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Darbo tikslas: atskleisti tėvų, slaugančių (slaugiusių) nepagydoma onkologine liga sergantį  vaiką, požiūrį į vaiko žinojimą apie savo ligos diagnozę ir baigtį.

Tyrimo klausimai:

1. Kaip vaikas susipažino (buvo supažindintas) su nepagydomos ligos diagnoze?

2. Kokie yra vaiko žinojimo apie savo nepagydomą ligą pozityvūs ir negatyvūs aspektai?

3. Kaip, tėvų požiūriu, turėtų vykti vaiko supažindinimo su nepagydomos ligos prognozėmis procesas?

Tiriamieji: tėvai, slaugantys (slaugę) 12 – 18 metų vaikus, sergančius (sirgusius) nepagydoma onkologine liga, kurie žino (žinojo) ligos diagnozę ir tai, kad liga yra nepagydoma.

Tyrimo metodika. Tyrime dalyvavo šešios šeimos: penkių šeimų mamos, vienos šeimos – abu tėvai. Taikytas kokybinis tyrimo metodas, naudojant iš dalies strukrūruotą giluminį interviu. Interviu buvo įrašomi į diktofoną, surinkti duomenys koduojami, jungiami į kategorijas, sudaromos temos.

Rezultatai. Rezultatų aptarime išryškėjo šios temos ir potemės:

· Diagnozės sužinojimas (informacijos apie ligą pateikimas tėvams, „vaikams geriau nežinoti“, šaltiniai, iš kurių vaikai sužino apie ligą, specialistų vaidmuo diagnozės atskleidimo procese);

· Mirties tema vaikų ir tėvų pokalbiuose (sunki pradžia, gyvenimas po mirties, „Dieve, kaip gera gyventi“);

· Vilties būtinybė (praradę viltį, viltis – kaip įveikos būdas)

· Gedėjimas: vaiko išgyvenimai (priekaištai tėvams, gedulas ir gedėjimo stadijos);

· Pozityvi patirtis (atviro bendravimo pradžia, „tapom labai artimi“, pasikeitęs požiūris į artimuosius).


Tyrimo rezultatai atskleidė, jog apie susirgimą vaikai dažniausiai sužino atsitiktinai iš įvairių šaltinių. Sužinoję nepagydomos ligos diagnozę jie patiria stiprų psichologinį išgyvenimą, kuris pasireiškia gedėjimui būdingomis stadijomis: izoliacija, pykčiu, depresijos požymiais.


Tyrimo rezultatai parodė, jog atviras bendravimas vaikui rūpimais klausimais, neaplenkiant ir mirties temos, suartina šeimos narius. Nors tėvai pripažino, kad pradėti atvirai bendrauti su vaiku, jiems buvo labai sunku ir skausminga. Kadangi, vaiko diagnozės sužinojimo ir tolimesnio bendravimo su vaiku procese specialistai dažniausiai nedalyvauja, tėvai palikti vieni ir dažnai yra pasimetę bei sutrikę. Tėvų izoliacija yra vienas sunkiausių jų išgyvenamų patyrimų.

Raktiniai žodžiai: vaikas ir mirtis, pokalbiai apie mirtį, nepagydoma liga.
SUMMARY

Irena Pudžemienė. Parents’, who are nursing or who had been nursing the child terminally ill with oncological disease, attitude towards child’s understanding of the disease and its termination.
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Aim: to reveal parent’s who are nursing or who had been nursing the child terminally ill with oncological disease, attitude towards child’s understanding of the disease and its termination.
Research questions:

1. How did the child got acquainted with diagnosis of terminal disease?

2. What are the positive and negative aspects of child’s knowledge about his or her terminal disease?

3. Parents’ opinion on how the process of child’s acquaintance with the prognosis of terminal disease should take place.

Participants: Parents nursing (or who had nursed) children 12-18 years old, with terminal oncological  illness, who know (knew) the diagnosis and also know (knew)

that it is incurable.

Research methods: Six families took part in the research: mums from five families, both parents from one family. The qualitative research method was applied, using partly structural deep interview. Interviews were recorded, collected data was coded, divided into categories,  themes were composed.

Results. While considering the results these themes and sub-themes has developed:

· Learning the diagnosis (giving the information about the disease to the parents, “it is better for the child not to know”, sources, from which children learn about the illness, specialists’ role in the process of diagnosis revelation);

· Topic of death in parents and children’s conversations (very difficult start, life after death, “God, how nice is to live”);

· Necessity of hope ( lost hope, hope as the mean of survival);

· Mourning: child’s experiences (reproaches to the parents, mourning and its stages);

· Positive experience (the beginning of an open relationship, “we’ve became very close”, changed attitude towards next of kin).

The research results has revealed that children learn about the disease accidentally from various sources. Upon learning the diagnosis of incurable disease they experience strong emotional feelings, that manifests itself through the stages typical to mourning: isolation, anger, signs of depression.

Research results has shown that open conversation about all the things that the child is concerned, not avoiding the theme of death brings family members closer. Though parents had acknowledged that to start to communicate with the child openly was extremely difficult and painful. Usually the specialists do not participate in the process of telling the child his/her diagnosis and further interaction with the child so the parents feel lonely, upset and confused. The isolation is one of the most difficult things that parents have to overcome.

Key words: child and death, conversations about death, incurable disease.
Kartais sergančiojo egzistencija tampa gal net vertesnė už įprastą sveikojo rutiną, nes staiga atsiradęs suvokimas, kad kiekviena diena yra didžiausia dovana, kokią tik įmanoma gauti, nuo buvimo pasaulyje nulupa daugybę nereikšmingų smulkmenų, kvailų įsitikinimų ir beprasmių įsipareigojimų. Būtis ima švytėti, neretai spinduliuoja ir jos šeimininkas, nors gal tik jis ir dar keli artimieji žino mastą tos kančios, kuria mokama už šią ypatingą šviesą.
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ĮVADAS

Mūsų visuomenėje paplitusi nuomonė, kad kalbos apie mirtį yra liguistas dalykas, o vaikams apie ją apskritai neužsimenama, nes galvojama, kad jie to nesupras.

Kalbėdami apie mirtį, vartojame eufemizmus, puošiame mirusiuosius, kad jie atrodytų lyg miegantys, neleidžiame prie jų vaikų, nes norime apsaugoti savo atžalas nuo namuose vyraujančio nerimo bei sumaišties (jei ligonis turėjo laimės numirti namie), nesivedame vaikų į ligoninę lankyti mirštančių tėvų, ilgai ir karštai ginčijamės, ar verta ligoniui sakyti tiesą apie jo ligą [32].
Kaip vaikas suvokia savo ligą, priklauso nuo jo amžiaus. Kuo vyresnio amžiaus vaikas, tuo didesnis ligos rimtumo suvokimas. Literatūroje galima rasti prieštaringų minčių apie diagnozės atskleidimą vaiko amžiuje. Vieni literatūros šaltiniai teigia, jog vaikas neturi žinoti apie tai, kad serga sunkia, nepagydoma liga, kad jam turi būti diegiama pasveikimo viltis ir sakoma, jog „viskas bus gerai”. Kituose literatūros šaltiniuose kalbama apie tai, kad vaikas turi žinoti apie savo ligą bei jos baigtį ir turi būti tam pamažu ruošiamas. Žinoma, tai priklauso nuo vaiko amžiaus. Penkiamečiui, galbūt, neverta viso to pasakoti, nes jam dar nesuprantama pati žodžio „mirtis“ sąvoka. 
Visai kitoks mirties suvokimas paauglystėje. Paaugliams būdingas loginis abstraktus mąstymas, juos domina temos susijusios su religija, žmogaus egzistencija. Paaugliai smalsūs, nuovokūs, lengvai pažeidžiami, siekiantys atviro ir nuoširdaus bendravimo su suaugusiais [69]. Todėl, kai nepagydoma liga susergama paauglystėje, tėvai ir kiti suaugusieji turėtų pagalvoti apie tai, ar tikrai reikia slėpti nuo vaiko tiesą ir sakyti, kad  „viskas bus gerai”. Tokiu būdu galima dar labiau pagilinti vaiko dvejones ir įtarimus, kad „kažkas vyksta“.

Tėvai dažniausiai vengia pokalbių apie mirtį su sunkiai sergančiu vaiku, bijodami jam pakenkti, kad šis nejaustų širdgėlos ir nusivylimo. Net ir nujausdami, jog vaikas įtaria apie savo artėjančią mirtį, jie mano, kad nekalbėdami apie tai, apsaugos vaiką nuo nereikalingų jausmų ir išgyvenimų. Tačiau autoriai, rašantys šia tema, dažniausiai teigiamai vertina pokalbius apie mirtį su vaiku [7,13,27,30,71]. Nors Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos įstatyme yra įteisinta paciento teisė į informaciją, neretai iškyla problemų, susijusių su paciento informuotumu, ypač, kai reikia suteikti informaciją apie nepagydomą susirgimą. Tačiau įteisinta yra suaugusio paciento teisė į informaciją. Apie informacijos suteikimą vaikų amžiuje, esant sunkiam susirgimui, įstatymų nėra. Sunkiai sergantis paauglys jau nėra mažas, nieko nesuprantatis vaikas, tačiau įstatymiškai jis nėra ir suaugęs žmogus. Tad kaip elgtis specialistams ir sergančio vaiko tėvams, kai jis klausia apie savo ligą, lieka tik spėlioti.
Tyrimo tema pasirinkta neatsitiktinai. Atliekant baigiamąjį bakalauro darbą apie tėvų, slaugančių onkologine liga sergančius vaikus, patirtį ir lūkesčius, viena iš respondenčių pasakojo apie savo paauglio sūnaus, kuris žinojo ligos diagnozę ir baigtį, išgyvenimus. Norint geriau pažinti tokių vaikų ir jų artimųjų psichologinius bei emocinius išgyvenimus, problemas, atkreipti specialistų, dirbančių su tokiomis šeimomis, bei visos visuomenės dėmesį į informacijos, apie sunkios onkologinės ligos suteikimą vaikų amžiuje problemą Lietuvoje, buvo pasirinkta analizuojama darbo tema.

Novatoriškumas. Tyrimų, kuriuose būtų analizuojami pokalbiai apie mirtį su sunkiai sergančiais vaikais, tėvų požiūris į sunkios onkologinės ligos diagnozės atskleidimą vaikų amžiuje, Lietuvoje nepavyko rasti. V. Solominienė bakalauro darbe analizavo vaikų onkologijos sektoriuje dirbančių slaugytojų susidūrimo su vaiko mirtimi patirtį. Tyrimas atskleidė medicinos darbuotojų skausmingus išgyvenimus, slaugant sunkiai sergantį vaiką ir būnant šalia, jo išėjimo laikotarpiu [58].
Daugiau tyrimų, kuriuose būtų nagrinėjama tėvų pokalbiai apie mirtį su sunkiai sergančiais vaikais, atlikta užsienyje. 2001 m. Švedijoje atliktame tyrime apie tėvų pokalbius su nepagydomai sergančiais vaikais mirties tema, atsiskleidė tokių pokalbių reikalingumo faktas. Visi tėvai, kalbėję apie tai su savo vaiku, sakėsi nesigailintys dėl to. Paaiškėjo, kad dažniausiai apie mirtį buvo kalbama su vyresniais vaikais ir tie pokalbiai dažniau vyko religingose šeimose [30]. Londone atlikus tyrimą apie pokalbius mirties tema su sunkiai sergančiais vaikais, rezultatai parodė, jog 19 proc. šeimų su vaikais buvo kalbama apie tai, 23 proc. tėvų sakė jautę, jog vaikas žino apie artėjančią mirtį, bet nusprendė to neaptarinėti, 6 proc. šeimų mirties tema buvo tabu, 29 proc. tėvų tvirtino, jog jų vaikai mirė nieko nenujausdami. Ir 23 proc. tėvų nurodė, kad jie nežinojo ir nesuprato vaiko jausmų [22].
Praktinė reikšmė. Atliekant šį darbą, bus siekiama išsiaiškinti kaip ir iš ko vaikai sužino apie tai, kad serga nepagydoma liga, kaip tas žinojimas juos paveikia, ką jie išgyvena. Kas, kada ir kokioje aplinkoje galėtų suteikti vaikui tokią informaciją ir kokie specialistai turėtų dalyvauti šiame procese. Taip pat bus siekiama išsiaiškinti, ar naudinga kalbėti apie mirtį su sergančiu  vaiku, ar vaikui iš viso reikia tai žinoti.

Gauti duomenys gali būti panaudoti planuojant pagalbą sergantiems vaikams ir jų šeimoms. Tyrimo rezultatai leis geriau pažinti problemas, su kuriomis susiduria nepagydomai sergančio vaiko artimieji. Duomenys bus naudingi visiems specialistams, dirbantiems su tokiomis šeimomis: gydytojams, slaugytojams, psichologams, pedagogams, kurie moko sergančius vaikus remisijos laikotarpiu.
Tyrimo tikslas: 
Atskleisti tėvų, slaugančių (slaugiusių) nepagydoma onkologine liga sergantį vaiką, požiūrį į vaiko žinojimą apie savo ligos diagnozę ir baigtį.

Tyrimo klausimai: 
1. Kaip vaikas susipažino (buvo supažindintas) su nepagydomos ligos diagnoze?

2. Kokie yra vaiko žinojimo apie savo nepagydomą ligą pozityvūs ir negatyvūs aspektai?

3. Kaip, tėvų požiūriu, turėtų vykti vaiko supažindinimo su nepagydomos ligos prognozėmis procesas? 
1. LITERATŪROS APŽVALGA
1.1 Nepagydomos ligos diagnozės atskleidimo politika Lietuvos sveikatos sistemoje

Teisė į informaciją ne tik tenkina paciento poreikius, bet ir sudaro jam galimybę dalyvauti priimant sprendimus apie diagnostikos ir gydymo metodus bei jų taikymo pasekmes [18]. Viename svarbiausių politikos dokumentų – Pasaulio sveikatos organizacijos (PSO) Europos regiono leidinyje „Sveikata 21: sveikata visiems XXI amžiuje“ pabrėžiama, kad, norint įgyvendinti bendruosius sveikatos priežiūros siekius, būtina sutelkti visus sveikatos priežiūros sistemos dalyvius [59].
Taigi, asmuo, šalia kitų įstatymuose numatytų teisių, turi teisę gauti informaciją apie savo sveikatos būklę, ligos diagnozę, medicininių tyrimų duomenis, gydymo metodus ir prognozę. 1994 m. Lietuvos Respublikos Sveikatos sistemos įstatyme buvo pirmą kartą įteisinta paciento teisė į informaciją [36]. JAV ir Vakarų Europos šalyse šis procesas prasidėjo beveik keturiais dešimtmečiais anksčiau nei Lietuvoje [47].
Tačiau ir dabartiniu metu iškyla daug problemų, susijusių su paciento informuotumu. Tyrimai rodo, jog bendravimo su gydytoju ir informacijos stoka yra vieni dažniausių sunkių ligonių skundų. Paciento informavimas apie jo ligą itin sudėtingas uždavinys gydytojui tais atvejais, kai tenka pranešti žinią apie sunkų susirgimą. Sakyti visą tiesą ar tik tiek, kiek klausia pacientas, kaip „dozuoti“ informaciją, kaip ją pateikti, kaip elgtis, jei ligonio artimieji prašo nesakyti tiesos, motyvuodami tuo, jog bloga žinia jį palauš – tai tik keletas sudėtingų dilemų, kurias nuolat tenka spręsti.

Holistinėje ligos ir sveikatos sampratoje ligonis, nepaisant jo ligos, traktuojamas kaip lygiavertė asmenybė. Sukaupta pakankamai įrodymų, kad tiesos slėpimas nenaudingas nei pacientui, nei gydytojui. Gydytojo vengimas aiškiai pasakyti ligoniui tiesą sunkina bendravimą, sukuria paslaptingumo aureolę ir sustiprina baimę. Tai skatina neviltį, nes atriboja sergantįjį nuo išorinio pasaulio, atima iš jo galimybę atvirai dalytis su kitais sunkiomis mintimis, baime ir abejonėmis. Kita vertus, tobulas melas beveik neįmanomas, nes dauguma ligonių anksčiau ar vėliau sužino tiesą apie savo ligą. Tačiau yra duomenų, jog gydytojai vis dar linkę nuvertinti informacijos, kurią nori gauti pacientas, kiekį ir turinį. Didžioji dauguma pacientų pageidauja žinoti apie savo ligą visą informaciją, nepaisant to, ar žinios geros, ar blogos, ir tik labai maža dalis pageidauja, kad šia informacija disponuotų vien gydytojas [67].
Tačiau, nors žmogus ir turi teisę žinoti viską apie save,  reiktų pasverti, ar „teisė žinoti“ tapati tam, ką „privalo žinoti“. Autorė Pilkauskienė A. mano, kad kartais žinojimas, jog artinasi mirtis, paciento būklę tik pasunkina. Būna, kad kategoriškas paciento reikalavimas žinoti tiesą, slepia tariamą drąsą. Juk pacientas ir pats nežino, kokia bus jo reakcija, sužinojus žiaurią tiesą. Kartais reikalavimas išgirsti tiesą tiesiog maskuoja norą išgirsti paskutinę viltį [48]. Vis dėlto šiandien vyraujanti tendencija – būti atviresniam kalbant su pacientu apie mirtį [46, 35].
 Atlikto tyrimo, apie pacientams teikiamą informaciją septyniuose Lietuvos ligoninėse, rezultatai teigia, kad didžioji dalis pacientų mano, jog jiems buvo suteikta informacija apie jų ligą (86,1 proc.), galimas teigiamas ir neigiamas pasekmes (65,2 proc.) ir jie ją suprato [18]. Tiesa, apklausiami buvo vidaus ir chirurgijos profilių skyriuose besigydantys pacientai. Tikėtina, jog apklausus sunkiomis onkologinėmis ligomis sergančius pacientus, tyrimo išvados skirtųsi nuo minėtojo tyrimo išvadų.

Kalbant apie informacijos suteikimą vaikams, situacija kiek kitokia. Gydytojai nelinkę kalbėtis su vaiku apie jo būklę, ypač jei vaikas serga onkologine liga. Šiuo atveju informacija suteikiama suaugusiems šeimos nariams. 

Blueband-Langer M. studijavimas apie nepagydoma liga sergančių vaikų informuotumą parodė, jog jau 3 metų vaikai suprato  savo diagnozę ir ligos prognozę, nors to jiems nebuvo sakę suaugusieji. Autorė atrado, jog suaugusiųjų vengimas atskleisti šią sudėtingą informaciją ir jos paneigimas, priverčia vaiką jaustis paliktu ir nemylimu. Tuo pačiu metu vaikas nekalba šia tema, norėdamas taip apsaugoti nieko „nenujaučiančius“ suaugusiuosius. Tokia situacija vadinama abipusiu apsimetimu. Vaikai dažnai supranta daugiau, nei atrodo suaugusiems. Todėl, jei vaikas klausia apie savo ligą, dažniausiai jis kažką žino bei nujaučia ir nori iš suaugusio tiesaus paaiškinimo. Vaikams, kurie neklausia apie savo ligą, irgi turėtų būti suteikta informacija, tačiau jei jie atsisako priimti bet kokią informaciją, ji niekada negali būti vaikui suteikiama [35].
Vaikai, norintys žinoti apie savo ligą, turi turėti teisę gauti šią informaciją. Pagrindinis vaikų teises reglamentuojantis dokumentas yra Jungtinių tautų Vaiko teisių Konvencija. Joje pažymima, kad visiems vaikams turi būti suteiktas saugus ir sveikas gyvenimas, užtikrinta nešališka ir ilgalaikė sveikatos priežiūra [64].
1995 m. liepos 3 d. Lietuvos Respublikos Seimas ratifikavo Jungtinių tautų Vaiko teisių Konvenciją. Prisijungdama prie Konvencijos, Lietuva įsipareigojo pasaulio bendruomenei imtis visų reikiamų teisinių, administracinių ir kitų priemonių vaiko teisėms įgyvendinti, gerbti ir garantuoti visas Konvencijoje numatytas teises kiekvienam vaikui [28].
Vienas iš pagrindinių vaikų teisių yra teisė į sveikatą. Ji išdėstyta Konvencijos 24 straipsnyje. Pagrindinės įgyvendinimo priemonės apima ne tik medicinos pagalbos ir sveikatos užtikrinimą vaikams, bet ir priemones, įgalinančias vaikus ir tėvus gauti žinių apie sveikatą ir jomis pasinaudoti [4]. Tačiau šiame dokumente  nėra numatyta vaikų, sergančių sunkiomis ligomis, teisė į visapusišką informaciją apie ligą ir jo prognozes. Todėl, vaikui susirgus sunkia onkologine liga, iškyla nemažai problemų, susijusių su informacijos suteikimu.

1.2 Mirties ir mirtinos diagnozės suvokimas žmogaus sąmonėje
Prieš daugelį metų mirtis, kančia ir kentėjimas buvo dominuojančios temos. Žmonės, gyvendami su pastovia ligų, karų, nelaimingų atsitikimų, mirties grėsme, į mirtį žiūrėjo kaip į dažną ir natūralų reiškinį. Tuomet žmonės mirdavo gan jauni ir savųjų namų lovose. Vėliau, tobulėjant medicinai, ilgėjo žmonių gyvenimo trukmė, o mirštančiųjų padaugėjo ligoninėse ar kitose įstaigose. Tuometinė visuomenė pradėjo mažiau kalbėti apie mirtį arba kalbėti eufemizmais, tokiais kaip: „nuėjo į dangų“, „užmigo amžinai“, „ilsisi ramybėje“ ir pan.[13]. 
Psichiatro požiūriu tai labai suprantama ir, turbūt, geriausiai gali būti paaiškinama taip: mes visi esame nesąmoningai įsitikinę, kad mūsų mirtis yra neįmanoma. Negalima įsivaizduoti, kad mūsų gyvenimas čia, žemėje, baigsis; jei jam ir tektų nutrūkti, tai įvyktų tiktai piktavališkai įsikišus išorės jėgai. Paprastai kalbant, pasąmonė priima prielaidą, kad būsime nužudyti, bet minčiai, kad mus gali ištikti mirtis dėl natūralių priežasčių ar nuo senatvės, ten nėra vietos. Todėl pati mirtis siejama su piktu veiksmu, gąsdinančiu įvykiu – kažkuo, kas jau savaime šaukiasi atpildo ar bausmės [32].
Pasak Roper N., mirimas yra paskutinis gyvenimo aktas. Kaip gimimas reiškia gyvenimo šioje žemėje pradžią, taip mirtis reiškia jo pabaigą. Vienintelis visiškai tikras dalykas mūsų gyvenime yra tai, kad mes visi vieną dieną mirsime. Tik nežinome kodėl, kada, kur ir kaip [54].
Mirties problemą nagrinėja daugelis sričių: filosofija, religija, psichologija, sociologija. Mirtis visada buvo išskirtinė visų žmonių protus ir emocijas audrinusi paslaptis.  Mirties samprata ir požiūris į mirtį keitėsi keičiantis visuomenės mentalitetui, religinėms, kultūrinėms ir socialinėms nuostatoms. Požiūrio į mirtį,  kaip objektyvų reiškinį, raida sutapo su visuomenės raida.

Pirmykščiai lietuviai mirtį ignoravo, suprato materialiai: buvo tikima, kad mirusį žmogų galima atgaivinti, kad jis nėra išėjęs amžinai. Tuometinė lietuvių mirties samprata ir požiūris į mirtį paremtas totemizmu, animizmu, vėlių ir protėvių kultu [15, 66,]. Mirties priėmimą baltų gentyse galėjo įtakoti atsiradęs suvokimas, kad žmogus turi sielą. Sielos samprata baltų gentyse atsirado maždaug tuo pačiu metu, kaip ir kitose indoeuropietiškose tautose ir tai įtakojo, jog senovės lietuviai mirties esmę ėmė aiškinti sielos perėjimu iš vieno būvio į kitą: buvo tikima, kad mirusiojo siela atsiskiria nuo kūno ir įvairiu pavidalu – paukščio, vėjelio, šešėlio ir t.t. – gyvena dausose. Taigi, mirties priėmimas daugiausiai sąlygojamas natūralizmo ir žmogaus, kaip neatskiriamos gamtos dalies, suvokimo.
Krikščioniškoje Europoje maždaug iki XII amžiaus taip pat vyravo mirties priėmimas. Mirtis buvo suprantama kaip įprastas, artimas ir neskaudus reiškinys, ne kaip asmeninė drama, o kaip natūralus susitaikymo su gamtos tvarka reiškinys. Žmogus suvokdavo mirtį kaip vieną didžiausių gamtos dėsnių ir negalvodavo, kaip iš jos ištrūkti, kaip ją išaukštinti. Mirtį sutikdavo paprastai, su deramu iškilmingumu, kad pabrėžtų svarbą to, ką kiekvienas šioje žemėje turi išgyventi [2]. Sąmoningas mirties priėmimas buvo laikomas žmogaus prerogatyva, jo laisvės išraiška: „Kaip galima protestuoti prieš mirtį, kovoti dėl jos atidėjimo ir įveikimo, kai Kristus dėl žmonijos nuodėmių atpirkimo noriai numirė ant kryžiaus? Dievo sūnaus mirtis galutinai sankcionuoja žmogaus sūnaus mirtį“. Panašus mirties suvokimas vyravo ir Lietuvoje, čia įsigalėjus krikščionybei. 
Nors apie mirtį niekas nieko nežino, nei kas ji, nei to, ar ji nėra visų didžiausias gėris-  žmonės jos bijo, tarsi ką žinotų. Mirtis ateina kada nori, išsiveda tą, kuris jai reikalingas, ir nėra tos dienos, kad kurio nors širdies nepaliestų žinia:. „nebėra“...[38].
Mirtis yra visuotinė ir neišvengiama. Jos laikas nuo žmogaus nepriklauso (išskyrus savižudžius). Sergantis ir nusilpęs žmogus dažnai supranta, kad kasdien mažėja jo fizinė nepriklausomybė, mato ligos požymius bei ženklus, kurie nesuteikia vilties išgyti. Jis pajunta, kad aplinkiniai žmonės su juo elgiasi kitaip negu elgdavosi ligi šiol. Daugiausia gąsdinanti yra ne pati mirtis, bet mirimo procesas. Todėl daugelis nenori, o, galbūt, bijo pripažinti, kad mirtis yra neišvengiama. Ir nors apskritai mirtis yra paskutinis ir neišvengiamas gyvenimo momentas, dalis mūsų egzistencijos, vienintelis tikras mūsų gyvenimo įvykis, žmogus dažniausiai apie tai negalvoja ir stengiasi mirtį išstumti iš savo minčių ir rūpesčių. O ji niekada neateina geru laiku. Dažniausiai – netikėtai [54].
Būti šalia mirštančiojo itin sudėtinga užduotis, giliai ir skausmingai paliečianti žmogaus jausmus. Tuo pat metu buvimas šalia mirštančiojo gali praturtinti. Drąsa ir jėga, kurias rodo daugelis sunkiai sergančių, verčia žavėtis ir nusižeminti. Tai gali mums padėti sužinoti apie gyvenimo prasmę, laiko reikšmę, žmogaus vertę ir ką reiškia būti žmogumi.

Susitikimas su mirtimi ne visada yra sunkus ir skausmingas. Kai kam mirtis gali reikšti išsilaisvinimą, suteikiantį palengvėjimą ir ramybę [1].
E. Kubler – Ross,  viena pirmųjų išsamiai nagrinėjusi sunkios ir neretai mirtinos ligos suvokimo procesą, išskiria penkis jo etapus:
· Neigimas ir izoliacija. Šis etapas tarsi sušvelnina netikėtos ir sukrečiančios žinios poveikį, leidžia ligoniui pasirengti ir pamažu imtis ne tokios radikalios gynybos.
· Pyktis. Kai neigti toliau neįmanoma, natūraliai kyla klausimas: „kodėl aš?“ Ligonį apima pyktis, įtūžis ir pagieža. Pyktis – natūrali žmogaus, kuris prarado tai, ką turėjo, reakcija, todėl, norint padėti ligoniui, jam reikėtų atsakyti supratimu ir pagalba.
· Derybos. Ligonis bando derėtis su likimu pasižadėdamas keisti gyvenimą, vykdyti gydytojų nurodymus ir t.t Šis etapas – savotiškas bandymas laimėti laiko, pratęsti gyvenimą. 
· Depresija. Vis geriau įsisąmoninat tai, kas atsitiko, išgyvenant sudėtingas gydymo procedūras, ligonį palaipsniui apima nusivylimas, apatija, depresija. Tai natūralus ir neišvengiamas atsakas į ligos sukeltą stresą (buvusio gyvenimo, tikslų, siekių, ryšių ir kt.).

· Susitaikymas. Kad ir kokia sunki liga bebūtų, jei ligonis sulaukia pakankamai paramos ir palaikymo, jis palaipsniui susitaiko su liga. Šiame etape žmogus dažnai tarsi iš naujo atranda pasikeitusio gyvenimo privalumus ir prasmę, grįžta vidinė pusiausvyra ir dvasinė ramybė [32].
Kai kurie autoriai nurodo laiką, kada vienokios arba kitokios pacientų emocinės reakcijos labiausiai tikėtinos. Gili apatija ir neigimas paprastai tęsiasi kelias pirmąsias dienas sužinojus diagnozę. Ją palaipsniui pakeičia stipraus nerimo ir depresijos būsena, trunkanti maždaug dvi savaites. Šiuo laikotarpiu ligoniui dėl stiprių emocijų gali sutrikti apetitas ir miegas, ligonis sunkiai sukaupia dėmesį, netenka svorio. Ligos priėmimo ir susitaikymo su ja etapas tęsiasi nuo dviejų savaičių iki dviejų trijų mėnesių. Stiprios, gedėjimą primenančios emocinės reakcijos būdingos maždaug penktadaliui nepagydomai segančių ligonių [67].
Iš visų stadijų, kurias pereina sunkiai sergantys pacientai, neigimo stadija nurodoma kaip itin svarbi. Kai kurie psichologai ją prilygina morfijui – nepašalindamas priežasties, jis sumažina skausmą ir kančias. Neigimu „šalinant“ realybę, taip šalinamos dvasinės kančios. Gydytojas turi tinkamai įvertinti šį psichologinės savigynos būdą. Nereikia nuvainikuoti paciento tikėjimo, išjuokiant jį kaip absurdišką, nerealų. Tai yra natūrali, pagrįsta sunkiai išgyvenančio žmogaus reakcija į mirtį. Kita vertus, nerealistinis požiūris į ligą ir į savo sveikatos būklę gali kainuoti pacientui gyvybę (pvz., sergantysis miokardo infarktu bando elgtis kaip sveikas). Neišgydomai sergantis žmogus – ambivalentiška – gyvenanti ir mirštanti asmenybė. Psichologai kartais šią žmogaus būseną vadina „pusiau žinančio“ asmens būsena – žmogus toliau gyvena, kuria ateities planus, o kartu ruošiasi mirčiai. Tyrimai rodo, kad tokia „svyravimo“ būsena būdinga daugumai galutine ligos stadija sergančių pacientų [48].
Nepagydoma liga priartina mirties realybę, reikšmingai keisdama žmogaus gyvenimą. Paradoksalu, tačiau tai sukelia asmenybės pokyčių, kuriuos sąlyginai galima pavadinti „asmenybės augimo požymiais“. Pokalbiai su sergančiais vėžiu išryškino tokius asmenybės ir jos kasdienio gyvenimo pokyčius:
· Iš naujo įvertinami gyvenimo prioritetai – praranda reikšmę iš tiesų nereikšmingi dalykai;

· Sustiprėja gyvenimo dabarties pojūtis;

· Atsiranda išsivadavimo jausmas – nedaroma to, ko nesinori daryti (praranda jėgą „privalau“, „turiu“);

· Ryškiau suvokiami elementarūs reiškiniai – vėjas, gamtos žaluma ir kt.;

· Giliau bendraujama su mylimais žmonėmis;

· Sumažėja bendravimo baimė, nerimas dėl galimo atstūmimo, padidėja noras rizikuoti[6].
1.3 Paauglystės periodo ypatumai

       Paauglystės amžius – pats sunkiausias ir sudėtingiausias iš  visų amžiaus tarpsnių. Jis dar vadinamas pereinamuoju, nes tuomet pereinama iš vaikystės į suaugusiųjų pasaulį. Pagal psichologinį išsivystymą ir pobūdį paaugliškas amžius – tipiškas vaikystės amžiaus tarpsnis. Tačiau, kita vertus, paauglys – augantis žmogus, stovintis ant suaugusiųjų amžiaus (pasaulio) slenksčio [25].
Panašiai paauglystę apibūdina ir kiti autoriai. Furst M. teigia, kad paauglystė – tai gyvenimo tarpsnis tarp vaikystės ir suaugusiojo amžiaus. Ji trunka nuo fizinio brendimo pradžios iki asmuo pasiekia savarankiško suaugusio žmogaus socialinę padėtį [17]. Paauglystės amžiaus ribos sąlygiškos ir priklauso nuo kultūros. PSO apibrėžia paauglystę, kaip gyvenimo periodą nuo 10 iki 19 metų. Jungtinėse valstijose paauglystės pradžia laikoma 12 – 13 metai, o pabaiga – 19 – 20 metai.

Paauglystės pabaiga tiksliai nenustatoma, mat ji baigiasi tada, kai individas visiškai subręsta lytiškai, psichiškai ir socialiai, sugeba prisiimti atsakomybę. Psichologiniu požiūriu šis pereinamas laikotarpis baigiasi tada, kai individas randa savo tapatumą, susikuria savo vertybių sistemą arba numato, kokia ji galėtų būti, sugeba užmegzti ir palaikyti tarpusavio draugystės bei meilės santykius, numato savo ateities planus [40].
Itin svarbu, kaip kinta paauglio mąstysena. Anot Piaget J., 11 – 16 metai yra paskutinė kognityvinės raidos pakopa. Paaugliai tampa pajėgūs svarstyti įvairias abstrakčias idėjas, racionaliai nagrinėti įvairias sąvokas, kritiškai vertinti kitų mintis. Tai susiję su identiteto paieška [69].
       Protinis vystymasis paauglystės amžiuje glaudžiai susijęs su charakterio ir veiklos formų pasikeitimais. Rimta ir įvairiapusė darbinė veikla, padidėjęs proto smalsumas reikalauja aukštesnės ir labiau organizuotos protinės veiklos. Paauglys darosi pajėgus suprasti sudėtingesnes daiktų ir reiškinių sąvokas. Stebėtina, kaip kryptingas ir organizuotas pasaulio suvokimas užima vis daugiau vietos protinėje paauglio veikloje. Mokomųjų dalykų turinys ir logika, žinių įsisavinimo būdas formuoja sugebėjimą savarankiškai mąstyti, lyginti, daryti išvadas ir apibendrinimus. Tobulėja sugebėjimas abstrakčiai mąstyti. Paauglystei būdingas intensyvus loginės atminties vystymasis, auga sugebėjimas logiškai apdoroti informaciją įsiminimui. Dėmesys tampa labiau organizuotas, vis labiau įsigali iš anksto apgalvotas poelgis [34].
       Kalbant apie kognityvinį lygmenį, paaugliai tampa pajėgūs svarstyti įvairias abstrakčias idėjas, racionaliai nagrinėti įvairias sąvokas, kritiškai vertinti kitų pasakytas mintis. Pastarasis sugebėjimas dažnai yra susijęs su identiteto paieška. Taigi, paauglystė yra savęs tyrinėjimo, savęs atradimo ir savo galimo vaidmens gyvenime nustatymo metas. Emocijų požiūriu paauglystė gali būti ir netikrumo laikotarpis, susijęs ne vien su perdėtu domėjimusi savimi, bet ir nerimu dėl ateities, ar jaunas žmogus bus pajėgus patenkinti suaugusiųjų viltis, suvaidinti savo naujus vaidmenis ir t.t. Šis pereinamasis laikotarpis dažnai sukelia įvairius paaugliams būdingus išsišokimas, kartais net depresijas, apatiją [33].
       Socialiniai lūkesčiai, susiję su paauglio raida, skatina formuotis suaugusiojo elgesį. Tai yra paauglio raidos pagrindas. Pasirengti suaugusio žmogaus gyvenimui – tai pasiekti emocinę ir ekonominę nepriklausomybę, įgyti socialinius įgūdžius, reikalingus pilietiniam kompetitingumui palaikyti, profesijai pasirinkti ir pasirengti darbinei veiklai bei vedyboms ir šeiminiam gyvenimui [52].
       Pradėjęs logiškai abstrakčiai mąstyti, paauglys labai daug laiko praleidžia mąstydamas temomis, susijusiomis su religija, pomirtiniu gyvenimu, etika, filosofija. Paauglių ir jaunų žmonių sugebėjimas mąstyti apie tai, kaip viskas turėtų būti, užuot apsiribojus tuo, kas yra, leidžia jiems būti idealistais ir visuomenės reformatoriais [69].
1.4 Mirties samprata vaikų amžiuje
Vaikų supratimas apie praradimą ir mirtį, skiriasi nuo suaugusiųjų. Jų supratimas priklauso nuo ankstesnės praradimo ir mirties patirties ir keičiasi pagal jų vystymosi lygmenį. Pokalbiai apie mirtį su vaikais yra sudėtinga užduotis tėvams. Jie dažnai kalbėdami su vaikais, bijo naudoti tokius žodžius kaip „mirtis“ ar „negyvas“. Tačiau tėvai ir kiti suaugę turi vengti eufemizmų, tokių kaip „ji užmigo“ ar „jis ilsisi“, kadangi tai gali sutrikdyti vaikus ir turėti įtakos jų realistiniam mirties fakto suvokimui. Po artimo žmogaus (vieno iš tėvų, senelių, brolio, draugo ir kt.) mirties būtina apie tai pasikalbėti su vaiku, suteikiant jam galimybę užduoti klausimus, išreikšti savo jausmus [6].
Nors vaikai žino, kad kai kurie daiktai turi pabaigą savo egzistavimai, jie visiškai neišmano mirties reikšmės. Jie supranta laikiną išsiskyrimą su tėvais, kai paliekami su aukle ar vaikų darželyje, tačiau jiems nesuvokiama mirtis t.y. išsiskyrimas visam laikui. Mirtis jiems atrodo taip pat laikinas dalykas [61].
Iki 5 m. amžiaus vaikai dar nesupranta mirties, kaip baigtinio proceso. Nesupranta, kad kažkada mirs visi. Tokio amžiaus vaikai gali įsivaizduoti, kad mirusysis dar grįš. Vaikų mąstymas šiuo periodu labai konkretus. Todėl suaugusieji turėtų vengti abstrakčių frazių apie mirtį, kurias vaikai gali suvokti pažodžiui, pvz.: „miręs miega“. Nes vaikas, matydamas miegančius žmones, gali labai išgąsti. Vaikams laikas bėga ratu – kaip paros bėgyje vaikas keliasi, veikia kažką dieną, vakare atsigula ir užmiega, taip ir gyvenimas vaikui atrodo einantis ratu – žmogus būna mažas, didelis, paskui, senatvėje, vėl mažas; gyvena, miršta ir vėl gyvena. Vaikams būdingas „magiškas mąstymas“ – jie tiki stebuklais, jų vaizduotėje realūs žmonės veikia išvien su pasakiškais personažais. Ir vaikas visuomet jaučiasi visų įvykių centru. Vaikai gali įsivaizduoti, kad jų mintys, jausmai, norai ir poelgiai gali būti priežastimi to, kas atsitinka su jais ir su aplinkiniais žmonėmis. Todėl suaugusiems derėtų atsiminti, kad kartais, dėl tokio mąstymo ypatumų, vaikai gali įsivaizduoti, kad yra kalti dėl kažkieno mirties. Kadangi vaikai iki 5 m. nesuvokia mirties baigtumo, į pirmą žinią apie mirtį jie reaguoja ne taip audringai. Vaikai tokiais atvejais iš pradžių stipriau reaguoja į artimųjų elgesį [42].
Ikimokyklinio amžiaus vaikai, mirus artimam žmogui, yra itin bejėgiai ir pasyvūs. Vaikui dar sunku suprasti, kas įvyko ir visas su tuo susijusias pasekmes. Todėl, norint atstatyti prarastą dėl artimojo mirties gyvenimo pusiausvyrą, jiems reikalinga pagalba iš šalies. Tačiau ikimokyklinio amžiaus vaikai gedi trumpiau, negu vyresni vaikai.
Mokyklinio amžiaus vaikams būdingas nuogąstavimas, susijęs su mirties baime. Šiame amžiuje lengviau yra suprantama konkretūs faktai, tokie kaip nelaimingas atsitikimas pasibaigęs mirtimi, kuomet kūnas liaujasi dirbti, tačiau abstrakčios sąvokos, tokios kaip pomirtinio gyvenimo egzistavimas yra sunkiai suprantamos.
6 – 10 metų amžiaus vaikai pradeda suprasti, kad mirtis – negrįžtamas procesas. Tačiau dar gali išlikti supratimas, kad jų pačių mirtis – neįmanoma. Supratimui apie kitų mirtį vaikui reikia daugiau konkrečių patvirtinimų – laidotuvių ritualo, kapo, antkapio. Vaikai augdami vis mažiau jaučiasi „pasaulio centru“, gali daugiau tapatintis su kitais žmonėmis, suprasti jų jausmus, užjausti netekus. Šiame amžiuje vaikai savo elgesiu vis daugiau orientuojasi į bendraamžių nuomonę, vertinimus, todėl, bijodami, turi daugiau galimybių integruoti mirties faktą į savo patirtį. Fantazijose ir žaidimuose, atkurdami traumuojančius įvykius, vaikai įveikinėja savo bejėgiškumo jausmą – keršydami skriaudikams, gelbėdami silpnuosius [44].
Vaikai, vyresni nei dešimties metų, mirtį supranta jau abstrakčiau, plačiau suvokia jos pasekmes. Todėl ir į mirties faktą vaikai šiame amžiuje gali reaguoti žymiai audringiau. Jie pradeda suvokti mirties neišvengiamumą – kad miršta visi. Tai didina nerimą, susijusį su mirties tema. Todėl šiame amžiuje vaikai linkę mažiau galvoti ir kalbėti apie mirtį.
Vaikai išgyvena ir gedi dėl kiekvieno artimo žmogaus mirties. Jei mirtis numatoma ir vaikas paruošiamas psichologiškai šiam faktui, jo gedėjimo reakcija bus ne tokia stipri, kaip įvykus netikėtai artimojo mirčiai.

Paauglystėje mirties suvokimas gilėja, aiškiau suvokiamos mirties pasekmės. Šiame amžiuje būdinga galvoti apie gyvenimo prasmę, kelti egzistencinius klausimus, galvoti apie mirtį. Artimųjų mirtis aštrina šiuos išgyvenimus. Paaugliai linkę slėpti savo gedėjimo jausmus ir sielvartą. Šie išgyvenimai labiau atsispindi paauglių elgesyje – paaugliai daugiau konfliktuoja ar kitaip netiesiogiai išreiškia savo jausmus, kurie dažniausiai yra nukreipti į aplinkinius.
Kaip ir suaugę  žmonės, taip ir vaikai, į pranešimą apie mirtį reaguoja įvairiai. Būdingiausios yra šios reakcijos: šokas ir abejonės, baimė ir pasipriešinimas, apatija ir depresija, elgesys lyg „nieko neatsitiko“.
Anot autorės Polukordienės K. O. mirus artimam žmogui, vaikai dažniausiai:
· Jaučiasi prislėgti;

· Daug ir gyvai atsimena mirusįjį;

· Išgyvena depresiją ir liūdesį;

· Jaučia sąžinės graužatį, kaltina save, jaučia gėdą, kad blogai elgėsi su mirusiuoju, negerai apie jį galvojo;

· Pyksta - ant mirties, kuri „atėmė‘, ant Dievo, kuris leido mirti, ant kitų žmonių, kurie nesustabdė mirties, ant mirusiojo – kad paliko, išdavė;
· Turi mokymosi sunkumų: šis simptomas turi polinkį užsitęsti – jei dauguma simptomų praeina per kelis metus, tai šis gali užsitęsti daug metų po netekties;
· Jaučia fizinius negalavimus;

· Blogiau miega;
· Pradeda daugiau nerimauti dėl kitų savo artimųjų [50].
Religingų šeimų vaikams būdinga specifinė mirties sąvoka. Tokiose šeimose yra diskutuojama apie dangų ir pragarą, laikinąsias ir amžinąsias vertybes. Vienas šešerių metų berniukas iš giliai religingos šeimos, apie mirtį sugebėjo kalbėti lengvai ir laisvai, sakydamas, jog mirtis yra gyvenimo dalis. Mirus negrįžtama į žemę, bet visam liekama su Jėzumi, nuostabioje vietoje, kur nėra jokių ligų, karų, sužalojimų. Šis berniukas mano, kad kai jis mirs, tai bus laimė, tik nenori, kad tai atsitiktų dabar. Dešimties metų mergaitė iš panašaus religingumo šeimos, kuri buvo akla nuo gimimo, apie mirtį samprotavo taip: „mirtis nėra baisi todėl, nes aš žinau, kad nueisiu į Dangų. Aš esu pasiruošusi mirti, bet nenoriu to dabar, nes turiu dar daug ką padaryti ir įvykdyti. Šie vaikai gyvenimą suvokia kaip ruošimąsi kitam egzistavimui [53].
Davis J.J. savo knygoje plačiai aprašo kada ir kaip vaikams turi būti pasakojama apie mirtį. Jo nuomone, jau 3 metų vaikas turi gauti informacijos šia tema jo amžiui suprantama forma. Vaikai nuo pat mažens turi būti vedami į ligoninę lankyti artimųjų, paskutinėmis jų gyvenimo akimirkomis, turi dalyvauti laidotuvėse, jiems reikia leisti apžiūrėti mirusįjį ir suprantamai atsakyti į vaiko užduodamus klausimus. Autorius siūlo jau į pradinukų mokymo programą įvesti temas apie mirtį, taip pat rengti vaikams vizitus į laidotuvių biurus, kur vaikas galėtų apžiūrėti karstą iš vidaus ir išorės, patalpas, kuriose yra šarvojami mirusieji.
Mokslininkas mano, kad vaikai turi turėti patirties būti laidotuvėse emociškai jiems neartimo žmogaus anksčiau, nei jie susidurs su šeimos nario ar kito itin brangaus artimo žmogaus mirtimi [13].
Vaikui taip pat reikia pirkti ir skaityti knygas, kuriose nagrinėjamos mirties temos. Ikimokyklinukams skirtose knygose gali būti aprašoma paukščio ar kokio kito gyvūnėlio mirtis, vyresniems vaikams skirtose knygose – žmonių gyvenimai, ligos, pasibaigiančios mirtimi ar tragiškos žūtys [62].

Taigi, mirties samprata vaikų mažiuje priklauso nuo vaiko metų ir nuo to, kaip, kokios ir kiek informacijos suteikiama vaikams.
1.5 Pokalbiai apie mirtį su nepagydoma liga sergančiais vaikais

Kai nepagydomai suserga vaikas, tėvai dažniausiai nutaria nekalbėti apie tai su vaiku, tikėdamiesi apsaugoti jį nuo nereikalingų negatyvių jausmų ir išgyvenimų. Mirties tema toje aplinkoje tampa draudžiama. Tačiau vaikas įžvelgia tėvų nerimą ir sumišimą, dėl ko gali atsirasti emocinis atitolimas ir užsisklendimas. Vaikas emocinio šeimos narių nutolimo gali bijoti labiau negu mirties. Daugelis autorių palankiai vertina suaugusiųjų pokalbius apie mirtį su sunkiai sergančiu vaiku, pažymėdami, jog tai mažina vaikų nerimą, baimę ir įtampą [7,13,27,30].

Waetcher tyrimas, kuriame dalyvavo nepagydomai sergančių vaikų šeimos nariai atskleidė, kad vaikai, kurie turėjo galimybę aptarti savo ligą ir atvirai kalbėtis apie mirtį su artimaisiais, nepatyrė didesnio susirūpinimo ar baimės. Tai suteikė vaikams mažesnį atitolimo nuo artimųjų pojūtį. Tėvai pripažino, jog nepagydomos ligos aptarimas nebuvo vaikams per daug gąsdinantis ar skaudus. [17]

Wolfe L. savo straipsnyje aprašo atvejį, kuomet devynerių metų berniukas, žinodamas, kad mirs, stebino aplinkinius branda ir požiūriu į artėjantį įvykį – jis paliko tarsi testamentą, savo nuosavybę atiduodamas draugams, suplanavo savo laidotuves, nusprendė, kaip turėtų būti aprengtas. Berniuko tėvai pasakojo, kaip jų vaiko patirtis ir požiūris į mirtį, pakeitė juos, leisdamas kitomis akimis pažvelgti į pasaulį ir pačius save [3].
Autorius daktaras Goldie J. teigia, kad kai vaikai serga nepagydoma liga, sveikatos apsaugos specialistai gali surasti būdą, kaip pranešti jiems apie nepalankią ligos prognozę ir būti atvirais pokalbiuose su pacientais. Tėvai taip pat turėtų kalbėtis su vaikais apie jų neišvengiamą mirtį. Paslaptys, bloga komunikacija svarbiais klausimais sustiprina vaiko baimę bei susirūpinimą. Nesikalbėjimas kenkia tarpusavio pasitikėjimui ir gali sukurti barjerą tarp paciento ir sveikatos priežiūros specialisto [20].
                      Kad tėvai gali turėti naudos iš kalbėjimo su vaikais apie jų ligą, parodė Kreicberg U. tyrimas, kurio metu buvo apklausti visi tėvai  Švedijoje nuo 1992 iki 1997 metų netekę savo vaikų. 27 proc. tėvų nebuvo kalbėję apie mirtį su vaikais ir dėl to labai gailėjosi. Visi tėvai, kurie aptarė su vaikais jų ligos prognozes, sakėsi dėl to nesigailėję. Tyrimo autorius rekomenduoja vykdyti atvirą komunikaciją tarp gydytojo, tėvų ir vaiko apie ligos prognozę [30].

Daugiau diskusijų kyla apie tai, nuo kokio amžiaus galimi pokalbiai su vaikais apie jų neišvengiamą mirtį. Anglijos įstatyme teigiama, kad vaikai, jaunesni nei dešimt metų, neturi pakankamai kompetencijos sutikti ar atsisakyti medicininio gydymo [20]. Strateginis mąstymas, gebėjimas planuoti, kompetencija išsivysto apie penkioliktus gyvenimo metus [33,34]. Tuomet kyla klausimas, nuo kelių metų amžiaus vaikas gali priimti informaciją apie savo ligą bei jos prognozes. Psichologai mano, kad vaikams iki dvylikos metų gali būti per sunku suvokti ligos diagnozę bei nepalankią jos prognozę [20]. 


Dauguma vaikų, jaunesnių negu šešių metų amžiaus, yra labiau sunerimę dėl hospitalizavimo, gydymo, atsiskyrimo nuo įprastinės aplinkos, negu dėl gresiančios mirties. Sergantys nepagydoma liga mokyklinio amžiaus vaikai rodo didesnį susirūpinimą dėl ateities ir, galbūt, įvyksiančios asmeninės mirties.


Paaugliai turi gan brandų supratimą apie mirtį. Susirgęs nepagydoma liga paauglys ima nuogąstauti dėl neįgyvendintų ateities planų, neišsipildžiusių troškimų. Jis gali rodyti didelį pyktį, nes gyvenimo praradimo jausmas aplanko tuo metu, kuomet ką tik būna atsivėręs naujų įspūdžių ir džiaugsmų kupinas pasaulis. Paauglystėje labai svarbi tampa išvaizda, todėl mirtinai sergantis paauglys, neretai nuogąstauja ne tik dėl artėjančios mirties, bet ir dėl besikeičiančios išvaizdos. Šiame gyvenimo etape labai svarbu nepalikti vaiko vieno su savo mintimis ir baimėmis. Jei tėvai nesiryžta kalbėti su vaiku apie jo ligą, o tai daro gydytojas, slaugytojas ar draugas, tikėtina, kad paauglys taps emociškai artimas su tuo žmogumi, kuris leis jam išsikalbėti ir atsiverti [6].

Paaugliai, kurie susiduria su užsitęsusia sunkia liga ir jos remisijos ciklas, pasikartojančiais hospitalizavimais, varginančiu gydymo procesu, pradeda suprasti neišvengiamą mirties artėjimą ir pačią mirtį, kaip paskutinį ir negrįžtamą procesą ankstyvame savo gyvenimo etape [44].

Vaikų adaptacijoje į savo sveikatos pokyčių suvokimą, išskiriamos penkios stadijos:

1. Aš sergu;

2. Aš sergu, bet pasveiksiu;

3. Aš sunkiai sergu, bet pasveiksiu;

4. Aš sunkiai sergu ir niekada nepasveiksiu;
5. Aš mirštu.


Taigi, vaikui pereinant vis prie tolimesnės stadijos, atviri ir nuoširdūs pokalbiai, palaikymas tampa vis labiau ir labiau svarbūs. Be to, reikia nepamiršti muzikos, meno, žaidimų terapijos, kurios padėtų vaikui susitaikyti su esama situacija [24].

2004 m. SIOP mokslinės asociacijos susitikime buvo diskutuojama apie tai, ką vaikai galvoja ir jaučia artėjant mirčiai, kad galima būtų pasiūlyti efektyvesnę pagalbą ir jų artimiesiems. Gydytojai iš Prancūzijos, Graikijos, Italijos, Nikaragvos, Nyderlandų, Rusijos, Pietų Afrikos, Lenkijos ir JAV pristatė pavyzdžius apie tai, kaip skirtingo amžiaus vaikai elgiasi per savo paskutines dienas: ką jie sako, kaip reaguoja jų tėvai ir ar suaugusieji geba įsiklausyti į vaiką. Tuose priešmirtiniuose pokalbiuose išryškėjo keletas temų:

· Vaikai mirtį suvokia ne kaip pabaigą, o kaip kelionę į tolimą vietą, kur vieną dieną tėvai prie jų prisijungs. Vaikai tiki, kad po mirties jie turės ateitį. Dešimties metų berniukas sako: „aš keliausiu susitikti su seneliu danguje, aš nebūsiu vienas, nes jis jau ten ir laukia manęs“.

· Vaikai nenori gyventi skausme, jie nori mirti ramiai, be jokio skausmo. Devynių metų berniukas kalba, kad jam nepakeliama gyventi su liga.

· Dažnai kylantis klausimas vaikams, ar jų mirtis nenuvils tėvų, ar tėvai ras jėgų gyventi toliau. Dešimties metų berniukas klausia tėvų: „ar jūs galėsite gyventi be manęs?“ [27].

Beale E.A. ir Batle W.F. teigia, jog mirštantys vaikai dažniausiai žino apie laiko trumpumą, kuris jiems liko ir ypatingai tai jaučia paaugliai. Autorių nuomone, per mažai yra pediatrinio mokymo programų, kaip priartėti prie pokalbių apie gyvenimo pabaigą su mirtinai sergančiais vaikais ir jų tėvais. Autoriai pateikia keletą patarimų, kaip reikia kalbėtis su mirtinai sergančiais vaikais:
· Kalbėti su vaiku tinkamu momentu. Reikia kreipti dėmesį į vaiko elgesio pokyčių ženklus, kurie parodo, kad vaikui blogai ir tai yra pretekstas pradėti atvirą diskusiją su vaikais apie ligą.

· Ištirti, ką vaikas jau žino ir ką nori sužinoti apie ligą. Visada stebina tai, kiek daug informacijos ir supratimo turi vaikas. Tyrinėjimas leidžia suvokti klaidingas nuostatas, susijusias su medicininiais faktais ir informaciją pateikti taip, kaip to nori vaikas.
· Paaiškinti medicininę informaciją pagal vaiko poreikius ir amžių. Vaikai dažniausiai turi daug klausimų apie tai, kas vyksta ir kas dar įvyks. Vaikai gali norėti tam tikros informacijos, bet ne visos. Todėl būtina klausti vaiko: „ką norėtum sužinoti?“, „dėl ko esi susirūpinęs?“. Tai leis patenkinti vaiko specifinės informacijos poreikį.

· Įsijausti į vaiko emocines reakcijas. Leidžiant vaikui būti liūdnam, išsakyti savo jausmus, pradėti diskusiją apie konkretesnius dalykus. Tinkamai parinkti teiginiai būtų tokie kaip: „aš matau, kad tu esi dėl kažko labai neramus“, „mes svarstome, kodėl tu esi toks nusiminęs“, „gal gali pasakyti apie ką galvoji“.

· Padrąsinti vaiką užtikrinant, kad visą laiką būsi šalia ir jį išklausysi. Prisipažįstant faktą, kad išgydyti vaiko jau nebeįmanoma, bet gyvenimas, nors ribotame laiko tarpe, tęsiasi, galima pasiekti stabilumo santykiuose su vaiku [7].

Neaiškumas yra pagrindinė psichologinė našta tiek vaikams, tiek ir suaugusiems, susirgus sunkia liga. Neaiškumas kyla dėl ribotai suteikiamos informacijos, kuri sergančiuosius nuramintų. Mirštančių vaikų tėvai turi visada pripažinti savo emocinį skausmą, tai padės pradėti atvirą dialogą su jais. Vengiant diskusijos su mirtinai sergančiais vaikais dėl baimės juos išgąsdinti ar įvesti į depresiją yra netinkama strategija, kuri, deja, yra vis dar naudojama.

2. Tyrimo metodologija
2.1 Kokybinio tyrimo strategija

Šis tyrimas grindžiamas kokybine tyrimų metodologija, kurios tikslas suprasti asmenį, jo elgesį, jutimus bei fizinės, socialinės ir psichologinės aplinkos poveikį jam. Ši metodika leidžia apibūdinti sistemingą, nestrūkturizuotą situacijos tyrimą natūralioje aplinkoje, siekiant suprasti tiriamą reiškinį bei pateikti jo interpretacinį, holistinį paaiškinimą tomis prasmėmis, kurias jam suteikia tiriami asmenys [29].

Siekiant atskleisti kuo detalesnį vaizdą apie paauglių, žinančių, kad serga nepagydoma onkologine liga, išgyvenimus, mintis ir jausmus jų tėvų požiūriu, buvo pasirinkta kokybinės turinio analizės (qualitative content analysis) strategija. Šios  strategijos vienas iš bruožų yra tas, kad ji, priklausomai nuo tyrimo objekto ir konteksto, susitelkia į kategorijų ar kodų skirtumus bei panašumus. Kitas bruožas susijęs su išreikšta ar latentine (paslėpta) teksto prasme: tai, apie ką tekste kalbama atvirai, dažniausiai išreiškiama kategorijomis, o temos yra latentinio turinio raiška [9].
Tema, apie vaikų savo sunkios ligos diagnozės ir jos baigties žinojimą, išties skaudi, jautri ir sudėtinga. Paauglių tėvams nelengva pasakoti savo ir savo vaikų išgyvenimus, išsakyti nuomonę apie sunkios ligos diagnozės atskleidimą vaikų amžiuje. Visų šių duomenų nebūtų įmanoma perteikti jokiais kiekybiniais rodikliais.

2.2 Tiriamoji grupė ir jos atranka

Planuojant tyrimą, buvo numatyta apklausti KMUK vaikų ligų skyriuje – onkohematologijos poskyryje besigydančių paauglių tėvus. Apklausai buvo gautas Vaikų klinikos vadovo leidimas. Buvo numatyti tokie atrankos kriterijai tėvams, skyriuje slaugantiems vaiką:
· 12 – 18 metų vaiko amžius (paauglystės periodas);
· Gydytojo patvirtinta nepagydoma ligos diagnozė;
· Vaikas žino savo ligos diagnozę ir tai, kad liga yra nepagydoma.

Planuotu duomenų rinkimo laikotarpiu, minėtame skyriuje nepavyko rasti imties atrankos kriterijus atitinkančių respondentų.

Tuomet buvo pasirinktas kitas galimų respondentų paieškos būdas, susijęs su šio tyrimo idėja.Tyrėjai rašant baigiamąjį bakalauro darbą apie tėvų, slaugančių onkologine liga sergantį vaiką, patirtį ir lūkesčius, viena respodentė atskleidė savo paauglio sūnaus, žinančio, kad serga nepagydoma liga, išgyvenimus, jausmus ir pokalbius apie mirtį su savo artimaisiais. Kad galima būtų giliau suprasti sergančių vaikų bei jų arimųjų psichologines ir emocines būsenas ir gautus rezultatus panaudoti planuojant pagalbą šioms šeimoms, kilo idėja paanalizuoti nepagydomos ligos ir mirties temą magistro baigiamajame darbe.

                      Buvo surasta minėta mama ir paprašyta būti   magistro baigiamojo darbo tyrimo dalyve. Ji sutiko dalyvauti tyrime, o taip pat nurodė dar keletą šeimų, kurių vaikai žinojo apie savo ligą ir  kad ji gali baigtis mirtimi bei su savo artimaisiais atvirai apie tai bendravo,  koordinates.

Taigi, šiuo atveju, buvo taikoma „sniego gniūžtes“ imties atranka. Šiai atrankai būdinga tai, kad kiekvienas tyrime dalyvaujantis respondentas gali tyrėjui pasiūlyti vertus vienetus, supažindinti jį ir į tyrimą įtraukti kitų respondentų, kurie priklauso gana ribotai, bet savitos ir turtingos informacijos turinčiai populiacijai, kurią pačiam tyrėjui sudėtinga pasiekti  ir apie kurią tyrėjas turi mažai informacijos arba visiškai neturi [9].
Tyrime dalyvavo septyni tėvai, atstovaujantys šešias šeimas. Vienu atveju dalyvavo abu tėvai, kituose – tik mamos. Trumpa šeimų charakteristika pateikiama lentelėje (žr. 1 lentelė). Kokybiniams tyrimams  griežti imties tūrio nustatymo reikalavimai netaikomi [19]. Taikant individualų giluminį interviu, siūlomas imties dydis – nuo penkių iki trisdešimt žmonių. Kai kurie mokslininkai siūlo tam tikrus kokybinio tyrimo imties dydžio skaičius, pvz. J. Nielsen siūlo penkis, nes, jo manymu, teorija, kuri paaiškina 85% tiriamo objekto problemų, gali būti sukurta net turint mažesnę negu penkių dalyvių imtį. Tuo tarpu E. Neal rekomenduoja padidinti šį skaičių iki 15 [9]. 
1 lentelė

	Eil.

Nr.
	Vardas
	Amžius
	Išsilavinimas
	Gyvenamoji vieta
	Vaiko ligos trukmė
	Kelių metų vaikas susirgo
	Prieš kiek laiko vaikas miręs

	1
	Daiva
	44
	Aukštasis
	Klaipėda
	3m. 
6 mėn.
	16 m.
	2 m.

	2
	Evelina Artūras
	45

46
	Aukštasis
	Marijampolė
	6 mėn.
	12 m.
	6 m.

	3
	Jolanta
	46
	Aukštasis
	Skuodas
	3m.
	15 m.
	1 m.

	4
	Rasa
	37
	Aukštasis
	Vilnius
	1 m. 
6 mėn.
	12m 8 mėn.
	1,5 m.

	5
	Gražina
	47
	Spec. vidurinis
	Marijampolė
	3 m.
	14 m. 6 mėn.
	5 m.

	6
	Regina
	54
	Spec. vidurinis
	Kaunas
	3m. 
6 mėn.
	14 m.
	gyvas


2.3 Duomenų rinkimo būdas
Duomenų rinkimui buvo pasirinktas individualusis kryptingasis (iš dalies stūkturuotasis) giluminis interviu. Kryptingasis interviu priimtiniausias atliekant kokybinius tyrimus. Tyrėjas iš anksto numato temas arba problemas, kurias aptars interviu metu, bet „neprisiriša“ prie klausimų tvarkos ar numatytų žodžių, laisvai juos keičia vietomis, užduoda papildomų klausimų. Giluminis interviu apibrėžiamas, kaip tyrėjo ir respondento dialogas, siekiant gauti svarbios ir detalios informacijos, kurią galima būtų nagrinėti [10].
 Šalia interviu buvo taikytas stebėjimo metodas. Faktiškai stebėjimas ir interviu yra vienas kitą papildantys duomenų rinkimo metodai, užtikrinantys duomenų validumą. Stebėjimo duomenys po interviu buvo aprašomi dienoraštyje. Jie pateikiami rezultatų aptarimo skyriuje.

2.4 Tyrimo eiga
Duomenys buvo renkami nuo 2008 metų lapkričio mėn. iki 2009 metų vasario mėn. Prieš tai buvo gautas leidimas iš Kauno Medicinos Universiteto Bioetikos centro Nr. BC – VSF (M) – 01 (žr. priedus). Tiriamieji prieš interviu buvo supažindinti su tyrimo tema, paaiškintas tyrimo tikslas. Visi respondentai tyrime dalyvavo savanoriškai, prieš tai buvo gauti iš tiriamųjų raštiški sutikimai dalyvauti tyrime (žr. prieduose Sutikimo dalyvauti moksliniame tyrime ir Asmens informavimo formas).

 Dėl interviu su respondentais buvo tartasi telefonu. Buvo iš anksto suderintas tiek tyrimo dalyviams, tiek tyrėjai priimtinas laikas bei vieta. Atlikti interviu tyrėja vyko į įvairius Lietuvos miestus. Penki pokalbiai su respondentais vyko jų namuose, vienas – tyrėjos numatytoje vietoje. Interviu laikas truko nuo 50 min. iki 1 val. 50 min. Vidutinė trukmė – 1 val. 30 min. Literatūroje vieni autoriai nurodo, kad tipiškas giluminis interviu trunka nuo 40 min. iki dviejų valandų, kiti - kad  vieną valandą [8,19].
Interviu buvo įrašomi į diktofoną, pokalbių metu mamos graudinosi, keletą kartų teko jį išjungti. Kai kurias mamas, kaip jos pačios prisipažino, diktofonas trikdė.

.
2.5 Duomenų analizė
 Kokybiniuose tyrimuose galimi įvairūs duomenų analizės metodai. Šiame darbe pasirinkta kokybinė turinio analizė (qualitative content analysis). Interviu metu surinkti duomenys buvo koduojami. Ir užkuoduotų respondentų pasakojimų buvo išskirti prasminiai vienetai, kurie vėliau buvo sujungiami į kategorijas. Jungiant kategorijas buvo sudaromos temos (žr.prieduose  Temos sudarymo schema).
Dalijant tekstą į prasminius vienetus, t.y transkribuojant informaciją iš žodinės į raštinę, skelbiamajam (aiškiai matomam daug kartų skaitant respondentų žodžiais) bei latentiniam (matomam daug kartų skaitant, darant apibendrinimus bei sugebant skaityti“tarp eilučių“)  turiniui svarbu, kada prasideda ir baigiasi prasminis vienetas. Kitas aspektas: interpretacija yra įvairiaprasmė, o tyrėjui įtaką daro jo asmeninė samprata, turimos žinios ir praktinė patirtis susijusi su tyrimo objektu. Tyrėjas yra asmuo, kuris renka ir nagrinėja duomenis, todėl jo kvalifikacija, pasirengimas ir patirtis yra svarbūs [41]. Šiuo atveju, tyrėja trylika metų dirba su onkologinėmis ligomis sergančiais vaikais, jai ne kartą teko slaugyti mirštančius vaikus ir guosti tėvus, vaikui „išėjus“. Todėl galima teigti, jog tyrėja pakankamai kompetetinga analizuoti pasirinktąją darbo temą. 

Kokybinė turinio analizė gali būti apibrėžta kaip empirinis, metodologinis tekstų nagrinėjimas šių tekstų rėmuose, remiantis metodologiškai pagrįstais analizės žingsniais. Nagrinėjamas tekstas talpina naujas temas ir idėjas, kaip skelbiamąjį (matomą) turinį, ir talpina naujas temas ir idėjas, kaip latentinį (nematomą) turinį [68]. Su tokia nuostata sutinka ir D. Cormack, nurodydamas, jog kokybinė turinio analizė gali būti taikoma tiriamo fenomeno raiškos diagnostikai, bei leidžia tyrėjams išskirti tiriamųjų vertybes, interesus, lūkesčius, išryškėjančius jų apmąstymuose apie turimą patirtį [12].

Validumui užtikrinti buvo pasirinkta trianguliacija ir gautų duomenų analizė, dalyvaujant darbo vadovei, kuri vertino tyrimo duomenų rinkimo, interpretacijų, išvadų tarpusavio darną. Trianguliacijai buvo naudojama interviu, stebėjimas bei literatūros apžvalga.
3. REZULTATAI IR JŲ APTARIMAS

3.1 Diagnozės sužinojimas
Informacijos apie ligą  pateikimas tėvams

Nors tyrimo klausimuose nebuvo numatyta  iš ko ir kaip tėvai sužino apie vaiko ligą, tačiau visi respondentai prieš atsakydami, kaip jų vaikas sužinojo savo diagnozę, pasakojo apie tai, kaip vaiko ligos diagnozė buvo pateikta jiems.

Sunkia, nepagydoma liga susirgus suaugusiajam, dažniausiai diagnozė, jos prognozės pranešamos pačiam pacientui, išskyrus tuos atvejus, kai pateikta informacija pakenktų paciento sveikatai ar sukeltų pavojų jo gyvybei. Susirgus vaikui, tokia informacija suteikiama jo tėvams. Respondentai nurodė, kad gydytojai „prie vaiko nieko nepasakoja“ , „išsiveda į koridorių“. Taigi, kas ir kaip bus pasakoma vaikui, paliekama spręsti tėvams.

                 Literatūros šaltiniuose pažymima, kad  informacijos pateikiamas apie ligą, priklauso ir nuo gydytojo asmeninių savybių. Būna, kad gydytojas suvokia nesugebėsiąs tinkamai apibūdinti situaciją ir geriausia išeitimi laiko vengimą bendrauti. Tokiais atvejais jis gali būti apkaltintas nerūpestingumu, aplaidumu ar abejingumu. Kartais, atvirkščiai – pernelyg didelis gydytojo aktyvumas, pasitikėjimas savimi, gali būti suprantamas, kaip pacientą ir jo artimuosius žeidžiantis signalas: „viskas tvarkoje, tai taip įprasta ir kasdieniška...“ Sergančiojo sunki liga jo artimiesiems – ne rutina, todėl svarbu pagarbiai priimti jų išgyvenimus, jausmus. Niekas nereikalauja gilaus liūdesio, tiesiog norisi pagarbos ir žmogiškos užuojautos [48].

Sunku pasakyti, kokie veiksniai nulemia tai, kaip ir kokią informaciją gydytojas pateikia sergančio vaiko tėvams. Galbūt, tai priklauso nuo pačių medikų nuostatų, asmeninių išgyvenimų bei požiūrio į sunkios ligos prognozės pateikimą. Taip pat gali priklausyti ir nuo konkretaus atvejo, tėvų nuostatų, jų psichologinės būsenos. Tyrimo rezultatai parodė, jog visuose interviu vyravo skirtinga diagnozės atskleidimo tėvams patirtis. Tėvai pasakojo, jog vienais atvejais buvo pasakoma viskas, ką galima pasakyti apie konkretų susirgimą, kitais atvejais - kai kas nutylima, paliekant vilties:

„Kai jau mums nustatė, kad ta neuroblastoma, tai išsyk pasakė, kad stebuklų nebūna“.(Evelina)

„Mums gydytojai pasakė, kad auglys vienas iš pikčiausių ir kad su tokiu augliu žmonės nepasveiksta“.(Jolanta)

„Mes su vyru tai jau iš gydytojos žinojome, kad sudėtingas atvejis ir kad greičiausiai Saulius nepasveiks“.(Daiva)

„Aš žinau, kad jis kažkada išeis, nes mums gydytojai taip sakė“.(Regina)

Kaip jau minėta, atsiskleidė ir kitokia patirtis, kai gydytojo pateiktą informaciją apie ligą, tėvai suvokė kaip viltį, kad vaikas pasveiks. Be abejonės, sužinojus vaiko sunkios ligos diagnozę, džiugu  išgirsti, kad yra vilties. Tai kuriam laikui nuramina ir suteikia jėgų kovoti su klastinga liga:

„Mane, taip prisimenu, gydytoja išsivedė į koridorių, pasakė, kad greičiausiai bus kraujo vėžys, bet nuramino, sako, kad 80 proc. liga yra pagydoma“.(Artūras)

„Gydytojai nėra man taip niekada tiesiai pasakę, kad vilties nėra, jūsų vaikas mirs. Taip niekada nesakė, net kai jau ataugo metastazės plaučiuose, kai baigė švitinti, sakė, kad daugiau negali taikyti jokios chemoterapijos, nes išsekinsim organizmą, bet kad sakytų, kad mirs, tai tikrai nesakė“.(Gražina) 

Kartais  gydytojo pateikta informacija tėvams nėra aiški. Literatūroje nurodoma, jog atskleidžiant ligos diagnozę, reikia kalbėti paprastai, suprantamais žodžiais, vengiant medicininių terminų, nes dėl stiprių emocijų žmogus nepajėgus suprasti sudėtingų paaiškinimų [67]. Viena respondentė nurodė, kad nesuprato dukros diagnozės, nes ji buvo įvardinta medicininiu terminu:


„Skyriaus vedėjas man iškarto pasakė, kad osteosarkoma, bet man tas žodis nieko nesakė. Kad būtų pasakęs, kad tai vėžys, tai būčiau supratusi. Paskui pasikvietė daktarė, paaiškino, kad dar reiks tokių vaistukų palašinti, nuo jų pykins, plaukučiai nuslinks. Mes su Sandrute apsiverkėm, galvojom kaip čia tie plaukučiai slinks. Aš, žinokit, dar vis nesuvokiau, kas čia per liga. Tai po to ėjau dar pas gydytoją,  klausiau, kas ta osteosarkoma, tai tada paaiškino, kad kaulų vėžys“.(Gražina)
„Vaikams geriau nežinoti“ 

Užsienio šalių autoriai, rašantys apie tėvų pokalbius su nepagydoma liga sergančiais vaikais teigia , jog su vaiku  reikia kalbėti atvirai ir nuoširdžiai, neslepiant nuo jo tikrosios diagnozės ir ligos baigties [7,22,27,61]. Tačiau tėvams ši užduotis išties yra sunki ir sudėtinga. Visi tėvai nori apsaugoti savo vaiką nuo blogų emocijų, negatyvių išgyvenimų ir minčių, nori, kad vaikas jaustųsi „saugus, ramus ir laimingas“. Iš šešių tyrime dalyvavusių respondentų, tik viena mama teigė, jog iškarto vaikui pasakė diagnozę, nes anot mamos: „vaikas labai protingas, tai kažką labai meluoti nesinorėjo“. Kiti tėvai apie susirgimą vaikams pasakojo įvairiai, neįvardindami ligos diagnozės:

„... vaikui sakydavom, kad nusilpęs kraujas ir jis tuo tikėjo“.(Evelina)


„Kai sūnui nustatė, kad galvoj yra auglys, iš pradžių operavo, tai mes jam sakėm, kad yra toks krešuliukas, kad išoperuos ir viskas bus gerai“.(Regina)

„Kai pirmą kartą sūnų operavo, tai jis nieko nežinojo
 ir neįtarė. Prieš ligą jis buvo susitrenkęs galvą, tai mes taip ir aiškinom, kad va, užsigavai galvytę, ten susidarė kraujosruva ir dabar reikia operuoti. Kai paskyrė chemoterapiją, sakėm, kad reikia lašinti vaistukus, nes susidarė uždegimas. Jis tikrai tikėjo tuo, ką jam pasakėm.“(Rasa)

Tėvai nurodė, jog ir gydytojai vaikams teikia tik pozityvią informaciją, sakydami, kad: „tu tikrai pasveiksi“, „tau viskas bus labai gerai“. Vienos respondentės veide pastebėjau pagyvėjimą ir džiugesį, kai pasakojo, kaip gydytojai bendrauja su sergančiais vaikais:

„Žinokit, gydytojai labai švelnūs ir malonūs, labai gražiai kalba su tais vaikučiais ir jiems nepasako, kad čia yra vėžys“.(Gražina) 


Kaip parodė tyrimo rezultatai, nors vaikai klausia apie ligą, patys susiranda informaciją apie ją ir nori apie tai pasikalbėti su savo tėvais, šiems yra labai sunku pradėti pokalbį. Dažnai nežinoma, ką ir kaip sakyti savo vaikui:


„Man buvo labai sunku kalbėt, kažkaip buvo geriau, kad mes išviso nekalbėdavom apie tą ligą, ta prasme, kaip čia viskas gali būti, kaip būna. Tiesiog mes su Sandrute, dabar galvoju, visai nekalbėjom. Ji sakydavo: „man viskas bus gerai“, aš sakydavau: „žinoma, taip ir viskas bus“ ir daugiau nieko. Kad sakyti kažką apie ligą, kad pavyzdžiui: „o jeigu tu nepasveiktum“ ar panašiai, tai jokiu būdu, mane net baimė, toks siaubas apimdavo. Aš negalėjau kalbėti apie tai ir vyras irgi pritarė man“.(Gražina)

„Aš nekalbėdavau apie tai su vaiku. Kažkaip jis su mama buvo pradėjęs tą kalbą, tai ir toliau su mama kalbėjo. Jis prie manęs nekalbėdavo ta tema, aš irgi nieko neužsimindavau“.(Artūras)


Tėvai, buvę šalia vaiko visą jo ligos laikotarpį, matę visas emocijas, elgesį, kalbėjęsi skaudžiomis temomis, buvę greta paskutinėmis gyvenimo minutėmis, dažniausiai tvirtino, jog geriau yra vaikui nežinoti tikros diagnozės bei jos prognozių, nes, anot tėvų, jau vien žodis „vėžys“ gali žmogų sužlugdyti:


„Man tai atrodo, nežinau, jau ką tik nori ten gali sakyti, bet tik nevartoti to baisaus žodžio vėžys. Suaugusį tas žodis gali visiškai sugniuždyti, o vaikui tas išvis sunku. Ir, pavyzdžiui, kaip jūs įsivaizduojat tėvus sakant vaikui: „tu mirsi“. Kaip taip galima pasakyti vaikui?“ (Evelina)


„...aš tai prieš kalbėjimą apie ligą su vaiku. Vistiek, čia suaugusiam baisu sužinoti nepagydomą diagnozę, o vaikui tai išviso katastrofa“. (Regina)


„...nuomonė galiu pasakyti – kategoriška. Negalima vaikui  sakyti kuo serga, reikia visaip nuo jo tą slėpti. Labai gailiuosi, kad tada daviau jam istoriją palaikyti – būtų gal ir nesužinojęs“. (Rasa)


„Aš galvoju, kad vaikui išvis nereikia nieko sakyti apie ligą, ta prasme, kad ji yra mirtina“. (Gražina)


Autorė Žemaitienė N. teigia, jog nepaisant onkologinių ligų gydymo pažangos ir vis didėjančių galimybių pasveikti, visuomenėje dar labai paplitęs baimingas požiūris į vėžį, kaip mirties ir kančios analogą, todėl pranešti ligoniui apie onkologinę ligą yra sudėtinga. Tačiau kai tik įmanoma, diagnozė turėtų būti aptarta su ligoniu, nes savo ligą žinantis ligonis gali aktyviau dalyvauti gydymo procese [67]. Bet tai kalbama apie suaugusiuosius. O kaip gi elgtis sunkia liga susirgus vaikui? Tėvai šioje situacijoje yra palikti vieni, jų niekas nekonsultuoja, nemoko, tad su vaiku bendraujama ir kalbama taip, kaip geriau ir teisingiau atrodo patiems tėvams. Tyrimo rezultatuose dominavo tėvų nuomonė, kad geriau yra su vaiku apie ligą nekalbėti. Tik viena šeima manė kitaip:

„...galvoju, kad su vaiku reikia kalbėtis. Mirtis yra mūsų gyvenimo dalis, ji vaikšto aplink mus, kasdien su ja susiduriam, kasdien girdim, kad kažkas žuvo, buvo nužudytas, mirė nuo ligos. Tai apie ką tada mes tylim? Nuo ko mes bėgam? Norim sudaryti įspūdį, kad niekas nevyksta? Reikia nors vieną dieną praleisti skyriuje, kur guli onkologinėmis ligomis sergantys vaikai. Jie be galo protingi, jie žino kitą kartą daugiau, negu mums, suaugusiems, atrodo. Mes diagnozės nemelavom vaikui nuo pat pradžių, nes jis klausė, kas jam tiksliai yra, kaip vadinasi auglys, tai ką čia dar primeluosi? Manau, kad pirmiausiai reikia atsakyti sąžiningai į visus vaiko klausimus“. (Jolanta)


Ši respondentė pasakojo, kad: „dauguma tėvų į mus žiūrėjo kaip į nenormalius, kai sužinodavo, kad su vaiku apie mirtį kalbamės“. Bet, anot mamos, buvo ir bendraminčių su kuriais bendraujama iki šiol.


Iš viso to matyti, jog nėra vieningos nuomonės apie tai, kokią informaciją reikia suteikti vaikui apie jo ligą, ką ir kaip kalbėti su vaiku tokioje situacijoje. Todėl tėvai elgiasi taip, kaip jiems „sako širdis ir protas“.
Šaltiniai, iš kurių vaikai sužino apie ligą


Dauguma vaikų vaikystėje yra patyrę įvairių sveikatos sutrikimų: galvos ar kojos skausmą, pykinimą, silpnumą ir kt. Todėl, susirgus sunkia liga, vaikui pradžioje nekyla abejonių dėl susirgimo ir jį lydinčių simptomų – vaikas tiki tuo, ką sako tėvai ir medicinos personalas. 

Tačiau laikui bėgant, negerėjant, o dažniausiai blogėjant būklei, vaikas ima mąstyti, jog kažkas yra ne taip. Jo pradeda nebetenkinti suaugusiųjų pasakojimai apie ligos laimingą pabaigą. Jis ima abejoti tėvų kalbomis, kad viskas bus gerai. Literatūroje taip pat nurodoma, kad ilgas ir alinantis gydymas, dažnos hospitalizacijos, verčia vaiką nebetikėti artimųjų kalbomis, jog viskas susitvarkys ir skatina ieškoti atsakymų į klausimus „ kas man yra“ ir „ kas su manim bus“ [6]. Nors tyrime dalyvavę tėvai savo vaikams taip pat stengėsi nepasakyti tiesos apie jų susirgimą, vaikai domėjosi ir klausinėjo apie ligą. Respondentai teigė, jog vaikai: „pastoviai klausdavo apie ligą“, „prašė pasakyti diagnozę“, „klausinėjo kas jam yra“, „prašė nemeluoti“. Tačiau, nors vaikai ir siekė atvirumo iš savo šeimos narių, vis dėlto apie ligą keturi vaikai iš šešių  sužinojo iš kitų šaltinių:

„Kartą mus pakvietė į akių kabinetą. Apžiūrėjęs akis gydytojas parašė atsakymą ir atidavė mums istoriją į skyrių parsivežti. Aš, kadangi stūmiau vežimėlį, daviau vaikui istoriją palaikyti. Parvažiavom į palatą, matau, kad kažkoks pasikeitęs tas vaikas, toks nuliūdęs man pasirodė, sako: „pavargau, noriu pamiegoti“. „Gerai, sakau, aš per tą laiką į parduotuvę nueisiu“. Grįžtu, Rokas sėdi lovoj, kompiuterį pasidėjęs, kažką skaitinėja. Tai tik po kokios savaitės man pasakė, kad perskaitė savo diagnozę istorijoj ir internete apie tą ligą susirado“.(Rasa)

„...kaip Vaidutė sužinojo, tai aš tik tada sužinojau, kaip jinai žurnalistams pasakojo, kad: „radau mamos žurnale paslėptą gydytojo išrašą, kuriam buvo parašyta osteosarkoma“. Ir, aišku, jinai internete pradėjo ieškoti ką tas žodis reiškia ir tada sužinojo“.(Gražina)

 Tyrime dalyvavęs tėtis pasakojo, kad: „kiti vaikai kur ilgiau guli, tai jie eina į koridorių, vieni su kitais pasikalba, ten visokių lankstinukų pasiskaito.“ Vieni iš kitų vaikai taip pat gauna nemažai informacijos, kurią paneigti arba patvirtinti turi jų šeimos nariai. 
Specialistų vaidmuo diagnozės atskleidimo procese

Užsienio šalyse  pokalbiai su vaiku apie nepagydomą ligą ar mirtį nėra toks nesuprantamas reiškinys, kaip Lietuvoje. Šioje srityje mes dar tik žengiame pirmuosius žingsnius, todėl ir  pagalba vaikui bei šeimai nėra išvystyta taip, kaip galėtų ir turėtų būti. Tyrimo rezultatai atskleidė įvairią pagalbos vaikui patirtį – vieni respondentai pasakojo, kad gydymo įstaigoje buvo pasiūlyta psichologinė pagalba vaikui, prieš tai suderinus su tėvais: 

„Vilniuje kai gulėjom, tai ten yra psichologas, jis, jei tėvai sutinka, bendrauja su vaikais, kalbasi apie vėžį, apie mirtį, ten jie piešia tą vėžį, diskutuoja, yra įrengtas atskiras kabinetas kur psichologas užsiima su vaikais. Gal taip ir gerai. Tada gal tėvams nukrenta našta kažką patiems pradėti šnekėti“.(Artūras)

Kitais atvejais vaikų tėvai sakė, kad psichologinės pagalbos nesulaukė: „...psichologų nėra. Bent jau pas mus nebuvo atėję, tai tikriausiai nėra“, „norėjosi gal su kokiu psichologu pasišnekėti, kad mus pačius pakonsultuotų, bet niekas nebuvo atėjęs“.(Rasa)

Tyrimo rezultatai parodė, kad tėvai norėtų, jog diagnozės atskleidimo vaikams procese, dalyvautų ne tik jie vieni, bet ir specialistas, kuris dirbtų su vaiku prieš supažindinant jį su liga bei jos prognozėmis. Tėvų pasakojimuose buvo minimi įvairūs specialistai:

„Greičiausiai, turbūt, psichologas tiktų. Gal pirmiausia turėtų susidraugauti su vaiku, įgyti jo pasitikėjimą, po truputį pradėti pokalbius apie gyvenimo prasmę, apie mirtį kaip išviso apie  reiškinį. Va taip pamažu, kad viskas vyktų“.(Gražina)

„...gal pirmiausiai įžangą padarytų gydytojas – jis vistiek geriausiai apie ligą supranta. Ir psichologui galima būtų patikėti šitą reikalą“.(Regina)

„...gali su vaiku apie tai kalbėtis paruoštas specialistas, šiuo atveju psichologas, bet jis pirmiausiai turi susidraugauti su vaiku, įgyti jo palankumą, kad vaikas norėtų atsiverti tam žmogui ir su juo kalbėtis“.(Evelina)

 Mokslininkai Beale E.A. bei Batle W.F. nurodo, kas turėtų bendrauti mirties tema su vaikais. Anot jų, tai turi daryti onkologai, paliatyvios priežiūros specialistai, psichologai, vaikų psichiatrai, onkologijos ar pediatrijos slaugytojai bei kiti pacientais besirūpinantys žmonės. Svarbu tik tai, kad jie turėtų vaiko pasitikėjimą ir palankumą [7].

Tačiau, kad ir kaip bebūtų sunku pradėti pokalbį su vaiku, kai kurie tėvai teigė, jog jie nori tą daryti patys ir jiems nereikia jokių specialistų pagalbos:


„Manau, kad geriausia, kad kalbėtų su vaiku tėvai. Vistiek, nutaikai tam tikrą akimirką, lyg kokį nekaltą klausimą užduodi, atsargiai pradedi ir išsikalbi taip. Bet jei ateitų, sakykim, koks specialistus pav. psichologas, tai aš nežinau. Suprantu, kad jis paruoštas ir moka apie tai kalbėti su žmogumi, bet kas geriau gali pažinti mūsų vaiką, nei mes, tėvai. Aš žinau, ką kiekviena mano vaiko veido išraiška ir mimika sako, aš jį jaučiu, kada ir kokių žodžių jam reikia“.(Daiva)


„Kad kažką praneštų gydantis gydytojas, tai aš nesu už tai. Jis svetimas žmogus, jis yra tolimas vaikui“.(Jolanta)


Iš pateiktų tyrimo rezultatų matyti, kad vaikai dažniausiai apie ligą informaciją susiranda patys, tad tėvams, nors ir labai sudėtinga, tenka apie tai kalbėtis su jais. Situacijos sudėtingumą lemia tai, kad tėvai neturi patyrimo ir tiesiog nežino, kaip elgtis. Tai apskritai naujas reiškinys Lietuvoje, tad ir specialistai šiame procese, kaip rodo tyrimo duomenys, dažniausiai nedalyvauja. Manau, kad ir jiems trūksta žinių ir patyrimo, kaip reiktų dirbti su žinančiu nepagydomos ligos diagnozę vaiku bei jo šeimos nariais.
3.2  Mirties tema vaikų ir tėvų pokalbiuose
 Sunki pradžia

Artėjanti vaiko mirtis sukelia labai stiprias tėvų emocijas, tokias kaip vaiko nuvylimas, bejėgiškumo jausmas, liūdesys dėl nepilnaverčio gyvenimo ir kylanti širdgėla. Egzistuojantys mitai  apie bendravimą mirties tema su vaikais, sustiprina klaidingą tikėjimą, kad tai gali atsiliepti vaikui gilia depresija, ir, kad vaikai išviso negali suprasti mirties sąvokos. Tačiau vaikai yra labiau sunerimę ir gali jausti didesnį izoliuotumo jausmą, kai juos bando apsaugoti nuo tiesos [7].

Nors tėvai mato savo vaikų nerimą, sumišimą ir klausiantį žvilgsnį – jiems dažnai yra be galo sunku kalbėti su vaiku apie mirtį. Ir žinoma, sudėtingiausia užduotis – pradėti pokalbį. Kaip ir ką pasakyti? Tėvai yra pasimetę, jie neturi patirties, o ir paklausti nėra ko. Tyrime dalyvavę respondentai pripažino, jog pradėti pokalbį apie mirtį su savo vaiku, jiems buvo ypatingai sunki užduotis:

„...kai kalbėjom su kunigu, jis mums patarė kalbėtis su vaiku apie išėjimą, juolab, kad gydytojai pasakė, kad vaikas tikrai neišgyvens. Buvo be galo sunku, su vyru tarėmės, ką ir kaip sakyti“. (Evelina)


„Mūsų pokalbiai prasidėjo po to, kai davėm Sandrutei paskaityti jai tetos iš Danijos laišką. Ji ten rašo apie mirtį, atsisveikina  su Sandrute. Mes su vyru kurį laiką dar jai nedavėm to laiško, galvojom duot – neduot. Aš ir gydytojai jį parodžiau, klausiau, ką daryt, bet paskui nusprendėm, kad reikia duoti paskaityti. Aš ir dabar galvoju, kaip jį padaviau, kai taip bijojau to pokalbio apie mirtį. Juk suvokiau, kad kai Sandrutė perskaitys, mums reiks su ja apie tai kalbėti“. (Gražina)

Interviu metu atsiskleidė, kad vaikai, nesulaukdami kada tėvai pradės kalbėti su jais rūpimais klausimais, patys pradeda pokalbį. Apie tai pasakojo tyrime dalyvavę tėvai. Sandros mama, negalėdama pati pradėti pokalbio mirties tema, davė mergaitei perskaityti atvirą tetos atsisveikinimo laišką. Net ir po to, kai dukra jį perskaitė, respondentė prisipažino neturėjusi jėgų pirmoji pradėti pokalbio:

„...žinokit, ne aš pradėjau kalbėti, o jinai. Jinai, pasirodo, buvo stipresnė už mane“. (Gražina)


Vadinasi, vaikai kartais tikrai nėra nepajėgūs išgirsti tiesą apie savo ligą, diskutuoti mirties tema su savo artimaisiais. Tyrimai rodo, jog vaikams nėra per daug skaudūs ar sunkūs pokalbiai apie mirtį ir nepagydomos ligos aptarimas, kaip tai gali atrodyti suaugusiesiems [13, 30].

Klausantis tėvų, stiprėjo įspūdis, jog nekalbėjimas ar apsimetimas, kad viskas yra ir bus gerai, vyksta ne dėl to, kad to nenori ar bijo vaikai – tėvai nori apsaugoti vaikus, tačiau tuo pačiu ir save,  jiems taip yra lengviau. Tai matyti ir iš kitų respondentų pasakojimų:

„...manęs išdrįso vaikas paklausti, sako: „ar teisybė, kad aš mirsiu?“ Man taip širdis pradėjo drebėti, nežinau ką jam atsakyti, pasimečiau“. (Evelina)


„Jis pats susirado tą informaciją ir tas kalbas apie mirtį pradėjo, nes mes nebūtume jokiu būdu jam to sakę“. (Daiva)

Gyvenimas po mirties

Literatūros šaltiniai pažymi, jog vaikai dažnai mirtį suvokia ne kaip pabaigą, o kaip tolesnį gyvenimą kažkur kitur [27,53]. Kalbantis su respondentais tai išties pasitvirtino:

„Saulius sakydavo: „kai numirsiu, aš kiekvieną naktį ateisiu į jūsų sapnus, mes galėsim pasikalbėti. Tik dieną negalėsim matytis“. Jis taip ramiai, gražiai kalbėdavo, tai aš nesusilaikydavau, būdavo pravirkdavau.  O jis man tada ir sakydavo: „mama, neverk, mes visi po kiek metų susitiksime“. Jis tikėjo, kad po mirties žmonės toliau gyvena“. (Daiva)


Pastebėjau, kad apie pomirtinį gyvenimą kalbėjo vaikai iš religingų šeimų. Apie tėvų religingumą sprendžiau iš to, kad pokalbiuose jie vartojo sąvokas „Dievas“, „malda“, „bažnyčia“. Be to, šių šeimų namuose, kai atvykau įrašinėti interviu, ant sienų pastebėjau šventųjų paveikslų, o prie įrėmintos vaiko nuotraukos vienuose namuose stovėjo kryželis, kituose – degė žvakė. Kaip vėliau paaiškino mama, kiekvieną dieną prie sūnaus portreto ji uždega šventintą žvakę – kad vaiko sielai būtų ramu.


Užsienyje atlikti tyrimai taip pat patvirtina, jog apie mirtį ir gyvenimą po jos, daugiau kalbama religingose šeimose [6,30]. Tokių šeimų vaikai mirtį mato kaip kelionę ir jiems yra svarbu, ar nuvykę į tolimą šalį jie nebus vieni, ar prie jų prisijungs tėvai. Vaikai planuoja, ką jie veiks nuvykę ten, kuo bus apsirengę, kokį daiktą pasiims kartu su savimi [27].

Tomo mama pasakojo, kad vaikas apie savo ligą sužinojo iš berniuko, kuris gulėjo toje pačioje palatoje su jos sūnumi. Anot respondentės, berniukas buvo iš labai  religingos šeimos, kuriam tėvai pastoviai kalbėjo apie Dievą, kad „išeinama pas jį į dangų ir gyvenama žvaigždelėj, iš kurios žmonės žiūri vieni į kitus“. Minėtasis berniukas tyrimo dalyvės sūnų, kai šis baiminosi dėl mirties, ramino tokiais žodžiais: „Tu nebijok, tu gi kitur dar geriau gyvensi ir vaikų ten yra labai daug, daug draugų susirasi“.

Kiti respondentai taip pat pasakojo, kad kalbėdami apie mirtį su vaikais, aiškino, jog egzistuoja gyvenimas po mirties:


„Sakiau Sandrutei, kad jei kova nebepadėtų, tuomet tu tiesiog pereisi į kitą pasaulį ir lauksi tenai mūsų“. (Gražina)


„...tu gyvensi, nes žmoguje svarbiausia yra siela, kuri valdo kūną ir kai miršta kūnas, siela palieka jį ir gyvena toliau, tik aišku, jau ne su savo šeima ir ne savo kambaryje“. (Evelina)


Sauliaus mama pasakojo, kaip atvirai mirties  tema jos sergantis sūnus bendravo su savo jaunesniuoju broliu:


„...brolis nesitraukė nuo Sauliaus lovos ir vis klausė: „ar žiūrėsi į mane iš dangaus?“ Saulius jam buvo sakęs, sako: „klausyk mamos kai numirsiu, nes aš iš dangaus viską matysiu ir labai pyksiu“. (Daiva)

Tokie atviri ir nuoširdūs pokalbiai tarp šeimos narių, suartina juos, sergantis vaikas nesijaučia vienišas, paliktas su savo mintimis, nes jomis gali pasidalinti su pačiais artimiausiais ir brangiausiais žmonėmis. Toks bendravimas stiprina tarpusavio pasitikėjimą, suteikia vaikui saugumo ir vidinės ramybės.


Neretai tenka girdėti pasakojimų, kaip žmogus, ištikus nelaimei, lig tolei buvęs netikintis, pasineria į religines tiesas, ima lankyti bažnyčią ir dažnai melstis, prašydamas Dievo pagalbos. Religingam žmogui tikėjimas Dievu tampa dar tvirtesnis, uoliau lankomasi pamaldose, aukojama bažnyčiai. Žinoma, gali nutikti ir atvirkščiai – tikintysis, skaudžios nelaimės akivaizdoje, gali išsižadėti tikėjimo, motyvuodamas, jog meldimasis Dievui neapsaugojo jo ar jo šeimos nuo nelaimingo įvykio.

Tačiau dažniausiai tikintis žmogus, susirgęs nepagydoma liga, mąstydamas apie savo mirties valandą, priartėja prie Dievo, tikėdamasis po mirties amžinai gyventi Dangaus karalystėje.


Anot autorės Žukauskienės R., paauglystėje labai daug laiko praleidžiama mąstant temomis, susijusiomis su religija, etika, filosofija [69]. Susirgus sunkia liga paauglystėje, domėjimasis tokiomis temomis, ypatingai religija, gali labai sustiprėti. Viena respondentė pasakojo, kad jos sūnus: „...paskutiniais gyvenimo metais buvo labai susidomėjęs pomirtiniu gyvenimu, visokiais sielos persikūnijimais, skaitė religines knygas apie pomirtinį gyvenimą“. (Daiva). Šis jaunuolis augo religingoje šeimoje, kur anot mamos: „iki susirgimo dažnai lankėme bažnyčią, o susirgus Sauliui, tai kiekvieną sekmadienį važiuodavome“. Galbūt, vaiko domėjimąsi religija, lėmė jo šeimos kultūra ir tradicijos, požiūris į tikėjimą.

Mažiau religingos tyrimo dalyvės taip pat pasakojo apie patirtį, susijusią su religija ir tikėjimu. Sandros mama pripažino, jog jų šeima nėra religinga, todėl ją nustebino dukros prašymas:


„...vieną savaitgalį paprašė, kad į bažnyčią nuvažiuotumėm. Mes taip jau niekad neidavom į bažnyčią, o kai Sandrutė susirgo, tai kažkaip ar ligoninėj būni, ar namuose jei būni, tai visokių reikalų, tvarkymosi, tai nebūdavo ir laiko. Ji man sako: „sapnavau Kristų, tai noriu į bažnyčią nuvažiuoti“. Sakau: „kaip tu, Sandrute, jį sapnavai?“, tai ji sako, kad Kristus taip labai gražiai į ją pažiūrėjo“. (Gražina)

Tyrime dalyvavusi Tomo mama, kaip pati sakė nesanti giliai religinga, prisipažino buvusi šokiruota, girdėdama kaip toje pačioje palatoje su jos sūnumi gulėjęs berniukas ir jo šeimos nariai bendravo tarpusavyje:


„Ten, matyt, labai religinga šeima, kad būdavo ir mama, ir tėtis to vaiko pastoviai palinkę prie jo ir vis jam kalba apie Dievą, apie gyvenimą po mirties. Jie taip laisvai tai kalba su savo vaiku ir tas vaikas nepasakyčiau, kad būtų koks išsigandęs, jis irgi svarsto, kaip ten bus, planuoja tolesnį tą savo gyvenimą žvaigždelėj. Aš iš pradžių sakiau vyrui reikia prašyti, kad mus perkeltų į kitą palatą, bet kad visos lovos buvo užimtos, tai likom ten gulėti. Pas tą vaiką pastoviai lankėsi vienuolė ir kunigas ateidavo ir vis apie mirtį jie ten, apie išėjimą kalbėdavosi, žodžiu vyko pastovus vaiko ruošimas tam išėjimui. Na mane, žinokit, šokiravo“. (Evelina)


Dažnai priartėjimas prie Dievo viltį praradusiam žmogui tampa tarsi atramos tašku. Malda ir asmeninis tiesioginis „pasikalbėjimas“ su Dievu suteikia žmogui vidinės ramybės, padeda susitaikyti su likimu ir priimti jo skiriamus išbandymus. Tai būdinga ne tik sergančiajam, bet ir jo artimiesiems, kuriems stiprybės, dvasinės ramumos reikia ne mažiau, nei pačiam ligoniui [45].

Šiuo atveju šeima pagalbos ieškojo tikėjime, bendravime su dvasininku, vienuole ir tikėtina, kad ją rado. Atvirai bendraudami su vaiku, vidinės ramybės įgavo tiek tėvai, tiek jos įnešė ir į savo vaiko gyvenimą.


Pastebėjau tai, jog religingi tėvai anksčiau pradėjo kalbėtis su vaikais apie jo ligą ir mirtį, nei tai padarė netikintys. Pastarieji pokalbį pradėjo likus keletui mėnesių iki vaiko mirties, šiam pirmajam paklausus: „Ar tiesa, kad mirsiu?“ arba „Vadinasi aš mirsiu?“ Be to, tikinčiųjų pokalbiai, buvo atviresni ir jie tai darė dažniau: „suguldavom į lovą ir kalbėdavom“, „dažnai pasikalbėdavom“.
„Dieve, kaip gera gyventi“

Akistatoj su suvokimu, jog laikas nenumaldomai tirpsta ir jo lieka vis mažiau, žmogus ima suprasti ir pamatyti daugelį dalykų, kurie anksčiau atrodė kasdieniški ir įprasti. Tuo metu sustiprėja troškimas gyventi, kad iš naujo atrasti tai, ko, galbūt, niekada per visą savo gyvenimą žmogus nebūtų pastebėjęs.


Viena tyrimo dalyvė pasakojo, kaip jos sergantis sūnus  džiaugėsi reiškiniais, kurie sveikam žmogui yra savaime suprantami:


„...jis vis kuo nors grožėdavosi: „žiūrėk, koks gražus mėnulis“, „kaip gražiai žydi gėlės“. O vieną kartą pagavęs į delną snaigę, sako: „matai kokia graži snaigė, matai, kaip gražiai iškarpyta. Dieve, kaip gera gyventi“. Tas pats vaikinas sakydavo: „Žinau, kad žmogus kada nors miršta ir kitaip nebus, bet kai esi jaunas, tiek dar visko nesuspėjai padaryti, tai taip neteisinga. Aš labai nenoriu mirti, noriu kuo ilgiau pagyventi. Labai noriu“. (Daiva)


Kitos respondentės taip pat teigė, kad jų vaikai kalbėjo apie norą gyventi:


„O kad tu žinotum, kaip man šitam pasauly gera. Aš noriu matytis su draugais, noriu mokytis, piešti, siuvinėti, noriu būti su jumis“. Mes tada apsikabinome ir verkėme abi“. (Gražina)


„...man vis vaikas kartodavo, kad nenori mirti“. (Evelina)

„Aš labai noriu gyventi. Ir metai išgyventi irgi jau daug, reikia kovoti su liga, kad laimėtum kuo daugiau metų“. (Jolanta)


Tai labai jautru ir skausminga. Visos mamos, pasakodamos apie tai labai graudinosi, verkė, kartais teko išjungti diktofoną ir palaukti, kol nusiramins. Išties, nėra lengva matyti vaiką, nuoširdžiai besidžiaugiantį gėlių žydėjimu ar mėnulio grožiu ir kartu suvokti, jog tai labai laikina ir trapu.

Analizuodama tyrimo duomenis supratau, kad, nors ir sudėtinga tėvams pradėti pokalbius apie mirtį su vaikais, tačiau kalbėjimas yra abipusiai naudingas bei reikalingas. Tai labai suartina šeimos narius, didina vaiko pasitikėjimą artimaisiais, leidžia jam išsakyti savo abejones, nerimą, baimes.
3.3 Vilties būtinybė
Praradę viltį

Kubler – Ross tvirtina, kad žmonėms, žinantiems jog  mirs, svarbiausias paprastas veiksnys per visą mirties procesą yra vilties turėjimas. Ji sako, kad vilties turėjimo jausmas nėra statistiškas, bet visą laiką keičiasi ir vystosi, ir kiekvienas žmogus kiekvienu atveju turi jį apibrėžti pats sau. Tas, kuris tiki, peržengia pats save [32].


Tyrimo metu vaikų pokalbiuose atsiskleidė vyraujanti neviltis, kuri vystėsi pamažu.  Bėgantis laikas, negerėjanti savijauta, organizmą sekinantis gydymas, pakartotinės hospitalizacijos ir operacijos – visa tai turi didelės reikšmės vaiko mąstymo pokyčiams, kuomet turėta viltis ima prarasti prasmę. Kad žmogus praradęs viltį, rodo įvairūs požymiai, tokie kaip atsisakymas gydymo, nesidžiaugimas išsipildžiusiomis svajonėmis ir pan., nors žmogus gali tiesiogiai ir nesakyti: „aš jau nebeturiu vilties“. Roko mama pasakojo apie savo sūnaus pokalbius, kai berniukas, anot mamos, buvo praradęs viltį:


„...kai būklė pablogėjo, tai išviso košmaras prasidėjo. Ištisai tokios kalbos, pavyzdžiui: „...kam čia man tuos vitaminus duodi, vistiek mirsiu“ arba „kam čia tos lašalinės, jau nusibodo taip gulėti, vistiek nieko jos man nepadės“, ir va šitaip ištisai. Aš jau nežinojau, ką ir besakyti, jau gi nedrįsau sakyti, kad reikia, kad tu pasveiktum. Tai sakydavau: „taigi tu, Rokuti, stipriau jausies“. Bet jis vėl tada: „ O kam man stipriau jaustis?“ (Rasa)


Dainiaus mama sakė, kad jos sūnus taip pat buvo praradęs viltį, nes kai šeima surinko pinigus ir nupirko vaikui seniai svajotą kompiuterį, tai: „Žinokit, jokio džiaugsmo veide nebuvo, tik pasakė: „ neilgai aš juo naudosiuos“. Tai čia reikia suprasti, kad pasakė, kad greit mirs“. (Regina)

Išties nelengva ir skaudu yra suvokti, kad ateities siekiai ir svajonės, galbūt, gali neišsipildyti. Sauliaus mama pasakojo, kad sūnus gan skausmingai yra pasakęs: „...aš svajojau baigti aukštąją mokyklą ir vaikų svajojau turėti“. Nesunku pastebėti, jog žodį „svajojau“ berniukas vartoja ne esamuoju, o būtuoju laiku. Vadinasi, apie ateitį jis jau negalvoja, nes greičiausiai tiki, kad jos nebebus.


Žmogus, jaučiantis neviltį, neturi jokių iliuzijų, kad situacija pasikeis ar kas nors jam padės. Jis pasiduoda bei atsiskiria nuo kitų. Kai pacientas nebeturi vilties, jis mano, kad iš ateities nebėra ko laukti. Neviltis dažnai yra ilgalaikės ligos, kai nėra pagerėjimo požymių,  nuolatinių problemų ir kančių rezultatas. Rezervai - fiziniai ir psichikos - išeikvoti. Pacientams be vilties būdinga depresija, pasyvumas, bei bendravimo trūkumas.


Jourard tvirtina, kad: „asmuo gyvena, kol junta, jog jo gyvenimas turi prasmę bei vertę, ir jis turi dėl ko gyventi“ ir „ kai tik asmens išgyvenimai praranda prasmę, vertę bei viltį, jis liaujasi gyvenęs; jis pradeda mirti“ [1].

Viltis – kaip įveikos būdas

Visuotinai sutariama dėl to, kaip svarbu netgi sunkiausiose situacijose neatimti iš ligonio vilties. Nors vilties reikšmė sunkiai sergančių ligonių sveikimui ir išgyvenimui tebetyrinėjama, yra duomenų, rodančių, jog viltis, parama ir aktyvi pozicija susiję su ilgesne gyvenimo trukme. [29]

Tyrimas atskleidė, jog mamos, kurios nuo pat ligos pradžios su vaiku kalbėjosi atvirai, nebuvo kategoriškos nuomonės apie vilties suteikimo būtinybę, tik sakė: „jei vaikas nesidomi ir neklausinėja apie ligą, tai geriau jam neatskleisti tiesos, paliekant pasveikimo viltį, padrąsinant“. (Daiva)


Keturios respondentės iš šešių, kurių vaikai apie ligą sužinojo ne iš jų pačių, o iš įvairių kitų šaltinių, nors kalbėjo su vaikais mirties tema, tvirtino, jog vaikui viltis yra būtina. Sandros mama, kalbėdama apie vilties turėjimo būtinybę, skausmingai prisiminė paskutinę dukros gyvenimo dieną:

„Manau, kad vaikas turi turėti viltį iki paskutinės dienos. Aš prisimenu paskutinę Sandrutės gyvenimo dieną, tada mes gulėjom Marijampolės ligoninėj. Aš pasižiūrėjau per langą, o ten gulbės taip gražiai Šešupe plaukia, aš jai sakau: „ pasižiūrėk, koks gražus vaizdas, gulbės kokios gražios plaukia“,  o ji numojo taip rankute, sako: „nu tai kas, tegul sau plaukia“. Aš ją kaip pažįstu, jei jinai būtų turėjusi viltį, tikrai būtų pakėlusi galvelę pasigrožėti tom gulbėm. Manau, kad tos vilties neturėjimas ją visiškai sužlugdė. Užtat galvoju, kad geriau vaikui reikia sakyti, kad ir žino jis tą savo ligos pavadinimą, bet sakyti, kad tu pasveiksi“. (Gražina)


Kitos tyrimo dalyvės taip pat tvirtina, jog: „vaikai turi turėti viltį“ (Rasa), „vaikams reikalinga viltis ir optimizmas“. (Regina)


Dubree M. ir Vogelpohl R. teigia, kad paversti neviltį viltim reikalauja daug pastangų iš paties paciento ir visų, kas su juo susiję: artimųjų, gydytojų ir kitų sveikatos priežiūros specialistų. Svarbu, kad nebūtų suteikta magiška viltis, kaip  „anti - viltis“. Viltis turi būti reali. Magiška viltis yra tokia, kuri, atspindi visus paciento norus: kažkokiu būdu Dievas, likimas ar laikas pakeis situaciją, o pacientui daryti nieko nereiks. Reali viltis, atvirkščiai – apima savikontrolę bei savęs nuteikimą. Šie autoriai sakosi neprieštaraują Hamburg atradimui, kad svarbiausia nusistatyti trumpalaikius, realius tikslus. Tai suteikia viltį, kad ateitis atneš palengvėjimą ir pagerėjimą. Kupini stiprybės žmonės iš paciento aplinkos, pavyzdžiui, šeima, draugai, medicinos personalas turi jam teikti viltį tada, kai jis pats jaučia neviltį. Kad pacientui grįžtų viltis reikia ieškoti teigiamų alternatyvų, taip pat iškelti jo galimybes, o ne silpnybes [14].

Tuo tarpu mokslininkai Beale E.A. ir Batle W.F. tvirtina, kad pasakymas „viskas bus gerai“, dažniausiai visai nepadeda ir yra žalingas [7].

Nors mokslininkų nuomonės yra įvairios, sergančių vaikų tėvai yra tie žmonės, kurie yra patekę į ,turbūt, bene sunkiausią žmogui gyvenimo situaciją, kai suvokiama, jog teks laidoti savo vaiką. Ir kokios bebūtų teorinės žinios ar pasisakymai, arčiausiai tiesos, galbūt, yra tie žmonės, kurie šį begalinį skausmą yra patys išgyvenę ir kurių lūpomis kalba ne teorija, o skaudi realybė ir praktika:


„...žinojimas, kad nepasveiks, iš mano vaiko atėmė juoką ir šypseną, todėl galvoju, kad viltis vaikui reikalinga taip, kaip niekas kitas, šitoj sudėtingoj situacijoj“. (Rasa)


„...būtų viskas buvę kitaip, jei mergaitė iki paskutinės dienos būtų turėjusi viltį“. (Gražina)

Iš tyrimo dalyvių pasakojimų galima suprasti, kaip skausminga patiems tėvams, matant vaiko neviltį, nežinoti kaip ir ką jam pasakyti, kad palengvinti šią sudėtingą situaciją. Tėvai žino, kad realybėje vilties nebėra, tačiau jaučia, kad ji yra labai svarbi vaikui. Todėl norisi ją suteikti, tuo palengvinant savo ir vaiko psichologinius išgyvenimus.
3.4 Gedėjimas: vaiko išgyvenimai
Priekaištai tėvams 

Kadangi didesnė dalis tyrime dalyvavusių tėvų prisipažino, jog jie slėpė nuo vaiko tikrąją diagnozę, sakydami: „tu pasveiksi“, „viskas bus gerai“, natūralu, kad vaikui, sužinojus tiesą apie savo susirgimą, kildavo klausimas: „kodėl man melavot?“.Vaikai besąlygiškai tiki tuo, ką jiems sako tėvai, nes vaikams tėvai brangiausi žmonės, autoritetai, viską išmanantys, protingi, kalbantys tik tiesą [63].  Respondentai pasakojo, kaip jautėsi, ką kalbėjo jų vaikas, supratęs apgaulę, nors ji buvo pačių geriausių, anot tėvų, norų ir ketinimų pasekmė:


„Čia ką teta rašo, čia teisybė? Ji gi atsisveikina su manim. Vadinasi aš mirsiu? Man gi visi – ir gydytojai, ir jūs sakėt, kad viskas bus gerai, kad aš pasveiksiu. Tai jūs žinojote, kad aš mirsiu ir nieko man nesakėte? Ji tiesiog su ašarom akyse vis va tokius klausimus klausė, klausė, aš net nežinojau, ką ir pasakyti“. (Gražina)

Tyrimo dalyvė Rasa pasakojo, kaip jie su vyru, nors ir žinojo, jog sūnus nepasveiks, nenorėdami, kad berniukas dėl to išgyventų, stengėsi visaip palaikyti jam nuotaiką, įtikti. Jie buvo pažadėję sūnui, kai šis pasveiks, keliauti, kur tik panorės jis. Išaiškėjus tiesai, tėvams beliko tik kaltai prisipažinti, kad apie ligą jie buvo pasakę kitaip nei yra ištikrųjų. Tai vaiką, anot tėvų, labai nuvylė:


„Rokas vieną vakarą toks suirzęs buvo, dar jam kažką pasakiau, tai jis ėmė šaukti: „jūs melagiai, melagiai“. Žinokit, net seselė išgirdo, atėjo pažiūrėt koks čia triukšmas pas mus. Rokas taip man pasakė: „melavot man, kad aš pasveiksiu ir mes keliausim, o žinojot, kad taip nebus, nes aš mirsiu“. Tą akimirką jis atrodė visiškai sugniuždytas“. (Rasa)


Kitos respondentės sūnus, sužinojęs apie savo ligą ne iš artimųjų, taip pat priekaištavo tėvams:


„Aš jaučiu, kad mirsiu, nes man visai blogai, jau net nepajudu. O jūs man sakėt, kad aš pasveiksiu. Kodėl man taip sakėt?“. (Evelina)


Užsienio literatūroje nurodoma, kad rimta liga sergantys vaikai turi gauti  informaciją apie susirgimą bei gydymą. Tik taip vaikas pasitikės žmonėmis, norinčiais jam padėti ir visada bus ramus, nes žinos, kad bet kuriuo atveju jam bus sakoma tiesa [62]. Tačiau reikia pažymėti, kad užsienio šalyse informacijos suteikimo procese tėvai nėra palikti vieni, visapusišką pagalbą šeimai teikia įvairių specialistų komanda.

Tyrimo rezultatai atskleidė, kad tėvai, nors ir linkėjo bei norėjo gero savo vaikams, nesakydami tiesos iššaukė tokias vaikų reakcijas, kaip nusivylimas, nepasitenkinimas. Tokiu atveju vėlesni, nors ir nuoširdūs tėvų pokalbiai su vaikais, galėjo versti abejoti vaikus pokalbių su jais tikrumu ir atvirumu. Iš pokalbių su respondentais supratau, kad jie taip kalbėjo ir elgėsi dėl nežinojimo, nesupratimo, kaip ir ką tokioje situacijoje reikėtų sakyti vaikui. Tėvai neturėjo su kuo pasitarti, ko pasiklausti, buvo, anot jų, „sutrikę“, „pasimetę“.

Gedulas ir gedėjimo stadijos

Liūdesys yra kaina, mokama už meilę. Žmogaus gyvenime yra natūralu išgyventi liūdesį. Liūdesys dažniausiai siejamas su žmogaus praradimu. Žmogus, besiruošiantis mirti, liūdi dėl savo mirties, dėl to, kad praras savo artimuosius ir gyvenimo galimybes. Artimieji gedi dėl netekties tų, kuriuos mylėjo. Gedulo funkcija yra padėti žmogui atsipalaiduoti, tapti nepriklausomam ir laisvam. Gedulas yra sąmonės raida, vykstanti nuo praradimo (ar pranešimo apie praradimą gavimo)  iki praradimo prisipažinimo ir susitaikymo su realybe. Taigi, gedulas yra būtinas sveikimo procesas [3].

Gedulo procesas arba gedėjimas, reikalauja energijos. Procesas yra skausmingas ir reikalaujantis laiko. Natūralūs jausminiai ryšiai turi atsipalaiduoti, kad žmogus galėtų eiti toliau.


Kubler – Ross E. aprašė stadijas, kurias pereina sunkiai sergantys pacientai, žinodami, kad mirs. Šios stadijos apibūdina gedėjimo procesą, kuris yra labai tipiškas: neigimas ir atsiskyrimas, pyktis, derybos, depresija ir, tikėtina, susitaikymas [32].

Nors gedulo procesas kiekvienam iš mūsų ir vyksta panašiai, nėra dviejų žmonių, visai taip pat išgyvenančių skausmą. Stadijos, kurias išgyvena žmogus, dažnai susipina viena su kita, jas pereiti reikia trumpesnio ar ilgesnio laiko. Kai kurie žmonės gali visai nepatirti vienos stadijos.
· Neigimas ir izoliacija


Tyrimo rezultatai atskleidė, jog gedėjimo stadijos neaplenkė ir sunkiai sergančių vaikų, todėl rezultatų analizė atliekama remiantis jomis. Anot mokslininkės Kubler – Ross, pirmoji stadija yra neigimas ir izoliacija. Nors tyrimo dalyvių pasakojimuose nebuvo minėta, jog sergantys vaikai neigė savo ligą, tačiau išryškėjo izoliacijos požymiai, kuomet vaikai, sužinoję sergantys sunkia nepagydoma liga, tarsi užsidarė savyje, rodė nenorą bendrauti su aplinkiniais žmonėmis:


„Jis taip toks nekalbus, tai pradžioj visai nenorėjo nei su manim, nei su tėvu šnekėtis. Būdavo, budžiu prie lovos, kaip silpnesnis buvo, glostau jam galvą, tai jis mano ranką nustumia ir toliau guli tylėdamas“. (Regina)


„Iki tol tai su draugėm labai bendravo, čia ją labai klasiokai lankė, būdavo, ateina visas būrys su kokiom gėlėm ar balionais, tai jinai net švytėdavo juos išleidusi, o vat nuo to kažkaip pradėjo tų draugų nebenorėti“. (Gražina)


„Prieš tai, tai jei tik geriau jaučiasi, tai filmus žiūrėdavo ir kompiuteriu su draugais bendravo ir su palatos kaimynais pakortuodavo, o kai tik sužinojo ir užsidarė savy. Su niekuo nebendravo, gulėdavo taip ir viskas“. (Rasa)

· Pyktis

Literatūroje pyktis įvardijamas kaip natūrali žmogaus, kuris prarado tai, ką turėjo, reakcija, todėl, norint, padėti žmogui, reikalingas supratimas ir pagalba [32,56,67].

Pyktis suteikia galimybę išlieti susikaupusias emocijas, palengvina psichologinę naštą. Jis gali būti nukreiptas tiek į vidų, tiek į išorę. Pykstama ant Dievo, medikų, aplinkinių žmonių, dažnai ir pačių artimiausių – šeimos narių [56].

 Tyrimo duomenys atskleidė, kad ir sergančių vaikų neaplankė pykčio stadija. Tyrime dalyvavę tėvai pasakojo, kad iki susirgimo buvę ramūs, susitvardantys vaikai, sužinoję kuo serga, piktai bendravo ne tik su savo šeimos nariais, bet ir su medicinos darbuotojais:


„Tas žinojimas jį labai pakeitė, atrodo, kad jis pyko ant viso pasaulio. Ir sesutė, būdavo, ateina, tikrai taip gražiai Rokutį kalbina, o jis arba nieko jai nesako, arba taip piktai atsako. Atsiprašinėdavau personalo už tokį Roko elgesį. (Rasa)


„Šiaip jis toks ramus, susitvardantis būdavo, tikrai sunku jį „iš vėžių išmušti“ būdavo. Bet va kaip sirgo, per tuos metus buvo... na tokio šiurkštaus atsikalbinėjimo. Vieną kartą iškepiau Evaldo mėgstamą pyragą, jis labai skanus būdavo šiltas ir šaukiu, sakau: „eik, Evaldai, valgyti pyrago“, o jis man taip piktokai: „atstok, nenoriu“. O aš irgi kaip kvaila, vėl šaukiu „eik valgyti, atšals“. O Evaldas taip garsiai suriko: „eik šikt su savo pyragu“, trenkė durimis ir užsidarė kambary“. (Jolanta)

Nenoras bendrauti ar pykčio protrūkiai tik parodo, kaip sunku vaikui išgyventi žinant, kad artėja gyvenimo pabaiga, šiam dar tik prasidėjus. Tokioje situacijoje be galo sunku ir skaudu matyti sveikus žmones. Galbūt, vidinis suvokimas, kad tu nebeesi toks kaip jie, iššaukia pyktį aplinkiniams, kuris prasiveržia į išorę žodžiais ar veiksmais – ko nebuvo vaikui esant sveikam.


Tolesnė stadija po pykčio yra derėjimasis. Literatūroje nurodoma, kad dažnai šioje stadijoje sergantysis bei jo artimieji randa atsvarą religijoje [56]. Iš pateiktų rezultatų duomenų skyriuje „Mirties tema vaikų ir tėvų pokalbiuose“ matyti, kad kai kurie vaikai bei jų tėvai nusiraminimo ieškojo bažnyčioje. Galbūt, tai reiškia, kad šie žmonės buvo pasiekę derybų stadiją. Kitose respondenčių pasakojimuose tai neišryškėjo, tad galima manyti, kad šios stadijos tyrime dalyvavusių tėvų vaikai tiesiog nepatyrė.
· Depresijos požymiai

Šiai stadijai būdingas liūdesys, nusivylimas, pradedama suvokti įvykių realumą. Žmogus verkia, liūdi ir gailisi to, kas įvyko. Liūdesys yra tikras ir realus, nes išgyvenamas praradimo jausmas [38].


Tyrimo rezultatai atskleidė, kad vienas iš depresijos požymių liūdesys, buvo būdingas visiems sergantiems vaikams:


„Matėm, kad vaikas labai išgyveno, dažnai apsiverkdavo, liūdėjo“. (Evelina)


„Dainius pasidarė toks, kaip čia pasakyti, toks depresiškas – labai toks liūdnas, nenori nieko veikti“. (Regina)


„...pastebėjau tokias nuotaikų kaitas, pavyzdžiui čia tik pajuokavo, už minutės jau toks nuliūdęs, akys liūdnos, liūdnos“. (Jolanta)


Kitos respondentės irgi pasakojo, kad jų vaikas „tapo labai toks nuliūdęs“, „liūdėjo“, „buvo liūdnas“.

Kartais žmogui, išgyvenančiam skaudžius ir sudėtingus jausmus, labai palengvėja išsiverkus. Tyrimo rezultatai parodė, kad nei vienoje šeimoje nebuvo „apsieita“ be ašarų: „apsikabinome ir verkėme“, „tada abu verkėme“, „vaikas pravirko“ – taip kalbėjo respondentės, kurios pokalbio metu pačios dažnai šluostė skruostais riedančias ašaras.  Viena respondentė pripažino, kad jai buvo netikėta, kai netyčia išgirdo raudantį savo sūnų, nors, anot mamos, „prie mūsų su tėvu jis neverkdavo“. Galbūt vaikinas taip elgėsi, nenorėdamas skaudinti savo artimųjų:

„Kartą kažkaip anksčiau grįžau iš darbo, taip matyt tyliai atsirakinau duris, kad Evaldas negirdėjo. Jau įėjus išgirdau iš sūnaus kambario, kad rauda, taip tiesiog rauda. Aš tyliai priėjau prie kambario, žiūriu, užsikniaubęs į pagalvę ir balsu rauda. Nežinau, ir dabar galvoju, ar aš gerai pasielgiau, bet aš tyliai apsirengiau, išėjau ir užrakinau duris. Po to paskambinau Evaldui, sakau anksčiau išėjau iš darbo, gal užeiti į parduotuvę, gal tau ką nupirkti. Tai jūs neįsivaizduojat, kalbant su juo telefonu, negalėtum pasakyti, kad jis tą momentą verkė, o kai parėjau namo, jis mane pasitiko su šypsena“. (Jolanta)


Galima tik numanyti, kaip sunku turėjo būti vaikui išgyventi įvairius neigiamus jausmus dėl ligos bei ateities ir dar sąmoningai stengtis neskaudinti ir neliūdinti savo artimųjų. Literatūroje pažymima, kad vaikai dažnai intuityviai jaučia tėvų nerimą, įtampą bei baimę, todėl stengiasi neparodyti jausmų, nenorėdami pakenkti savo artimiesiems [13,57].

Interviu atskleidė ir kitus depresijai būdingus požymius, kurie būdingi sergančiųjų elgesiui ir jausmams. Mamos  pasakojo, kad:


„...jis niekada nesijuokė, o gi dar po tos chemoterapijos kurį laiką jautėsi visai neblogai, bet visą laiką buvo labai rimtas“. (Daiva)


„...jinai pasidarė tokia, na tokia nepasakyčiau, kad abejinga viskam, bet tokia prislėgta“. (Gražina)


„Vaikas nieko nebenorėjo veikti, jam pasidarė net nebeįdomu televizorių žiūrėti, nors iki to tai mėgo visokius filmus ir laidas“. (Artūras)

Sunkiai sergantis žmogus, jaučiantis vis silpnėjančią fizinę sveikatą, patiriantis įvairius negatyvius psichologinius išgyvenimus, dažnai praranda viltį pasveikti, dėl ko gali aplankyti mintys apie savižudybę. Viena tyrime dalyvavusi mama pasakojo, ką perskaitė sūnaus dienoraštyje, kai tvarkydama berniuko stalčius netyčia jį rado ir neatsispyrė smalsumui: 

„Aš jums tiesiog pacituosiu, kaip jis buvo parašęs: „žinau, kad vistiek greitai mirsiu. Tai kokia prasmė toliau gyventi? Jei nusižudyčiau, palengvinčiau savo kančias“. Pasirodo, jis internete ieškojo informacijos apie savižudybių rūšis“. (Jolanta)


Tyrime dalyvavusi Evelina pasakojo, kad begulint jos sūnui ligoninėje, vienas trylikos metų berniukas, sužinojęs, kad serga vėžiu, nepastebėtas išėjo iš skyriaus ir puolė po automobilio ratais. Respondentė pripažino: „Po to įvykio labai bijojau dėl savo vaiko“.


Tyrimo duomenys atskleidė, kad vaikai, kaip ir suaugusieji, išgyvena gedėjimo stadijas, iš kurių vienos, tokios kaip neigimas ar derėjimasis, yra išreikštos silpniau, kitos – t.y. pyktis bei depresija – stipriau. Literatūroje aprašoma ir penktoji – susitaikymo stadija, kurios metu vyksta adaptacija, kai jau nebėra jėgų daugiau kovoti [55]. 


Tačiau tyrime dalyvavusios mamos tvirtino, kad jų vaikai taip ir nespėjo susitaikyti su liga bei jos baigtimi:


„...Rokas taip ir mirė nesusitaikęs, bet aš nežinau, ar galima susitaikyti su mirtimi. Daug skaičiau literatūros apie tai. Rašo, kad galima. Sunku patikėti. Vargu ar galima su tuo susitaikyti.“ (Rasa)


„...aišku susitaikyti, taip viską priimti jam buvo per mažai laiko“. (Evelina)

Bet tai mamų nuomonė. Jos galvojo, kad vaikams per sunku susitaikyti su artėjančia mirtimi. Tačiau ką jautė ir galvojo apie tai vaikai, lieka tik spėlioti. Viena respondentė, braukdama ašaras, pasakojo apie savo sūnaus paskutines gyvenimo minutes:


„...Evaldas galima sakyti nekontaktavo su mumis. Ir mes taip su tėvu, kaip dabar prisimenu... Sėdim taip prie Evaldo ir staiga jis taip net galvą pakėlė, taip į mus pasižiūrėjo, sako: „mamyt, tėti, aš jau mirštu“...Ir taip prarado sąmonę. Tai širdelė dar plakė ir dar kvėpavo kelias valandas ir vis taip silpniau, silpniau ir užgeso... Mes deginom žvakę ir aš už rankos vis laikiau Evaldą ir tik man pasirodė, kad jis taip spustelėjo man ranką ir paskutinis atodūsis jo buvo“. (Jolanta)


Galbūt, tokiu atsisveikinimu vaikas ir parodė, kad jis yra susitaikęs ir pasiruošęs sutikti mirtį. 


Tyrimo rezultatai atskleidė, kad vaikai išgyvena tokias pačias gedėjimo stadijas, kaip ir sunkia liga sergantys suaugusieji. Itin ryškiai vaikų išgyvenimuose išreikšta pykčio stadija, todėl manau, kad šiuo laikotarpiu reikalingas itin didelis aplinkinių žmonių supratimas, palaikymas ir parama, tačiau be akivaizdaus pataikavimo, kas gali sukelti dar didesnį vaiko pyktį. 

Įvairūs depresijos požymiai blogina sergančio vaiko gyvenimo kokybę, o tėvams suteikia skausmingus išgyvenimus. Sunku matyti vaiko apatiją, liūdesį, nusivylimą ir širdgėlą. Autorius Ruškus J. pažymi, kad šioje stadijoje žmogui reikia ramybės, supratimo ir meilės, buvimo kartu su juo [55]. Nesuteikus reikiamos pagalbos šiuo laikotarpiu, ligonį gali aplankyti mintys apie savižudybę, nes jis nebemato kitos išeities iš susiklosčiusios situacijos. Tokiu atveju reikalinga ne tik artimųjų parama, bet ir kvalifikuota psichologo ar psichiatro konsultacija [67].

3.5 Pozityvi patirtis

Atviro bendravimo pradžia


Literatūroje teigiama, kad vaikui nustatyta diagnozė, tėvams tampa įvykiu, kuris sukelia stresą bei lemia stipraus sielvarto išgyvenimus [38]. Nenorėdami, kad panašius jausmus išgyventų ir sergantys vaikai, tėvai, kaip jau buvo minėta rezultatų aptarime, rinkosi taktiką „nieko nesakyti vaikui apie jo ligą“. Tačiau, lemiant įvairioms aplinkybėms, tyrime dalyvavę tėvai šią nuostatą pakeitė ir ėmė atvirai kalbėtis su vaikais. Vieni respondentai teigė, kad atviri jų pokalbiai su vaiku prasidėjo iškarto sužinojus ligos diagnozę ir tai daryti apsisprendė patys tėvai:

„Prieš dešimt metų Saulius buvo sirgęs kraujo vėžiu. Tada jam buvo trys metukai. Apie tą ligą jis nieko neprisiminė, tai kai paaugo, mes jam pasakojom kaip sunkiai sirgo, paaiškinom kokia tai liga. O kaip antrą kartą susirgo, iškarto liepė pasakyti visą tikslią diagnozę. Mes nuo jo nieko ir neslėpėm“. (Daiva)

„Kai gydytojai pasakė, kad žmonės su tokiu augliu kaip mūsų vaiko dažniausiai nepasveiksta, mes su tėvu pasitarę, nusprendėm pakalbėti su Evaldu. Kalbėjomės mes tada ilgai, svarstėm apie tas nepagydomas ligas, apie mirtį kalbėjomės...“ (Jolanta)


Autorių Beale E.A ir Batle W.F. teigimu, vaikui susirgus sunkia liga, pagrindinė psichologinė našta tiek vaikams, tiek ir suaugusiems, yra neaiškumas. Autoriai mano, kad vengimas kalbėtis su mirtinai sergančiais vaikais dėl baimės juos išgąsdinti ar įvesti į depresiją, yra netinkamai pasirinkta strategija [7]. Tokią strategiją buvo pasirinkę keturi iš šešių tyrime dalyvavusių respondentų. Su vaikais jie ėmė kalbėtis atvirai tik po to, kai šie patys sužinojo apie savo ligą ir pirmieji pradėjo pokalbį. Mačiau kaip šią patirtį tėvams buvo nelengva atskleisti interviu metu, tad galima suprasti, kaip sunku jiems buvo kalbėtis su vaikais. Respondentai labai jaudinosi pasakodami, kaip jie pradėjo atvirą pokalbį su vaiku:

„Sandrutė taip pakeltu balsu tuos klausimus išsakė ir nurimo. Tada jau aš pradėjau kalbėti. Po pokalbio mes apsikabinome ir verkėm abi“. (Gražina)


„Kai jau vaikas sužinojo apie savo ligą, neliko nieko daugiau, kaip su juo pakalbėti. Aš sakiau Tomukui, kad gydytojai sakė, kad labai sunki liga ir kad daugelis miršta, sakiau nenorėjom tau sakyti ir jaudinti tave. Va taip ir pradėjom kalbėtis“.(Evelina)

Nors ir sunku buvo pasiryžti pokalbiui su vaiku, tačiau tuo, kad kalbėtis buvo pradėta, tėvai sakėsi buvo patenkinti. „...Man labai buvo palengvėję, kad mes taip atvirai pasikalbėjom“, „pasidarė lengviau“, -  taip šią patirtį apibūdino respondentai. Kad tėvai nesigaili pradėję atvirą bendravimą su vaiku, patvirtina ir užsienyje atlikti tyrimai [22,30]. Iš tėvų pasakojimų, kuriuose jie įvardija, kad pakalbėjus tapo lengviau, galima spręsti, kad ne tik vaikams buvo sunku savyje išgyventi nežinomybę ir nuojautą „kad kažkas čia yra ne taip“. Manau, tėvams buvo netgi sunkiau – jie kankinosi ne tik dėl vaiko ligos ir jo sunkėjančios būklės, bet dar ir dėl vidinių prieštaravimų, kuomet reikia priimti sprendimus kaip elgtis, tačiau būtent to ir nežinai – kas tokioje situacijoje būtų geriausia.
„Tapom labai artimi“

Vaikui susirgus sunkia, nepagydoma liga, šeimą paliečia ypatingas stresas. Susvyruoja gyvenimo prasmės pojūtis ir dažnai kritinėse situacijose šeimas ištinka krizė [49]. Stresas gali paveikti ir šeimos sistemą: vertybes, ribas, sąveikos šeimoje modelius, socialinius vaidmenis. Sistemų teorijoje teigiama, kad vieno sistemos nario elgesys ar jam nutikęs įvykis, neišvengiamai paveikia visą sistemą ir taip veikia jos pusiausvyrą [56]. 


Anot autoriaus Ruškaus A., mokslinėje literatūroje pateikiami tyrimų duomenys apie šeimos sistemos reorganizaciją, kartais prieštarauja vieni kitiems, o tai liudija kiekvienos šeimos išgyvenimų unikalumą krizinėse situacijose. Stresas negailestingai fiziškai ir psichiškai sekina šeimą. Vaiko liga gali paskatinti tėvų skyrybas arba dar labiau suartinti šeimos narius [56].

Pastarąjį teiginį, jog liga gali dar labiau suartinti šeimą, patvirtino tyrimo duomenys. Mamos pasakojo apie pagerėjusius šeimos narių tarpusavio santykius, dažnesnį buvimą kartu, didesnę atjautą vienas kitam. Apibūdindamos sergančio vaiko ir kitų šeimos narių santykius, tyrimo dalyvės teigė, kad jie tapo labai artimi. 
                      „...mes tapome labai artimi. Šiaip tai nutolę niekada nebuvome, visada ir pasikalbėdavome ir patarimo visada ateidavo Sauliaus paklausti,  bet kokie buvome artimi šituos paskutinius jo gyvenimo metus, tai nežinau ar kada tarp vaikų ir tėvų bebūna toks ryšys“. (Daiva)

„Vaiko liga mums davė sakyčiau, kad labai labai artimus tarpusavio ryšius. Kaip dabar galvoju, tai turbūt pačios puikiausios mūsų Kalėdos buvo, kai Evaldas sirgo. Prisimenu, kaip visi trys: aš, Evaldas ir tėtis marinavom ir kepėm kalakutą. Evaldas su tokiu užsidegimu puošė eglę, pripūtė balionų, prikarpė ir prikabino angeliukų. Žinokit, man dabar taip atrodo, kad namai niekada nebuvo tokie gražūs ir jaukūs, kaip per tas Kalėdas. Tada Evaldas neblogai dar jautėsi“. (Jolanta)


Kai mamos pasakojo apie šeimos tarpusavio santykius, pastebėjau jų veiduose pragiedrėjimą. Mačiau, kad joms buvo malonu prisiminti tą laiką, kurį praleido šeima, kai vaiko fizinė sveikata buvo pagerėjusi. Be abejonės, tai buvo prasmingas laikas šeimai:

„...mes per tą laiką daug visko nuveikėm, peržiūrėjom daug spektaklių, visus kiek įmanoma koncertus aplankėm ir Evaldo svajonę išpildėm – jis vis norėjo nuvykti į Paryžių. Mes pasitarėm su gydytojais ir jie leido, tik liepė nepervargti. Tai stengėmės ir miestą apžiūrėti ir pakankamai ilsėtis. Vieną vakarą, mes viešbuty gyvenom, vakare klausiu Evaldo, kaip tau tas Paryžius, o jis sako: „dabar ir numirti galėčiau“, bet paskui sako: „pajuokavau“. Jis tikrai buvo laimingas“. (Jolanta)

Po šių žodžių respondentė atnešė albumą nuotraukų, iš kurių Paryžiaus miesto fone į mane žvelgė, kaip man pasirodė, laimingos trijų žmonių – Evaldo ir jo tėvų – akys. Mama pasakodama apie kiekvieną nuotrauką šypsojosi. Supratau kokie brangūs  prisiminimai mamos, išpildžiusios didelę sūnaus svajonę.


Kitos tyrimo dalyvės, pasakodamos apie šeimos narių tarpusavio santykius, taip pat minėjo, jog šeimą „sielvartas suvienijo“, „daug laiko praleidom kartu“. Mamos tvirtino, jog susirgęs vaikas norėjo būti daugiau su savo šeima, leisti laisvalaikį jam taip pat buvo maloniau su artimaisiais, ko nebuvo iki vaikui susergant. Anot respondenčių, tuo laikotarpiu kai nesirgo, „ vaikas daugiau laiko ir dėmesio skirdavo draugams“.


Literatūroje nurodoma, jog slaugant sunkiai sergantį vaiką, atiduodama jam visas laikas ir jėgos. Todėl kyla pavojus, jog sveikieji vaikai ims pavydėti, reikšti agresiją sergančiajam šeimos nariui, jausis nemylimi bei vieniši [55]. Šiame tyrime tai nepasitvirtino. Atvirkščiai, mamos pasakojo apie pagerėjusius vaikų tarpusavio santykius:

„O žinotumėt, kaip su broliu pasikeitė santykiai. Anksčiau tai būdavo, ir pasipykdavo, ir pasipešdavo, o kai Saulius susirgo ir iki pat mirties – jie tik gražiuoju, labai draugavo. Prieš pat mirtį, Saulius buvo jau labai silpnas, tik lovoje gulėjo, tai brolis išviso nesitraukė nuo jo lovos“. (Daiva)

                    Atliktame tyrime, kuriame buvo analizuota tėvų, slaugančių onkologine liga sergančius vaikus, patirtis ir lūkesčiai, taip pat teigiama, jog tyrime dalyvavusios mamos tvirtino, kad vaiko liga jų šeimą sustiprino, pagerino tarpusavio santykius, suartino. „tapom artimesni vieni kitiems“, „labiau vienas kitą išklausom, tariamės“, „daugiau kartu pabūnam“ – tokiais žodžiais respondentai pasakojo apie tarpusavio santykių pokyčius [51].    

Pasikeitęs požiūris į artimuosius

Žmogus, susirgęs sunkia liga, jaučiasi bejėgis, nes dėl ligos drastiškai pasikeičia gyvenimas. Sergantysis daug laiko praleidžia ligoninėje, kenčia ligą ir alinantį gydymą, ima jautriau reaguoti į organizmo reakcijas ir funkcijas, todėl jam reikia daugiau paramos, rūpinimosi ir artumo [32]. Dažniausiai visa tai ligoniui suteikia jo artimiausi žmonės – šeimos nariai, kurie rūpinasi sergančiuoju, aukodami visą savo laiką, jėgas ir energiją. Todėl kartais, tik atsidūrus akistatoj su sunkia liga, suvokiama, kokie artimi ir  brangūs yra šeimos nariai, koks svarbus yra jų palaikymas ir parama. Tyrime dalyvavusios mamos tvirtino, jog vaikui susirgus, pasikeitė jo santykis ir požiūris į šeimos narius:


„Užuojautos daugiau pas jį atsirado. Aš irgi tos sveikatos neturiu, tai anksčiau kažkaip jam vienodai būdavo, nekreipdavo per daug dėmesio jei matydavo, kad kitą kartą ar pavargus guliu, ar vaistus geriu. O dabar tai paklausia: „kaip, mama, jautiesi“ arba sako: „eik, pailsėk, pavargai“. Vaistų į lovą atneša. Gal atsilygina tuo pačiu, nes per visus tuos metus aš daugiausia ir buvau prie jo, slaugiau“. (Regina)


„...būdavo, Saulių po chemoterapijos labai pykindavo, jis blogai jautėsi, aš sėdžiu prie jo, ranką laikau, o jis man sako: „mama, kokia tu gera, aš tik dabar supratau kokia tu gera“. Kai viskas gerai, atrodo, taip ir turi būti, kad mama rūpinasi, o kai sunku, tai viską pergalvoji, tik tada, turbūt, ir supranti, kokie tie artimieji mums yra brangūs“. (Daiva)


Ši respondentė prisipažino, jog susirgus vaiku pasikeitė ir jos meilės savo vaikams suvokimas:


„Visada žinojau, kaip myliu savo vaikus, bet kai vienas atsidūrė akistatoj su mirtim, žinokit, tas žinojimas visai kitoks tapo. Net nemoku žodžiais papasakot“.
                     Dažnai  šeimą ištikusi nelaimė, šiuo atveju sunki, nepagydoma vaiko liga, keičia šeimos narių vertybių, gyvenimo prasmės, įsitikinimų ir požiūrių suvokimą. Kartais dalykai ar reiškiniai, iki tol laikyti labai reikšmingais, praranda prasmę, o savaime suprantami, įprasti dalykai, kaip antai, meilė savo vaikui, įgauna naują prasmę, suteikia naujų pojūčių ir išgyvenimų. Kartais, pasirodo, kad suvoktum savo jausmų stiprumą, reikia atsidurti akistatoj su mirtimi. Respondentė, prisipažinusi, jog vaiko liga pakeitė joje meilės vaikams sąvoką, pasakojo, kad po sūnaus mirties, bendravimas su likusiais šeimos nariais ir požiūris į juos įgavo „kitokį atspalvį“, anot tyrimo dalyvės, „dabar vieni su kitais bendraujam taip, lyg tą darytume paskutinę savo gyvenimo dieną“.
IŠVADOS

· Vaikui susirgus sunkia onkologine liga, medikai nepateikia, o tėvai dažniausiai nusprendžia neatskleisti tikrosios jo ligos diagnozės. Apie susirgimą vaikai sužino atsitiktinai iš įvairių šaltinių  (ligos istorijos, medicininių išrašų, kitų pacientų ir kt.). Daug informacijos apie ligą  paaugliai susiranda internete.

· Vaikai, sužinoję  nepagydomos ligos diagnozę, patiria stiprų psichologinį išgyvenimą, kuris pasireiškia gedėjimui būdingomis stadijomis: izoliacija, pykčiu, depresijos požymiais. Panašios gedėjimo stadijos pasireiškia ir tėvų išgyvenimuose.  Pokalbiuose su tėvais išryškėjo „vilties turėjimo iki paskutinės gyvenimo dienos“ būtinybė.

· Atviras bendravimas vaikui rūpimais klausimais, neaplenkiant ir mirties temos, suartina šeimos narius. Respondentai įvardijo dažnesnį  šeimos narių buvimą kartu, didesnę atjautą vienas kitam. Tėvai pripažino, jog pradėti atvirai bendrauti su vaiku, jiems buvo labai sunku ir skausminga.
· Kadangi, diagnozės sužinojimo ir tolimesnio bendravimo su vaiku procese, specialistai dažniausiai nedalyvauja, tėvai palikti vieni ir dažnai yra pasimetę bei sutrikę. Tėvų izoliacija yra vienas sunkiausių išgyvenamų patyrimų. Tyrimo dalyviai išsakė norą, kad diagnozės vaikui atskleidimo metu ir po to, sergantis vaikas bei jo šeimos nariai galėtų gauti kvalifikuotą  pagalbą.

Rekomendacijos

· Siekti, kad visuose Lietuvos Vaikų onkologijos skyriuose dirbtų psichologas, kuris užtikrintų kvalifikuotą pagalbą sergantiems vaikams ir jo šeimos nariams.
· Ruošti medikus ir kitus sveikatos priežiūros specialistus (studijų metu, kvalifikacijos kėlimo kursų metu) bendravimui ir bendradarbiavimui su šeima, vaiko nepagydomos ligos atveju.

· Siekti, kad įvairių sričių specialistai – gydytojai, slaugytojai, psichologai, socialiniai darbuotojai, dvasininkai - bendradarbiautų komandoje, užtikrinant visapusišką pagalbą sergančiam vaikui bei jo artimiesiems, kad jie nebūtų palikti vieni tokioje sunkioje ir sudėtingoje situacijoje.

· Užtikrinti tęstinę pagalbą šeimoms, netekusioms vaikų:

· Teikti kvalifikuotą psichologinę pagalbą

· Kurti tėvų bendravimo svetainę virtualioje erdvėje

· Organizuoti tėvams savitarpio pagalbos grupes. 

Visa tai padėtų gedintiems tėvams greičiau susitaikyti su esama situacija ir grįžti prie įprasto gyvenimo ritmo. Taip pat tai suteiktų galimybę tėvams pasidalinti sielvartu, jausmais bei mintimis su tokio pat likimo žmonėmis.

· Tęsti reiškinio analizę, įtraukiant į tyrimą sveikatos priežiūros specialistus, susiduriančius su sunkiomis onkologinėmis ligomis vaikų amžiuje, siekiant atskleisti jų patirtį, pažiūras bei nuomonę.
 asmeninė tyrėjos refleksija


Atlikus bakalauro baigiamojo darbo tyrimo dalyvių apklausą, niekaip negalėjau nusiraminti. Viena respondentė pasakojo apie paauglio sūnaus, žinančio, kad jo liga baigsis mirtimi, elgesį, mintis, pamąstymus. Iki tos akimirkos galvojau, kad viskas daug paprasčiau – vaikai, sergantys onkologinėmis ligomis nežino, kuo gali baigtis susirgimas ir jų neslegia baimė, nerimas, nežinomybė dėl ateities.


Taigi, ėmiausi nelengvo darbo – surasti ir išklausyti šeimas, kuriose sergantis vaikas vienokiu ar kitokiu būdu sužinojo savo diagnozę, jos prognozes ir turėjo galimybę kalbėtis apie tai su savo artimaisiais.


Tie visi šeši įvykę pokalbiai nebuvo lengvi nei tyrime dalyvavusiems tėvams, nei man, skaudžių šeimų gyvenimo istorijų klausytojai. Penkios šeimos jau buvo netekusios savo vaikų, tad pasakodami skaudžias istorijas, tėvai išgyveno viską iš naujo, graudinosi, verkė. Sakoma, kad laikas – geriausias gydytojas, bet klausydama tėvų supratau, kad netgi jis negali išgydyti sielos žaizdų, nes kiekvienąsyk prisiminus savo vaiko mirtį, jos ima kraujuoti.

Tie pokalbiai ir apmąstymai po jų man buvo sunkūs ir kaip mamai, nes pati auginu vaikus ir niekada negaliu būti tikra, kad man nebus skirta patirti panašių išgyvenimų. Dar tada, kai nevykdžiau tyrimo, galvojau, kad jei sunkiai susirgtų mano vaikas, būčiau su juo atvira. Po pokalbių su tėvais, ši mano pozicija tapo dar tvirtesnė.


Prieš kiekvieną interviu labai jaudinausi, galvojau, kaip sutiks mane tėvai, ar norės atsiverti, ar pokalbio eigoje nepasakys: „daugiau nebegaliu kalbėti – man per sunku“. Tačiau kiekvienąsyk likdavau maloniai nustebinta šilto priėmimo, tėvų atvirumo, nuoširdumo. Pajutau, kad jiems reikia ir jie nori išsikalbėti, nori būti išklausyti.

Kadangi interviu su penkiais respondentais vyko jų namuose, turėjau galimybę pamatyti fotografijų albumus, vaikų rankdarbius, o vienuose namuose vaiko kambarį, kurio po sūnaus mirties tėvai nepertvarkė – paliko viską, taip, kaip buvo berniukui esant gyvam. Visa tai rodydamos mamos, atrodė taip, lyg būtų pamiršusios apie tai, kad vaiko jau nebėra – jų akys spindėjo, o veiduose švietė šypsena. Prisilietimas prie vaiko darbelių, nuotraukų, daiktų mamoms teikė džiaugsmo, nes, matyt, atgaivino gražius prisiminimus.


Žavėjausi tėvų stiprybe, po tiek išgyvenimų sugebėti nepalūžti, nepasiduoti pykčiui, išlikti oriais ir širdingais.

Visa tai šiek tiek pakeitė ir mane pačią – ligi šiolei man atrodžiusios didelės mano nesėkmės ir nelaimės, tapo visai nereikšmingomis, nes jų niekaip negalima būtų sulyginti su tyrime dalyvavusių tėvų išgyventu skausmu.


Kaip tyrėja, analizuodama kokybinio tyrimo metodologiją, įgijau daug teorinių žinių, o atlikdama interviu – ir praktinių. Kaip ir būdinga kokybinio tyrimo atveju, mokymasis vyko lygiagrečiai su pačiu tyrimu. Kiekvienas sekantis pokalbis su tėvais vykdavo sklandžiau, kadangi prieš tai vykusio interviu analizė atskleisdavo trūkumus, kuriuos aptardavome kartu su darbo vadove ir kitame pokalbyje stengdavausi jų nekartoti. Manau, kad visa įgyta patirtis man, kaip tyrėjai, bus naudinga ateityje.


Džiaugiuosi atlikusi šį darbą, nes manau, kad jis suteiks galimybę visiems žmonėms, dirbantiems ir bendraujantiems su sergančiu vaiku bei jo artimaisiais, atidžiau ir atsakingiau pažvelgti į problemas, su kuriomis susiduriama atsidūrusios tokioje situacijoje. Tiems žmonėms labai reikalinga visų mūsų parama, pagalba ir palaikymas.
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Priedai

 Temos sudarymo schema

Jūs sakėt, kad viskas bus gerai
Žinojot, kad aš mirsiu ir nieko

man nesakėt


Melavot man, kad pasveiksiu


Pradėjo draugų nebenorėti
Nenorėjo šnekėtis

Ranką nustumia ir guli tylėdamas

Su niekuo nebendravo

Užsidarė savy


Pakeltu balsu išsakė

Pyko ant mūsų

Pyko ant viso pasaulio

Piktai kalbėdavo

Suburba piktai ir viskas

Trenkė durimis ir užsidarė kambary

Šiurkščiai atsikalbinėjo


Džiaugsmo veide nebuvo

Akys liūdnos liūdnos

Liūdėjo

Verkdavo

Užsidarė kambary ir verkė

Apsikabinome ir verkėme

Įsikniaubęs į pagalvę ir 

balsu rauda

Domėtis viskuo mažiau pradėjo

Gulėdavo taip ir viskas

Nuotaikų kaitos

Depresiškas
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