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Santrauka

Galvos smegeny vandené — tai biiklé, kai sutrinka
smegeny skyscio gamybos ir reabsorbcijos pusiaus-
vyra. Si biiklé daznai lemia vaiko negalig ar jvairius
neurologinius sutrikimus, pazinimo ir psichosociali-
nés brandos defektus. Liga ganétinai reta, todél gal-
vos smegeny vandene sergancio vaiko tévams kyla
daug klausimy, triksta ziniy ir jgtidziy vaiko slaugos
procese. Dél patiriamy i§gyvenimy $ioms Seimoms
reikalinga ne tik nuolatiné sveikatos priezifiros spe-
cialisty medicininé pagalba, bet ir emociné parama.
Siekiant atskleisti mamy, slauganciy galvos smegeny
vandene sergantj vaika, patirtj ir lukescius, atliktas
tyrimas vienos Lietuvoje veikiancios universiteto
ligoninés vaiky neurochirurgijos skyriuje. Taikytas
kokybinis tyrimo metodas, naudojant i$ dalies struk-
tiruotg giluminj interviu. Tyrime dalyvavo 5 mamos,
slaugancios galvos smegeny vandene sergantj vaika.
Tyrimo rezultatai atskleidé, jog mamos, suzinoju-
sios, kad jy vaikas serga galvos smegeny vandene,
iSgyvena visas netekciai budingas gedéjimo stadijas.
Seimos isgyvenimams neigiamos jtakos turi informa-
cijos apie liga ir jos prognozes trikkumas, socialiné
atskirtis bei pakite Seimos nariy tarpusavio santykiai.
Svarbiausiais su nejgalaus vaiko gimimu susijusiy
poky¢iy jveikos buidais mamos jvardijo artimyjy bu-
vimga Salia, supratima ir visapusj palaikyma, likimo
draugy emocing paramg bei sveiko vaiko gimima.
Kalbédamos apie bendravimag su sveikatos priezitiros
specialistais, mamos nurodé turéjusios ne tik pozity-
vios, bet ir negatyvios patirties, kurig apibiidino kaip
nuosirdumo, supratimo bei empatijos trukuma. Su
pozityvia patirtimi informantés siejo ,,atsidavusiy

darbui* specialisty nuosirdy bendravima, démes;j ir
visapuse¢ paramg. Liikes¢ius mamos siejo su iSsamia
ir suprantama sveikatos priezitiros specialisty infor-
macija, pagarba, supratimu, nuoSirdumu ir empatija
grindziamu bendravimu, tinkamos fizinés aplinkos
sudarymu bei su finansais susijusiy poreikiy paten-
kinimu.

Ivadas

Smegeny vandené arba hidrocefalija — tai smegeny skil-
veliy iSsiplétimas dél nenormalaus, per didelio likvoro kiekio
kaupimosi smegenyse, kuri sukelia pusiausvyros sutrikimas
tarp likvoro produkcijos, cirkuliacijos ir reabsorbcijos [1,2].
Mokslinéje literatiiroje teigiama, kad naujagimiy sergamu-
mas hidrocefalija tampa sunkiausia uzduotimi pediatrinéje
neurochirurgijoje, taciau naujagimiy iSgyvenamumo rodikliai
geréja [2, 3].

Vienas pagrindiniy Sio susirgimo gydymo metody yra
smegeny skysti Suntuojancios operacijos, kuriy metu implan-
tuojamas ventrikuloperitoninis Suntas, leidziantis nutekeéti
smegeny skysciui. Pagrindinis chirurginio gydymo tikslas
— sumazinti likvoro kiekj skilveliy sistemoje ir pagerinti
paciento neurologing biikle [4,5]. Nors chirurginis gydymas
yra efektyviausias, Sunto komplikacijos pasireiskia 14 proc.
pacienty per pirmajj ménesj po Suntavimo ir 40-50 proc. per
pirmuosius metus. Tyrimai rodo, kad 45-59 proc. pacienty
reikalinga pakartotiné operacija dél pasireiskusiy Sunto kom-
plikacijy [6,7]. Dazniausiai pasireiSkiancios komplikacijos:
Sunto obstrukcija, infekcija, mechaninis poslinkis ar lizimas
[5, 6, 8]. Sias komplikacijas sunku pastebéti, nes jy simpto-
mai primena daznas vaiky ligas, ypac¢ virusines infekcijas,
todel tévams tenka didelé atsakomybe stebéti vaiko bikle
ir gebéti atpazinti Sunto komplikacijy simptomus [7].

Galvos smegeny vandene sergancio vaiko gimimas —
didziulis stresas Seimai, nes jai tenka susitaikyti ne tik su
vaiko negalia, bet ir su specifiniais Sio susirgimo pozymiais,
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gydymo metodikomis ir komplikacijomis. Didziojoje Britani-
joje (2013) atlikto tyrimo metu buvo siekiama atskleisti tévy,
slauganciy galvos smegeny vandene sergantj vaika, patirtj ir
gebéjima atpazinti Sunto komplikacijas. Informantai apib-
dino, jog nezinomyb¢ ir vaiko biiklés pokyciai yra svarbiis
stresg sukeliantys veiksniai. Neapibréztuma tévai dazniausiai
patyré tokiose situacijose, kaip informavimas apie vaiko
diagnozg, simptomy apie Sunto komplikacijas atpazinimas,
sveikatos prieziiiros specialisty gebéjimas bendrauti dél vaiko
ateities. Prieita prie i$vados, jog simptomy, parodanciy ven-
trikuloperitoninio Sunto komplikacijas, stebéjimas sukelia
didelj stresg ir nerimg sergancio vaiko tévams [7].

Turkijoje (2010) atliktas tyrimas atskleidé, jog daz-
niausiai vienas i$ tévy turi atsisakyti darbo, nes didziausia
savo laiko dalj skiria vaiko priezitirai. Dél vaiko negalios
neiSvengiamai padidéja iSlaidos vaistams, lavinamosioms,
medicininéms ir kitoms priemonéms. Pasekmés — nedar-
bas ir skurdas tampa rimta streso ir nerimo priezastimi. Sie
veiksniai sukelia tévy nepasitikéjima savimi ir vienas kitu,
prastéja sutuoktiniy tarpusavio santykiai. Tévai, slaugan-
tys vaika, patiria keblumy daugelyje gyvenimo sri¢iy. Ne-
sprendziamy reikaly daugéja, jie gali sukelti psichologiniy
problemy, kurios turés jtakos tévy ir vaiko ateiciai. Tokiai
Seimai turi bati teikiama psichologiné pagalba, kad tévai,
slaugantys nejgalyjj vaika, patyre nei§vengiamy sunkumy,
jausty parama [9].

Tikslas — atskleisti mamy, slauganéiy galvos smegeny
vandene sergantj vaika, patirtj ir lukescius.

Tyrimo medZiaga ir metodai

Tyrimas buvo vykdomas vienos Lietuvoje veikiancios
universiteto ligoninés vaiky neurochirurgijos skyriuje. In-
formantai, pasirinkti tikslinés atrankos biidu, atitiko Siuos
kriterijus:

* mamos, vaiky neurochirurgijos skyriuje slaugancios
galvos smegeny vandene sergantj vaika;

* vaiko amzius: nuo naujagimystés iki mokyklinio;

* gydytojo patvirtinta vaiko galvos smegeny vandenés
diagnoze.

1 lentelé. Tyrimo dalyviy charakteristikos.

Tyrimo duomenys rinkti pusiau struktiiruoto interviu
metodu, naudojant i§ anksto numatytus vedamuosius, bei,
atsizvelgiant | pokalbio kryptj, patikslinamuosius klausimus.
Tyrime dalyvavo 5 mamos. Trumpa informanciy charakte-
ristika pateikiama 1 lenteléje.

Gavus informanciy sutikima, interviu buvo jraSomas |
diktofona, véliau isSifruojamas ir uzraSomas. Siekiant geriau
suprasti konteksta, i§Sifruotas tekstas keletg karty atidziai
perskaitytas. Tekste i$skirti reikSminiai kodai sujungti j po-
temes, o potemés j temas. Viduting interviu trukmé buvo
42 minutés. llgiausias truko 94, trumpiausias — 25 minutes.
Visoms tyrimo dalyvéms paaiskinta apie konfidencialumo
uztikrinimg, informuotos, kad jy vardai bus pakeisti. Tyri-
mui atlikti gautas Lietuvos sveikatos moksly universiteto
Bioetikos centro pritarimas Nr. BEC-SL(B)-204.

Rezultatai ir diskusija

Interviu duomeny analiz¢ atskleidé keturias pagrindines
temas: jausmy sumaistis, suzinojus diagnoze; jveikos bidai;
patirtis sveikatos prieziiiros jstaigose; noras jaustis svarbiam.

Jausmuy sumaistis, suZinojus diagnoze. Nejgalaus vaiko
gimimas — giliai Seimg sukreéiantis jvykis. Literattiroje nej-
galaus vaiko gimimas tapatinamas su zlugusiu idealaus vaiko
vaizdiniu, kai tévai i§gyvena gedéjimo ir praradimo jausmus
[10]. Interviu analizé atskleidé, kad daug neaiskumy tévams
iSkyla tuomet, kai gydytojas miglotai apibtidina susirgima
arba neatsako j visus tévy klausimus. Tyrime dalyvavusios
mamos pasakojo, kad ,,... mes net nezinojom, kas ta vandené.
Pasaké, kad susikaupé vanduo ir spaudzia smegenis, ir vis-
kas, turim operuot ir viskas, ir daugiau jokio paaiskinimo *
(Ineta).,,... isslydo zemé is po kojy, nes nezinai nei kas, nei
kaip, nei kur, nei kq, nei apskritai su kuo tai ,,valgoma*,
kas tai yra* (Irma).

Vaiko liga j Seimos gyvenima jnesa daug sumaisties.
Diagnozés suzinojimas sukelia jvairiausius tévy jausmus ir
reakcijas. Tyrime dalyvavusi mama Loreta pasakojo, kg i$-
gyveno suzinojusi vaiko diagnozg: ,,... nieko net neatsimenu,
nes as labai puoliau j asaras, nebegirdéjau nei kq toliau
gvdytojas sako, nieko. Kai grizom j palatq, su draugu abu

apsibliovém, verkém pasikiikcio-
dami, labai sunku buvo pradzioj “.
Analizuojant tyrimo duome-

nis pastebéta, kad tyrimo dalyviy

Eil.| Suteiktas | AmZius | I§simokslini- | Seimos sudétis Slaugomo Vaiko ligos
Nr. vardas mas vaiko amZius | trukmé reakcijos ir iSgyvenimai tapatis
1 Irma 40 Aukstasis Vyras, 3 vaikai 5 metai 5 metai gedejimo stadijoms, kai realybe
2 Loreta 24 Profesinis | Vyras, 1 vaikas | 7 ménesiai | 4 ménesiai bandoma neigti, ieSkoma atsa-
3 Evelina 30 Aukstasis | Vyras, | vaikas 1 metai 1 metai kymy kodél ir uz kg taip nutiko,
4 Daiva 43 Spec. vidu- | Vyras, 2 vaikai 5 metai 3 metai ar patiriama depresine busena: ,, ...
rinis kilo toks pasipriesinimas, kad ne,
5 Ineta 33 Vidurinis Vyras, 3 vaikai 4 metai 4 metai tai yra nesqgmoné ir, kad jiis kazkq
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¢ia nusisnekat, kad ne taip kazkq istyrét. O paskui tai nei-
gimo tokia stadija, kad nu, tai negali biiti man, tai negali biiti
mano vaikui “ (Irma). ,,... kai suzinojau apie vaiko ligq, su-
sirgau depresija“ (Ineta). ,, Pirmos mintys buvo kodél mums,
uz kq?* (Loreta).

Tyrime dalyvavusios mamos pripazino, kad nusliigus
uzpliidusiems jausmams ir reakcijoms, visgi pamazu susi-
taiké su mintimi, kad jy vaikas yra kitoks, bus kitoks ir Sito
nejmanoma pakeisti: ,,... visko daug isgyvenom, bet paskui
pasakiau sau: ,,taip nieko gero nebus, gyvent vis tiek reikia
toliau ™. Ir tas toks susitaikymas po truputj atéjo, ismokom,
kaip sakoma, gyvent su visu tuo“ (Loreta).

Atliktus interviu analiz¢ pastebéta, kad $eimos, auginan-
¢ios galvos smegeny vandene sergantj vaika, taip pat patyré
jvairiy iSbandymy: santykiy pageréjima, jvairius savitarpio
konfliktus, netgi skyrybas: ,,... vyras, aciii Dievui, nenusi-
suko, nepaliko miisy, kaip daznai tokiais atvejais biina. Nes
¢ia ty mamy ir vienisy guli, pagalvojus, kaip joms turi biiti
sunku. Tai man daug lengviau, kaip pagalvoju, nei joms *
(Loreta). ,,... tenka dirbti daugiau santykyje tarp moters ir
wyro, todél, kad daug laiko praleidi atskirai* (Irma). ,, Va
vyras — jam sunku, jam blogai viskas, jisai pradéjo gert ir
issiskyrem (Ineta).

Kaip teigia literattiros Saltiniai, nejgaly vaikg auginancios
Seimos patiria jvairiy socialiniy problemy: darbo praradimas,
socialiniy ry$iy ribotumas, pasunkéjusi finansiné padétis
[11-13]. Apie socialines problemas kalbéjo visos tyrime da-
vaiko niekur palikti, nelabai kas sutinka su juo buti. Jauti
kaip kazkokiq socialing atskirtj (Irma). ,, Vaikui reikia daug
visokiy priemoniy, reabilitacijos. AS dirbti negaliu, tai labai
Jauciasi pinigy trikumas ** (Daiva). ,,Jau ir su draugais nu-
tolom per tuos savo ripestélius... Gaila kazkaip...* (Loreta).

Iveikos budai. Kalbédamos apie tai, kas padeda jveikti
nejgalaus vaiko gimimo krize, tyrime dalyvavusios mamos
nurodé artimyjy buvima $alia ir jy visapus] palaikyma, kaip
itin svarby veiksnj, padedantj prisitaikyti prie esamos si-
tuacijos, nepaltizti. Informantés pasakojo, kad didziausios
paramos sulauké i§ vyro, tévy ir kity giminaiciy: ,,... artimieji
tai visaip guodeé, palaiké, drgsino. Tévai labai padéjo, tiek
mano, tiek vyro. Kazkaip jiems Sitas anitkas toks pats, at-
rodo, brangiausias “ (Evelina). ,,... didziausias palaikymas
tai is vyro buvo, aisku. Na ir pati as | jj, kaip sakant, labai
griebiausi nagais, kai buvo sunku** (Loreta).

Mokslingje literattiroje nurodoma ypatinga draugy svarba
Seimos, auginancios nejgaly vaika, gyvenime [9, 14]. Tyrime
dalyvavusios mamos taip pat nurodé¢, kad joms labai svarbiis
draugai, bendravimas su jais ir jy parama: ,, Turiu keletq gery
draugiy Sitam kaimely, kur gyvenam. Tai su jom artimai
bendraujam, j svecius vienos pas kitq iSeinam, pasikalbét,

kavos isgert. Jos mane labai supranta ir palaiko ** (Ineta).

Gimus vaikui su negalia, greta esamy artimyjy ir seny
draugy, pamazu atsiranda naujy. Tai kiti tévai, auginantys
nejgalius vaikus. Bendravimas su tokiomis §eimomis yra
vienas unikaliausiy ir veiksmingiausiy pagalbos biidy Seimai,
kuomet dalijamasi informacija, teikiama emociné parama
vieni kitiems [12].

Tyrime dalyvavusios mamos, greta artimyjy ir esamy
draugy paramos, kaip ypatingg emocing¢ pagalba jvardijo
panasaus likimo Seimy bendravima su jy Seimomis. Atlikus
interviu analizg¢ galima teigti, jog bendravimas su Seimomis,
auginanciomis nejgaly vaika, o ypa¢ sergantj galvos smegeny
vandene, mamoms buvo pats efektyviausias biidas nepaliizti,
greiiau prisitaikyti prie situacijos, gauti naudingos informa-
cijos ir sumazinti stresg bei jtampa. Tyrimo dalyvé Loreta
pasakojo, kad ligoninéje susipazino su mamomis, taip pat
auginanc¢iomis galvos smegeny vandene sergancius vaikus,
kurios jai labai padéjo emociskai prisitaikyti prie naujos
situacijos, iSgirdus diagnozg. Kitos informantés taip pat jvar-
dijo bendravimo su panasaus likimo Seimomis svarbg: ,,...
labai padeda bendravimas su mamomis internete, ypac kai
viskas nauja, kai tu nieko nezinai, ar ¢ia taip turi buti, ar ¢ia
neturi taip bit, kodél cia taip vyksta. Na ir tiesiog paklausai
kity patirciy, skaitai, ieSkai panasios informacijos, paskui
susirasom, viena vienq pasakoja, kita kitq. Taip va kazkaip
draugaujam visos “ (Ineta).

Kelios informantés, kaip nejgaliojo vaiko gimimo aplin-
kybiy jveikos biida, jvardijo sveiko vaiko gimimg. G. Didz-
klapyté (2018), atlikusi tyrimg apie tévystés patirtis, auginant
vaika, turintj kompleksing negalig, analizuodama interviu
pastebgjo, kad Seimoms, auginanc¢ioms specialiy poreikiy
turintj vaika, didziulis emocinis palengvéjimas buvo sveiko
vaiko gimimas $eimoje [15].

Miisy tyrime dalyvavusios mamos pasakojo, koks svar-
bus jy Seimai buvo sveiko vaiko gimimas, kuris ne tik sukélé
ripeséiy auginant dar vieng vaika, bet jne$é emocinio stabi-
lumo ir suteiké daug dziaugsmo:,,...mums taip jau Dievas
dovanojo, kad mes turim ir kitq vaikutj po Agnytés. Vél tu
dziaugiesi, va jis vaiksto ar kazkq... Kaip sakau, sveikas
vaikutis uzauga pats, o tq ypatingq reikia uzauginti. Tas
sveikas vaikas tiek mums laimés suteikia, kad net nemoku
papasakot... " (Irma).

Patirtis sveikatos prieZitiros jstaigose. Tévai, auginan-
tys nejgalyjj vaika, nuolat bendrauja ir bendradarbiauja su
jvairiais sveikatos prieziliros specialistais. Turintieji galvos
smegeny vandene sergantj vaika, nemazai laiko praleidzia
ligoninése, reabilitacijos jstaigose, nes gydymo tikslui gal-
voje esantis ventrikuloperitoninis Suntas uzsikemsa, biina jo
atmetimo reakcijy arba iSaugamas, todél tyrime dalyvavusios
mamos daug pasakojo apie patirtj gydymo jstaigose, kurios




157

bita ir teigiamos, ir neigiamos.

E. Ziauniené (2014), atlikusi nejgalius vaikus auginanéiy
tévy sveikatos priezitiros jstaigy teikiamy paslaugy verti-
nimo tyrima, teigia, kad tévai pasitiki tokiais specialistais,
kurie moka nuraminti, padrasinti, i$reiksti riipestj, atsakyti
i klausimus. Geriems tévy ir sveikatos priezitiros specialisty
santykiams labai svarbus yra aiskus ir nuolatinis bendravi-
mas [10].

Interviu analizé parodé, kad vaikus slaugané¢ioms ma-
moms labiausiai triiko bendravimo, pagristo supratimu, nuo-

Sirdumu ir empatija: ,,... kai kurios slaugytojos bendrauja
kazkaip atmestinai. Ateina, padaro kq reikia ir viskas, jokio
bendravimo *“ (Daiva). ,,... pavyzdziui kateterj vaikui staté.

Tas klykia, draskosi, kai is jégos ten ji suvirtusios keturios
sesutés laiko. AS suprantu, kad reikia tai padaryti, bet gaila
to vaikucio, verkiu. O sesutés tai atrodo tokios nuzmoge-
Jusios: , ko cia dabar verki, ko ¢ia pergyveni, kas cia tau
darosi*, Zodziu, jokio supratimo, jokios uzuojautos “ (Irma).

Ypac skaudu nejgaly vaika auginantiems tévams, pasi-
ryzusiems biiti su juo iki savo gyvenimo pabaigos, i$girsti
sveikatos priezitiros darbuotojy uzuominas atsisakyti vaiko.
Tokia patirtimi interviu metu pasidalino net kelios mamos:
,»-.. 1S ortopedo buvau sulaukusi tokio komentaro... Sako, jis
vis tiek ji turésit kazkur atiduot, anksciau ar véliau. Sakau,
kodél as turéciau ji kazkur atiduot? Tai jis pasaké, kad kol
mazas, tai va susitvarkote, o kai paaugs, bus sunku, tai vis
tiek kazkur atiduosit. Man toks poziiiris nesuvokiamas. Kodél
as turéciau ji kazkur atiduot? Dar kai medikai taip pasako,
tai is viso baisu “ (Daiva). ,, Buvo pasakyta man tiesiai Svie-
siai, va, padékit parasiukq, iseisit laisva kaip véjas. Sako,
kam jums kankintis, jauna, pasidarysit kitq. Ir tokia as nesu
vienintelé, kai pasikalbi su kitais tévais, kurie turi nejgaly
vaikiukg, jie tokius zodzius irgi girdéjo ir tq siulymgq, kad tu
palik, valstybé uzaugins “ (Irma).

Ne visa tyrime dalyvavusiy mamy patirtis buvo negatyvi.
Jos pasakojo, kad per visa vaiko slaugymo procesa sutiko
puikiy, ,,atsidavusiy darbui slaugytojy: ,,... Sitam skyriuj tai
tikrai sesutés malonios, jau cia kai tiek laiko guli, tai visos
kaip savos, ir pajuokauja, ir tq vaikq pajuokina, ir mamas
pralinksmina. Néra taip, kad tik ateina, paziari ir viskas,
bet ir emociskai palaiko, ir pakalbina, ir prablasko. Kaip
as sakau, tokios ,,atsidave* darbui** (Loreta).

Tyrimo dalyvés, pasakodamos apie santykiy su sveikatos
priezitiros specialistais patirtj, dziaugési, kad vaiko slaugos
proceso metu sutiko slaugytojy, kurie atsaké j visus joms
riipimus klausimus ir i§moké jvairiy vaiko slaugos subti-
lybiy: ,, Mums labai padéjo viena slaugytoja — rodé man,
kaip laikyti vaikq, kai jvestas drenazas, mokino, kaip su_juo
elgtis, kaip atrodo galvytéj tas momenélis, kada jau reikia
punktuoti, kaip su drenazu aprengti vaikq, kaip nuprausti. Vi-

sada laukdavau, kada jinai ateis budét, nes viskq taip aiskiai
kalba, rodo. Sakau ,,jiis kaip kokia mokytoja. * Labai smagu,
kad va tokiy kantriy, atsidavusiy ty sesuciy yra“ (Ineta).

Noras jaustis svarbiam. Tévai, auginantys nejgaly
vaika, nepriklausomai nuo to, koks susirgimas negalig su-
kele, jprastai jvardija panasius lukescius sveikatos priezitiros
specialistams. E. Ziauniené¢ (2014), isanalizavusi tyrimo
duomenis apie tévy, auginanciy nejgalius vaikus, sveikatos
priezitiros jstaigy teikiamy paslaugy vertinima, atskleidé
tevy likes¢ius medikams. Sie likes¢iai dazniausiai buvo
susij¢ su specialisty kompetencija ir asmeninémis savybémis,
tokiomis kaip atsidavimas darbui, Siltas ir malonus bendra-
vimas su pacientu ir jo artimaisiais, savo darbo i§manymas,
suteikimas informacijos visais ripimais klausimais tévams
suprantama kalba [10].

Panasius liikescCius i§saké ir miisy tyrime dalyvavusios
mamos. Pagrindiniai buvo susij¢ su sveikatos priezitiros
specialisty bendravimu ir bendradarbiavimu. Labiausiai no-
rimomis bendravimo savybémis informantés jvardijo supra-
tima, nuosirduma, zmogiskuma ir i§saké nora ,,jausti, kad
esi svarbus®: ,,... i§ personalo tai zmogiskumo ir dar kartg
zmogiskumo norisi, nes kartais tie zmogiskieji faktoriai yra
uzmirstami. Mes, tévai, esame isvarge nuo visko, gal kq ir
ne taip galime pasakyti, bet norétysi, kad darbuotojas vis tik
neatsakyty tuo paciu* (Irma).,, ... kaip ir minéjau, labiausiai
norisi atjautos, to tokio silto bendravimo, palaikymo, padrg-
sinimo. Labai norisi, kad seselé isklausyty, parodyty, kad
svarbu, ka sakai. Na, tokio, kaip sakau, zmogiskumo norisi
(Loreta). ,,...kaip gera, kai yra mokanciy tave isklausyti ir
suprasti darbuotojy, nes kai esi tokioj situacijoj, labai noris
Jausti, kad esi svarbus ** (Ineta).

Kelios informantés i$saké lukeséius, jog noréty, kad Sei-
moms biity suprantamiau ir atsargiau pranesta apie nejgalaus
vaiko gimima: ,, Mums daktaras pasaké, kad hidrocefalija,
o0 kas ir kaip — nieko per daug nepaaiskino. As tokig ligg
isgirdau pirmq kartq. Noréjosi, kad kazkaip paprasciau pa-
aiskinty, suprantamiau* (Ineta). ,, Manau, bet kokiq diagnoze
pristatant, pirmiausia tévams reikty suteikti psichologing
pagalbq. Kai daktaras taip pasaké lyg niekur nieko, kas yra
mano vaikui, net sqmoné aptemo, galvojau nualpsiu “* (Irma).

Greta jvairiy likesciy, susijusiy su bendravimu, asme-
ninémis specialisty savybémis bei profesinémis kompeten-
cijomis, tyrimo dalyvés iSsaké problemas, kylancias dél
netinkamos fizinés aplinkos ir finansy triikumo.

Mokslinéje literatiiroje su finansais susijusios problemos
ivardijamos kaip keliancios didel¢ jtampa tévams, auginan-
tiems nejgaly vaika. Seimoms padidéja islaidy, susijusiy su
medicininémis, slaugos, lavinamosiomis priemonémis, o
daznai vieninteliu Seimos maitintoju likgs vyras nejstengia
viskuo pasirfipinti. Seimos patenka j uZburtg rata, kai porei-
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kiai neatitinka gaunamy pajamy [9, 12, 13].

Apie finansines problemas kalbéjo beveik visos tyrime
dalyvavusios mamos: ,,... su pinigéliais dabar sunkiau, visko
daugiau vaikuciui reikia nei sveikam, tai tikrai tas pasijauté*
(Loreta). ,,... jei ne mano ir vyro tévai, tai biity visiskas
skurdas © (Evelina). ,, Pas mus trys vaikuciai, vienas su po-
reikiais, tai labai sunku finansiskai. Daug pinigy isleidom
procediirom, penkis metus mokinom vaiksciot Agne, o ji dar
pati nevaiksto. As gi negaliu eiti | darbg, sunkiai verciamés.
Norétysi kazkokios didesnés paramos is valstybés, kazkokiy
gal kompensuojamy procediiry, reabilitacijos tiek kiek reikia
vaikui... * (Irma).

Viena tyrimo dalyvé iSsaké liikesCius, susijusius su fizine
aplinka, kuri ne visur yra pritaikyta patogiam nejgaliyjy gy-
venimui: ,,... kai atvaziuoji skubiais atvejais, tai nesigilini.
Bet kai isvaziuoji j reabilitacijas, sanatorijas, tada ty niuansy
islenda daug daugiau. Yra tokiy sanatorijy, kurios skelbiasi,
kad priima nejgalius vaikus, nuvaziuoji, tu net realiai su
nejgaliojo veziméliu nejvaziuoji j jas, tiesiog néra galimybés,
ten laiptai. Ir su darzeliais tas pats, jie visi skelbiasi, kad pri-
ima nejgalius vaikus, o nei lifto, nei keltuvo neturi (Irma).

ISvados

1. Mamos, suzinojusios jog jy vaikas serga galvos sme-
geny vandene, iSgyvena visas netekc¢iai biidingas gedéjimo
stadijas. Seimos i§gyvenimams neigiamos jtakos turi in-
formacijos apie liga ir jos prognozes trukumas, socialiné
atskirtis bei pakit¢ Seimos nariy tarpusavio santykiai.

2. Svarbiausiais jveikos budais, prisitaikant prie reak-
cijos | nejgalaus vaiko gimimg, mamos jvardijo artimyjy
buvimg Salia, supratima ir visapusj palaikyma, likimo draugy
emocing parama bei sveiko vaiko gimima. Tai pad¢jo prisi-
taikyti prie gyvenimo pokyc¢iy, suvokti ir priimti vaiko liga
bei numatyti tolesnius Seimos planus.

3. Mamos nurodé turéjusios ir pozityvios, ir negatyvios
bendravimo su sveikatos priezitiros specialistais patirties.
Negatyvia patirtimi buvo jvardintas nuoSirdumo, supratimo
bei empatijos trikumas. Pasidalindamos pozityvia patirtimi,
informantés dziaugési sutikusios atsidavusiy darbui speci-
alisty, i$ kuriy sulauké nuosirdaus bendravimo, démesio ir
visapusés paramos.

4. Tyrimo dalyves iSsaké lukescius, susijusius su iSsamia
ir suprantama sveikatos prieziiiros specialisty informacija,
bendravimu, paremtu pagarba, supratimu, nuosirdumu ir
empatija, tinkamos fizinés aplinkos sudarymu bei su finan-
sais susijusiy poreikiy patenkinimu.
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MOTHERS EXPERIENCE AND EXPECTATIONS
NURSING HYDROCEPHALUS SICK CHILD
A. Vaskelyté, G. Ragauskaité

Keywords: hydrocephalus, mothers’ experience, mothers’
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Summary

Hydrocephalus is a condition when balance is disturbed
between brain liquid production and reabsorption. This condition
often determines child’s disability or various neurological, reco-
gnition and psychosocial defects. The disease is quite rare, so pa-
rents who give birth to a hydrocephalus sick child have a lot of qu-
estions; they are in lack of knowledge and skills in nursing their
child. Because of the harsh experience, these families are in need
of not only continuous health care assistance by the specialists but
they also need emotional assistance as well.

A research has been completed in one Lithuanian Uni-
versity Hospital Children Neurosurgery department, in order to dis-
close mothers experience and expectations nursing hydrocephalus
sick child. Qualitative sampling method was applied through semi-
structured interview.The study involved five mothers who were
nursing hydrocephalus sick child.

The study revealed that mothers, after finding out that
their child is diagnosed with hydrocephalus, experiences all the

specific sorrow stages. Lack of information about the illness, so-
cial exclusion and changed relations between the family members
has a negative impact on family‘s experience. Parents named re-
latives support, understanding and comprehensive support, emo-
tional support from friends of the same destiny, as well as healthy
child‘s birth as the most important aspects in overcoming the ar-
rival of disabled child. Mothers indicated that they had both po-
sitive and negative experience while communicating with health
and care specialists. Lack of sincerity, comprehension and em-
pathy was named as a negative experience. While sharing posi-
tive experience informants rejoiced meeting devoted specialists of
whom they received sincere communication, attention and com-
prehensive support. Mothers shared their expectations and con-
nected them with comprehensive and understandable information
provided by the health and care specialists, professional commu-
nication based on respect, comprehension, sincerity and empathy,
as well as appropriate physical environment formation and needs
satisfaction related to finances.
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