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Santrauka

Epilepsija — nenuspéjama liga. Sunku numatyti priepuo-
lio laikg ir pasekmes, todél pacientui, gydytojo kabinete
iSgirdusiam $ig diagnoze, nelengva suprasti, kaip pasikeis
jo gyvenimas. Susitikimy su gydytojais metu pacientas
mokosi pazinti $ig liga, nuolat reflektuojant apie kiino
poky¢ius ir gydymo eigg. Naujausi epilepsija serganciy
asmeny gyvenimo kokybés tyrimai rodo bendravimo ir
bendradarbiavimo su sveikatos priezitiros specialisty ko-
manda svarbg. Tyrimo tikslas — atskleisti, kaip epilepsija
sergantys zmonés mokosi gyventi su liga gydytojo-paci-
ento saveikos kontekste. Pasirinkta konstruktyvistinés
grindziamosios teorijos koncepcija, taikant K. Charmaz
versija [4]. Atliktas kokybinis tyrimas. Taikytas teorinés
imties sudarymo principas. Tyrimui atrinkti epilepsija
sergantys suaugusieji, kuriems §is susirgimas diagno-
zuotas ne anksc¢iau nei prie§ penkerius metus, neturintys
pazintiniy funkcijy sutrikimy. Duomeny rinkimo meto-
das — pusiau struktiiruotas interviu. Interviu duomenys
transkribuoti ir koduoti, formuotos kategorijos. Tyrimo
metu rasytos atmintinés, naudotos duomeny analizés
metu. Apklausta 10 epilepsija serganciy asmeny.
Tyrimas atskleidé, kad pacientams ligos pradzioje sunku
suprasti epilepsijos priepuoliy priezastis, diagnostikos ir
gydymo priemones dél iSgyvenamo nerimo ir ligos nei-
gimo. Pacientams susitaikius su epilepsijos diagnoze, pra-
dedamas ugdyti diadinis pasitikéjimo gydytoju jausmas,
sergantieji motyvuojami isgirsti gydytojo nurodymus ir
juos vykdyti, mokomi atpazinti veiksnius, skatinancius
priepuoliy atsiradimg. Kuriant pasitikéjimu ir atsako-
mybe gristus diadinius gydytojo ir paciento santykius,
pacientas tampa aktyviu, nuolat besimokanciu asmeniu.
Tyrimo metu konstruota grindZiamoji teorija, paaiskinanti
paciento mokymosi gyventi su liga proceso etapus, kurig
sudaro trys centrinés kategorijos: 1) ,,A$“ — susipazini-

mas su epilepsija, sickiant suprasti paciento patirtj, tik
diagnozavus epilepsija; 2) ,,A$* — atsivérimas sau, sie-
kiant rekonstruoti paciento i$gyvenimus, pradéjus moky-
tis gyventi su liga; 3) ,,A$* — atsivérimas kitam, sickiant
susitikimy su gydytoju metu suprasti paciento vaidmenj
ligos gydymo procese.

Jvadas

Epilepsija yra létinis neurologinio pobtidzio, biopsicho-
socialinis sutrikimas [3], pasireiSkiantis pasikartojanciais
epilepsijos priepuoliais, kuriy laikg ir vietg sunku numatyti.
Si liga daznai diagnozuojama kartu su kitomis, tokiomis
kaip galvos smegeny traumos, navikai, protinis atsilikimas
ir kita. Tyrimai rodo, kad diagnozavus epilepsija, mokymasis
gyventi ja sergant tampa i$§0kiu asmens tapatumui [6]. As-
mens tapatumas kinta ne tik dél biologinio kiino pasikeitimy,
bet ir dél nuolat veikianciy psichosocialiniy veiksniy, tokiy
kaip stresas, baimé patirti priepuolius, negaléjimas suprasti
ligos priezasciy, netikrumas dél ateities [8]. Ankstesnieji
tyrimai parodé, kad serganciojo epilepsija diadinis santykis
su gydytoju konstruojamas pasitelkiant kalbg ir socialinius
gebéjimus [7,9], veikiamus antiepileptiniy medikamenty ir
priepuoliy, todél daznai gydytojui sunku suprasti paciento
socialinj elgesj, turintj jtakos gydymo eigai. Tyréjai paste-
béjo, kad gydyma trikdo ir paciento sgmoningas nutyléjimas
apie priepuolius, nepasitikéjimas skirtu gydymu [3].

Siuo metu gydytojo bendravimas su epilepsija serganéiu
asmeniu kinta ir dél technologijy atsiradimo: internete, so-
cialiniuose tinkluose sergantieji dalijasi savo patirtimi apie
gyvenimg sergant Sia liga, todél keiéiasi ir gydytojo-paciento
santykiai [9]. Vis dazniau organizuojamos serganciyjy epi-
lepsija edukacinés programos didina pacienty samoninguma
ir prisideda prie sveikatos priezitiros paslaugy kokybés ge-
rinimo [8]. Tyrimai parodé¢, kad organizuojami mokymai,
rengiama dalomoji medziaga, stengiantis sukurti erdves,
kuriose sergantieji savo patirtis galéty aptarti su sveikatos
priezitros specialistais [9]. Mokslininkai pastebi, kad sergan-
¢iyjy epilepsija didziausia problema — iSmokti kalbéti apie
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liga ir tapti aktyviu diadinio dialogo su gydytoju dalyviu [5].

Tyrimo tikslas — atskleisti, kaip epilepsija sergantys
zmonés mokosi gyventi su liga gydytojo-paciento sgveikos
kontekste.

Tyrimo medZiaga ir metodai

Siekiant atskleisti, kaip epilepsija sergantys zmonés mo-
kosi gyventi su liga gydytojo — paciento sgveikos kontekste,
pasirinkta konstruktyvistinés grindziamosios teorijos kon-
cepcija, taikant K. Charmaz versija. Grindziamoji teorija tai
induktyvus metodas, jgalinantis konstruoti teorijg i$ gauty
kokybiniy duomeny [4]. Kokybiniai duomenys gaunami
laikantis apibrézty duomeny rinkimo procediiry, nesiremiant
kitomis grieztomis konstrukcijomis ar teorijomis apie reis-
kinius. Formuojant konstruktyvisting grindziamaja teorija,
taikyta socialinio konstravimo paradigma. Socialinés realy-
bés konstruktyvistiné teorija pagal P. Berger ir T. Luckmann
(1966) apibrézia ,,zinojima" ir ,,tikrove™, kur ,,zinojimas* ais-
kinamas kaip tikrumas, o ,.tikrové“ — fenomeny savybé. At-
liktas kokybinis tyrimas. Taikytas teorinés imties sudarymo
principas. Tyrimui tikslingai atrinkti sergantys epilepsija
suaugusieji, kuriems ne anksciau nei pries penkerius metus
diagnozuotas $is susirgimas. Epilepsija labai daznai biina ir
gretutingé liga, Salia jvairiy raidos sutrikimy bei sunkiy neu-
rologiniy traumy, sutrikdanciy ir pazinimo funkcijas, todeél
atrinkti tiriamieji, kuriems nenustatyti pazintiniy funkcijy
sutrikimai. Tyrimo duomeny rinkimo metodas — pusiau struk-
tiruotas interviu. Apklausta 10 epilepsija serganciy asmeny.
Interviu duomenys transkribuoti ir koduoti, formuotos kate-
gorijos. Tyrimo metu rasytos atmintinés, naudotos duomeny
analizés metu. Tyrimo dalyviy vardai pakeisti.

Tyrimo rezultatai

Analizuojant tyrimo duomenis, suformuotos trys pagrin-
dinés kategorijos: 1) ,,A$* — susipazinimas su epilepsija; 2)
L AS“ — atsivérimas sau; 3) ,,A§“ — atsivérimas kitam. Siomis
kategorijomis apibiidinama serganciojo epilepsija patirtis
gydytojo-paciento sgveikos kontekste.

Pirmoji kategorija. ,,A$*“ — susipaZinimas su epilepsija.
Sergantieji epilepsija pazymi, kad i8gird¢ diagnoze tiesiog
iSklausé gydytoja, tikéjosi ligos atsitraukimo, iSgyveno ligos
neigimo fazg. Ligos neigimo metu siekiama ,,biiti norma-
liu*, laukiama, gal i$nyks priepuoliai ir bus galima gyventi
»iprastinj, normaly“ gyvenima, taciau priepuoliams karto-
jantis, pradedama ieskoti informacijos: ,,7ai tada ieskojau
informacijos, klausinéjau taip ir giminiy, gal kq Zino apie
tq ligg “ (10). Pirmg kartg diagnozavus epilepsija, pacientai
patiria nerimg dél neapibréztumo, nes néra supazindinti su
diagnostiniais tyrimais, gydymo budais: ,, pradzioje eidavau
taip su nerimu, nes nezinai kq isgirsi. Ypac va kaip biidavo

tyrimai. Pirmq kartq gal labiausiai bijojau, nes nesuvokiau *
(4). Pacientai pastebi, kad triiksta psichologo, su kuriuo ga-
léty kalbétis apie liga, mokytis suprasti, kaip pasikeis jy
socialinis gyvenimas.

Duomeny analizés metu buvo stebimi epilepsija sergan-
¢iyjy tyrimo dalyviy pasakojimy konstravimo ypatumai.
Pastebéta, kad tik susirge tiriamieji kalba apie liga kaip
objekta, kurio nenori pripazinti ir pazinti, kuris tarsi turéty
i8nykti, jei nebus kreipiamas démesys j liga. Mokymasis
apie liga padeda suvokti jg kaip gyvenimo dalj, kuri néra
atskiras, kazkur sklandantis objektas, todél stebimas ,,A$
sergu epilepsija“ santykio kismas — epilepsijos priepuolio
virsmas subjektyviu patyrimu.

Antroji kategorija. ,,A$“ atsivérimas sau. Po pirmyjy
apsilankymy pas gydytoja, formuojama strategija, kaip prie-
puolius paversti gyvenimo dalimi: pirmiausia, mokomasi
atpazinti kiino signalus, rodancius priepuolio pradzig bei
socialing aplinka, skatinancig priepuoliy atsiradima. Véliau
— siekiama jgyti ziniy, skaitoma jvairi literatiira, taciau pas-
tebima, kad gydytojas yra pagrindinis informacijos $altinis ir
mokytojas. Ligos pradzioje gydytojas padeda atpazinti liga
skatinanéius veiksnius ir nurodo kryptj, ka reikéty stebéti, nes
svarbiausia — i$siaiSkinti priepuoliy priezastis: ,,tai svarbu
atsakyti buvo kodél tie priepuoliai** (1).

Ligos pradzioje sergantieji nezino, ka reikia sakyti gydy-
tojui, kaip apibuidinti ligg ir mano, kad svarbiausia tyrimai,
kad tik tyrimy rezultatai atsakys j visus klausimus ir padés
pasveikti. Epileptologui diagnozavus ligg ir paaiskinus ty-
rimo rezultatus, pradedama ieskoti informacijos jvairiose
knygose, tinklapiuose: ,,nu internetas kaip internetas pilnas
ir ko reik, ir ko nereikia, ten gali prisiskaityt ir jurginais
gali gydytis. Nereikéty pasikliauti Sia informacija‘ (3), o
nesuradus atsakymy vél kreipiamasi j gydytojus: ,,tai labai
daug Ziniy dave profesoré viena is kliniky ir labai daug Ziniy
pasisémiau, ten (8).

Rekonstruojant praeities jvykius, pastebimi pozityviis
elgesio modeliai, kurie padeda atpazinti veiksnius, suke-
lianCus priepuolius, todél pradedama pasitikéti savimi: ,.kad
reikia islikti ramiai ir jeigu bandysiu islikti ramiau - tada
pasveiksiu, paskui atsimenu pradéjau labai pasitikét savim”
(10). Atsivérimas sau apibiidinamas kaip pripazinimas to,
kas neiSvengiama, t.y. nuolatinis saves stebéjimas, vizitai
pas gydytojus, siekis valdyti priepuolius.

Tredioji kategorija. ,,A§“ — atsivérimas kitam. Epi-
lepsija sergantys tiriamieji pasakojimuose atskleidé bendra-
darbiavimo su gydytoju svarba, sickiant ligos atsitraukimo,
taciau nurodé ir bendradarbiavimui biiting salyga — diadinj
bendradarbiavima, t.y. pacientas, atvirai pasakojantis apie
savo liga, kasdienj gyvenimg ir gydytojas, skiriantis gydyma
ir kalbantis su pacientu apie medikamenty poveikj, gydymo
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sékme, atsakantis j klausimus. Reflektuojant apie vizitus pas
gydytojus, pastebima, kad jam reikia ,,viska pasakoti, todél
kiekvieno susitikimo metu tiriamieji stengési paminéti visus
su liga susijusius veiksnius. Sergantieji apsilankymo pas
gydytojus metu patyré ne tik gydytojo profesionalo medici-
ning pagalba, bet ir atjauta zmogaus, suprantanéio paciento
kancig ir bejégiskuma. Konstruojamas dialoginis pokalbis
su gydytoju leido stebéti gydytojo Zzmogiskasias pastangas
padéti asmeniui, net ir neveikiant medikamentiniam gydymui
— ieskota budy sumazinti priepuoliy daznj. Gydytojas suvo-
kiamas kaip savo srities profesionalas, ta¢iau atsakomybé
dél gydymo eigos suprantama kaip paciento atsakomybé,
Hhes gydytojas negali zinoti visko, gydytojas tik Zzmogus,
todel gali klysti, sergantysis - ligos ekspertas, todél reikia
nuolat stebéti save* (9).

Apibendrinant galima pastebéti, kad epilepsijos gydymo
sékmé veikiama gydytojo-paciento saveikos kokybés: paci-
entas atvirai pasakoja apie liga, prisiima atsakomybe uz ligos
valdyma, patirdamas empatisko gydytojo pagalba.

Diskusija

Tyrimo dalyviai, susirge epilepsija, ne iSkart iSgirdo
gydytoja, nes suzinojus diagnozg atsirado neigimas, buvo
manoma, kad netiesa, kad tai ne epilepsija, kad nereikalin-
gas gydymas bei mokymai, kaip gyventi sergant $ia liga.
Tiriamieji ligos pradzioje atvirai nepasakoja savo problemy
gydytojui, nes jaucia nerimg dél ateities, priepuoliy baimeg
ir nezinomybe, kaip iSmokti gyventi sergant Sia liga. Nuolat
reflektuojant apie gyvenima su §ia liga ir sékmingg gydyma,
laipsniskai formuojamas profesionalaus gydytojo paveikslas.
Gydytojo, ne tik jgijusio specializuoty Ziniy, bet ir jautraus
pacienty problemoms ir norincio padéti. Mokymasis valdyti
liga prasideda formuojantis suvokimui apie liga kaip neis-
vengiamg tikrovés dalj, kurig svarbu ne tik pazinti, atpazinti
bet ir mokytis gyventi sergant. Dialoginio santykio su gydy-
toju metu formuojamas pasitikéjimas gydytoju, pradedama
suprasti serganc¢iojo atsakomybé uz gydymo efektyvuma.
Sergantieji, nors ir ilgg laika, nuolat mokosi pasakoti gydyto-
jui apie savo liga. Tai nenutriikstamas procesas, nes keiciant
gydyma, gyvenimo biida, keiciasi ir informacijos poreikis.

ISvados

1. Pacientams ligos pradzioje sunku suprasti epilepsijos
priepuoliy priezastis, diagnostikos ir gydymo priemones dél
iSgyvenamo nerimo ir ligos neigimo.

2. Pacientui pripazinus savo susirgimg epilepsija, pra-
dedamas konstruoti diadinis pasitikéjimo gydytoju jausmas,
stengiamasi i§girsti gydytojo nurodymus ir juos vykdyti,
mokytis atpazinti socialinés aplinkos veiksnius.

3. Konstruojant pasitikéjimu ir atsakomybe gristus dia-

dinius santykius, pacientas, aktyviai ir nuolat mokydamasis
i§ empatisko gydytojo perteikiamy ziniy, jgalinamas valdyti
liga.
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PHYSICIAN/PATIENT INTERACTION:
BECOMING PATIENT WITH EPILEPSY
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Summary
Epilepsy is a serious disease of its unpredictability: it is diffi-
cult to predict the time and consequences of seizure. Although epi-
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lepsy is an invisible condition and the first hearing this diagnosis in
a doctor’s office makes it difficult for a person to understand how
his or her life will change. Patients have to learn how to live with
epilepsy during the visits with the doctors. They learn to know the
disease by constantly reflecting on the changes in the body, the
course of treatment, and the factors of the social environment. In
order to improve the quality of life of such individuals, recent rese-
arch has focused on communication and collaboration with a team
of healthcare professionals. A qualitative study has been conducted
in Lithuania to reveal how people with epilepsy learn to live with
the disease in the context of doctor-patient interaction. A groun-
ded theory approach involving ten adult with epilepsy was used
to explore their experiences of learning to live with epilepsy in the
context of doctor-patient interaction. Data were collected using in-
terview. Using grounded theory systematic inductive process data
of analysis, the core findings consisting of three central categories
emerged. The first category, "I" meeting with the epilepsy, let us
understand patients’ experiences after being diagnosed. Second,

"I" open to myself, "I am a patient", let us to reconstruct patients
the starting point of learning to live with epilepsy. The Third cate-
gory, "I" opening up to another, let us understand the patient’s role
during the interactions with doctors. The study revealed that pa-
tients at the onset of the disease have difficulty to understand the
causes of epileptic seizures, diagnostic and treatment measures for
surviving anxiety and disease rejection. When patients accept epi-
lepsy they starting to construct dyadic relations througth trust and
self-responsibility. The people with epilepsy listen to the doctor’s
instructions and follow them and reflect social environment fac-
tors. By constructing a dyadic relations based on trust and respon-
sibility, the patient becomes an active, constantly learning person
from an empathetic physician.
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