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Subjektyvi socialiné atskirtis kaip
létinés ligos patirties aspektas!

GIEDRE BALTRUSAITYTE

Vytauto Didziojo universitetas

VyLIUS LEONAVICIUS

Vytauto DidZiojo universitetas

Santrauka. Straipsnyje aptariama sqsaja tarp létinés ligos ir subjektyvios socialinés at-
skirties. Analizuojant Sig sqsajq remiamasi sveikatos sociologijos literatira ir empirinio tyri-
mo — 22 pusian struktiruoty interviu su jvaiviomis létinémis ligomis serganciais asmenimis —
medziaga.

Nors socialiné atskirtis létinés ligos atveju dagniausiai nagrinéiama mezo ir makro lyg-
meniu, taliau prielaidas siai atskirciai formuotis galima apcinopti asmens santykyje su liga,
t.y., mikrolygmenyje. Kita vertus, sveikatos sociologijoje létinés ligos patirtis dazniausiai anali-
zuojama susitelkiant § socialines ligos apraiskas ir is esmés ignoruojant ligos kaip kiino negalavi-
mo realybe. Tuo tarpu siame straipsnyje laikomasi pozicijos, kad socialiniai ligos patyrimo kom-
ponentai yra glaudziai susije su fiziniais. Taip pat daroma prielaida, kad létinés ligos potyris ir

[fizine, ir socialine prasme néra toks pats visiems sergantiesiems. Todél, nors létine liga sergantis
asmuno vienaip ar kitaip gali biti priverstas ieskoti biidy, kaip islaikyti prasmingas squeikas su
wsveikyjy” pasaulin, priklausomai nuo ligos specifikos, individualiy serganciojo charakteristiky
ar biografinés trajektorijos, socialinés atskirties patirtis nebitinai bus vienoda Sios socialinés ka-

tegorijos nariams.

Raktazodziai: létinés ligos patirtis, subjektyvi socialiné atskirtis, kiino negalavimas, as-

mens savimoné, liga kaip biografijos pertritkis.

Keywords: experience of chronic illness, subjective social exclusion, body ailment, self,

illness as biographical disruption.

1 Mokslinis tyrimas finansuojamas Europos socialinio fondo léSomis pagal visuotinés
dotacijos priemone. Projektas ,,Socialiné atskirtis ir socialinis dalyvavimas poky¢iy
Lietuvoje* (Nr. VP1-3.1-SMM-07-K-02-045).
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Jvadas

Létiné liga, jos patirtis ir raiska visuomenéje yra viena svarbiausiy temy svei-
katos sociologijoje. Sia tema sveikatos sociologai itin susidoméjo antrojoje
XX a. puséje, kai jvyko ryskas poky¢iai ligy struktiroje — iki tol vyravu-
sias infekcinio, Gmaus pobudzio ligas pakeite létinio pobadzio susirgimai.
Siy ligy atsiradimas siejamas ir su ilgéjanéia vidutine gyvenimo trukme, ir
su gyvenimo budo bei salygy kaita Vakary visuomenése, ir su medicinos lai-
méjimais (Bury 2001; Lupton 1994; Annandale 1998; Armstrong 2014).
Pokytiai ligy struktiroje paskatino ir moderniosios medicinos bei sveikatos
prieziaros kaitg: pradéta akcentuoti visuminio poziurio j sveikatos proble-
mas svarba (iki tol vyraves siauras biomedicininis sveikatos modelis praple-
¢iamas biopsichosocialiniu, apimanciu ir socialinius sveikatos faktorius),
daugiau démesio skiriama pacientui ir jo ugdymui (létinés ligos reikalauja ne
tik gydymo, bet ir kai kuriy asmens gyvensenos poky¢iy). Savo ruoztu letiné
liga tampa i$$akiu ir patiam sergan¢iajam: pacientas turi iSmokti gyventi su
ilgalaike, daznai nepagydoma liga.

Sie procesai atkreipé sociology démesj j létinés ligos ir gydymosi patirtis.
Sociologinéje literatiroje atsiranda neprofesionalaus eksperto (angl. /ay
expert) savoka, Zyminti paciento ligos metu jgyta Zinojima, kuris prie$pa-
statomas profesionaliam mediko Zinojimui (Taylor, Bury 2007; Asbring,
Nirvinen 2004; Prior 2003; Tang, Anderson 1999). Pradedama dométis
socialine serganciojo situacija, santykiu su visuomene, visuomeneés poiiﬁ—
riu j sergandiuosius, atkreipiant démesj j tai, jog kai kurios létinés ligos gali
buti susijusios su itin nepalankiomis visuomenés reakcijomis (stigmatizacija)
(Weiss, Lonnquist 2000).

Létinés ligos poveikis patiriamas tiek santykio su biologiniu kinu, tiek
socialiniy saveiky plotméje. Socialinio konstruktyvizmo perspektyva, ilga
laikq vyravusi sociologiniuose létinés ligos patirties tyrimuose, salygojo tai,
jog kiinas tapo tarsi i§stumtas i$ $iy patir¢iy konceptualizacijos (Radley 1989;
Gerhardt 1989; Busfield 2000). Tac¢iau kiinas ir jo poky¢iai yra esminiai léti-
nés ligos patirtyje, nes butent nuo jy pirmiausia prasideda gyvenimo su léti-
ne liga trajektorija, o asmens gebéjimas tvarkytis su fiziniais ligos pozymiais
lemia ir jo santykius su socialine aplinka (Kelly, Field 1996). A. Giddensas
(2000) teigia, kad geb¢jimas kontroliuoti savo kiing yra integrali socialinio
veiksnumo dalis, taip pat — kity socialiniy veikéjy pasitikéjimo veikianéiuoju

ir jo kompetencija priclaida. Létiné liga, pasak S. Nettleton (2006), iskelia
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pasitikéjimo savo kinu socialinése saveikose klausima, todél ji gali paveikti
asmens savivoka ir tapatybe.

Siame straipsnyje aptariamas létinés ligos kaip prielaidos subjektyviai
socialinei atskir¢iai aspektas. Straipsnyje laikomasi pozicijos, kad létinés
ligos ir socialinés atskirties sasajy analizéje svarbas ir kuno, ir socialiniy
saveiky lygmenys. Ligos, kaip kiino negalavimo, ir ligos, kaip socialinés pa-
tirties, komponentai tarpusavyje glaudziai susije. Negaluojantis kanas, jame
pasireiSkiantys fiziniai simptomai gali paveikti serganciojo santykj su aplin-
kiniais, taip pat ir aplinkiniy santykj su sergan¢iuoju. Kita vertus, létinés
ligos ir socialinés atskirties sasajos neretai analizuojamos mezolygmeniu ir
makrolygmeniu, tuo tarpu mikrolygmenyje démesys daugiau skiriamas as-
mens santykiui su liga: ligai suteikiamoms reik§mems, mokymuisi gyventi
su liga, kasdienéms tvarkymosi su liga strategijoms ir pan. Vis délto, siekiant
suprasti létinés ligos ir socialinés atskirties sasajas, $is mikrolygmuo taip pat
svarbus, nes jis leidzia ap¢iuopti subjektyvias socialinés atskirties patirtis.
Anot A. Tereskino ir I. Dryzaités (2009, 63), subjektyvi socialiné atskirtis
yra toks reiskinys, kai ne visuomene atskiria individa del jo kitoniskumo, bet
jis pats atsiskiria nuo jos, nes palaikydamas santykius su kitais jauciasi pras-
tesnis, dominuojamas, bejégis. Tai asmeniné patirtis, kai asmuo jauciasi esas
blogesnis nei kiti ir dél to patiria socialing izoliacija (Melnikiené 2005, 66).

Létinés ligos samprata sveikatos sociologijoje

Létinés ligos sociologiniai tyrimai aprépia jvairia problematika: asmens ta-
patybes, socialiniy saveiky, stigmos, kino patir¢iy vélyvosios modernybés
visuomenése aspektus, létinés ligos jtaka kasdienéms veikloms, taip pat lei-
dzia tyrinéti ry$j tarp socialinio veiksmo ir struktiros (Bury 2006; Cocker-
ham 1998).

Sociologiniu poziariu liga reiskiasi ne tik biologiniais parametrais,
bet susijusi ir su asmens galimybe veikti socialinéje erdvéje, taigi ir su soci-
alinémis saveikomis. Sociologinéje literaturoje i$skiriami Sie ligos aspektai
(Freund, McGuire 1999):

o Liga kaip biologiné realybé (angl. disease)
o Liga kaip asmeniné patirtis (angl. il/ness)
o Liga kaip socialiné realybé (angl. sickzness)

Liga kaip biologiné realybé zymi medicining ligos samprata, kai liga ma-

toma kaip fiziniy ar psichopatologiniy simptomy i$raiska. Liga kaip asmeniné
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patirtis nurodo sergancio asmens santykj su negalavimu, kuriam daro poveikj
ne tik jau¢iami simptomai, bet ir asmens gyvenimo kontekstas, kultarinés
ligos ir sveikatos sampratos, saveikos su aplinkiniais ir jy reakcijos, ir t. t. Liga
kaip socialiné realybé reiskiasi per socialing ligos raiska: sociodemografines
sergamumo tendencijas, ligos elgsenos reguliavima visuomenéje.

Taigi asmens ligos ar negalavimo patirtis ir su liga susijusi elgsena yra
daugiasluoksné¢, apima ir fizinius, ir subjektyvius patyrimus, ir socialinius as-
pektus.

Kita vertus, sveikatos sociologai nuo pat $ios tyrimy srities vystymosi
pradzios sutelké démesj j socialines ligos apraiskas, i§ esmés ignoruodami
biologing ligos realybe (Williams 2010; Hardey 1998; Pinder 1995; Radley
1989).2 T. Parsonsas (1951) buvo vienas pirmyjy, apibrézes liga kaip socialinj
reiskinj ir paskatings tolesn¢ sociologing $io reiskinio analiz¢. Struktarinio
funkcionalizmo perspektyvoje liga regima kaip grésmé socialinei tvarkai,
nes ji atitraukia individa nuo jprasty socialiniy vaidmeny. Galimybe kuriam
laikui atsitraukti nuo socialiniy vaidmeny T. Parsonsas apibréze sergandiojo
vaidmens savoka. Serganciojo vaidmens savoka nusako lakescius, kaip turi
clgtis susirges asmuo, kad kuo grei¢iau grizty prie jprasty vaidmeny (pvz.,
kreiptis j gydytojus, vykdyti jy nurodymus). Taigi T. Parsonsas aiskiai pabré-
zia socialinius ligos aspektus: liga yra nepageidaujama socialiné biklé, kelianti
grésme socialinei tvarkai, tod¢l, kad $i tvarka baty atstatyta, sergantysis turi
atlikti tam tikra socialinj vaidmenj.

T. Parsonsas neatmeté ir biologinio ligos aspekto:

Apibendrinant galime teigti, kad liga yra asmens ,normalaus”funkciona-
vimo sutrikimas, apimantis tiek organizmo, kaip biologinés sistemos, bitk-
lg, tiek individo asmening ir socialing adaptacijg. Taigi liga yra is dalies
biologiskai, o is dalies socialiai apibrézta. Dalyvavimas socialinéje siste-
moje yra visuomet potencialiai susijes su ligos bitkle, jos etiologija, sékmingo
gydymo sqlygomis ir kitais dalykais (1951, 431).

Vis délto, nors ir pripazindamas biologine ligos puse, $io aspekto sociolo-
ging gy ¢
gingje ligos studijoje T. Parsonsas pla¢iau nenagrinéjo (Timmermans 2008).
Tolesni sociologiniai letinés ligos tyrinéjimai taip pat orientuoti j socialinius
ligos aspektus. Socialinio konstruktyvizmo jsivyravimas sveikatos sociologi-
y Is1vy
joje dar labiau atitolino sociologus nuo fiziniy ligos apraisky analizés baimi-
nantis, kad biologiniy ir genetiniy faktoriy pripazinimas tarsi automatiskai

2 Sveikatos, ligos, kiino problematika sociology ilga laika apskritai nedomino, nes $ias

kategorijas suvoké kaip esanéias biologinio pobiidzio (Gerhardt 1989).
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nuvertins socialiniy faktoriy svarbg ir lems politiSkai jtartinas biologinio
determinizmo formas (ten pat). Sitaip sociologija nusigrezé nuo to, kas reiks-
minga sergan¢iajam — butent fizinés ligos patirties aspekto.

Siekiant suprasti létinés ligos sasajy su socialine atskirtimi prielaidas
mikrolygmenyje $is fizinis ligos patirties aspektas yra itin svarbus. Pasak
M. P. Kelly ir D. Fieldo (1996), tam, kad biitume pripazinti kaip kompeten-
tingi socialiniai veikéjai, turime sudaryti bent jau jspadj, jog kontroliuojame
savo kanus. Dél to, pries jsitraukdamas j socialines saveikas, asmuo pirma gali
buti priverstas spresti, kaip suvaldyti sergantj kiina, ypac jei ligos poZymiai
yra akivaizdas. M. Bury (2006) pazymi, kad sergantys skirtingomis ligomis
kanai skirtingai veikia ir socialines saveikas ir sulaukia skirtingy visuomenés
reakeijy. Dél to kai kuriy sunkiy letiniy ligy diagnoze gali salygoti reik$min-
gus asmens savimonés poky¢ius (Freidson 1970).

Asmens savimoné — kognityvus reiSkinys, nematomas kitiems (Kelly
1992). Savimoné susijusi su saves, kaip konkretaus asmens su skirtingomis
kokybémis ir pozymiais, atpazinimu ir savivoka. Taiau asmens savimoné
néra autonomiska ir visi$kai nekintama: asmens savivokai jtaka daro tai, kaip
asmuo vertinamas, ar mano, kad vertinamas kity. Taigi asmens savimoné for-
muojasi sgveikoje su kitais, ir $is savasis 4s nuolat perzitirimas, konstruojamas
ir rekonstruojamas.

Poziuris, kad létiné liga veikia asmens savimone, atsispindi daugelio léti-
nés ligos patirtis analizavusiy socialiniy tyréjy darbuose.

Visy pirma, remiantis M. Bury (1982), tenka pazyméti, kad létiné liga
gali reik§mingai sutrikdyti asmens biografine trajektorija, versdama keisti
nusistovéjusias kasdienes praktikas, gyvenimo tikslus ir i§ naujo persvarstyti
asmens santykj su savimi ir aplinka. M. Bury $ia létinés ligos pradzios patirtj
vadina biografiniu pertrikin.

Asmens savimonei $ie poky¢iai gali turéti skirtinga poveikj. Kai kurios
letings ligos pareikalauja esminiy gyvenimo poky¢iy, kitos yra maziau trik-
dancios nusistovéjusj gyvenimo ritma. K. Charmaz (1983), pavyzdziui, kalba
apie saves praradimg kaip esming létinés ligos patirtj. Siuo atveju, liga pri-
ver¢ia radikaliai perkonstruoti savajj A4s. Tiesa, K. Charmaz analizavo itin
sunkiy ligy ir negalios paveiktus Zmones, kurie del ligos patyré reik§mingus
buvusios veiklos apribojimus, neteko prasmingy socialiniy rysiy, pajuto so-
cialing izoliacijg, priklausomyb¢ nuo institucijy ar kity asmeny ir pan. Tuo
tarpu, anot M. P. Kelly (1992), liga gali bati sékmingai integruojama j savajj
As (prie jos prisitaikoma), arba atvirk$¢iai — sickiama i8laikyti buvusio savojo

AS tgstinuma (ligai prieSinamasi).
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Anot K. Charmaz (2010), ligos laikas asmens biografinéje trajektorijoje
taip pat turi jtakos, kokia reik$§me jai suteikia asmuo ir kaip Sitai paveikia asmens
savimone. Jauni Zmonés sveikata stipriai sutrikdandia léting liga neretai suvokia
kaip griaunandia ju gyvenimo planus. Tuomet gali prireikti asmens savimonés
perkonstravimo ir kito gyvenimo kelio, nei planuotas, pasirinkimo. Liga gali
bati suvokiama kaip itin trikdanti ir tuomet, kai jaunas Zmogus patiria létinio
pobudzZio negalavima, stereotipiskai priskiriama senyvo amziaus Zmonéms
(Bury 1982). Tuo tarpu senyvame amziuje sudétinga létiné liga gali buti trak-
tuojama kaip natarali senatvés pasekmé, kazkas ,normalaus®, ir integruojama j
asmens biografija be didesnio poveikio asmens savivokai (ypa¢ jei asmuo jau turi
ir daugiau jo gyvenima ribojanc¢iy sveikatos sutrikimy) (Charmaz 2010).

J. Pierret (2003), apzvelgdama tyrimus apie ligos reik$mes serganciajam,
taip pat pastebi, kad amzZius susijes su tuo, kaip patiriama ir kiek sureik$mi-
nama liga. Pavyzdziui, artritu sergantys senyvo amziaus zmonés $ia liga pri-
ima kaip nataralia jy biografijos dalj ir tai palengvina jy prisitaikyma prie
ligos sukelty poky¢iy. Tad létiné liga nebatinai yra susijusi su biografiniu per-
trukiu: kai kurios senyvam amziui tarsi nataraliai priskiriamos ligos gali buti
asmeniui biografiskai tikétinos (Lawton 2003).

Prisitaikymas — ligos normalizacija arba integracija j savo gyvenimga
(Bury 1991; Radley, Green 1987). Jei $is ligos normalizacijos procesas ne-
vyksta sklandziai, asmuo gali pajusti savo i§skirtinuma ir saves nuvertinima.
Kitaip tariant, normalizacija yra procesas, kai asmuo bando tvarkytis su liga
taip, kad ji kuo maziau paveikty jo savivoka (Bury 1991). Senyvo amziaus
zmonés normalizuoja liga pamazu ribodami savo aktyvuma, prisitaikydami
prie nuovargio ar kino poky¢iy, kuriuos neretai sieja ne tik su liga, bet ir su
nattraliu sené¢jimo procesu. Tai nebutinai pareikalaus esminio savojo A< per-
konstravimo.? Kitas ligos normalizacijos biidas — kai prie anks¢iau nerima
kélusiy kano poky¢iy ilgainiui prisitaikoma, ir tai nebereikalauja ypatingy
tolesniy pastangy (Charmaz 2010). Pavyzdziui, i§ pradziy susirgus diabetu
ligos simptomy valdymas gali radikaliai keisti nusistovéjusj gyvenimo ritma,
tatiau ilgainiui tai virsta rutina ir ligai jau nesuteikiama tiek reik§més. Sia
prasme normalizacija rei$kia, kad liga pradedama traktuoti kaip integrali gy-
venimo dalis, tuo paciu ji integruojama ir j asmens savimone.

3 Kaikuriais atvejais liga gali reik$mingai paveikti asmens savimong net ir senyvame am-
ziuje, pavyzdziui, kai liga progresuoja ir kiine matoma vis daugiau jos pozymiy, arba
kai liga pradeda kelti grésme kiino riboms (pvz., kai asmuo nebegali kontroliuoti tus-
tinimosi ir pan.). Anot M. P. Kelly (1992), kickviena liga, kuri sukelia didele negalia

arba yra akivaizdZiai matoma, gali tapti jtampos tarp asmens privataus 45 ir jo vieSo A¢
faltiniu.
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Kitavertus, létiné liga, kaip jau minéta, kelia tam tikrus i$$ukius ir asmens
santykiui su socialine aplinka. Pirmiausia, kaip pastebi K. Charmaz (2010),
sergantiesiems tenka spresti, ar atskleisti ir kokiu lygiu tai padaryti kitiems
apie savo liga. Tai ypa¢ aktualu, kai simptomai néra akivaizdZiai matomi. At
skleisdami tiesg apie liga sergantieji rizikuoja sulaukti aplinkiniy nuvertini-
mo. Jauni Zmonés, prisipaiindami apie savo ligal potencialiems partneriams,
rizikuoja prarasti santykius, o jei atskleidZia veliau — pasitikéjima. Vyresni
zmonés gali nuspresti neatskleisti savo ligos aplinkiniams, net artimiesiems,
sickdami islikti autonomiski ir savarankiski (ten pat). Pasak M. Bury (1991),
létinémis ligomis sergantys individai kasdienése saveikose gali susidurti su va-
dinamosiomis rizikingomis létinés ligos reik§mémis. Tai reiskia, kad sergan-
tysis niekuomet negali bati tikras, kad kiti situacija vertins taip, kaip ir jis.
Pavyzdziui, pagalbos poreikis gali salygoti asmens nepageidaujama priklauso-
mybe nuo kity, o uzuojautos sickis — kelti atstamimo rizika.

A. Radley (1994) pastebi, kad sergantysis létine liga neretai turi spresti,
kaip suderinti kiino keliamus i$$akius su visuomenés lukesdiais ir reikalavi-
mais. Pavyzdziui, Zzmonés, sergantys opiniu kolitu, gali buti priversti imtis
tam tikry strategiju, kad i$vengty netikéty ir nekontroliuojamy ligos protra-
kiy viesojoje erdvéje: numatyti artimiausia kelig iki tualeto, vengti Zmoniy
sambirio viety ir t. t. Taip sickiama i$vengti ir grésmeés savo socialinei tapa-
tybei (Kelly 1986).

M. P. Kelly ir D. Fieldo (1996) teigimu, asmens socialiné tapatybé visuo-
met yra jkunyta. Socialinéje struktiiroje asmuo uzima individualias pozici-
jas ir atlieka individualius socialinius vaidmenis. Tos pozicijos ir vaidmenys
tampa asmens identifikavimo, jo tapatybés socialinéje erdvéje zenklu. Si as-
mens socialiné tapatybeé yra jkinyta, nes butent kunas jgalina asmenj veikti
socialinéje struktiroje. Létinés ligos atveju, kino negalavimai gali sutrikdyti
asmens gebéjima tinkamai ir kompetentingai atlikti socialinius vaidmenis ir
taip kelti i$$akj asmens santykiui su savimi ir su visuomene.

Anot M. Bury (2006), sickdamas suvaldyti ligos pasckmes, asmuo gali
bati priverstas pasitrauketi i§ socialinio gyvenimo. Toks atsitraukimas sietinas
ir su prastéjancia sveikata (asmuo priverstas apriboti savo socialinj dalyvavi-
ma), ir su asmens sickiu i§vengti stigmos. Stigma susijusi su stereotipizavimu,
atskyrimu, atstimimu, nuvertinimu, diskriminacija (Link ir Phelan 2001)
ir gali buti taikoma ne tik asmeniui ar socialinei grupei, bet ir ligos ar svei-
katos problemy atvejais (Scambler 2009). Be to, stigma gali buti susijusi su
matomais ir su nematomais kiino poky¢iais (Goffman 1990), todél asmuo

gali patirti ir objektyvia stigmatizacija, ir socialing atskirtj, ir potencialios
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stigmatizacijos rizika (Scambler ir Hopkins 1986). Asmens atsakas j $ias so-
cialin¢je erdvéje kylandias grésmes gali bati jvairus: nuo jau minéto atsitrau-
kimo i§ socialinio gyvenimo iki bandymo islikti socialiai kuo aktyvesniam.
Labiausiai, pasak M. Bury (2006), létinés ligos pazeidZiami tampa tie, kurie
jau buvo socialiai pazeidZiami, t. y. stokojo tam tikry i$tekliy. Materialiniai
(pajamos, turtas), socialiniai (ry$iai, socialinis palaikymas), kultiriniai (i$si-
lavinimas, Zinios) iStekliai leidzia lengviau prisitaikyti prie negatyviy ligos
pasekmiy ir i§ nejgalans As virsti | jealyjj As.

Taigi létiné liga neretai Zymi transformacija santykio tarp asmens ir jo
kiino ir transformacija asmens santykio su visuomene (Radley 1989). Taip
leting liga jsira$o j asmens savimone, tuo padiu — galimai ir j subjektyvios

socialinés atskirties patirt;j.

Tyrimo metodologija

Kokybinis tyrimas, kurio duomenimis remiamasi $iame straipsnyje, vyko
2013 metais. Jo metu buvo atlikti 22 pusiau struktaruoti interviu su sergan-
¢iais letinémis ligomis asmenimis, gyvenanéiais Kaune, Kauno rajone ir Aly-
tuje. Interviu atlikti pagal i§ anksto parengtas pokalbio gaires.

Pagrindinis informanty atrankos kriterijus buvo létinés ligos patirtis.
Pusiau struktaruoty interviu tikslas — atskleisti serganciujy létine liga socia-
linés atskirties patirtis.

Tyrime dalyvavo 20 motery ir 2 vyrai nuo 22 iki 78 mety. 14 informan-
ty buvo vede ar iStekéjusios, 4 informantés buvo naslés, 4 — netekejusios.
Dauguma informanty buvo su auk$tuoju i$silavinimu (12), 5 turéjo aukstes-
njjj ar profesinj i$silavinima, 3 su viduriniu i$silavinimu ir 2 su pradiniu.
10 informanty — dirbantys, 1 nedirbo ir 11 buvo i$¢j¢ j pensija.

Tyrimo dalyviai sirgo jvairiomis létinio pobudzio ligomis: susijusio-
mis su skydliaukés veikla (pvz., hipotireoze; vienai informantei skydliau-
ke pasalinta), Zvyneline, cukriniu diabetu, Sirdies ir kraujagysliy ligomis,
onkologinémis ligomis, létiniu obstrukciniu bronchitu, stuburo kanalo ste-
noze, insultu. Viena informanté turéjo labai retg vegetacinés nervy sistemos
susirgimg (nepriklausomai nuo informantés noro ar valios akys savaimingai
mirkéioja arba visai uzsimerkia, ir informanté jy negali atmerkti). Kai kurie
tyrimo dalyviai sirgo keletu letiniy ligy.

Pusiau struktaruoti interviu vyko informanty namuose, kavinése ir
darbo vietoje jiems patogiu metu. Jie truko nuo 30 min. iki 2 val. Interviu,
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informantams sutikus, buvo jrainéjami j diktofona, véliau surinkti
duomenys transkribuojami ir analizuojami i§skiriant esmines pokalbiy metu
i$ryskéjusias temas, lyginant informanty pasisakymus, juos apibendrinant ir
identifikuojant tam tikras tyrimui reik§mingas informanty patirtis.

Tyrimo rezultatai

Létinés ligos patirtys. Tyrimas atskleid¢, kad ligos diagnozé, daznu atveju,
yra vienas i§ gyvenima ir asmens biografija reik§mingai transformuojanéiy
jvykiy: ,,...Daug ka reikéjo pakeisti, aisku, gyvenime, ir kas lie¢ia ir namy
veikla, namy ir buities reikalus... daug ko atsisakyti, jau gyvent reikia pagal
tai, kaip liga diktuoja — kiek tu turi sveikatos, kiek leidZia gydytojai“ (Ne-
ringa, 55 m.).

Fizinés létines ligos patirtis pirmiausia pasireiSkia negaluojanéio kino
lygmeniu. Batent dél tam tikry kano negalavimy asmuo gali bati priverstas
persvarstyti savo gyvenimo planus, pertvarkyti dienotvarke, atsisakyti kai
kuriy veikly, apriboti bendravima su aplinkiniais ir pan. Sergan¢iajam tenka
i$siugdyti naujus gyvensenos, mitybos jprocius: ,,A$ tiesiog leidZiuos insuli-
na, skai¢iuoju maista, veikla derinu, ta prasme, viska. Turiu suskai¢ivoti, kiek
suvalgiau, tam, kad as susileis¢iau, jvertinant, kokia mano cukrelio buklé da-
bar, ir ka a§ veiksiu, ir veiksiu fizinio kravio prasme” (Vilma, 32 m.).

Kai kuriems jauno amziaus informantams teko atsizvelgti j liga renkan-
tis profesija: ,,...Pavyzdziui, kodél architektiros nesirinkau — nezinau, paskui
pagalvojau, kad ten labai daug reikes dirbti su akim... Nu, komplikacijos su
akim gali bati, kad tu gali apakti ateityje, tai kazkiek salygojo tas pasirinki-
ma‘ (Raminta, 22 m.).

Vyresnio amziaus asmenims dél ligos gali tekti iSeiti i§ darbo arba riboti
darbo kravius. Tai gali atsiliepti jy finansinei situacijai, kadangi ne visuomet
lengva rasti darba, kur galéty derinti darbines veiklas su ligos keliamais po-
reikiais.

Taigi liga tampa gyvenimo kasdienybe, o jos sukeltos kiino negalios
nuolat primena apie save ir gali trukdyti gyventi visavertj gyvenima. Tad kai
kuriuose interviu buvo jau¢iamos fatalistinés nuotaikos (,, Tiesiog reikia su-
sitaikyt su tuo. Kas tau lemta — tai nei$vengsi viso to“ (Rasa, 70 m.), susita-
patinimas su ligonio vaidmeniu (,Taip (jau¢iuosi ligone), nes jauciuosi kaip
spastuose, uzspausta visa, kadangi tos buasenos, kai pats... Ta Zmogy supras

tas, kas pats serga ta liga“ (Sigita, 44 m.).

136



SUB_]EKTYVI SOCIALINE ATSKIRTIS KAIP LETINES LIGOS PATIRTIES ASPEKTAS

Kita vertus, ligos patirtis ir asmens reakcijos bei elgsena néra tapacios
visiems sergantiesiems. Dalis informanty, nepaisant prastos savijautos, ligos
nebuvo linke labai sureik§minti: ,, Nesijau¢iu jokia ligone — viska dirbu, jeigu
vakar j 100 litry jdéjau, 50 litry sudéjau agurky, tai dar nesijaudiu ligone. Dir-
bu viska, viska dirbu i§ eilés — taip, kaip darbingas zmogus. Tik tick, vaikeli,
kad negaliu lankstytis. Galva labai svaigsta ir i§ nosies kraujas béga, ir ant
saulés negaliu bat* (Zivile, 73 m.).

Siuo atveju, nors ir patiriami akivaizdis fiziniai negalavimai, liga
vertinama veikiau kaip tam tikras nepatogumas, prie kurio prisitaikoma, i§
esmés nekei¢iant kasdienybéje jprastos rutinos: ir toliau gyvenamas ,,norma-
lus gyvenimas®, sickiama ,nepasiduoti ligai“ (,,AS, a$ sveika, nors pati nepa-
cinu, bet sveika“ (Lina 72 m.). Kitaip tariant, létin¢ liga nebutinai bus pa-
grindas asmeniui priskirti save ligoniy kategorijai (t. y. nebutinai pareikalaus
radikalios savojo A transformacijos).

Pazymetina, kad daliai senyvo amzZiaus informanty budinga priimti liga
kaip nataraly senatvés pozymj. Liga vertinama kaip gana jprasta ,tokiame

amziuje®, pabréziama, jog kity serganciyjy padétis bana dar blogesné:

Tokio mano amZiaus kiti daug sunkian serga. UZtat esu tiek Dievui dékin-
ga, kad as galiu vaiksciot, snekét ir viskg, bendyraut. Pati save, svarbiausia,
pati savim galiu apsitvarkyt, man nereikia, kad manim kas ripytysi, as
pati savim, o mano mety jau dang, kas yra, katruos reikia slaugyt. Taip

tai as nesijaucin (ligone) (Ona, 74 m.).

Kaip matyti auks¢iau pateiktoje iStraukoje i§ interviu, net ir sirgda-
mas sudétinga létine liga senyvo amzZiaus Zzmogus gali jaustis pakankamai
sveikas, jei jstengia pats savimi pasirapinti. Galima daryti prielaida, kad
ligos patirtis senatvéje bus veikiama specifisky senatvei budingi rupes¢iy
ir lukes¢iy (pvz., poreikio i8laikyti savarankiskuma). Kita vertus, kai kiino
negalavimai matomi kaip nattiralGs senatvés palydovai, serganéiajam jie
tampa lyg ir savaime suprantami, Zymintys grei¢iau asmens ,,normalumg“,
negu i$skirtinuma.

Jauno amziaus informantai (daugelis jy susirgo vaikysteje) ligos
apskritai nebuvo linke sureik$minti: nors tenka derinti savo kasdienybe prie
ligos keliamy reikalavimy, asmuo jau bina prie to jprates. Siy informanty
pasakojimuose kiino negalavimai neuzima svarbiausios vietos, nes asmuo jau
iSmokes juos kontroliuoti, be to, jaunam Zmogui aktualiau yra kiti dalykai:
sickis jsitvirtinti gyvenime, bendrauti, keliauti, rasti mégstama darba, sukurti

Seimgir t. t.:
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Tyréjas: O, ar esat patenkinta dabartiniu savo gyvenimu?

Informantas. vy aip, esu. Drgsiai taip galz’u pamkyti, nes viskas yra gerai.
Kiekvieng dieng lankdama darbo einu § jj, turiu gerus draugus ir apskri-
tai artéja vasara, kuri asocijuojasi su vien gerom emocijom.

Tyréjas: O kas Jums kelig nerima, kai galvojat apie dabarting gyvenimg
savo?

Informantas. Nezinia dél ateities, tarkim, kur gyvensin, su kuo gyvensin
ir... kaip seksis gyventi, kurti, kaip seksis, Seimg (Riita, 24 m.).

Pastebétina, kad liga gali teikti ir tam tikros ,naudos®: pavyzdziui, kai
kuriais atvejais ji tampa pagrindu pozityviau Zvelgti j gyvenima ir konstruoti
savo tapatybe (,Galvoju, kad man, nu, kartais daug labiau jprasminu save kaz-
kokioj veikloj dél savo diabeto, negu kitas galbiit sveikas budamas“ (Ramin-
ta, 22 m.). Kai kurie informantai minéjo, kad dél ligos pageréjo jy tarpusavio
santykiai su aplinkiniais (,Pirmiau jis (vyras) uz mane tick nelakstydavo,
kiek daba laksto“ (Zivilé, 73 m.). Informanty teigimu, $eimos ir artimy san-
tykiy vaidmuo ypa¢ reik§mingas turintiems létinés ligos patirtis. Seima gali
teikti sergancdiajam palaikyma, supratima, padéti lengviau susitaikyti su ligos
realybe, tuo padiu ir i$laikyti savojo A5 testinuma.

Tadiau liga gali ir neigiamai veikti santykius su artimaisiais, draugais,
bendradarbiais. Viena vertus, liga nebeleidZia tinkamai atlikti pareigy (Seimo-
je ar darbovietéje), kita vertus, ,sveikieji®, informanty manymu, daznai ,ne-
supranta ir neatjaudia“ serganciojo. Santykiy pablogéjima informantai linke
sieti ir su stereotipiniais poZitriais j liga (,Nu, su draugais, galbut kazkaip tai,
nu, galvoja kiti, nu, jinai sirgo, galbut su protu atsilikus ar ka.“ (Lina, 72 m.),
nesupratimu, nezinojimu, kaip liga atsiliepia asmens gebéjimui atlikti darbi-
nes uzduotis (,,Va, $ita Zodj ,invalidas®, kad ir darbe, kolegy tarpe esu girdéjusi
N karty. Man tai yra skaudu Sitas“ (Neringa, 55 m.). Remiantis interviu me-
dziaga galima daryti prielaida, kad sutrike ar nutruke tarpasmeniai santykiai
yra gana budinga létines ligos pasekmé, lemianti ir asmens ,,kitoniskumo®, ,,is-
skirtinumo® (neigiama prasme) patirtis (tuo pac¢iu ir santykj su savimi).

Apibendrinant galima daryti prielaida, kad asmens santykis su liga ir jos
veikiama savivoka priklausys nuo to, kaip stipriai fiziniai ligos pozymiai veiké
kasdienybe, kaip liga deformavo asmens biografija, santykius su aplinkiniais,
kokio amziaus yra sergantysis. Be to, jeigu asmuo yra pasiek(;s gyvenime uzsi-
brézey tiksly pagal turimus prioritetus ir vertybes (pvz., sukurti $eimg, turéti
gera darba, gyventi pasiturima gyvenima, keliauti), tuomet ir ligos poveikis
galbat bus ne toks destrukeyvus (,Patenkinta, nu, pensija gaunu, anitky
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turiu, o ko daugiau reikia“ (Lina, 72 m.). Jeigu dél ligos atsiradusios klittys
neleido jgyvendinti $iy sickiy, tuomet j gyvenima su liga Zvelgiama pesimis-
tiskiau (,,Aisku, norisi, kad bty gerai, bet taip nebus, taip kad... juolab kad
metai béga“ (Neringa 55 m.).

Subjektyvios socialinés atskirties patirtys. Subjektyvus socialines at-
skirties elementai susij¢ su auks¢iau aptartais letinés ligos patirties aspektais
(pvz., kiino negalavimy sukeltais apribojimais, ligos poveikiu asmens savi-
vokai), létinés ligos ,jvaizdziu® (kokias nuostatas, vertinimus, stereotipus,
informanto manymu, visuomené susidaro apic liga ir sergan¢iuosius), ligos
pozymiy akivaizdumu. Jeigu liga yra maZziau pastebima iSoriskai, tai leidzia
informantams neiSsiskirti i§ minios, jaustis ,normaliais“ visuomenés nariais.
Kity létiniy ligy atveju (pvz., zvynelinés) ryskiis pozymiai ant kiino sukelia
diskomforta, nes informantas save lygina su aplinkiniais: ,Nes jautiesi nejau-
kiai, nes oda yra déméta, atrodo kaip serganti. /.../ Tai, kad fiziSkai tai viska ga-
liu, bet, kaip ir sakiau, nemalonu moraliskai, tas vaizdas visas“ (Riita, 24 m.).

Akivaizdziai matomi ligos pozymiai gali sukelti gédos, nepatogumo
prie$ aplinkinius, nesaugumo bunant vieSumoje pojucius. Insulta patyrusi,
sunkiai vaik$¢iojanti ir de$inés rankos nevaldanti informanté Lina (72 m.)
pasakojo, kad budama svec¢iuose visuomet jauciasi nesmagiai: suparalyziuota
ranka, jos manymu, neleidZia tinkamai elgtis prie vaisiy stalo. Zvyneline ser-
gancios Inos (45 m.) atveju, liga veréia nuolat kontroliuoti savo i$vaizda, kad
vieSoje vietoje netikétai neisryskéty ligos poZymiai.

Del akivaizdziai matomy ligos pozymiy daliai informanty yra tekg su-
laukti negatyviy aplinkiniy reakciju. Su skydliauke susijusiy sunkiy sveikatos
sutrikimy turinti Neringa (55 m.) teigé neretai patirianti zeminanéias aplin-
kiniy reakcijas (»ai, tu invalidas, ai, tu toks"). Apie zeidZian¢ias aplinkiniy

reakcijas pasakojo ir itin reta liga serganti Rasa (70 m.):

Netgi antobuse vaZinoju, kartais bidavo — o dabar as jau ismokau slépt
visa tai daugmaz, — bet vaZinoju, £ék, vaikézai kazkokie tais vienas ki-
tam ,%ék iék, kaip ta boba mirksi®. O tokie dalykai ZeidZia. Arba vat,
uzsidéjus akinius einu, dacinu iki parduotuvés as, skaicinoju, einu labai
labai arti gatvés. Nu, taip, kad tiktai niekas neatkreipty démesio. Ziarek,
i uz kampo kas nors sako, paziiréek, kokia mandra, su juodais akiniais, ko
(ia taip pasipiitusi... Arba parduotuvése, vat kartais bina pardavéja, kaip
taip jZeidé vieng kartq Maksimoj miisy. AS jai rodan, kad noriu Sitos, Sito
daikto, bet as rodau su pirstu j stiklg, o jinai man sako ,su akiniais, ir kg,
tu nematai?”. As klausiu, kick kainuoja, as sakan, as nematau, suprantat,
as nematau, o jinai kﬂip pmdéjo Saukti ant mangs, tai as nega[iu...
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Kaip matyti i§ Rasos pasakojimo, aplinkiniy démesj ir pasaipas gali pri-
traukti ne tik akivaizdziai matomi ligos poZymiai, bet ir serganciojo pastan-
gos $iuos pozymius nuslépti.

Dalis informanty minéjo, kad neigiamy aplinkiniy reakcijy dazniau su-
laukdavo vaikystéje, paauglystéje, kai ir patys dar nebuvo susitaike su liga,
nezinojo, kaip elgtis vieSumoje. Informanté Ina pamini, kad jos ligos atveju
aplinkiniy reakcijos gal badavo susijusios su tuo, kad stigo ,,normalaus gydy-
mo*, o tie gydymo metodai, kurie buvo taikomi, tik dar labiau i$ryskindavo,
kas buvo bandoma nuslépti: ,,Tais laikais nebuvo normalaus gydymo. Gal-
va turédavai tept kazkokiais vaistais, kur, nu, vienasyk pasitepi, ir visa galva
buna riebaluota. Atsimenu, a3, kai paauglé, a§ zinau, kad ¢jau j mokykla, kaz-
kas, i$girdau, kad — ,,Sita sutré, ar ne sutré, kazkaip tokio pasaké” (Ina, 45 m.).

Cukriniu diabetu nuo vaikystés serganti Raminta, pasakodama apie
savo ankstyvasias patirtis, pamini, kad tuo metu ,tai buvo nauja liga — ne
nauja, bet Lictuvoj negirdéta®, ir informanté apie savo negalavima nickam
nepasakodavo (,,turbit buvo géda, kad tu ¢ia kazkuo sergi ir kad tu ¢ia gali
uzkresti visus. Taip néra, bet, nezinau, kodél...“). Taciau kiti vaikai tuomet
atkreipdavo démesj j mokytoju, auklétojy iSskirting elgseng su ja: ... nickas
nesirgo, ir budavo gal géda kazkaip pasakyt. Nezinau, kazkaip pas mus ba-
davo kaip ir paslaptis, kad tu sergi diabetu. Nu, ir badavo, kad — kodél tu ¢ia
eini valgyt specialiai, kodél auklyté veda tave to insulino leisti. Nu, kazkaip
biadavo ta atskirtis“ (Raminta, 22 m.).

Kalbédama apie dabar patiriamas aplinkiniy reakcijas Raminta pastebé-
jo, kad Zeisti gali ne tik uzgauliojimai ar patiriama izoliacija, bet ir uzuojauta
ar gailestis: ,,Dar jeigu prie to pacio klausimo, tai nervina, kai taves pradeda
gailétis. Buna, ypa¢, jei baliuj $eimoj, ¢ia — ,,ai, Sita mergaité, a$ vis pagalvoju
apie tave®. Gerai, ait, jo, buna turbat didesniy problemy zmonéms... Mhm*
(Raminta, 22 m.).

Tyrime dalyvavusios jaunos moterys minéjo patiriandios ir aplinkiniy
ar visuomenés spaudima, kylantj dél to, kad sergancioji negali i$pildyti kai
kuriy lakesciy, susijusiy su ly¢iy vaidmenimis: ,Man kelia nerimg vaiky
klausimas. A$ jy pati nataraliai turét negaliu ir, vat, tiesiog jau¢iu visuomenés
spaudimg” (Rita, 32 m.).

Pastebétina, kad senyvame amziuje liga gali nebevaidinti reik$mingo
vaidmens asmeninés socialinés atskirties patir¢iai. Dauguma senyvo amziaus
tyrimo dalyviy buvo linke normalizuoti savo liga kaip natiraly senatves pa-

lydova ir galbut dél to nesiejo jos su savo patirtimis socialiniame gyvenime.
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Siekdamas i$vengti nepalankiy aplinkiniy reakcijy sergantysis gali
imtis tam tikry strategijy, padedanciy bent i§ dalies kontroliuoti ,rizikin-
gas” situacijas: dangstyti akivaizdziai ant kino matomus ligos pozymius
tam tikra apranga, vengti Zmoniy susibarimo viety, nepaisydamas prastos
savijautos ir toliau vykdyti prisiimtus socialinius jsipareigojimus, o kar-
tais — tiesiog neslépti nuo aplinkiniy savo ligos (,Reikia i§ karto $nekeéti,
kad as sergu, taip yra, ir viskas“ (Raminta, 22 m.). Dar viena interviu metu
iSryskéjusi strategija — bent kuriam laikui atsiriboti nuo Zmoniy ir nepalai-
kyti socialiniy santykiy:

Aisku, Zmoniy tai, vat, ir sakau, as ir dabar tg patj kartot galiu, kad as
labai stengiausi nebendraut, nes labai nesmagu (Rasa, 70 m.).

Aisku, kad kurj laikg, Zinoma, kad kurj laikg tai buvo... buvo kazkoks
atsiribojimas, nu, bet tu susigyveni su tuo ir galvoji, kaip tu toliau gyvensi,
kg tu toliau darysi (Rita, 32 m.).

Sis atsiskyrimas, kaip matyti i§ informantés Ritos pasisakymo, gali
bati laikinas: atsitraukiama siekiant ,,susigyventi® su liga — i$mokti kontro-
livoti fizinius ligos simptomus, apmastyti savo santykj su negalia, tuo pa-
¢iu ir savimi — ir tik praéjus kuriam laikui vél stengiamasi pagal galimybes
jsilieti j socialinj gyvenima (nors, kaip minéjo Rita, Sias galimybes ir toliau
gali smarkiai riboti prasta savijauta, neleidzianti visai atkurti buvusiy soci-
aliniy rysiy). Rasos atveju, atsiskyrimas buvo salygotas ne tik poreikio pir-
ma ,susitvarkyti“ su nauja ligos patirtimi, bet ir baimés patirti neigiamas
aplinkiniy reakcijas.

Deél létinés ligos atsirade kiino negalavimai, apribojantys asmens ga-
limybes tenkinti savo poreikius, bendrauti, aktyviau dalyvauti socialinia-
me gyvenime, savo ruoztu gali sustiprinti asmens nevisavertiskumo, be-
viltiSkumo jausma (,,Nesijauti toks pilnavertis zmogus“ (Ramuné, 69 m.).
Vis délto, net ir esant i$oriniams ligos poZymiams, patiriant diskomforta
ar apribojimus, sergantysis nebatinai jausis i§skirtu i§ aplinkos ar nuver-
tintu. Ne viename interviu buvo pastebéta, kad letiné liga néra kazkoks
i$skirtinis, retas reiskinys, todél sergantieji i§ aplinkiniy sulaukia ir pa-
laikymo bei supratimo (nors ¢ia buvo labiau kalbama apie plaéiai paplitu-
sias létines ligas — su stuburu susijusias problemas, kraujotakos sistemos
sutrikimus ir pan.).
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Apibendrinimas

Létine liga galima analizuoti kaip serganciojo ,biografijos sutrikdyma®, nes
liga paveikia ne tik fizinj Zmogaus kina, tadiau neretai ir visa gyvenimo tra-
jektorija. Nors sergantysis liga gali traktuoti kaip ,nattraly” gyvenimo fakea,
su kuriuo susitaikoma (integruojama j savimong), ta¢iau diagnozé, daugiau ar
maziau, skatina perzvelgti iki tol vyravusj gyvenimo buda, koreguoti kasdie-
nybe, o neretai ir perziaréti tolesnio gyvenimo planus, perspektyvas.

Taciau létinés ligos patyrimas néra vienareik$mis, t. y. pasizymintis kaz-
kokiomis universaliomis serganc¢iyjy patirtimis ar elgsena. Nors socialiniuo-
se tyrimuose liga neretai matoma kaip asmenis vienijanti socialiné kategorija,
anot A. Radley (1989), egzistuoja skirtumai, kaip prisitaikoma tick prie fizi-
niy ligos suvarzymu, tick ir prie socialiniy reikalavimy. Kita vertus, ir fiziniai
suvarzymai, ir socialiniai reikalavimai gali skirtis priklausomai nuo ligos spe-
cifikos, sociokulttrinio konteksto, individualiy serganciojo charakteristiky
ar biografinés trajektorijos. Skiriasi ir visuomenés pozitiris j sergantjjj.

Kalbant apie socialing atskirtj bendraja prasme tenka pasakyti, joglétine
liga sergantis asmuo néra pasalinamas i§ visuomenés, juo labiau kad létiné liga
Siuolaikinése visuomenése yra dazniausia sveikatos sutrikimo priezastis, t. y.
gana jprastas reiskinys. Taciau skirtinguose sociokultariniuose kontekstuose
ligai gali bati teikiamos skirtingos prasmés ir reik§més. Be to, su medicinos
paradigmy kaita (kai akcentuojama sveikatos i$saugojimo svarba) vartoto-
jiskos visuomenés (kai sveikata sicjama su asmens gebé¢jimu tinkamai rapin-
tis savo kiinu, buti aktyviam) ar socialinés politikos kontekste (kai sveikata
traktuojama kaip visuomenés ekonominés, socialinés raidos variklis) fiziskai
negaluojantis kunas, ypa¢ kai ligos poZymiai yra aiskiai matomi, tampa tarsi
nenorminiu. Taigi létiné liga gali reiksti, kad sergantysis, vienaip ar kitaip,
bus priverstas ieskoti keliy, kaip islaikyti prasmingas saveikas su ,,sveikujy
pasauliu. Ta¢iau Sios paieskos skirtingai veiks socialines atskirties patirtis.

Tyrimas aiskiai parodé, kad fizine ligos pusé (kiino negalavimas) yra ker-
tiné ligos sampratai ir asmens savimonei. Butent nuo kiino negaliy prasideda
susigyvenimas su liga ir jos jprasminimas asmens gyvenime. Kiino negalavi-
mai gali paveikti asmens savivoka, ir tai, kaip jis mato save santykyje su so-
cialine aplinka (ir kaip mano, kad aplinka jj vertina). Sis rysys tarp kiino,
savimonés ir asmens santykio su socialine aplinka taip pat nevienareik$mis.
Kaip jau minéta, jis priklauso nuo ligos pobtidzio (kick liga sutrikdo asmens
sveikatg), sociokultirinio konteksto (kaip liga vertina visuomené, kokius rei-

kalavimus ji kelia savo nariams — ir sveikiesiems, ir sergantiesiems), individu-
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aliy serganciojo charakteristiky (amziaus, lyties, Seiminés padéties ir pan.)
ar biografinés trajektorijos (savirealizacijos gyvenime jausenos, asmens pasie-
kimy, lukes¢iy ateidiai ir pan.). Tadiau butent Siame rySyje galima apciuopti
letings ligos ir socialinés atskirties sasajy uzuomazgas. Socialinés atskirties
patyrimas prasideda nuo asmeninés ligos patirties ir specifinés serganciojo
situacijos. Pazymétina, kad asmuo ne tik gali jaustis nuvertinamas, atstumia-
mas, bet ir pats save nuvertinti. Kartais jaustis visuomenés dalimi neleidzia
prastéjanti sveikata, priverdianti asmenj atsitraukti, bent jau kuriam laikui, i§
socialinio gyvenimo.

Serganciojo amzius §iame tyrime iry$kejo kaip svarbus faktorius létinés
ligos ir subjektyvios socialinés atskirties patir¢iai. Nesunku pastebéti, kad se-
nyvame amziuje létiné liga gali bati traktuojama kaip tikétina, ,natarali®, su
senéjimo procesu susijusi buklé. Nors fiziniai negalavimai neretai itin riboja
ju veikla, sergantysis prisitaiko prie ju atitinkamai performuodamas kasdiene
rutina. Su liga gali buti tapatinamasi (sergantysis save laiko ligoniu) arba ne
(prie ligos prisitaikoma, taciau $is procesas nepareikalauja ry$kesniy asmens
savimonés transformacijy). Galbut dél to, kad ir visuomené senatve tarsi na-
taraliai sieja su ligomis, senyvo amzZiaus Zmonés maziau junta ligos poveikj ju
savivokai. Be to, daugumos jy socialinis dalyvavimas ir ry$iai jau sumenke, tai-
gi galima daryti prielaida, kad senyvame amZiuje subjektyvi socialine atskirtis
gali bati susijusi ne tick su liga, kick su kitais senyvo amziaus Zmoniy socia-
linés padéties visuomengje atributais: prastéjan¢iomis materialinémis salygo-
mis, trikinéjanéiais socialiniais rysiais, prasmingy socialiniy vaidmeny nete-
kimu, taip pat nuvertinan¢iu visuomenés pozitiriu j senyvo amziaus Zmones.

Tuo tarpu jaunesnio ar vidutinio amziaus Zmonéms sudétinga létiné
liga gali tapti esminiu is$ukiu asmens savimonei. Serganciajam gali tekti ne
tik ieskoti budy, kaip susitvarkyti su fizine negalavimo puse: griinantys gy-
venimo planai, trakinéjantys jprasti socialiniai ry$iai, mazéjancios karjeros
galimybés (bitinybé¢ visai atsisakyti darbo), nebegebéjimas tinkamai atlikti
socialiniy vaidmeny ir i$pildyti visuomenés litkes¢iy (pvz., moterims susilaukti
vaiky) gali radikaliai keisti asmens savivoka. Tuo metu asmuo gali pasitraukei
i§ aktyvaus socialinio gyvenimo arba apriboti savo dalyvavima jame norédamas
permastyti naujaja situacija, ,susitvarkyti® su ligos realybe, taip pat i§vengti po-
tencialiy ar realiy neigiamy aplinkiniy reakcijy. Sia prasme, asmens socialinés
atskirties pojutj gali salygoti fizinés ligos aplinkybés ir tai, kad asmuo dabar jau
skiriasi nuo kity (,,sveikyjy), taip pat — atitinkamas saves nuvertinimas.

Kita vertus, kaip pastebi M. Bury (1991), liga gali priversti asmenj susi-

telkei tik j tai, kas jam reik$mingiausia: pvz., asmuo gali pasitrauketi i§ platesniy
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socialiniy veikly ir jsipareigojimy sickdamas iSlaikyti nepazeistus reik$min-
giausius jam socialinius santykius (pvz., Seimoje). Kitaip tariant, asmeninis so-
cialines atskirties pojutis daznai priklauso ir nuo Zzmogaus socialiniy reikmiy,
kurias lemia jo socialiné patirtis: vienaip socialing atskirtj i§gyvens asmenys,
kuriy socialiniai interesai apsiriboja Seima, kitaip tie, kuriems svarbus profesi-
nis pripazinimas ir jdomus darbas, ir t. t. (Melnikiené 2005, 66).

Kai liga asmenj lydi nuo vaikystes, ilgainiui ji integruojasi j asmens sa-
vivoka ir biografija (jvyksta normalizacijos procesas). [imokstama gyventi su
liga (pavyzdziui, planuoti gyvenima — isilavinima, karjera, Seimq ar artimus
santykius pagal ligos keliamus reikalavimus), todél liga nereikalauja radikalaus
savojo A5 perkonstravimo. Galima daryti prielaidg, kad jauniems, nuo vaikystés
létine liga sergantiems Zzmonéms liga re¢iau taps saves nuvertinimo priezastimi
ir salygos subjektyvios socialinés atskirties pojutj. Kita vertus, universalizuoti
ligos ir socialinés atskirties patir¢iy $iuo atveju irgi nederety.

Baigiant reikéty pastebéti, kad létiné liga per laika kinta — kartais situacija
geréja, o neretai su laiku prastéja. Zmonés prisitaiko prie $iy pokyciy, tatiau
ligai progresuojant (pvz., darantis labiau matomai, ribojan¢iai) kinta ir jai sutei-
kiamos prasmés, tuo paciu ir saves apibréZimas, situacijy, santykiy interpretaci-

jos, tvarkymosi su liga budai ir asmeninis socialinés atskirties pojutis.
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Subjective social exclusion as an aspect of chronic
illness experience

Summary

This paper discusses the link between chronic illness and subjective social exclusion. Analysis
is based on the review of sociological literature and 22 semi-structured interviews with
chronically ill persons. Although social exclusion in chronic illness is usually studied at the
mezzo and macro levels, the micro level is equally important. As recent studies demonstrate,
chronic illness is also related to a subjectively experienced social exclusion. Furthermore, for
a long time sociologists have studied chronic illness by focusing on its social manifestations
and experiences while ignoring the physical reality of body ailments. This article assumes
that social aspects of illness experience are closely related to the physical ones. The authors
also argue that sick people do not adjust to some common set of physical constraints within
the context of shared social demands because their social and bodily circumstances are not
identical. Therefore, even if persons suffering from chronic illness may be forced to look for
ways to maintain meaningful interactions with the world of “healthy,” whether and how
they will experience social exclusion will depend on their chronic condition, individual

characteristics and biographical trajectory.
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