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Santrauka. Straipsnio tikslas — identifikuoti negaliq turinciy motery diskriminacing patirtj sveika-
tos sektoriuje, ypatingq demesj skiriant daugialypés diskriminacijos raiskai. Sveikatos sektoriuje
dominuoja biomedicininis poziiris j negalig turincias moteris: pabréziamas jy biisenos defekty-
vumas, o nejgalumas pripazjstamas vienintelis jy asmenybe apibréZiantis pozymis. Ryskiausiy
daugialypés diskriminacijos apraisky sveikatos sektoriuje pastebima kalbant apie reprodukcing
sveikatq — ¢ia akivaizdziausiai susiduria du negaliq turinciy motery tapatybés aspektai — nejga-
lumas ir moteriskumas. Tapatindamosi su moterimis, negaliq turincios pacientés ripinasi savo
reprodukcine sveikata, nori susilaukti vaiky, taciau susiduria su kategorisku daugelio medicinos
darbuotojy pasiprieSinimu, nes Sie jose pirmiausia mato negalig, o ne moteriskumg ir motinyste.
Pagrindiniai ZodZiai: negalig turincios moterys, sveikatos prieziiiros sektorius, daugialypé dis-
kriminacija

Ivadas

2013 m. gruodzio — 2014 m. sausio mén. Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnybos uzsakymu
mokslininky grupé parengé studija ,,Negalig turiné¢iy motery padéties analizé“. Studijos pagrin-
das — tyrimas, atliktas jgyvendinant Europos Komisijos (EK) uzimtumo ir socialinio solidaru-
mo programos PROGRESS finansuojamg projekta ,Ivairové.lt“ (Nr. JUST/2012/PROG/AG/
AD/3719). Tyrimo tikslas buvo iSanalizuoti negalig turin¢iy motery gyvenimo kokybe, ypatinga
démes; skiriant dviejy diskriminavimo pagrindy — lyties ir nejgalumo saveikai.
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Lietuvoje negalig turin¢ios moterys dar gana daznai susiduria su visuomenés abejojimu jy
moteriskumu, vieSumoje joms prikiSamas per didelis riipinimasis savo i§vaizda, o sveikatos sek-
toriuje ignoruojami jy reprodukcinés sveikatos poreikiai. Taciau kalbédamos apie save negaliag
turin¢ios moterys nedramatizuoja kiino negalios aspekty, nemano dél jy esanéios maziau ver-
tingos, blogesnés ar nenusipelniusios visuomenés pagarbos. Atvirksciai, visus nepatogumus, su-
sijusius su jy padéties nesupratimu, nuvertinimu kasdieniame, visuomeniniame ir kultiiriniame
gyvenime, $ios moterys sicja su socialinés aplinkos nepasirengimu priimti ir suprasti kitaip pa-
saulj patiriantj arba kitaip judantj zmogy. Daugelis tyrime dalyvavusiy motery stengiasi aktyviai
ginti savo interesus arba kasdieniais poelgiais ugdyti visuomenés sgmoninguma keiciant poziiirj
ktiniSkumo, moteriSkumo ir sveikatos normas (Sumskiené etal., 2014, p. 121).

Daugialypé diskriminacija (angl. multiple discrimination) apibiidina diskriminacija, apiman-
Cig keletg skirtingy diskriminacijos pagrindy, pvz., lytj ir amziy, negalig ir seksualing orientacija.

Asmeninés patirties ekspertizé (angl. lay expertise arba expertise by experience) — dél ziniy
demokratizacijos (Turner, 2001) ir postmodernizmo jtakos susiformavusi koncepcija, pagal ku-
rig, asmeniné paslaugy gavimo sveikatos ar socialiniame sektoriuje, priklausymo socialiai pazei-
dziamoms visuomenés grupéms patirtis vertinama taip pat kaip profesionaly zinojimas.

Tyrimo inovatyvuma ir originalumg lemia Lietuvos mokslininky darbuose reciau aptinka-
ma daugialypés diskriminacijos koncepcija, negalios srityje jtraukiama asmeninés patirties eks-
pertizés samprata ir iki Siol Lietuvoje nenagrinéta skirtingg (fizing, sensoring, psichosocialing ir
kompleksing) negalig turinciy motery patirtis sveikatos sektoriuje.

Tyrimo problema: sveikatos sektorius labai svarbus negalig turiné¢iy motery gyvenimo koky-
bei, taciau kartu tai — viena i$ sri¢iy, kur negalig turin¢ios moterys aiskiai suvokia savo teisiy ir
laisviy priimti su jy sveikata susijusius sprendimus apribojimus.

Tyrimo pagrindu parengto straipsnio tikslas — identifikuoti negalig turin¢iy motery diskrimi-
nacing patirtj sveikatos sektoriuje, ypatinga démes;j skiriant daugialypés diskriminacijos raiskai.

Straipsnio uzdaviniai:

e ISanalizuoti skirtingg negalig turinciy motery diskriminacing patirtj jvairiose sveikatos

priezitiros sistemos srityse.

e Aptarti pagrindines diskriminacinés praktikos jveikos strategijas, kurias pasitelkia negalia

turin¢ios moterys, siekdamos gauti kokybiskas sveikatos prieziiiros paslaugas.

e Identifikuoti sveikatos priezitiros sritis, kuriose daugialypé diskriminacija dél lyties ir ne-

galios pasireiSkia intensyviausiai.

Negalia turinciy asmeny teisés sveikatos sistemoje

2010 m. Lietuvos Respublikos Seimas priémé Istatyma dél Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy kon-
vencijos ir jos Fakultatyvaus protokolo ratifikavimo, kuriuo ratifikavo 2006 m. gruodzio 13 d.
Niujorke priimtus Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija ir jos Fakultatyvy protokola. Siuo
veiksmu sutarta, kad zmonés, turintys negalia, turi lygiai tiek pat teisiy kaip ir kita visuomeneés
dalis, ir negali kilti klausimy dél jy galimybés kliautis Zmogaus teisémis ir laisvémis. Konvencija
jtvirtina zmoniy, turin¢iy negalig, lygybe saugumo, laisvo judéjimo, pilietybés ir savarankisko
gyvenimo teisés klausimais, asmens nelie¢iamumo reikalavima, teise i sveikatg ir darba, | iSsila-
vinima, galimybeés dalyvauti kultiriniame, politiniame ir socialiniame gyvenime uztikrinima. Sis
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istatymas apima kertinius zmogaus kasdienybés klausimus, taciau nejgaliyjy teiséms uztikrinti
reikia multidisciplininio pozitirio, o jam suformuoti vien jstatymo nepakanka.

Negalig turinéiy asmeny pasaulyje labai daugéja dél senstancios populiacijos. Geréjanti svei-
katos priezilira uztikrina ilgesne gyvenimo trukme, todél didéja Zzmoniy, serganciy l1étinémis li-
gomis, bendros populiacijos dalis. Ypac tai aktualu Lietuvai — emigracijos masty paliestai Saliai,
kurioje spar€iai auga vyresnio amziaus zmoniy procentas. Nuo 1994 m. vyresniy Lietuvos gy-
ventojy dalis visuomengje didéjo sparciausiai, Lietuva senéjo intensyviausiai, palyginti su kito-
mis Europos salimis, ir prognozuojama, kad Sios tendencijos isliks ir ateinancius deSimtmecius
(Stanktiniené, 2014).

Vyresnio amziaus zmonés, sergantys létinémis ligomis, susiduria su nemenkais isstkiais,
ypac tada, kai létiné liga tampa negalia. Lietuvos visuomenéje negalia vis dar tradiciskai ste-
reotipiSkai suprantama kaip sédéjimas vezimélyje, aklumas ar kurtumas, taciau Siuolaikiniame
pasaulyje negalia jgyja vis platesne prasme. Pasaulio sveikatos organizacijos (2011) vertinimu,
létinés ligos yra pagrindiné mirties ir negalios priezastis visame pasaulyje. Joms valdyti turéty
biti skiriama ypa¢ daug démesio, apimant pirming ir antring létiniy ligy prevencija, kad 1étinés
ligos neprogresuoty i labiau Zzmogy luosinanciag formg (Pasaulio sveikatos organizacija, 2008).
Negalia itin paveikia labiausiai pazeidziamas grupes: zmonés, gaunantys maziausias pajamas,
niekur nedirbantys ir nesimokantys bei turintys menka i$silavinimg daznai neturi galimybiy skirti
&8y pirminei 1étiniy ligy prevencijai, o jomis susirgus — apsiriipinti tinkamomis gydymo priemo-
némis ir uzkirsti kelig ligai progresuoti, tad jie turi didziausia rizika patirti negalia (Pasaulio svei-
katos organizacija, 2004). Formuojasi ydingas ratas — susirgus létine liga, néra kaip jos stabdyti,
o i$sivyscius negaliai, néra galimybiy pasveikti.

Placiuoju pozitriu negalia suprantama kaip individy, turinéiy tam tikrg sveikatos sutrikima,
ir jy aplinkos — fizinés, psichinés diskriminacijos, nepritaikyto transporto, visuomeniniy pas-
taty, ribotos socialinés paramos saveikos rezultatas. Taip suprantant negalig tampa aisku, kad
neigaliyjy poreikiai skiriasi — pavyzdziui, intelekto sutrikimy turintiems asmenims svarbios pa-
slaugos fizing negalig turintiems asmenims gali bati visai neaktualios, taciau negin¢ijama yra
tai, kad sveikatos prieziiiros paslaugy pricinamumas turi biiti uztikrintas kiekvienam individui,
atsizvelgiant ] jo poreikius. Taciau Zzmonéms, turintiems negalia, sveikatos prieziiiros paslaugy
pasiekiamumas yra itin sudétingas, nes mazos jy pajamos negali uztikrinti optimalios sveikatos
priezitiros, o nepakankamas jy informuotumas apie prieinamas sveikatos priezitiros paslaugas yra
vienas i§ veiksniy, lemianc¢iy didesnj sergamuma ir sveikatos problemas. Pavyzdziui, prevencinés
programos yra skirtos negalios neturintiems individams ir lengviausiai prieinamos tiems, kurie
apie jas suzino. Reta kuri negalig turinti moteris yra jtraukiama j kriities vézio ar gimdos kakle-
lio prevencines programas, o turintiems antsvorj Sizofrenija sergantiesiems daznai nepateikiama
informacijos apie galimg potencialaus cukrinio diabeto rizika, nors pastebéta, kad Sioje grupéje
sergamumas minima liga yra penkis kartus didesnis nei bendrosios populiacijojos. Negalig tu-
rintiems asmenims sunkiau pasiekti informacija apie riikymo, alkoholio Zala organizmui, fizinio
aktyvumo, sveikos mitybos svarbg. Visa tai ypa¢ lemia psichosocialing negalig turin¢iy asmeny
gyvenimo trukme, kuri yra trumpesné, palyginti su bendra populiacija (Pasaulio sveikatos orga-
nizacija, 2014).

Tiek negalig turintys vyrai, tiek moterys, turin¢ios negalia, patiria diskriminacijg. Taciau to-
kiy motery diskriminacija tampa dviguba. Jau prie§ kelis deSimtmecius nustatyta, kad negalia
turin¢ioms moterims yra ne tik sunkiau jsidarbinti, bet jy darbas yra ir pras¢iau apmokamas nei
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tokia pacia negalig turiniy vyry. Reikia pazyméti, kad apmokéjimas uz darbg yra kur kas men-
kesnis ir uz negalios neturinéiy motery, nors negalia ir nesudaro esminés reik§més darbui atlikti.
Dvidesimtojo amziaus $estajame deSimtmetyje, kai dirbanéiy motiny skaicius visame pasaulyje
pradéjo sparciai didéti, buvo manoma, kad tokiy motery psichiné sveikata turéty biiti itin prasta
dél to, kad jos turi daugybe pareigy tieck namuose, tiek darbe. Taciau tuo laikotarpiu atlikti tyrimai
parodé, kad dalyvavimas darbo rinkoje motiny psichinei sveikatai turi teigiamg reikSme sveika-
tai, savivertei ir savirealizacijai (Traustadottir, 1990). Biitent nedirbancios, niekur nesimokancios
ir netekéjusios, vaiky neturincios moterys turi didZiausia rizika susirgti psichikos ligomis ir turi
didesng rizika sirgti kitomis létinémis ligomis.

Pasaulio sveikatos tyrimo duomenimis, amziaus grupéje, | kurig patenka nejgaliis vyresni
nei 50 mety zmonés, nejgaliy motery yra du kartus daugiau, o socioekonominiai veiksniai, ne-
leidziantys jgyti tinkamo iSsilavinimo ir susikurti visavertés buities, lemia, kad negalig turincios
moterys gyvena trumpiau nei tos pacios grupés vyrai (Hosseinpoor et al., 2012). Ty paciy autoriy
teigimu, Sios moterys dazniau nei vyrai, tapg nejgaliomis, tokios ir lieka — tai lemia sveikatos ir
socialiniy veiksniy sgveika, i§ kuriy svarbiausi — i$silavinimas, jsidarbinimas, sveikatos prieziti-
ros paslaugy pricinamumas ir $eiminis statusas (Hosseinpoor et al., 2012).

Europos Sajungos pagrindiniy teisiy agentiiros pranesime (2013) teigiama, kad duomeny apie
daugialype diskriminacija ES sveikatos priezitiros srityje néra, todél Sios problemos masta jver-
tinti sunku. Be to, tikrasis diskriminacijos, iskaitant daugialyp¢ diskriminacija, mastas sveikatos
priezitiros srityje gali neiSryskéti dar ir dél to, kad daugelis Zzmoniy linke kelti bylas ne del diskri-
minacijos, o dél kity priezasCiy, kaip antai medicinos personalo aplaidumas ar nekompetencija,
nes tokius pazeidimus paprasciau jrodyti ir uz juos galima gauti didesn¢ kompensacija nei bylose
dél diskriminacijos.

Lietuvoje uz lygiy galimybiy pazeidimus atsakinga Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnyba,
kuri tiria skundus asmeny, patyrusiy diskriminacijg ar prickabiavima dél amziaus, lytinés orien-
tacijos, negalios, rasés ir etninés priklausomybés, religijos ar jsitikinimy darbe, Svietimo jstaigoje
ar teikiant paslaugas. Lietuvoje 2013 m. Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnyba nagringjo 170
diskriminacijos atvejy, 18 jy 33 tyrimai buvo atlikti dél galimos diskriminacijos negalios pagrin-
du (tai sudaré 12 proc. visy gauty skundy). Jdomu, kad skundus $iai tarnybai aktyviau teiké vyrai:
deél galimos diskriminacijos negalios pagrindu kreipési 61 proc. vyry ir 36 proc. motery (3 proc.
skundy buvo gauta i§ nevyriausybiniy organizacijy) (Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnybos
ataskaita, 2013).

Kas nutinka, kad negalig turin¢ios moterys pasyvesnés kovodamos uz savo teises, nors dél
daugialypés diskriminacijos apraisky, tikétina, patiria daugiau teisiy pazeidimy? Kaip elgiama-
si tais atvejais, kai motery, turin¢iy negalia, teisés pazeidziamos sveikatos sistemoje? Kuriuose
sveikatos prieziliros sistemos etapuose, teikiant kokias paslaugas susiduriama su diskriminacija
dél negalios ir apie kg moterys nedrista kalbéti? Atsakymy i Siuos klausimus buvo ieSkoma vyk-
dant kokybinj tyrima, apklausiant skirtingas negalias turin¢ias moteris.

Tyrimas

2013-2014 m. atlikto tyrimo ,,Negalia turin¢iy motery padéties analizé* objektas buvo sensoring,
fizing, psichosocialing negalig, intelekto sutrikima arba kompleksing negalig turincios darbingo
amziaus moterys. Tyrimo generaliné visuma — Lietuvoje gyvenancios negalig turin¢ios moterys,
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kurioms nustatytas nejgalumas arba 55 procenty ir mazesnis darbingumas, arba specialiyjy po-
reikiy lygis.

Dél tikslinés grupés specifikos (tiriamyjy grupé néra homogeniska — skirtingoms negalios
rasims reikia tyrimo instrumento lankstumo, be to, reprezentatyviis tyrimo metodai sunkiai jgy-
vendinami ir dél riboto tiriamyjy pasiekiamumo) naudoti kiekybinius tyrimo metodus néra tiks-
linga. Respondenty atrankai ir im¢iai formuoti pasirinktas tikslinés (ekspertinés) imties sudarymo
biidas. Sio tyrimo imtis buvo 20 skirtingas negalias ir sociodemografines savybes turinéiy motery
(zr. 1 lentele). Tyrimo dalyvés atrinktos atsizvelgiant j Siuos pagrindinius kriterijus: negalios riisj
ir darbingumo lygj, teritorinj pasiskirstyma ir amziy. Papildomi kriterijai — Seiminé padétis (nete-
kéjusi, iStekéjusi, naslé), iSsilavinimas (pagrindinis, vidurinis, aukStasis), dalyvavimas darbo rin-
koje (dirbancios, nedirbancios, registruotos darbo birzoje). Duomenims rinkti buvo naudojamas
pusiau struktiiruotas interviu, kuriuo siekiama istirti negalig turin¢iy motery patirtj sveikatos ap-
saugos sistemoje atsizvelgiant j individualios patirties skirtumus. Tyrimo dalyvéms buvo parengti
klausimai, susij¢ su jy sveikatos biikle, lankymosi sveikatos prieziliros jstaigose priezastimis, in-
tensyvumu ir aplinkybémis, bendravimo su sveikatos priezitiros specialistais ypatumais, atskirai
buvo klausiama apie i$skirtinai moterims teikiamas sveikatos priezitiros paslaugas (ginekologo
konsultacijos).

1 lentelé. Sociodemografinés respondenciy savybés
(konfidencialumo sumetimais respondenciy kodas neatitinka jy vardo ir pavardés inicialy)

Eil. nr. Kodas tekste Vietoveé AmzZius Negalios pobudis

S.S. Teliai 66 Regos

Z.C. TelSiy raj. 23 Regos

M.U. Vilnius 20 Regos

E.M. Vilniaus raj. 57 Psichosocialiné

AB. Vilnius 51 Psichosocialiné

H.S. Pabradé 64 Psichosocialiné

ZT. Kaunas 41 Judéjimo

B.R. Kaunas 38 Judéjimo

B.S Kaunas 59 Judéjimo

2.C. Panevézys 52 Judéjimo

N.A. Kaunas 38 Judéjimo

JM. Paneveézys 48 Judéjimo

B.K. Lazdijai 40 Judéjimo

E.N. Vilnius 40 Judéjimo

SA. Mazeikiai 40 Judéjimo

O.L. Vilnius 50 Klausos

ZM. Vilniaus raj. 33 Klausos

K.N. Vilnius 29 Intelekto sutrikimas

S.Z. Panevézys 42 Judéjimo ir psichosocialiné

S.S. Anyks¢iai 48 Judéjimo, regos ir
psichosocialiné
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Interviu vyko 2013 m. gruodzio 20 — 2014 m. vasario 1 d. Vieno interviu trukmé — nuo 90 min.
iki 240 min., vidutinigkai — 150 minuciy.

Tyrimo rezultatai, uzfiksuoti skaitmeninése laikmenose, buvo analizuojami ir apibendrinami.
Kokybiniy duomeny analizei naudota programiné jranga ,,NVivo* ir penki eksperty interviu ana-
lizés zingsniai (pgl. Meuser, Nagel, 2005): transkripcija, parafrazavimas, konceptualizavimas,
iSvedamos kategorijos ir atlickamas empirinis jy generalizavimas. Straipsnyje koncentruotai pri-
statomi empirinio generalizavimo rezultatai: jvardijami tyrimo dalyviy patir¢iy panasumai ir skir-
tumai, apibendrinamos jy zinojimo struktiiros. Analiz¢ iliustruojama tyrimo dalyviy citatomis,
kurios pateikiamos autentiska netaisyta respondenciy kalba.

Lankymosi sveikatos priezitiros jstaigose intensyvumas ir priezastys

Atsizvelgiant | negalios ri$] moterys dazniau arba reciau privalo lankytis sveikatos priezifiros
jstaigose: moterims, turin¢ioms psichosocialing negalig ir klausos negalia, tenka dél savo pagrin-
dinés diagnozeés lankytis dazniausiai, o turin¢ioms regos arba judéjimo negalia (ypac po stuburo
traumy) — dél pagrindinés diagnozés mediky pagalbos prireikia retai, dazniau moterys kreipiasi
dél jvairiy kity priezas¢iy — jprasty sveikatos priezitiros procediiry, tokiy kaip antai stomatologo
ar ginekologo konsultacijos, su negalia nesusijusiy sveikatos sutrikimy ir reprodukcinés svei-
katos priezitiros. Visos §ios sritys kartais turi specifiniy elementy, kurie svarbiis vienos ar kitos
negalios atveju.

Su pagrindine negalia susij¢ reguliar@is apsilankymai pas gydancius gydytojus paprastai ne-
kelia jokiy didesniy nepatogumy (i$skyrus atvejus, kai moterys nemato prasmés nuolatos tikrin-
ti ta pacia, visiSkai nekintama biiklg). Moteris, turinti psichosocialing negalia, kalba apie Siuos
apsilankymus, kurie jos atveju susij¢ su biitinybe reguliariai vartoti vaistus: as lankausi kas du
ménesius, man israso vaistus, paklausia, kaip as jauciuosi, ar néra jokiy pasikeitimy j bloggjg
puse. Mes pasikalbam su gydytoja, jinai man israso vaistus ir as nueinu j vaisting, ir nusiperku, ir
geriu. Pastoviai geriu vaistus, nes jau mano liga yra létiné (E. M.). Moterims, turin¢ioms judéjimo
negalig, tenka reguliariai kreiptis dél recepto valstybés kompensuojamoms slaugos priemonéms —
sauskelnéms, kateteriams. Tai joms taip pat nesukelia nei ypatingy ripesciy, nei kelia klausimy.

Tam tikry sunkumy turi moterys, kuriy negalia progresuoja: joms tenka tvarkingai stebéti
ligos progresavimg ir pagal jj tvarkyti dokumentus dél mazéjancio darbingumo. Ypac sudétingas
dokumenty tvarkymas pereinant i§ nedidelio darbingumo j visiSkos negalios kategorija: dél mo-
tery sveikatos biiklés dokumentus tvarkyti joms yra per sunku fiziskai, jos nebepajégia to atlikti
pacios ir suvokia kaip sunky darba. Dél Sios priezasties negalig turinCios moterys linkusios atidé-
lioti $ig biurokrating procediira ir imtis jos tik tada, kai nebepajégia samdyti zmogaus nuolatinei
priezitirai. Jau dabar smarkiai pablogéjo. AS jau dabar... Vazinéja gydytojai, kad visiskq negalig
[pripazinty], nes negaliu ir pavalgyt, sako Z. C., serganti progresuojanéia raumeny distrofija.

Svarbiausios ir daugiausia ripesciy kelian¢ios negalig turin¢iy motery sveikatos problemos
nebitinai susijusios su pagrindine negalia. Moterims, turin¢ioms kompleksing negalia, kai Salia
pagrindinés negalios yra ir kity sveikatos sutrikimy, kreiptis j medicinos jstaigas dazniau prireikia
bitent dél pastaryjy: S. Z., kurios pagrindiné negalia yra judéjimo (raumeny distrofija), teigia,
kad daugiausia tenka lankytis poliklinikoje bei guléti ligoninéje dél epilepsijos ir depresijos, o dél
pagrindinés negalios | medikus kreipiasi itin retai. Moteris, kurios pagrindiné negalia yra psicho-
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socialing, ypa¢ daug nepatogumy patiria dél pagrinding negalia lydincios neurologinés ligos: pas
mane ne tik psichiné liga yra, yra ir kitokia liga — nerviné. Man daré operacijg, émé kraujagysliy.
Vieng kartg padaré, paskui po dvejy mety antrq kartq padaré, ... operacijy padaryta gal kokiy
trylika. AS kreipiuosi pas gydytojus uz tai, kad man kojas skauda, nugarq skauda (H. S.). Taip pat
daug dazniau kreiptis | sveikatos jstaigas tenka ir vyresnio amziaus moterims — dazniausiai taip
pat dél ligy, susijusiy ne su negalia, o su vyresnio amziaus asmenims btidingais negalavimais: pas
gvdytojq kreipivosi daznokai, nes pastovus kraujo spaudimas, tai reikia issirasyti vaisty. Ir Siaip
gana daznokai as einu pas gydytojus (S. S.).

Kai kurios moterys dél savo paciy ir artimyjy ramybés démesingai riipinasi savo sveikata,
nuolatos stebi savo sveikatos biikle. Moteris, turinti psichosocialing negalia, keleta karty pakarto-
ja, kad jos gerai savijautai yra butina nuolatiné sveikatos biiklés kontrolé: kai viskq issiaiskinau,
tai man ramiau. ... AS pati pagal specialybe esu medicinos sesuo ... tai labai suprantu, kad man
reikia labai saugoti savo sveikatq, nes as tikrai nenoriu, kad man tas visas kosmaras vél pasi-
kartoty, tai aisku as stengiuosi prisiziuréti (E. M.). Ripinimosi savo sveikata svarbg pabrézia ir
kitokig negalig turin¢ios moterys: Dazniausiai einu pas danty gydytojq. Profilaktiskai pas gine-
kologgq, visi kalba, kad bittina tikrintis. ... Isitikinau, kad reikia klausyti rekomendacijy (Z. M..).

Kartais Sio atsakingo pozitirio i profilaktinius sveikatos patikrinimus laikytis biina sudétinga
del nepritaikytos fizinés aplinkos medicinos jstaigose, nepalankaus medicinos specialisty poziii-
rio ar kity su negalia susijusiy diskriminaciniy praktiky sveikatos priezitiros sistemoje.

Priverstiniai apsilankymai ir diskriminaciné patirtis
sveikatos prieZiiiros jstaigose

Negalig turinc¢ios moterys daznai formuluoja savo aisky nepalankumga sveikatos priezitiros jstai-
goms ir jy vengima, taigi tokia nuostatg biitina apzvelgti. Ne viena negalig turinti moteris iSsaké
pabréztinj ir uztikrinta nenorg lankytis poliklinikose, ligoninése ar sanatorijose. Priezastys, dél ku-
riy vengiama sveikatos prieziliros jstaigy, jvairios, taciau kaip vieng i§ svarbesniy reikéty jvardyti
motery nenorg biiti tapatinamoms su ligonémis, su ligos palauztais zmonémis. Besilankydamos
vietose, kurios specialiai skirtos sergantiems zmonéms, moterys tarsi priverstos savo neigaluma
iSgyventi intensyviau. Ypa¢ $ig nuostatg formuluoja moterys, kuriy negalia akivaizdziai matyti
iSoriskai. As is tikryjy retai einu pas gydytojus, nepatinka man gydytojai. Galéciau — neiciau isvis
(Z. C., regos negalia). Bet taip dazniausiai bandau isvengti polikliniky. Ten daug Zmoniy. Nemégs-
tu labai (N. A.); Ar bittina apie tai kalbéti? ... Balti chalatukai mane erzina. AS stengiuosi jy visaip
kaip jy isvengti (Z. T.). Tokie pasisakymai, atskleidziantys emocinj, ne iki galo racionaliai pagrjsta
nepalankuma medicinos jstaigoms, rodo nenorg biiti siejamai su ta funkcine erdve, kuri skirta
gydymui. Ypa¢ moterys, kuriy negalia yra nuolatiné, nepagydoma ir neprogresuojanti, deda daug
jvairaus pobtdzio pastangy keisdamos stigmatizuojama aplinkiniy pozitrj j nejgaluma ir siekia
tapatinti save ne tiek su ligoniu, kiek su kitaip patirianciu ar kitaip judanc¢iu zmogumi. D¢l $iy
aplinkybiy jos intuityviai vengia daznai lankytis didelj stigmatizuojama kriivj turinciose sveika-
tos prieziiiros jstaigose.

Bitinybe lankytis Siose jstaigose paprastai priklauso ne nuo motery apsisprendimo. Pavyz-
dZiui, tyrimo metu buvo fiksuojami atvejai, kai moterys, turédamos nepagydoma ir neprogresuo-
jancia negalia, vis tiek savo diagnozg turi reguliariai patvirtinti. Jas piktina tokia stigmatizuojama
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instituciné praktika: as turiu sunkiq negaliq, labai sunkiq negaliq, tai yra retinopatijq, ir ji yra
visiskai nepagydoma. Saiposi nejgaliyjy tarnybos is miisy, nejgaliyjy. Ne tik i§ manes, is visy —
kad negali skirti iki pensinio amziaus nejgalumo pazyméjimo. AS turiu vazinét kas du metus. Ir
man reikia kas du metus, kad mane kazkas vezioty j Kaung ir sédét eilése (M. U.).

Negalig turin¢ioms moterims kyla specifiniy su nejgalumu susijusiy sunkumy jvairiose svei-
katos priezitiros srityse. Daznai paslaugos yra sunkiai prieinamos ar nepatogios vieng ar kita ne-
galig turin¢iam zmogui. Kalbant apie odontologijos paslaugy pricinamuma labai daznai minimos
labai ilgos eilés prie nemokamos Sio tipo paslaugos ir ypac didelés kainos privaciose klinikose.
Negalig turin¢ios moterys, dazniausiai negaudamos dideliy pajamy, skundziasi dideliais privaciy
odontology jkainiais ir dazniausiai naudojasi gerokai pigesnémis odontologo paslaugomis poli-
klinikose. Cia jos priverstos laukti ilgose eilése: turi laukti bendroje eiléje, ir ménesyje kartq tik
registruoja (S. S.); aptvarko man tq dantukq ir sekantj kartq mes su ja susitinkam tik po dviejy
ménesiy. Tai man tas danty tvarkymas uzémé vos ne metus, kol susitvarkiau (E. M.). Kartais
odontologo paslaugy pricinamumas arba tinkamas jy suteikimas priklauso ir nuo moters negalios:
proto negalig turinti moteris turi galimybe¢ naudotis tik priva¢iomis odontologo paslaugomis, kur
yra atsizvelgiama j jos negalios specifika: nuskausminancius suleidzia, as kaip uzmiegu, ir viskas.
Manes néra (K. N.). Sudétingiau odontologo paslaugos prieinamos moteriai, kurios pagrindiné
diagnozé yra mitochondriné miopatija. Sia gana reta liga sergantys zmonés veido raumenis labai
sunkiai valdo (arba nevaldo visai), todél problema gali biiti ir i$sizioti, ir tinimas dél danties
puliavimo, etc. Moteris pasakoja, kaip susidiré su odontologu, nepajégusiu suprasti i$skirtinés
jos buklés: O kaip istrauks, as gi issiziot tai negaliu! O toks daktaras priémime, toks mésininkas,

Kity ligy atveju susiduriama su kitokiais sunkumais, ypac jei planuojama operacija ir poope-
raciné slauga. Tokiais atvejais negalig turin¢ios moters patirtis ligoninéje ypac priklauso nuo joje
dirbancio personalo geranoriskumo ir supratingumo. Regos negalig turinti moteris apie poopera-
cing slaugg atsiliepia ypa¢ pozityviai: Guléjau po gimdos operacijos, bet labai buvau patenkinta,
nezinau, ypac seselés mane labai, taip jau labai slaugé, labai gerai. Vis prieidavo, paklausdavo,
ar, ziurék, iseisi j koridoriy, tuojau kuri pamatys ir klausdavo, kur nori nueiti? (S. S.). Taciau
yra ir kitokiy pavyzdziy. Moteris, turinti psichosocialing negalia, prisimena savo didelj nerimag
ir dél operacijos, ir dél galimos onkologinés diagnozés, kurio jai niekas nepad¢jo jveikti. Medi-
cinos darbuotojai neatsizvelgé | psichosocialing negalig ir nesuteiké jai papildomos pagalbos:
man buvo sunku tuo, kad palatoje didelé patalpa ir né vieno zmogaus, as viena. Néra su kuo pa-
sikalbéti, pas sesutg nenueisi, nepaskambinsi su saviskiais, kadangi ten ekstra atveju nebent gali
pasiskambinti, bet as ant tiek buvau pasimetusi, kad net to varianto galvoje pas mane nebuvo.
Tiktai jsikniaubusi guléjau ir virpéjau visa is tos baimés, kad vis dél to vézys, nes, zinot, girdi, kad
kitiem vézZiai ir numirsta, o cia dabar tau tas vézys (E. M.).

Tiek ka tik aprasytu atveju, tiek ir kita moteris, turinti psichosocialing negalia, negavo butinos
skubios psichologinés pagalbos po to, kai prarado savo negimusj vaika: Ne, psichologinés [pa-
galbos] nebuvo, man jos labai reikéjo, nes prarasti vaikq tai zZinot, man buvo labai didelé trauma,
tai man tik mano gydytoja, kuri mane operavo, tik pasaké, kad saugok savo galvg. AS nelabai
supratau, kq ji turi omeny, bet Siaip is tikryjy ji buvo visiskai teisi. Galvg man tikrai reikéjo labai
saugoti, nu tai tada jau man reikéjo pradéti saugoti [graudinasi]. Ne, tai as kazkokios tai pagal-
bos ypatingos nesulaukiau, bet as jos ir neprasSiau. O Siaip ir fiziné sveikata, ir psichiné tai po
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tos operacijos suprastéjo Zymiai (A. B.). Siuo ypa¢ sunkiu periodu moteriai buvo reikalinga ne
vien pooperaciné slauga, bet ir rimta psichologiné pagalba, kurios ji negavo, ir §i aplinkybé, jos
jsitikinimu, akivaizdziai pablogino psiching jos biklg.

Reprodukcinés sveikatos prieziiros srityje negalia turin¢ios moterys patiria itin didel¢ diskri-
minacijg dél tiek negalios, tiek lytiSkumo. I$skirtinai neigiama motery, turinciy judéjimo negalia,
patirtis susijusi su labai daug nepatogumuy, kartais ir zeminimu, ir jy, kaip motery ir potencialiy
motiny, nuvertinimu. Kartais — taciau Siame tyrime tai iSimtinis atvejis — moterims, turinc¢ioms
judéjimo negalig, pavyksta rasti ginekologo kabineta, kuriame ginekologo kédé yra reguliuoja-
mo aukscio. Ta¢iau dazniausiai §ios moterys jvardija ginekologo patikra kaip vieng i$ sunkiausiai
prieinamy medicinos paslaugy: as gana lengvai persédu pati ant kity pavirsiy, tai as negaliu
pasakyt, kad man sudetinga. Aisku, isskyrus, turbit, ginekologines kédes. Ten jau reik ant jy
skraidyti (juokiasi). Ten jau tikrai galéty tobuléti. Tai, kad yra israsta, as manau. Tiesiog pas mus
naudoja, turbiit, turi senesnj modelj (B. R.). Pavyzdziui, Lazdijuose, jeigu kalbam apie ginekolo-
gq, tai Dieve, Dieve. Siaubas. Visiskai, kad toj kédé jau, Dieve, kaip as paskutinj kart buvau, tai
net suliizus. Ir kur tu, Viespatie! [rodo su ranka, kad aukstai, palubéj] (B. K.). Sia, technologiskai
nesunkiai i§sprendziama, ta¢iau medicinos jstaigose nesprendziama problema minéjo visos mo-
terys, kurios dél sunkios judéjimo negalios nevaldo apatinés kiino dalies.

Yra motery, turéjusiy nemalonios, Zeminamos patirties ginekologo konsultacijy metu — kai |
jas zitrima kaip ] nevisavertes, atmetant su jy lytiSkumu susijusius poreikius. Jud¢jimo negalia
turinti iStekéjusi moteris kreipési j ginekologa dél menstruacijy ciklo sutrikimy ir susidaire su itin
atsainiu, zeminamu elgesiu: sako, tai reikia dziaugtis, kad jiis nesergate [ménesinémis]. As taip,
as taip pagalvojau, nu jeigu taip gamtos duota, jeigu taip yra surédyta pas moterj... AS tai net
nesijauciau, kad esu moteris, man netgi psichologinis toks [poziiiris], mane tiesiog zlugdydavo.
AS nesijausdavau moterim; nu kaip piemené, sakykim, kokia. ... Nejgali, tai tipo, ko ¢ia dar tu
nori, nei tu gal gimdysi, nei tu kq. Vat irgi gali biiti toks atsainus poziiris. AS atsistojau ir iséjau.
(S. A.) Pakeitusi poliklinika ir ginekologa moteris issigydé ciklo sutrikimus ir sékmingai pastojo.

Daugiausia problemy matyti gilinantis j ginekology santyki su pastojusiomis negalig (ypaé¢ — ju-
déjimo) turin¢iomis moterimis. Dazna i8 jy susiduria su raginimu arba net ir psichologiniu spaudimu
nutraukti néStumg. Tyrimo dalyvé pasakoja atvejj, kai ginekologas pats mégino — savo iniciatyva,
negaves informuoto pacientés sutikimo — atlikti jai medikamentinj i8valyma: kai dar nezinojau,
kad laukiuosi, nuéjau pas tokj vyrg [ginekologq], tai jis man padavé tablete, kad isgerciau ir
iSSaukty ménesines... AS negériau (S. Z.).

Visos tyrime dalyvavusios ir su $ia situacija susidiirusios moterys galiausiai pasielgé taip,
kaip pacios nor¢jo, ir pagimdé vaikus, kuriuos §iuo metu augina: liepé negimdyti. Abortas kate-
goriskai. Dél ligos. Su tokia liga, su tokia sveikata kaip isnesiosiu, kaip pagimdysiu. Sakiau, kad
vis tiek gimdysiu, tai saké, kad pasitarciau su vyru. Sakiau, kad gerai, bet galvojau, pasitarsiu, o
paskui vis tiek savo darysiu (S. Z.).

Sveikatos prieziliros jstaigose negalia turin¢ios moterys visy pirma suvokiamos kaip paci-
entés, kuriy diagnozé labai aiskiai jvardyta. Jy stebésenai skiriama daug medicinos specialisty
démesio, kartais tas démesys paciy motery pripazjstamas pertekliniu. O kitos jy sveikatos prob-
lemos gali biiti ignoruojamos kaip perzengiancios visuomenéje iprasta suvokima apie negaliag
turin¢iy asmeny sveikatos poreikius.
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Asmeninis santykis su gydytoju: rods, nusipirk karsta ir gulkis

Pacios moterys labai skirtingai vertina sveikatos priezitiros paslaugy kokybe, kuri daznai susijusi
su gydytojy gebéjimu skirti individualaus démesio jy buklei. Pozityvis gydytojy ir gauty medici-
nos paslaugy vertinimai susij¢ su supratingu gydytojy poziliriu ir su sveikatos jstaigy patogumu.
Sunkia regos negalig turinti moteris teigia, kad gautos medicinos paslaugos ja tenkina: is viso
poliklinikoje pas mus labai Saunu, labai gerai, is vis jie gal jau ir pazjsta, kad as mazai matau.
Tai visq laikq jau ten mane tikrai ir registratiiroje [supranta], ir procediriniam — visur labai jau
patenkinta esu (S. S.). Taip pat ir proto negalig turinti moteris su savo gydancia gydytoja sieja tik
malonias emocijas: Patinka, Siaip, jo. Turiu daktare ten senamiesty, jo, senamiesty, prie Halés
turgaus (K. N.). Reciau, bet pasitaiko, kad medicinos paslaugy kokybe nesiskundzia ir sunkia
judéjimo negalig turinéios moterys: Paneveézy tai man is tikryjy... AS labai dziaugiuosi, kad as ¢ia
gyvenu. ... jeigu reikia kraujq, slapimq ar kq [imti] — atvaziuoja is mano tos daktarés sesutés, jei-
gu reikia ten kardiogramgq ar kq, — j namus, padaro. ... Cia jau mano Seimos gydytoja [ateinal]...
Nér cia jokiy problemy, jeigu nevaikstantis — tai ¢ia jokio piktumo ir... ir sakau, kiek as gydytojy
sutikau — tai ir paglosto, ir paverkia su manim... (Z. C.). I§ §io pasisakymo matyti, kad tokj ver-
tinima lemia gydytojy empatiskas santykis su nejgaliomis pacientémis. Ypac Sis santykis svarbus
psichosocialinés negalios atvejais. Sios riigies negalig turinti moteris taip pat pazymi gydytojos
jautruma: Labai gera gydytoja, man pasiseké su gydytoja, Pabradéj tikrai gera gydytoja ir saké
Jjeigu dar, dar galési, rudenj galési vaziuoti (H. S.). Akivaizdu, kad negalig turin¢iai moteriai
reikia papildomo sveikatos specialisty démesio net ir konsultuojant su pagrindine negalia nesusi-
jusiais klausimais. Klausos negalig turinti moteris labai vertina atvejus, kai gydytojai tai supranta:
Jjauciu, kad su girdinciu daktarai elgiasi kitaip. AS turiu pati klausinéti. Bina, uzduodu kvaily
klausimy, girdintis gali pats suzinoti. O gydytoja supranta, paaiskina. Mano buvo klausimas: ar
galima mylétis néstumo metu? Gydytoja supranta, normaliai atsakeé. Girdintys turi pliusq, gali
girdéti is aplinkos, moka kalbéti, gali eiti pas gydytojq be vertéjo (Z. M.). Negalia turinCioms
moterims labai svarbu turéti nesikeiciancia, jas gerai pazjstancig ir suprantancig gydytoja. Tai
pabrézia ir kita visiska klausos negalig turinti moteris: mano apylinkés gydytoja labai gera, su-
pranta, pazjsta. Sunku biity pas naujq eiti (O. L.). Jeigu moterys neturi tokios galimybés, jos tai
i§sako kaip vieng i$ rySkiausiy nepatogumy: man nepatinka, kad gydytojus reikia daznai keisti.
Néra galimybeés pas tq patj eiti (S. A.).

Gydytojy atsainumas negalig turin¢iy motery atzvilgiu taip yra labai skausminga su sveikatos
prieziiira susijusi patirtis. Moteris, turinti psichosocialing negalia, pasakojo apie gydytojos abe-
jinguma visoms jos iSsakomoms problemoms ir nesugebéjima sumazinti nerimo, kuris pasireiské
kaip psichosocialinés negalios simptomas: as sakau man Sirdj skauda vat, man nerimas, neissi-
miegu, nesijauciu pailséjusi ... Va ir ji man atsakydavo visada trumpai — tai gyvenimas. Va toks
trumpas atsakymas. Viskas, kas man kélé diskomfortg, man buvo nemalonu, man buvo neaisku,
kodél su manim taip vyksta, nes dukra namuose viena, ar as namuose su dukra. Dukra darZelyje,
as darbo neturiu, butas, skolos. Darbo susirasti negaliu, nes atrodau isvargusi, issekusi. O at-
sakymq is gydytojos isgirstu tik tai — toks gyvenimas (E. M.). Apie empatijos, jautrumo truikuma
kalba ir kitas negalias turin¢ios moterys — judéjimo, klausos, regos. Ateini, tai visq laikqg piktais
veidais, toks jausmas, kad tu cia... ko tu c¢ia is viso eini? (N. A.). Jauciu kaip gydytojai Ziiri j
mane kaip su negalia. Nieko nepatars, jausmas kitoks (Z. M.). Judéjimo negalia turin¢ios moterys
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ypac daznai skundziasi, kad gydytojy kabinetuose jos sulaukia priekaisty dél to, kad joms biitina
padéti nusirengti, uzlipti: Rods, nusipirk karstq, atsiprasant, ir gulkis, nes kur tu eini, tu visur
biini [ne vietoj] (E. M.).

Fizinés ir informacinés aplinkos nepritaikymas

Moterys, turin¢ios judéjimo negalig, iSsako daug trikumy, susijusiy su medicinos jstaigy ir pas-
laugy prieinamumu, konkreciai — jy pritaikymu zmonéms, judantiems rateliuose. Man dar pa-
siseké, kad as ne vezime sédziu, tai neZinau kaip ilisciau su vezimu j liftq. ... | konsultacing yra
uzvaziavimas, bet sunkokai. Statokas. AS, pavyzdziui, pati viena neuzvaziuociau niekaip. Nei j tq,
nei j tq nejeiciau pati viena. Bet vis tiek uzvaziavimas yra, tik tiek, kad durys gan sunkiai atsida-
ro. Reikia zmoniy pagalbos prasyt (S. Z.). Panagiai kalba kone visos moterys, turin¢ios judéjimo
negalia: Panevézio poliklinikose su elektriniu vezZimu nejmanoma jvaziuoti — yra 2 poliklinikos,
ir abi nepritaikytos (J. M.); I savo poliklinikq as nejvaziuoju. Mes su Seimos gydytoja, kadangi ji
gera specialisté, galime kalbétis telefonu. Gydytoja manes apZiiréti negali, nebent yra keli lydin-
tys, tada uzvelka j pirmg aukstq ir iesko patalpy, kur gydytoja galéty atlikti sveikatos apziirg. Bet
ten yra dar daug laipteliy — devyni ar desimt. Lukiskiy centro poliklinika ten yra, sakau... kaip
specialistei savo gydytojai neturiu pretenzijy (E. N.).

Sunkiai prieinamas daznai ne tik poliklinikos pastatas, bet ir paprasti, itin daznai reikalingi
medicinos tyrimai: kaip jau reikia rentgeno, tai einam, Siaip tai jis [vyras] mane visur lydi, tai
padeda, ... Irgi aukstai, pavyzdziui, rentgenas (B. K.). Svorj, iigj [pamatuoti] tai cia svajot gal
nereikia! (E. N.).

Moteris, kuri buvo paguldyta j ligoning su sunkia diagnoze, negaléjo joje gydytis dél negalia
turintiems asmenims nepritaikytos aplinkos: guléjau su inksty uzdegimu. Stipriu. Tai ten buvo bai-
su, nes ten nebuvo palatoj nei tualeto, nepritaikyta palata buvo, tikrai tragedija ten guléti (N. A.).

Kiek kitokias, susijusias su negalios specifika ir taip pat dideles problemas jvardija moterys,
turinCios klausos negalig. Jos labai sunkiai susikalba su gydytojais, o artimas zmogus, einantis
kartu, kiekvienu atveju reiskia medicinos apziiiros konfidencialumo netekima. Tai moterys pui-
kiai supranta ir teigia vis tick méginancios pas gydytojus eiti be vertéjo, skaityti 1§ lGpy, rasyti
raStu. Jeigu nejmanoma susikalbéti tokiu biidu, tada vis tiek tenka prasyti Seimos nariy pagalbos:
Jjau paciai sunkiau susirasinéti, blogai matau, tai kvieciuosi dukras... Bet vertéjo [pas gydytojg
einant] labai nenoriu imti, sunku jg suprasti, geriau Seimos nariai isvercia, paaiskina (O. L.).
Kita moteris, turinti visiska klausos negalia, mano, kad medicinos jstaigose turéty biiti pritaikyta
daugiau priemoniy ir sudarytos galimybés priimti klausos negalig turincius pacientus: gydytojai
turéty moket gesty kalbg. Teko girdeét, kad kiti gydytojai neleidzia atsivest vertéjo. Bet cia irgi
blogai, nes kurcias negauna pilnai informacijos, nesupranta ko nori, kg gydytojas sako. Didelé
problema (Z. M.).

Neisklausomos asmeninés patirties ekspertés
Susitaikymas su negalia, racionalus ir emocinis jos pripazinimas ir kitos nejgalumo patirtys yra

labai svarbus sveikatos prieziliros aspektas: negalig turin¢ios moterys savo biikle daznai vertina
ne kaip liga, o kaip jy normalios fiziologinés buklés specifika. Visy judéjimo, regos ir klausos
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negalia turinCiy kalbinty motery pasisakymuose apie savo negalig atsiskleidzia gebéjimas blai-
viai ir aiSkiai vertinti savo fizing biikle, jos pokycius, jy priezastis ir galimybes. Susitaikymas su
bukle tam tikrais atvejais gali reiksti ne tik ribotas fizinio ar socialinio funkcionavimo galimybes,
bet ir nuolatinio skausmo keliama diskomforta. Daznai dél skirtingy negaliy moterys jprato kesti
nuolatinj skausma, kuris yra tapes normalios jy savijautos dalimi. Apie tai jos kalba ne kaip apie
atskirg tema, t. y. néra jpratusios guostis ar pabrézti Sig detale — ji dazniausiai paaiskéja kalbantis
apie kitus dalykus: apie vaistus, medicinos pazangg ar emocing savijauta: Dieve, kai atsiguli,
kaip skauda raumenis... Sédét dar galiu, bet kai atsiguli... (Z. C.). Apie nuolatinj fizinj skausma,
su kuriuo apsiprantama kaip su neiSvengiamybe, kalba daugiausia judéjimo negalig (ypac nervy-
raumeny ligas) turin¢ios moterys. Moterys, kuriy gyvenima nuolatos lydi $is reiSkinys, nelaiko jo
sveikatos sutrikimu, tik nepatogumu, kurj tenka istverti.

Negalig turin¢ios moterys dazniausiai savo negalig apibudinti gali labai gerai, zino jos raidos,
progresavimo arba patenkinamos biiklés palaikymo galimybes, gydymo prognozes. Neatsizvel-
giant ] i$silavinima, gyvenimo biidg ar Seimos sudétj, su savo pagrindine diagnoze ir jos gydymo
perspektyvomis moterys yra gerai susipazinusios ir gali ja gana tiksliai pristatyti sveikatos prie-
zitiros specialistams: aisku, dar gydytojg reikia supazindint, nes biina gydytojy, kurie isvis nieko
nesugeba, pirmq kartg mato neregj. ... Ir akiy gydytoja tokig ligq kaip mano mato pirmq kartq, ir
Seimos gydytoja pirmg kartq su ta liga susiduria pirmgq kartq. ... Pavyzdziui mano gydytoja N...,
okulisté mano, tai ji pirmq kartq tokig ligg mato (M. U.).

Daznai Siai informacijai isklausyti ir suprasti medicinos darbuotojai neskiria pakankamai dé-
mesio. Disponuodami bendromis profesinémis ziniomis ir savo konkrecia specializacija, jie ne-
pakankamai jsigilina j negalios specifikg ir néra linke jsiklausyti j pacienciy patirtj.

Moterys, turin¢ios sunkia judéjimo negalia, iSskiria daznai pasitaikant] vengima jas guldyti
i ligoning tada, kai jos sunkiai serga ir nebepajégia pacios gydytis namuose. Viena i$§ motery
pasakoja apie greitosios pagalbos mediky nesupratimg, kad nejgaliajai reikia kitokios slaugos,
kad namuose sunkaus gripo ji savarankiskai gydytis negali: buvo sutrikes kvépavimas ir gripas;
issikvieciau pagalbg, ilgai neatvaziavo, bet pagaliau atvyko... auksta temperatiira, kadangi tai
pirmas priepuolis, o as viena bendrabutyje tai.... baisu... sakau gal kazkaip j ligoning, nes as
viena, néra kam slaugyti. Tai jie sako: ,,Jums ne insultas. Ir ne infarktas... jeigu vaiksciotum, tai
veztumémeés padaryti tyrimy “... Jie isvyko (E. N.).

Negalig turinCios moterys dazniausiai susitaiko ir su tuo, kad jy buklei ir negaliai néra di-
desnés medicinos pagalbos, o skiriami medikamentai tik sukuria gydymo iliuzija: man vaisty
jokiy néra. Nu kq: B grupés vitaminai, Magnesium nuo méslungio — magnis tai... Daugiau néra
(Z. C.). Susitaikius su faktu, kad dél negalios medicina padéti negali, moterims absurdiskai atro-
do ir privalomas profilaktinis lankymasis pas gydytojus. Jos ironiskai ir atlaidziai zvelgia | pasi-
taikancias situacijas, kai gydytojo kabinete susitinka du asmenys, kurie vengia pripazinti medici-
nos bejégiskuma. Vienas i$ jy yra gydytojas, kuris stengiasi i§laikyti galios pozicijas ir Zinojimo
monopolj, antrasis — negalig turintis individas, kuris turéjo jdéti daug pastangy, kad galéty atvykti
1 8] savitikslj profilaktinj patikrinima, taciau stengiasi nekompromituoti tradicinio gydytojo ir
paciento santykio: Nes jeigu pas tave atéjo pacientas, tu turi parodyt kokj nors protingq veidg, ir
savo erudicijqg, ir savo iSmintj. Tu turi jam kg nors protingo pasakyt, o tas pacientas galvoja: nu
nieko tu man geriau nesakyk, nes as zinau, kad yra tokia situacija, kad tu man nelabai kuo gali
padét apciuopiamai (Z. T.).
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Daug zinodamos apie savo diagnoze ir ligos prognozes, pacientés nelinkusios zeminti gydy-
tojy autoriteto ar piktintis ribotomis medicinos galimybémis padéti konkrecios ligos ar negalios
atveju. Gydytojai, atvirksciai, paprastai prisiima neklystanciojo pozicijg ir dominavima galios
santykiuose paciento atzvilgiu. Moteris, turinti progresuojancig judéjimo negalia, pasakojo atve-
ji, kai gydytojai jtaré ja simuliuojant ligg ir taip siekiant, kad jos vyra paleisty i§ kariuomeneés:
mane pribaigé nerviskai tie visi pamgstymai. Gydytojy. Pacios nervy skyriaus vedéjos. ... “Tai
apsimeti, — ¢ia nieko tau néra** (Z. C.). Kartais §is nepasitikéjimo laikotarpis trukdavo neapibréz-
ta laikg nuo pirmyjy simptomy pasireiskimo iki ilgai uztrukusio retos ligos diagnozavimo: Kai
pradédavau bégti — tiesiog kojos nelaiko ir susileidi... Va tada jau pradéjom lankytis pas gydy-
tojus. Nu va tas gydytojas apziuiréjo, apZiiréjo: tai jis ligos ieskot? Na irgi su tokia pasaipa: tai
Jjiis ligos ieskot... (S. A.).

Iveikos strategijos

IS respondenciy patirties matyti, kad nejgalumas daznai riboja jy galimybes gauti sveikatos prie-
zitros paslaugas arba sulaukti kokybisko specialisty démesio. Néra veiksmingo skundy teikimo
ar paslaugy kontrolés mechanizmo, instancijy, kurios tarpininkauty negalig turintiems asmenims
uztikrinant kokybiskas medicinos paslaugas, taip pat vengiama naudotis jstatymy suteikiamomis
galimybémis skuystis. Todél klititis, su kuriomis susiduria sveikatos prieziiiros sektoriuje, jos sie-
kia jveikti savo jégomis arba pasitelkdamos artimiausig socialing aplinkg. Galima i$skirti keleta
daugmaz konstruktyviy jveikos strategijy — biidy, kaip negalia turin¢ios moterys kovoja su svei-
katos priezitiros jstaigose pasitaikancia diskriminacine praktika.

Tylus susitaikymas su nepakankamomis ar nekokybiSkomis medicinos paslaugomis. II-
gameté buvimo pasyvia medicinos sistemos dalyve patirtis daznai lemia, kad negalig turincios
moterys taikstosi su démesio ar profesionalumo stygiumi, netiksliomis diagnozémis, nemalonio-
mis procediromis, kurias dar labiau komplikuoja fizinés aplinkos nepritaikymas. Pavyzdziui,
moteris, turinti itin reta negalia, pasakojo, kaip dél klaidingos diagnozés jai buvo atlikta nerei-
kalinga operacija (pasalintas organas): Nei pakenké, nei padéjo. Visiskai nereikalinga operacija
(S.S).

Atsisakymas medicinos pagalbos konkreciais atvejais. Kai gauti sveikatos prieziiiros pas-
laugy yra pernelyg sudétinga, moterys apsisprendzia sutrumpinti hospitalizacijos laikg arba atsi-
sako tam tikry paslaugy. Gulédama judéjimo negalig turin¢iam asmeniui nepritaikytoje palatoje,
moteris suvoke, kad namuose (net ir sunkiai sergant) savarankiskai testi gydyma bus patogiau ir
paprascCiau: AS paprasciausiai pasirasiau prasymq, kad as savo nuoziira iSeinu is ligoninés, ir
kad gersiu vaistus namuose. Nes ten as negaléjau biiti absoliuciai (N. A.). Moterims, turin¢ioms
judéjimo negalig, medicinos paslaugy prieinamumas priklauso nuo bendros galimybés patekti |
sveikatos priezitiros jstaiga. Todél, pavyzdziui, odontologo paslaugy joms tenka ieSkoti jau pagal
keleta kriterijy — pagal galimybe patekti j kabineta, pagal kaing ir kokybe — taigi i paieSka tampa
labai sudétinga. Kartais $is procesas tampa pernelyg komplikuotas, moterys nusprendzia paslau-
gy atsisakyti: kadangi pakankamai sunku jvaziuoti, tai, kad nereikéty laukti nezmoniskose eilése,
nusispjauni (E. N.). Kartais dalies paslaugy atsisakoma siekiant sanatorijoje patogiau jaustis ar
iSsaugoti savo oruma: Tai as moku pinigus ir perku brangy kambarj su pritaikymu. Ir tada biinu
ne tiek dieny, ne 20, kiek priklausyty, o 10. Nes man primokét kiekvieng dieng 100 lity (N. A.).
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Pasinaudojama teise pakeisti netenkinantj sveikatos prieZitiros specialista. Tais atvejais,
kai gydytojo nuomon¢ svarbiais sveikatos prieziiiros klausimais radikaliai skiriasi nuo negalig tu-
rin¢ios pacientés nuomonés, jos randa tokj specialista, kurio poZitiris joms priimtinas. Sig patirtj
itin akcentavo judéjimo negalig turincios tyrimo dalyvés, kurios noréjo susilaukti vaiky, taciau
ginekologai priesinosi tokiam jy sprendimui, drausdami pastoti arba primygtinai siiilydami nés-

““

tumo nutraukima: ...pasakiau, kad laukiuos, tai tos daktarés akys issoko. ,,Abortas,* — sako! I§
karto. ,,Ne, — sakau, — jokio [aborto], ne.” ,,Kq tu sau galvoji? * ,, Nieko, — sakau, — as negalvoju.
AS galvoju gimdyt*, — sakau. ,,Ar tu proto turi?“ — sako. Sakau: ,, Turiu®. ...sakiau, daugiau
neisiu pas jq... Kitq kartg éjau pas kitq. Nu, tai kita viskas normaliai. O Siaip gi néstumas buvo
lengvas (B. K.).

Seimos nariy pagalba. Vyras, vaikai, seserys, motina — dazniausi negalig turinéiy motery
pagalbos istekliai ne tik buityje, auginant vaikus, bet ir sveikatos prieziliros jstaigose. Jose pa-
sitaiko, kad be lydincio asmens atvykusi negalia turinti moteris nebus apzilirima specialisty, Sie
tikisi, kad negalig turintis asmuo pats turéty i$spresti fizinés ir informacinés aplinkos prieina-
mumo klausimg. Apie tokj atvejj pasakoja moteris, serganti cerebriniu paralyziumi: vaziavom
uzpernai j klinikas Kauno, tai daktaré man is karto: ,,Ko ¢ia atvaziavai? As taves nekelsiu! AS
taves neziurésiu! Kur tavo vyras? *“ Ir iséjau verkdama (E. N.). Klausos negalia turinti moteris }
gydytojy konsultacijas vedasi dukras, kurios padeda geriau susikalbéti negu profesionalus gesty
kalbos vertéjas: Bet vertéjq labai nenoriu imti, sunku jq suprasti, geriau Seimos nariai isvercia,
paaiskina. Kvieciu kurig nors dukrq, taip lengviau, is karto suprantu. Dukros gerai moka gesty
kalbg (O. L.).

Kreipiamasi pagalbos j aplinkinius. Netikétai prireikus pagalbos patekti i gydymo jstaigg ar
pasiekti tam tikras medicinos ar reabilitacijos procediiras, negalig turin¢ios moterys kreipiasi pa-
galbos j aplinkinius. Taciau, kaip parodeé Sis tyrimas, sveikatos priezitiros kontekste tokia pagalba
daznai vertintina ne kaip visuomenés nariy solidarumas, o kaip dar vienas negalig turin¢iy motery
pazeminimas. Jos arba pavargsta nuo nuolatinio pagalbos organizavimo ir atsilyginimo uz ja: Uz
viskq moki pinigus. Samdai Zmones... Tam desimt lity, tam penkis... ir paskui jau iSvaziuojant
vemt norisi nuo Sito viso nusizeminimo. Ir as, dar kai jaunesné buvau, daugiau turéjau jégy — as
nusispjaudavau. Dabar jau darosi Slykstu, jau nebesinori (B.S.), arba, praSydamos svetimy zmo-
niy, dazniausiai vyry, pagalbos, jaucia ir orumo praradima: As, pavyzdziui, pries kokius keturis
metus atsisakiau voniy, nes nuvaziuoji j voniq — ta darbuotoja neprivalo tave kilnoti. ... Tai isleki
| koridoriy, pasiprasai kokius nors vyrus, ir tave nuogq turi jkelti. Ot smagu, ar ne? (B. S.)

Medicinos darbuotojy ,,papirkimas* kava ir Sokoladais. Negalia turin¢ios moterys inter-
nalizuoja atsakomybe uz savo negalia, nepritaikyta aplinka, papildomai keliamus riipes¢ius me-
dicinos darbuotojams. Kaip parodé tyrimas, kartais jos stengiasi uzglaistyti $ig savo tariama kalte
ir nedidelémis dovanélémis atsilyginti sveikatos priezifiros jstaigy darbuotojams uz jy patiriamus
nepatogumus: Visq laikq duodi kazkq tai. Sokoladg ar kavos, kad tiktai tave geriau Ziiréty, kad
tiktai Siek tiek padety tau perlipti (B. K.). Aisku, seselés irgi burba, kad ,,0i cia atéjo, c¢ia reikia,
Zinote, padeét, pakelt . Bet nuperki kokj sokoladg, nunesi (D. M.).

Isvados

Negalig turin¢ios moterys daznai susiduria su netinkamu sveikatos priezitiros paslaugy teikimu,
ir tai daro reikSmingg jtaka jy gyvenimo kokybei, taciau, kaip parodé tyrimas, susidiirusios su
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diskriminacija, jos deda daugiau pastangy iSspresti konkrecias kilusias problemas, nei siekia sis-
teminiy poky¢iy, reikalingy, kad negalig turin¢iy asmeny galimybés gauti tinkamas sveikatos
paslaugas tapty norma.

Ryskiausiy daugialypés diskriminacijos apraisky sveikatos sektoriuje pastebima kalbant apie
reprodukcing sveikata — Cia akivaizdziausiai susiduria du negalig turin€iy motery tapatybes as-
pektai — nejgalumas ir moterisSkumas. Tapatindamosi su moterimis, tyrimo dalyvés teigé besi-
ripinancios savo reprodukcine sveikata, norincios susilaukti vaiky, taciau min¢jo kategoriska
pasiprieSinimg i§ daugelio medicinos darbuotojy, kurie jose pirmiausia mato negalig, o ne mote-
riSkumg ir motinyste.

Respondenciy patiriamas démesys sveikatos prieziiiros jstaigose svyruoja nuo biurokratizuo-
ty reguliarios kontrolés procediiry iki sveikatai zalingos priezitiros stokos, kai ignoruojami Kkiti,
su turima negalia nesusije simptomai. Sveikatos sektoriuje dominuoja biomedicininis, paternalis-
tinis, kontrole grindziamas poziiiris i negalig turin¢ias moteris. Pabréziamas jy btisenos defekty-
vumas, o nejgalumas pripazjstamas vienintelis jy asmenybe apibréziantis ir kitus funkcionavimo
visuomenéje aspektus (tokius kaip antai zmogiskaji oruma, laisva apsisprendima, motinystg) ri-
bojantis pozymis.

Kaip parodé tyrimo dalyviy patirtis, medicinos jstaigos ir jy darbuotojai néra tinkamai pasi-
renge uztikrinti negalig turin¢iy motery teisés j tinkama sveikatos priezilira: nepritaikyta fiziné ir
informaciné aplinka, diskriminaciniai darbuotojy poziiiris ir elgesys, jy profesionalumo stygius
yra pagrindinés klititys, kurias medicinos sektoriuje sutinka §i pacienty grupé.

Daznai susidurdamos su nepakankamu specialisty ir sveikatos prieziiiros jstaigy pasirengimu
atliepti specifinius jy poreikius, pacios negalig turincios moterys sukaupia itin daug patirties ir
ziniy tapdamos visavertémis savo negalios ir sveikatos biklés ekspertémis. Taciau Sio iStekliaus
sveikatos priezitros specialistai neiSnaudoja. Tyrimo dalyviy vertinimu, jos nepripazjstamos ly-
giavertémis sveikatos prieziiiros proceso dalyvémis, gydytojai neskiria pakankamai démesio jy
nuomonei ar nepasitiki jy atsiliepimais apie sveikatos bukle.

Respondenciy patirtis atskleidé, kad negalig turincios moterys sveikatos sektoriuje paprastai
laikomos probleminémis pacientémis ir §i darbuotojy nuostata labai konkreéiai komunikuojama.
Savo ruoztu negalig turin¢ios moterys dazniausiai internalizuoja atsakomybg¢ uz apsunkinimus,
kuriuos sveikatos sektoriaus darbuotojams sudaro jy negalia, ir stengiasi rasti buidy kelti kuo ma-
ziau ripes¢iy arba neformaliai atsilyginti uz papildomg darba.
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MULTIPLE DISCRIMINATION IN THE HEALTH CARE:
THE CASE OF WOMEN WITH DISABILITIES

Eglé Sumskiené, Jurga Jonutyté, Rita Augutiené, Riita Karaliiiniené

Summary

The aim of this article is to identify experiences of women with disabilities in the health care sector, while
drawing special attention to the manifestations of multiple discrimination. The biomedical approach
dominates in the system of health care. Health care professionals stress the deficiency of women with
disabilities, moreover, disability is perceived as the main determinant of their personalities. Reproductive
health is the particular sphere where both identities meet — disability and gender. The multiple discrimination
experienced in this sphere is particularly intense. Women with disabilities stress their female identity, care
for their reproductive health and desire to become mothers. Nevertheless, they confront strong opposition
by health professionals who first and foremost perceive them as persons with disabilities, incapable of and
unrecommended to procreate.
Key words: women with disabilities, health care sector, multiple discrimination.
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