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Nors placiai diskutuojama dél orumo sampratos turinio ir jos taikymo empiriniuose
tyrimuose, taciau vieningos nuomonés $iuo klausimu néra. Straipsnio tikslas - per-
mastyti teorines prielaidas ir pateikti gaires sunkiomis ir nepagydomomis ligomis ser-
ganciy asmeny orumo jy gyvenimo pabaigoje empiriniams tyrimams. [vairiose Salyse
atlikty kiekybiniy tyrimy rezultatai rodo, kad orumo sampratos reik§mingai koreliuoja
su autonomijos indikatoriais. Siame straipsnyje teigiama, kad net ir reliacinés auto-
nomijos perspektyva, susvelninanti, palyginti su klasikine autonomijos samprata, bet
nepanaikinanti individualaus apsisprendimo reikalavimo, sunkiomis ir nepagydomo-
mis ligomis serganciy Zzmoniy orumo tyrimuose gali bati vertinama kaip butina, bet
ne pakankama teoriné prielaida orumo savokos operacionalizacijai. Reliacinés auto-
nomijos pozitirio taikymas orumo tyrimuose turi esminj trakuma. Jis atsiriboja nuo
individy, praradusiy racionalaus mastymo gebéjimus. Sj ribotuma, autoriy nuomone,
gali kompensuoti rapescio etikos perspektyva, pateikianti rapesciu gristy santykiy
modelj. Esminé $ios perspektyvos prielaida - rapescio poreikiy deuniversalizacija, ju
atpazinimas ir situaci$kumas. Straipsnyje teigiama, kad reliaciné perspektyva, papil-
dyta rapescio etika, gali buti vertinama kaip teorinis instrumentas, jgalinantis tyréjus
atskleisti ir pagrjsti orumo sampraty jvairove, o ji, autoriy nuomone, turi tapti centrine
teorine orumo tyrimy prielaida.

RaktaZodziai: orumas, autonomija, reliaciné autonomija, rapescio etika

Zmogaus orumas pripaZzjstamas kaip viena esminiy humanistiniy vertybiy, jis sudaro demo-
kratinés valstybés konstitucinj pagrinda. Jungtiniy Tauty Visuotine Zmogaus teisiy deklara-
cija pripazjstama, kad Zmogus i§ prigimties yra orus, sutariama, jog valstybés pastangos ir
naudos istekliai bus nukreipti oraus Zmogaus gyvenimo salygoms uztikrinti. Tokio pobudzio

! Straipsnis parengtas vykdant LMT finansuojamg projekta ,,Sunkiomis ir nepagydomomis ligomis ser-
ganciy asmeny orumo gyvenimo pabaigoje uztikrinimas Lietuvoje: sampratos, likesc¢iai, galimybés ir
kliatys®, sutarties Nr. S-GEV-20-2.
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nuostatos jtvirtintos ir Europos zmogaus teisy ir pagrindiniy laisviy konvencijoje, Konvenci-
joje dél Zzmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus
teisiy ir biomedicinos konvencija) ir kituose dokumentuose. Tik pati orumo sgvoka juose
neapibréziama. Svarbu tai, kad Europos Sgjungos (ES) Zmogaus teises jtvirtinancios nuostatos
jgyvendinamos atsizvelgiant j subsidiarumo principg, t. y. paliekant galimybe valstybéms na-
réms, jgyvendinant ES teise, islaikyti nacionalinj savituma ir atsizvelgti j kultaring specifika.
Vertinant tarptautinés ir Lietuvos nacionalinés teisés nuostatas, taikytinas sunkiomis ir nepa-
gydomomis ligomis serganciy pacienty sveikatos priezitirai, manytina, kad i$ jy iSplaukiantis
$iy pacienty orumo turinys i§ dalies priklauso nuo nacionalinés kultiiros ir institucijy darbo.

Nacionaliniai ir tarptautiniai dokumentai liudija bei daugelis autoriy $iandien pripazjsta,
kad visi zmonés yra lygus. Taciau praktiskai jgyvendinant sprendimus ir atliekant empiri-
nius tyrimus vis dar keliami klausimai, kaip jvertinti ir uztikrinti konkretaus individo, turin-
¢io unikalig patirtj, orumg (Rodriguez-Prat 2019). Tyrimy, analizuojanciy ir atskleidzianciy
Lietuvos sveikatos prieziliros sistemoje dominuojancias orumo sampratas, mums nepavyko
rasti. Sio straipsnio tikslas - permastyti teorines prielaidas ir pateikti gaires empiriniams ty-
rimams, analizuojantiems sunkiomis ir nepagydomomis ligomis sergan¢iy asmeny orumg jy
gyvenimo pabaigoje.

Siekdami $io tikslo straipsnyje gilinamés j orumo ir autonomijos sgvoky turinj gvilde-
nancias pastarojo meto diskusijas, analizuojame orumo sgvokos taikymo medicinos prakti-
kose problemas. Teigdami, kad autonomija negali bati naudojama kaip pagrindinis orumo
indikatorius medicinos kontekstuose, orumo tyrimy teorines gaires sitilome papildyti rapes-
¢io etikos perspektyva.

Rengdami straipsnj naudojomés mokslinés literataros ir dokumenty analizés meto-
dais. Mokslinés literattiros paieskg vykdéme ,,PubMed®, EBSCO ir ,Google Scholar duo-
meny bazése. Saltiniy atrankai pirminiame paieskos etape naudojome raktinius zodzZius:
orumas (angl. dignity), autonomija (angl. autonomy), reliaciné autonomija (angl. relational
autonomy), slauga gyvenimo pabaigoje (angl. end-of-life care), ripescio etika (angl. ethics of
care), sunki ir nepagydoma liga (angl. terminal illness). I$ rasty pirminiame etape 223 publi-
kacijy i$samiai analizei atrinkome 40, kuriy turinys ir rezultatai tiksliausiai atitiko misy
tyrimo tikslus.

ORUMO SAVOKA: TEORINES IR EMPIRINES EKSPLIKACIJOS

Diskusijose apie orumg linkstama manyti, kad egzistuoja kintamas ir nekintamas orumo
elementai, kuriems jvardyti naudojami skirtingi terminai. Sutariama, kad pastovioji orumo
komponenté labiau sietina su Imanuelio Kanto (1980) pagarbos Zmogui ir Zmonijai prin-
cipu, o kintamoji komponenté labiau priklauso nuo sociokulttirinio konteksto. Pavyzdziui,
Edmundo D. Pellegrino (2008) teorijoje greta nuo i$orinio vertinimo nepriklausancio vidinio
orumo i$skiriamas nuo socialiniy ir kultariniy apibréz¢iy priklausantis iSorinis orumas. Nora
Jacobson (2009a) isskiria zmogiskajj ir socialinj oruma. Pirmoji savoka atitinka vidinio oru-
mo sampratg, kai orumas negali biti nei atimamas, nei sumazinamas, antroji nurodo iSorinio
orumo kintamuma - jj galima tiek jgyti, tiek prarasti, jj gali suteikti atimti Zmonés, jstaty-
mai, socialinés konvencijos ir kt. Panasiag orumo reik§més schema, pasitelkusi santykinio ir
absoliutaus orumo konceptus, pateikia ir Margareta Edlung su kolegomis (2013): absoliutus
(neatimamas) orumas budingas Zmogui vien dél to, kad jis yra zmogus, o santykinis orumas
priklauso nuo kultaros ir visuomenés bei gali varijuoti.
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Viena i§ esminiy kriks¢ionybés jzvalgy orumo koncepto analizés kontekste yra prielaida,
kad zmonés néra identiski: viena vertus, visi Zmonés kaip Dievo paveikslas yra lygis, kita
vertus, kiekvienas yra unikalus ir ilieka toks iki paskutinio gyvenimo momento. Kiekvienas
zmogus pasizymi asmenine prigimtimi, kuri yra fundamentalios lygybés pagrindas ir pagrin-
dzia zmogaus oruma (Matthews 2011). Asmeninés orumo patirties partikuliarumo svarba
pabrézia ir kiti autoriai. Jane Haddock (1996) pozitriu, be metafiziniu lygmeniu apibréziamo
vidinio orumo, svarbu atkreipti démesj j asmeninj orumg — kaip empiriniu lygmeniu jj suvo-
kia konkretiis individai, pavyzdziui, sunkiomis ir nepagydomomis ligomis sergantys asmenys,
jy artimieji, medicinos profesionalai. Todél keliant klausimg — kas yra orumas? — svarbu jver-
tinti patirtinj oruma kaip subjektyvy asmens orumo patyrima, neatsiejama tiek nuo vidinio,
tiek nuo socialinio ir santykinio orumo (Leget 2013). Patirtinio orumo perspektyva remiasi
prielaida, kad kiekvienas asmuo unikaliai ir dinamiskai suvokia ir patiria orumg. Pavyzdziui,
serganciojo orumo suvokimui jtaka daro sveikatos priezitiros patirtis, procediiros, specialisty
elgesys ir kiti veiksniai (Matiti, Baillie 2011). Susirges zmogus daznai patiria orumui kylancias
grésmes ir gali apibrézti savo oruma per orumo praradimo patirtj (Pellegrino 2008). Negaty-
vioji orumo definicija, identifikuojant situacijas ir patirtis, kada asmuo susiduria su pazeidzia-
mu orumu, taip pat gali buti efektyvi metodologiné prieiga. Eidami $iuo keliu mokslininkai
(Pelegrino 2008; Jacobson 2009b; Lohne et al. 2010) identifikavo tokius pacienty orumo pa-
zeidimo veiksmus kaip grubumas, globéjiskumas, ignoravimas (paciento jausmy, nuomonés
ir kt.), asmens riby perzengimas, suvarzymas, etike¢iy klijavimas, panieka, diskriminacija,
pagalbos nesuteikimas, smurtas, Zeminimas ir kt.

Nors diskusijose apie oruma pripazjstama, kad visi Zmonés yra lygis ir nusipelno vieno-
dos pagarbos, praktikoje ir ypa¢ atliekant empirinius tyrimus kyla sunkumy, kaip jvertinti ir
uztikrinti konkretaus, unikalig patirtj, pasaulézitira ir vertybiy sistemg turin¢io asmens oru-
ma. Nors orumas pripazjstamas kaip pirminé teisé, moksliniy tyrimy, socialinés ir sveikatos
politikos jgyvendinimo srityse tampa svarbu issiaigkinti, kokie yra orumo atributai, indika-
toriai, kuriais galétume uzfiksuoti ir jvertinti, ar konkretus asmuo jauciasi oriai. Ar jmanomi
universaltis instrumentai, kurie leisty nustatyti konkrecioje situacijoje esanc¢io asmens subjek-
tyvy orumo patyrima?

ORUMAS IR/ AR AUTONOMIJA

Daugelis empiriniy orumo tyrimy atranda sgsaja tarp orumo ir autonomijos, ypac¢ sunkiomis
ir nepagydomomis ligomis serganc¢iy Zmoniy gyvenimo pabaigoje (Chochinov et al. 2006,
2007; Pleschberger 2007; Ostlund, Brown, Johnston 2012; Rodriguez-Prat 2016, 2003; Go-
mez-Virseda et al. 2019). Autonomijos kaip savikontrolés, pasirinkimo laisvés ir savidetermi-
nacijos galimybiy praradimas interpretuojamas ir kaip orumo praradimas.

I. Kantas vienas pirmuyjy konceptualiai susiejo autonomijg ir oruma. Jis teigé, kad ,,auto-
nomija yra kiekvieno Zmogaus ir kiekvienos protingos prigimties orumo pagrindas® (Kantas
1980: 72). Mokslininkas autonomija siejo su racionalumu ir nuostaty bei veiksmy nuosek-
lumu (Richman 2004). Racionalas protingos butybés sprendimai, jei jie néra spontaniski,
nepaveikti i$oriniy veiksniy, turéty bati pripazjstami kaip autonomiski. Racionaliy veiks-
naus asmens sprendimy, savideterminacijos galimybiy ignoravimas, ypac jei vadovaujama-
si instrumentine nuostata (pvz., taip patogiau sveikatos priezitiros personalui), galéty buti
prilygintas orumo pazeidimui. Daznai priimant klinikinius sprendimus paciento sprendimy
nuoseklumas ir universalumas yra vieni pagrindiniy kriterijy siekiant jvertinti jo autonomija
(Richman 2004).



172 FILOSOFIJA. SOCIOLOGIJA. 2021.T. 32. Nr. 2

I. Kanto autonomijos ir orumo sgsaja susiduria su dviem esminiais sunkumais, gilinantis
i sunkiomis ir nepagydomomis ligomis serganciyjy orumga. Jei autonomija laikoma vidinés
vertés pagrindu, racionalaus sprendimo galimybés praradimas reiksty orumo sumazéjimg ar
net praradima, o neautonomiski asmenys turéty / galéty buti traktuojami kaip neteke orumo.
Taciau tokios pozicijos oponentai pabrézia, kad negalima déti lygybés Zenklo tarp orumo ir
autonomijos (Kass 2008; Pellegrino 2008; Schroeder 2008). Panasiai kaip Visuotinéje zmo-
gaus teisiy deklaracijoje orumas néra apibréziamas kaip Zzmogaus teisé, bet kaip teisiy pagrin-
das, taip ir orumas néra autonomija, bet pagrindas autonomijai, kaip asmens teisei rinktis.
Taigi, D. Pellegrino (2008) pozitiriu, autonomija kyla i§ orumo, bet ne orumas i$ autonomijos.
Autonomija gali biiti suvokiama kaip vienas i§ orumo atributy, leidziantis jvertinti iSorinj, bet
ne vidinj asmens oruma. Autonomijos ir racionalumo praradimas neturéty bati suprantami
kaip mazinantys viding asmens verte.

Tai, kad autonomija negali biti vertinama kaip absoliutus oruma uztikrinantis kriterijus,
rodo Tomo L. Beauchampo ir Jameso F. Childresso (2001) jzvalga, kad sveikatos priezitiros
jstaigose ligoniai retai yra absoliuciai autonomiski. Carlo Schneiderio (1998) teigimu, auto-
nomijos principas remiasi klaidinga prielaida, kad kiekvienas nori ar net privalo buti savo
»likimo kalvis® Jei autonomija pacientui primetama kaip pareiga, ji gali turéti netgi atvirkstinj
efekta, pavyzdziui, sukelti kaltés jausma. Dar daugiau, pernelyg aktyvus pacienty jsitraukimas
i sprendimy priémima gali privesti prie neigiamy personalo nuostaty ir i$ jy galin¢iy kilti
orumo pazeidimy (Delmar et al. 2011).

Taigi, racionalistiné orumo ir autonomijos sasaja néra pakankama prielaida empiriniam
orumui atpazinti, nes skirtingi Zmonés skirtingose situacijose ta patj veiksnj, kuris jprastai
laikomas orumo atributu ($iuo atveju - autonomija), gali suprasti tiek kaip oruma stiprinanti,
tiek kaip Zeidziantj. Sunkios btiklés ligoniy orumo tyrimams kur kas efektyvesné bty re-
liaciné prieiga, kai asmens poreikiy ir valios rekonstrukcija ir jgyvendinimas jmanomi per
bendros pacienty, jy artimyjy ir sveikatos priezitiros specialisty saveikos versijos sukirima.

AUTONOMIJOS SAMPRATOS TRANSFORMACIJOS

Klasikinés autonomijos sampratos, jos taikymo medicinos praktikoje ir orumo empiriniuose
tyrimuose trikumai aptariami mokslinése diskusijose, kuriy rezultatas — nauja autonomi-
jos sampratos interpretacija. Siiloma reliacinés autonomijos samprata, apjungianti skirtingas
koncepcijas ir traktuojanti individa ne tik kaip racionalig, bet ir emocionalia esybe (Macken-
zie et al. 2000: 3-31).

Prie$ingai nei klasikiné autonomijos samprata, kuri akcentuoja griezta individualizma,
nepaisantj individo socialiniy rysiy sudétingumo, reliacinis poziiris remiasi prielaida, jog
socialing realybe, kurioje veikia individai, tiksliau atspindi tarpusavio rysio, o ne nepriklauso-
mybés vertybés (Mackenzie et al. 2000; Nedelsky 2011).

Vis délto reliacinés autonomijos diskurse individo sprendimy pasirinkimas islieka es-
minis konceptualus elementas. Taciau skirtingai nei klasikiné samprata, kurioje sprendimas
suprantamas kaip momentas, atsirandantis, kai, pavyzdziui, pacientams reikia apsispresti pri-
imti ar nepriimti ne sveikatos priezitiros specialisty skiriamg gydyma, reliacinés autonomijos
sampratoje sprendimas suvokiamas kaip proceso, kuriame dalyvauja pacientas, $eima ir me-
dicinos profesionalas, rezultatas (Jennings 2016: 11-12; Delgado 2019: 32).

Akcentuodama sociokultiirinés ir asmeninés aplinkos jtakg individo autonomiskumui,
reliacinés autonomijos perspektyva siekia atsakyti j klausima, ,kaip ir kokie socialiniai ir
kultariniai veiksniai bei socialiniai santykiai gali stiprinti ir jgalinti individa autonominiam
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veikimui, o kokie tapti kliaitimi® Pavyzdziui, Catriona Mackenzie ir kt. (2000) i$skiria tris
pagrindinius lygmenis, kuriuose socialiniy santykiy jtaka individo autonomijos sampratai
ir jos raiskai yra reik§mingiausia: individo nory, jsitikinimy, tikéjimy ir emociniy nuostaty
formavimo procesas; autonomiskumui reikalingy kompetencijy ir gebéjimy ugdymas; auto-
nomisko veikimo galimybés.

Socialiniy normy, vertybiy, socialiniy institucijy, kultiriniy praktiky jtaka individo auto-
nomiskumui ap¢iuopiama gilinantis j sociokultiirinius mechanizmus, kuriy pagalba formuoja-
mi asmenybés baziniai struktariniai elementai. Jie nulemia ne tik skirtingus individo pasirin-
kimus, bet ir pozitriy j autonomija — jos svarbg, reikalinguma, realizavimo buidus - jvairove
(Mackenzie et al. 2000). Medicinos praktikoje $io lygmens sociokultiiriné determinacija reiskia,
kad individualiose vertybiy skalése autonomiskumui bus suteikiamos skirtingos vertés.

Pripazindami autonomiskumo gebéjimy svarbg, $ios perspektyvos $alininkai pabrézia,
kad autonomiskumas turi bati ugdomas ir palaikomas visg individo gyvenima (Nedelsky
1989: 25), ta¢iau autonomiskumo jgalinimas priklauso ne vien nuo individo gebéjimy - ne
mazesnés reik§meés turi socialiniy institucijy veikla (Jennings 2016: 12-13; Delgado 2019: 61;
Rodriguez-Prat 2019: 289-291; Mackenzie et al. 2000).

Sprendziant teorines ir metodologines empiriniy orumo tyrimy problemas reliacinés
autonomijos perspektyvos indélis yra itin didelis - tai socialiniy santykiy ir sociokulttirinio
konteksto, kaip veiksnio, formuojancio individo autonomijos sampratas ir pasirinkimus, pri-
pazinimas, autonomijos kaip individualiai ir situaci$kai suvokiamo orumo indikatoriaus is-
ry$kinimas. Pabrézdama situaci$kumg ir kontekstualumg, reliacinés autonomijos perspektyva
kvestionuoja daznai reiskiamas pastangas sukurti unifikuotg empiriniy tyrimy instrumenta
autonomijai ir orumui vertinti.

Pripazjstant visus klasikinés ir reliacinés autonomijos sampraty skirtumus vis délto svar-
bu atsizvelgti  tai, kad jos abi nukreiptos j individus, gebancius priimti sprendimus ir racio-
naliai mastyti. Todél kalbant apie teorines sunkiomis ir nepagydomomis ligomis serganciy
individy orumo tyrimy gaires reliaciné autonomijos samprata gali biiti vertinama tik kaip vie-
na i§ orumo sgvokos operacionalizacijos dedamyjy daliy. Kitu teoriniu instrumentu, tiriant
sunkiomis ir nepagydomomis ligomis serganc¢iy Zmoniy orumg ir jo uztikrinimo galimybes,
galéty buti reliacijos samprata prapleciantis riipescio etikos pozZiiris™

Apibréziant rapescio kategorija teigiama, kad tai yra veikla arba darbas, skirtas paten-
kinti poreikius asmens, kuris pats to padaryti negali (Bubeck 2004, cit. i§ Bikauskaité 2013),
arba santykiai, kai moraliai veikiantis Zmogus yra démesingas tam, kuriam reikia kity pa-
ramos (Gilligian, Wiggins 1999, cit. i§ Bikauskaité 2013). I§ esmés rtpescio pozitris kalba
apie tai, kaip yra organizuojami santykiai tarp ty, kuriems reikia paramos, ir ty, kurie gali ja
suteikti, taip pat kokia yra tokiy santykiy socialiné reik§mé.

Skirtingai nei reliacinés autonomijos, ritpes¢io poziiris ne visus individus traktuoja kaip
racionalius ir autonomiskus (Noodings 2002: 189; Bartkiené ir kt. 2018: 135). Sio poziiirio
$alininky teigimu, individai turi ne vien poreikj veikti nepriklausomai, bet yra situacijy, kai
daug svarbesnis tampa ripesc¢io poreikis, suaktyvéjantis specifinése situacijose (Noodings
2002: 189; Engster 2007: 48-49).

Esminis ripescio etikos poziirio klausimas — kokie turi buti riipes¢io santykiai? At-
sakymas randamas prielaidoje, kad elgesio normos kyla i§ konkretaus zmogaus santykio su

2 Lietuvoje rupesc¢io (angl. care) etika plétojama R. Bikauskaités, A. Bartkienés ir kt. publikacijose;
zr. Bikauskaité 2013; Bartkiené ir kt. 2018 ir kt.
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konkreciu zmogumi. Sis konkretumas logiskai numato ir riipes¢io santykiy vertinimo kon-
tekstualuma, ir situaci$kumg (atitinkamai — kritiska poziirj j ripescio normy universalizacija
(Bikauskaité 2013a)). Kitais zodziais tariant, $is poziaris sutelktas j konkretaus individo, ne-
galin¢io savimi pasirtpinti, poreikiy tenkinimo, gerovés ir orumo uztikrinimo per riipescio
santykius galimybes (Gilligian, Wiggins 1999: 71, cit. i$ Bikauskaité 2013: 39).

Vertinant teorinius ir metodologinius orumo tyrimus, misy nuomone, rapescio etikos
pozitris, integruotas j teorinj orumo tyrimy instrumentarijy, taikoma sunkiomis ir neap-
gydomomis ligomis serganciy zmoniy (nebutinai turin¢iy racionaliy sprendimy priémimo
gebéjimy ar galimybiy) tyrimuose, jgalina tyréjus apéiuopti orumo sampratas, kurios nepa-
tenka j reliacine autonomija matuojamo orumo amplitude, ir reik§émingai praplésti orumo
sampratos ir jo uztikrinimo galimybiy spektra.

ISVADOS

Mokslinés literatdros analizés rezultatai atskleidé, kad dél orumo sampratos turinio ir jos tai-
kymo praktikoje mokslinéje erdvéje diskutuojama labai placiai, taciau vieningos nuomonés
$iuo klausimu néra. Dalis tyréjy laikosi pozicijos, kad orumo savokos turinys yra neapibréz-
tas, sunkiai operacionalizuojamas, abejoja jos pritaikomumu empiriniuose tyrimuose ir sitilo
ja keisti autonomiskumo konceptu.

Jvairiose Salyse atlikty kiekybiniy tyrimy rezultatai rodo, kad sunkiomis ir nepagydomo-
mis ligomis serganciy Zmoniy orumo sampratos reiksmingai koreliuoja su savideterminacijos
arba, kitais Zodziais tariant, autonomijos indikatoriais. Oponuodami pozitriui, autonomija
vertinan¢iam kaip pagrindinj orumo indikatoriy, teigiame, kad net ir reliacinés autonomi-
jos pozicija, su$velninanti, palyginti su klasikine autonomijos samprata, bet nepanaikinanti
individualaus apsisprendimo reikalavimo, sunkiomis ir nepagydomomis ligomis serganciy
zmoniy orumo tyrimuose gali biiti vertinama tik kaip empiriniy orumo indikatoriy dedamo-
ji, bet ne baigtiné dalis.

Racionalumo imperatyvo suponuota reliacinés autonomijos pozitirio taikymo orumo
tyrimuose trikumg, t. y. jos atribojima nuo individy, nejgijusiy ar praradusiy racionalaus
mastymo gebéjimus, ir prielaida, kad svarbiausiu orumo patyrimo ir vertinimo kriterijumi
batina laikyti individo nepriklausomuma, izoliuota pasirinkima ir sprendimy priémima, gali
reik§mingai papildyti rapescio etika. Rapescio etika pateikia santykiy tarp sunkia ir nepagy-
doma liga serganciojo ir juo besiriipinanciy Zmoniy modelj, kurio esminis elementas - ra-
pescio poreikiy ir sampraty deuniversalizacija, atpazinimas, situacinis bei individualizuotas
atsakas j juos. Mes teigtume, kad riipescio etika gali biiti vertinama kaip taiklus teorinis ins-
trumentas, padedantis empiriskai ap¢iuopti orumo sampraty jvairove.

Reliacinés autonomijos prieiga, integruojanti riipes¢io poziirj, akcentuoja kiekvieno as-
mens situaci$kumg ir partikuliarumg. Tai reiskia, kad, norint jvertinti ir uztikrinti asmens
orumg, universalis instrumentai (pvz., Chochinov 2007) yra nepakankami, nes asmens oru-
mo apsauga priklauso nuo individo patirties, vertybiy ir kity subjektyviy veiksniy, kuriuos
galima identifikuoti tik per betarpiska santykj su Zzmogumi konkrecioje situacijoje. Dar dau-
giau, neretai sunkios buklés ligonio orumo apsauga gali biti jmanoma tik rtipestingai ben-
dradarbiaujant sveikatos priezitiros personalui ir artimiesiems. Todél orumas, kaip pamatinis
ir neatimamas kiekvieno Zmogaus buties elementas, turi buti vertinamas pagal konkrecig si-

tuacijg ir kontekstualiai.
Gauta 2020 11 30
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JOLANTA KUZNECOVIENE, GVIDAS URBONAS, EIMANTAS PEICIUS,
RUTA BUTKEVICIENE, KRISTINA ASTROMSKE

Dignity of Severely and Terminally I1l Persons at
the End of Life. Theoretical Framework for Empirical
Research

Summary

The content of the concept of dignity and its application in empirical health research is
widely debated and there is no consensus on the issue. The aim of this article is to pro-
vide a theoretical framework for empirical research on the assessment of the dignity of
people with severe and incurable diseases at the end of their lives. Although the results
of qualitative research in various countries show that the concept of dignity significant-
ly correlates with indicators of autonomy, we argue that even if a relational autonomy
approach that, compared with the classic concept of authonomy, is more reliable, still it
addresses individual self-determination as a core element. So, the relational autonomy
perspective disregards individuals who have lost rational thinking skills. Therefore, in
research on the dignity of people with severe and incurable diseases, autonomy can be
considered as a necessary but not sufficient component of operationalization of the con-
cept of dignity. In our view, the relational authonomy approach could be supplemented
with the care ethic approach. It leads to de-universalization of care needs, takes into
account sociocultural context, individual situatedness, etc. We argue that the relational
perspective which integrates the care ethic approach enables researchers to reveal mul-
tivocality of dignity which must become a central premise of dignity research.

Keywords: dignity, autonomy, relational autonomy, care ethics approach



