiile si bonavii pe

n ce priveste ingrijitorii (Capitolul 2), am constatat c3 sarcinile de ngriji-
re sunt extrem de solicitante si atotacaparatoare. Multi membri ai familiei
si-au redus orele de munca sau au renuntat la serviciu pentru a putea ingriji
non-stop. Cei care au continuat sa lucreze, au fost, adesea, epuizati de so-
inexistente, ajutorul financiar este rar, echipamentul adecvat — de la toaleta
mobila la scaune cu rotile — este fie dificil de obtinut, fie prea costisitor.
Exista o mare nevoie de instruire de baza cu privire la ingrijirea celor care
zac la pat, referitoare la spalarea corpului, igiena personald, ingrijirea esca-
relor si comprehensiunea regimului de administrare si utilizare a opioidelor.
Ingrijitorii profesionisti — chiar si pentru a ajuta la treburile casnice — sunt
extrem de necesari.
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Pretul emotional platit pentru Tngrijire este Tnalt. Acesta implica — de la o
mare solicitare emotionald ca raspuns la cerintele epuizante, de la munca
fizica si emotionala de ingrijire — la problema durerii resimtite de Tngrijitor
fnainte de deces si dupd, in perioada de doliu. Gindurile suicidare, instabili-
tatea emotionala pe termen lung si instrainarea de prieteni si familie — toa-
te acestea sunt mentionate foarte frecvent. Sprijinul psihologic profesionist
din partea unui psiholog, asistent social sau preot este aproape inexistent
in relatarile pe care le-am auzit in acest studiu. Un respondent din 4 a men-
tionat ca a fost respins, ranit sau ca s-a distantat social de familie, prieteni
sau vecini. Aceasta sugereaza ca ignoranta si frica de cancer si moarte (ca
proces si finalitate) trebuie sd fie combatute mai mult prin educatie, infor-
mare si suport profesionist.

n acest studiu sunt scoase in evidentd si obiceiurile de moarte si inmor-
mintare (Capitolul 3), in acest sens, sunt doui constatdri principale. in pri-
mul rind, aceste obiceiuri au mari variatii regionale, dar si, individuale, fiind
influentate de persoanele care le efectueaza. Oamenii ofera rationamente
si explicatii diferite pentru aceleasi comportamente si ritualuri. Obiceiurile
religioase se impletesc cu obiceiurile si superstitiile populare locale. Dar, in
al doilea rind, oricite variante ar avea aceste traditii, fapt este ca, aceste
obiceiuri par a fi pe cale de disparitie. Laicizarea este evidenta, intrucit 44%
dintre respondenti au marturisit ca nu urmeaza nici un obicei important cu
exceptia aprinderii unei simple luminari la capatiiul muribundului sau la in-
mormintare.

Ingrijitorii au mentionat unanim c3 moartea apropiatilor lor, ca proces, a
fost dificila (Capitolul 4). Doua treimi dintre muribunzii din acest studiu au
murit Tn dureri nealinate. Au existat dovezi clare ca medicatia pentru ame-
liorarea durerii la sfirsitul vietii este inadecvata. Durerea neameliorata a
fost, deseori, insotita de dispnee, voma si sufocare, confuzie si ocluzie in-
testinala, si chiar coma. Depresia, furia si retragerea sociald sunt frecvent
remarcate la muribunzi. Au existat unele solicitari din partea pacientilor
de a fi ajutati sa moara mai repede. Vedeniile — relatate de muribunzi ca
vizite regulate ale rudelor si prietenilor decedati — au fost raportate pe larg.
Acestea nu par sa fie influentate de medicatie. Fenomene de acest gen sunt
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semnalate la nivel international de muribunzii de pretutindeni, desi preva-
lenta lor pare a fi semnificativ mai mica in tarile cu un control mai calitativ al
durerii. Majoritatea covirsitoare a pacientilor par sa considere aceste vede-
nii reconfortante si reprezentind unul dintre putinele caracteristici pozitive
psihologice, sociale sau spirituale ale decesului lor.

Intrebati despre necesitatile ingrijitorilor si muribunzilor, care s-au aflat in
grija lor (Capitolul 5), majoritatea oamenilor si-au exprimat dorinta acorda-
rii unui sprijin medical mai bun pentru bolnavii pe moarte si a unui suport
psihologic mai bun pentru ingrijitori. S-a exprimat o dorinta puternica pen-
tru un ajutor financiar mai consistent, pentru servicii de ngrijire tempora-
ra, pentru echipamente si materiale auxiliare adecvate, cum ar fi scutecele
sau pansamentele. Ingrijitorii si-au exprimat necesitatea stringents de a fi
mai bine pregatiti informational referitor la boala, moarte si ingrijire, si, in
special, privitor la medicamente. Au rasunat critici vehemente la adresa
personalului medical, Tn special, din cauza modului sau, uneori, insensibil
de a comunica cu pacientii si familiile lor. Au fost criticate si politicile natio-
nale si legislatia care limiteaza accesul la medicamentele puternice pentru
ameliorarea durerii, politicile discriminatorii ale spitalelor, lipsa implicarii
si a interesului statului Tn Tngrijirea la sfirsit de viata, in schimb, a existat o
pledoarie puternica, exprimata de multi, pentru constituirea unui sistem
national de Tngrijiri paliative, asa cum exista in celelalte tari ale Europei siin
alte democratii mai vechi.

Conceptul de ,,moarte” a evoluat in ultimele sute de ani. Majoritatea oa-
menilor ajung acum la batrinete, dar schimbarea situatiei demografce a
adus cu sine si schimbarea situatiei epidemiologice. Cancerul si insuficienta
de organe sunt patologii serioase, care nu se vindeca, dar care aduc cu ele,
in acelasi timp, dureri mari si alte suferinte. Asemenea boli ale inaintarii in
virsta, ,,noi” si raspindite, necesita sprijin calificat — medicamente speciale,
instruire specializata si competenta in ce priveste administrarea lor corecta
si un sprijin semnificativ ne-medical inainte, in timpul si dupa deces. Oame-
nii au nevoie de oameni. Comunitatile pot si trebuie mobilizate pentru a se

de doliu, dar aceasta poate fi dificil de realizat atunci cind frica si ignoranta
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joaca un rol mult prea mare, comparativ cu dorinta fireasca a oamenilor de
a ajuta. Fara o educatie publica si o campanie de constientizare referitoare
la supravietuirea cu o boald ce ameninta viata sau referitoare la doliu, sau
la preocuparea de ambele, teama si ignoranta compromit capacitatea unei
comunitati de a ajuta si sprijini intr-un moment de mare nevoie.

Prin urmatoarele recomandari indemnam guvernele, profesonistii, bise-
ricile, institutiile de instruire Tn domeniul sanatatii si educatiei, precum si
in Republica Moldova. Aceasta nu constituie un obiectiv pur medical, dar
este, in egalda masura, si o provocare politica, culturalad si comunitara. Ocro-
tirea sanatatii nu este doar responsabilitatea guvernului, ci si responsabi-
litatea fiecdruia dintre noi. In aceeasi idee, ingrijirea muribunzilor nu este
semnificativa doar pentru guvern, dar este, de asemenea, si o problema de
interes comunitar. ingrijirile paliative de calitate reprezintd un parteneriat
intre medicina si profesiile aliate de sanatate si un parteneriat intre stat si
toate organizatiile comunitare.

Dupa cum am mentionat Tn capitolele precedente, in acest ultim capitol
al cartii ne vom stradui sa definim citeva recomandari menite sa schimbe
soarta ingrijitorilor si a pacientilor care sufera de boli incurabile in Republi-
ca Moldova.

Recomandari
1 Sugestii pentru instruirea profesionald

Rezultatele studiului publicate in aceasta carte reflecta mai multe aspecte
ale vietii si suferintei bolnavilor pe moarte si ingrijitorilor lor, de aceea, ele
pot fi de interes pentru mai multe organizatii, care prin natura activitatii
lor contribuie sau pot contribui la rezolvarea problemelor deja identificate.
Un impact impunator, in acest sens, ar avea-o modificarea strategiilor de
management in instruirea profesionala si in educatia de specialitate, in ge-
neral. Instruirea trebuie sa fie un domeniu prioritar si un proces continuu,
deoarece fara profesionisti bine instruiti nu pot exista nici serviciile de in-
grijire paliativa si nici dezvoltarea ulterioarad a acestora. Mai jos am scos in
evidenta citeva activitati importante in acest sens.
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1.1.

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

Este necesar ca persoanele care au deja competente in do-
meniul Tngrijirilor paliative sa aiba permisiunea de a desfasura
training-uri in domeniu pentru studenti si practicieni. Ar fi un
avantaj daca aceste training-uri ar fi posibile in cadrul centrelor
medicale care ofera servicii de ingrijire paliativa sau ingrijiri la
domiciliu pentru pacientii oncologici, pacientii cu boli debilitan-
te neurologice, infectioase, cardiace, hepatice, etc.

Avind Tn vedere ca Moldova dispune deja de citiva Formatori
Nationali in domeniul Tngrijirilor paliative, persoane acreditate
de catre Ministerul Sanatatii, utilizarea acestor resurse profe-
sionale ar putea aduce un beneficiu rapid si de calitate pentru
declansarea cit mai urgenta a procesului de pregatire speciald a
profesionistilor pentru practicarea ingrijirilor paliative.

Este indicat ca persoanele care doresc sa practice acest gen de
activitati (ingrijirea persoanelor afectate de boli care duc la in-
validizare) sa aiba posibilitatea de a trece printr-o perioada de
incercare, poate un test psihologic, care ar permite reasigurarea
intentiei lor de a profesa aceasta specialitate si ar demonstra
pregatirea psihologica si suficienta lor sensibilibitate pentru a
raspunde la nevoile altora — necesare pentru acest tip de acti-
vitate. Ar fi de preferat ca persoanele inrolate Th acest domeniu
sa aiba deja un stagiu profesional in domeniul sanatatii.

Ar fi un avantaj daca asociatiile profesionale care sunt impli-
cate Tn acest tip de activitate medicala ar profita de suportul
specialistilor, consultantilor si expertilor din afara tarii, pentru a
spori eficienta implementarii schimbarilor necesare crearii unui
serviciu de ingrijire pentru bolnavii terminali.

Atragerea in cimpul de lucru, Tn calitate de ingrijitori, a persoa-
nelor care au deja experienta de activitate in aceasta calitate si
care nu au loc de munca, ar fi o sursa disponibild pentru supli-
nirea necesitatilor Tn ingrijitori profesionisti in Moldova. Repro-
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1.6.

1.7.

filarea profesionald a acestor persoane ar aduce cu sine si un
important beneficiu social.

Organizarea cursurilor pentru rude si apropiati, pentru cei care
necesita cunostinte speciale in Tngrijire, ar permite o ingrijire
mai buna a bolnavilor, o intelegere mai corecta a naturii proble-
melor lor si ar da posibilitatea rezolvarii efective a nevoilor per-
soanelor aflate in dependenta lor. Aceste cursuri pot functiona
pe linga centrele medicale existente.

Doliul poate schimba viata oamenilor. Din acest motiv este foar-
te utila informarea societatii largi despre moarte, doliu si pro-
blemele legate de deces.

2. Sugestii pentru modificarea curriculei in educatia preuniversitard si
universitard

Colegiile medicale si universitatile din Republica Moldova pot explora
modalitatile cele mai eficiente pentru tara privind abordarea problemelor

stadiu terminal.

2.1.

2.2.

2.3.

Pentru sporirea intelegerii, tolerantei si a sentimentului de com-
pasiune in societate fata de bolnavii terminali, este actuala nece-
sitatea infiintarii cursurilor care vizeaza aspectele educationale,
sociale, medicale, psihologice, religioase etc. pentru profesori.
Cursurile pot varia ca forma si pot fi organizate in cadrul univer-
sitatilor si institutiilor pedagogice, iar curriculele educationale
actuale pot fi modernizate corespunzator.

Elaborarea si aprobarea curriculei in domeniul ingrijirilor palia-
tive, pentru studentii si medicii din sfera sanatatii si asistentei
sociale, este o necesitate care ar impulsiona puternic dezvolta-
rea serviciului in tara.

Este recomandabild elaborarea curriculei in domeniul ingrijiri-
lor paliative pentru studentii facultatilor de psihologie.
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Sugestii pentru deschiderea accesului la servicii de ajutorare
a familiei

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

Crearea serviciilor specializate de ingrijiri paliative la domiciliu
si dezvoltarea serviciilor de tip “respiro” (o forma de ingrijire
care degreveaza temporar membrii familiei de ngrijirea pacien-
tului) pentru familii.

Deschiderea oportunitatilor de informare a societatii, in caz
de necesitate, prin retelele de internet si accesul la site-urile
nationale siinternationale, care distribuie informatii despre pro-
blemele pacientilor incurabili, nevoile si posibilitatile de rezol-
vare a necesitatilor lor. La fel, este binevenit accesul la link-urile
care ofera posibilitatea schimbului de informatii si experienta in

ofertelor si a serviciilor disponibile n tara.

Crearea centrelor de informare privind ingrijirea bolnavului,
utilizarea corectd a analgezicelor, ingrijirea colostomei, plagilor
etc. pentru rude si ingrijitori. Aceste centre pot functiona pe lin-
ga spitale si centrele de ingrijire paliativa, iar curicula lor trebuie
sa fie adaptata cerintelor.

Elaborarea si distribuirea de mici ghiduri despre Tngrijire, moar-
te si deces pentru familii si ingrijitori este o cale utila de infor-
mare care poate fi pusa la dispozitie in policlinici si spitale.

Administratiile locale pot prevedea si oferi resurse financiare,
din bugetele care le stau la dispozitie, sub forma de alocatii pen-
tru membrii familiei care Tngrijesc de o ruda sau de un partener
muribund. Acest suport familiilor se poate exprima si in forma
de echipament medical sau utilaj (scutece, lenjerie, obiecte pen-
tru igiena personald, scaune cu rotile, toaleta mobila etc.), fiind
oferite bolnavilor si ingrijitorilor in cadrul spitalelor si centrelor
medicale. Echipamentul poate fi pus la dispozitie pentru ,,im-
prumut”. O ,bibliotecd” pentru echipament ar fi de nepretuit,
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daca ar fi plasata strategic in centrele regionale de sanatate sau
in spitalele locale. Este necesar, de asemenea, si sprijinul de di-
ferit gen acordat membrilor familiei din partea societatii civile
(scoli, organizatii, intreprinderi, activisti locali etc.).

4, Sugestii pentru optimizarea sistemului medical actual vizind bolnavii
incurabili

in prezent, Republica Moldova se afld in fata multor provociri si este in
procesul de determinare a cdilor de evolutie in aproape toate domeniile
vietii. Daca nu se vor lua urgent unele masuri, aceastd stare a lucrurilor
poate dura, spre nefericirea celor care in prezent stau in fata acestor pro-
vocari sau foarte curind se vor confrunta cu probleme legate de ingrijirea
persoanelor apropiate. Ar fi indicatad elaborarea unui plan de actiuni menit
sa dezvolte ingrijirile paliative in tard. La acest capitol se poate interveni cu
urmatoarele:

4.1.

4.2.

4.3.

Asigurarea continuitatii serviciului de Tngrijiri paliative de la ni-
velul medicinii primare si pina la nivelul tertiar — este o necesi-
tate primordiala.

in prezent, internarea pacientilor pentru tratamentul durerii
sau pentru ingrijirea bolnavilor in faza avansata a bolii nu este o
practica obisnuita. Extinderea indicatiilor pentru internare prin
includerea acestor categorii de pacienti in lista serviciilor oferite
gratis si asigurarea de catre Compania Nationala de Asigurari in
Medicina (CNAM) a acestor categorii de cheltuieli, ar aduce un
beneficiu evident pacientilor si ingrijitorilor lor, in primul rind.
n acest mod, Moldova s-ar alinia multor tiri democratice, care
au aceasta practicd de multi ani.

Crearea centrelor didactice si practice in domeniul ingrijirilor
paliative pentru medici, asistente medicale, asistenti sociali si
psihologi, pe linga spitalele de profil, ar trebui sa devina o prio-
ritate.
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4.4.

4.5.

4.6.

Este necesar de luat in consideratie faptul ca medicii de familie,
asistentele medicilor de familie, medicii si asistentele medicale
care activeaza in sectiile de neurologie, medicina interna, onco-
logie, cardiologie si boli infectioase asista cel mai frecvent paci-
entii Tn stadii terminale ale bolii, iar ingrijirea paliativa trebuie
sa fie parte a instruirii lor specializate.

Elaborarea protocoalelor si ghidurilor pentru ingrijirea bolna-
vilor in stadiu terminal, trebuie realizata, in primul rind, pentru
sectiile enumerate mai sus.

Implicarea ingrijitorilor cu experientda in cimpul muncii prin
contracte de munca in calitate de ingrijitori, cu sprijinul Minis-
terului Sanatatii si a Ministerului Protectiei Sociale, ar permite
rezolvarea mai multor probleme din societate — pe de o parte,
ar compensa insuficienta de ingrijitori si ar rezolva problema in-
cadrarii in cimpul muncii a somerilor — pe de alta. De asemenea,
pregatirea ingrijitorilor pentru prestarea acestor servicii poate fi
efectuata in centrele de ingrijiri paliative.

Sugestii pentru crearea parteneriatelor cu biserica si cu organizatiile
din domeniul sdndtatii publice

5.1.

5.2.

5.3.

Biserica ramine un sprijin important pentru o mare parte a
populatiei tarii si trebuie sustinutd implicarea ei in destinul bol-
navilor si familiilor acestora. Este binevenita crearea de parte-
neriate dintre biserica si mediul medical.

Adaptarea politicilor de administrare a spitalelor, pentru largi-
rea posibilitatilor de implicare a slujitorilor bisericii in ingrijirea
pacientilor cu boli avansate, la solicitarea membrilor familiei si
a ingrijitorilor acestora este o practica aplicata de mult timp in
tarile cu democratii mai vechi.

Suportul educational acordat slujitorilor bisericii pentru intele-
gerea unor aspecte legate de boal3, la cererea lor, ar aduce be-
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5.4.

neficii atit pacientilor si rudelor, cit si intregii echipe multidisci-
plinare implicate in tratamentul bolnavului.

Includerea larga a ingrijirilor paliative in strategiile de activitate
a organizatiilor non-guvernamentale si medicale este, de ase-
menea, 0 necesitate.

6. Sugestii pentru modificarea politicilor nationale

Implicarea activda a Guvernului si Ministerului Sanatatii Tn promovarea
ingrijirilor paliative in Republica Moldova ar deveni un eveniment decisiv
in lansarea schimbarilor la nivel de tard si ar induce schimbarea atitudinii
societati si a factorilor decizionali fata de aceasta problema.

6.1.

6.2.

6.3.

Tngrijirile paliative, fiind un domeniu multidisciplinar prin natu-
ra sa si care are implicatii sociale, ar putea beneficia mult din
sprijinul populatiei, care ar dori sa se implice in sponsorizarea
activitatilor ce tin de ingrijirea paliativa. Acordarea facilitatilor
fiscale pentru aceste persoane si organizatii, ar permite atrage-
rea de investitii Tn acest sector al ocrotirii sanatatii.

Luind Tn consideratie faptul cd, specialitatea ingrijiri paliative
este un domeniu al sanatatii relativ nou in Moldova, sunt nece-
sare regulamente corespunzitoare de functionare. In aceasta
ordine de idei, elaborarea si aprobarea ghidurilor si protocoa-
lelor clinice, precum si actualizarea prevederilor legale privind
prescrierea, utilizarea, importarea analgezicelor si altor medi-
camente aflate la evidenta stricta si introducerea lor in practica,
ar aduce o contributie esentiala in buna functionare a acestui
serviciu.

Cu parere de rau, analgezia insuficientd genereaza si creste
suferinta generald a pacientilor si, ca rezultat, creste semnifi-
cativ nemultumirea in rindul pacientilor, rudelor si ingrijitorilor.
inlaturarea barierelor la prescrierea medicamentelor pentru
durere — a restrictiilor de prescriere vis-a-vis de persoana care
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prescrie opioidele si modul de completare a documentatiei,
disponibilitatea morfinei orale, diversificarea ofertei de opioi-
de, scoaterea din legislatia veche a dozelor limita pentru mor-
fina etc. — sunt printre cele mai stringente necesitati actuale,
care reprezinta o piedica in accesul pacientilor la analgezie si la
controlul adecvat al simptomelor. Aceasta reprezinta una dintre
recomandarile deosebit de urgente adresate structurilor guver-
namentale cu putere de decizie din Republica Moldova.

7. Sugestii pentru dezvoltarea serviciului national de ingrijiri paliative

n prezent, specialitatea ,,ingrijiri Paliative” nu este recunoscuti ca speciali-
tate in Republica Moldova. Acest lucru limiteaza activitatea celor care prac-
ticd si promoveaza acest domeniu al ocrotirii sdnatatii. In acest context:

7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

7.5.

Este extrem de necesard recunoasterea specialitatii , Ingrijiri Pa-
liative” ca atare. Acest lucru ar facilita clar dezvoltarea cu pasi
repezi a intregului serviciu.

Elaborarea unui plan strategic si financiar de dezvoltare privind
implementarea serviciului de Tngrijiri paliative, care ar include
resursele financiare si infrastructura necesare — ar deveni un
eveniment de importanta majora.

Republica Moldova are nevoie de initierea si dezvoltarea tutu-
ror formelor de baza a ingrijirilor paliative la toate nivelele de
asistentd medicala si integrarea lor in sistemul de sanatate exis-
tent.

Certificarea celor care deja ofera servicii de ingrijire paliativa si
au studii Tn domeniu, confirmate prin certificate internationale,
ar fi un avantaj imediat.

Crearea unitatilor medicale de ingrijire paliativa, sustinute de
stat, Tn clinicile universitare, ar servi drept baza excelenta pen-
tru formarea tinerei generatii de specialisti.
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7.6. Colaborarea specialistilor din Moldova in domeniul ingrijirilor
tari pentru elaborarea curriculelor educationale in baza proiec-
telor comune, ar facilita sarcina de aprobare a unor documente
relevante serviciului in devenire.

7.7. Formarea parteneriatelor cu organisme internationale de profil,
implicarea Tn programele de colaborare stiintifice si de masterat
in domeniile ingrijirii terminale si paliative — sunt o sursa neex-
ploatata pe deplin in Republica Moldova.

7.8. Trebuie consolidata implicarea mass-mediei, personalului me-
dical si a publicului larg in crearea unei imaginii adecvate asupra
ingrijirilor paliative in societate.

7.9. Consultarile si discutiile cu institutiile internationale de profil,
organizatiile sustinatoare si persoanele-cheie din domeniu prin
reteaua Telemedia, pot deveni o practica utila pentru informare
si ajutor celor care sunt implicati Tn aceasta activitate in Repu-
blica Moldova.

Nu pretindem la o prezentare exhaustiva a recomandarilor si sugestiilor
navilor terminali Tn Republica Moldova, dar, in situatia in care acest sistem
este quasi-inexistent la nivel medical profesionist, legiferat de structurile de
stat, initierea sa, datorita importantei problemei, devine un imperativ ime-
diat. In aceastd ordine de idei, am mentionat in acest capitol sugestiile re-
comandabile infaptuirii primilor pasi in stabilirea unui nou domeniu in sfera
medicald si de sandtate, a unei noi specialitdti multidisciplinare — Ingrijirea
Paliativa. Am recomandat, de asemenea, aprobarea unor norme in aceas-
ta sfera (unele existente deja in tarile cu democratii mai dezvoltate), utile
pentru activitatea de inceput in domeniul ingrijirilor paliative si, in special,
pentru ingrijirea bolnavilor terminali. Suntem siguri ca odata cu initierea
activitatii in acest domeniu vor aparea noi provocari si vor fi necesare noi
recomandari pentru perfectionarea sa.
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Speram ca aceasta carte nu va ramine doar o carte pe rafturile bibliotecilor
publice sau personale, ci va ajunge in atentia celor cu putere de decizie —
autoritati statale, specialisti in domeniul medical si Tn fata societatii civile,
in general, declansind, prin discutii si dezbateri la nivel national, schimbari
benefice majore in viata pacientilor si familiilor lor, care se confrunta cu
problemele caracteristice stadiilor terminale ale bolii, decesului si doliului.
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