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SANTRAUKA

Siuo metu Lietuvoje yra apie 2000 Zzmgnsergatiy sunkiomis, nepagydomomis inkst
ligomis. Zmoniy, kurie laukia inksto transplantacijos (jiems agimos kraujo valymo — diaks
procediros) yra apie 1500, zmanipo inksto transplantacijos — apie 500. Kiekvienaistais
iSaiSkinama 200-300 naujigoniy, 0 bendras 8i pacient skatius per metus padih 100-120,
net apie 15-18% gipacientu kasmet mirSta. Problema, ktakojo darbo temos pasirinkgm2007
metais darbo autés atliktas tyrimas parad kad nefrologini ligoniy psichosocialiniai poreikiai
beveik rera patenkinami, oyj gyvenimo kokybe @pinamasi minimaliai. Siuo tyrimu néa
atskleisti, kaip, esant tokiai situacijai, Sie Igai jveikia savo negali kokius hidus pasirenka,
kokius Saltinius negaliaveikti (pirminius, iSorinius-socialinius) laiko st@ausiais.

Tyrimo tikslas — istirti, kokius negaligseikos lidus naudoja nefrologiniai ligoniai.

Tyrimo objektas — nefrologiniligoniy negaliosveikos hidai.

Tyrimo hipotezs:

1. Dializuojami ligoniai savo sveikatyra linke vertinti pragiau, nei ligoniai po inksto
transplantacijos.

2. Dializuojamiems ligoniams ir ligoniams po inkstansplantacijos negaliveikti padty
skirtingi badai.

Anketine apklausa siekta istirti ir palyginti, koki negaliosjveikos kidus naudoja
dializuojami ir po inksto transplantacijos ligoni&ipklausta 130 tiriangy (57 dializuojami ir 73
po inksto transplantacijos). Tai tikstimatranka, nes beveik visi nefrologiniai ligoniankasi
Vilniuje sveikatos patikrinimui ar dialés procedroms atlikti.

Tyrimo rezultatai parog] kad atlikus inksto transplantacipeveik vig, ligoniu sveikatos
bukl¢ pageéja arba labai pagga. Nefrologiniai ligoniai, kurie savo sveikavertina blogai, yra
linkeg manyti, kad negalia eeikiama.

Nustatyta, kad svarbiausi pirminiai iStekliai, pddetys nefrologiniams ligoniamseikti
negala, yra: Seima, Seimos nariai, draugai, giésiniSoriniai (socialiniai) Saltiniai (sociaks
tarnybos, darbo birza, Svietimo institucijos, veetbendruomess), kurie gali paéti jveikiant
negala — penktadaliui tiriamjuy néra zinomi, o labiausiai padeda — gydynstaig: specialistai
(gydytojai ir slaugytojai).

Gauti rezultatai patvirtino hipotezkad dializuojami ligoniai savo sveilavertina prasiau
nei ligoniai po inksto transplantacijos.

ISkelta hipoteg, kad dializuojamiems ligoniams ir ligoniams po stk transplantacijos
negaly jveikti pacty skirtingi bidai, pasitvirtino iS dalies. ReikSmingai skiriag( uzimtumas
(darbas) — jis padedaveikti negaly dvigubai daugiau ligoni po inksto transplantacijos, nei
dializuojamiems. Tik darbingo amziaus (18-41 m.roleginiams ligoniams uzZimtumas (darbas)
labiausiai paéty jveikti negala.



SUMMARY

Nowadays there are about 2000 people with chrordaey disease in Lithuania. It is
estimated that about 1500 patients on dialysiswaiging for kidney transplantation while 500
patients are after kidney transplantation. Kidnésedse is diagnosed for 200-300 people every
year. So the general number of these patientsasesefrom 100 to 120, however, about 15-18%
of them are dying per year. The main reason whithenced to choose this topic for the work
was the results of previous research (2007). It wagstigated that psychosocial needs of
nephrological patients are hardly satisfied an@ ¢hat promote quality of life in these patients is
only minimal. So with this research we were trytngfind out how nephrological patients cope
with disability, what strategies they choose anatwesources (internal and external/ social) they
consider to be the main.

The aim of this research was to investigate whahaus for coping with disability are used
by nephrological patients.

The subject of research was the methods for capitigdisability in nephrological patients.

There were two hypotheses: the first one is théepis on dialysis assess their physical
health more negatively than patients after kidneygplantation. And the second one is that
patients on dialysis and patients after kidneygpdamtation apply different methods for coping
with disability.

To achieve the aim of this research, there werriidwed nephrological patients and the
form of interview was questionnaire. The methodsctuping with disability in patients on dialysis
and those who are after kidney transplantation vwaralyzed and compared using a created
questionnaire. The total number of patients whdi@pated in research was 130 (among them
were 57 dialyzed patients and 73 persons afterekidransplantation). We could say that this
sample is purposeful because almost all nephrabgiatients come to health centre in Vilnius
with the intention to check their health or havalyis procedure.

The results revealed that after kidney transplamaalmost all patients’ health becomes
better or remarkably better. These nephrologicaiepts who assess their physical health
negatively, usually, consider that it is not poksto cope with disability.

The research showed that the main internal ressute help to cope with disability in
nephrological patients are family or family membefsends and relatives. The fifth of
respondents do not know how external/ social ressusuch as social and educational institutions,
labor market office or local community could help ¢ope with disability. They stressed that
health care specialists (for example, doctors aedical carers) give a help the most.

The hypothesis was supported that dialyzed patiassgess their health more negatively
comparing with patients after kidney transplantatio

The second hypothesis that patients on dialysis paigknts after kidney transplantation
apply different methods for coping with disabilityas partly supported. There was investigated
that only employment (job) differs significantly ang these two groups of respondents since
patients after kidney transplantation noticed fbathelps to cope with disability twice as much
than patients on dialysis. It is important to engpba that only these nephrological patients in
employable age (18-41 years old) noted that empdoynijob) could mostly help to cope with
disability.



IVADAS

Atkarus Lietuvos nepriklausomyb kiekvienais metais vis didesnisndesys skiriamas
negaly turintiems asmenimsyjsveikatos bei socialinei apsaugai bei integragijgisuomen.
Ypat didelis dmesys skiriamas igaliyju socialinei integracijai, kuri organizuojama
vadovaujantis lygi teisuy, lygiy galimybiy, diskriminacijos prevencijos, savarankiSkumo ir
pasirinkimo laisg¢s uZztikrinimo, prieinamumo, mgalumo kompensavimo, decentralizacijos,
destigmatizacijos principais.

Tapus nggaliu, pagrindinis ngaliojo asmens tikslas yra socialimtegracijaj visuomen,
kuri ypa priklauso nuo jo paties ryzto, motyvacijos baiiriy institucijy pagalbos.

Socialires apsaugos ir darbo ministerijos duomenirfd®09), 2007 m. Salyje gyveno
253 159 ngalis asmenys. Pastaraisiais metais yra pastebimgmlineasmen skatiaus
didéjimas. 2007 m. ngaliyjy skatius iSaugo beveik dviemilkstartiais. Sios aplinkybs
reikalauja sudaryti prielaidas teisingai ir efekfnteikti nggaliems zmoéms socialigs apsaugos
priemones bei siektiyj darbingumo, savarankiSkumo atstatymo ir integoacij visuomen.
Pastebta, kad 2007 m. padaéjg asmen, kuriems nustatytas 0-25 proc. darbingumo lygis (I
invalidumo grug), skatius (Socialinis praneSimas 2007-2008 et

Kiekviena negalia, nepaisant jos sunkumo lygio,etiakivairiy problem; ne tik p&iam
neigaliajam, bet ir jo artimiesiems. Susirgus nepagyaloliga, Zmogaus gyvenimo kokyb
pablogja, jam tenka mokytis nawjgudziy, pritaikyti savo gyvenirm prie ligos. Viena i$ daugelio
nepagydom ligy yra inkst; funkcijos nepakankamumas (IFN), kuomet zmogaustakvisisSkai
arba dalinai nustoja funkcionuoti, o ligonio gyeyimanoma palaikyti tik dialis (hemodializs ar
peritonires dializs) procedry arba inksto transplantacijos pagalba.

Siuo metu Lietuvoje yra apie 2000 zmgnisergagiy inksty funkcijos nepakankamumu.
Beveik visiems Siems asmenims nustatytas 0-25 mgladingumo lygis (I invalidumo gréjp
Zmoniy po inksto transplantacijos Siuo metu yra apie Hlélizuojam; Zmoniy yra apie 1500, i$
ju laukiartiy inksto transplantacijos — apie 255, kitiems ligons transplantacijos negalima atlikti
laikinai arba visiSkai. Kiekvienais metais iSaiskma 200-300 nagyjligoniy, sergagiiy inksty
funkcijos nepakankamumu, o bendrasEcient; skatius per metus padigh 100-120. Deja, apie
15-18% dializuojam pacient; kasmet mirsta.

Kitaip nei uzsienio Salyse, Lietuvoje yra atlikigb&i mazai socialinityrimy, susijusi su
nefrologiniy ligoniu negalios ypatumais, gyvenimo kokybe bei integeaciyisuomer. Darbo
autogs atliktas tyrimas (2007) apie nefrologirligoniu psichosocialinius poreikius pargdkad
tiek dializuojamiems, tiek po inksto transplantasijligoniams btina psichologig ir socialire



pagalba. Nustatyta, kad dializuojami ligoniai sasxeikat vertina pra&au, negu ligoniai po
inksto transplantacijos (Bartkaitien2007). Si klieni grupz nesulaukia reikiamo éhesio ir
paramos, tog svarbu atskleisti nefrologini ligoniy negalios ypatumus beiéldjos kylartias
problemas ir nustatyti galimus negalipgikos kidus. Yp& svarbu keisti p&os visuomeans
poziiri { orgam donoryst ir i ligonius, laukiagius orgam transplantacijos, bei péiil visuomenei
priimti Siuos Zzmones kaip ir kitus, tutiius negak, | savo tarp.

Temos pasirinking lémé tai, kad Si Zzmoni grups darbo autorei gerai zinoma. Apzvelgusi
mokslire literaftira ir turéedama asmeninketuriolikos mej nepagydomos ligos stazbei darbo
patirties su Siais ligoniais, darbo autarorejo suzinoti, kaip Siuo metu nefrologiniai ligoniai
iveikia savo negali bei kokiusjveikos mdus pasirenka. $iligoniy negaliosiveika i§ esrés
priklauso ir nuo to, kaip jie sugelpaeikti krizing situacip, ir kas jiems padeda.

Kitas motyvas — noras tiksliau istirti nefrologinigoniu (sergasiiy IFN) galimus negalios
iveikos ldus, nes Siuo metu Siais ligoniaigpinamasi tik iS mediciniés pugs. Tyrimu svarbu
nustatyti, kaip dializuojami ir po inksto transplacijos Zzmo#s pasinaudojdvairia pagalba, kuri
jiems padjo ar padedaveikti negala. Labai svarbu nustatyti, ar nefrologiniai ligongali ir turi
motyvacijosjveikti savo lig, ir kokie badai yra efektyviausi. Tai iStyrus, galima planuotieikti
kokybiSkesr pagalla.

Problema, kuri tufjo jtakos darbo temos pasirinkimui: susirgus inkdunkcijos
nepakankamumu, Zmogus staiga suZino, kad jo gy\gresia pavojus if jstinka Sokas. Zmogaus
gyvenime staiga viskas ima keistis — sveikatos kékynityba, jprociai, santykiai su Seima ir
draugais, galimyb dirbti, pajamos, o kartu dgiva ir turti ateities planai. Kaip susitaikyti su Sia
liga, kaipiveikti dél negalios iSkilusias psichosocialines problemdsokius idus pasirinkti, Siuo
metu niekas nemoko. Sie Znisnyra palikti likimo valiai, @&ra tiriami ju socialiniai ir
psichologiniai poreikiai, taip patéra specialisf komandos, kurie patl; tuos poreikius tenkinti.
Dalis ligonu, deja, patys netufgadZiy ir Ziniy susitaikyti su juos uzklupusia negalia, ir savouno
pasitraukia IS Sio gyvenimo.

Visa darly galima skirstytii dvi dalis: teorig ir empirirg. Teorirgje darbo dalyje pristatytos
klienty grupss — ligoniy, sergagtiiy IFN — ypatumai. PristatomauSligoniy statistika Lietuvoje ir
pasaulyje. Taip pat apZvelgianivairiy autoriy tyrimai apie ngaliyju gyvenimo kokyks
pasikeitimus @l negalios socialiniu, psichologiniu aspektu. AgldFiama psichologiis pagalbos
svarba sergant nepagydoma liga, bei gyvenimo pregausmo reikSi Siai grupei. Trumpai
pristatomos negaliog/eikos strategijos, integracijos modeliai, socialidalyvavimo prielaidos,
bei socialinio darbuotojo vaidmuo darbe su nefrmiags ligoniais. Siame darbe darbo astor

pasinaudojo ir savo ligos patirtimi, apraSydamardi galimus psichosocialinius poreikius.



Empirinio tyrimo tipas — kiekybinis. Tyrimo instrientas — apklausa, sudarant
standartizuet klausimyr. Anketine apklausa siekta istirti dializuojamir po inksto
transplantacijos ligoni negaliosjveikos ldus, kuriy pasirinkimasjtakoja p gyvenimo kokyh.
Apklausta 130 tiriamju (57 dializuojami ir 73 po inksto transplantacijiogoniy). Tai tiksline
atranka, nes beveik visi nefrologiniai ligoniai kaxsi Vilniuje sveikatos patikrinimui ar diatiz
procediroms atlikti.

Darbo tikslas: iSanalizuoti literiaty apie negaliogveikos strategijas, modelius, ir &is, bei
atskleisti galimus nefrologiniligoniy negaliogveikos hidus.

Tyrimas yra savalaikis, aktualus ir reikSmingasolefjiniams ligoniams. Tyrimo rezultatais
gaks pasinaudoti NVO, medicinostaigos, dirbatios su Sia klient grupe, bei sveikatos ir
socialires apsaugos institucijos, planuojant totekokybiSkesr pagall.



SAVOKU APIBREZIMAI

Nefrologija — ,nefro” (inkstas), tai mokslas aprkstus. Nefrologiniai ligoniai — tai Zmés,
kuriems nefunkcionuoja arba nepilnai funkcionuojakstai — jie serga inkst funkcijos
nepakankamumu (IFN).

Kai nustoja funkcionuoti inkstai yra taikoma pakait inksty terapija hemodialize,
peritonine dialize ar inkgttransplantacija. Hemodiatiatliekama dirbtinio inksto pagalba.

Dirbtinis inkstas — hemodiaks aparatas, prijungiamas prie ligonio kraujotakisgemos.
Dializé taikoma tada, kai savi inkstai nebesugeba iSvaggianizmo nuo medziagapykaitos
produkiy, pasalinti vandens pertekliaus, palaikyti normaliorganizmo Sarm ir rag&iy,
elektrolity pusiausvyros (NTB, Zodynas, 2009).

Hemodializ (HD) — veiksmingas toksinimedziag iS ligonio organizmo Salinimotlolas
bei veiksmingas inkgtfunkcijos pavadavimotiaas (Dainys, 2001).

Peritonire dializ¢ (PD) — tai dializs miSis, kurg taikant, kenksming medziag ir sky<iu
perteklius iS kraujo Salinamas pro pilvagl | dializuojani tirpala, esant pilvo ertmgje
(Wwww.medikai.mf.vu.lt).

Ligoniai, kuriems atliekamos diaig procedros, vadinami dializuojami ligoniai, kuriems
atliekamos hemodialis procedros — hemodializuojami ligoniai.

Transplantacija — lot. ,transplantare (perneSimas)audini;, lasteliy ir (ar) orgam
pamimas ir persodinimagskito Zmogaus &na, gydymo tikslu (NTB, Zodynas, 2009).

Donoras — lot. ,donare” (dovanoti, aukoti) — Zmagkisrio audini, lasteliy ir (ar) orgam
paimama transplantacijai jam esant gyvam arba puijtes, ir kuris yrajregistruotas Zmogaus
audiniy, lasteliy ir organ; donon bei recipieng registre (NTB, Zodynas, 2009).

Recipientas — Zmogus, kuriam gydymo tikslais pdarsodi audiniai, 4steks ar (ir) organai,
ir kuris yrairegistruotas Zmogaus audinlasteliy ir organy donox bei recipieni registre (NTB).

Zmogus su negalia — tai asmuo, kuri$ @jimtos arjgytos fizines ar protigs negalios i3
dalies ar visiSkai negali kontroliuoti savo asméemiar socialinio gyvenimo, atlikti savo pareigr
naudotis tei&nis (Muceniekas G., &fiuviené V., Hering E.. 2004). Bl sunkios negalios
nefrologiniai ligoniai iS dalies ar visiSkai neg@iasitpinti savimi ir savo Seimomis. Daznadld
ligos komplikacij jie turi ir kity (judéjimo, regos) funkciy sutrikimu.

Somating sutrikimy sukelta negalia —vairiy chroniSk; ligu sukeltos negalios, kurios
iSoriSkai gali iti nematomos (Muceniekas G., 2004).

Sunki negalia — @ organizmo struktry ir funkciju sutrikimy atsira@ asmens sveikatos,
aktyvumo ir dalyvavimo apribojimai, kai asmuo vias negali pasiipinti savo asmeniniu bei



socialiniu gyvenimu ir jam yra reikalinga nuolatinntensyvi priezira ir socialie pagalba.
Tokiems zmoams yra nustatytas 75-100 proc. darbingumo netekampsnis, arba tai galitibi
visiSkai neteks savarankiSkumo pagywenasmuo, arba vaikas, kuriam nustatytas labai eanki
negalios lygis. Vidutia negalia — prilyginama 60 — 70 proc. darbingumoekieto laipsniui.
Lengva negalia — prilyginama 45 — 55 proc. darbmgunetekimo laipsniui (Socialinio darbo
pradziamokslis, 2004).

Stresas — tam tikrivykiy, masy laikomy grésmingais bei sunkiais, ir vadinanstresoriais,
suvokimas ir reagavimaguos (Myers David G., 2000, p. 627).

Nacionalinis transplantacijos biuras (NTB) — asm&veikatos priefiros biudZetia jstaiga,
propaguojanti donoryst tvarkanti Zmogaus audipiir organ; donox bei recipieny registe,
organizuojanti, koordinuojanti, kontroliuojanti analizuojanti donar ruoSima, audini ir organ
pamima, pervezin ir paskirstynma, recipient; parinkina, audiniy bank; veikla.

Poreikis — tai, ko reikia Zmogui arba socialineitsmai pagstai funkcionuoti tam tikroje
situacijoje. Poreikis — taiéna noras kazk gauti ir tuéti, bet tikumas, kuris kliudo zmogui ar
sistemai vystytis arba tolatil (Johnson L. C., 2003, p. 21).

Socialire reabilitacija — socialinio darbo technologija,teima medicinini, psichologini,
pedagogini, socialiniy ekonoming priemoniy, skirty jveikti ar kuo geriau kompensuoti gyvenimo
veiklos apribojimus, atsiradusiugldimty socialiniyy problemy, sveikatos sutriking, kuriuos lydi
organizmo funkcip pazeidimai. Reabilitacijos tikslas —agmnti kliento socialin statug, jo
materialires nepriklausomyds pasiekimas ir jo sociairadaptacija (Kozlovas A. A., Danilova P.
l., Firsovas M. V., 2007, p.83).



1. NEFROLOGINUJ LIGONIU NEGALIOS YPATUMAI

Suzinojus diagnag tokia kaip — inkst; funkcijos nepakankamumas, neretai Zmogus nieko
blogo nepagalvoja, nes jis gerai ¢asi. Sergant Sia liga Zmogus dazniausiai régayokiy
skausmo simptom Tai gali pasireikSti nuovargiu, silpnumu, artésinkraujo spaudimo
padictjimu, koju patinimu ir kitais pozymiais, kurie nesukeli@&gmés Zzmogaus gyvybei. Siai ligai
progresuojant, Zmogaus inkstai visai nustoja fupigoti, ir jam nedelsiant reikalinga gyvybiskai
svarbi kraujo valymo procéda — dializ. Neatlikus Sios proc@&dos Zzmogus mirSta. Nustojus
funkcionuoti inkstams zmogus gali iSgyventi tik@p+8 dienas.

Siuo metu pasaulyje gyvena apie 2 min. Zmpkuriems litina hemodializ ar peritonig
dializé. Norint ligoniui atlikti hemodializs procedra, reikia chirurgigs intervencijos —
suformuoti arterijos ir venos jungtkad kity galima pacient prijungti prie dializs aparato. Pati
procedira trunka nuo 4 iki 6 valamd Hemodializs atliekamos 3-4 kartus per sagaPeritonires
dializés principas yra toks pat kaip ir hemodiasiztik toksinai iS organizmo yra paSalinami ne per
sintetire pusiau pralaidai membran (dializatoryy). o per ligonio pilvo ertm dengiaia
pilvapléve, supylus ten specialaus sterilaus gkysSkystis pilvo ertrgje laikomas apie 6 valandas
ir po to iSleidziamas. Per pareikia atlikti 4 peritonigs dializs procedras. Peritonia dializé
daugiausia taikoma vaikams, sergantiems iplshkcijos nepakankamumu, ir tiems ligoniams,
kurie netoleruoja hemodialig. Lietuvoje peritonia dializé atliekama 6Gsiai ligoniy.

Practjus gydymy hemodializmis, ligoniy laisw ir galimykes yra labai apribotos, kadangi |
gyvenimas visiSkai priklauso nuo hemodiéizaparato. Pati inkstliga ir priklausomyb nuo
hemodializs procedry stipriai veikia ligoni socialiri funkcionavim ir paliedia visus Zzmogaus
gyvenimo aspektus. O kadangi; digoniy nuolat daug¢ja, vis gilesg prasne turi Siu Zmoni
negaliosiveikos hidy tyrimas bei ¥lesnis Sio tyrimo rezultattaikymas praktikoje.

Suzinojus apie nepagydantiga, Zmogq iStinka Sokas, jaliama neviltis. Tokiam ligoniui
atrodo, kad jo gyvenimas baigiasi, ir su tokia kaaktia liga rera prasms toliau kurti gyvenimo
plany ar net i3 viso gyventi. Sie ligoniai savo negaliri jveikti patys. Palikti likimo valiai, jie
kasdien turijdéti nemazai valios pastang kad susitaikyt su tokiu likimu. Likimu, kuris
priklausys nuo kif Zmoniy nesavanaudisko sprendimo sunketekties valangdpaaukoti mirusio
artimojo organus transplantacijai. Deja, ne kieke® sugeba prisitaikyti prie tokio gyvenimo
bado — priklausomyés nuo kraujo valymo aparato ir alif@p procediry. Siy Zmoni liga
nepagydoma — susirgus su ja tenka gyventi Vilsusi gyveniny. Nefrologires ligos — tai

somatires ligos, o nefrologinj ligoniy negalia — tai somatinisutrikimy (chronisk; inksty ligy)
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sukelta negalia. Tam, kaditin palaikoma §j ligoniy gyvyke, jiems hitina taikyti pakaitir inksty
terapip — atlikti dializés procedras arba inksto transplantacij

Ankstiau atliktas darbo autés tyrimas(Nefrologiniy ligoniy psichosocialiniai poreikiai,
2007) parod, kad nefrologiniai ligoniai (laukiantys inksto trgplantacijos ir po jos) turi bendro
pohadzio psichiris ligos pozymius — jaia baing, bina blogos nuotaikos, daznairta abejingi,
nenori bendrauti ar uzsiimti kokia nors veikla. IRigkai kiekvienas nefrologinis ligonis turi
daugiau ar maziau iSreikStlepresijos pozymi— nevilties, abejingumo, nerimojidlesio, zemo
saws vertinimo, niekuo nesidaimo bei mirtiy apie savizudy@ Su Siomis mintimis susiduria
visi nefrologiniai ligoniai, kai vienokiu ar kitoli bidu suzino apie savo nepagydpiiga, kai
reikia kesti fizing ir psichologin skausm, kai apima beviltiSkumasét savo ateities. Daznas
nefrologinis ligonis be somatipi— inksty ligu sukeltos fizigs negalios — turi ir kitas negalias,
sukeltas kit somatini ligy (diabetas, osteoporézir pan.), beiy komplikaciy — aklumo (regos
negalia), amputaajj sanariy pazeidiny (judéjimo negalia).

Tiek ligos pradzioje, kol dar neatliekamos krauymo procedros (dializs), tiek po
inksto transplantacijos reikalinga intensyvi prodesly t.y. psicholog, socialiniy darbuotoy,
dietolog;, dvasinink; ir kity pagalba, kad liganbity galima visapusiSkai paruoSti dialg
procedirai, inksto transplantacijai, ir gyvenimui po inistransplantacijos. Nefrologiniams
ligoniams kraujas valomas arba diakz pagalba, arba i funkcija atlieka donorinis
(transplantuotas) inkstas. Zmarpo inksto transplantacijos, lyginant su dializuogds, gyvenimo
kokybé Zymiai pagetja — nebereikia atlikti skausmingr alinartiy dializés procedry, jie geriau
jawiasi. Kadangi donorinis transplantuotas inkstasoliigiSkai atitinka nuosayv inksty, tai
zmogaus sveikata zenkliai pager ir tampa panaSi sveiko zmogaus. Deja, transplantacijos
galimyké priklauso ne tik nuo paciento ngibet ir nuo jo sveikatostklés bei organ donorysgs
situacijos Salyje.

Apzvelgusi mokslin literatiira bei savo, kaip sergais nepagydoma liga (1 metus buvo
atliekamos hemodialéz procedros, ir jau 13 met kaip atlikta inksto transplantacija) patjrt
darbo autar sieke iISsamiau istirti nefrologini ligoniy (dializuojamy ir po inksto transplantacijos)
negaliosiveikos ldus, kadangi Siuo metu Siems ligoniams daugiausideykiama tik medicinié
pagalba ir nepakankamatrdesio skiriama §iligoniy psichosocialini poreikiy tenkinimui, taigi
svarbu iSsiaiskinti, kokiaistolaisiveikiama Si sunki negalia.

Lietuvoje organo transplantacijos atliekamos jawgiau kaip keturis deSimtris.
Nepaisant profesionalios medicidgnpazangos Sioje srityje, tik neseniai imtaiigla kalleti apie
Zmones, laukiatius organo transplantacijos ar po jos. Siems ligmsi suteikiama profesionali
medicinire pagalba, deja, to nepakanka, reikalinga ir profesdi kity sriciy specialisi pagalba,
kuri pactty Siai grupei spgsti iSkilusias socialines, psichologines problenmtzes skatini
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integruotis | visuomewr. Siy ligoniy gyvybe priklauso nuo visuomes poZziirio | orgam

donoryst. Nors Lietuva toli pazengusi savo mokslo pasiekémdeja orgam donorysgs srityje

musy Salis zenkliai atsilieka. To priezastis &ksta iSsamios informacijos apie orgasonorysg,

bei pa&ios valstyles palaikymo. Pateiktoje diagramoje matyti, koki&ksin transplantacijos
situacija yra kitose Europos Salyse (1 pav.)( Nettst Transplant, 2008). Lietuvasra tarp
labiausiai orgam donorystje atsilikusiy valstybiy (Bulgarija, Rumunija, Slanija), bet iS 26
diagramoje pateiktvalstybi; uzima tik 20sja vieta.

90

80 {77.1
70 4
60
°0-248.947 95

50 4 46.3 46 457

40

| 28.9 28
30 27.1 25.2
20 | 177171 155
10.6
10
3.8
O a
9 B @ @ @ L @ @ @ % @ O @ @ @ @ @ @ @ P E QR L QD
S S R R R
B 60\\ \QQ Q ‘bg\ 6\} (2} 6\o \\<b' 40 60 Y O Q@ O 6‘\0 N O& 6\0 0& @0\
S QT ° © & <
S ¥ &
A%

1 pav. Inksto transplantacijos ES Salyse 1-am gywentoj; (2007)

Lietuvoje atliekamosjvairiy orgam transplantacijos. DidZiausia dalis recipieritiukia
rageny ir inksto transplantacijos. Siuo metu yra apie §@@splantuat ir apie 1500 dializuojam
zmonu, iS ju laukiartiy inksto transplantacijos yra apie 255 (2 pav.). paskutinius 10 met

Lietuvoje 6 kartus padigo dializuojamy ligoniy skatius.
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2 pav. Pacientai laukiantys transplantacijos (20228), Saltinis NTB

Nacionalinio transplantacijos biuro duomenimis (@Q0inkst; transplantaciy skatius
praktiSkai nekinta, o Zmounilaukiartiyju organo transplantacijos nuolat dajag Taigi galima
prognozuoti, kad padéd Zmoni;, laukiartiy transplantacijos, psichologis ir socialires pagalbos
poreikis. Galima numanyti, kad ir §ga ligoniy gyvenimo kokyk laikui bégant gali blogti, ypa
jei nebus imtasi priemomn; kaip padti Siems zmoéms iSspegsti psichosocialines problemas ir
iveikti sunkia negalj.

Lietuvoje pirmy karta hemodializ ligoniui buvo atlikta 1963 m. (Dainys B, 2001, 7).

Siuo metu hemodializyra dazniausias ligomi kuriy inkstai neveikia, gydymotulas.
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2. NEFROLOGINL LIGONIU SOCIALINIO DALYVAVIMO PRIELAIDOS

Paskelbus nepriklausomylLietuvoje prasid@jo naujas valstyds vystymosi etapas. 1991 m.
priimtas Lietuvos Respublikos invalid socialires integracijos jstatymas, 2005 metais |jis
paketiamas i Nejgaliyju socialires integracijos jstatymy. Naujame jstatyme atsisakoma
diskriminuojargios invalidumo sgvokos. Minimos ngaliyju lygios teigs lyginant su Kitais
visuomers nariais, kalbama apie jugdymosi, darbo, dalyvavimo visuongsn politiniame ir
bendruomeés gyvenime bei laisvalaikio leidimo galimybes.

Ruskus J. (2002, 113 p.) teigia, kad socislimtegracijos kokyb galima vertinti pagal
tokius, glaudziai su visuoméje dominuojagiu socialiniu vaizdiniu, susijusius aplinkos krifas:

e ar yra pakankamai galimybisukurti arba atkurti @ negaés nesukurtus ar ndikusius

socialinius santykius?

e ar nggalusis turi pakankamai galimypiSreiksti savo jausmus?

e ar yra pakankamai igaliojo emocinio palaikymo Saltigq?

e ar sudarytosabygos negaliajam atlikti savo pareigas igipareigojimus, iSpildyti savo ir

Kity lukesius?

e ar ndgalus asmuo turi galimyipiisitraukti { jdomia, produktyva veikla ir pasiekti

numatytus tikslus?

e arjis gauna pakankamai informacijos, leidZias planuoti atej?

e ar turi pakankamai teisimgZiniy apie savo fizin, socialirg, psichologir bukle,

bendruomeés galimybes ir iSteklius?

e arjis Zino, ko tiktis, kaip elgtis naujose vietose ir situacijose?

e ar gali gauti pagalh atitinkartia jo poreikius ir gyvenimo vertybes?

e ar turi galimybi; laisvai juctti aplinkoje, veikti, vertinti, spgsti — tiek, kiek leidzia

negaés poludis?

e arvisiems asmenims sudaryta lygiageeisiniu poziiriu pactis?

Socialirg integraciy ir jos kokyle Ruskus J. dar siejo ir siraukimu arba dalyvavimu,
igalinimu arba dar vadinama inkliuzija. ,Inkliuzifa tai buvimo drauge ir skirtys toleravimo
filosofija. Inkliuzijos esme atspindi tokie principai:

e priklausyti bendruomenei irdli jos nariy priimtam;

e nuolatiniaijvairis socialiniai santykiai ir draugyst

e 3eimos, specialigtir bendruomeés partnerys,
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e viena ,mokykla visiems*; vienodos ugdymo institucistrukiiros ir sveikiems, ir

neigaliems vaikams;

¢ visiSkaijgyvendinamos Zmogaus tess

e kiekvienas — ir ngalus, ir sveikasis — geba integruotis ir ggahtegruotis kitam;

e galimyke atlikti jvairius socialinius ir profesinius vaidmenis;

e priklausomylés nuo kit; Zmoni, mazinimas.

Inkliuzijos Salininkai tvirtina, kad neigiamos salbinés nuostatos ir vaizdiniai yra
iSmokstami,igyjami individualiosios patirtiesétta. Inkliuzija gali Wti naudinga tiek sveikiems,
tiek nagaliems asmenims mokymosi ir asmegs/lsocializacijos prasme. Inkliuzijos esm visi
laimi badami drauge. Ji yra galutinis tikslas ir veyt(Ruskus J. 2002, 115 p.)

Socialire integracija negalima be efektyvios socialitiarbuotoy pagalbos. Tod socialin
darla su negaliaisiais, siekiantyj integracijos tobulinimo, téty skatinti reabilitacijos ceniy
skirty riboty galimybiy asmenims, kuridy teikiamos profesinio orientavimo, profesinio mokym
konsultavimo dl psichologini;, teisinyy ir organizacini problemy paslaugos, diy siiloma
konkreti pagalbadarbinant, tinklo Krimas (Kozlovas A. A., Danilova P. I., Firsovas Wl, 2007,
139 p.).

Taciau kai tik pradedama diskutuoti apie jpatigaly asmem pasak Ruskaus J. ir MaZeikio
G. (2007, 49 p.), jo ugdymo proeear kitokia veikla, pastebimai pradedami akcentuoti tokio
asmens negépmai, sutrikimai, el kuriy praktiSkai ngmanoma dalyvauti socialiniame gyvenime,
nebent aktyviai juos Salinant, koreguojantj pegal asmenmir taip priartinantj prie ,sveikgju*
visuomenrs. Tokios diskusijos sukuria socialgintegracijos dirbtinumgspadi. Todl tikétina,
kad nefrologini ligoniy socialinei integracijai labiau taikomas medicisinmodelis, o ne
socialinis. Manoma, kad to priezastis — iSsadiniy, literafiros apie socialinmode]| trikumas.
Be to, réra pateikiami teigiami socialinio modelio pavyzdzia

Sergant inkst funkcijos nepakankamumu pasi&e Zmogaus socialiniai santykiai tiek
Seimoje, tiek uz jos rip Dél priklausomylés nuo dializs procedry, &l prastos savijautos, Sie
ligoniai daznai uzsisklendzia savyje ir vengia band. 2007 metais atliktas tyrimas paépéad
pasiketia Su ligoniy santykiai bei vaidmenys tarp Seimos nadraugi. NesugeBimas atlikti
tam tikny socialiny vaidmen (Seimoje, darbe) Zmogui sukelimmp, nerima. Visa tai atsiliepia
ligoniu gyvenimo kokybei. To#l labai svarbu atskleisti, ar Si klientgrupe dalyvauja
socialiniame, visuomeniniame gyvenime, ir kaip abcis dalyvavimastakoja negaliogveika.

Kauno medicinos universiteto Slaugosiipybos katedra atliko tyrim,Hemodializuojana
pacient; socialinio funkcionavimo ypatumai® (2005), kuriareiekta nustatyti hemodializuojam
pacienty fizinés hiklés itaka ju kasdieninei veiklai ir socialiniams rySiams beiskdisti

hemodializuojam pacientt emocires hiklés jtaka ju kasdieninei veiklai ir socialiniams rySiams.
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Tyrimo autoés iSsiaiSkino, kad hemodializuojanpacient; fiziné sveikata apribojayj darbires
veiklos galimybes (60 proc. tiriagy) ir pablogina finansig@ Seimos pagti (90 proc.).
Priklausomyk nuo hemodialigs procedry atitraukia nuo Seimos gyvenimo (laiko stoka Sejmai
sergantieji jatiasi eq naSta savo Seimai (60 proc.). Taip pat atsklelstd, hemodialigs stazas
yra pagrindig charakteristika, turintijtakos pacient emocinei savijautai. & pablogjusios
emocires savijautos jauno amziaus pacientai gali mazidw Iskirti darbinei veiklai (89 proc.).
Daugiau kaip pusei hemodializuojarpacient emociré savijauta tik iS dalies trukda jSeimos
gyvenimui ir santykiams su aplinkiniais zmomis (ButkevEiené R., Sakaliea J., 2005).

Galima teigti, kad bloga sveikatogkbé ypat pablogina socialinfunkcionavim, o patiriami
sveikatos negalavimai veikia ligangyvenimo kokyk.

Anot Vygotskio L., socialids silygos yra vig psichiny savybi determinant. Jo teigimu,
Zmogaus raidos sutrikimai iSry§h tik tam tikroje socialigje aplinkoje, t.y. toje, kur sutrikimai
pasireiSkia kaip Zmogaus nekompetencija atliktinyi@r kita uzduoi. Jei socialid aplinka
salygoja sutrikimy raiSky, tai, pasak Vygotskio L., socialiraplinka gali specifiemis priemogmis
kompensuoti sutrikimp Autoriaus teigimu, socialin ir psichologiit parama gali padi
kompensuoti fizinius ar psichinius sutrikimus (RusK., cit. pg. Vygotskis L., 2002, p. 94).

Poreikiy patenkinimas siejamas su ,normalizacijogVaka. Normalizacijos principai buvo
pracktti deklaruoti Skandinavijos Salyse, N. E. Bank-Makdeno (1950). Jo iSkelta&d remési
tuo, kad zmoés, turintys sutrikim, nepriklausomai nuo to, kokie jie stijgr beliity, turi lygias
teises — tai reiSkia, kad jie turi gyventi taipigka Kkiti pilie ¢iai.

Kiti autoriai (A. Bank ir K. Grunevald) teigia, kathormalizacijos principas reisSkia
~hormaly“ tobuléjima, kadangi Zmogui su negalia, kuris tampa bendruémeariu ir lavina savo
sugeldjimus, visuomeas keliamy fiziniy ir psichologing kliticiy mazja (Ruskus J., 2002).

Esant tokiai nefrologimi ligoniy situacijai, kada jais labiauipinamasi mediciniSkai, yra
svarbu nustatyti, ar jie gyvena pagal normalizacigrincipus, ar pasinaudoja bendruogsen
teikiamomis paslaugomis negaljaeikti.

Negaliosjveika priklauso ir nuo bendravimo su kitais zramis. Pasak Geffen J. R. (2003),
tvirtai jrodyta, kad med ir kity Zmoni; parama padeda sveikti ne tik emociSkaiiaa ir fiziSkali.
Tyrimais jrodyta, kad Zmoés, kurip socialiniai rySiai jvairesni (tarp sutuoktinj artimyju,
kaimyny, koleg;, bendruomeés jvairiy grupiy), gyvena ilgiau ir yra sveikesni negu socialiai
izoliuoti zmores (cit. Geffen, 2003, p. 89). Patys nefrologinigbhiai, kurie lankosi asociacijos
,Donorysg“ organizuojamose savipagalbos gis@, teigia, kad jiems labiausiaitksta
bendravimo su to paties likimo draugais. Sis bé&&gs bendravimas padeda susitaikyti su liga.

Negalg turinciu zmoni gerov ir gyvenimo kokylks priklauso nuo daugelio veiksni
visuomegje vyraujario poziirio | negala, ekonoming, politiniy veiksny, gamybos lygio,
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sveikatos apsaugos, mokslo, kults lygio ir paties ngaliojo isitraukimo i socialif-politini
gyvenima. Negaliyjy integravimag bendruomeg — tai individo kaip asmens formavimas, tai ne
tik socialiny, medicininiy, kultiros, ugdymo ir ki institucijy, bet ir asmenys saviugdos bei
saviliros uzdavinys.

Atkarus Lietuvos nepriklausomyb Salies socialié politika tapo orientuotd Zmog; su
negalia, stengiantisj jintegruoti i visuomeRr. Integracijos procese nemazas vaidmuo tenka
nevyriausybigms organizacijoms ir socialiniams darbuotojams. i@imtai darbuotojai tuity
pactti nejgaliesiems sutelkti visas pastangastiagit ju asmenim ir socialin gyvenim. Siekiant
uztikrinti nggaliyju socialin dalyvavim, biatina pa&iam ndgaliajam pazinti savo galimybes bei
pasitiketi savo ggomis. Bitent asmens aktyvumas, pasak Ebersoldo S., imdteindruomenyra
pagrindires socialinio dalyvavimoatygos. Svarbu tai, kad mgalieji turty visas galimybes patys
priimti sprendimus ir gyventi kiekmanoma savarankiglgyvenimg, dalyvauti savo bendruomén
ivykiuose. Autorius teigia, kad pats dalyvavimassipeiko prie asmens, jo poreikir galimybiy.
Esne yra paties individggalinimas suformuoti savo paties raidos planumatant tai, kad tas
planas yra derinamas su specialistais, kad jamidasi@ didesnio dalyvavimo visuomen
gyvenime. Be gyvenimo plano iSng# individo nesugefimas hiti savo veiklos prasas
subjektu, aktyviai dalyvauti visuomgpe, isitraukimoj esarius dalyvavimo resursus deficitas. Jei
negalus asmuo dra aktyvus, jis tampa marginalus ir deviantiSkas,sjilo mazai priemonj,
kurios hity visuomemje teigiamai atpazintos ir pripazintos. Taigi, aribersoldo, socialinis
dalyvavimas akcentuoja individgsitraukima | grupg, bendruomeg ssmoningo isipareigojimo
keliu (cit. Ruskus J. ir kt., 2007, 177 p.).

Socialinio dalyvavimo iga nesiekia adaptuoti arba reabilituotijgediuosius. PrieSingai,
anot Ebersoldo, siekiama sumazinti negalirincéio asmens socialinio dalyvavimo trukdzius,
pasinaudojantivairiais resursais ir leidziant jgaliajam paiam, savo ¢gomis ir valia siekti
aktyvesniogjsitraukimoj savo bendruomes ar visuomets gyvenina.

Lietuvoje negaliyjy socialinis dalyvavimas pirmiausia pasireiSkigsitraukimu i
nevyriausybini organizaciy veikla. Isitraukimasj ju veikla paskatina negaliturincius asmenis
integruotis iri darbo rink, bet, deja, Sis procesas vis dar pilnasckii. Neigaliyju integracij i
darbo rink trukdo nepakankamai pritaikyta informagin darbire aplinka, profesinio pasirengimo
stoka, ry&y su darbo rinka praradimas arnetugjimas, profesias reabilitacijos nebuvimas arba
jos neefektyvumas, mgaliojo amzius bei negalios sunkumas. Kita svaliitis — tai motyvacijos
ir asmenirs iniciatyvos dirbti tikumas.

Socialinis dalyvavimas yrananomas tik tuo atveju, jei fgaliajam ir jo Seimai padedama
plétoti savo veiksm kompetencijas, jiems suteikiant galditi partneriais, padedant jiems rasti

resurs, leidziartiy Seimai ir nggaliajam pétoti savo potencines galimybes, jagyvendinti
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socialinio dalyvavimo situacijose. Asmerngalinimui hitinas jo pripazinimas, kaip tukio
.ekspertizs gelgjimy”“, arba, kitaip tariant, kaip lygiavéio partnerio sprendziant savo paties
problemas (Ruskus J. ir kt., 2007, p. 180).

DidZiojoje Britanijoje yra skatinamas dializuojanir po inksto transplantacijos ligani
socialinis dalyvavimas. Pasak Stein A. ir Wildtiek dializuojami, tiek po inksto transplantacijos
ligoniai yra iS anksto supazindinami su fjealiomis galimybmis sugizti atgal i buvusg
darboviet. Kad tai pavykt, jiems vig informacip, susijusa su darbu ar jo pakeitimu, suteikia
socialinis darbuotojas ir kiti specialistai, dirlys kidney team” komandoje. Autarinuomone,
darbinis uzimtumas padeglzeikti sunki negala (Stein A., Wild J., 2003, p. 191).

Galima teigti, kad nefrologiniams ligoniams, siegkigsitraukimoj visuome®s gyvenim,
triksta igalinimo ir ju pa&iy motyvacijos. Viena pagrindinibet kokios bendruomés veiklos
uzduaiy turety bati negal turingio asmenggalinimas, pagalba iSreidkiant jo stiprybes. Siandi
daZnai pastebima, kad negaturintys asmenys gyvena globaké<iais. Iniciatyvos dl savo
gerows bei integracijos jie laukia ir tikisi iS aplinkip Batent tokie tike<iai ir neskatina paties
neigaliojo imtis atsakomys uz savo problemsprendim. Tai atspindi § paiy nusivylimas,
pasyvumas, iSankstinis susitaikymas su pastakg nors pakeisti nékme bei kaltinimai.
Socialiniai darbuotojai téty atlikti ypat svarly vaidmen Sioje srityje, bet deja,éma re vieno
socialinio darbuotojo, kuris specializust darbui su nefrologiniais ligoniaisy pagalba bty itin
svarbi gydymastaigose, kuriose lankosi Sie ligoniai.

Nejgaliyju integracijai teigiara reikSne turi dalyvavimas bendruomge. Jau kel
deSimtméiai idealiu pavyzdiu, pasak Ruskaus J. (2002) iai&ad 964 metais Prafmijoje, Trosly
kaimelyje, Vanier Jikurta ,Arkos* bendruomen ,Si bendruomety remdamasi krik8oniskais ir
humanistiniais principais, naujai pazvelg negat, nggaly asmef jo socialin vaidmern,
neturirtio negaliy Zmogaus santyksu negaliuoju. ,,Arkos* bendruomenrodo, kad ngaliyju
socialires integracijos estnyra tarpasmeniniai kontaktai, bendravimo patirtidél ty priezagiu
atsirandantys pokyai individualioje amorgje.“ (Ruskus J., 2002, 127 p.) Siuo metu yra 120
,Arkos* bendruomenj 25 pasaulio 3alyse, kurios pex jos £kminga patir. Sios bendruomes
sekmingos patirties esén— akcentuojamas ne profesionalumas, o bendravimkits Zmogumi
poreikis. Tik draugiski, pasitéfimo, pripazinimo ir @mesio kupini santykiai suteikia galimyb
tikétis profesionalios socialés ir edukacias pagalbos, sudaro galimylnegaliesiems perzengti
psichosocialigs izoliacijos ribas. Tik toks paoiis i nggaliuosius gali pakeisti neigianpoziirj i
juos.

Nejgaliyju socialire integracija imanoma tik esant aktyviaiaweikai tarp visuomeis,
bendruomeés, ugdymo institucij, Seimos ir paties mgaliojo. Manoma, kad Si aktyvageika yra
pamatas geriau pazinti vienam akitmatyti kity kaip asmepn Stereotip lauzymas, neigiam
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neggaliojo socialinip vaizdinh dekonstravimas ir palanki negaés socialing vaizding
konstravimas yra pamatas naujiemsigagojo itraukima i visuome®rs gyvenima lemiantiems,
socialiniams santykiams. (J. Ruskus, 2002, 189 p.)

Siuo metu vietos bendruomanieikla yra gana svarbi socialinio darbo sritispkam tikras
socialinio darbo modelis. BairaSauskienV. ir Leliagierés I. (2001) teigimu, did¢lvaidmern
individy socialiniame igalinime, jveikiant problemas ir patenkinant poreikius, vaain
bendruomeninis gyvenimas ir socialirproblemy sprendimas zmogaus gyvenamojoje aplinkoje.
Dazniausiai tai vyksta nevyriausyhinorganizacij vykdomose programose, kadangi institésin
organizacijos teikia tik labai ribotas ir siauréigsliai jstatymais apiliZztas socialines paslaugas,
kurios anaiptol nepatenkinaigaliyju asmen poreikiy, 0 tik maza dalimi prisideda prie gyvenimo
kokybés gerinimo. Norint patenkinti vissluoksnip gyventoj; luke<ius, Europoje prasijo ir
iSplito bendruomeni cent steigimo strategija. Juose, pasak BairaSauékien Leliagieres,
sprendziami kasdienio gyvenimo klausimai, kurie yi&k kaimynirgje aplinkoje: sveikatos
problemos, namikio ekonomika, gyventgjSvietimas ir informavimas. Kiekvieno bendruoréen
centro veiklos principas — visuotinio indiwidsocialinio gyvenimo optimizavimo, gyvenimo
jvairovés siekimas.

Bendruomeas centras — ,tai namai, atviri visiems rajono gyegams, nefirint i tautyle,
religinius ar politiniusjsitikinimus. Visus juos vienija tradiciSkai susiklgs priklausymas tai
paiai bendruomenei, kugisalygoja gyvenamoiji vieta, bendri interesai“ (John&oi€., 2003).

Socialires apsaugos termirzodynas, termin,bendruomea* apibadina taip — tai ,Zmomnj
grupé, daugiau ar maziau susijusi teritoriniu ir sociali atzvilgiu, vienijama bendrinteres, bei
tiksly* (Angele S., Dobrovolskas A. ir kt., 1999).

Siuo metu vietos bendruomenieikla yra gana svarbi socialinio darbo sritispkam tikras
socialinio darbo modelis. Ypadidel vaidmen negaliyju socialiniame jgalinime, jveikiant
problemas ir patenkinant poreikius, vaidina bendrewinis gyvenimas ir socialupiproblemy
sprendimas Zzmogaus gyvenamojoje aplinkoje.

Nors Lietuvoje imta aktyviai steigti bendruonégsncentrus zmaims su negalia, t#au
butent nefrologiniai ligoniai juos retai lanka:ldjy specifiSkumo. Centrai yra labiau orientupti
Zmones su fizine, psichine ar kita negalia. Sidregmeatitinka nefrologini ligoniy poreikiy, jie
jawiasi ,svetimi“ toje aplinkoje. Toé darbo auta¥ mano, kad tokio centroabinybé yra didet,
bet &l lésu trikumo Si idja kol kas nggyvendinama. Tad nefrologiniai ligoniai su savo
specifiremis problemomis iry sprendimo bdais sudaro savo bendruomen Siai bendruomenei
rapimus klausimus Siuo metu sprendzia nevyriausigborganizacijos, vienijatos inkst; ligomis
sergagius Zzmones. Sios organizacijos yra pelno nesiéldan ju veikla priklauso nuo nai
aktyvumo, savanayi atsidavimo, verslo ir visuomés geranoriSkumo, valstybipiinstitucijy
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supratimo ir teikiamos paramos. ®bdr nejgalieji jungiasii bendruomenines organizacijas, kad
kartu gatty iSspesti savo problemas. Siuo metu nevyriausgbibrganizacija — asociacija
,pDonorysg” — taip pat vienija zmones, kurie laukia kokio s@rgano transplantacijos ar yra po
jos. Sios organizacijos¢kla nefrologiniai ligoniai gali patenkinti tik kaiukiuos psichosocialinius
poreikius. Organizacijoje teikiamos Sios paslaudasios padedaveikti negala: informavimas,
konsultavimas, tarpininkavimas ir atstovavimas, idadtirinés paslaugos, psichosocialin
reabilitacija, apipinimas maisto papildais (vitaminais). Dejésuyl nepakanka, kad visi norintys
gakty gauti visas pageidaujamas paslaugas, kaip pvzhgsicialig reabilitacija. Siuo metu
valstykes parama nevyriausylims organizacijoms yra nepakankama, étod nejgaliuju
integracijai visuomer vyksta gana ¢tai. Darbo autar mano, kad aktyvios ir atsakingos
nevyriausybids organizacijos, esa&wws bendruomeise, tuéty bati vienos IS pagrinding
pagalbininkiy politiniy sprendina priemimo procesuose, paslauglanavime ir kitur. Jos téty
uzpildyti erdw tarp Zmogaus ir valstyb. Tokia bendruomeniniorganizaciy nauda ypa svarbi
Siandienigje Lietuvoje, kur resursai zmanigerows pktrai yra ypatingai riboti. Deja, ne visi
nefrologiniai ligoniai yra motyvuoti keisti savo ggnim ir aktyviai dalyvauti bendruomeniniame

gyvenime. Kokios tokio elgesio priezastys, paroalyiktas tyrimas.

2.1. Psichologiés pagalbos svarba nefrologiniams ligoniams

Staiga tapus rigaliu Zmogus patenkatam tikm krizing situacip. Si situacija kelidtamm
dél nezinojimo, kur kreiptis pagalbos, kaipg $iegala jveikti, ir ar i$ viso ji yrajveikiama. Paties
ligonio asmenias charakterio savys gali tugti jtakos, kaip jis susidoros suigtikusia negalia.

Biina, kad ligonis gali prarasti vilsusitaikyti su liga ifveikti savo negadi. Kaip teigia J. R.
Geffen (2003), pagrindinis medicinos tikslas yfgintis, kad ligonis tuity viska, ko trokSta
kiekvienas Zmogus, ir gali gyventi visaveit emocin bei dvasin gyvenima. Medicina privalo
pactti ligoniams atrasti savyje gyvenimo prasmepriklausomai nuo jiems nustatytos diagsoz
esamos sveikatosuklés ir gydymo rezultat Jo teigimu, gydytojai, gydydamitka, privalo
padaryti visk, ka gali, ta&fiau taip pat privalo pagipinti kiekvieno ligonio jausmais, jo emocine
bei dvasine tisena.

Supratus, kad inkstfunkcijos nepakankamumas yra nepagydoma liga,pidkzmog, tiek
jo Seimy apima siaubas, juos iStinka psicholagkrizé, kuri gali gstis ilgai ir trukdyti priimti
sprendimus, susijusius su negaliesika. Negalia paveikia visSeimy ir jos aplink.. Polukordieg
K. O. (2003) teigia, kad kriz gali patirti Zmois, kurie staiga patenka netikétas, sunkias
gyvenimo situacijas, kurias lydi didelis nerimagampa, gésme, nesaugumas, pavojus,
pasimetimas ir kiti panas isSgyvenimai. Tiek dializuojami, tiek po inkstamsplantacijos zmes
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gali jausti Siuos jausmus. Panasiai gali jaustlggonio artimieji. ,Atsidirus krizje labai svarbu,

kad kity prieinama parama — Zmogiskoji (Seimos, draugplinkos), profesionali psichikos

sveikatos specialigf savanorn kriziy jveikimo darbuotaj. Svarbu, kad kiekvienas zmogus, kuris

yra krizéje, gakty tikétis sulaukti taip reikalingos jam tuo metu Zmogisks atjautos, supratimo ir

psichologires paramos, esant reikalui — efektyvios profesianpsiichikos sveikatos, kitsriciu

specialist pagalbos” (PolukordienO. K., 2003, p. 8). Jeigu pagalbos nesulaukiamsighplogire

krizé gali giléti ir sukelti papildona sveikatos sutrikim, kurie apsunkina ligogreika.

Kiti autoriai skirtingai pateikia patkrizés apibézima. Krizés, keliartios gesne vidinei

integracijai — tipiSkiausius Sios grégkrizes apibézimus pateikia Lindemann ir Caplan (1961):

krizé¢ kyla, kai Zzmogus patenka situacip, kurioje atsiranda pavojus jo gyvybei, vergis,

gyvenimo tikslui. Tai gali atsitikti & artimo Zzmogaus mirties, mirtinos ligos, darboekano ir
pan. (pagal PolukordierO. K., 2003, p. 14).

Krizés apibgZimas taikytinas ir nepagydoma liga sergantiemfotoginiams ligoniams.

Jie vos ne kasdien iSgyvena krid aukiantys inksto transplantacijos iSgyvena rigvkad gali

nesulaukti organo donoro. Tie kurie jau sukaukbijo jo netekti. Tod pastoviitampa ir krizirg

situacija gali iS Zmogaus atimti gyvenimo tikslus,negalia jiems gali pasirodyti iveikiama.

Nesulaukiant profesionalios pagalbos ir paramoBplogini ligoni gali apnikti suicidigs mintys

Uzsienio Sali autoriai teigia, kad labai svarbuipintis ligoniy, laukiartiy organo

transplantacijos, inj Seimy psichine ir socialine gerove (Comptom A., DankelsLatos D., Lewy

J., 1997, p. 8). Pagrindirpagalla krizés metu ligoniui ir jo Seimai suteikia socialiniarthuotojai

ir psichologai. Comptom A. ir bendraautoriai teidie097), kad zmogus, kuris laukia organo

transplantacijos, gali iSgyventi Sias emocinesigtsad

krizé — badinga nezinios bait

izoliacija — lmdingas bet kokios pagalbos atsisakymas;

pyktis ir nusivylimas — tdingi jausmai ,kodl as*;

susitaikymas — mokymasis naujo gyvenimo su liga;

pasikartojanti depresija —udingas gyvenimo lyginimas: dabartinio (sergant) ir
ankstesnio (sveiko);

atsistatymas — reabilitacija.

Taigi yra labai svarbu supazindinti ligoir jo Seiny su kiekvienai emocinei stadijai

budingais iSgyvenimais. Kada Sios emocijos yra agtamos,sismoninamos, jos yra lengviau

iveikiamos. Reikty kartu su ligoniu ir jo Seima pabandyti radidios, padedatius valdyti pykt ir

iveikti nusivylima, kadangi po to seka mokymosi gyventi su liga etapa

Reabilitacija pasiekiama Siais 5-iais Zingsniats@ama Comptom, 1997, p. 22):
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e skatinimu — tai Seimos, drawggydyton palaikymas ligoniui sunkiu metu. Ligonis
skatinamas uzsiimti agiama veikla, o #iau ir nesunkiu darbu (vadinamose éfynose
ir baltose biznio linijose” t.y. dirbti mokytojaigydytojais, teigjais, menedzeriais ir kt.);

e ugdymu, Svietimu — ligonis mokosi kaip gyventi sava@ liga. Jis supazindinamas su

dialize, transplantacija, dieta ir kita jam svarinigbrmacija;

o fiziniu aktyvinimu — skatinti ligopuzsiimti lengvu sportu, tai stiprina sveikat

e uzZimtumu — skatinti ligonio uzimtumtiek laisvalaikio, tiek darbo;

e jvertinimu — juo baigiasi reabilitacijos period&gertinama, kas buvo pasiekta, ar ligonio

tikslai buvojvykdyti, ar jam paéjo Si programa.

Remiantis Mazaliauskies R. (2003) atliki tyrimy duomenimis, uzdelsus ligonio gydym
atitinkamai uztrunka sveikimas, ir ilgalék prognozs bus ne tokios palankios. Mazaliauskiéh
(2003, p. 29) teigia, kad negydant psichologikiiziy, kaupiasi daug neigiampsichosocialini
veiksniy, tokiy kaip: bendravimo problemos, ssvzalojimas, elgesio sutrikimai, stresas ir paslij
santykiai Seimoje, agresija, pikthaudziavimas psaftyviomis medziagomis. IS to galimatiy
teigti, kad dializuojami ligoniai gali téti panady problemy, susijusy su: bendravimo sunkumais,
saws zalojimu (neatvykimuj hemodializs procedra, grieZtos dietos nesilaikymu, vajst
nevartojimu), santykiais Seimoje ir kt.

Todkl, atsiradus psichologiniam diskomfortui, iSkylaigm®socialits pagalbos poreikis.
Galima manyti, kad dializuojami ir po inksto trafespacijos ligoniai taip pat iSgyvena
psichologin diskomfort, nes kas diensusiduria su skausmu ir yra ties mirtimi, o tali dpati
pavojus posimiui link savizudylés. Todl pagalbos ir paramos sunkiose situacijose paigska

vienas i$ efektyviausiligosiveikos kudy.

2.2. Negaliogveikos modeliai ir strategijos

Siuo metu nefrologiniai ligoniai susiduria stairiais sunkumaigveikiant nepagydomliga.
Vien profesionalios medicinés pagalbos nepakanka negajiagikti.

Jeremy R. Geffen (2003), kuris dirbo su nepagydsrtigoniais (serganais ziu), teig,
kad Siy laiky gydytojai daugiausiaéinesio skiria fizikms savo pacientcharakteristikoms:yj
kaulams ir vidaus organams, tyximezultatamsagiui, svoriui, amziui. Téau be fizinio Kino visi
mes taip pat turime turtimgemocin bei dvasimn pasaul, kuris iS esmas nulemia msy gyveniny.

Jo teigimu, sergaiio véziu Zzmogaus ir jo Seimos narvidinis pasaulis tampa itin matomas, ir
jeigu Siuolaikirt medicina ignoruos girealyle, pasekms bus praitingos (Jeremy R. Geffen,
2003, p. 24).
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Ruskus J. (2002) iSskymegaliosijveikos modelius, kurie buvo prad analizuoti XX a.
viduryje Vakan Europoje ir Siaurs Amerikoje. ,lki Siol Vakan Salyse vyrags klinikinis-
korekcinis poziris pasizynéjo sutrikimo ir neggalumo akcentavimu bei iSskyrimu. Anot Sios
paradigmos, ngaliyju  ugdymo es  yra  sutrikusi  organizmo  funkcij
atstatymas/kompensavimas medicémis ir didaktiemis priemogmis, o tai IS esks
optimizuot; minimy individy adaptacy ir integracip socialirgje aplinkoje. Siame klinikiniame
kontekste didesnnegat reisSkia didesnsocialires dezadaptacijos laipsh(cit. Ruskus J. 2002, p.
109) Sis poiiris | negaliuosiusemé keistis, nes nebeatitiko esmindemokratini socialires
lygybés ir Zmogaus teigiprincipy.

Kitas poziiris — socialinis-interakcinis modelis arba paradigteigia, ,jog neg&l yra
situacinis dalykas, t.y. negdiuri bati vertinama kaip gveika tarp individuali sutrikimy ir veiklos
apribojimy bei aplinkos kokybs, kuriargios psichosocialines kultines ir fizines Kliitis. Sios
paradigmos/modelio pa#iu, ne nuo individo sutrikimo, o nuo sociagaplinkos, t.y. socialini
normy ir nuostat valentingumo ir lankstumo, labiausiai priklausaiabnés integracijos ékmé
arba, prieSingai, nékmé. Didesre negat jokiu badu nereisSkia didess socialits dezadaptacijos.
Socialires-interakcigs paradigmos teiginius patvirtina ir tai, jog nektisutrikimo pohdis ar jo
stiprumas yra neged esné, kiek jam suteikiama reiks#rt (Ruskus J. 2002, 110 p.)

Pagal Rusk J. ir Mazeiln G. (2007) — klinikinis (medicininis pagal kigh modelis
neigalumy traktuoja kaip asmens problenkuria tiesiogiai sukelia liga, trauma ar kitas sveikatos
pokytis. Si problemy turi spesti medicina — suteikti individui gydymo specialispagalla.
Nejgalumo valdymo paskirtis — gydyti asnieekatinti jo prisitaikym ir keisti elgeg Socialinis
modelis nggalumy traktuoja kaip sociali problena, kaip asmengsitraukimg | visuomegs
gyvenima. Modelis aktualizuoja socialinio veiksmo, visuordgnatsakomyés, nuostat ir
ideologijos keitimo, Zmogaus teisitemas. Autoriai dar iSskiria ir @mji model — menin
(kultarinj), saviraiSkos modgl kuris kalba apie gyvinimo kokyb o ne apie sveikat Jis gerai
saveikauja su filosofiniu Zmogausuties svarstymu. T@au meninis-filosofinis modelis yra
maziausiai paplgs, nezirint to, kad rezultatai grége kina vieni geriausi. To priezastis:
terapire kultaros interpretacija nenori pripazintiakybinio veiksmo, Zaidimo kaip savitikslio,
tiesiogiai su gyvenimo kokybe susijusio ir neintetpojamo sveikatos gerinimo ar bloginimo
kategorijomis.

Véliau imta manyti, kad Sias dvi prieSingasigadiyju ugdymo ir socialids integracijos
paradigmas, galima suderinti i gveikos pagrindu kurti naujo tipo metodolagijRuskus J.
pateile Belgijos patiri, kuri paroa, kad Sios paradigmos galitbsékmingai konverguojamos, kad
sJjungianti paradigma gaty bati psichopedagogika. Psichopedagogikaanatskira psichologijos
ar edukologijos sritis, ji yra psichologinio, pedagio, sociologinio, medicininio, juridinio
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pazinimo dinamiska sintéz Sios paradigmos tikslas yra pagerintigadiy Zmoni; asmeninio
gyvenimo ir Seimyniss, t.y. socialids-edukacias aplinkos kokyb, atsizvelgianti ju nuolatirg
saveika ir abipug priklausomyly. Batent Si paradigma yra @gji suderinti socialpinterakcin ir
klinikinij-didaktini poziarius, ju kompetency ir Zinias, pagerinti ngalaus Zmogaus gyvenimo
kokybe, bei gali skmingai hiti realizuota besikéiancioje visuomegje, kokia Siandien yra
Lietuva.” (cit. Ruskus J. 2002, p. 125)

Nuo 1991 met Lietuvoje priimta nemazai teis akt;, reglamentuojafiy zmoni; su negalia
gyvenimy. Nepriklausomybs metais pratta Zmony su negalia integracija paléepirmiausia tas
gyvenimo sritis, kuriose dirbo intelektualiausi sjadistai, aktyviai veikia ngjaliuosius ginatios
organizacijos. Per deSimtmedukurta: asmenims su fizine negalia — medicinneigbilitacijos
modelis; asmenims su raidos (intelekto) sutrikimaisugdymo, uzimtumo, savarankiSko
gyvenimo, socialini paslaug tarnyhy modelis; akliems ir silpnaregiams — tinklas tanpyb
uztikrinartiy nuosekl savarankisko gyvenim@gudziy ugdymy. Patvirtinta ir jgyvendinama
Valstybire gest; kalbos vartojimo programa, atsirado igtpjamos socialinj paslaug zmorems
su fizinémis negaliomis tarnybos.

1992 — 1997 metais Lietuvoje buvaiajamas medicininis-reabilitacinis sociampolitikos
modelis. Nuo 1998 metZmoniy su negalia socialés integracijos politikaigavo vis daugiau
socialinio-edukacinio socialés politikos modelio bruag (Socialinio darbo pradziamokslis, 2004,
p. 197)

Deja, socialinis-edukacinis Zmanisu negalia socialés politikos modelis g@kojamas
sunkokai @l nelengvos ekonomés Salies situacijos, vis dar vyraugan atskirties nuotaik
reabilitacijos, socialiés paramos, ugdymo, aplinkos prieinamuraarbinimo srityse, valstybés
ir savivaldybi; pagalbos stokos, pa neggaliyju pasyvumo.

Zmogaus gyvenimo kokybpriklauso nuo to, kaip jis pats suvokia savo nieg&iaipi ja
reaguoja, ir kaip bei kokiaisidais stengiashjiveikti.

Lasarusas R. tetgkad ,skirtingi Zzmo#gs stresiniugvykius suvokia skirtingai bei pasirenka
skirtingusiveikos hidus ar strategijas” (Kozlovas A. A. ir kt., cit..dgasarus R., 2007, p. 198). Jo
manymu, tai, kokiasiveikos strategijas pasirenka Zmogus, priklauso raubjektyvaus
susidariusios situacijos vertinimo (atsizvelgiant jos reikSminguma, intensyvum ir
neapibéztumg), panadi situacijy iveikimo patirties ir gyvenime sukauptiveikos strategij
visumos.

»lvairios sudtingos situacijogveikimo strategijos skirstomaselet tipy:

e situacijos pakeitimas;

e situacijos vengimas;

e poziario i situacip pakeitimas;
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e pagalbos ir paramos paieska;

e veiksmai, kuriais siekiama emocinio iSsikrovimaursiraminimo.

Pasiekus bent vigniS Sip iSvardint; rezultat;, galima sumazinti negatyvaplinkybiy
poveil ir padidinti darbinguny (Kozlovas A. A. ir kt., cit. pg. Lasarus R., 20Q7. 198).

Moosas ir Schaeferis (1993) prsit Lasaruso tyrimus, patobulino ir susistemiveikos
proceso modgl papilc: ji socialiniu komponentu.j$node]| sudaro penki komponentai:

1) socialiniai resursai (sociairaplinka, Svietimo sistema, sociaipacttis ir pan.);

2) asmenybs ypatumai (individualios demograés ir psichologigs savylés, vertyles ir
nuostatos);

3) stresiis situacijos ypatumai;

4) stresigs situacijos subjektyvaus vertinimo ypatumai;

5) jveikos veiksmai, kuriuos individas atlieka édamas prisitaikyti prie esamos situacijos.

Autoriy nuomone, nuo santykinai stahilisocialiniy resurg ir asmenybs strukftiros
priklausojvykiy suvokimas ifveikos strategijos pasirinkimas.

Mechaniko D. (1962) nuomong/eikos strategijos atlieka dvi pagrindines funkgijkovoja
su situacija ir kovoja su jausmais, kuriuos taagitia sukelia. Siuo polfiiu visos esakios jveikos
strategijos gali ©ti suskirstytosj dvi klases: tas, kurios didziaasiémes sutelkiai problemos
sprendim, ir tas, kurios daugiausia nukreiptoemocij;, susijusi su Sia problema, reguliavan
Konkregiy jveikos strategij taikymas gali bti veiksmingas arba neveiksmingas. Veiksmingomis
iveikos strategijomis laikomos konstruktyvios suyahd strategijos, kurios leidZia iSspti
probleny ir jveikti psichiSkai traumuojamg situacip, patiriant kuo maziau nuostoli
Neveiksmingogveikos strategijos — tokios, kurios neleidaraikti situacijos, o jeigu ir padeda j
iSspesti, tai su tam tikromis neigiamomis paseknis (cit. Kozlovas A. A. ir kt., 2007, 199 p.).

Kozlovas A. (2007) mini keletperspektywi strategiy, kurios padeda stabilizuotiibenr.
Joms priklauso:

e problemires situacijos ir jos pasekmanaliz;

e teigiamy situacijos aspeltradimas;

e emocires paramos ir supratimo paieska;

e aktyvus dalyvavimas ieSkant bendro susidariusioseljos sprendimo;

e iSsilaisvinimas nuo neigiamemaocini; iSgyveniny,

e mastymas apie kitus svarbius dalykus;

e konstruktyvus, tiesiogiai su stresine situacijausgss, aktyvumas;

e savo mirtiy ir poelgy apmastymas vienumoije;

e situacijos rimtumo sumazinimas, juokavimas;

e situacijos neiSvengiamumo pmimas.
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Kokias strategijas pasirenka dializuojami ir po stk transplantacijos ligoniai, dagma
zinoma. Galima tik sgi, kad daugelis pasirenka neveiksmingesikos strategs, nes mano, kad
ju negalia ngzeikiama. Beveik kasdienisgiligoniy susidirimas su mirties gsme neleidzia
palaikyti pastoviogveikos strategijos.

Kity Saly praktika rodo, kad pasirinkti veiksmigngtrategij padeda titent socialiniai darbuotojai.
Jie padeda dializuojamiems ir po inksto transplajusa ligoniamsjveikti psichologinius barjerus,
kurie iSkyla laukiant transplantacijos ar po jbgagalbos procesaktyviai jtraukiami ir Seimos

nariai, kurie taip pat patirigrairiy sunkuny (www.transplantliving.org).

2.2.1. Gyvenimo kokws ir psichosocialini poreikiy patenkinimo svarba negalipgeikai

Nejgaliyju integracijai i visuomer didek reikSne turi psichosocialini poreikiy
patenkinimas, kuris ir gali atspiétiljy subjektyva gyvenimo kokyk.

Kaip teigia Ruskus J. (2002), ,Mmliyju gyvenimo kokyk rodo tokie kintamieji:

o fiziné sveikatos bklé;

e psichikos sveikatosil¢, protinis sutrikimas;

e individo materiali packtis;

e gyvenimo glygos: aplinkos ypatys, ju tinkamumas individui;

e Seima: Seimogaka individui;

e socialiniai santykiai: socialés pagalbos (emoais ir materialigs) hiklé, socialire-

emocire tirilamojo patirtis, tarpusavio santykistaigoje kokyb;

e poilsis, kiryba: laisvalaikio veiklos kiekybir badas arba #rybiné veikla;

e dalyvavimas bendruomeés veikloje, dalyvavimo kiekyd) bidas arba profestfdarbire

veikla uz institucijos ar joje;

¢ religija: formalus (privalomas) ar laisvas religijpraktikavimas arba dvasineikla;

e optimizmas ir podiris | gyvenimy* (Ruskus J., 2002, p. 123).

Pagal Calman K. C., gyvenimo kokykemia tai, kiek patirtis atitinka viltis ir troskius. Su
sveikata susijusi gyvenimo kokglyra neatitikimas tarp sveikatos, kokios mes tidgnr kokia ji
yra. Jis paaisSkina, ket gyvenimo kokyle kiekvienas Zmogus supranta skirtingai: skiriasi j
lake<tiai, kurie priklauso ir nuojgytos patirties sergant, tamg@rs atskaitos tasSku naujoms
viltims kitais ligos etapais. To paties zmogausegymo kokykes suvokimas, laikui dgant, kinta
(zmogus adaptuojasi). Téldnelitinai sunkia liga sergantis zmogus savo gyvenimkyke (GK)
apibadins kaip blog. Bullinger M. ir kt. su sveikata susijusiGK apibgzia kaip sveikatos
suvokimo poveik Zmogaus gedimui gyventi visaveli gyveniny (Furmanawius T., cit. pg.
Calman K. C., 2001, p. 128).
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Progresuojant ligai, sveikatos sutrikimai paveikiaugel kasdienio gyvenimo sfiy bei
sukelia psichologini, fiziniy, bei socialing problemy. Dar iki Siol manoma, kad ligos atveju
vienas iS pagrindini gydytoj rape<iu yra mobilumo uztikrinimas, ir mazaiechesio skiriama
psichosocialidBms problemoms sgsti. Tokiai nuomonei susiformuoti prielaiddave manymas,
kad pagetjus motorirtms funkcijoms, psichosocialiniai sutrikimai savaiswenazs ar iSnyks.

Kadangi inkst funkcijos nepakankamumas daugiau yairiy simptomy rinkinys, toctl
psichosocialini sutrikimy problemy sprendimas yra toks pat svarbus, kaip ir figirsveikatos
buklés jvertinimas gali pagti nustatyti ligos sunkug tafiau negali atspindi subjektyvaus
Zmogaus gyvenimo kokyb pojicio. Juozulynas A. teigia, kad ,gyvenimo kokyb tai fizire,
psichire, socialire, ekonomig gerow, iskaitant socialip protini aktyvum, fizing sveikas,
emocirg bikle, tarpasmeninius santykius, pasitenkigigyvenimu, savigat Gyvenimo kokyb
yra svarbiausias sergdajo bei jo Seimos naii rapestis. Tinkamai sureguliuotas gydymas bei
slauga gerina gyvenimo kokybtoctl jos vertinimas gali @ti pagrindinis gydymo kokys
rodiklis* (Juozulynas A., 2001).

Psichosocialiniai poreikiai yra svard kalbant apievairias ligas (tame tarpe ir inkst
funkcijos nepakankamuay nors tiksliai jj poveil§ sunkujvertinti. Vieni autoriai nurodo, kad jie
sudaro atskir rizikos veiksnip grupe, kiti juos laiko tik daratiais jtaka, papildomais faktoriais.
Bet kokiu atveju yra nustatyta, kad gyveninmlés, stresas, depresija, nerimas ir so@alplinka
yra susi¢ su pacient sveikata in tai bitina atsizvelgti teikiant pagalbNorint sumazinti neigiam
psichosocialini veiksniy jtaka, pirmiausia reikia nustatyti, su kokiais poveikiasusiduria
pacientas, tuomet suteikti informacijos apie elgeleitimo hidus ir pasiekiamp pagalla, ir
galiausiai taikyti konkréius metodus. Nors iki Siol psichosocialiniai povaikiek gydytoj;, tiek
paiy pacient; vertinti gana skeptiskai, turimi duomenys skaimés prevencini ir intervenciniy
priemoni; (Giedraityt M., 2004).

Manoma, kad sveikatai vis didesreikdne turi socialires prielaidos. Salia kit socialiniy
veiksni, daragiy jtaka sveikatai, vis svarbesnis tampa psichosocialporeikiy tenkinimas. Tai
turéty bati susieta ir su socialinidarbuotoj veikla medicinoje.

Autorés atliktas nefrologimi ligoniy psichosocialini poreikiy tyrimas (2007) parad kad
dializuojamy ligoniy poreikiai yra didesni, nei ligonipo inksto transplantacijos. diau galima
teigti, kad vien poreiki patenkinimas neuztikrina visapusiskoggadiyjy integracijos.

Inksty funkcijos nepakankamumas, be abejoy\ypsma yra kino negalia, toél pacientams
turi bati garantuotas ligos gydymas. dfau kaip teigia Geffen J., R., nors pacientai kima, jie
néra vien Kinas — jie yra visas zmogus, thdkad visiSkai pasveikt vienodai fipestingai ir

kvalifikuotai turi boti pasifipinta visais bties matmenimis: &u, protu, Sirdimi bei dvasia
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(Geffen J. R., 2003). Gijimas iS e&srpriklauso ir nu@vairiy socialiniy bei psichologini poreikiy
patenkinimo.

Kaip teigia Mazzella A.(2006), itin svarbu tokienfigoniams suteikti psichosociakn
pagalla diagnozs pradzioje, ir btent ligos pradzioje turitdi skiriamas didZiausiaséthesys, nes
tuomet daugumai ligonipasireisSkia sunki depresijapagalbos procesitina jtraukti socialinius
darbuotojus, psichologus, psichiatrus bei kituscEistus, o taip pat patartingraukti ir ligonio
artimuosius.

Jurkuviergs R. ir Zvirblyés D. atlikti tyrimai (2005) rodo, kad negalturintis asmuo
susiduria sujvairiomis psichosocialiémis problemomis. Tyrimo autés atliko tyrima ,Tévuy,
auginagiy vaika su regjimo negalia, psichosocialiniai poreikiai“. Gautdi®s iSvados: 1) dvai,
auginantys regimo negali turinti vaika, susiduria su specifiniais psichosocialiniais pjoags:
poreikiu emocinei pagalbai, suzinojus égmo negaly reiSkiartia vaiko diagnog; poreikiu
informacijai apie jiems priklauséms socialines lengvatas; poreikiu Zinioms, kaip:tgapackti
savo vaikui naujai prisitaikyti prie aplinkoslggy; kaip pritaikyti gyvenanrgsias patalpas, kad
vaikui baty lengviau orientuotis aplinkoje; kokia reikalingarkpensacié technika ir kaip 4
isigyti. 2) Siuo metu socialin pagalla Seimai, auginafiai regjimo negaly turinti vaika,
daZniausiai teikia gydytojai, artimieji arba tokipmgalbos neteikia niekas. Autprmanymu,
tokias paslaugas gdil teikti socialiniai darbuotojai, kufi kompetencija ir apima sociaég
pagalbos teikin.

Nefrologiniams ligoniams vienas iS pirminnegaliosjveikos lidy etap gakty bati batent

psichosocialini poreikiy jvertinimas ir j; patenkinimas.

2.2.2. Gyvenimo prasés suvokimo reikSinegaliogveikai

Nejgalumas suprantamas kaijpairiausiy individo probleny Saltinis, @&l ko Zmogaus
gyvenimas tampa emocine, Seimine, profesine, soeialegkme. Ima zlugti visos gyvenimo
perspektyvos, negalia stipriai apriboja galimybespatys ngalieji yra pasmerkti vienatvei.
Daznai ima keistis santykiai Seimoje, atsirapdariy problemy, kurios atrodo neiSsprendziamos.

Kai Zmogus sunkiai serga, neretai kas nors kitasiimusprendzia, ai guldytij ligoning, o
jei taip — tai kur ir kada. Kartais artimieji nugmdzia uz ligopir kokiy paslaug jam reikia,
nepasitarus su juo @ia. Bet ligonis juk turi savo jausmus, troSkimuswwomonr, o svarbiausia —
teis; bati iSklausytas. Toks gal ir glépSkas kii elgesys gali neskatinti ligonigveikti savo
negali patiam.

E. Kubler-Ross(2001) savo knygoje ,Apie mirtir mirima: pasnekesiai su mirtinais
ligoniais“ apraso mirties suvokimo stadijas, kupageina sunkiai sergantys ligoniai:
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e neigimas — ,ne, ne as“. Sioje stadijoje Zmogus riesaws suvokti kaip ligonio ir
atmeta problemos egzistawindis nenori nieko keisti ar systi problemos, ignoruoja;

e pyktis — koctl ag?*.Cia ligonis gali pykti ant saxs, gydytojy, likimo, Dievo ir kity, kad
susirgo sunkia liga;

e derybos — ,taip, a$, bet...Cia problema pripastama, bet bandoma dts — su
gydytojais, kad jis dar pasveiks jei labiau saviapinsis. Derybos yra pasiprieSinimas
esminiam pok§iui, nenoras keistis, sgsti problema;

e depresija — ,taip, as...Cia Zmogus nurimsta, nebeneigia savo ligos ir pigiaz kad
reikia keistis ir spgsti problema. Sprendimai priimami vangiai, nenoriai;

e pripazinimas — ,turiu problemi. Ligonis susitaikoma su realia situacija, imaspksti,
ieSkoti pagalbos.

Pasak autes, Sios reakcijos pakea viena ki, bet gali egzistuoti ir drauge. Tokiems

ligoniams itin sunku atrasti gyvenimo prasm

Nefrologiniams ligoniams iliy vertinga Sias stadijas zZinoti, kad supga&bkioje stadijoje
jie yra, ir kad gadty lengviau priimti savo negali Dializuojamy ir po inksto transplantacijos
ligoniy poreikiai yra taip pat ypatingi, kaip ié¥iu sergatiyju. Siuos poreikius galima patenkinti,
jei gydytojas, psichologas, socialinis darbuotofassininkas ar artimas Zmogus taktiko juos
iISklausyti. Deja, Siuo metu nefrologiniai ligonraitai sulaukia pagalbos ligos pradzioje.

Daugelio tyrimy rezultatai rodo, jog dalis asmegnsusidire su mirtina liga, pradeda
intensyviau ir giliau ieSkoti gyvenimo prasmir gali jZvelgti teigiamas ligos puses. ¢lau
negalima teigti, jog visi sergantys asmenys séggipzityviai jprasminti savo gyvenim Dalis
tyrimy taip pat rodo, kad pozityviau gyveniriprasmina jaunesni zmés nei vyresni (Dirksen Sh.
R., 1995). Manoma, jog pagyvwemasmenys yra jaigyvendirg svarbiausius gyvenimo tikslus ir
turi mazesn motyvacip iveikti liga, labiau susitaiko su galima mirtimi. diau tyrimai parod, jog
menkas socialinis palaikymas, neigiami gyvenijmgkiai (pvz. artimo Zmogaus mirtis), liga ar
trauma, per paskutinius metus sgiSp negatyviu gyvenimgorasminimu, depresija ir disstresu
nepriklauso nuo amziaus (Kornblith, A. B. ir ktQ(1).

Mirties prasné ir yra tai, jog ji suteikia galimybsuprasti gyvenimo laikinugnr unikaluns.
Franklio V. E. (1959) teigimu, tokia kritthgyvenimo situacija motyvuoja sergaasmenm imtis
atsakomybs uz savo gyvenim Létinés ligos diagnoZ skatina Zmog gyventi prasmingesgnr
samoningesih gyvening, iS naujo atrasti savo gyvenimo vertybes ir ptedts. Konfrontacija su
tokia traumine situacija savaime isSkelia pozityar negatyy gyvenimo vertinim.

Kaip teigia Salmon P. (2000), galiath jog kai kuriems sergantiesiems ligos prasm
suprantama kaip jiems duotas iSbandymas akis&arba bausinuz padarytas blogybes (Salmon

P., 2000). Toks supratimasidingas ir nefrologiémis ligomis sergantiems zméms. Taigi yra
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labai svarbu ligoniui padi iSsiaiskinti, kas btent jam yra gyvenimo prasmr kam jis teikia
pirmenyle. Taip pat verta ligoniui parodyti, kad liga yramaskirtas iSbandymas, kuris galitb
iveiktas jo pastangomis. Sitokiuadu yra skatinamas ligonio aktyvumas ir teigigrbady

pasirinkimas negaliaveikti.
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3. SOCIALINIO DARBUOTOJO VAIDMUO DIRBANT SU NEFROLGINIAIS LIGONIAIS

Siuo metu sveikatos ir medicinos sistemoje Saliagsasiy profesijy, vis svarbesnis tampa
socialinis darbas. Socialinio darbo tikslas — siektkurti abipusiai naudirg individo ir
visuomers tarpusavio @veika, daryti jtaka pokyiams individualiu ir visuomess lygmeniu
(Comptom A. ir kt., 1997). Kalbant apie ligansveikas, yra svarbu suvokti esamus ar naujai
kylancius Zmonip poreikius, socialines problemas, iSanalizuati grieZzastis, ieSkotijvairiy
sprendimo galimyhi, kad i vykstartius pokyius galima Ity reaguoti kuo adekv#u ir
lanktiau. Lietuvoje socialinis darbas kaip speciglyglar gana nauja sritis ir kelskinasi sunkiai.
Siandien dar sunku ikis, kad medikai ir ligoniai gerai Zingt kokie yra socialinio darbuotojo
vaidmenys, galimyés. Socialinis darbuotojas, kaip profesionalas ditisamedicinoje, daugiau
sutinkamas reabilitacijogstaigose, slaugos ligortise, psichiatrijos ligonise ar psichikos
sveikatos centruose. diau socialiniai darbuotojai dirba dar ne visose itieds jstaigose. Viena
IS viety, kuriose socialinis darbuotojas nesutinkamas, ypet reikalingas —istaigos, kuriose
gydomi dializuojami ir po inksto transplantacijoacentai.Cia nei pacientai, neiyj artimieji
nesulaukia nei psichologis, nei socialids pagalbos. Jiemsiksta iSsamios informacijos apie
liga, ir kaip su ja susitaikyti. Yga reikalinga profesional komanda, kuri gaéty suteikti
visapusiSk pagalla jveikiant Sa negali.

Nors Lietuvoje jau apie 40 metatliekamos transplantacijos operacijos, deja $ienk
grupe fipinamasi tik iS medicinks pugs. Mazai Zzinoma, kokios i§iligoniy socialires,
psichologires problemos, kokie poreikiai, kaip jigeikia savo negaliir kokius idus pasirenka
jai jveikti.

Jungtirese Amerikos Valstijose nefrologiniams ligoniamseskibma visokeriopa pagalba.
Yra sukurtos atskiros socialinio darbo specialipschitent pagalbai nefrologiniams ligoniams.
Sukurta nefrologinj socialiniy darbuotoy asociacija, kuri vienija socialinius darbuotojksirie
dirba su Sia grupe. Sisk J. teigia, kad yra slgrtsocialiniai darbuotojai t.y. vieni teikia pastms
ligoniams prie$ dialig kiti dializuojamiems, sekantys — ligoniams posttktransplantacijos bei |
Seimoms. Ypa didelis @dmesys skiriamas ligoni savipagalbos skatinimui, ugdymui (Sisk J.,
Social Work Today).

Kaip teigia Rivera-Mizzoni R. (www.aakp.org), sdoié darbuotojas yra vienas iS pigm
sveikatos priefiros komandos narj po gydytojo. Pagalbos procesas prasideda nuamitigo
psichosocialini poreikiy jvertinimo, u tenkinimo pagal gyvenasieta, informacijos apie lig

suteikimo ligoniui ir jo Seimaigalinimo, psichologiés pagalbos bedarbinimo paslaugos.
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Raymer M. tvirtina, kad socialinio darbuotojo pagliné funkcija yra individualus darbas su
nefrologiniu ligoniu ir jo Seima. Ygasvarbu paéli ligos pradzioje —jveikti psichologines
problemas (www.helpstartshere.org).

UZsienio Salyse vykdomograirios programos dializuojamiems zngéams, kurias remia
jvairios asociacijos (pvz.; Ceapir), draugijos, tdés tarnybos. W sskme laiduoja tai, kad patys
neigalieji yra aktywis ir jsijungiai veikla, o svarbiausia, kad prielsningos integracijos prisideda
ir socialiniai darbuotojai. Kaip teigia MassachuseGeneral Hospital (Bostonas); gydymo
istaigoje ypa didelis &dmesys skiriamas dializuojamiems ir po inksto trdansfacijos ligoniams.
Salia jvairiapugs medicinigs pagalbos, Kkartitraukiama ir socialinio darbo intervencija, kuri
apima pagalla ligoniams ir j artimiesiems. Socialinio darbo intervencija apinjaatius
nefrologinius ligonius,y artimuosius ir Seimas, gléjus, slaugytojus, medicinos persandlei
bendruomea Socialire intervencija apima:

e psichoterapy (individuali, Seimos, grupi);

e psichosocialines konsultacijas (susitaikymui sa,ligetektimi);

e intervencip krizés metu;

e pagalbos koordinaviafatvejo analiz;

e trumpalaik; terapip;

e poilsio/relaksacijos paslauguteiking,

e kognityvine/elgesio teraps;

e asmens saugumo pkgn

¢ informacijos suteikim, perdavina;

e psichoedukacij (ligoniams, Seimos nariams, bendruogsegrugms);

e streso valdyry,

e Qgynima, palaikym, tarpininkavina,

e konsultavim;

e bendruomeniporganizavim (cit. iS www.massgeneral.org).

Pagal Johnson L. C. Inervencija — ,tai darbuotokha, susijusi su pokyo siekimu
sisteminiu poZiriu. Sis terminas suprantamas kaip spe¢ifincialinio darbuotojo veikla, susijusi
su zmoniy sistemomis ar procesais, siekiant pb&y Taigi intervencija yra veikla, kuri vyksta
déka darbuotojo zinj, vertybi ir jgudziy ir skirta siekti konkréiy tiksly* (2003, p. 86).

Siuo metu nefrologiniams ligoniams sociglimtervencija beveik netaikoma. Socialin
intervencip bando taikyti tik nevyriausybéis organizacijos. Socialinis darbuotojas darbe su
nefrologiniais ligoniais gaty atlikti Siuos vaidmenis:

e packtti ligoniams padidinti kompetenaijr gekejima sprsti problemas;
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e packti surasti reikalingus isteklius;

¢ jtakotijvairias organizacijas, kurios tunitb atsakingos uz §izmoni; gerow;

e palengvinti individy; santykiusy aplinkoje;

e darytijtaka organizaciy ir institucijy tarpusavio gveikai;

e lemti socialirg ir aplinkos politik.

Labai svarbus socialinis darbas reabilitacijosygitkuris skirtas padi nejgaliajamiveikti
funkcionavimy ribojartia biukle, prisitaikyti prie naujos aplinkos. Reabilitacij@ma suprantama
kaip priemony, kuriy tikslas yra greitesnis ir visavertiSkesnis setggn ir nggaliyjy sveikatos
atkirimas, j1 grizimas i aktyws gyvenima bei prie visuomenei naudingo darbo, sistema.
Sergasiyju ir nggaliyjy reabilitacija — tai kompleksinvalstybini;, medicinini, psichologiniy,
socialiny ekonomini;, pedagogini, gamybini, buitiniy ir Kity priemoni; sistema (Kozlovas A.
A., Danilova P. I., Firsovas M. V., 2007, 139 p.).

Apibendrinant galima teigti, kad vykstanvairiems pokygiams visuomegje, iSkylant
ivairioms problemoms, didelis vaidmuo tenkinantiga#yju — dializuojany ir po inksto
transplantacijos — poreikius tenka bendruomeantrams, t.y. nevyriausyléms organizacijoms,
kuriy veikla daro didel itaka Zmogaus socializacijai ir resocializacijai. Turiimenyje
nefrologiniy ligoniy problemy jvairumg ir sucktinguma, negaliaijveikti reikalinga psichosocialin
pagalba, kurioje dalyvawtivairis specialistai: socialiniai darbuotojai, socialingedagogai,
psichologai, psichoterapeutai, psichiatrai. Darbtog, remdamasi literata ir praktine patirtimi,
mano, kad Sietwai gakty pactti jveikti negalia: motyvacijosjveikti liga skatinimas, informacijos

apie negali suteikimas, ugdymas, medicigjrpsichosocialié bei profesig reabilitacija.
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4. TYRIMO TIKSLAI IR UZDAVINIAI

Susirgus inkst funkcijos nepakankamumu, Zmogaus sveikata ir gywerkokyke Zymiai
pablogija. Pagrindig pagalla Siai grupei suteikia medicinastaigos ir jose dirbantys medikai.
Darbo autoés atliktas tyrimas apie nefrologiniligoniu psichosocialini poreikiy patenkinima
(2007) atskleid, kad Sy ligoniy poreikiai rera pilnai patenkinami. Paai§k, kad nefrologiniai
ligoniai neturi pakankamai Zipiapie jiems priklausaias socialines lengvatas, ir kad labiausiai
jiems tiiksta informacijos apie socialines paslaugas. Nystatkad dializuojam ligoniy
socialiniai poreikiai yra didesni, nei liganipo inksto transplantacijos. Tyrimas paspdkad
nefrologiniams ligoniams yra reikalinga socialimlarbuotojo pagalba tenkinant psichosocialinius
poreikius (Bartkaitied D., 2007). Todl tolesniu tyrimu siekta atskleisti, kaip nefrologi
ligoniai, esant situacijai, kadanma jais besiipinartiu socialiniy darbuotoy, jveikia savo negali
Tikslinga atskleisti asmenis, institucijas ifidus, kurie padeda tiriamiesiems susitaikyti su
negalia/liga, jveikti dél negalios iSkilusias psichosocialines problemas,issiaiskinti, kokie
negaliosiveikos kidai pasirenkami.

Tyrimo objektas — nefrologini ligoniy negaliosveikos kidai.

Tyrimo tikslas — istirti, kokius negaliogveikos idus naudoja nefrologiniai ligoniai.

Tyrimo uzdaviniai:

1. Nustatyti nefrologinj ligoniy sveikatos bkle ir jos jtaka jveikiant negah.

2. Atskleisti, kaip nefrologiniai ligoniai panaudopirminius iStekliugveikiant negali.

3. Atskleisti nefrologini ligoniy iSoriniy (socialiniy) iStekliy panaudojim jveikiant negalia.

4. Palyginti dializuojam ir po inksto transplantacijos ligannegaliogveikos mdus.

Tyrimo hipotezés:

1. Dializuojami ligoniai savo sveikatyra linke vertinti pragiau, nei ligoniai po inksto
transplantacijos.

2. Dializuojamiems ligoniams ir ligoniams po inkstansplantacijos negaliveikti padty
skirtingi badai.
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5. TYRIMO METODIKA

5.1. Tyrimo metodas

Siekiant atskleisti nefrologini ligoniy negaliosiveikos kidus buvo atliktas kiekybinis
tyrimas ir pasirinktas apklausos tyrimo metodas.

Tyrimui pasirinkti tiriamieji — nefrologiniai ligoiai (dializuojami ir po inksto
transplantacijos). Tyrimas atliktas kiekybinio tyio metodu.

Tyrimo instrumentas — apklausa, sudarant standatiixlausimyry. Klausimynas vienodas
visiems tiriamiesiems.

Siekta iStirti dializuojam ir po inksto transplantacijos liganinegaliosijveikos kdus.
Klausimyne pateikti uzdar klausimy blokai, kuriuos galima susieti su tyrimo uzdavisia
Klausimynas susideda iS ketwdaliy:

| dalis — socialiniai demografiniai duomenys (1+48usimas, tai bendri duomenys — amzius,
lytis, Seimynire pacttis, iSsimokslinimas, gyvenamaoiji vieta, darbinguilygis, pajamos);

Il dalis — subjektyiis savo sveikatos vertinimo duomenys (9-17 klausichatizes trukre;
laikas po transplantacijos; kaip pasikestveikata po inksto transplantacijos; ar gali diflaing
darhs; kaip vertina savo sveikatoshie ir kt.);

[l dalis — pirmini iStekliy jveikiant negal jvertinimas (18-25 klausimas: kaip pasikeit
santykiai su Seima diagnozavusaligar jawiasi naSta Seimai ar aplinkiniams; santykiai su
draugais; kas sudaro laisvalgikkaip stengiasijveikti negala; kokie asmenys padedaeikti
negala; ar turi ateities plag kokia veikla padedg@veikti negala);

IV dalis — iSoriniy/socialiny iStekliy jvertinimas (26—32 klausimas: kas pgdspesti ¢l
negalios iSkilusias problemas; ar priklauso kokiars ligonius vienijatiai bendruomenei; ar
aktyviai dalyvauja bendruomés veikloje; kokia veikla/paslaugos liganorganizacijoje padeda
iveikti negala; ar suteikiama informacija apie negair kaip ja iveikti; iS ko gauna zimi kaip
iveikti negali; kokie kadai labiausiai patty jveikti negala).

Klausimym sudaro 32 (trisdeSimt du) klausimai. Tyrimo duogyeehuvo apdoroti naudojant
statistinip duomem apdorojimo paketo SPSS (Statistical Package foraE8cience) 13.0 versi
Buvo taikyti dazny lentely, poriniy dazniy lenteliy, x2 (chi kvadrat), Stjudento t — kriterijus

nepriklausomoms imtims. Taip pat naudota ,Micro&fird“ programa.
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5.2. Tiriamieji ir g atranka

Generalig aibe (populiacip) sudaé nefrologiniai ligoniai. Pasirinkti tiriamieji —
dializuojami ir po inksto transplantacijos ligoniatvykstantys pasitikrinti sveikatasVilniy ar
atlikti dializés procedry. Visos generaligs ailés element yra apie 2000. Tyrimui atlikti IS
generaligs ailes buvo pasirinkta apklausti 160 elemeg(ttriamuju). Klausimyn uzpildyta 130.

Tai tiksliné atranka, nes visi nefrologiniai ligoniai lankosinfuje sveikatos patikrinimui ar
dializés procedroms atlikti. Papildomai buvo apklausti Ukmé&gdializes procettas atliekantys
ligoniai. Klausimynus tiriamiesiems pgd iSplatinti Sios sveikatos prigitbs jstaigos: Vilniaus
universitetire Antakalnio poliklinika, Vilniaus universiteto ligoné Santariski klinikos, UAB ,B.
Braun Avitum® ir UAB ,Nefrolog; pagalba® dializs klinikkos Ukmergje, bei asociacija
,Donoryse*, kuri vienija Siuos ligonius. Siogstaigose lankosi dauguma tiriaim.

Sveikatos priefiros jistaigos darbuotojai su klausimyne pateiktais klmass buvo
supazindinti prieS apklawsTiriamieji | klausimyno klausimus atsakjo laisva valia — nesutik
dalyvauti tyrime buvo ng&aukti i tiriamyju skatiy. Tiriamieji klausimym turéjo uzpildyti
asmeniskai ir gizinti uzklijuotuose vokuose togstaigos gyd. nefrologui, kurioje jis buvo
pildomas, o Kkiti tiriamieji klausimysn atsiuné el. pasStu (klausimyn iSplatino asociacija

»,Donorysg®).

5.3. Tyrimo eiga ir organizavimas

Tyrimas lauke buvo praths 2009 m. kovo émeg, baigssi S.m. balandzio émeg. Tyrimas
buvo atliekamas tokiais etapais:

1) turimy duomem apie nefrologinius ligonius anatiz(Vilniaus ir Ukmergs miestuose
esartiose sveikatos prieiosistaigose, gydaiose nefrologinius ligonius);

2) atliekamo tyrimo ir klausimyno pristatymas (skipainimas) gydytojams nefrologams,
asociacijai ,Donoryst', kurie prisictjo prie tyrimo atlikimo;

3) pirmos ir antros tiriamju grupes sudarymas (dializuojamr po inksto transplantacijos);

4) klausimyno platinimas bei abigfiriamyjuy grupiu apklausa,;

5) statistid duomem analiz ir interpretacija.

Tyrime buvo laikomasi vistyrimo etikos taisykii:

e informavimas apie tyriag

e neslygiSkas tyrimo dalyvi parinkimas;

e savanoriSkas tiriamojo sutikimas dalyvauti tyrime;

¢ iSlaikytas asmens privatumas;
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e uztikrintas anonimiSkumas ir konfidencialumas;

e tyrimo rezultat; saziningumas.

Pradedant tyrimy tiriamiesiems buvo paaiSkinamas Sio tyrimo tiksla gauty rezultat;
panaudojimo galimys teikiant pagalp nefrologiniams ligoniams. Buvo numatyta apkladgd
tirlamyjy (80— dializuojam ligoniy ir 80 — po inksto TR), gauti uzpildyti 130 klausinai (57
dializuojamy ir 73 po inksto TR).

Tiriamieji klausimynus pild gydymo istaigoje, dializs klinikose kuriose jie lankosi pas
gydytoj nefrolog: ar dializs procedroms atlikti, ir elektroniniu tdu. UZpildytus klausimynus
uzklijuotame voke gizindavo gydytojui nefrologui, slaugytojai arba tyo autorei elektroniniu
budu.

Klausimyn; griztamumas pasiekdaugiau kaip 81 procent
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6. TYRIMO REZULTATU PRISTATYMAS IR APTARIMAS

6.1. Tiriamyju demografigs charakteristikos

Tyrime dalyvavo 130 tirianjy — 57 dializuojami ligoniai ir 73 ligoniai po inkst
transplantacijos (toliau TR). Tiriamieji pagalilymoter — 49 proc., vy — 51 proc.) pasiskirst
beveik tolygiai. Tiriamieji po inksto TR sudab6 proc., o dializuojami — 44 proc.

3 paveiksle parodytas tiriagu pasiskirstymas ir pagal kytir pagal ligos poidi. Beveik
tolygiai pasiskirst tyrime dalyvag dializuojami vyrai ir moterys, bei moterys ir vyfao inksto
transplantacijos.

dializuojami vyrai
22%

vyrai po TR
29%

dializuojamos
moterys po TR moterys

27% 2204

3 pav. Dializuojam ir po inksto TR tiriamju pasiskirstymas pagal iyfproc.)

Gana svarbus aspektas yra tingmamzius, nes skirtingo amziaus nefrologiniai ligoni
gali pasirinkti skirtingus negaliogveikos hidus. Jauniausiam tiriamajam buvo 18 wnet
vyriausiam — 79 metai. Tiriamu amziaus vidurkis — 49 metai.

Tyrime dalyvay tiriamieji pagal amziaus grupes taip pat pasiskibgeveik tolygiai — Siek
tiek maziau jaun Zmoniy iki 33 met; (16 proc.). Tai galima paaiskinti tuo, kad jaumiarés serga
reciau, o nuo 33 mat inksty ligos pasireiSkia dazniau, ir yra vienodai pavgfia bet kurio

amziaus zmo¢ms (4 pav.).

22
18
14 14

16

18-25 26-33 34-41 42-49 50-57 58-65 66 ir daugiau

4 pav. Tiriamyjy pasiskirstymas pagal amZjproc.)
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Daugiau kaip pus tyrime dalyvavusi nefrologiniy ligoniy — susituok, kas penktas
ivardijo, kad @ra susietas Seimyniniais rySiais. Kiti nuép&ad yra iSsituok ar tapo nasliais (5

pav.).

62
21
5 12
L)
susituoke nesusituoke iSsiskyre nasliai

5 pav. Tiriamyjy pasiskirstymas pagal Seimyaipackti (proc.)
Dauguma tiriamju i Klausiny ar jie turi vaiky atsak teigiamai, Kiti vaiky neturi (6 pav.).
Sios aplinkylés gana svarbios, nes kaip bus matyti tolimesniaprasgme, Seima vaidina gana

svarhy vaidmen padedaniveikti negala.

Neturi; 28

Turi; 72

6 pav. Duomenys apie tiriagy vaikus (proc.)

Tyrimui buvo svarbu istirti nefrologini ligoniy iSsimokslinimy ir ar jis jtakoja negalios
iveikima. Didzioji dalis tiriamyju turi vidurinj, aukstesiji ir aukstji iSsimokslinimy tiriamuju (7

pav.).

kita [ 4
nebaigtas vidurinis ] 114
vidurinis ] 137
aukstesnysis ] ] 23
aukstasi ] ] 22

7 pav. Tiriamyjuy pasiskirstymas pagal iSsimokslirjr{proc.)

Taigi galima teigti, kad dauguma tiriaa turi galimylg savarankiskai ieskoti ir susipazinti

su juos dominatia informacija apie ligsnegala ir kaip ji jveikiama, bei $i informacip suvokii.

39



Likusieji tiriamieji su nebaigtu viduriniu ar darethesniu iSsimokslinimu gali tér ribotas
galimybes patys susirasti informacijos apie sagq li
Tyrimui buvo svarbu apklausti nefrologinius ligogjugyvenatius jvairiose geografiése

vietowese (8 pav.).

67

14 13 6
I I T [ I T L 1
miestas miestelis kaimas vienkiemis

8 pav. Tiriamyy pasiskirstymas pagal gyvenamvieta (proc.)

Paaiskjo, kad daugiau kaip p&g67 proc.) tirianajy gyvena mieste, likusi tirianpu dalis,
gyvena miestelyje, kaime ir vienkiemyjeertinus tai, kad dideliuose miestuose gyvena danagu
gyventoji, galima teigti, kad tyrimas amé visus gyventaj sluoksnius.

Nefrologiniams ligoniams darbingumo lygis nustatsnasizvelgian sveikatos bklg ir
ligos poludi. IS 9 pav. pateiktos diagramos galima matyti, krfmamuju sveikag ivertino
ekspertai.

80

14

— 0 L >
| e— |
0-25% 30-40% 45-55% 60-100% senatves
pensininkas

9 pav. Tiriamyjy pasiskirstymas pagal darbingumoilygroc.)

Net 80 proc. tinf nefrologiniy ligoniy turi sunkia negaly (0-25% darbingumo), 5 proc.
nurock esantys senats pensininkai, t.y. darbingumo lygis jiemgra nustatomas. Vidutén
negalg turi 14 proc. tiriamjy, o lengva negalia nebuvo nustatyta niekam. 1 gnegmyju nurock
esantys darbingi, ¢gau tai tikriausiai tas atvejis, kaarmoningai nesikreipiamadarbingumo lygio
nustatymo komisij. Matyti, kad tiriamyju grupe — sunkiy negaly turintys ligoniai, kuriems
reikalingas ypatingasethesys.

Tyrimu nokta suzinoti, kiek nefrologimi ligoniy uzsiima darbine veikla, kuri padeda
integruotisi sveilkyjy visuomenr ir jveikti negala, ir kiek tiriamyju yra priklausomi nuo jiems

mokamy pensij ir socialiniy iSmoky (10 pav.).
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kita [ 4
darbo uzmokestis ] 14
individuali veikla | 3

socialinés paSalpos ] 52

pensija ] 81

10 pav. Tiriamju pasiskirstymas pagal gaunamas pajamas (proc.)

Paaiskjo, kad tik nedaugelis tirianjy dirba ar uzsiima individualia veikla. Beveik vigti
tiiamieji gyvena tik iS pensij ir socialinip paSalp. Kaip matyti iS atlikto tyrimo, darbin
nefrologiniy ligoniy veikla labai riboja fizires galimylgs ir prasta savijauta, o dializuojamiems
ligoniams trukdo dar viena kiiis — dializs procedros, kurios atliekamos 3 kartus per savait

6.2. Subjektyius sveikatos iiklés vertinimai ir jogtakajveikiant negah
Nefrologiniy ligoniy sveikatos bklei turi jtakos ligos trukra — kuo ilgiau zmogus serga, tuo

labiau nualinamas organizmas ir bifmy sveikata. Sis rodiklis ygasvarbus dializuojamiems

ligoniams (11 pav.).

41
25
16
11
B = 0 :
. . . . N . — .
3m. 4-6 m.

7-9 m. 10-12 m. 13-15 m. 16 ir daugiau

iki 1 mety 1-

11 pav. Dializuojam tiriamyju dializés trukme metais (proc.)

Daugiau kaip pusei dializuojamligoniy dializés procedros atliekamos trumpai — iki 3
mety (57 proc.). Po trij dializés met, ligoniy skatius pradeda tolygiai mati, o po 12 dializi
mety beveik visi ligoniai iSmirSta, nes dializuojanigoniy mirStamumas gana didelis — jis
jvairiose Salyse svyruoja nuo 15 iki 20 progepér metus. Taigi giklienty grups galima priskirti
padidinto mirStamumo rizikos grupei.

Dializuojamo zmogaus gyvenimo kokylgali pagerinti inksto transplantacija, tbdvarbu
Zinoti, kiek dializuojam sveikata ar kitos aplinkyis leidzia atlikti toka operaciy, ir tuo paiu

tikétis sveikatos pagéjimo (12 pav.).
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25
10
nejtraukti nieko apie tai  nenori, nes bijo nenori, nes néra jtraukti yra laikinai
nezino prasmeés iSbraukti

12 pav. Dializuojam tiriamuyjy itraukimasi laukiartiyjy transplantacijosasas (proc.)

35 proc. dializuojam tiriamyju laukia inksto transplantacijos (yitraukti i aktyw arba
pasyw (,yra laikinai iSbraukti“) laukiartiyju transplantacijos asa%). Beveik pus tirty
dializuojamy ligoniy néra jtraukti i laukiartiyjy transplantacijosasa% — jiems tokios operacijos
nemanoma atlikti @l kity sveikatos komplikacij Taiau neriny kelia 19 proc. tiriamjy, kurie
pasirinko atsakymusgnieko apie tai neZzinau, ,nenoriu, nes bijau” ar ,nenoriu, nes @ra
prasnes”. Tai parodo, kad Siai grupei nebuvo suteikta imfacija apie transplantacijos galimybes
ir naudy, arba ji buvo suteikta nepakankamai ar nekvaldtiil

Pastebta, kad dializs procedros daugura dializuojamy ligoniy vargina ar net labai
vargina (13 pav.), tad lieka neaiSku, kod 14 proc. dializuojam tiriamyjy nenori, kad jiemsidy
atlikta inksto transplantacija (12 pav.). Galima nytg kad dializuojami ligoniai neturi

informacijos apie tai arba tai galiito susig su sveikatosikle ar psichologiémis problemomis.

44
33

18

labai vargina vargina kartais vargina visiSkai nevargina

13 pav. Dializuojam ligoniy savijauta nuo dialis procedry (proc.)
Palyginus auk8au pateik4 dializuojamy tiriamyju gyvenimo trukmg nuo dializiy pradzios

ir inksto transplantacijos sulaukustiriamyju gyvenimo trukm po transplantacijos (14 pav.)

matyti, kad ligoniai, sulaukinksto transplantacijos, gyvena Zymiai ilgiau.
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41

21
15 16

iki 1
mety

1-3m.

25 25

4-6 m.

15

7-9 m.

11

10-12m. 13-15m. 16-18 m. 19-21 m.

12

B po inksto TR Bdializuojami

10
e —_

>22 m.

14 pav. Dializuojam ir po inksto TR ligoni gyvenimo trukné (po inksto transplantacijos

ir nuo dializs procedry pradzios), metais (proc.)

Daugumos dializuojamligoniy gyvenimo truknd nuo diali2s pradzios yra iki 3 met tuo
tarpu ligoni po inksto transplantacijos gyvenimo trudsrdiagrama yra tolygeénnemazaiy su
persodintu inkstu gyvena ilgiau kaip 10 meGalima teigti, kad inksto transplantacija padain
gyvenimo trukng — 7 ir ilgiau met iSgyvena daugiau kaip dvigubai daugiau ligopo inksto TR
(39 proc.), nei dializuojami (18 proc.).

Taip pat iS tyrimo matyti, jog ligoniai po inkstdRTne tik gyvena ilgiau, bet beveik visiems

(93 proc.) y po transplantacijos sveikatoskbe pageéjo ar pagetjo Zenkliai (15 pav.).

0

1

Zymiai pablogéjo

pablogéjo

nepasikeité

52
41

pageréjo Zymiai pagereéjo

15 pav. Tirianajy sveikatos pasikeitimas po inksto transplantagposc.)

Galima teigti, kad inksto transplantacija pagersvaikat, gyvenimo kokyb ir gyvenimo
trukme, o tai yra viena is prielaiglengviaujveikti negali.

Net dauguma (88 proc.) inksto transplantacijosualal tiriamyju Sios operacijos lagk

maziau kaip 4 metus, ir nebuveé wieno tiriamojo, kuris transplantacijositn laukes ilgiau kaip

10 mety (16 pav.). Tai galima paaiskinti, pa#jus 11 pav., iS kurio matyti, kad ilgiau

dializuojantis, nebelieka kam atlikti transplanjasi— pacientai tiesiog mirsta.
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44 44

0

iki 1 mety 1-3m. 4-6 m. 7-9 m. 10 irilgiau

16 pav. TR sulaukusitiriamyju transplantacijos laukimo laikas, metais (proc.)

Siuo metu dauguma nefrologiniigoniy nesulaukia inksto transplantacijos, nesksta
donoriny orgam. Jei ZzmoRks labiau palaikyt orgam donorys¢, biaty galima iSgelbti zymiai
gyvybiy. Taigi transplantacijos laikas, ir viltis jos i@ sulaukti priklauso tik nuo visuomen
samoningumo ir geranoriskumo.

Tiriant nefrologini; ligoniy galimybesjveikti negala, buvo svarbu suzinoti, kaip tiriamieji
gali dirbti fizini darta (17 pav.).

gali dirbti kaip sveikas (-a) [®@po inksto TR Bdializuojami |

gali dirbti ne visg dieng
gali dirbti trumpai 38

beveik negali dirbti

visiSkai negali dirbti

17 pav. Tirianajy galimyke dirbti fizini darky (proc.)

Tyrimas parod, kad tiriamyju galimybkes dirbti fizini darty yra ribotos: 44 proc. vis
tilamyju visiSkai arba beveik negali dirbti (i§ 4 proc. transplantuetr 68 proc. dializuojany),
0 33 proc. vig tiriamyju gali dirbti trumpai (26 proc. transplantuoir 38 proc. dializuojany).
Dializuojamy ligoniy, lyginant su ligoniais po inksto transplantacijgalimybes dirbti fizinj darky
Zenkliai prastests. Galirtiy dirbti ne vig darbo dien ir galinciy dirbti kaip sveiki, dializuojam
ligoniy tarpe yra tik 6 proc., tuo tarpu tarp transplaniuokiy yra net 38 proc. Siekiant nustatyti,
ar $is skirtumas yra statistiskai reikdmingas, btaikomasy? (chi kvadrat) nepriklausomumo
kriterijus. Nustatyta, kad net labai reikSmingairiglsi dializuojany ir po inksto transplantacijos
asmen galimyhes dirbti fizinj darky (x>~ 32,0, p = 0.0, p < 0,05). Galima teigti, kad tasig su
sveikatos bkle, nes dializuojami ligoniai savo sveikatertina blogai.

Tiriamyju galimykes atlikti jprastus darbus namie gana menkos, nors gana nelalgz 438
proc.) namuose gali atlikti visus ar bent daugklrh; (18 pav.). Bet beveik tokia pat dalis (35

proc.) g atlikti jprastus darbus namuose negali ar mazai gali.
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viskg gali B po inksto TR Bdializuojami

daug ka gali
gali ne viskg
44

mazai gali

nieko negali

18 pav. Tirianajy galimyke atlikti jprastus darbus namie (proc.)

leSkant skirtum tarp atsakym apie galimybes atliktiprastus darbus namie, nustatyta, kad
dializuojamy ir po inksto TR asmenatsakymai reikdmingai skisi (x>~ 48,3, p = 0.0, p < 0,05).
Atsakymy ,,Nieko negaliu daryti“pazyntjo tik dializuojami ligoniai, o,,visky galiu® pazyngjo
daugiausiai ligoniai po inksto TR. Galima teigtadktai taip pat susijsu sveikatos ikle, kuri
daugiausiai lemia dializuojamasmen galimybes k nors dirbti namuose. Kadangi tiriam po
inksto TR sveikatositklé yra Zymiai geresh tai jie labiau gali uzsiimti darbine veikla.

Pagal iSkelf uzdavin — atskleisti nefrologimi ligoniy sveikatos bklés vertinimy ir jos jtaka
iveikiant negali — buvo svarbu istirti nefrologiniligoniy sveikatos bkle pagal y subjektyw
vertinima.

Dauguma nefrologimi ligoniy savo fizires sveikatos iikle vertina vidutiniSkai, o

kraStutiniai vertinimai (labai blogai ir labai géraudaro mazum-— iS viso 7 proc. (19 pav.).

labai gerai |lpo inksto TR Edializuojami |

gerai
vidutiniskai 51
blogai

labai blogai

19 pav. Tiriamajy subjektyvus savo fizis sveikatos iiklés vertinimas (proc.)

Tyrime buvo kelta hipotez kad dializuojami ligoniai savo sveikkara linke vertinti
prasiau nei ligoniai po inksto TR. Si hipotebuvo patikrinta naudojant Stjudento t — kriterij
nepriklausomoms imtims. Galimea&iipotez patvirtinti, (p = 0.0, p < 0,05), kadangi pati liias
procedira alina organizmnir atliekama 2-3 kartus per savaipo 4-5 val. O jei yra atlikta inksto
TR, tai dazniausiai Zmogaus sveikata atsistato svpikata tampa panasveiko Zzmogaus.

Siekiant nustatyti tyrimo uzdavinyje numai\gkirtum, kad nuo fizigs sveikatos iiklés

jvertinimo priklauso pastangos, kaiyeikia negak, taikytasy? (chi kvadrat) nepriklausomumo
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kriterijus. Skirtuny buvo ieSkoma kiekvienai nurodomai pastangai agkpvz, ,vengiu apie ¢
galvoti’ ir t.t. — atsakymo variantaitaip® ir , ne’, ir fizinés sveikatos iklés vertinimui (Jabai
blogal’, , blogaf“ ir t.t.). Tie asmenys, kurie savo sveikaertina blogai, link manyti, kad negalia

yra ngveikiama, Sitas skirtumas reikémingg%% 11,7, p =0.019, p < 0,05).

6.3. Pirminiy iStekliy panaudojimagveikiant negahl

Norint jveikti negala, daug kas priklauso nuo patiesigaiojo motyvacijos ir noro tai
padaryti, o norai priklauso ir nuo to, ar Zmogustongrasmg tai daryti. Jei pablaga santykiai
Seimoje, jei palieka draugai — atsiranda nusivyimaprasn stengtis Zenkliai sumaja.

IS diagramos (20 pav.) matyti, kad diagnozavus, lidgk 4 proc. tirianyju santykiai Seimoje

pablogjo labai. Daugumos santykiai nepasiked 11 proc. tiriamjy santykiai pagejo.

labai pageréjo 01 |lpo inksto TR Bdializuojami |

pageréjo
nepasikeité

pablogéjo Siek tiek

labai pablogéjo

20 pav. Tiriamju santyki; Seimoje pasikeitimas diagnozavusligroc.)

Taip pat nustatytas reik§mingas skirtumgfs~(9,7, p = 0.046, p < 0,05) tarp dializuojain
po inksto TR ligoni pazynety atsakynay apie santyki Seimoje pasikeitiay diagnozavus lig
Dializuojami asmenys dazniau nugpdad p santykiai su Seimgpablogjo” ar,,pablogjo Siek
tiek”, nei asmenys po inksto TR. O tiriamieji po ink$® dazniau nurog kad santykiai su Seima
,nepasikett* ar net,,pagegjo”. Tai rodo, kad dializuojami ligoniaiétl savo prastos sveikatos
buklés gali kelti ape<iy savo Seimai, nesédatliekamy dializés procedry, kurias turi atlikti 3
kartus per savait kekiasi visos Seimos dienotvark planai, o tai gali sukelti nesutarimus, kurie
gali itakoti santykius. Pragus dializ, asmuo @l sveikatos pablogimo gali nebeatlikti tam tikg
Seimos ir visuomess vaidmen, o tai taip pat keliatamm tiek Seimos nariams, tiek gam
ligoniui, kad jis nebesugeba kokybiSkai atlikti dlaiens. Tuo tarpu po transplantacijos sveikata
pageéja ir asmuo gali pilnai atlikti tam tikrus vaidmeni

Daugumos tiriamju santykiai su draugais nepasikeiar net pagejo (21 pav.). Taigi is
Seimos ir draug puss praktiSkai neatsiranda prielaigpasiduoti. Santyki stabilumy galima

vertinti kaip stimu4 jveikti negali.
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labai pageréjo [T] 3

nepasikeité 175
labai pablogéjo (formalds) ] 11
nutrike [ 11

21 pav. Tiriamaju santykiai su draugais (proc.)

Vélgi pastebtas reikdmingas skirtumag’(= 9,9, p = 0.019, p < 0,05) tarp dializuojamn
po inksto TR tiriamjy atsakym. Dializuojamy ligoniy santykiai su draugais tapo blogesni arba
visai nutiiko, diagnozavus lgg o asmenys po inksto TR. dazniau nétokad santykiai su
draugais,,nepasikeit* ar net,,pagegjo“. Cia galima taip paizvelgti sveikatos reik3m nes jei ji
bloga, rera noro/motyvacijos bendrauti su draugais. Sergagali manyti, kad draugai jo
nesupranta, o tai skatina vengti bendrauti. Psoghnds problemos gali trukdyti palaikyti tvirtus
santykius. Jei éra didesgs iniciatyvos bendrauti iS drawgouss, dializuojamas ligonis gali
manyti, kad jo draugai vengia ir nenoesti draugysts. Draugyst gali nutfkti ir todél, kad
pasiketia dializuojamo Zmogaus paiis i vertybes ir ima skirtis interesai.

NasSta Seimai ir aplinkiniams nuolat arba daznaiifsi 13 proc. tiriamju, tuo tarpu didzioji

dauguma arba visai nesijaa nasta, arba taip jaasi labai retai ar retkaiais (22 pav.).

visai nesijaucia 51
labai retai jaucia

kartais jaucia

daznai jaucia

L |lpo inksto TR B dializuojami |
nuolat jaucia

22 pav. Kaip daznai tiriamieji j&iasi nasta Seimai ar aplinkiniams (proc.)

leSkant skirtum tarp miréty atsakyn, nustatyta, jog statistiskai reikSmingai shejr(y?
~ 25,7, p = 0.0, p < 0,05) dializuojamr po inksto TR tiriamju huomor, ar jakiasi nasta
Seimai, aplinkiniams. Imant kraStutinius atsakymwariantus:,,visiSkai nesijadu” ir ,,nuolat
jauciu“, nustatyta, kad dializuojami ligoniai nuolat ¢gaasi nasta Seimai ir aplinkiniams zymiai
labiau (16 proc.) nei asmenys po TR, iS kuné vienas Sio atsakymo nepazsjm O nasSta visiSkai
nesijadia 51 proc. po inksto TR asmegntuo tarpu dializuojam buvo 16 proc. Galima manyti,
kad dializuojami ligoniai #lgi dél prastos sveikatostklés ir negadjimo atlikti tam tikny
vaidmeny, jawiasi nasta. Tuo tarpu po inksto TR asmenys galgidaupasifipinti savimi ir savo

Seima.
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Tyrimu buvo siekta iSsiaiskinti, kokios veiklos suid nefrologiny ligoniy laisvalaik (23
pav.). Daugumos tiriagpu laisvalaikis yra pasyvus, bet prasmingas (skaigym@pinimasis
Seima). Galima teigti, kad jie norib reikalingi ir laika leisti naudingai.

kita | 18
visuomeniné veikla -:I 12
sportas -:l 12
iSvykos | gamtg ] ] 42

knygu, laikras¢iy skaitymas ] 59

susitikimai su draugais ] 39

darbas sode ] 29

rapinimasis Seima ] 52

23 pav. Nefrologini ligoniy laisvalaikis (proc.)

Taip pat nemazai tirianjy bendrauja su draugais, uzsiima visuomenine veiklagia
iSvykasi gamt, bei turi kity laisvalaikio praleidimo formp. Kai kurie respondentai pirmenyb
teikia fiziniam aktyvumui (darbas sode (29 prosportas (12 proc.)).

Tyrimui buvo svarbu atskleisti kokiomis pastangon{&rategijomis) nefrologiniai
ligoniai naudojasi, kadveikty negala/liga. Jei asmuo naudojagrairesemis strategijomis, jam
lengviau susitaikyti su iSkilusiomis problemomis.

P&iy tirlamyju pastangogveikti negala yra palyginti menkos — net 39 proc. iS viso
vengia apie tai galvoti, nors jei problema ignoamag, tai nereiskia, kad jogra. O jeigu apie
negala negalvojama, reiskia ir neieSkomadh jai jveikti. Dauguma jau pasidawnegaliai ir
nesiruoSia éti pastang ka nors pakeisti — jie mano, kad neira prasms ja jveikti ar ji yra
neveikiama, arba nezino, kaip tai padaryti. Labai andalis tirianyjy aktyviai negina ieskoti
budu, kaip negal iveikti, ir ieSko pagalbos. Likusieji su negaliggma susitaikyti, ragina ieskoti
jos teigiany pusy, arba négina j iveikti uzsiimdami veikla, kuri atpalaiduoja (24 pav

kita 18
nezino, kaip jg jveikti -:I 12
mano, kad ji nejveikiama -:I 12
neturi prasmes jg jveikti -:I 8
ieSko paramos, pagalbos -:I 6

stengiasi keisti poZidrj (susitaiko) ] 38
uzsiima veikla, kuri atpalaiduoja | 129
stengiasi ieSkoti teigiamy jos pusiy, | |1 24
vengia apie jg galvoti | 139

24 pav. Vis tiiamyjy pastangogveikti negaly (proc.)
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Galima teigti, kad visi tiriamieji negalilaiko sunkiaijveikiama kliitimi, su kuria geriau
susitaikyti, o ne réginti ja ijveikti. Palyginus su teorijoje aprasytomis negalipgikos
strategijas. Kaip teigia Kozlovas A. A., ,pasirirkibent viena iS Sy iSvardinty pastang
(strategip), galima sumazinti negatywaplinkybiy poveik ir padidinti darbinguny’.

Tarp asmen, padedatiy tiriamiesiemsjveikti negala, pirmauja artimi zmoés — Seima,
Seimos nariai, draugai, ginds (25 pav.).

72
43
23 25
7 8 10
. | | | | —/ . [ | . | |
Seima vaikai giminés draugai kaimynai niekas kita

25 pav. Asmenys, padedantys nefrologiniams ligosigikti negaly (proc.)

8 proc. tiriamyy jveikti negaly nepadeda niekas, bet galima numanyti, kad jieotoki
pagalbos ir neiesko.

Didele reikSne jveikiant negali turi paties Zmogaus ateities planai ir svagpnlei Zmogus
neturi ateities plan vadinasi jis neturi ko Siame gyvenime siekti, hgturi prasrés gyventi.

Nerimg kelia tai, kad net apie #dalis vig; tiriamuyjy visai neturi ateities planarba turi tik
elementarius buitinius planus rytdienai (nugepiarduotuy, dializés procedra) (26 pav.). Galima
numanyti, kad tai Zmas, kurie nieko nebesitiki iS gyvenimo ir savo @aes keisti neketina.
Likusi tiriamyjy dalis nesiruoSia pasiduoti ir rédy jveikti gyvenimo sunkumus bei planuoja ateit

37 proc. vis tiriamyjy nurodo, kad planturi nedaug, o 36 proq furi Zymiai daugiau.

turi daug plany, |Ipo inksto TR @dializuojami |

turi
Siek tiek turi 39

ne daugiau kaip rytdienai

visiSkai neturi

26 pav. Tiriamyju ateities planai (proc.)
Buvo palyginta, ar statistiSkai reikSmingai skirigéalizuojamy ir po inksto TR asmen

ateities plan turgjimas ar j; netugjimas. Vel taikytasy? (chi kvadrat) nepriklausomumo kriterijus,

kuris parod, kad $is skirtumas yra reik§mingag £ 28,9, p = 0.0, p < 0,05). Kad visiskai neturi
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ateities plan nuroct 25 proc. dializuojanp ligoniy, o tarp ligoni po inksto TR toki buvo tik 1
proc. O atsakymo variantturiu daug ateities plap® pasirinko 5 proc. dializuojammligoniy, 0
ligoniai po TR, § variant pasirinko beveik 4 kartus dazniau (18 proc.). @aliteigti, kad tai
priklauso nuo dializuojamligoniy sveikatos, kadangi jie lirksavo sveikat vertinti pragiau, tai
nulemia, kad jie neplanuoja savo ateities, kurisusijusi suy sveikata.

Visuose atsakymuose tiriamieji akcentavo Seimosiman, jveikiant negahl. IS 27 pav.
matyti, kad ne tik Seima padeda tiriamiesiems,i@tiamyjy rapinimasis Seima ir vaikais padeda

iveikti negaly — tai nurod daugiau nei pusvisy apklaustjy.

kita ] 17
tikéjimas Dievu ] ] 35
visuomeniné veikla -:I 11
2velyba | 16
rankdarbiai -:I 14
Sokiai [ 6

muzika ] ] 22

dailé/ tapyba -:I 5
sportas | 12

darbas sode | 131

rdpinimasis Seima/ vaikais ] 62

27 pav. Veikla, padedanti tiriamiesieingikti negalg (proc.)

IS tirilamyjy pateikty atsakyna matyti, kad yra nemazai veiklkurios paded@veikti negali.
Galima daryti iSvaal kad norint paéti nejgaliesiemsijveikti negala, reikia sudaryti glygas ir

skatinti uzsiimti négiama veikla.

6.4. 1Soriniy (socialiny) iStekliy panaudojimaveikiant negali, atskleidimas

Yra daugyl institucijy, kurios turi padti nejgaliesiems integruotisvisuomer, spesti cl
negalios iSkilusias problemas. Kaip tomis galigmis pasinaudoti, priklauso nuo paties
negaliojo. Jeigu ngalusis nesikreips pats, jam negadiekas. Kaip par@dduomenys, 19 proc.
tirlamyjy net nezino, kuo tokios institucijos gali @éd vadinasi, ir pagalbos i§; jnegauna. Q
socialines tarnybas kreigi tik 9 proc. tirianajy — tai net maziau, nei kreiptasnevyriausybines

organizacijas (toliau — NVO), ir Zenkliai maziawi hgydymojstaigas (28 pav.).
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nezinau, kg jos gali padéti 1 19
vietos bendruomenés/ NVO -:I 13
Svietimo institucijos -] 1
darbo birza -] 1
socialinés tarnybos -:I 9

gydymo jstaigos ] 78

28 pav. Institucijos, padedéns spesti dl negalios iSkilusias problemas (proc.)

Galima teigti, kad nefrologiniai ligoniai negaligveikti nepilnai pasinaudoja iSoriniais
(socialiniais) Saltiniais, ir jie pasinaudoja daagimedicinine pagalba. Galima daryti iSyakad
nefrologiniams ligoniams labiauipi sveikatos klausimai, o apie socialinporeikiy tenkinimo
galimybes tiriamieji Zino mazai, ir Si pagalba jiefineveik nesuteikiama. Viena is prieiasali
buti faktas, jog nefrologiniai ligoniai neturiyjproblemomis bedipinartiy socialiniy darbuotoj
nei gydymojstaigose, nei kitur.

Itaka negalios jveikai turi ir socialinis dalyvavimas NVO. Matytikad tokioms
organizacijoms priklauso beveik gusriamyjy (29 pav.). Galima spsti, kad tiriamiesiems svarbu
bendrauti ir dalyvauti bendroje veikloje su sawinto draugais, dalintis savo asmenine patirtimi ir
gauti Ziniy IS kity ligoniy.

52
46

1 1

nepriklauso nezino, ka jos gali padéti  planuoja priklausyti priklauso

29 pav. Tiriamju priklausymas kokiai nors ligonius vienif@ai organizacijai (proc.)

Nepriklausym NVO galima paaiskinti prasta sveikatokle, garbingu amziumi ar kitomis
priezastimis (NVO geografiSkai negpra visos Lietuvos, tiksta informacijos ir pan.).

Taciau daugiau kaip pésiS priklausatiyjy, tu organizaciy veikloje visiSkai nedalyvauja,
jie yra tik ,,popieriniai® nariai, prisir@Sprie Siy organizaciy dél neaiskiy priezagiuy (30 pav.).
Taciau dalis tiriamyjy NVO veikloje dalyvauja, ir kaip buvo pateikta atikd (27 pav.), 11-ai

procent; tiriamyju visuomenig veikla padedaveikti negals.
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visada dalyvauja | 5
daznai dalyvauja | 8

kartais dalyvauja renginiuose | 15

labai retai dalyvauja | 17

visiskai nedalyvauja | 55

30 pav. Tiriamyju dalyvavimas ligonius vienija@ose organizacijose (proc.)

Nevyriausybigs organizacijos teikigvairias paslaugas igaliesiems. Kiekvienas gali
pasirinkti, kuri NVO teikiama paslauga jam yra $vausia. Svarbu pamih tai, kad net tie
ligoniai, kurie nepriklauso jokiai NVO, vis tiek gaa informavimo apie ligpaslaugas netiesiogiai
(periodiniai leidiniai, lankstinukai ir kt.).

Matyti, kad labiausiai NVO gali patl teikdama informacij apie ligg — beveik pus

nefrologiniy ligoniy nurock, kad aktyviai naudojasi Sia paslauga (31 pav.).

kita ] 21

néra patinkanciy paslaugy ] 24
uzimtumo skatinimas -:I 2
laisvalaikio organizavimas -:I 10
psichologo konsultacijos -:I 13

soc. darbuotojo konsultacijos [T 3

psichosocialiné reabilitacija ] 15
savitarpio pagalbos grupés -:I 12
seminarai/ konferencijos | ] 15
informacijos apie ligg suteikimas ] ] 47

31 pav. Paslaugos/veikla ligamrganizacijose, paded&as respondentaniseikti negaly (proc.)

Taip pat NVO prisideda kviesdamaseminarus ir konferencijas, teikdama psicholegin
pagalla. Dauguma tiriamyju pazyntty paslaug gakty suteikti NVO dirbantis socialinis
darbuotojas, bet kad gavo pagalld socialinio darbuotojo, nurédtik 3 proc. vig tiriamujy.
Galima daryti dvi prielaidas: arba NVOémna socialinip darbuotoy, arba respondentaiéra
informuoti apie socialinio darbuotojo funkcijasteikiamas paslaugas. Arba gatitbir viena, ir
kita.

Taip pat tiriamieji anketoje tdjo pazyntti, ar suteikiama informacija apie negdiga ir
kaip ja iveikti. Duomenys pardqg kad informacijos apie negalir jos jveikimo galimybes visiSkai

negauna 6 proc. tiriamu, o kas ketvirtas tokios informacijos yra gawminimaliai (32 pav.).

52



44

25 25

6
/™

visiSkai nesuteikiama suteikiama minimaliai  suteikiama vidutiniSkai ~ suteikiama pakankamai

32 pav. Informacijos apie negalir kaip j iveikti, suteikimas (proc.)

Nors dauguma tiriamu pazynejo, kad tokia informacija jiems suteikiama pakankammr
vidutiniSkai, galime spsti, kad tai daro ne tam paruoSti specialistai,r gati informacijos
suteikimo sistema yra chaotiSka, arba jos vigsea.n

33 pav. pateikiami tiriangy atsakymai apie informacijos, kapeikti negala/ liga Saltinius.

kita | 4
pagalbos ieSkojimas ] 19
knygos ] 22

internetas ] 29

kiti ligoniai ] ] 42
ligoniy organizacijos -:I 18
soc darbuotojai -] 1
psichologai -:I 5
slaugytojos ] ] 29

gydytojai ] 88

33 pav. Informacijos, kaipreikti negala/liga, Saltiniai (proc.)

Informacija apie ligosijveikimo galimybes dazniausiai suteikia gydytojai ki ligoniai.
Tie, kurie domisi savo liga, $informacig susiranda internete, takbuvo apie trédalis. Knygos
irgi yra svarbus informacijos Saltinis. Socialirdarbuotojas toldi informacip suteil¢ tik 1-am
procentui tirianaju. Tai parodo, kad socialinio darbuotojo funkailj paslaug svarba vis dardna
pripaistama arbadra zinoma nefrologiniams ligoniams. Socialiniailwastojai gatty bati vieni
i pagrindinip informacijos $altini, bet tam reikia sudarytialygas. Siuo metu nefrologiniai

ligoniai neturi & vieno socialinio darbuotojo, kuris specializggitdarbui su Sia kliegtgrupe.
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6.5. Dializuojanu ir po transplantacijos ligoninegaliosiveikos kidy palyginimas

Vienas iS tyrimo uzdavini— palyginti negaliogveikos lmdus tarp dializuojamir po inksto
TR asmen. Duomenys apie talus, kurie nefrologiniams ligoniams &g jveikti negali,

pavaizduoti 34 pav.

kita 15
laisvalaikio organizavimas -:I 14
soc darbuotojo tazﬂgz?ﬁg}/&mas tarp ligonio ir _:l 8
motyvacijos jveikti ligg skatinimas [T 14
pagalba namy ruo3oje -:I 11
psichologiné pagalba -:I 17

uZimtumas (darbas) 148

informavimas apie ligq ir jos gydyma 139

informavimas apie socialines paslaugas ] 15

bendravimas ] 57

34 pav. Bidai, kurie padty tiriamiesiemgveikti negala (proc.)

Daugiau kaip pustiriamuju nuroct, kadjveikti negaly jiems labiausiai pady bendravimas
bei uzimtumas. Bl fizinés sveikatos nefrologiniai ligoniai negali dirbtiigasveikieji, toadl ju
darbire veikla yra apribota, o galimgb jiems dirbti pagal savo galimybeéra sudaromos. Tai
atskleidzia dar viepn sprag masy valstyleje, kai negalus zZmogus nesijdia visavertis
visuomenrs narys, negatlamas prie jos pritapti.

Atsakydamii § klausing, tiriamieji daZniau, nei kituose klausimuose, paZyp socialinio
darbuotojo reikSminformuojant apie socialines paslaugas, ir targaujant tarp ligonj ir jvairiy
instituciju — 8 proc.

Svarbu pavaizduoti dializuojamr transplantuat ligoniy negaliosjveikimo kidus atskirai
(35 pav.). Informavim apie ligy ir jos gydym, kaip negaliosveikos kida, pazynéjo beveik
tre¢dalis (29 proc.) ligoni po inksto TR, o dializuojamij%$uda nurodt kiek reiau (21 proc.).
Informavimas apie socialines paslaugas nefrologisidigoniams éra svarbusjveikos ludas,
kadangi §variant, pasirinko 13 proc. tiriajy, kurie yra po inksto TR, o tarp dializuojam tik 6

proc.
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kita 4 B dializuojami

Bligoniai po tr.

laisvalaikio organizavimas

soc darbuotojo tarpininkavimas tarp ligonio ir
institucijy

motyvacijos jveikti ligg skatinimas

pagalba namy ruo3oje

psichologiné pagalba

uZimtumas (darbas)

informavimas apie liga ir jos gydyma

informavimas apie soc. paslaugas

bendravimas

35 pav. Dializuojam ir transplantuat ligoniy negaliosveikimo kidy palyginimas

Sioje vietoje galime priatti prie antrosios tyrimo hipotésg: dializuojamiems ligoniams ir
ligoniams po inksto transplantacijos negalieikti packty skirtingi bidai. Si hipotez pasitvirtino
i§ dalies, ji buvo patikrinta naudojapt (chi kvadrat) kriterij. Atskirai buvo patikrinti visi galimi
iveikos Hidai. Nustatyta, kad reik§mingai skiriasi tik uzimmas (darbas)¢~ 10,6, p = 0,001, p <
0,05), kadangi apie 60 proc. asmeio inksto TR nurogdl kad Sis bdas gali jiems padi jveikti
negali, o tarp dializuojam ligoniy § bada paZyntjo beveik per pus maziau (32 proc.).t&igin
galima susieti su ankstesniais tyrimo rezultatdiatizuojami ligoniai savo fizia sveikag vertina
prasiau nei ligoniai po TR. Galli tai ir yra priezastis, kadl skirtingai vertinamas uzimtumas
(darbas) kaip galimas negalipgeikimo hidas. Taip pat buvo pastghs reikSmingas skirtumas
pasirenkant psichologinpagalla (x> = 7,1, p = 0,008, p < 0,05). Psichologipagalba kaip
galimas negaliogveikos hidas buvo 3 kartus dazniau nurodomas ligopo inksto TR, nei
dializuojamy asmen. Galima daryti prielaigl kad dializuojami ligoniai sveikatodikle supranta
kaip fizing sveikas, ir nesitiki iS psichologo pagalbos, kuri pagerini savijaus, o ligoniams po
inksto TR fizire sveikata pageéja, ir tuomet psichologo vaidmuo atrodo svarbesnis.

Nustatyta, kad tie nefrologiniai ligoniai, kurie Ig@auja NVO veikloje, uzimtury kaip
negaliosiveikos tida nurodo daZniauyf~ 9,8, p = 0,02, p < 0,05). Galima manyti, kad tiieji
dalyvaudami NVO veikloje yra labiau uzimti ir gaiertinti uzimtumo svarg Tarp kity negalios

iveikimo hidy ir dalyvavimo NVO veikoje reikSmingo skirtumo nsta.

55



Taip pat tyrime palyginta, ar amzius tuitakos negaliosjveikos hidy pasirinkimui.
Nustatyta, kad tik uzimtumo (darbo), kaip negaligsikos kido, pasirinkimas yra glaudziai
susiks su tirianyjy amZiumi ¢~ 26,9, p = 0,0, p < 0,05). Tik darbingo amZiauisniieji (18-41
met;) mano, kad uzimtumas (darbas) labiausiaépgaeikti negali.

Siekta patikrinti, ar nuo tirianjy lyties priklauso y negaliosiveikos ludy pasirinkimas.
Patikrinus visus galimus negaliggeikos ldus, nustatyta, kad tik psichologimagalba, kaip
negaliosjveikimo hidas, reikSmingai skiriasi tarp wyir moten (x*>~ 8,3, p = 0,004, p < 0,05).
ISsiaiSkinta, kad moterys labiau linkusiosétikjog psichologig pagalba yra naudinga (27 proc.)
nei vyrai (8 proc.).

Kitas palyginimas buvo tarp tiriagju darbingumo lygio (negalios sunkumo) ir galim
negaliosiveikos idy. Nustatyta, kad tik bendravimas, kaip galimas heggveikos hidas,
reik§mingai skiriasi pagal darbingumo iyg®~ 9,2, p = 0,027, p < 0,05). Beveik visi asmenys,
kuriy darbingumo lygis buvo 0-25 proc., nuépdtad jiems pagty bendravimas (89 proc.), o tarp
tu, kuriy darbingumo lygis buvo 30-40 proc. —tik 7 proc.

Kitas lyginimo aspektas — dializuojanr transplantuat ligoniy asmeniis pastangogeikti

negala. Duomenys pateikti 36 pav.

kita Bdializuojami

nezinau, kaip ja jveikti Bligoniai po tr.

manau, kad ji nejveikiama

néra prasmes jg jveikti

ieSkau paramos, pagalbos
stengiuosi keisti poZidrj (susitaikau) 32

uzsiimu veikla, kuri atpalaiduoja

stengiuosi ieskoti teigiamy jos pusiy

vengiu apie jg galvoti

36 pav. Dializuojam ir transplantuat ligoniy asmenini pastang

iveikti negaly palyginimas (proc.)

Kas ketvirtas nefrologinis ligonis pazgjo, kad vengia apie negaligalvoti. ,,Uzsiimu
veikla, kuri atpalaiduoja“nuroct beveik trédalis transplantuatligoniu, o dializuojami ligoniai §
atsakym jvardijo gerokai r&iau. Nustatyta, kad Sis skirtumas yra statisti$kiSmingas {* ~
4,8, p = 0,028, p < 0,05). Taip pat nustatytasSmeikgas skirtumas tarp pasirinkyjsi atsakym
,,stengiuosi ieskoti negalios teigiamusi” (x>~ 3,6, p = 0,043, p < 0,05) &tsakym pasirinko
9 proc. dializuojam ligoniy, o ligoniai po inksto TR — daugiau kaip dvigub2® (proc.). Galima
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teigti, kad tamitakos turi tiriamyjy sveikatos bklé, nes ligoniai po inksto transplantacijos jeasi
geriau, ir jiems yra lengviau susitaikyti su liga.

Palyginus vig nefrologiniy ligoniy negaliosjveikimo asmenines pastangas siejitomu ar
netugjimu ateities plan, rastas reikSmingas skirtumas, kad tie asmenyse kuri daug ateities
plany, daZniausiai uZsiima veikla, kuri atpalaiduoja4 24,6, p = 0,0, p < 0,05). Tarp kiiveikos
pastang ir ateities plan turéjimo reikSmingo skirtumo nerasta. Galima manyti kaeities planai
gali bati susig su megiama veikla, kuri teikia malonuwmnJei Zmogus neturi égstamos veiklos, jis
neturi ko siekti, ir jam sunku atsipalaiduoti ilgati apie ateit.
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7. TYRIMO REZULTATU APIBENDRINIMAS

Siame darbe tirti nefrologini ligoniy negaliosiveikimo bidai bei j; ypatumai. Buvo
tiiamos dvi nefrologini ligoniy grupss — dializuojami ligoniai ir ligoniai po inksto
transplantacijos. Siekta iSsiaiskinti nefrologitigoniy demografinius duomenis, fizia sveikatos
bukle, bei atskleisti pirminj ir iSoriniy (socialiniy) iStekliy panaudojimo svagbjveikiant negah,
ir atskleisti galimus negaliogveikos kdus. Buvo lyginami abiegj tiriamyju grupiu negalios
iveikos mdai.

Tyrime dalyvavusi vyry ir moter santykis beveik lygus. Taip pat beveik tolygiagahlyti
pasiskirst abi tiriamyju grupes — dializuojami ligoniai ir ligoniai po inksto tmaplantacijos.
Jauniausiam tiriamajam buvo 18 mpevyriausiam — 79 metai. Tiriagju amziaus vidurkis — 49
metai

Daugiau kaip pus tyrime dalyvavusi nefrologiniyy ligoniy — susituok. Beveik pus
tirlamuyjy turi aukstesip ir aukstji iSsimokslinimy, o vidurin — Siek tiek daugiau kaip ttdalis.
Dauguma tiriamju gyvena mieste, o keturiems iS papkiustatytas 0-25% darbingumo lygis
(sunki negalia).

Paaiskjo, kad tik nedaugelis tiriany dirba ar uzsiima individualia veikla. Beveik visti
tirlamieji gyvena tik iS penajjir socialini pasalp.

Daugiau kaip pusei dializuojamligoniuy dializés procedros atliekamos trumpai — iki 3
mety. Po trijy dializés met; ligoniy skatius pradeda tolygiai ma#i, o po 12 dializii met; ligoniy
beveik nebelieka. Tai lemia didelis dializuojafgoniy mirStamumas.

Transplantuat ligoniy gyvenimo truknd nuo ligos pradzios yra didesnnemazaiy su
persodintu inkstu gyvena ilgiau kaip 10 meGalima teigti, kad inksto transplantacija paibgin
gyvenimo trukme — 7 ir ilgiau met iSgyvena daugiau kaip dvigubai daugiau ligorkuriems
atlikta inksto transplantacija.

Tiriant nefrologiny ligoniy sveikatos bklés vertining paaiSkjo, kad beveik visus
dializuojamus ligonius vargina diatig procedros, o atlikus inksto transplantagcipeveik vis
ligoniy sveikatos bklé pageéjo arba labai pagéjo. Gauti rezultatai patvirtina, kad dializuojam
ligoniy sveikata yra zenkliai prasteésmei ligoniy po inksto TR. Tod galima teigti, kad inksto
transplantacija pagerina gyvenimo kokybprailgina gyvenimo trukm

Tyrimas parod, kad tiriamyju galimykes dirbi fizini darky yra ribotos. Dializuojam
ligoniy, lyginant su ligoniais po inksto transplantacijgglimykes dirbti fizinj darky Zenkliai
prastesas. Galirtiy dirbti ne vig darbo dien ir galinciy dirbti kaip sveiki, dializuojam ligoniy
yra virS 6 kani maziau. Atsakyrm kad namuose negali atlikti jakiprast; darhy, pazyngjo tik
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dializuojami ligoniai, o kad viskgali, pazyn¢jo daugiausiai ligoniai po inksto TR. Taodo, kad
fizinés tirlamyu galimybes dirbti ar atliktijprastus darbus namuose susijusios su sveikatds,b
o dializuojami ligoniai savo sveikatertina blogiau.

Tyrimu taip pat nustatyta, kad asmenys, kurie saxgkat vertina blogai yra link manyti,
kad negalia yra neeikiama.

Tyrime keltahipotezé, kad dializuojami ligoniai savo sveikiagra linkg vertinti pragiau nei
ligoniai po inksto TR, pasitvirtino.

Tiriant nefrologiniy ligoniy pirminiy iStekliy panaudojim jveikiant negali, buvo nustatytas
reikSmingas skirtumas tarp dializuojarnn po inksto TR ligoni pazynety atsakyna apie santyki
Seimoje pasikeitim diagnozavus lig Dializuojami asmenys dazniau nuép#tad j; santykiai su
Seima,,pablogjo” ar,,pablogjo Siek tiek’, nei asmenys po inksto TR. O tiriamieji po ink$k
daZniau nurog kad santykiai su Seimanepasikeit* ar net,,pagegjo“. Gauti rezultatai patvirtina
dél atliekamy dializés procedru kei¢iasi visos Seimos dienotvarkr planai, o tai gali sukelti
nesutarimus, kurie galiakoti santykius.

Dializuojamy ligoniy santykiai su draugais tapo blogesni arba visaiukaf diagnozavus
liga, 0 asmenys po inksto TR. daZniau nuokiad santykiai su draugajsepasikeit* ar net
,pageejo” . Galima teigti, kad sveikatogsiki¢ turi reikSnme santykiuose su draugais.

Nustatyta, kad dializuojami ligoniai nuolat faasi naSta Seimai ir aplinkiniams zymiai
labiau, nei asmenys po TR, iS kurné vienas nepazyép Sio atsakymo. O naSta visiSkali
nesijadia daugiau kaip pudigoniy po inksto TR, tuo tarpu dializuojanibuvo tris kartus maziau.
Galima teigti, kad dializuojami ligoniaiélgi dél prastos sveikatosaklés ir negadjimo atlikti tam
tikry vaidmeny, jawiasi nasta.

Atskleista, kad nefrologiniai ligoniai negaliareikti daugiau pasirenka teigiamageikos
strategijas —;stengiasi keisti poZir; (susitaiko)”, ,uzsiima veikla, kuri atpalaiduoja“,stengiasi
ieSkoti teigiam jos pusi . poveik ir padidinti darbinguraf”.

Tyrimas parod, kad pirminiai iStekliai, padedantys nefrologinentigoniams jveikti
negala, yra artimi zmofAs — Seima, Seimos nariai, draugai, giésinbei péiy tiriamyju
rapinimasis Seima ir vaikais — tai nukodaugiau nei pusapklausiju.

Nustatyta, kad apie tdalis tiriamyjy visai neturi ateities planarba turi tik elementarius
buitinius planus rytdienai. Buvo palyginta, kaiptsttiSkai reikSmingai skiriasi dializuojamr po
inksto TR asmen ateities plan turéjimas ar netujimas. Paais§o, kad visiSkai neturi ateities
plany ketvirtadalis dializuojamp ligoniy, o tarp ligoni po inksto TR toki buvo tik 1 procentas. O
atsakymo variaat,turiu daug ateities plan” pasirinko 1 i$ 20 dializuojamligoniy, o ligoniai po

TR, § varian pasirinko 4 kartus dazniau. Galima teigti, kad gaklauso nuo dializuojam
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ligoniy sveikatos. Dializuojami savo sveilgdinke vertinti prasgiau, ir toctl jie netiki, kad ateities
planus galigyvendinti, ir jy nekuria..

Tiriant nefrologiny ligoniy iSoriniy (socialiniy) iStekliy panaudojim jveikiant negal,
atskleista, kad, beveik penktadalis tirigm net nezino, kuojvairios institucijos gali padi,
vadinasi, ir pagalbos i§;jnegauna. Q socialines tarnybas kreigi maziau kaip deSimtadalis
tirlamyjy — tai net maziau, nei kreiptasnevyriausybines organizacijas (toliau — NVO),evbik 9
kartus maziau, nei gydymo jstaigas. Galima teigti, kad nefrologiniai ligoniagaliai jveikti
nepilnai pasinaudoja iSoriniais (socialiniais) &edtis, ir jie pasinaudoja daugiau medicinine
pagalba. Galima daryti iSvadkad nefrologiniams ligoniams labiaapi sveikatos klausimai, o
apie socialink poreikiy tenkinimo galimybes tiriamieji Zino mazai, ir j@\eik nesinaudoja. Tam
gali tureti jtakos ir tai, jog nefrologiniai ligoniai netuny jproblemomis besipinartiy socialiniy
darbuotoy.

Duomenys parag kad dalis tiriamjy informacijos apie negaliir jos jveikimo galimybes
visiSkai negauna, o kas ketvirtas tokios inforn@ciyra gags minimaliai. Nors nemazai tiriagju
pazynejo, kad tokia informacija jiems suteikiama pakanka@r vidutiniSkai, galime spsti, kad
tai daro ne tam paruosti specialistai, 0 pati imfacijos suteikimo sistema yra chaotiSka, arba jos
visai rera.

Informacijp apie ligosiveikimo galimybes dazniausiai suteikia gydytojaikiti ligoniai.
Socialinis darbuotojas takiinformacip suteilé tik vieninteliam tiriamajam. Tai parodo, kad
socialinio darbuotojo funkaij ir paslaug svarba vis dar éra pripaistama arba éma Zinoma.
Socialiniai darbuotojai gély biti pagrindiniai informacijos teijai, bet tam reikia sudaryti
salygas.

Dializuojamy ir po transplantacijos ligoninegaliosiveikos hidy palyginimas atskleid kad
daugiau kaip pusei tiriamy jveikti negala labiausiai paéty bendravimas bei uzimtumas, po to —
informavimg apie liga ir jos gydymy. Informavimas apie socialines paslaugas nefrolagis
ligoniams réra svarbugveikos lidas.

ISkeltahipotezé — dializuojamiems ligoniams ir ligoniams po inkstansplantacijos negali
iveikti packty skirtingi badai — pasitvirtino IS dalies. Atskirai buvo patikitii visi galimi jveikos
budai ir nustatyta, kad reikSmingai skiriasi tik ufimnas (darbas) — ligamipo inksto TR,
nurodziusi;, kad Sis bdas jiems gali padi jveikti negala, buvo beveik perpus daugiau. Ankstesni
tyrimo rezultatai parag] kad dializuojami ligoniai savo fizinsveika vertina pra&iau, nei
ligoniai po TR, todl uzimtumas (darbas), kaip galimas negaligsikimo hidas, vertinamas
skirtingai. Buvo pastaibas reikSmingas skirtumas pasirenkant psichotogagalla. Psichologig

pagalba kaip galimas negalipgikos hidas buvo 3 kartus dazniau nurodomas liggro inksto
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TR. Padaryta prielaida, kad dializuojami ligonieetatos likle supranta kaip fizignsveikas, ir iS
psichologo pagalbos nesitiki.

Nustatyta, kad tie nefrologiniai ligoniai, kurie Ig@auja NVO veikloje, uzimtury kaip
negaliosjveikos kda nurodo daZzniau. Sfama, kad tiriamieji, dalyvaudami NVO veikloje, yra
labiau uzimti ir galijvertinti uzimtumo svark Tarp kiy negaliosjveikimo hidy ir dalyvavimo
NVO veikoje reikSmingo skirtumo nerasta.

Nustatyta, kad tik uzimtumas (darbas) yra glaudsasigs su tiriamyjuy amziumi. Tik
darbingo amziaus tiriamieji (18-41 mgtmano, kad uzimtumas (darbas) labiausiaicpagreikti
negali.

Siekta patikrinti, ar nuo tiriagju lyties priklauso y negaliosjveikos hidy pasirinkimas.
Patikrinus visus galimus negaliggeikos ldus, nustatyta, kad tik psichologimpagalba, kaip
negaliosiveikimo kidas, reikSmingai skiriasi tarp wyir moten. ISsiaiSkinta, kad moterys 3,5
karto labiau linkusios ti#ti, jog psichologig pagalba yra naudinga.

Palyginimas tarp tirianju darbingumo lygio (negalios sunkumo) ir galimegaliosiveikos
budy paroa, kad tik bendravimas, kaip galimas negaiwsikos hidas, reikSmingai skiriasi pagal
darbingumo lyg Beveik visi asmenys, kuridarbingumo lygis buvo 0-25 proc., nuép#tad jiems
pactty bendravimas, o tarp,tkuriy darbingumo lygis buvo 30-40 proc. — tik nedaugelis

Kitas lyginimo aspektas — dializuojamir transplantuat ligoniu negalios jveikimo
asmenigs pastangos. Kas ketvirtas nefrologinis ligonisypazo, kad vengia apie negalgalvoti.
,,UZsiimu veikla, kuri atpalaiduojahurod beveik trédalis transplantuatligoniy, o dializuojami
ligoniai § atsakym jvardijo gerokai réiau.

Transplantuoti ligoniai dvigubai dazniau stengi@sikoti teigiana negalios pusi. Galima
teigti, kad tamitakos turi tiriamyjy sveikatos bkl¢, nes ligoniai po inksto transplantacijos Jeasi
geriau, ir jiems yra lengviau susitaikyti su liga.

Palyginus vig nefrologini ligoniy negaliosiveikimo asmenines pastangas su ateitiesyplan
turéjimu ar netugjimu, rastas reikSmingas skirtumas, kad tie asmekyse turi daug ateities
plany, dazniausiai uzsiima veikla, kuri atpalaiduojarpl&ity jveikos pastangir ateities plan
turéjimo reikSmingo skirtumo nerasta. Galima manytid kateities planai gali tbi susig su
mégiama veikla, kuri teikia malonumJei Zmogus neturi égstamos veiklos, jis neturi ko siekti, ir

jam sunku atsipalaiduoti ir galvoti apie ateit

61



ISVADOS

1. Nefrologiniy ligoniy socialire integracija imanoma tik esant aktyviaiaweikai tarp
visuomenrs, bendruomess, ugdymo institucij, Seimos ir paties ligonio.

2. Dializuojami ligoniai savo sveikawvertina pragiau nei ligoniai po inksto transplantacijos
— iSkelta hipote pasitvirtino. Atlikus inksto transplantagipeveik vis, ligoniy sveikatos bklé
pagetja arba labai pagée.

3. Nefrologiniai ligoniai, kurie savo sveikavertina blogai, yra link manyti, kad negalia
neveikiama.

4. Svarbiausi pirminiai iStekliai, padedantys nkfginiams ligoniamsveikti negala, yra
Sie: Seima, Seimos nariai, draugai, giésin

5. ISoriniai (socialiniai) Saltiniai (sociaks tarnybos, darbo birza, Svietimo institucijos,
vietos bendruomeis), kurie gali paéti jveikiant negali — penktadaliui tiriamju néra zinomi, o
labiausiai padeda — gydynistaig; specialistai (gydytojai ir slaugytojai).

6. Ligoniai po inksto transplantacijos turi Zymikugiau ateities plan

7. Beveik visiems nefrologiniams ligoniams, kudarbingumo lygis 0-25%, negalpadeda
iveikti bendravimas, o likusieji teikia pirmenykitiems negaliogveikos dams.

8. ISkelta hipotez, kad dializuojamiems ligoniams ir ligoniams po stk transplantacijos
negaly jveikti padeda skirtingi idai, pasitvirtino iS dalies. ReikSmingai skiriadt tZzimtumas
(darbas) — jis padedpveikti negaly dvigubai daugiau ligoni po inksto transplantacijos, nei
dializuojamiems. Tik darbingo amziaus (18-41 m.jr@leginiams ligoniams uzimtumas (darbas)
labiausiai paéty jveikti negala.
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REKOMENDACIJOS

1. Rekomenduojama Sveikatos apsaugos ministekgali,gydymojstaigos, kuriose lankosi
nefrologiniai ligoniai, tuéty socialinius darbuotojus, dirb&ns su Sia klient grupe. Medikai
gakty dirbti savo tiesiogindarky — gydyti, o socialiniai darbuotojai suteikiSsama informacip
apie liga ir packty pasirinkti negaliogveikimo kidus.

2. Rekomenduojama Sveikatos apsaugos ministesjaiddugiau pastang populiarinant
organy donorys¢, nes inksto transplantacija prailgina nefrologitigoniu gyvenimy, pagerina

sveikatos bkle ir gyvenimo kokyk, bei padeda lengviaueikti negala.
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KLAUSIMYNAS 1 priedas

Gerbiamas Respondente,

Esu Vilniaus universiteto Socialinio darbo Il kurseagistrant. Naudodamasi Siuo klausimynu
atlieku tyrima, kurio tikslas - istirti nefrologini ligoniu (dializuojamy ir po inksto transplantacijos) negalios
iveikos mdus. disy atsakymai yra labai svard planuojant tolesnpagalla nefrologiniams ligoniams.
Klausimynas yra anoniminis ir konfidencialus, o faduomenys bus naudojami apibendrinti. PraSau
pazyntti Jums tinkamus atsakynvariantus. Klausimysidékite i voka ir graZinkite gydytojui nefrologui.

Jasy nuomorg yra labai svarbi!

Pagarbiai
Dalia Bartkaitieg

| dalis
1. Xisy amzius
2. Jisy lytis
10 20
Vyras Moteris
3. Jisy Seimynire packtis
10 20 30 40
Vedes (iStekjusi) Neveds (netekjusi) ISsituoles (-usi) Naslys €)
4. Jisy iSsimokslinimas
10 20 30 40 50
Aukstasis Aukstesnysis Vidurinis Nebaigtas vidugini Kita (nurodykite)
5. Jis Siuo metu gyvenate
10 20 30 40
Mieste Miestelyje Kaime Vienkiemyje
6. Ar jus turite vaiky
10 20
Taip Ne
7. Zisy darbingumo lygis:
10 20 30 40 50
0-25% 30-40% 45-55% 60-100% Senatgs
(I'inv. grupe) (IMinv. grupe) (F'inv. grupe) (darbingas) pensininkas

8. Jisy pajamas sudaro (galima pa&tirkelis variantus):

1d 20 30 40 50

Pensija Soc. paSalpos Individuali veikla  Darbo ugestis Kita ..................... .




dalis

Jeigu Jus dializuojatés Jeigu Jis po inksto transplantacijos
9. Kiek laiko Jis 12. Kiek laiko po
dializuojaés?(metai, nen.)  ([raSykite) ................... transplantacijos? IasSykite) .......ccccceevnnnee
Ne 10
NI%kO apie tai 2
nezinau
Nenoriu, nes 30
10. Ar Jisitrauktas bijau 13. Kiek laiko laukte
laukiartiy Nenoriu, nes inksto transplantacijos (IraSykite) ..................
transplantacijosasa®? | nera prasms 40 (dializavots)?
Taip 50
Esu laikinai
iSbrauktas iS 60
saraso
Labai vargina (| Zymlal._ 10
pablogjo
_ Vargina 200 14. Kaip pasikeit Jisy Pablogjo 20
L1. Ar Jus vargina Kartais sveikata(savijauta)po | Nepasikeit 30
priklausomyls nuo ; 30 |: jauta)p P
dializés procedry? vargina inksto
' transplantacijos? Pagetjo 40
V|S|skq| 40 Zymla_l 5
nevargina pagegjo
15. Ar galite dirbti fizin darky?
10 20 30 40 50
VisiSkai negaliu Beveik negaliu Galiu dirbti | Galiu dirbti ne vig | Galiu dirbti kaip
trumpai darbo dien sveikas
16. Ar Jisy sveikatos bklé leidZia atliktijprastus darbus namuose?
10 20 30 40 50
Nieko negaliu Mazai galiu Galiu ne visk Daug la galiu Vislq galiu
17. Kaip dis vertinate savo fiziis sveikatos ikle?
10 20 30 40 50
Labai blogai Blogai VidutiniSkai Gerai Labai gerai

[l dalis

18. Kaip pasikeit Jisy santykiai su Seima diagnozavusaftg

1d 20 30 40 50
Labai pablogjo Pablogjo Siek tiek Nepasiksit Pageg¢jo Labai pagsijo
19. Ar Jis jawiatés nasta Seimai ar aplinkiniams?
1d 20 3d 40 50
Nuolat jawiu DazZnai jadiu Kartais Labai retai Visai nesijau




20. Jisy santykiai su draugais:

(%)

10 20 30 40 50
Nutrike Labai pablogjo Nepasikeig Pageéjo Labai pagsijo
(formalas) (Tapo Siltesni nei
ankgiau)
21. Jisy laisvalaik sudaro (galima pazyst kelis variantus):
10 20 30 40 50
Rapinimasis Seima Darbas sode Susitikimai su Knyguy, laikragiu ISvykosi gamt
draugais skaitymas
60 70 8
Sportas Visuomenin Kita (jrasykite)....
veikla
22. Kaip dJis stengiats jveikti negalia/liga (galima pazyréti kelis variantus)?
10 20 30 40 50
Vengiu apieg Stengiuosi ieSkoti.  UZsiimu veikla, Stengiuosi keisti . leSkau paramos,
galvoti teigiamy jos pusip  kuri atpalaiduoja poZiari (susitaikau) pagalbos
60 70 8 O
Néra prasns ja Manau, kad ji NezZinau kaipg  Kita (irasykite)
jveikti neveikiama velkti e,
23. Kokie asmenys Jums padedeikti negali (galima pazyriti kelis variantus)?
10 20 30 40 50
Seima Vaikai Gimias Draugai Kaimynai
60 70
Niekas Kita(jrasykite)....
24. Ar Iis turite ateities plar?
10 20 30 40 50
VisiSkai neturiu Ne daugiau kaip  Siek tiek turiu Turiu Turiu daug ateitie
rytdienai plany
25. Kokia veikla Jums padedeeikti negala/liga (galima pazyréti kelis variantus)?
10 20 30 40 50
Rapinimasis Darbas sode Sportas Ddiifapyba Muzika
Seima/vaikais
60 70 8 9 100
Sokiai Rankdarbiai Zvejyba Visuomenirt veikla . Tikéjimas Dievu
(pagalba kitiems)
110
Kita (jrasykite)....

IV dalis

26. Kas Jums pafb spesti ctl negalios iSkilusias problemas (galima paztirkelis variantus)?

10 20 30 5 40
Gydymoijstaigos Socialiés tarnybos Darbo birza Svietimo institucijos
(sentinija, savivaldyB)

50

60

organizacijos)

Vietos bendruomes (dienos centrai, ligoni

NeZinau, k jos gali padti




27. Ar Jis priklausote kokiai nors ligonius vienifdai bendruomenei/organizacijai?
10 20 30 40
Ne NeZinau, kjos gali Planuoju priklausyti Taip
packti
28. Ar Jis aktyviai dalyvaujate tos organizacijos veikloje?
10 20 30 40 50
VisiSkai Labai retai Kartais dalyvauju . DaZnai dalyvauju Visada dalyvauju
nedalyvauju dalyvauju renginiuose
29. Kokia veikla/paslaugos liganbrganizacijoje Jums padegeeikti negala (galima pazyréti kelis
variantus)?
10 20 30 40 50
Informacijos apie Seminarai, Savitarpio Psichosocialia Socialinio
liga suteikimas konferencijos pagalbos grugs reabilitacija darbuotojo
(stovyklos) konsultacijos
60 70 8 9 100
Psichologo Laisvalaikio UZimtumo Néra man Kita (irasykite
konsultacijos organizavimo skatinimo patinkafiu =~ .o
paslaugos paslaugos paslaug
30. Ar Jums suteikiama informacija apisy negala/liga ir kaip ja iveikti?
20 30 40
li Sutaika vidutiniSkai  Suteikiama pakankamai

10

VisiSkai nesuteikiama

Suteikiama minimalia

31. IS ko gaunate Zipikaipiveikti negala/liga (galima pazyreti kelis variantus)?
10 20 30 40 50
Gydytoju Slaugytop Psicholog Socialiniy Ligoniy
darbuotoj organizaciy
60 70 8 91 100
Kity ligoniu IS interneto IS knyg Pats (pati) ieSkojau Kita (irasykite
pagalbos .
32. Kokie mdai Jums labiausiai pam jveikti negali (galite pazynati kelis variantus)?
10 20 30 40 50
Bendravimas Informavimas apie Informavimas apie UZimtumas Psichologir
soc. paslaugas @ liga ir jos gydym (darbas) pagalba
60 70 8 9 100
Pagalba nam Motyvacijosijveikti Socialinio Laisvalaikio Kita
ruosoje negaly skatinimas darbuotojo organizavimas = .....ccceeeeeeeeennn.
tarpininkavimas
tarp jasy ir jvairiy
institucijy

Adiu uz atsakymus!



