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deseori se confruntd cu inegalitafi in privinta accesului la
serviciile de ingrijire a sandtatii. Politicile §i strategiile care au
avut ca scop reducerea acestor inegalitafi si o mai bund incluziune a romilor au
necesitat crearea unei retele de mediatori sanitari, care sa isi desfasoard
activitatea in comunitdtile de romi, facilitand comunicarea dintre comunitate si
cadrele medicale, precum si accesul membrilor comunitatii la serviciile de
sandtate. Studiul de fata isi propune sa stabileascd determinantii calitatii vietii
pacientului rom, pe baza a trei interviuri de grup cu mediatoare sanitare din
Judetele lasi si Clyj. Rezultatele indica faptul ca in oferirea asistentei medicale,
medicii trebuie sa cunoasca §i sa respecte background-ul cultural al comunitatii,
precum si valorile i traditiile lor. O comunicare bazatd pe respect, construirea
unui parteneriat intre medic §i pacient, evitarea stigmatizarii etnice sunt
principalele cerinte ale romilor pentru ca demnitatea lor i calitatea vietii sa nu fie
alterata in conditiile interactiunii cu personalul medical. Activitatea mediatoarelor
sanitare, cunoscdtoare ale persoanelor din comunitate, ale obiceiurilor si
traditiilor locale, are un potential pozitiv in asigurarea calitatii vieii.
Cuvinte-cheie: comunitate romd, mediator sanitar, politici de
sandtate, comunicare medic-pacient, excluziune

R omii reprezintd o importantd minoritate etnicd din Romania, care

INTRODUCERE

,Problemele romilor” au devenit un subiect fierbinte al politicilor si actiunilor
internationale, generind o crestere a interesului organizatiilor non-guvernamentale
pentru apararea drepturilor acestora. Cercetarile mai recente si monitorizarile legate de
respectarea drepturilor omului au identificat, in repetate randuri, un declin semnificativ
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al statutului socioeconomic al romilor din sud-estul Europei, marcat de excluziunea
sociald, saracie, conditii precare de locuit, somaj, nivel scazut de educatie, discriminare
si rasism, care conduc la inegalitati majore intre status-ul romilor si cel al populatiei
majoritare (Ruzicka, 2012; Molnar si altii, 2010; European Roma Rights Centre, 2006;
Ringold si altii, 2005; Surdu, 2002 si 2005; Berevoescu, 2002; Revenga si altii, 2002;
Hajioff i McKee, 2000; Zamfir si Zamfir, 1993).

Situatia a fost analizatd in diferite documente ale Uniunii Europene, care
urmaresc protectia minoritatilor §i oferirea de oportunititi pentru imbunatatirea
situatiei lor. Guvernele a noud state din Europa Centrald si de Sud-Est au cazut de
acord cu derularea unui program intitulat Deceniul pentru incluziunea romilor
(Declaration of the Decade of Roma Inclusion, 2005; Decade of Roma Inclusion,
2008), care urmareste accelerarea eforturilor de imbunatatire a situatiei romilor,
prin implicarea acestora in procesul de decizie si evaluare, intr-o manierad
cuantificabila. Domeniile de actiune sunt: sénitatea, educatia, locuirea si ocuparea
fortei de munca. Initiat in 2003 de Banca Mondiald si Fundatia pentru o Societate
Deschisa, programul a fost lansat la Bucuresti in 2005, ca document strategic
pentru perioada 2005-2015.

Cu referire la primul domeniu de actiune, unii cercetatori, precum Zhang si
Verhoef (2002), au demonstrat faptul cd un determinant principal al starii de
sdndtate a minoritarilor etnici este relatia cu personalul medical. Diferentele
culturale dintre medici §i pacientii de alta etnie pot crea dificultati in privinta unei
comunicari efective §i a compliantei la tratament, printr-o gresitd interpretare a
simptomelor pacientilor si a dificultatilor transmiterii cunostintelor medicale catre
membrii comunitatii etnice traditionale. Notiunea de competenta culturala a fost
diferentelor etnice in sistemul medical. Acesta este si motivul pentru care s-a
instituit Tn Romania functia de mediator sanitar (vom folosi abrevierea ms pe tot
parcursul studiului), astfel incat furnizorii de servicii de sdnatate si poatd asigura
un tratamentul egal si o atitudine non-discriminatorie in practica de zi cu zi, in
lucrul cu pacientii de etnie roma.

Studiul de fata isi propune sd investigheze factorii care determina calitatea
serviciilor de 1ingrijire a sanatitii din comunititile de romi, plecand de la
experientele ms. Pentru decelarea acestor factori a fost folositd o metoda de tip
calitativ, interviul de grup.

METODOLOGIE

Am optat pentru tehnica focus-grup (f.-g.), datoritd naturii ei interactive, care
creeazd oportunitatea unei exprimari mai usoare si a discutiilor mai libere. De
asemenea, aceasta ofera o atmosferd mai degajatd pentru discutarea unor subiecte
mai sensibile (Kitzinger, 1995).
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Participanti si recrutare

Au fost organizate trei focus-grupuri (f-g.), la care au participat un numar total
de 30 de mediatori sanitari (ms) din judetele lasi si Cluj, cercetarea desfasurandu-se
in perioada ianuarie—martie 2012 (Rotaru, 2012). La Cluj-Napoca, datele de contact
ale unor ms au fost obtinute de la Directia de Sanatate Publica, iar in lasi,
participantele au fost invitate telefonic cu ajutorul consilierului prefectului judetului
Iasi, care a pus la dispozitia echipei de cercetare datele de contact ale ms. Ms au facut
eforturi sa vina la sediul Prefecturilor din ambele orase, acolo unde s-au desfasurat
focus-grupurile. Altele si-au exprimat regretul pentru imposibilitatea de a raspunde
afirmativ solicitarii. Comunitatile deservite de participantele la focus-grupuri au fost
fie comunitati traditionale, fie comunitéti de romi ,,romanizati” (asa s-au autodefinit
persoanele intervievate), sau comunitati mixte. Comunitatile traditionale investigate
au fost comunitati de romi lingurari, muzicanti, ursari, rudari, caldarari si de romi
spoitori, pastratoare ale traditiei etnice in ceea ce priveste perceptia fatd de boala si
ingrijirea bolnavului.

Ghidul pentru interviul de grup

Pentru focus-grup s-a folosit un ghid semistructurat, cu scopul de a facilita
discutia despre factorii care determina calitatea vietii pacientului cronic din
comunitatea roma. Ghidul a acoperit urmatoarele subiecte:

1. boala si atitudinea fatd de bolnavi (in comunitate si in familie);

2. atitudinea romilor fatd de sistemul de sdnatate si fata de sanatate (atitudini
preventive, asigurari de sanatate etc.);

3. respectul fata de pacient in administrarea actului medical;

4. binomul medic bun/ medic rau;

5. discriminarea fata de pacientul rom;

6. greseli de comportament sau atitudini ale romilor care solicita ingrijire medicala;,

7. ingrijirea bolnavului in faza terminala, nevoile acestuia;

8. traditii si cutume cu privire la moarte §i la Inmorméantare in comunitatea roma.

Procedura

La inceputul focus-grupurilor, participantele au semnat consimtdminte informate
si au oferit, intr-un tabel, datele demografice solicitate: nume, varsta, nivelul studiilor
si neamul din care fac parte. Cu permisiunea lor, discutiile au fost inregistrate audio,
iar apoi transcrise. Li s-a garantat confidentialitatea si au fost asigurate cd in cadrul
studiilor ce se vor baza pe datele focus-grupurilor nu se va divulga identitatea
respondentelor.

Fiecare dintre focus-grupuri a durat intre 60 si 80 de minute.

Strategia de analiza

Analiza discutiilor a fost facutd prin apelul la analiza fenomenologica
interpretativa (interpretative phenomenology analysis) (cf. Smith, 1996), o metoda
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prin care cercetdtorul identificd temele si genereazd o interpretare coerentd a
acestor teme. Natura dilematica a calitatii vietii a fost Intrebuintatd ca un cadru
conceptual de la care sa se dezvolte analiza interpretativa.

Transcrierile au fost analizate n functie de recurenta temelor. Temele inrudite
au fost grupate. Interpretarea temelor este ilustrata prin extrase din transcrieri.

Analiza calitativa a dat la iveald experiente ale etnicilor romi 1n cautarea
serviciilor medicale. Mediatoarele sanitare ne-au relatat experiente legate de
contactul direct cu romii i mediul lor de viata, de conditiile de trai si problemele pe
care ele le traiesc alaturi de romi. Réspunsurile mediatorilor au integrat experiente
personale, informatii despre contextul social, fragmente de istorie locala etc. Cele trei
focus-grupuri ne-au ajutat sa avem o intelegere mai aprofundatd a modului in care se
desfasoara activitatea mediatorilor sanitari si a dificultatilor pe care le intAmpina.

REZULTATE

Politici in sustinerea incluziunii romilor: formarea mediatorilor
sanitari

In unele tari, printre care si Romania, au fost create retele de ms (health
mediators), recrutate dintre persoanele de etnie romd, pentru a facilita accesul
romilor la sistemul sanitar (European Network Sastipen, 2007). Acestia isi
desfagoara activitatea in mijlocul populatiei rome, mai exact in cadrul comunitatii
in care traiesc. Oricum, pentru ca aceastd intentie sa fie sustenabild, ms trebuie sa
fie incorporate in cadrul sistemului medical, cu o baza legislativa adecvata care sa
le reglementeze activitatea, mai curand decét sd fie privite drept o extraoptiune
(World Health Organisation, 2010; Decade Watch, 2010).

Formarea ms si recunoasterca acestei meserii in Romania a fost rodul
activitatii unui ONG din Romaénia, Romani CRISS, care in 2001 a semnat un acord
cu Ministerul Sanatatii si OSCE (Organization for Security and Co-operation in
Europe), in urma caruia a inceput instruirea a peste 200 de ms. Ordinul Guvernului
cunr. 619/14. 08. 2002 confirma functionarea mediatorilor sanitari si normele tehnice
privind organizarea, functionarea si finantarea activitatii acestora. Obiectivele activitatii
lor erau urmaétoarele:

o facilitarea comunicarii dintre comunitate si cadrele medicale;

e facilitarea accesului membrilor comunitatii la serviciile de sanatate;

e furnizarea de informatii membrilor comunitatii privind drepturile si
responsabilitatile statului fata de cetateni.

Activitatea ms era privitd ca un fel de interfata intre populatie si partenerii
locali (medici de familie, primarii etc.). Recunoasterea lor, pe care au reusit sa o
impund atat In comunitatile unde activeaza, cat si in fata medicilor de familie sau a
angajatilor primariilor, se datoreaza, In mare parte, seriozitatii lor.

In anul 2008, programele aprobate prin HG nr. 357/2008 contineau tinte
trimestriale cu indicatori privind numarul persoanelor §i comunitatilor care
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beneficiazd de servicii, numarul de ms comunitari romi formati si costurile de
formare si angajare. Planul strategic al Ministerului Sanatitii pentru perioada
2008-2010, prin care se intentiona cresterea numarului de 7s romi® nu a mai putut
fi aplicat din cauza lipsei de fonduri (ICCV, 2010: 22). insa lipsa ms in multe
dintre comunititile de etnie roma ramane o problema stringentd, care limiteaza
adresabilitatea pacientilor romi la serviciile de ingrijire medicala:

In ce priveste rolul ms in comunitate, eu vreau si vd spun cd nu sunt
suficienti, pentru cdte comunitati sunt la nivelul Moldovei, sunt aprox. 150. Si ms
la nivelul Moldovei sunt foarte putini. Deci ar trebui de doua ori pe atat, sa poata
face fata, normal, la problemele care sunt in comunitate (f.-g. 1).

Monitorizarea activitatii ms a fost asigurata, initial, de Directia de Sanatate
Publica, o autoritate care isi desfasoara activitatea in resedinta judetului, uneori la
cateva zeci de kilometri de locul unde ms 1si exercita profesia. Ms care au participat
la focus-grup estimeaza ca relatiile lor cu reprezentantii DSP-urilor au fost unele
dintre cele mai bune. Formarea initiala s-a dovedit insd insuficientd, intrucat pe
teren, In timpul desfasurdrii activitatii, au aparut numeroase provocari. Ms care au
urmat formarea, nu au posibilitatea de a se revedea, de a comunica si a se ajuta
mutual. Cunostintele medicale la care au avut acces prin formarea profesionala au
fost extrem de putine, fard a acoperi intr-un mod coerent subiectele principale de
sandtate publica pe care ms ar trebui sd le promoveze mai departe, in comunitate.
La randul ei, formarea continud ramane ocazionald si uneori stagiile nu raspund
dificultatilor pe care ei le Intdmpind in activitatea practica. Sursa de informare de
baza ramane lectura proprie, eventual materialele informative. in acest context, este
de apreciat dorinta si tenacitatea anumitor ms de a se instrui in probleme variate de
sdnatate, pe care le prezintd mai departe beneficiarilor din comunitate.

Prin descentralizare, ms au trecut la autoritdtile publice locale. Potrivit
participantelor la studiu, acest fapt a avut repercusiuni negative, cidci pana si
mentinerea unor posturi a fost problematica. lesea din discutie extinderea si
acoperirea retelei la nivel national. Datorita limitarii bugetului si a lipsei de interes a
unor primari pentru problemele romilor, mentinerea posturilor de ms a fost o
problema serioasa. De pilda, ni s-a adus la cunostintd cazul dintr-un oras al judetului
Iasi unde ,,a mai primit o mediatoare, dar dupa un timp a dat afara trei” (f.-g. 2).

In momentul de fata, postul de mediator continua s existe numai pentru ci
retribuirea se face din bugetul Ministerului Sanatatii:

A fost o decizie ca ms sa fie platit de administratia publica locala, de
primarie. Acel primar foloseste ms in alte scopuri decdt cele din fisa postului, in
plus, acum in prag de campanie vor baze de date, sa-mi aduci romii la vot. Deci
primarii se folosesc de lucrul dsta, dar de fapt ei nu-i platesc din bugetul local.
Ministerul Sanatatii trimite bani spre primarii si el nu face decdt sa tinda evidenta a
ceea ce face ms §i sa-1 plateascd. A fost o pomand pentru ei (f.-g. 1).

? Desi Ministerul Sanitatii a propus extinderea retelei de ms romi, totusi actele normative
pentru derularea programelor nationale de sanatate pe anii 2009 si 2010 — HG nr. 367 si 493/2009,
HG nr. 261/2010 si Ordinul Ministrului Sanatatii nr. 264/2010 — nu contin nicio referire la acestia.
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Obtinerea de catre aceste femei a unei diplome si a unei angajari a facut ca
viata lor de zi cu zi sd fie influentatd decisiv de schimbarea statutului social si
profesional. Ms, in marea lor majoritate, s-au gasit pentru prima oara in postura de
a fi incadrate ca si salariate sau de a avea un ,,contract”. Acest contract este pe
durata limitata, pe un an, cu posibilitatea de a fi reinnoit. Uneori, ele continud sa
lucreze mai multe saptimani fara certitudinea reinnoirii contractului. O ms a relatat
propria-i situatie, cand a acceptat si munceascd fard a fi remuneratd, refuzand
incetarea activitatii, dar luptandu-se in acelasi timp ca meseria ei sa fie recunoscuta
de autoritatile locale.

Noi am fost amenintate, ca sa ne dea afard. Asta a fost anul trecut, in luna
iulie. Se terminase pe 30 iunie contractul nostru de muncd, si pe 31 eram date
afard. Insd noi nu am lipsit. Noi am venit si am stat acolo, pe bancd, in fata
primadriei, numai sd nu ne dea afara (f.-g. 2).

Mai multe ms au afirmat ca trdiesc cu sentimentul unei amenintri care
planeaza deasupra lor, catad vreme munca lor nu este bine vazuta de liderii locali
sau de primar, iar contractul de munca lasd de dorit in privinta transparentei
angajarii. Obtinerea unui statut socioprofesional recunoscut si stabil, precum si
angajarea pe perioadd nedeterminatd ar aduce un grad semnificativ mai mare de
certitudine si sigurantd ,,a zilei de maine”. Din pécate, nu existd nici o alternativa
pentru ele 1n cazul aparitiei unor probleme legate de contract, neavand nici sindicat,
nici vreo asociatie a ms.

Acest fenomen introduce o relationare uneori agresiva intre ms si primarii, in
conditiile in care ni s-ar parea firesc sd existe o buna relationare cu primaria de care
tine comunitatea deservitd. Din pacate insd, relatiile dintre ms si personalul
primériilor se caracterizeazi printr-un nivel scizut al comunicarii reale. In
activitatea zilnica, ms trebuie s presteze, in folosul primariilor, si munci similare
functionarilor publici. Acest lucru face ca munca de teren si fie neglijata,
diminuénd, indirect, calitatea unor servicii medicale de care o parte dintre membrii
comunitatii rome ar putea beneficia:

Ms sa se ocupe numai de persoanele care sunt bolnave, nu sa faca si
activitatea primariei. Ori e ms, ori e functionar public (f-g. 1).

Sarcinile suplimentare cu care le impovareaza primariile fac ca programul de
lucru sa fie destul de incdrcat, diminuand din timpul care ar trebui alocat
indeplinirii obligatiilor de mediere sanitara:

La mine e problema ca am multa scriptologie. Am de facut dosare de ajutor
social, de alocatie; nu e treaba mea. Si dupd ce ca fac treaba asta, imi dau i de la
ddngii, din Primarie. Si le-am spus: Dar cdte mdini §i picioare am eu? S-apdi du-te
si pe teren... (f-g. 2).

Utilizarea timpului ms in alte scopuri decat cele prevazute in fisa postului
reprezintd o tendintd generala a reprezentantilor autoritatilor locale. De aceea,
indignarea a facut-o pe o ms sa exclame:

Ar trebui ca oamenii care sunt platiti §i care stiu ca au ceva de facut cu
sandtatea comunitatii respective, in primul rand de la primar, de la ms, ca stie ca
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este platit! Sa nu-i faca problemele lui [ale primarului], sa faca problemele
comunitatii (f--g. 1).

O astfel de remarca poate fi interpretatd si in sensul nevoii unei evaludri
corecte, a diferentierii si recompensarii ms in functie de performantele fiecareia. In
sens contrar, lipsa motivatiei de dezvoltare profesionala poate deveni o sursa de
nemultumire. Cata vreme prestatia ms este diferitd din punct de vedere calitativ si
cantitativ, neaplicarea criteriilor de evaluare si promovare poate crea frustrari, cu
repercusiuni asupra calitatii muncii prestate.

In plus, dotarea deficitard afecteaza buna derulare a activitatilor pe teren. In
cele mai multe cazuri, contributia primariilor este inconsistenta. Desi nevoile sunt
multiple, cel putin prioritatilor ar trebui sa se dea mai multa atentie:

Primarul, cum da magina la jandarmi, asa sa dea la ms. Nu sa dam magina
la jandarmi, la Politia comunitard, sa amendeze oamenii care sunt la gunoi. Ms
este o femeie. Trebuie ajutatd, platita bine (f--g. 1).

Acestor probleme de naturd financiard se adauga lipsa de monitorizare a
activitatii mediatorilor sanitari de catre organisme abilitate, precum Directia de
Sanitate Publica. Insasi problema raportirilor lunare pe care le fac ms este destul
de delicata. Fie ca destinatarii acestora este DSP-ul, fie consilierul prefectului pe
problemele romilor, fie Romani Criss, conflicte de interese apar Tn mod curent, cu
un impact negativ asupra ms:

Eu, daca am dat rapoarte catre dl. consilier, Romani Criss m-a amenintat:
., Tu esti a noastrd, nu a lor”. Eu nu sunt a nimanui. Eu imi fac treaba si gata.

Intervievator: — Deci, inteleg ca mai multe organizatii va disputa?

MS: Eu nu sunt a nimanui. Eu imi fac datoria, meseria, eu prezint rapoartele
si cu asta, gata. Eu nu tin cont ca e Romani Criss, Sastipen, dl consilier. Eu pe toti
ii iubesc (f.-g. 1).

Alt mediator, recunoscand meritele Romani Criss cu privire la formarea
mediatorilor, spune:

Este adevarat ca Romani Criss a avut o contributie de la inceput, dar nu are
o structurd in teritoriu §i sa poata controla. Ca este o organizatie civicd, nu are
nimeni dreptul sa nege ... Nu pot ei sa vina de la Bucuresti sa spunad ca la C. nu
stiu ce e §i nu stiu cum e, cd ei nu au informatiile (f.-g. 1).

Cele mai multe dintre ms se confrunta In activitatea curentd cu situatii carora
cu greu reusesc sa le faca fatd, de aceea sentimentul ignorarii de cétre organele
abilitate a fost deseori exprimat in focus-grupuri. Unele au afirmat ca sunt depasite
de numarul mare de probleme carora singure trebuie sa le faca fata:

Practic, DSP-ul nu s-a implicat. Doamna doctor M. vad poate confirma. A fost
o epidemie de hepatita A. Mi-a spus: ,, Descurca-te, rezolva” (f--g. 1).

Uneori chiar directivele din partea institutiilor decizionale sunt contradictorii.
Una dintre ms ne-a relatat despre implicarea ei intr-o actiune fitosanitara si despre
ecourile acesteia la nivelul forurilor superioare:

Eu aduc solutii de pediculoza, de la DSP. Romani Criss mi-a interzis. Au
interzis pentru cd nu avem voie. Este o problemd, ca eu i dau femeii, mamei in
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mdna §i ea o pune nu stiu pe unde si o ia copilul. Deci eu ma duc, i-o prepar in nu
stiu cati litri de apa, cum scrie acolo, §i i-o dau eu. Nu i-o dau ei, ca sa uite solutia
pe undeva... Dar Romani Criss mi-a interzis. Pentru mine este o problema. Eu ce
fac? Pentru ca oamenii imi cer... (f.-g. 1).

Acestor neajunsuri, legate de absenta ajutorului concret pentru solutionarea
problemelor de sanatate din cadrul comunitatilor rome, li se alaturd si amenintarile
pe care ms le primesc uneori:

Si daca nu tii cu doctorita, ai grija ca-ti pierzi serviciul. Dincolo, Romani Criss,
iti pierzi serviciul ca ii dai dlui D. rapoarte. Pai eu unde sa ma duc §i ce sa fac?
(f-g 1)

Frica de a-si pierde postul induce tensiuni chiar si intre ms, unele dintre
acestea abdicand de la datoria lor de a apara interesele comunitatii rome:

Sunt si de ai nostri care nu-si asuma identitatea: Vai ca eu sunt romdncd §i
ma dau cu romdnii, tin cu ei, ca-mi pierd serviciul! Eu am mai spus-o §i o mai
spun. Pot sa-mi pierd serviciul, o sa-mi gasesc in altd parte. Pot sa ma dea afara,
dar nici nu ma las la mana nimanui (f-g. 1).

In consecintd, cercetarea noastri a scos in evidentd cateva dintre nevoile
stringente ale ms: nevoia de formare, de dotare, de statut, de evaluare corecta,
diferentiere si recompensare in functie de performantele fiecareia. Este laudabila
formarea ms in vederea incluziunii romilor, dar nesatisfacerea nevoilor acestora
conduce la ingreunarea activitatilor in cadrul comunitatilor rome si, implicit, la
diminuarea calitatii vietii pacientilor si a apartinatorilor.

Specificititi culturale ale comportamentului romilor, in ciutarea

Procesul de ingrijire a sanatétii este corelat cu specificul cultural al populatiei
ingrijite (Ma si Henderson, 1999). Fiecare comunitate are istoria, contextul
socioeconomic specific, are propriile reguli de convietuire si coabitare, propriile
mentalitati culturale, dar dincolo de acestea, majoritatea romilor traiesc intr-un grad
avansat de excluziune sociald, economicid si civica (Zamfir si Zamfir, 1993;
Astarastoae si altii, 2011; Duminica si altii, 2009).

Majoritatea ms intdmpind pe teren situatii critice, de aceea sentimentul de
amaraciune si de neputintd a fost deseori exprimat in focus-grupuri. Unele au
afirmat ca sunt depasite de numarul mare de probleme care se imbina intre ele:

Problemele sunt altele in teren... Pe teren depdsim problemele nu numai pe
parte medicala. Buletine, certificate, inregistrari tardive pentru copilul dala daca nu
are certificat... Inregistrari tardive, mergi cu el, constatatorul din altd localitate
f-g 1.

Dificultatile insa nu le fac s renunte la desfasurarea, in continuare, a activitatii.
De la iInceput, s-au simtit responsabile fatd de comunitatea unde activeaza si au
inceput sa facd recensamantul femeilor gravide, al copiilor care trebuie trimisi la
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vaccin, al persoanelor cu handicap sau in varsta. Principala problema intalnita la
inceputul activitatii lor — lipsa actelor de identitate fard de care nici inscrierea la
medicul de familie nu era posibila — a fost rezolvata aproape in totalitate. Au urmat
insa alte provocdri, cu un impact direct asupra calitdtii vietii pacientilor de etnie
roma. Valorile culturale si cele familiale (structura familiei, retelele de solidaritate
sociald) ale acestor persoane sunt factori importanti, de care trebuie sa tina cont.

Conditia femeii in comunitatea de romi

In timpul discutiilor, s-au evidentiat aspecte legate de inegalitatea accentuati
intre femeile si barbatii romi:

Va dau cdteva exemple: in comunitatile traditionale, femeia, in general, este
obisnuita sa nasca, la ,,roata carutei”. Nu stia ea sa mearga la medic. Era pudica la
controlul medical... Femeia nu poate sa meargad inaintea barbatului niciodata, sta in
urma lui. Deci sunt nigte reguli care mai persista in comunitatile traditionale, Dar si
in celelalte comunitati de nevorbitori de limba — de lingurari, lautari, ursari, tot
existd o oarecare retinere in relatia dintre membrii familiei. Ca este ginere, cd este
copil, nora, baiat sau fatd, poartd un respect fatd de cei mai in vdarsta si duce pdnd la
acolo ca exista o retinere in a fi liber, de exemplu, nora cu soacra sa-i spund ce are
si ce nu are... Datorita acestei mentalitati, noi trebuie sa luptam si cu autoritdtile si
cu mentalitatile. Deci, am avut tot timpul probleme (f.-g. 1).

Respectarea unei ierarhii stricte in familia roma, in care femeia ocupa
intotdeauna pozitia secunda, a mai fost subliniata, in literatura cu privire la romi, de
catre M. lonescu si S. Cace (2006), precum si de 1. Hasdeu (2008, 2009).

Intr-o astfel de comunitate patriarhald, rolul ms se dovedeste insi unul
deosebit de benefic In explicarea avantajelor pe care le oferda medicina moderna.
Facand parte din acelasi mediu cultural, cunoscandu-le traditiile si obiceiurile,
acestia au capacitatea de a influenta chiar mentalitatile §i cutumele bine
inradacinate, astfel incat si din partea celor mai conservatori romi sa existe
deschidere spre o relationare mai directa cu personalul medical:

Inainte de a se infiinta posturile astea de mediere sanitard, era normal sd fie
rau, pentru ca femeile rome nu ascultau de sfatul medicului, nu respecta data de
vaccin, el cand hotara sa se mobilizeze si sa vina cu vaccinurile, care sunt cele mai
importante, nu respectau. Si auzeam vorba ca ,,Doctorul vorbeste cu noi urdt”.
Acum, de cand s-au infiintat posturile astea de mediere sanitara, si noi, care
suntem zilnic acolo, in sanul comunitatii si suntem puntea de legdaturd dintre
comunitate §i medic de familie, nu mai sunt marginalizati romii. Femeile rome
merg cu copiii la vaccin, cand sunt insarcinate merg la doctor sa le ia in evidenta,
pe cdnd inainte nu era asa. Femeia roma nastea acasd, acum nu, s-a remediat totul
-8 2).

Astfel de schimbari ale comportamentului romilor traditionali fatd de medic
si sistemul de sdnatate, in general, ar fi dificil de admis fara interventia prompta a
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ms, sau fard abilitatea sa persuasivd. Calitatea vietii pacientului rom este direct
determinata, asadar, de prezenta unui ms In comunitatea sa traditionald, inchisa si,
in general, refractara la orice schimbare ori la influentele lumii exterioare.

Dificultati in descrierea si intelegerea simptomelor medicale

Procesul de comunicare dintre medic §i pacientul rom este uneori unul
sinuos, Intrucat romii au dificultati in intelegerea limbajului medicului:

Unii nu stiu sa vorbeasca cand merg la medicul de familie. Daca vorbesc tot
timpul tiganeste, ei nu mai inteleg (f.-g. 1).

In afara factorului lingvistic, exista si alte diferente intre cultura roma si
cultura romana in descrierea si intelegerea simptomelor medicale. Interventiile ms
in cadrul discutiilor au evidentiat acest aspect:

Ms: Ei nici nu discuta direct. Noi, cand mergem, discutam altfel cu medicul.

Ms: Majoritatea sunt nescolarizati. Medicul ii spune una, el infelege alta.

Moderator: — Si trebuie sa mergeti cu ei?

Ms: Mai merg, eu cel putin, cum sunt acolo singurd, la P., am multe de tras
cu ei (f-g. 2).

Asadar, in unele cazuri, in cabinetul medicului de familie, ms faciliteaza
comunicarea dintre medic $i pacienti:

Dar dna. doctor ii consulta, le da tot ce trebuie, dar imi spune mie sa le
comunic (f--g. 1).

Lipsa scolarizarii atrage dupa sine nu doar dificultatea relationdrii romilor cu
medicul, dar se repercuteaza si asupra accesdrii unor servicii de care ar putea
beneficia. Romii intdmpind dificultati chiar in completarea dosarelor pentru
asistenta sociala:

Multi nu stiu sa scrie. Multi nu stiu sa completeze formulare. A fost o familie
care a renuntat. A completat deja patru formulare §i le-a completat gresit. Le-a
trantit pe masa de pe holul biroului de asistenta, si a plecat: ,,Nu imi mai trebuie,
nu mai stiu! (f-g. 1).

Cazul nu reprezintd o exceptie. El face parte din sirul nesfarsit de situatii in
care integrarea romilor este ingreunata de lipsa scolarizarii:

Ma uit la mine, la Primarie. Vin multi care nu stiu sa scrie. Si numai aud.:
., Duceti-va la a voastra, acolo, ca va scrie!” (f-g. 2).

Lipsa educatiei creeaza pentru pacientul rom un complex de inferioritate.
Acest fapt 1l face sa refuze relationarea cu cei din grupul majoritarilor, mai cu
seama cu medicul, al cirui statut social si profesional il recunoaste. Insa lipsa
transparentei dintre solicitantul serviciilor de Ingrijire a sdnatatii si medic poate
duce la automedicatie, ceea ce contravine flagrant conduitei corecte. Aceasta cu
atdt mai mult cu cat beneficiarii automedicatiei sunt copiii, cérora le este
administrat tratament neadecvat, situatie care le poate deprecia semnificativ
starea de sanatate:
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Cdnd sunt bariere intre medic §i pacientul rom, mamele apeleaza la
automedicatie. Gradul mare de toxicitate prezinta un risc. Problema asta am
identificat-o eu. Preferau sa evite un conflict intre medic, ca vai, ramdn fara
medic! Mergeau la farmacie, luau Augmentin pentru copil nou nascut. Mergand
zilnic pe teren, am incercat sa micsorez procentul (f.--g. 1).

Uneori medicul nu oferad diagnosticul dupa o analiza amanuntita a cazului:

Il trateaza dupd ureche. Vi spun cazul meu, copilul care este rdcit. M
intreabd: Ce medicamente si-i dau? Pdi spuneti dvs, cd sunteti medic. Ii spun la
telefon: ,, Copilul este bolnav”. Si ii da medicamente fara sa il consulte (f-g. 2).

Atitudinile ofensatoare ale medicilor pot duce, uneori, la inhibarea
pacientului si la refuzul unui parteneriat intre cei doi, bazat pe incredere si respect:

Daca vorbeste rdstit, nu-ti mai vine sd ii spui ce te doare. Ii ceri o retetd si

pleci (f-g. 2).
de a crea o relatie cu el. Succesul sau esecul tratamentului depind, in mare masura,
de atitudinea medicului:

Depinde si de comportament, §i de cum discuta cu pacientul, de exemplu,
unii imi explicau. Chiar eu, inainte de fi mediator, imi explica: , Uite, asa doare
cutare, nu doare asa”, imi explica, pand la urma de intelegeam si eu. Am intdlnit i
care mai putin discutd cu pacientul (f.-g. 2).

Lipsa abilitatii de a lucra cu persoanele din acest grup etnic ar putea fi
caracterizatd drept un malpraxis cultural (Hall, 1997), de aceea medicul nu poate
ignora astfel de probleme delicate. Deci, dincolo de ms, politicile de incluziune in
domeniul sanatatii ar trebui sa impuna si formarea medicilor in sensul comunicarii
cu pacientii din categoriile defavorizate, printre care romii.

Ideea unei ancordri mai profunde a medicilor si asistentelor medicale in
mijlocul comunitatii rome, Tmpreund cu deplasarea in aceste comunitati, care, de
cele mai multe ori, se afld la distante considerabile de cabinet si fara mijloace de
transport, e o idee care a fost avansatid de mai multi ms. Medicul ,,tre’ sd fie acel
om care sa meargd in comunitate, intdlnim cazuri de boli cronice, care depdsesc
ms §i care ar avea nevoie de asistenta medicala calificata: virusuri, boli, pericol
social pentru celelalte persoane, boli care se pot raspdndi, pericol social pentru
cei din jurul lui” (f-g. 1).

Comoditatea medicului nu mai este o problemd care tine de carentele
educatiei romilor, de aceea ea a fost condamnatd in termeni duri de catre
participantele la cercetare:

Sigur ca e mult mai usor sa stai la birou §i sa astepti sa-ti vina cazurile.
Daca nu radiezi din start o problemd de sandtate grava, dacda n-o tai de la
raddcind, asta se dezvolta si o sa fie prea tarziu. Deci, eu cred ca trebuie sa fie o
relatie foarte stransd cu ms care stie foarte bine problemele comunitatii, din casa
in casd, le aduce la cunogstinta medicului, si medicul trebuie sa ia in considerare
toate cazurile care sunt (f.-g. 1).
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Ms au un rol deosebit de important ca intermediari intre romi si medicul de
familie. Ele sunt preferate de comunitate pentru cd apartin aceleiasi etnii ca si
pacientii si le cunosc cultura, ceea ce sporeste respectul comunitatii fatd de dansele.
De altfel, avem de-a face cu o problema mai generala, de subasistenta a grupurilor
dezavantajate, ceea ce reclamd cu atdt mai mult o Tmbunatatire a politicilor in
domeniul sanatatii.

Rusinea de a fi bolnav

In comunitatile traditionale de romi e un lucru primordial mentinerea unei
stari de sandtate cat mai bune. Persoanele considerate ,,diferite” 1si atrag asupra lor
oprobriul public, fiind foarte prezentd stigma asociatd cu disfunctionalitatile fizice.
De aceea, bolnavii preferd sa ascunda acest fapt de comunitate:

Le e rusine. De exemplu, la noi in sat, daca are cancer, spune ca e molipsitor.
Si atunci dstialalti vdd de el. Si tocmai de asta nu vrea sa zica. Dar ca mediator
sanitar il iau pe alta parte, comunic mai mult. Si atunci merg la medic §i ii comunic
problema care este (f.-g. 1).

In comunitatile inchise, diferentele dintre oameni, pe criterii de sanatate, sunt
puternic constientizate. Sunt evitati sau luati in deradere cei cu dizabilitéti fizice,
boli infectioase sau cancer. Comunitatea 1i separd de viata sociald, Intrucat exista o
fricd nejustificatd de transmisibilitate. Discreditarea bolnavului ca membru al
comunitatii 1i altereaza perceptia asupra propriei persoane (Padurariu si altii, 2011).

Cred ca e o problema de la caz la caz. Unora le e rusine, unora le e frica, ca
daca afla vecinii o sa md trateze cu indiferentd §i o sa md indepdrteze de tot (f.-g. 2).

Cand se autostigmatizeaza, bolnavul este si tinta, dar si acuzatorul, el insusi
considerandu-se inacceptabil in comunitate. Chiar el accepta prejudecitile legate de
bolnavii cronici. El se raporteaza la persoanele din jur, considerate drept ,,normale”
in cultura rroma. Isi organizeaza, mai departe, sistemul personal de valori, plecand
tocmai de la aceste referinte preexistente. Bolnavul preia aceste discriminari si le
intoarce impotriva propriei persoane, procesul de autostigmatizare fiind, practic, o
rezultantd a ,,internalizarii” stigmatelor sociale.

Sunt §i care se feresc, si care nu. Dar nu 1i inteleg. Lor le e frica sa nu rada
de ddngii. Asa am ajuns eu, la parerea asta (f.-g. 3).

In acest mod, bolnavul isi restrictioneaza interactiunile sociale si isi restrange
cercul activitatilor. Devine inhibat si retras, cu dificultati in atingerea unui potential
normal de adaptare 1n societate, prezentind, astfel, deficiente si in ceea ce priveste
calitatea vietii.

Evidentiem faptul cd pentru un bolnav rom este foarte importanta pastrarea
confidentialitatii informatiei despre starea sa de sanatate.

La noi in comunitate, chiar se feresc. Sunt rugatd sa pastrez discretia, §i sunt
persoane care intreaba: dar ce are? Dar ce a patit? Si de asta (f.-g. 2).

Ms 1si asumad aceastd obligatie a confidentialitdtii, pe care si deontologia
medicald o recomanda:
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Doar nu iesim de la o casa si povestim la urmadtoarea ce am facut la casa
respectiva. Doamne fereste, nu se poate asa ceva! (f.-g. 2).

O participanta la studiu ne-a relatat despre o situatie in care a evitat un posibil
conflict care ar fi putut-o victimiza doar pentru faptul ca stia un diagnostic:

Am pdtit-o, cu o fetitd de 3 ani. Mama ei fusese la un medic din lasi si i-a dat
rezultatul. La care doamna doctor [-a trimis prin mine. Si eu l-am dat la doamna
doctor de la cabinet, din localitate. Si eu stiam de la doamna doctor: ,, Vezi ca
fetita e cu inima”. Si mama ei probabil a aflat ca eu am stiut. Si a vrut sd se certe
un pic cu mine. Si i-am explicat situatia si a inteles. Ii era fricd sa nu afle cineva
prin mine (f.-g. 2).

Dezvaluirea informatiei despre boala de care sufera ar putea avea repercusiuni
grave asupra statutului sau 1n societate, cu efect de stigmatizare si discriminare chiar
in interiorul comunitdtii sale, cu lezarea demnitatii omului bolnav.

Insa nu toate comunitatile sunt caracterizate de aceleasi atitudini fata de boala
sau de afirmarea starii de boala:

Eu nu am intdlnit cazuri in comunitatea mea sa se ascundd de boala. Deci se
stie, cd are diabet, are..., cd este in ultima fazd de cancer. Si nu s-a ascuns (f--g. 2).

Cunoscand comunitatea si intelegandu-i cutumele pe care le filtreaza prin
propria constiinta, ms este persoana cea mai in masurd sa prevind pe medic asupra
specificitatilor culturale ale comunitatii rome, ca in acest fel provocarile etice sa fie
evitate.

Refuzul comunicarii diagnosticului grav

Grija familiei de a-1 proteja pe bolnav se manifestd prin ascunderea fatd de
acesta a diagnosticului unei boli grave. Un diagnostic de cancer este privit ca o
sentintd la moarte, intrucat boala este insotitd de durere si de pierderea
independentei functionale. O bariera In comunicarea adevarului cétre pacient este
frica reald sau imaginard de a nu dauna celui bolnav, pentru cd adevarul l-ar putea
deceptiona ireversibil, determinandu-1 sd renunte la lupta impotriva bolii, sau chiar
sd comitd gesturi disperate. De aceea, romii vor pur si simplu ca muribundul sa
moard in pace:

Persoana e pe moarte. Are o boald cu care o mai duce o luna de zile, cum am
avut o persoand in comunitatea noastrd. S-a tratat cu morfind. El nu suporta asa
ceva. El nici nu a stiut ca lua tratament de morfina. Si a luat familia decizia,
impreund cu dna doctor de familie (f.-g. 2).

Ms nu le sunt strdine procedurile din Occident, unde luarea deciziilor
pentru momentele finale ale vietii se poate lua prin semnarea unei directive in
avans (/iving will), un fel de procura prin care bolnavul deleaga sau numeste pe
altd persoand sa ia decizii de Ingrijire a sanétatii, daca el devine incompetent
(Trif, 1999).
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Stiu ca in strdindtate sunt niste formulare-tip care pune sa semneze atdt
pacientul, cat si familia. f;i da acordul unu’ din ei, cand apare boala cronicd, sa
fie informat cel care doreste (f-g. 3).

Este dificil pentru medicul de familie si ia o atitudine corectd din punct de
vedere etic, catd vreme 1i sunt strdine obiceiurile comunitdtii rome pe care o
deserveste. De aceea, o persoana din sanul comunitatii, cu minim de cunostinte
medicale, 1i poate fi de un real folos, evitand, in acest fel, situatii In care
neconformarea la traditia comunitatii poate sa ducd la o prejudiciere grava a
demnitatii bolnavului sau a apartinatorilor.

Intr-o comunitate, nu existd pdareri la unison. Dacd tine legdtura cu
mediatorul sanitar, o sa stie traditiile romilor, cultura lor, tot ce tine de etnia
romd, o sd stie §i cum sd faca sa multumeasca pe toata lumea (f--g. 1).

Una dintre ms a relatat cazurile a doud paciente, diagnosticate cu cancer la
san, fatd de care ea a trebuit sa aiba atitudini diferite in ce priveste comunicarea
diagnosticului. In prima situatie, pacienta era mama a trei copii mici.

I-am spus: ,,Nu sta acasa!”. Si avea §i o fetita micd, de un an si jumdtate. Si
i-am zis: ,,Nu ai cale de intoarcere. Daca te tratezi, mai mergi inainte, mdacar mai
trdiesti un pic, mai cresc copiii”. Mdcar o incurajam, mai facea tratamente. A
facut tratament panad cdand a decedat. A avut bunavointd. Pe cdnd, daca aveam sa
1i spun barbatului ei ca in curdnd..., el nu putea sa accepte asta. Dupd ce a murit
ea, el a innebunit (f-g. 2).

In a doua situatie, cunoscand capacitatea pacientei de adaptare la aflarea
diagnosticului malign, ms a fost nevoitd sa foloseascd o altd strategie de
comunicare.

Si la astalalta, care avea un bdiat mare §i a fost casatorit, si avea nepotei, am
discutat cu baiatul. Dar cu ea, nu am putut discuta, cd ea, mari nadejdi tragea ca o
sa se facd bine. Pe cand, si barbat-su tot la fel. Cu el am incercat, tot asa, sa-l iau
mai usor: ,,Dar, sd vezi, ca dacd nu-i reugitd operatia ...” ,,Nici nu se discuta!”, el a
spus. Apoi dacd am vazut cad el este atat de increzator ca ea va fi bine, am zis nu, am
zis sa discut cu baietul. Baiatul a zis: ,,Stiu ca din asta nu scapd”, cda a avut cancer
la san. Si dupa ce a decedat, nu a mai avut incotro (f.-g. 2).

Bioeticienii contemporani sustin cd muribundul meritd o comunicare onesta si
ca cel mai bun lucru este si i se prezinte starea sa reald de sanatate, mai curand decat
a urma calea duplicitatii. Pe de alta parte, a cere sa fie informat un pacient terminal
despre diagnosticul sau prognosticul bolii sale ar putea sa nu fie etic daca cultura
pacientului nu incurajeaza discutiile deschise despre starea de sanatate sau moarte.
Asa dupa cum au dovedit-o focus-grupurile, cultura roma nu sustine ideea dezvaluirii
dignosticului fata de cel bolnav, in situatia bolii incurabile sau a decesului iminent.

Preferinta pentru ingrijirea bolnavului la domiciliu

In Occident, definitia unei ,,morti bune” respecta principiul autonomiei, care
incurajeaza o alegere individuala sau un parteneriat in luarea deciziilor, la finalul
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vietii. In cultura roma, acest aspect nu este atat de important, cit mai ales dorinta
de a muri pe ,,propria pernd”, dupd o expresie a unei participante la cercetarea
noastrd. Pentru ca moartea sid fie un fenomen acceptabil din punct de vedere
psihologic, ea trebuie sd se petreacd la propriul domiciliu, Tn casa in care
muribundul a vietuit cea mai mare parte din viata, in intimitatea mediului casnic,
inconjurat de membrii propriei familii. Spitalul nu este o optiune usoara ca loc al
decesului, intrucat romii il percep ca un loc impregnat de energiile bolilor
indelungate sau ale mortii. De aceea, orice spitalizare sporeste temerile pacientului,
care percepe mai acut devierea de la statusul sau normal:

Starea de spirit, pentru ca sunt acasd, nu sunt la spital. Creaza in mintea
pacientilor o tensiune, un stres, pentru cd nu sunt acasd. Sunt in mijlocul
suferinzilor. Dar acasd, spune: Sunt in casa mea, e mai bine (f.-g. 1).

In evaluarea calititii vietii in stadiul final al acesteia, romii considera ca
muribundul trebuie si isi petreacd ultimele clipe in anturajul casnic, impreuna cu
familia, unde se realizeaza ritualuri si traditii religioase foarte importante in cultura
roma. in mod traditional, cdnd un rom se apropie de sfarsitul vietii, familia aprinde
0 luménare in mana muribundului. Semnificatia crestind a acestui gest alterneaza
cu credinta cd in lumea de dincolo domneste intunericul, de aceea mortul are
nevoie de lumina spre a-i fi luminati calea:

Mai este o vorba la romi: decat in spital, mai bine cu lumanare, acasa (f.-g. 1).

Transferul de ingrijire din mediul spitalicesc catre cel de acasd este unul
comun pentru ultimele zile ale unui pacient muribund. Ingrijirea la propriul
domiciliu de care acesta beneficiaza la finalul vietii implicd intreaga lui familie si
ea constituie un factor decisiv in asigurarea calitatii vietii bolnavului. Ingrijirea o
ofera rudele cele mai apropiate:

Moderator: — Cine ar trebui sa-l ingrijeasca?

Ms: Cei apropiati.

Ms: Familia, sot, sotie (f--g. 3).

Din pacate, familia nu poate face fatd complexitatii medicale, de aceea ea
intAmpina dificultiti majore cand vine vorba de ingrijire. In cele mai multe cazuri,
pacientul devine o ,,povara” pentru ingrijitor (Sales, 2003; Nijober si altii, 2000).
Impactul personal, social sau cel asupra sandtatii Ingrijitorului au fost deseori
evidentiate. Stresul 1Ingrijitorului variazad in functie de caracteristicile bolii
pacientului, de dizabilititile cognitive sau comunicative ale bolnavului, de
si altii, 1994). In plus, ingrijitorii si familiile lor resimt din plin dificultitile
financiare (Emanuel si altii, 2000):

Sunt persoane care au cancer §i care se gandesc ca pentru tratarea unui
cancer au nevoie de foarte multi bani si atunci preferd sa nu se mai ducd la medic.
In al doilea rdand, discriminarea pe care o stie. Daca eu ma duc la doctor sa ii
solicit acel sprijin medicamentos, mdcar sa mentin boala, n-o sa primesc acel
sprijin. Si atunci renuntd. Depinde §i de comunitate (f--g. 1).
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Apartindtorii nu sunt intotdeauna pregatiti sd faca fatd solicitarilor celor
bolnavi. Indiferent de traiectoria bolii, familia are nevoie de informare/comunicare
din partea personalului medical cu privire la prognosticul bolii. Ingrijitorii ar avea
nevoie de informatii accesibile, intr-un limbaj adaptat capacitatii lor de intelegere,
despre evolutia bolii, despre modul optim de ingrijire al bolnavului, despre
tratamentul pe care 1l urmeaza. Indispensabil este suportul emotional, ca de altfel si
o serie de servicii care ar ajuta familia s satisfacd nevoile fizice si psihosociale ale
celui ingrijit, mai cu seama la finalul vietii. Dar de cele mai multe ori, astfel de
nevoi sunt ignorate de catre sistemul de ingrijire din Romania.

Ms sunt intermediari care pot oferi suport emotional, pentru ca apartin
comunitatii rome, il cunosc pe bolnav si familia acestuia. Ele sunt partenere active
ale echipei medicale de ingrijire a sdndtdtii din comunitatea pe care o deservesc
(Wong si altii, 2002). Pot imbunatati starea de spirit a pacientilor, pot reduce
anxietatea Ingrijitorilor/apartinatorilor, identificand mai bine nevoile pacientului
ingrijit acasa, creionand planuri de ingrijire adaptate situatiei fiecarui pacient,
consiliind pe membrii familiei cu privire la o mai buna ingrijire a pacientului.
Interventiile lor ajutd pe apartindtori sa Tmbunatateasca confortul si satisfactia
pacientului, chiar in cazul unor boli cu prognostic limitat.

Ele ajutd bolnavii si pe membrii familiei (Given si altii, 2001) sa inteleaga
diagnosticul, le oferd instructiuni cu privire la medicamente, dar, totusi, simt ca in
multe situatii le lipsesc competentele spre a fi utile pacientilor romi sau familiilor
acestora atat cat si-ar dori. Lipsa unei formari continue sau a unor perfectionari
ulterioare stagiilor pe care le-au urmat pentru a deveni ms este o carentd resimtita
din plin. Din pacate, abordarea durerii sau managementul simptomelor nu sunt
invatate sau discutate in cadrul vreunor stagii de formare.

Apartinand aceleiasi comunitéti, familiile discutd intr-un mod mai direct cu
ms i capdtd informatii suplimentare despre prognosticul pacientului si despre
sfarsitul vietii. Ms prezintd informatii in termeni pe care familia 1i Intelege,
procesand informatia pentru a nu fi prea socanta pentru membrii familiei. Farad a
se substitui medicilor, ms raspund mai bine nevoilor psihologice si emotionale
ale pacientului sau familiei. Mediatorii sanitari se dovedesc a fi o punte deosebit
de utila intre pacienti sau familiile acestora si sistemul de sanatate. Se impune,
deci, extinderea numarului de ms, pentru optimizarea calitatii vietii etnicilor
romi.

Lipsa igienei corporale

Una dintre carentele unui segment al populatiei de romi care apeleaza la
serviciile medicale, identificate de participantele la focus-grupuri, a fost igiena
corporala:

Sunt oameni care merg la medic nespalati, miros. Sunt murdari din cale-

afara (f-g. 1).
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Plus ca educatia igienei corporale este foarte slaba (f--g. 1).

In relatia cu medicul, vina pacientului a fost recunoscuti la unison, atunci
»cand nu are un comportament adecvat, la care medicul se asteapta, si care ar fi
potrivit” (f-g. 1).

Stim ca sunt saraci, sunt altii in pragul sardciei, dar la noi, in mediul rural,
apa nu se cumpard. Femeile rome sa fie spalate! Nu poti sa mergi in fata unui
medic, nu poti sd te prezinti in conditii de igiend care lasa de dorit (f.-g. 2).

Ms sunt de parere ca trebuie lucrat la mentalitatea fiecarui rom in parte,
pentru ca atunci cand merge la medic sa fie curat, spdlat, igenizat, din respect fata
de doamna doctor (f-g. 1).

Participantele la studiu ne-au facut sd intuim striadania lor de a lupta pentru
debarasarea de unele obiceiuri care sunt prea inrddacinate in comportamentul
comunititilor. Ele duc o adevdratd muncd de convingere pentru schimbarea
mentalitatilor, lucrdnd cu mult tact pentru a nu jigni si a nu intra in conflict cu
membrii colectivitatii rome:

E greu sa-i spui unei femeie: Spald-te! Trebuie sa fii atdt de diplomat...
Romani Criss m-a invdtat asa: Faceti intalniri cu femeile. Imi iau doud, trei femei.
Celelalte se uita urdt la mine. Saptamdna viitoare ma duc la dna Violeta. Ele isi
fac curat pana vin eu. Nu-i chiar asa de usor, ca sunt murdari si gata (f--g. 1).

O ms dintr-o comunitate in care multi romi au aderat la cultul penticostal
afirma cd in comunitatea neoprotestantd este aceeasi stradanie pentru promovarea
igienei corporale:

La pocditi, femeile au intdlniri separate, doar la femei, unde ele isi spun
parerile, pasurile, stiti, trebuie sa ne spalam, suntem femei! Mai ales ca
reprezentam comunitatea ca §i crestini. Tre’ sa facem cinste lui Dumnezeu, cd
suntem ingrijite. Si de multe ori, acolo se discuta problema curateniei. N-avem
dero, facem cheta, se procura dero, sapun (f--g. 1).

Ms recunosc ca lipsa igienei corporale este un factor determinant al refuzului
unor medici de a oferi o asistentd medicala de calitate:

La noi este discriminare, dar datorita faptului ca pacientul, cdnd este
murdar, cand medicul vede ca miroase, ca este murdar, nu prea pune mdna pe el
sa-I consulte (f-g. 2).

Chiar ms incearca sa identifice motivele pentru care unii medici se feresc a
intra Tn contact direct cu pacientii romi:

Probabil ca au copii mici acasa, nu stiu exact, §i se feresc sa pund mana pe
ei, daca asta-i cauza. Probabil nu vor sa duca virusul sau microbul. Dar nu este
corect (f-g. 2).

Dupa cum am constatat in urma discutiilor cu ms, eficienta politicilor de
sandtate este puternic influentata de implicarea romilor (Fésiis si altii, 2012; Fésiis,
2012; Council of the European Union, 2011). In cadrul focus-grupurilor, ms au
sugerat ca romii, In cea mai mare parte, se implici putin in implementarea
initiativelor care 1i privesc in mod direct. O provocare pentru ms este modul in care
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i-ar putea determina pe femeile si barbatii romi sa se implice efectiv in probleme
care tin de propria sdnitate, ceea ce le-ar putea aduce beneficii importante. O
participare mai concretd ar putea sa ducd la o mai buna calitate a vietii, articulata
pe nevoile lor.

Solidarizarea familiei in jurul bolnavului

Romii sunt caracterizati de sentimentul apartenentei, al solidaritatii. Cand un
membru al familiei se imbolnédveste si spitalizarea se impune cu stringenta, ceilalti
il insotesc la spital, ceea ce face ca boala sa angajeze intregul grup:

Am o fata de doudzeci si ceva de ani care a fost operatd de cancer pe colon
si va spun ca au fost la spatele ei, la capul ei, toti, la spital (f.-g. 2).

O boald grava reprezintd si o crizd sociala, care 1i aduna pe romi in
vecindtatea suferindului. Aceastd manifestare a grijii fatd de bolnav reprezinta una
dintre cele mai puternice valori din cultura roma. indeplinirea obligatiilor familiale
este foarte importanta si ea primeaza fatd de interesele individuale.

Unele dintre ms participante la focus-grup recunosc ca obiceiul romilor
traditionali de a merge in numar mare la spital ii diferentiaza prea mult de populatia
generala, provocand incomoditdti §i nemultumiri celor din jur. Ele au mentionat
drept factor negativ numarul mare al celor ce insotesc pacientul rom, dezordinea
provocata si neconformarea la regulile spitalului:

Ms: Sunt unele comunitati, de ex. caldararii, merg la spital multi, merg cdte
7,8, 10.

Ms: Si peste 10.

Intervievator: Asta e un lucru care deranjeaza?

Ms: Sigur ca da, deranjeaza, cum sa nu?

Intervievator: Si de ce merg asa?

Ms: Asa-s ei, uniti. Cdnd pateste unul ceva, toti se duc.

Ms: A fost la spitalul ,,Sf- Maria”, tot asa, o comunitate de romi din Suceva.
A stat doud saptamani cdte zece, au stat in curtea spitalului si dormeau acolo (f--g. 2).

Ms sunt convinse ca astfel de etnici romi, fideli valorilor si traditiilor specifice
de a-l Insoti in numar mare pe bolnav la spital, creeaza stereotipuri negative despre
populatia roma. Chiar ele isi exprima indignarea fatd de comportamentul unora din
acelagi grup etnic, care face sd se generalizeze atitudinile negative fatd de romi.
Printre astfel de comportamente neadecvate se numard si lipsa respectului si a
consideratiei fatd de personalul medical:

Este discriminat pentru ca nu vorbeste intotdeauna frumos. Ca daca vorbesti
frumos, fi se deschid usile in toate parfile (f.-g. 2).
anumite tratamente, sau sa beneficieze de drepturile care le revin in calitate de
cetateni. Insistenta cu care solicitd aceste servicii ii face deseori sa intre in conflict
cu medicii. Nu se pot motiva aceste situatii conflictuale prin diferenta etnica dintre
echipa medicala si pacient, cat mai ales prin atitudinea insolentd a celui din urma.
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Intrebate daci ar fi utild existenta unui medic de familie exclusiv pentru membrii
comunitati rome, o ms a afirmat:

Ar fi mai multe probleme. Ar veni cu mai mult tupeu. Ar spune: ,,Hai, tu,
Vasilica, da-mi si mie un sivop!”. Ar fi mai multe probleme si ar veni cu mai mult
tupeu, cu curaj (f--g. 1).

Experienta personald le-a facut pe ms sd intireascd acest adevar. Totusi,
situatiile in care pacientii romi sunt respectuosi fatd de personalul medical si
complianti la tratamentul recomandat indicad posibilitatea unui parteneriat eficient
intre medic si pacientul rom:

Inainte sa fiu ms... Dacd stiu si md comport cu medicul respectiv, stiu si
vorbesc respectuos in primul rand, sa accept ideea ca ceea ce imi spune el imi este
bine...

Moderator: — V-ati simtit vreodata discriminata?

Ms: — Nu, si am §i copii, §i sot. Mai vin cdteva persoane §i imi spun:
. Medicul dla, asa §i asa...” ,, Pdi tu, ce ai facut? Ce i-ai spus?” ,, Pai, sa imi dea
tratamentul cutare!”. , Ei, ascultd-l pe el mai intdi, sa iti spund ce ai, sa iti
consulte copilul, nu ii dai tu indicatii, nu ai tu mintea doctorului sa ii dai tu
indicatii” (f.-g. 2).

In activitatea prestatd, medicul e dator sa facd uz de autoritatea pe care i-o
conferd Tnsdsi functia si statutul pe care il are in cadrul comunitatii:

Sa invete sa se faca respectat, chiar si printr-un pic de autoritate. Asta nu
inseamnd ca trebuie sd plece capul in fata oricui. Si partea proastd este cd nu are
timp de consiliere. Aici ar interveni rolul ms, prin discutii, consiliere acasa, in
comunitate (f.-g. 1).

Ms se dovedesc bune cunoscitoare ale realititilor de pe teren, stiu sa
aprecieze Tn mod just o situatie, si atunci cand medicul este responsabil de
nemultumirea comunitdtii rome pentru cd nu acorda suficientd atentie actului
medical, consultdindu-si cu superficialitate pacientii sau recomandandu-le
tratamente fara a-i consulta, dar si atunci cand pacientii sunt de vina prin atitudinea
lor insistentd, irascibild, neobedienta, care indispune pe medic si il determina la
gesturi nepotrivite. Prin faptul cd sunt cunoscatoare si ale mediului cultural al
romilor, dar si ale populatiei majoritare, ms sunt ajutoare utile 1n activitatea
medicului, putdnd media o situatie tensionata, indrumand si consiliind pe pacientii
romi spre a se conforma regulilor pe care ar trebui sd le respecte atunci cand
solicita ajutor medical.

Excluderea formala din sistemul de sanatate. Asigurarea medicala

Sistemul de sdndtate din Romania a fost una dintre temele de baza ale focus-
grupurilor. In conditii de subfinantare sever, accesul la serviciile medicale publice
este limitat pentru categorii sociale defavorizate economic, printre care se numara
si o buna parte a populatiei de romi. Aceste dificultati economice se datoreaza
lipsei locurilor de munci, a scolarizarii, uneori a refuzului de a munci (Duminica si
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Preda, 2003). Pe acest fond de lipsuri si greutdti generale, multi etnici romi se
gasesc 1n dificultate cand este vorba de a-si plati asigurarile de sanatate, ceea ce le
restrictioneaza accesul la serviciile medicale.

Excluderea formalid se refera la persoanele care nu indeplinesc conditiile
prevazute de lege pentru a beneficia de asistentd medicald gratuitd: neasiguratii si
exclusii din sistemul asigurarilor de sinatate — cei fard acte de identitate, familii
fara cel putin un angajat sau cei care nu au fost luati in evidentd. Excluziunea
formald este caracteristicd, in egald masura, atat romilor, cadt si populatiei
majoritare aflate in situatie de saracie extrema.

Pe masura ce conditiile de viata se deterioreaza in intreaga societate, cu atat
ele vor afecta mai ales comunitatile de romi care, mai mult decéat alte categorii
sociale, sunt cel mai lovite de aceste transformdri. Romii sunt confruntati cu
dificultdti in exercitarea unei profesii lucrative. Lipsa unei diplome de scolarizare i
impiedica sa obtina slujbe decente sau bine platite. in acest fel, saricia se extinde
pe o scard larga in cadrul etniei, atragdnd dupa sine si un statut specific fatd de
sistemul de sandtate (Pfaller, 2006), cauzat de imposibilitatea de a-si face
accesibile cele mai bune tratamente medicale.

Desi in cadrul focus-grupurilor s-a evidentiat lipsa locurilor de munca pentru
populatia roma, cateva ms au insistat asupra faptului ca:

Sunt §i altii care nu vor sa lucreze. Au fost niste cursuri: instalatori, dulgheri,
tdmplari. I-am inscris. Au venit prima zi, a doua zi, cateva ore. ,, Bdi, le-am spus, la
sfarsitul cursurilor o sa primiti o diplomad §i zece milioane”. Le asigura §i
transport. Ei numai la inceput si la sfdrsit. Vor doar diploma si banii. Dar sd faca
ceva in schimb, sd invete, nu! Is obisnuiti numai sd primeascd (f-g. 2).

In aceste conditii, este fireasci intrebarea pe care o adreseazi una dintre
participantele la studiu: Ce poate face mediatorul sanitar? Sa meargd sa-i
plateasca lui salariul, asigurarea? (f-g. 1).

In unele situatii, institutiile statului se simt depdsite de complexitatea
problemelor din comunititile de romi. Existd situatii in care, cu toatd
disponibilitatea de care dau dovada functionarii primariilor, problemele nu pot fi
rezolvate, datoritd lipsei de prevederi legale, sau chiar datoritd necesitatii de a le
incélca. O problema pusa in discutie este cea a situatiei terenului agricol pe care au
fost construite ilegal locuinte ale romilor, cata vreme de aceasta depinde eliberarea
adeverintei pentru acordarea ajutorului social:

Majoritatea caselor la noi sunt construite ilegal. De exemplu: Nu ai actul
care-ti trebuie! Daca nu imi aduci rolul pe casa, nu-ti dau. Dacd nu ai rol pe casa,
nu pot sa iti fac ajutor social. Dar pe ce sa iti dea rol, dacd nu figureaza zona
respectiva? Bine ca ms, lucrand in Primarie acolo, mergi cu omul si obligi
primarul sd i faca ajutor social, sa fie asigurat medical.

Ms: Sunt tineri cdsdtoriti, care stau la un loc cu parintii. Astia meritd sd ia
ajutor social, pentru ca sunt saraci lipiti. Pentru ca nu are locuinta lui, nu ii da
ajutor social, nu are asigurare (f--g. 2).
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In cadrul focus-grupurilor, ms au descris situatia privarii multor etnici romi
de accesul la ingrijire, din cauza lipsei asigurarilor de sanatate:

Deci, macar sa fii asigurat sau ajutorul dasta social, articolul 416, daca-I ai,
te primeste. Daca nu ai o asigurare medicald, nimeni nu te primeste (f.-g. 2).

Prestarea unei activitati in folosul colectivititii, pentru obtinerea unui ajutor
social si, implicit, a unei asigurdri de sandtate, nu este motivanta, citd vreme
timpul alocat acestei activititi ar putea fi folosit cu mai multi eficientd. Intr-o
comunitate, bundoara, , din 400 de familii, 100 de familii intrunesc formele
legale de a fi asigurat, in legea 416. Celelalte familii nu au posibilitatea, fie
pentru cd au un venit in casd ... care ar depasi plafonul. Sau nu fac orele de
muncd in folosul comunitatii, pentru ca se duc in alta parte la munca pentru a
cdstiga o bucata de pdine. Cd, cu cdt ii da, 80 de lei pe saptamdnd, nu ii convine.
, Nu voi munci cinci zile pentru ajutor social!” Si in cazul dsta dispare §i
asigurarea medicala” (f.-g. 1).
de la plata asigurarilor de sdnatate. Discutiile purtate Tn cadrul focus-grupului au
dus la raspunsuri surprinzatoare:

— Dar romii caldarari... sunt oameni cu bani mai mulfi...

Ms: — Nu sunt interesati, probabil.

Ms: — Nu ca nu sunt interesati. Ei strang banii. La dansii, dacd au baieti, au
copii de parte barbdteasca, trebuie sa cumpere femeie la copilul cutare, la copilul
cutare...

Ms: — Acuma este un spital aicea, Arcadia, unde preferd sa mearga §i sa dea
acolo bani multi, fara sa se asigure medical.

Ms: — Ei poate nici nu stiu ce inseamnd o asigurare.

Ms: Ei nici nu merg la medic. Mai rar. Sunt mai caliti, mandnca mancare
sanatoasa... (f.-g. 2).

Aceste raspunsuri sugereaza cd pana si romii cu resurse financiare prefera
sd se sustragd de la indeplinirea obligatiilor civice, prin participarea la plata
asigurarilor de sanatate. Desi doresc sa beneficieze de serviciile medicale puse la
dispozitie, practica eschivarii de la plata asigurarilor este una aproape comuna,

financiare.

Excluderea informala a romilor

Aceasta tine de functionarea deficitara a intregului sistem de sdnatate, de
contexte specifice locale, prejudeciti etnice, sociale sau culturale, fiind determinata,
in principal, de doua categorii de factori: a) organizarea si functionarea sistemului de
asistentd sanitard din Romania si b) factori specifici, care tin de discriminare.

Factorii generali care tin de modul de organizare si functionare a sistemului
de asistenta sanitara din Romania sunt cele descrise 1n continuare.
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Costurile asistentei medicale

Pentru cei mai multi dintre solicitantii de etnie roma ai serviciilor publice,
costurile asistentei medicale sunt prohibitive. Ms sunt de parere ci este nevoie, in
primul rand, de bani pentru a achita ,,onorariul” medicului, lipsa acestuia putind
conditiona, uneori, calitatea serviciului medical:

Si daca mai este un om sarac si nu are acea hdrtiuta de cinci lei, nu-i da.
Sunt romi care au bani §i dau, ca vreau sd imi fac investigatia aia, fac i ... nu mai
fac discriminare atunci (f-g. 1).

Pe medici noi i-am invatat cu bani, ca daca n-ar da nimeni... nu e vina lor
(f-g 1)

Ca unele care lucreaza mult timp alaturi de medicii de familie, ms ajung sa
cunoasca pana si dificultitile materiale cu care se confruntd acestia. Din acest
motiv, unele participante la studiu au avut tendinta de a justifica practica oferirii de
atentii sau stimulente medicului:

Ar mai trebui stimulat acel medic, bine platit, sa nu aibd nevoie de mita (f-g. 1).

E o cutuma, prezentd cel putin iIn Romania, de a se oferi medicului un mic
dar, ca dovada de recunostintd pentru serviciul pe care il face pacientului. Acest
lucru insa ar trebui sd responsabilizeze si mai mult personalul medical, facandu-1
mai preocupat de calitatea vietii pacientului ce i se adreseaza, indiferent de etnia pe
care o are:

Si tot se duce cu o plasa de ceva, cu o punguta la doctor. Sa se comporte
frumos cu orice om, cu orice persoand, sa aiba grija de ceea ce face (f-g. 1).

Reflectarea la indatoririle medicului, prin prisma profesiei pe care a imbréatisat-o,
i-a facut pe unele ms sa enunte adevarate principii etice, nu departe de prevederile din
juramantul lui Hippocrate. Potrivit uneia, medicii ,, ar trebui sa considere ca meseria
de medic nu este o afacere. Totul e pornit din suflet pentru a ajuta pe ceilalti. Po’ sa
considere cd tre’ sa meargd pand la capat pentru a ajuta. Trebuie sd fie in consens
cu umanitatea, sd fie uman. Inainte, doar ca sd ajungd un medic bun, ficea acte de
caritate, trata bolnavul gratuit, din suflet, pentru a ajuta pe ceilalti. Sunt si acum
cazuri in care ar trebui sa-i trateze gratuit, pentru cd nu au” (f.-g. 1).

Din nefericire, in cazul internarii intr—un spital, cheltuielile pot atinge cifre
uneori prohibitive, deoarece existd un intreg aparat de personal care, dacd nu-si
primeste stimulentul economic, nu functioneaza.

Distributia disproportionatd a unitatilor ce oferd servicii medicale

Multe dintre ms au scos 1n evidenta ponderea ridicata a populatiei de romi in
mediul rural si au reclamat lipsa serviciilor de sanatate din localitate. Departarea
unor comunititi de unititile ce ofera servicii medicale specializate duce la o
limitare a accesului populatiei la aceste servicii.

Vreau sd fie o institutie mai aproape, sd poti sa apelezi, sd poatd sd intervind
mai repede. Noi suntem la distanta mai mare, apare mai greu (f.-g. 1).
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De la noi in sat §i pand la comund sunt 7 km. Sunt 400 si ceva de familii i
2 000 de copii. Cea mai mare bucurie in comunitate la noi ar fi daca s-ar face un
dispensar. Oamenii la noi sunt foarte necdjiti” (f--g. 1).

Din cauza restructurarii sistemului national de asistentd medicald publica,
distributia disproportionatd a unititilor medicale a produs numeroase efecte
negative cu privire la accesul fizic al populatiei rome la serviciile medicale.

Stigmatul etnic. Excluderea si discriminarea pe criterii etnice

Ca cetateni ai statului roman, romii au aceleasi drepturi si indatoriri ca toti
cetatenii. In anul 1998 insa, 28,1% dintre respondentii de etnie roma apreciau ca ei
sunt tratati mai prost atunci cand merg la medic, comparativ cu alte etnii (Zamfir si
Preda, 2002). Cunoscétoare ale realitatii, si ms participante la focus-grupuri au
marturisit ca, deseori, au asistat la situatii de marginalizare, iar atitudinea lor a fost
una de compatimire si empatie fatd de pacientii romi pe care boala i-a obligat sa
apeleze la servicii medicale intr-o unitate de ingrijire. Ele i-au insotit chiar pe
pacienti la spital si au fost de mare folos pentru stabilirea unei legaturi de
parteneriat intre pacientii romi si echipa medicala:

Si am intdlnit, cu copii mici. S-au facut marginalizari §i nu erau primiti in
spital. Am intdlnit multe. Ca ei [romii] cdnd au vazut ca nu ii primegte, ei repede
ma sund (f--g. 2).

Unele ms sunt chiar de parere ca romii sunt considerati niste intrusi, care
trezesc neincredere, teama si respingere. Marginalizarea lor nu este o problema
vizibild doar 1n sistemul de sandtate, ci este o trasatura intalnita la nivelul societatii
romanesti in general:

Fenomenul cel mai greu de invins este discriminarea. Si una este sa fie o
discriminare facutd de comunitate si alta este cea institutionald, care-i cea mai
greu de suportat... Pdi daca te duci la primarie si nu te primeste, la medic si nu te
primeste, te duci la prefectura si-ti inchide usa, unde sa te mai duci? Cda esti negru
si nu esti la fel cu el la culoare, poate la suflet esti la fel ca el. Poate esti mai
neimbrdcat, ca nu-ti da sistemul posibilitatea sa te porti la fel din punctul dasta de
vedere. Esti mai negru pentru ca aga te-ai nascut si pentru asta trebuie sa suferi
f-g. 1)

Desfagurandu-si activitatea si in primdria de care apartine comunitatea
deservita, ms au constatat cd aceastd atitudine nu este specificd doar mediului
sanitar, ci oricarei institutii publice:

Deja sunt foarte multi primari, care: ,, Du-te, bai, la Partidul vostru, sd va dea!”.
Si nu-i rezolva o problema de administratie publica unde are dreptul ca cetatean.
Sa aiba adeverinta, sd-i dea o informatie, cd are acces, ca cetatean (f.-g. 1).

In cadrul comunitatilor rome este prezenti stigma asociati cu apartenenta
etnica. Discreditarea minoritarilor etnici ca membri al comunitatii rome le altereaza
chiar si lor perceptia asupra propriei persoane:
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Romii, po’ sa fie si spoiti cu aur, cd ii discrimineaza, origiunde. Cand stie cd
esti rom, te priveste cu alta privire. Bine, te serveste, dar altfel (f.-g. 2).

Ms care activeaza In comunitdti mixte au avut prilejuri de a se convinge ca
existd o prejudecatd in randul medicilor cu privire la romi, dar aceasta nu fi
culpabilizeaza in mod direct. Ei nu au facut decat sa preia o stigmatizare intalnita
pretutindeni:

Acel medic care nu face diferentd intre culoarea pielii, intre credinta si
cultura pacientului. Sa fie pacient, pentru el, oricare persoand ajunge la dansul.
Dar nu sunt vinovati medicii. Nu sunt vinovati primarii sau oamenii care lucreaza
in institutii publice. Aceasta este o mentalitate pe care noi, in 20 de ani, nu am
reugit sa o schimbam... vreau sa va spun, este o mentalitate pe care au mostenit-o
(f-g 1).

Atitudinea generald de respingere a pacientilor romi in mediul spitalicesc a
fost, de asemenea, raportatd. Ms au evidentiat utilizarea cliseelor rasiste, care
incurajeaza atitudinile i comportamentele de respingere:

Da-i naibii de tigani! Da-le cloramina si gata! (f--g. 1).

Apelativele etnice care duc la o imagine deformata a romilor trebuie evitate.
Unii termenii utilizati in limbajul comun, precum si metaforele care se referd la
acesti etnici sunt de-a dreptul rasiste. In acest fel, riscul producerii unei excluderi
de pe scena sociald este foarte prezent.

Discriminarea este practicata chiar de catre o parte a personalului medical.
Actele de respingere a pacientilor romi, mai mult sau mai putin violente, nu sunt
raritdti in mediul spitalicesc. Potrivit unor ms, se practicd pe alocuri un veritabil
etnocid administrativ, prin aplicarea unor analize eronate §i a unor actiuni
necorespunzitoare:

Am avut o femeie gravida anul trecut, era in luna a treia §i avea iminenta de
avort §i nu o primea nici unul. Deci i-a scris pe bilet, cd are iminenta de avort §i a
dat sa plece cu salvarea de la spital. Si ea de la spital a venit la mine. Si mi-a zis:
,, Uite, mi-a dat sa ma duc acasd. Si mi-a dat pastile de stomac”. Si cand ma uit
colo, iminenta de avort. Si cand ii sun, ,,Nu, nu a fost la noi. Noi nu am dat-o
afara”. Si pana la urma au inteles. Eu le-am spus: ,, Eu nu am nimic cu nimeni, dar
daca ea pateste ceva, e obligatia mea sd fac raport si fac”. Pana la urma, toti
suntem oameni (f.-g. 2).

O alta ms a prezentat o situatie similara de conflict sau de violenta, insistand
asupra starii de agresivitate dirijatd impotriva unei femei rome internate cu fata in
spital:

Era internata o femeie din B. §i avea fetita bolnava. Nu punea nimeni mdna
pe ea. Au dat-o afara celelalte femei, ca plangea copilul. Si ea tot patrula pe holul
spitalului. Si una din asistente, i-a zis: ,,Fa, tiganca bordtd, intra inauntru §i stai
teapana acolo!”. Ea a zis: ,,Da-mi ceva sa dau la fatd, ca ma alunga lumea din
spital”. Ea a luat-o si a dat-o cu capul de un geam, s-a spart geamul, a iesit un
tambalau, fereasca Dumnezeu. Si m-a sunat pe mine” (f.-g. 2).
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Interventia ms s-a dovedit a fi prompta si operativa. Ea a reusit sa detensioneze
situatia si sd induplece personalul medical sa acorde copilului asistenta medicala
necesara:

Eu am spus: ,, Dumneata spui ca copilul nu este bolnav”. Dar de cand am
ajuns acolo, copilul tusea incontinuu, incontinuu. ,, Nu-i bolnav, ea vine aicea ca la
hotel. Ti place aicea, ca e caldura”. Si femeia spune: ,, Ei imi spun ca nu are nimic,
cd sa plec acasa. Si daca plec acasa si moare, eu ce fac?” Atunci am spus. ,,Daca
nu luati masuri, eu sun direct la Ministerul Sanatatii. Daca credeti ca copilul asta
trebuie sa moard, cd nu vrea nimenea sa pund mana pe el, daca-i negru, il lasam
sa moare? Salveaza-l, daca Dumnezeu i-a dat zile!” Si pe urma a venit dna dr. V.
si l-a luat, I-a consultat (f-g. 2).

Afirmatiile ms converg in denuntarea conditiilor dificile in care traiesc
familiile de romi. Pasaje din relatarea ms citatd anterior — ,,Pai cum ca prea des
vine!”. ,,.Dar dacd nu are conditii acasd, si raceste copilul, pai cum, sa-1 tind sa
moara?” — ne conving de dificultitile materiale aflate la limita suportabilitatii, pe
care unii minoritari romi nu le pot evita si care se rasfrang, in mod nefericit, asupra
relationarii lor cu sistemul de sdndtate din Roménia.

DISCUTII SI CONCLUZII

In urma analizei datelor oferite de interviurile de grup cu ms din judetele Iasi
si Cluj, putem afirma ca existd multipli determinanti ai calitétii vietii pacientilor
romi care se confrunta cu boli grave. Rezultatele datelor indicé tendinte similare in
cele doud regiuni ale Romaniei si constatiri comune cu privire la rolul ms ca
determinanti ai calitatii vietii pacientilor din comunitatile rome. Tinadnd cont cd
datele pe care se fundamenteazd studiul nostru sunt oferite de persoane care
relationeaza aproape zilnic cu astfel de pacienti si apartin aceleiasi etnii cu acestia,
analiza ne indreptateste sa considerdm ca principalele probleme ale acestui segment
al populatiei Roméniei sunt: confruntarea cu probleme economice, stigma asociata
apartenentei la etnia roma si mentinerea background-ului cultural. Populatia de
romi pastreazd Inca trasdturile unei populatii traditionale In ceea ce priveste
relatiile in cadrul familiei §i al comunitatii, precum si ingrijirea bolnavilor.
Specificitatile culturale care pun in lumina inferioritatea femeii fatd de barbat,
rusinea de a discuta despre boald sau diagnosticul grav, insuficienta igienei
corporale, relatii uneori tensionate cu personalul medical, necomplianta la
tratament etc. determind in mod direct calitatea vietii pacientului sau a familiei
acestuia.

Din intentia de a gasi punti de legatura intre etnie, cultura si sanatate, in acest
studiu am examinat, pe baza marturiilor ms participante la focus-grupuri, aspecte
Aceste discutii ne-au oferit o intelegere a modului in care cultura si etnia
influenteaza relatiile dintre pacientii romi si furnizorii de servicii medicale.
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Dahlgren si Whitehead (1991) au afirmat cé séndtatea este determinata de o
varietate de factori, printre care si cei socioeconomici, culturali si de mediu. Focus-
grupul, instrumentul pe care l-am folosit in realizarea cercetarii, a reusit sa
evidentieze aspecte din experienta ms, ceea ce ne-a permis si noud, autorilor
studiului, accesul la o realitate care altfel ar fi rimas ascunsa. De altfel, comunitatea
romd pune o serie de probleme metodologice, fiind una de tip inchis, cu un grad
ridicat de discriminare experimentatd si de ostilitate sociald. Totodata, comunitatea
poseda si numeroase trasaturi pozitive, precum puternicele legaturi in cadrul familiei
si sustinere reciproca, ca si stradania de a obtine prestigiul in cadrul comunitatii.

Experientele romilor din Romania sunt asemanatoare cu ale altor minoritati
de romi din Europa (Voko si altii, 2009; Parry si altii, 2007). Multe dintre
dimensiunile asociate cu dezavantajul social prevaleazd in aceste comunitatile
etnice (Preda, 1999), situatie ce influenteaza si relatia cu sistemul de sanatate.
Krieger (2003) arata ca este important sé distingem intre probleme asociate cu etnia
si identitatea culturald, pe de o parte, si cu dezavantajele economice si materiale pe
de alta parte.

Increderea este primordiali in construirea relatiei dintre etnicii romi si
furnizorii de servicii medicale. Abordarea aceasta este piatra de temelie a unor
politici publice efective in domeniul sanatitii. Confirmand alte studii care
examineaza experientele minoritatilor etnice legate de sanatate (ICF-JSI, 2006;
Wang, 2007, Leduc si Proulx, 2004; Zhang si Verhoef, 2002), dificultatea
construirii unei relatii de parteneriat cu personalul medical a fost adesea afirmata
de ms. Tocmai aici intervin mediatorii sanitari, care asigurd punti de legatura,
facilitind comunicarea dintre ambele parti, consiliind pacientii romi asupra unei
conduite preventive, precum si a modului adecvat de comportament atunci cand
solicita ajutorul medicului. Fard aceasta mediere, procesul de ingrijire a sanatatii
romilor ar fi mult mai anevoios.

Mai dureroasd in acest studiu este constatarea marginalizarii sociale,
evidentiata 1n relatarile despre discriminare, nivel redus de incredere in personalul
medical si proportia ridicatd a celor ingrijorati de comportamentul inadecvat al
unor medici. Aceste experiente ale discriminarii etnice, destul de comune printre
romi, influenteaza negativ starea lor de sanatate (Krieger si altii, 2005).

Sumarizand, studiul de fatd pune in lumind factorii care limiteaza calitatea
vietii si Ingrijirea sanatatii pacientilor de etnie roma:

— eficienta redusa a politicilor de integrare a romilor;

— insuficienta unor politici de sanatate sustenabile pentru populatia de romi;

— resursele financiare insuficiente;

— eficienta limitatd a mecanismelor de asistenta sociald;

— sensibilizarea insuficienta fatd de contextele locale specifice;

— monitorizarea si evaluarea slaba a starii de sanatate a romilor;

— participare/implicare limitatd a romilor in méasurile de promovare a sanatatii
lor;
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— insuficienta consideratie, din partea medicilor, fatd de valorile culturale si
comportamentale ale romilor;

— lipsa de formare a cadrelor medicale in comunicarea cu grupurile dezavantajate,
precum si practica larg raspandita de a nu face munca de teren, ceea ce agraveaza
lipsa serviciilor medicale.

In conceperea politicilor care promoveaza integrarea romilor si accesul lor la
serviciile de sanatate din Romania, ar trebui luati In calcul factorii enumerati
anterior.

Angajamentele politice sustenabile sunt esentiale, alaturi de masuri care sa
combatd discriminarea si prejudecitile la adresa romilor. Implicarea romilor in
implementarea politicilor de sanatate este, in aceeasi masura, un factor-cheie pentru
succesul acestor demersuri, dar si mobilizarea actorilor publici, privati sau non-
guvernamentali.

Greseala frecventa a politicilor de sdnatate este aceea ca se pleacd de la
inscrierea romilor doar in spatiul social general si nu si in cel etnic si cultural,
pentru cd si acesta din urma trebuie luat In consideratie. Deseori, prin politica de
integrare, inteleasd ca integrare autoritard a romilor in colectivitatea dominanta,
scopul urmirit a fost de a-i face invizibili pe romi. In plus, masurile aplicate nu au
aparut, 1n ochii autorilor lor si din perspectiva legislatiei, ca fiind acte
discriminatorii.

Analiza datelor ne-a facut sa identificam principii, enuntate de ms, care par
de neconciliat: pentru roméni, romii vor trai altfel atunci cand vor cauta de lucru,
vor avea asigurare medicald §i acces la ingrijiri de sanatate. Romii cred,
dimpotriva, ca violenta in limbaj si uneori in gesturi reprezinta consecinte ale lipsei
de indreptatire. Ei nu cer compasiune, ci dreptul de a fi egali cu ceilalti cetateni,
precum si eliminarea atitudinilor discriminatorii.

Atunci cand deplang absenta curateniei corporale, a disciplinei si a
conformadrii la regulile de vizita din spital si, in general, a lucrului bine facut,
romanii au 1n vedere perspectiva dezirabila a fi urmata de catre toti. Romii justifica
propriul model cultural, punandu-1 in legaturd cu insuficienta integrare sociala,
traductibild 1n termenii accesului diferentiat la resurse. Pe rand, romanii sau romii
cred ca ceilalti ar trebui sa faca ceva (Cristea si Latea, 1997).
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who often face inequalities in their access to health care. The

policies and the strategies that focused on reducing this
inequalities and a better inclusion of the Roma have lead to the establishment of
a sanitary mediators network, that is currently operating in Roma communities,
thus facilitating a better communication between this particular minority and
the health care professionals, as well as an improved access to healthcare
services.

Our study — Determinants of the quality of life of the Roma patients,
from the perspective of the health mediators — focuses on identifying the
determinants of the quality of life of Roma patients, and it is based on three
group interviews with sanitary mediators, in the counties of lasi and Cluj. The
results indicate that, when it comes to health care services, doctors should be
familiar with and aware of the cultural background of the community, their
values and traditions. Communication based on respect, the development of a
partnership between doctors and patients, avoiding racial labeling and
prejudices are the most important requirements of the Roma, because their
dignity and quality of life should not be affected under the conditions of the
interaction with healthcare professionals. The activity of health mediators,
persons who are familiar with members of the community, with their customs
and traditions, has a positive potential in assuring the quality of life.

Keywords: Roma community, health mediator, health policy, physician-
patient communication, exclusion, healthcare.

;’ Yhe Roma represent an important ethnic minority in Romania,
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