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B S.Potapoviené; - Visi Jis, da-
lyvaujantys Sioje diskusijoje, esa-
te pacienty organizacijy lyderiai.
Geriausiai Zinote, kas Jums stato
veiklos barjerus, uigniauiia ini-

ciatyvas, slopina balsa? Kieno i§
politiky démesio labiausiai pasi-

gendate?

A.Droseikiené: - Saky¢iau,
kad pagrmdmls trukdis dabar
yra padiy. nariy, ligoniu abejin-
gumas. Nebeliko noro i organi-
zacija jungtis, nors miisi§ké yra
veikli. If politiky démesio dau-
giausia susilaukiame po konfe-
rencijy Seime mety pradzioje.
Atsako ] musu rastus, kviedia |
diskusijas. Bet praeina keli mé-
nesiai ir pasimir§ta ju pazadai.
Dar mums smiigis Zemiau juos-
tos yra sveikatos apsaugos mi-

nistrq kaijta. Tikimes, kad nau-

- jasis ministras iSgirs miisy balsa.
G.Zizys: - Pirmu trukdZiu
dirbti jvardinéiau ne ministry
kaita, nes jos neifvengsim. Pa-
grindinis trukdis yra miisy val-
dzios. instituciju nesikalbéjimas
si mumis arba vadinamasis de-
klaratyvus kalbéjimasis. Na, ge-
rai, surinks mus visus naujasis
ministras. Turiu visy susirinkimy
protokolus. Tarp kitko, protoko-
‘lus para$au a§ — uZ ministerija.
‘Po mety pateikiu ta patj proto-
kola ir parodau, kad jis yra nie-
kinis. Nes aptakus, nicko nejpa-
reigojantis — absoliudiai nieko.

D.Bielskyté: - Islikes pozifiris

1 pacienty organizacija kaip ne--

-weiksnig, nurafomsy, nevertina-
ma, nors. jos yra iSprususiy, idsi-
lavinusiu Zmoniy sambiiriai, ku-
rie atstovauja biiriams kity Zmo-
niy, kurie neturi galimybiy ar
sveikatos. Labiausiai skaudina
tai, kad valdZia nesidomi vei-
kianéiomis organizacijomis, ku-

. rios yra veiklios ir gali daug pa-
déti. Su valdZios Zmonémis, svei-
katos politikais, a3 sitly€iau ne
kariauti, o kalbeéti. Jie neZino to,
kas aktualu pacientuwi. Duok
Dieve, jiems nesusirgti, nes kol
nesusirgau kraujo véziu, neZino-
jau, kokia tai liga. Kaip ir ponia
Zizliauskiené, jei nebiity sutri-
kes regéjimas, neZinoty, kas tai
yra geltonop déme. ValdZios
Zmonés nekalti, kad neZino mii-
sy problemu. Bet jiems reikia
girdéti, klausytis. Mes, pacientai,
sveikatos politikams esam reika-
lingi. Reikalingi kaip liudytojai,
i¥manantys savo reikala’Zzmoneés.

_ AS nematau klit¢iy plestis ma-
sy veiklai. Tik reikia labiau pa-
skatinti. Man regis, daugelj pa-
Zengusiy $aliy mes savo veikla
lenkiam, nes neturédami palai-
kymo, paramos, ridendamiesi
kaip sniego kamuoliukai nuo
kalno padarome labai daug. Jei
dar gautume truputélj paramos,
tai atsipraau, bet biity gal ir
nuobodu dirbti.

Ugné Sakiiniené: - I§ valdZios
struktiiry norétysi nebent dau-
glau sisteminio pozitrio. Turbit
nustebsite, bet Lletuv0]e néra
vieningo saraso i§ kurio bty
aiSku, kiek yra transplantuoty
Zmoniy - ne vien gyvenandiy su
transplantuotais inkstais.

Daputé Kasubiené: - Su tais
padiais skauduliais susiduria
kiekviena veikianti organizacija.
Ilgi atsirasinéjimai arba jo’visai
nebiina.

Rimanié Sakalanskiené: -
Man labiausiai klitva, kad maG-
sy, kaip ilgamec¢iy visuomeninin-
ky, valdZia nepriima | lygiaverte

partnerystg Ten, kur dalyvauja-
me, esame statistai. Mus pakvie:
¢ia tik de facto iSklausyti, kick
buvo iSleista pinigy, kiek pla-
nuota skirti. Sirdi skauda, kai
kalbama apie létines neuZzkre-

Clamasias ligas, o-1étinj nutuki-

ma apeina. Ponas Matulas pa-
stebi, kad mes labai taikliai vis-
ka diagnozuojam, numatom, i-
sakom, bet sifilo: ,,Inicijuokit
istatyma!®. PrisipaZjstu: teisiSkai
esame nerastingi, reikia teisinin-
ko, o tai vélgi kainuoja.

G.Z: - Jiis taip saves nenuver-
tinkit. Ir Zinokit, kad kai para-
Sysit istatyrog ir ji priims, Js jo
nerasit.

Dalia Zizliauskiené: - Misy
organizacija labai jauna, susika-
rém pernai. Nes ir geltonosios
démés degeneracija Lietuvoje

pradéjo gydyti tik prie$ trejus.

metus. PatiieSkojau pagalbos Iz-
raclyje. Ir ministerijoje susidi-
riau su ponu Radavi¢iumi.

G.Z.: - Jvardinkime klifitj —

Radaviéius (Bendrosios medici- -

nos pagalbos skyriaus vedéjas-
red.). AS tai teigin mediky ben-
druomenei, kuri irgi su juo turi
reikaly. Radavicius. Sventas var-
das. _
. D.Z: - I§ tiesy, &a tas, kuris
uzéiaupia pacienty balsag. Jis
nuolatos kartodavo, kad ,,Jisy
problema mums Zinoma, ja
svarstome®. Jis man prickaista-
vo, kad neturéjau teisés vykti |
uZsienj gydytis. Tuo metu jau bu-
vo pradéje tokius ligonius kaip
a8 siysti gydvti | Ryga. A§, nors
mediké, apie akis neZinojau nie-
ko, kelialapio i Ryga negavau,
akj praradau.

Mes, kaip organizacija, dar
nesame dideli. Nors liga pladiai
paplitus, pacientai yra ir abejin-

gi; ir priesiski. Jie klausia, o kg

mes duosim, kokia i§ to jiems
nauda? Organizacijai misy Zmo-

Zmongés?

nés dar neuzaugg. Prafome pa-
déti ministerijos, ligoniy kasy,
prasome vaisty — mandagiali,
graZiai. Mums sako — ka jiis? Pi-
nigy néralTaip, pinigy néra, bet
mes ankam. ;

D.B.: - O mes mirStam! Nes
kol valstybé ir farmacijos kom-
panijos vieni kitus §pygom bado,
mes, pacientai, mirStam. Bermu-
dy trikampis. A§ tokiomis situa-
cijomis lyginu valstybe su $eima.
Visuomet uzduodu ta patj klau-
sima: jei Jasy vaikas susirgty,
kad ir kraujo véZiu, ar Jis pirk-
tumét naujg automobilj, ar pir-
ma pasirpintumeét vaiko gydy-
mu? NeZinau, kodél misy vals-
tybe Sito nedaro. Vadinas, jos ki-

ti prioritetai. Suprantu, kad

mums reikia didelés Dainy $ven-
tés, Valdovy riimy, naujuy karo
masiny. Bet valstybé deda kry-
ziuka ties Zmogumi ir nuperka
naujg laiva. ‘
G.7Z.: - Pinigy netriiksta, bet
juos pravalgo neefektyvi sveika-
tos prieZiliros sistema. Kas atsi-
tikty, jei staiga pusei Zmoniy
diagnozuoty pirmas antras véZio
stadijas ir jie pasveikty? Gyva bé-
da, juk kiek bedarbiy atsirasty.
Bet yra ir kitas pozitris. Ekono-
mikai atsigavus, vienas Zmogus
uzdirbty du milijonus bendrajam
vidaus produktui. Bent jau toks
yra aviakatastrofoje Zuvusiyjy
ekonominis vertinimas. Kaip at-
rasti ty neefektyviy pinigy, a$ tik-
rai padéciau, bet niekas nenori.

Kai kurios Salies pacienty organizacijos skai€iuoja jau kelias veiklos deSimtis, kitos
tik steigiasi. Vienos susibiiré po Lietuvos pacienty organizacijy tarybos skeééiu,
kitos - né neketina prie jos Slietis. Kiek Siandien pacienty organizacijos jstengia
formuoti sveikatos politika ir atstovauti pacienty interesus? Kiek iSpiétota jy veikla?
Ar nemazia pacienty organizacijy entuziazmas? Gal liga jau nebéra stigma ir
‘pacienty organizacijos veliavg aukstai iSkelg nesa v:sucmene: Zinomi, issﬂavmg

Apie tai diskutuoti prie apskri’tojo stalo ,, Lietuvos sveikatos“furnalistaf Solveigé Potapoviene
ir Tomas Andriukonis pakviete 7 pacienty organizacijy atstovus.

D.B.: - Ttariu, kad tos pagal-
bos biity labai daug, nes pasau-
lyje vyksta diskusijos ne apic
vaisto kaina, o apie jo efektyvu-
ma. Galima nupirkti daug piges-
niy vaisty, bet jais nepaversit
Zmogaus darbingu, neprikelsit
naujam gyvenimui; nesugrazinsit
$eimai, neiSvengsit naslaitystés,
uz kuria paskui valstybé visvien
tures prisiimti atsakomybe.

G.Z.: - Todél, kad néra ekono-
minio ligos vertinimo. :

D.B.: - Bet teigiama, kad yra

‘tariamasi su specialistais. Tada

pasidaro labai jdomu, kas yra tie .
specialistai, nes specialisty nuo-
mong mes visi puikiai Zinome.
Bet ministerijoje ir ligoniy kaso-
se dirba anonimiski specialistai,
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kurie mano kitaip. Taip sarasuo-
se. atsiranda vaistai, kuriy mes
neprasome, jiems isleidziami di-
deli pinigai. Juos biity galima
perskirstyti ir atsirasty lésy
tiems vaistams, kuriy tikri reikia.

D.Z.: - Kol kas amZine gelto-
nosios démés degeneracija gydo
vaistu, kuris skirtas:storzarnés
veziui. Taip elgiamasi i§ ,;biednu-

0“. Dabar paZengusios Salys
geltonosios démes degeneracijai
gydyti vartoja moderay vaista,
bet mums sako, kad jis per bran-
gus. Ponai, kad tokie gudris,
keiskit prioritetus. Kazkodel

narkomanai turi didesniy teisiy,

nes jie yra nelaimingi. Skau-
dZiausia, kad ir sveikatos apsau-
gos viceministré mane i$klausiu-

si nusistebejo: ., Bet Jus gi turite .

dvi akis!“. Turiu, bet maZai ma-
tau.

B S.P.: - IS savo patirties turbiit
Zinote, kokie biidai geriausiai vei-
kia, kai reikia, kad batuméte is-
girsti valdiios atstovy?

A.D.: - AS daug pasiekiaun
kiekvienam Privalomojo sveika-
tos draudimo tarybos nariui ple-
* §ydama akis. Jie jaudia diskom-

forta, kad pacienty organizaci-

nizacijos:
alsas?

joms Lnuteka® tam tikra infor-

macija.. Kitais kartais mes ne

spardomés, o dékojame ir tai
veikia! Kai Zmogui tris kartus

- padekoji uz mekq, jis pradeda

galvoti, kad reikia ka nors pada-
ryti.

- G.Z: - Tai jrodo, kad pacien-
tu organizacijy vadovai mokosi
ne tik Lietuvoje, bet ir uZsieny-
je, kad galétume dirbti civiliuo-
tal. Nes miisy darbe yra ir lobiz-
mo — juk norime paveikti val-
dZios institucijas, kad atkreipty
démesj. Misy potencialas yra
gan didelis ir gaila, kad pakan-
kamo valdZzios struktiiry vertini-
mo jis nesulaukia. Nepasaky-

¢iau, kad jis nulinis, bet nepa-

kankamas. Neefektyvus.

B T.Andriukenis: - Kiek dabar
pacienty organizacijos gali rea-
liai pakeisti sveikatos apsaugos,
vaisty politika? Ar pacienty or-
ganizacijy galimybés vykstant
sveikatos pertvarkai keidiasi?
U.S.: - Progresas yra, bet le-
tesnis. Ir kartais matyti, kad no-
rima mus sugrazinti atgal. O juk
buvo pasiektas toks lygis, kad
Zmogus, sergantis galutines sta-

dijos inksty funkeijos nepakan-

kamumu, galéjo gyventi. Kai
pernai sumazintas paslaugy ikai-
nis, padétis pradejo blogéti, tas
atsiliepé visoms paslaugoms. Pa-

nasial kaip tada, kai buvo jves-

tas vadinamasis ,,plaukiojantis”
balas. Dabar, kai su ,,plaukiojan-
Ciais“ jkainiais sunaikins jstai-
gas, misy pacientai nebesulauks
transplantacijos. Bet blogiau bus
tai, kad kai rejkés jstaigas atsta-
tyti, tas kainuos brangiau ir uz-
truks ilgiau, nes bus pasétas ne-
pasitikéjimas valstybe. AS, kuri
jau 26 metai kaip transplantuo-
ta, dar prisimenu laikus, kai
Zmoneés dializuotis vaziuodavo |
Vilniy, Kaung ir mety metais ne-
kdavo i$ ligoninés. Ponas
G.Zizys sako, kad galima viska,
net jstatyma sukurti. Aisku, ga-
lima, mes tg bandome daryti. Bet
kokia kaina? Savo ZmogiS$kyju
resursy, sveikatos, kaina.

A.D.: -Sakyiau; kad pacienty
organizacijy itaka susilpnéjo.
Dar pries trejus metus vienos or-
ganizacijos galéjo daugiau, kitos

- maziau, bet miisy — labai daug.-

Ypad, kai mus rémé buvusios fi-

nansy ministrés Elvyros Kunevi- -

Cienés organizacija ,,Kiekvieno
sveikata“, mes, pacienty organi-
zacijos, tikrai galéjome formuo-
ti sveikatos. politika ir miisy bal-
sas buvo labai girdimas.

& S.P. - Puse lipy ir atvirai Jis

kalbate apie Pacienty tarybg. Ar

Jivisoms pacienty orgamzacqoms ;

reikalinga?

D.K.: - Be susivienijimo arba
tokio darinio kaip Lietuvos pa-
cienty organizacijy atstovy tary-
bos miisy psichikos nejgalieji ne-
biity nieko isireikalave. Nes jei
i valdZios institucija kreipiesi dél
vienos ligos, jie turi tau ka atsa-
kyti. Bet kai kreipiamés visy or-
ganizaciju atstoval, ir sakome,
kad sutinkame, jog bity visiems

po lygiai, tokiems sprendimams
ministerijos darbuotojal biina
nepasirengg. Kai esi Lietuvos
pacienty organizacijy atstovy ta-
ryboje, Zinai, kad esi ne vienas,
nesijauti paniekintas.

. G.Z: - Miisy skétiné organi-
zacija jau iSaugo brendimo lai-
kotarpi. Ji daug pasieké, kad ga-
léty daugeliu poziciju atstovau-
ti miisu pacienty organizacijoms.

. Bet mano poziiiriu, trukdymas

yra tai, kad Pacienty organiza-
cijy taryba gali ivardinti tik ben-

_ dras problemas.

R.S.: - A% pasakysiu, kam rei-
kalinga Taryba. I§-vakaro para-
$iau laiSka pirmininkei, jikita ry-
ta i8kélé vaisto kompensacijos
klausima Privalomojo sveikatos
draudimo tarybos posédyje. Ir
veiksmas jgavo eiga. Geriau, kal

visa informacija yra vienoje or-

ganizacijoje, yra reikiamu metu
ir reikalingoje vietoje paskelbxa—
ma ir i$girstama.

D.B.: - Jei matau, kad d1rbda-
ma savo organizacijai, galiu ka
nors padaryti dél kity, ir darau,

"dalinuosi. Mano veiklai tai yra

pliusas, 0 ne minusas. Nelipu |
svetima. ,,bliida”, bet bandan

prisidétiir padéti, dalintis patir--

timi ir bendryste. Pacienty tary-
ba veikia, neZinau, ar ji veikia
tick, kiek galety. Bet kick ji vei-
kia efektyviai, nuo miisy priklau-
50, nes toji taryba yra mes.

U.S.: Pasikartosiu, neiSradiné-
kime dviracio. Visos Europos or-
ganizacijos }uncxas: Kaip toje pa-
sakoje — mus, jei nesuristi { $luo-
tele, kaip tas ryksteles, galima la-
bai lengvai sulauZyti po viena. Kai
esame kartu, §luota perlauZti kur
kas sunkiau. Kai patys savo orga-
nizacijoje turime daug, problemq,
gal negalime tiek daug energuos
at1duot1 bendrai veiklai. Bet adit
Dievui, kai iSkyla strateginiy pro-
blemuy, susivienijame jy iSspresti.

D.B.: - Miisy diskusijoje labai
aiSkiai i8siskiria du ,aukstai®:
bendros ir savo. Bet viena kitam
netrukdo.

G.Z.: - Daug viliuosi i§ Lietu-
vOs pacienty organizacijy tary-
bos, | kurig atéjau tikrai ne savo

problemy spresti. Mane teroris--
tu ir bloguoju policininku dél to -

ir vadina, kad ki$uosi | bendra-
ja, visiems riipima sriti. Jei kreip-
sIuos nuo savo organizacijos, bus
pasakyta, kad esi ne medikas ir

nieko nenutuoki. O kai kreipia- -

mes nuo pacienty tarybos, sako-
me, kad mes to norime ir tai yra
pacienty balsas.

A.D.: - Biisiu kriti§ka, bet ne-

matau, kad Pacienty organizaci-
jy atstovy tarybes balsas biity
girdimas ir jtaka didelé. Todél
mes jai nepriklausome, nes pati
savo ligoniams organizacijoje
padarau daugiau nei Taryba. Kol
krizé, nemanau, kad pacienty

.organizacijos galétume formuo-

ti sveikatos politika. Mano patir-
tis rodo, kad per asmeninius ry-
Sius, bendraudamas tet-a-tet,

pasieki daugiau. Dar i§ uZsienio -

partnerlq peréméme, kad orga-
nizacijoje turi biiti Zinomas vei-
das. Musy organizacijos veidas
yra zurnalistas Tadas Janciaus-
kas. Ir kai Zmonés mato, kad
aha, ir-Tadas serga iSsctine skle-
roze, bet jo laidos tokios geros,
pastebi miisy problemas. ;

B S.P.: - Kiek pacienty orgariza-
ciju veiklai is tiesy gali padéti ser-
gantis visuomenei Zinomas Zmo-
gus? Ar sunku atpaZistamus imo-
nes ikalbinti biti pacienty orga-
nizacijos véliava, veidu? Ir kaip

_pati visuomené Zidri i tokiy vei-
dy eksploatavimg pacienty orga-.

nizacijos tikslams?

G.Z: - Savo organizacijose tu-
rime i8kiliy asmenybiy. Kaip yra
sunku prikalbinti juos, kad jie
bent kartu pas ministra nueitu.
Jie sako: ,,Uztenka, kad a8 tavo
klausimus, ministrui perduo—
duls,

R.S.:-
priekaidtauja; ,,Stora, baisi, ir ¢i-
ni j televizija!“. Mano mama nu-
miré taip ir nesupratusi kodél a$
tar darau.

U.S.: -
ma.

D.B.. - Probiema kai zmogus
liga priima kaip géda.

A.D.: Zinomas, i$silavines.
Zmogus nepriima ligos kaip gé-
dos. O tas, kuris bijo ka kaimy-
nas pagalvos apie jo liga, negali
biiti organizacijos veidas.
Zmoniy, kurie nepaisant iSsilavi-
nimo ir laiméjimy, naudoja vi-
suomening padét] savo padiy pa-

Deja, liga vis dar stig-

sveikimui, bet kazkodel ligos ne- -

priima kaip jpareigojimo padéti
kitiems, nors turi tokia galimy-

be. Bet koks viefumas suteikia

vilti didziuliam bariui Zmoniy.
Tadiau kai vieng kitg kartelj ta-
vo veideli nufotografuoja, visi
pradeda badyti pirStais, sako,
kad tai yra pigaus populiarumo
vaikymasis. Ne pigus jisail ir ne
populiarumas. A$ tikrai noré-

¢iau gyventi ramiai. Bet negaliu.

tyléti.

_Yra ir Zmoniy, kurie sako:
»Zinai, a§ apie liga nesakiau net
vyrui, 0 tu nori, kad a3 apie tai
kalbediau per televizija!“. Ir vél-
gi tai yra bendra problema. Stig-
mas reikia naikinti.

Man net artimi Zmonés -

- PaZistu daug Zinomuy-
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