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I. INTRODUCERE

In momentul in care un copil se naste, el poarti deja
finalitatea in trupul siu mic, finalitate pe care noi o numim moarte.
Paradoxal, este ca si cum acesta ar fi sensul vieti sale,
deznoddmantul vietii sale, care este acelasi pentru toti oamenii. -
Oare unde ne ducem? Oare unde vom fi toti impreund? - Cu toate
acestea, moartea ne apare ca ceva Inspaimantitor, ceva de care
trebuie sa fugim, impotriva careia trebuie sa luptim. Poate pentru ca
sensul vietii noastre se afld tocmai in timpul vietii noastre, in ceva ce
putem intalni pe parcursul vietii noastre, in timp de viatad si nu de
moarte. Cu cat stiinta progreseazd, cu atat moartea este mai de temut
si mai invaluita de absurditate, de teama de a o accepta ca ficand
parte din natura esentei vietii. Dacda mai demult moartea era vazuta
ca fiind ceva normal, astazi este privitd ca fiind un intrus, un
outsider. Boala este cea care trebuie combatutd, e adevarat, dar
moartea insa nu, chiar daca aceastda confuzie este adesea facuta.

In vremurile de demult, oamenii mureau acasi, inconjurati de
familia lor si mediul in care au trdit. Astazi, la primele semne ale
mortii, omul este urcat in masina ambulantei care, cu sirenele urland,
conduce bolnavul intr-un loc necunoscut, care nu ii apartine, care ii
este striin. Cat de infricosdtor trebuie si fie acest drum pani la
spital, in care cei aflati pe ambulanta trateaza omul fari sa il intrebe
pe acesta, de fapt, ce isi doreste! Copiii nu mai sunt lasati sa isi vada
parintii muribunzi, dacd este posibil, sunt chiar ldsati in grija rudelor,
prietenilor, in alt cimin pe durata cat parintele este pe moarte. Insa
participarea copiilor la procesul mortii este o ocazie pentru ca acestia
sd Inteleagd natura viet, sd se maturizeze, si se formeze §i sd
inceapa sa dea un sens lucrurilor care se intampld si care, la urma
urmet, fac parte din viata lor. Cea mai groaznica singuritate pentru
cel care mor este sd nu poatd spune celor dragi cd vor muri. A muri
azi este mai degrabd o singuritate, o frica de durere sau de
necunoscut, de despartirea de lumea aceasta, este un proces mecanic
si dezumanizant. In acelasi timp este foarte greu de determinat
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momentul ,,tehnic” cand a survenit moartea. Cei din jurul celui care
moare nu mai sunt concentratl pe experienta acestuia, pe ceea ce
traieste el, pe nevoile si reactiile sale, ci pe ceea ce au ei de facut.
Acum cateva decenii, cel care murea era inconjurat de cei dragi
pentru a-si lua ramas bun, pentru a le incredinta ultimele sale
dorinte. Azi, bolnavul nu mai este ascultat in privinta deciziilor sale
de spitalizare, altcineva ii preia capacitatea de decizie.

Cet care asistd bolnavi terminali, adica aflati in faza ultimd a
vietii lor, sunt ,,obligati” sd infrunte semnificatia propriei lor vieti si
morti, luptd impotriva necunoscutului din ei insisi la fel si in acelasi
timp cu cei asistati, de fiecare datid cand se afld intr-un proces de
asistare.

Moartea este, asa cum spunea Marie de Hennezel, ,,momentul
culminant al vietii noastre”!, cel spre care tinde fiinta noastra, chiar
daci cu teamd, pentru a 1 se revela misterul propriei vieti. Experienta
autoarei susnumite, experinetd de psiholog care acompaniaza
persoanele aflate in ultimele momente ale vietii lor, ii permite, dupa
cum afirmad, sa intre in esenta unicei $i adevaratei probleme: ,,ce sens
are deci viata mea?”2. Triim intr-o lume in care moartea ,,buna” este
consideratd cea fira suferinte, cea brutala, care vine dintr-o data, si
dacd este posibil in mod inconstient..., o lume in care, in loc si
privim in fatd realitatea mortii §1 sd o triim, fugim. Aceastd conceptie
asupra mortii ne face sa mintim, ne face sa nu spunem bolnavului
adevirul. Perioada dinainte de moarte, care este privilegiatd prin
rechemarea la esential, devine una in care fugim unul de altul, de
gandurile si triirile celuilalt..., ca si cum nu am f1 avut o viatd intreaga
pentru a fugi de ceea ce inseamnd cu adevarat a trai: aprofundarea
ecoului pe care evenimentele le au in inima noastrd. Timpul in care
ar trebui sa folosim intreaga noastra intelepciune, umorul, iubirea

I De Hennezel, Marie, La mort intime, Ed. Robert Laffont, Paris, 1995,
pag. 13 (,,Ascundem moartea ca si cum ar fi rusinoasa si murdard. Nu vedem
in ea deciat oroarea, absurditatea, suferinta inutila si grea, scandalul
insuportabil, pe cand ea este momentul culminant al vietii noastre, incoronarea
sa, ceea ce i conferd sens si valoare”)

2 ibid, pag. 13
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pentru cel care urmeazd si dispard din lumea accesibild noud, se
transforma intr-un timp mort, in care nimic nu mai are sens. Cei care
sunt langa un muribund, prefera sa isi ferece trairile, sa le domine pe
ale lor si pe ale acestuia, fard sia stie cat de mult pierd, deoarece
valoarea acestor clipe este data tocmai de apropierea fizicad de mister,
de infinit, de acea Eternitate care domina intreaga lume a fiintei si a
nefiintei.

,,Consilierea celor care sunt pe moarte este una dintre cele mai
intense, mai personale, poate cea mai intima intalnire dintre doud
fiinte umane’. Dar sa nu uitim, moartea este in acelasi timp cea
mai personald §i intimd experienta a insusi celui care este
protagonistul ei: cel care moare; este momentul sdu, este drumul siu,
si ale sale trebuie s rimana. Noua ne revine insotirea sa, pana la un
moment dat, pana la ultimul moment care ne este accesibil noua, dar
sa nu incercim si devenim noi actorii principali, pentru ci ar
insemna cd incercam sd furim ceea ce nu ne apartine. Maximul pe
care il putem face noi, ca profesionisti, este sa dam totul din noi in
acest angajament, asa cum am face-o pentru parintele nostru, asa
cum am vrea sa fie facut pentru noi. Acompanierea bolnavilor
terminali este o chestiune de angajament si de iubire. Fiecare
angajament in parte il duce pe acompaniator in pragul unei aventuri
in care, va trebui sd riste cu toatd fiinta sa. ,,Este inainte de toate o
chestiune de umanitate, nu te poti ascunde dupa halatul de
profesionist (...). Fiecare trebuie sa fie constient de propriile limite.
Te epuizezi mai putin dacd te angajezi pand la capat, in profunzime,
daca stii sa te Incarci in altd parte, decat dacd te protejezi intr-o
atitudine defensiva™. Cel care este pe moarte nu are timp de pierdut,
incercand sa atribuie timpului care i-a mai ramas - care este timpul
saul -, un sens si se angajeaza pe deplin in relatii, demonstrand un
elan afectiv si simtind nevoia unei reciprocitati. Ceea ce face posibil
ca raspunsul celui care il acompaniaza si fie adecvat in intensitate

SBailey, Richard M., The dying patient, Elisabeth Kuibler-Ross, “The dying
patient’s point of view”, Nyew-York, Russell Sage Foundations, 1970

4 De Hennezel, Marie, La mort intime, EA. Robert Laffont, Paris, 1995,
pag 170.
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este constientizarea unei limite temporale (zile, siptimani) a relatiei.
In aceastd etapd a vietll, orice retragere afectivd poate fi fatald, nu
discursul este cel care ajuta, ci prezenta. Si nu dai inapoi o clipa,
deoarece nu stii niciodata daca va mai fi o clipa, dacd vei mai gisi
bolnavul; totul, in acest timp, are o valoare totala, infinitd, e pentru
totdeauna. Francois Mitterrand, stiind cd are cancer afirma:
wDescoperim intotdeauna prea targin cd minunea se afld in clipd’.

Chiar dacd din punct de vedere medical nu se mai poate face
nimic pentru vindecarea pacientului, aceasta nu inseamna ca nu se
mal poate face nimic pentru el. Nu este oare o fiintd vie pana la
capat? Pentru a rdspunde acestei exigente, ingrijirile paliative se
adreseaza bolnavilor cu o boald activa, progresiva si avansatd, pentru
care prognosticul este limitat, 1ar Ingrijirea se orienteazd asupra
asigurdrii calititii vietii. Ingrijirile paliative ingtijesc omul pani la
capdt, asigurd ingrijirile pentru confort, impiedicd suferinta si ajutd
bolnavul sa traiasca ultimele momente asa cum acesta isi doreste, cu
demnitate si Inconjurat de atentie si cdldurd. Echipele care sunt
angajate In acest tip de ingrijire sunt pluridisciplinare, asigurand o
abordare hollistica, acestea ocupandu-se atat de bolnav cat si de
familia sa. Problema nu este intotdeauna doar boala si consecintele
sale, ci si legaturile familiale bolnave de multa vreme, care ist
descoperd acum deficientele, sdricia.
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I.1. MOTIVAREA ALEGERII TEMEI

Atunci cand at libertatea de a alege, este intotdeauna foarte
greu. Cu atat mai mult in sistemul nostru de invitamant si educatie,
in care tinerii sunt obisnuitti sa fie elemente pasive in procesul de
evaluare, adicd sa fie evaluati doar de altii si niciodata nu se gandesc
la o0 auto-evaluare. Chiar si studentilor la asistentd sociald, dupd patru
ani de zile, le este greu sia completeze testul celor 20 de “Eu sunt...”,
le este greu sa identifice in propria persoana punctele tari si punctele
slabe, sa se foloseascd de cele tari si sa le ajusteze pe cele slabe.
Asadar, in momentul in care trebuie sa alegi tema lucririi de
diploma, este destul de dificil: singur trebuie si iti dai seama ce te
intereseaza cel mai mult, de ce, ce poti sa faci sau ce ar trebui s faci
in munca de asistare cu acea categorie de populatie cu care te
oindesti si lucrezi. Intotdeauna am fost fascinati de domeniul
medical st deci a fost simplu sa aleg domeniul socio-medical. De ce
tocmai bolnavii terminali si familiile acestora? Pentru ca este cea mai
provocanta tema, cea care scoate din operatorul social tot ceea ce a
acumulat in viatd, tot ceea ce a Invitat in timpul anilor de formare
profesionald. Este o tema care solicita in primul rand folosirea
propriei persoane ca instrument, solicitd lucrul cu propriile
convingeri si principii. Ma refer aici la dimensiunea valorilor, a
scopurilor in viatd, a semnificatiei, a sensului pe care operatorul
social il acorda propriei vieti si evenimentelor de viatd pe care le
traverseaza. Este vorba inclusiv de convingerile care vizeaza latura
supra-naturald a vietii, dimensiunea spirituald, religioasa. Atunci cand
lucrezi ca asistent social, chiar dacd nu in mod explicit, te folosesti de
motivele pentru care lucrezi intr-un anumit fel, de ratiunile care te
fac sa fii intr-un anumit fel la locul de munca.

A lucra cu bolnavii terminali si familiile lor inseamna sa-ti
raspunzi, ca profesionist si ca fiintd umana, deodata cu cei pe care ii
acompaniezi, la cele mai importante intrebari ale vietii. Pentru mine
a fost o mare provocare, am dorit si inteleg cat sunt de pregatita sa
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lucrez intr-o astfel de intensitate. S-ar putea spune ca este vorba de
intrebdri adolescentine si puerile, dar oare in fata mortii, rispunsurile
gasite in adolescentd mai sunt oare valabile? ,,De unde vin?”, ,,Unde mdi
dnec?”, ,,Ce se va intampla dupd ce mor?”, ,,Oare o sd te mai vid vreodata?”,
., Ce sens are ceea ce mi se intampla?”, ,,Ce sens are sd traiesc?”, ,,Ce sens are
viata §i moartea?”, ,,Ce sens are totul?”. Lucrand cu oameni care sunt
dominati de astfel de intrebari, nu poti sa nu te intrebi si tu.
Raspunsurile prefabricate nu ajuta, nu sunt palpabile, nu ating.

Am ales aceasta categorie populationald deoarece este
reprezentatd de oameni care traiesc intens, in pofida prognosticului
mortii, sunt oameni care nu au vreme de pierdut, oameni care te
invatd s te intrebi, care nu te lasd in pace, care nu iti permit sd te
blazezi atunci cand lucrezi cu ei, nu iti permit sa lucrezi superficial cu
el.

Pe de alta parte, abordarea problematicii bolii terminale si a
repercusiunilor acesteia asupra familiei, din perspectiva asistentei
sociale nu se afld in atentia sondarii si studiului la noi in tara. Rolul
asistentului social in aceastd munca este destul de vag definit, fapt
care m-a determinat sa depun o munca asidua in intelegerea acestor
aspecte. Faptul cd nu se acordd importantd necesitatii asistentului
social in ingrijirea bolnavului terminal, nu inseamna cd aceastd
profesie nu ocupd un punct nodal in acest domeniu. De aceea, am
incercat sa definesc cadrul in care un asistent social poate lucra cu
aceastd categorie populationala si care sunt ratiunile pentru care in
lumea occidentala asistarea sociald a acestor bolnavi este considerata
esentiald.

S-ar putea zice ca motivatia care m-a miscat este mai mult de
naturd personald si mai putin profesionald, dar oare munca de
asistare sociald poate fi ea facuta daca nu are la baza o motivatie
personala? Nu aceasta ne face sd ne alegem inclusiv meseria?
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I. 2. PREZENTAREA PARTILOR
LUCRARII

Abordarea unei teme putin studiate in arealul geografic
romanesc nu este un lucru usor atat datorita lacunelor bibliografice,
cat si a sdrdciei de servicii din domeniul terminalitatii. Lucrarea nu se
vrea a fi un tratat stiintific exhaustiv asupra temei mortii si a rolului
asistentului social in aceastd problematicd, chiar daca abordeaza
fenomenul la nivelul tendintelor nationale de raportare la acest
fenomen. Structuratd pe trei mari parti, teza incearcd sa ofere
cititorului atat o imagine asupra fenomenului mortii, din perspectiva
teoreticd, dar si un apanaj de cunostinte izvorate din munca de teren,
astfel incat sa ii ofere acestuia posibilitatea de a privi moartea si pe
cei care sunt insemnati de ea, ca pe elemente care se amesteca in
mod unduios cu viata.

Prima parte a lucrdrii prezintd motivul care a stat la baza
intemeierii lucrarii, cat si un cadru larg de contextualizare a
problematicii tratate.

Partea a doua este centratd pe cinci mari capitole, in incercarea
de a acoperi notiunile esentiale pentru a putea intelege cadrul in care
s-a dezvoltat ultima parte a lucrdrii. Astfel, abordarea istoricd a
fenomenului mortii ne plaseazd in fata acestuia prin sublinierea
diferentei de atitudine, in intalnirea cu moartea, la primii oameni care
au devenit constienti de caracterul ireversibil al acesteia, si la
socletatea contemporand. Subiectul central al lucrdrii fiind de fapt
muribundul in interiorul familie sale, am incercat sd arit pe larg, care
sunt atitudinile actuale ale indivizilor. Incercarea oamenilor de a se
sustrage mortii nu face altceva decat sa inrdutateasca ultima perioada
de viatd a unei persoane atinse de boala incurabild. Aceasta
deteriorare a situatiei nu poartd doar un caracter biologic, ci mai ales
emotionale. In aceasti ordine de ide, sunt apoi trecute in revistd
cateva modele de explicare a acestei stari de fapt, a legaturii care
existd intre boala organicd si boala ,,emotionald”. Am considerat
utild introducerea catorva elemente explicative ale rostului pe care
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asistenta sociald il poate avea atunci cand este vorba de moarte.
Pentru a avea o imagine clard asupra motivelor care stau la originea
unei perioade de terminalitate a bolii, am dedicat un capitol
intelegerii termenilor vehiculati pe parcursul intregii lucrarii. Cu toate
cd sunt multe patologiile care dezvolta stadii terminale marcate de
durere, au fost luate in vedere doud patologii care se regasesc cel mai
adesea in contextul ingrijirilor care prevad asigurarea calitatii vietii,
este vorba despre cancer si SIDA. Am ales centrarea lucririi pe
portretul bolnavului de cancer si a familiei acestui tip de bolnav
terminal, alegerea datorandu-se faptului cd aceasta boald reprezintad
cea de-a doua cauza a mortalitatii romanesti si am considerat-o mai
aproape de realitatea noastrd. Descrierea pe larg a fenomenului este
reprezentatd de doua puncte nodale ale acestei parti a lucririi, si
anume individul atins de boald si familia acestuia. Modelele de
ingrijire vin in sprijinul celor amintiti de o manierd evolutiva, astfel
incat pentru acestei categorii de oameni, care traiesc iminenta mortii,
nu le mai sunt adresate ingrijirile curative, nemai avandu-si sensul, ci
se prevede mai degraba asigurarea unor conditii de viata decente.
Rolul asistentul social este accentuat tocmai ca §i parte integranta in
sistemul de ingrijire al celor bolnavi si a familiilor lor. Ultimul capitol
al celei de-a doua parti, surprinde realitatea romaneascd, in sdricia ei
de servicit si aspecte legislative cu privire la aceastd categorie a parte
de populagie.

In fine, partea a treia, prezintd datele obtinute in munca
efectivd, nu de putine ori la capul patului. Astfel, cercetarea si
asistarea acestor oameni s-au desfasurat in cadrul unui proiect de
cercetare si interventie, structurat la randul siu in trei faze:
investigarea si evaluarea initiald; interventia propriu-zisd; evaluarea
finala. Toate acestea sunt prezentate in mod detaliat in ultima parte a
lucrarii, urmata de concluziile si recomandarile ficute in urma acestui
demers.
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