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Rezumat

in perioada mai - septembrie 2017, 74 de apartinitori ai pacientilor internati in sectiile de psihiatrie
acuti si cronici (si ntr-un Centru de sanatate mintald) din Cluj si Tmprejurimi au completat anonim un
chestionar. Apartinatorii au fost in mare parte femei, majoritatea cu varsta cuprinsa intre 40 si 70 de
ani. Pentru chestionarele colectate din sectiile de acuti majoritatea au fost parinti, iar pentru sectiile
de cronici copii si frati. Raspunsurile oferite la intrebarile din chestionar indica o mare povara a
apartinatorilor in planul sanatatii, cat si in domeniile psihic, financiar si social. Stigmatizarea si
discriminarea din cauza bolii psihice de care sufera un membru al familiei au fost prezentate frecvent
ca fiind problematice.
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1. Scopul evaluarii

Nu numai persoanele care sufera de boli psihice, ci si apartinatorii acestora, au de luptat cu multe
greutati. Aproape in toate tarile europene apartinatorii bolnavilor psihici s-au organizat in asociatii de
ajutor reciproc, care au devenit active cu scopul imbunététirii ingrijirilor psihiatrice. ITn Romania inc
nu s-a intdmplat acest lucru. Ca un prim pas pentru explorarea posibilitatii de infiintare a unei asociatii
a apartinatorilor, a fost organizata in Cluj si imprejurimi o evaluare anonima a apartinatorilor, evaluare
ale carei rezultate sunt prezentate in acest raport. Acest raport ofera o prima imagine de ansamblu
asupra problemelor cu care sunt confruntati apartinatorii bolnavilor psihici in Romania.

2. Unde si cum s-a desfasurat evaluarea

Prin colaborarea dintre Asociatia Transilvania, Fundatia Estuar si IMEHPS a fost elaborat un chestionar
pentru apartinatorii persoanelor care sufera de o tulburare psihiatrica. Chestionarul a continut multe
intrebari directe, si a dat apartinatorilor posibilitatea de a indica problemele lor concrete. Evaluarea s-
a desfasurat din mai pana in septembrie 2017 in 7 institutii psihiatrice (Spitalul Universitar Cluj, CSM
Cluj, Spitalele psihiatrice Turda, Huedin, Beclean, Dej si Borsa). Personalul clinicilor a fost rugat sa
imparta chestionarele la apartinatorii care vin sa viziteze pacientii internati, acestia avand posibilitatea
sa raspunda anonim la Tntrebari si sa depuna chestionarele ntr-o urna inchisa pusa la dispozitie. Initial
s-a dorit realizarea unei evaluari pentru apartinatorii pacientilor de pe sectiile de acuti si a pacientilor
bolnavi de schizofrenie, dar interesul general aratat a dus la impartirea de chestionare si la apartinatori
ai pacientilor din spitalele de cronici. Astfel s-a realizat o imagine detaliata a diverselor probleme ale
apartinatorilor. Aprtinatorii persoanelor care sufera de dementa si dependente de alcool sau droguri
nu au facut parte din analiza pentru ca situatia acestora este diferita.

3. Cine sunt apartinatorii care au completat chestionarul? Cine sunt
pacientii acestor apartinatori?

3.1. Apartinatorii

Tn total au putut fi evaluate 74 de chestionare. 30 provin din sectiile de acuti si 44 din sectiile de
cronici. Tn acest capitol sunt caracterizati pe scurt apartinatorii.

Tnainte de toate evaluarea a evidentiat un aspect care
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Informatia asupra sexului are sens numai daca
se ia in considerare varsta si rolul in familie.
Tnainte de toate trebuie specificat c& la un sfert
dintre cei care au participat la evaluare
informatia referitoare la varsta apartinatorilor a
lipsit din pacate. Majoritatea apartinatorilor au
varste cuprinse intre 40 si 69 de ani.
Apartinatorii pacientilor internati in sectiile
acute sunt mai fn varsta (varsta medie 59 ani)
decat ai celor internati in sectiile de cronici
(varsta medie 53 ani). Daca privim graficul, se
poate spune ca 81% dintre apartinatorii sectiilor

de acuti au 50 de ani sau mai mult, pe cand acest procent la apartinatorii sectiilor cronici este mai

scdzut, ajungand doar la 62%. Observand grupa sub 40 ani doar 5% 1l reprezinta apartinatorii din sectiile

acute, iar 20% pentru apartinatorii de pe sectiile cronice.
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3.2. Pacientii

Distributia pe varste a pacientilor (%)
(N=68, 6 fara raspuns)
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Aceasta diferentd se datoreaza faptului ca
apartinatorii pacientilor de pe sectiile de cronici
sunt mai des copii sau frati (54%), pentru ca
pacientii de aici sunt mai Tn varsta si unii traiesc
de mai mult timp internati, pe cand pe sectiile
acute majoritatea sunt parinti (53%). Tot al 6-lea
apartinator de pe sectiile acute este partener al
pacientului, pe sectiile de cronici numai 2% dintre
apartinatori. De remarcat este faptul ca pe sectia
de cronici 20% dintre apartinatori nu apartin
familiei de baza.

in privinta sexului pacientilor rezultatele sunt
diferite pentru sectiile de acuti si cele de cronici.
Pentru sectiile de acuti, 62 % dintre pacienti sunt
de sex feminin, iar pentru cele de cronici 55% sunt
de sex masculin. In ceea ce priveste varsta,
pacientii din sectiile acute sunt mai tineri (media
42 de ani) decat pacientii din sectiile de cronici
(media 46 de ani). 34% din pacientii sectiilor acute
sunt sub 30 ani, pe cand in sectiile cronice numai
7% apartin acestei grupe de varsta. Jumatate din
pacientii din sectiile de cronici au peste 50 ani, pe

cand numai 22% dintre cei de pe sectiile acute apartin acestei grupe.



4. Problemele apartinatorilor

psihiatrice si a situatiei apartinatorilor. Problemele au putut fi selectate dintr-o lista (aceste rezultate
vor fi prezentate grafic) dar a fost oferitd si posibilitatea ca apartinatorii sa ofere detalii pentru
problemele selectate. Apartinatorii au folosit aceastd ocazie, astfel incat pot fi prezentate cateva
exemple. Spectrul problemelor cuprinde greutati si conflicte familiare, probleme in mediul social,
probleme de sanatate si greutati financiare, greutati in legatura cu modul de a reactiona la simptome
si la comportamentul pacientilor, stigmatizarea si discriminarea in societate si temeri privind viitorul.

4.1. Probleme familiale datorate bolii pacientului

Problema cea mai des formulata de catre apartinatorii care ingrijesc bolnavul psihic a fost lipsa de
timp pentru propria persoana si neglijarea celorlalti membrii ai familiei. Destul de des apar conflicte cu
alti memobrii ai familiei.

Procent (N=67)
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Exemple

e “Daca pacientului i se spune cum sa se comporte sau i se da un sfat bun, se enerveaza
repede si devine agresiv, motiv pentru care ii neglijez cateodata pe membrii familiei”

e “Nu o asculta pe mama care se ocupa de el”

o “Neglijarea vietii personale — m-am casatorit doar la 40 de ani. Motivul il consider
retinerea eventualilor parteneri fata de boala unchiului meu, crezand ca este ereditara
pentru familie”

e ,Nimeni din familie nu pare disponibil pentru a avea grija de e

|II



4.2. Probleme cu viata sociala datorate bolii pacientului

Circa trei sferturi dintre apartinatori vorbesc despre problemele aparute in viata sociala a acestora.

Procent (N=67)
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Exemple

e “Nuam avut foarte multi prieteni cand eram copil/adolescent/adult deoarece alti oameni
nu doresc sa intre in contact cu persoane bolnave. Fratele meu nu s-a casatorit (al doilea
frate) din cauza faptului ca nu puteam sa invitam acasa prieteni/cunostinte”

e “Am fost nevoita sa: - ma dau jos mai repede din mijloacele de transport in comun
datoritd comportamentului fiicei”

e “Oamenilor din jur li se parea ciudata boala, nu stiau cum sa reactioneze, ne evitau sau
ma certau ca I-am Tnvoit din spital periodic”

4.3. Probleme financiare datorate bolii pacientului

Aproape jumatate dintre apartinatori numesc problemele lor financiare care au aparut din cauza bolii.

Procent (N=67)
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Mi s-a redus venitul [N 19

Am avut costuri suplimentare din cauza
pacientului
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Exemple

e “Am cumpdrat medicamente si din banii nostri deoarece pe reteta gratuita nu am putut
primi toate medicamentele”

e “Afacut cumparaturi inutile”

e “Pensia lui nu ajunge pt facturi, mancare, etc.”

e “Atrebuit sa reducem toate cheltuielile intrucat suntem sub limita subzistentei minime
decente, intrucat pacientul (fiul nostru) a fost eliminat din serviciu iar la testele de
angajare nu a mai fost (primit) acceptat, a fost respins in mai multe incercari”



4.4. Probleme de sanatate datorate bolii pacientului

Aproape trei sferturi dintre apartinatori indica problemele lor de sanatate, care provin datorita bolii
psihice de care sufera un membru al familiei.

Procent (N=67)
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Exemple

e  “Din cauza bolii pacientului am tot felul de ganduri ti imi fac multe probleme motiv
pentru care nu pot sa dorm si nu mai am suficienta putere si energie”

e  “Am imbatranit brusc cu cel putin 10 ani”

e ,Sunt bolnava cu inima. Am hipertensiune arteriala.”

o “Grija si atentia marita epuizeaza, oboseste, streseaza pana la exasperare pe ingrijitorul
pacientului care nu mai are timp pt el sau alte activitati de intretinere a locuintei sau
administrativ-gospodaresti”

4.5. Teama de viitor datorate bolii pacientului

2 din 3 apartinatori se tem cu privire la ingrijirea pacientilor, atunci cand ei nu vor mai fi in stare sa i
ingrijeasca.

Procent (N=67)
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Exemple

e , Mi-e frica ca nu va mai termina studiile”

e “Matem ce se va intampla cu el cand eu voi fi batrana si voi muri”

e ,Mi-e teama ca nu o va mai cauta nimeni“

e “Nuva fiindependenta si nu isi va putea purta de grija singura”

e ,Fiind doar eu si copilul, daca mie imi apare o problema de sanatate de exemplu sa ma
internez, fiind singura cu el nu am cu cine sa il las”



4.6. Comportamentele pacientului datorate bolii

Trei sferturi dintre apartinatori afirma ca nu ar sti cum sa reactioneze la unele comportamente ale
pacientilor. Tot al doilea apartinator afirma ca pacientul este uneori agresiv.

Procent (N=67)
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Pacientul este cateodata agresiv _ 51

Pacientul are tendinte suicidale sau este in _ 3
pericol de aisi face singur rau

Exemple

e  “Nu colaboreaza in totalitate”

e  “Nu stiu cum ar trebui s3 ma comport atunci cand fiica are halucinatii. in aceste perioade
.... U ne putem intelege”

e “Aufost momente cand nu a vrut sa-si ia tratamentul dar am incercat si sa-l iau cu buna
si sa-l conving ca e mai bine pentru el sa nu intrerupa tratamentul”

e “Aude frecvent voci, discutam despre ce mai zic vocile. Cu microfoanele are probleme —
crede ca sunt amplasate peste tot sa i auda gandurile”

e “El zice ca e sanatos si nu are nimic Tn schimb eu sunt cel care are probleme cu sanatatea
mintald”

4.7. Acceptarea socialda/stigma pacientilor psihiatrici si a familiilor acestora

Stigmatizarea si discriminarea bolnavilor psihici de cdtre societate este vazuta ca o problema de catre
mai multi dintre apartinatori.

Procent (N=67)
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Exemple

4.8.

“Societatea discutd de rdu bolnavii psihici, le refuzd respectul si consideratia modesta. li
detesta, sunt priviti cu nesiguranta, incertitudine pana la ura ca nu lucreaza...”

“Vecinii aveau un comportament necorespunzator fata de ea, pastrau distanta, radeau
de ea, o acuzau de diferite lucruri care nu erau adevarate”

“Pacientul nu a fost acceptat de catre societate (nici cand era copil, nici adult) adica de
catre copii sau adulti, totdeauna am fost nevoita sa am grija sa nu fie bruscat/agresat
verbal”

“Anturajul prezinta comportamentul bolnavei ca fiind rezultatul unei educatii deficitare
din partea parintilor. Din cauza bolii pacienta a devenit foarte izolata fiind scolita inclusiv
de rude”

“Necunoasterea bolii. Daca esti bolnav psihic esti stigmatizat, daca ai cancer esti ajutat si
ti se acorda empatii de catre cei din jurul tau”

“Posibilitati extrem de reduse pentru reintegrarea bolnavilor psihici, motiv pentru care
majoritatea ajung la marginea societatii fiind stigmatizati”

Alte probleme

Prezentate au fost si alte probleme. De exemplu un apartinator este de parere ca el este vinovat

pentru boala pacientului.

Exemple

“Multe, nu ajung paginile disponibile aici”

“Pacienta a fost orientata spre scoli nepotrivite, din vina mea”

“Doresc sa fac mai mult pentru el dar nu stiu cum”

“Lipsa de la locul de munca pentru a-l ingriji”

“Am fost nevoita sa imi iau liber/concediu de foarte multe ori deoarece parintii nu se
descurcau cu pacientul, fiind in varsta.”

“La angajare am fost intrebata daca am in familie probleme pe partea mintala (internati
n spital membrii de familie)”

“Am ntarziat la locul de munca din cauza starii lui. Alteori am si lipsit cate o zi.”



4.9. Experiente pozitive

Tncurajat este faptul cd un sfert dintre apartindtori au afirmat si lucruri pozitive, de exemplu atentie
speciala din partea pacientului, sprijin din partea altor membrii de familie si sprijin profesional.

Procent (N=67)
0 10 20 30 40 50 60 70

In ciuda tuturor problemelor intampinate am

avut si experiente pozitive legate de boala _ 25

rudei mele bolnave

Exemple

e “Am intalnit un personal medical empatic care nu numai ca a avut grija de sora mea, dar
a fost si un bun suport emotional pentru mine”

e ,Am avut ca rudele apropiate au fost langa noi“

e  “Mai multa afectiune din partea ei”

e “Oconsolam, o duceam la medic, personalul medical se purta frumos, se simtea in
sigurantd cu mine si sotul”

o “Merge cateodata la biserica si canta in cor, are o voce foarte buna, facand si un curs de

cantaret bisericesc”

“ll vdd c3 evolueazd pozitiv. Are si a avut fluctuatii ale bolii dar consider c& sprijinul meu a

fost esential si de un real folos pentru boala lui. Consider ca fac un lucru pozitiv pentru un

membru al familiei, desi nu am nici un interes , nici personal nici financiar”

5. Rezumat si concluzii

Aceasta evaluare arata cat de impovarata este viata unui apartinator care se ocupa de un membru al
familiei ce sufera de o boala psihica. Analiza nu se refera doar la intrebarea ,,Cum se poate reactiona
la simptomele si comportamentul pacientilor?”, ci si la numeroasele urmari pentru apartinatori in
domeniul social, profesional, al sanatatii si financiar. Stigmatizarea si discriminarea intregii familii de
catre mediul inconjurator si frica de viitor (“ce se va intampla cu pacientul dacd eu nu il mai pot
sprijini?”’) sunt cele mai frecvente probleme identificate.

Aceastd evaluare atestd rezultatele altor evaludri asemanatoare din alte tari. In multe t&ri apartinatorii
s-au organizat n asociatii, care urmaresc pe de o parte sprijinul social reciproc si schimbul de informatii
si pe de alta parte urmaresc colaborarea cu institutii publice responsabile pentru imbunatatirea

Associations of Families of People with Mental lliness — EUFAMI” (www.eufami.org).

Rezultatele acestei evaluari pot oferi o baza pentru infiintarea unei asociatii a apartinatorilor in
Romania. Daca doriti sa participati sau sa ajutati, trimiteti un email la asociatia_transilvania@yahoo.com
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