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SANTRAUKA

Tema: Socialinio darbuotojo vaidmuo vailg onkologijos srityje

Socialinis darbas vaikonkologijos srityje yra pakankamai dar jauna psofesritis,
kuri néra iSpktota ir iSvystyta. Onkologiniai ligoniai Siuo atueyra vaikai — jiems iny
tevams atvykusg ligonine reikalinga kompleksiapagalba, kuri padu grekiau adaptuotis
prie ligonires silygu, iSgyventi pirmyjuy dieny krizés laikotarp, susitaikyti su netikta vaiko
liga ir rasti ludy kaip visiems kartu kovoti su ja. Socialiniai dapbyjai vaiky onkologijos
srityje gali prisicti prie socialires pagalbos teikimo tiek ligonife, tiek uz jos ri. Taiau

néra aisSku, kokius vaidmenis socialinis darbuotojaéty kurti vaiky onkologijos srityje.

Sio tyrimo tikslas — iSnagriti kokius vaidmenis socialiniam darbuotojui pris&ir

socialinio darbo teorijos, LR teis aktai, ligonigs pacient ir ju tévy esantys poreikiai.

Darbe buvo taikomi mokslés literatiros analizs ir ekspeni kokybinio tyrimo
metodai. Socialinio darbo vaidmenys buvo analizunbj@miantis humanistine-egzistencine,
bihevioristine, radikaliojo marksizmo jgalinimo ir atstovavimo perspektyvomis.
Empiriniame tyrime dalyvavo SeSi respondentai, kanpy penki buvo ligonigs personalo

darbuotojai ir pacientavas.

Paaiskjo, kad socialiniam darbuotojui priskiriamas adretratoriaus vaidmuo
neatitinka socialinio darbo teorijos pagrindimor@miantis LR teigs aktais, yra per siauras ir
neiSpktotas. Ligonigje pacient ir juy tévy poreikiai parodo, jog socialinio darbuotojo
vaidmenys gali titi kuriami atitinkamai pagal poreikius. Buvo nugta, jog vaiky
onkologijos srityje socialiniam darbuotojui prigkimi konsultanto, mokytojo, mobilizuotojo,

tarpininko, advokato vaidmenys.



SUMMARY

The social work in pediatric oncology is quite aigg professional area which is not
yet fully developed. The oncology patients aredreih who together with their parents arrive
to the hospital for a long stay and need help apatb new life situation. Especially parents
need help in the first days and get some time ¢e@cahe diagnosis of their child and find
ways how to fight with it. The social workers indi&tric oncology can provide help in the
hospital and outside the hospital. However, itdsalear what role the social worker should

have while helping the patients and their famiirepediatric oncology area.

The aim of the research is to analize what rolesdbe social work theory and the

Lithuanian jurisdiction delegate and what are teeds of oncology patients and their parents.

The research was conducted according to thetg@mditerature analysis and the
methods of the grounded theory. The social worgs@lere analysed according to such social
work theory perspectives: the humanism-existemaidhiehaviorsim, radical-marxist and
empowerment and advocacy. There were six resportdatiparticipated in the research. Five

of those were children oncology staff and the sie§pondend was a patient's father.

According to the research results the administistoite of the social worker in
children’s oncology area does not comply with slowiark theory. Also, according to the
Lithuanian jurisdiction it is too narrow and unded. The needs of the patients and their
parents show that the role of the social workertmadeveloped accordingly. It was defined
that the roles of the social worker in childrenfeclmgoy are consultant, teacher, mobiliser,

mediator, advocacy role.



IVADAS

Socialinis darbuotojas dalyvauja visur, kur reikiackti Zmonems jveikti gyvenimo
krizes, sunkumus, keisti neigiamaplinkosijtaka, santykius. Socialinis darbas prieina priayvis
profesiy susijusiy su pagalba zmogui. Ne iSimtis ir socialinis darbasdicinosjstaigoje,
kuomet Zmogus iS savo aplinkos paterikhgoning, patiria psichosocialinius sunkumus,
materialinius, dvasinius, iSgyvena krizpergyvena é ateities, darbo, socialipigarantij;.
Sio tyrimo objektas yra socialinio darbuotojo vaisghmvaiky ligoninés onkologijos skyriuje.
Onkologire liga — sudtingas iSgyvenimas kiekvienam zmogui, nes susirtpksa liga
susiduriama su mirties realybe, iSgyvenamas egusts nerimas bei fizis kartios
sucktingo ir intensyvaus gydymo metu. Kuomet onkologiiga suserga vaikas, skausmas
tampa dar sunkesnigvams, kurie iSgyvena Seimos krizpatiria nering dél vaiko ateities.
Vaiko onkologire liga yra didziulis smgis gtvams — jie iSgyvena labai sunKkaikotarp
kuomet reikia susitaikyti su tuo, kad vaikas sergarti visas ¢gas kovoti su vaiko liga ir
rapintis likusiais Seimos nariais. Vaiko liga p&leetiek pat sergantvaika, tiek visa jo Seim:
tevus, brolius, seseris. Seima susiduria su fingaisisunkumais, ypatingai per pirmus kelis
ménesius patiria didziausias iSlaidad daiko gydymo. Visa tai sukelia dideleriny tiek cél
vaiko, tiek @l Seimos paéties, kas kenkiaéty psichologinei sveikatai. Buitiniai Seimos
reikalai taip pat pasugja kuomet motinos yra priverstogpintis tiek sergakiu vaiku tiek
likusiais Seimos nariais ir neretai yra priverspadikti savo darbus tam, kad gal rapintis

sergagiu vaiku.

Socialinio darbuotojo vaidmuo tokiojstaigoje @ra tirtas ir rera aiSkus, nes Lietuvoje
Si specialyb atsirado neseniai. Nepaisant Sios speciéalytaujumo, ji dar turi tokispecifiky
keisti savo vaidmenis atitinkamai nuo to, kokia grablemire sritis, kokios yra glygos tiems
vaidmenims pasireiksti, kokia sociaipolitika tiek makro tiek mikro lygmenimis. Ligonia
Siame skyriuje turi daug poreikigydantis personalas taip pat susiduridavatriais issikiais
stengiantis jiems p&tl. Tad socialinis darbuotojadity svarbi pagalba tiek pacientams tiek
personalui siekiant bendro tiksldvairiose Salyse daug kalbama apie tai kokstiubiti
socialinio darbuotojo vaidmuo padedant setgarvaiko Seimoms. Lietuvoje tuo labiau,
kuomet Si profesija yra tokia jauna, gauti #giipie socialip darla medicinos srityje tiek iS
praktikos tiek iS jau esamos teorijos yra labairlsua Didesnis supratimas apie socialinio
darbuotojo vaidmanligoninéje suteikt; tvirtesri pagrindy kurti ir vystyti Sk profesip tiek

paiam darbuotojui tiek visai ligoninei bei jos persdun.



Sio darbo tikslas yra atskleisti socialinio darbuotojo vaidnideikiant pagall onkologine

liga sergatiam vaikui bei jo Seimai.

Darbo uzdaviniai:

- Apzvelgti socialinio darbo profesijos teorinius netids ir atskleisti socialinio

darbuotojo vaidmemmedicinos srityje.

- Kokybinio tyrimo metu iSanalizuoti onkologine ligeergagiu vaiky ir ju Seimy
poreikiy specifika.

- ISsiaiskinti, kokius profesinius vaidmenis sociaindarbuotojas téty taikyti,

teikdamas pagadbonkologine liga serg&mm vaikui ir jo Seimai.

1.1 Teoriné socialinio darbo vaidmens anali&

1.1.2. Socialinio darbo supratini@aka profesnio vaidmens taikyme

Kas apibézia socialinio darbuotojo profegirnvaidmen? Tam, kad atsakyti §
klausimy pirmiausia tuétume panagriéti, kas apibézia socialinio darbuotojo profegjjnes
socialinis darbuotojas negal prisiimti atitinkamo profesinio vaidmens neidamas

atitinkamy Sios profesijos teorinibei prakting Ziniy bei atitinkamos kompetencijos.

Socialinio darbo, kaip profesijos, sampratsanaiski ir tiksli, t&iau vis labiau vystosi.
Sios pofesijos sudedamosios dalys yra jos funkcijegtykes bei teorigs ir praktires Zinios.
2001 metais Tarptautinsocialiniy darbuotoy federacija apilizé socialinio darbo profesij
»S0cialinio darbo profesija propaguoja socialiniupokyius, probleny sprending ir
igalinimg Zmoni; santykiuose ir ZmoniiSlaisvininy, siekiant padidinti gerav Naudodamas
Zmogaus elgesio ir socialipisisteny teorijas socialinis darbagsiterpia tose vietose, kur
Zmogus gveikauja su aplinka. Zmogaus teisi socialinio teisingumo principai yra esminiai
socialiniame darbe.“(IFSW)Sis apibéZzimas nutiesia keli i tolesi socialinio darbo
profesijos vaidmens gvildengn Kaip matome, socialinio darbo profesija reikataumge tik

teoriniy Ziniy ir praktikos panaudojimo, bet ir vertybinsvert; kurie yra pagrindas socialinio



darbo kokyls uztikrinimui. Socialinis darbuotojas vykdwairias funkcijas, susijusias su

intervencijomisi Zzmogaus problemas, skatindamasejsti save ir aplink

Anot Varzinskiews, Zzvelgiant iS profesjj sociologijos perspektyvos, socialinio
darbuotojo profesinis vaidmuo @al biti gvidenamas pagal tokias pagrindines
charakteristikas:

1. Teorirgs zinios

2. Savireguliacig praktika

3. Autoritetas klientams

4. Orientacijaj bendruomeg

Pagal Sias charakteristikas galimatu teigti, jog socialinio darbuotojo profesija
remiasi teoridmis ziniomis, kurioggyjamos aukstosiose mokyklose, Sios profesijoowedst
turi socialinio darbo socialinio darbo iSsilavirimPraktikoje socialinio darbo profesionalas
vysto savo srit vadovaujasi aiSkiomis vertyimis bei etikos kodeksu, o ne atlieka teclnin
istaigos pavest darly. Kitaip tariant, socialinio darbuotojo vaidmuo ambmiskas:
profesionalas zino, kokia yra jo misija bet kuriggagalbos zmams srityje. Autonomyg
kuria ir padeda iSlaikyti socialinio darbo profesij kodeksas, socialinio darbo etikos
kodeksas, socialinidarbuotoy asociacija ir kt. Socialinio darbo profesija ttuéti autoritet,
klienty akyse, téiau tok, kuris reikst pagalla sprendziant savo problemas, o ne mokan
nurodymy. Tarkime, medicinos srityje socialiniai darbuotdjaréty turéti aiSky savo srities
ekspertiSkurg, kaip padti pacientams ir kuo socialinio darbuotojo pagalva iSskirtire,
kodkl reikalinga. Socialinio darbo profesija yra orieota net tiki individa, bet ir i
bendruomeg, jos geroy, siekia ne materialgs naudos, bet socialinpokyiu, kurie keist
visuomer taip, kad joje bty maziau skurdo, socialinio neteisingummo ir t. teditinos
srityje socialinio darbo profesijos orientacijabendruomeg pasireiskia ne tik pagalba
pacientui individualiai, bet orientuojama iirligoninés sistemos tikimus, kurie apsunkina

pacientus ir pacientbendruomeniskumvienas kito atzvilgiu (Varzinskien2008).

Taigi, socialinio darbo profesija suteikia galingyrofesionalui vystyti savo profesin
vaidmen pagal teorines ir praktines zinias, vertybes ici@mio darbo etikos kodeks

vykdant tokias darbo funkcijas, kuriomis teikiameagplba, orientuotgklientojgalinima.



1.2 Socialinio darbo teoriy darbuotojams priskirti vaidmenys

1.2.1. Humanistinis ir egzistencinis modelis

Humanistiniai ir egzistenciniai modeliai remiasiis dviem filosofigmis kryptimis.
Egzistencializmo filosofija remiasi Zmogaus gyveairprasnds, laises ir jo gyvenimo
individualiais pasirinkimo principais, kurie nufia ir nulemia likimy. Si filosofija teigia, jog
Zmogus yra veikiamas aplinkos, kurioje yra &an ir absurdo, bet jis pats laisvai joje veikia
(Payne, 1997). Pagrindirsios filosofijos aSis yra jii“, ,bavimas®, samoningas sprendimas
buti, egzistuoti ir taip suteikti gyvenimui pragm Apsisprendimas jiiti' atveia kel
sprendimui ,kaip mes norimeib’ (Payne, 1997). Humanizmo filosofija teigiagj@mogus
pats gali laisvai mstyti, daryti sprendimus, veikti bei kontroliuotavw gyvenim (Payne,
1997). Socialinis darbuotojas pirmiausia kreiptands i Zzmog; kaipi unikaly individa, kuris
pats geriausiai suvokia savo problemas, tad padalk@majsiklausantj jo vidy naudojant
aktyvaus klausymo metodus. Prakjen veikloje egzistenciSkai #stantis socialinis
darbuotojas, vertindamas kliento problgemurety atsizvelgtii asmenybs, problemos ir
situacijos srysi. Identifikuojant socialines problemas, modeliudjgn sprendimus pagal
egzistencin mode| atsizvelgiamai kliento rySius su Seima, jam svarbius zZmones,
bendruomea (Vitkauskait, 2001). Onkologijos srityje Si socialinio darbootiga suteikia
galimylbe socialiniams darbuotojams taikyti atviro klausyrngmdZius,- iSklausyti dvus ir
vaikus, sutelkti tiek Seimos, tiek neformalius ogiligoniui palaikyti, ieskoti bendr
sprendimy. Taikydami $ teorin mode] socialiniai darbuotojai konsultuodami pacientus
orientuojasii gyvenimo prasws, egzistencinpatyrimy. Siam darbui reikalingos tinkamos

psichologires zinios.

Humanizmo ir egzistencializmo paradigmoje socialirdarbuotojas — daugiau
konsultantas, kuris per iSklausgmpokallh padeda pacientui iSgyventi pasikeitu®
gyvenimy, susitaikyti su liga, jos poveikiu sveikatai, pddetiek pdiam ligoniui, tiek jo
Seimai rasti vidini resurg kovoti su liga arba, ligoniui mirugprasminti & kartia, gectti,
Zvelgti i gyvenimy naujai. Socialinis darbuotojas taip pat yra beodrerés mobilizuotojas,
sutelkiantis svarbius Klientui Zmogiskus rySius tdm@d klientas rastatram ir paguod ir

igauty nauy jégy kitaip iprasminti savo gyvenim



1.2.2. Bihevioristinis modelis

Bihevioristinis socialinio darbo teorijos modelskjrtingai nei humanistinis, apsiriboja
ne zZmogausasone, bet elgesiu ir teigia, jog Zmogaus eldesiia aplinka. Remiantis Siuo
modeliu svarbu steli esamas kliento elggsanalizuoti aplinkostaka jo elgesiui ir nustatyti
tokio elgesio poveikio idus (Vitkauska#t, 2001). Kritikai atsargiai vertina tpkmodel]
socialiniame darbe, nes jo tiesioginis pritaikyrgal suteikti pagrinad manipuliuoti klientu ir
nepadeda klientui gaam keisti savo elgesio. T@au kai pats klientas siekia iSsilaisvinti nuo
kenksmingo elgesio, kufjam pa&iam sunku kontroliuoti, biheivioristinis modelis lg®ti
veiksmingas (Payne, 1997). Neobiheiviorizmo kryppiateiké daugiau socialinio darbo
modeliy, tokiy kaip socialinio iSmokimo ir kognityvinis modeliaKognityvinis modelis
remiasi tuo, jog Zmogaus elgesys yra nulemtas mrasimo apie aplink ir to, kaip jis
interpretuoja $i aplinka. Tad netinkamas elgesys reiSkia neteisingerpretacty ir netinkana,
suvokiny — jie taisomi terapijos metu (Payne, 1997). Sau@liSmokimo teorija grindziama
modeliavimu. Anot Alberto Banduros, Sios teorijagéko, Zmores yra linke imituoti tokius
socialinio elgesio modelius, kurie yra teigiamasfgainami vieSu pritarimu: @nesiu, skme
ir pan. (Kozlovas, 2004). Taigi, biheivioristiSkarientuoti socialinio darbo metodai yra
veiksmingesni nei kit psichologiSkai orientuat poziiriy, kuriais siekiama pakeisti kokius
nors elgesio stereotipus. Medicinos srityje tokmrites modelis gaity bati taikomas, kada

reikia koreguoti klaiding paciento elggssu aplinkinais.

Sis modelis socialiniam darbuotojui priskiria makjgt vaidmen. Jis padeda keisti
stereotipinius modelius, koreguoja elgesant nesklandumams tarp paciento ir jo aplinkos,
medicinos personalo, palatos kaimyar nesklandumams tarp paciento ir hrpolseseu.
Socialinis darbuotojas galiab ir konsultantas, jei klaidingas aplinkos, tarkrdi veiksmy
interpretavimas pacientui sukelia neigiamus jausmusisgyvenimus. Tokiu atveju,
suprasdamas kliento ar jo aplinkos klaidinggndencing mastym ir interpretaciy, socialinis

darbuotojas terapijos metu gali koreguoti jgstynms.

1.2.3. Radikalusis marksizmo teorinis modelis

Radikalioji marksizmo socialinio darbo teorija tieigjog socialigs problemos kyla is
socialires nelygylés, susidariusios kapitalizmo ekge. Problemos yra daugiau soci&bnir
strukiirinés, o ne asmenés ar individualios (Payne, 1997). Tad marksistipaziariu svarbu
ne tiek individualiu darbu su klientu koreguotijar elges, mastyma, igadzius , kiek paéti

%



jam suvokti, jog taip, kaip jis dabar gyvena, ky&aaplinkos, iS socialis nelygylés ir
nepritekliaus ir kad reikia vieningai su tuo kovdHocialirts problemos sprendziamos ne
individualiai, bet radikaliai ke€iant p&ia aplinka, tai yra visuomeg) jos ekonomin strukfira
taip, kad kiekvienas individas ttn lygias galimybes ir teises. Tarkime, medicinis&gigoje
dirbantis socialinis darbuotojas taikydamasedrin mode| siekiy pakeisti ligonigs sistem,
kad nelikty barjen, trukdartiy pacientams gauti tinkagrsocialin bei medicinif apiipinima.
Radikalusis marksizmas neprifpsta psichologini paaiskininy ir intervencij teikiant
socialirg pagalla, bet taiko aplinkos keitimo principus didindamdigkto ssmoningum. Sis
poziiaris | socialii darky suliré teorin pagrindy tokioms socialinio darbo formoms kaip

igalinimas, atstovavimas igmoningumo didinimas (Payne, 1997).

Radikalusis marksizmas socialiniam darbuotojui karia mobilizuotojo vaidmen
suburti ligonirés personal, siekiant pakeisti ar padidinti tam tikrus perdorndarbo aspektus
Su pacientais, pradedant nuo bendravimo ir baigi@ehniniu paciento aptarnavimu.
Socialinis darbuotojas taip pat gali mobilizuoticjgaty tévus burtisi palaikymo grupes,
iniciatyvines grupes @d gydymo finansavimo ir t. t. Advokatavimo vaidmtaip pat ity
tinkamas radikaliojo marksizmo paradigmoje jei abnis darbuotojas atstovautkliento

teissms visuomeégje siekdamas pakeisti sistem

1.2.4.]galinimo ir advokatavimo teorinis modelis

Igalinimas ir advokatavimas socialiniame darbe adlgir XX amziaus viduryje.
Igalinimo pagrindinis tikslas yra socialinis teisimgas, jo siekiama teikiant paranzinias,
didesn saugum ir tiek politing, tiek socialir lygybe. Igalinimo elementai yra geresnis gav
suvokimas, pasiti§imas, kritiSkesnis po#ris | santyk su aplinka bei kolektyvini resurg
panaudojimas siekant pakeisti aplniSkirtingai nuo radikalaus marksizmo teorijos, gag
kuria tik radikaliai pakeitus aplind sistena galima padti individui, jgalinimo teorija teigia,
jog igalinus individh ar grug galima pakeisti ir aplink Advokatavimas socialiniame darbe
reiSkia ne tiek aktywy dalyvavima, gynimg ir argumentavira kliento atzvilgiu, bet daugiau
kliento poreiki;, jo aplinkybi, problemy reprezentavimp sprendinn galia turincioms
institucijoms ar asmenims. Advokatavimo ankstyvlgprma atsirado iskilus didesniam
poreikiui atstovauti klientus su protine ar kitagrhos negalia tam, kad jie & daugiau
galimybiy valdyti savo gyvenim Viena iS advokatavimo fonmyra normalizavimo forma:
medicinosjstaigose ar globogtaigose siekiama sukurti klientams kuo panaSesiagas i
naftiralios aplinkos, kad klientai nepraragfyvenimoigudziy ir patirty maziau streso ég IS
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istaigos (Payne, 1997). Turint omenyje, kad onkalsg ligonirese pacientai praleidzia nuo

triju ménesiy iki puses met,, toks socialinio darbo vaidmuaity tinkamas.

Pagal igalinimo ir advokatavimo teosj socialiniam darbuotojui  priskiriamas
tarpininko ir advokato vaidmuo: socialinis darbyagqvertings ligonirés paciento poreikius
stengiasi juos pristatyti ligonés administracijai. Socialinis darbuotojas atstoaaujitvams,
kurie taip pat gali tuti jvairiy su ligonires personalu ar ga medicinos sistema susijusi
poreikiy. Gydytojai ne visada turi laiko iSklausyti, tadcedinio darbuotojo, kaip advokato,
vaidmuo — iskelti &vy poreikius ligonigje — taip pat yra svarbus. Paliatyviosios pagalbos
atveju socialinis darbuotojas atstovauja mir&i@apaciento (Siuo atveju — vaiko) poreikiams:
padedadvams suprasti kaip bendrauti su mirgtarvaiku paskutiamis dienomis, kaip labiau
atsizvelgti 1 vaiko hisery, jo troskimus, nebijoti kallis su vaiku apie miit padti

atsisveikinti su vaiku ir nepalikti jo neziniojeldigos.

1.3. Socialinio darbo medicinos srityje atsiradimdikslai

Socialinis darbas medicinos sistemoje prgsikX amziaus pirmajame deSimtmetyje.
Vienas iS pirmju socialinio darbo skyi buvo jkurtas Amerikos Masausetso pagrindige
ligoninéje. Gana ilgai gydytojai lankydavo pacientus naneyos kai ligos diagn@s ir
gydymo vieta tapo ligoni#s, gydytojai nebepazino paciento realaus gyveninlggs,
nebemat Seimos gyvenimgtakos ligonio sveikatai ir prag koncentruotis tiki fiziologing
paciento kbkle (Fort Cowles, 2003). Socialinio darbo tikslaohgése buvo kompensuoti t
informacijos sprag ir suteikti gydytojams ir slaugytojams kuo daugi&niy apie paciento
Seimos situacy ir darlm (Fort Cowles, 2003). XX amziaus pradZzioje sonialins
darbuotojams teko daugiau kovoti su tomis ligonkisrias didele dalimi dmé socialire
aplinka. Socialiniai darbuotojai naudojo tiek sditiio darboigudzius, tiek medicinos zinias
kovoje su tokiomis visuomeés problemomis kaip tuberkulidz venerigs ligos ar
nepilnameé&iy moter néStumas. Ligonidse socialiniai darbuotojai atlikdavo tarpininkopar
kliento ir gydytojo vaidmenir pactdavo medicinos personalidivelgti, kaip pacient sveikat
lemia socialiniai veiksniai. Tai padavo gydym nukreipti taip, kad sukejttinkamy visos
paciento Seimos reakgiji liga (Gregorian, 2005). ®iau socialini darbuotop vaidmuo
ligoninése keitsi, jie pra@jo siekti palengvinti ligoni gydymy paddami jiems jveikti
socialireje aplinkoje iSkilusias kiitis ar pakeisti péiy pacienti suvokimy apie save, taip pat
pactti ligoniams gretiau adaptuotis ligonigs sistemoje, kuo nataliau reintegruotig savo
socialirg aplinka grizus i$ ligonigs (Fort Cowles, 2003). Siandien paciento ir jories
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psichosocialini veiksniy iSkélimas gydymo laikotarpiu iSlieka esminis socialindarbo

komponentas medicinos srityje (Gregorian, 2005).

Sprendziant iS istorés perspektyvos, socialinio darbo uzdavinys medjeifmvo
pactti medicinos personalui zvelgti giliau paciento negalavimugyertinti ir pripazinti
pacient; ligas ne tik mediciniSkai, bet kaip tam tikrasistinio negalavimo pasekmes, kurios
efektyviausiai gali bti sprendziamos pasitelkus socialotarka. Socialinis darbas ligonése
IS esnés padeda medicinos personalui efektyviau gydytigmdias, padedant jiems adaptuotis
prie ligonirés slygy, keisti netinkam gyvenimo laida, santykius, savo aplink

1.4. Socialinio darbuotojo vaidmens Lietuvos sveikas apsaugos sistemoje teisinis
pagrindas
Lietuvoje socialinio darbuotojo profesin vaidmen reglamentuoja Lietuvos
Respublikos teis aktai. Anot Varzinskiess, teisire baz vis dar rra pakankama, t&au kai
kurie istatymai, kaip Socialini paslaug jstatymas (2006), kuriame yra nurodoma, jog
dirbantis socialin darky asmuo privalgsigyti socialinio darbo iSsilavinimiki 2011 met,
parodo socialinio darbo, kaip profesijos, statu$varbu apZzvelgti, kokius vaidmenis

onkologijos srityje socialiniams darbuotojams piriskteises aktai.

Sveikatos apsaugos bei sociéiinapsaugos ir darbo minigtrisakyme (1999)
socialinio darbuotojo funkcijos medicinogstaigoje apib¥ziamos konkré&ai. Pagal j
sveikatos priefiros jstaigos socialimi darbuotoj darbo paskirtis yra ,sustiprintii
sveikatos priefiros jstaig besikreipiagio ar joje besigydaiio asmens prisitaikymo prie
aplinkos sugehimus, atnaujinti rySius su bendruomene, padedgam integruotisi
visuomer, ir skatinti pilnavertiSkegnasmens socialinfunkcionavimy” (1999). Sis
isakymas priskiria konkretesnius socialinio darbjmot@idmenis, kuriuos apibtia Zemiau

iISvardytosisatyme surasytos funkcijos. Taigi, socialinio datbjo funkcijos yra Sios:

1. Ivertinti paciento socialin situacip: rinkti ir kaupti informaciy apie paciento socialines
problemas ir aplink tarpininkauti tarp sveikatos pri@zos personalo ir paciento, sudaryti
individualy socialires pagalbos pacientui plan numatyti socialidas pagalbos pacientui
konkretias priemones irimus.

2. Teikti pacientui informacij ir ji konsultuoti apiejstatymus @l socialiniy garantij, jo
teises.

3. Padti tvarkyti globos, @ipybos, paslaug namuose, pensigavimo dokumentus.
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4. Organizuoti ir dirbti su paciansavipagalbos griémis.

5. Bendradarbiauti ir koordinuoti savo veiksu kitomis institucijomis.

6. Sprendziant paciento socialines problemas, radadbiauti su gydytojais, slaugos
specialistais.

7. Konsultuotis su kit institucip socialiniais darbuotojais.

8. 1 pagalbos procestraukti paciento Seimir artimuosius.

Ligoninéje dirbantis socialinis darbuotojas turi pakankgmagrind, iS Si iSvardyt;
funkciju kurti savo vaidmen ligoninéje. Socialinis darbuotojas yra konsultantas, kuris
pacientams teikia ziniapieistatymus @l socialiniy garantij;, praneSay teises. Socialiniame
darbe konsultavimas neapsiriboja vigwalgomis apigstatymus, — socialinis darbuotojas
dalyvauja ir padeda pacientams daryti sprendimusjjusius su y gerove. Socialinio
darbuotojo kaip konsultanto vaidmuoifigoja visose funkcijose — tigkraukiantj pagalbos
procea paciento Seim tiek sprendziant paciento socialines problemasvertinant jo
emocirg bukle. Vertintojo vaidmuo socialiniame darbe yra svarbuses socialinis
darbuotojas, sukagp informacia apie pacient sudaro socialise pagalbos pacientui plan
numato pagalbos priemones iiidus. Socialinis darbuotojas gali panaudoti mobdinjo
vaidmen ir jtraukti i pagalla paciento artimuosius, organizuoti savipagalbospegsu
Tarpininko vaidmuo naudingas bendradarbiaujant \glytgjais, kitais specialistais. Galima
iZvelgti, kad Siuo teis aktu socialiniam darbuotojui priskirtas ir admstratoriaus vaidmuo,
tai yra tvarkytijvairius su socialineapyba susijusius paciento dokumentus. Klausimas, kie
tai atitinka socialindarhy, jo tikslus bei vertybes, kadangi dokumgatdministravimas éra
socialinio darbo profesijos dalis. aSitechnire funkcija gali atlikti sekretorius ar
administracijos darbuotojas.

Apibendrinant galima teigti, jog iS esmvisos funkcijos, socialiniam darbuotojui
deleguojatios vienok ar kitokj vaidmern medicinos srityje, yra susijusios su komunikacija.
Tai ir yra socialinio darbuotojo pagrindinis daripankis. ISskyrus administracines funkcijas,
visos kitos yra tinkamos kuriant arksku iSvardytus socialinio darbo vaidmenis, nes jie

atitinka socialinio darbo teorijas.
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1.5. Poziiris { mirStan¢iyjy ir j y artimyju poreikius. Paliatyvoji pagalba

Vézys — antroji pagal daznuwmvaiky miréiy priezastis po traum Tad analizuojant
socialinio darbuotojo vaidméwaiky onkologijos srityje labai svarbu panitnir paliatyviaja

pagall.

Pasauli@ sveikatos organizacija paliatyviprieziira laiko multidisciplinine. Tai yra
ligoniy, serganiu nepagydomomis ligomis, holis@irprieziira paskutigje ligos stadijoje. Ji
apima skausmo ir simptamkontrok, psihologir, dvasir ir socialire pagalla. Paliatyvi
prieziara remia Seirm ir artimuosius ligos metu ir po paciento mirtiesdgimo metu
(Rubazewien¢, 2007).

Paliatyvios priediros pagrindas — informuoto paciento sutikimas. édes turi teks
pats apsispsti, kur, kada ir kokio paizio gydymo jis pageidaujd.§ procesg itraukiama ir
Seima, nes pacientas pilnayedyvenimy paskutitse ligos stadijose gali gyventi tik
padedamas Seimos. Kai mirStantis pacientas yrasajaliatyvioji pagalba padedavams
suteikti vaikui prasmingas paskutines gyvenimo aldas, padti jam gyventi pilnaveit
gyvenimy iki pat pabaigos. T@au neretai patiemsétams gali [iti sunku susitaikyti su
realybe, kad y vaikui tikrai nebegalima pa&t. Tad labai svanp vaidmen vaidina ir
medicinos personalas, kaip medicinos darbuotojaigia i neiSvengiamos mirties reakyb

kaip kartu sudvais gali prisidti prie didesnio vaiko paskutipidien; jprasminimo.

Garsi psichiatr E.Kubler-Ross teigia, kad ,psichologiSkai kaZzkgilime neigti savo
mirties galimyleg. Pagmongje savo mirties nesuvokiame ir tikime, kad esanmairtangi, bet
suvokti kaimyno miiit esame papus” (Ross, 23). Per savo darbo patjrtatskleidzia, kaip
ligoninés personalas daznai nefgp susidurti su mirties tikrove santykyje su patags ir
apsiriboja daugiau technine pagalba prie mirtieskstio esadiam ligoniui. ,Daznai mes per
greitai nutariame, kad zmogui ,niekuo nebegalimdépair domimés tik aparai rodmenimis,
pamir&, jog ligonio veido iSraiSka gali mums atskleistaudy svarbesni dalyky negu

efektyviausiagtaisas” (Ross, 32).

Nacionalirt Amerikos socialini darbuotoy asociacija iSvyst socialinio darbuotojo

standaf 10-yje sréiu: etika ir vertylgs, Zinios, jvertinimas, intervencija ir gydymo
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planavimasijgalinimas ir advokatavimas, komandinis darbas,ukiliy skirtumy iSmanymas
ir kompetencija, tolesis studijos, supervizijos, vadovavimas ir apmokyrPadiatrijos sritis
reikalauja 1S socialinio darbuotojo ésti zinias apie Seimos vystymugdyti sugegima
atsakyti i vaiky ir paaugli poreikius atitinkamai pagalijamZzi, naudojant pediatrijos
ivertinimo jgudzius, siilyti pagally visai Seimai, suteikti galimybes vaikams paziatrs liga

ir daryti sprendimusd gydymo (Jones, 2006).

Taigi, paliatyvioji prieziira, socialinio darbuotojo teikiama kartu su kitgesrsonalo
darbuotojais, geriau patenkina sergarvaiky ir ju tévy psichosocialinius poreikius kylais

IS sudtingos situacijos, nerimo, egzistencinio skausmo.

1.6 Onkologine liga sergatiy vaiky ir j y Seimy pagalbos poreikiali
1.6.1. Vaiko pagalbos poreikis

Vaiko pasaulio suvokimas labai skiriasi nuo suaigjas be to, skiriasi pagal vaiko
amzi. Mazas vaikas yra priklausomas nuwyt ypa mamos. Priklausomai nuo vaiko
amziaus, jo suvokimas apiedigpei ligos poveikis vaikui taip pat gali skirtisub 18 n¢n., t.

y., per antrus vaiko gyvenimo metus, vaikas pradead naup — Zodzy ir vaizdiniy —
pasaul. Siu tarpsniu metu vaikui tblingas egocentri8kumas, kuris palaipsniui pasiekia
objektywji suvokimy (Pikanas, 2000). Tokio amziaus vaikai visai netoleruskausmo ir
labai bijo vig; precedry, jiems svarbu, kadtveliai ar bent vienas i%\y baty visada Salia.

Jie negali atskirti sa nuo aplinkos ir viskpriima tiesiogiai.

Onkologire liga kardinaliai pakeéia vaiko kasdienyly veikia jo fizire basera, gali
turéti jtakos jo emociniam, psichologiniam, socialiniam tygsuisi. Kol draugai ZaidZia
futbola, einai mokykla ar tiesiog dksta kieme, sergantis vaikas susiduria su sungga lio
gyvenimo ligonirje tikrové: gydymas,jvairios skausmingos procams, vaistai, Salutinis
poveikis, fizinis skausmas ir nerimaél ateities, susipineg tévai. Nors Siuolaikiniai gydymo
metodai yra daug labiau iSvystyti ir pagerina daugnei pus skatiaus susirgusi vaiky
fizing bikle vis tiek kyla klausimas: ar Sie intesy metodai, kaip radiacija, operacijos,
chemoterapija veikia vaiko sociajjnremocin gyvenimy, elge$? Siuolaikiniai tyrimai rodo,
jog 8 — 15 mat vaikai, sergantys onkologine liga, i$ tikro niekymatingai neiSsiskiria nuo
bendraamzij pagal 1 emocir, socialirg ir elgesio funkcijas. Jie netgi yra maziau agr@syv

socialiai aktyvesni, savo bendraamertinami kaip draugiski. Patys sergantys vaikaies

15



vertina kaip maziau sportiSkusldsilpnesrs sveikatos (Noll, 1999). Taigi, vaikai iSlieka
vaikais ir sirgdami sunkia liga: jie nori bendraukaisti, draugauti su Kkitais. Atsidis
ligoninéje ju uzimtumo poreikis, atitinkamai pagalfizines galimybes, nepakinta.

Vaiko savijauta prasga progresuojant ligai. Paliatyvioji pagalba yrariskma kai visos
galimybés padti vaikui yra iSnaudotos ir yra nusprendziama nklvegydymo. Paprastai tai
btna po intensyvaus gydymo, operacighemoterapijos ar radiacijos, kai visi gydynialai
iISnaudoti. Svarbu aptarti, ar vaikui mirStaéuai nori, jog Salia bty gydytojas ar slaug Kai
kurios Seimos susidraugauja su ligasipersonalu iry buvimas Salia palaiko moraliskai, Kiti
gi Salia mirStatiojo lovos nori matyti tik Seimos narius ir artimsius draugusTyrimai
Amerikoje parod, jog daug vailf paskutikmis savo gyvenimo dienomis patyagresyv
gydyma, pug ju miré ligoninéje, pug intensyvaus pediatrijos gydymo skyriuje. Gydytojai
néra tinkamai parengti skirti paliatyyja pagalla vaikams ir y Seimoms (Jones, 2006).
Taikoma paliatyvioji pagalba, dazniausiai yra nigikyta vaikams, o skirta suagusiems.
Vaikai skiriasi tuo, jog paskutémis ju gyvenimo dienomis yj poreikiai kitokie nei

suaugusijy. Pagal atliktus kiekybinius tyrimus buvo iSsk&&Si pagrindiniai vaik poreikiai:

1. skausmo kontrelir simptomy valdymas,

2. galimybke kalbketi atvirai apie jausmus ir baimes,
3. nuoseklusédvy elgesys,

4. kasdienig vaiky veikla,

5. nuosekli komunikacija targ\u,

6. karybiska iSraiSka ir galimybmokytis.

Paaughy (nuo 15 iki 21 mef) poreikiai buvo Siek tiek platesni: kaip didziausi
poreikius jie taip pat iSskyra) skausmo kontrelir simptomy valdym, b) galimyle kalbéti
atvirai apie jausmus ir baimes. Kiti svasbpaaugli iSsakyti poreikiai parodo didesn
savarankiSkumo, supratimo ir brandos dyiai yra: a) sprendimdél gydymo kontrot¢, b)
noras zinoti apie ligy jos eig, c) pasirinkimas, kur mirti (Jones, 2006).

Taigi, jvairaus amziaus vaik pagalbos poreikiai yra panastuo, jog jiems svarbi
aplinka, kurioje gydosi. Kuo aplinka artimésnafiraliai socialinei aplinkai, tuo vaikai turi
daugiau galimyhi gyventi neiSsiskirdami nuo kitvaiky. Tatiau yra poreiki, kurie skiriasi
atitinkamai pagal tai, koks yra vailamzius ir kiek liga progresuoja. Jeigu ligaaiimi vaiky
poreikiai nesiskiria nuo savo bendraam#eciau paskutigje ligos stadijoje vail poreikiai

iSrySkéja. Mazieji nori tokio pat saugumo, nuoseklumo,iratwo iS tvy, kaip ir paaguliai,
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tatiau paaugliai daug sunkiau iSgyvena ir dvasikausm suvokdami savo egzistencipei
patirdami baimes bei jausmus. Pagalbos poreikisigi@ans ity Silti ir atviri santykiai su
zmoremis, kuriais jie pasitiki, atvirumas kalbant apiértintiek, kiek jie to nori. Socialinio
darbuotojo vaidmuo tiy tarpininkauti tarp vail ir ju artimyjy, pacdti tévams efektyviau
komunikuoti su savo paaugliais vaikais, gaglems nebijoti kallsti apie jausmus, susijusius

su mirties realybe.

1.6.2. vy pagalbos poreikis

Tévai yra pagrindinis vaiko saugumo Saltinis. Vailgallabai stipriai pali@a abu évus
ir visada sukelia daug streso. Seimos jwrairios, su skirtinga patirtimi ir nuostatomis,
skirtingai iprakt bendrauti, tod kiekviena Seima skirtingai iSgyvena kgiar gali turti
skirtingy poreikiy. T&iau tyrimai rodo, kad tam tikri poreikiai, kuriekia susirgus vaikui ir
itakoja tvy psichosocialin gerow, yra panaiss. Tad kaip onkologinvaiko liga paveikiay
psichologir, emocir sveikat, socialin gyveninmy, Seimos finansus? Tyrimai rodo, jog
tévai, kuriy vaikai suserga onkologine liga, per pirmus mefiggyvena didelstres, neretai
pastebimi ir depresijos pozymiai. Seimos atsakamyiadvigubja: tvai jawia atsakomyl
suzinoti kuo tikslesgrinformacij apie vaiko lig bei gydyna ir tuo p&iu turi prisitaikyti prie
pasikeitusi Seimos gyvenimoad/gu. Krizé Seimoje veikia ir dvy tarpusavio santykius: jie
arba tampa artimesni, arba atitolsta vienas nuo 8#igu Seima sugeba prisitaikyti prie vaiko
ligos, tai daug maziau neigiamai veikia kitas Sgemkylantias problemas (Lahteenmaki,
2004).

1.6.3. Seimos atsparumas ksgdaikotarpiu

Jeigu Seima sugeba prisitaikyti prie staiga pasikei salygu — ji yra atspari iSgyventij$
skausming vaiko ligos laikotarp Tyrimo metu buvo apklausiami sergenvaiko €vai ir

iStirti SeSi Seimos atsparumo veiksniai, kuriegp@aigyventi stres (Mccubbin, 2002).

]

1. Vidiniai Seimos stiprybés iStekliai. Tai yra iStekliai, kurie padeda greitai
mobilizuotis ir persitvarkyti. Seima, nors ir SoKaisenos d netikétos
diagnozs, sugeba staigiai reaguativaiko liga ir pasikeitimus, toleruoti’
gyvenimy atksirai (mama dazniausiai vyksta su seégamaikui ligoning).

2. Ligoninés persolano palaikymas88 % apklaust tévy § veiksn nurod kaip

antr svarbiausi kovojant su pasikeitusiomis Seimos aplinkylls. Buvo
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iSskirti  trys svarbiausi ligoni#s personalo palaikymo komponentai:
uztikrintumas ir realios Vvilties suteikimas, pagsb prieinamumas ir
informacijos suteikimas, pagarhavams.

3. Platesrés Seimos (giminaiiy) palaikymas. 80 % apklausiu tévy nuroc, jog
labai svarbi moralié ir praktine ju tévy, broliy, sesey ir kity giminaciy
pagalba. Tokia pagalba ypdabai svarbi palaikant sergao vaiko broi ar
seser, nes ¢vai dazniausiai neturi galimyipi sutelkti pakankamai énesio
kitiems savo vaikams.

4, Bendruomenés palaikymas.48 % tvu nurodt, kad jiems svarbuyjdraugai,
kaimynai, visuomenis organizacijos, vietinbendruomeé ar baznyia pacjo
ju Seimai praktine pagalba, finansiSkai, emociniagmu.

5. Bendradarbiy palaikymas. 32 % ¢vy nurod, jog jiems buvo svarbus
palaikymas iS { vadow, kolegi. Jiems buvo suteiktos galimdd dirbti
lankstesniu darbo grafiku tam, kad @aldaugiau bti su serga&iu vaiku, buvo
uztikrinta darbo vieta, suteiktos galimggtam tike laika nedirbti.

6. Seimos vertybiy perkainojimas. Visi tévai taip pat nurog| jog situacija jiems
daug padjo iS naujojvertinti Seimos santykius, Seimos swarfMccubbin,
2002).

Galima daryti iSvagl jog krize jveikti ttvams padedayjaplinka, jeigu Seimos draugai,
artimieji aktyviai isitraukia i palaikyma nelainmes iStiktai Seimai. Labai svarbu psad
sergaiio pacientod&vams rasti vidias stipryles palaikyti vienas kit, nepanikuoti, bet ieSkoti
budy, kaip padti vienas kitam pereitijSlaikotarg. Socialinis darbuotojas, kaip vertintojas,
turéty iSanalizuoti, kiek Seima yra ggj atremti kriz, o kaip mobilizuotojas gétly jtraukti

Seimos aplink, tai yra giminatius ar artimus draugugpraktire ar emocig pagall.

1.6.4. Seimos emocinis klimatas

Pirmin¢ reakcija diagnozavus onkologifiga vaikui — netikjimas, Sokas, iSsimusSimas
IS véziy. Per pirmus rnesius évai iSgyvena beveik nepakelianstrea, bet \liau jis
atsbigsta, &vai apsipranta su vaiko ligajsisavina informacy. Tévai, kurip vaikams
onkologire liga buvo diagnozuota prieS 6ém, nurod patiriantys didel sukgtima, Sola,
netikéjima, kai iSgirdus apie vaiko diagn@buvo uzversti informacija apie ligr gydyms.

Labiausiai ¢vu emocire jtamm kelia nerimas ir neziniaétl ligos tolesgs eigos, gydymo

18



rezultat;, toliau — vaiko ligos sukeliama fizinbakl¢, nerimas @l galimos mirties (Sloper,
1996). Daugelis évy nurodt poreif pasikallgti su kuo nors, kas éma taip emociskai
isitraulkes i ju Seimos sunkumus. Tai paprastai yra Seimos draugkau giminaéiali,
partneris, specialistai, kiti, vaiksergagiy onkologine liga dvai (Sloper, 1996). Tarp toki
poreikiy, kaip finansié pagalba, praktih pagalba, pagalba sergam vaiko broliams ir
seserims, vis &to didziausy tévai nuro@d psichologigs konsultacijos poreik— poreik
ISsikalleti, gauti emocin palaikymy. Tyrimai rodo, jog ten, kurdna socialis pagalbos ar ji
yra nepakankama ar neprieinameutiSgyvenamas stresas buvo didesnis (Sloper, 1986).
labai svarbu, kad tokioje srityje kaip vailonkologija, ity tinkamai uZztikrintos galimys
tévams gauti emocinpalaikymy. Socialiniai darbuotojai taip pat gali pristdprie sergatio
vaiko t#vy emocires savijautos palaikymo organizuodamivyi savipagalbos grupes,
dalyvaudami pokalbiuose sévais.

Suomijoje, penkiuose ligonimicentruose, kuriuose yra pediatrijos onkohematgegi
centrai, buvo tiriama, su kokiomis problemomis dusia e€vai, kurip vaikams buvo
diagnozuotas &zys prieS 3 rén. ir kaip jie gyveno po vienerimet;. Vaiky amzius —
vidutiniSkai 4,5 m. Tyrimo metu tiriamoji grépbuvo lyginima su kontroline grupe.
Paaiskjo, jog prajus 3 nen. po diagno&s 33 % moting nustojo dirbti vien @ vaiko ligos.
Apklausus, kiek svarbus abiemiwam buvo darbas po 3ém nuo diagnods, kad maziau
svarbus atsak74 % tyrimo grups vy ir 42 % kontrolis grugs €vuy. Per pirmus rinesius
nuo diagnogs tyrimo grugs tvai nurod patyr didziausias finansines iSlaidas palyginti su 1
m. Laikotarpiu ir kontroline grupe (Lahteenmaki,02). Vaiko hospitalizacijos laikotarpiu
abu ¢vai nurod ligonin¢je praleid vidutiniSkai po 12 val. per dignPaklausus, kaip motinos
sugelkéjo atlikti namy ruoSos darbus, paai&, jog po 3 nén. 79 % motin nesugefo to
padaryti ir 65 % po 1 m. nuo diagrigzmotiny nesugego atlikti nam; ruoSos danp, o iS
kontrolinés grugs nei viena motina nenurég8ios problemos (Lahteenmaki, 2004). Abvai
IS tyrimo grugs blogiau atsiliep apie savo sveikatnegu kontroligs. Pagal ankstesnius
tyrimus patiriamas didelis stresas sesigu fiziniais skausmais pilvo srityje ir aukStadgjo
spaudimu (Hipertenzija). Sie tyrimai parodo, jégai stipriai iSgyvena stredr jis veikia ju
paiy fizing sveikaf (Lahteenmaki, 2004). Galima spti, jog socialiniui darbuotojui
mobilizuojant pagalip tevams svarbu atkreiptiéthes ne tiki ju emocinius, bet ir praktinius
poreikius, pvz., padi tévams pailsti — pakeisti juos ligonige, pacti namy ruosoje, kai

tévai ar vienas iSétry priziari vaika ligoningje. Tad kuo didesnis Seimos aplinkos vertinimas,
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tuo didesa tikimybé, jog socialinis darbuotojas ras pakankamai resirpaciento aplinkos,

kad padty téevamsjveikti sunkumus.

1.6.5. Paciento brajiir (ar) sesear pagalbos poreikis

Seimoje vaily tarpusavio santykiai yra labai svasbkaip Zmogiskoji socialinlaboratorija,
kurioje vaikai mokosi bendravimo, konfliktsprendimo, emoaij iSraiSkos ir kit igudziy,
kurie wliau perkeliamij iSorinj pasaul Diagnozavus broliui ar seseriai pavojngga visos
tévy jégos yra skiriamos kovai su ta liga. Sveikas vaikgsir ,pamirStamas’, lyg neva jam
viskas gerai, kartais tikimasi, kad jis ir toliayvgns tuo pé&u ritmu kaip ank&iau. Paprastai
tévai bina susitelk ties sergafiu vaiku ir broliui ar seseriai nepakankantksio, jie lna
iISvezti pas méutes ar gimines. Kartais vaikuéra pasakoma visa tiesa apie serghntli ar
seser ir tai vaikui sukelia papildomo nerimo. Tédvaikas gali neSioti ypasunka nasg
nerimo, nezinios, kartais net k&t Tyrimai rodo, jog vaikai, kugi broliui ar seseriai buvo
diagnozuota onkologinliga neseniai, patgrdaug didesnnerimg negu tie vaikai, kut brolis
ar sesuo sirgo ilgegmaika ir jie turéjo laiko su tuo apsiprasti (Hamama, 2000). Jeig t
komunikacija nebuvo sklandi informuojant broliuséseris apie sergéa vaiko fizing bikle,
tai juos labai paveikia. ha, kad vaikas nezino, jog po Salutinio poveikiari ksukelia
chemoterapijos gydymo kursas, gali pamatyti sawai bar sesarbe plauly, iSsekus ir
pasikeitug Visa tai, neinformuojant vaiko i$ anksto, sukd&lida (Havermans, 1994). Vaikai,
kuriems nebuvo tinkamai praneSta apie brolio iresessveikatos ikle, kurie netugjo
pakankamai informacijos, bet mdt jauté tévuy nerimg, tokie vaikai dazniausiai méanjog ju

brolis ir sesuo gali numirti (Havernams, 1994).

Kita vertus, vaikai, kur brolis ar sesuo serga jau ilgedaika, turi galimyke ne tik
iISmokti susidoroti su stresu bei nerimu, bet ir a&th naujai pazvelgti savo santykius su
sergadiuoju, su evais, labiau suaugti ir susti, iISmokti empatijos ir pati kitiems
(Havernams, 1994).

Socialinis darbuotojasjvertindamas socialin aplinka Seimoje, gaity padkti tévams
suprasti komunikacijos svalsergatio vaiko broliui ar seseriai, patil jiems nepamirsti kit
vaiky poreikiy ir taip iSlaikyti kuo sveikesnseimos klimat Siame sunkiame Seimos etape.
Paprastaidvai gali nesuprasti, kaip svarbu kétbsu vaikais apie brolio ar sesersalig jos
padarinius, toél socialinis darbuotojas, atlikdamas mokytojo at terpininko vaidmep

suteikiy vaikams daugiau saugumo ir aiSkumo.
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Siocialinis darbas vaikonkologijos srityje yra labai jauna profesisritis kuri dar tik
kuria savo viet Sioje medicinos srityje. Socialinio darbuotojostéks nuo pat jo atsiradimo
medicinos jstaigoje pradzios buvo p&d ligoniams jaustis kuo nataliau ligonirgje,
atstovaujanty socialiniams poreikiams bei p#dgydymo personalui zvelgii ligonio liga
labiau holistiSkai, kreipiantéines i jo socialire aplinka ir jos jtaka ligai. Vaiky onkologijos
srityje socialinio darbo vaidmuoéra aiSkus, nes Seima patekusligoning susiduria su
jvairiais poreikiais: patiriamas Sokasél dsergatio vaiko ligos, pasike@s Seimos
psichologinis klimatas, finansiniai poreikiai. Liebs Respublikos sveikatos apsaugos ir
socialires apsaugos ir darbo minigstisakymas nurodo platsocialinio darbo veikimo speltr
medicinosistaigoje, tad socialinis darbuotojas turi galimyhaikyti savo teorines Zzinias
praktiSkai ir vystyti socialinio darbuotojo funkag ligonirgje taip, kad profesionaliai gaiy
pactti esantiems ligoniams igjSeimoms iSgyventi sugKigos raidos laikmet Tatiau sunku
pasakyti kiek toks socialinio darbo reglamentavinmasdicinosistaigoje iS tikro atitinka
realius Siandienosukesiius, kiek yra pritaikomas gase medicinosistaigose bei kiek
formuojamas p&uy socialinyy darbuotoy bei medicinos personalaikesiy socialiniam

darbui.
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2.1. SOCIALINIO DARBUOTOJO VAIDMENS VAIK U ONKOLOGIJOS SRITYJE
KOKYBINIS TYRIMAS

2.1.1. Tyrimo tikslas ir klausimai

Tyrimo tikslas — nust&ius vaiky onkologijos sepcialigt bei ligos paliest Seimy

poreikius rekonstruoti socialinio darbuotojo vaidineaiky onkologijos srityje.
Tyrimu tikimasi gauti atsakymugokiusklausimus:

= Koki vaidmen priskiria ligonires personalas socialiniam darbuotojui bei kaip @sp
jvardina savo vaidmenis;

= Kokie yra pacient poreikiai gyvenant ligonije ilga laikotarp;

= Kokius pacienti ir ju tévy poreikiusizvelgia personalo darbuotojai.

= Kokius poreikius turi medicinos personalo darbuaitoj

2.1.2. Tiriamieji

Respondentai tyrimui buvo ieSkomi pagal tokiusekijis — vaiky onkologires istaigos
medicinos personalo darbuotojai, kurie tufitibsusidirg su socialiés pagalbos teikimu
ligoninéje, turi tukti tiesiogin kontakt su pacientais bei jtévais (1 lented).

Tyrimui buvo pasirinkta viena iS dugjLietuvoje esadiy vaiky onkologijos medicinos
istaigy. Dalyviy atranka vyko tiksliniu du — p&iai tyréjai jvertinus, kuriuos respondentus
reikia jtraukti i tyrima. Taip buvo atrinkti penki iS Segrespondent Visi penki respondentai
yra ligonires personalo darbuotojai turintys atitinkamas fujascbei kontakt su pacientais ir

ju tévais. Paskutinis respondentas, pacieéag, buvo atrinktas gydytojo pagalba.

1 lentek

Kodas Respondento ISsilavinimass
pareigos ligoninéje

A Vadovaujantis aukstasis
gydytojas

B gydytojas aukstasis

C Vyriausias aukstasis
slaugytojas

D Socialinis aukstasis
darbuotojas
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E psichologas aukstasis

F Paciento tévas aukstasis

2.1.3. Tyrimo metodas

Tyrimo tikslams pasiekti naudojamas pusiau stiudtas interviu. Tyjas turi
pasirengs klausimus-temas, kurias jis pateikia respondeniéra nustatytos grieztos
klausimy sekos ir klausimp formuluogs, tyrjas laisvai uzduoda papildomus klausimus, jis
gali paprasyti paaiskinti tai, kas jam nesuprantagilantis | respondent pasakymus, klausti
to, kas pasakyta prass) kreipti kalla jam reikiama linkme, susiformuoti asmenpokalbio
palaikymo stilii. Toks interviu uztikrina, kad komunikacija tarpdjp ir respondento vykit
laisvai, svarbu, kadiby kartu aptarti #ipimi klausimai-temos. Paprastaéra traktuojamos
temos, nenumatytos schemojegjgs savo iniciatyva neuzduoda nesusijudausimy, taciau
jis laisvai gali nuspgsti platiau nagrirti temas ir klausimus, iSkilusius interviu metursfe
ir nebuvojtraukti i schem. Toks lankstumas, nors ir nustatytuo&muose, yra fdingas Sio

tipo interviu. Interviu planas pateikiamas 1 priede

2.1.4. Tyrimo eiga

PrieS pradedant interviu su pasirinktais ekspertaikktas pilotinis tyrimas, kurio
metu siekiama patikrinti, ar suprantami pokalbiaudimai, ar tinkamosyjformuluogs, ar
respondentai gali suprantamguos atsakyti. Taip pat, pilotiniu tyrimu siekiangsiaiskinti,
ar rera kas nors labai svarbaus pamirsta i8joypuss, galliit, yra kokie svariis aspektai,

kurie nebuvo apgalvoti.

Po to, atlikti visi interviu, susitinkant su ekstzes ju darbo vietoje. Pokalbiui skiriama

1-1,5 val. Visi intervidrasSirgjami | diktafora.
2.1.5. Duomem apdorojimas
Pirmasis analizs etapas: transkribavimasRespondent kalba iS garsajuost buvo
transkribuota kaip nuoseklus tekstas. Visos @&ligunumeruojamos, paraSoma intonacijai

naudojam Zenkl legenda. Visi duomenys perraSomi autentiSkai, alefgiziant nei vieno

zodzio.
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Antrasis anali2s etapas: parafrazavimaRespondentkalba parafrazuota, tai yra, iSskirti

teminiai vienetai.

Treciasis analizs etapas Kategorijy iSskyrimas Parafragzs suskirstytos pagal temas,
kurios buvo interpretuotos ir palygintos tarpusavyhpraSyme dar naudojama respondent
kalba. Apibendrinus temas, i§ iSskirtos kategorijos-ypatumai, apitinantys pacientir ju
tévy poreikius bei personalo darbo sunkumus kurie fatmsocialinio darbuotojo vaidmen

ISrySkéjusios kategorijos buvo analizuotos ketvirtajanagpet

Ketvirtasis analizs etapas — empirinis generalizavimas. Siame etape pateikiam
apibendrinimai ir iSvados apie respondgeudinojima ir patiri. Tretiajame etape iSskirtos
kategorijos siejamos su teoriniais socialinio datbjo vaidmen ypatumais.

Penktasis analis etapas — teorinis generalizavimaSiame etape pateikiama teerin

empiriniy kategorij; analiz.
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2.2 Socialinio darbuotojo vaidmems vail onkologijos srityje empirinis generalizavimas

2.2.1 Vieninteliai suvokiami socialinio darbuotojovaidmenys — dokumeni tvarkymas

Tyrimo duomenys atskledd jog socialinio darbuotojo vaidmuo yra nepakankiama
suvoktas ir vystomagdsigakjes socialinio darbo vaidmens supratimas yra labairas ir
neatitinka tikro socialinio darbo supratimo. Visspondentai kalldami apie socialinio
darbuotojo vaidmenvaiky onkologijos srityje nurod kad socialinis darbas yra dokument
susijusiy su socialine apyba, tvarkymas. Socialiniai darbuotojai tvarko dumientus dl
paSalp, kompensadcij, invalidumo ir kitais socialiniais klausimais. Tazima didziausi ju
darbo laiko dal Respondentai C, A, D, B (vyriausia slaugytojagorzaujantis gydytojas,
socialinis darbuotojas, gydytojas) nuépckad socialinis darbuotojas taip pat organizuoja
transpord vaikams Seim, kurios neturi finansimi galimybi p&ios atvezti vaikg ligoning.

Si atsakomyb néra socialinio darbo sritis, tai jau Salutimeikla, kury gali atlikti bet koks
kitas technifp —administracipn darky atliekantis darbuotojas, taéma ekspertia sritis, kurios

negaéty atlikti niekas kitas, tik socialinis darbutoojas.

Kyla klausimas, kaip pats socialinis darbuotojaslgna i savo profesy atlikdamas
tokias administracines pareigas medicifgiaigoje. Socialinis darbuotojas vienintelis iSyvis
respondent pamirgjo, kad be dokumentadministravimo jis dar konsultuoja Seinukl
ivairiy socialiniy iSmoky, nggalumo skyrimo, reikiamp dokumeni. Konsultanto vaidmuo
tarsi suteikia daugiau svertocialiniam darbui kaip eskpertinei &ai, tatiau kita vertus,
apsiribojama paciento Seimos informavimu apie gghes susijusias socialineipyba.
Socialinio darbuotojo, kaip konsultanto, vaidmuaatpesnis. Jis téty apimti ir Seimos
psichosocialini poreikiy ivertinima ir pagalla adaptuotis prie ligongs sistemos. Anot
vadovaujatio gydytojo, socialinis darbuotojas dalyvauja kowaje kaip dokument
tvarkymo Zzinovas — informuodamas Sejmkurio dokumento reikia norint sutvarkyti
nedarbingurg ar negalumy. Tyrimas paroéd, jog socialinio darbuotojo vaidmuo ligorije
priklauso nuo ligoniés sistemos, ir jeigu jis nekvestionuojamas, tokkeka. T&iau, anot
vadovaujatio gydytojo, kadangi socialinis darbas yra jaunafgsija, vadovyb linkusi

atvirai diskutuoti apie socialinio darbuotojo vaieimonkologijos srityje.
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Socialinio darbuotojo vaidmens neatitikimraiky onkologijos srityje parodo tai, jog
socialinis darbuotojas daugiau yra uz&iuovykdytojas, bet neturi vertintojo vaidmens,
nedalyvauja komandoje priimant sprendimugl dseimos Iklés, poreikip. ISlikusi
praktika,kad tai sprendzia gydytojai ar kiti peralmndarbuotojai, kurie su Seimomis turi
didesn ry§ konktakt. Socialinio darbutojo teigimu, jis séviis pradeda bendrauti tik tada,
kada atgigsta pirmii krizé ir tévai pradeda dogtis socialirtmis iSmokomis. Tai & parodo,
jog socialinio darbuotojo vaidmuo vaikonkologijos srityje yra labai siauras, nustumtas
atlikti tokiy funkcijy, kuriy nebeatlieka kiti personalo darbuotojai, kaip dokum
administravimas socialés ripybos srityje ar automobilio organizavimas. Tokgiaknio
darbuotojo vaidmens susiaurinimas atsispindi i kiispondent kalboje: respondentaévias
teigia netugjes kontakto su socialiniu darbuotoju, psichologap fmat mazai zino, kokios

socialinio darbuotojo pareigastaigoje.

Seimos socialigs padties vertinimas iki $iol yra gydytgj funkcija. Jie jvertina
situacip ir nurodo socialiniam darbuotojui imtis veikgmkaip padti Seimai: ar sutvarkyti
dokumentus, ar suorganizuoti transporfTaigi, galima daryti iSvagd jog socialiniui
darbuotojui pléiausiai priskiriamas vaidmuo yra administratoriaagliek&io vykdytojo
funkcijas. Tai uzima labai daug laiko: informacijpaieSka irjvairi organizacia pagalba
internetu ir telefonu. Vienas iS respondgrpaciento dvas, nebuvo susigies su socialiniu
darbuotoju, nors jam Si dokumentvarkymo pagalba ity pravertusi. Tai parodo, jog
socialinio darbuotojo Kivis didelis ir atliepia tik u tévy poreikius, kurie su konkteis
poreikiais kreipiasi tiesiogidiji. Tai parodo ir p&o socialinio darbuotojo pasakojimas, jog
paprastai dvai kreipiasi ar ateidami kabinet, ar paskambinadami, dau ne visada randa

socialin darbuotagg dél darbo, jo uzimtumo.

2.2.2 Pagalbos teikimas pirmomis dienomis

Suzinojus tikaja vaiko diagnoz apie onkologin liga tévus iStinka Sokas. Dazniausiai
tévai patenka ligonine ka tik suzinog vaiko diagnog, o ligonires gydytojai turi nedelsiant
imtis gydymo priemonyj uzkirsti kel ligai. Visi respondentai méjo, jog pirmosios dienos
atvykus ¢vamsij ligoning yra labai sunkios visiems. Tad pagalba tokiu ntetéty bati itin
sukoncentruota ir subalansuota kuonégtt atvykstai ligonine. Pirmosios savais yra ypé
sunkios ir suétingos tiek vaikui, tiek dvams, tad pagalba jiems &tr bati organizuojama
taip, kad kuo labiau mazuptévus uzgulusi jtamp ir streg. Ligos diagnogz tévams sukelia
Soka, jie paprastai neturi daug informacijos apie ligméndi, gydymo eig ir prognozes, ne
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visi ju pradzioje ir pripaista pdia diagnoz. Ligos gydymo laikotarpis yra gana ilgas, tai
sukelia papildom rape<iy tévams, kaip dabar tvarkyti savo gyveninripintis likusiais
Seimos nariais, darbu, slegia nezinthvédiko ateities.

Pagalbos poreikis atsiranda jau nuo pirmojo pokatarp gydytojo ir &vy, nes jis
visada yra labai sunkus ir svarbus, turi savo $ieciinformacijos yra labai daug, éw
emocijos daznai neleidzia jos priimti. Responderfiair B (vadovaujantis gydytojas ir
gydytojas) teigia, jog pirmas pokalbis, kaip irmpos dienos,évams yra labai sunkios, nes
tévu nerimas yra didziulis, o suvokimas apiealiglar menkas. Anot respondento A
(vadovaujatiio gydytojo), dedama daug pastargyiesti evus apie lig, supazindinti su ligos
gydymu, parodyti, jog toks gydymas vyksta visanmesagulyje ir t. t. Toéd pirmomis
dienomis gydytojai turi didziglkravi vien Sviesdamiévus apie lig ir jos gydymo eig. Jeigu
bendravimas tarp gydytojo iéwy uzsimezga Siltas ir nuosirdus, tai visada sumagamap,
tiek tévy, tiek gydytoji. Respondentas C (vyriausia slaugytoja) tai patédiady jog labai
svarbu iSlaikyti optimizr, nuteikti €vus Zvelgtii liga viltingai, ypa& p&ioje pradzioje, kai

tévu nerimas ir bairés dl vaiko gyvykes yra dideds.

Kadangi pirmomis dienomig\ai labiausiai nori suzinoti kuo daugiau apie valika,
jos eiq ir prognozes, kiti poreikiaiima pamirsti. T&iau nerimas yra didelis ir tai gatakoti
visa Seimos klimat. Kuo daugiau konkkg#os pagalbos sloma iS personalo, tuo saugesni
tévai jausis krizs laikotarpiu. Pirmomis dienomigviai paprastai nieko nenori, neiSeina is
savo palat, vaiku nedomina nei Zaidim kambarys, nei bendravimai su psichologu.
Respondetas E (psichologas) pasakojo, jog pirmaimeisomis ne visiévai linkg uzmegzti
kontakt su psichologu. IS vienos pisstai gali iti susig su pacientoévy nuostatomis &
psichologires pagalbos, iS kitos pés tai parodo, kad tokiu metévams psichologigiitampm
galima sumazinti teikiant daugiau tiksjipagalla, kuri bity susijusi su adaptacija prie naujos
aplinkos. Tai patvirtina ir respondento F (vaikewd) pasakojimas, jog atvykusligoning
labiausiai tiiko supratimo ir pagalbos adaptuojantis prie ligésirsistemos, jam nebuvo
aiskios ¢vy pareigos ir atsakomybligoningje ir personalo funkcijos. Pirmomis dienomis
tévams sunku suprasti, kaip gtidvaikui kovoti su liga, kaip prifiréti ji, kas ligonije uz k
atsakingas, ko galima tks iS personalo. Gydytojai teikia kuo daugiau mnfiacijos apie lig,
taciau pats gyvenimas ligonije taip pat yra didelis stresasvams: jie tarsi tampa
priklausomi nuo aplinkos, kuri yra dar labai nezive ir svetima. Tad kuo didesnr
ivairesrei komunikacija tarpévy ir personalo taip pat sumasinitamp ir tévams suteikt

didesnio pasitigjimo. Anot respondento C (vyriausios slaugytojgsrsonalo darbuotojai
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daugiau maziau yra lirk tiesiog atlikti savo funkcijas pagal paskirto bendravimas
paliekamas nataliai savieigai. Respondentai B ir C (gydytoja viyriausia slaugytoja)
pasakoja, jog paprastaivai iSklausomi jeigu to pageidaujagi@u tokie pokalbiai taip pat
sukelia sunkum personalui, neigiamos emocijos paveikia ir juosd Thenuostabu, kad
komunikacija nevyksta sistemingai¢ldto pirmomis dienomis yra daugiau chaoso ir

nepasitikjimo.

Kadangi pirmomis dienomisvai ligoninéje yra patiria Sok ir didziuli nerimg dél
vaiko ligos, socialinis darbuotojas pirmas poraagay paprastai neturi kontakto su paciento
tévais, nes, anot respondento D (socialinio darbodtaj rera susig¢ su ju darbo funkcijomis.
Tai parodo socialinio darbuotojo supradimapie savo profesinvaidmen: es jo pareiga
administruoti socialia pagalla paciento Seimoms, kaip antai tvarkyti dokumensusjjusius
su vaiko liga, t&iau tikrasis socialinio darbuotojo vaidmuo ligoga nesuvokiamas ir

neatliekamas.

Gyvenimo ligonikje pradzia dvams yra labai sunki ir skausminga, pilnge<iy ir
nezinomylés, itampos ir nerimo. Kuaévams suteikiamas didesnis aiSkumakspaios ligos,
dél gyvenimo ligonirgje, tuo didesa tikimybé, kad jie susitaikys su pasikeitusiu gyvenimu,

salygomis ir ras ¢gu kovoti su vaiko liga.

2.2.3 Daugiau komunikacijos — maziagtampos

Trys respondentai A, B ir C nurédjog vaiky onkologijos srityje tvyro didel
psichologire jtampa. Si psichologinjtampa kyla tiek i5 paciemttevy, tiek i$ paties
medicinos personalo, kuris turi didzuhtsakomyb. Vaiky onkologijos sritis yra specifin
ligos atkritimas, mirtiia yra daznas atvejis, ne visi vaikai iSgyja, ka#takie kvalifikuoti
buty gydytojai ir gydymo technologijos. Tad nenuostalkad sergafius onkologigmis
ligomis vaikus gydantis personalas kasdien patidigeli psichologin kravi. Anot
respondento B (vadovaujda gydytojo), be tiesioginio gydymo, personalasnmaslegiaiia
psichologir itamm dél ligos specifikos, jos gydymo eigos, kuri bet kagali pasisukti
paciento nenaudai. Taip pat gydytojai patiria diizspaudim IS vy, kyla konfliktinés
situacijos, nesévai ne visada pasitiki, ne visada tinkamai reaguojaiko gydyma, yra
prislégti ivairiy baimu ir nezinios dl ateities, nori zinoti kugmanoma daugiau.

Taigi, IS to kyla didziulis poreikis informuoti p@nto €vus tiek apie ligoniés
gydymo sisters, medicinos personalo funkcijas, tiek apie gydytojalifikacija, ju pastangas
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bei now pactti, tiesiog iSklausantétry nerimy ir baimes, susijusias su gydymuévai
paprastai bna labai jautis bet kokioms klaidoms ar nesusipratimams. Angbardento A
(vadovaujatiio gydytojo), lina €vy, kurie nedista pasakyti gydytojui apie savo baimes ir
nerimg, Kitus neigiamus jausmus, susijusius su gydymmnedicinos personalu, bet ilgainiui
tie poreikiai iSlieka ir pasireiSkiavairiomis neigiamomis formomis. Tédtikrai svarbu
suteikti evams galimyh iSsakyti savo nerimy komunikuoti adeku&ia informacip, susijusa

su gydymo sistema, personalo funkcijomis, giadauti kuo daugiau suprasti apie gydymo
eiga. Respondentas F (pacientwds) susidres su personaloitkumais negali atsipalaiduoti,
kai yra atliekamos procéadbs, jacia pareig steketi kiekviem vaiko gydymo procetta, ,nes

ul

niekas kitas tuo nepaspins*. Tai labai nuvargina patéva, apsunkina santykius tarp jo ir

personalo.

Kitas poreikis susgs su komunikacija iSkyla kuomet gas gydytojus slegia
psichologinis kiivis &l tévy emociy. Pasakodamas apie sunkius atvejus, t. y. kai vako
progresuoja ir nebegalima pdid respondentas B (gydytojagyardijo: ,niekada niekas
nepadeda mum&* Tai parodo, kokia sunki nasta slegia gydytofusincius ©vams pranesti
apie sunki vaiko hikle. Gydytoy psichologin kriivi palengviniy galimyké su socialiniais
darbuotojais aptarti konkEris atvejus, susijusius su pacierdet nepasitikjimo jausmais,y

reakcijomis @l vaiko ligos raidos.

2.2.4 Bendravimas tarp &vy — tarpusavio palaikymojrankis

Gyvenimas ligonigje ilga laika labai apsunkinaéty emocijas bei nuotaikas. Ligors
salygos rera pritaikytos ilgam gyvenimui. évai turi dalintis palata su kitais sergaais
vaikais. Jeigu éra veiklos, kuri gaity nukreipti €vy ir vaiky déemeg i kitus dalykus, ne vien
tik liga, daznai évai lieka tiesiog su savo mintimis ir nedaug dalijsavo iSgyvenimais apie
vaiko liga. Tévai yra labiau link iSgyventi sunkumus vienumoje, savyje, tarsi nédami
uzkrauti nastos kitiems. éVy uzdarumas didina izoliagijvienas kito atzvilgiu. Gyvenant
ligoninéje vyraujajvairios nuotaikos, kurios daugiausia priklauso maiko kisenos, ligos
raidos. Nuotaikas gali slopinti pati rutina, lignés bendra atmosfera iéviy nuovargis él
vaiky prieziiros. Tokios nuotaikos ir emocijos persiduoda irkeais. Nors psichologin

konsultacija ana prieinamaédvams, ne visi link naudotis ja ir bendrauti su psichologu. Tai

! Interviu su respondentu F (pacientau), eil. 14-15.
2 Interviu su respondentu B (gydytojas), eil. 91
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parodo &vuy neigiamy poziri i psichologir pagalla, manoma, kad jos kreipiasi tik
psichologiniy problemy turintys ir su jomis nesusitvarkantys zmienkreipiasi tokios
pagalbos. Tokia situacija taip pat parodo, kaigs@ziami sunkumai, sugigsu emocijomis.

Psichologig pagalba gali @ti teikiamajvairiais lidais, tarpy ir buriant gveliusi ivairias
savipagalbos grupes, kuriose jie @galpavairinti kasdienyk, labiau susidraugauti vieni su
kitais, bendrauti, pasidalintiapesiais ir dziaugsmais. évu emocinis stabilumas ir
palaikymas gerinayj nusiteikimy, stiprina kovoje su vaiko ligaCia socialinis darbuotojas
gakty suteikti galimyle tévams pagilinti santykius, paairinti kasdienykh bendravimu,
sutelkdamas juosg viema grupet, kuria siey konkretus tikslas. Tai galidti teminiai
susirinkimai, kuriuose gvildenamivams aktuals klausimai, ar laisvalaikio uZsnimai
vakarais tam, kactvai gakty pailsti ir atsipasti nuo prieziros, arb edukaciniai susirinkimai
tam, kad &vai gabkty daugiau suzinoti apie vajkonkologiniy ligu gydym kitose pasaulio

Salyse ir t. t.

2.2.5 Komunikacija Seimoje — atsparumas krigje

Visi respondentai kallWlami apie mazandey vaiky poreikius nurod, jog paprastai
vaikai niekuo neiSsisikiria nuo kitsavo bendraamgi Jiems svarbus aktyvus bendravimas,
Zaidimai, Zaislai ir pan. Visdl to, vaikai, kad ir kokio amziaus supranta, kadgae Anot
respondento psichologo, vaiklidziausias noras — pasveikti. Priklausomai nagiaus vaik
suvokimas apie lig skiriasi. Yp& skiriasi mazam®ai nuo paaugli. Respondentai E, B, C
pasakodami iSskyr mazameius vaikus kaip tuos, kurie lengvai adaptuojasie pniaujos
ligoninés aplinkos, lengvai susibendrauja su kitais vakgiisitai susiranda draygtam yra
Zaidimy kambarys, kuriame jie kartu Zaidzia ir kt. Jeigaikas gerai jatiasi fiziSkai,
paprastai jis niekuo nesiskiria ir nuo sueikaiky. Taciau ligai paiméjus, sunkaus gydymo
metu, kai taikoma chemoterapija ar laSinami vaidtai vaikui tenka ilg laika iShati lovoje,
tada vaiko nuotaikadma sunki. Evams tuomet reikia rasti papildamégu, kad palaikyi
vaika, suteikty jam saugumo, uzimtir pastiprint;. Paprastai ir taiptma sunku, t&au tokiu
metu yp& svarbu atitinkamai pagal vaiko amir suvokiny komunikuoti vaikui, kas su juo
vyksta, kaip gydytojai padeda, katbapie liga ir packti vaikui priimti § etap kaip viera iS
ligos gydymo ldy tam, kad jis ga&ky pasveikti. Labai svarbuwvtams padti suvokti, jog
svarbu kalbtis su vaikais apie liy jos eig, nebijoti kalletisi su jais apie jausmus;itd

atviriems ir viltingiems.
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Gydytojams pranesus, kad visos galirkg/bSnaudotos ir vaikui nebegalima pad
tévai turi padaryti sprendim ar nutraukti gydyny ar dar bandyti eiti toliau, iévai paprastai
dél to nesitaria su savo vaikais apie tai, bet nusgiitea patys. Tyrimas parédjog yra tokia
praktika, kad gydytojai kalbasi tik su pacientwdis ir tuo metu paprastai nematocipa
pacient;, nes g¢vai priima sprendim nesitardami su savo vaiku. Nors teisiSkaiat turi
sprendimo gadi, vis &l to reikéty atkreipti ddmeg i tai, jog €vuy sprendimai ne visada gali
atitikti vaiko norus dl ligos gydymo. Evai apskritai yra link skpti ligos diagnoz nuo vaiko
ir jis gali nezinoti, kuo serga. Taip yra&ldo, jog tvai néra paruosti, kaip kalltis su vaikais
apie lig, taip pat évams tfiksta supratimo, jog atviras k&jbmas mazinaitamm Seimoje,
suartina santykius, suteikiagy kovoti kartu. Vaikai labai gerai jéia tévy reakcijas ir évy
neigiamos emaocijos gali daug labiau paastrinti @aikring negu atviras pokalbis apie dig

Tad tvams reikia pagti suprasti, koks bendravimas su vaikais palengvjatnass,
pactty patiems &veliams lengviau nesti nadt atviriau bendrauti su vaikais, reiksti emocjjas
stiprinti tarpusavio santykiusCia gabty padti toks socialinis darbuotojas, kuris &tif
egzistencialistip poziari 1 problemy sprendimus ir gaty tévams padti suprasti vaiko
poreikius, jo jausmus bendravime swdis, baimes @ tévy nerimo. Socialinis darbuotojas
gakty packti téevams pamatyti, kaip vaikveikia atviras bendravimas su juo, nuosekévs; t

elgesys kalbant apie kg

Paaugliai, gulintys ligonije, yra vaiky amziaus grufg verta atskiro émesio. Anot
respondento B (gydytojos) pastebima, jog paaugketais nezino savo ligos diagrszir
linke manyti, kad kiti vaikai serga sunkiau negu jiei Pparodo, jog &vai paprastai slepia
ligos diagnoz. Tokia situacija susiklostoettévy nenoro, gal nesupratimo ar tiesiog vengimo
kalbéti atvirai su vaikais apie lig Paauglysts amziaus tarpsnis apskritai nelengvas — vaikai
iSgyvena tapatyds krize, kelia egzistencinius klausimus apie savo gyvanirirys
respondentai A, B ir C katblami apie vaikus iSsk§r paauglius kaip @noningai
suprantatius savo situaciy ir jvairiai reaguojatius i ja. Kalbédami apie poreikius
respondentai iSsk§rpaauglio suvokimo lyigir nora Zinoti, kas vyksta, neswuai daznai link
nekalleti su jais apie ligos diagnez Tatiau paaugliai paprastai daug geriau suvokia savo
bukle ir jaucia nerimy, anot respondento Ciiba, kad jie uzsidaro savyje, tampa nekally
vieniSi, daug miega ir neturi kitos veiklog, keikti gydymo laikotarpiu. Net gydytojamsita

sunku juos prakalbinti ir nélna aiSku, g jie masto, kaip jie jadiasi | savo situacijos, ir tik
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iS uZzuomim galima suprasti, jog vaikas supranta savo ligoguima, masto apie ateit ,Kai

tu ten verti juos mokytis tai sako: ,Kam méia reikia, nes neZinia, kas bus su manfmi*

Socialinio darbuotojo vaidmuo dirbant su paauglitagp pat kaip ir su vaikais,ihy
tarpininko, advokato tarp pacienir daktar, pacient ir tévy. Padti tiek paaughy tévams,
tiek personalui daugiau isgirsti paaugtioreikius, y mintis ir norus dl gydymo ar ligonigs

salygu, iSklausyti jy jausmus ir pagti jiems kovoti su liga taip, kad jie nesijaustienisi.

2.2.6 Paliatyviosios pagalbos teikimo poreikis

Paliatyvioji pagalba skiriama tada, kada paciemebegalima padi mediciniskai.
Tyrimo metu atsiskleigl jog sunkiausia tiek personalui, tiekvms yra momentas, kada
pacientui nebegalima péidir jo laukia mirtis. Anot respondento A, psicbgiskai stégia tai,
jog tokie pacientai praprastaiifia smoningi iki pat paskutiés minugs, o daktarai negali
niekuo padti. [tampa slegia ne tiekegalimai neiSnaudotos galimgb padti pacientui, kiek
dél realykes, kad teks susidurti su paciento mirtimi, — b&kilmas . Tokiose situacijose
nezinoma, kaip elgtis tiek su@a pacientu, tiek su jo artimaisiais, kaip pagudstipasakyti.
Respondent B ir C, kurie dirba tiesiogiai su pacientais, gagsnai rodo, jog medicinos
personalas éra tinkamai paruostas, kaip elgtis tokiais atveja@isuomet sunku ina visiems,
tiek personalui, tiekévams, visi iSgyvena s@tinga laikotarp, kuriame tvyro daugampos ir

skausmo.

Mirties, beviltiSkumo bairé slegia ir palatos kaimynus, kurie pradeda vengs t
palatos, kurioje yra mirStantis vaikas. Tadal lieka visiSkai be jokios atramos, vieni patys
su savo skausmu. Kitiems pacigiivams rra lengva priimti tai, jog mirtis yra taip arti. @a
labai svarbu, jog tokioje srityje, kaip vaikonkologija, ity paliatyviosios pagalbos
profesionalas ir padly tokioms Seimoms tiek a@ancios mirties laikotarpiu, tiek geégmo
metu. Kitu atvejudvai praranda galimybiSsikalleti, pailssti emocisSkai, gauti palaikym
Tad didziausias psichologinis spaudimas krenta @ydy ir slaugytojus, kurie nuolat turi

kontakt su mirStagiu vaiku ir jo gvais.

Tévai jvairiai reaguojaj vaiko artjancia mirti — vieni uzsisklendzia, kiti nori
iSsikalketi, taciau medicinos personalui sunku atlaikyti neigiarea®cijas, nes jos vienaip ar

kitaip vis tiek persiduoda ir darbuotojams. Tacchelogo pagalba yra vertinama ir reikalinga

3 Interviu su respondentu B (gydytojas), eil. 137
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tokiais atvejais, t@au net penki respondentai (B, C, D, E, F), tafpirj paciento &vas,
pastebjo, kad ne visadacvai nori bendrauti su psichologu, ne visada uzsgaezantykiai
arba tiesiog trukdo klaidingas pa#s i psichologir pagalla. Paliatyvioji pagalbaidy labai
reikalinga Sioje situacijoje, nes jos prigt&a yra holistig ir apima ne tik patpaciens, bet ir jo
Seima. Paliatyvios pagalbos tikslas yra suteikti ligartinkamas slygas praleisti paskutines
savo dienas taip, kad jis patirtkuo maziau fizinio ir dvasinio skausmo. Dirbant su
mirStartiais vaikais didelis émesys tuity bati skiriamas ¢vams: padedama susitaikyti su
neiSvengiama netektimi, atsisveikinti su ligoniupirasmingai iSgyventi paskutines dienas
kartu. Taip pat paliatyvioji prie#ra nuima didelpsichologin krivi nuo gydatio personalo,
padeda gydytojams suprasti paliatyvios pfiegs tikslus ir tinkamai reaguoti mirstargio
paciento ir jo aplinkos poreikius.

Paliatyvioji prieziira baty naudinga dar ir tuo, kad ji nesibaigia pacientinusy ir po
to siekiama patti vaika praradusiemsévams, kitiems Seimos nariams. Tad#uybsvarbu
organizuoti susitikim su kitais ¢vais netekusiais savo vaikkad gatty pasidalyti skausmu
vieni su Kkitais, iSsikakdi, nelikti vieniSi, bet matyti, jog ir kiti patia panaSias géfimo
kartias kaip ir jie.

Tiriant socialinio darbuotojo vaidmewaiky onkologijos srityje buvo siekiama istirti
ir teoriSkai iSanalizuoti:

= Kokj vaidmen ligoninés personalas priskiria socialiniam darbuotojui aigkjis pats

ivardija savo vaidmenis?

= Kokie yra pacient poreikiai ilga laikotarp gyvenant ligonigje?

= Kokius pacienti ir ju tévy poreikiusizvelgia personalo darbuotojai?

= Kokie medicinos personalo poreikiai?

Tyrimas parod, jog socialinio darbuotojo, kaip administratoriaugaidmuo vaik
onkologijos srityje yra gana siauras ir neatitird@cialinio darbo profesijos paskirties bei
teorinio pagrindimo é keliy prieasciy. Pirma, tiek pacientams, tiek personalui bet kokia
darbo sritis yra svarbi ir reikSminga pagalldaize patekusiai Seimai. Pétil tévams suprasti
teisinius ir biurokratinius dalykus tokiu metu, kaivaikas sunkiai serga, yra labai sunku ir
paprastai, jei ne pagalba iS i&®r vargu ar kuri Seima sutelkdéemeg | tai. Ta&iau kai
socialires mpybos klausimais yra paspinama ir vaiko dokumentaiét invalidumo ar
paSalpos yra sutvarkyti ar bent jau paruosti tkgu €vams tereikia nueiti ir gauti reikiaan

pagalla, visa tai palengvinaévy nash, jneSa daugiau ramyb i chaosg, suteikia ¢gy ir
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tvirtumo kovoti su pasikeitusiomis gyvenimo aplibkynis. Socialinis darbuotojas savo
funkcijas mato kaip Salutinpagalla tévams, kurie ir taip turi daugipe<iy dél vaiko ligos,
tatiau daugiau savo, kaip specialisto, pagalbos nemaiarespondentai taip pat nurédkad
dokument administravimas labai svarbus socialinio darbumtdarbas vaik onkologijos

srityje, t&iau tuo pdiu liko atviri socialinio darbuotojo platesnei p#igas intervencijai.

Antra priezastis, @ tokio pabgziamas socialinio darbuotojo kaip administratoriaus
vaidmuo, yra tai, jog toks bendras pois | socialiri darky Lietuvoje. To priezastis galiahi
paiu socialiniy darbuotoj iSsilavinimo stoka, siauras profesinio vaidmensog&imas ir
aplinkos diktuojamos a$ygos bei tike<iai, kurie neatitinka socialinio darbo profesijos
supratimo. Socialinis darbas medicinoje apskrita gauja sritis tiek medicinogtaigose
dirbartiam personalui, tiek gg&am socialiniam darbuotojui, ir tai parodo sociairdarbo
vaiky onkologijos srityje primityvung, kai tarp gausys poreikiy yra apsiribojama tik
socialires ripybos klausimais ir dokumeantadministravimu. Respondentai mato socialin
darbuotag kaip tos srities ekspartnors & patia adminstravimo stritiki socialinio darbuotojo

kuruodavo patys daktarai.

Trecia prieastis koal socialinis darbas medicingstaigoje neatitinka socialinio darbo
profesijos vaidmens yra ta, jog socialinis danbesiri daug galimyhi tokiose hierarchigse
srityse kaip medicina say pakanamai iSreiksti. Medicinoje hierarchiSkumi@sgana didelis:

1 gydytop yra Zvelgiama kaip visy problemy sprendja. Medicinos personalas apskritai yra
ne tik atskirtas nuo pagalbos darbugtdjurie teikia psichologigy socialire pagalla, bet dar
uzsideda ir per didel emocirg nash teikdami palaikym pacieng tévams. Tiiksta
komandinio pod4irio | pacient ir juy tévy poreikiy patenkinim, | socialin darbuotag daugiau
yra zvelgiama kaip vykdytoja negu kaipj socialires srities ekspeqt Tokioje srityje kaip
vaiky onkologija gydytojams tai uzdeda digd&mocire nass — jie turi ne tik gydyti, bet taip
pat ir palaikyti pacientus emociskai.

Analizuojant tyrimo metu iSkilusius poreikius galnpasteéti tendenciy, kad tioksta
bendravimo ir komunikacijos tiek ligornia mikro, — tiek mezo, — tiek makro lygmenyse.
Visose kategorijose atsispijd tokie poreikiai, kurie egzistuoja vaikonkologijos srityje:
tévy bendravimo sunkumai kalbant su vaikais apie, Igjresas pirmomis dienomis, nezinia
dél ateities, personalo bendravimo sivais sunkumai, ligonige esagiy tévy tarpusavio
bendravimo stygius. Didziausiasnkis, kuris paety suSvelninti problemas ir atsakytiuos

poreikius, yra efektyvi komunikacija. Komunikacyjaiky onkologijos srityje apima tiekvy
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konsultavim, tiek Svietimy apie ligy, tiek tarpininkaving tarp vaiky ir tévy ar tarp ¢vy ir
gydytoju, ar tarp évu ir tévy mobilizuojant juosi savipagalbos grup Tad socialinio
darbuotojo pagrindin priemoré bet kokiame profesiniame vaidmenyjditp efektyvi

komunikacija.

Apibendrinant galima teigti, jog socialinio darbojat vaidmuo vailf onkologijos srityje
yra jvairus, atliekama nemazai funkgij Tam, kad pagti Seimoms bei sergantiems
pacientams atsakyii ju poreikius socialinis darbuotojas turi vystyti sl darly Sioje
srityje pritaikydamas mobilizuotojo, konsultantertmtojo, mokytojo irigalintojo/advokato

vaidmenis su efektyvia komunikacija.
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2.3 Socialinio darbuotojo vaidmens vail onkologijos srityje teorinis generalizavimas

Socialinis darbuotojas kaip vertintojas ir konsultantas

Dirbant su onkologiniais ligoniais labai svarlpertinti Seimos pa&j, emocir,
finansirg, socialie bikle tam, kad bty galima daryti tinkamas intervencijas, kurios
sumazing patiriamy streg dél vaiko ligos. Socialinio darbuotojo, kaip vertifo vaidmuo
buty labai svarbus, nes darbuotojaségalvertinti Seimos finansinpadkti, socialinius rysius,

patiriamy emocirg jtampm, modeliuoti tai Seimai tinkamus pagalbasibs.

Egzistencializmo paradigma priskiria socialiniaartgliotojui vertintojo ir konsultanto
vaidmenis. Tokia pagalba leisklientams pazvelgti savo vidy, nebijoti savo emoaijj ir
patiriamos kadtios, padty surasti visame tame pragmkovoti su dabartimi, priimti
atitinkamus sprendimus, iSgyventi Rikotarp. Socialinis darbuotojas, tapdamas Seimos
konsultantu, turi galimyb iSklausyti, suteikti galimyp Seimai iS naujo atrasti savaitb
pasaulyje. Kaip vertintojas, socialinis darbuatojarsi iS Sono stebi ir mato konéies
Seimos poreikiusjvertina jai galimas pagalbos priemones, visadaggrkonsultuoja ir taip
igalina Seim packtti sau. Toks socialinis darbuotojas visuomet piusia yra iSklausytojas,
kartais tiesiog tnantis Salia ir be zodzj zinantis, kaip prieiti prie kiekvienos Seimosptai

kad ji jaust, jo param ir Zinoty, kad gali atsiremti tiek emociskai, tiek praktiska

Sis vaidmuo yp& svarbus dirbant su mirdtéin vaiky Seimomis, teikiant jiems
paliatyviaja pagalla. Empirinio tyrimo duomenimis, tokios pagalbostibhybé yra didet, nes
Seimos patiria didélemocin iSgyvenina, negauna reikiamos paramos, o personalas taip pat
néra tinkamai paruostas, kaip bendrauti suais tokiose situacijose. Tad zvelgdamas is
egzistencias-humanistias perspektyvos socialinis darbuotojas sutelisa demes | tévy
kartia ir patiriamy praradim, taip palengvindamas jnass. 1ISgyvenamas skausmas suteikia

motyvacijosiprasminti savo gyvenim
Socialinis darbuotojas kaip tarpininkas, advokatas

Tarpininko vaidmuo onkologijos srityje yra labavarbus. Socialinis
darbuotojas, aktyviai dalyvaudamas paciento irgom®s gyvenime, gali tarpininkauti tarp
Seimos ir gydytaj iSkilus nesklandumamséld ligoninés slygu, dél gydymo eigos, &
sprendiny, susijusi su vaiko gydymo nutraukimu ar pgaimu. Tevams yra svarbu téi tarp
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personalo tokdarbuotag, su kuriuo gaity pasidalyti savo nerimuétl gydymo, netinkamos
vaiko prieziiros ar ligonigs slygu. Socialinis darbuotojasiby tas zmogus, kurigrertings
tévu poreikius galty tinkamai astovauti ir kitiems personalo darbuattga Taip pat
socialinio darbuotojo tarpininkavimo bei advokatawi vaidmuo svarbus sprendziant waik
poreikius ir vy luke<ius mikro — ir makro lygmeniu. Kadangiviai réra linkg atsiklausti
vaiko &l gydymo eigos, socialinis darbuotojastip tas vaiko atstovas, kuris parodeams
vaiko poreikius, padeda jiems pamatyti baimes, mgriskausm vaiko akimis, suteikia
informacijos apie tai, kaip bendrauti su savo vaikaip jam paéti bati iSgirstam, kaip

isiklausytii savo vaiko poreikiusdiligos gydymo.

Advokatavimas taip pat yra svarbus norintgiagdaciento Seimai makro lygmeniu, kai
kyla ivairis nesklandumai &l reabilitacijos ar ¢stinio gydymo, finansavimo galimyipi
Perteikti paciento, jo Seimos finansinius, sociabn poreikius Seimos aplinkiniams ir
atitinkamoms institucijoms taip patatm socialinio darbuotojo vaidmuo. Socialinis
darbuotojas gaty pranesti apie Seimos poreikius krifj@ situacijoje tiek ligonias
administracijai, tiek Seimos aplinkiniams, tiek lolavietje ar profgjungos atstovams, kitoms

institucijoms, kurios gaéty suteikti tinkama param ir pagalla paciento dvams.
Socialinis darbuotojas kaip mobilizuotojas ir mokytjas

Gyventi ilgg laika ligoninéje sergatiy pacieny tévams — sunkus laikotarpis.
Empiriniai duomenys pareéd jog ligonirgje triksta komunikacijos ir bendravimo targvi.
Bendravimas sumazipwiding jtamm, streg, iSgyvenam nerima dél vaiko gydymo eigos, jo
ateities. Komunikacija apskritai yra silpna graniii& bendravime tarp vaikir tévy, tiek tarp
tévy Ir tévy, gyvenadiy ligoninéje. Radikalaus marksizmo teorija teigia, jog nopakeisti
Zmogaus problemas reikia pirmiausia pakeistigaplinka, ir tik pats Zzmogus gali kartu su
kitais pakeisti vienoki ar kitokia nusistoejusia sistem ar problem. Socialinis darbuotojas
gaktuy mobilizuoti €vus gyvenimo ligonigje laikotarpiu tam, kad jie géthy pasidalyti savo
sunkumais, atrast vienas kitame stiprys, keisti paia ligoninés atmosfeg aktyviai
dalyvaudami ir bendruomeniskai gadmi vienas kitam. Savipagalbos gtsp/ra tinkamas

tokios pagalbos pavyzdys.

Empiriniy tyrimy rezultatai rodo, jogévai nezino, kaip kakdis su savo vaikais apie
liga, kaip jiems paaiskinti, kuo jie serga ir kas lpukia. Vaikams @®na sunku, kai liga
progresuoja ar tenka iStverti chemoterapijos kurdBieviorizmo teorijos paradigmos

poziiriu, tévai gabty to iSmokti stebdami kity tévy bendravim su savo vaikais arba kito
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specialisto bendravig Tai numato sociali# iSmokimo teorija. €vas, kuris nori iSmokti
atviriau bendrauti su savo vaiku, gali tai padastel@damas Kitusévus arba socialinio
darbuotojo bendravimsu vaiku. Socialinis darbuotojas, kaip mokytoges¢ty tévams padti

suprasti, kokj itaka daro atviras bendravimas su vaikaispalaikymas ir supratimas.

Apibendrinus tyrimo duomenis, galima daryti iSyaklad yra didelis neatitikimas tarp
to, kaip dabar suprantamas socialinis darbasuyvaikkologijos srityje ir kokio jo reiky
zvelgiant | pacient ir ju tévy poreikius. Pati socialinio darbo teorija atsklegdzkaip
socialinis darbuotojas gdil; panaudoti savo kompetengij zinias atsiliepdamagspacient; ir
ju tévy poreikius. Socialiés ripybos klausimai ir dokumentvarkymas yra Salutinpagalba,
ji praktiskai ir techniSkai palengvinawy rapesius, ta&iau neatitinka socialinio darbo teorijos
ir neatskleidzia socialinio darbuotojo profesijoaligiybiy padtti pacientams iry tévams
kompleksiskai. Socialinio darbo vailonkologijoje supratimas neatitinka ir Lietuvossta¢s
bazs, kuri suteikia socialiniams darbuotojams ne tdknaistratoriaus vaidmenbet ir kity IS

reglamentuat funkciju kylancius vaidmenis (1999).

Toliau pateikiama schema, kurioje vaizduojama, Koy bati socialinio darbuotojo

vaidmuo atsiliepiant pacient, ju tévy ir medicinos personalo poreikius.

1 schema.
Konsultantas, » Pacientas, jo
Mokytojas
Paciento
mobilizuotojas I
A
Paciento

Paciento
tarpininkas /
\

Medicinos
personalas

Ligonineés

advokatas > - .
administracija,

Zvelgiant i3 profesij sociologijos perspektyvos, dabartinis socialiniarta vaiky
onkologijos srityje vaidmuo neatitinka socialiniardo profesijos charakteristik Vienas is
socialinio darbo profesijos brug#ra savireguliacié praktika. Ji tugty pasireiksti tuo, kad

socialinis darbuotojas, vadovaudamasis LietuvosaBnio darbo etikos kodeksu, siekiagili
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ir vystyti savo profesy vaiky onkologijos srityje, kaip to reikalauja kodeksos&aipsnis
(1997). Taip pat ftiksta orientacijosi bendruomeg — kitos socialinio darbo profesijos
charakteristikos apraisSkos, nes socialinis darpakrdai nepakankamaigbjamas medicinos
srityje. Jis gaity vykti ne tik jstaigos viduje, bet ir jungti dirbéius jvairiose medicinos
istaigose socialinius darbuotojusendn veikla. Kadangi socialini darbuotoy, dirbartiu
medicinosjstaigose, darbo specifika skiriasi nuoyk#fios profesijos atstay biaty naudinga
dalyvaujant bendroje veikloje dalytis patirtinpgadziais ir taip efektyviau pkti bei kurti sS4

socialinio darbo srjt
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ISVADOS IR REKOMENDACIJOS

Sis magistro darbas suteikia kelgtvalg, apie socialinio darbuotojo vaidmens
svarhy vaiky onkologijos srityje. Teoris ir empirires medziagos anaklideidzia daryti tokias

iSvadas:

1. Socialio darbo teonj poziiriu socialiniam darbuotojui priskiriami Sie vaidmen a)
vertintojas, kurisjvertina kiekvienos Seimos psichosocialinius poreskir nustato
pagalbos tdus; b) konsultantas, kuris konsultuoja Seimgyvenimo ligonigje,
socialires ipybos klausimais, teikia emoeiparam; c) mobilizuotojas, kuris suburia
ligoninés tvus | savipagalbos grupes; d) tarpininkas, kuris padédams spgsti
sunkumus susijusius su gydytojais bei seé@as vaikais; e) mokytojas, kuris moko
tévus bendravimo su vaikais apiedid) advokatas, kuris atstovauja pacigmttévy
poreikius ligonirje ir uz jos rity.

2. Pagal Lietuvos Respublikos téssaktus — Socialis apsaugos ir darbo bei sveikatos
apsaugos minisirisakymy — socialiniam darbuotojui medicinos srityje prigkmi

konsultanto, vertintojo, mobilizuotojo, tarpininkagministratoriaus vaidmenys.

3. Kokybinio tyrimo, atlikto vienoje iS vaik onkologijos skym, 6 respondent
(vadovaujantis gydytojas, gydytojas, vyriausiasugldojas, psichologas, socialinis
darbuotojas, pacient@vas) duomenimis, pagrindinis socialinio darbuotegdmuo
istaigoje — administratoriaus ir apsiriboja daug@awemkumeni paruoSimu, tvarkymu

ir panaSia technine — organizacine pagalba.

4. Socialinio darbo profesijos vaidmuo vaiknkologijos srityje yra pernelyg siauras ir
neatitinka socialinio darbo, kaip profesijos, cldeastikas ir teorip pagrindina.
Dokument;,, susijusi su socialine tpyba, tvarkymas éra tikrasis socialinio
darbuotojo vaidmuo, nors ir suteikia tam dilpagalla tévams. Pagal socialinio darbo

teorija administratoriaus vaidmuara esminis socialiniame darbe.

5. Tyrimo duomenimis, merksupratima apie socialip darly vaiky onkologijos srityje
parodo ir patenkinami personalo ¢viy luke<iai dél dokument; tvarkymo, t&iau tai

néra tikrasis socialinis darbas. Situacija rodo, Kaloai svarbu paam socialiniam
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darbuotojui naudotis visomigstatymy ir jstaigos vidaus teis akt; suteiktomis
galiomis pétoti socialinio darbuotojo vaidmegonkologijos srityje siekiant pacientams
suteikti kuo daugiau kvalifikuotos pagalbos.

. Vaiky onkologijos srityje dirbantis medicinos personalg®s slegiamas didéed
itampos ir psichologinio kwvio, darbuotojams fiksta tinkamo pasirengimo,
kvalifikacijos padti tévams, kunp vaikams nusmista nutraukti gydymp Tyrimas

parod, kad paliatyvios pagalbos poreikis vaiinkologijos srityje yra didelis.

. Sergakiy vaiky tévy bendravimas sumazintitamp ir suteiky daugiau galimyhj
palaikyti vieniems kitus sunkiu laikotarpiu. Tokpalaikymo ttikimas rodo, jog vaik
onkologijos srityje dar éra susiformags tinkamas medicinos personalo gl |
socialin darty — socialiniai darbuotojaiéna skatinami imtis iniciatyvos mobilizuoti

tévusi savipagalbos grupes, kad vieni kitus palajkyt

Rekomendacijos:

. Socialiniai darbuotojai téty iS esnés naujai kurti savo vaidmewaiky onkologijos
srityje atsizvelgdami socialinio darbo teonj deleguojamus vaidmenis ir remdamiesi
Lietuvos jstatymine baze, kuri suteikia galplésti socialinio darbuotojo vaidmenis

medicinos srityje.

. Rekomenduojama socialiniam darbuotojui nustatytkskavaidmuo bty tinkamas
remiantis paciento ir joévy poreikiy analize skirtintais gyvenimo ligonije etapais:
pirmosiomis dienomis, po-adaptaciniu laikotarpiaike iSleidimo iS ligonids metu ar

paliatyvios prieZiros metu.

. Socialiniai darbuotojai, dirbantys vailonkologijos srityje, g&ty plésti savo profesij
ir suteikti jai tvirtesm pagrind, plétodami profesinius rySius su kitais onkologijos
srityje dirbartiais socialiniais darbuotojais, kartu édami daugiau galimyhivystyti

savo profesinius vaidmenis.

. Socialinis darbuotojas paciento Seimos paramosikyal@ turi dalyvauti kaip

pilnavertis komandos narys tarp medicinos persodalbuotoj. Tam, kad pagalba

Seimai Ity tinkamai suteikta, svarbus socialinio darbuotogisas kalbant apie tos

Seimos poreikius ir pagalbos jai galimybes. Saaiglidarbuotojas, kaip ekspertas,
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dalyvauja Seimos socialis, emociks, finansigs padties vertinime, pagalbos
priemoniy paieSkoje. Bdamas komandos narys ir atstovaudamas Seimos pereik
socialinis darbuotojas suteiktdaug pagalbos pmm medicinos personalui ir tuo

prisidéty prie bendro ligoniés darbo.

. Socialinis darbuotojas, kuris savo praktikoje taikgzistencialistithumanistin
poziiri, geriausiai atliki konsultanto, tarpininko, advokato, mokytojo, mibtojo
vaidmenis paliatyvios pagalbos priedje, t.y. siekdamas péid mirStartiam vaikui
ir jo Seimai praleisti paskutines dienas taip, tadjeriausiai atitiki vaiko poreikius.

. Mobilizuotojo vaidmuo geriausiai tikttokiam socialiniam darbuotojui, kuris sigkt
pactti tévams palaikyti vienas kitmoraliSkai, buni sergadiyjuy tévusi savipagalbos

grupes.
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Interviu su resnpondentu B —kategorijos

R

Vieno interviu tranksribavimo pavyzdys
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1 Priedas

Interviu planas
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Interviu planas
Tyrimo temos:

Socialinio darbuotojo vaidmuo ligorije

Medicinos personalo poreikiai

Pacient ir tévy poreikiai

Socialinio darbuotojo statusas ir pripazinimas
Socialinio darbuotojo sag identifikavimas ligonige

agrwnE

Vadovaujantis gydytojas
Apibudinkite socialinio darbuotojo veikEioje ligonireje?

Papasakokite kuo socialinis darbuotojas reikalingss
skyriuje.

Su kokiais sunkumais ir i8Kiais susiduria Sio skyriaus
personalas?

Kokius poreikius turi vaikai iry tévai patelg i jasy skyriy.

Tikslai

Suzinoti socialinio darbuotojo esam
vaidmen

Suzinoti skyriaus administracijos
supratim apie socialindarky

Suzinoti medicinos personalo poreiki

Suzinoti pacient ir ju tévy poreikius

Gydytojas, vyriausias slaugytojas
Kaip jius savo darbe susiduriate su socialiniu darbuotoju?

Su kokiais sunkumais ir i8Kiais susiduriate gydant vaikus,
bendraujant swjtévais?

Kas jusy akimis palengvina paciento gyvenirsioje ligonirgje?

Kuo svarbus yra socialinio darbuotojo vaidmuo Sioje
ligoninéje?

Kaip praktiSkai atrodo socialinio
darbuotojo vaidmuo gydytojo akimis
Suzinoti medicinos personalo poreiki

Kokia pagalba reikalinga pacientams

Kaip gydytojas vertina socialimlarky
ligoninéje

Socialinis darbuotojas
Papasakokite kokia yragu iprasta darbo diena.

Papasakokite kuom yra svarbus socialinis darbustoja
medicinosistaigoje/ligonikje

Kokie veiksniaijtakoja socialinio darbo kokglsioje
ligoninéje?

Kokie yra pacient, ju tévy poreikiai?

Su kokiais sunkumais ir i8Kiais susiduriate savo darbe?

Suzinoti socialinio darbuotojo
funkcijas ir vaidmenis

Kaip pats socialinis darbuotojas verti
i savo profesiyj

Kokiusigudzius, technikas taiko
socialinis darbuotojas

Suzinoti pacient ir ju tévy poreikius
Suzinoti socialinio darbuotojo
poreikius

N
a~



Teévas

Papasakokite kaip pasik&jisy Seimos gyvenimas susirgus
jusy vaikui ir atsidirus ligonirgje.

Kokia pagalba apart mediciréi® jums yra reikalinga?
Kokie yra jisy vaiko poreikiai?
Kas jums padeda sunkiais momentais?

Ka nortuméte pasakyti kitiemsévams, atsidrusiems Sioje
ligoninéje?

Kokie paciento,dvo poreikiai
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2 Priedas

Interviu su respondentu B —parafrazs
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Interviu su respondentu B —paraftaz

U

Eilés nr. parafrags

2-3 Specifika — mirtina liga

3-4 Netiketa zinia apielig sukretia

4-6 Tévams Zinia bna labai sunki

6-8 Daktarui sunku pasakyti blgginia, bet toks jo darbas

8-9 Pirmas pokalbis sévais yra svarbus,jautrus

9-10 Tevai iSgirsta tik pagrindiginfo-vaiko diagnogz, reaguoja emociskai.

11 Informuoja évus apie ilga gydym

11-13 Per laik tévai jsissmonina apie lig

24-25 Psichologiskai tvyrgampa visiems.

25-26 Gyvenim ligonin¢je palengvina bendravimas tarp personalo

26 Gera zinia apie gydygnsantykiai tarpdvy ir personalo palengvina

27-28 Teigiamai nuteikia paghinantys zodziai, bendravimas

28-29 Bendravimas vyksta kai niekas neskuba

29-31 Santykiai daugiausiai vyksta darbiniai

33-34 IS iSoés ateina prablaskyti vaikus évus — tai padeda uzsimirsti

34 Ligonire — antri namai

37-38 Tevy pasitikéjimas daktarais, jautrumas ligai

38-41 Kiti tvai reaguoja skausmingiau, nepriima ligos, kalkitas

41-43 Daktais empatiSkas supratimas apieutreakcijas

43-44 Daktais santykis suevais

44-45 Santykis nenutksta ir vaikui iSvykus iS ligoniis

45-47 Vaikus pamena iS pavangZigos istorijos — daktés poziiris | santykius,
rapestis @l ju

47-48 Tampa kaip viena Seima

50-51 Tevy poreikis gauti iSsamikonsultacig, jautrumas santykiuose su gydytojai

52-53 Tarpusavio bendravimas taéput sumazinatamm

53-55 Daktats pastefjimas &l mirstartio vaiko €vy, kurie netenka kit tevy
paramos

55 MirStartio vaiko gvai lieka vieni.

56 Tévai vengia, nezino kaip reaguoti, gtidokiems ¢vams

57-58 MirStakio vaiko mamos poreikigkazlk atsiremt, iSsikalt.

58-59 Poreikis padi tévams suprasti, iSmokti paremti vieni kitus, kadulagtai ant
daktar, ju laiko

59 Gydytojai patys éra paruosti teikti paliatywja pagalla

59-62 Poreikis padi tévams iSgyventi vaiko miit palyctti ji, iSgecti po jo mirties

62-63 Medicinos personalas nekompetetingas tedlti@{yviaja pagalla

65-66 Tevams sunku pasitéti
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66-67 Ligos pradziojina didelis nepasitdfimas

67-69 Poreikis padi tévams nurimti p&ioj pradzioj, tiiksta organizuotumo,
komandiSkumo

69-72 Ligonires slygons ne visada palankios/ams kai gydymas yra svarbus

72-73 Tevy nepasitenkinimas ir jautrumas aplinkai

75-77 Ligonires silygos

77-79 Tevai jau apsipranta prie nepatagalygu po ilgesnio laiko

80-81 Slygas apsunkina vaistrikumas

82-84 Gydytoy poreikiai

84-88 Sistemosiikumai kurie atima gydytojams laiko bendravime soci@atais

91 Paliatyviosios pagalbos didziulis poreikis

92-93 Psichologipagalba ribota

93-95 Labai mazai skiriaéchesio ¢évams praradusiems vaikePsichologas yra
ribotas

95-97 Gydytoj poreikiai taip — pagti jiems kaip paédti tokiems pacientams

97-100 Gydytay emociniai poreikiai paliatyvios pagalbos atvejais

100-105 Gydytojai ruoSiavelius tokiai situacijai

105-106 Sunku gydytojams pasakyti sunkiaaini

107-108 Ligos nutraukimo sprendimodmimas

108-110 Sprendimassdti gydyny sukelia vaikui skausan

110-111 Evai bei vaily nusprendzia kovaoti iki galo

111-112 Kiti €vai nusprendzia susitaikyti ir skirti vaikeliui pagines ramybs
akimirkas

112-115 Staigi mirtis sukée visus

115-116 Gydytaj kaltes jausmas

116 Staigi mirtisédvams sukelia ypatirgskausm ir nusivylima.

117 Sunku pasiruosti pam ypa jei néra iS personalo iniciatyvos.

118 Sprendimusdll gydymo priima évai

118-119 Bvuy nesugeljimas atvirai kalbti su vaikais

119-121 Gydytaj ir vaiky santykiai taip pat daugiau eina pé&rds, réra atvirumo

121 Paaugliai jau jaia ties
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121-123 Daugumaty slepia tieg nuo vaiky, apsimetigja

123-125 Bval yra pagrindiniai sprendigpriéméjai

125-126 Personalo paizis kad vaikai Zinat, tatiau praktiSkai ngyyvendinama

126-127 Paaugliai labiau iSsako savo sprendigises

127-129 Bvai ima kontrots ir bijo kalkgti atvirai su vaikais

129-130 Visuometds poziiris i vaiky teises

132 Vaiky-paaugly poreikiai skirtingi

132-134 Vaik reakcijai gydym

134-136 Paauglireakcijaj gydyma — sudtingesrt, jie suvokia arba nua jyra
slepiama

136-138 Paaugliaiima uzdaresni ir neaiSku kas yvksiaviduje

138 Paaugli nuotaikos dl ligos

138-139 Paaugliateities suvokimas — poreikis katbapie liga, ju gyvenimus.

140 Vaikams uztenka zZaidim

141-142 Paaugliai daugiau viengty

142-144 Paaugliamstksta fiziny ligoninés silygu

144-146 Paauglidraugai neturi kur ateiti

148-149 Soc darbuotojas atlieka konireéarky kuris palengvina personalui

149 Soc darbuotojo vaidmuagintis soc remtino vaiku ir jo Seima,

149-150 Soc darbuotojas organizuoja trangport

150-151 Soc darbuotojas tvarko dokumentus-atkgittytpjams Si pareiga

150-153 Soc darbuotojas konsultuoja dokumédavimo klausimais

153 Nera didelio kontakto su soc darbuotoju.

154-156 Soc darbuotojo pagalba atkrenta dokumarkymo Gpe<iai

156-157 Gygytojaidvy poreikius @l soc paramos perduoda soc darbuotojui
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159-161 Soc darbuotojo vaidmuo surasti kuo tinkaninegriant tevams @l soc
paramos.
163-170 Gydytojo poreikis — tétf daugiau laiko pacientams
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3 Priedas

Interviu su repondentu B —kategorijos
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Interviu su respondentu B —kategorijos

kategorija konceptas

Parafeaz

Tema: socialinio darbuotojo vaidmuo

Socialinis Techninis darbas
darbuotojas —

administratorius

150-15

ISoc darbuotojas tvarko dokumentus-
atkrito gydytojams Si pareiga

154-156

Soc darbuotojo pagalba atkrenta
dokumentd; tvarkymo fpe<iali

148-149

Soc darbuotojas atlieka konkedarky
kuris palengvina personalui

Informuoja apie

152-153

Soc darbuotojas konsultuoja dokumer

I

[

galimybes iSdavimo klausimais
153 Nera didelio kontakto su soc darbuoto
144-150| Soc darbuotojas organizuoja transpor
vykdytojas 156-157 Gygytojai £vy poreikius @l soc
paramos perduoda soc darbuotojui
159-161| Soc darbuotojo vaidmuo surasti kuo
tinkamesi variant tevams @l soc
paramos.
Tema: Medicinos personalo poreikiali
Psichologire 6-8 Gydytojui sunku pasakyti bleginia,
itampa bet toks jo darbas
8-9 Pirmas pokalbis sévais yra
svarbus,jautrus
13 Psichologiskai tvyrggampa visiems.
Komunikacijos 24-26 Gyvenim ligonin¢je palengvina
poreikis bendravimas tarp personalo
59-62 Paéti tevams nurimti p&ioj pradzioj,
triksta organizuotumo, komandiSkum
50-51 Tkvai nori gauti iSsamikonsultacij,
jautrumas santykiuose su gydytojais
Mirties realybé | Paliatyviosios 59 Gydytojai patys éra paruosti teikti

ligoninéje pagalbos teikimo

paliatyviaja pagalla

—+

u
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trakumas

Kti

62-63 Med personalas nekompetetingas tei
paliatyviaja pagalla
97-100 | Gydytaj emociniai poreikiali

paliatyvios pagalbos atvejais

Atviras bendravimas

105-1@

6Sunku gydytojams pasakyti sunkia zin

115-116

Gydytojy kaltes jausmas

84-88

Sistemositkumai, kurie atima
gydytojams laiko bendravime su
pacientais

Tema: paciengir tévy poreikiai

Pirmin é tévy Pirmosios dienos 9-10 Tevai iSgirsta tik pagrindiginfo-vaiko
kriz é ligoningje diagnoz, reaguoja emociskai.
11-13 Per laik tevai jsimsmonina apie lig
38-41 Kiti €vai reaguoja skausmingiau,
nepriima ligos, kaltina kitus
bendravimataka 52-53 Tarpusavio bendravimas taxmt
sumazingtamm
56 Tevai vengia, nezino kaip reaguoti,
pactti tokiems gvams
67-69 Poreikis paidi tévams suprasti, iSmokt
paremti vieni kitus, kad negultai ant
daktan, ju laiko
ISorinés s1lygos 69-72 Ligonias silygos ne visada palankios
tévams kai gydymas yra svarbus
72-73 T’vu nepasitenkinimas ir jautrumas
aplinkai
116 Staigi mirtisdvams sukelia ypating
skausm ir nusivylima.
29-31 IS iSa¥s ateina prablaskyti vaikus ir
tévus — tai padeda uzsimirsti
Paliatyviosios 58-59 Poreikis padi tévams iSgyventi vaiko
pagalbos poreikis mirtj, palyckti ji, iSgecti po jo mirties
91 Paliatyviosios pagalbos didziulis
poreikis
55 MirStargio vaiko tvai lieka vieni
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UJ

92-93 Psichologinpagalba ribota

57-58 MirStasiio vaiko mamos poreikig-
kazky atsiremt, iSsikalét.

93-95 Labai mazai skiriacthesio évams
praradusiems vaikelPsichologas yra
ribotas

53-55 gydytojos pastéjimas ¢l mirStartio
vaiko vy, kurie netenka kit tevy
paramos

37-38 vy pasitikejimas daktarais, jautrumas
ligai

Paaugh poreikiai 134-136 Paaugh; reakcijaj gydyma —
sucktingesre, jie suvokia arba nuaj
yra slepiama

136-138| Paaugliai ina uzdaresni ir neaiSku ka
yvksta p viduje

138 Paaugli nuotaikos dl ligos

138-139| Paaugh; ateities suvokimas — poreikis

kalbeti
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4 Priedas

Interviu su respondentu B transkribavimo pavyzdys
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4 Priedas

Interviu su respondentu B
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Tyréja: Tai pirmas klausimasily apibudinkite Sio skyriaus specifikr pacientusijsy akimis.

Respondentashm hm. Na aiSkdia skyrius yra labai specifinis ném vaikai daugiausia nn didZioji
dalis yra sergantys piktybim ligom ir aiSku tai yra labai sunkus momentas gywve apskritai
dazniausiai jis tina kaip giedras ta prasme z zinia apie bgna kaip periinas iS giedro dangaus ir
aiSku nu atitinkamos ta prasme mm be ahgjanekas nesitiki kai atvaziuoja, bet jeigu suzino
Zinig tai tas lina sunkudvam bet kartu aisSku ir daktarui susakyti vigkanesti4 zinia ir ir ir
pasakyti ko ko tiktis nes yra sakykim net i§ piktybiniy ligu kurios gali it geresis bet yra kur
sakykim prognog visiSkai bloga bet vis tiek naitint to ta turi pasakyti visk ir ir nu tiesiog. Tai va
tai iS patirties irgi pastefpm kad turliit per pat pirma pokall kuris gana svarbus bet tathik

viem trecdalj tévai jsisamonina ir atsimena nes vis tiginh nu tiesiog baimir viskas jie nieko
negirdi. Bet aiSku tada mm mes aiSkinam kad vikig§jt; gydymas paprastaiiba ilgas tai perat
laika susakom ta prasme turim laiko ir bendravimuiigsibg dar kae pakartojimui supazindinimui
ir panasiai, tai va nu tiesiog turitoks jeigu bend vienu zodziu rétl pasakyt tai jo psichologiSkai
btina sunku visiem.

Tyr éja: kaip jus patekoi Sia specifika, ligonirg.

RespondentasTiesiog pati, ta prasme specialybe ta nu patigudis hematologija ir onkologija nu
nnn kadangi tai klausimas yra asmeninis tai masada labai domino, ir tai buvo vienas iS matyv
o kitas motyvas buvo labai labai irgi svarbus kita Specialyb jeigu lyginti vaikus ir suagusius
LABAI labai skiriasi vaiky kaip ir pati dazniausia kraujo liga yra tai yraljo \ezys bet jinai yra
visiSkai nepalyginama su suaugusiais iSfikvaiky apie astuoniasdeSim astuoniasdeSimt penki
procentai pasveiksta, kas MAN buvo as nggal patilét ir galvojau tai taigia Sita specialyman
patinka ir dar jeigu gali gauti rezultatokiy tai, bet aiSku yra daug kikurie liadina tai bet nu
kartais i$ tikgju binam beggiai.

Tyreja: kas jisy akimis palengvina paciento gyvenirsioje ligonirgje.

R: kas palengvina, hm hm aisku, jo, palengvinawatakprasme, nu visu pirma aiSku pats
bendravimas jeigu yra geras ta prasme tarp pestag ee gydi gydytojo ir ir ir irty, aiSku labai
irgi visada lina gera kai tina geri rezultatai tai tas visada palengvina, p $ighit Siaip tas
bendravimas geras Zodis laikodimas ko mes<ia visada tiiksta ta prasmeitibent vat tiesiog
paklausti kaip tu gal tu ten vakarépai kazkur gal kazkokfilma Ziaréjai nes vig laika tik apie darh
ir apiee svarbius dalykus tai tas labai visadaalangvina ir prablasko. Nu ir aiSku tatnezinau
(nusijuokia) jeigwia nu taip ta prasmeitent Kiti sakykim pas mus ateinantys ir daug itrialy ir
ir ir Siaip visokiy prablaskym tai irgi tiesiog nu praskaidra palengvina.

Tyr éja: kaip apibudinturét santykius &vy, jie ilga laika ¢ia gyvena.

R: jo paprastai, nes kaip ir sakiau dwti@iai vaiky ¢ia yra su kraujo &Ziu tai gydymas vidutiniskai
trunka nu devynis dvylika amesi;. IS tikryjy ligoniné tampa antrais namais. Ta prasfeklausiat
kaip vystosi tarpévy ir vaiky ar tarp tarp sy ir ir

Tyr éja: tarp personalo ir paciento
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Respondentastaip jvairiai tikriausiai lina ta prasme vieni eee priima \dskkazkaip vislg labai na
sakykim labai iSbalansuotiiba, kiti atvirk€iai labai neigia ir bna ta prasme iS to neigimo ir tatb

ee baimy ir ir apskritai kaltinimo aplinkini pradedant nuo to kad gatapylinkés dakatax

nepastedo ligos nors tai visiSkai neima tiesa tos ligos kaip ir sakiatra kaip periinas is giedro
dangaus, tai vat su tokiais Zmoneis zZgmis sakykim kaip vystosi nu ta prasme vat tadaaa#k

tikro turbat isiklausyti ir pasi pasimastyti pagalvoti nieka kaekada nezinai kaip tu pats reaguotum
tokioje situacijoje gal it irgi visus kaltintum ir pyktum, na o Siaip jeidpendrai tai jie tampa beveik
Seimos nariais, mes juos jstam labai gerai ir ir daZznaiiba kad ee atvaziuoja nes mes juos sekam
penkis metus po to, atvaziuoja mamasigtain vaik; ne, bet vis tiek tu pati, ZodZiu noriu pasakyt
kad santykiai tampa tokiais kad mes dazniausiaafhm ir vardais atsimenam ilgai ilgai ir kai tu
ten pasakai va ten buvo toks toks aa joo ten jarbuao, Zodziu taip yra taip ta prasme nu
Seimyniniai iS tikro tokie Seimyniniai , daug mar\ssais kuni gydymas ilgas.

Tyréja: ir kaip jus apibudinturit kokie hina poreikiai ne vien tik paciapbet ir pl&iau, €vu.

Responedasbina is tikyju tie poreikiai eee ta prasme jiems aiSku noridiitiee su visais panasiali
buty elgiamasi ir visada norisi suzinoti kaip kaimywmibuvo taip pat ar geriau ir panasiai as manau
kad Siaip apskritai bendravimas tarp sags yra labai svarbus, aaa tai vat totévy pasigdéjimy

ir pabuvimy jiems nu aisSku jie ir#ina bet gal bt kartais ir tiiksta eee kokie dariby, tik labai turlit
vat as visadatpabgziu ir kadangi pati esu nemazai susigs su poreikiais sakykim kai turi
iSkeliaujant ligonj bina labai labai sunku #ia yra didziué spraga neturi mamasa atsiremti, tada
ee iS tikro tada ta palata tokia atrodo kera tai kad neggstama bet Zinot kaip nu bijomasi jos ir
tada ir mama neturi su kuo pabendraut nes ji jukvaika ta slaugyt va tokio atramos jai to tokio
poreikio net nezinau mm bendaravimo suprat ny gale nes iS tikro gydytojui irgi vienam sunku ir
be to paskirti lai jam bendraut ir be to mes iS tikro net ir nesanu@$ti tam, tai vat tas tikrai labai
yra didziulis didziulis poreikisiitent ee ir net po to jeigu vaikas iSkeliauja vatmans kurios

kartais ir ateina bet ta prasme riwanto vat kazkokio tokio susitai as nezinaunaanoma pasakyti
susitaikymo nu bet kazkoks vis tigkyksta tai Sitas yra daugiau, nu tatrbokio supratimo
bendravimo gal net ne visada ir medicininiam lygmerikryjy yra jo.

Tyr éja: kokiais sunkumais arba i#§ais susiduriateijs kaip gydytoja, bendraujant sivais.

Respondentassu sunkumais ir is&iais. Na kartais turit nepasitikjimas ta prasme tokdiba
sunkumas kartais iS tiigy yra tokiy kurie gal it néra daug gal #it ¢ia tik biina pati pradzia kaitima
bet bet tas tufid bina sunku kai nep nepasitiki nors gat taip misy skyriuj ir néra daznai bet iS
tikro pati pradzia kaip ir sakauiba tas toksai balaganas kai tu visko daug zinaskas ir ten jau
gal it ten kazko nepadair tas ir daria kazkas va tas, aaa na kartaiedvat irgi tokie labai
techniniai kai sakykim vienus vaikus slauged €veliai kitus mamos iS tikijy tie lytiniai skirtumai
nu bet rBra galimybi; technini; sugulgyti juos atskirai nes visiem reikigti chemoterapdjir ir
sakykim S tikro o kaip turiétis slaugantis vaikgiguléti ir su mama tas irgi ta prasme kazkokie
atsiranda py&ai atrodo kad meg gpecialiai § pagul@&m nors visai atr nu zinot tiesiog taip yra
atsitinka.

Tyr éja: jus atskirai guldot..
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RespondentasZzinokit kartais kina didZioji dalis lina slaugo mamos bet kartais yra kai kurie slaugo
nu vat ir dabar mes turime skyriuggitbet jisai atvyko pirmadiarkai buvo apskritai viena laisva
vieta arba tu tada nu chemoterapijos tuéhtndgali, visk,as tokia galimygbtaip ir dabar jisai jau jis
kadangi ne pirmpkarty jau kaip ir rra jokio diskomforto galiit tai moteriai nes tai yra naujas
ligonis bet dabar jin vis .. nes pastotei mazas vaikas ir jis neiSsimiega (nusijuokia) nuckze

tokie grynai techniniai bet kartais jie sukeliajtaknot vidin kartais Siaip sunkumaiiba kai vaisi
néra sunku pasakyt ligoniui nes kai yra naspkalté pavyzdziui kazkas nepgino neatveg ligoniy
kasos ar kazkas, bet tasnia iS tikiju sunkum jauti pats nes tu turi pasakyti arba galvatkaip ¢ia
daryti organizuoti, na tutl vat tokie kazkaip i$S kart nesugalvoju, na suorgaot kartais tyrimus, ta
prasme as bendrai turtoppagmus mes kartais labai daug savo energijos iSeikvaj@anizaciniam
kas tuéty bati nu vat sakykim konsultagpsurasti tai ne tai kadiby kazkokia sistema kuri as pakeliu
ragel pasakau kad man reikia i$ kito skyriaus ne meanidagiai ieSkome patys ten mobiliais ir
panasiai tas iSeikvoja bé&h zinot sistemos kazkokie tai tai vat tas karkaistu gaétum gallit ta

laika skirti pacientui, tur bt tokie, kartais jo galiit nesiseka, bet nu tas irgi visur pasitaiko.

Tyréja: papasakokit apie bendrai tas situacijas kaiwgdu nieko nebegalima pétilir kaip ta
komunikacija vyksta.

Respondentasne, tai vatia turhit ir kaip sakiau yra didzZiausia spraga niekadaasekepadeda
mums nie, mes turime skyriui psichoiolget sakykim jo bendravimas irgi vyksta gat o kartais
vieno neuztenka, bet yra ligarnkurie nenori tai sakykim ir neiSeina bet Siaigjeivyksta taip kad
mes negalime nu sakykim pdidtoliau tai nei su mumis nei su mama kazkas edskiu su mama
psichologoas kartais Sneka jeigu jie pageidatjart to Zmogaus nes iS tify kartais yra
nesiklijuoja santykiai , tai va, o 0 iS tifn gydytojams niekada niekas tiesiog mes neturineigiras
kartais sakau pagstau kad nu mums visiSkai nu rétik kazkokio zinot nu IS tikro tu negali prisiimti
visko visada bna labai gaila asmeniskai tu priimi bet tikrai tkiei pasiruoSimo vat tiek kiek iSeina
IS patirties tikrai nu galgale aiSku galit jo net negali nekasdien tlarai be abejas ir turkat
tokios standartiés situacijos ir negaty bat kiekvier karta skirtingai reaguotum ir galtib ta vot tai
vat tokio réra. O Siaip ta komunikacija taip iS tikro na mesik@eciam aisku ji nebna irgi kaip
perkiinas iS giedro dangaus, paprastai jeigu kazkasnéesitrupui einama link to arba kartaisiba
liga kai tu i$ kart pasakai mes turim na ke perde&snt procent pagal statistii bet jis gallit
papulsiti ta penkiasdeSimt geja pus ir paskui jei gu liga atsikartoja ar ten pasiskidkaip na ta
tam tikru kampu irrr tai tada kazkaip tai Zingspgszingsnio tu kazkaip ruoSi ir ten bet beabégon
tas vienintelis pokalbis tuivykti kai pasakai kad tuith na ne turbt mes jadiamés kad iSsimém ir
procenty gakty but bet tariamds su évais, nes kartais tas deSimt procetat prasme tu gali patekti
ta gal kut laiminguju bet tas kitas labai laukia didelis Kaws kai tu skirsi kazkokgydym tai irgi
tévai renkasi ar einam iki galo ar ar ir paliekamgw@Simt procentar vis clto aa ta prasme
sustojantia ir kiek jau bus tiek. IS tikro didZioji dalisité tikro pasirenka eiti iki galo bet bevevy
kurie nusprené dabar jis jatiasi gerai tebnie mes praleisim paskutines minutes tai va, tiki®
sunkiausia tina yra situacijos galib ne tokios daznos kai staiga iSkeliauja ngtiknuo
komplikacijy tai iStikrgju banam visi nepasiru@dr gydytojai ir €vai na tiesiog tnatami baklé ir
viskas tadaiina labai nepasiruosta bet tatlokiais atvejais jo iina labai skaudu ir vis gti ir
grizti iS savo puss galvoji gal It gakjo bat taip gal it gakjai pamatyti kazk taip o tvam aiSku
tada ypatingai. Siaip tokio jo pasiruo$imo ne (Bysso).
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Tyréja: kai reikia priimti tuo sprendimus ar tariaévai su vaiku.

RespondentasJeigu reikiy pasakyti vienu taip vat ypu pasaiau kad dazniausiaévai nes vis tik
pas mus yra nemaza daksu kurie kartais ne tai kad slepia nuo valdet sakykimvynioja t i

kazka ir tarsi mes visada labai diskutuojam ar tas \&ikaai taip apsimeta ir nesupranta nes is tikro
tu tai matakia skyriuje kokie vaikai tu negali galvoti kitaipkai tu esi paauglys tahkai bet yra iS
tikro tokiy situacijp kur net ir didzioji dalis kur yra apgalvwokad natia kazkas mes esafra bet mes
SALIA vat &ia Sity vat jie sega kazkuom o m&s Salia panasiai bet kaZkas kito tikrai, ir ir i tik
sprendimuose dalyvauja labiawvai ta prasme kad mmmm jo su jais daugiau kalba@sgie labiau
ju visada paklausiama kaifg norit nors mes visada gme¢ bendg tradicija kad rekomenduojam
kad ir vaikas bty bet tikrai neatsimenu kad vaikas dalywaufra Siaip toki buwe paauglhy kurie yra
pasak viskas agia nesigydysiu ir viskas, béta Siaip lina nukirsta tai vat tokiai tada Siaip bandai
kalbinti kad dalyvaut priimant sprendinpvat ctl tolesnio ir kaip tu nori tai ne tikrai nréera, bet
manau kad kazkaip jo ttty biit nu vat toks bet nezinau nei toks pasiruoSimm tiers tam yra
visiSkai nu jie irgi yra pasimetr nepasiruos bet vat to tokio kazkokio, nezinau.

Tyréja: vaiky ir paaugly poreikiai, kuom jie skiriasi.

Respondentasta prasme tarp mazesrar ne ir paaugli. Gan skiriaisi jeigu Zirét is ty fiziniy pusiy
paprastai vaikai geriau toleruoja yigydym nes jie nezino ko laukti nezino ko dtks jiems viskas
dazniausiai tna jeigu jiem jau skauda tadana labai skauda o paaugliai aiSku visada zinonorie
viskas gerai ir viskas bet ee kas ten dedgSirfutje iS tiknyju tada labai sunku pasakyti nes kartais
iISspiista yra toky paauglhy kurie pasako kai tu ten verti juos mokytis taicakm martia reikia nes
nezinia kas bus su manimidia bina tas va vienintelis i$ ko tu supranti kad tikimviska labai
gerai suvokia ir net gsto apie atejtnes galvoja kad jam galbmokslo nebereikia, na Siaip atrodo
viskas lina naaa ko dar na, aiSku vaikai jeigu tuos irge dizinius tai vaikai turi ir Zaidimp kambay
ir visa kita, paaugliai naéia is tikrgju didzioji dalis j; vat kaip chemija pramiega ne&a ka veikti,
mamos irgi iSeina o jie dazniausiai ir nenartai vat toks toks tuid skirtumas bity, nn turhut tokie
vat pagrindiniai nu bet irgi vat irgi vat su taekgkim lytiniais skirtumais irga kartais tenka kad
jau stengiarés dideks mergais bet vat irgi kazkaip tai, aiSku paaugliai negai dar irgi kur atsi
bet zinai gal bt ¢ia toks skyrius atsivesti neturim tokio sakykim Kzario naudot apatia kur
susitinkam atsivesti savo bendraames pas maziukus gallbmaziau ateina, na bet taititokie.

Tyr ¢ja: o kaip savo darbe susigate su socialiniu darbuotoju?

Respondentasjo, tenka, bet msy kontaktai mes kudaika iS viso netutjome, dabar kai turim is
tikryju mum palengvina sakykim kai yra socialiai remtiagsa kaip reikia kontakto , na nu sakykim
Seima negali atvaziuoti , automobilio ten suraskavisy pazymy raSymas irgi ten niekas socialinio
darbuotojo, sakykimd negalios ir kit pazymy gavimo paramos jau paprastai mes nebesivarginom
ir paprasom kad pas jus ateis sockatiarbuotoja ir visk iSaiSkins ka k jus galit ko galite tiktis ir
panasiai savo situacijoj nu bet tie vat irgi tali abat kontaktas tik tik toks yra bet turim tikrai
socialiniai mum labai labai nes Zinot visada laha@moni; gaila ir liga juos ten eee kaip sakant kaip
perkiinas iS giedro dangaus ir paskui jeis pihigneturi dar jau mumiima kart idavo tikrai per

sunku spgsti bet labai suprantama ir ZmogiSka kad jiemdwvagikia bet jatia nebe misy nebe
gydytoju problema msy tik dabar vat tai jo, vat kontaktas toks.
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Respondentaso toks bendradarbiavimas jis vyksta.taip vykstaés turim jau kelatmet; ir tas
mum labai pagelja ir tévai patenkinti nes vieni ir ten vienkartines paaslgauna na tiesiog ir ir
daug visoki bet tas manau kad labai jiems tas svarbu tosacgise.

Tyréja: kokia hity na tobula darbo diena darbo.

Respondentasna vis; pirma man tai tobulaiby jeigu as laiku atéiaui darky (juokiasi) taicia irgi
labai didelis man man tai yra gyvenimo klausimaaSimastau apie tai nesimsy skyrius yra
pakankamai jaunas ir visi turi vaikr pavyzdziui is tikro realybyra tokia kad S Siai dienai e turint
vaiky ir dirbant abiem mano vyras irgi medikas dirbakf darty mums n nepavyksta nes tada arba
tu vaikus septintryto nuvest kod as visai nenoriu man jie svaibtai va tai taip na sakykim o Siaip
jeigu nu pradjus nuocia agjusi skyriy tai na turlat kad iS ryto galtum ramiai padirét ligonius ir
skirt jiems laiko tiek kad neiby ty organizacini kas kartais krenta kaip prkas is iS iS giedro
dangaus kad ten kazko piiko reikia arba kas ten atsitiko ir panaSiai su paibendrauti paskirti
sakykim tai ko jiemsatdiers traksta ir aptarti kas kas tenasy laukia artimiausiu metu eee tuomet
idealu ity jeigu jeigu ee gatumém skirti laiko savo tobulinimui sakykim paskaitizka ko mes
dazniausiai labai mazai ir darom tam savo laisumIlgskaita, na ir vat turid laiku iSeiti ir uzdaryti
duris ir pamirsti kazkiek vataddiers turbat labiausiai kad vat iSeitum ir ankau turhit iSeitum tada
buty didesn ilgesnis vakaras ir tu pamirStum nes mabai ldaznai apima jausmas kad as vos tik
iS¢jau ir ryte ateiny darky ir atrodo kad asS nebuvau iS j@jissi ta prasme kad kad tu gyveni dar ta
p&ia ir tais pdéiais tom pdiom problemom. Tatia bty idealu, bet ne#rint to vis tiek mes bent as
labai myliu savo dakbir tiesiog be jo ngivaizduoju ta prasme tai vat nors idealios diamaisiriu
(juokiasi) bet kartais arti totdma. Tai va (nusijuokia).
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