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Santrauka. Sraipsnyje keliamas tikslas issiaiskinti, kaip létiné neinfekciné liga ir létinis

neinfekcinis negalavimas paveikia serganciojo asmens santykius su aplinkiniais. Analizuojant

serganciojo asmens ir jo socialinés aplinkos santykius remiamasi sveikatos sociologijos literatiira

ir empirinio tyrimo — 27 pusiau struktiruoty interviu su jvairiomis létinémis neinfekcinémis

ligomis sergantiais asmenimis — medZiaga. Sergantieji asmenys patiria dvignbg rizikq, susiju-

sig ne tik su létinés ligos keliamais biomedicininiais sutrikimais, bet ir su létinin neinfekciniu

negalavimu, kuris apibiidinamas kaip sergancio asmens socialinis patyrimas. Pagrindinis de-

mesys skiriamas asmens socialinei atskiréiai, kurig létinis negalavimas dazgniausiai suponuoja

netiesiogiai, 0 sumazindamas st’rganiio asmens laiko ir ﬁmmsinius resursus, kuril; nepajcfgios

kompensuoti jvairios makro ir mezo sveikatos ir socialinés institucijos.

Raktazodziai: létiné neinfekciné liga, létinis neinfekcinis negalavimas, subjektyvi socia-

liné atskirtis, makro ir mezo socialinis lygmuo.

Keywords: chronic disease, chronic illness, subjective social exclusion, macro and mezzo

social level.

1 Mokslinis tyrimas finansuojamas Europos socialinio fondo l¢Somis pagal visuotinés

dotacijos priemong. Projektas ,Socialiné atskirtis ir socialinis dalyvavimas poky¢iy

Lietuvoje” (Nr. VP1-3.1-SMM-07-K-02-045).
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Jvadas

Pasaulio sveikatos organizacijos dokumentuose deklaruojama, kad viena i§
svarbiausiy visuomenés ir individy sveikatos salygy yra socialiniai veiksniai
(WHO 1986; WHO 1997; WHO 2008; WHO 2011; WHO 2012). Pras-
tos gyvenimo salygos, stresas, Zalingi jprodiai, sanitarija, mityba ir daugelis
kity socialiniy salygy lemia visuomenés sveikata, sergamuma ir mirtinguma:
pvz., pasiturin¢ioje $eimoje gimes silpnos sveikatos kudikis turi didesniy ga-
limybiy nenumirti ir i$augti sveikas nei mazau pasiturinéioje Seimoje. Rediau
aptariamas ir tyriné¢jamas priesingas poveikis, kaip liga ar negalavimas tampa
socialiniu veiksniu, apsunkinanc¢iu asmens kasdienj gyvenima, socialinius
rysius, blogesnes gyvenimo salygas ir t. t. Vienody materialiniy ir dvasiniy
resursy asmenys gali atsidurti nelygiavertése socialinése pozicijose, jei kazku-
rie i§ ju suserga létine neinfekcine liga, ypa tokia, kuri asmeniui kelia jvairiy
nepatogumy, pvz., létiné odos liga®. Dél ligos gali pablogéti gyvenimo ko-
kybe ar iskilti problemy s¢kmingai testi darba, apriboti galimybe bendrauti,
buti vieSojoje erdvéje ir net atsidurti socialingje atskirtyje.

Ivairiais aspektais tyrin¢jamas psichologiniy (depresija, vieni$umo po-
jutis ir t. t.) bei psichiatriniy (neurozés) veiksniy jtaka serganciyjy asmeny
buklei (Turner, Kelly 2000; Hawkley, Cacioppo 2003). Ypa¢ daug tyrimy
atlikta apie depresijos rysj su mirtimis dél $irdies ligy. Tyrimai atskleide, kad
depresija, nerimas, stresas, socialiné izoliacija ar net naminio gyvinélio ne-
turéjimas padidina mirties nuo Sirdies ligy rizika (Friedmann et al. 2006).
Psichologinés perspektyvos tyrimuose analizuojamas abipusis poveikis: tiek
ligos sukeltos neigiamos emocijos ir i§gyvenimai, tiek, atvirk$¢iai, depresijy ir
vieniSumo apsunkinta ligos eiga (Eiser 1990).

2 Sirgdami odos ligomis kickvienu atveju asmenys priversti selektyviai riboti savo elge-
si ir bendraudami su aplinkiniais, ir atsisakydami tam tikros veiklos. Pvz., psoriazé
(odos Zvyneling) — léting, genetiSkai determinuota odos liga, pasireiSkianti uzdegimu
ir oda dengiandiais sidabro spalvos Zvyneliais. Tai jgimta liga, tadiau gali pasireiksti
bet kuriame amziuje, kai ja iSprovokuoja jvairas faktoriai: sunki liga, hormoniniai
pokyéiai organizme (paauglystés, néstumo metu), stiprus nervinis sukrétimas. Pero-
ralinis dermatitas — létinis recidyvuojantis veido odos iSbérimas, atsirandantis dél
saulés spinduliy poveikio, tam tikry kosmetikos priemoniy naudojimo, plauko mai-
Selio erkés, infekcijos ir kity priezas¢iy. Neurodermitas (atopinis dermatitas) — tai
letiné odos liga, pasireiskianti uzdegimu, sukelianéiu niezulj ir i$bérimus. Ilgainiui gali
susiformuoti bakteriné infekcija, tuomet atsiranda pilinuky. Neurodermita paskatinti
gali maisto, aplinkos arba kontaktiniai alergenai, odos infekcijos ir odos dirgikliai, kli-
matas, stresas.

149


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Kelly%20B%5Bauth%5D

KULTURA IR VISUOMENE. Socialiniy tyrimy zurnalas. 2014. 5 (2)

150

Taip pat nemazai atlickama sveikatos sociologijos tyrimy apie socialiniy
santykiy, arba socialinio kapitalo, poveikj sveikatai (House et al. 1988; Yang
etal. 2013). Skurdesniuose regionuose didesnis ligos paplitimas, o kartu padi-
dé¢ja mediky krviai (Hossain et al. 2012). Tuo tarpu tyrimy, kaip liga veikia
socialinius santykius, izoliacija ar socialin¢ deprivacija, yra maziau, nors jy
taip pat atlickama. Ypa¢ atidziai tiriami serganciy ir salygiSkai sveiky vai-
ky santykiai, nes paty¢ios ar diskriminacija gana daznas reiSkinys tarp vaiky
(Cleave 2006). Kaip rodo tyrimai, rimti létiniai negalavimai paveikia asmens
produktyvuma, sukelia finansines krizes, Seimos jtampas, stigmatizacijg ir
galiausiai suvarzo gyvenima (Charmaz 1983).

Sergantis asmuo nuo santykinai sveiko asmens skiriasi tuo, kad liga gali
apriboti jo galimybes veikti ir bendrauti privadioje ir vieSojoje erdvéje, todél
tuos socialinius veiksnius, kurie apriboja sergancio asmens elgesj, galima tirti
pagal socialiniuose moksluose visuotinai priimta socialiniy lygiy klasifika-
cija — mikro, mezo ir makro socialinius veiksnius. Liga sukelia tam tikrus as-
mens i§gyvenimus, kurie straipsnyje apibréziami létinio negalavimo savoka.

Straipsnio tikslas atskleisti, kokia jtaka daro létinis negalavimas sergan-
¢io asmens veiksmams ir suformuoja jo socialinio atstimimo, susvetiméjimo
ar net atskirties bukle, veikiant jvairiems mezo ir makro socialiniams veiks-
niams. Straipsnyje nebus aptarinéjamas sveikatos politikos ir teisinis sveika-
tos priezitiros sistemos aspektas, kurie pagal apibrézima priklausyty makro
lygmeniui.

1. Létiné neinfekciné liga ir I&tinis neinfekcinis
negalavimas

Angliakalbéje sveikatos sociologijos ir klinikinéje literataroje, ar sveikatos
politikoje ir organizacijoje, kaip, beje, ir lietuviy kalboje (Lyberis 2002), /-
gos (angl. disease) ir negalavimo (angl. illness) savokos dazniausiai laikomos
sinonimais, ta¢iau kai kuriais atvejais reik§més atskiriamos (Carmel 2007).
Analogiskai galima atskirti létinés neinfekcinés ligos ir létinio neinfekcinio
negalavimo savokas kaip atskirg ir siauresnj ligos ir negalavimo skirtumo
atvejj. Toks atskyrimas ypa¢ naudingas analizuojant serganéiyjy socialing
atskirtj, atstimima, susvetiméjima ar izoliacija®. Létiné neinfekciné liga

3 Létiniy neinfekciniy ligy (LNL) terminas klinikinéje praktikoje imtas vartoti pracito
$imtmedio viduryje. Jis naudojamas su Zmoniy gyvenimo budu susijusioms ligoms cha-
rakterizuoti, pavyzdziui: Sirdies ir kraujagysliy sistemos ligos, onkologinés ligos, diabe-


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Yang%20YC%5Bauth%5D

LETINE NEINFEKCINE LIGA SERGANCIIIJJIJ ASMENUY SOCIALINE ATSKIRTIS:
MAKRO IR MEZO SOCIALINIS LYGMUO

yra apibréZiama remiantis biomedicinine ligos klasifikacija. Tai yra ilgai
trunkanti liga, daznai turinti ilga uZslépta perioda, daugialype etiologija,
gana neaisky, laipsniSkai kintantj ir ilgai uztrunkantj klinikinj gydyma ir
galiausiai labai jvairiy Zmoniy poziarj j liga. Prie létiniy priskiriamos nein-
fekcinés ligos (diabetas, Sirdies ir kraujo ligos, degeneracinés ligos, vézinés
ligos ir kai kurios uzkrec¢iamos ligos, pvz., AIDS). Taigi létinés ligos api-
bréziamos specialia diagnoze ir skirstomos kategorijomis biomedicininéje
sistemoje pagal etiologija, patofiziologija, simptomus ir pozymius, gydyma,
kuris yra ilgai trunkantis ir sudétingas. Daugelio létiniy ligy proceso saly-
gos, sindromai ir gyvenimo sutrikdymai yra panasus, ta¢iau biomedicini-
nés diagnozés atveju maziau pabréziami.

Tuo tarpu létinio neinfekcinio negalavimo apibudinimas remiasi
kino ir sveikatos ilgai trunkancio sutrikimo i$gyvenimu ar patyrimu ir
susijes su (ne)infekcinémis ligomis, ilgai trunkanéios ligos salygomis, sin-
dromais, jvairiais gyvenimiskais sutrikimais ir (ne)sugebéjimu tvarkytis
su zlugdandiu ligos poveikiu. Zvelgiant siauriau, létinis negalavimas yra
létine liga sergancio asmens pasekmiy (angl. afflictions) patyrimas. Tokio
patyrimo daZnai nepastebi ir nepripazjsta sveikatos priezitiros sistema, nes
negalavimas netelpa j biomedicinos ar administracing sveikatos prieziaros
sistemos klasifikacija.

Létiné liga ir létinis negalavimas tarpusavyje sudétingai persipina, o su-
sirgus dazniausiai tesiasi visa gyvenima. Abi asmens buklés priklauso nuo
sociockonominio statuso, i$silavinimo, uzimtumo ir visos makro, mezo ir mi-
kro socialiniy lygiy aplinkos. Todél mokslininkai, tyrinéjantys visuomenés ir
individo sveikata, daro i§vada: kol esminiai sveikatos veiksniai, gerové ir ben-
druomenés veikla neapims viso sveikatos stiprinimo ir jgalinimo kontinumo,
t. y. nuo pat asmens geros savijautos iki jo ligos ir negalavimo priezitros, tol
vargiai bus sumazintos didéjanciy sveikatos netolygumy pasckmeés (Carmel
2007). Toliau straipsnyje naudosime tik sutrumpintus /ézinés neinfekcinés li-
gos ir létinio neinfekcionio negalavimo terminus — ligg ir negalavima.

Ligos ir negalavimo savoky skirtis ypa¢ naudinga analizuojant asmens
socialing atskirtj, atstamima ar izoliacija, nes negalavimas, kaip jau minéta,

tas, letinés plauciy ligos ir kt. Pasaulyje kas metai nuo LNL mirSta 36 milijonai zmoniy,
tai sudaro daugiau kaip 63 proc. visy mir¢iy. Europoje LNL sukelia net 86 proc. visy
mir¢iy. LNL sudaro 77 proc. visy ligy, kuriomis serga europieciai. Lietuvoje stebimos
panasios tendencijos. ,,Lietuvos sveikatos programos 1998-2010“ rezultatai parode,
kad LNL kelia ne maZesng grésme, o sickiant jas jvaldyti, iskyla labai daug problemy
(Kirkutis 2013). heep://www.zaliojilietuva.lt/kas-mus-apsaugos-nuo-europa-zudan-

ciu-ligu-916.heml
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ypa¢ priklauso nuo sergandio asmens salygu, sindromu, jvairiy gyvenimis-
ky sutrikimy ir turimy jo geb¢jimy susitvarkyti su Zlugdanéiu ligos povei-
kiu. Didzia dalimi toks poveikis priklauso nuo socialinés aplinkos ir nuo
artimyjy, kaimyny, bendradarbiy, kity socialiniy veikéjy, ir nuo jvairiy
materialiniy, teisiniy ar politiniy salygy ypatumy. Tokia aplinka arba so-
cialiniy veiksniy kompleksas, darantys poveikj asmens gyvenimo kokybei,
socialiniuose moksluose skirstomas j #makro, mezo ir mikro aplinka.

Mikro aplinkoje asmenys bendrauja atspindédami vienas kit ir reaguo-
dami j savo atspind; kito asmens elgesyje (H. Cooley’io veidrodiné savimonés
teorija). Tadiau asmens ligos patirtis ir ligos samprata ar reakcijos priklauso
nuo makro ir mezo socialiniy sistemy struktiry, nuo jy ypatumy, kuriose

atsiduria sergantys ir sveiki asmenys.

2. Moderniosios visuomenés sveikatos Ietiniy ligy, arba
antrasis, epidemiologinis raidos etapas

Analizuojant negalavimg turin¢io asmens socialinio atstimimo, atskirties ar
izoliacijos rei$kinj pirmiausia reikéty aptarti savitg visuomenés sveikatos ir
epidemiologiniy peréjimy, susijusiy su ligomis, Lietuvos situacija. Lietuvos
sergamumo létinémis ligomis ir mirtingumo nuo jy rodikliai ,i$krenta® i§
bendros moderniyjy visuomeniy raidos, tad galima teigti, jog kai kurie soci-
alinés atskirties ar atstimimo elementai turi specifiniy bruoZy, nes remiasi
i savita Lietuvos letiniy ligy paplitimo konteksta. Kalbéti apie negalavimus
svarbu dél to, kad Siuolaikiniy visuomeniy sergamumas létinémis ligomis
keiciasi, o prie $ios kaitos — tam tikry létiniy ligy maZinimo — prisideda ir
negalavimo mazinimas, nes negalavimai itin glaudziai susij¢ su socialine ser-
gandiojo aplinka.

Visuomenés ir individo sveikata ypa¢ priklauso nuo socialiniy veiksniy
(ckonomikos, technologijy, politinés sistemos, vertybiy, saveikos su aplinki-
niais ir t. t.) ir jy savitos konsteliacijos, tuo tarpu visuomenés sveikatos raida
ir jos etapai didele dalimi sutampa su pacioje visuomenéje vykstanciais proce-
sais ir socialinés raidos etapais, nors tiesioginio atitikimo tarp $iy dviejy tipy
pakopy néra. Kitaip tariant, sveikata, sergamumas ir mirtingumas yra tam
tikry socialiniy veiksniy (angl. social determinars) (WHO 2012) padariniai,
todél, $iuo atveju, yra svarbus konkreéios visuomenés jvairiy socialiniy veiks-

niy i$sidéstymas ir jo raida.
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Klasikiniai visuomenés raidos teoriniai modeliai buvo sukonstruoti re-
miantis Vakary civilizacijos visuomeniy raida, tod¢l tokiy modeliy taikymas
kitoms visuomenéms visuomet yra salygiskas ir butina atsizvelgti j konkre-
dios visuomenés socialinius, istorinius, politinius, ekonominius, kultarinius
ypatumus. Analogiskai reikety kalbéti ir apie klasikinius sveikatos, sergamu-
mo, mirtingumo raidos pakopy modelius. Moderniosios visuomenés sveika-
ta gali bati analizuojama kaip dviejy modernybés raidos etapy — ankstyvosios
ir vélyvosios (kietosios ir takiosios, pirmosios ir antrosios, gaminanéios ar dir-
banéios ir refleksyviosios) — modernybiy socialiniy veiksniy (technologiniy,
moksliniy, socialiniy, ckonominiy ir t. t.) pasckmés. Formuojantis moder-
niai arba pereinant prie industrinés visuomenés kartu geréja visuomenés svei-
kata, mazéja mirtingumas, nes mazéja mirciy apimtys nuo infekciniy ligy.
Kita vertus, plintancios létinés ligos, kaip vienas i§ visuomenés sveikatos,
sergamumo ir mirtingumo veiksniy, yra tam tikro moderniosios visuomenés
raidos etapo pasckmé. Sociologai ir epidemiologai moderniosios visuomengs,
arba modernybés, sveikatos raidai apibudinti naudoja jvairias demografinio,
epidemiologinio ir sveikatos peré¢jimo, revoliucijos savokas, kurios tiesiogiai
susijusios su kai kuriy ligy paplitimu, ju gydymo technologijomis, sveikatos
priezitiros sistemy ypatumais, socialinémis, ekonominémis ir kultarinémis
salygomis (Mesle, Vallin 2004; Omran 197; Stankuiniené et al. 2011; Potvin
etal. 2005. Susser et al. 1996a).

1lentelé. Epidemiologinio peréjimo etapai ir bruozai

Epidemiologinio Mirtingumo lygio Vyraujancios mirties
peréjimo etapai ypatumai prieZastys
I Mary ir epidemijy Mirtingumo lygis labai | Infekcinés ligos
etapas | periodas aukstas, budingi dideli
amplitudés poky¢iai ir
sezoniskumas, VIGT
<30 m.
II Epidemijy atsitrau- Mirtingumas spar¢iai, | Vyrauja infekcinés
etapas | kimo etapas bet nenuosekliai, ligos, ta¢iau jy mazéja,
mazéja (ypa¢ kudikiy | daugéja kraujotakos
ir vaiky grupéje), sistemnos ligy
VTGT ilgeja nuo
30 m. iki 50 m.
III Leétiniy, degeneraciniy | Mirtingumas mazéja Kraujotakos sistemos
etapas | ir zmogaus sukelty nuosekliai, bet palygin- | ligos
ligy periodas’ ti létai. VTGT ilgéja
nuo 50 m. iki 75 m.

Degeneracinés, ,,zmogaus sukurtos ligos” $iame straipsnyje laikomos létinemis ligomis.
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Epidemiologinio Mirtingumo lygio Vyraujancios mirties
peréjimo etapai ypatumai prieZastys
v Létiniy ir Mirtingumas toliau Vyrauja kraujotakos
etapas | degeneraciniy ligy mazéja visose amziaus | sistemos ligos, bet ju
paplitimo atsitrauki- grupése (iSskyrus letai mazéja, daugeja
mas ir koncentracija senyva amziy) VIGT | vézio ir kity ligy
senyvame amziuje artéja prie 85 m. ribos | mirties priezasciy

Saltinis: (Omran 1971; Jasilionis 2003)

Epidemiologinio peréjimo teorija (angl. theory of epidemiological tran-
sition) aprépia mirtingumo raidos esminius poky¢ius nuo auksto mirtin-
gumo lygio, vyraujant infekcinéms ligoms, iki Zemo mirtingumo, kurj
lemia LNL. Epidemiologinio peré¢jimo teorijos autorius Abdelis Omra-
nas pagal dominuojandias ligas i$skyré tris klasikinius mirtingumo raidos
ctapus, kurie budingi kickvienai populiacijai (zr. 1 lentele).

Sio proceso metu mirtingumas palaipsniui ma%éja, kai pasiekiama
tam tikra empiri$kai identifikuojama vidutiné tikétina gyvenimo tru-
kmé (VTGT). XX a. 8-ajame deSimtmetyje iSsivys¢iusiose Vakary Salyse
tokia VIGT buvo apie 75 m. Epidemiologiskai Zvelgiant masy dieno-
mis i$sivysciusios postindustrinés vélyvosios modernybés visuomenés
gyvena létiniy ligy periodu, kai mazéja Sirdies ir kraujo ligy, bet vis dar
dominuoja vézinés ligos. Sirdies ir kraujo ligy maz¢jimas leidzia dar la-
biau pailginti visuomenés VTGT, bet Sitoks pageré¢jimas badingas tik
i§sivys¢iusioms $alims, kurios i$naudoja esama mokslinj (biomedicinos
ir socialiniy moksly), technologinj, ekonominj ir Zzmogiskajj potenciala,
todél kai kurie autoriai kalba apie sveikatos peréjimo teorija, pagal kuria
epidemiologinis peréjimas yra tik pirma sveikatos peré¢jimo stadija.

Visuomenés sveikata tiesiogiai susijusi su visuomenés sergamumu ir
mirtingumu, kuriuos savo ruoztu lemia tam tikry ligy dominavimas ir
medicinos pasiekimai, todél, anot epidemiology, tokius epidemiologinius
peréjimus galima vadinti ir savotiSkomis visuwomenés sveikatos revoliucijo-
mis, nes vyksta esminiai visuomenés sveikatos poky¢iai (angl. Revolution
of Public Health) (Susser and Susser 1996; Potvin, McQueen 2007). Vi-
suomenés sveikatos revoliucijos savoka sveikatos pokyc¢ius apibrézia trimis

fundamentaliais matmenimis:
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o Sveikatos sistemos kryptimis, arba tikslais;

o Sveikatos sistemos Ziniomis, arba zinojimo pagrindais, — tai svarbiausios
zinios ir jy karimo salygos, reikalingos tikslams ir uzdaviniams jgyven-
dinti;

o Sveikatos sistemos praktikomis, — tai prieigos, leidZiancios planuoti, jgy-
vendinti ir jvertinti veiksmus, kuriais siekiama norimy tiksly (Potvin,

McQueen 2007).

M. Terris (1983) vienas pirmyjy identifikavo dvi visuomenés sveikatos
revoliucijas — infekciniy ir LL. Kiekviena i$ jy galima apibadinti visais trimis
matmenimis. Savo ruoztu L. Breslowas (1999) $iuolaikiniy visuomeniy svei-
katos stiprinimo (bealth promotion) plétra ir jos svarbos pripazinima Otavos
chartijoje (Ottava 1986)* ar Dzakartos deklaracijoje (Jakarta 1995) laiko
zenklais, jau liudijanciais apie visuomenés sveikatos sistemoje besiformuojan-
¢ig tredia visuomenés sveikatos revoliucija. Kitaip tariant, vyksta kokybinis
poziurio ir veiklos pasikeitimas, kurj galima pavadinti revoliuciniu, kai tam
tikros visuomenés pastangos skiriamos sveikatos palaikymui ir plétrai, mak-
simizuojant sveikatos matmenj kaip gyvenimo resursus (Breslow 1999, 1031)
(2r. 2 lentele).

2 lentelé. Visuomenés sveikatos revoliucijos

Pirmoji Antroji Trecioji visuomenés
visuomeneés visuomenes sveikatos revolincija
sveikatos sveikatos
revoliucija revoliucija

& | Tikslas - Tikslas - Tikslas — sveikata suvokiama ne

2 | valstybe sickia letiniy ligy kaip biologinis Zzmogaus gyvenimo

= apsaugoti pilie¢iy sumazinimas bruozas, bet kaip produketas,
sveikatg ir panai- ir gyvenimo kurj asmuo turéty islaikyti
kinti infekciniy ligy | trukmés didini- | kick jmanoma ilgiau. Kasdien
gresme. Uztikrinti | mas puoseléjama sveikata apima visus
demografinj zmogaus kasdieninio gyvenimo
augima aspektus

4 Pagrindiniai Otavos chartijos principai: | sveikatq orientuotos vieSosios politikos ka-

rimas; Sveikata palaikancios aplinkos kiirimas; Bendruomenés dalyvavimo sveikatini-
mo procese skatinimas; Asmeninés kompetencijos ir jgiidZiy plétra; Pirminés sveikatos
priezitros plétra.
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Pirmoji
visuomeneés
sveikatos
revoliucija

Antroji
visnomenés
sveikatos
revoliucija

Trecioji visuomenés
sveikatos revoliucija

Zinios

Zinios naudoja-
mos tikslams
jgyvendinti ir
remiasi gyvenimo
mokslais: bakterio-
logija, fiziologija,
ir socialine
statistika. Visi

$ie mokslai buvo
integruoti j susijusj
ir visaapimantj
sveikatos ir ligos
modelj

Zinios — pagrin-
das augo kartu
su klinikiniais
mokslais. Kova
su infekcinémis
ligomis grindzia-
ma eksperimen-
tine medicina

ir biomedicinos
moksly speciali-
zacijomis

Zinios — pripazjstant, kad sveikata
yra kuriama individo kasdieniniu
gyvenimu, Ziniy batina turéti apie
jvairius socialinéje erdvéje individy
priimamy sprendimy ir elgesio ba-
dus, kurie veikia sveikatg kasdieny-
béje. Ir atvirkséiai, atsiranda batiny-
bé suprasti, kaip kei¢iasi visuomené
del zmoniy veiksmy ir jy tarpusavio
santykiy. Kasdieninis sveikatos
tausojimas taip pat reiskia, kad eks-
pertai turi i§ naujo permastyti savo
vaidmenj. Ekspertinis matymas
turi tapti relevantisku kasdienybés
tvarkai. Nauji reikalavimai eksperty
vaidmenims atsispindi visuomenés
sveikatos Ziniy pagrindy struktiro-
je. Pirma, padidéja ziniy integracija,
susijusi su platesniu socialiniy
moksly spekeru, net kvestionuojant
kai kuriais atvejais epistemologi-
nius epidemiologijos pagrindus.
Antra, kaip teisétas Ziniy Saltinis vis
svarbesnés darosi neprofesionalios
asmeny zinios, kurios turéty papil-
dyti mokslines Zinias konstruojant
jrodymus veiksmams paremti ar
jvertinti

Praktika

Praktikos — infek-
ciniy ligy gydymas
tapo valstybés
politikos objektu

ir buvo sukurtas
visas sveikatos
priezitiros institu-
cijy tinklas. Tam
reikéjo mobilizuoti
visos visuomeneés
resursus. I$plétota
besiformuojanéiy
gyvenimo moksly
Ziniy ir tautinés
valstybés gyventojy
valdymo sugebeéji-
my integracija

Praktikos — vi-
suomenes svei-
katos praktika
transformuojama
giliu profesionali-
zacijos judéjimu.
Profesionalizacija
isreiSkiama me-
dicinos profesi-
jomis: gydytojai,
slaugytojos, svei-
katos mokytojai,
reabilitacijos
specialistai, dieto-
logaiirt.t.

Praktikos:

1) Ypa¢ stipriai remiasi pilie¢iy
indéliu ir dalyvavimu priimant
sprendimus dél sveikatos ir vi-
suomenés sveikatos intervencijy.
2) Integruota priciga, kuri apima
persipynusiy rizikos veiksniy
jvairove ir tas socialines salygas,
su kuriomis susijusios rizikos, ir
daugialypéje aplinkoje i$skleistas

veiklas

Saltinis: (Potvin et al. 2007: 12-20)
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Nors tipologiskai Lictuvos visuomené apibréZiama kaip moderni in-
dustriné visuomeng, bet jos sveikatos ir mirtingumo raida del savitos SIPEK
konsteliacijos turi kitokia trajektorija nei klasikiniai Vakary $aliy modeliai.

I$sivys¢iusioms Salims XX a. 7-ojo deSimtmecio pabaigoje jZengus |
antrg sveikatos peré¢jimo stadija, kai tolesnj mirtingumo mazéjima leme lai-
méjimai gydant kraujotakos sistemos ligas, Lietuvoje, kaip ir visoje sovietiné-
je ir posovietingje erdvéje (Meslé 2004), susiformavo specifinis ,,sovietinis®
mirtingumo modelis: ,,...Nepalankia Lietuvos gyventojy VTGT raida lémé/
lemia nuo teoriniy epidemiologinio/sveikatos peréjimo modeliy nukrypstan-
tys mirtingumo nuo kraujotakos sistemos ligy ir dél ioriniy mirties prie-
zas¢iy poky¢iai (Jasilionis 2003). Dél iy dviejy priezas¢iy kasmet mirusieji
sudaro daugiau nei du tre¢dalius visy mirusiyjy“ (Stankiiniené et al. 2011).

Salia mirdiy nuo iSoriniy priezasciy (avarijos, zmogzudystés, savizudybés
ir t. t.), sergamumas ir mirtingumas nuo $irdies ir kraujo sistemos ligy Lietu-
voje iSlicka aukstas, todel demografai teigia, kad antroji sveikatos revoliucija
Lietuvoje taip ir nejvyko (Stankiiniené et al. 2011). Kitaip tariant, Lietuvoje
ilicka santykinai didelis procentas gyventojy, sergan¢iy kraujo ir Sirdies ligo-
mis, o tai rodo ne tik blogéjantia gyvenimo kokybe (dazniausiai — ateroskle-
rozé), neretai — invalidumg (miokardo infarktas ir insultas), bet ir ankstyvas
mirtis. Esant dideliam sergamumui Sirdies ir kraujo sistemos ligomis Lictuvos
gyventojai patiria dviguba rizika, susijusia ne tik su liga, bet atsirandantia dél

serganciyjy ir socialinés aplinkos saveikos arba i§ gyvenimo su LL patir¢iy.

3. Létinj neinfekcinj negalavimqg sglygojanciy
socialiniy veiksniy hierarchija

Asmens ir visuomenés sveikatos bei sergamumo socialiniy veiksniy svarba ir
hierarchija yra santykinis démuo ir priklauso nuo pasirinktos perspektyvos.
Mikro ar veiksmo perspektyvos pozitiriu, asmens saveika su socialine aplinka
bus laikoma centrine, tuo tarpu sisteminé prieiga akcentuos mezo ir makro
struktiiras, kuriose asmens elgesys socializuojamas ir apribojamas.

Pati liga néra nei izoliuojanti, nei integruojanti, todél socialinés atskir-
ties elementai, atsirandantys dél kai kuriy serganéio asmens socialiniy salygy,
gali buti analizuojami dviem skirtingoms prieigoms. Viena vertus, tam tikros
mezo ir makro socialinés salygos (jstatymai, socialinés apsaugos ir sveikatos
sistema, valstybés socialiné ir sveikatos politika, sociockonominis asmens
statusas ir t. t.) gali labiau ar maziau pastiméti sergantj asmenj j socialing
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atskirtj ar izoliacija. Kita vertus, tam tikras visuomenés ir paties serganciojo
asmens ligos suvokimas arba ligos konstravimas daro poveikj asmens santy-
kiui su liga ir aplinkiniais. Toks makro, mezo ir mikro prieigos atskyrimas
yra analitinis, nes iSorinés mezo ir makro socialinés salygos tiesiogiai neveikia
individo ligos suvokimo ir serganciojo elgesio, tik priklausomai nuo to, kaip
sergantis asmuo suvokia liga. D¢l to, iuo atveju, svarbi ligos samprata ana-
lizuojanti prieiga, kuri apibadinama socialiniu konstruktyvizmu. Socialinis
konstruktyvizmas svarbus ir todel, kad negalavimas susijes su tuo, kaip isgy-
venama arba patiriama liga.

Taikant socialinio konstruktyvizmo prieiga negalavimui analizuoti gali-
ma teigti, kad ja sickiama atskleisti budus, kuriais individai ir grupés dalyvau-
ja kurdami savo negalavimo socialing realybe. Ja nagrinéjama, kokiais budais
zmonés kuria negalavimo reiskinius ir paver¢ia juos tam tikra savo gyvenimo
rutina. Socialiai konstruojamas negalavimas suprantamas kaip besikeiciantis
ir dinamiskas procesas. Negalavimg reprodukuoja ir sergantys, ir sveiki Zmo-
nés, veikiantys ir besiremiantys tam tikra negalavimo interpretacija ir zinio-
mis apie ja. Perfrazuodami P. Bergerj ir T. Luckmanna (2000) galime teigti,
kad negalavimo Zzinios, kurios grindzia kasdienybés sveiko proto Zinojima apie
negalavima, yra i$vedamos ir palaikomos socialinés saveikos. Kai sergantys ir
sveiki Zmonés saveikauja, jie tai daro suprasdami, kad remiasi atitinkamu ne-
galavimo supratimu, ir kai jie remiasi $ia samprata, jy sveiko proto zinojimas
apie negalavima yra sustiprinamas. Sveiko proto Zinios remiasi nuolatinémis
asmeny tarpusavio derybomis, todél Zmoniy tipizacija, jvairts Zymeéjimai ir
institucijos pateikiamos kaip objektyvios realybés dalis. Sia prasme, galima sa-
kyti, negalavimas yra socialiai konstruojamas, nes savo liga ir santykj su kitais
zmonémis asmenys suvokia pagal tai, kaip jie saveikauja su aplinka.

Kaip jau buvo minéta, negalavimo apibadinimas remiasi ilgai trunkan-
¢io kuno ir sveikatos sutrikimo i$gyvenimu ar patyrimu ir susijgs su ligos sa-
lygomis, sindromais, jvairiais gyvenimiskais sutrikimais ir (ne)gebéjimu tvar-
kytis su zlugdan¢iu ligos poveikiu. Negalavimas yra asmens i$gyvenama ligos
patirtis, ir ypa¢ priklauso nuo to, kaip asmuo konstruoja liga. Tarkim, vienu
atveju, odos liga gali asmeniui netrukdyti fiziskai, bet psichologiskai jis jaucia
diskomforta Zinodamas, kad aplinkinius jo i$vaizda $okiruoja. Todél, uzuot
elgesis kaip visi, asmuo stengiasi vengti vie$y viety. Toks savotiskos stigmati-
zacijos ir atsiribojimo veiksnys tiesiogiai priklauso nuo to, kaip aplinkiniai ir
pats asmuo konstruoja liga (normatyvios ir realios kiino tapatybeés skirtumai).

Asmens negalavimas priklauso nuo jvairiy veiksniy — tai ir artimieji,

kaimynai, kolegos, t. y. tai, kas vadinama socialiniu kapitalu, taip pat asmens
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uzimtumas, gyvenamoji vieta (kaimas ar miestas; materialinis vartojimas ir
dvasiniai poreikiai, t. y. kultarinis kapitalas, dalyvavimas ar pilietiné veikla,
socialinés, politinés visuomenés institucijos ir ju pagalba, sveikatos ir socia-
liné politika.

4. Létinis neinfekcinis negalavimas ir socialiné atskirtis

Sveikatos sociologijoje dazniausiai analizuojama ne negalavimo nulemta so-
cialiné atskirtis, didesné ar mazesné izoliacija, bet sveikatos nelygybe. Sveika-
tos nelygybé — atskiras socialinés nelygybés atvejis ir priklauso nuo ty paciy
socialiniy veiksniy kaip ir socialiné nelygybé: sociockonominio statuso, ly-
ties, gyvenamosios vietos ir t. t. Ta¢iau galima analizuoti ir atvirks¢ig pri-
klausomybe. Sveikatos nelygybé gali nulemti socialing atskirtj, nes nesveikas
asmuo maziau dalyvauja visuomenés gyvenime, maziau bendrauja. Liga gali
buti tas socialinis veiksnys, kuris lemia asmens socialing atskirt;.

Socialiné atskirtis tai procesas, kuriuo remdamiesi individai arba namy
tkiai patiria resursy ar socialiniy rysiy su platesne bendruomene ar visuo-
mene deprivacijg. Tai atribojimas nuo paplitusiy visuomenéje socialiniy sis-
temy, jy teikiamy teisiy ir privilegijy. Paprastai socialiné atskirtis atsiranda
del skurdo ar priklausymo kokiai nors socialinei mazumai. Socialinés atskirties
savoka pradéta naudoti XX a. 9-ajame deSimtmetyje, pakeitus skurdo savoka,
ypac kalbant apie socialing politikg. Vis délto ji néra tokia aiski, kaip atrodo.
Dazniausiai socialinés atskirties savoka naudojama apibudinti toms pacioms
socialinéms problemoms, kurios susijusios su bedarbyste, menkomis pajamo-
mis, prastu gyvenamuoju bustu, sveikatos trakumu ar kita socialine izoliacija.
Skiriamos trys tarpusavyje persidengiancios $ios savokos prasmés: 1) Atskirtis
susijusi su socialinémis teisémis ir barjerais ar procesais, kurie neleidZia jomis
naudotis. Cia aptarinéjamos pilietinés visuomenés ir modernios pilietybés
sampratos. 2) Atskirties samprata susijusi su durheimiskaja solidarumo sam-
prata. Atskirtis yra konceptualizuojama kaip socialiné ar normatyvi izoliacija
nuo platesnés visuomenés ir remiasi tokiomis koncepcijomis kaip anomija ar
socialinés integracijos problemos. 3) Atskirties savoka taikoma ypa¢ didelés
marginalizacijos atvejais jvairiose multikultarinése visuomenése.

Analizuoti sergan¢iyjy asmeny atskirtj galima tik labai santykinai, nes
visose Siuolaikinése visuomenése serga ypa¢ daug Zmoniy. Sergantys asmenys
nepraranda nei socialiniy, nei pilietiniy, nei politiniy teisiy ar privilegijy. Li-

gos atveju, labiausiai tinka kalbéti apie antraja socialinés atskirties prasme,
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nors ir su kai kuriomis ilygomis. Skirtumai tarp sergancio ir sveiko ar sa-
lygiskai sveiko asmens gali tapti socialinio atstimimo ar atmetimo priezas-
timi. Pvz., tyrimai rodo (Willms 1997), kad kurtiesiems per visa gyvenima
nuolat iSkyla socialinio atstimimo (angl. social rejection) ir nutolimo nuo
dominuojancios girdin¢iyjy bendruomenés rizika. Analizuojant girdin¢iujy
saveika su kuréiaisiais iSaiskéjo socialines izoliacijos aspektas, pasireiSkiantis
specifiniais bendravimo, informacijos pasidalijimo, draugystés ar tam tikro
»$eimos” jausmo poreikiais. Socialiné kur¢iojo ir girdinciojo saveikos prasme
kartais jgydavo kur¢iojo marginalizacijos i$raiska. Dél to kurtieji kuria jvai-
rias socialinio bendravimo alternatyvas, i§ kuriy viena yra uzsidarymas kur-
¢iyjy bendruomenéje. Medikai daznai susiduria su pacientais, kurie laikinai
ar nuolat yra socialiai atstumiami, arba nutolsta nuo bendruomenés. Sociali-
nis atstamimas gali bati gydymo salygy ar kentéjimo pasekmé, ar priezastis,
todél sialoma, kad buty kreipiamas démesys j mokymasi i§ patiriamo skaus-

mo, kurj suteikia atitolimas ar atstimimas.

5. Tyrimo metodologija

Projekto metu buvo atlikti 27 pusiau struktiruoti interviu su serganciais as-
menimis, gyvenanciais Kaune, Kauno rajone, Jonavoje, Klaipédoje ir Aly-
tuje. Interviu atlikti pagal i§ anksto parengtas interviu gaires. Pagrindinis
informanty atrankos kriterijus buvo ligos patirtys. Pusiau struktaruoty in-
terviu tikslas — atskleisti sergandiy asmeny socialinés atskirties, atstimimo
ar izoliacijos patirtis. Interviu truko nuo 30 min. iki 2 val. Informantams
sutikus interviu buvo jra$inéjami j diktofona, véliau surinkti duomenys
transkribuojami ir analizuojami i$skiriant esmines interviu metu i$ryskéju-
sias temas, lyginant informanty pasisakymus, juos apibendrinant ir identifi-
kuojant socialinés atskirties patirtis.

Tiriamyjy amzius — nuo 30 m. iki 78 m. Tiriamyjy issilavinimas apémeé
visus i$silavinimo lygius (nuo nebaigto vidurinio ir profesinio iki aukstojo).
Tarp jy — 24 moterys ir 13 vyry. Tiriamieji sirgo jvairiomis létinémis ligo-
mis (autoimuninis tiroiditas, diabetas, hipotirozé, skydliaukés nepakanka-
mumas, hipertonija, Zvyneliné, stuburo kanalo stenozé, iSvarzos, insultas,
kauly retéjimas, hipertenzija, kratinés angina ir Sirdies nepakankamumas,
obstrukcinis bronchitas, i§sétiné sklerozé, letiné migrena, vilkligé, vegetaci-

nés nervy sistemos susirgimas, blefaro spazmai).
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6. Létinis neinfekcinis negalavimas ir sveikatos
prieziros sistema

Sergantieji asmenys palaiko daugiau ar maZiau intensyvius santykius su
sveikatos prieziaros specialistais, kuriems priskiriamas svarbus vaidmuo ne
tik ligos gydymo proceso metu, bet ir kasdieniame serganciojo gyvenime.
Sveikatos priezitros sistemos medicinos diskursas siekia racionaliai i§vysty-
ti ir pritaikyti ligos gydymo sistemga, identifikuodamas ir $alindamas ligos
simptomus, todél informantams tenka susidurti su papildomais sunkumais,
kylan¢iais del batino nuolatinio rysio su sveikatos prieziaros institucijomis.
Nuolatinis kontaktavimas su medikais, medicinos intervencijy batinyb¢ ir
reguliari ambulatoriné priezitira sutrikdo kasdieninj serganc¢iyjy gyvenima,
todél informantai prisipazjsta esantys suvarzyti ir jsprausti j sveikatos prie-

Ziuiros institucinius rémus:

...5eimos centre, tai galima mkytz’, v0s ne kas ménesj. Ir vaisty isvasymui,
ir aplamai pas specialistus siuntimy, nu, patikrinimui kiekvienais metais
tenka, ir pas rentgenus vazinoti. Nu, aplamai yra daugmaz pas Seimos gy-
dytojg, yra tikrai, galima sakyti, kiekvieng ménesi (Neringa, 55 m., skyd-
liaukés veiklos sutrikimas ir jos pasalinimas).

Reguliarus ir rutiniskas lankymasis sveikatos priezitiros institucijose at-
ima daug serganciojo asmens laiko ir finansiniy resursy, dél kuriy jauc¢iami
nusivylimai ir neigiamos pasekmeés kasdieniame gyvenime. Sveikatos tikri-
nimas, vaisty iSra§ymas ar medicininiai tyrimai sergantiems asmenims pasi-
daro jprastinis, bet ne itin pozityviai vertinamas procesas. Dirbantiems paci-
entams vaisty i§rafymo formalumai ar nuolatinés sveikatos patikros sukelia

papildomy trikdziy ir darbo sferoje:

Kai toliau nuo didZiyjy miesty gyvenantiems pacientams tenka lankyti
antrinio ar tretinio lygio SPS institucijose, iskyla sergantiyjy susisiekimo
su reikalingais specialistais sunkumy, nes reikia skirti papildomo laiko,
atsiranda rapestiy del kelionés islaidy, transporto ir . t.: ,...pavyzdZiui,
siuntimg j Kaung gauni, aisku, gal (ia néra grandiozinés islaidos, bet turi
vazinoti, tai bereikalinga kelioné (Nijolé, 52 m., hipertonija, geltonosios
démés degeneracija, katarakta, stuburo problemos).

Nuolatinis kontaktavimas ir bendravimas su gydanciais specialistais
rodo serganciyjy priklausomybe ne tik nuo gydytoju, bet ir nuo visos sveika-
tos sistemos ir sukelia didesnius asmens negalavimus. Daugeliui informanty
sveikatos priezitros institucijy pagalba ir reikalingas gydymas buvo lengvai
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prieinami ir pasiekiami vien dél to, kad tiriamujy gyvenamoji vieta nebuvo
toli nuo sveikatos institucijy. Tadiau, vienos informantés teigimu, padétis
buty kebli, jeigu ji gyventy ne didmiestyje, 0 mazesniame mieste ar kaimo
vietovéje. Nors inofrmantei $i situacija neturi lemiamos jtakos, ta¢iau isrys-
kéja kity serganciyjy patiriami susisiekimo su SPS sunkumai, virstantys efek-
tyvaus gydymo trukdziais.

Gydymo procesas paprastai buna ilgalaikis ir pastovus, jame dominuoja
biomedicininé ligos kontrolé ir patiriamy simptomy palengvinimas. Infor-
mantai kritiskai atsiliepé apie pirminés sveikatos priezitiros skiriama men-
ka démesj serganciyjy psichosocialinei gerovei. Dazniausiai sergantieji patys
priversti imtis iniciatyvos ir asmeniniais finansiniais i$tekliais pasirapinti
psichologine pagalba, savo emocinés buklés gerinimu: ,,...bet i§ tikryjy tai a$
¢jau i§ savy pinigy, nes psichologinés pagalbos $ia liga nickas nesuteikia. Tai
¢ia turi pats ieSkotis ir mokeéti“ (Irma, 36 m., i$sétiné skleroze).

Priklausomai nuo ligos diagnozés informantai skirtingai jaucia psicho-
loginés pagalbos stoka, nes vieniems ji néra itin aktuali, o kitiems — batina.
Pvz., progresuojant i$sétinei sklerozei pamazu nyksta fizinis pajégumas ir
formuojasi nejgalumas. Tuomet kyla psichologiniy sunkumy, bet, anot in-
formantuy, sveikatos institucijose nesudaromos salygos psichologinei gerovei
palaikyti. Nors biomedicininis ligos gydymas sveikatos priezitros sistemoje
ir plétojamas, tac¢iau negalavimams palengvinti batinos ne tik universalios,
bet ir individualios gydymo programos ir socialiné parama, kuri ypa¢ pri-
klauso nuo diagnozes. Daznai sergantieji turi prisiimti papildoma atsakomy-
be ir spresti, kokiy pagalbiniy specialisty (socialiniy darbuotojy, psichology
ir ke.) jiems reikia tvarkantis su negalavimais, kiek reikia papildomy laiko ir
finansiniy resursy.

Socialiai sukonstruoti tikéjimai ir pozitriai, arba medicinos diskursai,
sudaryti sveikatos institucijose, formuoja ir padia individo samprata apie liga,
ir tam tikru mastu sugestijuoja ligos vertinima visuomené¢je, todél paciento
savo ligos traktavimas ir i§gyvenimas arba negalavimas priklauso ir nuo svei-
katos priezitiros sistemos, kuri kuria tam tikrus negalavimo poziarius. Siuo-
laikinio medicinos diskurso pozitriu, letinés ligos ypa¢ glaudziai susijusios
su asmens gyvensena ir elgsena, todél medikai liga gali susieti ir su paties ser-

gandiojo kalte, kuri gali tam tikra prasme persmelkti serganciojo ligos patirtj:

Jauna ten daktaré echoskopija, kai davé, tai, tipo, uz galvos susiémé ir vos
ne: kq jis man Cia atvezét? Tipo, vezkit kitur, nes man jau tokio &ia ne-

reikia. Tai Cia toks poginris buvo. O tais momentais, tai sakau, kad gerai,
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kad kaip pats prisidirbau ir pats Zinojau, kaip ir kas, tai as kazkaip kitaip
Zitiréjan § tq reikalg (Audrius, 40 m., kepeny cirozé ir cukrinis diabetas).

Informantai, kalbédami apie viding sveikatos sistemos atmosfera, pabre-
z¢ esminj minusa — biurokratinés tvarkos funkcionavima, kuris dar labiau

komplikuoja gydymo prieinamuma:

Pas mus, kaip dabar, tai pas mus seimos gydytoja, tai nueini pas seimos gy-
dytojg, jeigu tu laiko dabar neturi, dabar reikia kitq dieng eiti, tai atsipra-
sei nuo darbo, kitq dieng vél reikia atsiprasyti, na, vél, jeigu pas odos eini,
Jjo? Vel galvoji, ar eit pas odos, ar jai duoti tg ,tinbikg", kad ji israsyty tau
vaisty? Tai visq laikq ir galvoji, na, visada j priekj. Kg toliau daryti ar i
darbg nueiti, ar... tik vat pas Seimos gydytojg dangiausia uzeini... (Juozas,

56 m., Zvyneliné ir létiné egzema).

Kiti informantai akcentavo SPS institucijose vyraujancia gydytojy dar-
be monotonija, dél kurio nukencia serganciojo vizito kokybé. Didelis darbo
kravis, tenkantis gydytojams, daZzniausiai neigiamai atsiliepia sergandiyju
buklés vertinimui — mazesnis démesys, trumpesnés konsultacijos ir infor-
macijos stoka. Remiantis kitais informanty pasisakymais galima paminéti
ir $iandieninei sveikatos prieZitros sistemai budinga ypatybe — papildoma
atlygj, kuris daznai traktuojamas kaip garantija gauti kokybiskesnes paslau-
gas, didesnj specialisty démesj ar geresniy diagnostikos ir gydymo metody
taikyma: ,,Jei tik susimoki, tai visos paslaugos yra pasickiamos, bet jeigu tu
nori nemokamai gauti (Sick tick ironiskai nusisypso), tai tu ne visada gali jas
gauti. Jau ¢ia yra trikdziai“ (Sigita, 44 m., stuburo kanalo stenozé ir i$varzos).

Neturédami pakankamai finansiniy istekliy sergantieji nepajégia papildo-
mai ,susimoketi® sveikatos specialistams. Anot informanty, tuomet jie linke
visai nesikreipti arba sumazinti vizity skai¢iy pas medicinos specialistus, tuo
paciu uzleisdami liga ar komplikuodami jos eiga: ,Viena ampulé kainuodavo
tukstantj lity, tiktai vienas susileidimas. O kada jau ty atlyginimy negauni, o
kur beeitum — visur visur kysiai, visur turi susimokét” (Rasa, 72 m.).

Apibendrinant galima teigti, kad sergantieji atsiduria ambivalentiskoje
situacijoje — viena vertus, jie pakankamai pozityviai atsiliepia apie $eimos gy-
dytojus ir jy rapestinguma pacienty atzvilgiu, taciau, kita vertus, struktariné
tvarka ir instituciniai suvarzymai susiejami su neigiamomis konotacijomis,
nurodant esmines problemas, kylandias sveikatos prieziaros lygmenyje ir

sunkinancias negalavimus.
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7. Létinis neinfekcinis negalavimas ir instituciné
parama

Informanty buvo pragoma jvertinti socialiniy ir politiniy institucijy parama
sergantiems asmenims. Dauguma pensinio amziaus serganc¢iyjy informanty
pirmiausia skundési mazomis pensijomis, kuriy didesn¢ ar mazesng dalj rei-
kia skirti sveikatos gydymui ir palaikymui. Tokias nuoskaudas dar pastiprina
ziniasklaidos plac¢iai aptarinéjamos aktualijos.

Taip pat buvo prasoma informanty jvertinti sveikatos priezitiros institucijas.
Buvo paminétos susidarancios eilés, bet dauguma informanty sveikatos priezitiros
paslaugomis yra patenkinti. Kai kurie vyresnio amZiaus informantai lygino sveika-
tos priezitiros paslaugas sovietiniais laikais ir dabar. Pvz., $iuo metu jiems jau sun-
kiau gauti sanatorinius kelialapius ar ilgiau paguléti ligoninéje:

Anksciau tai ten visokius gandavom, ligoninéj laisvai gulédavom. Anks-
Cian, anais laikais, tai po penkias savaites islaiko. Visokie masazai, viso-
kios visokie Sildymai, visokios. O dabar tai jau, Zinot, kelias dienas palai-
ko, tai kad neverta ten net gultis. Vis tiek nepagydys tokiy létiniy ligy. As
Jjau net pati nenoriu (Ramuné, 69 m.).

Vis délto sveikatos priezitros sistemos vertinimas labai priklauso nuo
ligos diagnozés. Kuo labiau liga paplitusi visuomenéje, tuo informantai ge-
riau jaudiasi sveikatos institucijoje, o jei diagnozé yra retesné, tuo sudétingiau
bendrauti su gydytojais, gauti tinkama gydyma ar negalios nustatyma.

Socialiniy darbuotojy ar psichology paslaugomis nesinaudojo né vienas
sergantis informantas. DaZniausiai jie net nezino apie tokia galimybe. Kai
kuriy ligy atveju informantams nereikia papildomy paslaugy, tad paslaugy
poreikis labai priklauso nuo ligos diagnozés.

Nustacius ligos diagnoze¢ dazniausiai pats pacientas turi susipaZinti su
savo teisémis, garantijomis, kompensavimo tvarka ir pan. Sunkiy ligy atve-
ju atsiranda poreikis nustatyti nejgaluma, o tai neretai salygoja sudétingas ir
painias procedaras, tenkanc¢ias sergan¢iajam:

Cia vélgi, realiai, pagal nejgalumqg yra mokomi pinigai. Tai, ZodZin,
vertindavo kas dvejus metus bikle. Tai reiskia, vélgi, krivas polikliniky
sédéjimy, vizity, peréjimas per visus gydytojus, komisijas, dokumenty rin-
kimas, vaziavimas, jvairiai buvo (Vilma, 32 m., diabetas).

Informantai teigia jauciantys normalaus gyvenimo ritmo sutrikdyma,

kai dél paslijusios sveikatos buklés ir reikalingy formalumy invalidumo gru-
pei gauti tenka bati hospitalizuojamam ilgesniam laikui:
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Nuvagiavau, tai Kaune vienoj ligoninéj paguléjan, patikrino, na, visg
kitg, viskg surasé ir paskui man komisijoj prisikabino, kodél pas tave ne
is kliniky popieriai? Tai jeigu jis taip snekat, tai velniop, uzdarykit visas
ligonines ir palikit vienas klinikas, jeigu netinka is kazkur kitur. Viskas.
Man atrodo, kad labai malonu ten vienoj paguléti, kitoj ir vien dél to,
kad kazkam netinka, turiu j klinikas (Audrius, 40 m., kepeny cirozé ir

diabetas).

Kai kurios ligos nepaveikia informanty darbingumo lygio, todel kon-
kreciais atvejais valstybés parama sumazinama pageréjus ir mediciniskai jver-
tinus liga, bet neatsizvelgus j sergandiojo igyvenimus arba kylan¢ius negala-

vimus dél socialiniy veiksniy:

Pas mane virs vienuolikos mety, nu, tai nicks nesikeiéia, bet kazkodél ir
tq grupe (invalidumo) nuima, ir panasiai, ir pastoviai reikia tas komisi-
Jjas vaikscioti, tai velniam jas vaikstioti, kg, jie man kepenis ataugins? /../
Dabar man nuémé grupe, bet viskas yra islike tas pats, kas buvo prie antros
grupés. Pinigai per pusg momentaliai krenta (Audrius, 40 m., kepeny ci-

rozé ir diabetas).

Kaip teigia $is informantas, valstybés parama ir nejgalumo grupe priski-
riama tik tam tikram laikotarpiui, nors i$gydyti ir atstatyti organizmo funk-
cionavimo galimybiy nejmanoma, ta¢iau, nejgaluma skiriant tik dvejiems
metams, kontroliuojamas serganciojo gyvenimas. Kitais atvejais, informantai
jauciasi pasimete tarp nustatytos nejgalumo grupés paskyrimo tvarkos ir tarp
negalavimo:

O man labai nepatinka miisy valstybés poZiiiris, tos sveikatos ministerijos,
kad jie, kaip ir teigia, jog tai (diabetas) yra invalidumas, kaip ir paskui
sako, kad pasauly néra invalidumas. Tai jeigu tai néra invalidumas, tai
neduokit invalido pagyméjimo, jeigu yra invalidumas, tai taip nekalbeé-
kit. Nu, kazkaip tokios kaip ir nuostatos néra, nes, kaip ir pasauly dél tos
masés Emoniy jau néra kaip ir invalidumas, bet Zmonés gauna visas soci-
alines gavantijas. Tai reiskia, kad jiems uztikrina, kad jie turéty tq insu-
lino pompq ir visus medikamentus, kad nereikéty jiems pirkti (Ramuné,
22 m., diabetas).

Sveikatos priezitiros sistema ir sveikatos politikos nuostatai redukuoja
serganciojo subjektyviai patiriamus ligos sunkumus iki objektyviai jverti-
namy ir i$matuojamy kriterijy, kurie savo ruoztu gali bati nesuderinami su

individualiu negalavimu. Negaudami savo sveikatos lygiui atitinkamos ne-
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igalumo grupés, informantai netenka ir finansinés paramos, todél padideja
materialiné nasta perkant vaistus ir kitas medikamentines priemones. Liga
iSlicka visam gyvenimui, todel negalavimas apsunkina jsidarbinimo ir dar-
bingumo galimybes.

Pagal jstatyma, sergantiesiems turéty buti sumazintas darbo valandy
skaicius, taciau reali padétis skiriasi nuo jstatymiskai deklaruojamy nuosta-
ty. Nors oficialiai reglamentuojama, kad sergantiesiems turéty bati suma-
zinto kruvio uzimtumas, tadiau realiai uzduotiy kiekis neatitinka jstatymu

nurodyty reikalavimy ir dar labiau pablogina negalavimo bukle:

... bet realiai krivis man tai néva sumazintas, tik valandy skailius. Va Gia
ir yra Lietuvoj ta problema, kad valandy krivi mazina, ne tik aplamai
mano darbe, bet daug kur taip yra, bet kriwis daugmaz lieka tas pats, net
ir dadeda, ir kazkaip tai reikia susitvarkyti su tuo kriwiu dar (pasipikti-
ngs balso tonas). Ir tuo paliu ir laisvalaiki ankoti tam... (Neringa, S5 m.,
skydliaukés veiklos sutrikimas ir jos pasalinimas).

Vertéty atkreipti démesj j dar vieng svarby egzistuojanciy lengvaty ir
kompensavimo sistemy aspekta, kuris atskleidzia lengvaty ir kompensavimo
vienpusiskuma. Informantai pabrézdavo, kad pats gydymo procesas visiskai
ar bent i§ dalies finansuojamas valstybés 1éSomis, tadiau sveikatos palaiky-
mas — jau yra paciy pacienty reikalas, ir finansiskai néra pigesnis nei gydymas.

Norint pristabdyti ligos progresavima, neuztenka tik kvalifikuoty spe-
cialisty konsultacijy ir gydymo, todél tenka naudoti savo finansines lésas pa-
pildomoms paslaugoms. NeZinodami pacienty teisiy arba neturédami kitos
informacijos apie paslaugas pacientai nesinaudoja reabilitacijos paslaugomis,
skirtomis konkre¢ioms ligoms gydyti. Interviu duomenys rodo, kad jvairios
sveikatos paslaugos nepasickia informanty dél informacijos stokos arba dél
to, kad reabilitacijos paslaugos skiriamos tik itin sunkiy ligy atvejais, todél

daliai pacienty nepriklauso:

Ankstian tai bidavo sanatorijos. Gerai bity, kad duoty kokiom lengva-
tiném kainom arba visai nemokamai, kad ten galétum isvazinoti. Kaip
ankstiau, dar tarybiniais laikais bidavo, tai j Druskininkus taigi kas
metai vaginodavom. Va kaip bidavo, biski pasistiprini, gauni procediiras,
vaistuky suleidZia, pailsi. O dabar gi labai brangu. Jau nejmanoma tuos
kelialapius. O per poliklinikg tai ia negausi, nebent tik po infarkty, po
insulty duoda; létiniam gi nieks neduoda (Ramuné, 69 m., iseminé Sir-
dies liga, stenokardija, aukstas spaundimas, hipertonija, diabetas, stuburas
opernotas — buvo isvarza).
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Informanty poziuriu, sveikatos prieziuiros sistemos svarbiausias priori-
tetas yra efektyvus 1é3y ir socialiniy i$moky paskirstymas, o ne serganciojo
asmens interesai ir poreikiai. Trumpai tariant, nors ligos diagnozé teikia tam
tikry garantijy ir teisiy j valstybes kompensuojama gydyma, tadiau negaran-

tuoja kompleksisky sveikatingumo programuy ir reabilitacijos proceso.

8. Nevyriausybiniy pacienty organizacijy
bendruomeneé ir ju parama sergantiesiems

Dauguma pensinio amziaus sergan¢iy Zmoniy, kaip ir jy bendraamziai, retai
dalyvauja kokiose nors NVO veiklose, pvz., namo bendrijos ar kokioje nors
vietos bendruomenéje. Dazniausiai savo nedalyvavima motyvuoja liga arba
senatve. Sia prasme sergantys asmenys nesiskiria nuo savo sveikesniy bendra-
amziy. Ir tik nedaugelis serganciyjy dalyvauja sveikatos NVO. Dazniausiai
dalyvaujama tose sveikatos NVO, kurios vienija labiau paplitusiy ligy Zmo-
nes. Pvz., serganciyjy diabetu NVO Lietuvoje yra gana aktyvios. Jaunesnio
amziaus informantai yra aktyvesni NVO veiklose. Keletas informanty miné-
jo, kad dalyvauja sportinéje veikloje, gyviny globos draugijoje, savanoriauja.
Tadiau dazniausiai sergantieji nedalyvauja NVO, nes truksta laiko.

Ligos diagnozé paveikia serganciojo tapatybés konstravima, nes, save
identifikuodamas su liga, asmuo formuoja bendra kognityvinj ir bendruo-
meninj ry$j su kitais tokia pacia liga sergandiaisiais. Dalyvaudamas sergan-
¢iyjy organizacijy veikloje asmuo jgyja bendra ligos tapatybe, ta¢iau moty-
vai, kuriais remiantis jsitraukiama j tokias organizacijas, dazniausiai susij¢ su
pragmatiniais tikslais.

Remiantis kitais tiriamyjy teiginiais galima daryti prielaida, kad paci-
enty asociacijos ar socialing paramg teikiancios organizacijos padeda ne tik
susigyventi su liga, bet suteikia ir informacijos apie valstybés paramos funkci-
jas, socialiniy darbuotojy pagalbos klausimais ir pan. Pacientai pabréZia, kad

gali ir naudojasi ligos suteikiamomis lengvatomis ar privilegijomis:

..yra labai geras dalykas, kurino as kartais dZiauginosi, kad as turiu ne-
igalumaq ir as galiu pasinaundoti kokiom nors nuolaidom. Tai, tarkim, yra
Europos Sgjungos stazuotes. Yra specialiai skirta subsidija Zmonéms, kurie
serg... kurie turi nejgalumaq. Ir gevai, as galin palengvintai pasinaundoti,
kaip ir § ERASMUS g isvaZinoti, gauti papildomg stipendija“ (Ramune,
22 m., diabetas).
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Remiantis empiriniais duomenimis galima teigti, kad egzistuojancios
pacienty asociacijos reprezentuoja tik tam tikromis ligomis serganciyjy inte-
resus. Ne visais ligy atvejais yra sukurtos serganciyjy asociacijos:

Ne, nedalyvauju. Jeigu buty, tai novélian. /.../ pasidalinti patarimais,
kaip suvaldyti ligg, patirtimis, bet tokios organizacijos mano ligai lyg néra,
kiek Zinan (Rita, 30 m., létiné migrena).

Atsizvelgiant j serganciojo socialing aplinka, skiriasi ir pats serganciojo
socialinés pagalbos poreikis. Informantai, kurie gali patys savimi pasirtapinti
ar turi artimyjy, kurie suteikia jiems pagalba, maziau domisi socialinés pa-
ramos grupémis ir socialiniy darbuotojy pagalba. Kiti nesidomi socialinés
paramos paslaugomis, nes jiems atrodo, kad bendravimas su panasaus likimo
zmonémis dar labiau pabrézia serganciojo padétj.

9. Létiniu neinfekciniu negalavimu serganciojo asmens
uzimtumas ir socialiné atskirtis

Anot informanty, uZimtumas apima du svarbiausius gyvenimo elementus:
savirealizacijos galimybe ir finansinj stabiluma. Tyrimo duomenys rodo, kad
informantai susiduria su tam tikromis baimémis ir nerimu, susijusiais su li-
gos diagnoze, ypa¢ kalbant apie galimybe prarasti darba. Sergantys asmenys
gali bati ribojami ir kasdienéje veikloje, ir darbo sferoje. Priklausomai nuo
ligos, skiriasi ir darbingumo lygis: vienais atvejais liga sumazina galimybe
dirbi, kitais atvejais liga neturi reik$mingos jtakos profesinei veiklai. Jeigu
serganciajam dél ligos sumazéjo darbingumas ar buvo prarastas darbas, tai
itin nepalankiai atsiliepia finansinei padééiai:

Nu tai kg, man ir darbg sutrikdeé, nesgi iséjan ankscian is darbo. /.../ Tai
taip gan skaudziai ta liga atsiliepé pinigy arzvilgiu (Genuté, 60 m., hiper-
tonija, stuburo problemos, isvarza).

Praradus galimybe dirbti ir uzsidirbti, padidéja priklausomybé nuo vals-
tybés ir socialinés paramos. Ligos simptomai ne visuomet iSoriskai matomi,
todél informantai daznai slepia diagnoz¢ nuo darbdaviy ir koleguy, kad i$veng-

ty neigiamo bendradarbiy vertinimo ar net diskriminacijos darbo sferoje:
...Jos meimios, o létinés, ir galiu neviesinti, tai galiu neparodyti. IS tiesy del
hipertenzijos, jeigu as darbe prisipaZiniian ir suginoty... tai tiesiog kartais
Jjuokinga, kad turi nuslépti ir apsimesti sveika. S'iaz'p, Jjo, diskriminuoty,
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Jeigu Zmogus matyty, kad nepaslankesnis ar ne toks sveikas, tai ir amZius
prisideéty, ir dar daugiau (Nijolé, S2 m., hipertonija, geltonosios démés de-

generacija, katarakta, stuburo problemos).

Liga traktuojama kaip kliatis savo ambicijoms ir ateities projekcijoms re-
alizuoti. Ne visi jauciasi visaverciai ir funkcionaliis visuomenés nariai, nes liga
létina gyvenimo tempa ir koreguoja kai kuriuos pasirinkimus. Nors santykiai
su darbdaviais bei bendradarbiais del ligos dazniausiai licka nepakite, ta¢iau
darbdaviy skeptiskumas ir kvalifikuoty uzduo¢iy nepatikéjimas suponuoja
prielaida, kad egzistuoja rysys tarp ligos ir darbdaviy vertinimo. Isryskéja ser-
gandio asmens jtampos tarp kolegy ar darbdaviy, nes sergantieji turi nuolatos
sekti savo sveikatos bukle arba dél ligos nepajégia atlikti jprasty uzduodiy bei

veikly. Kiti informantai, jausdami grésme, stengiasi liga nuslépti:

Nes tiesiog turi nuslépti, kad tan kazkas negerai darbe, nes negali ateiti
surigusin veidu tokin, nes kagkaip... per save kazkaip laviruoti, kad nor-
maliai atrodytum, nerodyt blogy emocijy, kad kazkas tau nepatinka (Ni-
Jjolé, 52 m., hipertonija, geltonosios démeés degeneracija, katarakta, stuburo

problemos).

Taciau egzistuoja ir jstatymy suformuoti apribojimai, trukdantys visa-
verti$kai dalyvauti darbo rinkoje, ypa¢ jei sergantis formaliai turi nejgaliojo
statusa. Diskriminacija kyla ne dél vadovy poziario, bet dél jstatymy nusta-

tytos tvarkos.

10. Létine liga serganciojo asmens kultUrinis kapitalas
ir vartojimas

Gyvenimo pasirinkimams ir studijoms jtakos gali turéti tik ankstyvoje
vaikystéje ar kadikystéje jgyta letiné liga. Masy respondentai — susirge ve-
lesniame amziuje, tad daugelis informanty yra jgije aukstajj arba specialyjj
i$silavinima. Taip pat daugumos informanty ir laisvalaikis buvo panasus —
televizorius, knyga, draugai, kartais kelionés. Dauguma buvo vede ar iSteke-
jusios, todél jie teigé, kad daugiausia laiko skiria $eimai ir darbui. Panasiai
kaip ir sveikujy serganéiujy informanty kultariné veikla priklauso nuo is-
silavinimo. Informantai, turintys universitetinj issilavinimg, atrodé labiau
iSpruse, o ju kultariniai poreikiai platesni. Anot informantés su aukstuoju

mokslu:
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Labai jvairis tie tikslai. Mmm, tai, kas man jdomu — as viskg ieskau.
SuZinau ten apie vaistazoles, daleiskim. Man jdomu, nu, kad ir spanda —
kiekvieng dieng perskaitan. Ypatingai patinka ,Respublika’, ., Lietuvos
rytq“uZsisakau, bet vis vien dar paskaitau. Nu, ZodZin, gyvenu Sia diena,
tom visom naujienom, kurios ir tai atsispindi internete. /.../ Nusiperkam
knygy — labai retai, bet vis vien nusiperkam. Tai vienas is tokiy. /../ |
spektaklins nueiti labai retai; j king praktiskai, tai jau neginau, kiek mety
kaip nebuvan — néra is ko, néra pinigy (Rasa, 72 m.).

Tuo tarpu zemesnio i$silavinimo informantai dazniausiai uzsidaro savo
privacioje aplinkoje. Laikg daugiausia leidZia prie televizoriaus, re¢iau skaito
knygas. Kultarinis kapitalas priklauso ir nuo materialinés padéties. Jei infor-
mantai turtingesni, jie labiau domisi ir bendrauja, turi daugiau kultariniy
poreikiy. Tadiau kultariné veikla, laisvalaikio leidimo budai taip pat priklau-
so ir nuo informanto amZiaus.

Interviu duomenys leidzia daryti prielaida, kad sveiki ir sergantys zmo-
nés, daugeliu atveju, labai panasts kultariniais poreikiais, tad ir kultarinis
kapitalas abiejy grupiy panasus.

Interviu metu taip pat buvo uzfiksuota, kad liga riboja serganciojo ju-
déjimo galimybes. Fiziné ir socialiné aplinka ne visais atvejais adekvaciai pri-
taikyta specifinémis ligomis sergantiems asmenims. Kartais ligos somatiniy
sutrikimy sukelta negalia gali buti iSoriskai nepastebima (i$sétiné sklerozé),
ta¢iau fizinés Zmogaus galimybés yra apribotos. Viena vertus, §i situacija gali
pasirodyti kaip institucinio lygmens problema (nesuteikiant lengvaty ar so-
cialiniy privilegijy, pirmenybiy ir pan.), tatiau, kita vertus, Zmogui, kurio ju-
déjimo galimybes skiriasi nuo sveiko individo, ir pats vaiks¢iojimas pasidaro
tikras i$§ukis ir problema.

Apibendrinimas

Siuolaikinéje visuomengje létinés ligos yra vienas i§ svarbiausiy visuomenés
sveikatos ir vidutinés tikétinos gyvenimo trukmés veiksniy. Kiekvienos vi-
suomengés sveikatos priklausomybé nuo létiniy ligy apibadinama ne tik uni-
versaliomis epidemiologu, demografy ir sociology tipologijomis, bet ir savita
letiniy ligy paplitimo toje visuomenéje bukle, priklausoma nuo savitos so-
cialiniy, kultariniy ir ekonominiy veiksniy. Sia prasme Lietuvoje, lyginant
su kitomis ES valstybémis, iSlicka santykinai didelis procentas gyventoju,
sergan¢iy kraujo ir $irdies ligomis, o tai reiskia ne tik blog¢jancia gyvenimo
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kokybe (finansing padétj, socialinius rysius, poreikius ir t. t.), dazng invali-
duma, bet ir ankstyva mirtj. Esant dideliam létiniy ligy (Lietuvoje Sirdies
ir kraujo sistemos) paplitimui, gyventojai patiria dviguba rizika, susijusia ne
tik su pacia liga, bet ir su létiniu neinfekciniu negalavimu, kuris apibudina-
mas kaip sergancio asmens socialinis patyrimas. Tod¢l kalbant apie létinémis
ligomis serganciujy asmeny patyrima dera skirti lézinio negalavimo savoka.
Létinio negalavimo savoka leidzZia tiksliau identifikuoti ir apibadinti sveiky
ir serganc¢iy asmeny socialinj patyrima, susijusj su socialine atskirtimi ar at-
stimimu.

Interviu duomenys leidzia daryti prielaida, kad sveiki ir sergantys zmo-
nés gyvena labai pana$y gyvenimo buda, todél, anot P. Bourdieu teorijos, jy
kultarinis, socialinis ar ekonominis kapitalai gali bati panasas. Ir vis délto
sirgti létine liga reiskia turéti tam tikra savita socialing patirtj ir daugiau
ar maziau (priklauso nuo diagnozés) skirtis nuo sveiky Zmoniy, net patirti
didesne rizika atsiradus sunkumams dalyvauti vieSojoje erdvéje ar net buti
izoliuotiems. Tokia rizika pirmiausia kyla dél kitokios nei sveiky Zmoniy gy-
venimo eigos, reikalaujandios papildomo laiko ir finansiniy resursy.

Sunkumai prasideda jau nuo santykiy su SPS. Informantai privers-
ti nuolat lankytis SPS institucijose ir pripazjsta, kad yra nuolat suvarzyti,
jsprausti j SPS institucinius rémus ir priversti skirti nemazg laisvalaikio ir
darbo laiko dalj gydymui ir sveikatos palaikymui. Nuolatiniai sveikatos tik-
rinimai ir vaisty i§ra§ymai sergantiems asmenims tampa jprastiniu, bet ne
itin pozityviai vertinamu procesu. Dirbantiems pacientams vaisty iSrasymo
formalumai ar nuolatinés sveikatos patikros sukelia dar papildomy trikdziy
ir darbe.

Ne tik liga, bet ir negalavimas LNN (subjektyvus savo sveikatos buklés
suvokimas ir jvertinimas, ligos simptomy poveikis kasdieniame gyvenime),
formuoja paciento sprendima dél konsultavimosi daznumo su medicinos spe-
cialistais. Remiantis empirine medziaga i$ryskéja trys negalavimo tipai, kurie
susije su sveikatos priezitiros sistemos institucijomis ir gydymo procesu:

e Negalavimas, su kuriuo susijusi liga, neturi didelio poveikio kasdieniam
asmens funkcionavimui ir leidZia minimaliai sumazinti vizity skaiciy
pas sveikatos specialistus: ,Dél Sios ligos? Tai retai, ir stengiuos daznai
neiti, jei néra rimtos problemos. A$ jau zinau, kokius man gerti papildus,
kaip man viskas yra, jei ¢ia kalbét apie bitent mano atvejj“ (Rita, 24 m.,
zvyneling).

e Negalavimas, virstantis rutininiais vizitais pas gydytojus dél vaisty re-

cepto ir biomedicininés buklés tyrimy: ,,Nu, paprastai kas du ménesiai.
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Nes reikia pastoviai i$sira$yti vaistus, ir kraujo tyrimus daro $eimos gy-
dytoja. Zodziu, pastoviai tenka save priziaréti ganétinai tokiu grieztu
ritmu® (Vida, 60 m., hipertonija).

e Negalavimas, reikalaujantis kompleksinio gydymo, intensyviy mediky
ir serganciojo asmens santykiy palaikymo: ,,A$ nekenciu parduotuviy ir
nekenéiu gydytojy (nusijuokia), bet man tenka ir tose parduotuvése buti,
ir pas gydytojus eiti, bet realybéj man nepatinka i$ tikryjy... Mes turim
specialy i$sétinés sklerozés kabineta Santariskése, ten skambinam, ra-
Som... Bet $iaip turiu telefona, tai para$au Zinute, jeigu kazka, na, nelipi
ant galvos, bet jeigu reikia“ (Irma, 36 m., i$sétiné skleroze).

Dar papildomai prarandama laiko kelionése pas antrinio ar tretinio
lygio specialistus, ypa¢ jei pacientai gyvena toliau nuo didZiyjy miesty ir jy
sveikatos institucijy centry. Be to, atsiranda rapesc¢iy del keliones islaidy,
transporto ir t. t. Skirtingai nuo sveiky savo kaimyny, bendradarbiy ar pazjs-
tamy, sergantys asmenys priversti riboti savo santykius su aplinkiniais ir net
artimais zmonémis dél to, kad ligos gydymas ir sveikatos palaikymas atima
nemazai laiko.

Létinés ligos yra ilgai besitgsiancios ir dazniausiai neisgydomos, todél
iSkyla jvairiy psichosocialiniy problemy. Informantai pripazino, kad pirmi-
nés sveikatos priezitiros sistema skiria mazai démesio serganciyjy psichoso-
cialinei gerovei. Dazniausiai sergantieji patys turi imtis iniciatyvos ir savo
finansiniais i$tekliais rapintis psichologine pagalba, emocinés buklés geri-
nimu. Psichologinés pagalbos stoka priklauso nuo ligos diagnozés, nes vie-
niems ji néra itin aktuali, o kitiems batina. Skirtingai nuo biomedicininio
ligos gydymo, negalavimas labiau reikalauja ne tik universaliy, bet ir indivi-
dualiy gydymo programy ir socialinés paramos. DaZniausiai patys sergantieji
sprendzia, kokiy pagalbiniy specialisty (socialiniy darbuotojy, psichology ir
kt.) jiems reikia dél negalavimo ir kiek reikés isleisti papildomy finansiniy ir
laiko resursy.

Informantai ypa¢ kritikuoja sveikatos priezitros sistemos biurokrating
tvarka, kuri, jy manymu, komplikuoja gydymo pricinamuma. Nors aminiy
ir létiniy ligy pacientai susiduria su ta pacia sveikatos sistema, bet del privers-
tinio reguliaraus lankymosi létiniy ligy pacientai dazniau patiria nepatogu-
my. Gydant létines ligas reikia skirti daugiau laiko ir démesio negu amines.
Didelis darbo kravis, tenkantis gydytojams, dazniausiai neigiamai atsiliepia
pacienty buklés vertinimui — mazesnis démesys, trumpesnés konsultacijos ir
informacijos stygius. Vis délto sveikatos priezitiros sistemos vertinimas labai

priklauso nuo ligos diagnozés. Kuo labiau létine liga visuomenéje isplitusi,
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tuo informantai geriau jauciasi sveikatos institucijoje, o jei diagnozé yra retes-
né, tuo sudétingiau bendrauti su gydytojais ir gauti tinkama gydyma.

Vertéty atkreipti démesj j egzistuojanciy lengvaty ir kompensavimo sis-
temy aspekta, kuris atskleidZia lengvaty ir kompensavimo vienpusiskuma.
Informantai pabrézdavo, kad pats gydymo procesas yra visiskai ar bent i§
dalies finansuojamas valstybés léSomis, tadiau sveikatos palaikymas jau yra
paciy pacienty reikalas ir finansiSkai néra pigesnis nei pats gydymas. Norint
pristabdyti ligos progresavima, neuztenka tik kvalifikuoty specialisty kon-
sultacijy ir gydymo, todél tenka naudoti asmenines finansines lésas. Nezino-
dami savo teisiy arba neturédami kitos informacijos apie paslaugas pacientai
nesinaudoja reabilitacijos paslaugomis, skirtomis konkre¢ioms ligoms. Nors
ligos diagnozés teikia tam tikry garantijy ir teis¢ j valstybés kompensuoja-
ma gydyma, tadiau negarantuoja kompleksisky sveikatingumo programy ir
reabilitacijos proceso, todél neigiamai veikia negalavimo bukle. Medikams
nustacius ligos diagnoze, pacientui dazniausiai reikia pa¢iam susipazinti su
savo teisémis, garantijomis, kompensavimo tvarka ir pan.

Ypa¢ sunkiy ligy atvejais atsiranda ir nejgalumo nustatymo poreikis,
kuris neretai salygoja sudétingas, painias diagnostikos ir teisines proceduras.
Informantai teigia patiriantys normalaus gyvenimo ritmo sutrikdyma, kai
dél paslijusios sveikatos buklés ir reikalingy formalumy invalidumo gru-
pei gauti tenka ilgesnj laikg buti hospitalizuotam. Biomedicininé sveikatos
priezitros sistemos prieiga subjektyviai patiriamus ligos sunkumus grindzia
objektyviai jvertinamais ir i$matuojamais kriterijais, kurie savo ruoztu gali
bati nesuderinami su individualiu negalavimu. Negaudami savo sveikatos
lygiui atitinkamos nejgalumo grupés informantai netenka ir finansinés para-
mos, todél padidéja materialiné nasta perkant vaistus ir kitas medikamenti-
nes priemones. Kadangi liga ilicka visam gyvenimui, negalavimas apsunkina
jsidarbinimo ir darbingumo galimybes. Pagal jstatyma, sergantiems turéty
buti sumazintas darbo valandy skaicius, ta¢iau reali padetis skiriasi nuo jsta-
tymiskai deklaruojamy nuostaty. Tokia situacija blogina santykius su darb-
daviais ir kolegomis. Informantai patiria nerima ir baime del ligos prarasti
darbg. Vienais atvejais liga apriboja galimybes testi dirba, kitais — liga neturi
reik§mingos jtakos profesinei veiklai. Anot informanty, del ligos sumazéjus
darbingumui ar praradus darba pablogéja jy finansiné padétis, o tai savo ruoz-
tu riboja pacienty galimybes buti viesojoje erdvéje ir bendrauti. Ligos simp-
tomai ne visuomet i$oriskai matomi, todél daznai informantai slepia savo
liga nuo darbdaviy ir kolegy, kad i$vengty neigiamo bendradarbiy vertinimo
ar net diskriminacijos darbin¢je aplinkoje. Nors santykiai su darbdaviais ir
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bendradarbiais dél ligos gali bati nepakite, darbdaviy skeptiskas poziuris ir
sudétingy uzduodiy neskyrimas serganc¢iam asmeniui gali suponuoti prielai-
da, kad egzistuoja rysys tarp ligos ir darbdaviy vertinimo. Atsiranda jtampa
bendraujant su kolegomis ar darbdaviais, nes sergantieji turi nuolatos sekti
savo sveikatos bukle ir jvertinti, ar pajégia atlikti jprastas uzduotis.

Tik nedaugelis serganciyjy dalyvauja sveikatos NVO. Dazniausiai da-
lyvaujama tose sveikatos NVO, kurios vienija labiau visuomenéje paplitusiy
ligy kamuojamus zmones. Ligos diagnozé paveikia serganciojo tapatybeés
konstravima. Dalyvaudamas sergandiyjy organizacijy veikloje asmuo tuo
paciu sustiprina bendra ligos tapatybe, ta¢iau motyvai, kuriais remiantis jsi-
traukiama j tokias organizacijas, dazniausiai susij¢ su pragmatiniais tikslais.
NVO teikia informacija apie paslaugas, sudaro galimybe pasidalyti geraja pa-
tirtimi.

Remiantis kitais tiriamyjy argumentais galima daryti prielaida, kad pa-
cienty asociacijos ar socialing parama teikiancios organizacijos padeda ne tik
susigyventi su ligos diagnoze, bet ir suteikia informacijos apie valstybés pa-
ramos funkcijas, socialiniy darbuotojy pagalbos klausimais ir pan. Pacientai
pabrézia, kad gali ir naudojasi ligos suteikiamomis lengvatomis ar privilegi-
jomis, bet egzistuojancios pacienty asociacijos reprezentuoja tik tam tikro-
mis ligomis sergan¢iyjy interesus. Ne visy ligy atvejais sukurtos serganiyjy
asociacijos. Neéra retesniy ligy NVO, todél Siomis ligomis sergantieji negali
gauti informacijos, pabendrauti su bendro likimo asmenimis ar pasidalyti pa-
tirtimi. Tad didesneé socialinés izoliacijos rizika budinga retesnémis ligomis
sergantiems asmenims.

Sergancio asmens savarankiskumas susijes su jo socialinés pagalbos
poreikiu. Informantai, kurie gali patys savimi pasirapinti ar turi artimyju,
suteikian¢iy jiems pagalba, maziau domisi socialinés paramos grupémis ir so-
cialiniy darbuotojy pagalba. Kiti nesidomi NVO socialinés paramos paslau-
gomis, nes jiems atrodo, kad bendravimas su panasaus likimo Zmonémis dar
labiau pabrézia serganciojo padétj ir tapatybe. Ir veikiausiai dél to, kad nenori
pabrézti savo LNL tapatybés, kai kurie informantai nepageidauja dalyvauti
sveikatos NVO.

Ivairiomis letinémis ligomis, ypa¢ tomis, kurios apriboja judéjimo gali-
mybes, sergantys informantai turi tam tikrg rizika patekti j socialing atskirtj,
nes ne visur mieste ir jvairiose jstaigose fizin¢ aplinka pritaikyta specifiniy

poreikiy pacientams.
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Social Exclusion as an Aspect of Chronic lliness
Experience: Macro and Mezzo Social Levels

Summary

The paper discusses the influence of chronic disease and chronic illness to the social
relations of the patients and their social environment. The analysis is based on the review of
sociological literature and 27 semi-structured interviews with chronically ill persons. The
chronically ill persons experience double risk related to the biomedical disorder of their body
and chronic illness. Chronic illness is defined as chronically ill persons’ social experience.
The main subject of analysis is social exclusion which is indirectly determined by chronic
illness. The chronic illness reduces the time and financial resources of ill persons and limits
their possibilities to participate in the public space. There exist three types of chronic ills
that influence the frequency decisions of ill persons to visit the doctors, that is, types depend
on the frequency of patients’ visits to the health institutions. The first group of chronic ills
does not have a large influence on persons’ everyday activities and allows them to minimize
their visits to the health institutions. The second type of chronic ills determines the patients’
routine visits to the doctor in order to get a prescription and examine their health. The
third type requires complex tests and cure and force patients to visit health institutions very
often. This type takes most time and financial resources. All types are directly related to the
diagnosis.
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