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Introducere

Institutia totald, spune Goffman ,, poate fi definitd drept
un loc in care isi desfasoard viata si activitatea un numdr mare
de indivizi cu statut similar, despartiti de restul societaii
pentru o perioadi de timp apreciabila si care duc impreund o
viati strict delimitat3, reglementati oficial de cétre institugie”
(1961, p. XII). Una dintre cele mai evidente caracteristici
ale institutiei totale este izolarea - izolarea cu sens dublu. In
primul rand, institutionalizatul este izolat de restul societatii
si interactiunea lui cu aceasta, daca existd, este reglementatd
si controlati complet de citre institufie. Societatea este astfel
protejati iar institufionalizatul este neutralizat, in sensul in
care el nu mai prezinta o amenintare, intenfionata sau nu.
in al doilea rand, societatea nu are acces la ce se intampla in
interiorul institutiei. Exista o vagd perceptie sau cunoastere
comuni, cum spunea Friedell (1969) despre realitatea din
spatele zidurilor, dar aceastd perceptie este mediata de dife-
riti intermediari, cum ar fi mass-media.

Acest volum reprezintd produsul muncii de cercetare a
unor tineri sociologi preocupati de studierea si infelegerea
modului in care indivizii stigmatizafi se integreaza (sau nu)
in societate si care sunt mecanismele sociale pe care acestia
trebuie si le invete si s le adopte. Fiecare capitol in parte
reprezinti o cercetare despre diferite forme de discriminare:
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cea cu care se confruntd pacientii diagnosticati cu Alzheimer
si apartindtorii lor, vitiligo, diabet si endometrioza. Fiecare
experien{a directd cu boala prezintd caracteristicile unei
institutii totale (Goffman, 1961). Ultima cercetare dezvolti
si explicd izolarea intr-o institutie totala fizica, méanastirea.

Primul capitol identifica si analizeazd schimbdrile care se
produc la nivelul relatiile interpersonale dintre apartinitorii
bolnavilor de Alzheimer §i pacient. Este analizat conceptul
de timpulliber (al apartinitorului) care s-a redus semnifica-
tiv odata cu preluarea responsabilitatii, ceea ce mai departe
in afecteaza pe plan social si il izoleaza.

Al doilea capitol descrie impactul socio-cultural al viti-
ligo asupra dezvoltarii tinerilor din Roménia. Autoarea
imbind concepte sociologice, de la imaginea corpului, iden-
titatea sinelui, discriminarea, stigmatizarea, acceptarea si
integrarea sociald, cu perspectiva, sentimentele si trairile
indivizilor ce se confrunta cu vitiligo. Se constat lipsa infor-
mdrii §i promovdrii bolii in Romania, stigmatizarea pacien-
tilor, izolarea lor sociali si nevoia de acceptare.

Al treilea capitol este un studiu calitativ care se concen-
treazd asupra discrimindrii tinerilor cu diabet din Romania si
analizeaza procesele de marginalizare, stigmatizare si discri-
minare, autoizolare, anxietati, depresie. Autoarea observa
cum discriminirile isi pun amprenta asupra vietii sociale si
asupra vietii personale. (

Urmatorul capitol discutd despre endometrioza, o boala
cronici are poate afecta multe aspecte ale vietii de zi cu zi
din cauza unor simptome precum durerea si oboseala. Lipsa
informatiilor usor accesibile, considerarea anormalului ca
fiind normal si discutiile tabu despre subiecte de genul acesta
au consecinte directe asupra izolérii femeilor diagnosticate.

Ultimul capitol exploreaza rolurile sociale pe care
indivizii le performeazi in interiorul manastirii privita ca
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institutie totali. Autoarea analizeaza renuntarea la propria
identitate, lumea interioara din cadrul méndstirii si legatu-
rile manastirii cu lumea laicd si aratd cum micro-societatea
formata in ministire functioneazi in cadrul societatii in
ansamblul sdu.
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|. Interactiunea sociala: de la nevoie
|a dorinta; Implicatiile ingrijirii in viata sociala
a apartinatorului: Un studiu calitativ.

Auton: Anpreea-Victonia Preoa

Rezumat:

Cercetarea de fatd are ca scop sd identifice si sd analizeze
schimbarile care se produc in relatiile interpersonale ale
apartindgtorilor bolnavilor de Alzheimer, relatia dinire
batran si ingrijitor fiind de rudenie (in general, mamd
- fiicd). Lucrarea este realizatd cu ajutorul anchetei soci-
ologice pe bazd de interviu, iar datele au fost culese in
urma discutiei cu 10 astfel de apartindtori care si-au
ingrijit ruda bolnavd pe o perioadd de minimum 3 luni.
Rezultatele cercetdrii aratd cd timpul liber al aparti-
ndtorului s-a redus semnificativ odatd cu preluarea
responsabilitdtii ingrjirii, prin urmare relatiile acestuia
cu apropiatii si/sau prietenii s-au degradat semnifica-
tiv. De asemenea, respondentele au sesizat implicatii in
calitatea vietii: aparitia depresiei si a anxietdtii de viitor,
dar si trdirea altor sentimente negative (regret, vind etc. )
[imbdtranire, viatd sociald, calitatea vietii, boala
Alzheimer, interviuri |
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1. 0 introducere in universul studiat - concepte si explicatii

Lucrarea de fata are ca scop sd identifice si sa analizeze
schimbarile care se produc la nivelul relatiilor interpersonale
ale membriilor familiilor care au in grija un individ suferind
de boala neurodegenerativa Alzheimer. Societatea in care
activim este caracterizata de o slabd culturd a mersului la
doctor, iar lipsa diagnosticdrii unei boli, a cirui debut nu
este intotdeauna evident, reprezinta o piedica in tratarea si
diagnosticarea acesteia inca de la inceput. Cresterea cazu-
rilor de pacienti cu aceastd boald neurodegenerativa este
datorata progreselor care au fost ficute in domeniul sinita-
tii care au condus, printre altele, si la cresterea sperantei de
viatd — tocmai pentru cd manifestarea afectiunii incepe odata
cu inaintarea in varsta.

In procesul de elaborare a acestei teme au jucat un rol
important evenimentele pe care le-am triit in copildrie, cres-
cand intr-un mediu in care unul dintre membrii familiei a
fost diagnosticat cu boala Alzheimer (denumita in conti-
nuare AD - Alzheimer's Disease). In perioada respectivi
nu aveam capacitatea de a recunoaste diferentele dintre
comportamentele mai multor indivizi distincti, respectiv
dintre unul neafectat de o boald neurodegenerativa si unul
care sufera de AD, astfel cd manifestarile acesteia nu repre-
zentau un factor care m-ar fi impiedicat sa péstrez legitu-
rile sociale pe care le aveam al momentul respectiv. Odata
cu trecerea timpului, insa, am observat cd nu ma mai pot
raporta la fel la persoana in cauzi avand in vedere cd memo-
ria ii era afectata profund, acesta lucru impunindu-mi si am
o atentie sporita asupra actiunilor sale, fiindu-mi solicitat
timpul pe care odinioari l-as fi folosit pentru a interactiona
cu cei din jur, spre exemplu. De asemenea, in acest context
nu am observat o schimbare doar in propria-mi viata, ba
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chiar am sesizat modificiri in comportamentele celor care
era in jirul persoanei respective, cei care o ingrijeau: inde-
partarea de ceilalti membrii ai familiei, neglijarea propriei
sanitati, renuntarea la activititile pe care inainte le desfa-
sura cu frecvents, printre care si deterioararea relatiilor cu
prietenii/apropiatii.

Alzheimer-ul este una dintre afectiunea care isi pune
amprenta atit pe pacient, cit si pe cei din jurul acestuia
tocmai prin specificul ei. Sunt afectate functiile cognitive
ale creierului: memoria, gandirea, capcacitatea de invitare,
intelegerea, limba; in lipsa acestora, un individ poate fi consi-
derat lipsit de judecatd, absent de functia sociala sau chiar
imposibil de integrat intr-un mediu. Cel care il inrgijeste
este afectat indirect din cauza necesititilor bolnavului. In
literatura de specialitate, se vorbeste despre rolul pe care
caregiver-ul il are si cum acesta nu isi poate recunoaste rolul
propriu zis de ingrijitor.

Modul in care AD-ul se dezvolta nu este intotdeauna
linear si, in unele cazuri, debutul siu nu poate fi clar obser-
vat tocmai prin prisma faptului ¢ majoritatea populatiei
care este afectatd de boala este reprezentatd de cohortd
celor de peste 65 de ani. Un prim simptom identificat in
cazul pacientilor suferinzi de boala neurodegenerativa
Alzheimer este deteriorarea functiei memoriei (Sjorgren,
1952). In sensul acesta, simptomele initiale pot fi confundate
cu simple scdpari in memoria unui individ, iar, prin urmare,
familia poate ignora aceste semne ale specifice batranetii.
Diagnosticarea pacientului de citre un individ care nu este
specializat in acest tip de boli poate fi eronata tocmai din
cauza putinelor cunostinte pe care le avem despre procesul
de imbitrire si degenerare a creierului.

Pentru ci am mentionat anterior despre influenta pe
care AD-ul o are asupra bolnavului, este relevant sa obser-
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vam si efectele pe care le produce asupra vietii ingrijitorului
acestuia (denumit in continuare caregive) si modul in care
acesta este afectat de-a lungul timpului de manifestérile bolii.
Principalele simptome ale AD-ului care am putea considera
ca il va afecta pe parcurs pe caregiver sunt: afazia (pierde-
rea totald sau partiald a abilitétii de a vorba si de a intelege
limbajul) si agnozia (capacitatea alteratid de a recunoaste
informatiiile vazut, auzite sau pipiite). In contextul temei
pe care am ales-o, este important de reamintit ca acest inso-
titor este un membru al familiei bolnavului (in majoritatea
cazurilor este vorba de copiii acestuia sau sotia/sotul) care
nu are pregiitire profesionala in acest sens.

In unele cazuri, boala Alzheimer este asociata si cu
tulburéri de comportament manifestate prin agresivitate
fizica sau verbala, astfél de situatii fiind contexte neobisnu-
ite vietii cotidiene, deci reprezintd situatii pe care nu stim sa
le gestiondm convenabil. Prin urmare, aceste evenimente
care nu pot fi anticipate afecteazd anumite functii a celui
care ingrijeste o ruda care suferd de aceastd boald din cauza
atentiei sporite pe care trebuie s i-o acorde. Tot referitor
la atentia sepciald acordatd unui bolnav de AD, trebuie sd
avem in vedere ci insotitorul trebuie sé isi adapteze obice-
iurile dupa cele ale pacientului pentru a putea interactiona
pldcut. Aceste obiceiuri pot fi reprezentate de tot ce tine de
alimentatie, programul de odihna, dar si felul in care inter-
actiunea sociala se dezvolti intre caregiver si pacient. In
acest caz, odatp cu posibilele tulburéri de comportament,
pot apirea schimbiri in felul in care cei doi comunica, iar,
in acest sens, insotitorul trebuie sa dsi indrepte atentia citre
a folosi limbajul potrivit in comunicare. Acest lucru repre-
zintd un efort in plus pe care caregiver-ul trebuie si il faca,
ceea ce poate conduce citre extenuarea sa. Fiind preocupat
de intretinerea vietii sociale restranse a bolnavului, membrul
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familiei care il ingrijeste poate chiar sa isi neglijeze propriile
nevoi de acest gen.

2. Despre culegerea datelor si alte rigori metodologice

Intrebarea de cercetare la care aceasta lucrare isi propune
sd raspunda este:

— Care sunt principalele schimbari sociale care inter-
vin in viata unui individ care are in grija un bolnav
de Alzheimer?

Obiectivul general al cercetirii consta in definirea si
analizarea schimbarilor care se produc la nivelul relatii-
lor interpersonale din viata unui insotitor al bolnavului de
Alzheimer. Este important si cunoastem perspectiva ingri-
jitorului asupra propriului rol, tocmai de aceea obiectivul
specific presupune identificarea principalelor schimbri pe
care caregiver-ului le-a identificat de cind a devenit spriji-
nul pacientului.

Metoda pe care am folosit-o in vederea culegerii date-
lor necesare este ancheta sociologica, folosind instrumentul
interviului semi-structurat, tema fiind abordata din perspec-
tiva calitativa. Ghidul de interviu contine 19 intrebari, struc-
tare in cinci mari teme: procesul de identificare a semnelor
imbolnavirii rudei, gestionarea timpului liber al apartinato-
rului, schimbirile in comportamentul apartinitorului de-a

Ghidul de interviu a fost aplicat pe 10 indivizi: persoane
de gen feminin cu varste cuprinse intre 18 §i 63 de ani, care au
ingrijit cel putin o ruda suferind de boala Alzheimer pentru
cel putin 3 luni. Am luat contact cu persoanele intervie-



