VILNIAUS UNIVERSITETAS

FILOSOFIJOS FAKULTETAS
PSICHOLOGIJOS INSTITUTAS

Justina Beleviciené

Motiny, slaugiusiy leukemija sergancia dukra, gyvenimo ligoninéje patyrimas

Magistro darbas

Klinikingés psichologijos studijy programa

Darbo vadové: prof. dr. Roma Jusiené

Vilnius, 2018



Santrauka
Motiny, slaugiusiy leukemija sergancia dukra, gyvenimo ligoninéje patyrimas
Justina Belevi¢iené, Vilnius, Vilniaus Universitetas, 2018, 71 psl.

Vaikui susirgus onkologine liga, Seimg iStinka krizé — vienas i$ tévy, dazniausiai mama,
apsigyvena su vaiku ligoninéje keletui ménesiy intensyviam ligos gydymui. Dazniausiai skyriuje
dirbanciy gydytojy démesys sutelkiamas j pacientg — vaika, ta¢iau gyvenimo ligoninéje metu svarbi
Ir mamos patirtis, nes jos psichologiné biisena yra glaudziai susijusi su vaiko psichologine ir fizine
biikle. Sio tyrimo tikslas - apibrézti motiny, slaugiusiy leukemija serganéia dukra, gyvenimo
ligoning¢je patyrimg. Tyrime dalyvavo 4 motinos, gyvenusios ligoninéje 2-2,5 ménesio slaugant
dukra, sergancig leukemija. Tyrimo dalyviy amzius svyravo nuo 36 iki 54 mety, jy dukry amzius
svyravo nuo 8 iki 22 mety; laikas, praéjes nuo gyvenimo ligoningje svyravo nuo 4 iki 6 mety. 3 tyrimo
dalyvés buvo pakviestos labdaros ir paramos fondo ,,Ruguté* vadovés, 1 rekomenduota kitos tyrimo
dalyvés. Siam tyrimui pasirinktas kokybinis metodas — apraomoji fenomenologiné analizé pagal P.
Colaizzi, duomeny rinkimui naudotas pusiaus struktiiruotas interviu pradzioje uzduodant vieng
pagrindinj giluminj klausimg. Tyrimo dalyviy apibréziamg gyvenima ligoningje sudaro 5 pagrindinés
temos: ,,Diagnozé ir gyvenimo ligoninéje pradzia®, ,,Santykiai“, ,,Vidiniai mamos iSgyvenimai®,
»Parama ir jos trikumas® ir ,,Pasekmés dabarciai. Tema ,,Diagnoz¢ ir gyvenimo ligoninéje pradzia*
atskleidé, jog motinos pradZioje patiria Sokg ir adaptacijos ligoninéje sunkumus, savos buities
ligoninéje kurima, praktinés informacijos apie dukros ligg ir gydyma trukumag bei gasdinancios
informacijos internete pertekliy. Tema ,,Santykiai* atskleidé pokyc¢ius santykiuose su dukra, su Seima,
santykiy su kitais pacientais kiirimg. ,,Vidiniai mamos iSgyvenimai“ atskleidé motiny patiriamag
bejégysteés vaiko kancioje jausma, atsakomybe¢ uz gydyma, nuolatinj nuovargj ir laiko sau truakuma,
taip pat tendencijg nuslépti vidinius i§gyvenimus. Tema ,,Parama ir jos trilkumas‘ atskleidé tik¢jimo,
1§ giminiy, draugy ir ligoninés personalo gaunamos paramos svarbg, labdaros ir paramos fondy
veiklos nauda. Tema ,,Pasekmés dabarciai* atskleidé dabartyje jau¢iamg motiny nerimg ir baime,
prisiminimus, susijusius su gyvenimu ligoningje, pasekmes kitiems Seimos nariams ir paciy mamy

poziurio | gyvenimg ir vertybes pokycius.

Raktiniai Zodziai: leukemija, gyvenimas ligoninéje, slauga, motina, vaikas, dukra.



Summary
The Experience of Mothers Who Lived in The Hospital while Nursing Their Daughter With
Leukemia
Justina Beleviciene, Vilnius, Vilnius University, 2018, 71 p.

When a child is diagnosed with an oncological illness, family experiences a crisis — one of the parents,
usually the mother, starts living in the hospital together with her child for several upcoming months
in order for the child to receive intense treatment. Quite often the doctors in oncology ward pay most
of their attention to the sick child, who primarily is a patient there. However, mother‘s experience of
living in the hospital is also very important, because her psychological well-being is closely related
to her child‘s mental and physical state. The aim of this study is to describe the experience of mothers
who lived in the hospital while nursing their daughter diagnosed with leukemia. Four mothers, who
lived in the hospital for 2 — 2,5 months while nursing their daughter diagnosed with leukemia
participated in this study. The age of the participants varied from 36 to 54 years-old, the age of their
daughters varied from 8 to 22 years-old; the time that has passed since living in the hospital varied
from 4 to 6 years. Three of the participants were asked to take part in the study with the help of
Childhood Cancer Fund ‘‘Rugute* manager, one participant was recommended by a mother that had
already participated. Qualitative method was chosen for this study — P. Colaizzi‘s descriptive
phenomenological analysis, semi-structured interview with one broad question for start was
formulated and used to gather data. The description of living in the hospital derived from the
participants consists of five major themes: Diagnosis and the Start of Living in the Hospital,
Relationships, Mother's Inner Experiences, Support and It‘s Lack, and Present Consequences. The
theme of Diagnosis and the Start of Living in the Hospital revealed that in the beginning mothers
experience shock and difficulties adapting to the hospital, creation of their own home-like
environment, lack of practical information about daughter*s illness and treatment, and the excess of
frightening information about the illness on the internet. The theme called Relationships revealed
changes in the relationship with the daughter and other family members, also establishment of new
relationships with other patients. Mother's Inner Experiences showed that mothers experience
helplessness in daughter‘s suffering, huge responsibility for the course of treatment, constant fatigue
and lack of time for themselves, also they experience the tendency to hide the difficulties they are
facing. The theme called Support and It's Lack revealed the importance of faith and help from
relatives, friends and medical personnel, as well as the benefit of various childhood cancer funds‘
activities. Present Consequences showed the anxiety and fear that mothers experiene to this day, also
memories related to living in the hospital, consequences for other family members and the change of
mothers* point of view on life and values.

Keywords: leukemia, living in the hospital, nursing, mother, child, daughter.
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Pratarmé

ISgirdus terming ,,onkologiné liga* daznam 1§ miisy tai asocijuojasi su ilgu ir sunkiu gydymu,
dideliu mirtingumo skai¢iumi, nuslinkusiais plaukais, taip pat — su ilgu laikotarpiu, praleistu
ligoningje. Si liga neaplenkia nei seno, nei jauno Zmogaus — ja kasmet suserga ne tik nemazai
suaugusiyjy, bet ir vaiky.

Vaikui susirgus onkologine liga, daznai jvardinama, kad $eima patiria nelaime, tragedija,
iSgyvena kriz¢. Gritina visa nusistovéjusi $eimos rutina, vaikas guldomas j ligoning intensyviems
tyrimams ir gydymui. Gydymas ligoningje intensyvus ir ilgai trunkantis — vaikas ir vienas i§ tévy
(daZniausiai mama) pirmiausia atsigula j ligoning nepertraukiamam, kelis ménesis trunkan¢iam
gydymui, tad yra tarsi atskiriami nuo savo $eimos. Véliau, vis grjzti j ligoning savaitei ar kelioms
savaitéms mamai ir vaikui tenka apie metus, o jei liga sunkiau pasiduoda gydymui ar atsiranda
komplikacijos, tenka ligoninéje gydytis ir pusantry mety ar ilgiau.

Onkologiné vaiko liga — tai vienas stipriausiy, labiausiai gniuzdanciy ir visapusiSkai
paveikianciy i§gyvenimy, kuriuos gali patirti tévai. Slaugydamos vaika ligoninéje, mamos iSgyvena
daugybe sunkiy jausmy. Tyrimuose pastebima, jog Zinia, kad vaikas serga gyvybei pavojinga liga,
prilygsta jvykiui, kuris motinoms gali sukelti net potrauminio streso sindromg (Poder & Ljungman,
2008). Pastebima, kad negaunant emocinés paramos, motinos, ilga laika slaugancios vaikus
ligoningje, gali patirti depresija (Ghufran, Andrades & Nanji, 2014) ir nerimg (Nikfarid et al., 2017),
joms gali net kilti suicidiniy min¢iy (Lucas et al., 2015).

Naujausiuose tyrimuose vis akcentuojama, kad gydant vaiko onkologing liga, labai svarbi ir
ji slauganc¢io asmens, dazniausiai — mamos, psichologiné savijauta, nes nuo jos priklauso ir paties
vaiko savijauta bei gydymo eiga (Eyigor et al., 2011; Reisi-Dehkordi, Baratian & Zargham-
Boroujeni, 2014). D¢l jvairiy psichologiniy sunkumy, kuriuos patiria vaikg slaugancios motinos,
vaiky onkologiniy ligy skyriaus medicinos personalui svarbu riipintis ne vaikais, bet ir jj slaugancia
motina. Vieno tyrimo metu pastebéta, kad tévai, slaugantys onkologine liga sergantj vaika, daznai
pasigenda greito slaugytojy reagavimo j nusiskundimus, supratingumo, nuoSirdumo, gero ir
palaikancio zodzio (Gulbinien¢ ir kt., 2013). Labai svarbu jsigilinti ir suprasti, kg patiria motinos,
gyvenancios su onkologine liga serganciu vaiky ligoninéje ilga laiko tarpg, kaip jos apibiidina $ig
patirtj. Tik jsigilinus | gyvenima ligoningje i§ motiny perspektyvos, galima teikti kryptinga,
struktiiruotg pagalbg pacientui — onkologine liga sergan¢iam vaikui, 0 taip pat - tinkamai atliepti
psichologinius mamy poreikius ir taip bent dalimi palengvinti $i sunky, emociskai skaudy, gniuzdantj

ir varginantj periodg ligoninéje slaugant vaika, sergantj onkologine liga.



1. IVADAS

1.1. Seima kaip sistema

Pastaraisiais deSimtmeciais, didéjant onkologiniy susirgimy skaiciui, imta vis daugiau
dométis psichologiniais ligos veiksniais. Vis dazniau priimama nuostata, kad gydant onkologing liga
svarbus ne tik fizinis ir medicininis, bet ir psichologinis bei socialinis ligos aspektas. Y patingai svarbu
suprasti, kaip §i sudétinga ir grésme gyvybei kelianti liga paveikia jauno Zmogaus — vaiko gyvenima.
Vaikas, ypatingai mazametis, yra neatsiejamas nuo Seimos, kurioje auga, tad didéjant vaiky
onkologiniy susirgimy skaiciui, vis daugiau domimasi, kaip liga paveikia ne tik patj vaika, bet ir jo
Seimos narius — tévus, brolius, seseris, net tolimesnius giminai¢ius. Pirmiausia, siekiant suprasti,
kokie Seimos, kurioje esan¢iam vaikui diagnozuojama onkologiné liga, viduje vykstantys poky¢iai,
svarbu suvokti, kokia jtaka Seimos nariai turi vienas kitam, kaip jie tarpusavyje susij¢, kaip Seima
funkcionuoja kaip vienetas. Seima — tai kur kas daugiau, nei grupé individy, susiety biologiniais ir
psichologiniais rysiais; tai sistema, egzistuojanti tam tikroje sociokultiirin¢je aplinkoje ir turinti tam
tikrus pozymius — taisykliy rinkinj, paskirstytus Seimos nariy vaidmenis, painias atviros ir pasléptos
komunikacijos formas ir daugybe deréjimosi ir problemy sprendimo biidy, kurie suteikia galimybe
jvairias uzduotis atlikti efektyviau (Goldenberg & Goldenberg, 2012).

Seimos sistema yra suskirstyta j daugiau ar maziau stabilius tarpusavio santykiy rinkinius —
posistemes, kurioms budinga specifiniai jas sudaranéiy asmeny rysiai ir bendravimas. Seimos
sistemoje paprastai egzistuoja keletas posistemiy: vyras ir Zmona sudaro sutuoktiniy posisteme,
motina ir vaikas, tévas ir vaikas, broliai ir seserys taip pat sudaro atskiras posistemes, jeinancias ]
Seimos sistemos sudétj. Tarp posistemiy ir kiekvienos i§ jy viduje vyrauja tam tikras galios
pasiskirstymo lygis, jgyti igiidziai, paskirstytos pareigos ir atsakomybés; pavyzdziui, vaiky
posisteméje vyriausiasis vaikas gali turéti tam tikrg galios pranaSuma, taciau turi paklusti tévams
(Goldenberg & Goldenberg, 2008).

Nors Seimos sistemoje ir egzistuoja posistemes, visi sistemos elementai — Siuo atveju, Seimos
nariai — sudaro visuma, kuri negali biiti pilnai suprantama ja suskaldzius j dalis. Kiekvienas narys,
biidamas skirtingoje aplinkoje, joje elgsis skirtingai, nes jo elgesys priklausys biitent nuo tos aplinkos,
kurioje atsidiiré. Tad nei vieno i§ sistemos elementy nepavyks paaiskinti atskirai nuo sistemos -
visumos, kurioje jie egzistuoja (Cekuolien¢, 2008). Taip pat, tokioje sistemoje jos daliy ar saveiky
tarp elementy pasikeitimai sukelia kity daliy pasikeitimus (Jusiené, 1999). Tac¢iau pagrindinis tikslas,
kurio siekia kiekviena sistema, tai palaikyti pusiausvyra; Seimos pastangos iSlaikyti stabilumg ir
1Svengti pokyc¢iy yra vadinamos homeostaze (Goldenberg & Goldenberg, 2012). Pavyzdziui, vaiko
gimimas Seimoje reikalauja nemazai pasikeitimy, iki tol vyravusi Seimos homeostazé suardoma —

atsiranda naujas sistemos elementas, keiCiasi sistemos struktiira, turi keistis sgveika tarp ankstesniy



sistemos daliy. Laikantis sisteminio pozidrio j $eima, onkologinés vaiko ligos diagnozé taip pat
smarkiai suardo Seimos stabilumg ir reikalauja daug pastangy siekiant jj atstatyti.

Seimos susidiirimg su sunkia vaiko liga sisteminio poZiiirio atstovai aiskina pasitelkdami
keleta modeliy. Pavyzdziui, vieni teigia, kad Seimoje esanCiam vaikui diagnozavus gyvybiskai
pavojingg liga, Seima yra tarsi priversta emociskai susitelkti ir perstruktiruoti Seimos kasdienines
funkcijas, kad visa Seima galéty prisitaikyti prie vaiko gydymo; Siame etape Seima tampa
iSbalansuota, chaotiska. Po kurio laiko, prisitaikius prie gydymo sukelty pakitimy, Seimoje vél
jsivyrauja homeostazé, Seima tampa dar darnesné ir stukttriS$kai stipresné, nei buvo iki Siol. Jei
Seimoje ir iki vaiko ligos nebuvo pusiausvyros, perstruktiravimas gali biiti nesékmingas ir $eima gali
patirti sunkumy adaptuojantis prie vaiko ligos sukelty poky¢iy (Olson & Gorall, 2003; cit. pgl.
Alderfer & Rourke, 2009). Kiti autoriai teigia, kad diagnozavus vaiko liga, tai, kaip Seima adaptuosis
prie ligos sukelty pokyciy, labiausiai priklauso nuo ankstesniy Seimos patir€iy su liga, netektimi,
jsitikinimy apie sveikatg ir liga, taip pat - nuo raidos etapo, kuriame §iuo metu $eima yra. Sio modelio
autoriai teigia, kad sunki liga sukelia tarsi jcentring jéga, traukiancig Seimos narius artyn vienas kito,
pralaisvinancig ribas ir leidzian¢ig vykti efektyvesnei tarpusavio komunikacijai, vardan siekio
prisitaikyti prie pasikeitusios padéties (Rolland, 2003; cit. pgl. Alderfer & Rourke, 2009). Pagal
Seimos streso teorijg (angl. family stress theory), tai, kaip sékmingai Seima prisitaikys prie vaiko ligos
diagnozés, priklauso nuo trijy elementy: streso Saltinio (ligos), Seimos resursy (psichologiniy,
socialiniy, tarpasmeninés sgveikos, materialiniy) ir $eimos suvokimo bei pozitrio (to, kaip Seima
suvokia streso Saltinj ir resursus, kuriuos gali pasitelkti tam, kad prie jo prisitaikyty) (Hobfoll &
Spielberger, 1992; cit. pgl. Alderfer & Rourke, 2009).

Laikantis bet kurio modelio, tam, kad $eima kaip sistema galéty islikti, i§laikyti stabiluma,
prisitaikyti prie pasikeitusiy iSoriniy ir vidiniy aplinkybiy, kurias sukelia vaiko liga, daug reik§més
turi komunikacija tarp $eimos nariy bei eimos sistemos ribos (Cekuolien¢, 2008). Pasak R. Jusienés
(1999), apsikeitimas informacija ir jos apdorojimas yra viena esminiy prielaidy sistemai veikti.
Seimai labai svarbu tinkamai funkcionuoti $ioje srityje — mokéti bendrauti, perduoti informacija,
teikti griztamajj rysj, kurti taisykles. Netinkama komunikacija — netiesioginé, neaiSki, neuzbaigta,
netiksli, netinkama situacijai — lemia tai, jog Seimos sistema tampa disfunkcine (Goldenberg &
Goldenberg, 2008). Vienam Seimos nariui, ypatingai vaikui, susirgus sunkia liga, §eimos nariy
tarpusavio komunikacija gali biiti apsunkinama jvairiy veiksniy, pavyzdziui, tévy nesugebéjimo
susitaikyti su vaiko ligos diagnoze, baimés dél vaiko gyvybés, sveikatos, ateities, tévy nerimo dél kity
Seimoje esanciy vaiky sveikatos, kity Seimoje esanciy vaiky baimés prarasti brolj ar seserj (Alderfer
& Rourke, 2009).

Kad Seima gerai funkcionuoty ir greitai atgauty pusiausvyra, kai ja sutrikdo vaiko liga,

svarbu, kad tarp jos ir iSorinio pasaulio biity nubréztos pakankamai aiskios ribos. Seimos sistemos
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ribos dazniausiai atlieka tarsi vartininko funkcijg — padeda kontroliuoti informacijos srautg i§ sistemos
ir j ja. Seimos viduje ribos kinta priklausomai nuo posistemiy (tévy, sutuoktiniy, vaiky posistemé ir
t.t.); jos padeda atskirti kiekvieng sistemoje esantj individa ir reguliuoja jy tarpusavio komunikacija
(Goldenberg & Goldenberg, 2008). Pagal nustatytas ribas, sistema gali biiti dviejy rusiy. Atvira
sistema — laisvai besikei¢ianti informacija ir energija su aplinka, turinti lanks¢ias, bet aiskiai
apibréztas ribas. Uzdara sistema — veikianti tik savo vidinése ribose, nevykdanti mainy su aplinka
(Jusiené, 1999). Atviros sistemos ne tik laisvai priima informacijg i$ aplinkos; pralaidzios sistemos
ribos rodo, jog atvira $eimos sistema pati siekia kontakto su visuomene ir palaiko abipusius
informacijos mainus. Atvira $eima su onkologine liga serganc¢iu vaiku noriai bendradarbiauja su
gydytojais, dalinasi informacija ir iSgyvenimais su kitomis skyriuje esan¢iomis §eimomis, priima kity
pagalbg ir patarimus ir yra pasiryzusi keistis vardan Seimos gerbiivio ir pusiausvyros grazinimo.
Uzdaros Seimos sistemos turi nepralaidZias ribas, tad jos vengia kontakto su aplinka, yra
susikausciusios, vengia permainy, sunkiai prisitaiko prie pakitusios situacijos ir paprastai neiesko
pagalbos uz Seimos riby. Uzdara Seima su serganc¢iu vaiku paprastai vengia dalintis i§gyvenimais,
pasakoti apie psichologines ir kitas problemas, susijusias su liga, sunkiai priima aplinkiniy pagalba ir
retai patys jos siekia (Goldenberg & Goldenberg, 2008).

Taigi, gyvybiskai pavojingos vaiko ligos atsiradimas sukelia poky¢ius Seimos sistemoje ir
paveikia ne tik vaika, bet ir kitus §eimoje esancius narius — tévus, brolius, seseris. Lietuvoje atlikto
kokybinio tyrimo metu pastebéta, kad vaikui diagnozavus onkologing liga, Seimos turi prisitaikyti
prie pasikeitusiy vaidmeny, tad patiriamas vaiko slaugos ir darbo derinimas, laiko namy ruosai stoka,
Ivyksta nei§vengiami santykiy tarp tévy ir sergancio vaiko broliy ar sesery poky¢iai (BalaSova, 2007).
Tad reik§mingi pokyc¢iai jvyksta visose posistemése — tiek sutuoktiniy posisteméje, tiek vaiko —
mamos ir vaiko — tégio posisteméje, tiek vaiky — broliy ir sesery — posisteméje. Siuo $eimai sunkiu
etapu labai svarbu Seimos sistemai islikti atvirai, vieningai, susitelkti ir kartu siekti bendro tikslo —

prisitaikyti prie pasikeitusios padéties ir susigraZinti prarastg pusiausvyra.

1.2. Onkologiné vaiko liga

Diagnoz¢ ,,onkologiné liga®, arba tiesiog ,,vézys* sukelia daug jvairiy jausmy ir baimiy.
Dazniausiai itin jautru yra iSgirsti, jog Sia liga susirgo vaikas. Pagal Lietuvos vézio registro
pateikiamus duomenis, 2012 metais uzregistruoti 60 naujy berniuky ir mergaiéiy onkologiniy
susirgimy atvejy amziaus grup¢je nuo 0 iki 14 mety (Smailyté ir Aleknavicien¢, 2015). Onkologinés
ligos sgvoka glaudziai susijusi su sgvoka ,,vézys®, ,navikas®, ,,auglys®, ,tumoras“. Navikas — tai
pakitusiy ir neribotai besidauginanciy lgsteliy darinys. Navikai gali biiti skirstomi j gerybinius ir
piktybinius, atsizvelgiant  jy augimo pobiidj, jj sudaranciy lgsteliy ypatumus ir jy jtaka organizmui

(Griciate, 2001):



e Gerybiniai navikai — tai pakitusios organizmo lastelés, kurios nesiskverbia i aplinkinius
audinius ir neplinta j kitas kiino vietas, todél neturi zalingo poveikio organizmui;

e Piktybiniai navikai — terminas, apibréziantis grup¢ ligy, kuriy prieZastis - pakitusios
organizmo Igstelés, kurios nekontroliuojamai dauginasi besiskverbdamos j aplinkinius
audinius, ardo, Zaloja juos, plinta j kitas kiino vietas. Pastarieji gali turéti jtakos smegeny,
nervy sistemos, minkstyjy audiniy, kauly, limfos sistemos arba kraujo kiineliy vystymuisi
ir veiklai (Gricitite, 2001).

Piktybiniais navikais daZniausiai serga vyresnio amziaus zmonés, taciau jais gali susirgti ir
vaikai (Makari, 2008). Remiantis Lietuvos vézio registro duomenimis 2012 metais, amziaus grupéje
nuo 0 iki 14 mety apie 50% atvejy yra diagnozuojama leukemija, arba kitaip - kraujo vézys; leukemija
yra dazniausiai vaikams diagnozuojama piktybiniy naviky rasis, paveikianti kraujo kiineliy gamybg
ir veiklg. Taip pat, pastebima, kad onkologinés kilmés navikai, tarp jy ir leukemija, berniukams
diagnozuojami daZniau, nei mergaitéms (Smailyté ir Aleknaviciené, 2015). Pagal ty paciy mety
registro duomenis, kitos dazniausiai pasitaikancios vaiky onkologinés ligos yra centrinés nervy
sistemos, inksty ir limfiniy sistemy audiniy navikai, taciau leukemija Zenkliai iSsiskiria savo
daznumu: leukemija 2012 metais diagnozuota 47 % atvejy vaiky nuo 0 iki 14 mety amZiaus grupéje,
centrinés nervy sistemos navikai — 18 % atvejy, inksty navikai — 8 % atvejy, o limfiniy sistemy
audiniy navikai — 7 % atvejy (Smailyté ir Aleknaviciené, 2015).

Leukemija pagal eigg yra skirstoma j Giming ir léting (Pileckyté, 2013). Uminé leukemija
pasireiSkia labai agresyvia, greita eiga. Uminei leukemijai buidinga tai, kad kraujyje ar kauly
Ciulpuose kaupiasi ankstyvos supiktybéjusios kraujodaros Igstelés. Nors timiné leukemija daznai
pasireiskia agresyviai, o jos gydymas — intensyvus, taikant Siuolaikinius gydymo metodus galima
1Sgydyti daugiau nei du trecdalius visy iminés leukemijos atvejy (Pileckyte, 2013). Létiné leukemija
nuo iminés skiriasi tuo, kad jai yra buidinga vangesné, 1étai progresuojanti eiga. Létiné leukemija
dazniau nustatoma vyresnio amziaus zmonéms. Dazniausiai ji nepagydoma, bet taikant Siuolaikinius
gydymo metodus galima sukontroliuoti jos eigg (Pileckyté, 2013). Apie 85 % vaiky po ilgo ir sunkaus
leukemijos gydymo isgyvena 5 metus ir ilgiau. ISnykus klinikiniams leukemijos pozymiams, kai
kraujo ir kauly ¢iulpy tyrimai rodo ne daugiau kaip 5% iSlikusiy véziniy lasteliy, diagnozuojama
remisija. Taciau, pagal Lietuvos vézio registro 2012-yjy mety duomenis, leukemija yra ir dazniausia
véziu serganciy vaiky nuo 0 iki 14 mety mirties priezastis (40 % atvejy), nepaisant pazangos jos
gydyme (Smailyté ir Aleknaviéiené, 2015).

Vaiky onkologinés ligos yra savitos ir skiriasi nuo suaugusiyjy véziniy susirgimy savo kilme,
paplitimu bei prognoze. Paprastai, tévai yra pirmieji, kurie pastebi, kad kazkas negerai su vaiko
sveikata ir savijauta; retesniais atvejais liga netikétai nustatoma profilaktinio patikrinimo metu ar

atliekant tyrimus dél kity priezasCiy. Vézys turi nemazai simptomy ar pozymiy, primenanciy kitas
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ligas. Bet koks uzsit¢ses ir nepasiduodantis gydymui negalavimas turéty bati rimtas signalas tiek

tévams, tiek gydytojui. Piktybiniai navikali, tarp jy ir leukemija, gali turéti Siuos pozymius (Macmillan
Cancer Support, 2012):

bendras silpnumas, nuovargis, mieguistumas;

nepaaiSkinamas ir greitas svorio kritimas;

uzsiteses karS¢iavimas, neturintis aiskios kilmés;

galvos skausmas;

pykinimas, vémimas;

pastovus skausmas arba patinimas kauly ar sgnariy srityje;
gumbas ar darinys pilvo, kaklo, kriitinés, dubens, pazasties srityje;
mélynés ar kraujavimas be aiskios priezasties;

daznos infekcinés ligos;

odos blySkumas.

Gydytojas, jtargs liga, kruopsc¢iai iStiria vaika, paskiria jvairius laboratorinius ir

instrumentinius tyrimus. Diagnozés patvirtinimui neretai gali buti atliekama biopsija (audinio

paémimas tolimesniam istyrimui mikroskopu). Patvirtinus diagnoze, vaikui skiriamas tinkamiausias

ir efektyviausias gydymas, kuriam vaikas dazniausiai hospitalizuojamas j ligonine keletui ménesiy.

Buvimo ligoningje metu, vaikui tenka iskesti begale nemaloniy ir skausmingy, taciau biitiny ligos

gydymui ir eigos steb¢jimui procediiry, tokiy kaip nuolatiniai adaty duriai, juosmeninés punkcijos ir

varginantys salutiniai gydymo poveikiai. Tiek iminé, tiek 1étiné leukemija gali biiti gydoma taikant:

Chemoterapija. Tai gydymo biidas, kurio metu naudojami vaistai, kurie naikina veézines
lasteles arba stabdo jy augima. Chemoterapijos pagrindinis tikslas yra sulétinti ligos
progresavimg arba pasiekti ligos remisijg. Chemoterapiniai vaistai gali biiti geriami (tableciy,
kapsuliy ar skystoje formoje) arba leidziami j veng (Sis chemoterapijos skyrimo budas yra
taikomas dazniausiai). Chemoterapija skiriama kursais, po kuriy daroma pertrauka ir
leidziama organizmui atsigauti. Gydymas paprastai tunka kelias savaites ar kelis ménesius.
Daznas pakartotinis diirimas j veng vaistams suleisti yra susijes su didesne infekcijos rizika ir
vaikams neretai sukelia stipry stresa, todél neretai jvedamas kateteris ] centring verng (kriitinés
virsuje), kuris ten paliekamas viso gydymo metu. Chemoterapija daznai sukelia nemalonius
Salutinius poveikius, tokius kaip plauky slinkimas, nuovargis, nosies, danteny ar kity gleiviniy
kraujavimas, pykinimas, vémimas, apetito sumazgjimas, gleivinés isopéjimas, nuotaiky
pokyc¢iai (Pileckyte, 2013).

Radioterapija. Tai gydymo btidas, kurio metu naudojama didelés energijos jonizuojanti

spinduliuoté (rentgeno, gama spinduliai ir kt.). Jonizuojanti spinduliuoté paveikia lgsteliy
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geneting medziagg (DNR), kuri biitina, kad Igstelés galéty augti ir daugintis. Kadangi
dazniausiai vézinés lastelés greitai ir nestabdomai dauginasi, radioterapija gali sustabdyti Siy
lasteliy dauginimasi ir jas sunaikinti. Radioterapija dazniausiai atlickama naudojant prietaisa,
kuris nukreipia spindulius j tam tikrg kiino vietg, kurioje yra véziniy lgsteliy sankaupa.
Radiacijai patekus j organizmg ji ima veikti vézines lgsteles, esancias gydomoje organizmo
vietoje. Spinduliné energija veikia ne tik piktybines lasteles, taciau sunaikina ir sveiky lgsteliy
geneting medziaga, todél kyla jvairGs Salutiniai poveikiai: nuovargis, nusilpimas, pykinimas,
vémimas, plauky slinkimas (Pileckyté, 2013).

Taikiniy terapija. Tai toks gydymo budas, kurio metu naudojami vaistai ar kitos medziagos,
kurios, veikdamos tam tikras véziniy lasteliy molekules, stabdo véziniy lgsteliy augima.
Taikiniy terapija ypatinga tuo, kad ji veikia tik vézines lasteles ir, prieSingai nei radioterapija
ar chemoterapija, beveik nedaro poveikio normalioms organizmo lgsteléms. Nepageidaujami
poveikiai pasireiSkia pacios procediiros metu - tuomet jauciami j gripg panasiis simptomai,
pvz. karSCiavimas, Saltkrétis, sgnariy ir galvos skausmas, silpnumas, Kraujo spaudimo
poky¢iai (Pileckyte, 2013).

Kauly ¢iulpy transplantacija. Kamieniniy lasteliy transplantacija (kraujo ar kauly ¢iulpy) yra
kamieniniy lgsteliy infuzija j organizma, kurios tikslas yra pakeisti ligos pazeistas kamienines
lasteles. Yra trys kamieniniy Igsteliy Saltiniai: periferinis kraujas, kauly ¢iulpai ir virkstelés
kraujas. Surinktos kamieninés Igstelés apdorojamos (sunaikinamos tarp jy esancios vezinés
lasteleés) ir uzSaldomos. Tuomet vaikui skiriamas parengiamasis chemoterapinis ar
radioterapinis gydymas, kurio metu sunaikinamos tiek navikinés, tick kamieninés kraujodaros
lasteles, esancios kauly Ciulpuose. Sekanciame etape | kraujotakg suleidziamos anksciau
surinktos kamieninés lastelés, kurios kauly Ciulpuose prigyja ir atnaujina sveiky kraujo
lasteliy gamyba. Transplantacijos metu ir po jos gali kilti jvairiy komplikacijy: infekcijos,
kraujavimas, burnos ir gerklés iSop€jimas, mitybos sutrikimai (Pileckyte, 2013).

Baigus gydyma ir grjZzus namo, vaikui gali kilti jvairiy vélyvyjy nepageidaujamy gydymo

reiskiniy. Siems reiSkiniams priklauso endokrininés sistemos veiklos nepakankamumas, augimo

atsilikimas, mokymosi sutrikimai, nevaisingumas, klausos praradimas, problemos su $irdimi ar

plauciais, padidéjusi antriniy piktybiniy naviky rizika (Macmillan Cancer Support, 2012).

Intensyvus onkologinés ligos gydymas ir hospitalizacija vaikams sukelia ir nemaloniy

psichologiniy i§gyvenimy. Vaikas onkologing ligg ir ja lydincias invazines procediras ligoninéje gali

iSgyventi kaip trauming patirtj, palickancia ilgalaikes psichologines pasekmes, tokias kaip

potrauminio streso sindromas (Barakat at al., 2000). Be to, vienas kokybinis tyrimas, kurio metu

atlikti interviu su 34 ikimokyklinio ir pradiniy klasiy amziaus vaikais, serganciais onkologinémis
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ligomis ir besigydanciais ligoninéje, parodé, jog ju dél ligos ir gydymo patiriamas problemas galima

suklasifikuoti j kelias grupes (Reisi-Dehkordi, Baratian & Zargham-Boroujeni, 2014):

Dvasinés problemos — klausinéjimas, kodé¢l jie susirgo onkologine liga, kodé¢l Dievas jy
neisgydo;

Psichologinés problemos — nerimas, baimé, depresija, pyktis (agresija);

Komunikacijos problemos — iSlepimas nuo skiriamo ypatingo démesio i§ giminaiiy ir
artimyjy, socialinés atskirties jausmas ir bendravimo su bendraamziais trikumas, vengimas
bendrauti dél gydymo sukelty Salutiniy poveikiy (pvz. odos pigmentacija, plauky
nuslinkimas);

Su slauga susijusios problemos — ligoninéje patiriamas nuobodulys, nenoras laikytis gydymo
nurodymy ir ligoninés rezimo (Reisi-Dehkordi, Baratian & Zargham-Boroujeni, 2014).

Taigi, onkologinés vaiko ligos gydymas yra sudétingas ir varginantis tiek fizine, tiek

psichologine prasme.

1.3.0nkologinés vaiko ligos poveikis tévams

ISgirdus, kad vaikui diagnozuota onkologiné liga, tévai gali iSgyventi begale jvairiausiy

jausmy. Kadangi ligos diagnozé dazniausiai buina netikéta, tévams staiga iSkyla nauji reikalavimai,

jie gali patirti ziniy ir jgudZiy stoka, susijusig Su sergancio vaiko ripinimusi, priezitira. Taip pat, tévai

patiria jvairiy emociniy sunkumy, jie turi susidoroti su naujais riipesciais, jausmais, jtampa dél ligos

ir pakitusio Seimos gyvenimo. Taigi, vaikui diagnozavus onkologing liga, tévai gali iSgyventi krizinj

laikotarpj.

Pagal R. H. Moos ir J.A. Schaefer teorija, zmoniy pasirenkama susidorojimo su ligos sukelta

krize strategija gali bati trijy tipy (Moos & Schaefer, 1984):

Nukreipta j jvertinimg - tai siekimas jsisgmoninti ir suprasti ligg, gydymosi situacijag. Tam
pasitelkiamos jvairios kognityvinés strategijos, tokios kaip loginé situacijos analizé,
perstruktiiravimas.

Nukreipta j problemg — tai siekimas jveikti iSkilusiag problema ir ja valdyti. Tam reikalingi
specifiniai jgudziai ir geb&jimai, tokie kaip gebéjimas surinkti ir apdoroti informacija, imtis
konkreciy, veiksmingy pastangy.

Nukreipta j emocijas — tai siekimas palaikyti emocing pusiausvyra. Tam reikalingi gebéjimai
susitvarkyti su stresu, palaikyti viltj, iSlieti susikaupusius negatyvius jausmus, tokius kaip
litidesys, nerimas, pyktis, baimé.

Sia tévus istikusig krize, kai vaikui diagnozuojama onkologiné liga, galima biity pavadinti ir

netekties Krize — tévai tarsi netenka sveiko, laimingo vaiko, netenka ankstesnio gyvenimo, ankstesniy
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santykiy su vaiku, atsiranda neuztikrintumo jausmas, gritina iki tol sukurti Seimos ateities vaizdiniai

ir planai. D¢l $iy priezasciy, tévai, kuriy vaikui diagnozuojamas vézys, neretai i§gyvena gedéjimui

budingus etapus — neigimg ir izoliacija, pyktj, deréjimasi, depresija ir susitaikyma (Kubler - ROSS,
2008; Polukordiené, 2008).

Neigimas ir izoliacija. Tal - pirmoji reakcija, kai tévai suzino onkologinés vaiko ligos
diagnoze. Dazniausiai gali Kilti mintys ,,Negali buti, turbat klaidinga diagnozé, mano vaikas
sveikas, tai negal¢jo nutikti mano vaikui“. Pasak K.O. Polukordienés, Siame etape
iSgyvenamas Sokas ir nenoras ar negaléjimas priimti to, kas jvyko; tai zinia, kuri apvercia
vidin] ir iSorinj zmogaus pasaul] aukStyn kojomis, nes keiciasi dabartis, dingsta anksCiau
buvusi gyvenimo perspektyva. Savo vaiko sveikatos netektj iSgyvenantis Zmogus taip pat turi
izoliuotg vidine dalj, kurig atspindi sau viduje arba kitiems i§sakomi zodziai: ,,suprantu, kad
serga, bet negaliu patikéti®. Tai iSgyvenantys tévai neretai viliasi, kad ryt pabudus visa tai
pasirodys es3s sapnas, arba gydytojai prane§ suklyd¢ diagnozuodami vaiko liga
(Polukordien¢, 2008).

Pyktis. Sioje stadijoje tévai staiga suvokia: ,,Tai nebuvo klaida, tai mano vaikui i§ tiesy
nutiko®. Kai asmuo nebegali biiti neigimo stadijoje, ji apima pyktis, jsiiitis, pavydas. Tévams
gali kilti klausimy ,,Kodél mes? Kodél miisy vaikas?“, jie gali jausti pyktj gydytojams, bandyti
izvelgti potencialas gydytojy klaidas vaiko gydyme ir slaugoje, jie taip pat gali jausti pavyda
aplinkiniams, auginantiems sveikus vaikus (Kubler — Ross, 2008). Uz $io pyk¢io neretai slypi
baimé — dél ateities, galimos vaiko mirties, kity vaiky sveikatos. Svarbu suvokti, kad pyktis,
reiSkiamas | iSorg, yra naudingas tokioje situacijoje esan¢iam asmeniui, nes kai pyktis tampa
autoagresyviu — t. y. nukreiptu j save, tai gali didinti rimty psichologiniy problemy ir
savizudybés rizika (Polukordien¢, 2008).

Der¢jimasis. Tai bandymas sudaryti sandérj su likimu arba Dievu, méginant rasti derama i3eit]
i§ esamos situacijos ir atidéti, nutolinti galimg mirtj. Siame etape esantys tévai gali biiti jautriis
gali imti ieSkoti alternatyviy gydymo galimybiy, kreiptis | Zolininkus, kunigus, ekstrasensus.
Tai yra tarsi sielvarto krizés etapas, kai pamazu vyksta tikrosios realybés — vaiko ligos —
priémimas (Polukordien¢, 2008).

Depresija. Dél vaiko ligos gedintys tévai patiria ne tik sveiko vaiko netektj, bet ir daug kity,
su pasikeitusiu gyvenimu susijusiy netek¢iy — darbo, draugy, finansinio stabilumo,
Seimynisko buvimo kartu. Si kompleksiné netektis gali nuvesti j depresiika biiseng. Netektj
iSgyvenantys tévai, susitaike su ligos realybe, pradeda litdéti — tai metas, kai prasideda tikras
sielvartas, nes jausmy lygmenyje galutinai priimamas faktas, kad vaikas sunkiai serga, ir

tokio, koks jis buvo pries liga, jau niekada nebebus (Polukordiené, 2008).
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e Susitaikymas. Sio etapo nereikéty prilyginti laimés ir dziaugsmo biisenai; tai labiau jvairiy,
prie§ tai vyravusiy jausmy tu$tuma. Siame etape esantys serganéio vaiko tévai troksta
ramybés, susikaupimo, siekia susikoncentruoti tik j vaiko gydymo eigg ir buvimg su vaiku.
Tévai gali nenoréti bendrauti su iSoriniu pasauliu, ta¢iau jiems svarbus supratimas ir
palaikymas i$ aplinkiniy asmeny. Aplinkiniai, budami su gedinciais tévais nejkyriai, daug
nekalbédami, palaikydami Zvilgsniu ar judesiu yra didziausias pagalba Sioje stadijoje.
Galiausiai, jvyksta tévy susitaikymas su vaiko liga, pasikeitusia kasdienybe, ir jy gyvenimas
palaipsniui pasuka nauja vaga (Kubler — Ross, 2008).

Nors onkologiné vaiko liga pareikalauja poky¢iy ir dienotvarkeés perstruktiiravimo i abiejy
vaiko tévy, tyrimais pastebéta, kad motinos onkologine liga sergancio vaiko globai ir prieziarai skiria
daugiau laiko, nei té¢iai. Paprastai, biitent mamos dazniausiai gulasi kartu su vaiku j ligoning keletui
ménesiy paskirtam gydymui, o téciai licka Seimos apriipintojais ir pagrindiniu pajamy Saltiniu
(Svavarsdottir, 2005). Vieno i§ tévy finansiniy pajamy Saltinio netekimas dél ilgai trunkancio vaiko
gydymo ligoningje yra vienas i§ pagrindiniy sunkumy, su kuriuo susiduria daugelis Seimy. Gydymo
metu neretai papuolama ] situacija, kai vaikui bitini vaistai, kurie yra labai brangis, taciau
nekompensuojami: pavyzdziui, j vaiko organizmg patekus grybelinei infekcijai, jam gali reikéti
nekompensuojamy prieSgrybeliniy vaisty, kuriy kaina ménesiui siekia apie 600 eury (Macmillan
Cancer Support, 2012). Seimos, kuriose vienas asmuo staiga netenka darbo, neretai yra priverstos
kreiptis | jvairiausius labdaros ir paramos fondus dél finansinés paramos vaisty jsigijimui. Daznai
finansiné parama reikalinga ne tik vaiko gydymui ar vaistams, bet ir tam, kad Seima turéty uztektinai
pinigy pragyvenimui, galéty nuvezti vaika j ligonine, pasirtipinti bitiniausiais jo ir kity Seimoje
auganciy vaiky poreikiais.

Susirgus vaikui, abu tévai patiria ir psichologiniy sunkumy prisitaikant prie ligos sukelty
poky¢iy: motinoms neretai kyla sunkumy planuojant Seimos veiklg, derinant ripinimagsi tiek
serganCiu vaiku, tiek kitais Seimoje auganciais vaikais, o téCiams tampa sudétinga suderinti darbo ir
ripinimosi Seima laikg, taip pat suteikti emocing paramg savo partnerei (Svavarsdottir, 2005). Taciau
motinos, apsigyvenusios su savo vaiku ligoninéje keliems ménesiams, patiria jvairiy specifiniy
psichologiniy sunkumy, susijusiy su vaiko slauga. Irane atlikto tyrimo metu, jvertinus 70-ies vaikg
ligoninéje slauganciy motiny psichologine biiklg, pastebéta, kad net 87 % motiny patyré viduting ir
sunkig globos nasta (Salmani et al., 2016). Kadangi vaikui skiriamas gydymas yra intensyvus,
sukeliantis varginancius Salutinius poveikius, motinos, stengdamosi pasiriipinti fiziniais ir
psichologiniais vaiko poreikiais, patiria didelj tiek emocinj, tiek fizinj kriivj. To pasekoje, motinas
gali kamuoti intensyvus nuovargis, galvos ir nugaros skausmai, apetito stoka, virSkinimo problemos

ir Sirdies ritmo sutrikimai, jtampa, nemiga, dirglumas (Salmani et al., 2016).
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Dar vienas psichologinis sunkumas, su kuriuo daznai susiduria ligoninéje gyvenancios ir
onkologine liga sergantj vaika slaugancios motinos, yra depresija. Vieno tyrimo metu, atlikus 100
motiny, slaugan¢iy onkologine liga sergantj vaika ligoninéje, psichologinés biiklés vertinima,
pastebéta, kad net 78 % motiny demonstravo depresijos simptomus (Ghufran, Andrades & Nanji,
2014). Pasak autoriy, 1§ §iy motery, 69 % patiria lengvos depresijos simptomus, 25 % - vidutinés, 5
% - sunkios ir 1 % itin sunkios depresijos simptomus (Ghufran, Andrades & Nanji, 2014). Autoriai
svarsto, kad vaiko slaugymo situacijoje galimos motiny depresijos atsiradimo priezastys yra
negaléjimas skirti savo démesio namuose likusiems vaikams, buvimas atskirai nuo Seimos, vieniSumo
ir izoliacijos jausmai, nuolatinis ir intensyvus vaiko gydymo plano sekimas, laisvai prieinamos
aplinkoje esancios gasdinancios informacijos apie onkologines ligas perteklius, taip pat - galimybiy
pasiriipinti asmeniniais poreikiais trikumas (Ghufran, Andrades & Nanji, 2014). Be minéty
depresijos atsiradimo priezas¢iy, didele jtaka daro nuolatinis vaiko fiziniy ir psichologiniy kanciy
stebéjimas: motinos, matancios kenciantj vaika, ima jausti kalte, kad negaléjo jo apsaugoti nuo ligos
atsiradimo, jas kamuoja bejégiskumo prie§ sunkig, vaikg kamuojancig ligg jausmas (Ghufran,
Andrades & Nanji, 2014). Kadangi buvimas vaiko ligos situacijoje trunka ilga laika, tam tikrais
atvejais, uzsitesus depresijos simptomams ir nesikreipiant psichologinés pagalbos, motinoms gali kilti
ir suicidiniy minc¢iy (Lucas et al., 2015). Kadangi vaiky onkologijos skyriuje pagrindinis pacientas
yra vaikas, sergantis onkologine liga, gydytojai daznai nepastebi motiny patiriamy depresijos
simptomy, todél dauguma $iy motiny nesulaukia tinkamos pagalbos. To pasekoje, gali kilti ilgalaikiy
pasekmiy motiny psichinei sveikatai.

Kitas daznas motiny patiriamas psichologinis sunkumas yra intensyvus nerimas. Tyrimy
metu pastebéta, kad motinos, slaugancios onkologine liga sergant] vaika, patiria nuolatinj nerimg dél
sergancio vaiko sveikatos, gydymo eigos, galimos nesékmingos gydymo baigties, taip pat nerimg dél
vaiky, likusiy namuose (Nikfarid et al., 2017). Pastebima, kad motinos, gyvendamos ligoninéje, dél
nuolatinés vidinés jtampos negali atsipalaiduoti, jas ilgainiui ima kamuoti nemiga, nuolatinis
susierzinimas, virSkinimo sutrikimai. Visa tai gali manifestuotis j sudétingus psichologinius
sunkumus ir i$§tikius, kuriuos daznai mamos pasirenka istverti vienos — norédamos apsaugoti vaika
nuo neigiamy jy paciy emocijy, jos daznai nesidalina viduje tlinanciais jausmais, taciau taip pat
vengia kreiptis | skyriuose dirbancius psichologus, neretai jausdamos kalt¢ dél noro atsizvelgti j save
ir patenkinti savo poreikius (Mahdavi et al., 2017). Tyrime, kuriuo siekta jvertinti Lietuvos vaiky,
serganc¢iy onkologinémis ligomis gyvenimo kokybe, pastebima, kad tévai ne tik patvirtino dél ligos
patiriantys atsiradusius fizinés sveikatos, emocijy, bendravimo su medikais ir bendro nuovargio
sunkumus, bet ir atskleidé nerimaujantys dél procediiry vaikams sukeliamo skausmo, gydymo

efektyvumo ir Salutiniy poveikiy (Makari, 2008).
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Psichologine motiny savijautg labai apsunkina tai, kad jos daznai Salia neturi artimyjy, su
kuriais galéty pasidalinti vidiniais iSgyvenimais. Kadangi motina kartu su vaiku ligoningje yra atskirti
nuo likusios Seimos, neretai net keliems ménesiams (neskaitant vizity ligoningje, kuriy metu Seimos
nariai nak¢iai pasilikti negali), pakinta bendravimas su artimaisiais: sumazéja bendravimas su vyru ir
vaikais, nutriikksta nemazai socialiniy rySiy uz Seimos riby (Gulbiniené ir kt., 2013). 2011 metais
Lietuvoje atliktas tyrimas, kurio metu dalyvavo 66 moterys, slaugiusios onkologine liga sergancius
vaikus ligoninéje, parodé, kad motinos patiria maziau litidesio, kai gauna daugiau socialinio ir
emocinio palaikymo i$ Seimos nariy. Taip pat, motinos, kurios pazymi patyrusios sunkiy i§gyvenimy,
tokiy kaip baimé, kaltés jausmas, buvo linkusios atviriau priimti parama i§ $eimos, giminiy ir draugy
(Baguzé, 2011). Lietuvoje atliktais tyrimais taip pat pastebéta, kad sunkiai sergantj vaikg slaugancios
motinos yra linkusios ieskoti dvasinés paramos (Baguzé, 2011; Balasova, 2007). Véziu sergancius
vaikus slaugan¢iy motiny dvasingumo poreikis taip pat tyrinétas Irane 2011 metais. Tyrimo metu 60
motiny, slauganciy onkologine liga sergantj vaikg ligonin¢je, nurodé pagrindinius emocinés paramos
ir nerimo mazinimo Saltinius bei biidus. Motinos nurodé¢, kad dazniausiai jveikti nerimg joms padeda
pokalbiai su vyru, su kitomis skyriuje esan¢iomis motinomis, zalingi jprociai (tokie kaip rikymas) ir
malda (Dehgani et al., 2012). Autoriai pastebi, kad malda tikin¢iosioms motinoms yra pagrindinis
nerimo mazinimo buidas — reguliarus meldimasis gali reik§mingai sumazinti motiny patiriama nerima,
palengvinti jtampa, ypac kai néra galimybés daznai pasikalbéti su vyru ir kitais artimaisiais (Dehgani
etal., 2012).

Taigi, moting, slauganciag vaika, sergant] onkologine liga, ir gyvenancig su juo ligoningje,
neretai uzklumpa jvairiis riipeséiai — finansinés problemos, pasikeitusi §eimos rutina, atitolimas nuo
kity Seimos nariy, depresija, kylanti dél moting slegian¢iy problemy ir nuolat patiriamas nerimas,
susijes su vaiko sveikata ir gydymu. Tai rodo, kad guléjimo ligonin¢je su onkologine liga serganciu
vaiku periodas motinai yra ypatingai sunkus, pareikalaujantis daug fiziniy ir psichologiniy jégy ir

galintis sukelti rimtas psichologines problemas.

1.4. Trauminis poziaris j vaiko onkologine liga
Vaiko onkologinés ligos diagnoze galima laikyti vienu stipriausiy, labiausiai gniuzdanéiy ir
yra universalus, neiSvengiamas ir neatsiejamas nuo zmogiskojo gyvenimo. Taciau kai kurie jvykiai
gali biiti ypac sukre€iantys ir stipriai paveikiantys asmens psichologing biiseng, jo funkcionavimo ir
adaptacijos aplinkoje galimybes (Banien¢ ir Zemaitiene, 2015). Jvykiai, stipriai paveikiantys
Zzmogaus psiching sveikatg ir paliekantys ilgalaikiy pasekmiy, vadinami trauminiais, arba
traumuojanciais jvykiais. Tarptautinéje ligy klasifikacijoje trauminé patirtis yra apibtidinama kaip

ivykis ar situacija, ypa¢ pavojinga arba katastrofiska, sukelianti stipry distresg beveik kiekvienam
17



(TLK-10, 2015). Unikalus, individualus ypatingos situacijos i§gyvenimas, kurioje asmuo nebepajégia
integruoti emocinio patyrimo arba patiriama grésmé gyvybei, kiino vientisumui ir sveikatai,
vadinamas trauma (Banien¢ ir Zemaitiené, 2015).

Manoma, jog Zinia, kad vaikas serga gyvybei pavojinga liga, arba su vaiko liga ir jos gydymu
susijusiy jvykiy patyrimas, pvz. fiziné vaiko kancia, gali biiti laikomi tévus traumuojanciu jvykiu,
galin¢iu sukelti potrauminio streso sutrikimg (angl. Posttraumatic stress disorder - PTSD) ar i§8aukti
potrauminio streso simptomus (angl. Posttraumatic stress symptoms - PTSS) (Poder & Ljungman,
2008). Pagal TLK-10, tipiski potrauminio streso sutrikimo pozymiai yra:

e ikyrus ir pasikartojantis traumg sukélusio jvykio i§gyvenimas prisiminimuose, Sapnuose arba
koSmaruose;

e atsiskyrimas nuo kity Zmoniy, nejautrumas aplinkos poveikiui, traumg primenanéiy veiksmy
ir situacijy vengimas;

e padid¢jes nervy sistemos sujaudinimas, pasireiSkiantis padidéjusiu dirglumu, sustipréjusiu
baimingumu ir nemiga (TLK-10, 2015).

Kartu su $iais simptomais daznai patiriami nerimas bei depresija, neretai asmenims kyla
suicidiniy minc¢iy. Sutrikimas paprastai pasireiskia po trauminio jvykio praé¢jus kelioms savaitéms ar
keliems ménesiams. Sutrikimo eiga yra banguojanti, taciau dauguma atvejy baigiasi pasveikimu.
Nedidelei daliai pacienty §is sutrikimas gali uZsitesti daugelj mety ir tapti létiniu ar net pasireiksti
asmenybés struktiiros pasikeitimu (TLK-10, 2015). Ne visi tévai, kuriy vaikams buvo diagnozuota
onkologiné liga, patiria potrauminio streso sutrikimg. Tac¢iau daznai tokig patirtj turintiems tévams
gali pasireiksti tam tikri patiriamo potrauminio streso simptomai. Simptomai, kurie daznai pasireiskia
onkologine liga serganciy vaiky tévams, yra itin jautrus ir skaudus diagnozés, ligos ir jos gydymo
iSgyvenimas, emocijy slopinimas, nuolatinis susierzinimas ir jtampa, nemiga, jkyrios mintys,
kognityviniy funkcijy Susilpnéjimas, su liga susijusiy emocijy ir min¢iy vengimas, savo jausmy
slépimas nuo kity asmeny, padidéjes jautrumas ir pyktis bei Kiti psichologiniai ir emociniai sunkumai
(Norberg & Boman, 2013; cit. pgl. Baniené ir Zemaitien¢, 2015).

Tyrimai rodo, kad ne visi tg patj traumuojantj vaiko onkologinés ligos sukelta jvykj iSgyvene
téval patiria potrauminio streso simptomus. Manoma, kad yra specifiniy veiksniy, kurie didina
pazeidZiamumg arba atsparumg traumai. Su traumos poveikiu asmeniui siejami veiksniai gali biiti
skirstomi j veiksnius, egzistavusius iki traumos, tokius kaip paveldimumas, ankstesné patirtis, |
veiksnius, veikian¢ius pacioS traumos patyrimo metu, tokius kaip jvykio sunkumas, trukmé, ir j
veiksnius, veikianéius po trauminio jvykio, tokius kaip sulaukta socialiné ir psichologiné parama
(Yehuda, 2004). Taip pat, tyrimy metu pastebéta, kad tévy potrauminio streso simptomy

pasireiSkimas yra glaudziai susijes su vaiko sveikimo proceso ypatumais. Tévy, kuriy vaikai patyré
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ligos recidyva, arba kitaip — ligos pasikartojimg, potrauminio streso sindromo simptomai buvo
stipriau iSreiksti, nei tévy, kuriy vaikams liga diagnozuota pirmg karta (Dunn et al., 2012).

Nors onkologinés vaiko ligos diagnozé pati savaime gali biti laikoma trauminiu patyrimu,
neretai §j iSgyvenima apsunkina ir kiti dél Sios traumos kylantys jvykiai, kurie taip pat gali sukelti
stipry stresg. Pavyzdziui, kai kuriose Seimose, vaikui diagnozavus onkologing liga ir pradéjus
sudétingg, intensyvios priezitiros reikalaujantj ir ilgai trunkantj gydyma, sutuoktiniai, nesugebéje
jveikti Sio iSbandymo, iSgyvena skyrybas, kurios sukelia papildoma stresg tiek jiems patiems, tiek jy
vaikams. Papildomo streso, turinio rimtas pasekmes tévy psichologinei biiklei, gali kilti ir dél
finansin¢iy problemy, neretai atsirandanciy dél intensyvaus vaiko gydymo, arba vieno i§ tévy darbo
netekimo (Barakat et al., 2000).

Apibendrinant, galima kelti prielaida, kad onkologiné vaiko liga ir jos gydymas yra
emociskai sunkus, rimtas pasekmes psichinei sveikatai paliekantis patyrimas, neretai iSgyvenamas
kaip psichologiné trauma. Tam, kad Sios traumos padariniai biity kuo maziau zalojantys, labai svarbu
suprasti ir jsigilinti } tokioje situacijoje esanciy tévy savijauta, kad biity jmanoma laiku suteikti

reikalingg emocing paramg ir sumazinti galimg zalg.

1.5.Tyrimo tikslas

Pasirinkima tyrinéti gyvenimo ligoninéje, slaugant onkologine liga sergantj vaikg, fenomeng
léemé démesio trikumas motinoms, ligoningje slaugan¢ioms onkologine liga sergantj vaika. Vaikui
diagnozavus onkologine ligg ir atsigulus i ligonine ilgai trunkanciam, varginan¢iam gydymui,
daugiausia gydytojy ir slaugos personalo démesio kreipiama j vaika - pacientg, susikoncentruojama j
pagalba jam. Taciau, laikantis sisteminio poziiirio, vaiko liga paveikia visg §eima, visus joje esancius
narius; siekiant visapusiSkos pagalbos vaikui, svarbu padéti susidoroti su ligos sukeltais i8Sukiais
visiems $eimos nariams. Dazniausiai vaika slaugo ir kartu ligoninéje gyvena mama, kurios fiziné ir
psichiné sveikata yra stipriai paveikiama onkologinés vaiko ligos ir jos gydymo, 0 vaiko, ypatingai
mazamecio, psichologiné biiklé yra stipriai susijusi su mamos fizine ir psichologine biikle (Reisi-
Dehkordi, Baratian & Zargham-Boroujeni, 2014). Remiantis $iuo vaiko ir mamos tarpusavio rySiu
onkologinés vaiko ligos fone, labai svarbu iSsiaiskinti ne tik vaiko, kaip paciento, patirti, bet ir
daZniausiai j] slaugancio asmens — mamos patirt;.

Tam, kad buty iSaiskinta motiny gyvenimo ligoninéje patirtis, labiausiai tinka aprasomieji
fenomenologiniai metodai (Braun & Clarke, 2013). Detalesné kokybiniy duomeny analizé gali ne tik
padéti iSsiaiskinti, kaip onkologine liga sergantj vaika slaugancios motinos apibiidina gyvenima
ligoninéje, bet ir suprasti konkrecias problemas, su kuriomis jos susiduria, pladiau patyrinéti

psichosocialinés pagalbos poreikj.
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Tyrimo tikslas — apibrézti motiny, slaugiusiy leukemija sergan¢ig dukrg, gyvenimo ligoninéje

patyrima.

Tyrimo klausimai:
- Kaip motinos apibrézia gyvenimo ligoningje, slaugant leukemijg sergancig dukra,
laikotarpj?

- Kokios yra motiny iSskiriamos sudétinés gyvenimo ligoninéje dalys?

Sie klausimai buvo suformuluoti tyrimo pradZioje, prie§ duomeny rinkimo etapa. Véliau,
atlikus visus interviu, prie§ pradedant duomeny analizés etapa, remiantis gauta medziaga ir
apibendrintu pirminiu tyré¢jos jsptidziu po visy tyrimo dalyviy interviu, suformuluoti dar du papildomi

tyrimo klausimai:
- Su kokiomis problemomis susiduria motinos, gyvendamos ligoningje?

- Kokia pagalba motinoms yra reikalinga, gyvenant ligoninéje ir slaugant onkologine

liga sergancig dukra?
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2. TYRIMO METODIKA

2.1. Metodas - aprasomoji fenomenologiné analizé pagal P. Colaizzi

Siekiant atskleisti motiny, slaugiusiy ligoninéje dukra, sergancig leukemija, patiréiy esme,
nuspresta  pasirinkti  kokybinj tyrimg, taikant apraSomosios fenomenologijos strategij3.
Fenomenologija yra indukcinis tyrimo metodas, kuris apibtidina fenomeng taip, kaip jis yra patirtas,
1Sgyventas. Fenomenologija iSrySkina socialiniy reiSkiniy savituma, siekdama paaiskinti reiskinj kaip
samoningg asmens patirtj; laikomasi nuostatos, kad reiSkinys yra toks, kokj jj patiria skirtingi
individai. Siuo atveju, fenomenologinio metodo pasirinkimas padeda pazvelgti j vaiko slaugyma ir
gyvenimg ligoningje kaip i tokius, kokie jie yra, kokiais juos apibiidina tai patyrusios ir iSgyvenusios
motinos (Lopez & Willis, 2004).

Aprasomgja fenomenologija siekiama apraSyti zmogaus samonés turinj, jo patirtj ir atskleisti
ten slypin¢iy fenomeny, arba reiskiniy, esmes. Tyréjo démesio centre — reiSkinys ir tai, kaip tas
reiSkinys yra patiriamas skirtingy asmeny. Tyréjas iesko to, kas bendra skirtingose individy patirtyse,
ka patiria visi, susidiir¢ su tiriamu reiSkiniu. Minima bendra patirtis suprantama ne kaip isankstinés
tyréjo Zinios apie reiskinj, o i$ tyrime dalyvavusiy asmeny kylanti reiskinio esme (Creswell, 2007).

Taikant apraSomosios fenomenologijos strategija tyréjas neinterpretuoja tyrime
dalyvaujan¢iy asmeny pasakojimy; jis skaito tyrimo dalyviy pasakojimus, siekia jsigilinti ir perimti
tyrimo dalyviy mastysena, iesko ir i$skiria juose prasme turinéius teiginius — vienetus, kurie yra
esminiai tiriamajam reiskiniui, fenomenui sukonstruoti. Galiausiai tyré¢jas pateikia tiriamo reiskinio,
fenomeno aprasyma. Si strategija ypa¢ tinkama naudoti, kai yra maZzai zinoma apie reiskinj, o tyrimu
yra siekiama atskleisti patirtis ir paZinti, suvokti esmin¢ fenomeno, reiSkinio struktirg (Penner &
McClement, 2008).

Siame magistro darbe pasirinkta naudoti Paul Colaizzi aprasomosios fenomenologinés
analizés metoda. Sis specifinis metodas yra pagrjstas E. Husserlio fenomenologine filosofija, tirianéia
7mogaus patyrimo fenomenus bei reigkinius, tokius kaip mastymo procesai ir suvokimas. Sio metodo
esmé - susitelkimas j individo patirties analize, kuria sickiama atskleisti pamating sgmoningos
patirties esme. Sis kokybinis metodas remiasi kiekvieno individo fenomenologinio lauko, suformuoto
kiekvieno asmens individualiy patir¢iy ir jsitikinimy, tyrinéjimu. Todél pagrindinis P. Colaizzi
metodo tikslas - atskleisti realias, konkrecias patirtis, kaip kieckvienas su tiriamu fenomenu susijes
asmuo jas isgyvena, bei, remiantis siy patirciy analize, atskleisti fenomeno patyrimo esme, formg ir
vidine strukttirg (Spinelli, 2012).

Pirminé fenomenologinio tyrimo uzduotis - isryskinti ir atverti fenomeno egzistavimo bida
jo reiksmes aspektu. Siame tyrime remiamasi suvokimu, kad faktine, objektyvi realybé egzistuoja,
taciau pozitris j ja priklauso nuo individualios asmens patirties - ji ir fenomenai interpretuojami per
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tai, kaip individai juos reflektuoja ir pasakoja. Fenomenologinis tyrimas neigia objektyvaus stebéjimo
ir tyrimo galimybe, o teigia glaudy tyréjo ir jo tiriamo objekto tarpusavio santykj - dialoga. Tyrime
esminis faktorius yra tiek tyrimo dalyviy, tiek tyréjo sugebéjimas reflektuoti, nes siekiama tyrinéti
tiesiogine ir betarpiska patirtj (Spinelli, 2012). Siuo metodu siekiama pateikti adekvagius fenomeny
apibrézimus taip, kaip jie save reprezentuoja tam tikroje konkrecioje patirtyje. Tyrimy metu gaunami
duomenys pateikiami kaip vienas kitg papildantys, jy neatmetant, net jei jie iSskirtiniai. Tyréjai ir
tyrimo dalyviai yra suvokiami kaip turintys vienodg svarba, o tyréjas - tik kaip dar vienas asmuo su
subjektyviu ir fragmentisku fenomeno suvokimu, priklausomu nuo individualios patirties. Tokiu
budu, Siuo metodu siekiama labiau aprasyti nei paaiskinti, fenomeno tyrima pradéjus is perspektyvos,
laisvos nuo isankstiniy nuostaty bei hipoteziy (Spinelli, 2012). Fenomenologijoje akcentuojama
kalbos, kaip pasaulézitros iSraiSkos ir tiesioginio asmens dalyvavimo, reikSmingumas, tad tokio
pobiidzio tyrimui labiausiai rekomenduojama pasitelkti pusiau struktiiruotg interviu, kuris sudaro

salygas tiesioginiam tyréjo ir tyrimo dalyvio bendradarbiavimui (Lopez & Willis, 2004).

2.2. Tyrimo dalyvés

Kokybinio tyrimo imties paskirtis néra reprezentuoti iSskirtinius ir jdomius atvejus ar
bendraja populiacija, nes tyrimo dalyviy uzduotis yra padéti suprasti fenomeng ir jgyti aiSkesnj jo
vaizda (Berglund, 2005). Fenomenui iSaiskinti svarbu pasirinkti optimaly tyrimo dalyviy skai¢iy, kad
biity sudarytos salygos giluminei analizei. A. Giorgi (2008) teigia, jog fenomenologiniuose tyrimuose
didelé tyrimo imtis yra nerekomenduojama, nes labai gausus kiekis surinkty duomeny apsunkina
giluming fenomenologing analiz¢. ISsamiai aprasomajai fenomenologinei analizei pakanka 3-5
asmeny interviu (Braun & Clarke, 2013)

Atsizvelgiant j Sio darbo tikslg ir specifika, tyrimui pasirinkta nedidelé patogioji imtis.
Tyrimo dalyvés buvo atrinktos tikslingai, kad reprezentuoty tiriamg fenomeng, o ne visg populiacija.
Atrenkant tyrimo dalyves, buvo vadovaujamasi keliais kriterijais:

e Moterys, kuriy vaikui buvo diagnozuota onkologiné kraujo liga - imin¢ arba 1étin¢ leukemija.
Kadangi leukemija yra dazniausia vaikams diagnozuojama onkologiné liga, 0 skirtingiems jos
atvejams taikomas panasus gydymo planas (t.y. nereikalingos papildomos procediiros, tokios
kaip galtinés amputacija dél pazeisty 1asteliy ar sudétinga auglio Salinimo operacija, buidingos
kity onkologiniy susirgimy atvejams), nuspresta kviesti dalyvauti moteris, kuriy vaikui buvo
diagnozuota biitent §i onkologiné liga.

e Moterys, gyvenusios su vaiku ligoninéje bent keleta ménesiy, kol jam buvo skiriamas
chemoterapinis ar kitoks gydymas.

e Moterys, kuriy vaiko ligos gydymo baigtis yra sékminga (pasiekta remisija) ir nuo guléjimo

ligoninéje jau yra praéj¢ keletas mety ir nebetesiamas aktyvus ligos gydymas. Pasirinkimag
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analizuoti motiny, kuriy vaiko ligos gydymas buvo sékmingas, patirt] 1émé siekis iSvengti
gedéjimo dél vaiko netekties ir gyvenimo ligoningje patirties susiliejimo.
e Motyvuotos moterys, norinc¢ios pasidalinti savo patirtimi interviu metu.

Kadangi visos moterys, atsiliepusios ] kvietimg dalyvauti tyrime, slaugé biitent dukra,
sirgusig leukemija, tiriamas fenomenas buvo susiaurintas ir nuspresta Siuo tyrimu siekti apibrézti
motiny, slaugiusiy leukemija sergancia dukra, gyvenimo ligoninéje patyrima.

Tyrime dalyvavo 4 moterys. Tyrimo dalyviy amzius svyravo nuo 36 iki 54 mety (vidutinis
amzius 41 m.), vidutinis tyrimo dalyviy dukry amzius svyravo nuo 8 iki 22 mety (vidutinis amzius
14,8 m.); dukry amzius, kai buvo diagnozuota leukemija, svyravo nuo 3 iki 16 mety (vidutinis amzius

9,5 m.). Tyrimo dalyviy demografiniai ir socialiniai duomenys pateikiami lenteléje zemiau.

1 lentelé. Tyrimo dalyviy demografiniai ir socialiniai duomenys.

Tyrimo Tyrimo Tyrimo Dukters Pries kiek llgiausio Seimos Ar atvyko
dalyvés dalyvés dalyvés  amZius, kai mety nepertraukiamo nariy gydytis i§
vardas* amzius dukters buvo slaugyta guléjimo skaiCius kito
amzius  diagnozuota dukra ligoningje vaiko miesto?
liga ir pradétas  ligoninéje trukmé slaugymo
gydymas metu (tévai
ir vaikai)
Agota 36 8 3 5 metus 2 mén 4 Ne
Jurgita 37 20 16 4 metus 2,5 mén 4 Ne
Elena 54 22 16 6 metus 2,5 mén 4 Taip
Inga 37 9 3 6 metus 2 mén 4 Ne

* Tyrimo dalyviy vardai yra pakeisti.

2.3. Tyrimo eiga ir duomeny rinkimas

Suformulavus tyrimo tikslg ir klausimus, buvo pasirinktas duomeny rinkimo ir analizés
metodas. Pasirinkus aprasomosios fenomenologinés analizés pagal P. Colaizzi metods,
suformuluotas giluminio pusiau struktiiruoto interviu planas, kuriame paZymimimas pagrindinis
klausimas, uZduodamas visoms tyrimo dalyvéms: ,,Prisiminkite ir apibaidinkite, prasau, koks yra
gyvenimas ligoninéje, slaugant onkologine liga sergantj vaika? Kokia Jiisy gyvenimo ligoninéje
patirtis?“. Papildomi klausimai buvo suformuluoti pokalbio metu, vadovaujantis tyrimo dalyviy
iSkeltomis temomis, skatinant dalyves plésti savo pasakojima, atskleisti gilumines patirties detales,

kuo i8samiau apibudinti tuometinius vidinius i§gyvenimus. PavyzdZziui, tyrimo dalyvei uzsiminus
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apie pokycius Seimoje, ta¢iau mintims nukrypus kita tema, suformuluojamas klausimas, skatinantis
grizti prie temos: ,,Min¢&jote apie pokycius Seimoje, gal galétume papasakoti iSsamiau?“.

Susisiekti su tyrimo dalyvémis padéjo ,,vartininkai*“ (angl. gatekeeper) — tai jvairiy jstaigy
nariai, kurie pagal tiriamg fenomeng gali nukreipti tyréja susisiekti su asmenimis, tinkanciais
dalyvauti tyrime pagal issikeltus atrankos kriterijus. Siam tyrimui 3 dalyvés buvo rekomenduotos
labdaros ir paramos fondo ,,Ruguté®, remiancio vaikus, sergancius onkologinémis ligomis, vadovés.
Dar viena tyrimo dalyvé buvo atrinkta remiantis jau tyrime dalyvavusios moters rekomendacijomis.

Susisiekus su tyrimo dalyvémis pirmg karta, jos iSsamiai supazindintos su tyréjag dominancia
tema, tyrimo specifika ir eiga, duomeny rinkimo badu. Tuomet, su tyrimo dalyve susitarta dél interviu
laiko ir vietos, preliminarios pokalbio trukmés. Su tyrimo dalyvémis buvo susitinkama joms patogioje
vietoje; pagrindiné salyga interviu vietos parinkimui buvo ta, kad patalpoje neturi biiti pasaliniy
Zzmoniy, dalyvauti gali tik tyréja ir tyrimo dalyvé, kad biity galima saugiai ir nevarzomai pasidalyti
savo patyrimu. Visi §io tyrimo metu atlikti interviu vyko tyrimo dalyviy namuose, juose tuo metu
nesant kitiems Seimos nariams.

Susitikus su tyrimo dalyve, pirmiausia aptartos tyrimo salygos: interviu jraSinéjimas
diktofonu, konfidencialumas, interviu eiga, informuota apie galimybe bet kada pasitraukti i§ interviu,
taip pat atsakyta j tyrimo dalyvei ripéjusius klausimus. Prie§ pradedant interviu, tyrimo dalyvéms
buvo pateikta sutikimo dalyvauti tyrime forma (zZr. 1 priedas), surenkami demografiniai duomenys
(uzduodami klausimai apie amziy, vaiko liga, Seimos sudét] - zr. 1 lentel¢), taip pat démesys skiriamas
tyréjos ir tyrimo dalyvés kontakto uzmezgimui. Tuomet buvo uzduodamas pagrindinis tyrimo
klausimas, pokalbis papildomas dalyvés patyrimg atskleidzianciais klausimais.

Visi interviu pra¢jo sklandziai, garso jrasai buvo be trukdziy. Interviu trukmé svyravo nuo
34 iki 63 minuciy. Po kiekvieno interviu, tyrimo dalyvéms buvo suteikiama galimybé pasidalinti
ispudziais, uzduoti klausimus, suteikti griztamajj rysj. Dalyvés Sioje pokalbio dalyje pasidalino temos
ir pokalbio sukeltomis emocijomis, atskleidé galimybés atvirai pakalbéti $ia tema nauda ir poreik].

Pries ir po kiekvieno susitikimo su tyrimo dalyve, tyréja pasizymédavo pastabas ir jsptidZius
tyrimo dienorastyje, apraSydavo jsimintiniausius pokalbio momentus, neverbalines tyrimo dalyviy
reakcijas. Duomeny analizés metu buvo naudinga dienoras¢io pagalba jvertinti interviu metu kilusias
1zvalgas, palyginti jas pra¢jus kuriam laikui; tai padéjo iSvengti SaliSkumo, kylan¢iy iSankstiniy
nuostaty, padéjo analizuoti interviu metu tyréjai kilusias emocijas, simpatijas ar antipatijas ir jy
dinamika.

Visi interviu i$ garso jraSo buvo transkribuojami (perraSsomi) i Microsoft Word dokumenta.
Visa tyrimo metu gauta medziaga toliau interpretuota pagal apraSomosios fenomemologinés analizés

pagal P. Colaizzi principus.
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2.4. Tyrimo duomeny analizés etapai

Surinkty duomeny analize¢ atlikta vadovaujantis apraSomosios fenomenologijos strategija
pagal P. Colaizzi metoda. Pagal P. Colaizzi, duomeny analiz¢ sudaro 6 zingsniai (Shosha, 2012):

1. Kiekvienas transkribuotas interviu skaitomas daug karty, kad bty galima jsijausti j
interviu turinj, jsisavinti tyrimo dalyvio suvokima.

2. Kiekviename transkribuotame interviu ieskoma prasminiy vienety, kurie yra tiesiogiali
susije su tyrimo fenomenu. Atradus prasminj vieneta, jis iSrySkinamas, iSkeliamas i$ teksto,
pazymimas atpazjstamu zenklu. Kiekvienas prasminis vienetas perkeliamas j atskirg lapg, nurodant
kiekvieno prasminio vieneto vietg — interviu dalyvio varda, lapo ir eilutés numerius, kuriuose yra
prasminis vienetas.

3. Kiekvienam prasminiam vienetui suformuluojama jj atitinkanti reik§mé, vengiant
interpretacijos. Pagal P. Colaizzi, Siame etape ypatingai svarbu atkreipti démesj ne tik j tai, kg dalyviai
pasake, bet ir | tai, kg jie turéjo omenyje, tod¢l tyréjas turéty atidziai sekti transkribuotg teksta ir juo
vadovautis.

4. Visos esamos suformuluotos reik§més yra skirstomos, jungiamos j grupes, formuojamos
temos ir potemés pagal tai, kuo i§skirtos reik§més tarpusavyje siejasi. Siame etape svarbu neignoruoti
duomeny ar temy, kurie i$ pradziy gali atrodyti ne visai tinkami tyrimo fenomenui apibrézti.

5. Visi duomeny analizés metu gauti rezultatai yra sujungiami j iS$samy tiriamojo reiskinio -
fenomeno apibrézima, vengiant asmeninés interpretacijos.

6. ISsamiai aprasoma visa tiriamo fenomeno struktiira.

7. Rezultaty validumui uZtikrinti kai kuriy tyrimo dalyviy praSoma tyréjo apraSytus
rezultatus perziiréti ir palyginti su jy patirtimis. Tyréjas domisi, ar tyrimo dalyviai gali atpaZinti save
ir savo patirt] pateiktame apraSyme, ar joks svarbus tyrimo dalyviy patir¢iy aspektas nebuvo pamirstas
ar nepastebétas. Svarbu jtraukti tyrimo dalyviy pasitilytus pakeitimus j galutinj tiriamojo reiskinio,
fenomeno apraSyma (Shosha, 2012).

Vadovaujantis paskutiniu duomeny analizés etapu, suformulavus galutinj apibréZimg jis
buvo nusiystas perzitiréti ir jvertinti visoms tyrime dalyvusioms moterims. Viena dalyvé griztamojo
ry$io nesuteike; kitos trys dalyvés patvirtino, kad fenomeno apraSas i§samiai ir tinkamai atspindi jy
patirt]. Kadangi griztamajj rySi suteikusios dalyvés neturéjo pasitilymy apraSo pakeitimams, jis

paliktas toks, koks buvo suformuluotas pries susisiekimg su tyrimo dalyvémis validavimui.

2.5. Kokybinio tyrimo reikalavimai
Vertinant kokybiniy tyrimy tinkamumg iSkyla nemaZai problemy. Patikimumo ir validumo
jvertinimo budai, skirti kiekybiniams tyrimams, néra tinkami kokybiniy tyrimy tinkamumo
vertinimui. Pavyzdziui, patikimumo kriterijus, kuris yra suprantamas kaip laipsnis, kuriuo pateikti
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rezultatai yra pakartotini ir apibendrintini, kokybiniuose tyrimuose néra taikomas, nes §io tipo tyrimai
siekia pateikti tik vieng i§ daugybés galimy nuolat besikei¢ian¢io fenomeno interpretacijy (Matulaité,
2013). A. Matulaité (2013), remdamasi Yardley (2000) darbais, teigia, jog kokybiniams metodams
turéty biiti keliami saviti reikalavimai. L. Yardley (2000) pasiiilytais kokybiniy tyrimy patikimumo
ir validumo Kriterijais remtasi ir $iame tyrime. L. Yardley pateikia keturis kokybiniy tyrimy principus:

- Jautrumas kontekstui. Tai i§samus susipaZinimas su tiriamo fenomeno kontekstu. Siam
etapui uztikrinti tyrime pateikiama issami teoriné dalis, kurios analizés metu stengtasi kuo artimiau
susipazinti su tema, paciu fenomenu ir jo kontekstu.

- Isitraukimas ir tikslumas. Sie kriterijai yra panasis j patikimumo ir validumo kriterijus
kiekybiniuose tyrimuose (Yardley, 2000). Isitraukimas — tai rySys su tyrimo fenomenu, savo
kompetencijy ir metodo taikymo jgiidziy lavinimas; tikslumas — tai adekvaciy ir pakankamai
informatyviy duomeny rinkimas, tinkamai i$baigta duomeny analizé (Yardley, 2000). Sio tyrimo
metu puoselétas jsitraukimas, pasirinktas fenomenas, kuris yra tyré¢jos interesy sritis jau ne vienerius
metus. Taip pat stengtasi i§laikyti tiksluma — rinkti kuo informatyvesnius duomenis, parengiant aisky
ir pasirinkto metodo kriterijus atitinkantj interviu plang, tyrimo rezultatus analizuoti iSbaigtai,
aprépiant visus svarbiausius duomeny akcentus, taip pat gilinti tyréjos kompetencija mokymy metu.

- Aiskumas ir skaidrumas. Tai pateikiamos medZziagos aiSkumas, suprantamumas, argumenty
tvirtumas. Skaidrumas — tai aiskiai idéstyti atlikto tyrimo etapai, atliktos analizés deré¢jimas su tyrimo
klausimais (Yardley, 2000). Sio tyrimo metodikos apra§yme stengtasi kuo tiksliau atspindéti visa
duomeny rinkimo ir analizés procesa, susieti analiz¢ su tyrimo klausimais.

- Pritaikomumas ir prasmingumas. Sie kriterijai reiskia, jog tyrime turi atsiskleisti teoriné
svarba, tyrimas turi praturtinti supratima, tam tikra prasme - keisti visuomeng. Tyrimas turéty buti
pritaikomas, praktiSkas ir naudingas vienu ar kitu biidu su tyrimo klausimu susijusiems visuomeneés
nariams (Yardley, 2000). Siame tyrime buvo siekiama atskleisti motiny, slaugiusiy leukemija
sergan¢ig dukrg, gyvenimo ligoninéje patyrimg. Tyrimy, atlikty Lietuvoje, kuriy metu buvo
nagrinéjama tokia motiny patirtis, nedaug; tai néra pla¢iai nagrinéjama tema. Sio tyrimo rezultatai
gali biiti naudingi visuomenés §vietimo ir pagalbos su onkologine vaiko liga susidirusioms §eimoms
organizavimo tikslais, taip pat medicinos personalui, dirban¢iam vaiky onkologijos srityje ir

susidurian¢iam su pacienty Seimomis.

Nagringjant reiSkinj aprasomosios fenomenologinés analizés budu, tyréjui biitina atsiriboti
nuo turimy Ziniy, siekiant tinkamai suprasti tyrimo dalyviy patirtis ir iSvengti neteisingy interpretacijy
bei atitikti kokybinio tyrimo reikalavimus, siekiant pateikti patikimus ir validzius rezultatus.
Dazniausiai, naudojant aprasomgja fenomenologija, literatiros apzvalga néra atlieckama nebaigus

gauty duomeny analizés, tyrime néra numatomi specifiniai klausimy blokai, imponuojantys galimas
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patyrimo temas, taip pat, tyréjo ir tyrimo fenomeno neturéty sieti asmeniné tyréjo patirtis ir
isgyvenimai (Lopez & Willis, 2004). Siuo atveju, tyréja ir jos artimieji neturi jokios patirties,
susijusios su vaiko, sergan¢io onkologine liga, slaugymu ligoninéje, taip pat, literatliros apzvalga
baigiamajam darbui buvo atlickama baigus duomeny analize. Viso tyrimo metu, siekiant iSvengti
1Sankstiniy interpretacijy bei susigaudyti tyréjos patirtose emocijose pokalbiy su motinomis metu,
buvo atsizvelgiama | tyréjos pildyta dienorastj, jo jrasus skirtingais tyrimo etapais. Siekiant didinti
tyrimo rezultaty patikimuma, tyrimo metu vyko daznos supervizijos su magistro darbo vadove,
konsultuotasi dé¢l rezultaty iSskyrimo atsizvelgiant j interviu medziaga.

Siekiant tinkamai pasiruosti tyrimui, atlikti kuo patikimesne ir gilesne analiz¢ bei pagilinti
Zinias apie tyrime naudojama metoda, tyré¢ja 2017 m. spalio 18-20 d. dalyvavo 20 valandy trukmeés
seminare ,,Pazintis su klasikiniais fenomenologinés analizés metodais® (pazyméjimo nr. AMM-

39/20171018-5). Mokymus organizavo Fenomenologiniy tyrimy institutas, vedé dr. Agné Matulaité.
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3. REZULTATAI

Duomeny analizés metu i$skirti prasminiai vienetai suskirstyti i temas ir potemes. ISryskejo

penkios pagrindinés temos, apibtidinancios tai, kaip tyrime dalyvavusios motinos, slaugiusios

leukemija sergandia dukra, apibréZia gyvenima ligoninéje. Sioms pagrindinéms temoms priskirti §ie

pavadinimai: ,,Diagnoz¢ ir gydymo ligoninéje pradzia®, ,,Santykiai®, ,,Vidiniai mamos iSgyvenimai®,

»Parama ir jos trukumas® ir ,,Pasekmés dabarciai*. Pagrindinés temos ir jy potemés pateikiamos

lenteléje Zemiau.

2 lentelé. Pagrindinés temos ir potemes.

Pagrindinés temos

Potemés

Diagnozé ir gyvenimo

Sokas ir adaptacija

Informacijos tritkumas ir perteklius

ligoninéje pradzia
Buitis
Santykis su dukra
Santykiai Santykis su Seima

Santykis su kitais pacientais

Vidiniai mamos

iSgyvenimai

Bejégysteé vaiko kancioje

Atsakomybé uz gydymq

Nuovargis ir laiko sau tritkumas

Vidiniy isgyvenimy slépimas

Parama ir jos tritkumas

Tikéjimas

Giminés ir draugai

Gydytojai ir slaugytojos

Labdaros ir paramos fondai

Pasekmés dabarciai

Baime ir nerimas

Prisiminimai

Dukros poziiris j ligoning

Pasekmes kitiems Seimos nariams

Poziurio pokyciai
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Sios temos apjungia tyrimo dalyviy igyvenimus ir patirtj gyvenant ligoningje ir slaugant
dukra, sergancia onkologine liga. Temos atskleidzia skirtingus gyvenimo ligoninéje aspektus, taciau
yra tarpusavyje susijusios; tai jauciama kai kuriy potemiy persidengimu, tinkamumu kelioms
pagrindinéms temoms.

Pirmoji tema, pavadinta ,,Diagnozé ir gyvenimo ligoninéje pradzia“, atskleidzia, kaip tyrimo
dalyvés isgyveno netikétg dukros ligos diagnozés Zinig, kaip reagavo j pradinj gyvenimo ligoningje
etapa — atsigulimg j ligoning ir gydymo pradzig. Tema paliecia sunkumus, su kuriais pirmiausia
susidiiré mamos, apsigyvenusios su dukra ligonin¢je — informacijos, ypac praktinés, triikuma, taip pat
internete randamos gasdinancios informacijos apie vaiky onkologines ligas pertekliy. Taip pat tema
apima tyrimo dalyviy reflektuojama buitinés ligoninés aplinkos vertinimg, jos privalumus ir
trakumus. Taigi, Sig temg galima buty pavadinti apibendrintais pirmaisiais motiny gyvenimo
ligoningje jsptdziais.

Antroji tema yra ,,Santykiai“. Si tema apima tris stambias potemes — motinos, gyvenancios
ligoninéje, santykj su dukra, santykj su namuose likusia Seima ir santykj su kitais ligoninéje
besigydancdiais pacientais ir jy Seimomis. Temoje aptariama motiny iSgyventa santykiy dinamika,
patirti jausmai ir emocijos, aptariamos naujos, ligonin¢je susiformavusios bendravimo patirtys ir
rysiai. Sioje temoje taip pat atskleidziami ir jvairis, tiek teigiami, tiek neigiami motinos i§gyvenimai,
kile dél poky¢iy santykiuose su paciais artimiausiais asmenimis — dukra, namuose likusiais vaikais,
vyru. Taip pat temoje apzvelgiamas motiny sulaukto tarpusavio palaikymo, bendruomeniskumo
ligoningje i§gyvenimas.

Trecioji tema atskleidzia motinos, apsigyvenusios ligoningje ir slaugancios leukemija
sergandia dukra, tuometiniy vidiniy i$gyvenimy ypatumus. Si tema pavadinta ,,Vidiniai mamos
iSgyvenimai®, jg sudaro potemés, apimancios sunkius vidinius patyrimus, tokius kaip bejégysté vaiko
kancioje, ant motinos peciy krintanti atsakomybé¢ uz vaiko gydyma, taip pat nuolatinis psichologinis
ir fizinis nuovargis ir laiko savo poreikiy patenkinimui trukumas, patiriami gyvenant ligoninéje.
Temoje taip pat atskleidZiamas ir motiny i§gyvenamas visy Siy iSgyvenimy slépimas savo viduje,
daznai siekiant apsaugoti slaugomo vaiko psichologing biukle.

Ketvirtoji tema pavadinta ,,Parama ir jos trikumas®. Sioje temoje kalbama apie motiny
iSgyvenamg tikéjimo Dievu atsiradimg arba sustipréjima, maldos nauda jy psichologinei buklei,
aptariama i§ draugy, giminiy ir medicinos personalo sulaukta tiek fizing, tiek psichologiné parama ir
pagalba. Temoje taip pat kalbama ir apie vienos tyrime dalyvavusios motinos, atvykusios su dukra j
ligoning i§ kito miesto, patyrima, sunkumus, su kuriais teko susidurti, iSgyventa vieniSumo ir
apleistumo jausma, artimyjy ir draugy pagalbos trikuma. Temoje aprasomas ir motiny susidirimas

su labdaros ir paramos fondais, jy teikiama jvairiapuse pagalba.
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Penktoji tema yra ,,Pasekmés dabarc¢iai“. Joje kalbama apie motiny jvardijamus gyvenimo
ligoninéje padarinius dabartinei jy savijautai ir mastysenai: aptariamas ir §ig dieng iSgyvenamas
motiny nerimas ir baimé dél vaiko sveikatos ir ligos atsinaujinimo, islike prisiminimai apie gyvenima
ligoningje ir jy emocinis atspalvis. Temoje taip pat kalbama ir apie motiny jvardijamg dukros pozitir]
j laikotarpj, praleista gyvenant ligoninéje, aptariamos motiny jvardijamos laikotarpio ligoninéje
pasekmes sveikiems vaikams, likusiems namuose be mamos keletui ménesiy. Galiausiai, aptariami
paciy motiny jvardinti pozilrio i gyvenima, jo biida ir asmenines vertybes pokyciai, kuriuos jos

1zvelgé jau praéjus gyvenimo ligoning€je laikotarpiui.

3.1. Diagnozé ir gyvenimo ligoninéje pradZia
Tema ,,Diagnoze ir gyvenimo ligoninéje pradzia“ atskleidzia pirmuosius tyrime dalyvavusiy
motiny jspidzius atvykus su dukra j ligoning intensyviam gydymui. Temoje aptariama tyrimo dalyviy
patirtas Sokas, suzinojus netikéta dukros ligos diagnoze, adaptacijos ligoninéje procesas. Tema taip
pat paliecia su praktines informacijos trikumu ir ggsdinancios internetinés informacijos pertekliumi
susijusius sunkumus. Galiausiai, temoje perteikiamas tyrimo dalyviy poziiiris  jas supusig ligoninés

aplinka, joje kuriamg buitj, aptariami ligoninés aplinkos privalumai ir trikumai.

Sokas ir adaptacija
Visos tyrime dalyvavusios motinos, kalbédamos apie savo dukros onkologine liga,

pirmiausia prabyla apie emociSkai sunky pirminj etapa, susijusj su susidiirimu su vaiko liga ir gydymo
pradzia. Tyrimo dalyvés pabrézia diagnozés netikétuma, jos sukelta Soka, taip pat pasakoja apie
jausmus, kilusius apsigyvenus nepazjstamoje, naujoje aplinkoje: ,,pradzioj <...> labai netikéta viskas
buvo, labai Ziauriai netikéta, Ziauriai baisu. Taip konkreciai labai sunku prisiminti. Nu vienu Zodziu,
su ta diagnoze buvo labai baisu pradzioj tikrai... “ (Elena, 4-5)"; ,,nu labai sunkus laikotarpis, nes kai
mes atsiguléem pirmgq tq paciq [dienqg], kai ligq suZinojom, tai jinai pakirto labai stipriai. “; ,, Kai man
pasaké, kad cia yra kraujo vézys, tai va tada man kojas ir pakirto. Tai toks smiigis buvo, kad nu
atrodo, kad visas pasaulis subyréjo. Subyréjo pasaulis ir tai tikrai pasaulio pabaiga. ** (Jurgita, 4-5;
Sitq kas vyksta ir greitai, staigiai, nes onkologiné liga vat tas toks, nu, staigiai esi ant ribos
pastatomas, kaip cia viskas bus* (Agota, 5-9); ,, taip ateini vieng dieng, tau tq diagnoze pasako ir
kaip nu Saltu dusu, Zinai, gauni tokj papurtymq pirmiausia, nes vienq dienq diagnozavo, tq pacig

dieng liepé atvaziuot ir gultis. <...> [sivaizduok, vat eini gatve, ir tave pikst j kazkokiq tai teritorijg,

* Cia ir toliau — i§traukos i§ originalaus interviu teksto. Skliaustuose — tyrimo dalyvés vardas ir

cituojamy eiluciy numeris interviu tekste.
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kur niekas tau nejprasta, nepatinka, nepazjstama ir panasiai“; ,,Gal ir man ten tas Sokas, tiesiog as
Jji gal kitaip isgyvenu. AS irgi pirmy dieny nelabai prisimenu, matyt, vis tiek organizmas, kaip sakyt,
Jjisai tuo metu gal darai kq reikia daryt, po kurio laiko jis ten biskj pratrina tau atmintj, kaip po
gimdymo moterim* (Inga, 5-9; 307-309). Kai kurios tyrimo dalyvés apsigyvenimg ligoninéje
vaizdingai apibuidina naudodamos palyginimg su buvimo kaléjime, kuriame nesinori bati, jausmu:
,Ir vat tas toksai, as esu kaléjime. <...> Nenoriu as c¢ia but.*“ (Agota, 62-63); ,,Aisku, tu esi katorgoj
tokioj. “ (Elena, 80-81).

Tyrimo dalyvés, kalbédamos apie gyvenimo ligonin¢je pradzia, pabrézia patekimg j tam
tikras taisykles ir reZzimg turinéig aplinka, kurig priimti ir prie kurios gali bati nelengva: ,,Kaip
pratritkau ant jos rékti, tai sakau ,, O jiis galit Zmogiskai pasakyti, kq daryt, kur stovét, desinéj dury
puséj, kairéj? nu, ta prasme, sakau, nes jiems tai jprasta, ane, nu ten eina konvejeris, tas
suprantama. O as tai tokia is dangaus nukritusi, vienu Zodziu, nieko nesuprantu, kq ten daryti, Saukia
dar ant mangs cionais.” (Inga, 28-31); ,[sivaziavom labai greitai. Nes nu taisyklés yra taisyklés
(Jurgita, 17); ,, Tu esi tam tikroj teritorijoj, su tam tikru rezimu, su savom taisyklém, ir turi sau
pripazint, kad savo noru, nes tu kito pasirinkimo neturi.*; ,Man buvo pirmas niuansas, kad
susiorientuot. Erdvéj. Palata. Lova nepatogi. Gaunam kambario sugyventinius, kuriy niekaip
nepasirinksi, kg gauni, tq gauni. Ar patogu biit. Ar patogu slaugyt. Ar virtuvé, ar tualetas. Ar seseliy
postai, gydytojai, visq tq tvarkq, viskq, buiti, kol tu jg priimi ir jsisavini.“; ,, IS pradZiy buvo
apsizvalgymas. Priemimas. O paskui prasidéjo labai didelis neigimas. Nes nu tiesiog nenori biit, nes
tiesiog nebenori biit, nes tai yra ligoniné, tai yra ne mano aplinka * (Agota, 128-129; 39-42; 58-60).

Svarbu paminéti, kad tyrime dalyvavusi Agota pirmajj dukros gydymo ligoninéje ménesj
iSgyveno kitaip, nei kitos tyrime dalyvavusios moterys. Tyrime dalyvavusios Inga, Elena ir Jurgita,
suzinojusios dukros diagnozeg, i$ karto atsigulé su dukra j ligonin¢ paskirtam gydymui. Agotos dukrai
liga diagnozuota netrukus po antrojo vaiko gimimo, tad Agota pakliuvo } ypatingai sunkig situacija:
»Man buvo didelé trauma, nes as suprantu, kad as turiu biit ligoninéj, bet as turiu naujagimj <...>.
Pirmqg ménesj as gyvenau namie, nebuvau ligoninéj. <...>. Ir mano mama tada gyveno pirmq ménesj
ligoninéj, o a$ su kiidikiu gyvenau pirmg ménesj namuose. Ir jis buvo pats baisiausias. <...> AS
pabinu ligoninéj — man galva apie vaikq namie. Pabiinu, griztu namo, as draskausi, kad greiciau j
ligonine vaziuot. Ir Sita pati biisena ir saves yra pati baisiausia — negaléjimas biiti su savo vaiku. Ir
man ko gero tai buvo paruoSimas. <...> jeigu kas kidikj man panesios, paciuciuos, tuomet as
pradéjau gyvent ligoninéj. Tai mums va pats sunkiausias, KO Qero, etapas vis tiek yra pati ta pradzia,
tai as jos ir negyvenau, as realiai jq praleidau. <...> O kai praéjau jau po pirmo ménesio gyventi

ligoninéje, tada labai jau aisku pasijuto, kq tai reiskia. “ (Agota, 6-28).
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Informacijos trukumas ir perteklius
Visos tyrime dalyvavusios mamos pokalbio metu iS§saké patyrusios reikalingos, praktinés

informacijos, bitinos slaugant dukrg ligoninéje, trukumg. Informacijos trikumas dazniausiai buvo
susijes su diagnoze, gydymo eiga, su vietos bei taisykliy naujumu ir su praktiniais vaiko slaugos
aspektais: ,,Mes taip jsitikine buvom, kad mes tikrai pasveike, kad mum sutrumpys tq gydymq
galvojom, nesupratom mes, kas ten per gydymas. Atvirksciai gavosi. ; ,,Nei su tuo kompiuteriu daug,
as ant ty vaisty, ant gydymo zalia* (Elena, 41-43; 92); ,,0 jau kitq dieng, kai padaré visus tyrimus ir
pasaké, kad leukemija, kurios as irgi is karto nesupratau, nes nu tu zinai — vézys ir vézys, o tais Kitals,
taip sakant, terminais, kai pirmq kartq susidiirei su tuo, tai as is pradziy pagalvojau mazakraujysté “
(Jurgita, 89-91); ,,Ko ligoninéj labai tritksta, tai jvado. Jéjimo j tg, i§ savo normalaus gyvenimo j tq
ligoninés gyvenimq. Visq laikg noréjau to tokio kaip papkés, aplankalo. Tiesiog, kokiy daikty tau gali
reiket, tokiy, kaip pizama, Slepetés, dar kazkas. Kaip aparatus priziireéti, vaistus, dar kazkq. Na ta
tokia instrukcija. Jums gali isopéti gleivine — kq tada daryti? Tq, tq tq. Jums gali tai jvykti. Tg, tq, tq,
tq. Mes gavom tuos lapus, bet mes tiesiog Zinojom, kad tai gali jvykt. O kg su tuo daryt?*; , Kaip
pasvert, pavyzdziui, pampersq ir jvertint, kiek mililitry yra prisisiota, kai reikia skaiciuot? Tokiy vat
[tritko]. Buitiniy tokiy. Realiy tokiy ** (Agota, 349-354; 362-363); ,,Nu tu bandai pati susigaudyti, kas
¢ia vyksta, kq daryti, kur biti, kaip ten, kq Zinoti, kada, kq, po ko, tai vat nu tos informacijos tai
Ziauriai tritko “; ,, Vaistus vienus duoda, kokios ten reakcijos, kaip ten, nu nieko nezinai“; ,,Po kurio
laiko tiktai suZinojom, irgi vat niekas nepasaké, kad galima pasirinkti, kad ne kauke déti, o suleisti
tiesiog | kateterj vaistus, nuo kuriy iSkart uzmiega. Tai cia gydymo pacioj pabaigoj praktiskai
suzinojom *“ (Inga, 33-34; 41-42; 71-73). Mama Inga taip pat reflektuoja, kad gyvenant ligoninéje
labai triiko zmogaus - darbuotojo, kuris pacioje pradzioje, atsigulus i ligoning, suteikty visa reikalingg
prakting informacija apie tai, kaip jsilieti j ligoninés ritmg ir ko gali reikéti slaugant vaika: ,,nebuvo
nei vieno zmogaus, kuris ateity taip su tavim pasikalbéti ir tau paaiskint, va, Ziireékit, jiusy situacija
tokia ir tokia, dabar ten, tarkim, dienotvarke tokia ir va tokia, ir vat jums reikia ten tq stebéti, tq
daryti, to nepamirsti, nu kazkaip tai susivoktum situacijoj. <...> turéty biiti kazkoksai tai psichologas
ar kazkas tai, tiesiog kazkoks techninis Zmogus, kuris visq tq dalykq paaiskina ir palieka tarkim tave
toliau*, ,, Tos informacijos irgi kaip ir triiko, is tikryjy, kol pats nepaklausi, tai... Suprantu, kad miisy
gvdytoja tikrai nuostabi, viskas ten tvarkoj, bet nu vat kazkokio Zmogaus tritko, kuris tave kaip
paprotinty, nu nezinau, nes tu daug ko nezinai, net nezinai ko paklaust kitg kartq “ (Inga, 34-39; 250-
252).

Nepaisant to, kad truko tikrai reikalingos, praktinés informacijos, tyrime dalyvavusi Agota
atskleid¢, jog nemaloniy emocijy sukélé informacijos apie onkologines ligas perteklius internete: ,,Tu
radai daug informacijos. Zinai, kaip viskas gali biit. Ir jeigu tu mintyse kartosi ir tame biisi, nu tai is
tikryjy gali iSprotét. Nes tu matysi visus blogiausius galimus variantus — taip, jie galimi, taip, jie gali
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Jvykti. Bet ar tu gyvensi tuo, ar ne — cia tavo pasirinkimas. Informacijos daug, moki gi internetq

pasijungt“ (Agota, 216-219).

Buitis

Tyrime dalyvavusiy mamy pasakojimuose neretai buvo galima aptikti ligoninés buities ir
aplinkos temg. Tyrimo dalyvé Agota puikiai iliustruoja pasiruo$imo vykti j ligoning etapg, kuris buvo
kitoks, nei pasiruo$imas paprastai iSvykai: ,,Susiorganizuoti j ligonine. Ko reikia tai ligoninei:
puodeliai, Sauksteliai, kazkokie tai dalykai, kuriy tau tikrai va toj buity reikia, nes nu kazkaip tai tavo
tas buvimas ligoninéj atrodo as pabuvau, pasveikau ir iséjau. O Cia turi suprasti — as atvaziavau
gyvent. Turiu savo buitj susiorganizuot patogiai, turiu galvoti apie tq buitj. Turiu persiorientuot, kad
as dabar, va, esu slauga vaikui. “ (Agota, 34-38). Tyrime dalyvavusios Elena ir Jurgita dalinasi, kad
ligoninés buitis buvo pilnai pritaikyta patogiam gyvenimui: ,,Tikrai labai gera buitis. Ir dusas, ir
viskas. Ir Silta, ir gera, nu kad buitis tikrai, ir skalbimo masina, ir prasiskalbi, nu kaip namie gyveni *
(Elena, 56-57); ,, Ten viskas pritaikyta, aisku, ligoninéj viskas pritaikyta tokiems dalykams, ir tikrai,
Kaip sakant, gyventi galima, nu turiu omeny, kadangi tu ten kelis ménesius gyveni, tai tikrai yra
pritaikyta, kad mama galéty kazkq padaryti ir maisto atzvilgiu, ir buities atzvilgiu, nu ir biiti su vaiku.
Tai prisitaikyt galima.* (Jurgita, 19-22). Taciau tyrime dalyvavusi Agota pabrézia, kad ligoninés
aplinka buvo slegianti, nejauki: ,,/apie psichologo kabinetq ligoninéje] realiai fonas, stalas, kelios
lentynos Zaislams pasidéti ir ten toks nejaukus.. taip ateini — o jezus, kas cia? Gydytojos kabinetas
jaukesnis negu Sicia. Kaip vis délto yra nekreipiama démesio j tai, kad kokia turi bit ligoniné
emociskai, nu kad buitis turi atspindéti visq tq patogumg, kad emocijos biity visai kitokios. “ (Agota,
287-290).

Agota pasakoja, jog laikési pozitrio, jog ligoninéje viskas turi gydyti, jskaitant ir aplinka,
kurioje gyvena mama ir dukra: ,,Ligoninéj viskas turi gydyti, viskas vaikq turi gydyti. Ir palata, ir
koridorius “ (Agota, 103-104). Norédama padéti dukrai jaustis kuo geriau, Agota ligoninés aplinka
émé keisti, versti gydancia ir kuo panaSesne i sava, namy aplinka: ,, Vyras atvezé man naminés
patalynés. Vyras atvezé jos mylimiausius Zaislus. Mes apsistatéem daiktais, kurie mums priminé
namus, ir vat sakau, net patalynés, knygos, Zaislai, viskas viskas, kas tai yra miisy namai, ir mes
kuriamés vat jaukiai, kad vaikas jaustysi taip, tai vat namy dalelé atkeliauja cia ir mes esam cia*,;
., Atsinesam dézes, issitraukiam savo piesinius, issikabinam palatoj ant sieny pieSinius, ant palangiy
pasidedam kazkq tai, ant lovy uzdedu uZtiesalus, pagalvéles, nu tai kad bity kaip namai. Kad
kazkokia tai ne ligoninés ta tvarka, o namy aplinka.*; ,, Gydymo procesq priéemiau kaip absoliuciai
viskg, kas tave gydo. Dukrai buvo istisai leidziama meditaciné muzika. IStisai palatoje as kiiriau
aromaterapiniais aliejais. Kvapas. Garsas. Vaizdas. Jausmas. Viskas vaikui gydo.* (Agota, 79-82;
89-91; 225-227).
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3.2. Santykiai
Antroji tema apima tris svarbius motiny, gyvenanciy ligoninéje, santykiy patyrimus:
santykio su dukra, santykio su namuose likusia Seima ir santykio su kitais ligoningje besigydanciais
pacientais ir jy Seimomis iSgyvenimg. Temoje aptariama motiny iSgyventa santykiy dinamika, patirti
jausmai ir emocijos, aptariamos naujos, ligonin¢je susiformavusios bendravimo patirtys ir rysiai.
Sioje temoje démesys taip pat skiriamas motiny i§gyventam bendruomeniskumo su kitomis mamos

jausmo iSgyvenimui.

Santykis su dukra
Analizuojant motiny santykio su dukra patyrima, pirmiausia galima pastebéti motinos ir

dukters susietumg, tarpusavio priklausomumg. Tyrimo dalyvé Inga, slaugiusi mazamet¢ dukra,
pasakoja, kad gydymo ligoninéje metu visur buvo kartu su dukra: ,, Tokia sulipus vaikstai, kartu visq
laikg, viena kitos nepaleisdama is akiy “ (Inga, 144-145). Agota, taip pat slaugiusi mazamet¢ dukra,
pastebi, kad dukros savijauta tiesiogiai buvo susijusi su jos pacios savijauta: ,,Labai greitai pasijuto,
kad vaikas yra sugertukas. Man blogai, jeigu as pradedu erzintis, jinai pradeda erzintis. AS pradedu
kazko ten bambét, ir jinai jau pradeda. O jeigu man kazkas tai geriau, tai jinai rami tada, jai nieko,
neutrali tokia bisena” (Agota, 55-58). Savo ir paauglés dukros savijautos susietumg pastebéjo ir
tyrime dalyvavusi Elena, taCiau atvirks$ciai, nei Agota — Elena pastebéjo, kad pageréjus dukros
savijautai, pageréjo ir jos pacios savijauta: ,,Pasidaré biitent lengviau, kai pradéjo gert
antidepresantus. Jinai atsigavo, atsigavau ir as. Ant tiek Zinok jinai pradéjo lakstyt, kovot! Ir man
kazkaip is karto pakilo dpas ir tada bendraut atsirado noras. <...> Soko is lovos, laksto jinai, lekia,
Jjinai bendraut pradéjo su visais, ir man lengviau. Pas jg draugai atsirado, jau man smagu buvo.
<...> tie antidepresantai jai veiké ir ji kovojo, ji Zinojo, kad jai bus gerai, toks atsirado pas jq
tikéjimas, is karto, sakau, man tuo paciu labiau. “ (Elena, 20-30).

Tyrime dalyvavusi Jurgita, slaugiusi paaugle dukra, pasakoja gyvendama ligoningje
neiSvengusi pykciy ir koflikty su dukra, kurie dazniausiai kildavo dél gydymo ir su juo susijusiy
veiksniy. Jurgita atskleidzia, kad tokiy pyk¢iy metu kildavo noras pasitraukti i§ situacijos: ,,buvo
visko, ir barniy buvo, visko buvo, ir toj pacioj ligoninéj reikéjo bartis. Reikéjo dél tos pacios ligos
bartis su ja, dél ty paciy nuotaiky, dél visko, dél to, kad jinai valgyt nenoréjo, gerti nenoréjo, buvo
barniy. Dieve mano, ir sakiau kad isSeisiu ir biisi ¢ia viena, ir tada daryk tu kg nori, as nematysiu,
vienodai bus. Nu bet ir pasibaigdavo tie barniai, paverkdavom kartu ir vél viskas buvo gerai.
(Jurgita, 139-143). Taciau net iSgyvenusi tarpusavio konfliktus, Jurgita reflektuoja, kad po Sios
patirties santykis su dukra pasikeité | gera: ,, Pats santykis su dukra labai keitési, tiesq sakant, po ligos

labai pasikeité, mes gal artimesnés pasidarém. ** (Jurgita, 39-40).
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Tyrimo dalyvé Jurgita gyvenimo ligoninéje metu pastebéjo ne tik tarpusavio santykiy, bet ir
pacios dukros pokycius, iki tol nematyta dukros vidine stiprybe: ,,Man visq laikq atrodeé, kad jinai
yra silpna. Bet jinai tokia ir buvo, turiu omeny, jinai labai yra, nu ne tai, kad silpna, jinai jautri yra
labai. <...> Ir kai pamatai, ant kiek jinai vis tiek yra stipri. Irgi, man nesiskunde. Jau tik kada jai
buvo jau labali, labai blogai. Po tos chemijos. Nu va tada maciau ten ty asary. Bet Siaip, jinai verké
tik pirmq kartg, kai jinai suZinojo, kad vat atéjo gydytoja, mums pasaké. Nu ir kai reikéjo aisku
atsisveikinti su plaukais. Tada dar buvo, ir tai vat, vyras atvaziavo, jq sutvarke, taip sakant, nukirpo
ten viskq, tai su Sypsena iséjo jinai is tos ten vonios. Tai vat, tikrai parode stiprumgq labai didelj.
(Jurgita, 100-107). Vidinius mazametés dukros pokycius pastebéjo ir tyrime dalyvavusi Inga: ,,Va tik,
kiti sako irgi, kad tas vaikas labai suaugo. IS karto toksai, taip atrodo, trijy mety vaikui tu isaiskink,
kad jis turi kazkokiq tablete isgert, ar kad su ta lasine tenais, ar kad to kateterio nenutraukt, ar kazko,
bet jam viskas taip nezinau, kazkaip atrodo, net aiskint nereikia“ (Inga, 145-147). Tyrime dalyavusi
Agota taip pat pajuto dukros elgesio poky¢ius, taciau jie nebuvo j geraja puse. Pajutusi, kad dukra
ligoninéje yra lepinama, Agota suvoké nenutriikstancio vaiko aukléjimo svarba. Jos teigimu, aukléti
onkologine liga sergantj ir ligonin¢je gyvenantj vaika reikia lygiai taip pat, kaip ir sveika vaika:
Santykiai su vaikais, Zinokite, lygiai tokie patys, sergancio ar nesergancio. Aukléjimo klausimas
buvo labai svarbus. Nes kai tik pajutau, kad prasidéjo lepinimas, uzdrausta buvo nesti bet kokias
dovanas. Buvo uzdrausta daryti visokius kazkokius pamaloninimus, tiesiog, jokiy gailescio israisky
ir panasiai‘“ (Agota, 235-238).

Svarbu paminéti, kad tyrimo dalyvé Agota taip pat atskleidZia labai svarby ir prasmingg
suvokima apie savo ir dukters santykj, jvykusj joms gyvenant ligoninéje. Agota teigia suvokusi, kad
svarbiausia — tai, jog mama ir dukra yra kartu, tuomet nesvarbu, kokia yra jas supanti aplinka ir
aplinkybés: ,, Buvo tas toksai liizis gyvenimo ligoninéje, kai supranti, kad esmé yra biiti su savo vaiku
tiesiog. <...> Man tada toksai nusvitimas jvyko, kad taigi koks skirtumas, kur as esu, kol as esu su
savo vaiku. Nu ar as galiu biiti ar kaléjime, ar ligoninéj, ar mazam bunkery uzdaryta, bet kol miisy

buvimas kartu, tol mes ir esam kartu. Esmé vis délto yra ne pati ligoniné, o miisy sveikimas ir biitis

kartu. * (Agota, 65-72).

Santykis su Seima
Tyrime dalyvavusios motinos interviu metu pasidalina patirtimi, kaip dukros liga ir jy

apsigyvenimas ligoningje pakeité iki tol buvusj Seimos gyvenima. Pavyzdziui, tyrimo dalyvé Inga
pasakoja, kad Seima tarsi pasidalino per pusg, kur vienoje puséje — ji ir leukemija serganti dukra,
kitoje puséje — vyras ir su juo namuose likes sveikas vaikas: ,, Nu tai ir buvo per puse Seima. Vyras su
maziuku liko, o as jau su dukra. Vyras tai tik uZeidavo, atvezdavo kq reikia ten po darbo lékdamas “

(Inga, 175-176). Seimos pasidalinima patyré ir tyrime dalyvavusi Agota. Ji pasakoja, kad stengési
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mazinti atskirties jausmg, skatindama dukrg galvoti apie namuose likusius Seimos narius ir jy
nepamirsti: ,,Labai skatinom dukrg galvot apie brolj. Kq brolis veikia, kq brolis Siandien daré, vis
nuotraukas paziiiréjom, kad jinai Zinoty, kas vyksta namie, kad va namai taves laukia, namuose laukia
tetis, dirba ir stengiasi “ (Agota, 308-310).

Kalbant apie atskirties nuo Seimos jausma, analizuojant interviu galima pastebéti, kad tyrime
dalyvavusi Elena i§gyveno ypatingg situacijg slaugydama dukra ligonin¢je. Kadangi Elena su dukra
gydymui ligoninéje atvyko i§ kito miesto, jy Seimos daliai, likusiai namuose, jas aplankyti nebuvo
paprasta. Elena pasakoja patyrusi atskirt] nuo Seimos, sunkumg btinant vienai ligoningje, be artimyjy
palaikymo ir aplankymo: ,, Labai buvau viena nuo Seimos. Labai su Seima negerai, jokio rysio nebuvo,
nes vyras cia, jam cia darbas, jis retai kada paskambina, jis ten sekmadieniais tai atvaziuoja, tai
neatvaziuoja, tai vienai buvo sunku Ziauriai. <...> Pamenu as tq adaptacijq, ir tos slaugytojos sako
. Mama, kq jiis darote, jiis gi viena, viskas vienai* sako, nu tikrai, jokio Seimos palaikymo, nes kiti
vat dar ir tévai gali, iSsinuomodavo ten ligoninéj, gyvendavo parom, ten sesés su tais vaikuciais
lovose gulédavo, o as viena tokia.** (Elena, 44-52).

Nors trys i§ keturiy tyrime dalyvavusiy motery gyveno tame paciame mieste, kuriame buvo
ir ligoning, dazniausiai ligoninéje gyvenancias mamas aplankydavo ir reikalingy daikty atvezdavo
sutuoktinis. Kaip pasakoja tyrime dalyvavusi Inga, namuose likusio vaiko apsilankymas ligoninéje
sukeldavo daugiau streso ir neigiamy emocijy, nei dziaugsmo: ,, Po kokios savaiteés, kai mes atsiguléem
j ligonine, mano mama buvo atéjusi j ligoning su mazesniu vaiku, tai tas pamates, nu negaléjo nulupti
tiesiog, nes matyt issigandes ant tiek, kad mama dingo. Tai paskui visq tq laikq nebevede... <...>
Jeigu kiekvieng kartg taip reikéty, Zinai, atveda ir ten tempia nuo taves, tai ir jam stresas, ir man
stresas. “ (Inga, 182-185). Remiantis dalyviy Ingos ir Jurgitos pasakojimais galima teigti, kad dukros
onkologiné liga ir apsigyvenimas ligoninéje paveiké ir namuose likusius vaikus — jie buvo priversti
iSgyventi savotiSka mamos netekti: ,,MazZiukas labai jsistresinegs buvo, nes nu jsivaizduok, maitini
vaikq ir vieng dieng taip bac — nieko néra, dingo* (Inga, 181-182); ,,Jinai irgi ir prisimena, jinai
supranta, jinai kaip ir suprato, kad sesé serga, bet tikrai prisimena, kad as jq palikau du su puse
meénesio. Aisku, savaitgaliais ten biidavo, kad as atvaZiuoju ten vienai dienai, nu vis tiek, to mazai. Ir
kad jinai buvo palikta. Jai buvo mazai déemesio* (Jurgita, 56-58).

Motinos, apibiidindamos namuose likusiy vaiky patirtus psichologinius sunkumus dél
artimiausio zmogaus — mamos - triikumo, pasakoja ir apie savo patirtus sunkumus, kai reikédavo savo
démesj paskirstyti tarp sergancio ir sveiko, namuose likusio vaiko: ,,45 pabinu ligoninéj - man galva
apie vaikq namie. Pabiinu, grjztu namo, as draskausi, kad greiciau j ligonine vaziuot. Ir Sita pati
buisena ir saves yra pati baisiausia — negaléjimas biiti su savo vaiku. * (Agota, 17-19); ,, Triko man
labai to visko, aisku tritko, dar ir tas laikotarpis, gal jeigu jinai [sveika dukra] didesné bity, o dar

vis gi mazyté, ir nu tai labai tritko, bet as buvau [serganciai] dukrai reikalinga. Ir reikéjo pasirinkt.
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Nu, aisku, dabar jeigu tai biity, nu jau vis tiek pasirinkciau, aisku, ir biiciau su serganciu vaiku. Tuo
metu Vvis tiek darai, kas geriausia yra.* (Jurgita, 58-61); ,, Dar kaip tik buvo maziukas vaikas, metuky,
tai buvo galvos skausmas, kur ten jj su kuo palikti*“ (Inga, 57-58).

Nepaisant Seimg iStikusiy sunkumy ir atskirties jausmo, tyrimo dalyvés Inga ir Agota
pasakoja po gyvenimo ligoninéje ir Seimg iStikusios dukros onkologinés ligos patyrusios ir
Seimyniniy santykiy sustipréjima, teigia suvokusios savo Seimy stiprumg, tvirtumag ir vieninguma,
nors ligoninéje teko matyti ir prieSingy pavyzdziy, kuriuos buvo sunku suprasti: ,,Gerai, kai gera
Seima. Nes esu ten girdéjusi atvejy, kai ir issiskyré Seimy, nes nu sunku matyt vyrui. Ten, sako, per
didelis stresas. Man tas yra Ziauriai keistai, kai atrodo, kad kaip tik ta nelaimé turi suvienyti jégas, o
¢ia béga j krimus. Mus tikrai suvienijo* (Inga, 188-191); ,,Santykis su vyru, tai mums labai, ta
prasme, mes sustipréjom kaip Seima. Pasitikéjimas toks besqygiskas pasidaré. Tu irgi sédi ir matai,
kaip Seimos skiriasi, ir tu nesupranti, kaip galima skirtis, kai vaikas serga, taigi nesuprantama cia,
taigi atvirksciai, vienas uz kitq ir visa Seima kartu eina j priekj. Man buvo toksai Sokas, kaip galima
skirtis. Kaip galima pasakyt ,,Man per sunku “? Tai vat mes su vyru kazkaip tai, pokalbiy jokiy nebuvo
labai dideliy, bet mes labai, tas toks tiesiog.. Buvimas kartu ir Zinojimas, kad tu esi Salia. Tau

begalinis dékingumas uz tai, kad as ne viena, kad a$ esu su tavimi, kad kartu riipinamés** (Agota,

294-300).

Santykis su kitais pacientais
Tyrimo metu, visos jame dalyvavusios moterys prabilo apie bendruomeniskumg ir bendrg

buitj, patiriamg gyvenant ligonin¢je. Gydymo metu bendravimo su kitais pacientais ir jy Seimomis
iSvengti nejmanoma — visos palatos onkohematologijos skyriuje yra dvivietes, t.y. skirtos dviems
vaikams ir jy mamoms, o virtuvé ir skalbimo masinos yra bendro naudojimo. Tyrime dalyvavusi
Agota pabréZia, kad toks skyriaus iSplanavimas, sukuriantis ] bendrabut] panasig aplinka, privercia
susidurti su kitomis Seimomis, nepaisant asmeniniy nory: ,,Buitis tokia bendrabutiné nu visiskai
nepadéjo, dél to as visq laikq sakiau uz vienvietes palatas, tik uz vienvietes, bet nu yra, kaip yra,
svarbiausia gydymas‘* (Agota, 101-102). Bendra buitis ir individualis kiekvieno zmogaus jprociai
bei pomégiai neretai gali sukelti jvairiy nepatogumy: ,,Mane vat labai erzindavo gydantis tokie
buitiniai dalykai. Nu mums dar pasiseké, misy palatos draugai buvo tokie kaip miisy pasauléziiiros,
mes nezitirédavom teliko. Tai yra tragedija. Man teko dvi dienas guléti su [Kitos Seimos] téciu, kuris
atsikelia astuntq ryto, jjungia telikq ir isjungia devintq vakaro. Tai tas dvi dienas as iki Siol
prisimenu. “; ,, Virtuve, viskas kaip kepta, taip palikta. Kq daryti. Tai va, tokia buitis, bendrabutis.
Gali liidet, arba gali issiplaut ir nesukt galvos. Gali ieskot kalty pirstais, bet tas toks ir buvo amzinas
pasirinkimas, kaip daryt.“ (Agota, 219-222; 367-369). Elena pasakoja, kad bendra buitis jai keldavo

baimg, nes bendroje buityje lengvai plinta jvair@is virusai ir bakterijus, kuriy, onkologinés ligos
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gydymo metu, labai svarbu vengti: ,,Ten tas sterilumas labai labai, ten stengiesi, supranti, kad
neprinestum visokiy virusy. Ir valgyt padaryti reikia, nes dukrq maitino per pilvukq. Ir reikéjo vis tiek
ten tq maistq malti, trinti, daryti kazkq, o tu iSeini j tq ten tokig bendrq [virtuve], o ten ir virusai, ir
Zmoneés, ten paskui vél baimé, kad reikia grizt“ (Elena, 70-72).

Nuolatinj buvimg tarp toje pacioje situacijoje esanciy kity mamy tyrime dalyvavusios
motinos vertina tiek neigiamai, tiek teigiamai. Tyrimo dalyvé Elena teigé neturéjusi noro ir laiko
iSsamiai bendrauti su kitomis mamomis: ,,SU mamom vienoj palatoj gyvenom, bendraudavom, bet
tingédavau as ten su jom Snekét, kazkaip nelabai, labai baisu, Zinai, nesinori, ir kad ir taip nebuvo
kada, mano dukrai tikrai buvo labai blogai, ir tq chemijq sunkiai pernesé, nu reikéjo straksét apie
jg“ (Elena, 16-18). Mama Agota dalinasi, kad kity vaiky ligos situacijy matymas sukeldavo neigiamy
iSgyvenimy: ,,Labai tada pradedi gyvent ir to kaimyny vaiko liga, dar kartu su savo vaiku, nes nu tas
toksai... Nu sunku, sunku. Sakau, misy dar tada buvo tokie kaimynai, kur jiems taip sunkiai éjosi, ir
tas toksai, sakau, savo vaikq nesi, ir dar ir kaimyno vaikq nesi“; ,,Labai dar zZlugdo, kai tu suzinai,
kad ten ar kaimynams kazkas nesiseka, tau nesiseka, nu ir viskas, is kur dabar gauti to jkvépimo *
(Agota, 98-100; 147-148). Taciau tyrime dalyvavusi Jurgita pasakoja, kad susipaZinimas su viena
paciente ir jos mama buvo bitent tai, kas suteikeé vilties, jkvépé ir palaiké: ,,Kai susipaZinom su V ir
su I, suzinojom, kiek jos praéjo, kokia jos istorija, tai buvo mums pavyzdys, ir mes tada nu pradéjom,
taip sakant, jau kazkuo tikéti ir kovoti “'; ,,tas pavyzdys mus labai sustiprino, labai, sakau, ¢ia tai buvo
labai geras mums pavyzdys, kad tiek vaikas praéjo, ir su Sypsena, ir su nuotaika, ir su humoru, ir mes
pradéjom stengtis, kad nuotaika nepradingty niekur* (Jurgita, 10-11; 137-139). Tyrime dalyvavusi
Inga taip pat pasakoja apie teigiamg buvimo su kita Seima palatoje jtaka, patirta tarpusavio palaikyma:
wMes vat su ja kazkaip va taip va viena kitg palaikém, su ta moterim labai susibendravom, ir tie
vaikai miisy susidraugavo, vat tas labai dar palaikeé* (Inga, 18-19).

Ligoninéje gyvenancias mamas sieja bendra tema — vaiko liga, jos gydymas ir gydymo
sukelty Salutiniy poveikiy mazinimas. Ligoninéje gyvenancios susibendravusios mamos viena kitg
palaiko, arba bent jau dalinasi patirtimi, praktiniais patarimais, ir tai yra bendruomeni$ko gyvenimo
ligoninéje privalumas. Tai atspindi tyrimo dalyviy pasakojimai: ,,Kazkaip buvo susirinkusios visos
mamos, su kuriom tu galéjai pakalbéti, ir buvo palaikymo daug. Tai kada buvo kazkam sunku, tu visg
laikg galéjai susitikti, nu, tai yra, susitikdavai va koridoriuj, arba vakarais visq laikg mamos
susitikdavo ir pakalbédavo. Nu ir tikrai galéjom, net ir kazkokius anekdotus papasakoti is tos pacios
ligos kartais, vat ir paimti ir nu ne tai, kad pasisaipyti, bet pajuokauti, tam, kad pakelti viena kitai
nuotaikq, tai vat tikrai didelis pliusas. <...> Buvo mamos draugiskos ir viena kitq labai labai
palaikydavo, vat cia vat yra tikrai labai didelis pliusas, tai yra, kad tu esi ne vienas.* (Jurgita, 22-
30); ,,Su vienais randi bendrq kalbg, su kitais galbiit nelabai, bet apie ligg nu visqlaik, apie vaikus,

tu niekur nepabégti — kaip jiisy, kq jius, kokioj stadijoj, kq darote, kaip darote, kaip jums sekasi, dar
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kazkas. ", ,,Nu tikrai, manau, Siaip tai dauguma mamy susidraugauja. Tuo metu kas gydos, turi tq
rysj, ir pabendrauja, ir pabiina, ir pasikalba, bent kiek naudos yra. Mano pokalbiai biidavo apie
gvdymo procesq. ISopéjo uzpakalis, kq tepét, kq darét, mes Sitaip, mes Sitaip, aaa, nu Sitaip ar
nedariau, gerai, reikés pamégint. O jiis paméginkit, va Sitas mums labai padéjo, a, super, gerai. Tokie
pokalbiai. “ (Agota, 139-140; 261-264); ,,Man buvo tokia mintis, tai kam tas psichologas aplamai ¢ia
toksai reikalingas, jei manes kita mama daugiau paklausinéjo, pasiteiravo, kaip as ten jauciuosi ir
kaip ¢ia kq daryt*; ,,negalédavai net normaliai j dusq nueiti is tikryjy, tai paprasydavai, ten tarkim,

mes jau pasikeisdamos, kol dviese ten guléjom su ta mergina, tai jinai nueidavo, as paziirédavau jos,

v —

3.3. Vidiniai mamos iSgyvenimai

Temoje ,,Vidiniai mamos i§gyvenimai® aptariami motiny, apsigyvenusiy ligoningje ir
slaugan¢iy leukemija sergancig dukrg, tuo laikotarpiu patirti iSgyvenimai. Tyrime dalyvavusios
moterys atskleidé patyrusios sunkius emocinius iSgyvenimus, tokius kaip bejégystés jausmas matant
kasdien¢ vaiko kancia, tenkanti didel¢ dalis atsakomybés uz vaiko gydymo eigg ir sékminguma.
Motinos taip pat apibtudina ligoningje jautusios nuolatinj psichologin;j ir fizinj nuovargj, negaléjima
pasirtipinti net paprasCiausiais savo poreikiais ir skirti laiko sau. Temoje taip pat atskleidziamas ir
motiny tendencija slépti visus $iuos i§gyvenimus Savo viduje, neretai siekiant apsaugoti slaugoma

dukra.

Bejégysté vaiko kancioje

Interviu analizés metu, vienas jautriausiy, skaudziausiy ir sunkiausiy iSgirsty iSgyvenimy
buvo dukros kancios, ypatingai fizinés, matymas ir negaléjimas niekuo padéti. Apie §j iSgyvenimg
prabilo tyrime dalyvavusi Jurgita, savo tuometing viding bliseng iliustruodama ligoninéje patirtais
sunkiausiais ir baisiausiais momentais bei teigimu, kad mamai sunkiausia yra matyti savo vaika
kencianty: ,, Vis tiek, aisku, nuotaikos biidavo nelabai geros, nes nu kaip tu matai, kaip jai yra sunku,
ir tu negali padét. Vat niekuom negali padeét.*; , Sunkiausia tai tikrai, sakau, visos tos
chemoterapijos. Ir kada tu matai, kaip jai yra bloga vaikui, ir tu nieko negali padaryt. Tai yra
sunkiausia... Kai jai viskq skauda, kai jinai nori vemti, kai jinai negali valgyti, kai nuo visko jai yra
negera, ir tu tiktai stebétojas esi. Tik stebétojas. Lygtai tu esi Salia, kad jai padéti, ir tu nieko negali
padaryt. Visiskai. Tik gali paguosti.*; ,, Visas skausmas tas, neviltis, kad tu nieko negali padaryt,
nieko negali padeét. <...> Jai sunkiausia buvo. Man tiktai kaip mamai buvo sunku. O jai, nu jai buvo
sunku. Mamai, aisku, blogiausia, kai vaikui blogai, bet vis tiek, visas tas skausmas tai jai. O mes jau

3

kq, mes tik tyliai kenciam ir neleidziam ir nu paguodziam tiktai, kiek galim.*; , Tada jau jinai
negaléjo pati padaryt nieko. Tai yra, jinai buvo toks, vat, kaip ir maciau per tuos televizorius, buvo

tiktai, taip sakant, skeletas aptemptas oda. Tada buvo labai baisu, labai skaudu, nes is§ mano vaiko

39



nieko neliko. ** (Jurgita, 11-13; 32-35; 72-79; 112-114). Tyrime dalyvavusi Inga taip pat pasakoja apie
baisiausiu ligoninéje iSgyventus momentus. Ji teigia, kad jai baisiausia buvo dukrai skiriamos
narkozés ir atsigavimas po jy: ,,Baisiausia, bent jau man, kai vaikui tos narkozés biidavo. Nes visq
laikq atsikeldavo rékdama, klykdama tenais, ir kai jau tq kauke dédavo jai, jau suprasdavo, kad
migdys jg, tai o jezau, ten jau ardydavosi kaip nezinau kas ten, ir laikyt reikédavo, ir visaip“ (Inga,
69-71).

Tyrime dalyvavusi Elena pasakoja, kad kai dukros savijauta buvo itin prasta, stengési viska
padaryti uz dukra, nes noras padéti dukrai jos kancioje buvo labai didelis: ,,Ir labai blogai dariau,
kad as viskq stengiausi padaryt uz jg. Labai blogai dariau. Bet nu viskqg uz jq, atrodo, viskq
padarytum, ir reikéjo, kad ji pati judéty, krutéty, bet kad ji pati va paliizus buvo. * (Elena, 18-20).

Atsakomybé uz gydyma
Gyvendamos ligoninéje motinos ne tik slaugé savo dukra, taciau ir aktyviai dalyvavo vaiko

gydymo eigoje bei buvo nuolatos jtraukiamos j komandinj gydytojy darba. Tyrime dalyvavusioms
motinoms teko pasirlipinti ne tik praktiniais vaiko slaugymo aspektais, bet ir vaisty girdymu ir jy
grafiko sekimu, teko priimti su gydymu susijusius sprendimus, dométis vaistais ir gydymo eiga.
Tyrime dalyvavusi Agota pasakoja, kad tévams tenka didelé dalis atsakomybés uz dukros gydyma:
,,AS Zinojau, kas yra chemoterapija, ir kad koks tai yra atsakingumas vis délto, ir kokie vaistai lasa.
<..> Labai daug slaugos atsakomybés eina tévams.* (Agota, 45-47). Jurgita pasakoja, kad jos
atsakomybé buvo sekti ir vykdyti gydymo procediiras, kad ir kokios nemalonios jos buvo: ,,Kai buvo
po chemijos tas valymas visas. Priversti gerti tq vandenj, tu supranti, kad jau tas vanduo per gerkle
lenda, bet tu privalai, kad kuo daugiau isgerty, kad kuo greiciau isvalyty tq skrandj, tq organizmq *;
,reikia vis tiek nueit j tualetq, pamatuot gi tuos visus slapimus “ (Jurgita, 73-75; 110-111).

Motinai tenkancig atsakomybe uz gydymo eiga, vaisty girdyma, sprendimy priémima ir
reikalingg nuolatin} budrumg i§samiai apibtdina tyrime dalyvavusi Inga: ,,Kiekvieng dieng tiesiog
darai, kq reikia daryti, klausai labai atidZiai gydytojos, nes niekas uz tave ty vaisty vaikui nesuduos,
niekas nesuZziiirés, ar ten viskas tvarkoj ir panasiai. Tai, nu realiai, gydytoja paskiria vaistus, bet
atsakomybé tai mamos, kaip tu suduosi, ar nepamirsi“; ,,irgi momentas labai jstrigo, kai vaistus buvo
sumaise, ir noréjo mums suleisti seselé kito vaiko. O as$ jau Zinojau, kad mum jy nebereik <...>.
Sakau, nu nezinau, sakau, man tai atrodo, kad jis jau mum baigési. Ta nuéjo pasitikrint — is tikryjy.
Tai vat irgi, taip kai pagalvoji, vat pavyzdziui jei taves tuo metu nebiity, ateity, suleisty, arba tu
nekreiptum démesio, kq ten leidZia ir panasiai, nu tiesiog va nesektum kazkokiy ten grafiky. Tai
budrumas Simtaprocentinis turi bit. “; ,, Lasinés laSa, turi tenais irgi girdét ir jausti, ar tenais baigési,
ar ten koks oro burbulas neina“; ,, pacioj pradzioj ten bandé be ty vaisty nuo pykinimo, nes ten irgi,

sako, aisku, kuo maziau vaikui farsiruot, tai ten savaitg nevalgé, negéré, taip bloga buvo, tai vienu
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zodziu sakau leiskit geriau, nes, sakau, matau, kad vaikui visai, jis tenais isdzius *; , pusantry mety
vaistus irgi labai reikédavo suziuréti, kiekvienq dienq, kad suduoti, vienu Zodziu, nepamirsti, ir taip
toliau. Nei vieno nesu praleidus.”; , prie gydymo labai atsakingai, ten sakau, tas tabletes
skaiciuodavai kiekvieng dienq. Tai nu viskas tas svarbu, realiai tai gydytoja sukuria ten tq gydymo
plang, tai Zmogus numeris vienas, bet antras tai mama, ar tas, kuris slaugo, jokia seselé ten tau
neatnes, nepaklaus ir nepaziirés, tas vaikas isgéré ar neisgeré tuos vaistus, ir panasiai. Arba, sakau,
mama, arba tas, kas slaugo, tikrai turéty ten suziirét visq tai. Nuo to labai priklauso visas gydymas. “
(Inga, 60-63; 90-97; 101; 111-113; 124-125; 272-276).

Nuovargis ir laiko sau trikumas
Dél nuolatinés vaiko slaugos, budrumo gydymo procese ir gydymo plano sekimo, kai kurios

tyrime dalyvavusios motinos atskleidzia patirdavusios nuolatinj nuovargj bei laiko savo poreikiams
stoka: ,,Pamirsti save kazkiek, atitoli nuo to, bet nu viskas vis tiek aplink vaikq *; ,, viskas sutelkta j
jos sveikimgq. Ir kadangi jinai yra tik maZas vaikas, tai geriau tada Zaisti, biiti, dar kazkq. IS tikryjy,
tu vargini, tu alini jj. Alini save. Ir vaistai, vaiko biisena, tu visq laikq susikonentraves *“ (Agota, 38-
39; 228-229); ,, Kol pusantry mety buvo tas aktyvus gydymo periodas, tai nesu miegojus normaliai.
Toks vat zuikio miegas, kazkq biskj pamiegi, bet tokia pusiau budraudama, pusiau tokia, visq laikg
Sokinéji, zZiiiri, ar ten viskas gerai, ar ten nenusitempe ko nors, ar kazkur, kazkas tai vél ten neatsitiko.
Ligoninéj tai is viso be jokiy miegy. <...> naktj kas pusvalandj, kas valandgq tas vaikas, jam ten palasa
[lasiné], matyt, ten ta piislé mazyté, ir vél j tualetq, nu tai vienu Zodziu, toksai tik, atrodo, paguldei
galvg, ir vél ,,mama!““ — vel bégi, nu toksai pirmyn, atgal.“; ,,sédi ant jtampos, nemiegojusi, ir Ziiri

¢

i tq savo vaikq, kq ten jam reik daryt, ko nereikia“; ,, ko tiktai tritkdavo, kad negalédavai normaliai
net j dusq nueiti, is tikryjy, nu ten jau paprasydavai, ten tarkim, mes jau pasikeisdamos, kol dviese
ten guléjom su ta mergina <...> bet va tokio, Zinai, kasdienio tokio laiko sau, tai nu pamirsk, néra“.
(Inga, 97-109; 123-124; 322-325).

Tyrime dalyvavusi Inga pasakoja, kad mintys nuolatos sukdavosi apie dukra, o net gavusi
laisvo laiko savo poreikiams, mintyse negalédavo atsiriboti nuo ligoninés ir joje likusios dukros: ,, 4§
ten irgi nervuota, ir visokia kokia, ir strese, ir jtampoj, ir vienu Zodziy jokiy tokiy nei iseit, nei
pasibiiti, nei kazkq tokio, nu visiskai nejdomu. Visos mintys vien tiktai apie vaikq “; ,, kas nors ateidavo
isleisti mane sSiek tiek, bent aplink ligonine apeiti porg raty, bent jau kazkur tai, kokiq valandg-kitg
kazkur istritkdavai. Siaip tai jo, neramu vis tiek, iSeini, tada galvoji jau, kad kazkam uzkrovei kazkq,

Cia vietoj taves sédi, kad ar tam vaikui viskas gerai* (Inga, 179-181; 326-328).
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Vidiniy iSgyvenimy slépimas
Nepaisant patirty jvairiy emociniy iSgyvenimy ir nuovargio, tyrimo dalyvés atskleidzia, kad

gyvenimo ligoninéje metu patiriamy problemy nebuvo linkusios i$sakyti j iSore. Jurgita ir Agota
argumentuoja, kad taip elgési norédamos apsaugoti dukras, padéti nepaliizti psichologiskai: ,, Taip,
buvo sunku, tai tu nueini j tq tualetq, pasislepi ten, kol nemato, susitvardai su tais jausmais ir vél
grizti, ir neduodi jai paluzti** (Jurgita, 18-19); ,, Man sunku, bet as nenoriu, kad ji matyty, kaip man
sunku. Nes nu labai greitai pasijuto, kad vaikas yra sugertukas. “ (Agota, 55-56).

Agota atskleidzia, kad apskritai néra linkusi nepasitenkinimo ar patiriamy problemy iSveikti
1 18or¢: ,,Niekam, aisku, nebuvo tai iSsakoma, tai vidinis toksai. Jokiy priekaisty, nei j iSore, tai
kazkaip isvis, as gal tokia, mmm, neissiskleidziu, sau viskq visada galvodavau *“ (Agota, 63-65). Agota
atskleidzia, kad problemy neissakymas j iSor¢ paliko pasekmiy, jauciamy ir dabar: ,, Lygiai taip pat,
kaip man reikédavo kazkur issikraut, as gal tada neissikraunu, bet dabar pas mane yra daug Zaizdy,
tokiy, kur issivalai “ (Agota, 210-211).

Tyrime dalyvavusi Elena pastebi, kad jai ypa¢ sunku buvo gydymo pradzioje, taiau
nesinor¢jo bendrauti, dalintis i§gyvenimais ir palengvinti emocing nasta: ,, Nemoku net paaiskinti,
kaip baisu buvo pradzioj. Ir as tokia labai nestipri buvau, tokia labai. PaliiZzau is karto, nenoréjau

«

bendraut, nenoréjau Zmoniy, nenoréjau nieko, nei kad skambinty kazkaip, vat Ziauru buvo. Ziauru.

(Elena, 9-11).

3.4. Parama ir jos trikumas

Temoje ,,Parama ir jos trikumas* apzvelgiami jvairiis paramos Saltiniai, apie kurios kalbéjo
tyrime dalyvavusios moterys. Temoje aptariamas dviejy motiny patirtas tikéjimo Dievu atsiradimas
arba sustiprejimas, suvokta maldos nauda jy psichologinei biklei. Taip pat, temoje aptariama i$
draugy, giminiy ir medicinos personalo sulaukta fiziné ir psichologiné parama ir pagalba gyvenimo
ligonin¢je metu. Aptariamas ir tyrime dalyvavusios Elenos, atvykusios su dukra j ligoning i§ kito
miesto, patyrimas, sunkumai, su kuriais jai teko susidurti, artimyjy pagalbos ir pasiekiamumo
trikumas. Galiausiai, temoje aprasoma motiny patirtis susidiirus su labdaros ir paramos fondais,
remianciais onkologinémis ligomis sergancius vaikus ir jy Seimas, jy teikiama jvairiapusé pagalba ir

ligoninéje vykdoma veikla.

Tikéjimas

Dvi tyrime dalyvavusios motinos — Agota ir Elena — kalbédamos apie savo gyvenimo
ligoninéje patirt] pamini tikéjimg. Pasak motery, tik¢jimas Dievu ir malda buvo vienas pagrindiniy
psichologinés paramos Saltiniy joms sunkiu laikotarpiu: ,,Tik tiek, kad sakau, turéjau tq tikéjimg,
labai palaikeé tas tikéjimas, as tikéjau Dievg ir as Zinojau, kad uz kazko rankos tvertis. <...> visali

malda atidaviau, nes ir Marijos radija pas mane visq laikq buvo jjungta ausinukuose, kazkaip labai
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meldziausi daug, nenoréjau Zmoniy, bet noréjau maldos, tylos, ramybés, tikrai vat, as manau, man
labai to reikéjo ir atradau tq tikéjimg. ** (Elena, 11-16); ,,Labai pradéjau j tikéjimgq, j saves pazinimg
ziureéti, paskui supratau, kad man reikia pagrindo kazkokio, kazkur reikia atsispirt. Niekas neduoda
atspirties, apart saves pazinimas, kas vedé paskui j tikéjimg. “ (Agota, 66-68). Tiek Agota, tiek Elena
teigia, kad tikejo, kad dukros sveikata ir gydymo sekmé yra Dievo rankose, ir tai padéjo joms iSverti
ta sunky laikotarpi: ,, Buvo stiprybé mano tikéjimas. Dievas ir VieSpats yra su mumis. Ir mes esam jo
globoj. Ir jisai mus lydés. As visq laikq taip sakiau.“ (Agota, 214-215); ,, Sakiau ,,viskas Dievo
rankose . Tokia viltis buvo, kad gyvens, kad pasiseks mums. “ (Elena, 93).

Tiek Agota, tiek Elena dalinasi prisiminimais, kad didelio palaikymo gyvendamos ligoninéje
sulauké ir i§ draugy, pasitelkusiy tikéjima ir malda: ,, Labai Zmonés meldési. Labai labai, va ir
kaimynai, ir vienuolés, oi tikrai, kiek maldy, kiek ten visko dukra gavo.* (Elena, 94); ,, Visa giminé uz
dukrg, visa Lietuva meldési realiai. Misios uzperkamos visq laikq buvo. Tik paskui as supratau, kokj
mes vis délto turéjom palaikymgq. * (Agota, 323-324).

Dalyvé Elena dalinasi, kad buvimo ligoninéje metu jai ir dukrai labai pritriitko dvasinio
palaikymo i$ ligoninéje dirbancio kunigo: ,, Kunigo vat tikrai labai tritko, toks buvo jaunas kunigas,
tai prisikviest tragedija. Labai dukra noréjo, nes kazkaip nori pabendraut, pasnekét” (Elena, 100-
101).

Tyrime dalyvavusi Inga, nors nekalba apie religinj tikéjima, teigia visada j iSkilusius
sunkumus zvelgusi pozityviai ir tikéjusi dukros gydymo sékmingumu: ,, A4S kai is prigimties, kaip
sako, optimisté, tai nu vis tiek pozityviai Ziiiri, net neprisileidi tos minties, kad blogai kazkas gali biit,

tik pirmyn, tik pirmyn, tik pirmyn. ““ (Inga, 304-306).

Giminés ir draugai

Tyrime dalyvavusios Agota ir Inga labai prabézia draugy ir giminiy pagalbg gyvenimo
ligonin¢je metu. Dalyvés pasakoja sulaukusios daug palaikymo ir reikalingos fizinés pagalbos:
,,Mano dédes, tetos, pusseserés, sesé, tévai, anyta va cia va gyvena. Tai, ta prasme, ateit j ligonine,
nu mums tas Seimoj santykiy absoliuciai nieko nepakeite. , Mama, atvaziuosi?* , Tai aiSku

v —

man padet. “ (Agota, 312-316); ,, Labai padéjo, ir mano tévai, mano sesuo, ir draugai ten vat su tuo

3

maziuku, nes jisai irgi, nei j darzelj dar tada néjo, nieko. “; ,, Padéjo, kas kiek galéjo, atostogas émési,
ten tévai, ir sesuo, ir vyras. Visi ten po kelias savaites, nu kad istempti ten tuos ménesius. ', ,, Labai
daug ir Seima, ir draugai, ir visa ta aplinka, kurioj gyveni, prideda to. Nes tikrai, ne vienas draugas
paskambino, sako reikia ar ten su vaiku pabiit, ar kazkq tai, tai nu tiesiog skambink, sakyk.* (Inga,
177-178; 185-187; 320-321). Agota pasakoja, jog tuo sunkiu laikotarpiu, kai gyveno su dukra

ligoninéje, galéjusi i§ naujo jvertinti iki tol Seimoje vyravusj draugystés ir ripinimosi vieni kitais
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stipruma: ,, Toksai vienas kity riupestis, pas mus kadangi Siaip Seimoj jisai yra, tai mums jisai
neisnyko, nei kazkaip pasikeité, jis koks buvo, taip ir viskas éjo. <...> Kai as maciau, kokie aplinkui
yra santykiai, ir as tada supratau, kad nu tai, kas man savaime suprantama, misy Seima, tai ne, néra
savaime suprantama. Ne savaime suprantama, kad teta kas antrq dienq tau verda visokius
restoraninius patiekalus, kad tik tau atvezty, ar dar kazkas, tai, kad tau visi svaigcioja, kaip cia tavo
vaikq ziurét. “ (Agota, 318-322).

Svarbu paminéti, kad tyrimo dalyvé Elena, atvykusi j svetimg miestg apsigyventi ligoninéje
su dukra, priesingai, nei Inga ir Agota, pajuto atskirtj nuo savo aplinkos: ,, Patekai kazkur tai, ir
nezinai, kur, atskirta nuo Zmoniy, nuo pasaulio, nuo gimtojo miesto, tai yra kazkas baisaus,
kraupaus.* (Elena, 8-9). Elena pasakoja, kad ypatingai triko fizinés artimyjy pagalbos: ,,Ir dar tas
kitas miestas su ta ligonine. Dieve, buidavo, galvodavau, kad bent mociuté tam paciam mieste, ar teta,
vis tiek kazkas, nu nors to maisto atnesty jvairesnio, ar kq iSkepe, nes man tiesiog nebuvo kada. “
(Elena, 113-115). Elena taip pat pasidalina momentu, kai pasijuto jskaudinta, kai net artima draugé
neaplanké jos ligoninéje jai sunkiu metu, taciau véliau suzinojo, kad draugg nuo aplankymo stabdé
jvairios baimés: ,, Draugeé draugé, o kazkaip neikart neaplanké. Mano draugé cia gyvena Salia, buvom
tokios drauges, neikart neaplanké per du metus, neatvaziavo j Vilniy, kaZkaip labai buvo skaudu. Irgi
kazkaip tai labai, kaip jos kalbéjo, sako ,,mes bijojom, nei kq sakyt nezinom, nei kaip “. Tai vat, is
tiesy labai pergyveno... (Elena, 109-112).

Su jvairiomis aplinkiniy baimémis ir neteisingais jsitikinimais susidiré ne tik Elena, bet ir
Inga. Jos pasakoja patyrusios dramati§kas artimyjy ir aplinkiniy reakcijas j jy dukry diagnozg, Kilusias
dél visuomengje vis dar gajos stigmos apie onkologines ligas: ,, Mama paskambina — dejuoja, verkia,
paskambina uosviené — dejuoja, verkia, visi laidoja ten mus, tq dukrq” (Elena, 46-47); ,, Visi, kas
iSgirsta, nu tai praktiskai mirtis galvoje, nu va tokia vat visuomenés nuomoné. Ta stigma yra labai
dar, nes, nu sakau, biitent vos ne pusiau palaidojo mus, kas ten suzinojo, nes nu visiskai nezino, kas

tai yra, kaip gydoma. * (Inga, 266-268).

Gydytojai ir slaugytojos
Bendravimas su medicinos personalu gydymo ligoningje metu yra neiSvengiamas. Tyrime

dalyvavusios Elena ir Jurgita skyriuje, kuriame buvo gydomos jy dukros, dirban¢ius gydytojus ir
slaugos personalg vertina teigiamai: ,, Kur darbas, tai tikrai, tos slaugytojos labai, jau prieziiira tai...
(Sypsosi). <...> Nu profai dirba profesoriai, ir slaugytojos profeés tikrai. Dar dukra anksciau pykdavo
ant ty slaugytojy, va cia ta tokia, ana tokia, bet jos ant tiek profesionaliai dirba...” (Elena, 79-89);
., Aisku labai geri, galiu pasakyt, nu, personalas, nu nezinau, kaip dabar, nu tikrai buvo puikus. Visq
laikq padédavo, ir laiku, nu nezinau, man asmeniskai tikrai personalas ten geras, ir daktarai, ir

seselés, nu viskas. ** (Jurgita, 37-39).
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Tyrime dalyvavusios mamos Agota, Inga ir Elena pasakoja i§ gydytojy sulaukusios tuo metu
labai reikalingo nuraminimo, palaikymo, patarimo ir uztikrintumo dél gydymo sékmés: , Nu vat
sutapo [poziuris], misy gydytoja sako ,,Jiis norite, kad jusy vaikas buty islepintas? “, vat tokia yra
pozicija. Néra apie kazkokj vat ,, Kaip cia bus su tuo jusy vaiku. ““,, Mes Zinom, kad vaikas pasveiks, ir
Jjiis norite, kad jis biity islepintas? . *“ (Agota, 238-241); ,, Ten taip tuscia, tamsu, niiiru, kazkaip nieks
nevaiksto, vienu zZodziu. Jokiy zmoniy, tiktai miisy gydytoja ten mus pasitiko. Buvo tas pirmas zmogus,
kuris taip labai labai nuramino pirmiausia, nes taip iskart pasaké: ,, cia dauguma pasveiksta, cia
norit paverkit Siandien, rytoj pradedam gydymq ir viskas “. Nebuvo jokiy tokiy, kad ten nu cia dabar
vat pagailékim jiisy ir panasiai, ne, susiimam ir gydemés. Tai va tas toks labai teigiamai nuteike. *;
., Klausiau ten apie tuos visokius, nu tiesiog, sakau ar toks, ar toks ten gydymas galimas. Tai jinai
man taip labai paprastai pasake, kur ten isSkart apsisprendziau, sako ,, taip, jus galit bandyt kazkokius
alternatyvius [gydymus], kaZkur kazko ieskoti, bet tuo gydymu, kurio mes gydome, pasveiksta virs
devyniasdesimt procenty vaiky, *“. Tai man taip — aisku, supratau, viskas gerai, daugiau ten klausimy
neturiu. <...> Ta gydytoja labai irgi tada nuramino kazkaip, kad, sako ,,cCia nebe tie laikai, tikrai
pasveiksta, ir ¢ia“ mazdaug , nepanikuokit. (Inga, 10-14; 238-256); , Zinai, kai mes tos
transplantacijos bijodavom, o jinai sako ,,cia jau paskutinés durys jisy atsivers, sveikata jau
prasides “, taip ji mus palaiké, tokia labai stipri. <...> Tikrai labai daktarai palaiké. * (Elena, 82-86).

Tyrimo dalyvé Agota taip pat pamini gydytojo asmenybés ir mokejimo uzmegzti kontakta
su vaiku ir jo Seima svarbg paciam vaiko gydymo procesui: ,, Bent jau as kiek matau, yra gydytojai,
kurie turéty dirbt tik su paaugliais. Kurie moka, turi tq dovang su jaunu Zmogum kalbétis ir ji jkvépti
gvdytis. Bet jie absoliuciai neturi dovanos su mazu vaiku biiti, <...> o kiti — atvirksciai, kaip medus
tiems leliukams. O su paaugliais nu jau visai irgi kitas. Yra universaliy, kurie tiesiog visapusiski. Ir
tas toksai, sakau, kiek gydytojas jtakoja procesq patj. Ne Zinios, bet kiek jis prieina, kiek tavo pasaulio
matymas ir jo pasaulio matymas sutampa. * (Agota, 199-205).

Nors dalyviy pasakojimuose vyrauja teigiami atsiliepimai apie jy dukras gydziusj personala,
tyrimo dalyvés Inga ir Agota pasidalino ir neigiamomis patirtimis. Mama Inga pasakoja, kad pasijuto
nesuprasta po pokalbio su skyriuje dirbanc¢iu psichologu: ,, Buvo ten toksai ale vienas psichologas,
kuris, atsimenu, atéjo, nu ar antrq dieng, ar kazkurig tai, per visus naujus. Ateina, , Nu, kaip
Jjauciatés? “ sako. AS taip — nu o kaip cia galima jaustis tokioj situacijoj? Sakau ,,nu normaliai“. Kg
as galéjau jam pasakyti? <...> Sakau ,,reikia gydytis, va, daryt, kq reikia daryt* ir panasiai. ,, Oi, nu
matau su jum viskas gerai“, ir iSéjo. AS taip — nu gerai, ir paskui man buvo tokia mintis, tai kam tas
psichologas aplamai cia toksai reikalingas (Inga, 43-52). Mama Agota pasakoja pastebéjusi, kad
slaugytojy bendravimas ir pokalbiai su mamomis turi didele jtaka paciy mamy savijautai: ,, Sesutés
yra aiSku zmogus, bet jeigu jisai atéjo su savo bédom ar dar kazkas, kazkokj zZodj lepteléjo, jinai gal

net nezino, kad ta mama gal savaite gyvens su tuo Zodziu pasétu, kad gal kazkur tai vat kazkas tai, ar
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pasakytas ar uzdéta ranka ant peties, kad ,,mama, tu nu Saunuolé ““ ar dar kazkas, kad gali atvirksciai,
suteikti didelius, nu labai daug padaryt.© (Agota, 104-107). Agota taip pat dalinasi prisiminimais,
kaip ligoninéje teko matyti konflikty tarp kity vaikus slauganciy tévy ir gydytojy dél gydymo eigos.
Ji teigia, kad vaiko gydymas yra komandinis darbas tarp Seimos ir gydytojo, ir mamos nuomong taip
pat labai svarbi: ,, 45 maciau labai daug konflikty. Negaléjau niekaip vertinti, ta prasme, atsitraukti,
ir ta pusé teisi, ir ta pusé teisi. Jie [tévai] nori savo vaikui geriau, jie [gydytojai] laikosi savo
reguliavimo. O gal, jeigu buty kitaip pasakyta, kitaip biity atsakyta, mes gi komanda. Mes nu ieskom.
Kaip ir mums pasiseké, kad nebuvo tokiy baisiai kritiniy situacijy gydyme, kur turéjo labai susikirsti
mano ir gydytojo nuomoné, pavyzdziui. Nes as maciau, vat, sakau, tq atsakq, kur tragiskai susikirto
gvdytojos ir mamos nuomoné dél antibiotiky. Duoti ar neduoti. Ir tai buvo labai didelis konfliktas. Ir

mamos nuomoné paskui buvo teisi. Gydytoja aisku atéjo, atsiprase. “ (Agota, 191-197).

Labdaros ir paramos fondai
Apie ligoningje savo veiklg vykdanciy jvairiy labdaros ir paramos fondy naudg kalbéjo visos

tyrime dalyvavusios moterys. Jurgita ir Inga dalinasi, kad ligoninéje labai reikalingi fondy vedami
renginiai, padedantys atitrukti nuo ligoninés kasdienybés, mazinti mamy atskirties jausma: ,, Gerai,
kad vaikus aplanko vat kazkokie arba fondai, arba Siaip reméjai. Vat prisimenu tuos akmenukus
vadinamus, kur ateidavo su akmenukais tas pranciizas, tai jai irgi labai pagelbédavo, vis tiek laikas
praeina.* (Jurgita, 64-66); ,, Dar ten tuo metu, kai mes guléjom, nebuvo nei ten ty tokiy labai, kad
ateidavo kazkas ten su tais renginiais, ar ten su kazkokiom tai veiklom tenais, ar panasiai, buvo aisku
vienas kitas, bet ne tiek, kiek as dabar Zinau, tenais tas mama ir uZimtumai visokie yra, kad jos jau
nebiity atskirtos ir panasiai. Tai to vat nu tikrai labai ten reikia. * (Inga, 54-57).

Tyrime dalyvavusi Elena dZziugiai pasakoja sulaukusi labai reikalingos fizinés, buitinés
paramos i$ labdaros ir paramos fondo savanoriy. Kadangi Elena su dukra atvyko gydymui j svetima
miestg, kuriame nebuvo artimyjy, joms buvo labai naudinga fondo savanoriy teikiama pagalba,
palengvinanti jy kasdienybe, o taip pat ir suteikiamas palaikymas sunkiu metu: ,, Nu tai va ,, Ruguté
tikrai jau taip labai palaiké, <...> nuostabiai, apiperka, atnesa, ir as noréjau, kad biity Zmoneés,kai
jai [dukrai] buty jdomu su jais, o jisai [savanoris] stengési ir fotografija ten sudomint, ir kazkg,
kazkur nusivezti mus, tai sakau, neZinau, paminklg reikia tokiam zmogui*“; ,,<...>, o as viena tokia,
Zinai. Gerai, kad tie savanoriai buvo, apipirkt reikia vis tiek. “ (Elena, 24-27; 52). Elena taip pat labai
dziaugiasi po aktyvaus dukros gydymo galé¢jusi pasinaudoti labdaros ir paramos fondo ,,Rugute*
teikiama laikino apgyvendinimo Salia ligoninés paslauga, kad galéty iStriikti i§ palatos ir pabiti su
dukra namus primenancioje aplinkoje: ,, Ir su namais paskui jau kitaip, j tq ,, Rugute biidavo, kad j
., Rugute* einam, gyvenam ,, Rugutéje . Labai daug kq reiské ,, Ruguté®. Po transplantacijos taip

dukra noréjo pabégt is to skyriaus““ (Elena, 62-64).
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Tyrime dalyvavusi Akvilé taip pat susidiiré su ligonin¢je apsilankanciais savanoriais, be to,
pati prisidéjo prie jy veiklos koordinavimo, nes jauté, kad gali padéti, panaudoti savo patirtj: ,, Nebuvo
ty savanoriy. Nebuvo renginiy. Tik paskui va, kai dukra buvo vyresné, jau po mety atéjo savanoriai.
AS tada kai parasiau j ,, Mamy Unijq“, as$ tada pati pradéjau galvot. Palauk palauk, jau kazkaip tai
gvdymas jpuséjo, dar kazkq, tai kq as dar galiu daugiau. Bidama ,, Mamy Unijos “[nare], kur jisy

savanoriai, néra savanoriy, a, nu tai tuomet savanoriy paieskose. “ (Agota, 267-271).

3.5. Pasekmés dabarc¢iai

Sioje temoje kalbama apie motiny jvardinamus gyvenimo ligoninéje padarinius dabartiniam
ju ir dukry gyvenimui. Aptariamas po gyvenimo ligoninéje islikes jauc¢iamas motiny nerimas ir baimeé
deél dukros ir kity vaiky sveikatos, dél dukros ligos atsinaujinimo, apibendrinami prisiminimai, islike
apie gyvenimg ligoninéje slaugant dukrg. Temoje taip pat atskleidziamas motiny perteiktas dabartinis
dukry pozitris j laikotarpj, praleista gyvenant ligoninéje. Temoje ,,Pasekmés dabarciai® aptariamos
ir motiny jvardijamos laikotarpio ligoninéje pasekmés sveikiems vaikams, likusiems namuose be
mamos keletui ménesiy. Galiausiai, aptariami paciy motiny jvardinti poziiirio j gyvenima, jo buda ir

asmenines vertybes pokyciai, kuriuos jos jzvelge jau pra¢jus gyvenimo ligoning¢je laikotarpiui.

Baimé ir nerimas
Interviu analizés metu pastebéta, kad net praéjus gyvenimo ligoninéje laikotarpiu, mamos

gali iSgyventi baime ir nerimg dél savo dukros sveikatos. Tyrime dalyvavusi Inga dalinasi, kad dar
ilgai po dukros gydymo negaléjo atsipalaiduoti, jauté pareigg stebéti dukra: ,, Paskui vat ilgqg laikq
labai negaléjau atsipalaiduoti, ar ten mégautis gyvenimo kazkokiu, visq laikq atrodo, kad ten turi
stebeti, turi zigréti“ (Inga, 135-137). Tyrimo dalyvé Jurgita iSsamiai apibiidina baimés ir nerimo
jausmus deél onkologinés ligos atsinaujinimo, kurie lydi kas kartg, kai dukra sunegaluoja. Jurgita
pastebi, kad greiciausiai didelis susiripinimas dél dukros sveikatos liks visam gyvenimui: ,, Kartais
vat kazkas jeigu jai biina, vat kazkas negerai, ar temperatiira biina, arba tos pacios mélynés ant kiino,
pas mane vis tiek yra likusi ta baimé. Labai bijau, vis tiek, ir bijosiu, man atrodo, jau visq gyvenimg,
kad tiktai negrizty visas tas dalykas. Dabar aisku tu prisimeni, kad kaip buvo, dabar jau taip néra,
bet vis tiek baimé yra. <...> Man reikia, kad jinai geriau pasitikrinty dar kartq, ten nueity net ir pas
tq pacig Seimos gydytojq, nu kad tikrai yra viskas gerai, kad jinai tq kraujq biitent pasitikrinty, kraujq,
kad jisai tikrai yra nenusimuses, kad viskas yra normose. Nu tada jau galiu nusiramint.” (Jurgita,
122-129).

Jurgita taip pat interviu metu prabilo ir apie tai, kad kartais jaucia baime dél kity savo vaiky
sveikatos. Moteris prasitaria nesanti tikra, ar iStverty §j sunky patyrima dar karta: ,, Vis tiek, kazkur

mintyse, labai labai toli, tu pergyveni ir uz kitus [savo vaikus]. Nu, tai yra, kad kazkam, kad jeigu
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vienai taip buvo, nu kad ir kitom taip neatsitikty. Ir neZinai, vat, tokios mintys eilinj kartq, ar tu tai
istversi psichologiskai, jeigu nu pavyzdziui taip buty, tai nezinau, jeigu reikty antrqg kartq, ar uztekty

Jjégy va taip viskq istverti. Nezinau. © (Jurgita, 131-134).

Prisiminimai

Tyrimo dalyvés prisiminimus apie gyvenimg ligoninéje jvardina skirtingai. Pavyzdziui,
tyrime dalyvavusi Jurgita savo patirties prisiminimus jvardina labai paprastai, nurodydama, kad
prisiminimai yra rySkas ir gyvi: ,, AS vis tiek viskq, kas buvo, prisimenu. ©“ (Jurgita, 121). Kitos tyrime
dalyvavusios motinos pasakoja, kad laikui bégant gyvenimas ligoninéje nepaliko ypatingai skaudziy
prisiminimy. Mama Inga pasakoja, kad kaip tik prisimena ligoning kaip vieta, kur sulauké daug
palaikymo ir paramos: ,, Neprisimeni visko, kas ten buvo, kaip buvo, tiktai tam tikrais momentais,
pazymgq j mokyklq reik atnest, ar ten kazZkur kazkq tai pazymeét, kokia ligos istorija, o Siaip tai jau nu

I3

nieko, viskas gerai. *“; ,, Kaip pasako, ten ,,ligoniné, baisu*‘, o man nebuvo tokiy, kad, nu kaip pasakyt,
man neisliko blogy kazkokiy labai atsiminimy, taip, buvo ten tai tas, tai tas, kaip sakau, papuolei ten,
j tokig balg jmeta tave ir panasiai, bet kad kazkokie tai neigiami ar nituriis kaZkokie, tai nu ne. Kaip
tik vat tas toksai, nezinau, lyg palaikymas, lyg viskas bus gerai. (Inga, 137-139; 300-303). Mama
Elena taip pat teigia jvertinusi praeities patyrimus ir suvokusi, kad dabar apie ligoning gali atsiliepti
teigiamai: ,, Va dabar galvoju, ko as taip bijojau, ten toks kaifas, toks skyrius, tokie daktarai, tokios
slaugytojos! “ (Elena, 60-61).

Tyrime dalyvavusi Agota reflektuoja, kad nors ir prisimena ne vien teigiamus dalykus, dabar
jau gali ramiai biiti ligoninés aplinkoje, nes jg dabar suvokia skirtingai, nei tuo metu, kai joje gyveno
ir slauge dukra: ,, Ligoninéj as dabar laisvai galiu vaiksciot. “; ,, AS dabar, kai einu j ligonine, tai einu
visai kitaip, einu prisimindamas tai, biidamas, bet tikrai ne gyvendamas. Ta prasme, tikrai néra taip,
kad save tapatini, kaip sako, grjzti j tg pacig vietq, kad turi atgaminti, kas, kur, kaip buvo. Galbiit
labiau prisimenu, kaip man tada kazko tritko, ir galvoji, kad gal kazkam taip irgi to triksta.*;
,, Neturiu jokiy dabar nuoskaudy ar dar kazko. Nes nu mums labai gerai sekés pagal viskq. Mes is ty
Zmoniy, kurie ne pesimistai, o optimistai. Diagnozé, nu dar va matai, kaip gerai, standartiné liga.
Labai gerai. Cia tas tai labai gerai. Cia vadinasi dar gali biit kitaip.“ (Agota, 118-119; 143-146;
344-347).

Dukros poZziiris j ligonine
Tyrime dalyvavusios Inga ir Agota, slaugiusios maZzametes dukras, dZiaugiasi, kad Sios

neturi skaudziy prisiminimy ir sgsajy su ligoninés aplinka. Mamos pasakoja, kad net patyrusios labai
nemaloniy ar skausmingy procediry, dukros ramiai reaguoja i ligoning sveikatos patikry metu:
., Klausiu as kartais, sakau ,, prisimeni, kad ligoninéj guléjom? “, sako ,,ne*. O dar pries tai, biidavo,

sakau ,,ar prisimeni? “, jinai ,, prisimenu “, sakau ,, kq prisimeni? “, sako ,, klounus “. <...> Ir nueina,
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vienu Zodziu, tai jinai visiskai, jokiy ten kazkokiy, reikia eit ar ten kraujg pasitikrint, einam, tokia
nebijo absoliuciai gydytojy* (Inga, 286-290); ,, Tai, kad dukra dabar j ligonine gali eit absoliuciai
nulis emocijy, didZiausias dziaugsmas visq laikq eit sveikint savo gydytojq, j zZaidimy kambarj, ,,as
Cia gydzZiausi, a$ cia pasveikau*, as tai vertinu kaip miisy Seimos didelj pasiekimq, kad jai liga néra
kazkas tai labai blogy emociny rinkinys, jai yra tai kazkas smagaus. Kai jinai pasake, vienintelis, kas
jai yra prisiminimas, nu kad j rankq tas pats pirmas kateteris. O visy kity kazkokiy tai, narkoziy,
diriy.. Kaip sakau ,,tu prisimeni, kaip plaukucius ten tvarkem?“, nes irgi buvo nu labai sunki ta
procediira, sako ,,ne, neprisimenu ... (Agota, 111-117).

Jurgita, slaugiusi paaugle dukra, pasakoja, kad dukra, prieSingai, nei pati mama, gyvena
Jprasta gyvenima, yra pamirSusi skausmingg praeiti: ,,Jau viskas, jinai pamirso, ir viskas normalu,
Jinai gyvena normaly gyvenimg, nu ir net kartais jai sukyla ar temperatiira, ar kq, jinai net ne taip

pergyvena, kaip pavyzdziui as pergyvenu. “ (Jurgita, 125-126).

Pasekmés kitiems Seimos nariams
Tyrime dalyvavusios Inga ir Jurgita gyvenimo ligoninéje metu taip pat augino ir mazamecius

vaikus, likusius namuose. Interviu metu jos prabilo apie gyvenimo ligoninéje pasekmes sveikiesiems
vaikams; motinos reflektuoja, kad mazameciai, namuose like vaikai, iSgyveno mamos netektj, Sesers
liga, todel patys grei¢iau suaugo, o grizus i§ ligoninés pasikeité mamos ir vaiko tarpusavio rysys:
,, Tokia trauma vaikui, iki Siol prisiriSes prie mangs kaip nezinau kas jau ten, toks rankinis.* (Inga,
59); ,, Tai irgi labai pakeité ir patj tq mazq vaikq, tai yra jau keturiy mety pats vaikas suprato, kas

3

yra mirtis, nu kad jinai gali prarasti sese. Tai yra, vat is karto labai uzaugo jinai.*; ,,Na aisku, su
mazyte pasikeité santykiai. Tai yra, jinai ir anksciau buvo labiau tétukas, bet pasikeité truputukq. Nu
jinai irgi, ir prisimena, jinai kaip ir suprato, kad sesé serga, bet tikrai prisimena, kad as jq palikau
du su puse ménesio. Aisku, savaitgaliais ten biidavo, kad as atvaZiuoju ten vienai dienai, nu vis tiek,

«

to mazai. Ir kad jinai buvo palikta. Jai buvo mazai démesio, bet nu su laiku tai atsistaté viskas. "

(Jurgita, 6-7; 56-58).

Pozitirio poky¢iai

Visos tyrime dalyvavusios motinos atskleidzia, kad gyvenimo ligoninéje patirtis pakeité jy
poziiir] ] gyvenima, vertybes, santykius su aplinkiniais. Inga pasakoja, kad pasikeité jos suvokimas
apie egocentriSkuma: ,, PoZiuiris totaliai apsiverté, ir man jokiy ten minciy néra, kad biity galima tik
sau, sau sau, ir nieko kitam.* (Inga, 351-352). Tokj pasikeitimg pastebéjo ir Elena, pradéjusi
savanoriauti suaugusiyjy onkologijos skyriuje. Elena taip pat pastebéjo, kad po dukters ligos émé
labiau vertinti tai, kg turi, aukoti save vardan kity: ,, Anksciau biidavo tai tas negerai, netinka, tai to

per mazai, o dabar visko gana, viskas gerai, visko uztenka, ir kad tik va vaikai, kad viskas.
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Savanoriaut dabar pati varau vis, labai patinka man. Supranti, iSmokau nedejuot. Vat ko liga mane
iSmokino. Anksciau, biidavo, dejuoji, o dabar ne, dabar pasiaukoji save. “ (Elena, 123-126). Tyrime
dalyvavusi Agota taip pat dukters ligg priima kaip didel¢ pamoka, padéjusia jprasminti savo patirtj:
A8, pavyzdziui, sau visq laikg kartoju — as niekada nenoriu pamirsti to, kas buvo. Nes tai labai
sudélioja viskq, jprasmina, j prasme, kas jvyko, kodél, kiek vis délto man svarbus mano vaikas, kiek
vis délto tai yra sunkus kelias. Ir Situo keliu eina daug zmoniy. Pastoviai. <...> AS tai priémiau kaip
pamokq labai didele gyvenime, ir atspirtj kazkokig tai. ** (Agota, 149-156).

Tyrimo dalyvé Jurgita iSsako kiek kitokj pozitrio pasikeitimg. Jurgita teigia, kad po dukters
ligos, po gyvenimo ligoningje ir susidiirimo su kitais onkologinémis ligomis serganciais vaikais, tapo
nepakanti kity asmeny skundams, kurie, jos nuomone, yra dél smulkmeny ar nereikSmingy dalyky:
., Po ligos viskas pasikeite, tai yra, jos ir mano poziuris j gyvenimq pasikeite. Labai stipriai pasikeite.
Nu neZinau, kaip jinai, bet kq dar — mane pakeité jos liga. Nu nezinau, ¢ia asmeniskai gal as tokia,
as pasidariau piktesné. Nu, turiu omeny, kitaip j Zmones Ziiriu. Turiu omeny, vat kai bilna Zmonés
ateina, zinai, ai skauda galvq, ai sergu labai, dél to kad skauda tg, tg, tg. Nu tu skundiesi tuom, kas
yra smulkmena. Cia yra tikrai smulkmena. Arba ten pasakoja apie kazkokias problemas, nu man
darosi pikta, todél nes tu esi sveikas, kaip ir viskq turi, yra tikrai va blogesniy atvejy, yra vaikuciy,
net ir ty paciy suaugusiy, kurie serga ir, svarbiausia, jie nesiskundzia. <...> Man tada taip ima pyktis,
ir as paprasciausiai, as tikrai piktai j tai sureaguoju. Nes nu as sakau, as prisimenu tuos vaikus. Kurie
biitent vaiksciodavo su Sypsena, su tais aparatais, su ta chemija, ir vis tiek jie nesiskysdavo gyvenimu.

Vat kokie jie yra stipris. © (Jurgita, 41-52).
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Fenomeno apibréZimas

Keturios tyrime dalyvavusios motinos, slaugiusios leukemija sergancia dukra, gyvenima
ligoningje fenomeng apibrézia kaip turinti kelias sudedamasias dalis. Pirmiausia, gyvenimas
ligoninéje pasizymi staigia, netikéta pradzia. PradZioje dazniausiai gali kilti Sokas, sukeltas netikétos
vaiko diagnozés — Zinia apie onkologine ligg motinoms gali sukelti sunkiy emociniy i§gyvenimy.
Sokas kyla ne tik dél diagnozés netikétumo, bet ir staigaus apsigyvenimo ligoninés aplinkoje —
apsigyvenimg ligoninéje galima apibudinti kaip staigy patekimg i§ jprasto gyvenimo j nepazjstama
aplinka, turin¢ig savo rezimg ir savas taisykles, prie kuriy reikalaujama iS karto prisitaikyti. Pradinis
prisitaikymas ligoninés aplinkoje néra lengvas — gali kilti buvimo kalé¢jime jausmas, didelis nenoras
biiti toje aplinkoje, be to, gali kilti sunkumy prisiderinant prie ligoninés rezimo, jsisavinant kasdien¢
dienotvarke. Adaptacijos ligoninés aplinkoje sunkumai daugiausiai gali atsirasti dél informacijos
trikumo - gyvenimo ligonin¢je pradzia siejama su svarbios informacijos apie ligoninés tvarka, vaiko
liga, jos gydyma, Salutinius gydymo poveikius ir praktinius vaiko slaugos aspektus trukumu.
Atvaziavus ] ligoning vaiko gydymui labiausiai gali triikti jvado, paruosiancio ligoninés rezimui, su
vaiko gydymu ir slauga susijusiems sunkumams ir neziniai. Taciau, nepaisant to, kad vyrauja didelis
svarbios informacijos triikumas, motinos gali susidurti su emociniais iSgyvenimais dél lengvai
pasiekiamos, ne visada patikimos, ggsdinancios informacijos apie vaiky onkologines ligas pertekliaus
internete.

Svarbi gyvenimo ligoninéje dalis yra ligoninés buitis ir aplinka, i kurig patenka mama su
vaiku. Vienoms motinoms tai — apsigyvenimas patogioje, gyvenimiskai buiciai ir vaiko slaugai
pritaikytoje aplinkoje, kur yra lengvai pasiekiami visi patogumai, esantys namuose — dusas, tualetas,
skalbimo masina, virtuvé. Taciau kitoms tai gali biiti apsigyvenimas nejaukioje, sveikimo ir gery
emocijy neskatinancioje ligoninés aplinkoje. Norint jg paversti gydancia ir jaukia, motinai reikia jdéti
savy pastangy — pavyzdziui, atsivezti i§ namy patalyng, namy aplinkoje esancius daiktus, pakabinti
palatoje ant sienos vaiko pieSinius, kurti vaika gydancia ir jaukia atmosfera pasitelkiant
aromaterapijg, meditacing muzika.

Antras dalykas, sudarantis gyvenimg ligonin€je, yra santykiy su artimaisiais pasikeitimas ir
naujy santykiy su nepaZjstamaisiais, esanéiais ligoninéje, uzmezgimas. Pirmiausia, gyvenimas
ligoninéje gali atskleisti santykio su dukra ypatumus: gyvenant ligoninéje neretai gali biiti pastebimas
dukros ir motinos psichologinés ir fizinés savijautos susietumas. Motinos, slaugan¢ios mazamete
dukra, gali pastebéti vaiko tendencijg perimti mamos savijautg — jei motina jauciasi suirzusi, taip pat
jaustis ima ir dukra. Motinos, slaugiusios paaugle dukra, gali patirti savo savijautos priklausomuma
nup dukros savijautos — pageréjus dukros savijautai ir nuotaikai, pageréja ir motiny psichologiné
savijauta, jos gali atsipalaiduoti. Taip pat, nors kartais gali kilti konflikty su dukra, susijusiy su

gydymo ir slaugos procediromis, galima patirti ir teigiamg santykio su dukra pokytj - sutvirt¢jima,
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tarpusavio suartéjimg. Gyvenimo ligonin€je metu motinos taip pat gali pastebéti ir vidinius dukry
pokyCius — demonstruojamg viding stiprybe, kantrybe, dukros amziaus neatitinkant] gydymo
situacijos supratimg. Taciau, gyvenant ligoninéje svarbu iSlaikyti nuosekly dukros aukléjima, kad
buty galima iSvengti galimy neigiamy elgesio pokyCiy, sukelty perdéto aplinkiniy lepinimo
dovanomis, démesiu. Galiausiai, gyvendama ligoninéje ir slaugydama dukrg motina gali i§gyventi
situacijos jprasminimg santykyje su dukra — suvokti, kad svarbiausia yra buvimas kartu, su savo
dukra; nesvarbu, kokioje aplinkoje Siuo metu gyvenama, svarbiausia, kad mama gali biti su savo
vaiku.

Gyvenimas ligonin¢je gali sukelti ir santykiy su kitais Seimos nariais pasikeitimus.
Pirmiausia, gali biiti patiriamas Seimos suskaldymas j dvi dalis — vienoje puséje lieka motina ir dukra,
gyvenancios ligoninéje, kitoje pus¢je lieka tévas ir kitas Seimoje augantis vaikas, gyvenantys
namuose. Gyvenimas ligoninéje ir Seimos pasidalinimas j dvi dalis motinoms gali sukelti sunkiy
iSgyvenimy — jos gali patirti emociskai sunky savo démesio padalinimg tarp sergancio ir sveiko,
namuose likusio vaiko, ypac jei namuose likgs vaikas yra labai mazas. Motinos ir dukros atskyrimas
nuo Seimos gali turéti pasekmiy ir namuose likusiems vaikams — jie gali iSgyventi savotiska motinos
netektj ir dél to patirti neigiamas emocijas, stresa, démesio trikuma. Seimos pasidalinimas per puse
gyvenimo ligoninéje metu gali biiti ypac sunkiai patiriamas, jei motina su vaiku atvyksta gydymui |
ligoning i$ kito miesto — dél moting ir kitus Seimos narius skirianc¢io atstumo, gyvendama ligoninéje
ji gali iSgyventi vieniSumo, atskirties jausma, palaikymo truikumg. Taciau nepaisant Seimg istikusiy
iSbandymy, gyvenant ligonin¢je galima patirti sutvirtéjusiag Seimos vienybe, riipinimasi vieni kitais,
sustipréjusius santykius su vyru.

Gyvenant ligoninéje, kur visos palatos yra dvivietés, o virtuvé bei skalbimo masina — bendro
naudojimo, motinos neiSvengiamai patiria bendryste su kitomis tuo metu besigydan¢iomis Seimomis.
Sis bendruomeniskumo jausmas, kuris yra neatsiejama gyvenimo ligoninéje dalis, vienoms mamoms
del jvairiy tarpasmeniniy skirtumy arba dél infekcijy perneSimo baimés gali sukelti nepatogumy.
NeiSvengiamas bendravimas su kitomis Seimomis gali biiti vertinamas dvejopai: vienoms motinoms
tai gali buiti puikus emocinés ir fizinés paramos $altinis, taip pat - galimybé dalintis praktiniais vaiko
slaugos aspektais ir kylanciais i§gyvenimais su kitomis tg patj iSgyvenan¢iomis motinomis. Kitoms
motinoms bendravimas su kitomis Seimomis gali sukelti papildomy i§gyvenimy, susijusiy su kity
vaiky ligos gydymo nesekmiy matymu, dideliu susirlipinimu ne tik savo, bet ir kitais vaikais.

Trecia sudedamoji gyvenimo ligoningje dalis yra tam tikri tuo laikotarpiu kylantys vidiniai
motinos, slaugancios onkologine liga sergantj vaika, iSgyvenimai. Slaugydamos onkologine liga
sergant] vaikg motinos néra apsaugotos nuo fizinés ir psichologinés vaiko kancios matymo. To
pasekoje, motinoms gali kilti bejégystés vaiko kancioje jausmas — suvokimas, kad jos niekuo negali
padéti savo vaikui, kencian¢iam gydyma ir jo sukeltus Salutinius poveikius, tik palaikyti ji
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psichologiskai. Taip pat, slaugydamos vaikg ligonin¢je, motinos gali iSgyventi joms tenkancig didelg
atsakomybe uz vaiko gydymo eigg — motinos turi biiti nuolatos budrios, kad galéty vaikui sugirdyti
gydytojo paskirtus vaistus, sekti gydymo plang, atlikti reikiamas procediiras. To pasekoje, dél
nuolatinio budrumo ir riipinimosi vaiko savijauta ir gydymu, motinos gyvendamos ligonin¢je gali
patirti nuolatinj nuovargj, negal¢jimg tinkamai pailséti, atsitraukti nuo situacijos ir skirti laiko savo
poreikiams. Pastebima, kad ligonin¢je gyvenancios ir vaikg slaugan¢ios motinos gali biti linkusios
Siy kylanciy isgyvenimy neisreiksti j iSore, o laikyti juos savo viduje; daznai tokia tendencija gali Kilti
dél noro apsaugoti sergancig dukrg nuo sunkiy, motiny patiriamy emocijy.

Ketvirta, gyvenant ligoninéje motinos gali sulaukti jvairios pagalbos, kuria sickiama
palengvinti §j emociSkai ir fiziSkai sunky etapa, bet taip pat patirti ir tokios pagalbos trikuma.
Sulaukiama pagalba gali biti kylanti i§ motiny vidaus: pavyzdziui, gyvendamos ligoning¢je motinos
gali patirti pozityvy nusiteikimg vaiko gydymo atzvilgiu, bei patirti sustiprintg tikéjimo iSgyvenima
— tik¢jimas Dievu ir malda motinoms gali tapti svarbiu emocinés paramos ir nusiraminimo $altiniu,
neleidzianciu paluzti psichologiskai. Taciau su tikéjimu susijusio iSorinio palaikymo ligoninéje kai
kurioms motinoms gali trikti — pastebima, kad ligoningje triiksta dvasininko, galin¢io suteikti dvasine
ir emocing parama.

Kitas i$ iSorés sulaukiamas palaikymas ir pagalba gali kilti i§ aplinkoje esan¢iy asmeny —
giminiy, draugy, skyriuje dirbanciy gydytojy ir slaugytojy, labdaros ir paramos fondy. Pastebéta, kad
guléjimo ligoningje laikotarpiu giminés ir draugai labiausiai pagelbéja suteikdami fizing pagalbg —
padédami prizitréti namuose likusius vaikus, atneSdami i ligoning namuose gaminto maisto. Mamai
ir vaikui atvykus j ligoning 1§ kito miesto, sulaukti pagalbos i§ draugy ir giminaiciy gali biiti sunkiau
dél juos skiriancio atstumo. Ypac tokiu atveju, motinoms gali labai pagelbéti Seimas ligoninéje
lankantys jvairiy labdaros ir paramos fondy savanoriai, siiilantys savo pagalbg buityje, palaikantys
emociskai, praskaidrinantys ligoninés kasdienyb¢ jvairiais renginiais. Kai kurios motinos
gyvendamos ligoningje gali patirti poreikj jprasminti savo patirtj ir pacios prisidéti prie savanoriskos
veiklos ir pagalbos kitoms panasSioje situacijoje esanioms Seimoms.

Pastebima, kad gulé¢jimo ligoninéje metu motinoms i§ aplinkiniy asmeny gali biiti sunku
sulaukti emocinés paramos — daugiausiai dél jvairiy aplinkinius asmenis lydin¢iy baimiy, stereotipy
ir neZzinomybés, neleidzianciy suteikti efektyvy emocinj palaikyma ligoningje gyvenanciai mamai ir
vaikui. Emocinio palaikymo i§ iSorés daznai galima sulaukti i§ skyriuje dirbanciy gydytojy ir
slaugytojy — jy tikéjimas gydymo sékmingumu ir j ligoning atvykusiy motinos ir dukros nuraminimas
gali biiti labai svarbus ir reikSmingas ligoninéje gyvenanciai mamai. Taciau skyriuje motinos gali
susidurti ir su nejautriu, nesupratingu personalu, nejsigilinanciu i jy emocing bikle. Vis délto, tarp
skyriuje dirban¢iy asmeny ir ligonin¢je gyvenanciy motiny vyrauja bendradarbiaujanti, palaikanti
atmosfera.
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Paskutiné, penkta gyvenimo ligoninéje sudedamoji dalis yra to laikotarpio pasekmés
dabarc¢iai. Net pra¢jus laikotarpiui, kai buvo gyventa ligonin¢je slaugant onkologine liga sergantj
vaika, motinos gali patirti nerimg ir baime dél vaiko sveikatos, ligos atsinaujinimo, grésmés kity vaiky
sveikatai. TaCiau galvodamos apie praéjusj laikotarpj ligoninéje ir jj prisimindamos praéjus keletui
mety, motinos neretai gali jausti ramybe, susitaikyma su praeitimi, reflektuoti savo emocinés biisenos
tada ir Sig dieng dinamika.

Nors motinos gali jausti iSlikusig baim¢ ir nerimg dél dukros sveikatos, pastebéta, kad
praé¢jus keletui mety, motinos gali pastebéti dukros, sirgusios onkologine liga, ramy reagavimg |
ligoninés aplinkg — dukros gali nepasizyméti slogiais, baime ir nerimg kelinciais prisiminimais, be
nerimo vaziuoti j ligoning ar poliklinika profilaktinei patikrai. Taciau motinos taip pat gali pastebéti
elgesio pasikeitimus kituose, tuo laikotarpiu namuose likusiuose vaikuose — gali pastebéti pasikeitusj
ry$] su vaiku, vaiko atitolimg arba priesingai — didelj prisiriSima.

Galiausiai, motinos gali pastebéti savo paciy pozilirio | gyvenimg ir vertybes pokycius,
sukeltus gyvenimo ligoningje patirties. Motinos gali imti kitaip vertinti kasdienyb¢je iSkylancius
sunkumus, pajusti dékingumo kasdieniskuose, paprastuose dalykuose jausma. Kai kurios gali patirti
norg uzsiimti altruistiSka veikla, realizuoti save savanoriskoje veikloje, susijusioje su ligonine ir
pagalba kitiems pacientams. Taip pat, motinos gali patirti atsiradusj nepakantumga kity asmeny
skundams ir problemoms, kurie, jy nuomone, yra nesunkiai iSsprendziami arba i§ tiesy nedarantys

didelés zalos.
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4. REZULTATU APTARIMAS

Kaip matyti galutiniame fenomeno apibrézime, gyvenima ligoninéje sudaro kelios dalys.
,Diagnoze ir gyvenimo ligoninéje pradzia“ yra viena labiausiai iSrySkéjusiy temy, turinti ir vieng
stipriausiy emociniy tony. Sioje temoje figiiruoja du svarbiis komponentai: netikétos, gyvybei
pavojingos vaiko ligos diagnozés atsiradimas ir staigus apsigyvenimas ligoninés aplinkoje. Vaiko
ligos isisgmoninimas gali biiti sunkus, sudétingas ir ilgai trunkantis procesas, j kurj bty galima
zvelgti kaip j psichologing trauma (Baniené ir Zemaitiené, 2015). Kadangi liga dazniausiai uzklumpa
netikétai, informacija apie ligos priezastis ir pasekmés yra neapibrézta ir neaiski, o sprendimus dél
vaiko gydymo proceso reikia priimti greitai, kyla stiprios emocijos, o tai gali trukdyti susikaupti ir
blaiviai mastyti, sukelti jtampg ir stresg. Patiriamag jtampa didina liga lydintys sumaistis,
daugiaprasmiskumas ir neaiSkumas dél didelio kiekio naujos ir priestaringos informacijos, taip pat
patirties, kaip elgtis susiklos¢ius tokiai situacijai, stoka. Sig patirtj apibtidina ir tyrime dalyvavusios
Agota, Inga, Elena ir Jurgita, dukros ligos diagnoze jvardindamos kaip Sokiruojancia, kelian¢ia
siaubg. Be to, diagnozés sukeltas Sokas, stresas ir jtampa yra glaudziai susij¢ su kitu staigiu
pasikeitimu — persikélimu gyvenimui i§ namy aplinkos j ligoninés aplinkg, kuris jvyksta tg pacig ar
sekancig dieng po diagnozés suzinojimo.

Patirties stoka ir nezinomybé didina viding motiny jauc¢iamg jtampa atvykus j ligoning.
Taciau kadangi tai yra nauja situacija, sukélusi staigius ir greitus pasikeitimus, natiralu, kad visos
tyrime dalyvavusios moterys kaip pagrinding jy patirta gyvenimo ligoninéje problemg jvardina
reikalingiausios praktinés informacijos apie vaiko liga, gydyma ir Salutinius poveikius trikuma. 2007
metais Lietuvoje atlikto kokybinio tyrimo metu pastebéta, kad vienas pagrindiniy onkologine liga
sergant] vaikg slaugan¢iy motiny poreikiy yra poreikis informacijai - apie pasalinj gydymo poveikj,
galimos fizinés ir socialinés paramos Saltinius, ] kuriuos galima kreiptis uZklupus sunkumams
(Balasova, 2007). Tendencija, jog motinos pasizymi itin i$reikStu reikalingos informacijos poreikiu,
pastebima ir Siame tyrime, o negalé¢jimas Sio poreikio patenkinti sukelia jtampa. Tikétina, kad prie
visy stipriy emocijy, kurias sukelé dukros ligos diagnoze, prisidéjus patekimui j aplinka, kurioje 18
karto reikalaujama prisitaikyti prie tam tikros tvarkos ir rezimo, bei reikalingos praktinés informacijos
apie onkologine liga sergancio vaikg trikumui, motiny apsigyvenimas ligoninéje tampa suvokiamas
kaip keliantis didelj stresg ir jtampa. Kaip teigia pacios motinos, nuoseklus jvedimas | gyvenimo
ligoningje situacijg, suteikiant visg reikalingiausig situacijg ir paaiSkinant ligoninés tvarka, galéty
sumazinti jy patiriamag nerima, jtampg ir stresg ir padéti prisitaikyti prie §io stipraus gyvenimo
pokycio.

SerganCio asmens paguldymas j ligoning paprastai siejamas su socialinés aplinkos
pasikeitimu, tam tikru privatumo ir nepriklausomybés praradimu — savarankiSkumas ir sprendimy

laisvé tarytum nustoja egzistuoti ir visi individualios gyvensenos ypatumai ligoninéje nebetenka
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prasmés. Prarandamas individualumas ir jvyksta savotiska depresonalizacija — Zzmogus tampa nebe
individu, o ligoningje gulinéiu pacientu. Sios informacijos fone motiny apibiidinamas patekimo j
nepazjstamg aplinka, buvimo kaléjime jausmas, sunkumai jsisavinant ligoninés rezimg ir taisykles
yra panasus ] hospitalizacijos metu patiriamus j paciento i§gyvenimus. Taciau §i situacija ypatinga
tuo, kad pacios motinos néra pacientai — jos yra pacientg-vaikg slaugantys asmenys, nesergantys ir i$
esmés neprivalantys buti ligoninéje, taciau patiriantys tuos pacius jausmus, kaip ir j ligoning gydymui
guldomi sergantys asmenys. Tad, galima daryti iSvada, kad vaikg slauganti motina, apsigyvendama
su juo ligoninéje, patiria ne mazesnj hospitalizacijos sukeltg stresg ir jtampa, nei pats pacientas.
Kadangi motinos ir vaiko hospitalizacija jvyksta tg pacig ar sekancig dieng po onkologinés vaiko ligos
diagnozés patvirtinimo, daznai motinoms net neturint laiko grizti j namus pasiimti batiniausiy daikty,
diagnozés netikétumo sukeltas Sokas ir stresas yra labai glaudziai susijes ir persipyngs su staigios
hospitalizacijos sukeltu stresu ir jtampa. Sis derinys savaime tampa nejtikétinai sunkiu emociniu
patyrimu, kurj iSgyvena motinos, pradedancios gyventi ligoninéje su onkologine liga serganéiu vaiku,
pavercian¢iu gyvenimo ligoninéje pradzig dar labiau traumuojandia.

Apsigyvenus ligoninéje, prasideda adaptacijos pasikeitusioje aplinkoje, kuri ateinancius
kelis ménesius taps motinos ir vaiko namais, procesas. Remiantis tyrime dalyvavusiy motiny
pasakojimais ir teorine analize, adaptacijos ligoninéje procesa biity galima pavadinti prisitaikymu
prie krizinés situacijos. Nors motiny adaptacija hospitalizacijos metu yra papildomai apsunkinama
streso, patirto dél vaiko diagnozés sukelto Soko ir streso, tyrimo dalyviy pasakojimuose taip pat
galima jzvelgti jvairias jveikos strategijas, kurias motinos taiké siekdamos prisitaikyti naujoje
aplinkoje. Remiantis R. H. Moos ir J.A. Schaefer teorija, Zmoniy pasirenkama susidorojimo su ligos
sukelta krize strategija gali buti trijy tipy: nukreipta j jvertinimg, nukreipta j problemg, nukreipta j
emocijas (Moos & Schaefer, 1984). Pagal $ig teorijg, galima pastebéti, kad dalyvé Agota naudojo
visas tris jveikos strategijas: sieckdama kuo geriau susiorientuoti ligoninés aplinkoje ji stengési kuo
smulkiau iSsiaiSkinti ligoninés tvarka, jai tenkancias uzduotis, sieké iSspresti palatos nejaukumo
problemg sukurdama namus primenancig aplinka, ieSkojo biidy atgauti emocing pusiausvyrg
pasitelkdama savirefleksijg ir tik¢jimg. Dalyvé Inga labiau vadovavosi strategijomis, nukreiptomis |
situacijos jvertinimg ir problemos sprendimg, pasitelkdama loginj mastyma, o dalyvés Elenos
pasakojimuose galima jZvelgti | emocijas nukreiptas jveikos strategijas, jai apibiidinant emocinés
paramos tikéjime ieSkojimus.

Vykstant adaptacijos ligonin¢je laikotarpiui, sukelianiam viding jtampa ir sumaist],
paraleliai galéjo vykti ir motiny iSgyvenamos gedéjimo stadijos, kilusios po dukros diagnozés
suzinojimo. Nors sveiko vaiko netekties gedéjimo etapai tyrime dalyvavusiy motiny pasakojimuose
aiSkiai neatsiskleid¢, ryskiausiai galima jzvelgti pykcio stadijos apraisky. Interviu metu kai kurios
motinos demonstravo uzsilikusius savotiSko nepasitenkinimo ir pykcio jausmus, nukreiptus ]
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ligoning, jos aplinkg ir joje dirbantj personalg. Pavyzdziui, Agota iSreiSkia nemazai nepasitenkinimo
del nepatogios, nejaukios ligoninés aplinkos, nepritaikytos patogiam vaiko slaugymui; Inga reiské
nepasitenkinimg ligoninés personalu, keleta karty pabrézdama asmens, suteikiancio pagrinding
reikalingg informacijg pirmg kartg atsigulus j ligoning gydymui, tritkumg, apibiidindama susidiirimag
su nesupratingu psichologu, negalin¢iu suteikti reikalingos psichologinés paramos, emocionaliai
atpasakodama savo konflikta su slaugytoja dél ligoninés tvarkos neiSmanymo. Tyrime dalyvavusi
Jurgita taip pat iSreiské jaucianti pyktj, tac¢iau nukreipta ne i ligoning ir ten dirbancius gydytojus, o i
asmenis, besiskundzian¢ius kasdieninémis smulkmenomis. Remiantis E. Kubler-Ross (2008),
gedéjimo stadijos nebiitinai yra iSgyvenamos viena po kitos; jos gali maiSytis tarpusavyje ir pasireiksti
praéjus nemenkam laiko tarpui po netekties, sukélusios gedéjima. Taigi, galima kelti prielaida, kad
tyrime dalyvavusios motinos net ir nebegyvendamos ligoninéje gali patirti pyk¢io stadijai budingus
iSgyvenimus, sukeltus sveiko, laimingo, iki ligos egzistavusio vaiko netekties. Kaip teigia O.
Polukordiené (2008), i iSor¢ isreikStas pyktis — nepasitenkinimas gydytojais, Kitais asmenimis —
padeda pyk¢iui netapti autoagresyviu, todél yra naudingas, ir padeda iSgyventi §j gedéjimo etapa.
Motinai ir dukrai apsigyvenus ligoningje, jos neabejotinai patenka j krizing situacija, patiria
itampa, stresa. Taciau krizing situacija patiria visa Seimos sistema: $eimos nariams suzinojus apie
vaiko diagnoze ir motinai su dukra i§vykus gyventi ateinantiems ménesiams ] ligonine, ivyksta tam
tikras Seimos sistemos skilimas j dvi dalis, kur vienoje puséje atsiranda serganti dukra ir jg slauganti
motina, o kitoje — tévas ir namuose lik¢s vaikas. Toks skilimas stipriai sutrikdo $eimos sistemos
pusiausvyra, sukelia vaidmeny perskirstyma ir visos Seimos sistemos persitvarkyma (Olson & Gorall,
2003; cit. pgl. Alderfer & Rourke, 2009). Dukrai diagnozavus leukemija, Seima yra priversta
emociskai susitelkti ir perstruktiiruoti Seimos nariy kasdienines funkcijas, kad galéty prisitaikyti prie
vaiko gydymo situacijos. Motina turi priimti naujg, intensyviai vaikg slaugan¢io suaugusiojo
vaidmenj, kuris tampa pagrindiniu; taciau tuo paciu metu motina turi derinti ir kitus vaidmenis —
motinos sveikam vaikui, zmonos savo vyrui. Sie tyrimo rezultatai patvirtina ir 2007 metais Lietuvoje
atlikto tyrimo rezultatus, kuriuose teigiama, kad Seimos, atsiradus onkologinei vaiko ligai, turi
prisitaikyti prie pasikeitusiy vaidmeny, tad atsiranda sunkumy derinant vaiko slaugos ir darbo
grafikus, patiriama laiko namy ruosai stoka bei jvyksta nei§vengiami santykiy tarp tévy ir sergancio
vaiko broliy ar sesery poky¢iai (Balasova, 2007).
Mamai ir vaikui apsigyvenus ligoningje, tévas tampa asmeniu, tarpininkaujanciu tarp dviejy
Seimos daliy — jis jungia namuose likusios $eimos dalj su dalimi, gyvenan¢ia ligoninégje. Sj procesa
ypac atspindi tyrime dalyvavusiy Ingos ir Agotos pasakojimai, kuriuose jos apibiidina vyra kaip
asmenyj, siejanti jas (mamg ir dukrg) su namais ir ankstesniu §eimos gyvenimu, ypatingai pasiZzyminc¢iu
suteikiant fizing pagalba, pavyzdziui, atvezant j ligoning reikalingy daikty. Taigi, vaiko ligos
situacijoje vyrui tenka tam tikro fizinio Seimos apriipintojo vaidmuo, kurio uzduotis yra riipintis tiek
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ligoninéje esancia, tiek namuose likusia Seimos dalimi. Po kurio laiko, persiskirs¢ius vaidmenis,
nusistovéjus chaosui ir visai Seimai prisitaikius prie gydymo sukelty pakitimy, Seimoje vél jsivyrauja
homeostazé, Seima tampa dar darnesné ir stukttiriS$kai stipresné, nei buvo iki $iol (Olson & Gorall,
2003; cit. pgl. Alderfer & Rourke, 2009). Agotos ir Ingos pasakojimuose §j teigiamg pokytj taip pat
galima jzvelgti, kuomet jos teigia, kad liga suvienijo Seimg, sustiprino Seimos nariy tarpusavio
santykius. Taigi, galima manyti, kad Ingos ir Agotos Seimos su $iuo sunkiu iSbandymu susitvarké
s¢kmingai ir susigrazino pusiausvyra.

Jei Seimoje ir iki vaiko ligos nebuvo pusiausvyros, Siame chaotiSkame vaidmeny
persiskirstymo etape Seimos nariams — ypatingai motinai — gali iSkilti papildomy sunkumuy,
apsunkinanciy adaptacijg prie dukros ligos (Olson & Gorall, 2003; cit. pgl. Alderfer & Rourke, 2009).
Tyrime dalyvavusios Elenos pasakojime galima jzvelgti Siek tiek kitokj Seimos nariy vaidmeny
persiskirstyma: kadangi ji su dukra gydymui i§vyko j kita miesta, skilusiai j dvi dalis Seimai nebuvo
lengva biiti sujungtai dél nemenko atstumo, tad prieSingai nei Ingos ir Agotos atvejais, tévas netapo
asmeniu, daznai lankanc¢iu zmonag ir vaikg ligoninéje, padedanciu fiziskai ir jungianciu su kita Seimos
dalimi. To pasekoje, Elena reflektuoja iSgyvenusi atskirties ir vieniSumo jausmus, patyrusi papildomy
problemy pasiriipinant jos ir dukros buitimi. Tam, kad Seima kaip sistema galéty islikti, iSlaikyti
stabiluma, prisitaikyti prie pasikeitusiy iSoriniy ir vidiniy aplinkybiy, kurias sukelia vaiko liga, daug
reiksmés turi komunikacija tarp $eimos nariy (Cekuoliené, 2008). Pasak R. Jusienés (1999),
apsikeitimas informacija ir jos apdorojimas yra viena esminiy prielaidy Seimos sistemai veikti
sklandziai. Seimai labai svarbu tinkamai funkcionuoti ioje srityje — mokeéti bendrauti, perduoti
informacija, teikti griZztamajj rysj, kurti taisykles. Netinkama komunikacija — netiesiogine, neaiski,
neuzbaigta, netiksli, netinkama situacijai — lemia tai, jog Seimos sistema gali tapti disfunkcine
(Goldenberg & Goldenberg, 2008). Remiantis Elenos pasakojimu apie emocinio ir fizinio vyro
buvimo $alia sunkiu laikotarpiu trikuma, galima bty svarstyti apie galimai ne visai s€kmingg Elenos
ir jos vyro tarpusavio komunikacija.

Vaikui diagnozavus onkologing liga ir pradéjus gydyma ligoninéje, svarbu, kad Seima
mokety tinkamai komunikuoti ne tik viduje, bet ir su iSore. Kad Seima gerai funkcionuoty ir greitai
atgauty pusiausvyra, kai ja sutrikdo vaiko liga, svarbu, kad tarp jos ir iSorinio pasaulio biity nubréztos
pakankamai aiskios ribos (Goldenberg & Goldenberg, 2008). Pagal nustatytas ribas, sistema gali biiti
dviejy rusiy. Atvira sistema — laisvai besikeiCianti informacija ir energija su aplinka, turinti lankscias,
bet aiskiai apibréztas ribas. UZdara sistema — veikianti tik savo vidinése ribose, nevykdanti mainy su
aplinka (Jusiené, 1999). Remiantis tyrime dalyvavusiy motiny pasakojimais, jy palaikomas ribas su
iSoriniu pasauliu taip pat galima bty suskirstyti j pralaidzias ir uzdaras. Tyrimo dalyvés Agota,
Jurgita ir Inga demonstruoja atvirg sistema: jos laisvai priima informacijg i$ aplinkos, siekia kontakto

su iSore ir palaiko abipusius informacijos mainus, noriai bendradarbiauja su gydytojais, dalinasi
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informacija ir iSgyvenimais su kitomis skyriuje esan¢iomis Seimomis, priima kity pagalba ir
patarimus. Nors tyrime dalyvavusi Elena irgi demonstruoja pralaidzios komunikacijos su iSore
bruozy, taip pat galima pastebéti ir gyvenimo ligoninéje pradzioje vyravusi kontakto su kitomis
motinomis vengima, sunkuma prisitaikant prie pakitusios situacijos, nenorg pasakoti apie su liga
susijusias problemas kitiems, kas yra uzdarai sistemai biidingi bruozai (Goldenberg & Goldenberg,
2008).

Komunikacija su iSore, su kitomis skyriuje kartu su vaikais gyvenan¢iomis motinomis, gali
labai palengvinti tuo laikotarpiu patiriamus emocinius sunkumus. Tyrimais pastebéta, kad
gyvendamos ligonin¢je motinos daznai patiria speficiniy sunkumy, susijusiy vaiko slauga.
Pavyzdziui, nemazai motiny gali patirti tam tikrg vaiko slaugos nasSta, pasizyminc€ig intensyviu
nuovargiu, galvos ir nugaros skausmais, jtampa, nemiga, dirglumu (Salmani et al., 2016). Tyrime
dalyvavusi Jurgita vaizdingai atskleidzia dél vaiko slaugos kylanti nuovarg] ir dirgluma,
atpasakodama konfliktus su dukra ir kilusj norg pasitraukti i§ situacijos. Nuolatinj nuovargj ir laiko
sau trikuma, kylanc¢ius dél intensyvios vaiko slaugos, apibiidina ir Agota bei Inga, tad buty galima
teigti, kad tyrime dalyvavusios motinos patyré nemenky sunkumy, kylan¢iy dél vaiko slaugos, nors
pacios jos nebuvo linkusios jvardinti to kaip vaiko slaugymo nastos.

Kiti tyrimuose akcentuojami emociniai sunkumai, daznai kamuojantys motinas, slaugancias
onkologine liga sergantj vaikg ir gyvenancias su juo ligoningje, yra depresija ir nerimas (Ghufran,
Andrades & Nanji, 2014; Nikfarid et al., 2017). Autoriai svarsto, kad galimos motiny depresijos
priezastys yra negaléjimas skirti savo démesio namuose likusiems vaikams, buvimas atskirai nuo
Seimos, vieniSumo ir izoliacijos jausmas, nuolatinis vaiko gydymo plano sekimas ir gydytojy vizity
derinimas, laisvai prieinamos ggsdinancios informacijos apie onkologines ligas perteklius internete,
taip pat - galimybiy pasirlipinti asmeniniais poreikiais trilkumas, taip pat, didele jtakg depresijos
atsiradimui daro nuolatinis vaiko fiziniy ir psichologiniy kan¢iy stebéjimas. Siuos veiksnius patyré ir
tyrime dalyvavusios Agota, Inga, Elena ir Jurgita: Agota pabrézia kankinantj negaléjimg pasirtipinti
namuose su vyru likusiu kiidikiu, taip pat gasdinancios informacijos internete pertekliy ir nuolat |
ruting jtraukiant] vaiko gydymo plano sekima; Inga taip pat teigia pergyvenusi d¢l namuose likusio
vaiko, taip pat negaléjusi tinkamai pasiriipinti baziniais savo poreikiais bei tinkamai pailséti nakties
metu; Elena ypaC pabréZia gyvenant ligoniné€je vyravusj atskirties ir vieniSumo jausma, taip pat
pergyvenima dél prastos dukros fizinés buklés; Jurgita keletg karty pamini kylanéias sunkias emocijas
ir bejégiSkumo jausma stebint fizines ir psichologines dukros kancias, sukeltas Salutiniy gydymo
poveikiy. Remiantis tuo, didelé tikimybe¢, kad gyvendamos ligoningje tyrimo dalyvés galéjo patirti ir
tam tikro lygio depresijos simptomus, taciau interviu metu $i tema konkrec¢iau néra atskleidZiama.

Analizuojant rezultatus galima pastebéti, kad gyvendamos ligonin€je motinos susidiire ir su

nerimu. Uzsienyje atlikty tyrimy metu pastebéta, kad motinos, slaugancios onkologine liga sergantj
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vaikg, patiria nuolatinj nerimg dél sergancio vaiko sveikatos, gydymo eigos, galimos nesékmingos
gydymo baigties, taip pat nerimg dél vaiky, likusiy namuose. Pastebima, kad motinos, gyvendamos
ligoninéje, dél nuolatinés vidinés jtampos negali atsipalaiduoti, joms gali pasireiksti nemiga, daznas
susierzinimas, virSkinimo sutrikimai (Nikfarid et al., 2017). Tyrimo dalyvés Agota, Inga ir Jurgita
atpasakoja galimai patirto nerimo bruozus kalbédamos apie riipestj dél namuose likusiy vaiky. Taciau
motiny galimai iS§gyventas nerimas labiau pasireiSké per jy apibiidinama nuolatinj buvimg vaiko
slaugymo situacijoje, negalé€jimg atsipalaiduoti ir atsitraukti. Pavyzdziui, dalyvé Inga pasakoja net
turéjusi galimybe skirti laikg sau, kurio metu galédavusi iSeiti pasivaiksCioti uz ligoninés riby,
mintyse vis tiek galvojusi apie dukrg, likusig palatoje; dalyvé Agota teigia tais laiko tarpais, kai
trumpam grizdavo pas namuose likusj vaika, vis tiek galvojusi apie dukra, likusig ligoningje. Tyrime
dalyvavusios Elena ir Jurgita taip pat kalba apie nuolatinj buvimg dukros gydymo situacijoje ir
suteikia pagrindo svarstyti, kad tuo metu gyvenimas uz ligoninés riby tarsi nustoja egzistuoti ir tampa
nebeaktualus. Taigi, nors konkre¢iai interviu metu tyrimo dalyvés nebuvo linkusios jvardinti, galima
manyti, kad gyvenant ligoninéje joms greiiausiai teko patirti ir auksta nerimo lygj.

Sio tyrimo rezultatus motiny patiriamy i$gyvenimy tema galima sieti su Lietuvoje atlikto
tyrimo rezultatais, kuriais teigiama, kad onkologinémis ligomis serganciy vaiky tévai patiria dél ligos
atsiradusius fizinés sveikatos, emocijy ir bendro nuovargio sunkumus (Makari, 2008), ka apibiidina
ir Siame tyrime dalyvavusios motinos. Galimai motiny patirti depresijos ir nerimo bruozai, emocinis
ir fizinis nuovargis patvirtina, kad guléjimo ligoninéje su onkologine liga serganciu vaiku periodas
yra ypatingai sunkus, pareikalaujantis i§ vaika slaugan¢ios mamos daug fiziniy ir psichologiniy jégy
ir galintis sukelti itin sunkiy psichologiniy i§gyvenimy.

Nors atvira komunikacija su moting supacia aplinka yra naudinga palengvinant vidiniy
1Sgyvenimy sukeliamg jtampa, tyrimo metu pastebéta, kad motinos nebuvo linkusios i§sipasakoti apie
savo problemas ir viding savijauta kitiems, taip pat jos jauté pareiga islikti psichologiskai stiprioms
pries sergancia dukterj, kad galéty apsaugoti ja nuo papildomy iSgyvenimy. Kadangi gyvendamos
ligoninéje motinos yra atskirtos nuo savo Seimos keletui ménesiy, gali sumazéti bendravimas su
ankscCiau buvusiais stabiliais emocinés paramos Saltiniais — vyru, vaikais, tévais, artimais draugais
(Gulbinien¢ ir kt., 2013). Stebétina, kad tyrime dalyvavusios moterys nebuvo linkusios kalbéti apie
1Sgyvenimy pasidalinimg su vyru, nors girdint tyrimo dalyves Agota ir Inga pasakojant apie
sustipréjusius Seimos nariy tarpusavio rysius, biity galima kelti prielaida, kad vyras — vaiky tévas -
motinai gyvenant ligoninéje galéty biiti pagrindinis emocinés paramos Saltinis. Vietoj to, stebima
motiny tendencija pasinerti  save, savo vidy, apsaugoti Seimg nuo papildomy sunkumy, kuriy ir taip
kilo dél Seimos sistemoje atsiradusio pusiausvyros sutrikdymo po onkologinés ligos diagnozavimo.
Tyrime dalyvavusios Jurgita ir Inga atskleidzia galéjusios apie gyvenimo ligoninéje metu kylancius

sunkumus pasikalbéti su kitomis tuo metu ligoninéje gyvenanciomis motinomis; tikétina, kad tokioje
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pacioje ar bent jau panaSioje situacijoje esantys asmenys turéty geriau suprasti vienas kita, nei
aplinkiniai, kurie néra su tuo susidure. Taciau vis tiek islieka jdomus faktas, kad tyrime dalyvavusios
motinos neprabilo apie kreipimasi j sutuoktinj ar kitus artimuosius siekiant gauti emocing paramg.
Tyrimais pastebéta, kad motinos, kuriy vaikai serga onkologine liga, gali nesidalinti uzklupusiais
emociniais sunkumais su Seimos nariais ir psichikos sveikatos prieziiiros specialistais dél kaltés
jausmo, kylancio i§ noro atsizvelgti j save ir patenkinti savo poreikius, nes sergantis vaikas yra
suvokiamas kaip labiausiai kenciantis $ioje situacijoje (Mahdavi et al., 2017). Nors motiny tendencija
jausti kalte dél noro pasirtipinti savo poreikiais interviu metu neisrySkéjo, Vvis tiek galima pastebéti
tam tikrg tyrime dalyvavusiy motiny uzdarumg ir nesiryzimg atskleisti tikruosius iSgyvenimus
patiems artimiausiems Zmonéms — §eimos nariams.

Motiny polinkis neakcentuoti i§gyvenimy dalinimosi su sutuoktiniu ir kitais Seimos nariais
Sio tyrimo fone lieka neaiSkus. Buty galima kelti prielaidg apie tam tikrg specifing pertvarka Seimos
posistemése: $eimos sistemai skilus j dvi dalis, motina — dukra tarsi tampa svarbiausia posisteme, tuo
metu esancia arciausiai sunkumy, sukelty onkologinés ligos atsiradimo. Svarbu paminéti, kad nors
tyrime dalyvavo moterys, slaugancios butent dukra, interviu metu su motinos — dukros posisteme
susijusiy specifiniy temy neiskilo. Galima svarstyti, kad galimai atsiranda vidiné motiny tendencija
susikoncentruoti j $ig posisteme, taip siekiant sunkiy iSgyvenimy neperkelti i kitas posistemes. To
pasekoje, tarsi iSnyksta sutuoktiniy posistemé - kol motina gyvena ligoninéje, ji gali laikinai atsiriboti
nuo Sios posistemes ir ignoruoti savo kaip zmonos poreikius, pavyzdziui, intymumo su vyru poreik]j,
o sutuoktinis tampa pagrindine fizine, taiau ne emocine parama gyvenimo ligoninéje metu. Interviu
metu tyrimo dalyvés mazai kalbéjo ne tik apie sutuoktiniy posisteme, taciau neiskilo ir vaiky
posistemés tema — tyrimo dalyvés beveik neuzsiminé apie santykius tarp sergancios dukros ir
namuose likusio brolio ar sesers. Lygiai taip pat, neiskilo tema ir apie t€vo — vaiko posisteme; motinos
visal neuzsimin¢ apie tévo ry$j ar santykio pasikeitimus vaikui i§vykus j ligoning ilgai trunkanc¢iam
gydymui. Galima svarstyti, jog motinos galimai pasiZymi tendencija apsaugoti kitus Seimos narius
nuo gyvenimo ligoningje sukeliamy iSgyvenimy, todél tarsi ,,uzsidaro® mamos — vaiko posisteméje,
apribodamos save ir savo poreikius ir siekdamos Sios patirties iSgyvenima palikti tik savo ir sergancio
vaiko posistemeje, leisdamos §iai patirciai atriboti jas nuo santykiy. Taciau tai yra tik prielaidos, kuriy
placiau patyrinéti Sio tyrimo rezultatai nesuteikia galimybés. Patvirtinti arba paneigti Siuos keliamus
klausimus galéty tolimesni tyrimai, kuriy metu buty gilinamasi j visy $eimos nariy patyrimg ir patirtus
pokycius Seimos sistemoje vaiko onkologinés ligos metu.

Vaiko onkologinés ligos diagnoz¢ galima laikyti vienu stipriausiy, labiausiai gniuzdanciy ir
paveikianciy iSgyvenimy, kuriuos gali patirti tévai. Kadangi jvykiai, stipriai paveikiantys Zmogaus
psiching sveikatg ir paliekantys ilgalaikiy pasekmiy, yra laikomi trauminiais, vaiko diagnozg ir

gyvenimg ligoninéje, kuriuos lydi jvairiis emociskai sunkiis iSgyvenimai, auks$to lygio stresas ir
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jtampa, galima pavadinti traumuojandia patirtimi (Banien¢ ir Zemaitiené, 2015). Gyvenimo
ligoningje metu patirti iSgyvenimai, kuriuos apibtidino tyrime dalyvavusios motinos — vaiko
diagnozés sukeltas Sokas, adaptacija ligoninéje, bejégysté vaiko kancioje, didelé atsakomybé uz vaiko
gydyma, nuovargis ir jtampa — sukelia didele grésme psichikai ir gal¢jo traumuoti tai patyrusias
moteris. Atlikty tyrimy metu pastebéta, kad vaiko onkologinés ligos patirtis motinai gali sukelti
potrauminio streso sutrikima arba potrauminio streso simptomus (Poder & Ljungman, 2008). Tyrime
dalyvavusios motinos, kalbédamos apie dabarting savo savijautg, neatskleidzia rySkiy potrauminio
streso sutrikimui biidingy bruozy. Taciau tyrimo dalyvé Jurgita nupasakoja daznai jaucianti nerimg ir
baime¢ dél dukros ligos atsinaujinimo ir kity savo vaiky sveikatos, arba kitaip — buvusios patirties
pasikartojimo. Ne visi tévai, kuriy vaikams buvo diagnozuota onkologiné liga, patiria potrauminio
streso sindroma, taciau daznai tokig patirtj turintiems tévams gali pasireiksti tokie potrauminio streso
simptomai, kaip skaudus diagnozés, ligos ir jos gydymo i§gyvenimas, patiriamy emocijy slopinimas,
nuolatinis susierzinimas ir jtampa, nemiga, jkyrios mintys, kognityviniy funkcijy susilpnéjimas, su
liga susijusiy emocijy ir min¢iy vengimas, savo jausmy slépimas nuo kity, padidéjes jautrumas ir
pyktis bei kiti psichologiniai ir emociniai sunkumai (Norberg & Boman, 2013; cit. pgl. Baniené ir
Zemaitien¢, 2015). Remiantis tuo, galima manyti, kad Jurgita galimai patiria i§gyvenimus, panasius
j kai kuriuos potrauminio streso simptomus, kas rodo, kad iSgyventa patirtis Jurgitai tikrai buvo
emociskai sunki ir sukrecianti.

Pagal Sio tyrimo rezultatus, sunku spresti, kodél Jurgita akcentuoja dabartyje jauciamag
nerimg d¢l patirties pasikartojimo, o kitos tyrime dalyvavusios motinos apie tai nekalba. Tai galéty
buti susije su Jurgitos gebéjimu reflektuoti savo dabarting emocing biiseng ir gyvenimo ligoninéje
patirties pasekmes bei gebéjimu kalbéti apie sunkias emocijas, atsiskleisti kontakte su tyréja.
Remiantis vienu 1§ modeliy, aiSkinanciy Seimos sistemos prisitaikymg prie vaiko ligos, tai, kaip
Seimos nariai adaptuosis prie ligos sukelty pokyc¢iy, labiausiai priklauso nuo ankstesniy Seimos
patir¢iy su liga, netektimi, jsitikinimy apie sveikatg ir liga (Rolland, 2003; cit. pgl. Alderfer & Rourke,
2009). Galima teigti, kad tai, kaip tyrime dalyvavusios moterys i§gyveno dukros diagnoze ir buvimo
ligoningje laikotarpj bei kokias pasekmés dabarciai paliko §i patirtis, labai priklauso nuo ankstesnés
Ju patirties, susijusios su ligomis ir guléjimu ligoningje. Jtakos gali turéti ne tik paciy tyrimo dalyviy
guléjimo ligoningje patirtis, i§gyventa vaikystéje ar jau suaugus, bet ir, pavyzdziui, tyrimo dalyviy
motiny guléjimo ligoninéje slaugant vaikg patirtis, nesamoningai perduota savo dukroms.
Dabartiniam tyrimo dalyviy poZzitiriui } gyvenimg ligoningje jtakos galéjo turéti net ir kity artimyjy
guléjimas ligoningje, kity Seimos nariy slauga, onkologiniy ligy susirgimo istorija ir paplitimas
gimingje. Tad tai, kaip motinos patyré gyvenima ligoningje ir kaip susitvarke su Sios patirties sukeltais

sunkumais, nulémée daugybé¢ individualiy veiksniy.
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Svarbu paminéti, kad nepaisant visy iSgyvenimy, kilusiy gyvenant ligoniné¢je, motinos
atskleidzia, jog tuo laikotarpiu palaiké viltj ir tikéjima, kad dukros gydymas bus s¢kmingas ir jas
uzklupe sunkumai bus jveikti. Tyrimo dalyvéms Agotai ir Elenai §ig viltj labiausiai suteiké tikéjimas
Dievu, taip pat jas labai palaiké zinojimas, kad kiti asmenys jas ir dukteris palaiko malda. Tyrimo
dalyvé Inga, nors nekalba konkreCiai apie religinj tik¢jima, atskleidzia vadovavusis pozityviu
mastymu ir tikéjusi, kad viskas baigsis s¢kmingai ir dukros liga bus sukontroliuota. Tikéjimas Dievu
ir, apskritai, tikéjimas galéjimu sékmingai iStverti sunky iSbandyma, galimai buvo vienas svarbiausiy
veiksniy, padedan¢iy motinoms nepaltzti. Kai kuriuose tyrimuose pastebima, kad malda
tikin¢iosioms motinoms yra pagrindinis nerimo mazinimo budas — reguliarus meldimasis gali
reik§mingai sumazinti motiny patiriamg nerima, palengvinti jtampa (Dehgani et al., 2012). Lietuvoje
atlikto tyrimo metu pastebéta, kad sunkiai sergantj vaika slaugancios motinos yra linkusios ieSkoti
dvasinés paramos (Baguze, 2011; BalaSova, 2007). Kaip ir anksCiau Lietuvoje atlikty tyrimu metu,
taip ir Siame tyrime tikéjimas ir malda atsiskleidé kaip svarbus motiny emocing savijautg gerinantis
ir palaikantis veiksnys. Atsizvelgiant | tai, galima teigti, kad labai svarbu, jog vaiky onkologiniy ligy
skyriuose buty sudarytos galimybés motinoms praktikuoti su tikéjimu susijusig veikla, galbiit net
uzsiimti bendromis religinémis veiklomis, tokiomis kaip bendruomeniska malda, pokalbiai su
dvasininku.

Apibendrinant, svarbu paminéti, kad nepaisant patirty emociniy sunkumy, kai Kkurios
motinos §ig gyvenimo ligoningje patirt] sugebéjo jprasminti ir atrasti naujy biidy savirealizacijai
pasiekti. Pavyzdziui, tyrimo dalyvé Elena pasakoja émusi savanoriSkai lankyti onkologinémis ligomis
sergancius suaugusiuosius, gulin¢ius ligoninéje ir gaunancius paliatyvy gydyma. Tyrimo dalyvé
Agota nemazai prisid€jo prie savanoriy, uzsiimanciy jvairiomis veiklomis su onkologinémis ligomis
serganciais vaikais, veiklos organizavimo, taip pat inicijavo vaiky onkologiniy ligy skyriaus palaty ir
koridoriy renovavimo projektus, prie kuriy prisidéjo ir tyrime dalyvavusi Inga. Tai rodo, kad
nepaisant visy iSbandymy ir sunkumy, Sios moterys pajégé integruoti $ig stipry stresg sukeliancia

patirt] ir paversti j3 neatsiejama, neuzmirStama, tam tikra prasme kazko iSmokanc¢ia gyvenimo dalimi.

Sio tyrimo rezultatai leido apibrézti, kas tyrime dalyvavusioms motinoms yra gyvenimas
ligoningje, kokios jo sudétinés dalys ir pagrindinés tuo laikotarpiu motiny patiriamos problemos ir
poreikiai. Taciau yra ir keletas §io tyrimo ribotumy. Visy pirma, tai yra apibendrinta, unikali keturiy
skirtingy motiny patirtis, atskleista naudojant kokybinio tyrimo metoda, tad Sio tyrimo rezultaty
negalima priskirti bendrajai populiacijai ir teigti, kad taip gyvenima ligoninéje supranta visos
motinos, kurioms teko slaugyti onkologine liga sergantj vaika. Be to, tai yra motiny, slaugiusiy biitent

dukrg patirtis; Siuo tyrimu néra atskleidziama, kaip gyvenimas ligoninéje biity apibréztas, jei tyrimo
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metu bty analizuojama tévo, slaugancio dukrg, tévo, slaugancio stiny arba motinos, slaugancios
siiny, patirtis. Taip pat, tyrime dalyvavusiy motiny dukterims buvo diagnozuota leukemija, tad
tyrimas neatskleidzia, kaip gyvenimg ligoninéje apibrézia motinos, slaugiusios kitomis

onkologinémis ligomis, pavyzdziui, kauly arba centrinés nervy sistemos véziu sergancius vaikus.
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ISVADOS

Tyrime dalyvavusios motinos gyvenimo ligonin¢je slaugant leukemija serganc¢ig dukrg
laikotarpj apibrézia kaip turintj kelias sudedamasias dalis, atsiskleidZiancias penkiomis
pagrindinémis temomis: ,,Diagnozé ir gyvenimo ligoningje pradzia®, ,,Santykiai®, ,,Vidiniai
mamos iSgyvenimai“, ,,Parama ir jos trikumas‘ ir ,,Pasekmés dabarciai®.

Tema ,,Diagnoz¢ ir gyvenimo ligoninéje pradzia* atskleidzia, jog motinos pradzioje patyré
dukros ligos diagnozés sukeltg Soka, po kurio i§ karto seké staigus apsigyvenimas ligoninéje
ir adaptacijos ligoninés aplinkoje sunkumai, pagrinde kylantys dél praktinés informacijos apie
dukros liga, gydyma, jo $alutinius poveikius ir slauga triikumo. Sie jvykiai motinoms sukélé
sunkius emocinius iSgyvenimus, kuriuos galima bity laikyti traumuojandiais.

Tema ,,Santykiai“ atskleidzia, kad motinos ir dukros psichologiné savijauta guléjimo
ligoninéje metu yra glaudziai susijusi: motinos, slaugiusios mazamete dukra, pastebi dukros
tendencijg perimti mamos savijauta; motinos, slaugiusios paaugle dukra, pastebi savo
savijautos priklausomuma nup dukros savijautos.

Gyvenimas ligoningje sukelia pokyc¢ius Seimos viduje — Seimos sistemos skilimg j dvi dalis ir
vaidmeny persiskirstyma. To pasekoje, motinos gali patirti tam tikrus emocinius i§gyvenimus,
tokius kaip démesio padalinimas tarp Sergancio ir namuose likusio vaiko, vieniSumo ir
atskirties jausmas. Poky¢iai Seimos viduje taip pat gali sukelti emocinius iSgyvenimus
namuose likusiems vaikams, atskirtiems nuo motinos.

Gyvendamos ligoninéje motinos patiria gyvenima bendruomenéje, kurj vertina dvejopai:
vienoms motinoms bendravimas su kitomis skyriuje gyvenanciomis motinomis tampa
emocinés paramos bei trikstamos praktinés informacijos apie vaiko slauga Saltiniu, kitoms
motinoms bendravimas su kitomis Seimomis gali sukelti papildomy i§gyvenimy, kylanéiy dél
susiripinimo kity skyriuje gydomy vaiky situacija, taip pat sunkumus prisiderinant prie
bendros buities.

Tema ,,Vidiniai mamos i§gyvenimai* atskleidzia, jog gyvendamos ligoninéje motinos patiria
bejégystés vaiko kancioje jausma, atsakomybe uz vaiko gydyma ir jo eiga, nuolatinj nuovargj
ir laiko savo poreikiams trikumg. Sie veiksniai gali sukelti sunkius, traumuojanius
emocinius iSgyvenimus, kurie gali bhti siejami su nerimu ir depresija. Taip pat, tema
atskleidzia, kad motinos, neretai dél siekio apsaugoti sergancia dukra, yra linkusios nuslépti
savo vidinius i§gyvenimus nuo artimyjy ir aplinkiniy.

Tema ,,Parama ir jos trikumas® atskleidzia, jog gyvenant ligonin€je tikéjimas ir malda
motinoms gali buti vienas i§ pagrindiniy emocinés paramos Saltiniy. Gyvenant ligoninéje, i§

giminaiciy ir draugy motinos dazniausiai sulaukia reikalingos fizinés paramos, taciau patiria
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10.

emocings paramos trukumg dél jvairiy aplinkiniy baimiy ir stereotipy. IS ligoninés personalo
motinos sulaukia reikalingo nuraminimo ir palaikymo, kompetetingos medicininés prieziiiros.
Gyvenimo ligoninéje metu labdaros ir paramos fondy vykdoma veikla motinos yra linkusios
vertinti teigiamai. Fiziné¢ savanoriy pagalba gali buti ypa¢ naudinga i§ kito miesto
atvykusioms motinai ir dukrai.

Tema ,,Pasekmés dabarciai® atskleidzia, jog po gyvenimo ligoningje praéjus keletui mety
motinos vis tiek gali jausti nerimg ir baim¢ dél dukros sveikatos, ligos atsinaujinimo, kity
vaiky sveikatos, kas gali biiti laikoma traumuojancio patyrimo pasekmémis.

Motinos, gyvenusios su dukra ligoninéje, pastebi dabartinius tam tikrus poziiirio j gyvenimo
biidg ir vertybes pasikeitimus — egoistiSkumo sumaz¢jima, padidéjusj dékingumo jausma,
nepakantuma daznai besiskundziantiems asmenims. Kai kurios motinos jprasmino gyvenimo
ligoningje patirt] ir realizavo save savanoriskoje veikloje, susijusioje su gyvenimu ligoninéje

ir pagalba kitiems pacientams.
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REKOMENDACIJOS

Medicinos personalui, dirban¢iam su onkologinémis ligomis serganciais vaikais ir jy Seimomis:

Kadangi motinos ir vaiko guldymas j ligoning yra glaudziai susijes su onkologinés ligos
diagnozés suzinojimu, tai sukelia stiprius emocinius iSgyvenimus, todél svarbu skirti ypatinga
démesj Seimoms, Kurios j ligoning gydymui atvyksta pirmg kartg.

Kadangi viena i§ pagrindiniy problemy, kurias ligoninéje apsigyvenusios motinos patiria
pirmiausia, yra praktinés informacijos apie vaiko ligg ir slaugg ligoningje trukumas, svarbu
skirti pakankamai laiko naujai j skyriy atvykusioms motinoms paaiskinant vaiko gydymo
plang ir eiga, ligoninés tvarka, pagrindinius vaiko slaugos ir prieziiiros onkologinés ligos
gydymo metu aspektus, atsakyti j motinoms rapimus klausimus. Svarbu uztikrinti, kad
motinos turéty reikalingg informacija pateiktg rastu bei nurodyti, kur motinos gali kreiptis
i8kilus klausimams, susijusiems su vaiko gydymu ir slauga.

Kadangi motinos gali biti nelinkusios kreiptis pagalbos dél patiriamy emociniy sunkumuy,
svarbu atkreipti démesj j ligoninéje gyvenanciy motiny psiching ir fizine savijautg, 0

pastebéjus poreiki, pasiiilyti reikalingg pagalba, nurodyti jos Saltinius.

Motiny, gyvenanciy ligoninéje, Seimos nariams ir artimiesiems:

Nuosirdziai pasidométi ligoninéje gyvenancios ir vaika slauganc¢ios motinos psichologine

savijauta, pasitilyti ne tik fizing pagalba, bet ir esant galimybei suteikti emocing parama.

Labdaros ir paramos fondy, uzsiimanciy pagalba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ir jy

Seimoms, atstovams:

Ypac atkreipti démesj | Seimas, atvykusias gydytis 1§ kito miesto, pasidométi motiny fizinés
pagalbos ligoninés buityje poreikiu.
Organizuoti renginius ne tik onkologiniame skyriuje besigydantiems vaikams, bet ir jy

motinoms, siekiant mazinti jy atskirtj ir didinti bendruomeniskumo jausma.
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