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Modernioje ir pomodernioje Vakary sveikatos sociologijoje skiriama nemazai démesio tapatu-
mo raiskai analizuoti asmens pasakojimo apie savo létine ligq kontekste ir paciam ligos patyrimo
istorijos pasakojimui. Lietuvoje i tema nagrinéjama maziau, todél Sio straipsnio tikslas — atskleisti
létine liga sergancio asmens tapatumo ir ligos istorijos pasakojimo fenomeny ypatumus ir sqsajas
bei vaidmenj ligos dinamikos procese.

Straipsnyje, remiantis vélyvosios modernybés teoretiky su létinés ligos patyrimu ir tapatumo
kitimu susijusiomis kategorijomis, tapatumas suprantamas kaip testinis, dialektinis, sqveikaujant
individui ir jo aplinkai vykstantis procesas, kuri refleksijos, savo gyvenimo analizés iratspindéjimo
biidu kuria pats asmuo. O apie létinés ligos patyrimq galima kalbéti ne tik kaip apie kritine situa-
cijq, kuri susijusi su pasikeitusiomis kiino galimybémis ir poveikiu asmens socialiniam tinklui, ar
sukelianciq lizj biografijoje, bet ir kaip apie vienq is gyvenimo uzdaviniy, serganciojo tapatumui
suteikianti naujy pozityviy galimybiy. Viena is tokiy galimybiy — perzvelgti gyvenimq pasakojant
savo ligos istorijq. Istikus ligai jprastas gyvenimo istorijos pasakojimas gali prarasti savo prasme
ir atsirasti poreikis ligos patirti sudélioti | naujq biografinio naratyvo sekq. Toks naratyvinis tapa-
tumo rekonstravimas suteikia galimybe samoningai reflektuoti savo ligos istorijq patiriant vientisq
tapatumo jausmaq, kuris laikomas asmenybés brandos Serdimi ir reikSmingu centru, suteikianciu
zmogaus gyvenimui prasme. Toks savo istorijos pasakojimas ne tik padeda atpazinti save savo
gyvenimo kontekste, bet ir aktyviai kurti savo tapatumaq,taip pat leidzia prisiimti atsakomybe uz
savo gyvenimgq. Todél naratyvas gali biti laikomas terapine ir prasmés atradimo priemone, ska-
tinancia vidinius bei socialinius integracijos procesus.

Pagrindiniai ZodZiai: ligos naratyvas, létinés ligos patyrimas, tapatumo rekonstravimas.

Ivadas

Létiné liga kaip tam tikry fiziniy riby gyvenamajame pasaulyje patyrimas itraukia i naujy funda-
mentiniy egzistenciniy, moraliniy bei psichologiniy problemy sprendimo procesa. Apie létinés
ligos patyrima galima kalbeéti kaip apie tam tikra kritine situacijq (Giddens 1979), kuri susijusi
su kasdienés nusistovéjusios rutinos pokyciais ir ontologine grésme (Kleiman 1988), iskylancia
sujudinty pamatiniy egzistenciniy gyvenimisky nuostaty akivaizdoje. Kadangi nusistovéjusios
rutinos pokytis turi galios suaktyvinti savaime suprantamy prielaidy, susijusiy su kasdienybe, laiku
ir gyvenimiSka tvarka isisamoninima (Garfinkel 1984), 1éting liga galima priskirti prie poky¢iy,
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galinciy tapti pozityvia galimybe ir paskata (Zinn, 2005) perzvelgti savo gyvenimo istorija naujo
patyrimo kontekste. Todél 1étinémis ligomis serganciyjy pasakojimus apie savo liga neretai lydi
tapatumo transformacijos ir asmeninés savo gyvenimo istorijos rekonstravimo potencialas. Ligos
refleksijoje gali atsiskleisti poreikis ieskoti ligos prasmés, t. y. {prasminti ne tik ligos patyrima,
bet ir visa savo gyvenima bei save jvairialyp¢je socialingje realybéje, atkurti rysj tarp savo kiino,
pasaulio ir savojo tapatumo.

Lietuvos mokslingje erdvéje galima atrasti darby, skirty kai kuriems serganciyjy létinémis
psichikos ligomis tapatumo aspektams — vaidmens poky¢&iams (Matulionis, Sediené¢ 2008), psichi-
kos ligos socialinio konstravimo ypatumams (Mataityté-Dirziené 2011) — atskleisti. Létinés ligos
patyrimas ir tapatumo raiskos aspektai aptariami tiriant judéjimo negalia kaip biografinj 14z, kuri
lydi naratyvinis tapatumo atkiirimas (Viluckiené 2010), taip pat naratyvo vaidmuo atskleidziamas
socialiniame darbe su serganéiasiais létinémis psichikos ligomis (Sedien¢ 2008), tatiau plagiau
§i tema néra nagrinéta. Analitinis $io straipsnio objektas — kompleksiniai tapatumo fenomeno ir
naratyvo rySiai létinés ligos patyrime, ju teoriniai ir metodologiniai salyCio taskai bei praktiné
reik§mé sveikimo procese. Straipsnio uzdaviniai: 1) atskleisti tapatumo fenomena Iétinés ligos
patyrime ir jo teorinio konteksto raida; 2) analizuoti létinés ligos patyrimui aktualius kiino bei soci-
alinio lygmens tapatumo aspektus ir jy tarpusavio saveika; 3) iSskirti teorinius bei metodologinius
naratyvo ypatumus tiriant 1étinés ligos patirtj; 4) atskleisti terapinj naratyvo vaidmeni létinés ligos
patyrime. Straipsnyje taikomi metodai — literatliros Saltiniy analizé, teorinés medziagos analizé
(problemos atskleidimas remiantis i$skirtais uzdaviniais) ir sintez€ naudojant vizualias technikas
(medziagos apibendrinimas sudarant analizuojamus reiskinius integruojancia schema).

»A$“ létinés ligos procese:
teoriné tapatumo fenomeno analizés raida

Zmogaus egzistencija sunkiai {sivaizduojama be nuosekliy ar bent fragmentisky pamastymy apie
tai, kas jis toks, kas ir kokie yra visi kiti Zzmonés aplinkui. Pasak K. Jenkins (1996), nesvarbu, ar tie
apmastymai yra kolektyviniai, ar individualds, jie budingi zmonéms, kad ir kokia buty jy kultdirine
terpé ir aplinka, nes tapatumas arba identitetas (angl. identity) yra laikomas socialinio pasaulio pa-
grindu. Zodziais tapatumas, identitetas, savastis bandoma nusakyti gana kompleksiska, amorfiska ir
kintantj reiskini. Tad §io reiskinio konstravimas ir apibrézimas priklauso nuo pasitelkiamo analizés
lygmens ir teorinio konteksto. Tapatumo savoka pirmasis bandé apibrézti E. H. Erikson (1980),
siekdamas ja paaiskinti asmenybés brandos procesa. Anot autoriaus, tapatumas susijgs su individo
vidiniu poreikiu islikti paciu savimi. Tapatumas grindziamas savo egzistavimo laike bei erdvéje
testinumo jausmu ir jsisamoninimu to, kad §j testinj tapatuma pripazista kiti reik§mingi asmenys.
Tapatumo kaip saveikaujant su kitais Zmonémis besivystan¢io proceso koncepcija sociologijoje
atsirado kartu su simbolinio interakcionizmo tradicija. Dar glaudziau su $iuo dialektiniu pozitriu
galima sieti E. Goffman (1963 a) dramaturging perspektyva: pasaulis traktuojamas kaip tam tikry
dramaturginiy veiksmy arba vaidinimy visuma, kuriy metu veikéjai iSreiskia tam tikra savo pozicija
ir derina tarpusavio veiksmus. Si tapatumo samprata atskleidzia asmens savitumo, skirtingumo
reik§mg ir kartu socialinius tapatumo aspektus. A. Giddens (2000) asmens tapatuma modernybés
salygomis apibrézia kaip testini refleksyvy projektq, kurio metu asmeniniai poky¢iai susiejami su
socialiniais, tac¢iau kiirybos laisvée ir visa atsakomybé uz §i projekta priskiriama individui. Apiben-
drinant $iy autoriy mintis, tapatumas suprantamas kaip testinis, dialektinéje individo ir jo aplinkos
saveikoje vykstantis procesas, kuri refleksijos ir savo gyvenimo analizés bei atspindéjimo btidu
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kuria pats tapatumo autorius — tai moderni tapatumo koncepcija, kuria daugiausia bus remiamasi
Siame straipsnyje, siekiant atskleisti liga patirianc¢io Zmogaus tapatumo ypatumus. Toliau Siame
skyriuje bus aptariama léting liga patirian¢iy zmoniy tapatumo fenomeno analizés raida.

ISsami tapatumo fenomeno létinés ligos patyrimo kontekste analizeé atsirado kartu su interpre-
tacine paradigma ir kokybinés metodologijos prielaidomis sveikatos ir ligos sociologijos tyrimy
lauke, kuriame susijungia sociologijos, psichologijos, antropologijos ir medicinos mokslo $akuy
interesai. Taciau istorinés Sios temos Saknys siekia toliau. Serganciyjy létinémis ligomis tyrimui
iki 1960 mety tur¢jo jtakos moksle vyravusios pozityvistinés paradigmos. Liga analizuojama
remiantis medicininiu pozifiriu, o jos patirtis tyrimuose daznai objektyvizuojama isreiskiant liga
jos vystymosi stadijomis. Tapatumo temos létinés ligos kontekste uzuomazgos tuo laikotarpiu
buvo bréziamos ties sergancio asmens kaip paciento vaidmens ribomis. Funkcionalizmo atstovo
T. Parsons (1997) pateikiama ligos samprata siejama su nukrypimu nuo sveiko ir darnaus visuo-
menés funkcionavimo modelio, liga laikoma disfunkcine socialine biikle. Jis pabréz¢é serganciam
individui priskiriama socialini vaidmeni struktiiruojancius likescius: atsakomybés, susijusios su
jo liga, atmetima, atleidima nuo iprasty kasdieniy atsakomybiy bei isipareigojima siekti sveikata
ir normalias socialines atsakomybes atkurian¢io medicininio gydymo. Freidson (cit. pagal Gid-
dens, 2005), tgsdamas savo pirmtako idéjas, nustaté tris ligonio vaidmens atmainas, susijusias su
skirtingomis ligomis ir skirtingu ju sunkumo laipsniu. SalygiSkai liga gali buti i§gydyta, asmuo
gali sveikti. Besalygiskai teisétai serganciojo atveju liga negali buti iSgydoma, o asmuo negali
sveikti. Neteisétai serganciojo atveju liga yra kity sutinkama priesiskai, gali biiti gydoma neteisétai,
nes neatsizvelgiama { serganciojo teises ir privilegijas. Skirtingomis létinémis ligomis sergantys
asmenys gali atsidurti bet kuriame i§ minéty socialiniy vaidmeny, tai priklauso nuo neigiamo
visuomenés poziirio i liga masto ir to, ar liga yra pagydoma ir ar jos dinamika yra visuotinai
laikoma priklausoma nuo asmens elgesio.

E. Goffman (1963 a, 1963 b) ankstyvuosiuose savo darbuose vienas pirmyjy tyré sergancigjy
létinémis ligomis tapatuma, taip pat apibrezeé socialinés stigmos bei diskredituoto ,, as ** kategorijas,
kuriose atskleidziamas reiskinys, kai zmogus maziau vertinamas dél kokios nors fizinés, socialinés
ar psichologinés zymés, stipriai besiskirian¢ios nuo kulttriSkai nusistovéjusiy normy. Remiantis
E. Goffmanu ir simboliniais interakcionistais, individai aktyviai dalyvauja savo socialinio pasaulio
bei tapatumo kiirime, kuris vyksta socialinés saveikos procese (Ritzer 1996). Sios teorinés prielaidos
suteiké galimybe analizuoti ligos patyrima kasdienése socialinése saveikose remiantis tapatumo
savoka. Ligos patirties ir tapatumo fenomenai Sios teorinés krypties kontekste analizuojami pasi-
telkiant socialinés adaptacijos strategiju kategorija (Wiener 1975), taip pat démesys sutelkiamas {
tapatumui kylancia grésme kaip specifing kanc¢ios forma, kuri patiriama susirgus létine liga (Char-
maz 1983, 1999). Simbolinio interakcionizmo perspektyvoje atskleidziami serganciyjy létinémis
ligomis gyvenimo kokybés ir socialinés integracijos klausimai (Strauss 1975).

Fenomenologinés krypties atstovai (Berger, Luckmann 1999) sudaré¢ prielaidas sveikatos ir ligos
sociologams tyrineéti $iuos reiskinius: ligos patyrimo prasmg, psichologiniy bei fiziniy suvarzymy
i8gyvenima ir tapsmo procesa (Bury 1982), serganéiojo létine liga santykio su gyvenamuoju pa-
sauliu kisma (Williams 1984), tapatumo aspektus patiriant letini skausma ir kitus simptomus, kuriy
nepajégia paaiskinti medicina (Werner 2004). Socialinio konstruktyvizmo teorijose ypac iSryskéja
pasipriesinimas ligos kaip iSskirtinai medicininio fenomeno sampratai. [ 1éting liga zitirima kaip {
socialini reiskinj: i§ asmeningés liga i§gyvenanciojo perspektyvos analizuojami subjektyvis ligos
patyrimo ir prisitaikymo socialiniame pasaulyje aspektai. O Siame procese tiriant kitus sociali-
nius veikéjus, atskleidziami ligos vertinimo, socialinio konstravimo ir stigmatizuojancio elgesio
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ypatumai (Brown 1995; Conrad, Barker 2010). Socialinio konstruktyvizmo paradigmos atstovai
atskleidzia sukreciantj {vyki patyrusio asmens poreikj pasakojant atkurti individualy tapatumo ir
prasmés jausma (Crossley 1999).

Vélyvosios modernybés teoretiky kategorijomis apie 1étinés ligos patyrima kalbama kaip apie
tam tikra kritine situacijq, kuri susijusi su pakitusia nusistovéjusia kasdienybés rutina (Giddens
1979), sukelianéia lizzi biografijoje (Bury 1982) ir turin¢ia galios kvestionuoti asmens tapatuma. Tai
ivardijama ir kaip ontologiné grésmé, kai pamatinés egzistencinés gyvenimo nuostatos yra stipriai
sujudinamos (Kleiman 1988), arba kaip kriziné situacija, kai ,,individualus zmogaus geb¢jimas
prisitaikyti pasidaro nebegalimas, nes jveikos strategijos, kurias jis turi, yra arba iSsemtos, arba
nepakankamos* (Rauchfleisch 2001: 63, cit. pagal Wagner 2010).

Remiantis nuosaikesne biografinio struktiiravimo kategorija, apie liga galima kalbéti kaip apie
vieng i§ gyvenimo uzdaviniy, serganciojo tapatumui keliantj ne vien grésmiy, bet ir suteikiantj
naujy galimybiy (Zinn 2005). Viena jy — perzvelgti savo gyvenima pasakojant savo ligos istorija,
taip {sisamoninant kasdieniame gyvenime vykstancius procesus, gyvenimo kaita ir savojo tapatu-
mo pokycius. Panasy nuosaikesnj pozitiri i asmens tapatumo ir ligos tarpusavio saveika pateikia
J. Corbin ir A. Strauss (1988). Autoriai atskleidzia kiino ir tapatumo tarpusavio sarysiy sergant
chroniska liga matrica, kurioje nurodoma betarpiska ligos arba kiino dimensijos ir tapatumo tar-
pusavio saveika. Asmens tapatumas ligos dinamikos kontekste keiiasi palaipsniui kaip ir visy
kity gyvenimo ivykiy fone. Anot S. L. Star ir G. C. Bowker (1997), taip siekiama praplésti tokj
dichotominj mastyma kaip ,,sveikas-sergantis®, ,,ijgalus-nejgalus® ir padaryti ji kompleksiskesni.

Postmoderni ligos ir sveikatos koncepciju analizé taip pat stengiasi socialini ligos modeli
atskirti nuo bet kokiy esencialistinio pozitrio i kiing aspekty. Postmodernaus poziirio | negalia
teoretikai teigia, kad vélyvosios modernybés sociology pozitiriui i ligas suteikiamas negatyvus
nelaimés bei grésmés tapatumui atspalvis yra socialinis konstruktas, darantis socialini ,,spaudi-
ma", diktuojantis, kaip reikia priimti ir iSgyventi kiino pakitimus. Pasak Fox (cit. pagal Williams,
2000) biografinio lizio koncepcija asmens tapatuma ispraudzia i ken¢ian¢io kiino rémus, sitly-
dama jam vienintelj tolesnj kelia — prisitaikyma ir nesibaigian¢ius tapimo ,kitu“ (,,other’ing*)
bei stigmatizavimo procesus. S. J. Williams (2000) teigia, jog §i kategorija labiau atspindi atskiry
visuomeneés grupiy situacija ir yra susijusi su socialiniu statusu, tautybe, amziumi, lytimi bei kitais
Pavyzdziui, susirgus létine liga vyresniame amziuje, pasak tyréju (Pound, 1998), amzius tampa
esminiu aspektu, kuris susieja gyvenimo patirties ir atsako i liga dimensijas: vyresniame amziuje
liga suvokiama kaip neiSvengiamybg, su kuria gana greit susitaikoma, todél liga nebatinai patiriama
kaip biografija struktiiruojantis ltzis. Pasak S. J. Williams (2000), toks poziiiris i ligos patyrima
labiau atsispindi Beck normalaus chaoso, kaip iprastai lydinc¢io gyvenima ir egzistencija, o ne
biografinio liizio kategorijoje.

Apibendrinant galima teigti, kad nors postmodernus poziiiris i ligos patyrima ir tapatumo kaitos
iSgyvenima sitilo visiskai atsisakyti pozitirio i liga kaip i reikSminga atskaitos taska, kuris paskatina
tapatumo pokycius, Siame straipsnyje remiamasi nuosaikesniu vélyvosios modernybés teoretiky
pozitiriu (Corbin, Strauss 1988; Zinn 2005) i ligos patyrima kaip i reikSminga asmens biografini
momenta, kuris ne tik inspiruoja tapatumo poky¢ius ir butinybg perzvelgti savo tapatumo projekta
naujo patyrimo kontekste, yra susijes su sudétingais i$$tikiais i$ naujo adaptuotis savo socialinéje
aplinkoje atsizvelgiant { kiino ir pacios ligos patyrimo poky¢ius, bet ir suteikia naujy pozityviy
galimybiy apskritai atsigre¢zti | savo gyvenima, praeiti, i save ir samoningai reflektuoti praeities ir
dabarties jvykiy tékme bei asmeninius pokycius taip iprasminant savo gyvenimo istorijq ir pati save.

141



Kiino ir socialinés tapatumo dimensijy kismas

ligos patyrime

Pirminiai fizinés létinés ligos tapatumo poky¢iai yra susijg¢ su asmens kiinu. Tai labiausiai matomi
ir jauc¢iami bei objektyviai apCiuopiami iSoriniai pakitimai, susij¢ su pakitusiomis asmens fiziniy
funkcijy galimybémis, inspiruojantys kitus virsmus tapatumo kismo grandinéje. Remiantis A. Gid-
dens (2005), ,,normalus* kiino veikimas sudaro gyvybiskai svarbia, nors daznai ir nepastebima
zmogaus gyvenimo dali — kasdienybé grindziama likesciais, kad kiinas ne varzys, o palengvins
socialines saveikas ir iprasta veikla. O susidlirimas su liga stipriai sujudina asmens kiino vientisumo
jausma — prarandamas kiino, kaip saugios ir nuspéjamos buveinés, suvokimas.

Sociologijos moksle atsivérusi interpretaciné paradigma ir kokybiniy tyrimy metodologiné
perspektyva suteiké galimybg liga tirti nebe kaip medicinos objekta, bet kaip socialing kategorija.
Taciau, pasak M. P. Kelly (1996), sociologai pamirso serganciojo kiina. Tiek socialinio, tiek asme-
ninio tapatumo kategorijy turinys yra susijes su zmogaus elgesiu, o drauge — su jo kiinu. Zmogaus
raida neatsiejama nuo kiino kitimo bégant laikui — tapatumas yra ne tik socialiai konstruojamas,
bet ir reiskiasi kiine. Todél serganciojo létine liga ripinimasi socialiniais santykiais bei jvykiy,
susijusiy su tapatumu, rekonstravimu sveikstant lydi démesys ,,ikinytam® ligos patyrimui.

Juslinj, pirminj bities patyrima labiausiai pabrézia fenomenologijos atstovai: pavyzdziui,
M. Merleau-Ponty (1962) teigia, kad kiinas ,,supranta® ir ,,apsigyvena“ pasaulyje. M. Bury (1982),
atlikdamas serganciyjy reumatiniu artritu patirciy ir tapatumo fenomenologinéje perspektyvoje tyri-
ma, nepamirsta kiino kategorijos. Jis teigia, jog buitent kiinas, netekgs galimybés jveikti kasdienius
savaime suprantamus dalykus iprastais biidais, ne tik signalizuoja apie fizinés sveikatos sutrikdyma,
bet ir virsta biografiniu [iziu serganciojo tapatumo raiskos procese. F. Svenaeus (2000) manymu,
ktinas yra svarbus buvimo pasaulyje aspektas, kurio reik§mé ypac iSryskéja ligos metu. Sergant
kiinas patiriamas kaip svetimas, kaip ,,sulauzytas jrankis®, kuris sukelia bejégiSkumo jausma,
pasiprieSinimg ir kontrolés trikuma. Kartu kiinas yra ne tik gyvenamojo pasaulio instrumentas,
bet ir gyvybinga tapatumo dalis, betarpiskai susijusi su paciais intymiausiais ir nepakei¢iamais
asmens buvimo $iame pasaulyje aspektais.

Kadangi prisitaikymo prie socialinés aplinkos procesa lydi nuolatinis kity vertinimas, asmens
tapatumas yra daugiau ar maziau nuolat iSoriskai iSreikstas kitiems jo ikiinijimo pozitriu, kiino
kontrolé laikoma svarbia zmogaus socialumo prielaida. [vairios socialinés kompetencijos susiju-
sios su socialiniy santykiy kiirimu ir atkirimu, o tai reiskia gebéjimus komunikuoti pasitelkiant
ir kino kontrolg, kuri yra svarbi asmens tapatumo testinumo prielaida (Giddens, 2000). Svarbus
kiino valdymo aspektas, kuri mini E. Goffman (1963) ir A. Giddens (2000), yra kiino valdymo
rutiniSkumas, apsaugantis zmoguy kasdienése socialinés saveikos situacijose — asmens laisvumas
tokiose savaime suprantamose situacijose rodo ilgalaike jo sukaupta patirti. Taciau, pasak A. Gid-
denso: ,,<...>valdyti kiing reikia taip tobulai ir nuolatos, kad kai $i kompetencija iSnyksta ir iskyla
grésmé ontologinio saugumo karkasui, visi individai gali patirti streso momentus* (Giddens 2000:
79). Todel sergant priartéjus prie kiino ir gyvenimo laikinumo bei baigtinumo suvokimo, ligos
iSgyvenimas tampa potencialiu kasdienés rutinos ir kiino kompetencijos sutrikdymo S$altiniu,
itraukianciu { naujas fizines ir dvasines patirtis (Bury 1982).

S. Timmermans (1995) teigia, jog ligos kontekste asmens tapatumy jvairove bandoma ,,sutalpin-
ti“ 1 jo kiina. Tai vyksta todél, kad ligos metu visa socialiné aplinka (gydytojai, artimieji) atkreipia
démesi buitent | serganciojo asmens kiina. Todél svarbu, kad serganciojo vaidmuo (Parsons 1997)
netapty dominuojantis létine liga sergancio tapatume. Jei asmens socialinis, kultiirinis, ekonominis
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ir psichologinis pasauliai yra pajéglis paremti sergantj létine liga asmenti, jis turi daugiau galimybiy
i8laikyti kitus savo socialinius vaidmenis. Kita vertus, jei nepakanka vidiniy ir iSoriniy iStekliy ir
asmuo néra pajégus ilgiau islaikyti {vairius savo tapatumui svarbius socialinius vaidmenis, kyla
pavojus susidurti su dominuojanéiu ir stigmatizuojanciu — ypac létinés psichikos ligos atveju —
paciento vaidmeniu. Sis vaidmuo atima daug visuomeniniy galiy ir galimybiy. Liga tampa tarsi
esmine asmens charakteristika, pagrindiniu jo tapatumo aspektu, uzgozianciu kitus asmenybés
bruozus (Matulionis, Sediené 2008).

Kiino ribotumo situacija yra naujas isSbandymas visam serganciojo socialiniam tinklui, nes
pasikeitusios kasdienio gyvenimo taisyklés ir geb¢jimai reikalauja paramos ir tarpusavio sa-
veikos. Todél susirggs létine liga Zzmogus yra priverstas susidurti su esamy socialiniy santykiy
bukle (Bury 1982). Liga tarsi primena, kad normalus proto ir kiino funkcionavimas yra svarbus
socialinei veiklai, o, nesant galimybiy pasikliauti {prastu savo kiino funkcionavimu, saveika su
socialiniu pasauliu tampa labiau itempta, nes gali buiti susijusi ir su didéjancia priklausomybe nuo
kity — Zmoniy, institucijy, paslaugy. Atsidirus tokioje situacijoje nei§vengiamas tampa ir savojo
tapatumo perzitir¢jimas bei kismas (Nettleton, 2006). Tod¢l 1étiné liga gali tapti dideliu sunkumu
ir ypatingu fonu, kuriame kintantys asmens kiino ypatumai skatina perzifiréti ir perkurti vaizdinius
ne tik apie savo kiing, bet ir apie save bei savo socialinius vaidmenis visuomengje.

Naratyvas ir jo reik§mé ligos patyrimo analizei

Socialiniy moksly atstovai, tiriantys asmens tapatuma, pripazista, jog tapatumo fenomenas yra
betarpiskai susije¢s su naratyvo reiskiniu, nes $is atlicka rySky vaidmeni konstruojant tapatuma
(Gover 1996). Siandieniniuose diskursuose naratyvo savoka ypaé¢ reik§minga naratologijos,
postrukturalisty ir kultiros teorijoms, taip pat socialinio konstruktyvizmo teorijai socialiniuose
moksluose, todél jos apibrézimai varijuoja ir priklauso nuo teorinés kilmeés (Schlomith, 2006).

Sios savokos kilmé traktuojama dvejopai. Pirmuoju atveju naratyvas gali biti suprantamas
kaip specifiné kognityvi schema ir kildinamas i§ zmogaus gebéjimo mastyti. Pavyzdziui, pasako-
se realizuojama pamatiné naratyvo forma, suteikianti universalias galimybes kalba ir vaizdiniais
struktiiruoti Zmogaus atmintj. Si naratyvo kilmés koncepcija redukuojama iki tokio lygmens, kai
pats zmogaus protas laikomas naratyviniu reiSkiniu. Antruoju atveju naratyvas kildinamas i$ jvai-
riy iSoriskai iSreiksty ir skirtinguose socialiniuose kontekstuose esanciy stilizuoty teksto formy.
Kitaip tariant, dviejuose skirtinguose naratyvo kilmés aiskinimuose nesutariama dél to, ar nara-
tyvas gliidi vidinése zmogaus protui biidingose strukttirose, ar kildinamas i$ kultiiriniy — iSoriniy
simboliy (Gover 1996). Kadangi konceptualizuojant naratyvo fenomenena nei§vengiamai tenka
remtis kalba, toliau Siame skyriuje bus gilinamasi | naratyvo ypatumus atsispiriant { naratyvo kaip
iSorinio, ap¢iuopiamo, kalba pagristo minciy rinkinio forma.

J. Butler (1997) teigia, jog kalba yra buitina mastancios butybés salyga, o kartu tam tikra prie-
vartos ir priklausomybés nuo kalbos forma visam likusiam gyvenimui. Zmogaus mastymas autorés
laikomas turin¢iu erdvés tiek, kiek jos yra i§ anksto apibrézty kalbos bei kultiiros zenkly sistemoje
bendraja prasme, ir siauriau — kiek $is mastymas yra ,,irémintas‘ specifinio diskurso. Taigi autoré
konstatuoja viena svarby asmens egzistencijos matmenj — materialyji, kalbinio lygmens. S kalbinj
matmeni, pateikdamas asmens tapatumo samprata, pabrézia ir A. Giddens (2000), nurodydamas,
kad asmens tapatumo projektas yra neatskiriamas nuo refleksyvaus saves interpretavimo: jis kons-
truojamas naratyvinio judesio, susiejancio pavienius gyvenimo epizodus i viena biografing visuma,
metu. Toks naratyvinis judesys gali buti tiek vidiné savirefleksija, tiek iSoriskai verbalizuojamas —
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kalbinis — pasakojimo procesas. Kadangi modernybés salygomis asmuo daznai atsiduria daugialypiu
pasirinkimy kontekste, biografijos naratyvai nuolat refleksyviai perzitrimi. J. Lavrinec (2006),
analizuodama A. Giddenso tapatumo samprata, teigia, kad joje tapatumas sutampa su naratyvinio
Jjudesio procesu — t. y. su pasakojimo laiku, todél Sioje sampratoje tapatumas laikomas naratyvu,
besitgsian¢iu visa naratyvo autoriaus gyvenima.

Kokybiniams tapatumo fenomeno kaitos sergant létine liga tyrimams bendra tai, kad jau gera
desimtmet{ duomeny analizés Saltinis yra interviu metu arba kitu biidu uzfiksuotas tyrimo dalyvio
pasakojimas. Siam duomeny rinkimo metodui jvardyti socialiniuose moksluose taip pat pla¢iai
vartojama naratyvo savoka, o ligos patyrimo kokybiniy tyrimy lauke — ligos naratyvas. Naratyvu
laikomas logine linijine seka iSreiksStas pasakojimas, turintis pradzia, vidury ir pabaiga (Whitehead
2006). Jis gali buti iSreikstas Zodziu, parasytas, iSsaugotas ir iSgirstas interviu arba natiiraliai vyks-
tan¢iame pokalbyje. Bet kurioje minéty situacijy naratyvas gali buti: trumpas aktualus pasakojimas
apie ypatinga {vykj, iSpléstas pasakojimas apie reikSmingus asmens gyvenimo aspektus, pavyzdziui,
liga ar trauma, ir pasakojimas apie iStisa gyvenima — nuo gimimo iki $ios dienos (Chase 2005).
Naratyvas yra viena i$ keleto simboliniy kultiiros formy, kuria galima isreiksti, suformuluoti ir
perduoti savo ligos patyrima (Werner 2004). Ligos ir tapatumo kategorijoms atskleisti gali bati
pasirinkti iSplésto pasakojimo apie ligos patyrima arba biografinés istorijos duomeny rinkimo
metodai — tai priklauso nuo kokybinio tyrimo pobudzio. Ligos ir biografiniai serganciyjy létine-
mis ligomis naratyvai prisideda tiek prie didesnio pacios ligos patyrimo pazinimo, tiek siekiant
atskleisti, kaip Zzmonés patiria, iprasmina ir priima liga kaip dali savojo tapatumo.

A. W. Frank (1995) i$skiria tris ligos patyrimo naratyvui biidingas formas: atsigavimo, chaoso
eina pasakojimas apie esamu momentu iSgyvenama liga ir i ateiti nukreiptas troskimas vél bati
sveikam. Atsigavimo arba | sveikima orientuotas naratyvas ypac btidingas pasakojant ligos istorijas,
pasakojant apie léting liga jis maziau akivaizdus. Pasak L. C. Whitehead (2006), toks serganciojo
vaidmeniu pagristas naratyvas yra pagrindiné pasakojimo apie savo liga riiSis Vakary kulttiroje, kur
sveikatos sistema yra ypac orientuota | asmens sveikatos atgavima, todél ji yra glaudziai susijusi
su socialiniais likesciais pasakoti biitent sveikimo istorijas. Tokio pobiidzio naratyvy mokomasi
per institucing sveikatos sistema ir Ziniasklaida, kurioje pateikiamos sveikstanciuyjy istorijos,
iliustruojancios galimybg atsigauti po bet kokios sudétingos patirties. Viena vertus, | sveikima
orientuoti pasakojimai gali tapti jkvépimo Saltiniu, ypac jeigu ilgainiui ligos dinamikoje pasireiSkia
pageréjimuy, tadiau taip pat gali sukelti nevilti dél nepateisinamy liikes¢iy pasveikti, jeigu asmens
sveikata visiSkai negeréja. Taip pat iSskiriamas chaoso tipo naratyvas, kuriame atsispindi pasakotojo
pazeidziamumas, nepasiteising veiksmai siekiant kontroliuoti savo liga ir pesimistinis poziliris {
sveikimo procesa. [$sitkio pobuidzio ligos naratyvuose iSreiSkiamas ligos kaip vertingos patirties
priémimas, ji suvokiama kaip stimulas i§mokti kazko naujo. Visi §ie naratyvy tipai gali varijuoti
viename asmens pasakojime apie savo liga ir suteikia galimybg struktiiruoti ligos patyrimo interviu
gautus duomenis ir gilinti Zinias apie naratyvo reik§mg létinés ligos dinamikoje.

Terapiné naratyvo galia:

refleksyviai rekonstruojamas tapatumas

Pasakojimas arba naratyvinis judesys, pasak A. Giddens (2000), apie save pasaulyje ji tarsi pri-
jaukina, $ia prasme pasakojimas tampa intensyvaus gyvenimo salygomis nuolat reorganizuojamu
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asmeniniu mitu. Analizuojant autoriaus tapatumo kaip mito samprata, galima teigti, jog $iuo
atveju pabréziama asmens galimybé kurti ir konstruoti savo asmeninius pasirinkimus gyvenime
ir jy prasmes suteikimo procesa ,,audziant* asmeninj naratyva, o pati asmens biografija dazniau-
siai praranda galimybe tapti visiSku pramanu dél reguliaraus socialiniy santykiy palaikymo, nes
bendravimas su zmonémis skatina socialiniame pasaulyje vykstancius {vykius nuolatos integruoti
1 asmeninj naratyva.

Kadangi vienas pasirinktas biografijos pasakojimas konkuruoja su daugybe kity pasirinkimo
galimybiy, tapatumo autoriy gali lydéti tapatumo jausmo trapumas ir pazeidziamumas. Siekdamas
iveikti §i trapuma ir patirti stabiluma, taip pat atlaikyti iSorinio pasaulio jtampas bei permainas, savo
tapatuma kuriantis asmuo stengiasi palaikyti stipry tgstinumu ir vientisumu pasizyminti tapatumo
jausma. Tai atsispindi lemtingy ivykiy ir pereinamuyjy laikotarpiy fone, kai asmuo, gyvenime ivykus
dideliy permainuy, siekia savarankiskai refleksyviai performuoti — rekonstruoti savo tapatuma arba
padaryti tai remdamasis ivairaus pobiidzio psichologiniu konsultavimu ir kitomis tam pritaikytomis
eksperty paslaugomis (Giddens 2000).

Pasakojimas kaip pagalbos sau biidas gali atskleisti reikSmingy savo gyvenimo {vykiy seka taip
juos sustruktiiruojant, i§skiriant svarbius ar maziau svarbius momentus ir suteikiant jiems pras-
mg. Taigi atskiry gyvenimo situacijy patyrimo srautas ne tik igyja tam tikra ,,forma™ bei reik§me,
naratyvo kiirimas ir pasakojimas suteikia galimybg pajusti laiko tékme bei svarba. Biitent tokia
saviraiSkos forma susijusi ir su vaikystés patyrimais. Tai, kad vaikystéje pasakojamos istorijos,
sekamos pasakos, kuriose vaikas gali fiksuoti rySius tarp ivykiuy, Zzmoniy ir pasaulio, paskatina
ir vélesniame amziuje naudoti naratyving situacijos analizavimo perspektyva (Crossley 1999).

O gebéjimas matyti save ir kitus ju biografiniuose kontekstuose konstruojant pasakojima apie
gyvenima yra universalus, jis atsiranda paauglystéje ir didéja su amziumi (Habermas, Paha 2001).
I[rodyta, kad gyvenimo tékmés naratyvinis konstravimas pozityviai veikia asmens vystymasi: didéja
saves suvokimo kompleksiskumas, samoningumas, iSmintis, emocinis pasitenkinimas savimi ir
savo reflektuojama istorija (Pals 2006). Kiekybiniais tyrimais patvirtinamas teigiamas rysys tarp
pasitenkinimo gyvenimu ir ri§laus gyvenimo istorijos pasakojimo — tokio, kuriame atskleidziama
aiski, tarpusavyje susijusiy ivykiy struktiira, informacija integruojama i vieng visuma — gyvenimo
istorijos linija. Taip pat nustatyta, kad toks naratyvo konstravimas yra susij¢s su mazesne depre-
naratyva — kitaip tariant, gyvenimo istorijose pateikiantys negatyvia patirti ir paskui einancius
pozityvus padarinius, — pasizymi kai kuriais auks$tesniais asmeninés gerovés rodikliais (Bearger,
McAdams 1999). J. L. Pals (20006) teigia, kad {vairs i$§tukiai, keliantys grésme¢ asmens gyvenimo
istorijos naratyvo tgstinumui, kaip antai skyrybos, artimojo mirtis ar liga, gali tapti potencialiu
postimiu pripildyti asmeninj tapatuma darnos, tikslingumo ir prasmeés.

Siame naratyvo vystymo procese ypatingas vaidmuo tenka refleksyvumui, kaip gebéjimui
analizuoti ir atspindéti savo gyvenimo ivykius. Refleksyvus savo istorijos pasakojimas suteikia
galimybe prisitaikyti prie pasikeitusios situacijos — Sis procesas vadinamas naratyviniu tapatumo
rekonstravimu (Williams 1984). Pasak A. Giddens (2000), pastangos i$laikyti stabily savo tapatumo
jausma ir daugiau ar maziau tiesiogiai tai perduoti kitiems Zzmonéms apsaugo nuo isoréje gliidinciy
pavoju tapatumo vientisumui ir suteikia galimybeg iSvengti inertiSkumo netampant dar vienu objektu
daikty pasaulyje. Taip tarsi i§laikomas refleksyviai kontroliuojamas asmeninio gyvumo jausmas.
Todéel, pasak tapatumo tyréjy (Charmaz 1999, 2002; Bury 1982), tapatumo raiskos procese liga
tampa specifiniu fonu, kuriame zmogus yra priverstas perzitréti ir perkurti vaizdinius apie save,
susitaikyti su jais taip i§ naujo priimdamas save ir prisitaikydamas prie socialinés aplinkos.
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Kalbant apie teraping naratyvo funkcija, taip pat naudojama psichologinio bei dvasinio sveikimo
arba atsigavimo (angl. recovery) koncepcija. Jos esmé yra ta, kad asmuo, sergantis bet kokia fizine
ar nepagydoma psichikos arba sunkiai pagydoma Iétine liga, gali sveikti ir atsigauti psichologine
bei dvasine prasme — atrasdamas ligos patyrimo prasmg, praturtinancia jo gyvenima, ir priimdamas
esama situacija ne tik su jos ribomis, bet ir su teikiamomis galimybémis. Remiantis Sia samprata,
asmuo, atsigaunantis po sunkios ligos, gali visavertiskai, nepriklausomai funkcionuoti ivairiose
gyvenimo srityse ir gyventi prasminga gyvenima, nes liga nustoja buvusi pagrindiniu démesio
centru. Tai reiskia, kad galutinis funkcinis pasveikimas nebesiejamas vien tik su visiSku simptomy
i8gydymu, o suprantamas daug placiau — kaip kompleksinis ir dinaminis, nenutriikstamas procesas
(Williams 1993; Mancini, Rogers 2007). Si koncepcija yra siejama su naratyvu, kaip viena i§ tera-
piniy sveikimo priemoniy, kuri leidzia serganciam zmogui perzvelgti ir sustiprinti savo tapatumo
jausma. L. Davidson ir J. S. Strauss (1992) tyrimais atskleidzia, kad rekonstruoti savo vientisa
tapatuma yra svarbu zmonéms, kurie iSgyvena ilgalaikius psichikos sutrikimus. Biitent kalbéda-
mas, pasakodamas asmuo ne tik turi galimybg atrasti save i$ naujo, bet ir pasijausti aktyviu savo
gyvenimo ir tapatumo kiiréju, prisiimti atsakomybe uz savo gyvenima. Todél tapatumo atkiirimas
pasakojant, $iy autoriy zodziais, skatina psichologiniy bei dvasiniy jégu atgavima.

Savo gyvenimo ir ligos istorijos pasakojimus lydinti savirefleksijos ir terapijos galia susijusi su
ligos patyrimo prasmés paiesky procesu. Kegan (cit. pagal Wagner 2008) konstatuoja, jog zmoneés
yra reik§Sme kuriantys organizmai, tad zmogui tenka pasirinkti biida, kaip suorganizuoti, ka jis
nori daryti su visais jam nutikusiais jvykiais. Taip jvairioms gyvenimo situacijoms suteikiama
prasmé. Buvimas zmogumi, kaip teigia autorius, yra betarpiskai susijgs su reikSmés kiirimu, o
nepajégimas suvokti reikSme gali i§vesti i§ pusiausvyros. Remiantis J. Viluckiene (2010), tiriancia
negalios fenomeno patyrimus, negalios kaip biografinio lGzio isiverzimas { individo gyvenima gana
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drastiSkai transformuoja jo subjektyvia tikroveg. Siekiant suSvelninti savo negalios pasekmes ir
pradéti resocializacijos procesa, asmeniui pirmiausia tenka konstruoti priimting negalios atsiradimo
paaiskinima ir pritaikyti ja gyvenime, reinterpretuojant praeities ir dabarties biografinius ivykius
negalios perspektyvoje. Autoré konstatuoja, kad svarbiausia vaidmenj asmeniniame naratyve atlicka
prasmés konstravimas. H. Wagner (2010), kalbédamas apie krizinése situacijose atsidtrusius zmo-
nes ir pagalba jiems, teigia, jog vienas svarbiausiy pagalbos aspekty yra zmogaus ,,palydéjimas*
prasmés atradimo procese. Tad ligos patyrimo inspiruotas asmeninio naratyvo kiirimas ir naujas
poziiiris { save savo biografijos kontekste suteikia galimybg ne tik geriau pazinti save, {sisamoninti
savo tapatuma, jo kitima, aktyviai ji kurti prisiimant atsakomybg uz savo gyvenima, bet ir atrasti
ligos patirties, o kartu ir gyvenimo prasme. Visi $ie procesai daro stipry teigiama poveiki liga
iSgyvenancio zmogaus psichikos, socialiy ir dvasiniy jégu atgavimui ir sveikatai (pav.).

Apibendrinimas

Straipsnyje sergancio asmens tapatumo fenomenas analizuojamas atsizvelgiant i kintantj teorini
konteksta. Atskleidziamos kiino ir socialinés dimensijy sasajos tapatumo raiskoje sergant létine
liga. Taip pat analizuojamas naratyvo fenomenas: jo metodologinés galimybés atskleisti asmens
tapatumo kisma, poveikis tapatumui atsigavimo po létinés ligos procese ir terapinis potencialas —
kaip psichologini, socialinj ir dvasini gijimo vyksma skatinanti priemoné.

Apibendrinant galima teigti, kad kai kurie prisimenami ivykiai gali tvarkingai isilieti { esa-
istorijos linijos integralumui ir tampa tapatumo perziiir¢jimo ir transformacijos postimiu. [ Sig
i88tkiy tapatumui kategorija patenka ir ligos patirtis. Todél iStikus ligai arba besivystant 1étiniam
susirgimui jprastas gyvenimo istorijos naratyvas gali prarasti savo prasmg ir atsirasti poreikis cha-
otiska visuma ypatingo jvykio fone sudélioti | nauja tvarkingg seka naratyvinio judesio metu. Be
to, serganciam létine liga Zmogui gali tekti susidurti su atsiradusiu pakitusio kasdienio pasaulio,
ktino ir savojo ,,as* fragmentiskumo pojtciu, ligos procesa lydi siekis atkurti integralius rysius tarp
savo sergancio kiino, tapatumo jausmo ir socialinés aplinkos. Todél asmeninis naratyvas gali biiti
laikomas terapine, vidinius bei socialinius integracijos procesus skatinancia priemone. Terapiné
naratyvo funkcija pasireiSkia dél atsiverian¢ios naujos galimybés prisiliesti prie samoningo savo
istorijos reflektavimo, leidziancio prisiimti atsakomybe uz savo gyvenima ir padedancio suvokti
savaji tapatuma, kuris laikomas asmenybés brandos Serdimi ir reikSmingu centru, suteikianciu
Zmogaus gyvenimui prasme.
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THE NARRATIVE OF CHRONIC ILLNESS: A SEARCH FOR MEANING AND IDENTITY
Toma Jesikevidiuteé
Summary

The narrative of chronic illness, which works as therapeutic instrument and as a way of constructing the
meaning, and the identity issues in this context attain quite much attention in Western modern and post-mo-
dern health sociology. In Lithuania this topic is analyzed less, therefore the aim of this article is to discuss the
role of the chronic illness narrative in the dynamics of the illness, with the special focus on the expression
of an identity and the importance of creating of a personal meaning.

The concept of illness narrative and features of the identity’s changes in the process of creating a nar-
rative of illness are discussed in this article. The development of researches related with the topic of illness
narrative and identity as well as its theoretical and methodological aspects are represented. The relation
between body’s and social dimensions of identity in the process of a chronic illness are revealed. The con-
cept of narrative is introduced as a reflective way to reconstruct ones identity while recovering from chronic
illness and also the narrative is represented as therapeutic tool, which supports psychological, social and
spiritual recovery.
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