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SANTRAUKA

Jauny suaugusiyjy gyvenimo su 1 tipo diabetu patyrimas, Diana Noreikiené, Vilnius, Vilniaus

universitetas, 2018, 71 psl.

1 tipo cukrinis diabetas yra sudétinga 1étiné liga, kuri kasmet visame pasaulyje paliecia vis
daugiau vaiky ir jauny zmoniy. Vis dar mazai zinoma, kaip 1 tipo diabetu sergantys jauni suaugusieji
suvokia savo liga, kokius su liga susijusius sunkumus patiria ir kaip juos jveikia. Sio darbo tikslas —
atskleisti ir geriau suprasti, kg sergantieji 1 tipo cukriniu diabetu patiria gyvenimo su diabetu eigoje
ir kaip i§gyvena savo ligos kontrolés patyrimg. Tyrime iSanalizuoti SeSiy 1 tipo diabetu serganciy 24-
38 mety amziaus zmoniy — 3 vyry ir 3 motery duomenys. Tyrimo duomenys rinkti pusiau struktiiruoto
interviu bidu, analizuoti indukcinés teminés analizés metodu. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad tyrimo
dalyviai iSgyvena saves atskirtumo nuo savo ligos jausma, taip pat daznai jauciasi esantys vieni su
savo liga. Ligos pradzios prisiminimai, diabeto komplikacijy patyrimas ar komplikacijy baimés
iSgyvenimas primena tyrimo dalyviams apie mirt] ir mirimo proces3. SavarankiSkumas ir
savikontrolés pojiitis, testiniai diabeto mokymai, teigiama patirtis su ligos kontroliavimu vaikystéje,
saugus bei palaikantis kontaktas su kitais Zmonémis ir bendradarbiaujantis santykis su gydytojais,
savo ligos jprasminimas ir viltis pasveikti yra pagrindiniai veiksniai padedantys tyrimo dalyviams

gyventi su 1 tipo diabetu.

Raktiniai Zodziai: 1 tipo diabetas, gyvenimo su 1 tipo diabetu patyrimas, 1 tipo diabeto

savikontrolé¢, diabeto komplikacijy baimé, ligos suvokimas.



SUMMARY

The Experience of Living in Young Adults with Type 1 Diabetes, Diana Noreikien¢, Vilnius,
Vilnius University, 2018, 71 pages.

Type 1 diabetes is a complex chronic illness that affects more and more children and young people
every year. We still lack knowledge of how young adults with type 1 diabetes perceive their illness,
what kind of disease-related difficulties they face and how they overcome them. The purpose of this
study is to reveal and better understand what patients with type 1 diabetes experience while living
with diabetes and how they survive the control of their illness. Data of 6 participants (3 men and 3
women) with type 1 diabetes 24-38 years of age was analyzed. The study data were collected by semi-
structured interview and analyzed by inductive thematic analysis. Results disclose that participants
experience a sense of self-separation from their diabetes and often feel they are alone with their
illness. The onset of the illness, the experience of diabetes complications or fear of complications
remind participants of death and dying. Independence and the feeling of self-management, ongoing
diabetes education, positive experience of childhood disease management, safe and maintaining
contact with other people and a collaborative relationship with doctors, making sense of illness and

hope recovery are the key factors, helping to live with type 1 diabetes.

Key words: type 1 diabetes, experience of living with type 1 diabetes, self-management of

type 1 diabetes, fear of diabetes complications, illness perception.



SVARBIAUSIOS SAVOKOS

1 tipo cukrinis diabetas (1 tipo CD) — tai metabolinis sindromas, kuriam buidinga létiné
hiperglikemija (gliukozés koncentracijos padidéjimas kraujyje) ir angliavandeniy, riebaly, baltymy
apykaitos sutrikimas dél kasoje gaminamo insulino sekrecijos ar veikimo sutrikimo. 1 tipo CD
iSsivysto dél absoliutaus insulino trikumo. Tai gali biiti idiopatinés kilmés (kai nezinoma ligos
atsiradimo priezastis) arba dél autoimuninio proceso sukelto kasos beta lasteliy destrukcijos (Sios
lastelés gamina insuling). 1 tipo CD susergama jauname amziuje, dazniausiai iki 20-25 mety, bet gali
pasitaikyti ir iki 40 mety (Ligos.It, 2015).

Ligos (1 tipo cukrinio diabeto) kontrolé/prieziiira — pastangos palaikyti kraujo gliukoz¢ kuo
ar¢iau normos (LDA, 2009, p.10).

Ligos gydymo nurodymai/rekomendacijos — zinios apie diabetg ir mokymasis jj valdyti,
tinkama mityba, fizinis aktyvumas, vaistai (insulinas), savikontrol¢, rezultaty uZzsiraSymas ir
korekcija (LDA, 2009, p.73).

Glikemija - gliukozés kiekis (koncentracija) kraujyje. Normo-, hiper- arba hipoglikemija
atitinkamai reiskia normalig, per didel¢ arba per maza gliukozés koncentracija kraujyje (Ligos.lt,

2015).



PRATARME

Cukrinis diabetas daznai literatiiroje jvardinama kaip klastinga liga, kurios paplitimas auga
visame pasaulyje. Cukrinis diabetas — tai 1étiné liga, fiziskai ar/ir emociSkai palieCianti ne tik patj
sergantjjj, bet ir jo artimuosius, jvairiy sri¢iy gydytojus bei visuomeng¢ (reikalauja ekonominiy
valstybés kasty nuolatiniam vaisty ir gydymo poreikiui). Taip pat gyvenimas su cukriniu diabetu
apibudinamas kaip procesas, kaip gyvenimo biidas, kurio susirges zmogus turi iSmokti ir jsisavinti.
Ivykus tokiems gyvenimo pokyciams reikalingos pacio Zzmogaus ir jo aplinkos pastangos prisitaikyti
prie Siy pokyciy, jgauti visiskai naujy jgiidziy. Natiiralu, kad tam reikia laiko ir tinkamy mokymy,
taciau ne maziau démesio svarbu skirti ir psichologiniam prisitaikymui, kas ypatingai prisideda prie
sékmingos ligos kontrolés. Turbiit ne veltui tyrimo dalyvé Gintaré pasidalino, kad gyvenant su
diabetu reikia drasos: ,,diabetas yra apie drgsq, Siaip jau. Drqsq eksperimentuoti ir nebijoti daryti
kazkokius tai veiksmus arba sprendimus apie save, apie savo kiing*.

Sio darbo naujumas atsiskleidzia pacioje darbo temoje ir pasirinktoje metodikoje, kuria
siekiama i$nagrinéti pagrindines problemas. Kokybiniy psichologijos krypties tyrimy su serganciais
1 tipo cukriniu diabetu néra daug, tokiy tyrimy su jaunais Zmonémis, serganciais 1 tipo cukriniu
diabetu, radau tik keleta.

Darbo aktualumas. Dazng sergantjjj diabetu, taip pat ir jo artimuosius bei gydancius
gydytojus, neramina ne pati liga, bet jos sukeliamos komplikacijos. Ir tikrai, kiekvienas gydytojas
endokrinologas patikinty, jog sergant cukriniu diabetu galima gyventi visavertj gyvenima, o tinkamai
kontroliuojant liga iSvengti komplikacijy arba atitolinti jy pasireiSkimo laika. Vis daZniau
pabréZziama, kad gydytojo ir paciento bendradarbiavimas yra vienas svarbiausiy faktoriy, nulemianciy
sekmingg cukrinio diabeto eigg. Kad galétume padéti zmogui, savo tinkamu elgesiu ar
rekomendacijomis, s€kmingai kontroliuoti savo ligg, svarbu jsigilinti, kokie vidiniai procesai vyksta
Zmoguje, kaip jis subjektyviai priima ir supranta savo ligg bei kas vyksta jam priimant vienokius ar
kitokius sprendimus laikantis savo ligos gydymo rekomendacijy.

Siame darbe buvo pasirinkta pasigilinti j 1 tipo cukriniu diabetu serganéiy Zmoniy patyrima,
dél zymiai didesnio jo paplitimo vaiky ir jauny zmoniy amziaus grupése, lyginant su 2 tipo diabetu.
Taip pat dél to, kad kaip tik 1 tipo diabetas susilaukia maziau tiek kiekybiniy, tiek ir kokybiniy tyréjy
démesio. Daugiausia tyrimy yra atlikta su 1 tipo diabetu serganciais vaikais ir jy tévais, taciau kaip
sergan¢iyjy gyvenimas klostosi jkopus | suaugusiyjy amziy yra tyrinéjama zenkliai maziau. Tuomet
§i imtis patenka ] bendra suaugusiyjy serganciy diabetu imt] ir tarsi pasimeta serganciyjy 2 tipo
diabetu grupéje. Placiau ankstesni tyrimus aptarsiu literatiros apzvalgoje.

Tyrimo tema apie gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patyrima pasirinkau dél to, kad pati jau

beveik 18 mety sergu 1 tipo cukriniu diabetu ir esu susidiirusi su jvairiais i$§iikiais diabeto priezitiros
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eigoje. Be to, per susitikimus su gydytojais, bendraudama su kitais Zmonémis bei per savo asmening
terapija (esu kalbéjusi su dviem psichoterapeutais diabeto tema) jauciau, kad miisy suvokime apie
mano diabetg atsiranda skirtumai, dél kuriy biina sunku susikalbéti, kas abiems puséms kelia jtampa.
[tariu, kad gyvenime su diabetu yra tam tikry aspekty, kuriy sveikas Zmogus néra patyres, dél ko gali
atsirasti spragy, stengiantis padéti serganciajam. Tikiu, kad mano asmeniné patirtis yra unikali, kaip
ir kiekvieno i§ mano tyrimo dalyviy, taciau tame unikalume galima rasti bendrumy ir skirtumy,
galin¢iy atverti langg i gilesnj serganciojo 1 tipo diabetu gyvenimo su liga supratima.

Siekdama kuo geriau atskleisti tyrimo dalyviy, gyvenanciy su 1 tipo diabetu patyrimo
unikaluma, stengiausi atskirti savo asmeninj patyrima Sioje temoje. Placiau apie tai apraSiau tyréjos
savirefleksijos dalyje, tyrimo metody skyriuje. Vykstant tyrimui, buvo svarbu iSsamiai nesidométi
anksciau atliktais moksliniais tyrimais, nagrinéjanciais gyvenimo su diabetu ar ligos kontroliavimo
aspektus tam, kad mano turimos Zinios kuo maziau veikty tiek interviu procesa, tiek ir tyrimo
duomeny analize. Taigi, Sio darbo pagrindinj teorinj jvada rengiau jau po tyrimo duomenj analizés.

Noriu nuosirdziai padékoti, visy pirma, savo tyrimo dalyviams, sutikusiems pasidalinti savo
asmeniniais i§gyvenimais, kurie padéjo man atskleisti svarbiy, o kartais ir netikéty aspekty, iskylancéiy
gyvenime su diabetu. Taip pat, nuoSirdus acit darbo vadovei prof. dr. Romai Jusienei uz padrasinimg
ir svarbias jZvalgas sunkiomis akimirkomis tyrimo metu, dr. Agnei Matulaitei ir supervizijy grupés
kolegéms — uz konsultacijas ir palaikyma bei savo Seimai - uz kantrybe, Silumg ir biivima kartu viso

§io proceso metu.



1. JVADAS

1.1. Diabeto paplitimas pasaulyje ir Lietuvoje

Cukrinis diabetas (CD) — jvairiy paveldimy ir jgyty prieZas¢iy sukeltas medziagy apykaitos
sutrikimas, létiné liga, kuria sergant dél insulino gamybos, sekrecijos ir jo poveikio pakitimy (audiniy
atsparumo insulinui) arba d¢l abiejy priezasCiy sutrinka visa medziagy apykaita (angliavandeniy,
baltymuy, riebaly), atsiranda létiné hiperglikemija ir daugelio organy (ypa¢ akiy, inksty, nervy, Sirdies
ir kraujagysliy) ilgalaikis pazeidimas ar disfunkcija (PSO, cit i§ Radzevicien¢, 2014).

ISskiriami du pagrindiniai cukrinio diabeto tipai: 1 tipo CD, kuris vystosi dé¢l autoimuninés
kasos beta lasteliy destrukcijos, dazniausiai sukeliancios absoliuty insulino stygiy ir 2 tipo CD, kuris
vystosi dél vyraujancio audiniy atsparumo insulinui, ilgainiui sglygojancio insulino trikuma deél
insulino sekrecijos sutrikimo. Be §iy pagrindiniy diabeto tipy, dar yra i$skiriamas gestacinis diabetas
(pirma karta diagnozavus néStumo metu ir daZniausiai po gimdymo, simptomai sumaZzéja ir
nebepasireiskia) bei kiti specifiniai (antriniai) diabeto tipai.

Tarptautinés cukrinio diabeto federacijos duomenimis, $§iuo metu pasaulyje mazdaug 425 min.
Zmoniy serga cukriniu diabetu, t.y. 1 i§ 11 suaugusiy zmoniy (nuo 20-79 mety amziaus) serga cukriniu
diabetu (IDF, 2017). Prognozuojama, kad §is skaicius iki 2045 mety gali padidéti iki 628 min. (IDF,
2017). DidZiausias padidéjimas prognozuojamas Afrikos Zemyne (piety Afrikoje ir Viduriniuose
Rytuose — 110 %, likusiame Afrikos zemyne — 156 %), 0 Europoje numatomas padidéjimas siekia
16%. Tarp Europos $aliy Lietuva patenka j tuos regionus, kur cukrinio diabeto paplitimas yra
maziausias (< 4 % populiacijos), Latvijoje, Estijoje, Svedijoje, DidZiojoje Britanijoje, Pranciizijoje
yra Siek tiek daugiau serganciyjy (4-6 %), o labiausiai diabetas paplites Ukrainoje, Cekijoje,
Vengrijoje, Ispanijoje, Portugalijoje, Kroatijoje, Albanijoje (> 9 %). Nors atrodyty, kad Lietuvoje,
palyginus su kitomis Europos salimis, cukrinis diabetas yra paplites maZziau, ta¢iau nerimg kelia tai,
jog serganciyjy skaicius kasmet auga. Be to, svarbu tai, kad daznai suprastéja serganciyjy gyvenimo
kokybe, gali atsirasti gretutiniy ligy ar komplikacijy. Cukrinis diabetas palie¢ia ne tik paties
serganciojo, bet ir jo artimyjy gyvenimag. Tod¢l cukrinis diabetas tiesiogiai ir netiesiogiai paliecia kur
kas daugiau zmoniy.

Pagal tarptautinés diabeto federacijos duomenis, 2017 metais nuo cukrinio diabeto ar diabeto
komplikacijy miré 4 min. zmoniy, o tai reiskia, kad kas 8 sekundes pasaulyje mirsta vienas zmogus,
sergantis cukriniu diabetu (IDF, 2017). Viso pasaulio mastu Europoje nuo diabeto mirSta maziausias
procentas zmoniy, vis délto, priskai¢iuojama net 32,9 % visy mirciy iki 60 mety amziaus. Pasaulio
sveikatos organizacija prognozuoja, kad iki 2030 mety diabetas taps 7-3ja daZniausia mirties
priezastimi (WHO, 2016). Tokie statistiniai duomenys gali nurodyti, kokia svarbi yra diabeto
kontrolé. Juk Europoje, kaip ir Siaurés Amerikoje ar Australijoje, kur diabeto skai¢iai yra panasis,
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yra geresnis pragyvenimo lygis bei daugiau galimybiy gauti tinkamg pagalbg diabetu sergantiems
Zmoneéms, lyginant, pavyzdziui, su pietine Afrikos Zemyno dalimi.

Higienos instituto Sveikatos informacijos centro duomenimis (2016), Lietuvoje serganciyjy
cukriniu diabetu buvo 34,9/1000 gyventojy, iS jy 1 tipo cukrinio diabeto — apie 2,4/1000 gyventojy,
0 2 tipo — apie 33,1/1000 gyventojy, arba daugiau nei 3 % gyventojy. Sergamumas cukriniu diabetu
Lietuvoje nuo 2001 mety iSaugo daugiau nei 3 kartus (2001 m. sirgo 1 ir 90 Lietuvos gyventojy, o
2015 m. — 1 ir 29). 2 tipo diabetas yra labiausiai paplites. Sie asmenys sudaro beveik 90 % (9 i§ 10)
visy serganciyjy diabetu. Apie 50 % serganciyjy nezino, jog serga Sia liga.

Europoje 1§ visy pasaulio regiony yra daugiausia vaiky, serganciy 1 tipo cukriniu diabetu
(IDF, 2017). Pasak gyd. Linos Orlovskojos (2015), vaiky, serganciyjy cukriniu diabetu, kaip ir
serganCiyjy kitomis autoimuninémis ligomis, kasmet sparciai daugéja. Kasmet Lietuvoje diabetu
suserga apie 70-80 vaiky, o i$ viso §iuo metu yra apie 1000 diabetu serganciy vaiky.

Pazvelgus i statisting informacija, galime jzvelgti, kad 2 tipo cukriniu diabetu serganciyjy yra
Zymiai daugiau nei 1 tipo, jie susilaukia ir daugiau tyréjy démesio. Vis délto, 1 tipo cukrinis diabetas
daugiausia diagnozuojamas vaiky, jaunimo ir jauny suaugusiyjy tarpe, kuriy tolimesné gyvenimo
kokybé, komplikacijy tikimybé gali priklausyti nuo to, kaip sékmingai jiems pavyks kontroliuoti savo
liga esamu metu. Nors diabetas plinta, daug Zzmoniy gali iSvengti ligos, o susirgus diabetu, galima

1Smokti su juo gyventi.

1.2. Reagavimas j diabeto diagnoze ir diabeto integravimas j savo gyvenima

Diabetas yra nepagydoma, daznai sunki, reikalaujanti kasdieninio medikamenty vartojimo ir
nuolatinés priezitiros liga. Diabeto diagnozé yra jvykis, kuris atsitinka netikétai, kurio nesirenkama ir
nelaukiama. Pasak Moss ir Schaefer (cit. i§ Zemaitiené, Bulotaité, Jusiené ir Veryga, 2011) létinés
ligos jsisamoninimo procesa galime pazvelgti psichologiniy kriziy ir traumy aspektu. Be to, kad liga
iStinka netikétai, Zmogus patenka ] nauja, mazai pazjstama situacija, kuri kelia daug klausimy ne tik
apie pacia liga, bet ir apie tolesnj gyvenima. Susirgusiajam $ie staigiis pokyciai, neapibréZztumas ir
patirties, kaip elgtis susiklosciusioje situacijoje, stoka, kelia prieStaringy jausmy — palengvejima, kad
savijautg pageré¢jo, gavus medikamentinj gydyma bei sumaist], nerima, pykt;. Fenomenologinio
tyrimo metu buvo atskleista, kad 1 tipo diabeto diagnoz¢ i§gyvenama kaip natiiralus stipriai ir staiga
pablogéjusios sveikatos paaiskinimas, todél gali pasirodyti, kad sergantysis lengvai pripazjsta ir
priima liga (Johansson, Ekebergh, & Dahlberg, 2009). Taciau, kaip teigia autoriai, toks diabeto
priémimas yra iliuzinis, nes sergantieji nori testi tokj patj gyvenima ir biiti tokiais pat asmenimis kaip
ir ankscCiau, nors dabar jau turi sudétingg léting liga.

Nustacius diabeta, daznai patiriamas tam tikras gedéjimas dél esamy ir laukiamy poky¢iy, dél

to, kad prarandama tai, kas buvo jprasta ir paZjstama. Pasak Moss ir Schaefer (cit. i§ Zemaitien¢ ir
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kt., 2011) susirgus létine liga, zmogus 1§ naujo kelia savo tapatybés klausimus: esu sveikas ar ligonis?,
koks a$§ esu?, namus daznai keiCia ligoniné, gali kisti serganciojo vaidmenys (Seimoje ir
visuomeniniame gyvenime) ir padéti socialiné izoliacija, taip pat liga gali pakoreguoti ateities planus,
karjeros ir finansines galimybes. Tai neiSvengiamai kelia stipriy jausmy ir gali biiti pakankamas
pagrindas psichologinei krizei. Kaip teigia Lacroix ir Assal (2009), klausydamos serganc¢iyjy diabetu
pasakojimy apie savo liga, jos atpazindavo emocines reakcijas, panaSias j apraSytas Freudo dél
mylimo Zmogaus netekties ar Kiibler-Ross stebétas zmoniy gyvenimo pabaigoje. Daugelis
specialisty, dirbanciy su létinémis ar nepagydomomis ligomis serganciais Zzmonémis, norédami labiau
pazinti susitaikymo su liga procesg ir kuo geriau padéti pacientui iSgyventi uzplidusius jausmus,
daznai vadovaujasi psichiatrés Kiibler-Ross (2001) suformuluota teorija. Tai bene viena placiausiai
naudojamy teorijy, kuria remiamasi, kai kalbama apie netektis ar gedulg. Suzinoj¢ nepagydomos,
létinés ligos diagnoze — 1 tipo diabetas bei pradéje gydymo bei mokymosi etapa, sergantieji gedéjimo
dél netekties procese neiSvengiamai iSgyvena autorés iSskirtus etapus (neigimas, pyktis, derybos,
depresija, susitaikymas).

Trumpai aptarsiu Siuos gedéjimo ir netekties proceso etapus, remdamasi Anne Lacoix (2009)
pavaizduota diagrama (1 pav.) apie galimus du skirtingus ligos procesy rezultatus. Autoré teigia, kad
stebint serganciuosius létine liga, né vienas jy negaléjo perzengti tam tikro pasiprieSinimo, kylanc¢io

del priverstiniy pokyc¢iy, susijusiy su liga.

Diagnozés nustatymas

'

Sokas
NORMALUS GEDEJIMO PROCESAS  (nuostaba) ATSITOLINIMO NUO NETEKTIES
«— PROCESAS
Laikinas netikéjimas Pyktis
Strategijos
e / \‘
Konfrontacija Vengimas
Maistavimas
(kaltinimas)
Neigimas/atsisakymas
U (sumazinimas) (géda)
Depresijos galimybé
(litidesys)
Susitaikymas Pasidavimas
(su situacija) (depresija)

1 pav. Susitaikymas arba pasidavimas: Dviejy skirtingy procesy rezultatas (Lacroix, cit. i$
Lacroix, 2009).
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IS pradziy zmogus, suzinoj¢s diagnoze, dar sunkiai jsisgmonina praneSima apie liga,
pavyzdziui, sakydamas, kad to negali biiti, kad jo Seimoje niekas diabetu neserga arba kad jis ir be
vaisty galés toliau gyventi, kad i§ esmés niekas nepasikeis. Taciau toks netikéjimas yra laikinas ir
tuomet Zzmonéms suvokus, kas jiems atsitiko, kyla pyktis dél tokio ,,neteisingumo®. Daznai yra
kaltinami kiti Zmonés, gydytojai, tam tikros situacijos. Sis etapas yra ypa¢ sunkus ne tik paciam
serganciajam, bet ir aplinkiniams zmonéms, nes jiems tenka atlaikyti stiprias serganc¢iojo emocijas ar
net kaltinimus, kurie gali biiti ir ne visai pagrjsti (Kiibler-Ross, 2001). Aprimus pyk¢iui, sergantysis
supranta, kad reikia ieSkoti kompromisy, bando derétis, kad patirty kuo maziau poky¢iy ir praradimy
savo dabartiniame gyvenime. Daznai diagnozavus 1 tipo diabeta Zmogus sutinka naudoti vaistus,
kurie nors ir budami papildoma rutina, zenkliai pagerina jo fizing savijautg. Ta¢iau vieni gali stengtis
»i$sideréti kuo maziau mitybos poky¢iy, kiti save tikina, kad galés uzsiimti mégstama veikla, kaip
iki Siol ar kad diabetas niekaip nepaveiks tarpasmeniniy santykiy ir pan. Iveikus maistavimo, pyk¢io
etapa ir suvokus, kad neiSvengiamai teks patirti tam tikrus praradimus, zmogy uZzpliista stiprus
litidesys. Prasideda gedéjimas, kuris pasak Fedida (cit. i§ Lacroix, 2009) apsaugo zmogy nuo
depresijos. Labai svarbu leisti Zzmogui i$biti savo gedéjimo procesg ir suteikti palaikyma, kai jo reikia.
Kiibler-Ross (2001) teigia, kad jeigu serganciajam yra leidziama ,,isreiksti savo sielvartq, jis daug
lengviau susitaikys su likimu ir bus dékingas tiems, kurie sugebés biiti Salia jo per visq depresijos
laikotarpj ir nereikalauti, kad jis neliiidéty*. Visi paminéti natlraliai vykstantys procesai yra labai
svarbils ligos priémimo ir susitaikymo su situacija procese. Svarbu palaikyti ir stengtis ramiai i$buti
su serganciuoju Siuo laikotarpiu, nes tik priémes savo naujg statusa, gali atgauti emocing pusiausvyra
ir palaipsniui integruoti diabetg | savo asmeninj gyvenima.

Atsitolinimo nuo netekties procese pagal Lacroix (2009), zmogus, priimdamas diagnoze,
naudojasi vengimo strategija. DaZnai taip atsitinka, jeigu sergantysis netinkamai suprato informacija
apie savo ligg arba negavo démesio pilnai nei§gyventi savo pykcio ar kity stipriy jausmy. Tokiu atveju
sergantysis gali patirti nerimg dél ,,neiSvengiamos baigties*, kuris daznai uzkuria pasgmoningus
gynybinius mechanizmus. Tokiu biidu zmogus stengdamasis sumazinti savo psichologinj skausma,
pradeda liga neigti arba sumazina jos padariniy reikSminguma. Tokiais atvejais, net ir atsiradus
komplikacijoms, sergantysis atsisako jas pripazinti arba uZsidaro savo vidingje kancioje. Autore
teigia, kad Siuos vidinius neigimo ir deryby mechanizmus néra lengva atpazinti. Ta¢iau zala pacientui
gali biiti didelé, ypac jeigu jis jausdamasis ,,sveikas®, ilgg laikg negaus tinkamos pagalbos. Vis d¢lto,
reaguoti, priimti, iSklausyti serganciojo jausmus ir suteikti viltj niekada nebiina per vélu.

Svarbu pastebéti, kad visi Sie etapai ir iSgyvenamos emocijos néra baigtiniai, taciau
atsinaujinantys nebitinai jprastine seka viso gyvenimo su liga eigoje. Kitas svarbus procesas, kalbant

apie su létine liga susijusiy praradimy priémimag yra ligos jprasminimas. AnksCiau aptartoje
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literatiiroje $is procesas néra akcentuojamas, ta¢iau manau, kad jis yra ne maziau svarbus, siekiant

susitaikymo su liga. Psichiatras Arnold Beisser (2004), kuris pats susirges sunkia liga ir staiga i$

stipraus, sveiko zmogaus tapes nejgaliu, gulin¢iu ligoniu, visiskai priklausantis nuo aparatiiros ir kity

zmoniy pagalbos, klausia: kodél prarades kazka sau artimo, turéty tai priimti? Ir pats, remdamasis

savo ir savo pacienty patirtimi, atsako, kad svarbu atrasti ir priimti naudinguma tame, kas atsitiko.

Tik taip galima pakeisti tuStuma, atsiradusig kartu su praradimu. Taigi, kiekvieno serganciojo

individualus jprasminimas ty pokyciy, su kuriais nei§vengiamai susiduria gali uzpildyti susitaikymo

su praradimais etapag.

1 lentelé. Serganciyjy diabetu gyvenimo ir ligos eigos perspektyvos (Young-Hyman et al., 2016)

Psichosocialiniy veiksniy ir sveikatos sutrikimy kontinuumas

Simptomai ir elgesys, atitinkantys norma

Sveikatos sutrikimai/diagnozés

Psichikos ir elgesio
sutrikimai prie§
diabeto diagnoze

Jokiy

- Nuotaikos ir nerimo sutrikimai
- Sizotipiniai sutrikimai

- Intelektiniy gabumy
susilpnéjimas

Diabeto
diagnozavimas

Normalus prisitaikymo prie ligos procesas,
iskaitant nerima, baimg, sielvarta, pyktj,
laikinus doméjimosi, elgesio, asmenybinius
poky¢ius

- Prisitaikymo sunkumai*

Diabeto
savikontrolés
mokymasis

Savarankiskumo ir autonomijos klausimai
bei jgalinimas. Pradiniai i$$tkiai su diabeto
savikontrole jveikiami su tgstiniais
mokymais ir palaikymu

- Prisitaikymo sunkumai*

- Psichologiniai veiksniai,
veikiantys sveikatos bukle**

Savikontrolés ir

Periodai, kai ligos savikontrolé¢ silpsta,

- Netinkami mitybos jprociai

Gyvenimo etapas su diabetu

elgesio jgiidZiy taCiau suaktyvéja esant edukacinéms ar - Psichologiniai veiksniai
palaikymas pastiprinan¢ioms intervencijoms veikiantys sveikatos bikle**
Gyvenimo Nerimas ir/ar ligos savikontrolés poky¢iai, - Prisitaikymo sunkumai*
po_k)_'éiai, _ trunkantys gyvenimo pokyc¢iy metu - Psichologiniai veiksniai
Ve”.(lantys ligos veikiantys sveikatos bukle**
savikontrole
Ligos Nerimas, sunkumai priimant diabeto - Prisitaikymo sunkumai*
progresavimas ir progresavimo ir/ar vienos i§ komplikacijy - Psichologiniai veiksniai
vienos i$ atsiradimo poveikj sveikatai, gyvenimo o ginia .
I . L . veikiantys sveikatos bukle**
komplikacijy kokybei, saves suvokimui, vaidmenims,
pasirei§kimas tarpasmeniniams santykiams

Senéjimas ir jo
jtaka ligai ir
savikontrolei

Normalus, dél amZiaus pasireiSkiantis
uzmarsumas, létesnis informacijos
apdorojimo greitis ir fizinés galimybés
potencialiai veikia ligos savikontrolg ir
prieziiirg

- Vidutiniai kognityviniai
sutrikimai

- Alzheimeris arba kraujagysliné
demencija

Pastaba: *su depresyvia nuotaika, nerimo ar emocijy ir elgesio sunkumais. **Asmenybés bruozy, jveikos mechanizmy,
netinkamas elgesio ar streso sukeltas psichologinis atsakas. ***Pavyzdziai apima mokyklos keitima, gyvenamosios vietos pakeitima,
darbo/specialybés pokyciai, vedybos ar skyrybos, netektis.

12



Sergantis létine liga (1 tipo cukriniu diabetu) susiduria su ligos keliamais i$Siikiais ne tik ligos
pradzioje, bet ir toliau gyvendamas su liga. Savo aptarimg noréciau pratesti Young-Hyman ir kity
(2016) pristatytomis serganciyjy diabetu gyvenimo ir ligos eigos perspektyvomis (1 lentelé).

Nors Sios nuorodos yra pateikiamos specialistams, dirbantiems su serganciais cukriniu
diabetu, taciau jos gana aiSkiai apibiidina, kokie psichologiniai procesai vyksta ir kaip kinta
sergan¢iojo gyvenimas nuo diabeto diagnozavimo, toliau gyvenimo su diabetu eigoje iki senatvés.
Net ir tinkamai iSmokus gyventi su diabetu, kaskart gali i8kilti taip vadinamy atkry¢iy, kai ligos
reikSmingumas dalinai pasitraukia j antrg plang, démesys nukreipiamas ] kitas kasdienines veiklas ar
santykius, tad savikontrol¢ gali nusilpti. Teigiama, kad savikontrole galima atkurti periodiniais
testiniais mokymais ar palaikanc¢iomis intervencijomis (Young-Hyman et al., 2016). Palaikymo ir
bendradarbiavimo su artimais Zmonémis bei specialistais didesnis poreikis gali atsirasti ir iSkilus tam
tikriems gyvenimo pokyciams. Pazvelge ;| Holms ir Rahe (1967) streso skale, galime numatyti, kad
net ir sveikas zmogus, esant tam tikry gyvenimo jvykiy skaiciui, patirty didesnj stresg. Tuo tarpu
serganciajam 1 tipo cukriniu diabetu dar papildomo streso gali kelti dalykai, susije su ligos priezitira,
pavyzdziui, jeigu atostogaudamas kitoje Salyje aptinka, kad neturi pakankamai insulino ar moteris
néstumo metu, privalanti dar kruops$¢iau prisiziaréti diabetg, kad nepakenkty ne tik sau, bet ir dar
negimusiam vaikeliui.

Kitas reikSmingas gyvenimo su diabetu pokyc¢iy etapas susijes su vienos ar keliy papildomy
komplikacijy diagnozavimu. Zinia apie komplikacijy pasireiskima gali biiti sutinkama kaip nauja
diagnoze ir su ja susij¢ anksc¢iau aptarti psichologiniai procesai. Tai iSties gali ne tik sukelti daug
stipriy jausmy (nerima, baime, litidesj), dar labiau priminti apie gyvenimo trapuma, bet ir pareikalauti
1§ serganciojo papildomy jégy, siekiant prisitaikyti prie poky¢iy. Placiau apie komplikacijas ir
patiriamus su jomis susijusius iSgyvenimus, aptarsiu kitame skyriuje.

Young-Hyman ir kiti (2016) pristaté ir psichikos sveikatos pokyc¢ius, esant tam tikriems
psichiniam sutrikimams, susirgus diabetu. Turint psichikos sutrikimy (nuotaikos ir nerimo,
Sizotipiniy sutrikimy) yra didesné rizika ne tik prisitaikymo prie ligos sunkumams bei netinkamam
elgesiui, sergant diabetu, taciau ir didesné rizika senatvéje susirgti Alzheimerio liga ar patirti vidutiniy
kognityviniy sutrikimy. I$ tiesy, tyrimais yra jrodyta, kad sunkiis hipoglikeminiai epizodai didina
demencijos rizika, sergantiems 2 tipo cukriniu diabetu (Danyté ir Bukelskien¢, 2014). Tuo tarpu,
sergantiesiems 1 tipo diabetu, pasikartojanc¢iy hipoglikemijy ir susilpnéjusiy kognityviniy funkcijy
rySys nejrodytas. Placiau ties Siuo klausimu neapsistosiu, ta¢iau man tai tarsi nuoroda } Zmogaus
individualiy savybiy ir sutrikimy paveiksla. Kitaip tariant, tiek paciam serganciajam, tiek ir su juo
dirbantiems specialistams svarbu jsigilinti | asmens gyvenimo istorijos aspektus ir suprasti,

individualius procesus vykstancius priimant diabetg ir toliau gyvenant su juo.
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Dazniausiai 1 tipo cukrinis diabetas nustatomas vaikystéje ar paauglystéje (IDF, 2017).
Prisitaikymas diabeto ir gyvenimas su liga vaikystéje, be kity veiksniy, labai priklauso nuo vaiko
amziaus bei vaiko tévy (ar kity besirtipinan¢iy juo suaugusiyjy) sugeb¢jimo priimti vaiko liga bei
suteikti jam tinkama priezitirg. Vykstant spar¢iai emocinei, kognityvinei ir socialinei raidai vaikystéje
ir paauglystéje 1étiné liga neiSvengiamai turi poveikj procesui, vykstan¢iam raidos stadijy metu. Kaip
vaikui pavyks jgyti saugumo, autonomiskumo ir pasitikéjimo savimi jausma nemazai priklauso nuo
santykio su tévais ir aukléjimo stiliaus, o vaiko elgesys ir nusiteikimas vykdyti gydymo
rekomendacijas priklauso nuo tévy poziiirio. Vaikystéje tévy emocijos ir elgesys yra tarsi veidrodis
vaikui ] pasaulj, todél vaikai j savo ligg daznai reaguoja ne pagal pacig diagnoze, o pagal stebimas
tévy reakcijas ir elgesj. Tévams vaiko liga daznai kelia jtampa ir eile sunkiy jausmy: nerima,
bejégiskuma, pyktj, kalte, géda. Tyrimais bandoma atskleisti jvairiy veiksniy sgsajas su tévy,
auginanc¢iy sergantj diabetu vaika, streso lygj - kuo vyresnis vaikas ir kuo geresné socialiné ir
ekonominé tévy padétis, tuo maziau jtampos tévai patiria (Streisand, Swift, Wickmark, Chen, &
Holmes, 2005). Daugiausiai jtampos tévams kelia tmios diabeto komplikacijos — hipoglikemijos
grésmé (Barnard, Thomas, Royle, Noyes, & Waugh, 2010). Tyrime atskleidziama, kad kuo stipriau
ir dazniau tévai iSgyvena §ig baime, tuo dazniau jie patiria nerima ir depresijg. Taip pat, norédami
iSvengti vaiko hipoglikemijos epizody, tévai samoningai ar nesamoningai palaiko aukStesng
glikemija, kas ne tik apsunkina vaiko savijauta, bet ir sukelia diabeto komplikacijy grésme ateityje
bei formuoja netinkamus vaiko diabeto priezitiros jprocius bei nuostatas apie ligg. Taigi, serganciam
vaikui labai svarbu jausti tévy viding pusiausvyrg bei stebéti tinkamg diabeto priezitira, kurig 18

Vaikysteje tévai yra atsakingi uz vaiko sveikatg ir gerove, véliau, paauglystéje, jaunystéje ar
jauno suaugusiojo amziuje atsakomybe¢ palaipsniui perima pats sergantysis. Jauno suaugusiojo
amzius ypatingas tuo, kad daznai pradedama gyventi atskirai nuo tévy, studijuoti ir/ar dirbti ir siekti
karjeros, svarstyti apie savo Seimg arba jg kurti, t.y. Zmogus pradeda gyventi savarankiSka gyvenima
su Siam etapui budingais raidos uzdaviniais. Pagal Erikson (cit. i§ Lemme, 2003) aStuoniy
psichosocialinés raidos pakopas, jauny suaugusiyjy amziuje svarbiis uzdaviniai yra tobulinti
sugeb¢jimg bendrauti ir rupintis kitais, nebijant prarasti savo tapatumo. Tuomet yra jveikiama
psichosocialiné krizé, kita alternatyva — likti ar jaustis vieniSam. Kitas uzdavinys yra kiiryba arba
produktyvumas (Myers, 2008), kai tampa svarbu realizuoti savo galimybes, surasti ir jsitvirtinti tam
tikroje veikloje (darbe), puoseléti savo Seima, kitaip Zzmogus ima jausti sgstingj. Gyvenant su diabetu
Sie uzdaviniai neretai tampa didesniais i$stikiais, nei biinant sveikam, nes cukrinio diabeto diagnozé
reiSkia, kad Zmogus dazniausiai visg gyvenimg turi laikytis grieZtos kontrolés: kiekvieng dieng
iSlaikyti mitybos, fizinio aktyvumo ir vaisty vartojimo pusiausvyrg. Net ir gyvendamas su cukriniu

diabetu nuo vaikystés, patekes | naujg socialing aplinkg (universitetg, darbg, naujy draugy grupe ir
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pan.), zmogus gali jaustis nejaukiai, iSgyventi gédos jausma, ypac jeigu kiti Zmonés neturi Ziniy apie
1 tipo diabetg. Tokios situacijos daznai kelia prieStaringy jausmy, kai norisi jsilieti j kolektyva, tac¢iau
kartu kyla nerimas dél to, kaip biisi priimtas ir vertinamas. Australijoje kokybinio tyrimo su
suaugusiais (nuo 18 mety) serganciais 1 tipo diabetu metu (Browne, Ventura, Mosely, & Speight,
2014) tyrimo dalyviai dalinosi, kad jvairiose socialinése situacijose jauciasi stigmatizuojami —
iSgyvena neigiamg socialinj vertinimg, atskirtj, diskriminacijg. Neigiamos S§ios stigmos pasekmeés
apima daugelj gyvenimo sriciy, jskaitant poveikj santykiams ir socialiniam identitetui bei emocinei
gerovei. Kita vertus, tinkamai diabeto prieZitrai taip pat kyla papildomi i$$tkiai. Suauges Zmogus
turi vis daugiau pareigy ir atsakomybiy tokiose sferose, kaip studijos, darbas (finansinis saugumas,
socialinis statusas), tarpasmeniniai santykiai, Seima ir vaikai. Be to jauname suaugusiame amziuje
zmogus daznai yra aktyvus, siekiantis savo tiksly, turi nemazai jvairiy pomégiy bei veiklos. Taigi,
diabeto kontrolei atsiranda rizika atsidurti antrame plane, nes tam tiesiog ,,nebéra laiko*.

Susirgus diabetu Zmogaus gyvenimas Zenkliai pasikei€ia, todél atsiranda ir pokyciy
serganciyjy tapatumo jausme. Pasak Lacroix ir Assal (2009), kai kurie j savo ligg zitri, kaip | nauja
profesijos vaidmenj, nauja sritj, kurig reikia jvaldyti. Kiti ligg iSgyvena kaip egzistencine grésme. Su
liga susij¢ pokyciai gali pakeisti zmogaus charakterj, paveikti jo santykius su kitais. Tai gali buti
ypatingai sudétinga, jei Zmogui diabetas diagnozuojamas esant jauno suaugusiojo amziuje, kai vieni
pagrindiniy raidos uzdaviniy ir yra sukurti intymumag santykiuose bei patirti savirealizacijg
veikloje/darbe. Kaip jau buvo minéta, susirges diabetu jaunas zmogus gali kelti sau klausimus: kaip
mane vertins Kiti, suzinoje¢ apie mano liga, ar priims draugai j savo tarpa, ar bus jmanoma jgyti svajota
specialybe bei dirbti savo mégstamg darba, rasti gyvenimo partnerj, turéti palikuoniy. Vieno
naujausiy meta-tyrimo autoriai (Due-Christensen, Zoffmann, Willaing, Hopkins, & Forbes, 2018),
apibendring SeSiy kokybiniy tyrimy rezultatus, teigia, kad tyrimo dalyviai, kurie su diabeto diagnoze
susiduria suaugusiyjy amziuje, iSgyvena sumaistj savo gyvenime, kuria asmeninj poziiir] | diabeta,
formuoja nauja savo tapatumo supratimg, mokosi i§ naujo gyventi su diabetu bei jaucia turintys
pritaikyti savo elgesj prie ligos.

Nepaisant sunkumy, susijusiy su liga, o gal kaip tik dél to, kad sergantieji diabetu nuolat yra
priversti jveikti sunkumus, yra patiriamas jvairialypis augimo jausmas. Moterys, sergancios 1 tipo
diabetu kokybinio tyrimo metu (Kelly, Lawrence, & Dodds, 2005) dalinosi, kad gyvendamos su
diabetu jaucia asmeninj (santykyje su savimi) ir socialinj (santykyje su kitais) augima. Jos jaucia
daugiau stabilumo ir kontrolés savo gyvenime, tarsi spresty problemas ,,zingsnelj po zingsnelio®.
Socialiniuose santykiuose tyrimo dalyvés teigia aiskiau jsisgmonina savo jausmus bei poreikius ir

drasiau apie juos pasako kitiems.
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1.3. Diabeto komplikacijos ir su jomis susij¢ serganciyjy iSgyvenimai

Sj skyriy noré¢iau pradéti nuo Eglés Juodvalkés (2000), kuri sirgo diabetu nuo vaikystés,
zodziy: ,Jei diabetq cukrinukas laiko priesu, jis tokiu ir tampa. Jei per daug susibiciuliauja, jo
isdavystes palieka gilias Zaizdas. Gal geriausia cukralige laikyti gyvenimo kelionés bendru, su kurio
nepastoviu ir ne visados is anksto nuspéjamu elgesiu reikia norom nenorom susigyventi*.

Negydant arba blogai kontroliuojant cukrinj diabeta, gali atsirasti komplikacijy. Turbtt ne
vienam yra teke girdéti apie cukrinio diabeto komplikacijy padarinius, tokius, kaip sunkiai gyjancios
zaizdos, pédy pirSty ar galiiniy amputacijos, sutrikusi inksty veikla, akiy pazeidimai ir apakimas,
hipoglikemija ar hiperglikemija.

Umios, tik cukriniam diabetui btidingos, komplikacijos yra hipoglikemija (per mazas
gliukozes kiekis arba per didelis insulino kiekis kraujyje), hiperglikemija (per didelis gliukozés kiekis
kraujyje) ir ketoacidozé (itin gausus gliukozés kiekis kraujyje, dél ko Zzmogaus organizme padaugeja
ragsciy).

Hipoglikemija sergantieji gali patirti tada, kai susileidzia per daug insulino, laiku nepavalgo,
netiksliai apskaiciuoja insulino ir angliavandeniy santykij, atlieka nejprastai didel; fizinj kriivj,
tinkamai neuzkanda pries nakti (LDA, 2013). Sergant diabetu daugiau nei 50 % hipoglikemijy lieka
neatpazintos (Danyté¢ ir Bukelskiené, 2014). Sunki hipoglikemija gali tapti avarijy keliuose,
nelaimingy atsitikimy, aritmijy ar net mirties priezastimi. 1 tipo cukriniu diabetu sergantieji
vidutiniskai patiria 1-2 hipoglikemijos epizodus per savaitg. Laimé, kad hipoglikemijos istikto
Zmogaus biikle¢, laiku imantis priemoniy (suvalgius/iSgerus greity angliavandeniy turin¢iy produkty),
yra lengvai atstatoma. Jeigu to nepadaroma, ligonis gali netekti sgmonés ar patirti koma.

Hiperglikemija paprastai reiskiasi i§ léto ir kurj laikg Zmogus gali nejausti jokiy aiskiy
pozymiy. Taciau ji gali atsirasti ir staiga, jeigu valgant nesusileidZiamas insulinas, iSkart suvalgoma
daug greitai jsisavinamy angliavandeniy turin¢iy produkty (saldumyny, saldziy vaisiy/sulciy),
susirgus gripu ar kita liga (LDA, 2013). Hiperglikemija gydoma insulinu/vaistais, sureguliavus
mityba ir fizin] kriivi. Esant sunkiai hipoglikemijai (pvz., prie§ diagnozuojant liga) Zmogus taip pat
gali patirti koma, kaip ir esant hipoglikemijai, taciau pastaroji yra pavojingesné savo Staigesniu
pasireiSkimu. Esant hiperglikemijai ir nesiimant priemoniy, Zzmogus gali patirti ketoacidozg, kuri yra
sunkiau gydoma negu hiperglikemija. Jos metu zalojamos organizmo Iastelés, o tai sunkina ligg ir
gresia pavojus gyvybei (LDA, 2009).

Trumpai aptarsiu ir 1étines cukrinio diabeto komplikacijas. Diabeto komplikacijy priezastys
yra pazeidimai: smulkiyjy kraujagysliy, stambiyjy kraujagysliy, nervy, sumazgjes atsparumas
infekcijai. Pazeidus smulkigsias kraujagysles (jas gali silpninti hiperglikemija), ranky ir kojy pirstai,

oda, akys, inkstai nepakankamai apriipinami medziagomis, todé¢l gali atsirasti pazeidimy. Pazeidus
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stambigsias kraujagysles (taip pat hiperglikemijos pasekme), kurios gaubia Sird] ir neSa kraujg ]
rankas, kojas bei galva, gali varginti kojy traukuliai, 1étai gyja zaizdos, svaigsta galva. Hiperglikemija
gali pakenkti ir nervy lasteléms. Tokie pazeidimai medicinoje vadinami neuropatija, kuri pasireiskia
kojy dilgéiojimu, stingimu, deginimu arba nejau¢iamas skausmas susizalojus pédas. Esant gausiai
gliukozei kraujyje, organizmui sunkiau kovoti ir su bakterijomis. D¢l pazeisty smulkiyjy lasteliy
odoje blogéja kraujo apytaka. D¢l to sumazéja atsparumas infekcijoms, kurios gali paklititi | burng
(danty gedimas), kojas, Slapimtakius, lyties organus ar kitas suzeistas odos vietas.

Tyrimuose randu prieStaravimy dél jgyty komplikacijy sukeliamos psichologinés jtampos
pasireiskimo stiprumo. Viename tyrime apie patiriamg psichologine gerove, sergant 1 tipo arba 2 tipo
diabetu (Eiser, Riazi, Eiser, Hammersley, & Tooke, 2001), nurodoma, kad komplikacijy sergantys 2
tipo diabetu daznai turi daugiau negu 1 tipo diabetu, todél pastariesiems didelés reikSmeés jgytos
komplikacijos psichologinei gerovei neturi. Kita vertus, kokybinio tyrimo (Gillibrand & Flynn, 2001)
dalyvis (1 tipo CD) susidiires su diabeto komplikacija ir prarades regéjima, jauciasi tarsi prarades
gebéjimg jkvépti. Tarsi diabetas nuo pat diagnozavimo iki dabar, kai prisidéjo dar ir komplikacija
LHhuolatos jnirtingai jj puola: ,,...viskas prarasta ..jis pritrenké mane, kai man pasaké, kad as
prarasiu regéjimq, as buvau toks Sokiruotas... as galvojau, kad as daugiau nieko negaliu padaryti*.
Gali biti, kad problema Eiser tyrime atsiranda, kai yra lyginamos dvi tiriamyjy grupés su skirtingo
lygio pazeidimais (viena komplikacija ir daugybinémis komplikacijomis). Manau, kad
vienareik§miskai net ir viena jgyta komplikacija 1§ karto arba palaipsniui sutrikdo gyvenimo ritma,
su kuriais tvarkytis reikalingi papildomi serganciojo resursai. Turbiit kiekvienam kilty baimeé ir
nerimas iSgirdus tokj gydytojo verdiktg: ,,Naujienos ir geros, ir blogos. <...> Akys tvarkoj,
retinopatija stabili. Tai gera Zinia*“. Jis stabteléjo ir uzuojauta nubangavo jo veidu. Kodél? Kas
negerai? Nerimo nejutau. Dar ne. ,,Jiisy inkstai silpsta. Prognozé bloga. Po mazdaug trejy mety jie
liausis veike. Sergate nepagydoma inksty liga.* (Juodvalke, 2000).

Gyvenantys su diabetu Zmoné¢s, kurie jauciasi kontroliuojantys savo ligg ir gebantys atitolinti
komplikacijas, patiria didesn¢ psichologing gerove (Eiser et al., 2001). Toliau aptarsiu veiksnius,

kurie yra susij¢ su diabeto prieziiiros kokybe.

1.4. Psichosocialiniai ir psichologiniai veiksniali, laikantis gydymo rekomendacijy

Netinkamas gydymo nurodymy laikymasis yra viena pagrindiniy priezas¢iy, trukdanciy
tinkamai uztikrinti létiniy ligy kontrole. vairiy Saltiniy duomenimis tik 50 proc. létinémis ligomis
serganciyjy laikosi gydymo rekomendacijy (Zamalijeva, Pauliukaité ir Jusieng¢, 2013).

Skyriuje apie reagavimg ] diabeto diagnozg ir ligos integravima j savo gyvenimg aptariau
reagavimo ] diabeto diagnoze bei ligos priémimo procesg, kuris neabejotinai yra svarbus mokantis
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gyventi su diabetu ir toliau laikantis gydymo rekomendacijy. Taip pat, aptariau tévy vaidmen;,
diabetu susirgus vaikystéje, darantj jtaka, formuojantis vaiko pozitiriui j liga bei diabeto kontrolés
jgudziams, kurie tampa ypatingai svarbiis suaugus ir pradéjus gyventi savarankiSkai. Jauny
suaugusiyjy amziuje aptarti iSkylantys papildomi isStukiai diabeto kontrolei, kai gyvenimas
suaktyvéja.

Ligos eigai gali turéti jtakos ir tai, kaip sergantieji vertina savo ligg ir pacia savikontrolg kaip
tokig. Pagal Sorytés ir Bulotaités (2013) tyrimo rezultatus 1 tipo diabetiky gydymo rekomendacijy
laikymasi galima prognozuoti pagal subjektyvy bendra jy ligos supratima, o 2 tipo — pagal jy
suvokiamas ligos pasekmes. Zamalijeva ir kitos (2013), atlikusios tyrimag su létine liga (hipertenzija)
serganciais zmonémis, taip pat teigia, kad gydymo nurodymy laikymasis yra susij¢s su serganciojo
jsitikinimais apie ligg ir gydyma. Tokius procesus galime pastebéti i§ dviejy tyrimo dalyviy, serganciy
1 tipo cukriniu diabetu pasakojimy apie liga (Audulf, Norbergh, Asplund, & Horsnsten, 2009). Mary,
kuri turi sunkiy diabeto komplikacijy, sako, kad ,,Diabetas tai velniska liga. Tai pati blogiausia liga
is visy, nes ji tave zudo... létai, bet tiesq sakant, ji atima vieng dalj po kitos is tavo gyvenimo.* Kita
vertus Carlzas, kuris i§moko gyventi su savo liga, nepasakoja apie ja, kaip apribojan¢ia, tadiau
pabréZzia, kad savikontrolé yra labai svarbi: ,,45 buvau toks mazas, kai ja susirgau, todél... nezinojau,
kaip biity gyventi kitaip. Niekada nebuvo, kad as dél jos kentéciau... [Niekada] nesvarstydavau apie
tai, kad jg gavau.“ Daznai sergantieji létinémis ligomis, spresdami savireguliacijos problemas,
susiduria su nuolatiniais vidiniais konfliktais, pavyzdZiui, socialiniy poreikiy tenkinimo ar mediky
nurodymy laikymosi konfliktas (Audulf, 2009). Kitaip tariant, vidiniai konfliktai yra susije su tuo, ka
,,a8 noriu daryti ir ,.ka a§ privalau daryti“. Sis deryby epizodas néra vienkartinis, ta¢iau jis vyksta
nuolat ir priklauso nuo atitinkamy sglygy tuo metu. Kiti tyréjai (Griva, Myers, & Newman, 2000),
teigia, kad serganciyjy diabetu jsitikinimai apie ligg yra naudingi prognostiniai veiksniai ir netgi sitilo
Siuos klausimus jtraukti | jprastinius klinikinius jvertinimus bei laikyti démesio centre esamy ir
biisimy intervencijy metu. Taip pat teigiama, kad diabeto kontrolé priklauso nuo savi-veiksmingumo,
suvokty ligos pasekmiy ir diabeto identifikavimo su savimi.

Serganciojo pastangas diabeto prieziiiroje yra svarbus palaikantis, padrgsinantis santykis su
artimaisiais. Tg pagrindzia ir jvairiy tyrimy rezultatai, pavyzdziui, tyrime su létine liga (hipertenzija)
sergancials (Zamalijeva ir kt., 2013) gauta, kad ligos nurodymy laikymasis yra reikSmingai susij¢s su
gaunama artimyjy parama. Be to, sergantieji jsivaizduodami, kad artimieji tikisi grieZtesnio gydymo
nurodymo laikymosi, jie geriau paiso medikamentinio gydymo rekomendacijy, geriau laikosi mitybos
apribojimy ir suvokia savo ligg kaip kelian¢ig didesng rizika sveikatai (Zamalijeva, 2016). Kaip teigia
Soryté ir Bulotaite (2013), sergantieji diabetu geriausiai laikosi medikamentinio gydymo bei

lankymosi pas gydytoja rekomendacijy, o pras€iausiai — rekomendacijy dél fizinio aktyvumo ir
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mitybos, kame butent artimieji ir galéty padéti kartu su serganciuoju keisdami ir savo mitybos bei
fizinio aktyvumo jprocius.

Daznai serganciojo diabetu artimieji yra nemaziau, o kartais ir daugiau pasimete negu pats
sergantysis. Jiems klausimai susije¢ su ligos prieZitira ir gyvenimo btido poky¢iais irgi gali buti nauji
ir nezinomi. Taciau pasak psichologés Natalijos Norvilés (Sabaliauskaité¢, 2011), nuo paties
serganc¢iojo poziurio labai daug priklauso, kaip Salia jo jauciasi ar kaip su liga susitaiko artimieji.
Jeigu sergantysis pasitiki savimi ir nebijo pripazinti, kad serga diabetu bei atsakyti j besidominciyjy
klausimus, tuomet ir aplinkiniai tviriau ir drasiau Salia jo jausis. Kita vertus, nepasitikintis savimi
zmogus gali dar labiau atitolti nuo kity zmoniy, kad tik iSvengty démesio ir klausimy apie liga.
Norvilé akcentuoja, kad sergantysis pats turi nuspresti, kam, kada ir kiek papasakoti apie liga.

Sergantys létinémis ligomis gydymo nurodymy laikosi ir tuomet, kai yra patenkinti gydyma
paskyrusio gydytojo paslaugomis (Zamalijeva ir kt., 2013). Jautrus, nevertinantis ir neteisiantis
gydytojas yra reikalingas kiekvienam ligoniui (Juodvalke, 2000). Santykis su gydytoju yra svarbus
ne tik dél geresnio medikamentinio gydymo laikymosi, taciau ir dél bendros serganciojo
psichologinés biiklés sergant létine liga. Daznai gydytojas blina pirmas zmogus, kuris pasako Zinig
apie liga, daznai gydytojas yra tas zmogus, kuris gali sumazinti paciento abejones ir nerima tam tikrais
klausimais gyvenant su liga.

Kad buty uztikrinta kokybiSka ir visapusiS8ka pagalba sergan¢iam diabetu, labai svarbus
specialisty bendradarbiavimas. Pagal atlikto tyrimo apie diabeto mokymus Lietuvoje iSvadas, biitent
psichologas suteikia maziausiai paslaugy (Silickaite, 2017). Todél svarbu plésti psichologinés
pagalbos sergantiems létinémis ligomis ir jy artimiesiems prieinamuma, taip pat stengtis, kad bent
minimalius psichologinis palaikymas biity prieinamas atéjus pas bet kurj gydantj gydytoja.

Siektini tikslai turéty buti padéti diabetu serganciam Zzmogui pasiekti pusiausvyrg savo
gyvenime, pasitenkinimo gyvenimu lygj ir kontrolés pojutj su savo liga. Kaip tai padaryti, sitlo keli
tyréjai, atlike kokybiniy tyrimy metatyrima apie diabetu serganciy Zzmoniy ligos prieziiiros patyrimus
(Campbell et al., 2003): skirti laiko ir kaupti patirtj, pasitikéti savimi, perduoti maziau atsakomybés
sveikatos prieziliros specialistams, gauti efektyvy sveikatos priezitiros specialisty palaikymg ir
suvokti, kad diabetas yra rimta liga.

Gyventi su diabetu reikia i¥mokti. Sis mokymasis - tai ilgas, daznai skausmingas ir sudétingas
procesas, kuriame pasak tyréjy (Paterson, Thorne, & Dewis, 2007) svarby vaidmen; atlicka paties
sergan¢iojo noras ir aktyvaus vaidmens prisiémimas diabeto savikontroléje. Taigi, kuo aktyvesnj

vaidmenj zmogus prisiima savo ligos gydyme ir kuo daugiau sulaukia tinkamos pagalbos ir

SV W —
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1.5. Tyrimo tikslas ir klausimai

Tyrimo tikslas: Atskleisti ir geriau suprasti, ka sergantieji 1 tipo cukriniu diabetu patiria

gyvenimo su diabetu eigoje ir kaip iSgyvena savo ligos kontrolés patyrima.

Tyrimo klausimai:

o Kaip sergantieji 1 tipo diabetu suvokia savo ligg?

. Kokie svarbiausi aspektai atsiskleidzia serganciyjy 1 tipo diabetu
iSgyvenimuose, laikantis ligos gydymo rekomendacijy?

o Kaip sergantieji 1 tipo diabetu patiria santykius su kitais Zmonémis?

. Kokius i§gyvenimus sergantieji 1 tipo diabetu patiria tiesiogiai ar
netiesiogiai susidurdami su diabeto komplikacijomis?

. Kas sergantiesiems 1 tipo cukriniu diabetu padeda jveikti ligos keliamais

iSSukius?
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2. TYRIMO METODIKA

2.1. Teorinis tyrimo pagrindas

Kokybiné tyrimo strategija ir tyrimo metodas. Atsizvelgiant | tyrimo tikslg ir klausimus,
skirtingy tyrimo strategijy privalumus bei trikumus, Siam tyrimui atlikti buvo pasirinkta kokybiné
tyrimo paradigma, leidZianti analizuoti subjektyvy asmenybés patyrima, atskleisti iSgyvenimy
jvairove ir siekti gilesnio supratimo. Esminis kokybinio tyrimo pagrindas yra tikéjimas, kad néra
vienintelés teisingos realybés ar zinojimo versijos (Broun & Clarke, 2013, p. 6), Manoma, kad net ir
tas pats zmogus gali turéti skirtingg realybés suvokima, priklausomai nuo konteksto, kuriame jis tuo
metu atsiduria. Nepaisant to, kokybiniu tyrimu galima rasti svarbias nagrinéjamo reiskinio prasmes
bei giliau suprasti patj reiskinj.

Duomeny analizei apsvarsCius jvairias kokybinio tyrimo galimybes, buvo pasirinkta
indukciné teminé analizé. Kadangi darbo tikslas yra pazinti subjektyvy individo gyvenimo su savo
liga patyrima, kaip biitent jis iSgyvena savo ligos kontrolg, o ne sukurti teorijg ar rasti désningumus,
patvirtinti hipotezes, buvo atmestas grindziamosios teorijos ir dedukcinés teminés analizés metodai.
Buvo apsvarstytos fenomenologinés analizés ar interpretacinés fenomenologinés analizés
pasirinkimo galimybes, bet dél patirties, dirbant su kokybiniais tyrimais, stokos (kokybinj tyrima
atlieku pirmg kartg) buvo pasirinktas indukcinés teminés analizés metodas. Kaip teigia Broun ir
Clarke (2006), $is metodas yra naudinga ir lanksti priemoné, suteikianti galimybe praplésti Zinias bei
rasti netikeéty jzvalgy apie nagrin¢jamg fenomeng, nurodo aiskius duomeny analizés zingsnius bei
leidzia interpretuoti duomenis tiek ne tik semantiniu, bet ir latentiniu lygmeniu. Taip pat teminés
analizés metodas gali bti taikomas, laikantis jvairiy epistemologiniy pozicijy. Savo filosofija ir
galimybémis indukcinés teminés analizés metodas atitinka mano, kaip tyréjos, viding epistemologine
pozicija bei issikeltus $io tyrimo tikslus. Siame darbe laikiausi fenomenologinés epistemologinés
pozicijos.

Fenomenologiné epistemiologiné pozicija. Siekdama atskleisti subjektyvy ir unikaly
gyvenimo su 1 tipo diabetu ir gydymo plano vykdymo patyrima, individualius serganciyjy diabetu
1Sgyvenimus, pasirinkau ir laikiausi fenomenologinés pozicijos, kuri leidzia pazvelgti | tyrimo
dalyviy patirt] ir tyrinéti $ig patirt] i§ jy paciy perspektyvos. Laikydamasi fenomenologinés pozicijos
tyrimo metu, galéjau pasinerti  tyrimo dalyviy patyrimus, diagnozavus 1 tipo diabetg bei toliau
kokiais potyriais ir jausmais susiduria gyvendami su diabetu, kokiems dalykams, susijusiems su liga,
jie teikia reikSmés miisy pokalbio metu.

Remiantis fenomenologine pozicija, kiekvieno tyrimo dalyvio unikali patirtis negali biiti

atskirta nuo socialinio ar kultiirinio konteksto, nes kiekvienas Zmogus sgveikauja su aplinka ir kitais
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zmoneémis, o ta sgveika persipina asmens patyrime, kuris ir vél yra unikalus ir individualus (Smith,
Flowers & Larkin, 2009). Tyrimo dalyvis laikomas bet kokio savo patyrimo ekspertu. Tuo tarpu,
tyréjo uzduotis yra skatinti tyrimo dalyvj atskleisti savo prisiminimus, poZzilirj apie tyrin¢jama
fenomeng bei pasidalinti dabartiniais iSgyvenimais. Tyréjo subjektyvumas tyrimo procese yra
neiSvengiamas ir priimamas kaip privalumas, kai yra pakankamai reflektuojamas (Braun & Clarke,
2013). Fenomenologiniu poziiiriu tyréjui nejmanoma visiskai atsiriboti nuo savo patirties, ziniy,
vertybiy, nuostaty tiriamo fenomeno atzvilgiu, todél tyréjo subjektyvumas veikia patj tyrimo procesa
(pasiruos$img tyrimui, interviu procesa), duomeny analiz¢ ir interpretacija. Todél jau prie$ pradedant
tyrima, o véliau ir visoje tyrimo eigoje biitina reflektuoti savo patirtj, turimas zinias apie nagrinéjamg
fenomeng, asmenines nuostatas ir vertybes tyrimo dalyviy bei analizuojamo fenomeno atzvilgiu.
Nuolatiné tyréjo savirefleksija padeda jsisgmoninti savo asmeninj patyrimg ir jo kisma tyrimo metu,
tokiu biidu kiek jmanoma sumazinant poveikj tyrimo procesui ir duomeny analizei.

Tyréjos savirefleksija tiriamo fenomeno ir tyrimo dalyviy atzvilgiu. Viso tyrimo metu
dalyvavau Fenomenologiniy tyrimy instituto organizuojamuose kokybiniy tyrimy metody
seminaruose (,,Teminés analizés pagrindai®, ,,Giluminiai interviu“, ,,Fenomenologinio ra§ymo
savaité*), grupinese kokybiniy tyrimy supervizijose bei individualioje supervizijoje ir asmeningje
psichoterapijoje. Jy metu galéjau ne tik pagilinti savo Zinias apie kokybinius tyrimus, bet ir turéjau
galimybe gilintis ] savo patirtj, kurig buvo svarbu pastebéti bei jsisgmoninti tiek planuojant tyrima,
tiek ir jo eigoje ar tyrimo duomeny analizés etape.

Viso darbo metu stengiausi atkreipti démesj j savo pacios asmening gyvenimo su cukriniu
diabetu patirtj (sergu 1 tipo cukriniu diabetu beveik 18 mety) bei su liga susijusiomis savo Ziniomis,
nuostatomis, interpretacijomis, likkes¢iais. Zinoma, visiskai eliminuoti $ios jtakos nejmanoma, bet
turint omenyje, kurie asmeninés patirties aspektai gali veikti tiek darbo tiksly i$sikélima, tiek interviu
kirimg ir atlikimg, tiek pokalbius su tyrimo dalyviais, tick duomeny analize¢ bei interpretavima,
stengiausi sumazinti $iy aspekty jtakg paminétiems darbo Zingsniams. Manau, kad i§ vienos pusés,
mano, kaip tyréjos, asmeniné patirtis su diabetu padé€jo man labiau priartéti prie gilesniy tyrimo
dalyviy patyrimo sluoksniy ir geriau suprasti tyrimo dalyvius, o tyrimo dalyviai, kalbédami su
serganCigja ta pacia liga bei panaSaus amziaus tyréja, gal¢jo laisviau pasakoti savo patyrima,
nevengdami vartoti kasdieniniy tik diabetu sergantiems Zmonéms jprasty zodziy ar sgvoky. IS kitos
Zzodziy bei jausmy stebéjimo ir savireflekcijos. Tam tikslui viso tyrimo metu vedZiau tyréjos
savirefleksijos dienorastj, tad dabar trumpai aptarsiu ryskiausius tyrimo metu buvusius mano santykio
su tiriamo fenomeno bei tyrimo dalyviais momentus.

Sio tyrimo sumanymas man kilo 2014 mety vasara, netrukus po Zinios, kad studijuosiu

sveikatos psichologijos magistrantiiros programoje. Reflektuodama savo gyvenimo su diabetu
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patyrimg bei suvokdama tinkamos diabeto kontrolés svarba, pasteb&jau, kad tam tikri iSoriniai ir
vidiniai veiksniai man padeda arba trukdo/kelia jtampg diabeto prieziiiroje. Man buvo jdomu
visapusiskai paanalizuoti, kokie procesai vyksta laikantis gydymo nurodymy, sergant létine liga.
Taigi, 1§ pradziy pasirinkau temg apie motyvuojancius ir trikdancius veiksnius diabeto kontroliavimo
patirtyje. Taciau pristatiusi temag per kokybiniy tyrimy seminarg, sulaukiau seminaro dalyviy
atsiliepimy, jog atrodo, kad turiu savo iSankstiniy liikes¢iy diabeto priezitiros atzvilgiu ir jau dabar
pradedu siaurinti savo tiriamo fenomeno ribas. Tokio pobtidzio tyrimui buty tikgs grindZziamosios
teorijos arba dedukcinés teminés analizés metodas, taCiau nor¢jau savo tyrimo metu pabandyti
atskleisti visapusiska diabetu sergancio zmogaus patyrimg. Taip gimé Sio tyrimo tema.

Pokalbiams su tyrimo dalyviais ruoSiausi itin atsakingai, suprasdama, kad §i medziaga bus
pagrindiné mano tyrimo duona. Ruosdama interviu klausimus, vis kirb&jo mintis, jog, remiantis
fenomenologine pozitiriu, uztekty uzduoti vieng vienintelj klausima, atveriantj duris j tyrimo dalyviy
gyvenimo su diabetu pasakojima, o kiti pusiau strukttiruoto interviu klausimai biity tikslinantys ar
uzduodami tokiu atveju, jeigu tyrimo dalyviai patys apie tai neuzsimintu. Taip biity sumaZzintas mano,
kaip tyréjos turimy ziniy, patirties ir lukes¢iy poveikis tyrimo dalyviams. Pasirinkau ,,saugesnj*
varianta, kuris neprieStarauja mano fenomenologinei §io tyrimo pozicijai. Pusiau struktiiruotam
interviu paruoSiau kelis pagrindinius klausimus (3 priedas), kuriy kiekvienas turéjo papildancius
klausimus, nors dauguma tyrimo dalyviy i§samiai pasakojo apie savo patyrima, tad jy neprireike. Tuo
tarpu, net ir uzdavus vieng i$ pagrindiniy klausimy, stengdavausi pajausti, kiek jis yra svarbus tyrimo
dalyviui bei sekti paskui tyrimo dalyvio pasakojima, o ne ,,iSpesti“ mano manymu ,tinkamg*
asmeninés gyvenimo su diabetu patirties detalémis, mane ypatingai domindavo, ta¢iau interviu metu
vis primindavau sau, kad tyrimo dalyvis yra savo patyrimo ekspertas, o a$ esu ¢ia tam, kad padéciau
,uzradyti“ jo unikaly patyrima. Siam tikslui pasitarnavo savo reakcijy ir jausmy stebéjimas interviu
metu — keliy interviu metu pastebéjau, jog pereinu i§ tyréjo vaidmens j konsultanto arba j likimo
draugo vaidmenj, tuomet primindavau sau §io susitikimo tikslg ir savo pozicijg ir grazindavau
mikrofong tyrimo dalyviui. Taip pat, nusiteikti interviu padéjo, kuomet keliolika minuciy
uzraSydavau savo jausmy ir minciy refleksijas, primindavau sau: kad tyrimo dalyvis yra savo
patyrimo ekspertas; kad mano vertinimai ir lukesciai tiriamo fenomeno ir tyrimo dalyvio atzvilgiu
sumazéja, sustipréjus doméjimuisi tuo, kg pasakoja tyrimo dalyvis, i§laikant nezinojimo pozicija; kad
svarbu prisitaikyti prie Zzmogaus tempo ir i$biiti nattiraliose pauzése.

Analizuojant tyrimo duomenis man paciai kilo stiprus baimés dél galimy praradimy jausmas,
pasireiSkes fimiais démesio ir atminties sutrikimais, nerimo, nezinomybé¢s, nesaugumo, kontrolés
praradimo iSgyvenimais. Stipry poveikj mano vidinio proceso jsivardinimui ir priémimui padaré

Yalom (2008) minciy apie mirties baime¢ skaitymas. [sisgmoninus, kad galimai i§gyvenu vieng i$
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mirties baimés epizody ir kad $i baimé gali natiiraliai kilti, susidiirus su praradimy grésme, galéjau
vél grizti prie tyrimo duomeny analizés. Buvo isties nelengva atpazinti, suprasti bei iSbiiti su Siais
jausmais savarankiSkai tyrimo analizés metu, tad iSgyvenimy uzra§ymas tyréjos dienorastyje,
dalyvavimas Kauno kliniky organizuojamame psichologiniy poky¢iy projekte diabetu sergantiems
zmonéms ,,ISgyvenimy teatras® bei asmeninés psichoterapijos lankymas padéjo saugioje aplinkoje

iSreiksti bei jsisgmoninti kylanc¢ius jausmus, kad jie netrukdyty tyrimo eigoje.

2.2. Tyrimo dalyviai

Atrenkant dalyvius baigiamojo darbo tyrimui buvo atsizvelgiama j tokius tyrimo dalyviy
imties homogeniSkumo kriterijus:
1. 20-40 mety amziaus zmonés (jauni suauge).
2. Sergantys 1 tipo cukriniu diabetu 5 arba daugiau mety.
3. Tyrimo dalyviai susirgo cukriniu diabetu savo gyvenimo eigoje (serga ne nuo
gimimo).

4. Panasus tyrimo dalyviy lyties santykis.

Suaugusiyjy amZziaus tarsniai néra taip lengvai atskiriami, kaip vaikystés ar paauglystés
amziaus tarpsniai. Vis délto, dauguma raidos tyrinétojy sitilo skirti tris suaugusiyjy amziaus tarpsnius
(jauno suaugusiojo, vidurinio amziaus ir vélyvosios senatvés), kurie paprastai skiriasi savo fizine
sveikata, kognityviniu pajégumu, socialiniu ir profesiniu aktyvumu (Myers, 2000). Siame darbe
pasirinka tyrinéti jauny suaugusiyjy grup¢ dél keliy priezasciy:

e SavarankiSko gyvenimo pradZia, su kuria siejasi ir savarankiSka cukrinio diabeto ligos
kontrolé. Vaikystéje ir paauglystéje gyvenime su cukriniu diabetu dazniausiai padeda
tévai ar kiti suauge zmonges, ypac jeigu sergantysis gyvena kartu su jais (rlipinasi
maistu, padeda sureguliuoti insulino injekcijas (ankstyvojoje vaikystéje — visiSkai
perima Sig funkcija), padeda nustatyti dienos rezimg ir pan.). Taigi dazniausiai Siame
amziuje atsakomyb¢ uz savo sveikatg ir gerove aktyviai perimama j savo rankas. Visa
tai yra svarbu santykyje su savo liga ir jos eigos kontrole. Biitent Siame amziuje, mano
nuomone, teikiant rekomendacijas galima ugdyti sveikus ir adaptyvius elgesio biidus
ne tik riipinantis gyvenimo kokybe esamu gyvenimo tarpsniu, bet ir atitolinant galimy
komplikacijy ir gyvenimo suprastéjimo rizikg vélesniame amziuje.

e Daugiausia 1 tipo cukriniu diabetu serganciyjy patenka bitent j jauny suaugusiyjy
grupg, lyginant su 2 tipo diabetu serganciyjy dalimi, t.y. 2 tipo cukriniu diabetu

dazniau suserga vyresnio amziaus Zmones.
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e Jauno suaugusiojo amzius skiriasi nuo vidurinio amziaus ar vélyvosios senatves savo

fizine sveikata. Siame amziuje retas sergantysis cukriniu diabetu susiduria su ligos

komplikacijomis, tad ir pozitris j cukrinj diabetg gali skirtis nuo vyresnio amziaus

zmoniy bei pats santykis su liga gali turéti papildomy aspekty.

e Jauni suaugusieji pagal savo raidos uzdavinius tampa itin aktyviais socialiniame ir

profesiniame gyvenime. Tad manau, svarbu kalbéti apie tai, su kokiai i$Stkiais

susiduriama (jeigu susiduriama) siekiant savo raidos tiksly jgyvendinimo, gyvenant su

sudétinga létine liga.

Pasirinkta imtis serganciyjy daugiau nei penkerius metus tam, kad galima biity padidinti

homogeniSkuma tarp tyrimo dalyviy, atsizvelgiant | tai, kad per penkerius metus Zmogus jau bus

igaves tam tikry ligos kontroliavimo jgiidziy ir greifiausiai turés savo asmeninj gyvenimo su liga

modelj, kurj galés perteikti, dalindamasis savo patyrimu. Tuo tarpu, serganciyjy diabetu nuo gimimo

(susirgusiy kidikystéje) nuspresta nejtraukti, nes buvo svarbu, kad tyrimo dalyviai galéty pasidalinti

savo prisiminimais apie ligos diagnozavima. Be to, tikétina, kad Zzmogus gimgs su diabetu kitaip ja

suvoks negu jgijes diabetg vélesniame amzZiuje, jei iki to laiko tapatino save su sveiku Zzmogumi.

2 lentelé. Informacija apie tyrimo dalyvius

Tt Profesinis . Diabeto
v ISsilavinimas, .. % . .. .. Diabeto o e
Vardas | Amzius .. uZimtumas | Seimyniné padétis . | komplikaciju
profesija trukmé . .
diagnozés
Gintaré¢ | 35 m. Aukstasis, Dirba Netekéjusi, vaiky 55m. | Néra
edukologe neturi
Saulé 24 m. Aukstasis, Dirba Bendras gyvenimas | 14 m. Néra
bendrosios nesusituokus, vaiky
praktikos neturi
slaugytoja
Adomas | 26 m. Aukstasis, Dirba Bendras gyvenimas | 18 m. Neéra
medikas nesusituokus, vaiky
neturi
Marija 29 m. Aukstasis, Dirba Istekéjusi, vaiky 24 m. Neéra
informatikos neturi
inzinerija
Salvijus | 30 m. Profesinis, Dirba Bendras gyvenimas | 16 m. Neéra
statybininkas nesusituokus, vaiky
neturi (partneré
laukiasi)
Artiras | 38 m. Aukstasis, Dirba Nevedegs, vaiky 5(9) m. | Diabetiné
teisininkas neturi polineuropatija
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Kity homogeniskumo kriterijy (iSsilavinimas, Seimynin¢ padétis, komplikacijy skaicius)
tyrimo dalyviy grupei nebuvo keliama, siekiant neriboti galimybés atsirasti paciy jvairiausiy jauny
suaugusiyjy gyvenimo su 1 tipo diabetu patirciy.

Svarbu paminéti tai, kad visi tyrimo dalyviai patys savanoriskai sutiko dalyvauti tyrime ir
pasidalinti savo gyvenimo su diabetu patirtimi.

2 lentel¢je pateikta iSsamesné informacija apie tyrimo dalyvius. Pasirinktos tos demografinés
ir patirties detalés, kurios svarbios atskleidziant gyvenimo su diabetu tema. Cia, kaip ir tyrimo
rezultaty apraSyme bei aptarime, tyrimo dalyviy vardai bei asmeninés detalés yra pakeistos, siekiant
i8laikyti tyrimo dalyviy anonimiskuma.

Tyrimo dalyviy kvietimas ir atranka. Tyrimo dalyviy buvo ieSkoma keliais budais. Visy pirma
buvo parengtas skelbimas (1 priedas), kuriuo buvo kvieCiama sudalyvauti gyvenimo su 1 tipo
cukriniu diabetu tyrime. Skelbimas buvo i$platintas Santaros kliniky Endokrinologijos skyriuje bei
konsultacijy poliklinikoje, asmeniskai pristacius tyrimg ir jo tikslus skyriuje ir poliklinikoje
dirban¢ioms endokrinologéms. Taip pat tyrimo dalyviy buvo ieSkoma Facebook forumuose, skirtuose
Cukriniu diabetu sergantiems zmonéms bei ,,sniego gnitiztés® metodu, kalbantis apie tyrima
kokybiniy tyrimy supervizijy dalyviais bei kitais pazjstamais zmonémis.

Bandomajam interviu buvo pasirinktas tyréjai pazjstamas 1 tipo diabetu sergantis Zmogus.
Perklausius pokalbio jraso, buvo pakoreguoti ir papildyti pusiau strukttruoto interviu klausimai, todél
Sio interviu duomeny nuspresta j tyrimg nejtraukti. Tyréjai buvo pazjstama ir dar viena tyrimo dalyve,
kuri buvo kalbinama pirmoji i$ SeSiy tyrimo dalyviy. Kadangi tyréjos santykis su §ia tyrimo dalyve
nebuvo (ir néra) intensyvus, o pokalbio metu pavyko islaikyti tyréjos pozicija, nuspresta §j interviu |
tyrimg jtraukti. Dar viena tyrimo dalyvé atsiliepé j kvietimg, apie tyrimg suzinojusi i§ savo
pazistamos. Like tyrimo dalyviai sutiko dalyvauti tyrime, perskaite skelbimg Facebook forume. Dar

vienas Zmogus iSreiSké norg dalyvauti tyrime, taciau véliau atsisake dél asmeniniy aplinkybiy.

2.3. Instrumentai ir tyrimo eiga

Tyrimo duomenims rinkti buvo pasirinktas pusiau struktiiruotas interviu. IS visy kokybiniy
interviu Sis budas yra taikomas plac¢iausiai (Broun & Clarke, 2013; Girdzijauskiené, 2006). Pusiau
struktiiruotas interviu leidZia surinkti informacija apie pasirinktas dominancias temas, taciau kartu
yra tinkamas btidas atrasti kazka netikéto ir galimai ne maZiau svarbaus. Biitent tod¢l Siame tyrime ir
buvo pasirinktas §is metodas.

Interviu pagrindinius ir papildomus klausimus galima rasti §io darbo prieduose (3 priedas).
Interviu klausimai buvo formuluojami, atsizvelgiant j tyrimo tiksla bei tyrime keliamus klausimus.
Buvo siekiama kuo geriau leisti atsiskleisti individualiam tyrimo dalyvio patyrimui ir svarbiausiems

aspektams kalbant apie jo/jos gyvenimg su cukriniu diabetu. Todél interviu metu buvo stengiamasi
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tuo paciu metu iSlaikyti struktiirg bei jsiklausyti ir iSgirsti, apie kg esamu momentu norisi kalbéti
paciam tyrimo dalyviui. Taip pat interviu metu buvo naudojamasi aktyvaus klausymosi jgiidziais,
skatinant tyrimo dalyvius kalbéti apie tai, kas jiems yra svarbu, taip pat patikslinti ar placiau paaiskinti
kai kurias savo mintis. Kaip ir minéta ankscCiau, interviu metu, kaip ir visos darbo eigos metu buvo
stengiamasi atkreipti démes;j j tyréjos subjektyvy poziiirj j ligg ir savo patyrima bei kiek galima labiau
atskirti savo patyrima, gilinantis j tyrimo dalyviy pasakojimg bei leidziant jiems atskleisti savo
asmening patirtj.

Tyrimo eiga:

1. Tyrimo dalyviams atsiliepus j skelbimg dalyvauti tyrime, buvo asmeniskai susitariama dél
susitikimo vietos ir laiko, atsizvelgiant j tyréjos ir tyrimo dalyviy galimybes. Buvo stengiamasi
suderinti tokj susitikimo laikg, kad tyrimo dalyvis pokalbio metu nebiity pavarggs ir nejausty jtampos,
todél susitikimy neskirdavome vély vakarg ar pertrauky darbo metu laiku. Interviu vietas stengiausi
parinkti tokias, kad galima bty sukurti saugig ir jaukiag erdve pokalbiams. Pokalbiai su trimis tyrimo
dalyviais vyko VU Psichologijos fakulteto Psichologinio konsultavimo ir mokymy centro
kabinetuose. Su dviem tyrimo dalyviais susitikome jy darbo vietose tokiu metu, kai be miisy viso
pokalbio metu daugiau nebuvo jokiy Zmoniy. Abi vietos man pasirodé tinkamos pokalbiams, nes
buvo gana jauku, $ilta, nebuvo démesj blaskanciy daikty, tiek tyrimo dalyviai, tiek ir tyréja interviu
metu jautési patogiai. Be to, $iy tyrimo dalyviy pokalbiuose nepastebéjau isskirtinai nei kity tyrimo
dalyviy, teikiamo démesio darbui ar su darbu susijusiomis situacijoms. Dar viena tyrimo dalyveé
noréjo susitikti jos namuose, sakydama, kad ten ji gerai jauciasi, be to interviu metu daugiau nieko
ir su kitais tyrimo dalyviais, juk jos namuose a$ buvau svecias.

2. Pries atliekant pusiau struktiiruotg interviu, tyréja pristaté kelis savo asmeninés patirties
faktus, sergant 1 tipo cukriniu diabetu (ligos trukme, kada diagnozuotas). Pasisakyti apie savo patirt}
buvo svarbu tod¢l, kad interviu eigoje nekilty jokiy jtarimy ir netrikdyty tyrimo dalyviy pasakojimo
sklandumo.

3. Susitikimo metu prie§ pradedant interviu, siekiant palaipsniui tyrimo dalyvius jvesti }
interviu temg, buvo dar kartg pristatytas tyrimo tikslas, priminta apie konfidencialumo ribas,
primenama, kad bet kuriuo metu galima pasitraukti i§ tyrimo, pabrézta, jog néra teisingy ar klaidingy
atsakymy, o mane domina jy unikali patirtis. Tuomet tyrimo dalyviai susipazino su sutikimo dalyvauti
tyrime forma ir jg pasirasé bei buvo suteikta erdvés uzduoti jiems riipimus klausimus.

4. Interviu metu buvo daromas garso jrasas, kuris po to perrasomas tekstu (transkribuojamas).
Dél pokalbio jraSymo buvo susitariam su kiekvienu tyrimo dalyviu prie§ pradedant interviu, dar karta

uztikrinant anonimiskuma.
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5. RuoSiantis tyrimui buvo nuspresta, kad pokalbiy metu gali i8kilti skausmingi patyrimai ar
iSgyvenimai. Tad pries§ pradedant interviu, tyrimo dalyviai buvo informuojami, kad jeigu atsirasty
psichologinés pagalbos poreikis, jie bus supazindinti su nemokamos ir mokamos psichologinés
pagalbos galimybémis. Pokalbiai su tyrimo dalyviais uztruko 1-1,5 val.

6. Véliau interviu jraSai buvo transkribuojami (perraSomas tekstu). Visus interviu
transkribavau pati j elektroninj dokumentg. Prie$ pradedant transkribuoti kiekvieng jrasa dar vieng
kartg perklausydavau be pertraukos, sieckdama kuo geriau susipazinti ir jsijausti j visg interviu tekstg.
Tada dar kartg klausant interviu, perraSiau verbalinj teksta, o véliau klausant jraso dar karta,
pazyméjau emocines iSraiSkas bei kitus tekstg papildancius aspektus. Taigi, transkribuojant buvo
uzrasomas ne tik Zodinis pasakojimo turinys, bet ir tiriamosios emocinés reakcijos, pauzés, balso
garsumo pokyciai, uzakcentuota informacija. Tose interviu vietose, kur buvo pavartoti vardali,
pavadinimai ar kita asmenj identifikuojanti informacija, ji buvo pakeista, ta pazymint sutartiniu

zenklu tekste. Trumpiausio interviu transkribuotas tekstas buvo 20, o ilgiausio — 28 puslapiai.

2.4. Duomeny analiz¢

Tyrimo metu surinkta medziaga buvo apdorota indukcinés teminés analizés metodo
principais (Brown & Clarke, 2006; Braun & Clarke, 2013). Sis indukcinis poZiiiris reiskia, kad temos
18skiriamos remiantis tik tyrimo metu surinktais duomenimis, nesistengiant jy pritaikyti prie 1§ anksto
suformuluoty kategorijy, kaip pavyzdziui, tam tikry teoriniy paradigmy ar ankstesniy tyrimy. Sis
poziiiris leidZia iSsaugoti duomeny unikalumg ir gilumga.

Atliekant duomeny analiz¢ buvo vadovaujamasi Siais teminés analizes Zingsniais (Brown &
Clarke, 2006):

Susipazinimas su duomenimis. Sj duomeny analizés etapa sudaré: duomeny rinkimas,
transkribavimas, transkribuoto pokalbio jraso skaitymas. Stengiamasi jsigilinti j pasakojimo turinj,
jsijausti | tyrimo dalyviy intonacijas ir emocijy raiSka, pastebéti svarbius pasakojimo momentus.
Transkribavus interviu, tekstas buvo kelis kartus jdémiai skaitomas teksto paraStése pasiZymint
kylancias jZvalgas bei idéjas apie galimus kodus. Toks prisilietimo prie duomeny biidas leidZia geriau
Isijausti ] pasakojimg, susidaryti bendrg jspudj apie tyrimo dalyviy patyrimg bei pastebéti
pasikartojan¢ius motyvus.

Pradinis duomeny kodavimas. Tyrimo dalyviy pokalbiy transkripcijos buvo skaidomos j
smulkesnius vienetus ir koduojamos. | tekstg zitirima tiek tiesiogiai, biinant ,,arti teksto®, tiek ir
atkreipiant démesj j latentinius kodus (kas galéjo bati pasakyta ,.tarp eiluciy“: klaidingas gramatikos
naudojimas, klaidos, vidiné kalba ar ritmas tekste, prieStaravimai tarp zodziy, emocijos ar tarp

skirtingy pasakojimo viety, netaisyklingas zodziy vartojimas). Teksto parastése buvo pasizymimi
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pradiniai kody pavadinimai. Tos pacios teksto iStraukos gal¢jo buti priskirtos keliems skirtingiems
kodams, ta¢iau tuo paciu stengtasi palikti platesnius kodus, kurie buvo siaurinami véliau.

Temy paieska. 1$skirti pirminiai kodai buvo atspausdinti ant popieriaus lapeliy, kurie buvo
déliojami j grupeles pagal prasme, ieSkoma panaSumy ir kodai jungiami j potemes ar temas. Tos
pacios teksto iStraukos galéjo patekti j kelias temas. Tada iSskirtos temos ir potemes suraSomos |
lentele kartu su j jas patenkanciais kodais bei temas iliustruojan¢iomis iStraukomis.

Temy apzvalga. 18skirtos temos dar karta perzvelgiamos, jvertinant, ar yra pakankamai
duomeny atskirai temai iSskirti, ar temas sudarantys kodai neprieStarauja tarpusavyje, ar temos
skiriasi viena nuo kitos. Kai kurios temos buvo jungiamos tarpusavyje, kai kurios tikslinamos,
sudaromos potemés. Tada jvertinamas visas temy sgrasas, kaip jis atitinka turimus duomenis.
Pagaliau sudaroma galutiné temy (ir potemiy) lentelé su kodais bei iStraukomis.

Temy jvardijimas ir apibrézimas. Siame duomeny analizés etape dar karta buvo
perzvelgiamos iSskirtos temos, formuluojami galutiniai temy pavadinimai bei temy apibiidinimai.
Sudaryta pastebéty temy ir potemiy diagrama (2 pav.).

Gauty rezultaty analizés raSymas. Siame etape buvo atrenkamos tyrimo dalyviy citatos,
iliustruojancios gautas temas. Visos temos buvo aprasytos, pagrindziant jas tyrimo dalyviy citatomis
bei nagrinéjamos susiejant gautus rezultatus su tyrimo klausimais ir kity tyréjy moksliniy tyrimy

izvalgomis bei kita literatiira.

Tyrimo, duomeny analizés ir gauty isvady validumas.
Siekiant uZztikrinti §io tyrimo validumg, buvo remiamasi Elliot, Fisher ir Rennie (1999)
kokybinio tyrimo kokybés uZtikrinimo kriterijais:

1. Awviras savo asmeninés perspektyvos pripazinimas, subjektyvumo ir saliskumo reflektavimas.
Siame darbe pripaZjstu ir apraSiau savo asmeninj santykj su tyrimo tema ir tyrimo dalyviais,
temos pasirinkimo motyvus, reflektavau savo Zinias bei gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu
patirt], pateikiau epistemologing pozicija, kuria rémiausi atlikdama tyrima.

2. Tyrimo dalyviy grupés paaiskinimas. Tyrimo dalyviy aprasymg, demografing informacija
apie juos bei dalyviy atrankos kriterijus pateikiami skyriuje apie tyrimo dalyvius.

3. Pagristumas aiskiais pavyzdziais. 1$skirtos temos, teiginiai ir tyréjos jzvalgos iliustruojami
tyrimo dalyviy citatomis. Sis apra§ymas pateiktas rezultaty bei rezultaty aptarimo skyriuose.

4. Patikimumo patikrinimas. Gauti rezultatai Siame tyrime nebuvo tikrinami su tyrimo dalyviais,
nes tyrimo analizéje buvo remtasi ne tik semantinémis, bet ir latentinémis reikSmémis, kurios
gal¢jo buti nejsisgmonintos paciy tyrimo dalyviy. Taip pat tyrimo analizés procese
nedalyvavo ir kiti ekspertai, taiau tyrimo analizé buvo perziiirima tyrimo vadovés bei

atsizvelgiama ] jos pastabas. Taip pat kilus abejonei dé¢l tyrimo proceso validumo ir
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5.

patikimumo, tyrime atskleistos temos buvo aptariamos su kokybiniy tyrimy supervizijy
dalyviais. Nors tyréjo subjektyvumo kokybiniuose tyrimuose yra neiSvengiamas, taciau
atviras tyréjo asmeninés patirties reflektavimas bei asmeninés perspektyvos pripazinimas,
padeda skaitytojams geriau suprasti analizuojamus rezultatus, tyrimo iSvadas bei ribotumus.
Savo savirefleksijg pateikiau skyrelyje - teorinis tyrimo pagrindas.

Pusiausvyra tarp duomeny aprasymo ir interpretacijos. Analizuojant duomenis buvo
siekiama ne tik apraSyti dalyviy patirtj, bet ir pateikti savo interpretacijas, iSskiriant potemes
bei jas grupuojant | temas, ieSkant rySiy temy viduje bei tarp skirtingy temy, kartu

atskleidziant ir nejsisgmonintus tyrimo dalyviy iSgyvenimus.

6. Aiskus parodymas, kas yra isskirtinio, ir kas bendro. Siame darbe buvo aprasomi tiek bendri

visy tyrimo dalyviy gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu bruozai, tiek ir tai, kas buvo
i§skirtinio, unikalaus kiekvieno jy patyrime.

Rezonavimas su skaitytojais. Viso darbo raSymo proceso metu buvo stengiamasi pateikti
informacijg nuosekliai, suprantamai, paprastai ir aiSkiai, kad skaitytojui, besidomin¢iam
gyvenimo su diabetu jauno suaugusiojo amziuje fenomenu, buity galima suprasti bei pazinti §j
patyrima 1§ tyrimo dalyviy perspektyvos. Nors darbe yra vartojamos sgvokos, kurios pradéjus
skaityti darbg gali pasirodyti nepaZzjstamos bei trikdanCios, pavyzdziui, hipo- ar
hiperglikemija, taCiau Sios sgvokos yra daZznai vartojamos tiek paciy serganciyjy diabetu
kalboje, tiek bendraujant su gydytojais, tiek ir medijoje, todel nuspresta Sias savokas palikti ir

taip dar labiau priartinti skaitytoja prie tyrimo dalyviy patyrimo.
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3. REZULTATAI

[Sanalizavus tyrimo duomenis, iSskyriau 5 pagrindines temas, kurios atskleidzia tyrimo

dalyviy gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patyrima (2 pav.).

Gyvenimo su 1 tipo
cukriniu diabetu
patyrimas

Informacijos apie
diabetg poreikis bei
sklaidos (ir suvokimo)

AS ir mano
diabetas

Vaikystés patirtis
ligos kontekste

Gyvenu su
diabetu 7/24:
savarankiskumas
ir individualumas
diabeto
prieziGroje

Atrodau, kaip
ateivis:

iSskirtinumo
jausmo
iSgyvenimas

Savo tapatumo
m Paieskos: esu ir
sveikas, ir sergu

Svajoniy
jigyvendinimo ir
meégstamos
veiklos trukdis

Diabetas, kaip
al Mane mokantis
ligonis

seséliai

Diabeto tipy
iSskirtinumo
reikSmingumas:
1#2

Gyvenimas
apsiverté aukstyn
kojom: mokymy
reikSmingumas
diagnozavus
diabeta

Diabeto

(ne)pazinumas:
kasdienisSkumas
ir vél naujumas

Vaikystéje
susiformavusiy
nuostaty ir
jgudziy raiska
suaugus

Patyrimai ligos
kontekste,
pereinant is
vaikystés j
suaugusiyjy
amziy

Tévy reakcijos j
ligg ir jos
gydyma

1
Diabetas ir

santykiai su kitais:

artimaisiais,
gydytojais, kitais
Zmonémis

Diabetikas yra
mam S3AVO Proceso
ekspertas

Tarpininko
vaidmuo
diabeto
pazinime

PrisipaZinimas
apie diabeta:
poveikis
tarpasmeni-
niams
santykiams

VieniSumo
IECNUES
diabeto

priezitroje

Santykiai su
gydytojais:

jantis ar
autokratisSkas

2 pav. Indukcinés teminés analizés metu iSskirtos temos ir potemeés

Diabetas, kaip
gyvenimas su
mirties
prieskoniais

Diabeto
diagnozeé —
mirties
alsavimas

Dabarties laiko
svarba ir
= komplikacijos,
kaip mirties
seséliai

Mano kanas ir
psichika
nebepriklauso
man:

mm Savikontrolés
praradimas
hipo- ar
hiperglikemijos
metu

Gyvenciau tokj
patj gyvenima
dar karta:
diabeto
jprasminimas

= Viltis pasveikti

31



Toliau pateiksiu subjektyvig tyrimo dalyviy gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patirtj, kuri
atsiskleidzia aprasant kiekvieng i§ temy bei temg sudaranciy potemiy. Temy apras§ymas iliustruojamas

autentiSkomis tyrimo dalyviy interviu citatomis.

3.1. AS ir mano diabetas

Si tema apibtidina tyrimo dalyviy diabeto integravimo j savo gyvenima aspektus ir tuo paéiu,
(ne)priskyrimg savo organizmui.

Diabeto priezitiroje tyrimo dalyviams yra svarbus savarankiskumo jausmas. Tyrimo dalyviai
teigia, kad jie patys, geriau nei bet kas kitas (,,Bet jie irgi negali manes kontroliuoti, nes jie nezino,
kaip tai yra su tuo gyventi.“, Gintaré¢, 26), paZjsta savo organizmg ligos kontekste, todél savarankiskai
nori ir gali savimi pasirapinti: ,,Nu, aisku, mama ripinos, Ziiréjo ten, pasimatuok cukry, ar pavalgei,
ar viskas gerai, 0... bet siaip tai, buvau savarankiskas nuo pat pradziy Sitos ligos klausimu® (Adomas,
14); ,,Jo, as as labai noréjau biit savarankiska (nusijuokia), suaugus ir kaip, ir kas, ir kq. Ir man netgi
kazkaip, nezinau, man net maziau skauded... <...> Jo, as pati Zinau, kq darau.** (Marija, 30).

Daznai, turint teoriniy ziniy pagrinda, toliau gyvenant su diabetu vadovaujamasi savo
patirtimi: ,,Nu. Nuo patirties. Nu, ta prasme, daugiau biski vakar ten paZiiréjau j tai, kad ten, nu,
baltyminio maisto daugiau suvalgiau eee nakciai, vakarienei, ta prasme. Ir viskas. PaZiuréjau, kad
ten 10, nu, susileidau vienu vienetu daugiau. <...> Siandien atsikeliu ir viskas gerai* (Salvijus, 188).
Ligos pradzioje kai kurie tyrimo dalyviai laikési ,,labai grieztos savikontrolés* (Adomas, 28), o laikui
bégant, vis labiau pazino savo diabeto procesus: ,,Paskui kaZkaip tas atsliigo ir pradedi suprast, kad
nu, va suvalgysiu, susileisiu, suvalgysiu, susileisiu ir viskas cia normaliai, kol cukrai geri* (Adomas,
28). Gintaré net ir su gydytojais tariasi ,,tuo klausimu insulino®, o kitus dalykus bando pati,
pazindindamasi su savo organizmu per savo patyrima: ,, ir galvoju, nu kitais as ir nesitarsiu, nu, pati
pabandysiu viskq tai patirti.* (Gintare, 106).

Norint kuo geriau pazinti savo organizmga, suformuoti tinkamus jgtdzius diabeto priezitroje
bei tuos jgidzius palaikyti/tobulinti, svarbu naudotis patikimus diabeto kontrolés jrankius,
pavyzdziui, glikemijos matuoklj (su juostelémis) arba sensoriy (jutiklj, kuris yra nuolatinés
glikemijos stebéjimo priemoné). Pasak tyrimo dalyviy toks stebéjimas, ilgainiui tampantis jprociu,
uzima nemazg dalj dienos laiko, ta¢iau labai padeda paZinti savo organizmo procesus bei sureguliuoti
glikemija, esant nejprastoms gyvenimo salygoms: ,,0 dieng, jeigu yra aparatas po ranka, tai visada
pasimatuoju, kad neprarasciau budrumo tokio, kad tikrai nukrito cianai, o ne tiktai man tiesiog cia
yra ten karsta ar Salta, ar ten pavargau.* (Gintaré, 42-44); ,.as jau mokausi is savo pacios klaidy ir
suprantu, jeigu as jau nevaldomai jau jauciu, kad man reikia, poreikis issilieti ir garsiau pakalbéti,
tai as jau einu, jau cukry matuojuosi (Saulé, 76-80); ,.desimt dieny, reiskias, tu, vat, nesioji tq

sensoriy, reiskias, o po to ten tada tq vedi dienyng, tiesa, arba j tq pompq, tq laikingjq, bedi kiek
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valgei, kq valgei ir panasiai. O tada jau tokia analizé yra. Aha, c¢ia reikéty, cia pasikoreguojam, cia
daugmaz trumpo veikimo pasididinkim, pasimazinkim, c¢ia padarykim papildomq susileidimq. <...>
as tiesiog galiu dabar geriau matyti* (Artiiras, 242-246).

[vairiuose §io tyrimo kontekstuose tyrimo dalyviai iSrySkina savo organizmo unikalumo
reik§minguma, nes individualais aspektai gali skirtingai reikstis diabeto eigoje ir jo priezidroje.
Pavyzdziui, Adomas pasakoja, kad jam stresas mazina glikemija, prieSingai negu yra jprasta: ,,Man,
pavyzdziui, stresas, nervai, mazina cukry. <...> Jo, kitiem kelia. Man krenta“ (Adomas, 92-94).
Salvijus sako: ,,kai didelis, tai troskina mane. Kai Zemas, tai taip troskina, kad galiu litrq vandens is
karto isgerti* (Salvijus, 148). Paprastai troSkulys kyla esant aukstai glikemijai, todél Siais Salvijaus
individualiais skirtumais stebisi net gydytojai, sakydami: ,,nieko sau, negali biit* (Salvijus, 148). Kita
tyrimo dalyvé, Marija, dziaugiasi, kad pasinaudojo savo asmeninémis savybémis, kurios jai padeda
diabeto prieziturg paverti jJdomia veikla: ,,Bet vél cia su asmeniném savybém. As ne tik savo cukry
seku, as apskritai, mégstu ten analizuot ir t.t. <...>man sakau, vat yra <...> tas mokslinis smalsumas*
(Marija, 114).

Panasu, kad gyvenant su diabetu esi nuolat priverstas pazinti savo organizma, kas pasitarnauja
diabeto priezitiroje. Gintaré apibendrina savo pasidalinimg apie organizmo pazinimo reikSminguma
tokiais zodziais: ,tai as manau, kad toks idealus diabetiko gyvenimas ir yra toksai vat, visiskas
pazinimas visa ko* (Gintaré, 144). Jai antrina Marija, dziaugdamasi tokiu natiiraliu paskatinimu
prisizitreti savo diabeta: ,,Ir kada gaunasi ir tau pasidaro jdomu ir lengva, tai tas pats is saves
motyvuoja“ (Marija, 136).

D¢l diabeto yra patiriamas dazniausiai nemalonus i$skirtinumo jausmas. Pavyzdziui, susirgus
diabetu tenka pakeisti tam tikrus savo mitybos jprocius, taigi kartais tenka valgyti nelabai mégstama
maista, kai tuo tarpu, kiti tokiy apribojimy neturi. D¢l tokiy poky¢iy tyrimo dalyviai jausdavo liades;,
nusivylimg ir pykti: ,,Bet is pradziy, tai biidavo vien kosés, vien kosés (liidnai)* (Adomas, 104);
»grizus namo jau ten (atsidiista) grieztai, tiktais grikiai pusryciams ir nieko kito, nes taip buvo
pasakyta, kad kosé. Aisku, nu kokia kosé geriausia? Grikiy.* (Saulé, 20). Beveik visi tyrimo dalyviai
pasakojo esg jautesi démesio centre socialinése situacijose, nors visai to nenorédavo: ,,Man tai gal is
mokytojy pusés biski uzknisdavo tai labai, kad jie vertindavo tai, kaip labai atsargiai, kad jau su
manim reikia bendraut kazkodél kitaip, kazkokj specialy tokj démesj parodyt <...> Atrodo, tu jautiesi,
viskas gerai, sveikas, bet tau kaZkodél rodo isskirtinj déemesj, kurio tu visiskai nenori.* (Adomas, 36-
38). Daznai, atsidurdami panasiose situacijose, tyrimo dalyviai sutrikdavo, iSgyvendavo pyktj ir géda
(,,ouvau valgykloj su tokia balta grazia suknele ir uzsidrébiau buroky misraing ant saves ir visi
Jjuokeési. Buvo labai géda. (nusijuokia) Ir man tikrai buvo pakankamai smarkiai silpna ir tada nuo to
dar pikciau, nes as buvau ne kerépla, o ne dél mano kaltés, tai tuo metu tai buvo. Jo, Sitq atsimenu.*,

Marija, 150) ar net, kaip pasakoja Artiras, ,,moralinj skausmg®™ dél to, kad buvo palaikytas
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narkomanu: ,,VazZiuoju mikriuku, man bloga, pasiZiiréjau, susileidau. Ir man, is principo, man
vienodai, kq Zmonés pasakys. Aisku, girdi, kq sako: a, narkomanas <...> Sukelia, tiesiog, pyktj.
Sukelia tokj diskomfortq. Sukelia skausmg. Moralinj skausmq* (Arttiras, 152). I$skirtinumo jausmas
buna toks ryskus, kad tyrimo dalyviams iSspriista saves palyginimas su ne §ios Zemés gyventoju -
Lateiviu“: |, Tai bidavo taip, kad [Saule], tavo arbata! Ir visa, ir visa valgykla j tave Ziuri. Ir tu eini
toks... <...> nu kodél, nu uz kq, nu kodél as negaliu biit, kaip visi, kodél as negaliu valgyt, kada as
noriu ir kq noriu? <...> Nesinori, vélgi, taip kad, [Saule], ir Ziurékit visi. Tai kazkoks cia ateivis
isskirtinis* (Saule, 24-26); ,,Nu, taip, nejauku. Dar Lietuvoj, pavyzdZiui, eee man, nezZinau, kaip kitur,
bet Lietuvoj tu kaip ateivis. Su savo cukriniu diabetu.* (Salvijus, 264).

Diagnozavus diabetg pacientai daugiau ar maziau susiduria su gyvenimo biido poky¢iais,
naujy jprociy ir jgudziy formavimusi, nuolatiniu savo sveikatos stebéjimu ligos kontekste, todél
patiriamos ir savo tapatumo aspekty naujos spalvos.

Kai kurie tyrimo dalyviai kalbédami apie savo diabeta, jj i$skiria tarsi atskirg organizmo dalj
arba kalba apie jj, kaip apie kitg objekta, kuriuo reikia pasirlpinti: ,,manes, kaip klausia Zzmonés, kaip
as ir kaip mano diabetas, tai as taip ir jauciuosi, kad as ir diabetas. Neéra taip, kad as sergu diabetu,
bet esu as ir yra mano diabetas <...> Nu, vat jisai ¢ia dabar yra mano, bet jis kaip Salia toks yra. Nu
ir juo kartais reikia pasirapinti.” (Gintare, 58). Marija savo elgesj, de¢l kurio patyré negatyviy
emocijy, priskiria ne sau, o diabetui: ,,uzsidrébiau buroky misraine ant saves ir visi juokési. Buvo
labai géda. Ir man tikrai buvo pakankamai smarkiai silpna ir tada nuo to dar pikciau, nes as buvau
ne kerépla, o ne dél mano kaltés, tai tuo metu tai buvo *“ (Marija, 150).

Esant gerai diabeto kontrolei diabetas tarsi pamirStamas ir gyvenimas atrodo teka ta pacia
vaga, kaip ir binant sveiku: ,,Kai viskq gerai prisiziuri, nu, néra nieko isskirtinio. Esi sv..., iSskirtinio,
esi sveikas zmogus ir gyveni taip pat, kaip visada* (Adomas, 74). Tuo tarpu, esant stipresniems
glikemijos nuokrypiams, kai staiga reikia nutraukti savo veiklas ar poilsj bei imtis priemoniy savo
savijautos atstatymui, prisimenama, kad ,,visgi tu sergi“ (Adomas, 176). Dauguma tyrimo dalyviy
pastebi, kad esant hipo- ar hiperglikemijos biiklei, pakinta jy fiziné savijauta, emocijy i§gyvenimo ir
raiSkos stiprumas, kognityviniai procesai, kas sukelia pasimetimg, bandant i§sigryninti savo tapatumo
ribas. Apie tokius savo tapatumo svyravimy tarp sveiko ir sergancio potyrius kalba dauguma tyrimo
dalyviy: ,,esant normaliom sqlygom, tai niekas nepasikeité, is tikryjy <..> kai yra tie cukraus
svyravimai, tai as jauciu. Nu, tada blogai jauciuosi, tai... Visom prasmém. Ir emociskai, ir nerviskai,
ir visaip kaip.” (Gintaré, 60); ,,Silpna. Neturi jégy, labai susikoncentruot ant kazko tai, nu démesj
labai trikdo. Vat, taip. Kazkq skaitai skaitai porg karty vieng sakinj, skaitai skaitai, dar grizti,
perskaitai ir negali suprast, kas ten parasyta. Kai Zemas ar didelis. <...> Siaip tai normaliai viskas,
bet tik kada vat tokie cukrai arba laikosi, ar dideli* (Salvijus, 152). Tokie organizmo poky¢iai, susij¢

su diabeto kontrolés svyravimais, sukelia nepatogumy, ypac socialinése situacijose. Gintaré dalinasi,
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kad esant aukstai glikemijai, ji tampa emociskai jautresné ir tuomet biina sunku kontroliuoti savo
elgesi pagal socialines normas: ,,fai as galiu supykti lygioj vietoj. Arba... pravirkti, arba nu, nes...
tiesiog nervai biina tokie tokie... (nusijuokia) <...> kartais ne visada zmoném gali pasakyt, kad man
dabar Ziauriai aukStas cukrus ir nediskutuojam ta tema. Ne visada taip gali pasakyti.© (Gintaré, 64).
Gintarei antrina Saulé, sakydama, kad esant auksStai glikemijai, jg iStinka ,,emocinés krizés“ (Saulé,
74), kai bendraujant su kitais zmonémis ,,pradedi lieti tas emocijas, sakyti, kq manai, nors is tikryjy
galbiit taip nemanai* (Saule, 74), dél ko po to tenka gailétis.

Diabetas biina trukdis, siekiant jgyvendinti savo svajones ar uzsiimti mégstama veikla. Keli
tyrimo dalyviai, kalbédami §ia tema, sako, iSgyvenantys spektra nemaloniy emocijy: litdes] ir
nusivylimg (,,Diabetas. Taip. Trukdo daryti tai, kq tu nori daryti <...> nu pavyzdziui, labai daug
profesijy uzdrausta. Jeigu pavyzdziui, as svajojau tapti lakiinu, tai negalima su diabetu. Nu ir viskas.
Ir vat tas diabetas®, Salvijus, 230), bejégiskuma (,,4S nepajégiu. As noréciau dirbti, as galéciau
uzsidirbti, bet as neturiu sveikatos Siai dienai*, Artiiras, 198), pykti (,,Nu kapec, as medituot kaip ir
galiu, dar galiu, bet jau yra ant ribos, nes as visada turiu galvoti, kad as nenuvirsciau tenai <...>
tada buvo man tokia krizé emociné, kad nu, negaliu net uzsiimti, vat tokia veikla, kuri yra... Tai va,
tai va. Tas buvo ziauriai sunku*, Gintaré, 112). Be to, visos tyrimo dalyvés (moterys) iSgyvena
nerimg, galvodamos apie néStumg ir savo biisimy vaiky sveikatg (diabeto paveldimuma): ,,reiskia
(diabetas — aut, pastaba), is tikryjy, nes as labai noréjau vaiky* (Gintaré, 52); ,,galvoji apie vaikus,
tu galvoji apie tolimesne ateitj. Ir tie dalykai vél pradeda is naujo, kaip tuomet pirmaisiais metais
gasdinti <...> as§ nenoréciau, kad vaikas biity nuo gimimo jau jau j tq kontingentq pripiestas. Tai ko
gero toksai didziausias noras buty.” (Saule, 64, 172); ,.as gal turiu kazkiek nerimo dél néstumo. As
su gydytoja kai ir pasnekéjau. Jinai sake, kad ten ramiai, baik, bet bet to yra* (Marija, 106).

Toliau kalbant apie santykj su diabetu, aprasysiu vieng i§ potemiy — Diabetas, kaip mane
mokantis ligonis. Sia poteme sudarantys tyrimo dalyviy pasidalinimai padéjo atskleisti du tyrimo
dalyviy patiriamus vaidmenis, einancius vienas $alia kito. Tai slaugytojo ir ugdytinio vaidmenys,
kuriuos toliau ir aptarsiu placiau.

Anksciau aptariau, kad daugelis tyrimo dalyviy tarsi atskiria save nuo diabeto, taigi ir riipinasi
ne savimi, o diabetu. Riipinimasi savo diabetu prilyginau artimo zmogaus slaugymui, nes, mano
supratimu, slaugymas daznai reiskia savo poreikiy atsisakyma ar atidéjimg, vardan kito zmogaus
poreikiy patenkinimo. Taip pat, ligonio slaugymas gali varginti savo kasdienine rutina, ypac jeigu
slaugymo nasta priimama, kaip nei§vengiama prievolé, o ne kaip prasminga veikla. Apie panasius
iSgyvenimus tyrimo dalyviai dalinasi, kalbédami apie savo diabeta: ,,Tai kad, kq gi jis man reiskia?
Nu vat, tokj riupestj.” (Gintaré, 58); ,,Nu, tokie visi mazi diabetiko riupesciai, kurie susisumuoja. Nu,
jie vargina.” (Adomas, 134); ,,4AS sakau, Zinot ko, vat, vat, kg visiems sakau, as noréciau vienos

savaités paimti atostogy nuo tos veiklos. Tiesiog... <...> Ir as negaliu, nes man reikia cukry matuotis
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ir ten visus kitus dalykus Zinoti* (Marija, 80-84); ,,su diabetu, nu visq laikg <...> prisimeni gi tq, kad
diabetas <...> as noréciau imigruoti kur nors, nu, arba pagyventi nors ten kur nors vat. Kyla tokios
mintys. (Salvijus, 106); ,,Man tai yra bausmé. Neteisinga bausmé. <...> mane tai vargina. Vargina,
vat, mane tas toksai, vat, santykis su diabetu.* (Artdras, 10, 216, 224).

Per slaugytojo vaidmenj arba nepriklausomai nuo jo, patiriamas ir kitas — ugdytinio vaidmuo.
Pasirodo, gyvendami su diabetu ir nuolat riipindamiesi juo, tyrimo dalyviai augina atjautos jausma
kitiems zmonéms: ,,Nes, kad ir ta pati atjauta, uzuojauta. Visa tai buvo nuo vaikystés formuojama,
veélgi nuo ty paciy, tos pacios ligoninés.” (Saulé, 60); ,,diabetas yra ta priezastis, dél ko as pats éjau
j medicing, nes kai augi ligoninéj, tai kazkaip, nuuu, motyvuoja. Manau, ta liga ir mano empatijq
labai sustiprino kitiem zmoném padét* (Adomas,166). Gintaré dalinasi, kad santykyje su diabetu, ji
jgavo daugiau stabilumo savo gyvenime: ,,nes as tada turiu stabilesnj cukry, kai as esu tokia ramesné
ir nemaunu stacia galva ten visur lysti <...> Kazkaip ramiau pradéjau gyventi.<..> jvertinau
ramybés tq prasme. <...> stabilumo, to neskubéjimo, kazkokio laiko biski pristabdymo (Gintare, 102).
Saulé dalindamasi apie savo vaikystés prisiminimus ligoningje, kai matydama kitus pacientus, ji gavo
ikvépimo ir drasos, gyventi su savo diabetu: ,,prisimenu, kai adata tokio ilgio ir jie ten drgsiai kazkq
ten laksto, (juokiasi) ta prasme, jsibeda sau j kojg (juokiasi), toliau eina ir panasiai. Tai pfu, kq as
nesugebésiu?* (Saulé, 6). Saulé toliau sako, kad diabetas padéjo jai suformuoti platesne pasauléZziiirg
(,,as jsivaizduoju, kad as biiciau visiskai kitoks Zmogus is... Tiesiog, is... jvairiapusiskai. Visy pirma,
kad mano pasaulézZiiira Zymiai platesné tapo*, Saulé, 58), o Adomg diabetas iSmoké dziaugtis
gyvenimu (,,Kas liecia diabetq Siaip, as toks, kaip ¢ia pasakyt, atsipalaidaves pakankamai Zmogus.

Vat, diabetas labai, is tikryjy, ismoko dZiaugtis gyvenimu‘‘, Adomas, 166).

3.2. Informacijos apie diabetg poreikis bei sklaidos (ir suvokimo) Seséliai

Si tema apima tyrimo dalyviy i§sakytas problemas dél informacijos apie diabeta sklaidos bei
tos informacijos suvokimo esminius trikumus ir edukacijos apie diabetg patiems diabetikams poreikj
ne tik ligos pradzioje, bet ir eigoje.

Visuomenés zinios apie diabetg pirmiausia yra formuojamos Ziniasklaidos arba praktiskai
susiduriant su diabetu serganciais Zzmonémis. StatistiSkai serganciyjy 2 tipo diabetu yra Zenkliai
daugiau, negu serganciyjy 1 tipo diabetu. Panasu, kad informacija jvairiuose medijos kanaluose yra
taip pat orientuota j 2 tipo diabeta: ,,/r dazniausiai, jeigu as ir uzmetu akj, tie visi straipsniai yra
orientuoti j antrg tipg* (Marija, 166). Tyrimo dalyviai yra patyre, kad aplinkiniai daZnai
nejsisgmonina 1 tipo ir 2 tipo diabeto skirtumy, Kurie yra esminiai tiek ligos pasireiSkimu ir kasos
funkcijy sutrikimy pobiidziu, tiek ir gyvenimo su liga eiga bei diabeto priezitra. Salvijus yra
pastebéjes, kad apskritai triksta aiSkios ir visuomenei suprantamos informacijos sklaidos apie

diabety: ,,Sveikata, ten pavyzdziui, programa. Sveikata. Jie suséda du daktarai, mokslininkai ir jie
36



sédi, pagaaaal teeen septyniasdesimt antry tyrimus, ten tq ir tq. Reikia paprasciau Zmoném paaiskint,
kas tai yra diabetas ir kaip. Multikq kokj, filmukq parodyti, kad jie suprasty, (Salvijus, 272)“. Tyrimo
dalyviai, jausdami, kad su jais bendraujama, kaip su 2 tipo diabetu serganciaisias, iSgyvena pyktj,
susierzinima, beviltiSkuma bei tarpasmeninj atstuma. Tokios situacijos dazniausiai kyla bendraujant
su kitais zmonémis mitybos klausimais: ,,Ir tu dediesi taip skaniai viskq, Kalédos, nu ta prasme. Jinai
taip sédi: ko cia dabar, tau gi negalima, ta prasme, kq tu cia dabar darai <...> ir tu kiekvienq kartg
Jjai sakai: kad as nesu is tos kategorijos, as suprantu, kq as darau, as kontroliuoju ir panasiai. <...>
Jji vat ¢ia bendrauja, Zino, sakykim, kaip tos mociutés turi elgtis ir man bando tq pripirsti. Tai tas
erzina. Is tiesy, erzina. (Saule, 104-106); ,,Visi tie patarimai. Ten atsisakyk pieno produkty ir
pasveiksi. Tai jeigu as galéciau pasveikt... AS tikrai ten tq pieng taip labai mégstu? Ne, nemégstu. As
galiu ir mégstamo produkto atsisakyt ar visos produkty grupés. Bet tie patarimai plaukia ganétinai
dideliais kampais“ (Marija, 168). Be to, tyrimo dalyviai iSgyvena pyktj, pasimetimg ir patys
ieSkodami informacijos apie 1 tipo diabeta, pavyzdziui, Artiiras teigia, kad truksta aiskios,
nepriestaringos informacijos apie 1 tipo diabetg ir jo prieziura: ,,Pozicijy, netgi dél, vat, to pacio
diabeto, dél jo, dél jo proceso, dél jo veikimo, dél jo, reiskias, jtakos, nu, yra dafiga juk. Ir is tiesy,
vat, suprasti, ta prasme, cia vienas sako vienaip, kitas sako kitaip, kitas sako treciaip, daugmaz kazkur
susidarai tokj bendrq vaizdg. Bet norint atsikasti in... informacijos, tai reikia dafiga labai visko
perieSkoti* (Artiiras, 236). Panasis jausmai tyrimo dalyviams kyla ir bendraujant su gydytojais. Biina
situacijy, kai tyrimo dalyviams atrodo, jog gydytojai paskubomis priskiria juos serganciyjy 2 tipo
diabetu kategorijai, tuomet kyla nesusikalbéjimy ir nesusipratimy: ,,Nu, kazkada buvo rastas Siek tiek
padidéjes cukrus ir aj, jraSom CD <...> Nu, ir i§ karto jrasé CD 2 tipg. Nedaré jokiy tyrimy, nei
genetiniy, nei nieko* (Arturas, 2); ,,ir ligoninéje, jeigu tu esi ten suaugusiy skyriuj, ééé, jauny Zmoniy
cukrinio diabeto 1 tipo yra du-trys, <...> apie 50-30 Zmoniy yra 2 tipo. Ta prasme, tai tave j tg
kontingentq, ta prasme, ir j tavo poreikius jau mazai atsizvelgiama* (Saul¢, 166). Tuo tarpu, Adomas
pastebi, kad bendros praktikos gydytojams triiksta ziniy apie 1 tipo diabeta: ,,kiek tau reikia juosteliy,
kiek as tau galiu israsyt juosteliy. Jinai manes cia klausia. Ir kiek insulino tau reikia. Ta prasme, nu...
Jeigu tai néra labai kvalifikuotas Seimos daktaras, tai jis apie diabetq, 1..., ypac 1 tipo, Zino
minimaliai ir tikrai maZiau uz patj diabetikq. (Adomas, 112).

Keletas tyrimo dalyviy pasakoja, kad diagnozavus 1 tipo diabeta gyvenimas tarsi apsiverté
aukStyn kojom, sukeldamas, pasimetimg, nerimg nezinomybés jausma, todél yra dékingi, kad gavo
mokymus vaikystéje savo ligos pradzioje: ,,nes tai buvo pateikta taip natiraliai, kad tai yra jisy
gyvenimo biidas, jis neesat kazkokie isskirtiniai ir panasiai. Tai is tikryjy labai svarbu buvo®, (Saulg,
26); ,.,as labai greitai, ten labai fainas personalas, daktarés, sesutés. Greit iSmoké. Tos adatos
miniatitrinés buvo, tai be problemy* (Adomas, 12); ,,buvau girdéjus apie diabetq pakankamai

tragisky tokiy, neteisingy fakty. Kaip po, jeigu, kada nors gyvenime vieng kartq atsikgsi sokolado,
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krisi negyvas <...> as labai gerai atsimenu, kai man pasaké ir as galvojau, kad bus Sakés <...> Taigi
paskui skyriuj yra mokykléle ir ten, as ten po Siai dienai atsimenu, kaip atrodé paveiksliukas ten
sunkvezimiukai, raktukai ten viskq aiskino. Ir man pasidaré aisku, ir viskas* (Marija, 18, 32, 58). Tuo
tarpu, Gintaré stebisi ir piktinasi kad diagnozavus 1 tipo CD suaugusiyjy amziuje mokymy visai
negavo ir turéjo susigaudyti pati: ,,Cia buvo irgi dar toks geras. Man nieks nepaaiskino, kas cia tas
diabetas yra... Nieko. Padaré... Sudéjo insulino ten tuos normas, kaip man reikia leistis. Ir net
nepasake, kad as turiu pati regulivotis tq insuling. <...> Ir as iSéjau is ligoninés, tai aisku, fiziniai
kritviai visai kiti, ir a$ nesuprantu — man tas cukrus krenta ir krenta, krenta ir krenta“ (Gintar¢, 6).
Jai antrina ir Salvijus (20), sakydamas, kad jj nustebino, kad suaugusiyjy ligoninéje $alia guléjusiam
pacientui, kuriam pirmag kartg buvo diagnozuotas 1 tipo CD, ,,tiesiog filmukq kazkokj parodé, dave
literatiros pasiskaityti. Ir 1§ tiesy stebina tokie tyrimo dalyviy pasidalinimai, galvojant apie diabeto
diagnozavima suaugusiyjy amziuje, kai zZiniy apie diabetg ir diabeto prieZitirg iki tol nebiita, o tinkama
priezitira, taigi ir edukacija, jgijus diabeta, yra gyvybiskai svarbi. Diabeto mokymai turéjo jtakos ne
tik tyrimo dalyviy fizinei, bet ir psichinei gerovei.

Mokymai yra svarbiis ne tik diagnozavus diabeta, bet ir véliau gyvenant su liga: ,,TOS
pamokélés buvo naudingos tuom, kad ir pavyzdziui, tu pereini j suaugusiyjy skyriy, pradeda su tavim
kalbeéti, kaip su suaugusiu zmogum, ane? Ne tiktais, kad tu Zaidi ten ir turi stebéti cukry fizinio
aktyvumo metu, bet ir pavyzdziui, Iytinis Svietimas, kaip diabetas tam turi jtakos, néstumas ir t.t. Kas
buvo is tikryjy nauja, ir vélgi jdomu® (Saule, 34). Tyrimo dalyviai teigia, kad diabeto priezitiros
teorija ir praktika labai skiriasi: ,,tas internetas, ane, vieng paraso, sausa informacija, kad cukrinis
diabetas yra valdomas, ta prasme, maisto, fizinio aktyvumo ir vaisty déka. Nu, atrodo ir paprasta, kq
tu negali insulino pasiskaiciuoti? Suvalgyti ten kosés ir pajudéti biskj? Nu, taip, galiu, bet tai ne visi
faktoriai, kurie susideda <...> yra tie faktoriai, kurie tave vélgi ismusSa is véZiy ir tu elgiesi kitaip, nei
turéty buti** (Saule, 74); ,,Ten dozes insulino sukoreguoja skyriuj vienaip, vistiek iSeini, biina kitaip*
(Adomas, 110); ,.kai tu guli ligoninéj, Siltnamio sqlygom, jokio jokio minimalaus stresiuko, kai tu ten,
vos ne ten sau medituoji ten, vos ten ne viskas okej, viskas gerai, tai viskas labai faina. <...> bet
realus gyvenimas yra kitas“ (Arttras, 118-120). Tyrimo dalyviai yra patyre, kad kiekvienas
organizmas yra unikalus ir pa¢iam diabetikui svarbu ji pazinti: ,.Ir ten kitoks Zzmogus, nu pavyzdziui,
Jeigu mano vyras sirgty, jisal Kitaip sirgty. Jisai tikrai sirgty visiskai visiskai kitaip® (Marija, 124);
,»AS irgi kai pasakau savo daktaram, sako, nieko nieko sau, negali biit. Kai didelis, tai troskina mane.
Kai Zemas, tai taip troskina, kad galiu litrqg vandens is karto isgerti* (Salvijus, 148); ,,Ir as esu kitoks
<...> nes pavyzdziui, gali leistis kibirq insulino ir niekas neveiks. Visiskai niekas. Gali suleisti porq
vienety insulino ir as nusihipuosiu® (Artiras, 38).

Net ir jausdami, kad diabeto priezitira tampa kasdieniSka ir jprasta veikla, tyrimo dalyviai

vy —
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yra tiesiog iSsprendziami ir todél netraktuojami, kaip issikiai <...> Cia yra menas*, Saulé, 70-72;
»Vestuves. Kazkoks siaubas, zinokit. As tos pompos po suknele nesugebéjau rast <...> Visq dienq visy
akiy i tave, o tu bandai kazkur pasislépt, nes cukry pasimatuot. Kazkoks vat. Per vestuves tikrai
atvargau“, Marija, 150), nauja pazintimi su savo diabetu (,,4S kai turéjau sensoriy, tai as buvau
suzaveta kiekvieng akimirkq. Isivaizduokit, sédziu patalpoj ir cukrus ten, tarkim, sesi. ISeinu j laukgq,
Ziemq, Sast, astuoni. Vat taip greitai, per minute! Nueini j dusq, jau cukrus pasikeicia®, Marija, 146),
o esant glikemijos iSsireguliavimui, kyla pyktis, liidesys, pasimetimas, bejégiskumo jausmas, kai
atrodo, kad prarandamas savikontrolés jausmas diabeto priezitroje: ,,tos bejégiskumo minutés, kur tu
negali. Ir kaip ir nuo taves tai galbiit ir net nepriklauso Simtu procenty arba nu, nes nezinau nezinau,
kurioj vietoj padariau klaidg, kazkq, kad vat taip vat atsitiko (istiko hipoglikemija — aut. pastaba).
(Gintaré¢, 68); ,,visqlaik galvoju, pasikliauju savim, kad susitvarkysiu. Bet per tuos vat visus metus
buvo du atvejai, kai pats nesusitvarkiau <...> NeZinau, kodél as pats nepajutau, kad man cukrus ten
naujo iSgyvenama nezinomybés jausma, tyrimo dalyvéms nerimo kelia néStumo planavimas ligos
kontekste: ,,dabar jau kitoks tas etapas, tas gyvenimo, kai tu bandai savo gyvenimq sukurti, tai biitent,
ta prasme, ir galvoji apie vaikus, tu galvoji apie tolimesne ateitj (surimtéjus). Ir tie dalykai vél
pradeda is naujo, kaip tuomet pirmaisiais metais ggsdinti** (Saule, 64); ,.as gal turiu kazkiek nerimo
deél néstumo. AS su gydytoja kai ir pasnekéjau. Jinai saké, kad ten ramiai, baik, bet bet to yra* (Marija,

106).

3.3. Vaikystés patirtis ligos kontekste

Vaikystés patirtis neiSvengiamai daugiau ar maziau reiskiasi keliaujant gyvenimu kituose
amziaus tarpsniuose. Kalbant apie gyvenima su diabetu, $i tema apibtidina vaikystéje susiformavusiy
tam tikry nuostaty ir jgidziy raiska suaugus bei patyrimus, pereinant i§ vaikystés j suaugusiyjy amziy.

Panasu, kad suaugusiame amziuje diabeto prieZiiira ir poziiiris j diabetg gali sietis su vaikystés
patyrimais, vaikystéje susiformavusiomis nuostatomis ir jgiidZiais ligos kontekste. Tyrimo dalyviai,
susirge diabetu vaikystéje ir gave reikiamy jgidziy diabeto prieziiiroje, véliau gyvenimo eigoje
jauciasi savarankiSki ir patys prisiimantys atsakomybe uzZ diabeto prieziiirg. Tyrimo dalyviams
reikSmingg jtaka diabeto prieziliroje ir pozidiryje j liga yra padare tévai, jkvépdami drasos ir
pasitikéjimo savimi (,, Bet biitent jie (tévai — aut. pastaba) tq didzigjq dalj, ta prasme, jskiepijo j mane,
kad as pati esu atsakinga uz uz tai, kaip klostysis mano gyvenimas ir kontroliuosis liga.”, Saulé, 134),
gydytojai, savo palaikymu ir ziniy bei jgtdziy suteikime ligos pradzioje (,,Pacioj pradzioj, tai buvo
fantastiskos mano daktarés ir labai grieztai viskq iSmoké, paskaiciuot ir panasiai, tai. Pacioj pradzioj
buvo labai gerai ir labai griezta, ir labai laikiausi. Dabar jau, manau, kad man nebereikia to*,

Adomas, 110) bei pati tyrimo dalyvé, santykyje su artimaisiais — susidirusi su problema iesko
39



sprendimy, vietoj to, kad skystysi: ,,Seima mano pakankamai keista. <...> Jeigu, vat, pamatytumeét,
kaip mano Seima platesne prasme bendrauja, tai yra aukos konkursas. Susirenka, ir kam dabar
blogiau. Ir visi skundziasi <...> Ir man tiesiog kazkaip atrodeé, kad jeigu tq laikq ir energijq, kur skiri
skundimuisi, paskirtum tom problemos paieskom ir, tai biity viskas lengviau ir paprasciau. Ir paskui
viskas labai greitai gavosi“ (Marija, 58, 136). Tuo tarpu, tyrimo dalyvis, Kkurio
vaikystéje/paauglystéje, panasu, kad nebuvo palankiy salygy formuotis reikiamiems jgudziams
diabeto priezitirai, nes gyveno su savo seneliais (,,mociutei buvo ten 80, nu o seneliui irgi ten. Tai jie
ten, Zinot, tokio amZiaus labai sunku kazkq naujo suzinot <...> Jie prisimena, kad biidavo tais laikais
tas 2 tipo, tai ten cukraus nevalgyti ir ten juodq duong valgyti ir ten viskas. Daugiau nieko nezinojo
ten“(Salvijus, 16), suauges daznai patiria stiprius glikemijos nuokrypius: ,,4j, susileidi ten maziau
biski, kad nu nenukristy, jeigu, pavyzdziui, j kiemq bégi ir viskas. Nu, ir jeigu kiek ten 17, taigi nejauti
<...> kokias tris keturias dienas laikosi, nu biina tokie tokios dienos ar tai pamirsti ten patikrinti, ar
susiregulivot kazkq, aj aj aj, bégi kazkq, darby pilna, reikaly, tai jauciasi*, Salvijus, 56, 72), nors
pats sako, kad dabar sveikata jam yra vertyb¢ ir jis stengiasi prisizitiréti, kiek pats sugeba (,,4S darau,
kq as sugebu ir viskas <...> Nu, o kadangi Zinau, kad kiekvienas mano ten pragyventa diena puikiai
jausdamas, tai yra labai gerai, Salvijus, 88-92). Kitas tyrimo dalyvis, susirges diabetu budamas
suauges, taciau nuo vaikystés mates savo artimy Zzmoniy diabeto priezitira, galimai turi nuo vaikystés
susiformavusig nuostatg, kad diabetas jam yra bausme, kas apsunkina ligos pri€mimg ir gyvenimg su
liga: ,,Tai, kad as susirgsiu cukriniu diabetu as Zinojau paskutinius 30 mety <...> dar visa vaikyste,
ta prasme, kai virint svirkstus reikia ten, adatos metalinés, daugkartinio naudojimo, ten stikliniai
Svirkstai, insulinas buteliukuose ir ir panasiai. Tai ¢ia buvo kas... kasdienybé.. <...> Diabetas man
yra bausmé. Néra mano, nei mano draugas, nei kazkas ten. Yra man man bausmé. Ir tai man is karto
buvo kaip bausmé (Artiras, 2-10).

Pastebéjau, kad tyrimo dalyviy pasakojimuose kartojasi patyrimai, kad gaunama pagalba,
gydytojy démesys, poziliris | pacientg skiriasi peréjus i§ vaikystés/paauglystés | suaugusiyjy amziy.
Tyrimo dalyviai stebisi, kad suaugusiyjy endokrinologiniuose skyriuose néra tiek edukaciniy
pamokeliy, kiek jy biidavo vaiky skyriuose, nors klausimy vis iSkyla. Salvijus dalinasi, kad jis yra
gaves nuoseklius mokymus vaiky skyriuje (,,Viskq parodeé, viskg papasakojo. <...> anksciau mokykla
buvo, diabetiky mokykla. Veda tave ten ir kol tu guli, tu kiekvienq dieng vaikstai ten ir primena tau,
kas, kaip, kur<, Salvijus, 20), o kai gulé¢jo suaugusiyjy skyriuje, vienam pacientui, diagnozavus
diabetg nebuvo visiskai jokiy mokymy (,,Nu ir pagulde vieng tokj berniokq, kaip 23 metai ar 24, tai
nieko jam ne. Tiesiog filmukq kazkokj parodeé, davé literatiiros pasiskaityti. “, Salvijus, 22). Salvijus
mano, kad ,,cia reikia labai rimtai pasi... paruosti zmogy ir paleisti j gyvenimg su tokia liga“
(Salvijus, 22), todél stebina, kad mokymy nebuvo (,,Pirmq katq! Jisai visiskai nieko ir... Nu man

tiesiog, nu nustebino tai (Salvijus, 22). Arturas, antrindamas Salvijui, pyksta, kad yra pastebéjes tokj
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didelj skirtumg tarp teikiamos pagalbos vaikams ir suaugusiems: ,,Vaikams yra pagalba, terapija,
stovyklos, grupés, pasidalinimas <...> suaugusiem? Tau sukanka dvidesimt penki, tu viskas, tu esi
iSmetamas kaip ,,$ “ is is is saloty ir viskas.* (Artiiras, 116). Placiau apie diabeto mokymy svarbg dar
aptarsiu informacijos apie diabetg poreikj temoje.

Kai kurie tyrimo dalyviai yra patyre ripestingg démesj ir nuoSirdy, $iltg gydytojy bendravima,
biuidami vaikais, to pasigenda per¢j¢ i suaugusiyjy amziy: ,,ten buvo labai labai nuosirdus, ta prasme,
ten buvo visokerio... visokeriopa informacija reikalinga ir, sakykim, visq laikq pasitikslinimas, ar tau
netritksta juosteliy, ar tau netritksta naujo aparato, ar zinai, kaip naudotis. <...> AS suprantu, kad
tai buvo, ta prasme, vaiky ligoniné ir ten reikia jau dirbti, bet biitent to ir tritksta, is tiesy, tokio Silto
pasitikimo, tokio paklaus..., grynai tokio Zvilgsnio Silto, kad tu, na ar viskas gerai, ar tau kyla
kazkokiy klausimy* (Saule, 132).

Artéjant link suaugusiyjy amzZiaus, kinta ir paciy diabetiky poziiiris i ligg bei ligos suvokimas.
Vaikystéje liga yra suvokiama siejant jg labiau su dabarties gyvenimu, ir tik veliau ji jgauna dar kity
atspalviy, kai i§ tikryjy suvokiami galimi ligos padariniai, pvz., komplikacijos: ,,Cia ta vasara tokia,
lyg ir buvo, lyg ir nebuvo, nes praktiskai lovoj praguléjau. Ir ir ir... taip ir, sakau. Ne ne ne, is tikryjy,
tokio vidinio, kad stresas, chaosas... Visa tai prasidéjo paskui. Ir netgi Zymiai véliau paskui (Saulé,
20); ,,0 ta diagnozé tokia... Gal kiek véliau, kai subresti, pradedi suprast, kas per liga, tada gali
rupintis. O kai tau devyni metai, tu jautiesi gerai, tai...” (Adomas, 16); ,,dabar as jau suauges
sgmoningas zmogus. AS jau suvokiu pasekmes <...> Siaip paauglystéj gal yra didesné problema.
<...> Kai esi vaikas, tai kas tave motyvuoja eit j mokyklg ir daryt namy darbus? Tau pasakyta, kad
reikia ir tu ten negalvoji, ten tave motyvuoja, ar nemotyvuoja. Tau liepta ir tu darai. (Marija, 134).

Toliau apraSysiu tévy (ar kity svarbiy suaugusiyjy) vaidmenj diabeto prieZitroje, stebint
vaiko, o po to jau ir suaugusiojo akimis. Atrodo, kad tévai i§gyvena vaiko diabeto diagnoze sunkiau
nei patys pacientai (,,as manau, kad kiekvienai mamai, téciui (kyla baimé, kai vaikui diagnozuoja
diabetq — aut. pastaba), juolab, kai tas rysys tarp miisy yra labai artimas seimoje*, Saulé, 14; ,,Bet
as pats tai kazkaip greitai adaptavausi, susitvarkiau. Mamai buvo didziulis Sokas. Jai ten buvo ir
depresija, ir asary daug, o man tai kazkaip kai pradéjau gydytis, leist insuling, man pageréjo zZymiai
nuotaika, savijauta“, Adomas, 10), o nerimas ir riipestis vaiko sveikata iSliecka dar ir tuomet, kai
vaikas jau buina suauges: ,, Na, iki siol tai atsispindi. Ir as manau, natiralu, kad iki gyvenimo pabaigos
ko gero, ta prasme, artimiausi nariai jaudinasi ir nuolat ripinasi.* (Saulé, 18); ,,Susitaikeé visa Seima
jau galiausiai. Nu, vat, mama tai, jauciu, dar ir dabar nesusitaikius* (Adomas, 24). Keli tyrimo
dalyviai, kuriems diabetas buvo diagnozuotas vaikystéje, jauté stipry tévy nerimg, dél kurio tarsi
peréme dalj ,,suaugusiojo vaidmens* ant savo peciy: ,,Bet labiau jau prasidéjo tas emocinis, emociné
dalis tos ligos, tuomet, kai as pamaciau, kaip mano tévai reaguoja‘ (Saulé, 14); ,,atrodo, kad visoj

Sitoj situacijoj turbiit mamai buvo blogiausia. <...> AS galvojau, kad as jeigu penkeriy esu labiau
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suaugus uz trisdesSimtmete moterj, tai cia jau nebéra mano atsakomybé dar ir jg guost.* (Marija, 44-
46).

Idomu tai, kad dauguma tyrimo dalyviy iSskiria savo mamg, kaip asmenj prisiémusj
daugiausiai atsakomybés uz vaiko sveikatos prieziiirg, o té¢io vaidmuo Sioje srityje mazesnis arba
licka visai nematomas. Adomas dalinasi savo iSgyvenimu, kad net jam suaugus, mama jei ne
praktiskai, tai bent doméjimusi iSreiskia savo rupest] jo sveikatos priezitra, kas kartais vargina: ,,Nu,
kol gyvenau, ten, iki 18 mety, tai mama labai priziiréjo. Ten stengdavosi ir komanduot, ir is pradziy
sveikesnj, ten, darydavo valgyt, atsimenu <...> tada buvo studijy laikai, kai niekas manes
nekontroliavo <...> Mama dar vienintelé vis tiek paskambina, paklausia: ar pavalgei, ar susileidali,
nesvarbu, kad dvidesimt Sesi septyni metai <...> Nu, kaip gali reaguot. Nu, jisai vargina, bet supranti,

kad c¢ia mamos darbas toks, tai. Kg padarysi® (Adomas, 104, 122-124).

3.4. Diabetas ir santykiai su Kitais: artimaisiais, gydytojais, kitais zmonémis

Si tema apima tyrimo dalyviy tarpasmeniniy santykiy su jy artimaisiais, gydytojais ir Kitais
asmenimis patyrima, gyvenant su 1 tipo cukriniu diabetu.

Kad geriau galétume suprasti reik§mingus aspektus, vis iSkylanc¢ius tyrimo dalyviams kalbant
tarpasmeniniy santykiy tema, nusprendZiau aptarima pradéti nuo man iskilusios schemos, kurig

1zvelgiau beanalizuodama tyrimo dalyviy interviu medziaga (2 pav.).

Diabetas Kiti asmenys

Diabetikas

2 pav. Tarpininko vaidmuo diabeto pazinime

Zvelgdami j §ia schema galime pastebéti, kad kiti asmenys, i§ esmés, gali priartéti prie diabeto
pazinimo tik per Zmogy, kuris serga §ia liga. Galima sakyti, kad diabetu sergantis Zmogus yra savo
ligos ekspertas, kuris pazjsta savo diabetg ir Zino apie savo gyvenima su diabetu geriau nei bet kuris
kitas zmogus. Pasak Gintarés (24-26), ji zino, ka ji gali ir ko negali daryti, gyvendama su diabetu, o
kiti zmonés negali jos ,,kontroliuoti, nes jie nezino, kaip tai yra su tuo gyventi. Tuo tarpu, Adomas
teigia, nezinantis ,,kokius dar nurodymus gali duot endokrinologas <...> diabetikui, kuris serga 18
mety. Nu, jau viskq Zinom. Ta prasme... Kg naujo pasakyt galéty*. Jausdamiesi pazjsta savo liga,
tyrimo dalyviai iSgyvena pyktj, susierzinimg socialinése situacijose, dél kity zmoniy dalijamy
patarimy diabeto priezitros klausimais (,,Nes Zinot, kas biina, kai pasakai, kad sergi diabetu? Visi
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pradeda tau dalint patarimus. Manau, kad Zinot. Tai a$ vengiu <...> Patarimai! Patarimai yra turbiit
basiausias iSgyvenimas, kas yra susijes su su diabetu, Marija, 162) arba kai susidaro jspudis, kad kiti
zmonés demonstruoja savo Zzinias, vietoj to, kad isklausyty ir pasidométy (,,zmoném, <...> Kkurie net
nesusiduria ir net nebando gilintis j tai, nu beprasmiska aiskintis, o kivircas lygioj vietoj kyla. Tik dél
to, kad jis nori, lyg ir, tau geriau, o is kitos pusés galbiit pasirodyti, kad jis Zino daugiau uz tave.
Kazkodel“, Saulé, 106). Kita vertus, panasu, kad pokalbius apie gyvenima su diabetu palengvina
zmoniy doméjimasis ir jsiklausymas j jy individualig situacija: ,,Man buvo, tiesiog, viskas plyse. Nu,
moraliskai. Tai sesuté ten mane pasiemé. Mes iséjom kartu su ja parikyt. Jinai man skyré puse
valandos laiko. Padéjo biskelj susidéliot. Nu, vat, nu, kitoks santykis* (Arttras, 54); ,.,komunikuoju
tiek, kiek jiem jdomu, kiek jiem reikia. Jeigu jie tarkim pamato, kad as su pompa, sako, kas cia? Tada
paaiskini. Jeigu tu... nu, as nevengiu to slépt, kad vat issitrauki, susileidi, pasispaudi. Tai jeigu jie
atkreipia demesj, paklausia, pasakau. Neklausia, nesakau (Adomas, 126).

Toliau tgsdama temos aprasyma, pasitelkdama j pagalba anks¢iau aptartg schema (2 pav.),
aptarsiu serganciojo, kaip tarpininko vaidmenj diabeto pazinime. Tyrimo dalyviai jaucia Zenklius
skirtumus tarp savo ir kity Zzmoniy supratimo apie diabetg. Jie mano, kad sunku teoriskai suprasti
apie diabeta, kol patys jo nepatiria: ,,jinai zino, kad as sergu, ir as$ jai bandziau paaiskint. Problema
tame, kad jinai nesupranta“ (Marija, 158); ,,Nesupranta jie, kas tai yra. Tie kurie neserga diabetu
cukriniu, jie visiSkai ne nesuvokia, nesupranta, kas tai yra ir nenori suprasti <...> Vis tiek, cia vat
Zmogui reikia pasirgt metus kokius, tada vat...“ (Salvijus, 240-256). Taip tyrimo dalyviai tarsi tampa
savo ligos suvokimo tarpininkais kitiems zmonéms. Kita vertus gali bati, kad kiti zmonés,
bendraudami su diabetiku apie diabeta, iSgyvena pasimetima, ir tarsi jsijungia gynybos mechanizmai
Siai busenai jveikti arba iSvengti: ,,prisimenu tas naujas gydytojas toks, rezidentas toks, pats
pasimetes, sakykim. <..> Nes nu, kq reiskia endokrinologija, ane? Tai yra bendras hormony
sutrikimas. O kur tu jau Zinai specifiSkai, is savo patirties, kq reiskia cukrinis diabetas. Tai toks
ateina, paklausia, nu kaip? Nu, viskas gerai. Nu, tai gerai, toliau sekit nurodymus. Nu toks... Nu, okej
pabiisiu c¢ia dar porq dieny. Bet jokios naudos is to nebuvo* (Saulé, 32). Tuo tarpu diabetu
sergantiems zmonéms komunikavimas apie savo ligg gali baiti i88tkis ir kelti bejégiSkumo jausma beli
reikalauja kantrybés: ,,tas perdavimas savo antrajai pusei <..> kai esi artimas su Zmogum, tu
stengies kuo labiau susitapatinti ir kad tave kuo labiau suprasty. Tai vat cia, ko gero, didZiausias
paaiskini, kad ¢ia neuzkreciama, kq cia reiskia, kad cia ne dél to, kad daug cukraus valgei* (Adomas,
28); ,,net susimokéciau uz patarimus, jeigu jie biity tikrai naudingi, kaip Zmoném paaiskint, kodél
tarkim, as ten NU... (nevalgo tam tikry produkty — aut. pastaba)“ (Marija, 162).

Tyrimo dalyviai mano, kad artimieji sunkiau priima jy ligg nei jie patys: ,,Bet sakyciau, kad

priémiau Sitg diagnoze Zymiai lengviau negu aplinkiniai® (Gintaré, 14); ,.Ir ne vieng kart yra
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pasakyta, kad paciam yra vienaip, bet kai tavo vaikui (diagnozuojamas — aut. pastaba), tai ten yra
daug blogiau.”“ (Marija, 44). Taip gali biiti, nes sergantieji gali imtis kontrolés diabeto prieziiiroje
tiesiogiai, o artimieji galimai susiduria su pasimetimo, beviltiSkumo jausmu, neturédami kontrolés
procesuose diabeto priezitros kontekste: ,,Bet jie irgi negali manes kontroliuoti, nes jie nezino, kaip
tai yra su tuo gyventi“ (Gintar¢, 26); ,,Nu, kq jinai ten supranta, nu. Jinai tiesiog visq laikq bijo, kad
man bloga. Tau ne bloga? Tau bloga? Gerai tau? (Salvijus, 260).

Keletas tyrimo dalyviy patiria prisipazinimo kitiems apie savo diabetg dilema, daznai kyla
tokiy klausimy: pasakyti ar ne, o jeigu pasakyti, tai kam sakyti, 0 kam néra svarbu bei kaip tai paveiks
tarpasmeninius santykius, kokia kito zmogaus reakcijg i$8auks: ,,atrodo, nu kam apkrauti Zzmogy. Jis
gi puikiai gyveno ir be to zZinojimo ir nieks nesikeite. Ir tada galvoju: gal jis visai kitaip tave priims,
gal jis tau ruos kitq maistq. Ta prasme, tu nezinai reakcijos to zmogaus <...> Naujiems Zmonéms
sakant biitent apie, ééé, diabetq, tu pasveri tuos pliusus ir minusus, ar ar bus kazkokia nauda ar tau,
ar jiems galbit, ir vélgi, ar tiesiog verta tai daryti“ (Saul¢, 82, 160); ,.kodél as tikrai vengiu sakyt yra
patarimai ir gailestis® (Marija, 136). Buna, kad prisipazinimas apie diabeta sukelia jtampa,
nejaukumo jausma: ,,as ir pati biskj bijojau jai pasakyti, bet ang savaitgalj mes susitikom. Mes likom
dviese ir as kazkaip taip Svelniai Svelniai su ja pasukau pokalbj ta linkme. Sakau, neZinau, ar
Zinojot?** (Saulé, 82).

Kita vertus, kiti tyrimo dalyviai teigia nesureikSminantys savo diabeto ir butent dél to
nepasakoja apie jj kitiems (,,Siaip Zmoném, tai nepasakoju, nes man atrodo, kad tai néra svarbu*,
Gintare, 100; ,,Darbe? Zino. Faktq. Viskas. Daugiau nieko. Tuo labiau... Ne, nematau, kam jiem ten
gali reikeét, Marija, 190) arba pasakoja tiems, kas domisi (,,nu kazkaip as net nelabai cia skiriu dél
to savo diabeto, ne nuo nieko neslépdavau, visi mano aplinkiniai draugai zZinojo. <...> Tiek kiek jiem
jdomu, tiek pasakau, o daugiau tikrai ne*, Adomas, 28, 126). Vis délto, daugelis tyrimo dalyviy
pabrézia, kad jiems svarbu, kad artimiau susij¢ zmonés Zinoty apie jy diabetg (,,Tada (kai vyksta
komandinis darbas — aut. pastaba) as privalau informuoti apie tai, kad as cia tokia esu ir kad man
gali biiti ir taip, ir taip*, Gintare, 76; ,,Mokykloj, aisku, tu ilgq laikq praleidi su tais paciais Zmoném.
Jie biitinai turi Zinoti, ar ne? Studijos taip pat, ta prasme, yra tas ratas, su kuriais tu labiau, ta prasme,
Jjie biitinai turi Zinoti, o visi kiti, jiems nebiitina. Bet kazkas biitent is artimyjy turi Zinot*, Saule, 82).
Tyrimo dalyviai dalinasi artimiausiems zmonéms apie diabeta, ypac apie tai, kaip prireikus suteikti
pagalbg, nes taip jauciasi saugesni: ,,Tiktais tiek, kad jie yra Zino, ir as esu labiau rami, kai as Zinau,
kad jeigu pavyzdziui, situacija bus ne nekontrolivojama mano pacios, tai Zmonés bus Salia, kurie
galés padeéti, pagelbét arba bent jau informuot kazkq* (Saulé, 152); ,,turbiit reikty daugiau negu, kad
as komunikuoju, nes mano patirtis byloja, kad reikéjo paaiskinti, kq daryt, tokiu atveju
(hipoglikemijos atveju — aut. pastaba) (Adomas, 126); ,.jisai (vyras — aut. pastaba) mokéty pamatuot

cukry, jisai Zino, kokios turéty biit normos, jisai Zino, kokie mano yra tyrimai, jisai Zino, kg daryt,
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Jjeigu yra silpna, jisai Zino, koks cukrus yra kiek silpna. <...> Vél, kiek silpna? Jeigu ten yra 3,5, tai
nu, nueik ten, pasiimk tg obuolj. Bet tada, jeigu pasakyciau, kad ten pusantro, nu tai biity raudona
sirena ir tada buty...* (Marija, 190).

Gali bati, kad tyrimo dalyviams gyvenimas su diabetu turi tam tikras privatumo ribas, kurios
tarpasmeniniuose santykiuose nubréziamos vardan savo emocinés biisenos pusiausvyros: ,.,yra tokiy
diabetiky, kurie slepia tq. Nu, ir net biidami suauge jie slepia tq, jiem géda kazkodél* (Adomas, 36);
,»as nelabai suprantu, kodél, kai jie kisasi j mano pakankamai asmening, intymiq jau tokiq erdve <...>
Vienintelis yra kazZkaip pabandyt fiziskai pabégt. Bet jeigu taip civilizuotai apeit visq Zmoniy jkyrumg,
smalsumg <...> nesu radus nei vieno gero, protingo sprendimo* (Marija, 168-170); ,.kai mama
susirgo diabetu, jinai labai slépési, kad gink Dieve, nesuzinoty kolegos, kolektyvas, kad gink Dieve,
niekas nepamatyty. Jinai bégdavo j tualetq leistis* (Arturas, 152). Adomas, nors ir neslepia savo
diabeto nuo draugy, bet vis tiek biina nejauku leistis insuling jiems matant: ,,kavinéj ypac, sédi su
draugais. Nu, nepatogu biidavo. Kad ir susileidi prie jy, bet vis tiek ne faina.“ (Adomas, 166).

Tyrimo dalyviai gyvendami su diabetu daugiau ar maZziau i§gyvena vieniSumo jausma, tarsi
tik jie patys gali ir turi pasirlpinti savimi, o kity Zmoniy (net ir endokrinology) pagalba ir/ar
palaikymas yra minimalus: ,, 45 tai pasakyciau, kad nelabai cia kam ir jdomu tas mano diabetas,
apart manes pacios <...> Siaip tai, nieko mes (Seimoje — aut. pastaba) neaptariam <...> Net sakyciau,
kad per paskutinius kokius du metus manes net neklausia, kaip man su sveikata* (Gintare, 72, 96);
»lada tavo antroji pusé <...> sako: ar tu kazkq darai? Taip, sportuoju. Ar tu mazini insulino dozes?
E, nu, kaip ir stengiuos, bet ne visq laikqg pavyksta <...> Toksai kartais priekaistas, kodél tu negali
susitvarkyti su savo tuo cukrais? <..> gydytojy rekomendacijy as, kaip ir minéjau, praktiskai
negaunu‘ (Saule, 98); ,,Greitoji ateina, sako: jis gal girtas tiesiog, nieko jam cia néra, nusisneka,
iSsimiegos ir praeis. Tai... <...> galiausiai pats tiesiog sugalvojau, kad reikia nueit kazko pavalgiau,
uzkandau, net neatsimenu, kaip ten gavau to maisto* (Adomas, 48); ,,Jo, kad visiems nusipjaut. Ir
man toks, vat, kyla jspiidis <...> Simtq procenty galiu jums duot, kad diabetiko problemos, tai tik
diabetiko problemos* (Salvijus, 26-30). Gali biti, kad vieniSumo jausmas patiriamas rySkiau, kai
bendraujama su diabetu neserganciais Zmonémis. IS keliy tyrimo dalyviy pasisakymy jzvelgiu, kad
jie jaucia daugiau bendrystés, daugiau supratimo bendraudami su kitais asmenimis, serganciais 1 tipo
diabetu: ,.Siaip tai nesidalinu su Zmoném tiesiog. Nebent kazkaip tais paaiskéja, kad jis irgi
diabetikas. Nu, kas yra... kaip ir mes turim bendrg tada, nu, bédq arba bendrq dalykq, kurj galima
aptarti‘“ (Gintaré, 100-106); ,,Pagalbos gaut is is is niekur. Diabetiky forumas yra vienintelé vieta,
kur as galiu gauti info. <...> Forumas yra vienintelis tavo <...> pataréjas ir draugas, kas padeda“
(Arturas, 50, 180).

Tarpininko vaidmuo iskyla ir tyrimo dalyviams kalbant apie tarpasmeninius santykius su

gydytojais. Tyrimo dalyviai kalbédami apie santykius su gydytojais, iSskiria teigiamus ir neigiamus
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aspektus Siame bendravime. Tyrimo dalyviai mano, kad kokybiskam santykiui su gydytoju, svarbus
gydytojo dom¢jimasis konkreciu pacientu, prie§ save esan¢io paciento pazinimas be iSankstiniy
nuostaty: ,,pirmiausia daktaras turi turéti tokiqg kompetencijq ir mokéti paklausti, kaip tau yra. Ir
paklausti, pirmiausia, o ne daryti isvadas, sakau. Ir kazkaip tave teisti* (Gintaré, 94). Be to, tyrimo
dalyviai jau¢ia dékingumag ir yra patenkinti gydytojais, kurie yra palaikantys (,,Su savo Seimos
gvdytoja <...> Tai as sutariu puikiai. AS labai gaunu is jos visokj palaikymq ir visq kq <...> ne is tos
kazkokios profesionaliosios, bet is Zmogiskos pusés. Nu, va. Ir tai labai yra fainiai**, Gintaré, 86-90)
ir domisi jy individualia situacija (,,gydytojas turi, vis délto, suprast tavo individualiq situacijq ir tavo
ten tq tq tq ir gyvenimo biidg, ir tempgq, ir pozZiirj, ir kazkq, ir pagal tq galét patart, kad kai rezultate,
kad tau viskas gerai buty*, Marija, 200), suteikia tinkamos informacijos (,,Yra zmoniy, kuriems reikia
to paglostymo ir paguodos, ir kazko. Man reikia kazkokiy jdomesniy sprendimy®, Marija, 198) ar
padrasina (,,7ai kazkaip galvoju, kad medicina turéty neriboti, o duoti galimybe ir padrgsinti tuos
eksperimentus daryti, kad... Ir kuo maZiau riboti save.”, Gintaré, 148). Tyrimo dalyviams yra svarbu
jausti ne tik profesionaly, bet ir bendradarbiaujantj (,,Mes ten labai jdomiy tokiy zaisly atrandam, ir
tai jau nebéra rekomendacijos. Tai yra labiau diskusija®, Marija, 128), nuo$irdy ir zmogiskumu grjsta
santykj su gydytojais: ,,AS suprantu, kad tai buvo, ta prasme, vaiky ligoniné ir ten reikia jau dirbti,
bet biitent to ir tritksta, is tiesy, tokio Silto pasitikimo, tokio paklaus..., grynai tokio Zvilgsnio silto,
kad tu, na ar viskas gerai, ar tau kyla kaZkokiy klausimy* (Saul¢, 132); ,,Poziuris j mane, kaip j gyvq
zmogy. Kantriai, aiskiai. O ne tai, kad: atsok, ko c¢ia nori. Paaiskina, kaip, kas. <...> Man buvo,
tiesiog, viskas p-plyse. Nu, moraliskai. Tai sesuté ten mane pasiéemé. Mes iséjom kartu su ja parikyt.
Jinai man skyré puse valandos laiko. Padéjo biskelj susidéliot. Nu, vat, nu, kitoks santykis“ (Artiiras,
58-60).

Tyrimo dalyviai yra patyre tokiy situacijy, kai gydytojai bendrauja Sabloniskai (,,4S esu
turéjusi tokiy endokrinology, kurie tiesiog Zino, kad reikia laikytis dietos, visq laikq daryt tq patj ir
ten ir truputj netgi ziuiri j tave, kaip j mirtininkq ir as dél to nei kiek nedziiigauju*, Marija, 200),
priilmdami pacientus pagal iSankstines savo nuostatas apie liga, o ne matydami priesais save esantj
zmogy (,,Kitas dalykas, kad aisku, poZiuris gydytojy j tave. Jie jau tave tada klasifikuoja visiskai
kitaip. Sakykim, kontingentas 2 tipo cukrinio diabeto zmoniy yra zZymiai didesnis, tai jie vos ne tave
jpaiso j ty Zmoniy ratq ir taip pat konsultuoja, visiskai*, Saulé, 34), kai nepriima rimtai jy klausimy
ar abejoniy (,,Gydytojas su tavim, vélgi, kai suzino, kad tu studijuoji medicing ir tq kryptj, ta prasme,
sako, nu tai kq, tu gi viskq Zinai. Ir toksai nnn, toks beprasmybé <...> kai tu nori jsitikinti, kad tavo
biikle yra gera ir kq tu galétum dar geriau padaryti <...> tas palyginimas, kad yra Zmoniy grupé
didesné, kurie valdo cukrinj diabetq zZymiai blogiau. Manes tai netenkina. AS noriu geriau dél saves
padaryti, o ne dél kity.“, Saulé, 34-36) arba kai atrodo, kad gydytojams tritksta kompetencijos: ,,Tai

kiek esu turéjes Seimos daktary, pakeiciau gal kokius keturis, tai... tik viena daktaré buvo orientuota
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toj srity (privalomy tyrimy ir CD prieZiiiros priemoniy paskyrime — aut.pastaba). Visos kitos, tai buvo
Jézus mano.” (Adomas, 112). Taip bendraujantys gydytojai tyrimo dalyviams kelia nepasitikéjima,
pykti, nusivylimg. Panasu, kad autokratiSko bendravimo metu tyrimo dalyviai tiesiog nepriima
sakomos informacijos (,,Ne kazkaip tai bara mane, nes esu buvus ir pas tokig endokrinologe, kuri
man pasaké, tai cia viskas, kad tu negerai darai, tai mes cia dabar mokysimeés, mazdaug. Tai va. Ir
ten kazkokiq, man pavareé, kazkokiq ten programq. Galvoju, nu ne, daugiau as tai neisiu pas tave
tikrai. Nes jau tu man sakai, kad cia as nieko nesugebu, tai man pas tokj daktarq eiti néra reikalo®,

Gintar¢, 90-92), tad toks bendravimas néra efektyvus siekiant kuo geresniy tiksly diabeto priezitroje.

3.5. Diabetas, kaip gyvenimas su mirties prieskoniais

Prisiminimai apie diabeto diagnozavimo laikotarpj ir susidirimai su komplikacijomis
(tiesiogiai, per kitus Zmones ar mastant apie komplikacijas) sukelia tyrimo dalyviams mintis apie
mirtj ir mirimo procesa. Si tema atskleidZia tyrimo dalyviy mirties baimés i§gyvenimus ir mano
pastebétus Sios baimés jveikos biidus.

Kalbédami apie diabeto diagnoze, tyrimo dalyviai vartoja tokius zodZius, kaip, ,,galvojau, kad
atsiskleidzia patirta tokia sveikatos biisena, lyg jie buty arti mirties: ,,Ir silpna silpna, kazkoks
troskulys, naktinis prakaitavimas, kélimasis, ten vieng dieng, antrq dienq, sumaZzéjes apetitas, rySkus
svorio kritimas. <...> Situacija nesitaisé, vis blogiau. Praktiskai is lovos nesikéliau. Per dvi savaites
12 kg minusas, tai biski toks lavoniukas jau jau tapau* (Saulé, 2); ,,tam tikrom veiklom normaliai,
kaip vaikas turéty turét jégy, tai nebuvo. Siaip tai, nukrito svoris vériskai ir pradéjo plaukai slinkt,
puse plauky neliko. <...> man tikrai buvo Ziauriai Ziauriai Ziauriai blogai, as atsimenu, kaip (pauzé)
i$ tikryjy, galvojau, kad numirsiu“ (Marija, 12, 72); ,,Nu, nezinau, nu tiesiog pradéjo sparciai kristi
4-8, 64-66).

Gave gydyma, tyrimo dalyviai greitai pajusdavo sveikatos pageré¢jimg, todél atrodo, kad
gyvenimo ir mirties bisenos buvo visai greta: ,, fos savaités dvi <...> Kaip per miglg, nes ta sgmoné
pritemus, visi bando prablaskyti, kazkas lanko, o tu nesupranti, kas su tavim darosi, toks pusiau
miegantis biiklé ir nieko nesinori <...> AS dzZiaugiausi, kad kad man yra geriau (gavus gydymg — aut.
pastaba), kad as jau suvokiu, kas aplinkui dedasi* (Saule¢, 2, 20); ,,Bet kadangi buvau Ziauriai issekus,
organizmas badavo tikrai ten, nezinau, nuo trijy meénesiy, gal daugiau, tai man insulinas reiské, kad
bus maisto. <...> Ir tiesiog norisi, kad tau pageréty. Nesvarbu kokiom aplinkybém, kaip, kad tiesiog
pageréty” (Marija, 26). Susirgus 1 tipo cukriniu diabetu, insulinas tampa tarsi tiltas | gyvenima.

Tikétina, kad tyrimo dalyviai tam tikromis aplinkybémis patiria baime¢ prarasti §j tilta, kaip,
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pavyzdziui, Salvijus, svarstydamas apie karo grésme: ,,Jeigu kazkoks karas jvyks, pavyzdziui, nu. Nu
vat, trecias pasaulinis. Nustos gamyba insulino. Kq daryt mum? <...> Siaip, kare, jeigu nesirgdamas
diabetu, tai gali isgyventi dar. O jeigu jau koks rimtas karas kils, tai viskas. Tu jau Simtu procenty
neisgyvensi.”, Salvijus, 208-214).

Sie tyrimo dalyviy diabeto diagnozavimo patyrimai yra jsiréZe atmintin ir net jei vaikystés
prisiminimy neturi daug, §j atsimena detaliai: ,,90-yjy vasario 13-q. <...> ( nusijuokia) ir buvo
penktadienis, Zinokit. <...> Bet vat tq vakarq as atsimenu, netgi visq dieng, tikrai gerai ir apskritai
tq laikotarpj atsimenu gerai. Nors dazniausiai iki to amzZiaus atsimeni vaikyste kaip ir periodais arba
labiau ten atsimeni tam tikrq momentg gyvenimo* (Marija, 6-12).

Kalbédami apie komplikacijas tyrimo dalyviai tarsi susiduria su mirties Ses¢liais ir iSgyvena
mirties baimg. Tyrimo dalyviai galvodami apie, matydami ar patirdami komplikacijas, patiria tiek
kognityvinius, tiek emocinius, tiek fizinius nemalonius pojtcéius. Galvojant arba kalbantis apie
galimas komplikacijas, tyrimo dalyviams kyla negatyvios mintys, iSgyvenami baimés, bejégiSkumo,
litidesio, pyk¢io jausmai, o kartais kyla ir fizinio silpnumo pojttis: ,,Kojy nejautra (véliau isaiskéjo,
kad tai buvo klaidinga diagnozé — aut. pastaba). Ir as galvoju, kapec, as sergu dar tik keli ménesiai,
o man jau kojy nejautra? Tai kas cia bus toliau? <...> Man pasidaré taip bloga, nu, tai net
nesulaukiau, kq jinai ten man toliau pasakoja. ISéjau as, nes man fiziskai pasidaré bloga <...> Ir
man, kai ta moteris ten pradéjo pasakoti apie tas puvancias kazkokias rankas ir kojas, ir nupjautas,
ir uzsiitas, tai as matau viskq vaizdais. Tai man taip baisu pasidaré. Ne dél to, kad man cia taip
atsitiko, bet dél to, kad apskritai taip buna.* (Gintare, 124-130); ,,Nu, kokios gali mintys kilt? Nu, tai
apaksi, apaksi, neteksi kojos ir vazinési kas tris dienas j dializes... (.) Tai kokios cia gali biit mintys?
Neigiamos* (Adomas, 136). Panasu, kad tyrimo dalyviai pernelyg jautriai reaguoja j pasireiSkusj
nejprastag skausmg ar savo organizmo funkcijy susilpnéjima, kurj jie sieja su komplikacijy
pasireiskimu: ,,Ir kai tik pajauti, kad, mm, inkstas. Tu supranti, kad inksty Siaip fiziskai negali
skaudeéti arba Sirdies (nusijuokia). <...> Jetau, ta prasme, prisimenu, pilnos akys asar..., ta prasme,
toks stresas, kq man dabar dializé, viskas. Nu, ta prasme, jau jau vélgi nusipaiSau sau ateitj. Dvi
dienas, ta prasme, nekvépuoju ir panasiai. <...> As tq paciq dieng gavau atsakymgq. Ta prasme, viskas
buvo normos ribose* (Saulé, 98). Diabeto komplikacijos tyrimo dalyviams primena apie gyvenimo
trapuma, o stipriausia emocija, iSgyvenama galvojant, matant, ar patiriant komplikacijas yra baimé:
»wBaisu. (tyliai) Neisvengiamai baisu. AS apskritai, kalbant is psichologinés pusés, as paniskai bijau
mirties. O jeigu dar pagalvoji apie komplikacijas, tai man is vis rankos nusileidzia* (Saulé, 140);
»Nu, pobaisis dalykas, kai tavo amziaus paaugliai yra jau akli, o desimt mety vyresni jau pradeda
mirt, nes nesugebéjo prisiziirét. <...> Pirmgq kart gyvenime suaugusiy skyriuj. (jkvépia, atsilosia,
pauzé) Ir ten visos komplikacijos kaip ant delno. Ten buvo is tikryjy sokas visom prasmém‘ (Marija,

134, 208); ,,Baimé. Baimé, kad nupjaus kojas, kad neteksiu kojy. <...> Baimé. AS bijau to. AS nenoriu
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to* (Arturas, 352). Arturas dalinasi, kad $i stipri baimé jam pasireiSkia ir per sapnus: ,,ypac per sapnus
tai lenda, per kosmarus. Man nupjauna... <...> kojg, as ten stoviu kazkur klinikose prie laipty kazkur
<...> ritkau. Eee, tada krentu nuo ty laipty, neislaikes pusiausvyros* (Artiras, 362).

Komplikacijy baimé¢, kaip ir mirties baimé, daznai yra susijusi su tam tikry praradimy baime.
Siame skyriuje aptariamuose pavyzdziuose atsiskleidZia, kad tyrimo dalyviai i§gyvena baime ir
nerimg dél to, kad gali prarasti savo sveikatg (patirti tam tikrus sveikatos sutrikimus), prarasti savo
kognityvines funkcijas (zr. toliau Siame skyriuje prie tyrimo dalyviy hipo- ir hiperglikemijy patyrimy
apraSymo), prarasti esamus santykius su kitais Zmonémis (Zr. prie tarpasmeniniy santykiy temos). Si
baimé jgaung realumo pagrinda, nes tyrimo dalyviai jau ne kartg yra patyre jvairiy praradimy, sulig
diabeto diagnozavimu: ,,nes visada, kai prisimeni visq savo tq patirtj, kq tu patyrei su diabetu, ko tu
bijai, vat, ty komplikacijy, tada atsiranda vél toks postiimis motyvacijai, stengtis. Nes tu pergalvoji*
(Adomas, 176). Be paminéty praradimy, manau, svarbu paminéti dar vieng — savarankiskumo
praradimg: ,,man baime¢ kelia, kad as tapsiu nasta. Kas manim pasiriupins? AS Zinau, kas tai yra
rupinimasis ligoninéje. Patikekit, tai yra pragaras. <...> AS turiu tq potyrj tokj labai negerq ligoninés
slaugos ir as nenoriu biit nasta. AS noriu, as noriu sa... vat savim pats pasirupinti. <...> Kad as ne
as nebusiu niekam nasta. Niekada* (Arturas, 354-370). Nors savarankiSkumo praradimo baime
stipriau iSgyvena tik vienas tyrimo dalyvis, jos apraisky galime aptikti ir kity tyrimo dalyviy
patyrimuose, kai jie pasakoja apie sutrikusios glikemijos epizodus, kai kuriam laikui buvo praradg
gebeéjimg pasiriipinti savimi.

Hipo- ir hiperglikemija yra Gmios diabeto komplikacijos. Tyrimo dalyviai savo hipo- ar
hiperglikemijos patyrimus atsimena kaip pilnus jtampos ar net traumuojancius jvykius. Klausantis
tyrimo dalyviy pasakojimy, atrodo, kad tai tokios biisenos, kai tarsi prarandama saves kontrole, tarsi
atitrikstama nuo savo kiino ir psichikos, tarsi akimirkai priartéjama prie mirties: ,,as emociskai biinu
labai dirgli, kai man pradeda kristi cukrus, tai as binu labai jautri visa kam: ZodZiam, garsam, ten,
nu Zodziu, visa kam. Tas pats yra ir kai su aukstu cukrum <...> Tai jauties, nu vat, bejégis vél lygioj
vietoj <...> tokia is pusiausvyros isvedancios tokios situacijos gaunasi, kas nebiidinga Siaip, nu
normaliai gyvenant, vat ir, kai gerai jautiesi“ (Gintar¢, 64-68, 122-126); ,,Bet per tuos vat visus metus
buvo du atvejai, kai pats nesusitvarkiau. <...> NezZinau, kodél as pats nepajutau, kad man cukrus ten
nukrito. Visqlaik Siaip gerai jauciu savo cukry, tai... <...> Tai vat, ten tos dvi patirtys turbiit ir buvo
skaudziausios tokios.” (Adomas, 52-54, 78); ,,Esu vieng kartq normaliai nuhipavus per egzaming
<...> Ir kai man krenta cukrus, tai tai logiskai negauna smegenys maitinimo, nu tai tai... <...> Pirmg,
vieng kart gyvenime neislaikiau <...> Bet tai sakau, c¢ia jau kiek? Jau desimt mety atgal, tai vat
ryskiausias prisiminimas <...> Vaikystéj man naktim daznai biidavo labai labai labai smarkiis
hipavimai. Ziauriai. Tai vat, tq as, Zinokit, atsimenu kaip tragedijq <...> Kas keisciausia, a$ buvau

sgmoninga. AS kaip ir atsimenu, bet as negalédavau... <...> suparalyZzuodavo, kad as negaliu Snekét,
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bet as viskq matau, viskq suprantu ir jeigu man ten tévai sako, kad ten kazkq, bet as negaliu tada
issiziot.“ (Marija, 106-110). Patirdami hipo- ar hiperglikemijas, tyrimo dalyviai iSgyvena
bejégiskumo, baimes, pykéio, susierzinimo jausmus. Siuose tyrimo dalyviy pasakojimuose galima
1zvelgti baime buti silpnu, bejégiu, nesugebéti savimi pasirtpinti.

Vis délto, tyrimo dalyviai, kurie dabar neturi komplikacijy, nesieja komplikacijy su savo
ateitimi, o rlpinasi savo diabeto priezitra labiau dél to, kad dabartiniame laike jaustysi gerai ir galéty
jigyvendinti savo tikslus: ,.Siaip tai negyvenu galvodama, kad kazkaip turiu ypatingai elgtis, kad
neatsitikty. Kazkaip, ne dél to as laikausi rezimo, ne dél to as valgau, kad taip neatsitikty. Man atrodo,
kad tas, tos, nu, komplikacijos yra kazkur tai toli*“ (Gintaré, 138); ,,Potencialiai nejmanoma. AS nesu
sitikinus, kad as turésiu <...> jeigu yra gera kontrolé ir visa kita, tai, o tai kodél nepradét galvot,
kad, nu pazitirékim statistikq, yra didesné tikimybé, kad a$ susirgsiu véziu negu kad man
komplikacijos issivystys* (Marija, 214). Kita vertus, tyrimo dalyviai periodi§kai prisimena apie
komplikacijy grésme ir tuo laikotarpiu stengiasi labiau prisizitiréti diabetg arba iSgyvena kalte bei
pykti, kai prisizitiri maziau, nei reikéty: ,,Dabar truputj yra toks, nu vat, sqzinés grauzatis, kai Zinai,
kad, velnias, gal reikéty sportuot, vis tiek diabetas, tai kraujotakq palaikyti, dar kazkq tokio aktyvint,
o tu Zinai, kad vat sédi ir valgai kokig bandele <...> Paziiri filmq, nueini pasikeiti insuling. Ir valanda
laiko toks ant sqzinés grauzaties. Galvoji, blemba, nu tai. Nu, gerai, vaziuosiu dializés, galésiu
dializes darytis ir Ziaréti filmus tada (murmédamas). <...> kai pavargsti prisiziarinét taip, tai paleidi
trumpam vadzZias, vat tom deSimciai minuciy, bet tai vis tiek sqziné uzgrauzia® (Adomas, 40, 146-
150).

Galbit dél to, kad dauguma tyrimo dalyviy nepriskiria komplikacijy perspektyvos tiesiogiai
sau, baimé ateityje patirti komplikacijas, nors ir yra stiprus, taciau trumpalaikis motyvatorius laikytis
gydymo rekomendacijy: ,,Zinios apie kompli... hmhmhm... Nu, anksciau tai, vat, anksciau vat
veikdavo <...> Ir biidavo labai grieztai viskas* (Adomas, 150); ,.tos komplikacijos labiau Siurpina ir
ggsdina negu jkvépia. Bet kazkiek kazkiek vis tiek susimgstai Zmogus® (Marija, 214); ,,Buvo tiktais,
kai priggsdino tose mokyklélése, kad ten galima nukristi be sgmonés, kai Zemas cukrus ar ten jeigu
blogai tvarkaisi ten su tais dideliais cukrais, tai ten kojas nupjauna. Nu, Zodziu... <...> Kaip kaip cia
gyv... dabar vat man gyventi? O paskui uzsimirsta viskas* (Salvijus, 44). Kai kurie tyrimo dalyviai
jvardina, kad juos motyvuoja laikytis gydymo rekomendacijy gera savijauta dabarties momentu ir
saves jgalinimo/savikontrolés pojtis, kuris yra svarbus, taciau trapus: ,,Kai tu kazkaip tai ten
reguliariai viskq darai ir ten tvarkingai. Tai tada tu gerai jautiesi. Tai ¢ia yra didZiausia motyvacija
<...> pasitvirtinimas, kad as galiu sukontroliuoti, man yra irgi motyvacija.* (Gintar¢, 114-116); ,,Nu,
gydymo Kkontrole, Siaip, parodo, turbit, tas glikuotas hemoglobinas trijy ménesiy, tai... Nu, kai jj
pamatai, tarkim, koks 6,5, tai as skaitau, kad buvo geri trys ménesiai ir ramu gyvent* (Adomas, 72).

Taip pat tyrimo dalyviai teigia, kad juos motyvuoja teigiami pavyzdziai: ,,Ir kai as matau, kad jinai
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(mergina, kurig pries kelis metus maté su diabeto komplikacijomis — aut. pastaba) dabar laukiasi ir
sekmingai, <...> vél ta motyvacija, kad vél nuo nuo, tik nuo paties taves priklauso ir susiklosto taip,
kaip tu pasuki ta linkme* (Saulé, 134); ,,is kitos pusés tave motyvuoja zmonés, nu, kurie gyvena visq
gyvenimq ir be komplikacijy*“ (Adomas, 68). Ateities tikslai taip pat yra teigiamas motyvatorius
diabeto priezitirai: ,,a$ labai tikiuosi, kad, kai susilauksiu vaiko, tai man tas vaikas bus didziulé
motyvacija vél save suimti j vadzias ir kad pamatyt, kaip jis uzauga* (Adomas, 156).

Tyrimo dalyviai stengiasi jprasminti savo diabetg. Vienus diabetas iSmoké empatijos, atjautos
kitiems zmonéms (,,jeigu kitas Zmogus kreipiasi j mane pagalbos arba sakydamas, man yra blogai,
as jam dabar galiu pasakyt drgsiai, kad tu nesi vienas. Tu nesi vienas. Bet kada, tau blogai, kreipkis,
ateik®, Artairas, 366) bei paskatino rinktis tokig profesija, kur galéty padéti kitiems Zzmonéms: ,,45
dziaugiuosi, kad as ji turiu. Eéé, is esmés todél, kad tai labai pakeité mane. <...> kad ir ta pati atjauta,
uzuojauta. Visa tai buvo nuo vaikystés formuojama <...> specialybé cia irgi buvo susieta biitent su
tuo (nusijuokia), ne ne neatsiejamai. Tai vat, tiktais teigiamos tos pusés® (Saulé, 58-60); ,,diabetas
yra ta priezastis, dél ko as pats éjau j medicing, nes kai augi ligoninéj, tai kazkaip, nuuu, motyvuoja.
Manau, ta liga ir mano empatijq labai sustiprino kitiem zmoném padét* (Adomas, 166). Be to,
Adomas yra dékingas diabetui dél susiformavusio savo poziiirio, susidiirus su problemomis
gyvenime: ,,Nu, tu gali nervintis dél ko, dél kq tu gali pakeist, <...> jeigu tu kazko nieko negali
pakeisti, tai néra, ko nervintis. <...> Tai mano tokia filosofija, kurig ismoké mane diabetas. Ir Siaip,
uz kurig as turbit esu dekingas* (Adomas, 168). Jis teigia, kad vadovaudamasis $ia filosofija, patiria
daugiau dZiaugsmo: ,.diabetas labai, is tikryjy, iSmoko dziaugtis gyvenimu‘* (Adomas, 166). Gintare,
gyvendama su diabetu, labiau pazino savo organizma ir jgavo daugiau drgsos susidiirus su jvairiais
188ukiais gyvenime: ,,man atrodo, kad diabetas yra apie drgsq, Siaip jau. Drgsq eksperimentuoti ir
nebijoti daryti kazkokius tai veiksmus apie... arba sprendimus apie save, apie savo kiing. <...> Tai
Cia gal tq ligq ir duoda, kai drgsos triksta* (Gintaré, 148). Salvijus mano, kad diabetas jj iSgelbéjo
nuo alkoholizmo, kuris jo Seimos sistemoje eina vyriskaja linija: ,,kadangi manau, kad mano Seimoj
yra silpnybé, nu, problemy su alkoholiu, tai manau, kad cia isbandymas man <...> Jeigu isgydyti
neimanoma, tai reikia gyventi su Situo. Reikia kazkokig sugalvot sau mintj, kad vat taip va yra. Cia
isbandymas. Gerai. Ir gyveni sau toliau® (Salvijus, 90-100). Arttras, kuris savo pokalbio metu teigé,
kad iki Siol dar néra susigyvenes su savo diabetu, sako, kad diabetas ji sustiprino ir i$laisvino. Jis
vertina savo patirtj su diabetu, todél kitokio gyvenimo, nei iki Siol nesirinkty, net ir galédamas: ,,jeigu
man leistumeét sugrizti atgal ir vat tada pasirinkti, kaip as noréciau gyventi. As sakau, dabar tiesiai
Sviesiai, as noréciau gyventi, kaip dabar gyvenu <..> Man davé stiprybés <..> davé tokio

islaisvinimo vidinio* (Arttiras, 366-368).
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Taigi, kiekvienas tyrimo dalyvis yra atrades savo individualiy dalyky, uz kuriuos yra dékingas
savo ligai. Panasu, kad jprasminimas padeda lengviau gyventi su diabetu, anks¢iau aptartose mirties
Seseliy baimése.

Vis délto, diabetas yra sudétinga, visg gyvenimg trunkanti liga, kelianti nemazai i$Sukiy
sergantiesiems. Aptarti tyrimo dalyviy iSgyvenimai, manau, puikiai tg iliustruoja. Net ir biidami
dekingi diabetui uz tai, kg gavo, gyvendami su $ia liga, kiekvienas tyrimo dalyvis noréty pasveikti ir
turi vilties, kad ateityje diabetas bus iSgydomas: ,,Pasveikti! Nes as tai galvoju, kad, ta prasme, tai
yra realu. Tai... Gal tai yra laiko klausimas, bet man atrodo, kad tai yra... Ne tik sau, as visiem
noréciau palinkéti pasveikti. ISmokti pamokq Sitq ir pasveikti* (Gintar¢, 152); ,,norétysi, blemba, kaip
gerai buty isgert, pasveikt kazko nu vat, kad nebesukt galvos dél ty cukry, dél to, kq valgai, kiek
susileist, ar leistis, pasibaigs insulinas, nepasibaigs® (Adomas, 134); ,.yra nemaza tikimybé, kad
kazkq ten sugalvos kolektyvas per artimiausius kazkiek mety. Ir gal mum ir ten visai greitai pasikeis

situacija. Gal ne visai pasveiksim, bet kodél ne kokia nors dirbtiné kasa?* (Marija, 201).
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4. REZULTATU APTARIMAS

Sio tyrimo tikslas buvo atskleisti ir geriau suprasti, ka sergantieji 1 tipo cukriniu diabetu patiria
gyvenimo su diabetu eigoje ir kaip iSgyvena savo ligos kontrolés patyrimg. Tyrime buvo keliami
klausimai: kaip sergantieji 1 tipo diabetu suvokia savo liga?, kokie svarbiausi aspektai atsiskleidzia
ju i8gyvenimuose, laikantis ligos gydymo rekomendacijy?, kaip sergantieji patiria santykius su Kitais
zmonémis?, kokius iSgyvenimus jie patiria tiesiogiai ar netiesiogiai susidurdami su diabeto
komplikacijomis?, kas jiems padeda jveikti ligos keliamus i$$tkius? Tyrimo metu buvo siekiama
atskleisti gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patyrimg 1§ paciy diabetiky perspektyvos, laikantis
nuostatos, jog jie yra savo patyrimo ekspertai.

Nors tiesioginio klausimo apie ligos suvokimg pokalbio metu nebuvo, kiekvienas tyrimo
dalyviy savo pasakojime atskleidé turtingg ir unikaly savo ligos suvokima ir santykj su ja. Su diabetu
gyvendami jau 5-erius ir daugiau mety, dauguma tyrimo dalyviy jauciasi savarankiski ir patys
atsakingi uz jos kontrole: ,,Nu, aisku, mama riipinos, zZiiréjo ten, pasimatuok cukry, ar pavalgei, ar
viskas gerai, o... bet Siaip tai, buvau savarankiskas nuo pat pradziy Sitos ligos klausimu* (Adomas,
14). Literaturos apzvalgoje aptariau tyrimy autoriy pabréziamg savikontrolés svarbg (Young-Hyman
etal. 2016; Soryté ir Bulotaité, 2013; Audulf, 2009) ir aktyvios pozicijos prisiémima (Paterson, 2007),
gyvenant su létinémis ligomis. PanaSu, kad savarankiSkumo ir savikontrolés jausmas diabeto
priezitiroje yra labai svarbus kiekvienam §io tyrimo dalyviui, kas jgalina gyvenant su liga: ,,Ir kada
gaunasi ir tau pasidaro jdomu ir lengva, tai tas pats is saves motyvuoja‘ (Marija, 136).

Kaip gi vyksta ligos savikontrolés procesas? Sio tyrimo dalyviai teigia, kad turédami teoriniy
Ziniy apie diabeto prieZiiira pagrinda, toliau gyvendami su diabetu vadovaujasi savo patirtimi: ,,I§
pradziy buvo labai griezta savikontrolé <...> Paskui kazkaip tas atsliigo ir pradedi suprast, kad nu,
va suvalgysiu, susileisiu, suvalgysiu, susileisiu ir viskas ¢ia normaliai, kol cukrai geri* (Adomas, 28).
Atrodo, kad tyrimo dalyviams svarbu susipazinti su savo diabetu per savo patirtj (,, ir galvoju, nu
kitais (klausimais — aut. pastaba) as ir nesitarsiu, nu, pati pabandysiu viskq tai patirti. <...> idealus
gyvenimas biity tada, jei paZinciau ir Zinociau viskq* (Gintaré, 106-146), tuo tarpu, savo organizmo
pazinimas yra ilgas procesas, kuris turbiit nebiity jmanomas be papildomy priemoniy. Norint kuo
geriau pazinti savo organizma, suformuoti tinkamus jgiidzius diabeto prieziiiroje bei tuos igidzius
palaikyti/tobulinti, svarbu naudotis patikimus diabeto kontrolés jrankius. Pasak tyrimo dalyviy toks
stebéjimas, ilgainiui tampantis jpro¢iu, uzima nemazg dalj dienos laiko, taciau labai padeda paZinti
savo organizmo procesus bei sureguliuoti glikemija, esant nejprastoms gyvenimo sglygoms: ,,as jau
mokausi is savo pacios klaidy ir suprantu, jeigu as jau nevaldomai jau jauciu, kad man reikia,
poreikis issilieti ir garsiau pakalbéti, tai as jau einu, jau cukry matuojuosi (Saulé, 76-80). Tyrimo

dalyviai atkreipia démes;j ir ] savo organizmo unikalumo reikSminguma, sakydami, kad individualiis
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aspektai gali skirtingai reikstis diabeto eigoje ir jo prieziuroje: ,,Man, pavyzdziui, stresas, nervai,
mazina cukry. <...> Jo, kitiem kelia. Man krenta* (Adomas, 92-94). Apie savikontrolés procesa,
sergant létinémis ligomis kalba ir vieno tyrimo autoriai (Kralik, Koch, Price, & Howard, 2004),
teigdami, kad zmonés sergantys létinémis ligomis prie savo ligos bando prisitaikyti per savo patirtj ir
klaidas, o0 ligos kontrolei svarbi ir struktiira, ir procesas, ta¢iau biitent tas savikontrolés procesas ir
yra svarbiausias ligos priémimo/susigyvenimo procese. Griva ir Kiti (2000) taip pat pabrézia diabetu
sergan¢iy zmoniy savi-veiksmingumo reikSminguma diabeto priezitiroje. Jie taip pat jvardina ir
diabeto identifikavimo su savimi svarba.

Tuo tarpu, tyrimo dalyviai, viena vertus, supranta, kad diabetas yra sudétinga ir nuolatinés
priezitros reikalaujanti liga, kuri kartais ir vargina: ,,4s sakau, zinot ko, vat, vat, kq visiems sakau, as
noréciau vienos savaités paimti atostogy nuo tos veiklos. Tiesiog... <...> Ir a$ negaliu, nes man reikia
cukry matuotis ir ten visus kitus dalykus Zinoti“ (Marija, 80-84). Kita vertus, kai diabetas
kontroliuojamas, tyrimo dalyviai jauciasi esantys sveiki ir kartais liga taip integruojasi i jy gyvenima,
kad net pamirStama apie jos egzistavima: ,,Kai viskq gerai prisiziiiri, nu, néra nieko isskirtinio. Esi
sv..., iSskirtinio, esi sveikas zmogus ir gyveni taip pat, kaip visada (Adomas, 74). Kai kurie tyrimo
dalyviai kalbédami apie savo diabeta, ji iSskiria tarsi atskirg organizmo dalj arba kalba apie ji, kaip
apie kita objekta, kuriuo reikia pasiriipinti: ,,manes, kaip klausia Zmonés, kaip as ir kaip mano
diabetas, tai as taip ir jauciuosi, kad as ir diabetas. Néra taip, kad as sergu diabetu, bet esu as ir yra
mano diabetas <...> Nu, vat jisai ¢ia dabar yra mano, bet jis kaip Salia toks yra. Nu ir juo kartais
reikia pasiripinti.© (Gintare, 58). Taigi, tyrimo dalyviai tarsi atskiria savo ,,sergan¢ig* organizmo dalj
nuo ,,sveikos ir save identifikuoja su sveikais Zzmonémis arba su serganciais diabetu, priklausomai
nuo diabeto kontrolés esamu metu. Tokj saves atskyrimo nuo saves fenomeng aptaria ir daugiau
tyréjy (Hornsten, Norberg, & Lundman, 2002; Paterson et al., 2007; Due-Christensen et al., 2018).
priémimui, kuriuos tyrimo dalyviai, panasu, kad noréty paneigti.

Toliau kalbant apie ligos, kaip atskiro objekto ar savo kiino dalies suvokima, pateiksiu kelis
iSrySkéjusius pavyzdzius, tyrimo dalyviams kalbant apie diabeta:

e ISskirtinumo jausmo iSgyvenimas (stigma). Gyvendami su diabetu tyrimo dalyviai
kartais jauciasi esantys iSsiskiriantys 1§ kity Zmoniy, dél ko, atkreipdami kity démesj,
iSgyvena nemalonius jausmus — pykti, sutrikima, géda, ,,moralinj skausmg* (Artiiras,
152). Isskirtinumo jausmas biina toks ryskus, kad tyrimo dalyviai save lygina su ne
Sios zemés gyventoju - ,,ateiviu“: ,,Tai biidavo taip, kad [Saule], tavo arbata! Ir visa,
ir visa valgykla j tave Ziuri. Ir tu eini toks... <...> nu kodél, nu uz kg, nu kodél as
negaliu bit, kaip visi, kodél as negaliu valgyt, kada as noriu ir kq noriu? <..>

Nesinori, vélgi, taip kad, [Saule], ir Ziirékit visi. Tai kazkoks cia ateivis isskirtinis*
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(Saulé, 24-26). Ir tuomet gali kilti noras atskirti savo liga nuo saves: ,,nes as buvau ne
kerépla, o ne dél mano kaltés ** (Marija, 150). Panasus fenomenas atskleistas ir australy
tyréjy (Browne, 2014).

e Diabetg dauguma tyrimo dalyviy suvokia kaip trukdj, jgyvendinant savo svajones ar
siekiant tiksly (,,as svajojau tapti lakinu, tai negalima su diabetu‘, Salvijus, 230;
negaliu net uzsiimti, vat tokia veikla, kuri yra... (mégstama — aut. pastaba) Tai va, tai
va. Tas buvo Ziauriai sunku‘, Gintaré112). Suvokdami, kad diabetas sudaro tam tikry
elgesio apribojimy, tyrimo dalyviai i§gyvena spektra nemaloniy jausmy — litidesj,
nusivylima, bejégiSkuma, pyktj, o kartais ir nerimg, kai norisi priimti sprendimag
igyvendinti savo svajone, pavyzdziui, susilaukti palikuoniy (Gintare, 52; Saul¢ 64,
172; Marija, 106). Ypac stiprus noras testi tokj patj gyvenima ir biiti tokiais pat, kaip
pries liga pastebimas ligos pradzioje (Johansson et al., 2009).

e Diabetui suteikimas ligonio vaidmuo. Tuomet, kai tyrimo dalyviai, atskiria save nuo
diabeto, riipinasi ne savimi, o diabetu. Prisiimtas slaugytojo vaidmuo daZnai yra
atsakingas (,,7ai kad, kg gi jis man reiskia? Nu vat, tokj ripestj.“, Gintar¢, 58) ir
varginantis (,,Vargina, vat, mane tas toksai, vat, santykis su diabetu., Artiiras, 224).

Many¢iau, kad labai svarbu suprasti tokj ligos atskyrimo nuo saves reiSkinj, Kuris, viena
vertus, padeda bent Siek tiek psichologiSkai ,,pailséti nuo nuolatinés ligos priezitros keliamy
ripesCiy, iSlaikyti savo savivertg, taciau kartu gali kurti sveiko Zmogaus iliuzija, o realybés
iSkraipymas ar ligos neigimas gali paveikti ligos kontrol¢ (Lacroix, 2009).

Kalbant apie ligos gydymo rekomendacijy laikymasi, svarbu paminéti, kad dauguma tyrimo
dalyviy teigia, kad neturi ar negauna jokiy gydymo rekomendacijy (Gintaré 2-6, Saulé, 98, Adomas,
110, Marija, 128, Artiiras 38). Dalis tyrimo dalyviy jaucia esantys susipazing su savo liga, o |
gydytojus kreipiasi, atsiradus kazkokiems poky¢iams ligos eigoje ar gyvenime: ,,Mes ten labai jdomiy
tokiy zaisly atrandam, ir tai jau nebéra rekomendacijos. Tai yra labiau diskusija* (Marija, 128).
Svarbu atsizvelgti, kad dauguma tyrimo dalyviy diabetu serga nuo vaikystés ir jau turi patirties
diabeto prieziiiroje. Dalis tyrimo dalyviy prisipazjsta, kad diagnozavus 1 tipo diabetg gyvenimas tarsi
»apsiverté aukstyn kojom*, todeél yra dékingi, kad gavo mokymus vaikystéje ligos pradzioje: ,,as labai
greitai, ten labai fainas personalas, daktarés, sesutés. Greit iSmoké. Tos adatos miniatitirinés buvo,
tai be problemy* (Adomas, 12). Tuo tarpu kiti tyrimo dalyviai, susirge suaugusiyjy amziuje, mokymy
apie savikontrolés galimybes negavo ir turéjo susigaudyti patys, kas kélé pasimetima: ,,Cia buvo irgi
dar toks geras. Man nieks nepaaiskino, kas cia tas diabetas yra... Nieko. Padaré... Sudéjo insulino
ten tuos normas, kaip man reikia leistis. Ir net nepasakeé, kad as turiu pati reguliuotis tq insuling.
<..> Ir as iséjau i ligoninés, tai aiSku, fiziniai kriviai visai kiti, ir as nesuprantu — man tas cukrus

krenta ir krenta, krenta ir krenta“, Gintaré, 6). Tokia problema galéjo susidaryti dél to, kad Lietuvoje,
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kaip teigia Indré Silickaité (2017), informacijos sklaida apie cukrinio diabeto mokymus yra labai
prasta, 0 suaugusiems Sie mokymai néra privalomi, net ir iSkart po diabeto diagnozés. Panasu, kad
tokia situacija kelia nuostabg ne tik asmeniskai man, bet ir tyrimo dalyviams: (,,Nu ir paguldé vieng
tokj berniokq, kaip 23 metai ar 24, tai nieko jam ne. Tiesiog filmukq kazkokj parodeé, davé literatiiros
pasiskaityti. <...> Pirmq katq! (stacionarinis gydymas po diagnozés — aut. pastaba) Jisai visiskai
nieko ir... Nu man tiesiog, nu nustebino tai (Salvijus, 22); ,,Bet as isvis nezinojau, kas tas diabetas
yra. Ir man nieks nepaaiskino, nei ten kokios normos yra“ (Gintaré, 2). Keli tyrimo dalyviai yra
pastebéje, kad suteikiama pagalba 1 tipo diabetu sergantiems vaikams ir suaugusiems skiriasi:
»Vaikams yra pagalba, terapija, stovyklos, grupés, pasidalinimas <...> suaugusiem? Tau sukanka
dvidesimt penki, tu viskas, tu esi iSmetamas kaip ,,§ ““ is is i$ saloty ir viskas.* (Artiiras, 116). PanaSu,
kad $iuo metu edukacija 1 tipo sergantiems suaugusiems yra nepakankama, pagal paciy serganciyjy
poreik]j.

Diabeto mokymai yra svarbiis ne tik diagnozavus diabeta, bet ir véliau gyvenant su liga, kai
iSkyla nauji klausimai apie gyvenima su diabetu ar diabeto kontrole: ,,7os pamokélés buvo naudingos
tuom, kad ir pavyzdzZiui, tu pereini j suaugusiyjy skyriy, pradeda su tavim kalbéti, kaip su suaugusiu
zmogum, ane? Ne tiktais, kad tu Zaidi ten ir turi stebéti cukry fizinio aktyvumo metu, bet ir pavyzdziui,
Iytinis $vietimas, kaip diabetas tam turi jtakos, néstumas ir t.t. Kas buvo is tikryjy nauja, ir vélgi
jdomu* (Saule, 34). Silickaités (2017) teigimu, pacientai iSreiSkia poreikj nuolatiniams mokymams ir
yra pakankamai motyvuoti, tuo tarpu mokytojy ar eksperty poziiiriu, sergantiesiems motyvacijos
dalyvauti mokymuose triiksta. Panasu, kad Sioje serganciyjy ir mokytojy komunikacijoje atsiranda
nesusikalb¢jimas, kuris apsunkina informacijos diabeto priezitiros klausimais pasiekiamuma.

Netikeétai 1SrySkéjo dar viena informacijos poreikio ir sklaidos dimensija, tyrimo dalyviams
kalbant apie nesusipratimus, kylanc¢ius bendraujant su kitais zmonémis. Tyrimo dalyviai yra patyrg,
kad aplinkiniai daZnai nejsisgmonina 1 tipo ir 2 tipo diabeto skirtumy, kurie yra esminiai tiek ligos
pasireiSkimu ir kasos funkcijy sutrikimy pobudziu, tiek ir gyvenimo su liga eiga bei priezilra.
StatistiSkai serganciyjy 2 tipo diabetu yra zenkliai daugiau, negu serganciyjy 1 tipo diabetu. Panasu,
kad informacija jvairiuose medijos kanaluose yra taip pat orientuota j 2 tipo diabeta: ,,/r dazniausiai,
Jeigu as ir uzmetu akj, tie visi straipsniai yra orientuoti j antrqg tipg* (Marija, 166). Esu ir pati
pastebéjusi, kad dazname straipsnyje, kuris yra apie 2 tipo diabeto ir 2 tipo diabetiky aktualias, néra
aiSkiai nurodomas 2 tipas, tiesiog paliekamas apibendrinancios sagvokos ,,diabetas* arba ,,diabetikas®.
Tyrimo dalyviai iSgyvena eile negatyviy jausmy - pyktj, susierzinimg, pasimetima, beviltiSkumga bei
tarpasmeninj atstuma, kai patys ieSko sau aktualios informacijos (,,Pozicijy, netgi dél, vat, to pacio
diabeto, dél jo, dél jo proceso, dél jo veikimo, dél jo, reiskias, jtakos, nu, yra dafiga juk. Ir is tiesy,
vat, suprasti, ta prasme, cia vienas sako vienaip, kitas sako kitaip, kitas sako treciaip, daugmaz kazkur

susidarai tokj bendrq vaizdq. Bet norint atsikasti in... informacijos, tai reikia dafiga labai visko
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perieskoti, Artiiras, 236) ar jausdami, kad su jais bendraujama, kaip su serganciais 2 tipo diabetu:
,Visi tie patarimai. Ten atsisakyk pieno produkty ir pasveiksi. Tai jeigu as galéciau pasveikt... AS
tikrai ten tq pieng taip labai mégstu? Ne, nemégstu. As galiu ir mégstamo produkto atsisakyt ar Visos
produkty grupés. Bet tie patarimai plaukia ganétinai dideliais kampais* (Marija, 168). Gaila, kad
kity tyréjy straipsniy ar kitos literatiiros Siuo klausimu rasti nepavyko.

Lyginant tyrimo dalyviy patirtj su diabetu vaikystéje ir suaugus, atsiskleidé vaikystés patirties
jtaka tolesniam gyvenimui su diabetu. Panasu, kad vaikystéje susiformavusios nuostatos apie diabeta,
patirtis ir jgiidziai diabeto prieziiiroje gali sietis su diabeto prieziiira ir poziiiriu j ligg suaugusiame
pakankamai ziniy apie diabeto priezitirg ir tyrimo dalyvis mokési gyventi su diabetu savarankiskai,
suauges daznai patiria stiprius glikemijos nuokrypius (,,4j, susileidi ten maziau biski, kad nu
nenukristy, jeigu, pavyzdziui, j kiemq bégi ir viskas. Nu, ir jeigu kiek ten 17, taigi nejauti <...> kokias
tris keturias dienas laikosi, nu biina tokie tokios dienos ar tai pamirsti ten patikrinti, ar susireguliuot
kazkq, aj aj aj, bégi kazkq, darby pilna, reikaly, tai jauciasi*, Salvijus, 56, 72), nors pats sako, kad
dabar sveikata jam yra vertybé ir jis stengiasi prisizitiréti, kiek pats sugeba. Kitas tyrimo dalyvis,
susirges diabetu biidamas suauges, taciau nuo vaikystés mates savo artimy zmoniy diabeto priezitirg
(,,Tai ¢ia buvo kas... kasdienybé “, Artuiras, 2-10), galimai turi nuo vaikystés susiformavusig nuostata,
kad diabetas jam yra ,,bausmé* ir tik susirgus ,,i§ karto buvo kaip bausmé*, kas apsunkina ligos
priémimg ir gyvenimg su liga. Tuo tarpu, tyrimo dalyviai, susirge diabetu vaikystéje teigia, kad
reikSmingg teigiamg jtaka diabeto prieZiliroje ir poZziliryje ] liga yra padarg tévai, kai jie laikési
grieztos ligos kontrolés, padrasindavo ir palaikydavo (,, Bet biitent jie (tévai — aut. pastaba) tq didzigjq
dalj, ta prasme, jskiepijo j mane, kad as pati esu atsakinga uz uz tai, kaip klostysis mano gyvenimas
ir kontroliuosis liga.*, Saulé, 134) bei gydytojai, savo palaikymu ir Ziniy bei jgtdziy suteikime ligos
pradzZioje (,,Pacioj pradzioj, tai buvo fantastiSkos mano daktarés ir labai grieztai viskq iSmoké,
paskaiciuot ir panasiai, tai. Pacioj pradzioj buvo labai gerai ir labai griezta, ir labai laikiausi. Dabar
jau, manau, kad man nebereikia to“, Adomas, 110). Streisard ir kiti (2005) bei Barnard ir kiti (2010)
domgjesi tévy, auginanciy 1 tipo diabetu sergancius vaikus, pastebéjo tokiy tévy iSgyvenama stipry
nerimg dél savo vaiky diabeto kontrolés bei hipoglikeminiy epizody grésmés, netikrumo dél ateities
jausma bei nuolatinj riipest]j, kuris daznai sukelia nuovargj ir sutrikdo jy emocine¢ pusiausvyra. Tévy
nerimg ir riipestj yra patyreg ir Sio tyrimo dalyviai, prisimindami savo tévy reakcijas, jiems susirgus
diabetu (,,Bet as pats tai kazkaip greitai adaptavausi, susitvarkiau. Mamai buvo didziulis Sokas. Jai
ten buvo ir depresija, ir asary daug, o man tai kazkaip kai pradéjau gydytis, leist insuling, man
pageréjo zZymiai nuotaika, savijauta*, Adomas, 10), o tévy nevaldomos emocijos persiduodavo
vaikams bei suteikdavo jiems Zinig apie ligos grésminguma: ,,Bet labiau jau prasidéjo tas emocinis,

emociné dalis tos ligos, tuomet, kai as pamaciau, kaip mano tévai reaguoja‘ (Saulé, 14). Taigi, tévy

57



tinkamas reagavimas ] stresg keliancias situacijas ir sugeb¢jimas parodyti savo tinkamg pavyzdj
vaikui, kontroliuojant diabetg yra svarbus veiksniai ne tik vaiko psichologinei gerovei, bet ir diabeto
priezitiros kokybei, vaikui pradéjus savarankiska gyvenimg. Manau, kad biitent diabeto pradzioje
svarbu skirti démesio tiek paciy serganciyjy, tiek ir jy tévy tinkamiems jgiidZziams ir nuostatoms apie
ligg formuoti ar keisti, nepriklausomai nuo amziaus tarpsnio, kuriame zmogui yra diagnozuojama
liga.

SergancCiyjy diabetu santykiy su kitais Zmonémis temoje atsispindintys tyrimo dalyviy
pastebéjimai, manau, galéty praturtinti serganciyjy bendravima su savo artimaisiais bei gydytojais ar
kitais Zmonémis, taip pat sustiprinti tarpusavio supratimg gyvenimo su diabetu klausimais.
Beanalizuojant tyrimo dalyviy pokalbius, man kilo jzvalga, kad 1 tipo diabetu sergantis asmuo tarsi
tampa tarpininku kitam Zmogui, bandan¢iam pazinti jo liga. Sis mano poziiiris, vélgi, remiasi
fenomenologine pozicija, kad kiekvienas Zmogus yra savo patyrimy ekspertas ir geriausiai gali
atskleisti savo patirties subtilybes (Smith et al., 2009). Jau aptaréme, kad tyrimo dalyviai,
nepertraukiamai gyvendami su savo diabetu, jauciasi savarankiski ir neblogai pazjstantys savo liga.
Turbiit nesuklysim sakydami, kad patys sergantieji Zino apie savo gyvenima su diabetu geriau nei bet
kuris kitas Zmogus, todél socialinése situacijose girdédami kity Zzmoniy, jy manymu, klaidingg pozitirj
apie diabetg arba dalijamus patarimus diabeto priezitiros klausimais, daznai iSgyvena pyktj bei
susierzinimag: ,,Nes zinot, kas biina, kai pasakai, kad sergi diabetu? Visi pradeda tau dalint patarimus.
<...> Patarimai! Patarimai yra turbiit basiausias isSgyvenimas, kas yra susijes su su diabetu** (Marija,
162). Kita vertus, tyrimo dalyviai laisviau ir atviriau kalba apie savo gyvenima su diabetu, kai jaucia
kity zmoniy doméjimasi be iSankstiniy nuostaty ir jsiklausyma i jy individualig situacija:
~komunikuoju tiek, kiek jiem jdomu, kiek jiem reikia. <...> nu, as nevengiu to slépt, kad vat issitrauki,
susileidi, pasispaudi. Tai jeigu jie atkreipia démesj, paklausia, pasakau. Neklausia, nesakau*
(Adomas, 126). Galiu tik jsivaizduoti, kad tiek serganciojo artimiesiems, tiek ir kitiems Zmonéms
sunku suprasti bei gali kelti pasimetima, sergancio asmens liga, nes jie maziau gali kontroliuoti patj
procesg lyginant su paciu ligos turétoju. Sergantysis pats jaufia savo organizmo signalus, gali
tiesiogiai veikti diabeto prieziiirg insulinu, angliavandeniy skai¢iavimais, savo elgesiu, taigi gali
stebéti veiksma ir atoveiksmj, o Salia esantis, norédamas padéti, ,,veikia®“ zodziais, nes tiesiogiai
kontroliuoti diabeto negali, 0 neturint proceso kontrolés pojticio, gali kilti nerimas: ,,Bet jie irgi negali
manes kontroliuoti, nes jie nezino, kaip tai yra su tuo gyventi (Gintare, 26). Vis délto, kaip jau minéta
teorinéje darbo dalyje, btent artimyjy palaikymas, padragsinimas bei prisijungimas prie serganciojo,
kei¢iant gyvenimo biidg (mitybos, fizinio aktyvumo, veikly), yra svarbus veiksnys, galintis
palengvinti ligos priémima ir laikantis gydymo nurodymy (Zamalijeva ir kt.; 2013, Zamalijeva, 2016;
Soryteé ir Bulotaite, 2013).
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Kai kurios gyvenimo su diabetu dalys serganciajam gali buti asmeniSkos ir jautrios, apie
kurias atsiverti kitam biuina sudétinga. Svarstant apie atsivérimg ar dalinantis gali kilti baimé,
nejaukumo ar gédos jausmas, nes susiduriama su nezinomybe, kaip tai paveiks tarpasmeninius
santykius, kokias kito zmogaus reakcijas sukels: ,,a$ ir pati biskj bijojau jai pasakyti, bet ang
savaitgalj mes susitikom. Mes likom dviese ir as kazkaip taip Svelniai Svelniai su ja pasukau pokalbj
ta linkme. Sakau, neZinau, ar Zinojot?* (Saulé, 82). Kita vertus, keli tyrimo dalyviai teigia
nesureik§minantys savo diabeto ir dél to nepasakoja apie jj kitiems zmonéms: (,,Siaip Zmoném, tai
nepasakoju, nes man atrodo, kad tai néra svarbu‘* (Gintaré, 100). Tokie skirtingi dalinimosi apie savo
diabetg sprendimai gali biiti susije¢ su ankstesne socialiniy santykiy patirtimi bei santykiu su konkreciu
zmogumi (Browne et al., 2014). Gali biiti, kad tyrimo dalyviams gyvenimas su diabetu turi tam tikras
privatumo ribas, kurios tarpasmeniniuose santykiuose nubréziamos vardan savo emocinés biisenos
pusiausvyros: ,,as nelabai suprantu, kodél, kai jie kisasi j mano pakankamai asmenine, intymiq jau
tokig erdve* (Marija, 168). Kita vertus, daugelis tyrimo dalyviy pabrézia, kad jiems svarbu, kad
artimiau susij¢ Zzmonés zinoty apie jy diabetg ypac apie tai, kaip prireikus suteikti pagalbg, nes taip
jauciasi saugesni: ,,Tiktais tiek, kad jie yra Zino, ir as esu labiau rami, kai as Zinau, kad jeigu
pavyzdziui, situacija bus ne nekontroliuojama mano pacios, tai Zmonés bus Salia, kurie galés padeéti,
pagelbét arba bent jau informuot kazkq* (Saulé, 152). Bet kurioje komunikacijoje, siekiant abipusio
supratimo ir efektyvumo, svarbiis abu ,,laido galai* bei pats informacijos turinys (Lekaviciené R. ir
kt., 2010). Labai svarbu pasiekti, kad bendravimo procesas bity abipusiai sklandus: sergan¢iajam,
biinant tarpininku ir savo ligos ekspertu, svarbu iSmokti kantriai, aiskiai ir suprantamai supazindinti
Kitus su savo diabetu, islaikant pusiausvyra tarp psichologinio diskomforto ir saugumo, o klausytojui
svarbu stengtis jsiklausyti be vertinimy, i8drjsti tikslintis, priimant, kad tam tikri dalykai serganciojo
santykyje su diabetu gali biiti jautris ir asmeniski.

Gyvenant su diabetu iSgyvenamas vieniSumo jausmas. Tyrimo dalyviy pasidalinamuose
girdisi, kad kasdien gyvendami su diabetu tik jie patys gali ir turi pasiriipinti savimi, o kity Zmoniy
(net ir endokrinology) pagalba ir/ar palaikymas yra minimalus bei epizodinis: ,,4s tai pasakyciau, kad
nelabai ¢ia kam ir jdomu tas mano diabetas, apart manes pacios <...> Siaip tai, nieko mes (Seimoje
— aut. pastaba) neaptariam <...> Net sakyciau, kad per paskutinius kokius du metus manegs net
neklausia, kaip man su sveikata®“ (Gintaré, 72, 96). Paradoksalu, kad net ir atsidiirus sunkioje
hipoglikemingje biikléje, kartais tenka sau padéti paciam: ,,Greitoji ateina, sako: jis gal girtas tiesiog,
nieko jam c¢ia néra, nusisneka, issimiegos ir praeis. Tal... <...> galiausiai pats tiesiog sugalvojau,
kad reikia nueit kazko pavalgiau, uzkandau, net neatsimenu, kaip ten gavau to maisto* (Adomas, 48).
Tuo tarpu, sergantieji 1 tipo diabetu jaucia daugiau bendrystés, daugiau tarpusavio supratimo

bendraudami su kitais asmenimis, serganciais ta pacia liga. Taip gali buti dél to, kad kitas zmogus,
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turédamas panaSy patyrimg su $ia sudétinga liga, gali geriau susigaudyti, suprasti, o prireikus greitai
suteikti reikiamg pagalba.

Tarpininko vaidmuo iSkyla ir tyrimo dalyviams kalbant apie tarpasmeninius santykius su
gydytojais, todél anksciau apraSyti bendravimo aspektai galioty ir serganéiyjy santykiuose su
gydytojais. Bendraujant su gydytojais, kurie yra vieni svarbiausiy pataré¢jy medikamentinio ligos
gydymo klausimais, $iuose santykiuose atsiranda ir daugiau svarbiy spalvy — tyrimo dalyviai isskiria
gydytojy elgesi, kuris tapo pagalba ir Svyturys gyvenant su diabetu arba sukélé negatyviy jausmy,
atmetimo bei pasiprieSinimo reakcijas. Svarbu priminti, kad sergantieji 1 tipo diabetu sudaro gana
nedidele, visy serganciyjy diabetu, dalj, todél gali bati, kad jy skirtumai ir poreikiai tarsi ,,pasimeta“
arba yra tapatinami su serganciyjy 2 tipo diabetu poreikiais (,,ir ligoninéje, jeigu tu esi ten suaugusiy
skyriuj, ééé, jauny zZmoniy cukrinio diabeto 1 tipo yra du-trys, tai visos likus ten yra apie 50-30
Zmoniy yra 2 tipo. Ta prasme, tai tave | tq kontingentq, ta prasme, ir j tavo poreikius jau mazai
atsizvelgiama*, Saulé, 166), kas tyrimo dalyviams sukelia pyk¢io, nusivylimo, nepasitikéjimo
jausmus. Jeigu gydytojai su pacientais bendrauja Sabloniskai (,,kurie tiesiog zino, kad reikia laikytis
dietos, visq laikq daryt tq patj ir ten ir truputj netgi ziuri j tave, kaip j mirtininkg®, Marija, 200),
nepriimdami rimtai jy klausimy ar abejoniy (,,Gydytojas su tavim, vélgi, kai suzZino, kad tu studijuoji
medicing ir tq kryptj, ta prasme, sako, nu tai kq, tu gi viskq Zinai. Ir toksai nnn, toks beprasmybé,
Saulé, 34-36), pacientams gali kilti nepasitikéjimas, pyktis, nusivylimas gydytoju ir gydymu, o
jausdami gydytojo autokratiSkg, o ne bendradarbiaujantj, komunikavimo buda, pacientai gali
nepriimti sakomos informacijos ar visai nutraukti vizitus: ,,Ne kazkaip tai bara mane, nes esu buvus
ir pas tokig endokrinologe, kuri man pasaké, tai cia viskas, kad tu negerai darai, tai mes cia dabar
mokysimés <...> Galvoju, nu ne, daugiau as tai neisiu pas tave tikrai. Nes jau tu man sakai, kad cia
as nieko nesugebu, tai man pas tokj daktarg eiti néra reikalo*, Gintaré, 90-92).

Tuo tarpu, kiekvienam tyrimo dalyviui svarbus nuosirdus, Siltas, palaikantis, padrasinantis ir
zmogiskumu grjstas santykis su gydytoju, doméjimasis jo/jos individualiais gyvenimo bruozais,
suteikiant tinkamg ir konkre€iam pacientui naudingg informacijg, nenuvertinant paciento klausimy
reikSmingumo: ,,Mes ten labai jdomiy tokiy Zaisly atrandam, ir tai jau nebéra rekomendacijos. Tai
yra labiau diskusija <...> gydytojas turi, vis délto, suprast tavo individualiq situacijq ir tavo ten tq
tq tg ir gyvenimo biidq, ir tempgq, ir poZiirj, ir kazkq, ir pagal tq galét patart, kad kai rezultate, kad
tau viskas gerai biuty* (Marija, 128, 200). Apie tokio holistinio gydytojo poziirio j pacientg svarba
kalba ir Wikblad (1991), sakydamas, kad svarbu rasti pusiausvyrg tarp tinkamos diabeto prieziGros ir
gyvenimo, kurio pacientai nori, svarbiau pasiekti didesnj pacienty pasitenkinimg gyvenimu negu tik
geresng sveikatg.

Nors interviu metu nebuvo klausimo apie mirtj ar mirties baime, atrodo, kad $i tema ypatingai

iSryskéja tyrimo dalyviams dalijantis apie ligos diagnozavimo metu patirta sveikatos pablogéjimg ir
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pasakojant apie diabeto komplikacijas bei iSgyvenimus, kylan¢ius galvojant apie savo sveikatos
perspektyvas sergant diabetu.

Daugelis tyrimo dalyviy prisipaZzista, kad diagnozavus diabeta ,,gyvenimas apsiverté aukstyn
kojom®, 0 savo fizine sveikatos biiseng iki gydymo paskyrimo apibudina lyg biity buve arti mirties
gyvenimg: ,,Bet kadangi buvau Ziauriai issekus, organizmas badavo tikrai ten, nezinau, nuo trijy
ménesiy, gal daugiau, tai man insulinas reiské, kad bus maisto. <...> Ir tiesiog norisi, kad tau
pageréty. Nesvarbu kokiom aplinkybém, kaip, kad tiesiog pageréty* (Marija, 26). Sie prisiminimai,
pasak tyrimo dalyviy, yra jsiréz¢ atmintin ir veél sukelia baime¢ ir nerimg, suvokiant savo gyvybés
priklausyma nuo medikamenty, kurie nuolat turi biiti Salia.

Tyrimo dalyviai savo hipo- ar hiperglikemijos patyrimus atsimena kaip pilnus jtampos ar net
traumuojancius jvykius, kai atrodo, kad tarsi prarandama saves kontrolé ar atitriikstama nuo savo
kiino ir psichikos: ,,vaikystéj man naktim daznai biidavo labai labai labai smarkiis hipavimai.
Ziauriai. Tai vat, tq as, Zinokit, atsimenu kaip tragedijq <...> Kas keisciausia, a§ buvau sqmoninga.
AS kaip ir atsimenu, bet as negalédavau... <...> suparalyzuodavo, kad as negaliu Sneket, bet as viskq
matau, viskq suprantu ir jeigu man ten tévai sako, kad ten kazkq, bet as negaliu tada issiziot.* (Marija,
106-110). Patiriant Sias Gmias diabeto komplikacijas, iSgyvenami bejégiSkumo, baimés, pykcio,
susierzinimo jausmai. Tyrimo dalyviy pasakojimuose galima jzvelgti baime biti silpnu, bejégiu,
nesugebeti savimi pasirtipinti. Lacroix ir Assal (2009) teigia, kad su diabetu susij¢ pokyciai, kurie
ypa¢ matomi hipoglikemijy metu, gali net pakeisti Zmogaus charakterj ar santykj su kitais.

Ilgalaikes diabeto komplikacijos turbiit daugiausia baimés keliantis dalykas tiek paciam
serganciajam, tiek ir jo artimiesiems. Tyrimo dalyviai galvodami apie, matydami ar patys patirdami
komplikacijas, isgyvena kognityvinius (negatyviy minciy ir vaizdiniy srautas), emocinius (baimég,
pyktis, liiidesys, bejégiskumas) bei fizinius nemalonius pojucius (fizinis silpnumas ar skausmas):
»Kojy nejautra (véliau isaiskéjo, kad tai buvo klaidinga diagnozé — aut. pastaba). Ir as galvoju,
kapec, as sergu dar tik keli ménesiai, o man jau kojy nejautra? Tai kas ¢ia bus toliau? <...> Man
pasidaré taip bloga, nu, tai net nesulaukiau, kq jinai ten man toliau pasakoja. Iséjau as, nes man
fiziskai pasidaré bloga. <...> Tai man taip baisu pasidaré. Ne dél to, kad man cia taip atsitiko, bet
dél to, kad apskritai taip bina.” (Gintare, 124-130). Panasis iSgyvenimai dél komplikacijy aprasyti
ir Gillibrand ir Flynn (2001) kokybiniame tyrime. Komplikacijy baimé, kaip ir mirties baimé, daznai
yra susijusi su tam tikry praradimy baime (Yalom, 2008; Blonski et al., 2003). Tyrimo dalyviai
iSgyvena baime¢ ir nerimg del to, kad gali prarasti savo sveikatg (patirti tam tikrus sveikatos
sutrikimus), patirti (imiai ar negriztamai) savo kognityviniy funkcijy sutrikimg, prarasti esamus

santykius su kitais zmonémis bei prarasti savo savarankiskuma. Blonski ir Kiti (2003) teigia, kad
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jaunas zmogus, net stipriau nei pagyvengs, iSgyvena mirties baime, daznai turédamas daugiau ka
prarasti.

Viena vertus, tyrimo dalyviai, esant gerai glikemijos kontrolei, jauciasi esantys sveiki ar
tapatinasi su sveikais zmonémis. Kita vertus, tie patys asmenys susiduria su stiprios mirties baimeés
iSgyvenimais. Sios biisenos nuolat viena kita pakeitia, o kartais i§gyvenamos drauge, tyrimo
dalyviams galvojant apie galimas perspektyvas. Mano nuomone, tai yra vienas stipriausiy
psichologiniy procesy, vystanciy gyvenant su diabetu, atsiskleidusiy Siame tyrime.

Jdomu tai, kad susidurdami su diabeto komplikacijy baime, tyrimo dalyviai, Siuo metu dar
neturintys komplikacijy, nesieja komplikacijy su savo ateitimi, o savo diabeto prieziiira riipinasi
labiau dél to, kad galéty jgyvendinti savo tikslus ir dabartiniame laike gerai jaustysi: ,,Siaip tai
negyvenu galvodama, kad kazkaip turiu ypatingai elgtis, kad neatsitikty. Kazkaip, ne dél to as laikausi
rezimo, ne dél to as valgau, kad taip neatsitikty. Man atrodo, kad tas, tos, nu, komplikacijos yra
kazkur tai toli* (Gintar¢, 138). Atrodo, kad komplikacijy grésme, sukelianti baime yra nors ir stiprus,
tadiau trumpalaikis motyvuojantis veiksnys palaikyti tinkama glikemijos kontrole: ,,Zinios apie
kompli... hmhmhm... Nu, anksciau tai, vat, anksciau vat veikdavo <...> Ir biidavo labai grieztai
viskas“ (Adomas, 150). Tyrimo dalyviai supranta, kad tinkama diabeto kontrolé yra viena pagrindiniy
priemoniy siekiant atitolinti komplikacijas, taciau kasdien priziiiréti diabeta padeda ne komplikacijy
grésmés prisiminimas, o gera savijauta dabarties momentu ir saves jgalinimo/savikontrolés pojiitis
(,,Kai tu kazkaip tai ten reguliariai viskq darai ir ten tvarkingai. Tai tada tu gerai jautiesi. Tai cia
yra didZiausia motyvacija <...> pasitvirtinimas, kad as galiu sukontroliuoti, man yra irgi motyvacija.
Tas... savotiska. Kad, kaip sugriaut gali, taip gali viskq pastatyti vél j vietg®, Gintaré, 114-116),
ateities tikslai bei matomi teigiami kity gyvenanciy su diabetu pavyzdziai. Eiser ir kiti (2001) nurodo,
kad buitent tie sergantieji, kurie jauciasi kontroliuojantys savo ligg ir gebantys atitolinti komplikacijas,
patiria didesne psichologing gerove.

Gyvendamas su létine liga, susidurdamas su mirties baime ar i§gyvendamas mirimo procesa,
7zmogus bando ieSkoti, kaip biiti tokiame sudétingame santykyje su liga ar mintimis apie
nei§vengiamg gyvenimo pabaigg. Kiibler-Ross (2001) teigia, kad net ir labai realistiSskai situacija
vertinantys sunkiai sergantys ligoniai puoseléja viltj iSgyti bei jprasmina savo bikle. Sudétingame
santykyje su diabetu, reikalaujanc¢iame tiek vidiniy, tiek iSoriniy resursy, taip pat ieSkoma buidy biti.
Kiekvienas §io tyrimo dalyvis jprasmina savo diabetg ir gyvenimg su liga, rasdamas unikaliy
»dovany®, uz kurias jauciasi dékingas diabetui: ,jeigu man leistumét sugrjzti atgal ir vat tada
pasirinkti, kaip as noréciau gyventi. As sakau, dabar tiesiai $viesiai, as noréciau gyventi, kaip dabar
gyvenu* (Artaras, 366). Diabetas jvardinamas tarsi mokytojas, kuris padeda serganciajam auginti
atjautos kitiems Zmonéms jausmg, paZinti savo organizma, keisti/platinti pasauléziiira, puoseléti

vertybes, padrasina, sustiprina ir i§laisvina. Vis délto, net ir budami dékingi diabetui uz tai, kg gavo,

62



gyvendami su $ia liga, kiekvienas tyrimo dalyvis noréty pasveikti ir turi vilties, kad ateityje diabetas
bus i§gydomas: ,,Pasveikti! Nes as tai galvoju, kad, ta prasme, tai yra realu. Tai... Gal tai yra laiko
klausimas, bet man atrodo, kad tai yra... Ne tik sau, as visiem noréciau palinkéti pasveikti. ISmokti
pamokq Sitq ir pasveikti* (Gintaré, 152). Ligos jprasminimas ir viltis pasveikti tarsi mobilizuoja
Sviesiy spalvy.

Tyrimo ribotumai, tolesniy tyrimy perspektyvos ir praktinio panaudojimo galimybés. Sis
tyrimas atskleidzia unikalig SeSiy jauno suaugusiyjy amziaus tyrimo dalyviy, patirt] gyvenant su 1
tipo cukriniu diabetu, taciau Sios patirties negalima pritaikyti visai serganciyjy 1 tipo cukriniu diabetu
populiacijai. Tyrimo imtyje buvo tik vienas Zmogus, §iuo metu turintis diabeto komplikacijy, kuris
savo individualiu patyrimu praturtino §j tyrima, taciau dalis skirtumy nuo kity tyrimo dalyviy liko
neaptarti. Taip pat galima buvo daugiau atskleisti ir tyrimo dalyvés, kuriai diabetas buvo diagnozuotas
ne vaikystéje, o suaugusiojo amziuje, patyrimo spalvy. Toliau tyrinéjant 1 tipo diabetu serganciy
Zmoniy patyrima, biity svarbu jtraukti platesng ir didesng¢ tyrimo dalyviy grupg, atsizvelgiant j amziy,
kai buvo nustatyta diabeto diagnozé, gyvenimo su liga trukme, diabeto kontrolés rodiklius (pvz.,
glikozilinto hemoglobino (HbAZ1c) rodiklius), papildomas diabeto komplikacijy diagnozes.

Siame tyrime mikrofonas buvo serganéiyjy rankose, tad kity zmoniy patyrimas buvo matomas
per serganciyjy ,,akinius®. Taigi, biity naudinga atskleisti 1 tipo diabetu serganc¢iyjy artimy zZmoniy,
gydytojy bei visuomenés patyrimg, susiduriant su savo artimojo ar paciento liga bei informacija apie
diabetg. Be to, nemazai tyrimy atlieckama su sergancio 1 tipo diabetu sergancio vaiko tévais, taciau
vis dar triksta tyrimy apie tai, kaip artimojo liga i§gyvena serganciojo partneris ar vaikai, su kokiais
sunkumais jie susiduria bei kokiais biidais juos jveikia ar kokios pagalbos jiems triiksta.

Tikiuosi, kad tyrimo metu gauta patyriminé medziaga bei jZzvalgos bus naudingos, kuriant
psichologines intervencijas, orientuotas j pagalba sergantiesiems diabetu prisitaikant prie savo ligos
bei susiduriant su sunkumais gyvenimo su liga eigoje, taip pat kitiems specialistams dirbantiems su
diabetu serganciais zmonémis. Specialistams rekomenduociau jsiklausyti ] paciento/kliento
individualius klausimus bei abejones, siekti bendradarbiavimu ir ZmogisSkumu grjstame santykyje
ieSkoti individualiy biidy, kaip padéti serganciajam pasiekti savarankiskuma bei savikontrolés pojiit]
diabeto priezitiroje. Specialisty tarpusavio bendradarbiavimas suteikty jiems galimybe | paciento
gyvenimg su liga Zvelgti visapusiSkai bei suteikti pagalbg pacientui, laikantis biopsichosocialinio
poziiirio. Psichologo paslaugy prieinamumo didinimas turéty biti vienas 1§ tiksly sveikatos
priezilroje. Taip pat svarbu gerinti mokymy kokybe bei prieinamuma suaugusiems, sergantiems 1
tipo diabetu tiek po ligos diagnozavimo, tiek ir véliau iSkylant klausimams gyvenimo su diabetu
eigoje. Tyrimo dalyviy patirtis atskleidé diabeto mokymy suaugusiems poreikj bei tokiy mokymy

trikuma Lietuvoje.

63



Dirbantiems su informacijos apie diabetg sklaida, rekomenduociau atkreipti démesj j cukrinio
diabeto tipy skirtumus, pateikti informacijg tiksliai, aiSkiai ir suprantamai, kad skaitytojas,
klausytojas ar zitirovas galéty atskirti ir jsisamoninti diabeto tipy, ypatingai 1 ir 2 tipo, skirtumus bei
skirtingus gyvenimo su liga aspektus. Pasak tyrimo dalyviy, visuomenés nariai, 0 kartais ir jy artimi
zmonés ar gydytojai Siuos skirtingus diabeto tipus tapatina, kas bendraujant sergantiesiems sukelia
eilg negatyviy iSgyvenimy.

Taip pat tikiuosi, kad §i medziaga bus naudinga visiems Zmonéms, susiduriantiems su 1 tipo
diabetu serganciaisiais bei norintiems artimesnio ar maziau jtampos kelian¢io santykio su jais, 0
serganciyjy artimiesiems padés normalizuoti ir iSbiiti savo pasimetimo jausma, susidarus su artimojo
liga. Svarbu suprasti, kad gyvenimo su diabetu patyrimas serganciajam gali biiti asmeniskas ir jautrus,
taigi atsivérimo gylis apie savo patirtj kitam zmogui susij¢s su tuo, kiek sergantysis jauciasi saugus
atsiverti bei kiek jauc¢ia doméjimosi, jsiklausymo bei palaikymo i$ kito Zzmogaus. Ir pagaliau, tikiuosi,
kad patiems sergantiems diabetu Sio darbo tyrimo dalyviy pasidalinimai bei mano jzvalgos suteiks
padrasinimo ir jkvépimo kasdieninéje ligos prieziliroje, padés jsisamoninti ir sumazinti savo baimes,
paskatins aiSkiau ir atviriau komunikuoti apie savo gyvenima su liga kitiems Zmonéms, priimant jy

,»nezinojima™ ar tiesiog suteiks palaikymo, kad jie yra ne vieni ir prireikus paskatins kreiptis pagalbos.
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ISVADOS

Tyrimo apie jauny suaugusiyjy gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patyrima atsiskleidé 5 temos:
AS ir mano diabetas; Informacijos apie diabetg poreikis bei sklaidos (ir suvokimo) Seséliai;
Vaikystés patirtis ligos kontekste; Diabetas ir santykiai su kitais: artimaisiais, gydytojais ir kitais
zmonémis; Diabetas, kaip gyvenimas su mirties prieskoniais.

SavarankiSkumo ir savikontrolés pojiitis tyrimo dalyviams ypatingai svarbus 1 tipo cukrinio
diabeto priezitiroje. Suprasdami savo organizmo individualuma, tyrimo dalyviai vertina savo
patirt] bei stengiasi pazinti savo organizmg ligos kontekste, | pagalbg pasitelkdami patikimus
diabeto kontrolés prietaisus.

Gyvendami su diabetu, tyrimo dalyviai iSgyvena saves atskirtumo nuo ligos jausmg. Noras atskirti
save nuo ligos tyrimo dalyviams kyla tuomet, kai dé¢l diabeto jie iSgyvena i$skirtinumo (stigmos)
jausma, patiria, jog diabetas trukdo siekti savo tiksly bei diabeto priezitira vargina. Tapatinimasis
su ,,sveiku* zmogumi patiriamas, esant tinkamai diabeto kontrolei.

Vaikystéje formuojamos nuostatos apie diabeta, patirtis ir jgiidziai diabeto priezitroje, tévy
reagavimas j stresg keliancias su liga susijusias situacijas, turi jtakos diabeto priezitirai ir poZzitiriui
1 liga suaugusiame amziuje.

Sergantis 1 tipo diabetu Zmogus, biidamas gyvenimo su savo liga ekspertu, tampa tarpininku
kitiems Zmonéms bandant pazinti jo ligg. Tyrimo dalyviy i§gyvenimuose atsiskleidzia vieniSumo
jausmas diabeto prieZiiiroje.

Santykiuose su gydytojais tyrimo dalyviai vertina ir yra dékingi uZz bendradarbiavimg ir
doméjimasi jy individualiu gyvenimu su diabetu, jsiklausyma i jy abejones ar klausimus,
nuosirduma ir zmogiskuma, palaikyma ir padrasinimg. Negatyviis jausmai ir nepasitikéjimas
gydymu tyrimo dalyviams kyla, kai jaucia, jog gydytojai bendrauja autokratiskai, Sabloniskai,
neatsizvelgia i jy individualius poreikius.

ISgyvenimai pries 1 tipo diabeto diagnozavima ir medikamentinio gydymo suteikima bei hipo- ar
hiperglikemijy patyrimai yra vieni ryskiausiy tyrimo dalyviy atsiminimy, 0 diabeto komplikacijy
baimé siejasi su jvairiy praradimy baime, kas primena apie savo paciy gyvenimo laikinumg ir
mirimo procesa.

Komplikacijy baimé, pasak tyrimo dalyviy, yra trumpalaikis motyvuojantis veiksnys laikytis ligos
gydymo rekomendacijy, nes tyrimo dalyviai nesieja komplikacijy su savo ateitimi. Tyrimo
dalyviai diabeto priezitra rupinasi labiau dél to, kad dabartiniame laike jaustysi gerai ir galéty
igyvendinti savo tikslus, o savikontrolés jausmas diabeto prieziiiroje bei kity diabetu serganciy

Zmoniy teigiami pavyzdziai jkvépia ir palaiko diabeto prieziiiroje.
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PRIEDAI

1 priedas. Kvietimas dalyvauti tyrime

Jeigu Jus:

e sergate 1 tipo cukriniu diabetu (CD) daugiau nei 5 metus;

e susirgote 1 tipo CD savo gyvenimo eigoje (sergate ne nuo gimimo);
e esate 20-40 mety amziaus;

e norétumeéte pasidalinti savo gyvenimo su liga patirtimi.

Noriu Jus pakviesti dalyvauti psichologiniame tyrime, kurio pagrindinis tikslas - suprasti, kaip
pats sergantysis (-¢ioji) 1 tipo CD iSgyvena savo ligos kontrolés ir gyvenimo su liga patyrima.
Planuojamas vienas (1-1,5 valandos trukmés) susitikimas, kurio metu kalbésimés apie Jusy patyrima.

Svarbu paminéti, kad Jiisy dalyvavimas yra savanoriskas.

Jums dalyvavimas Siame tyrime galéty buti naudingas, nes:

e turétuméte galimybe pasidalinti savo dziaugsmus ir riipes¢ius konfidencialioje aplinkoje
su §ia tema besidomincia biisima psichologe; taip pat Jums pageidaujant, biity suteikta
informacija ir nurodytos kreipimosi | kitas jstaigas, kitus profesionalus galimybés;

e galétumete kartu prisidéti gerinant serganciyjy 1 tipo CD gydymo ir gyvenimo su liga
kokybe, nes Jusy interviu pagrindu biity raSomas magistro darbas tema ,,Jauny
suaugusiyjy gyvenimo su 1 tipo cukriniu diabetu patyrimas®, taip pat rengiamos darbo su
CD serganciais rekomendacijos Seimos gydytojams ir endokrinologams bei raSomi

straipsniai, laikantis grieZty anonimiSkumo reikalavimy.

Jeigu norétuméte daugiau suzinoti prie$ apsisprgsdami (-0S) dalyvauti, taip pat jei jau
norétuméte pranesti apie savo pasiryzimg dalyvauti tyrime, galite man skambinti telefonu 8 672

33753 arba rasyti di.noreikiene@gmail.com

Diana Noreikiené, Vilniaus universiteto Sveikatos psichologijos studijy programos

magistranté
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2 priedas. Informuotas sutikimas

Esu Diana Noreikien¢, Vilniaus Universiteto sveikatos psichologijos studijy magistranté. Siuo
metu rasau magistro darbg ir darau kokybinj tyrima, kuriuo siekiama jsigilinti | jauny suaugusiyjy,
serganCiy I tipo cukriniu diabetu gyvenimo su liga patyrimg, suprasti iSgyvenimus, iSkylancius
laikantis gydymo plano ir gydytojy nurodymy, analizuojant jy papasakotas istorijas.

Tyrimas vyksta individualiai su kiekvienu tyrimo dalyviu. Tyrimo metu su kiekvienu tyrimo
dalyviu bus susitinkama vieng kartg, abiem puséms sutartu ir priimtinu laiku, susitikimo trukmé 1-
1,5 val. Pokalbiai bus jraSomi diktofonu, o véliau perraSomi j protokolus, taciau laikantis
konfidencialumo bus pakei¢iamos arba uzmaskuojamos detalés, galincios identifikuoti asmen;.
Aprasyme gali iSlikti demografiné informacija apie kiekvieng tyrimo dalyvj (amzius, profesija ar
iSsilavinimas, gyvenamoji vieta, Seimyniné padétis, vaiky skaiCius Seimoje) tam, kad padéty

skaitytojui paZinti ir atskirti vieng tyrimo dalyvj (-¢) nuo kito (-0S).

Dalyvavimas tyrime yra visiskai savanoriskas ir i$ jo galima pasitraukti bet kuriuo metu,
apie tai informavus tyréja. ISkilus daugiau klausimy ar pastebéjimy po tyrimo, galite raSyti

elektroniniu pastu: di.noreikiene@gmail.com arba skambinti telefonu +37067233753

Jei sutinkate dalyvauti tyrime, uzpildykite Zemiau pateiktg forma:

AS e e , esu supazindintas (-a) su Dianos Noreikienés
atliekamo tyrimo tiksiu, procediiromis, rezultaty platinimo sqlygomis ir kitomis detalémis. Man buvo
sudaryta galimybé uzduoti klausimus ir j iSkilusius klausimus buvo atsakyta. Suprantu, kad bet kuriuo
metu galiu pasisalinti i tyrimo ir pareikalauti, kad duomenys, surinki apie mane, biity sunaikinti.
Sprendimq dalyvauti tyrime darau laisva valia, niekieno neverciamas (-a).

Tyrimo dalyvio parasas Data
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3 priedas. Pagrindiniai interviu Klausimai

Demografiniai duomenys: amzius, iSsilavinimas, gyvenamoji vieta, Seimyniné padétis, vaiky

skaicius Seimoje.

1. Papasakokite man, prasau, kaip ir kada Jums buvo diagnozuotas cukrinis diabetas?
Papildomi: Kaip reagavote, suzinoj¢s (-usi) diagnoze¢? Kg tada iSgyvenote (jausmai,

mintys, fiziné buisena)? Kaip reagavo Jusy artimieji?

2. Papasakokite man, prasau, kg Jums reiskia turéti cukrinj diabeta?
Papildomi: Kaip Jums dabar sekasi gyventi su cukriniu diabetu? Kokiy i$$tkiy Jus

kyla gyvenant su cukriniu diabetu?

3. Papasakokite man prasau, kaip randate motyvacijos laikytis gydymo rekomendacijy?
Papildomi: Noréciau, kad dabar pabandytuméte prisiminti ir papasakoti man kokig
nors Jums svarbig patirt], kai jautéte, kad s¢kmingai susitvarkote su ligos gydymo
rekomendacijomis? Papasakokite man, praSau, apie skaudZig ar nemalonig patirtj, kai jautéte,
kad ligos kontrol¢ slysta i§ ranky ar kai sgmoningai nesilaikéte gydymo rekomendacijy? Su
kokiais vidiniais ir iSoriniais konfliktais susiduriate, laikydamasis (-asi) ligos gydymo

rekomendacijy?

4. Kas 1§ Jasy aplinkos ir kokiu biidu dalyvauja kartu su Jumis gyvenant su cukriniu diabetu?
Papildomi: Kaip sutariate su Jus gydanciu (-ais) gydytojais gydymo nurodymy
laikymosi klausimais? Kaip sutariate Siais klausimais su savo artimiausiais Zmonémis? Kiek

ir kaip komunikuojate apie savo liga aplinkiniams?

5. Pasidalinkite su manimi, praSau, kokios mintys Jums kyla, galvojant apie Jums Zinomas
cukrinio diabeto komplikacijas?
Papildomi: Kokie jausmai Jums kyla, galvojant apie komplikacijas? Kokj Jusy elgesi

skatina Zinios apie komplikacijas bei Jiisy patirtis susijusi su komplikacijomis?
6. Jeigu turétuméte stebuklinga lazdele, kaip tada jsivaizduotuméte savo gyvenima su cukriniu

diabetu?

Papildomi: Gal yra dar kazkas svarbaus, kuo norétuméte pasidalinti su manimi
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