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Santrauka

Lietuvoje stebimas didéjantis vaiky sergamumas
onkologinémis ligomis. Vaiko mirties patirtis ypac
skaudi tévams, kai jiems tenka iSgyventi baimés, ne-
rimo, litidesio, nevilties ar pyk¢io emocijas, trukdan-
Cias toliau testi visavertj gyvenima. Tévams, iSgyve-
nantiems netektj, reikalinga pagalba, kuri atliepty jy
viltis ir poreikius, padeéty jveikti socialinés atskirties
jausma, parodyty, kad pagalba yra ¢ia pat ir galima ja
gauti. Tyrimas atskleidé, kad zinios apie liga priémi-
mas ir prisitaikymas prie naujy aplinkybiy priklauso
nuo tévy pirminio kontakto su gydanéiuoju gydy-
toju. Gydytojo démesys, aiSkus ligos apibiidinimas,
gydymo aptarimas, nuolatinis abipusis komunikavi-
mas Svelnina prisitaikymo etapa. Tyrimas atskleide ir
laiku teikiamos kompleksinés (gydytojo, psichologo,
socialinio darbuotojo) pagalbos poreikj, kuris svarbus
visg gydymosi laikotarpj. Po vaiko netekties tévams
ypac¢ ryskus socialinio darbuotojo pagalbos poreikis.
Tyrimo metu iSaiskéjo tarpinstitucinio bendradar-
biavimo bitinumas, siekiant padéti Seimai iSgyventi
netekti, suteikti biiting psichosocialing pagalba, ste-
béti, analizuoti pokyc¢ius visg gedé¢jimo laikotarpj, o
daznai ir ilgiau.

Ivadas

Onkologinémis ligomis kasmet suserga vis daugiau zmo-
niy, tarp jy ir jaunesniy nei 18 mety. Lietuvoje stebimas Siy
susirgimy skaiciaus didéjimas tarp vaiky. Nacionalinis vézio
institutas [15] 2012 metais uzregistravo 60 naujy vaiky su-
sirgimy atvejy. 2016 metais Higienos institutas [13] pateike
skaicius, kurie parodé susirgimy skaiciaus didéjimo tenden-
cija. 2016 metais uzregistruoti 149, o 2017 metais jau 163
nauji atvejai. Lietuvoje vaiky onkologija sutelkta dviejuose

pagrindiniuose gydymo centruose — Vilniaus universiteto
ligoninés Santaros klinikose (Vaiky onkohematologiniame
skyriuje) ir Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoni-
nés Kauno klinikose (Vaiky ligy klinikos vaiky onkologijos
skyriuje).

Ger¢jant ligy diagnostikai ir stipréjant profilaktikai [18],
atsirandant naujy gydymo priemoniy, aktyviai veikiant para-
mos ir labdaros organizacijoms, kartu sprendziamos jvairios
gydymo, slaugos ir socialinés problemos. Siy veiksniy bei
rapestingy tévy aktyvumo déka, stebima mirtingumo nuo
Sios ligos mazejimo tendencija, taciau zinia apie vaiko on-
kologing liga sukrecia Seima, baugina ir keicia jos tolesnj
gyvenima. Ligai progresuojant, susitaikyti su art¢jancia ne-
tektimi tampa vis sunkiau, démesys koncentruojamas tik j
vaika ir jo biisena, pamirsStant save ir aplinkinius.

Lietuvoje néra iSsamiy tyrimy, kurie atskleisty tévy, ne-
tekusiy savo vaiko dél onkologinés ligos, patirt] ir pagalbos
poreikj. 2016 metais Vytauto DidZiojo universiteto Sociali-
nio darbo katedros absolventé I. Baluckaité baigiamajame
bakalauro darbe nagrinéjo Sia temg ir tévy, praradusiy vaika
del onkologinés ligos, prisitaikymo prie netekties patirtj.
Tyrimo rezultatai parode, kad tema aktuali, butina tolimesné
problemos analize ir efektyviy pagalbos biidy paieska.

Mirus vaikui, tévai, o daznai tik motina, patiria jvairiy
psichosocialiniy problemy. Kyla klausimas, ka daryti, kokia
pagalba galima ir reikalinga, organizuojant vaiko laidotuves,
kur kreiptis, kaip gyventi toliau?

Alkoholis, mintys apie savizudybe, bandymai pasitraukti
i§ gyvenimo, depresija, socialiné atskirtis, draugy, nezinan-
¢iy kaip bendrauti su tokia Seima, nutolimas. Tai tik dalis
neigiamy pasekmiy, kurios gali biiti sprendziamos, aktyviai
dalyvaujant socialiniam darbuotojui.

Vaiko mirties patirtis ypac skaudi tévams. Apsiprasti su
Sia mintimi ir grjzti j kasdienj gyvenima nelengva. Siekiant
padeti tévams iSgyventi netektj, reikalinga pagalba, kuri at-
liepty tévy viltis ir poreikius, padéty jiems nesijausti socialiai
atskirtiems, parodyty, kad pagalba yra ¢ia pat ir galima ja
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gauti. Psichosocialinés pagalbos ir komandinio darbo ak-
tualumg onkologinés ligos atveju pazymi dauguma autoriy
[3, 14, 17, 22], kurie teigia, jog socialinis darbuotojas yra
tarsi atspirties taskas, kai reikia susivokti ir prisitaikyti prie
gyvenimo poky¢iy.

Tyrimo tikslas — nustatyti socialinio darbuotojo psicho-
socialinés pagalbos poreikj Seimai, praradusiai vaikg dél
onkologinés ligos.

Tyrimo medZiaga ir metodai

Pasirinktas kokybinis fenomenologinis-etnografinis
tyrimo metodas, norint surinkti reikalingos informacijos,
nesudarant grieztai struktiiruotos tyrimo aplinkos.

Kokybiniy duomeny analizé buvo pagrijsta indukcine lo-
gika [6]. Tai reiskia, kad naujy ziniy pagrindas yra empiriniai
duomenys, o ne i§ anksto suformuotos teorinés koncepcijos.
Kokybiniy duomeny analizei i§ duomeny masyvo buvo at-
rinktos svarbiausios kategorijos, modeliai ar sgsajos, neturint
isankstinés nuomonés. Sio tyrimo informantai — skirtingus
netekties laikotarpius ir etapus iSgyvenantys asmenys, turin-
tieji jvairios negatyvios ir pozityvios patirties. Juos jungianti
bendra sgsaja — vaiko netektis.

Tyrimo etika ir konfidencialumas. Atliekant koky-
binius tyrimus, pirmiausia stengiamasi pasirtipinti tyrimo
dalyviu ir jo gerove [19, 23]. Autoriy teigimu, tyrimo daly-
vis, jausdamasis nesaugus, gali neatsiverti tyréjui. Autoriai
apibudina tyrimui tinkamg aplinka, kuri informantui nekelty
streso ar neigiamy emocijy, todél kiekvienas susitikimas
vyko informanto nurodytoje vietoje jo pasirinktu laiku. Ty-
rime dalyvavo 4 skirtinguose Lietuvos regionuose gyve-
nancios Seimos, praradusios vaikus dél onkologinés ligos.
Tai asmeninés pazintys. Pusiau strukttiruotas interviu leido
objektyviai vertinti gautg informacija, i§vengti iSankstiniy
nuostaty, jsitikinimy ir kt. Vadovaujantis tyrimo dalyviy
privatumo principu, visa informacija, kurig tyréjas gauna
i$§ respondenty, yra konfidenciali. Tyrime dalyvavusiy in-
formanty inicialai pakeisti. Nenurodyta nei jy gyvenamoji
vieta, nei gydymo jstaiga.

Duomeny rinkimas. Interviu buvo jrasomas j diktofona.
ISjungus diktofona, kai kuri informacija buvo uzrasoma, o
véliau panaudojama formuluoti tyrimo i§vadas.

Tyrimo dalyviai:

Interviu Nr. 1. Tyrimo dalyviai A.J. (40 m.) ir V.K. (42
m.) prie§ 4 metus neteko dukros G.K. (16 m.). G.K. buvo
bendras A.J. ir V.K. vaikas. Gydymosi laikotarpis nuo di-
agnozés patvirtinimo dienos — 3 metai. Seima augina stiny
(16 m.) i$ pirmos vyro santuokos. Tarp vaiky buvo artimas
rysys, taciau ligos metu santykiai nutriiko.

Interviu Nr. 2. Tyrimo dalyvé L.L. (43 m.). Pries§ 1,6 m.
neteko dukros E.L. (12 m.). Gydymosi laikas nuo diagnozés

patvirtinimo dienos 9 mén. Tyrimo dalyvé turi dar vieng 21
mety dukra, kuri gyvena atskirai ir nesutiko dalyvauti tyrime.
Tyrimo dalyvé gyvena su tévais, E.L. seneliais. Su vyru, E.L.
tévu, tyrimo dalyvé iSsiskyré iki E.L. ligos diagnozavimo.

Interviu Nr. 3. Tyrimo dalyvé S.V. (41 m.). Stinaus E.M.
(18 m.) neteko prie§ 4 metus. Gydymosi laikotarpis nuo
diagnozés patvirtinimo dienos 2,5 mety. Tyrimo dalyvé gy-
vena su vyru, kuris néra E.M. tévas, ta¢iau augino berniukg
nuo 6 ménesiy.

Interviu Nr. 4. Tyrimo dalyvé G.G. (36 m.). Stinaus L.P.
(2,3 m.) neteko pries 1,7 m. Gyvena su mama ir 12 m. dukra.
I8siskyrusi. Tévas ligoningje stiny lanké.

Pateikti duomenys rodo, kad tyrimo dalyviy vaiky gy-
dymosi sveikatos priezitiros jstaigose laikas buvo nuo 10
mén. iki 3 mety. Amzius nuo 2,3 mety iki 18 mety. Tévy
amzius nuo 36 iki 43 mety, t.y. darbingo ir socialiai aktyvaus
zZmogaus metai.

Tyrimo rezultatai

Seimos reakcija j Zinia apie vaiko onkologine liga. Zi-
nia apie sunkig vaiko liga tévus pasiekia netikétai ir nelauk-
tai [2, 14, 16, 20, 21]. Pirminé tévy reakcija visais atvejais
skirtinga, ta¢iau kartu ir labai panasi.

Informanté I.L. pasakoja: ,,<...> Nezinau. I§ proto vos
neissikrauséiau <...>“. [ LL., pusiau struktliruotas interviu,
2018 m. kovo mén.].

Informanté S.V. dalinasi: ,,<...> Vat, gydytojas sakau,
man buvo, kad E.M. buvo paguldytas ligoninéj. Vat, kaip
neurologé ten nusiunté ir man j darbg paskambino, kad, sako,
reikia mums pasimatyti. Suprantat, a§ greitai tenai  autobusa,
nulekiu ir, kad Zinotumét, man kai pasaké kabinete, kad yra
tie augliukai, as sakau, vat man kaip, nu, nemoku pasakyt, ir
zemé slydo, ir viskas, ir viskas. Kaip a$§ paréjau namo, as to
neatsimenu. AS tik paréjus namo pasakiau vyrui, kad E.M.
galvoj rasti augliukai. O kad jie piktybiniai ar kokie, man
nedagjo, buvo tas tik, kad vat, rasti. Galvoj yra, zZinot, galvoj
rasti, jetau jetau <...>“. [S.V,, pusiau struktliruotas interviu,
2018 m. kovo mén.].

Apie tai pasakojo ir informanté A.J. ,,<...> AS sureagavau
I tai visiskai viena, nes vyras buvo i$¢jes, kadangi mes ten
per savus bandéme papulti, kad grei¢iau mums padaryty
tyrimus, tai vyras buvo nusprendes nueiti, tai sakau nueik,
nupirk Rafaello dézute, nu daktarei, sakau, vis tiek jau Cia
tyrimai baigési, nu, ¢ia vietoj gi parduotuvyté, nes, nu, sa-
kau gi, grazu biity, ¢ia toks gestas. Jis tik i$¢jo ir mane visi
gydytojai pasikviete, ir man vienai pasaké. Bet mums pa-
saké netvirtai. Mums pasaké arba vandenys, arba......vidinis
sinusitas, arba auglys galvoje. Mums nepasake is karto, vat
kaip vat, paukst ir kazkokia zinia. Paskui vyras uz mane
protingesnis juk. Paskaité visas Sitas diagnozes ir jis i$ karto
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suprato, o a$ ne. A$ dar kazkaip... bet pirma mintis buvo, kad
mano vaikui nebeskaudéty... daugiau nieko nenoréjau, nes
jai iStisai skaudéjo galva ir, kaip suprantu, skaudéjo LABAI*
(emocionaliai iStartas zodis). [ A.J pusiau struktiiruotas in-
terviu, 2019 m. vasario mén.].

Psichosocialinés pagalbos svarba gydymosi laikotar-
piu. Daugelis autoriy [22, 3,8] atkreipia démesj | komandi-
nio, kompleksinio darbo svarbg, sickiant palengvinti ir vaiky,
ir tévy prisitaikyma prie artéjancios netekties momento. At-
liktos studijos [1, 5] parodé, kad neuztenka galvoti tik apie
vaika. Biitina kompleksiné pagalba visai Seimai.

Informanté A.J. dalinasi savo prisiminimais apie pazintj
su socialiniu darbuotoju, kurio pagalba jai buvo ypac ver-
tinga gydymo istaigoje. ,,<...> Pasirodé tada, kai prasidéjo
dokumenty tvarkymai, visi butent... Oi, tai buvo didelis
dziaugsmas, daug kur, labai daug padéjo. Cia didelis pliu-
sas. Pasirodo, prie $itos diagnozés man priklausé atskira
palata (nurodyta ankstesné gydymo jstaiga), man priklausé
biuletenis, kad as neturéjau i$ tikryjy desimt dieny blaskytis
kairén desinén, ieskot kur pamiegot, kad but salia<...>“. [
A.J. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Socialinio darbuotojo kompetencija [7, 12], informavi-
mas ir konsultavimas tinkamu laiku, yra svarbiis akcentai,
kurie gali padéti Seimai jveikti kilusius finansinius ir socia-
linius sunkumus. Informanté S.V. prisimena: ,,<...> buvo,
man jau pasibaigé Simtas dvidesimt dieny, ir dar daugiau,
ir papildomy pasibaigé. Gavosi, kad man ir darbas nebegali
testi nemokamy. Socialinis darbuotojas atéjo ir davé mintj,
sako S.V., o juis pabandykit i Vilniy, pagrindiniam ten Sodros
direktoriui parasyti laiska, kad iSimties tvarka. ParaSiau ir
dar gavau pinigéliy. Vat, labai padéjo<...>*. [ S.V. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Socialiniy garantijy, darbo i§saugojimo klausimai rys-
kéja, mazéjant laikinojo nedarbingumo trukmei. Keiciasi
santykiai su darbdaviu, didéja socialiné atskirtis, mazéja
savivertés jausmas. Informanté I.L. pasakojo, jog ,,<...> po ty
priklausomy dieny pradéjo krapstyt. Liepé grizt j darba. AS
pradéjau tos auklés ieskot ir... ...nu, paskui jau viskas <...>*.
[L.L. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.]. To-
liau I.L. pasakojo, kad ,,<...> baisu (verkia). Bendradarbés
visos, tai jo, jos suprato, bet vadové... i§ pradziy atrodé, kad
viskas gerai, kad Zzmogiska ir tg psichologa padéjo surast,
ir a§ kas dvi savaites vaziuodavau j Vilniy, tuo paciu ir su
vyresnéle dukra pabiit galéjau, o po kokiy keliy ménesiy...
rézeé, kaip i§ dangaus perkiinas. Nezinau kas ten buvo, ar
ten buvo sugalvota, kazkur, kazkas, kazka kalbéjo, nu as
nezinau kaip ten viskas buvo, bet a§ patapau pati blogiausiai
dirbanti, pastoviai mangs nebiina, nu apeliavo j tai, kad kas
antrg penktadienj manes néra, viskas blogai patapo. Nu, tai
vat ir i§¢jau i§ darbo, nors taip nebuvo. Buvo didelis smiigis,

biskj sveikata sutriko®. [I.L. pusiau struktfiruotas interviu,
2019 m. kovo mén.].

Informanté G.G. labai aiskiai jvardijo psichologinés pa-
ramos biitinuma. ,,<...> Gal labiausiai to, kad su kazkuo pa-
sikalbét i$ tikryjy. Nu buvo (darbuotojo vardas)...nu, sakau,
isklauso, viska, nu, bet triiksta to tokio. Norisi vis tiek tos
tokios gal nu gal ne kaip paguodos, bet nu to tokio zZodZio,
kazkokio tokio palaikymo, kad tu nebe nebe nenuleistum
ranky, kad vis tiek kovok, nu vat tokiy.... Truksta. Reikéty ir
mamom tenai psichologo, su kuriuo galéty is tikryjy paben-
drauti.... to tikrai labai reikia. NeZinau, man to tikrai labai
reikéjo labai®. [G.G. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m.
kovo mén.].

Informanté I.L. pasakoja: ,,<...> Nejgaluma mums tik
kai baigingjosi tas nu radioterapija, kad namuose kazka biity
lengviau, kad ten ir j tas tarnybas eiti, vezimélj gauti...sunkus
atvejis ten kg nors gauti. Priklauso ten, kaip paskiria ta DNT,
ar reikia visiskos pagalbos, ar tau ten tik Siaip. Jei Siaip, tai
nelabai ir gausi. Mes staliuko prie lovos maistui negavom,
nepriklauso. Socialiné (nurodytas vardas) nusiunté tuos
dokumentus. Mus tikrino.<...>“. [L.L. pusiau struktiiruotas
interviu, 2019 m. kovo mén.]. Informanté atskleidé jvyki,
kai dukters sveikatai sparciai blogéjant, tikrinimo metu jai
teko Zengti kelis zingsnius kambaryje: ,,<...> E.L. atsistojo,
kazkiek paéjo ir to uzteko. Dieve. Liko sunkus nejgalumas,
bet ta, kaip ten, globa, kad as galiu ja rGpintis, man kazkokia
i8moka priklauso, kad galiu eiti prasyti didesniy ty priemo-
niy palengvinti. Ne, tokios as$ negavau <..>“. [ L.L. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Psichosocialinés pagalbos poreikis Seimai. Tévams
netekus vaiko, o seneliams — vaikaicio, reakcijos j netektj
visy skirtingos ir i§gyvenamos savaip. Draugai tolsta, nes
nezino kaip bendrauti, kaip elgtis. Socialiné atskirtis for-
muojasi savaime ir gilina gedulo laikotarpio i§gyvenimus.
Nors artimyjy parama ir palaikymas labai svarbus kiekvienos
Seimos gyvenime, taciau atliktas tyrimas [10] parodé, kad
giminaiciai ne tik nepadeda, bet ir turi neigiamos jtakos
sielvarto, gedéjimo metu.

Gydytojo, psichologo, socialinio darbuotojo laiku tei-
kiama kompleksiné pagalba padéty Seimoms apsiprasti su
artéjancia netektimi, parengty biisimam gedéjimo laikotarpiui
[14]. Prisiminimai, rySys su vaiku, ypac svarbts gedintiems
tévams, apsiprantant su netektimi. Tai patvirtina ir atliktas
tyrimas [4], kuris parodé, jog tévams labai svarbu i$laikyti
emocinj ry§j su vaiku, kuris ,,i$éjo*.

Informanté A.J. prisimena: ,,<...> Nu, tada, kai guléjome,
tai kaip viena didelé Seima buvo tas skyrius <...>*. [A.].
pusiau strukttiruotas interviu, 2019 m. vasario mén.].

Informanté G.G. papasakojo apie skyriuje patirta ben-
drumo jausmag: ,,<...> Bendrauti skyriui su mamom tas labai
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padeda i$ tikryjy, nes vienas kito palaikymas, toks bendras
kumstis, nu kg a$ zinau, bet reikéty ten to zmogaus, kuris, nu
tikrai..... Bet ¢ia kaip kiekvienas zmogus, kaip kas iStveria,
nemoku net nupasakot to jausmo i$ tikryjy <...>“. [G.G.
pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Bendrystés svarba atsispindi ir informantés S.V. pasa-
kojime: ,,<...> O kaip mums asmeni$kai, nugis ne paslaptis,
pradéjom bendrauti viena mama, antra, tre¢ia mama, nu tai
pakaitom leki ten uz kampo pasibiit. Pasibiini, i$siverki, kad
vaikai nematyty. Parkeliai, kaip sakau, ten aSarom aplaistyti
misy, net upé turéjo pasikelt, taip niekas, niekas su mumis.
Kaip a$ sakau mamai, suzinojus diagnoze, kad vaikas serga
véziu, a$ net nezinau, gal paprasciausiai zmogisko, tévisko,
motini§ko paaiskinimo <...>*. [S.V. pusiau struktiiruotas
interviu, 2019 m. kovo mén.].

Situacija i$ esmés pasikeicia po vaiko netekties, kai Sei-
mos sielvarto krizés etape turi pasirfipinti laidotuvémis. Visi
informatai yra i§ skirtiny Lietuvos regiony.

Informaté A.J. pasakoja: ,,<...> Kai G.K. i§vezé, dziau-
gémés, kad nebuvo koridoriuje vaiky. Nieko nebuvo. Mes
nuvaziavom iki morgo, mes ten atsistojom. Pasaké mums,
kad ta prasme yra penktadienis, i§ morgo pasiimt galit, ka-
dangi tokia liga, ir Siandien, jeigu spésit iki trecios valan-
dos. Vienuolika kai ,,is¢jo*, dvylika, kai i§vez¢é, nes gi dar
valanda palatoje. Siaip tai su vyru abudu... Mums buvo toks
palengvéjimas. Kiti, gal biit, nuo galvos plaukus rautysi, o
mes Sypsojomes, kad jai jau gerai. Atsisédom parkely Sitam
(gydymo jstaigos), morgas zinot kur ten? Sakau, Zinai ka,
skambinam (miesto, kuriame gyvena tyrimo dalyvis, ritu-
aliniy paslaugy tarnybos pavadinimas). Nu, paskambinom.
Vyras sako, zinai, miisy dukrg reikia pasiimti. Iki trijy spési?..
O tai ka jiis planuojat daryt? Kremavimas. Gerai. Supratau.
Reikia dél kremavimo tartis, hhhhm. Tai dar palaukit, tai
dar ne viskas. Mirties liudijimo reikia. Tai reikia j (nurody-
tas miestas) vaziuot, mirties liudijimg i§siimt. Gerai, sakau,
skambinu (socialinio darbuotojo vardas). Sakau (socialinio
darbuotojo vardas), padési? Ta sako, gerai, skambinu | me-
rija, sutvarkysime visg §itg dalyka. Gerai. Po desimt minuciy
paskambino (miesto, kuriame gyvena tyrimo dalyvis, rituali-
niy paslaugy tarnybos vadovas), gerai, masing iSsiunciame,
kremavimas rytoj desimta Kédainiuose <...>“. [A.J. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. vasario mén.].

Informanté G.G. dalinasi savo jzZvalgomis apie pagalbos
svarbg po vaiko netekties: ,,<...> Vat, tos socialinés, bet as
tai zinojau i$ tikryjy, bet yra zmoniy, kurie nieko nezino, bet
net nezinau, tuo momentu bii¢iau pasimetus, nes mat biity
to visko per daug, tai tikrai biity reikalinga pagalba, bet yra
zmoniy, kuriems labai reikalinga. Vien tas pasidoméjimas,
vien tas, manyciau, padeda, kad tu dar kazkam esi reikalin-
gas, vat, vien ta mintis, kad taves kazkas klausia....o gal tau

reik pagalbos, ar kazkas vat... Cia yra labai sunku <..>.
[G.G. pusiau strukttiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Démesio aktualumg pabrézia ir informanté L.L., jvardi-
jusi, ko jai labiausiai triiko: ,,<...> Psichologo labiausiai ar
bent kazko, kas paklausty <...>“.[L.L. pusiau struktiruotas
interviu, 2019 m. kovo mén.].

Tyrimo metu aiskéjo, kaip svarbu Seimoms, praradusioms
vaikus dél onkologinés ligos, gauti socialinio darbuotojo
paslaugas ne tik gedéjimo laikotarpiu [9], bet ir ilgiau. Teir-
autasi, kokia artimyjy, draugy jtaka, (ne)pagalba, patyrusiems
vaiko netekt].

Informanté S.V. sako: ,,<..> Pasiskambint, pasnekét, gal
1 kokj filma. Draugé irgi sako, einam j koncerta. Nu, nenoriu.
Matot, draugé yra draugé, atsiprasant drauge tu gali pasiyst,
o ¢ia vis tiek yra, nu, bent i§ mano pusés, jauciu pagarba,
sakysim, svetimam zmogui. Tu gali mandagiai atsisakyt,
bet toks Zzmogus turéty mokét sudomint. Jis, toksai Zzmogus,
turéty mokeét.....as galy gale, vat, bina toks variantas, saky-
sim, nu toks elementarus, toks primityvus, galy gale pavasarj
zibuciy ] miska paskint, suprantat, grynu oru pakvépuot, o
kodél ne...., nes tu sédi namuose, tu nieko neveiki, tu sédi,
tu rasai, tu skaitai <...>“. [S.V. pusiau struktiiruotas interviu,
2019 m. kovo mén.].

Einant Sios ligos keliu, matant blogéjancia vaiko sveikata,
iSgyvenant netekt], pirmiausia galvojama apie artimiausius
zmones, draugus, i kuriuos biity galima atsiremti. Informanty
patirtys atskleidzia Sios situacijos trapuma ir individualuma.

Informanté G.G.: ,,<...> reikéty zmogaus, kuris tg su-
pranta, nes eiliniai draugai, nu, k3 jie gali, nu, jie to nepatyre.
Jie tik gilina, tikrai, tg zaizda...kaip tas buvo, kaip anas buvo
ir tie klausimai visokie ir tu automatiskai galvoji, mastai apie
tai. AiSku, pas mane buvo mama, tai viskas papras¢iau buvo.
Mes jau viska zinojom, kaip kg daryt. Aisku, jeigu ne mama,
a$ nezinau, ar a$ pati viena bii¢iau susitvarkius, nes a$ tikrai
be galo sunku. Cia, manau, kiekvienam toks dalykas, juk
yra sunku laidoti savo vaika®“. [G.G. pusiau struktiiruotas
interviu, 2019 m. kovo mén.]. I§jungus diktofong, informanté
G.G. pasidalino savo emocijomis apie draugy bendravima:
»<...> nu, kas i§ to. Paraso zinute ir ¢ia pat raso, neva, bijau
Tau rasyti, nes nezinau kaip kalbéti...<...>“. [G.G. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Informanté A.J. pasakoja: ,,<...> Giminaiciai, nors jy
nei vieno neliko. Nei mano mamos, nei mano sesers, nieko.
Misy gyvenime, po $iai dienai, mes nebendraujame. Su
mama labai jau to rySio ir nebuvo, o su sese dar buvo rysys,
bet sesuo, dabar galvoju... jo, dar buvo miisy ta pradiné sta-
dija pusantro ménesio, tas gydymas ir ji noréjo pas mane
ateit, zinai, ir sakau, ar jiis nesloguojat, nesergat, sakau, nu,
nes pas mus karantinas tuomet buvo ir negali sergantis ateit.
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Ir, vienu Zodziu, ji pas mane nepasirodé <...>“. [A.J. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. vasario mén.].

Pagalba i$ Salies, riipestis, démesys, tai labai svarbiis
akcentai, kurie padeda jausti parama, $iluma ir démesj. For-
malus, $altas, abejingas bendravimas daznai zeidzia ir skau-
dina. Informanté S.V. pasakoja: ,,<...> Cia toj sistemoj, kur
ta darba ruosiat, tokia spraga tokia didziulé, tokia spraga. As
nesigilinsiu j politika, bet kaip as sakau padét zmogui, kaip
tu, kaip sakau, kai zinai, kad vaikas pasveiko, plojam visi,
o kai zinai, kad vaikas miré, verkia visi vieng dieng. Likusj
gyvenimg verkia tévai. Niekas, niekas | mus nezitri. Kai
nuéjau | socialinj tvarkytis dokumenty, tik a¢it, acii, uzuo-
jauta. Kad paklausty, gal reikia psichologo ar dar kazko...
niekas nieko <..>“. [S.V. pusiau struktiiruotas interviu, 2019
m. kovo mén.].

Tikéjimo galia palaiko, stiprina ir neleidzia pasiduoti. In-
formanté G.G. dalinasi: ,,<...> AS turbiit iSmokau apie nieka
negalvoti, gyventi Cia ir dabar, ir dziaugiausi, kad L.G. vat
€jo per ta visa skyriy, jis buvo toks linksmas, energingas.
Man tas padéjo, man paciai net buvo kaip §iokia tokia pa-
galba, kad mano vaikas toks, bet tos minties, kad jis gali
iSeiti, pas mane nebuvo. AS visg ta gydyma tikéjau, kad jis
pasveiks. Ta viltis mano turbiit buvo neuzmusama <...>*.
[G.G. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Informanté I.L. pasakoja: ,,<..> AS taip kazkaip, nu ne-
zinau, ka a$ zinau, galvojau, kad noriu pas vaika (verkia). Ji
kaip pasake, kad tas sapnas taip reiskia. Kai i§ darbo atleido,
a$ ir tada duris sapnavau, bet as jas laikiau, bet jos vérési
visa jéga. AS, kai dukra jau sirgo, ligoninéj guléjo, pasake,
kad nieko, kad ¢ia yra tiesiog ,,i$¢jimas®, man, atsimenu i$
fondo (nurodytas pavadinimas) viena savanoré tuos pam-
persus atnes$é, zZinau vardg, pavarde, bet gal nesakysiu ¢ia,
tai pataré paskaityti vieng knyga. AS ja perskaic¢iau. Nupirko
dukra vyresnioji, atnesé  ligoning, tai as$ jg perskaiciau, tu-
riu kazkur namuose ir ta knyga labai man padéjo neiseiti i§
proto. Knyga Silvijos Braun ,,Gyvenimas anapus®. Ir as$ ja va
perskaiciau... padéjo. Lengviau paleidau (verkia), tiesiog ja
paleidau, jai ten geriau. Sakau, ateik pas sesg, ateik, papasa-
kok, nes a$ neprisiminsiu visko. Tg pacig dieng, kai ,,is¢jo,
ateidavo pas ses¢ | sapnus. Sapnavo taip, kad ji sveika ir
grazi. Ir taip sapnavosi, kaip toj knygoj parasyta, o dukra tai
neskaité tos knygos ir as$ jai po to papasakojau <...>“. [L.L.
pusiau strukttiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Apie rysj su vaiku ir tikéjimo svarbg informanté A.J.
sako: ,,<...> Turbit stipri esu. Tai traukiau visas kitas, su
kuriomis draugavome. Viena noréjo galg pasidaryti, tai pa-
sakiau, kad jei iSeisi, tai su vaiku danguje nebisi, tu biisi
visiskai kitur. Kita noré¢jo tik pasikalbét. Tikéjimas. Man gali
skambinti bet kas. A§ zinau, kad G.K. nori, kad padéciau.
AS net kai kuriems kunigams, kaip suprantu, esu per daug

aStri. Gincijuosi a$ su jais. Man paciai reikia stiprybés pa-
deti kitiems, jei priima mano pagalba. AS turiu ir Zinau, kad
G.K. 3alia. Cia yra tikéjimas, kaip a§ sakau, matyti zenklus,
pasitikéjimas kas vyksta virSuje, kiekvienas rytas yra dovana,
atsikélei ir, aciti Dievui, eik pirmyn, nes nezinai, kas rytoj
bus <...>“. [A.J. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 vasario
mén.]. Informanté sako, kad ,,<...> Praéjo jau 3 metai ir tas
tikéjimas mano labai stiprus. Netgi vat kalbant apie vyro
tét], tie zodZiai Amzingjj Atilsj sakome, o dukrai nesame dar
pasake (Pauzé...). Ir mes zinome, vat, sédziu, litidna. Kiti
vaziuoja ant kapy, sakau nevaziuosiu, sakau a§ nenoriu ten.
Ten jos néra. Jei a$ noriu $nekétis, Snekésiu ¢ia“. [A.J. pusiau
struktiiruotas interviu, 2019 m. vasario mén.].

Savitarpio pagalbos poreikis, siekiant greic¢iau pri-
sitaikyti prie vaiko netekties. Kompleksiné profesionali
socialinio darbuotojo pagalba [11] netekties iSgyvenimo
laikotarpiu biitina todél, kad visas i§gyvenimo ciklas biity
suprastas kaip kintama biisena.

Informanté G.G. atkreipia démesj j detalg, kuri biity
svarbi organizuojant savitarpio pagalbos grupes: ,,<...>
Taip sakykim, jei rinktysi tos mamos, kurios ten buvom kaip
kumstis, tai a$ tikrai norécéiau, vaziuoc€iau, bet jei svetimi,
gal nebenoréciau vél klausytis ir girdéti ty paéiy... man tai
aStrinty mano situacijg. AS nenoréciau vél j tai grimzti i$
tikryjy...nu, jis mane supratot. Dar vieta...nu, kaip tas, nu,
Kriziy centras, tai mane, vat, gasdina. Vat, kai yra ty Zmoniy,
kur geria alkoholj...irgi tas pavadinimas. Geriau sugalvotas
kazkaip kitaip... <..>* [G.G. pusiau struktiiruotas interviu,
2019 m. kovo mén.].

Informanté L.L. pastebi: ,,<...> Tokioje grupéje biity ge-
rai, bet tokioje grupéje vis tiek turi biiti psichologas ar tas
socialinis, kad mokéty suvaldyti, nes mes ten vienos pacios
btidamos ten nubliausim. Na ir kas i$ to? Turi iSklausyti,
kazka pasakyti tikrai, kad paskui déliot tas mintis (verkia).
Man blogai. Kitos negali valgyti, o as atvirksciai, nervus
valgau ir svorio priaugau (verkia). Psichologé saké, kad tai
normalu, bet reikia ieSkoti kazka kita. Eit vaikséiot ar dar
kazka veikt. Va, su Suniu pradéjau daugiau bendraut <...>*.
[L.L. pusiau strukttiruotas interviu, 2019 m. kovo mén.]. Apie
bandymus burtis, i$sikalbéti, ,,iSsiventiliuoti toliau pasakoja
informanté I.L.: ,,<...> Cia viena mama Kaune organizavo...
ne i$ tos grupés, jos vaikelis pasveiko, bet ji organizavo,
tik nezinau ar toliau vyksta? I$sikalbét reikia (verkia) <...>
“[L.L. pusiau strukttruotas interviu, 2019 m. kovo mén.].

Galvojant ir planuojant organizuoti savitarpio pagalbos
grupes, svarbu gerai suprasti $iy Seimy bendruma, emocijas.
Klausantis informanty, neapleido mintis, kad tai onkologinés
ligos keliamy problemy suvienyti zmonés ir suprasti juos
galéty tik ta patj kelig nuéj¢ tévai, mamos, broliai, seserys,
patyre tas pacias problemas.
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Informanté A.J. kategoriska: ,,<..> AS prisileis¢iau. Tik
a$ kitoks zmogus, ir jei mane pradéty stabdyti, kad as nu-
si$neku, as... tiesiog ten nebeiciau, nes, nu, pavyzdziui, pas
mane buvo ta situacija, kad praéje buvo, dabar galvoju...
pora ménesiy po G.K ,,i$¢jimo* as nuéjau | baznycig ir nuéjau
pas kunigg po Misiy ir sakau, man reikia ligoniy patepimo.
Tas ziliri ] mane ir klausia, ar a§ sergu. Sakau ne, mano
siela serga. Uz dury buvo miisy kitas kunigas. Tas pradéjo
juoktis ir sako, kad su manim pasigin€yty, bet sako gerai,
o tas buvo naujas kunigas, taip ir liko nieko nesuprates. AS
ieSkojau pagalbos, o i tokig grupe biciau &jusi padéti kitoms
mamoms, nes as suvokiau, kad a$ Zudytis neisiu, jei norésiu
atsipalaiduoti, tai ne tos tabletés, o pasirinksiu stikliuka degti-
nés. AS jj iSgersiu dél to, kad man mintys nurimty, bet ne dél
to, kad as noréciau prisigert, paskandint savo visg skausma,
vat, tai a$ suvokiu ir, pavyzdziui, vyras man sako, paminkla
pastatys, kad as$ iStraukiau i$ to liino, kur visi bty nuéje
kazkur tai <...>“. [A.J. pusiau struktiiruotas interviu, 2019
m. vasario mén.]. | pokalbj jsitrauké A.J. vyras, kuris visg
laika, kol mes kalbéjomés su A.J., bendravo su broliu pran-
ciSkonu. Nugirdes A.J. komentarg, V.K. pastebéjo, ,,<...> jog
naudinga biity organizuoti savitarpio pagalbos grupes atskirai
motinoms ir atskirai vyrams, kadangi j tokia grupe ateity ir
tie vyrai, kurie vaiko ligos pradzioje paliko Seimas <...>*.
[V.K. pusiau struktiiruotas interviu, 2019 m. vasario mén.].

ISvados
1. Lietuvoje stebimas vaiky onkologiniy ligy serga-
mumo rodikliy didéjimas. Higienos instituto pateikti statisti-
niai duomenys rodo, kad profilaktikos programy vykdymas,
visuomenés Svietimas, laiku atlikta diagnostika ir pradétas
gydymas leidzia i$saugoti vis daugiau vaiky gyvybiy.

2. Vaiko onkologiné liga i§ pagrindy keicia Seimos
gyvenima: atsiranda socialiné atskirtis, persiskirsto parei-
gos ir atsakomybé, patiriami daznai nepakeliami finansiniai
sunkumai. Socialinio darbuotojo profesionali psichosocialiné
pagalba, aprépianti Seimos konsultavimg, informavima, tar-
pininkavimg ir atstovavima, ankstyvoji kompleksiné pagalba
bei jos testinumas Seimai po vaiko netekties, yra labai svarbi.

3. Atliktas tyrimas patvirtino socialinio darbuotojo psi-
chosocialinés pagalbos reikalinguma visai Seimai, praradusiai
vaika dél onkologinés ligos. Visi informantai pazyméjo, kad
socialinis darbuotojas galéty padéti uzmegzti glaudesnius
rySius su gydytojais, kuomet reikalingas aiskus ligos apibtidi-
nimas, detaliis atsakymai j tévy klausimus. Tyrime iSryskéjo,
kad visos Seimos, praradusios vaikus dél onkologinés ligos,
iSgyvena krize, pasigenda specialisty, draugy ar giminiy
démesio. Visi informantai teige, kad profesionali ankstyvoji
psichosocialiné pagalba, teikiama socialinio darbuotojo,
palengvinty tévy iSgyvenimus ir prisitaikyma vaiko onkolo-

ginés ligos laikotarpiu, o kompleksinés pagalbos testinumas
susvelninty gedéjimo laikotarpj ir padéty greic¢iau suvokti
tikrove. Seimos dalyvauty savitarpio pagalbos grupése, ku-
rias organizuoty ir joms vadovauty socialiniai darbuotojai.
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THE NEED FOR A SOCIAL WORKER*‘S
PSYCHOSOCIAL SUPPORT FOR A FAMILY WHO
HAS LOST A CHILD BECAUSE OF
AN ONCOLOGICAL DISEASE
V.Kondratavi¢iené, LSik§niuviené

Keywords: oncological disease, social work, social worker, fa-
mily, the need for psychosocial support.

Summary

Death of a child leaves an extremely deep and painful wound
in the heart of the parents. There is an increase in the incidence
of oncological diseases in Lithuania. It is not easy to reconcile,
accept the fact, not be angry at life and destiny, and try to get back
to everyday life. In order to help parents to survive the loss they
require support that responds to their hopes and needs and would
help them not to feel socially excluded, would show that the help
is available and can be obtained. Therefore, it is necessary to find
out what psychosocial help would be the most helpful for parents
who have lost their child due to oncological disease.The study re-
vealed that acceptance and reconciliation with the current situation
depends particularly on the initial contact with the treating phy-
sician. His attention, clear description of the illness, discussion
of the treatment, constant bilateral communication facilitates the
stage of reconciliation with the disease. The need and importance
of timely complex (including physician, psychologist, social wor-
ker) assistance throughout the treatment period and especially af-
ter the child‘s loss was noted. The study also revealed the need for
interinstitutional cooperation to help the family survive the loss,
provide the necessary psychosocial assistance, monitor, analyze
changes throughout the mourning and in many cases even longer.
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