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SAVOKU ZODYNAS

Onkologiné liga (arba Kitaip vézys, piktybinis navikas) — yra daugiau nei 100 ligy grupé, kuri
vystosi bégant laikui ir apima nekontroliuojama kiino Igsteliy dalijimasi, prasidedant tada, kai lastelé
iSsivaduoja i$ jprasty lasteliy dalijimosi apribojimy ir pradeda laikytis savo proliferacijos plano,
sukeliant grésme individo gyvybei, kai jy augimas sutrikdo i§gyvenimui reikalingus audinius ir organus
(National Institutes of Health, 2007).

Vaiky vézys - vézys, pasireiskiantis jaunesniems nei 18 mety vaikams, kuris gali atsirasti bet
kurioje kiino vietoje, iSsivystant i§ piktybiniy lgsteliy, linkusiy jsiskverbti j aplinkinius audinius ir
i8plisti i§ pirminés atsiradimo vietos (Zollner ir kt., 2015).

Psichosocialiné pagalba — socialiné, sielovados ir psichologiné pagalba, kuri yra teikiama
asmenims, patyrusiems krizinius i§gyvenimus: sunkias ligas, netektis, jvairiy rasiy smurtg, skyrybas
(LR SAD ministro jsakymas ,,Dél socialiniy paslaugy katalogo patvirtinimo‘‘, 2006, aktuali redakcija
2021).

Vaikas - zmogus iki 18 mety, i$skyrus atvejus, kai Lietuvos Respublikos jstatymuose nustatyta
kitaip. Jeigu asmens amzius yra nezinomas ir yra priezas¢iy manyti, kad jis yra nepilnametis, toks
asmuo laikomas vaiku, iki bus nustatyta prieSingai (Lietuvos Respublikos vaiko teisiy apsaugos
pagrindy jstatymas, 2017-09- 28 Nr. X111-643)

Socialinis darbas - profesiné veikla, kuri yra nukreipta rySiy tarp individy ir jy aplinkos
pagerinimui, asmeny prisitaikymo prie aplinkos ir galimybiy integruotis visuomen¢je sustiprinimui,
socialiniy poky¢iy skatinimui (LR SAD ministro jsakymas ,,Dé¢l socialiniy darbuotojy ir socialiniy
pad¢jeéjy kvalifikaciniy reikalavimy, socialiniy darbuotojy ir socialiniy darbuotojy padéjéjy profesinés
kvalifikacijos kélimo tvarkos bei socialiniy darbuotojy atestacijos tvarkos aprasy patvirtinimo*‘, aktuali
redakcija 2021).

Seima — esminis visuomenés géris, kylantis i§ Zmogaus prigimties ir grindziamas savanorisku
vyro ir moters santuokiniu pasizadéjimu skirti savo gyvenimg Seiminiams santykiams kurti,
uztikrinantis Seimos nariy — vyro ir moters, vaiky bei visy karty gerove ir sveikos visuomenés raida,
tautos bei valstybés gyvybingumg ir kiirybinguma. Todél valstybés ir nevyriausybinés institucijos
privalo uZtikrinti Seimos integralumui palankig aplinka, plétodamos ir tobulindamos jos teising ir

socialing baze (Valstybinés Seimos politikos koncepcija, 2008).



IVADAS

Temos aktualumas. Vaiky vézio diagnozé ir gydymas Seimoms kelia itin didelj stresg ir
gasdina tiek pacig Seimg, tick pacientus. Tippy (2016) aptariant psichosocialinius vézio aspektus
vaikams ir jy Seimoms pazymi, kad kaip ir bet kuri gyvybei pavojinga liga, vaiky vézys trukdo
normaliam vaikystés ir paauglystés vystymosi etapams ir Seimy gebé&jimui efektyviai veikti. Taip pat
pazymi, kad viso gydymo metu itin svarbu atsizvelgti | pacienty ir jy Seimy psichosocialinius ir
edukacinius poreikius. D¢l Sios priezasties yra be galo svarbu skatinti tyrimus, kurie leisty nustatyti
reikSm¢ ir pagalbg Seimoms. Svarbu paminéti, kad vézys ilga laika isliko ir vis dar yra viena i
svarbiausiy sveikatos problemy, kurios ligos apraSyma galima rasti kai kuriose senovés indy ir kiny
medicinos literatiiroje (Upadhyay, 2021). Straipsnio autorius pazymi, kad nors ir tarp visy medicininiy
pazangy viena pagrindiné zmoniy ligy klasé yra vézys, kuris néra nei tmios kilmeés, nei uzkrec¢iamas,
iSlieka nepagydoma liga tam tikrais atvejais, dél ko laukia ilgas kelias ieSkant sprendimy. D¢l to iSlicka
socialiniy darbuotojy svarbumas padedant Seimoms susidiirusioms su vaiko vézio atvejais. Tippy
(2016) pazymi, kad serganciy vaiky ir Seimy reakcijy jvairiuose ligos etapuose supratimas, kurj suteikia
viso proceso metu socialiniai darbuotojai, lemia, jog gydytojai veiksmingiau bendrauja apie diagnozg,
gydyma ir prognozes su Seima.

Socialinio darbo sveikatos priezitros srityje tikslas — uzkirsti kelig neigiamoms
psichosocialinémis ligy pasekméms ir jas sumazinti, 0 taip pat skatinti ir mokyti pacientus naudotis
savo iStekliais. Socialinis darbas yra susijes su pagalba zmonéms, ieSkant naujy strategijy, kaip jveikti
sunkumus, susijusius su pacienty ligomis (Sverker, 2017). Blom ir kt. (2014) pabrézia, kad socialinis
darbas sveikatos prieZiiiros srityje atliekamas bendradarbiaujant su jstaigose dirbanciais medicinos
specialistais, gydantiems pacientus, kuriems reikalinga socialinio darbuotojo pagalba.

Pagal Sveikatos prieziiiros jstaigy socialiniy darbuotojy veiklos sveikatos priezitiros jstaigy
nuostatus (1999, nauja redakcija 2019) teikiamy socialiniy paslaugy, atlickant asmens sveikatos
prieziura, tikslas — ,,uZtikrinti pacienty darbingo amZziaus ir pagyvenusiy zmoniy, nejgaliyjy, vaiky,
rizikos grupéms priklausanéiy asmeny — socialinj sauguma ir reabilitacija“. Siuo metu socialiniy
darbuotojy veikla yra paplitusi visoje sveikatos prieziliros sistemoje, o patys socialiniai darbuotojai
dirba jvairiose sveikatos prieziiiros jstaigose (Coppock ir Dunn, 2010). Kaip pazymi Ustilaité,
Juskeliené ir Kundrotiené (2008), Lietuvoje taip pat démesys skiriamas socialinio darbuotojo veikly
atskleidimui sveikatos priezitiros jstaigose ir socialiniy darbuotojy kaip specialisty poreikj stacionariose

gydymo jstaigose.



Temos naujumas ir iStirtumas. Pastaraisiais metais socialiniy darbuotojy, dirbanéiy
onkologijos srityje, kaip pagrindiniy psichosocialiniy paslaugy teikéjy véziu sergantiems pacientams ir
ju Seimoms, vaidmuo reik§mingai iSaugo. Jau nuo XXI amziaus pradzios socialiniai darbuotojai yra
jvardijami kaip veiksmingi medicinos komandos nariai, dalyvaujantys daugiadisciplininése komandose
ir yra vieni i$ pirmyjy specialisty, kurie jsijaut¢ klauso serganciy vaiky ir jy Seimy poreikiy ir riipesciy
(Jones, 2005). Socialiniy darbuotojy sveikatos priezitiros sistemoje ir teikiant pagalbos | namus
paslaugas ypatingai reikia ir $iais laikais, kai medicina modernéja, bet kyla sunkumy kuriant socialinius
santykius. Socialinis darbuotojas dirbantis vaiky onkologijos srityje turi daug pareigy: suteikti pagalbag,
mokymus, atstovavima, konsultavimg (Kandsberger, 2017). Socialiniai darbuotojai dirbantys vaiky
onkologijos srityje padeda Seimoms spresti kasdienius i$$tkius, susijusius su vézio diagnoze ir jo
gydymu (Yi ir kt. 2018). Socialinis darbuotojas mato Seimos narius ir kartu jvertina gydytojy teiginius
(Hirakawa ir kt. 2019). Tyrimai rodo, kad onkologiniy problemy turintiems vaikams reikia
i$silavinimas, profesinio tobuléjimo problemos ir polinkis j depresijg (Lown ir kt. 2015). Todél svarbu
jvertinti aplinkos salygas, ripintis vaiko ir aplinkos santykiy gerinimu. Paramos gavéjus palaiko ir jy
gyvenimo kokybe keicia aktyvesnés psichosocialinés konsultacijos, socialiné psichoterapija, socialiniai
tinklai ir i$tekliai (Dyeson, 2004).

Moksliné problema. Vaiky, sergan¢iy véziu, priezitira yra labai sudétinga dél ligos sunkumo,
priezitiros intensyvumo ir neatidéliotiny bei ilgalaikiy gydymo pasekmiy (Bradley ir kt., 2013). Todél
vaiky onkologijoje socialinis darbuotojas padeda vaikams, jy Seimoms jveikti stresg ir litidesj, suteikia
vilties, riipinasi serganciy véziu vaiky socialiniy santykiy palaikymu ir naujy uzmezgimu, ir yra
artimas, patikimas specialistas vaikams ir jy Seimy nariams (Verluva ir kt., 2019). Psichosocialinés
pagalbos svarbumg sergantiems onkologine liga asmenims pazymi Lethborg ir Harms (2015), kurie
teigia, jog socialinis darbuotojas yra atspirties taskas siekiant susivokti realybéje ir prisitaikyti prie
naujy gyvenimo pokyc¢iy. Taciau Ostadhashemi ir kt. (2019) pastebi, kad socialiniai darbuotojai
dirbantys taip artimai su serganciais véziu vaikais ir jy Seimomis, patiria jtampg ir didelj stresg darbe,
ko pasékoje daznai pasireiskia perdegimo sindromas.

Apie psichosocialines onkologiniy ligoniy problemas ir psichosocialinés pagalbos reikalinguma
savo moksliniuose darbuose rasé nemazai mokslininky, tarp kuriy yra Witt ir kt. (2021), Suh ir kt.,
(2020), Schuurhuizen ir kt., (2019), Bultz (2016), Weis (2015) ir kiti mokslininkai. Teikiamomis
psichosocialinémis paslaugomis onkologijos srityje, ju specifika doméjosi Grassi, Spiegel ir Riba
(2017), Loscalzo M.J., (2016), Watson ir Dunn (2016) Turnbull Macdonald ir kt., (2012) bei Kiti.

Psichosocialinés pagalbos svarbumg susirgus vaikui onkologine liga savo publikacijose pazymi
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Verluva ir kt. (2019), Ostadhashemi ir kt. (2019), kurie teigia, jog socialinis darbuotojas yra svarbus
komandos narys tarp psichologo, gydytojo, slaugytojo socialiniy darbuotojy padéjéjo ir kity specialisty.

Verluva ir kt. autoriy (2019) tyrimas parodé, kad, sergantys onkologinémis ligomis vaikai ir jy
reikalinga socialiniy darbuotojy parama. Finansiné $eimos naSta yra labai svarbus momentas vaiko
onkologinés ligos atveju. Jones ir kt. (2018) analizuodami $eimos finansinj aspekts, pazymi, kad
Seimoje, kur véziu serga vaikas, jo priezitra daznai reikalauja daug laiko, praleisto ligoninéje, o ne
namuose ar darbe. D¢l Sios priezasties susikaupia papildomos iSlaidos, tokios kaip kelionés islaidos,
laikinas bustas, vaistai ir gydymo kaina, kas néra kompensuojama. Todél, socialiniams darbuotojams
dirbantiems su véziu serganciy vaiky Seimy nariais ir vertinant psichosocialinius sunkumus, reikia
pakankamai i§samiai jvertinti ir Seimy finansinius poreikius visoje véZzio trajektorijoje. Dél Sio aspekto
iSkyla sergancio vaiko gydymo namuose klausimo aktualumas. Analizuojant minéty mokslininky
straipsnius apie socialiniy darbuotojy teikiamg psichosocialing pagalba vaiky onkologijos srityje,
iSryskéjo tendencija, kad dauguma mokslininky tyrinéjo ir Siuo metu daugiau tyrinéja socialinio
darbuotojo veiklas sveikatos priezitiros jstaigose. Tac¢iau socialiniy darbuotojy teikiama psichosocialiné
pagalba serganciam véziu vaikui ir jo Seimos nariams yra aktuali ne tik sveikatos priezitiros jstaigoje,
bet ir besigydantiems namuose. Visose savivaldybése socialiniy paslaugy centruose yra teikiamos

kompleksinés paslaugos, kurias buty galima pritaikyti ir onkologinémis ligomis sergantiems vaikams,

v —

v —

Siuo metu mokslingje literatiiroje néra daug publikacijy apie vaiky serganéiy véZiu priezitiros reik§me
namuose. Atsizvelgus j tai, jog vaiky vézys daro neigiamg poveikj vaikui ir Seimai, kuris keiCia
gyvenimo jvykius ir elges] Seimoje i§ pagrindy, taip pat i socialiniy darbuotojy teikiamy socialiniy
paslaugy ypatinga reikalingumag yra svarbu identifikuoti socialinio darbuotojo teikiamos
psichosocialinés pagalbos reikalingumag Seimai ir socialinio darbuotojo veiklg teikiant psichosocialing
pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga.
Probleminiai klausimai:
e Su kokiais sunkumais susiduria $eima vaikui susirgus onkologine liga?

e Kokios psichosocialinés pagalbos reikia onkologine liga sergan¢iam vaikui ir jo Seimai

WV —



e Kokia socialinio darbuotojo veikla psichosocialinés pagalbos procese kuriant

onkologine liga sergancio vaiko ir jo Seimos socialinius santykius?

Tyrimo objektas — socialinio darbuotojo teikiama psichosocialiné pagalba Seimai susirgus
vaikui onkologine liga.

Tyrimo tikslas — atskleisti socialinio darbuotojo teikiamg psichosocialing pagalbg Seimai,
kurioje vaikas serga vaikui onkologine liga.

Tyrimo uzdaviniai:

1. Pateikti vaiky onkologiniy susirgimy charakteristika.

2. Apibrezti socialinio darbo aspektus vaiky onkologijos srityje.

3. Identifikuoti socialinio darbuotojo teikiamg psichosocialing pagalba Seimai, Kurioje
vaikas serga onkologine liga, remiantis socialiniy darbuotojy profesine patirtimi.

Tyrimo metodai:

e mokslinés literatiiros Saltiniy analizé - siekiant aptarti vaiky onkologiniy susirgimy
ypatumus, apibiidinant jy skirtybes, iSskiriant paliatyvios pagalbos svarbg vaikams,
iSsiaiskinti santykius Seimoje po vaiko netekties ir iSskirti socialiniy darbuotojy veikla,
teikiant psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga.
Analizuojant moksling literatiira naudojami lyginimo, sisteminimo ir apibendrinimo
metodai, tikslu atskleisti analizuojamy duomeny panasumus ir skirtumus ir kiekvieno
poskyrio pabaigoje i$ atskiry fakty pateikiant apibendrinimus;

e tyrimui atlikti pasirinktas kokybinis tyrimas. Duomeny rinkimo metodas - struktiiruotas
interviu — siekiant surinkti empirinio tyrimo medziaga;

e kokybiné (content) turinio analizé — pasirinkta tikslu placiau pazinti, suvokti kg tyrimo
dalyviai patiria profesinéje aplinkoje, suzinoti jy pozitrj, elgesj ir patirtis, jvardinti
patiriamus sunkumus, teikiant psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga
onkologine liga;

e duomeny apdorojimo buidas - naudojama MAXQDA programa (2021 versija).

Pateikiama magistro darbo tyrimo loginé schema (1 pav.), kurioje pateikta teoriné dalis Su
skyriy ir poskyriy pavadinimais, ir empiriné dalis, kurioje iSrySkinta kokybinio tyrimo metodologija,

rezultaty analizé, diskusijos, i§vados ir rekomendacijos.



I. TEORINE DALIS
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1 pav. Magistro darbo tyrimo loginé schema

Tyrimo metu bus apklausiami X savivaldybiy socialiniy paslaugy centry socialiniai

darbuotojai, kurie teikia psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga.



1. VAIKU ONKOLOGINIU SUSIRGIMU CHARAKTERISTIKA

Vaiky veézys — reta liga, kuri gali biti diagnozuota bet kokio amziaus vaikui: ir naujagimiui, ir
paaugliui. Vaiky vézys nepaklitiva net | Simtg dazniausiy pirminés sveikatos prieziiiros jstaigose
registruojamy vaiky ligy saraSa. Vézys prasideda netikétai, o jo gydymas gali uztrukti keleta mety.
Vaiky onkologija nuo suaugusiyjy skiriasi, nes dauguma vaiky onkologiniy ligy yra dél paveldéty
genetiniy anomalijy, dél kuriy priklauso ligos tipas, eiga, prognozé. Siame skyriuje bus nagrinéjami
teoriniai vaiky onkologijos ypatumai, apibiidinant jy skirtybes, iSskiriant paliatyvios pagalbos svarba

vaikams, taip pat nagrin¢jama vaiky mirties samprata ir santykiai Seimoje po vaiko netekties.

1.1. Vaiky onkologijos ypatumai

Analizuojant Pasaulinés Vézio Observatorijos duomenis (angl. Global Cancer Observatory,
GCO) naujy vézio atvejy skaicius 2020 m., abiejy ly€iy, jvairaus amziaus grupéje Europoje sieke virs 4
mln., Lietuvoje vir§ 17 tikst. i§ kuriy dalis yra vaikai iki 18 mety. PSO (angl. World Health
Organization, WHO) duomenimis (2021) kasmet véziu suserga 400 000 vaiky ir paaugliy nuo 0 iki 18
mety amziaus. Higienos instituto Sveikatos informacijos centro Registry skyriaus iSleistame ,,Vaiky
sveikata“ penktajame kasmetiniame leidinyje pateikiama 2020-2021 mokslo metais Vaiky sveikatos
stebésenos informacinéje sistemoje (VSS IS) sukaupti vaiky ir pilname¢iy mokiniy sveikatos
duomenys, kurie rodo, kad 0 — 6 mety vaiky amziaus grupéje naviky ligotumas — 13,81 atv. 1000 gyv.
Pazymima, kad Sioje ligy grupéje daugiausia gerybiniy naviky atvejy — 12,9 atv. 1000 gyv. Tame
paciame leidinyje 7 — 17 mety amZiaus grup€je vertinant vaiky naviky ligotuma, jis siekia 17,26 atvejy
1000 gyventojy. Gerybiniy naviky ligotumo atvejy 7 — 17 mety amziaus grup¢je rodiklis nurodomas
15,8 atv. 1000 gyv. Oficialiosios Statistikos Portale (OSP), kurj administruoja Lietuvos statistika, yra
i§skiriama vaiky, pirmg kartg susirgusiy piktybiniais navikais, skaiCius, kuris 2020 metais sieké 68
atvejus (2 pav.).
1; é\-‘iso pagal amziy
79

10-14
15-17

71 67 68

59

52

5 16 16 5 5
a1 b 15 1516 1516

22
19 17
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2 pav. Vaiky, pirmg kartg susirgusiy piktybiniais navikais, skai¢ius (Pagal OSP duomenis, 2020)
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Pagal OSP duomenis, kurie apima laiko periodg nuo 2016 mety iki 2020 mety, galima matyti
tam tikrus pasikartojimus kaip pvz., daugiau susirgimy pastebima miesto vietovése ar daugiau vaiky
pirma kartg susirgusiy piktybiniais navikais 2016 — 2020 metais yra berniukai (1 lentel¢).

1 lentelé. Vaiky, pirma kartg susirgusiy piktybiniais navikais, sergamumas ir ligotumas pagal lytj,

gyvenamajg vietove ir amziaus grupes (sudaryta pagal OSP, 2016-2020 m.)

2016 2007 2018 2019 2020
Vyrai ir moterys 50 71 52 a7 68
Vyrai 28 44 27 33 48
Moterys 31 27 25 34 20
Miestas ir kaimas 54 1 52 a7 68
Miestas 42 53 38 52 41
Kaimas 17 18 14 15 27
Menurodyta - - - - -
I£ viso pagal amZiy 55 71 52 a7 62
0-= 19 22 16 17 15
4-6 10 9 9 10 14
7-0 7 12 = O 10
10-14 1= 13 & 16 15
1517 10 15 10 15 14

Bendroje onkologiniy ligy struktiiroje vaiky vézys sudaro maziau nei 1 proc. visy onkologiniy
ligy, taciau Zvelgiant i§ Lietuvos vaiky véZio sergamumo atvejy, matoma, kad tai yra niekur
nesitraukianti problema. Pagal Higienos instituto ,,Vaiky sveikata 2019 duomenis 2019 metais 7 — 17
mety amziaus grupeje naviky susirgimy skaicius sieke 18,47 atvejy 1000 gyventojy. Higienos instituto
leidinys ,,Vaiky sveikata 2018 nurodo, kad tais metais naviky 7—17 m. amziaus vaiky grupéje buvo
17,61 ligotumo atvejis 1000 gyventojy. Higienos instituto duomenimis pateikiama statistika, kad 7-17
m. vaiky grupéje 2017 m. buvo diagnozuota 13,66 atvejai 1000 gyventojy.

Palyginti su suaugusiy sergamumu onkologinémis ligomis, vaiky vézys yra reta liga. Rascon ir
kt. (2020, p. 9) teigia, kad ,,per pastaruosius 30-40 mety kai kurios vaiky vézio formos tapo visisSkai
iSgydomos, bet yra ir tokiy, kuriomis susirgus iSgyvenamumas Siekia 30-40 proc.“. Nacionalinés vézio
profilaktikos ir kontrolés 2014-2025 mety programoje taip pat teigiama, kad ,ilgalaikis vaiky,
serganCiy veéziu, iSgyvenamumas pageréjo -leukemijy atveju nuo 50 proc. iki 82 proc., limfomy atveju
iki 90-100 proc., pradiniy stadijy solidiniy naviky atveju iki 80-90 proc., atokiyjy stadijy - iki 60 proc®.

Toks véziu serganciy vaiky iSgyvenamumo padidéjimas susijes su bendru medicinos mokslo progresu,
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naujy diagnostikos ir gydymo metodiky atsiradimu. Programoje pastebima, kad ,,onkologiniy ligy
gydymo kastai smarkiai iSaugo dél atsiradusiy naujy brangiy diagnostiniy tyrimy, naujy vaisty, placiau
taikomos kamieniniy kraujodaros lgsteliy transplantacijos. Taciau, palyginti su ekonomiskai
18sivysCiusiomis Salimis, Lietuvos vaiky, serganciy onkologinémis ligomis, gydymo kastai iSliecka
gerokai mazesni‘. Pishkuhi ir kt. (2018) taip pat teigia, kad iSgyvenamumas nuo vézio smarkiai iSaugo
per pastaruosius tris deSimtmecius. Beveik du trecdaliai vézio atvejy vaiky iSgyvena, taciau liga ir
toliau kelia grésme serganciy vaiky gyvybei. Nors vaiky mirtingumas sumazéjo, taciau vaiky serganciy
véziu, skaicius iSaugo.

Nors vaiky onkologiniai susirgimai yra reti, bet yra labai jvairiy rasiy (iminé limfocitiné
leukemija, HodZkino limfoma, centrinés nervy sistems navikai, neuroblastoma, hepatoblastoma,
Ewingo sarkoma ir rabdomiosarkoma ir kt.), todél paaiskinti jy priezastis yra labai sunku. Degar ir
Isakoft (2007) teigia, kad vaikui, kuriam jtariama onkologin¢ liga, diferencinei diagnozei didele jtaka
turi vaiko amzius. Analizuodami vaiky sergamuma onkologine liga, Degar ir Isakoff (2007) teigia, kad
sergamumas Yyra didZiausias pirmaisiais gyvenimo metais, po to sumazéja mazdaug iki 9 mety, ir toliau
palaipsniui auga iki pilnametystés. Smith‘as ir Ries (2002) isskiria vaiky sergamumo ypatumus ne tik
pagal vaiky amziy, bet ir lytj. Sergant HodZkino limfoma 0-14 mety amziaus ir 15 iki 19 mety amziaus,
yra akivaizdus lytinis skirtumas, kai berniuky sergamumas daugiau nei dvigubai buvo didesnis negu
mergaiciy. Vaikams nuo 0 iki 14 mety kitos onkologiniy ligy diagnozes, rodancios 1,2 karto didesnj
berniuky vyravimg, buvo: Uminé limfocitiné leukemija, centrinés nervy sistemos navikai,
neuroblastoma, hepatoblastoma, Ewingo sarkoma ir rabdomiosarkoma. 15-19 mety vaiky paplitimo
modeliai pagal lyti paprastai buvo panasiis | jaunesniy vaiky.

Kitas svarbus vaiky onkologijos ypatumas tai, kad vaiky véZzio iSsivystymui mazai jtakos turi
aplinkos veiksniai, Zalingi jprociai, mitybos jproc¢iai. Rascon ir kt. (2020) pazymi, kad vaiky navikinio
proceso vystymuisi didele reikSme turi paveldimos ir jgytos geny mutacijos. Degar ir Isakoff (2007)
moksliniuose darbuose pazymi, jog tam tikri veiksniai gali bati susij¢ su padidéjusia kai kuriy vaiky
onkologiniy ligy risiy rizika, p*vz., vaikams, sergantiems Dauno sindromu, leukemijos rizika padidéja
20 karty. Esant vaisiui gimdoje ir veikiant jj jonizuojanciajai spinduliuotei, limfoblastinés leukemijos
rizika padid¢ja 1,5 karto. Dar gali buti ir kiti genetiniai sutrikimai, kurie susij¢ su onkologinés ligos
atsiradimo rizika — neurofibromatozé, Beckwitho-Wiedemanno sindromas ir Li-Fraumeni sindromas ir
kt. Naujiausias Su ir kt. (2021) tyrimas rodo, kad zindymas yra susijes su sumazgjusia vaiky
leukemijos rizika bei pateikia atvirkstinio rySio tarp Zindymo ir neuroblastomos rizikos jrodymy. | tai

atsizvelgiant galima matyti padidéjusia rizika susirgti véziu tam tikrose vaiky grupése.
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Bene, svarbiausias vaiky onkologijos ypatumas — kai tik vaikui yra patvirtinta vézio diagnozé,
turéty biiti sitilomas gydymas dalyvaujant akademiniame klinikiniame tyrime (Rascon ir kt., 2020). Sie
tyrimai atsirado JAV ir Europoje XX a. deSimtmetyje, kai jvairiy Saliy mokslininkai pradéjo jungtis i
mokslines klinikines grupes, kurios vykdé tyrimus apie vaiky vézio gydymo veiksminguma,
mirtingumo  rodiklius, iSgyvenamumo galimybes. Europoje klinikinius tyrimus inicijuoja
universitetinés ligoninés. Lietuvoje yra dvi tokio lygio specializuotos jstaigos — Vilniaus universiteto
ligoninés Santaros klinikos ir Lietuvos sveikatos moksly universiteto Kauno klinikose. Siose gydymo
jstaigose sukaupta patirtis, pageréjusi diagnostika, inovatyviis gydymo metodai, jvairiy naujoviy
diegimas per paskutinius desimtmecius reik§mingai pagerino seganciy vaiky véziu iSgyvenamumg ir
pasveikusiyjy gyvenimo kokybe. Ambulatoriné pagalba teikiama Klaipédos, Panevézio ir Siauliy
asmens sveikatos priezitiros jstaigose (Rascon ir kt., 2020).

Galima teigti, kad Lietuvoje stebimas ne tik vaiky, bet ir suaugusiyjy onkologiniy ligy
sergamumo rodikliy didéjimas. Higienos instituto pateikti statistiniai duomenys rodo, kad profilaktikos
programy vykdymas, visuomenés Svietimas, savalaiké diagnostika ir laiku pradétas gydymas leidzia
iSsaugoti vis daugiau tiek vaiky, tiek suaugusiy gyvybiy. Tamosauskiené, ir kt. (2013) pazymi, kad
daugumoje Europos 3aliy nuo 1985 m. yra vykdoma profilaktikos programa ,,Europa pries vézj“. Sios
programos tikslas — sumazinti jaunesniy nei 65 mety Zmoniy mirtingumg. Vykdant $ig programag
»didelis démesys skiriamas visuomenés Svietimui, mediky mokymui bei profilaktikos programy
vykdymui“. Programos tikslai ir id¢jos atsispindi Europos kodekse prie§ vézj (2015), kuriame raSoma
(p. 146) ,,Tikimés, kad $is leidinukas daug ka paaiskins apie sveikos gyvensenos reik$me, siekiant

sumazinti vézio rizika®. Sis kodeksas yra Siuolaikinés vézio profilaktikos esme.

Apibendrinimas

Daugumai zmoniy kalbéti apie vézj néra lengva, bet dar sunkiau kalbéti apie vaikus, sergancius
onkologine liga. Lietuvoje kasmet apie 18 tiikstanciy suaugusiy zmoniy iSgirsta onkologinés ligos
diagnoze. Tuo tarpu stebint vaiky onkologinius susirgimus, tai per metus vidutiniskai Lietuvoje jy yra
80-90 naujy atvejy. Svarbus vaiky onkologijos ypatumai yra tai, kad vaiky véZio vystymuisi labiausiai
turi jtakos paveldimos ligos, genetiniai sutrikimai ir Kiti veiksniai, 0 nauji diagnostiniai tyrimai bei

nauji vaistai leidzia greitai diagnozuoti vaiky onkologinius susirgimus (3 pav. )
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Paveldimos ligos, geny mutacijos, tam tikros ligos, moting veikiantys
aplinkos veiksniai (pvz., juonizuojancios spinduliuotés), Zindymo
reik§Sme

Vaiky vézZio
vystymasis

_ \ Nauji diagnostiniai tyrimai, nauji Vvaistai, kamieniniy Iasteliy
P'aggos“k transplantacija, dalyvavimas akademiniuose klinikiniuose tyrimuose,
IFgyadymas/ nrofilaktikos programos

ergamum%

Reta liga, daugiausiai gerybiniy naviky atvejai, dazniau serga berniukai,
geras iSgyvenamumas

3 pav. Vaiky onkologijos ypatumai teoriniu aspektu

Galima teigti, kad vaiky vézys yra labai reta liga ir pagal analizuotus statistinius duomenis,
pasveikimo galimybé siekia 80 proc., 0 sergant kai kuriomis vézio formomis net iki 90 proc. Tai
reiskia, kad dauguma vaiky nuo vézio pasveiksta, mokosi, dirba, kuria Seimas, susilaukia savo vaiky ir
gyvena pilnavert] gyvenimg. Svarbu paminéti tai, kad vaiky gydymas dalyvaujant akademiniuose
Klinikiniuose tyrimuose parenkamas labai individualiai pagal vaiko liga, amziy, véZio stadija ir kitus
veiksnius, todél kainuoja labai daug ir yra didziulé valstybés investicija | gyvybe. Ty vaiky, kurie
jtraukiami | Kklinikinius tyrimus, gydymo rezultatai ir pasveikimo prognozé geresni, didesnis

iSgyvenamumas, maziau recidyvy.
1.2. Paliatyviosios pagalbos svarba vaikams, sergantiems onkologine liga

Pasaulio sveikatos organizacija (PSO, angl. The World Health Organization (WHO)) vaiky
paliatyvig priezilirg apibréze kaip: ,,aktyvig visapusiS$ka vaiko kiino, proto ir dvasios priezilirg ir
pagalbg Seimai‘“. Paliatyvi prieziiira prasideda diagnozavus ligg ir tg¢siasi nepriklausomai nuo to, ar
vaikas dar gydomas nuo onkologinés ligos ar jau yra sveikimo stadijoje. Sveikatos priezitiros paslaugy
teikéjai turi jvertinti ir palengvinti vaiko fizinius, psichologinius ir socialinius iSgyvenimus.
Veiksmingai paliatyviai pagalbai reikalingas platus daugiadisciplininis poziiiris, apimantis Seimg ir
naudojantis turimais bendruomenés istekliais; ji gali biiti sékmingai jgyvendinta, net jei iStekliai yra
riboti. Paliatyvi priezitra gali biti teikiama tretinio lygio globos jstaigose, bendruomenés sveikatos

centruose ir net vaiky namuose.
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Paliatyvios slaugos socialiniy darbuotojy asociacija (angl. Association of Palliative Care Social
Workers) bendradarbiaudama su Socialinio darbo kolegija ir Patirties kiirimo tinklas ,,Waves Lived
Experience/ ATVIROS ATEITIES Tyrimai (ang. ,,Making Waves Lived Experience Network® /
,,OPEN FUTURES Research*), remiama DidZiosios Britanijos socialiniy darbuotojy asociacijos ir
,Hospice UK*, 2016 m. parengé¢ leidinj ,,Socialiniy darbuotojy vaidmuo paliatyviojoje, gyvenimo
pabaigos ir netekties slaugoje®, kuriame pateikiamos socialiniy darbuotojy patirtys, pateikta sirgusiy
onkologine liga zmoniy iSgyvenimai, norin¢iy kalbéti ar raSyti apie savo iSgyventg patirtj, susijusia su
arté¢jancia mirtimi, globg ir netektj, ir tai, kas jiems tuo metu buvo svarbiausia.

Muckaden ir kt. (2011) pastebi, kad yra panaSumy tarp paliatyvios suaugusiyjy priezitros ir vaiky
paliatyviosios pagalbos, kaip ir tuo paciu yra skirtumy. Himelstein ir kt., (2004) i$skiria, kad vaikai
skirtingai supranta mirtj, palyginti su suaugusiaisiais. Tyrimai rodo, kad atviras ir sgziningas
bendravimas yra svarbus vaiky paliatyvioje slaugoje bei geras bendravimas gali teigiamai veikti
ilgalaikio tévy sielvarto lygj paliatyviosios fazés metu (van der Geest ir kt., 2014). Slort ir kt. (2011)
i$skiria tokias bendravimo tarp suaugusiyjy paliatyviosios prieziiiros pacienty palengvinimo priemones:
pokalbio prieinamumas ir pasiekiamumas atsizvelgiant j laika; atidumas klausantis; kalbéjimas
nemedicinine kalba; buvimas s3Ziningu ir tiesmuku. Sios priemonés gali biti svarbios ir vaiky
onkologijos srityje.

Kirch ir kt. (2016) tyrimo metu nustaté, kad siekiant geriau patenkinti visy véZziu serganciy vaiky ir
Ju Seimos nariy poreikius, paliatyvioji pagalba turéty biiti lengvai prieinama, ypac¢ skausmui ir kitiems
simptomams malsinti bei sprendziant psichosocialines ir dvasines kancias. Autoriai sitilo i$plésti vaiky
paliatyviosios pagalbos teikimg visose prieziliros vietose, jskaitant namus. Apie vaiky simptomus ir
kancias gyvenimo pabaigoje plac¢iai aprasé Wolfe ir kt. (2000), kurie apklausé tévus apie serganciy
véziu vaiky gyvenimo pabaigg. Tyrimo rezultatai buvo stulbinantys - net 89 % tévy apibiidino, kad jy
vaikas gyvenimo pabaigoje kencia ,,labai* dél bent vieno simptomo - nuovargis, skausmas, dusulys ir
blogas apetitas. Taip pat vertindami paskutinio gyvenimo ménesio vaiky gyvenimo kokybe, tévai
apibudino savo vaikg kaip mazai linksmg arba visai nelinksma, liiidng, neramy ir netgi, taiky. Nors
Siame tyrime pagrindinis démesys buvo skiriamas gyvenimo pabaigai, bet autoriai atkreipé démesj |
simptomy kontrolés ir gyvenimo kokybés uztikrinimg, kurie yra esminiai paliatyviosios prieziliros
kriterijai (Wolfe ir kt.,2000).

van der Geest ir kt. (2014) teigia, kad dauguma véziu serganciy vaiky mirSta namuose, o tai
pabrézia bendruomenés sveikatos priezitiros specialisty vaidmenj slaugant sergancius véziu vaikus
namuose. Tévams labai svarbus vaiko priezilros tgstinumas, o bendradarbiavimas su ligoninés,

pirminés sveikatos prieziliros, socialines paslaugas teikianCiy specialistais yra labai svarbus ir
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naudingas sergan¢iam vaikui ir jo Seimai. Weaver (2015) teigia, kad vaiky, serganciy véziu, ir jy
Seimos nariy gyvenimo kokybé gali buti geresné¢ palengvinant vaiky ir Seimos kancias, taikant
gailestingo ir saziningo bendravimo praktika, simptomy mazinimg ir psichosocialinj démesinguma, |
kurj jeina kokybiskos paliatyviosios priezitiros paslaugos namuose. Bauman ir kt. (2021) atliko 4,5
mety retropspektyvinj tyrimg, jame dalyvavo 89 vaikai, kuriems prieS mirtj namuose buvo suteikta
paliatyvioji pagalba. Autoriai tyré paskutiniy dviejy savaiciy iki mirties vaiky simptomus ir dar kartg
pykinimas ir viduriy uzkietéjimas. Taigi, daugumos $iy tyrimy rezultatai parodé, kad yra reikalinga
specializuota priezilira namuose, kuri pagerina gyvenimo kokybe ir Zymiai sumazina vaiko kancias,
ypa¢ gyvenimo pabaigoje (Grohas ir kt., 2013). Specializuota priezitira gali teikti tik specializuotos
komandos, apie kurias jau randami faktai 2007 m., kuomet buvo priimti su paliatyvia priezitira susij¢
teisés aktai Vokietijoje ir jdiegtos specializuotos ambulatorinés paliatyviosios pagalbos komandos. Sios
ne tik paskutiniame jy gyvenimo etape, bet ir krizinése situacijose, kurios tam tikromis aplinkybémis
gali laikinai stabilizuotis. Namy priezitiros sprendimai gyvenimo pabaigoje — nemenkas daugelio Seimy
troSkimas (Bauman ir kt., 2021).

Vaiky paliatyviosios prieziiiros srityje tokiy specializuoty komandy veikla kol kas yra didziulis
(2020) teigia, kad jei paliatyvios pagalbos tikslas padéti sergantiems vaikams gyventi savo geriausius
gyvenimo metus kuo ilgiau, todél turime geriau suprasti, kaip, kada ir kod¢l teikiama vaiky, serganciu
véZiu, paliatyvioji prieziiira. O tai gali uZtikrinti tik jvairiy specialisty komandos kryptinga veikla.

Lietuvoje Siuo metu specialisty komanda sistemingai dirba tik sveikatos prieziiros jstaigose. Kol
kas tokios komandos veikla néra placiai taikoma bendruomenés lygmenyje. Nors jvairiuose teisiniuose
dokumentuose galima iSskaityti, kad komandinio darbo veikla yra biitina gerinant véZiu sergancio
vaiko ir jo Seimos gyvenimo kokybg. Siekiant uztikrinti vaiko ir tévy poreikiy patenkinimg ligos
progresavimo periodu Lietuvoje priimtas jsakymas ,,Dél paliatyvios pagalbos paslaugy suaugusiems ir
vaikams teikimo reikalavimy apraso patvirtinimo®, 2007 m. sausio 11 d. Nr. V-14 (nauja redakcija
2018 m.), kuris numato, kokie tikslai yra siekiami teikiant paliatyviaja pagalba. Tai yra: ,,1) Mazinti
pacienty fizines kancias ir/ar jy iSvengti; 2) Tiksliai nustatyti pacientus varginancius simptomus, juos
kontroliuoti ir mazinti; 3) Nustatyti psichologines ir socialines paciento ir jo artimyjy problemas, padéti
jas spresti stiprinant norg gyventi, o mirtj laikant nattiraliu procesu; 4) Pagerinti paciento ir jo artimyjy

gyvenimo kokybeg; 5) Padéti paciento Seimai ir/ar jo artimiesiems netekties laikotarpiu® (isak. 5 p.).
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Lietuvoje paliatyviosios pagalbos paslaugas gali teikti ,,ambulatorinés ir stacionarinés asmens
sveikatos prieziiiros jstaigos, organizuodamos $iy paslaugy teikima stacionare, dienos stacionare arba
ambulatorinémis sglygomis®, patvirtina LR SAM jsakymas 2018 m. gruodzio 12 d. Nr. V-1488 ,, D¢l
stacionariniy paliatyviosios pagalbos paslaugy suaugusiesiems ir vaikams teikimo ir apmokéjimo
privalomojo sveikatos draudimo fondo biudZeto 1éSomis reikalavimy apraSo ir Ambulatoriniy
paliatyviosios pagalbos paslaugy suaugusiesiems ir vaikams teikimo ir apmokéjimo privalomojo
sveikatos draudimo fondo biudzeto 1éSomis reikalavimy apraSo patvirtinimo® (https://e-
seimas.lrs.It/portal/legal Act/It/ TAD/TAIS.65696?jfwid=-01eo6wdtk ). Siame dokumente, kalbant apie

stacionarias paliatyviosios pagalbos paslaugas, 7 p. yra jvardinti ,,Stacionarines paliatyviosios pagalbos
paslaugas teikianciy specialisty komanda (gydytojas, slaugytojas, slaugytojo padéjéjas ir medicinos
psichologas). Kartu $ioje specialisty komandoje paliatyviosios pagalbos paslaugas gali teikti ir
socialinis darbuotojas, ir savanoriai“. Analizuojant ambulatoriniy paliatyviosios pagalbos paslaugy
apraso 7 p. stebima kita specialisty komandos sudétis: gydytojas, slaugytojas, slaugytojo pad¢jéjas,
socialinis darbuotojas ir medicinos psichologas. Svarbu atkreipti démesj | tai, kad $io dokumento
apraSuose yra aiSkiai i8déstyta socialinio darbuotojo darbo kriivis, numatytos veiklos — ,,paciento
socialiniy poreikiy vertinimas ir steb&jimas, socialinés pagalbos planavimas ir teikimas,
tarpininkavimas, paciento atstovavimas sprendziant socialines problemas®. Ambulatoriniy
paliatyviosios pagalbos paslaugy aprase 24 p. yra numatyta, kad ,,psichologiné ir (ar) socialiné pagalba

ASP] nustatyta tvarka gali buti teikiama paciento artimiesiems ir po paciento mirties” (4 pav.).

Socialiniy
poreikiy
vertinimas

Psichosocialiné

pagalba

Stebéjimas

Socialinio
darbuotojo
veiklos

Socialinés

pagalbos
/—\ planavimas

Tarpininkavi-
mas ir
atsovavimas

4 pav. Socialinio darbuotojo veiklos numatytos Ambulatoriniy paliatyviosios pagalbos paslaugy aprase
(sudaryta autorés pagal LR SAM jsakymg 2018-12-12 Nr. VV-1488)
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Paliatyviosios pagalbos stacionariose sveikatos priezitiros jstaigose per metus prireikia 5-6 vaikams
Vilniuje ir 5-10 vaikams Kaune. Sie poreikiai yra patenkinami paliatyvios slaugos skyriuose. Tagiau
serganc¢iyjy vaiky yra daugiau, kuriems reikalinga paliatyvi pagalba, todél svarbu plétoti ambulatorine
paliatyvigja pagalbg ir paliatyvigja pagalbg namuose (Rascon ir kt., 2020). Medicininés reabilitacijos
paslaugos onkologinémis ligomis sergantiems vaikams teikiamos sveikatos priezitiros jstaigose (pvz.,
V3] VUL, VsI LSMU) ir sanatorijose (pvz., Druskininky ,,Sauluté, Palangos ,,Gintaras®, Kacerginés
,Zibutés®). Taip pat veikla vykdo ir Kitos organizacijos: ,,Mamy unija“, ,,Paguoda®, , Ruguté®. Siy
organizacijy tikslas — teikti pagalbg ir paramg Seimoms ir ligoninéms, organizuoti Sociokultiirines
paslaugas, vykdyti specialios literatiros leidyba.

Analizuojant jvairiy mokslininky tyrimy rezultatus, galima pateikti jrodymus, kad yra
suteikiama informacija apie dabarting parama vaiky paliatyviajai priezitrai, apie dabartinés
paliatyviosios pagalbos paslaugy panaudojimg slaugant véZziu sergantiems vaikams ir jy Seimoms.
Spruit ir Prince-Paul (2019) pastebi teigiamas tendencijas, kad paliatyviosios pagalbos paslaugos bty
tinkamai integruotos j véziu serganciy vaiky ir jy Seimy prieziiirg, reikia identifikuoti Sios pazeidziamos
pacienty grupés ir jy Seimy priezitra, biitina atlikti nuolatinius tyrimus, vykdyti aktyvy Svietimg. Spruit
ir Prince-Paul (2019) nustaté, kad paliatyvios prieziiros gavéjai turéjo statistiSkai reikSmingai
aukstesne gyvenimo kokybe ir maZiau depresijos simptomy. Taciau bene ryskiausias atradimas buvo
tas, kad pacientai patyré ilgesnj iSgyvenamumg. Pacientai, kuriems buvo suteikta paliatyvioji pagalba,
gyveno vidutiniS8kai 2,7 meénesio ilgiau nei standartinés terapijos grupé€, o jy gyvenimo kokybé buvo

geresné ir depresijos simptomy sumazgjo.

Apibendrinimas

Vaikai, sergantys véziu, bei jy Seimos nariai turéty gauti ankstyva, integruotg prieigg prie |
Seimg orientuoty paliatyviosios priezitiros koncepcijy: vaiko simptomy jvertinimo ir intervencijos,
veiksmingo bendravimo ir specialisty komandos bendry sprendimy priémimo, kad biity sumazinta
vaiko simptomy nasta, palengvintos kancios, veiksmingai valdomas skausmas ir teikiama prevenciné

netekties priezitira visai Seimai (5 pav.).
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Turi buiti lengvai prieinama, specializuota paglba, ligoninése, globos
jstaigose, bendruomenés svaikatos centruose, namuose

Paliatyvi
prieZzitira

Fiziné pagalba (pvz., skausmo, dusulio ir kt. atvejais), psichologiné
pagalba (pvz., litdesio, nerimo ir Kt. atvejais), socialinés parama,
dvasiné gerove

Pagalbos
testinumas

Soc.
darbuotojo
vaidmuo

Socialinés pagalbos planavimas, socialiniy paslaugy teikimas,
bendradariavimas su specialistais, bendravimas su vaiku ir Seima

5 pav. Paliatyviosios pagalbos svarba vaikams, sergantiems onkologine liga, teoriniu aspektu

Sios pagalbos testinumas yra teigiamai susijes su ilgalaikiu tévy psichologiniu funkcionavimu.
Nuolatiniai psichosocialiniai vertinimai ir atitinkamos intervencijos, susijusios su paliatyvigja pagalba
iki gyvenimo pabaigos, yra esminiai kokybiSkos véziu serganciy vaiky ir jy Seimos nariy prieziiiros
komponentai. Galima teigti, kad socialinis darbuotojas atlicka svarby vaidmen;j teikiant prasminga
paliatyvigja pagalbg, gyvenimo pabaigos ir netekties priezilirag. Taigi, socialiniai darbuotojai
specializuojasi §ioje pagalbos srityje ir nuolat susiduria su netekt], gyvenimo pabaigg ar netekt]
iSgyvenanciais Zmonémis. Gera paliatyvioji pagalba, gyvenimo pabaigos ir netekties prieziira yra

fizing, psichologing, socialine, kultiiring ir dvasiné gerove serganciajam ir jo Seimai.
1.3. Vaiky mirties samprata ir santykiai Seimoje netekties atveju

Yra jrodyta, kad vaiko netektis vienas i§ labiausiai jtempty gyvenimo jvykiy, kuris neigiamai
veikia sveikata (Li ir kt., 2005). Kai kurie vaiky netekt] patyr¢ tévai patiria mazéjancig sielvarto
trajektorijg, o kiti ilgainiui nesugeba prisitaikyti ir nuolat ken¢ia nuo neigiamy pasekmiy sveikatai
(Zhao ir kt., 2020). Palyginti su kitais tévais, vaiky netekt] patyre tévai dazniau patiria daugybe
psichikos sutrikimy, jskaitant sudétingg sielvartg, pyktj, kalte, nerima, depresija (Zhao ir kt., 2020).
Pazymima, kad vaiko praradimas gali biiti trauminis ir turéti ilgalaikiy pasekmiy sveikatai (Proulx ir
kt., 2016). Deja, nepaisant atitinkamos pazangos gydant vaiky vézj, vézys iSlieka tarp deSimties
pagrindiniy vaiky mirties priezasCiy visame pasaulyje ir net antroji — dideles pajamas gaunanciose

Salyse (Kyu ir kt., 2018).
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Nuo 1990 m. iki 2015 m. vaiky bendras mirtingumas nuo vézio ES sumazéjo 2,8 % per metus ir
pasieké 2,6 atvejus 100 000 gyventojy paskutiniais turimais kalendoriniais metais, kur didziausias
nuosmukis buvo vidurio ryty Salyse (Bertuccio ir kt., 2020). Yra pastebima, kad mirtingumas nuo vézio
vaikystéje per pastaruosius deSimtmecius labai sumaz¢jo dideles pajamas gaunanciose Salyse ir, kiek
mazesniu mastu, vidutines pajamas gaunanciose Salyse (Bertuccio ir kt., 2020). Jau XX amziaus
pabaigoje tokie duomenys buvo aiskinami tuo, jog dideles pajamas gaunanciose pasaulio vietose buvo
anksciau ir placiau pritaikyti naujoviski ir veiksmingi gydymo budai (La Vecchia ir kt., 1998).

Ananalizuojant Lietuvos vaiky mirtingumo nuo vézio atvejus, pagal paskutinius Higienos
instituto Sveikatos informacijos centro Mirties atvejy ir jy priezasciy stebésenos skyriaus specialisty
parengtus duomenis leidinyje ,,Mirties priezastys 2020 nurodoma, kad nuo piktybiniy naviky iki 1
mety amziaus grup¢je mirciy neuzfiksuota, 1 — 4 mety grupéje viena mirtis, 5 — 6 mety 7 mirtys, 10-14
mety grupéje 4 mirtys, 15 — 19 mety grupéje 5 mirtys. Rascon ir kt. (2020) pastebi, kad vaiky vézys
nors ir retas, bet tai dazniausia liga, dél kurios mirsSta vyresni nei vieny mety vaikai. Higienos instituto
Sveikatos informacijos centro (2021) duomenimis mir¢ 2020 m. nuo piktybiniy naviky 1 - 17 mety
amziaus vaiky. — i§ viso buvo 14, i§ jy nuo smegeny ir centrinés nervy sistemos — 8 vaikai, nuo
leukemijos —1 vaikas.

Mazai Zinoma apie vézio poveikj Seimos santykiams i§ véZiu serganciy vaiky ir jy broliy ir
sesery perspektyvos (Erker ir kt., 2018). Slaughter ir Griffiths (2007) pastebi, kad ,,psichoanalitinés
teorijos pozitriu, vaiky mirties samprata tiriama atsizvelgiant j vaiky emocines reakcijas | mirtj, kai
kognityviosios teorijos atstovai, vertina vaiky mirties supratimo pokycius lygindami juos su bendros
kognityvinés raidos stadijomis. Dauguma S$iy dieny intuityvios teorijos atstovy tiria vaiky pazinimg
apie mirtj remiantis jy ziniomis biologiniu aspektu®. Pasak Navicko (2009), dauguma tyréjy pastebéjo,
kad vaikai domisi mirtimi ir kad gyvuoja savita, bet suaugusiems labai mazai pazjstama mirties
sampratos raida. Pagal Vianello ir kt. (1987), vaiky suvokimas apie mirtj yra daug geriau issivystes
negu kaip mano suaugusieji. Autoriai pastebi ,kaip trejy mety vaikas supranta §j fenomeng, pvz.
parodydamas nuostabg ar gailest] mirusiam vabzdzZiui ar kitam gyviinui. Atskyrimas mirties nuo jprasto
miegojimo ar ligos suvokiamas gana ankstyvame amziuje. Mirtis laikoma kaip prieSinga gyvenimui
biisena ir vaikai suvokia abiejy buseny (gyvenimo ir mirties) priezastis (pvz.: nelaimingi atsitikimai,
Saudymai, uzpuolimai ir kt.) ir jy pasekmes (pvz., judéjimo nebuvimas)®.

Vaiko mirties suvokimas ir reakcija ] ja keiCiasi brestant jvairiy konteksty aspektu: ir
kognityviniu, ir socialiniu, ir dvasiniu bei moraliniu (Karns, 2002). Tyr¢jai nurodo, kad ,,amzius,
kognityvinis gebéjimas ir netekties patirtis yra pagrindiniai rodikliai kalbant apie vaiky mirties

sampratos raidg ir prisitaikyma“. Galima rasti tyrimy, kuriuose démesys kreipiamas ties tévy
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komunikacija su gedinciais vaikais (Hunter ir Smith, 2008). Zednikova ir Pechova (2015) pazymi, kad
nenoras kalbéti apie mirt] yra budingas Siuolaikinei visuomenei ir labiau paplitgs tarp suaugusiyjy.
Nepaisant to, kad Siuolaikiné visuomene linkusi vengti mirties temos, taciau ji iSlieka gyvenimo dalimi
ir daZznai pokalbius apie mirtj pradeda patys vaikai. Zednikova ir Pechova (2015) pastebi, kad yra stoka
tyrimy, susijusiy su tévy komunikacija kalbant apie vaiky mirties sampratg teigdami, kad ,,tai didelé
tyrimy spraga ties tévy - vaiko santykiais ir Sio rySio jtakos brandzios mirties sampratos raidai®.
Silverman, Weiner, EI-Ad (1995) i$skyré du $eimos tipus, pagristus komunikacijos stiliumi: ,,Atviros
Seimos* tévai gali atvirai kalbéti Su savo vaikais apie mirting ligg ir po to jvykstanc¢ig mirtj. PrieSingai,
»maziau atvirose Seimose‘ pasireiSkia komunikacija, kuri pana$i | apgavystg. Tyréjai pabrézia, kad
kuomet tévai stengiasi apsaugoti vaikus nuslepiant nuo jy tam tikrg informacija, tuomet jie skatina
sumi$img ir vaiky nerimg‘.

Weber ir Fournier (1985) padaré iSvada, kad tévai, kurie nenori jtraukti vaiko j mirties patirtj,
remiasi savo paciy sumiSimu ir baime bei nepadeda vaikams iSvystyti gyvenimo cikly prisitaikymo
pastabumo. Jie teigia, kad ,,problema $iuo metu yra ta, kad mazai démesio skiriama mirties edukacijai
ankstyvajame amziuje. Dauguma ankstyvojo amziaus pedagogy, t.y. auklétojy zino mirties edukacijos
reikalinguma, taiau abejoja, ar vaikas kognityviSkai yra tam pasiruoSes. Todé¢l, vaikai daZniausiai
gauna negatyvius atsakymus i§ savo tévy ar pedagogy, kuomet ko nors paklausia apie mirtj*“. Taip pat,
vienas 1§ labai svarbiy mirties sgvokos supratimo aspekty yra ty paciy onkologinémis ligomis serganciy
vaiky suvokimas, nes manoma, kad tokie vaikai skirtingai supranta mirtj, lyginant su suaugusiaisiais,

t.y. tévais, gimanaiciais (Himelstein ir kt., 2004).

Apibendrinimas

Nors teigiama, kad apie 80-90 proc. vaiky, serganéiy onkologinémis ligomis, pasveiksta, bet yra Kiti
like sergantys vaikai, kuriems nebegalima padéti. Nors tokios situacijos retos, bet jos nutinka.
Mokslininkai pazymi, kad nuo paciy vaiky, kurie serga véziu, taip pat neslepiama, ir jiems biitina
zinoti, kad jis sunkiai serga, kodél jam reikia iSkesti tokius sunkumus, ir kad gali mirti. Kaip vaikas
priima tokig Zinia, labai priklauso nuo jo amziaus — jei vaikas mazas, liga priima ramiau, jei paauglys,
biina daug sunkiau. Be to, $iais laikais tokia zinig nuslépti nejmanoma, nes Zzurnaluose, knygose,
internete galima rasti daug informacijos apie onkologines ligas, apie jy baigtis, apie besikei¢iancius

tarpusavio santykius Seimoje (6 pav.).
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Seima nesugeba susitaikyti, neigiamos pasekmés sveikatai, psichikos
sutrikimai (sielvartas, kalté, nerimas, depresija)

Vaiko
netektis

Seimos Vaiky emocijos | mirtj, sergan¢iy vaiky ir jy broliy/sesery
santykiai / Prespektyvos, atviros Seimos, maZiau atviros Seimos

Vaiky zinios apie mirtj, tévy nenoras jtraukti vaiko j mirties patirtj,
negatyvis aiSkinimai apie mirtj, mirties suvokimas pagal amziy

Mirties
edukacija

6 pav. Vaiky mirties samprata ir santykiai Seimoje netekties atveju teoriniu aspektu

Kad vaiko pasveikimo galimybés néra, reikia pasakyti tévams ir kitiems Seimos nariams. Tuomet
tikslinga tik 1§ visy jégy stengtis suteikti visokeriopa pagalba, palengvinti vaiko kancig ir leisti jam
iSeiti. I8lydéti vaikg labai sunku ir visiems dirbantiems specialistams: gydytojams, slaugytojams,
socialiniams darbuotojams, psichologams. Nuo vaiko santykio ir tarpusavio rySio su Seima, labai

priklauso kokios psichosocialinés pagalbos reikés visai Seimai vaiko netekties atveju.
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2. SOCIALINIO DARBO ASPEKTAI VAIKU ONKOLOGIJOS
SRITYJE

Visi vaiky onkologiniy ligy atvejai skiriasi priklausomai nuo diagnozes, jy stadijos, gydymo
eigos, slaugos ypatumy. Kadangi ligos eiga nuolat gali kisti, todél socialinis darbuotojas privalo
nuolatos biiti pasirenggs padéti Seimai ir prisitaikyti prie visy situacijy tiek sveikatos prieziiiros
jstaigoje, tiek namuose. Siame skyriuje bus nagrinéjama socialinio darbuotojo veikla onkologijos
srityje, iSrysSkinant teorines socialiniy paslaugy teikimo galimybes ir psichosocialinés pagalbos poreikj

sergancio vaiko namuose.
2.1. Socialinio darbuotojo veikla vaiky onkologijos srityje

1984 m. jkurta Tarptautiné ne pelno siekianti organizacija ,,Onkologinio socialinio darbo
asociacija®“ (angl. The Association of Oncology Social Work (AOSW)) yra didZiausia pasaulyje
profesiné organizacija, vienijanti onkologijos srityje dirbancius socialinius darbuotojus, kurie teikia
psichosocialine prieZiiira sergantiems véZiu zmonéms ir jy $eimos nariams. Sios organizacijos veiklos
tikslas - uztikrinti véziu serganciy asmeny ir jy Seimy psichosocialinés priezitiros teikima per tinkly
kiirima, Svietima, atlickamus tyrimus onkologijos srityje bei istekliy plétra.

Onkologijos kontekste socialinio darbo misija — padéti vaikams ir suaugusiems asmenims
kontroliuoti savo gyvenimg ir bati saugiems (Social work Task Force, 2009). Socialinis darbas, kaip
profesija, skatinanti socialinius poky¢ius, socialinj teisinguma, atstovaujanti zmogaus teises ir
kolektyving atsakomybe. Tarptautiné socialiniy darbuotojy federacija (angl. International Federation
of Social Workers, IFSW) teigia, kad socialinis darbas, yra paremtas socialinio darbo, socialiniy,

humanitariniy moksly ir vietiniy ziniy teorijomis, jtraukia Zmones ir struktiiras spresti gyvenimo

VW —

social-work). Onkologinés ligos atveju socialiniai darbuotojai turi atpazinti Siuos krizés iStiktus
zmones, kuriems reikia pagalbos ir padéti iSspresti kiekvieno indivudualias problemas (Social work
Task Force, 2009). Socialiniai darbuotojai turi padéti sergan¢iam asmeniui ir jo Seimai namuose
atpazinti ir plétoti savo stiprigsias puses, gauti reikalingas socialines paslaugas ir reikiamus isteklius.
Analizuojant mokslinius straipsnius apie socialiniy darbuotojy veiklas vaiky onkologijos srityje,
1SrySkéjo tendencija, kad dauguma mokslininky tyrinéjo ir Siuo metu daugiau tyrinéja socialinio
darbuotojo veiklas sveikatos prieziiiros jstaigose. Apie onkologiniy vaiky ir jy Seimy psichosocialinius

VW —

1984), Weber ir Fournier (1985). Paskutiniy deSimtmeciy duomenimis apie socialinio darbo svarbg
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sveikatos priezitiros sistemoje analizuoja tokie autoriai kaip, Fobair (2007), Verluva ir kt. (2019),
Ostadhashemi ir kt. (2019) bei kiti mokslininkai.

Apie socialiniy darbuotojy veiklas onkologijos srityje Fobair (2007, p.14-27) teigia, kad ,,socialiniai
darbuotojai turi biiti prieinami (pasiekiami), rasti bendrg kalbg su darbuotojais, rasti ,,nelaimés istikty*
pacienty vietg kalbant su komandos nariais, sitilyti pagalbos grupiy intervencijas ir Svietimo forumus,
palaikyti ry$j su profesiniu personalu, matyti ,,naujus® ir ,tolesnius“ pacientus ir dalyvauti ligos
aptarimo diskusijose®. Fobair (2007) taip pat iSskiria buvimo $alia svarba, kurig socialiniai darbuotojai
gali perteikti per galimybes pasidalinti su iSgyvenusiais Zmonémis savo ziniomis apie emocinj véZio
poveiki, supazindinti juos su kitais iSgyvenusiaisiais, patyrusiais $i procesa, ir nuraminti, kad jie
(socialiniai darbuotojai dirbantys onkologijos srityje) bus $alia pacienty jiems pereinant ir prie gydymo
plano. Tad, socialiniai darbuotojai yra tarsi ,taskindadhiai asmenys“ (angl. point person), kurj
1Sgyvenusieji ir sveikatos prieziiiros komanda paskiria padéti pacientams suvaldyti vézio krize.

Verluva ir kt. (2019) savo tyrime pastebéjo, kad Gruzijos (Sakartvelo) sveikatos sistemoje
pastaraisiais metais dirban¢iy socialiniy darbuotojy onkologijos srityje, kaip pagrindiniy
psichosocialiniy paslaugy teikéjy véziu sergantiems pacientams ir jy Seimoms, vaidmuo reikSmingai
iSaugo. Kaip veiksmingas medicinos komandos narys, socialinis darbuotojas dalyvauja
daugiadisciplininése komandose ir yra vieni i§ pirmyjy specialisty, kurie jsijaut¢ klauso vaiky ir jy
Seimy poreikiy ir ripesciy. Socialinis darbuotojas dirbantis vaiky onkologijos skyriuose turi daug

veikly: suteikti pagalba, pravesti mokymus, atstovauti vaika ir jo Seima, konsultuoti, padéti Seimoms

CV W —

CV v —

problemos, polinkis j depresijg ir kt.

Ostadhashemi ir kt. (2019) savo tyrime atskleid¢, kad Irano ligoninése socialiniai darbuotojai yra
pripazjstami labai svarbiais daugiadisciplininiy grupiy nariais onkologiniy ligy gydymo centruose dél
ju teikiamy paslaugy. Autoriy atlikto tyrimo rezultatai parodé¢, kad socialiniai darbuotojai dirbantys
vaiky onkologijos srityje patiria santykinai didel} stresg darbe ir daZnai perdega, onkologinio darbo
pobiidis buvo apibiidinamas kaip jtemptas ir varginantis, nes jis apima nemalonius jvykius, susijusius
su vézio gydymu, kalbéjima apie nepageidaujamus reiskinius, darba su nepagydomai serganciais
pacientais ir palaikyma klientams, kurie patyre trauma.

Yi ir kt. (2016) mokslininkai tyrinéjo Koréjos medicinos socialiniy darbuotojy asociacijai
priklausan¢ius socialinius darbuotojus, kurie turi patirties teikiant psichosocialing prieziiirg

onkologiniams ligoniams, Seimos nariams ir nustaté, kad, Kor¢jos ligoniniy onkologijos srityje
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dirbancius socialinius darbuotojus labai slegia sunkios uzduotys, tokios kaip kalb¢jimas apie mirtj,
pagalba klientams sudarant gyvenimo pabaigos planus ar paguoda Seimai po artimo zmogaus mirties.

Lukamskiené ir Budéjiené (2013) bei Tamutiené ir Naujaniené (2014) pazymi, kad socialinés
paslaugos daugiau turéty biiti teikiamos zmogaus gyvenamojoje aplinkoje. Tuo tikslu turéty biiti
uztikrinta teikiama socialiné pagalba, kuri pasiekty visus asmenis, kuriems ji yra reikalinga. Taigi,
organizuojamos ir teikiamos socialinés paslaugos atitikty Socialiniy paslaugy istatyme (2006, nauja
redakcija 2021, 4 str.) numatytus principus: prieinamumo, kompleksisSkumo, bendradarbiavimo,
dalyvavimo, socialinio teisingumo, tinkamumo, veiksmingumo, visapusiskumo.

Vaiko, serganc¢io véziu, priezilira trunka ne vieng ménesj, o daznu atveju ir ne vienerius metus.
Teisiniuose dokumentuose iki 2017 mety tévai slaugyti onkologine liga sergantj vaikg gal¢jo 120
kalendoriniy dieny per metus. Nuo 2017 m. lapkri¢io 09 d. LR Seimas priémé LR ligos ir motinystés
socialinio draudimo jstatymo Nr. IX-110 10 Straipsnio pakeitimo Jstatymo Nr. XIII-300 1 ir 2
straipsniy pakeitimo jstatyma, kuriame teigiama, kad ,,turin¢iam teise gauti ligos iSmoka $io jstatymo 8
straipsnyje nustatyta tvarka motinai (tévui), jmotei (jtéviui), seneliui (senelei), glob¢jui ar riipintojui,
slauganciam stacionare, ambulatoriskai ar (ir) medicininés reabilitacijos ir sanatorinio gydymo jstaigoje
vaikg iki 18 mety, sergantj ypa¢ sunkiomis ligomis, iSmoka i§ Valstybinio socialinio draudimo fondo
1éSy pradedama mokéti nuo pirmosios slaugymo dienos ir mokama visg reikalingg slaugymo laikotarpj,
bet ne ilgiau kaip 364 kalendorines dienas, skai¢iuojant nuo pirmosios slaugymo dienos

Tiek vaikui, sergan¢iam véZiu, tiek jo Seimos nariams, labai svarbi emociné bukle, saugi buitiné
aplinka namuose. AStuonioliktosios Lietuvos Respublikos Vyriausybés programoje (2020-12-11, Nr.
XIV-72 ) numatyta viena i§ prioritetiniy sri¢iy deél individualius asmens poreikius atitinkanciy
socialiniy paslaugy teikimo. Tuo pagrindu Vyriausybé numate ,,slaugos ir globos prieziiiros paslaugy
namuose plétra ir jvairove, atsizvelgiant ;| zmogaus poreikiy prioritetg — kiek jmanoma ilgiau gyventi
savo namuose®. Galima teigti, kad Siy abiejy paslaugy plétra uztikrinty Seimos nariy poreikius, kurie
gaunancius ligonius ir siekiant pagerinti priZidirin€iy Siuos ligonius namuose Seimos nariy gyvenimo
kokybe, labai svarbi LR Vyriausybés programos 2017 m. jgyvendinimo plane (2017 m. kovo 13 d. Nr.
167) numatyta priemoné - teikti integralios pagalbos (socialiniy paslaugy ir slaugos) paslaugas visose
savivaldybése. Nors §i priemoné daugiau orientuota j vyresnio amziaus Zmonéms skirtas integruotas

paslaugas, bet galima bty pritaikyti ir onkologinémis ligomis sergantiems asmenims, kurie yra

v —

v —
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Daugelyje Europos Saliy pagalbos 1 namus paslaugos yra strateginis vieSojo sektoriaus
pasirinkimas. Longo ir Notarnicola (2018) analizuodamas pagyvenusiy Zzmoniy priezilira namuose,
pastebi, kad tai yra viena i§ sunkiausiai valdomy sri¢iy, apimanti daugiau nei vieng valdzios lygmenj,
valstybinias ir privacias jstaigas. taip pat pateikia daug jvairiy galimybiy. Galima daryti prielaida, kad
tai aktualu ir onkologiniams ligoniams esantiems sveikatos prieziiiros sistemoje ir besigydantiems
namuose, nes tai yra susij¢ su gaunamy paslaugy finansavimu ir galiojanc¢iomis tvarkomis. Lietuvoje
vaiky onkologijos srityje socialiniai darbuotojai gali teikti tokias paslaugas: pagalbos | namus,
socialinés globos, dienos socialinés globos, laikino atokvépio. Sios nestacionarinés paslaugos
vertinamos dél iSaugancio socialinio saugumo ir socialinés sanglaudos bei mazesnio stigmatizacijos
poveikio (Raudelitinaité¢ ir Smalcer, 2017). Dazniausiai yra taikoma pagalbos | namus paslauga.
Socialiniy paslaugy kataloge (2006, nauja redakcija 2021) §i paslauga yra apibréZiama kaip ,,asmens
namuose teikiamos paslaugos, padedancios asmeniui tvarkytis buityje bei dalyvauti socialiniame
gyvenime®. Atkreiptinas démesys, kad j $ig paslaugg jeina ,,kitos socialinés paslaugos: informavimas,
konsultavimas, tarpininkavimas ir atstovavimas, bendravimas; maitinimo organizavimas arba maisto
produkty nupirkimas, pristatymas ir pagalba ruoSiant maista, pagalba buityje ir namy ruoSoje;
lydéjimas | jvairias jstaigas; kitos paslaugos, reikalingos norint asmeniui sudaryti galimybes jam
gyventi namuose* (Socialiniy paslaugy katalogas (2006, nauja redakcija 2021).
globa. Ji Socialiniy paslaugy kataloge (2006, nauja redakcija 2021) apibréziama, kaip ,,visuma
paslaugy, kuriomis asmeniui (Seimai) teikiama kompleksine, nuolatinés specialisty prieziiiros
reikalaujanti pagalba®“. Kita galimybé Seimai - dienos socialinés globos paslauga, kuri Socialiniy
paslaugy kataloge (2006, nauja redakcija 2021) apibréziama kaip ,,visuma paslaugy, kuriomis asmeniui
teikiama kompleksing, nuolatinés specialisty prieZiliros reikalaujanti pagalba dienos metu®. | Sios
paslaugos sudét] jeina ir ,ligon] slaugantiems Seimos nariams reikalingos bendrosios paslaugos:
informavimas, konsultavimas, tarpininkavimas ir atstovavimas, psichologiné-psichoterapiné pagalba,
transporto organizavimas ir kitos paslaugos, reikalingos asmeniui pagal jo savarankiskumo lygj,
maitinimo organizavimas (kai paslauga teikiama ilgiau nei 5 val. per dieng), asmeninés higienos
paslaugy organizavimas (skalbimo paslaugy ir pan.)“. Sios paslaugos svarbios dél to, kad ju déka
sergancio vaiko Seimos nariams suteikiama laikino atokvépio paslauga, kuri negali vir§yti 288 val. per
metus. Tai labai reikalinga paslauga Seimos nariams, slaugantiems namuose vaika, kuris serga
onkologine liga. Pagalbg, kad paciento Seimos nariai pailséty, gali teikti socialiniai darbuotojai,
dirbantys socialiniy paslaugy centruose, dienos prieziiiros centruose arba specializuotos pagalbos

namuose tarnybose (Seskevicius, 2015).
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Apibendrinimas

Lietuvoje vaiky onkologijos srityje socialiniai darbuotojai gali teikti tokias socialines paslaugas:
pagalbos | namus, socialiné globa, dienos socialinés globos, laikino atokvépio. Socialinis darbuotojas
atsizvelgia j serganéio vaiko poreikius, Seimos galimybes. Norint, kad socialiné paslauga bity

kokybiskai suteikta, turi dalyvauti specialisty komanda: socialiniai darbuotojai, socialiniy darbuotojy

Ligos aptarimas, diskusijos, dienos socialin¢ paslauga,
atstovavimas vaika ir jo Seima, laikino atokvépio paslauga,
paslaugos namuose, integrali pagalba

Veikla
specialisty
komandoje

Veikla su Konsultuoti sudarant gyvenimo planus, supazindinti su Kitais
sergandiuoju Z;riianqll‘?‘lslals, pasidalinti profesinémis ziniomis, nuraminti, kalbéti
mirtj

Veiklasu ) sprendimas, psichoemocinés biiklés palaikymas, paguoda $eimai po
seima

vaiko mirties

7 pav. Socialiniy darbuotojy veikla vaiky onkologijos srityje teoriniu aspektu

Svarbiausios socialinés paslaugos - pagalbos | namus gavéjai yra sergantys vaikai ir jy Seimos
nariai. Sios paslaugos ypatumas yra tai, kad konkre¢iam asmeniui gali biti teikiama skirtinga paslaugy
sudétis. Socialiniai darbuotojai turi padéti sergan¢iam asmeniui ir jo Seimai namuose atpazinti ir plétoti
savo stiprigsias puses, gauti reikalingas socialines paslaugas ir reikiamus isteklius. Tiek vaikui, tiek jo
tévams, labai svarbi emociné buklé, jauki namy aplinka ir buitis. Todél socialiniai darbuotojai vaiky
onkologijai skiria ypatingg démesj — prisideda prie jaukesnés, patogesnés buities kiirimo,

psichoemocinés biiklés palaikymo ir socialiniy paslaugy teikimo uZtikrinimo.

2.2. Seimos patiriami sunkumai vaiko onkologinés ligos atveju

Jau 2009 mety Europos onkologinémis ligomis serganciy vaiky priezitros standartuose
pazymima, kad socialin¢ pagalba serganciam véziu vaikui ir jo Seimai turéty buti pradedama teikti
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diagnozavus ligg. Ji turi biiti teikiama visg laika, kol vaikas yra gydomas. Svarbu atkreipti démes;j |
Seimos socialing, materialing padétj ir i§ karto galvoti apie buiting parama Seimai. Sveikatos priezitiros
istaigoje dirbantis socialinis darbuotojas turéty biiti pagrindinis informacijos Saltinis, bei pradinés
psichosocialinés pagalbos organizatorius.

Vaikui susirgus onkologine liga, Seima susiduria su jvairiais sunkumais. Bene svarbiausi yra
finansiniai, darbo, socialiniy garantijy klausimai. Zemaitiené ir kt. (2011) teigia, kad pasakius
diagnoze apie onkologing liga, per keleta minuciy jvyksta eilé pokycCiy, kurie pateikia Seimai daug
naujy reikalavimy: reikia susitaikyti su liga ir pasikeitusiais vaidmenimis, iSmokti tvarkytis su
Salutiniais gydymo efektais, ypac su vézio diagnozeés keliamais jausmais, ieSkoti daug informacijos,
finansinés pagalbos, socialinés paramos ir palaikyti tikéjima ateitimi. Tai labai sunkas i$§ukiai, kurie
kelia sudétingy emociniy iSgyvenimy. Todél onkologiniams ligoniams itin svarbu teikti psichologine
paramg ir pagalba.

Geffen (2003, p. 43) pastebi, kad kai zmonés isgirsta vézio diagnozg, jie taip pat susiduria su
daugybe jvairiy klausimy, kurie juos kankina, neduoda ramybés kasdieniame gyvenime. Tie klausimai
skamba taip: ,,Kokia tai liga? Kod¢l ja susirgau? Kokia manes laukia ateitis? Kas mane gydys? Kur
gauti pinigy susimokeéti uz gydyma? Ar manegs nesuluoSins? Ar mano gydytojas tikrai apie tai iSmano?
Ar a$ jam tikrai riipiu? Ar man teks kentéti skausmus? Ar nenupliksiu? Ar busiu reikalingas savo
Seimai ir draugams? Ar a$ mirsiu?*.

Gori ir kt. (2021) pastebi, kad Zmonés suzinoje¢, kad serga véziu, iSgyvena kriz¢. Autoriy
surinki duomenys suteikia panoraminj vaizdg apie pacientams, kuriems diagnozuotas vézys, skirtingas
krizés jveikas, dél serganciy Zmoniy individualaus atsparumo onkologinei ligai ir potrauminiy
simptomy rySiui. Ne tik véziu sergantys ligoniai, bet ir jy Seimos nariai susiduria su itin negatyviomis
emocijomis: Soku, i1$ggs€iu, pykc¢iu, baime sunkiai sirgti, nerimu, o ypa¢ baime dél mirties.
Vitkauskaité (2001) krize apibrézia kaip sudétingg situacija, dél kurios sutrinka asmens, Seimos, grupés
psichiné ar visuomeniné pusiausvyra. Autoré teigia, kad liga sugriauna ligonio ir Seimos ne tik
dabarties, bet ir ateities planus, kei¢ia darbines veiklas ir kasdienybe, Zmoniy poziiir] ] gyvenimo
trapumg ir laikinumg. Pishkuhi ir kt. (2018) atskleidé, kad riipinimasis vaiku yra natiiralus tévy
bruozas, taciau, vaikui diagnozavus onkologing liga, kuri kelia grésme¢ jo gyvybei, tévy globos
vaidmuo teikiant priezilira tampa platesnis. Paprastai véziu serganciy vaiky Seimos nariai iSgyvena
daugiau kriziy nei kiti tévai. Autoriai pastebi, kad krize patiriantys sergancio vaiko tévai gali kelti
pavojy ne tik visos Seimos sveikatai, bet ir sergancio vaiko sveikatai. Atpazjstant tévy problemas,
mazinant stresg ir gerinant tévy gebéjimus valdyti funkcines ir psichines krizes, galima pagerinti

Seimos sveikatg ir veiklg (Pishkuhi ir kt. 2018).
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Liobikien¢ (2006) tyrinédama krizés fenomeng atskleidzia, kad jvertinant krize¢ privaloma
nustatyti Siuos krizés pozymius: krizés sunkumg — jis nustatomas jvertinus pagal kognityving,
emocing ir psiching sritis. Krizés sunkumo jvertinimas turi biiti atliktas per pirmg susitikimg su klientu,
tam kad biity numatyta pagalbos apimtis, intensyvumas. Tod¢l socialinis darbuotojas turi atsizvelgti ir
pripazinti, jei klientas krizés sunkumo situacijg laiko svarbia, traumuojancia, grésminga, nors jo
objektyvi nuomon¢ visiskai kitokia; kliento reakcija - ji nustatoma jvertinus kliento reakcijg i krize¢
pagal tai, kaip jis suvokia, kokia jo emociné biiklé, kokie elgesio pokyciai. Socialinis darbuotojas
vertina pagal tai, kaip klientas sugeba atsakyti j pateiktus klausimus, ar geba adekvaciai vertinti
situacija, ar realiai, nuosekliai masto. Tod¢l socialinis darbuotojas pokalbio metu stebédamas kliento
emocing biiseng vertina: ar emocijos iSreikStos ar ne, ar adekvacios esamoje situacijoje. Atliekant
krizés intervencija, reikia vertinti ir kliento mobiluma, nes daznai Gimios krizés metu klientas gali buti
nejudrus ar tik 1§ dalies judrus, arba visiskai sukaustytas.

Zemaitien¢ ir kt. (2011) pazymi, kad onkologin¢ liga, jos ilgas gydymas labai paveikia
sergan¢io zmogaus ir Seimos socialinj gyvenima, dé¢l ko neretai sumazéja socialinis bendravimas.
Tokius pokycius dazniausiai nulemia serganciojo noras atsiriboti nuo visy, vengimas bendrauti.
Zemaitiené ir kt. (2011) pastebi, kad ir aplinkiniai zmonés gali neZinoti kaip bendrauti su onkologine
liga serganciu asmeniu ir jo Seima, teigdami, kad nezino kg jiems pasakyti, kaip padéti. Tuo pagrindu
kai kurie Zmonés ima vengti onkologiniy ligoniy ir jy Seimos nariy, nelanko, netgi neskambina. Dél Siy
priezasciy tik dar labiau padidéja socialinis atstumas tarp visy socialiniy grupiy. Onkologiniai ligoniai
ir jy Seimos nariai Siuos pokyCius daZnai pastebi ir labai skaudZiai reaguoja, patiriamas nerimas,
stresas, dél ko i§gyvena krize.

Erker ir kt. (2018) Viskonsino vaiky ligoninéje tyrinéjo vaiky vézio jtaka Seimos santykiams ir
atskleidé, kad véziu gydomy vaiky broliy ir/ar sesery santykiai greiCiau pablogéja su Seimos nariais,
negu sergancio vaiko santykiai su Seimos nariais. Pacientai, gaunantys aktyvig véZio terapijg ir
iSgyveng vézj, patiria daugiau elgesio ir socialiniy sutrikimy, nors daugelis Seimy greitai prisitaiko prie
ligos, susitelkia ir visg démesj skiria serganc¢iajam. Tuo tarpu santykiai Seimoje su broliais ir seserimis
prastéja dél nerimo, depresijos, nes broliai ir seserys yra nepastebimi Seimos nariai. Paciento vézio
gydymo metu kai kurie broliai ir seserys jauciasi vienisi, sutrinka jy socialiné ir emociné pusiausvyra.
Autoriai atkreipia démesj, kad net po to, kai vaikas baigia gydyti vézj, broliy ir sesery emocings ir
socialinés problemos gali testis (Erker ir kt., 2018).

Skubiejtité ir Petruzyté (2016) pastebi, kad onkologine liga sergantys asmenys ir jy Seimos
nariai yra jautriis, turi daug baimiy, i§gyvena neigiamas emocijas ir patiria traumas. D¢l to jie daZznai

nori pasipasakoti apie savo sunkumus, nori gauti pagalbos. Hlubocky ir kt. (2020) taip pat nustaté, kad
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asmenys sergantys onkologine liga ir Seimos nariai yra ypa¢ pazeidziami d¢l dviejy dalyky: baimés ir
nerimo, kurie susij¢ su ligos diagnoze, ir dél jvairiy paslaugy poreikio, kad buty suteikta visapusiska
priezilra.

Lukianskyté, Cerniauskiené ir Bukartiené (2017) analizavo artimyjy problemas, kurie namuose
ir fizines problemas. Labiausiai Seimos nariai i$skyré, kad patiria nuovargj, stresa, jaucia socialing
atskirtj. Sie pozymiai gali sukelti depresija. Tyrimo metu rasti radiniai parodé, kad Seimos nariai,
specialisty, socialiniy paslaugy j namus organizavimo. Taigi, Seimos nariy vaidmuo serganciam vaikui
namuose yra labai reik§mingas, taciau jie néra pasirenge Siai veiklai, nes susiduria su psichologiniais,
finansiniais, fiziniais bei socialiniais sunkumais. Seskeviiaus (2015) teigia, kad psichosocialine
priezilirg gyvenimo pabaigoje teikia paliatyvios pagalbos komanda — gydytojas, slaugytojas, socialinis
darbuotojas, kurie palengvina skausma, kangig, nerimg ir kitus fizinius simptomus. Tadiau Seskevicius
(2015) pastebi, kad Lietuvoje paslaugos namuose yra itin ribotos, teikiamos neperzengiant paliatyvios
prieziliros programos riby, nustatyty lankymo valandy ligonio namuose. Todé¢l, kuomet liga ima
progresuoti, onkologinis ligonis daZniausiai perkeliamas ] sveikatos prieZiliros jstaigos paliatyvios
pagalbos skyriy. Tokie sprendimai pagal galiojancius dokumentus gali jtakoti onkologinio ligonio

sveikatos pablogéjima, neatitikti jo nory ir gyvenimo geroves.

Apibendrinimas

Vaikui susirgus onkologine liga, visa Seima susiduria su jvairiais sunkumais: fiziniais,
psichoemociniais, socialiniais, materialiniais, kurie stipriai pakeiia socialinio gyvenimg. VeéZiu
serganciy vaiky Seimos nariai iSgyvena krize, kuri sutrikdo visos Seimos pusiausvyra ir gali kelti pavojy
ne tik visos Seimos sveikatai, bet ir sergancio vaiko sveikatai, nes vaiko Seimos nariai bijo ir nezino kas
laukia jy vaiko, kuris serga véziu. Dél to Seimos nariai daznai buna pikti, irzldis, pasimete, daznai

nemokantys valdyti savo emocijy (8 pav.).
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Fizinia) Nuovargis, stresas, pyktis, irzlumas, pasimetimas, emocijy nevaldymas

Pasikeit¢ vaidmenys, susitaikymas su liga, krizés iSgyvenimas, negatyvios
emocijos (Sokas, i8gastis, baimé, nerimas, depresija), atsiribojimas nuo visy,
blogéja Seimos santykiai

Psicho-
emociniaj

Socialinia) Socialinés paramos ieSkojimas, sumazéja socialinis bendravimas, didé¢ja
socialinis atstumas - socialing atskirtis

niai gydymo, Seimos nariy ilgas nedarbingumas dél vaiko priezitiros

Meteriab Keiciasi darbinés veiklos ir kasdienybé¢, finansinés pagalbos ieskojimas dél vaiko

8 pav. Seimos patiriami sunkumai vaiko onkologinés ligos atveju teoriniu aspektu

Socialiniai darbuotojai dirbantys su onkologine liga serganciais vaikais, turi iSklausyti serganc¢io
vaiko ir jo Seimos nariy iSgyvenimus, suteikti emocinj palaikyma kuomet vaikas mirsta dél onkologinés
ligos ir padéti pasidalinti savo i§gyvenimais, jausmais. Svarbu tai, kad socialiniai darbuotojai turi per
daug nejsijausti ir nepradéti gyventi sergan¢iyjy asmeny emocijomis ir baimémis, neparsinesti Seimos

1Sgyvenamy dilemy ] savo asmening aplinka.

2.3. Socialinio darbuotojo psichosocialiné pagalba onkologine liga serganc¢io vaiko
Seimai

LR SADM patvirtintame Socialiniy paslaugy kataloge (2006, nauja redakcija 2021), apibrézia
psichosocialing pagalba (kodas 360) kaip ,,pagalba asmenims, iSgyvenantiems kriz¢ ar patyrusiems
traumuojancius emocinius i§gyvenimus (ligas, netektis, skyrybas ir kt.), ir jy Seimoms, artimiesiems,
apimanti socialing, psichologing, psichoteraping pagalba, sielovada, taip pat pagalbg jveikiant
priklausomybes nuo psichoaktyviyjy medziagy, loSimy ir kt.“ Psichosocialinés pagalbos tikslas -
mazinti su liga susijusj psichologinj stresa, neigiama psichologiniy ir socialiniy veiksniy, susijusiy su
liga ir jos gydymu, jtaka, tinkamai ir laiku pradéti teikti pagalbg, atitinkancig serganciojo ir jo artimyjy
poreikius (Socialiniy paslaugy katalogas, 2006, nauja redakcija 2021).

Tarptautiné Onkologijos socialinio darbo asociacija (ang. Association of oncology social work,

toliau AOSW, 2021) teigia, kad psichosocialinés problemos sukelia onkologiniam ligoniui didelius
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sunkumus, kurie sutrikdo individualias funkcijas ir socialines galimybes. Sie sutrikimai turi jtakos
serganciojo véziu ir jo Seimos nariy gyvenimo kokybei, nes visiems gali pasireiksti nerimas, baime,
depresija ir sunkus prisitaikymas prie esamos padéties. Su onkologiniais ligoniais dirbantis socialinis
darbuotojas gali profesionaliai teikti psichosocialing pagalbg véziu sergantiems asmenims bei jy Seimos
nariams (AOSW, 2021).

IS mokslinés literatiiros (McCaffrey, 2006, Enskér ir von Essen, 2008, Fochtman, 2008) zinoma,
kad sergantys véziu vaikai turi psichologiniy problemy susidoroti su gydymo, radiacijos ir
chemoterapijos bei chirurginiy operacijy sukeliamais stresais. Todél vaikai sergantys véziu turi daug
psichosocialiniy problemy ir jiems reikia jvairiy specialisty poziiirio, kad bty galima konceptualizuoti
ir taikyti jiems individualig pagalbg. Taciau mokslininkas Marcus (2012) pastebi, kad sergantys véziu
vaikai néra tik tie asmenys, kuriems reikia pagalbos. Jy tévams bei broliams ir seserims, taip pat reikia
psichosocialinés pagalbos, kad biity uztikrinta jy gyvenimo kokybé. Psichosocialinés pagalbos teikimas
padéty pacientams ir Seimos nariams grei¢iau suvokti ir operatyviai apibrézti vézio psichosocialinj
poveik].

Nancy (2008) teigia, kad onkologiné liga asmeniui sukelia daug ilgalaikiy psichosocialiniy
problemy, kurios reikalauja ne tik sveikatos priezitiros, bet ir socialiniy paslaugy, kuriy pagalba Zzmogui
lengviau integruotis | nauja gyvenimo ritmg. Pearse ir Snyder (2010) pastebi, kad onkologine liga
sergantys asmenys, kuriems teikiama psichosocialiné pagalba, jauCiasi pozityviau, grei¢iau prisitaiko
prie ligos diagnozés ir sunkaus gydymo, palyginti su tais, kurie turi maZesnj socialinj palaikyma. Tod¢l
ir i8kyla psichosocialiniy paslaugy poreikis, kurias teikia socialiniai darbuotojai. Jie i$samiai analizuoja
onkologinio ligonio ir jo Seimos prisitaikymag prie onkologinés ligos diagnozés priémimo, ilgo ir
varginan¢io gydymo. Nors socialiniai darbuotojai teigia, kad sitilo psichosocialines paslaugas
asmenims, sergantiems onkologine liga, tac¢iau dar néra aiskiy standarty, kurie uZtikrinty sistemingg $iy
paslaugy jgyvendinimg (Brown, Jones ir Pelletier, 2018).

Loscalzo (2016) tai pat pastebi, kad socialiniy darbuotojy teikiama psichosocialiné pagalba labai
svarbi susirgus Zmogui onkologine liga. Jis pazymi, kad socialinis darbuotojas yra lyg atspirties taSkas,
kuris gali padéti grei¢iau ligoniui susivokti ligos procese bei prisitaikyti prie naujy gyvenimo pokyciy,
ir mano, kad labai svarbu $ioje situacijoje yra komandinis darbas. Specialisty komandoje turéty biiti
gydytojas, slaugytojas, socialinis darbuotojas, psichologas. Minéti specialistai dirbantys su onkologine
liga sergancCiais asmenimis ir Seimos nariais, turéty Zinoti, kad psichosocialiné pagalba yra biitina
gydymo, slaugos ir socialinés pagalbos dalis. Tai pat svarbu, kad komandoje dirbantys specialistai
turety kartu vykdyti ir planuoti savo veiklas onkologinio ligonio ir Seimos nariy poreikiams patenkinti

(Giil, Sari, Uyaroglu, 2016).
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Kwang ir Yeon (2010), nustaté, kad jei sergantiems onkologine liga asmenims, nesuteikiama
psichosocialiné pagalba, gali buti padidinta savizudybés rizika. Todél socialiniai darbuotojai, Kiti
komandos nariai, taip pat ir artimieji, turéty laiku pastebéti onkologine liga serganéiy asmeny
savizudybés rizikos veiksnius. Taigi, psichosocialinés paslaugos turi buti nukreiptos ir | visos Seimos
nariy socialinés paramos gerinimg ir pagalbg padéti rasti gyvenimo prasme, kuri glaudziai siejasi su
socialiniu palaikymu.

Gil, Sari, Uyaroglu (2016) tyrinédami socialinio palaikymo fenomeng onkologijos aspektu, nustate,
kad psichosocialin¢ pagalba teigiamai veikia psiching savijauta, fizine sveikata, padeda jveikti stresa,
todél sergantiems onkologine liga vaikams turi biiti svarbus Seimos palaikymas. Ryan (2017) pastebi,
jog sergantiems onkologine liga vaikams yra svarbus ne tik Seimos, bet ir draugy palaikymas, ypac
paaugliams, kuriems $is brandos etapas yra labai svarbus. Taip pat Ryan (2017) teigia, jog socialinis
palaikymas yra susij¢s ne tik su palankiais sveikatos rezultatais, bet ir sumaZzéjusiu mirtingumu.

Mokslininkai Pearse ir Snyder (2010) isskyré kelias psichosocialinio palaikymo formas — emocing,
instrumenting ir informacing. Pastebéjo, kad asmenims, sergantiems onkologine liga ir jy Seimos
nariams, §ios psichosocialinio palaikymo formos gali suteikti nemazai naudos. Socialinis darbuotojas
taikydamas emocinio palaikymo paslauga leidzia visiems jaustis geriau, saugiau, padeda geriau suprasti
vieni kitus. Taciau emocinio palaikymo, artimy rySiy nebuvimas gali pabloginti sergancio onkologine
liga ir Seimos nariy psiching ir emocing buklg. Instrumentinis palaikymas, svarbus tuo, kad
bendruomenés nariai gali suteikti onkologine liga sergan€iam vaikui ir Seimai materialing ar finansing
pagalba, kuri reikalinga ne tik ligoninéje, bet ir namuose - tokia kaip ar pagalba namy ruosoje, valgio
paruo$imas, laisvalaikio praleidimas. Sios priemonés padeda vaikui ir jo $eimai labiau kontroliuoti savo
liga ir padeda sumazinti nerimg. Informacinis palaikymas taikomas tuomet, kai reikia suteikti Ziniy,
susijusiy su konkre€ia situacija, kurig patiria visa Seima. Taip pat yra nustatyta, kad informacinis
palaikymas 1§ socialiniy darbuotojy padeda asmeniui sergan¢iam onkologine liga sumazinti stresg ir
itikina pacientus, kad jy gyvenimas yra ,,gerose rankose* (Pearse ir Snyder, 2010).

Apibendrinant uzsienio autoriy mokslinius straipsnius apie psichosocialinés pagalbos reikSme
serganCiam onkologine liga vaikui ir jo Seimai, galima pastebéti, kad dauguma serganciy vaiky ir jy
Seimos nariy sugeba susidoroti su liga, ilgu ir sunkiu gydymu, su Sios ligos padariniais. Bet kai kurie
sergantys véziu vaikai ir jy Seimos patiria dideles kancias, potrauminj stresg, ¢l ko reikia intensyvesniy
psichosocialinés pagalbos intervencijy, siekiant patenkinti nelaiméje atsidiirusiy vaiky ir Seimy
unikalius poreikius. Kirch ir kt. (2016) analizavo 2015 metais Medicinos instituto ir Amerikos vézio
draugijos organizuoto bendro seminaro medziaga apie serganCiy véziu vaiky ir jy Seimy

psichosocialinés priezitiros tobulinimg. 2 lentel¢je pateikiamos galimybés, kurios pagerinty vaiky ir
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Seimy prieziiiros kokybe ir kokiy tolimesniy veiksmy gali imtis specialistai, kurie uztikrinty
psichosocialinés pagalbos savalaikj teikima.
2 lentelé. Serganciy véziu vaiky ir jy Seimy prieziliros galimybés ir veiksmai, uZztikrinantys

psichosocialinés pagalbos teikima (sudaryta pagal Kirch ir kt., 2016)

Galimybés pagerinti | Veiksmai,  uZtikrinantys  psichosocialinés  pagalbos  teikima,
priezitiros kokybe ir | suinteresuotosioms $alims:

rezultatus:

Stengtis iSgyventi ir gerbti | e Suvienyti profesionalias jégas visose disciplinose ir specialybése, kad
sunkiai serganCius vaikus ir jy vienu metu bty skatinami gydymo ir gyvenimo kokybés prioritetai, ir
Seimas kuo labiau sumazinti kancias, kad visi véziu sergantys vaikai turéty

galimybe iSgyventi ir klestéti

Gerinti  ankstyvosios  vaiky | e Kalbéti apie paliatyvig priezitirg ir psichosocialing pagalba, kaip

paliatyviosios ir ,esminius optimalios vézio priezitiros ir gyvenimo kokybés elementus‘

psichosocialinés prieziiiros visose prieziliros vietose;

paslaugy prieinamuma visose | e Teikti paliatyvig ir psichosocialine pagalbg gydymo metu ir po gydymo

prieziliros vietose vaikams ir jy Seimoms, kad biity galima valdyti skausmg, kancig ir kitus
simptomus;

e Vengti paliatyviosios pagalbos maiSymo su gyvenimo pabaiga,
ligoninése vykdoma prieziiira;

e Padidinti klinikiniy tyrimy paramg vaiky paliatyviosios pagalbos ir
psichosocialinés pagalbos tyrimams ir jtvirtinti Sias paslaugas kaip
klinikiniy tyrimy dalj;

e Svarstyti serganciy véziu vaiky ir kity Seimy vaiky atkuriamaja patirtj ir
palaikomojo gydymo galimybes vaiky onkologinés prieziiiros
stovyklose;

o ISplésti galimybe naudotis specializuota vaiky prieziira visose
bendruomenés vietose ir palaikyti Seimos narius;

e Jgyvendinti ir padéti skleisti vaiky psichosocialinés ir paliatyviosios
pagalbos standartus klinikinéje praktikoje;

e Teikti mokymus ir tobulinti psichosocialinés pagalbos jgiidZius visiems
vaiky gydytojams, slaugytojams, socialiniams darbuotojams ir Kitiems
specialistams.

Pirmenybe teikite ] asmenj | e Suprasti, kad saZiningas ir empatiS$kas bendravimas yra prioritetas

orientuotam ir tikslo kiekvieno specialisto darbe ir visai priezitiros komandai;
siekian¢iam klinikiniam | e Jgyti jgidziy, kad bity galima pagerinti j asmen] orientuoty ir tikslo
bendravimui siekianCig kliniking komunikacija bei skatinti turimus iSteklius ir

mokymus tarp kolegy;

e Perduoti viltj bendraujant su Seimos nariais apie gydymo pasirinkima,
prognozes ir paramg uztikrinant jy gyvenimo kokybe;

e Paklausti serganciy vaiky ir $eimy apie tai, kas jiems svarbu, ko jie tikisi,
kokie yra jy riipesCiai ir stiprybés; kokie komforto Saltiniai, padedantys
maksimaliai padidinti jy gyvenimo kokybe

Siekiant pilnai jtraukti psichosocialing pagalbg kaip visapusiSkos priezitiros dalj, seminare
svarbiausig kita zingsnj neseniai sukurty, jrodymais pagristy vaiky psichosocialiniy prieziiiros standarty

sklaidai ir pritaikymui klinikinéje praktikoje, kad bty skatinamas visuotinis psichosocialinés pagalbos
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ir intervencijos prieinamumas kiekvienam serganc¢iam véziu vaikui ir jo Seimai, kuriems reikalingos
Sios paslaugos. Be to, dalyviai sutiko, kad psichosocialing pagalba turi teikti kvalifikuoti specialistali,
Siuo atveju — socialiniai darbuotojai. Svarbu pazyméti ir tai, kad seminaro dalyviai atkreipé démesj |
bendruomenés vaidmenj, kad jose biity sukurtos tokios priemonés, kurios padéty jgyvendinti vaiky
vézio programos standartus ir kaupty duomenis apie teikiamas psichosocialines pagalbos paslaugas ir
suteiktos pagalbos rezultatus sergantiems véziu vaikams ir jy Seimos nariams namuose (Kirch ir kt.,
2016). Siekiama sustabdyti didéjant] pasitikéjima ligoninémis ir suteikti daugiau paramos
bendruomenéms, reikia, kad socialinés globos ir sveikatos sistema maksimaliai iSnaudoty savo
socialinio darbo iSteklius ten, kur tai gali padaryti didZiausig poveikj - sergancio véziu vaiko ir jo
Seimos namuose (Cooper, 2017).

Lietuvos mokslininkai taip pat tyrinéja psichosocialinés pagalbos teikimo galimybes ir svarba
onkologijos srityje. Skubiejuté ir Petruzyté (2016) atkreipia démesj, kad socialiniai darbuotojai
teikdami psichosocialing pagalbg Seimoms sveikatos prieziliros sistemoje buvo traktuojami kaip
pagalbiniy paslaugy teikéjai. Taciau Sis skirtumas tarp socialiniy darbuotojy ir gydytojy mazéja, nes
sveikatos paslaugy aptarnavimas tapo kompleksiskesnis, dauguma dirba komandiniu principu.
Kiaunyté ir Zadeikyté (2017) teigia, kad socialiniams darbuotojams, dirbantiems su asmenimis
serganciais onkologine liga ir jy Seimos nariais, yra svarbus kity komandos nariy palaikymas.
Labiausiai seimos nariams reikia emocinio palaikymo kada ligonis mir§ta nuo onkologinés ligos, kad
galéty pasidalinti savo i§gyvenimais, jausmais, biisena.

Socialinio darbuotojo teikiama psichosocialiné pagalba Seimoms labai reikalinga netekus artimojo.
Sios kompleksinés pagalbos teikimas padeda susvelninti $eimos nariy i§gyvenimus ir gedéjima, padeda
greidiau suvokti gyvenimo realybe. Siuo atveju §eimai labai padéty savitarpio pagalbos grupés, kurioms
vadovauja socialiniai darbuotojai (Kondratavi¢ien¢ ir Sik$niuviené, 2019). Ta¢iau autorés pastebi, kad
serganciojo Seimos nariai i§ nerimo, baimés ir neaiSkios ateities, savo pyktj ir emocijas labai daznai
iSlieja ant socialiniy darbuotojy. D¢l to socialinis darbuotojas yra lengviau pazeidziamas, emociSkai
silpnesnis. To pasekoje svarbu priminti, kad socialiniai darbuotojai yra ne vieni, reikia juos palaikyti,
kad be baimés ar neigiamy emocijy galéty palaikyti serganéius asmenis. Todél socialinis darbuotojas
turi jdéti didele dalj darbo, kantrybés, bendradarbiaujant su onkologine liga sergan¢io Zmogaus
artimaisiais (Kondratavi¢iené ir Sik§niuviené, 2019). Socialinis darbuotojas teikdamas psichosocialing
pagalbg serganciam vaikiui ir jy Seimoms turi puoseléti profesines vertybes ir laikytis etiniy principy.
Tai butina socialinio darbuotojo profesinés etikos dalis, kurios laikydamasis specialistas stengiasi su

klientu ir jo artimaisiais bendrauti nuosirdziai, i klientg ir jo Seima ziureéti kaip | visumg (Ozelis, 2018).
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Apibendrinimas

Teikiant psichosocialing pagalba visai Seimai biitina prisiminti, jog kiekvienas zmogus yra
unikalus ir todél ir teikiama pagalba yra individuali. Seimyniné padétis, amzius, kultiriniai skirtumai,
religiniai jsitikinimai - visa tai formuoja ir psichosocialinés pagalbos modelj kiekvienu konkreciu
atveju. Vaiky vézys daro neigiamg poveikj vaikui ir Seimai, kuris keifia gyvenimg i§ pagrindy.
Socialiniame darbe yra svarbus santykiy uzmezgimas ir bendravimas su véziu serganciu vaiku ir jo

Seimos nariais per emocinio ir etinio aspekto prizme (9 pav.).

Seimos palaikymas, ry$iy su bendruomenés nariais didinimas, materialiné
pagalba (ligoninéje ir namuose), laisvalaikio praleidimo organiziavimas,
atokvépio paslauga seimai, padeda suSvelininti $eimos nariams isgyvenimus ir
gedéjimag

Instrumentiné

Savitarpio pagalbos grupés, savizudybés rizikos veiksniy mazinimas,

Emocing  } o jalba suvaldant stresa, krizés jveika

Specialisty komandos bendradarbiavimas (gydytojai, slaugytojai, psichologai,
Zimtumo terapeutai ir kt.), draugy ir bendruomenés nariy jtraukimas

Informaciné

9 pav. Psichosocialinés pagalbos Seimai reikSmé vaiky onkologijos srityje teoriniu aspektu

Kaip Seima susitaikys su vaiko véZziu, kaip patiriamas Seimos stresas keis gyvenimo jvykius ir
elgesi Seimoje, kokios socialinés paslaugos bus suteiktos Seimai, labai priklausys nuo socialiniy
darbuotojy teikiamos psichosocialinés pagalbos. Svarbu suprasti, kad tie sergantys véziu vaikai ir jy
Seimos narai, kurie patiria psichosocialinj palaikyma, maziau patiria socialing izoliacija, didéja jy
gebéjimas prisitaikyti prie pokyciy ir iSlieka darnia Seima. Psichosocialiné pagalba teigiamai veikia
psiching savijauta, fizing sveikata, padeda jveikti stresa, todél sergantiems onkologine liga vaikams turi

biti svarbus Seimos palaikymas.
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3. EMPIRINIS TYRIMAS: SOCIALINIO DARBUOTOJO
TEIKIAMA PSICHOSOCIALINE PAGALBA SEIMAI, KURIOJE
VAIKAS SERGA ONKOLOGINE LIGA

Siame skyriuje pateikiama tyrimo metodologija, tyrimo rezultatai ir jy analiz¢, tyrimo rezultaty

apibendrinimas, diskusijos, pateikiamos tyrimo is§vados ir rekomendacijos.
3.1. Tyrimo metodologija

Tyrimo metodologija yra tyréjo patirties formuojami metodai, kuriuos naudoja tiriant bei
renkant ir analizuojant kokybinius duomenis (V. Zydzitinaité ir S. Sabaliauskas, 2017). Daubariené
(2018, p.6 ) teigia, kad ,literatliros apzvalga, tai teorinis tyrimo metodas, kuriuo siekiama jvertinti
objekto padeéti. Norint atlikti mokslinés literatiiros analize, tyréjas turi skaityti tam tikros srities
literatirag, mokslinius straipsnius arba tyrimy apraSymus juos analizuodamas, lygindamas, vertindamas
ankstesng tam tikros srities literatlirg, jvertina esama padétj, iSspr¢sdamas tam tikrg problema.*
Mokslinés literatiiros analizé, tai pagalbiné priemoné, padedanti analizuoti ir komentuoti tyrimo
rezultatus (Kardelis, 2017).

Tyrimo tikslas — identifikuoti socialinio darbuotojo teikiamg psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga.

Tyrimo objektas — socialinio darbuotojo teikiama psichosocialiné pagalba Seimai susirgus vaikui
onkologine liga

Tyrimo tipas: siekiant nustatyti socialinio darbuotojo veikla teikiant psichosocialing pagalba Seimai,
susirgus vaikui onkologine liga, pasirinktas kokybinis tyrimo tipas. Gaizauskaité ir Valaviciené (2016)
teigia, kad skirtingai nuo kiekybinio tyrimo, kokybinis tyrimas yra lankstus, skirtingi jo etapai yra
glaudziai tarpusavyje susij¢ ir aktyviai veikiantys vieni kitus. Kokybinis tyrimas yra tinkamiausias
pasiekti $iame magistro darbe issikelta tiksla ir uzdavinius, nes, kaip pazymi Zydzitinaité ir
Sabaliauskas (2017), tokio tipo tyrimas gali i§ esmés pazinti, suvokti kaip patiria pasaulj tyrimo
dalyviai, nuosekliai apraSyti realiose aplinkose vykstancias sgveikas, nupasakoti Sioms sgveikoms
budingus bruozus, atpazinti zmoniy elgesj, patirtis, kultiras ir iSgyvenimus. Galima teigti, kad
kokybinis tyrimas padeda jzvelgti kaip veikia jvairlis socialiniai procesai, perprasti, kaip socialiniai
veikéjai jjungia savo bruoZzus ir jprocius ] elgseng, sprendimus ir veiklos rezultatus, kuriuos galima
stebéti jvairiuose lygmenyse (Zydzitinaité ir Sabaliauskas, 2017). Skridlaité ir kt. (2016) pastebi, kad

kokybinis tyrimas yra suvokimo procesas, grindziamas individualiu metodologiniu Zmoniy socialiniy
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problemy tyrimu, taigi, ,.tyréjas konstruoja holistinj bei kompleksinj paveiksla, analizuoja Zodzius,
iSsamiai perduoda tyrimo dalyviy pozitrius“. Taigi, apibendrinant visy autoriy kokybinio tyrimo
apibréztis, galima teigti kad Siame magistro darbe kokybinio tyrimo tipas pasirinktas tikslingai, nes jis
yra dinamiskas, leidZia jsigilinti j tyrimo dalyviy perspektyvas, ZmogiSkasias ir profesines patirtis
teikiant psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga.

Duomeny rinkimo metodai. Magistro baigiamajame darbe naudojamas duomeny rinkimo metodas -
struktliruotas interviu, } kurio pateiktus klausimus tyrimo dalyviai atsakymus pateiks rastu.
Struktiiruotame interviu klausimai i§ anksto suformuluoti, tyrimo eigoje mazai kas arba niekas
nekei¢iama. Sio tipo interviu turi dvi puses: stiprioji pusé¢ ta, kad gautus duomenis lengva palyginti,
iSlieka maziau SaliSkumo ir lengvesné duomeny analizé; silpnoji pusé - tokio tipo interviu yra mazai
lankstumo, blogai pritaikomas konkreéiai situacijai (Kardelis, 2016). Siame magistro baigiamajame
darbe strukttiruotas interviu metodas buvo pasirinktas todél, kad paruosti klausimai biity aiskis ir
suprantami visiems tyrimo dalyviams, kurie j klausimus atsakinés rastu ir nebus galimybiy pateikti
papildomy klausimy. Todél Sis metodas yra tinkamiausias siekiant nustatyti socialinio darbuotojo
veiklg teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga. Kita priezastis, kad
dél  Covid-19 pandemijos atvejo, tyrimo dalyviams patogiau j struktiiruoto interviu paruo$tus
Klausimus atsakyti rastu

Tyrimo instrumentas. Tyrimo instrumentg sudaré 14 atviro tipo klausimai. Tyrimo klausimai
sugrupuoti: 1-4 tyrimo instrumento klausimai buvo skirti i$siaiaskinti Seimos, kurioje vaikas serga
onkologine liga, patiriamus sunkumus ir kas Seimai padeda iSgyventi patiriamus psichologinius
sunkumus; 5- 8 tyrimo instrumento klausimais buvo siekiama suZinoti psichosocialinés pagalbos
poreikj Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, buvo identifikuojami tarpusavio santykiai tarp
sergancio vaiko, jo Seimos bei socialinio darbuotojo; o 9-14 klausimais buvo siekiama atskleisti
socialiniy darbuotojy veiklos aspektus teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas serga
vaikais, kurie serga onkologine liga ir jo Seima (1 priedas). Instrumentas buvo pasirinktas pagal
mokslinés literatiros jzvalgas, kuomet sudaromos aiSkios klausimy formuluotés, kuriy seka i§ anksto
paruosta, laikomasi plano (Zydzitinaité ir Sabaliauskas, 2017).

Duomeny analizés metodai. Duomeny apdorojimui buvo pasirinkta kokybiné turinio (content)
analizé. Kokybinio turinio analizés metodas buvo pasirinktas todél, kad kokybinio tyrimo metu
galimas telkimasis j zmogiskagsias patirtis, remiantis sisteminémis ir sgveikomis grjstomis nuostatomis
(Zydzitinaité ir Sabaliauskas, 2017). Sie autoriai teigia, kad kokybin¢ turinio analizé taikoma tada, kai

tyréjas siekia apibudinti nauja, mazai nagrinétg reiskinj, apie kurj néra tiek daug istirta, nepakanka
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informacijos apie jj, ,.tirlamg reiskinj apibiidinancios savybés jungiamos pagal panaSumus, todél
kokybinés turinio analizés i§vados yra apibendrinamojo pobiidzio, tai pat kokybiné turinio analizé
suteikia naujy kokybiniy kategorijy nagrinéjamam reiskiniui apibadinti“. Zydzitinaité ir Sabaliauskas
(2017) teigia, kad kokybine turinio analize yra sickiama nustatyti prasmiy, savybiy ar bendriniy temy
rySius ir juos analizuoti pasirinktame tyrimo lauke. Gaizauskaité ir Valaviciené (2016) pazymi, kad
atliekant kokybing turinio (content) analiz¢ sickiama nustatyti teksty ar bendriniy temy rysius ir jgalina
tyréja sistemingai klasifikuoti ir interpretuoti teksto duomenis. Magistro darbo tyrimo procesas turi
eiliSkumg: parengtas tyrimo instrumentas, gauti tyrimo dalyviy atsakymai ] klausimus, atsakymai
koduojami, isskiriami j subkategorijas ir kategorijas, iSskiriami j pagrindines temas, Siejami Su
literatiira ir interpretuojami. Sis metodas leidzia apra$yti profesinéje aplinkoje pasireiskian¢ius
reiSkinius ir sgveikas, remiantis socialiniy darbuotojy patirtimis. Visi gauti duomenys pateikiami
lentelése, iSlaikant principg: kategorija—> subkategorija = tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai (2
priedas, 1-8 lentelés.). Lentelése pateiktas kategorijas ir subkategorijas patvirtinantys teiginiai bus
apraomi ir analizuojami 3.2. skyriuje. Siame magistro darbe i$skirtos kategorijos parySkintomis

raidémis ir paverstos kursyvu, o subkategorijos - pabrauktos. Tyrimo dalyviy teiginiai yra autentiski,

kalba netaisyta, magistro darbe i$skirti simoliais <...> ir paversti kursyvu ir dedami j kabutes.
Duomeny apdorojimo budas - naudojama MAXQDA programa (3 priedas).
Tyrimo dalyviai ir imtis. Struktiiruoto interviu, j kurio pateiktus klausimus tyrimo dalyviai atsakymus
pateiké rastu, tyrime dalyvavo 12 socialiniy darbuotojy, dirbanéiy X socialiniy paslaugy centruose su
onkologine liga serganciais vaikais ir jy Seimomis. Tyrimas atliktas remiantis netikimybinés
patogiosios atrankos metodu. Si tyrimo imties formavimo strategija leidzia formuoti tyrimo dalyviy
imtj, pasitelkiant lengviausiai tyréjui prieinamus atvejus. Tai reikalauja 1§ tyréjo maziau pastangy bei
taupo tyrimo atlikimo laika (Zydzitinaité ir Sabaliauskas, 2017).
Atrankos kriterijai. Tyrimo dalyviai atrinkti remiantis i§ anksto pasirinktais kriterijais:

1) socialiniai darbuotojai dirbantys socialiniy paslaugy centruose ne maziau kaip trejus metus;

2) socialiniai darbuotojai dirbantys su Seimomis, kuriose vaikas serga onkologine liga.
Tyrimo laikas — 2021 mety lapkricio - 2022 mety sausio ménesiai.
Tyrimo atlikimo procediira. Mokslinés tiriamosios praktikos metu X socialiniy paslaugy centre teko
bendrauti su keliomis Seimomis, kuriy vaikai, serga onkologine liga ir kurioms socialiniai darbuotojai
teikia kompleksines pagalbos paslaugas, skatina dalyvauti jvairiose vykdomose veiklose bei stengiasi
18girsti jy problemas, liikesCius, galimybes. Bendraujant su socialiniais darbuotojais, teko iSgirsti, kad
tai néra sistemingai teikiamos kompleksinés pagalbos paslaugos, kad sunku uztikrinti psichosocialing

pagalba visiems Seimy nariams, ir vaikui sergan¢iam onkologine liga. Praktikos metu surinktos
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informacijos pagrindu buvo papildytas tyrimo klausimynas, su socialiniais darbuotojais aptarta
struktiruoto interviu atlikimo procedura. Pries tyrimo atlikimg, dél pandemingés situacijos Lietuvoje,
visiems tyrimo dalyviams buvo pasitlyta j strukttiruoto interviu pateiktus klausimus atsakymus pateikti
raStu. Elektroniniu pastu buvo nusiysti klausimai ir buvo gauti atsakymai.

Tyrimo etika. Tyrime jgyvendinti etikos principai: geranoriskumo, nusiteikimo nekenkti tiriamam
asmeniui principas, ,kuris grindZziamas tyréjo pagarba asmens privatumui® (Zydzignaite ir
Sabaliauskas, 2017). Taip pat buvo laikomasi konfidencialumo ir anonimiskumo principo. Sis principas
vadovaujasi ,,pagarbos tyrimo dalyviui privatumo principu, visa informacija, kurig tyréjas gauna i$
informanty, laikoma konfidencialia® (Zydzianaité ir Sabaliauskas, 2017). Dél dalyvavimo tyrime Visi
tyrimo dalyviai turéjo laisvg apsisprendimo galimybe. Buvo naudojama tyrimo dalyviy kodavimo
sistema vardo pirmosios raidés inicialais. Visiems tyrimo dalyviams buvo atsakyta j visus prie$ tyrima
kylanc¢ius klausimus, buvo informuoti, kad gali bet kada uzduoti su tyrimu susijusius klausimus. Su
gautais tyrimo rezultatais tyrimo dalyviai turés galimybe susipazinti — bus organizuotas jstaigose
tyrimo rezultaty pristatymas ir aptarimas.

Tyrimo ribotumas. Kardelis (2017) pastebi, kad siekiant gauti atsakymus j struktiiruoto interviu
pateiktus klausimus raStu yra mazesné galimybé geriau pazinti tyrimo dalyvj, tafiau yra daugiau
galimybiy aprépti daugiau tyrimo dalyviy. Dar vienas trikumas, kad yra ribota galimybé keisti
klausimus. Gauti tyrimo rezultatai bus grindziami trijy X socialiniy paslaugy Centry tyrimo dalyviy
patirtimis ir nuomonémis. Tai neatspindés generalinés visumos tyrimy dalyviy nuomonés, nes taikoma
netikimybiné atranka neapima generalinés visumos, tac¢iau kokybinis tyrimas leidzia i§samiau ir giliau

analizuoti nagriné¢jama problema.
3.2. Tyrimo rezultatai ir jy analizé

Sioje magistro darbo dalyje pateikiami tyrimo rezultatai ir analizé, siekiant i§siaiskinti tyrimo
dalyviy nuomong apie Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriamus sunkumus; apie
psichosocialinés pagalbos reikalingumg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga ir apie
socialinio darbuotojo veikla, teikiant psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga
onkologine liga. Tyrime dalyvavo 12 (dvylika) socialiniy darbuotojy, kurie dirba socialiniy paslaugy
centruose su onkologine liga serganciais vaikais ir jy Seimomis. Analizuojami rezultatai pateikiami
sugrupuoti ] tris skyrius (sk. 3.2.1., 3.2.2., 3.2.3.), kuriuose yra iSskiriamos kategorijos ir
subkategorijos, jas pagrindziant tyrimo dalyviy teiginiais.
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3.2.1. Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriami sunkumai

Vaikui susirgus onkologine liga, Seima susiduria su jvairiais sunkumais. Analizuojant tyrimo
dalyviy pasisakymus apie Seimos patiriamus sunkumus, buvo isskirtos trys kategorijos: socialiniy rysiy
silpnumas, Seimos ir vaiko psichoemociné biisena ir Seimos santykiy krizé (10 pav., 2 priedas 1, 2, 3

lentelés).  Kiekviena iSskirta kategorija toliau darbe yra analizuojama i$samiai, pateikiant

subkategorijas ir jas pagrindziant tyrimo dalyviy teiginiais.

Seimos, kurioje vaikas serga
onkologine liga, patiriami
sunkumai

Socialiniy rysiy silpnumas

Psichoemociné busena

Seimos santykiy krizé

10 pav. Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriami sunkumai

Onkologine liga sergantys asmenys ir jy Seimos nariai yra jautriis, turi daug baimiy, iSgyvena
neigiamas emocijas ir patiria traumas. Pazymétina, kad onkologiné liga paveikia vaiko ir $eimos
socialinj gyvenima, dél ko neretai sumaZéja socialinis bendravimas. Sios $eimoje patiriamos
psichosocialinés problemos - socialiniy rySiy silpnumas, psichoemocin¢ biisena, o ypac Seimos

santykiy krizé - sukelia didelius sunkumus, kurie sutrikdo sergancio vaiko ir Seimos individualias

funkcijas ir socialines galimybes, turi jtakos visos Seimos nariy gyvenimo kokybei.

Analizuojant  kategorija Seocialiniy rySiy silpnumas, buvo isskirtos §ios subkategorijos:

bendravimo vengimas, skyrybos ir finansinis nestabilumas (11 pav., 2 priedas 1 lentelé).

Skyrybos

Socialiniy rySiy silpnumas

Bendravimo vengimas

Finansinis nestabilumas

11 pav. Socialiniy rys$iy silpnumas
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Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie bendravimo vengimo sunkumus, atsiskleidé tai, kad

vaiko liga dazniausiai nulemia serganciojo ir jo Seimos norg atsiriboti nuo visy ,,<...>biina dieny, kada
nesinori nieko matyti, tiesiog uzsidaryti, kad niekas nieko neklausinéty<...>* (V) ir vengimas bendrauti
»<..>atsiribojimas nuo aplinkos<...>* (J). Pacioje Seimoje kyla bendravimo sunkumy ,, jtampa kyla
bendraujant tarpusavyje, atsiranda kaltés ir nusivylimo jausmai, bejégysté* (K), ,,sumazéjo kokybiskas
bendravimas Seimoje. Didziausias démesys skiriamas serganciam vaikui“ (R). Vaikai sergantys véziu
taip pat turi daug bendravimo sunkumy ir jiems labai reikia socialiniy darbuotojy pagalbos, nes
»<...>vaikus, ypac paauglius, labai slegia jprastos aplinkos praradimas, isvaizdos pasikeitimas,
mazéja socialinis bendravimas *“ (G). Svarbu pazyméti, kad ,,dél ligos neretai sumazéja vaiko socialinis
tinklas, bendravimas. Tokius pokycius gali lemti ir visos Seimos noras atsiriboti, vengimas bendrauti
(D). Weaver (2015) teigia, kad vaiky, serganciy véziu, ir jy Seimos nariy gyvenimo kokybé gali buti
geresné palengvinant vaiky ir Seimos kancias, taikant gailestingo ir sgZiningo bendravimo praktika.
Vaiko, sergancio véziu, prieziiira trunka ne vieng meénesj, o daznu atveju ir ne vienerius metus, todé¢l
daznai ,,<...>dél ilgo gydymosi laiko ir izoliacijos jie praranda socialinius rySius, sutrinka Seimos
vaidmenys ir jprastas Seimos gyvenimas, kas daro jtakq tévy tarpusavio santykiams* (1), o tai sunkina
bendravimg Seimoje, nes ,,<...> tokios Seimos labiau uzsisklendZia, nebendrauja su artimaisiais,
draugais, bendradarbiais, o tai gali neigiamai paveikti vaiko gydymo procesq,<..>aplinkiniy zmoniy
patiriamas nerimas bei neZinojimas, kaip bendrauti su serganciu omnkologine liga vaiku ir jo
artimaisiais<...>“ (D). D¢l 8iy priezas¢iy tik dar labiau padidéja socialinis atstumas tarp visy socialiniy
grupiy ir sumazéja socialinis bendravimas. Apibendrinant galima isskirti §iuos bendravimo sunkumus
sergancio véZiu vaiko Seimoje: noras atsiriboti nuo visy, uZsisklendZia ir nebendrauja su artimaisiais,
draugais, bendradarbiais, sutrinka Seimos vaidmenys ir jprastas Seimos gyvenimas. Pazymétina, kad
empatiSkas, démesingas bendravimas su vaiku ir Seima yra prioritetas socialinio darbuotojo veikloje
uztikrinant ir padedant maksimaliai padidinti jy gyvenimo kokybe¢ namuose, teigiamai veikti tévy
ilgalaikio sielvarto lygj paliatyviosios fazés metu ir sustiprinti socialinius rySius su artimaisiais,
draugais, bendradarbiais ir bendramoksliais.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie tévy santykius sunkumus, kurie jtakoja skyrybas,
tyrimo dalyviai akcentavo, kad visos Seimos, kuriose vaikas serga onkologine liga patiria krizinius
iSgyvenimus, dél kuriy sutrinka vaiko ir jo Seimos pusiausvyra. Vitkauskaite (2001) teigia, kad
onkologiné liga sugriauna ligonio ir Seimos ne tik dabarties, bet ir ateities planus, kei¢ia darbines
veiklas ir kasdienybeg, Zzmoniy poziiir] ] gyvenimo trapuma ir laikinuma, todél ,,Dél iy priezasciy kyla
tarpusavio konfliktai, pasitaiko ir skyryby atvejy* (1), ,,<..>neretos skyrybos<.>* (J). Tyrimo

dalyvés patebi, kad vyrai dazniau palieka Seimg dél sunkumy ,Seima iSiro, nes tévas neislaiké
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jtampos<...>* (N), , kartais vyrai pagalvoja apie skyrybas, jiems atrodo, kad taip bity lengviau
isgyventi tokioje situacijoje<...>*“ (V). Galima daryti prielaida, kad Susidiirus su sunkia vaiko liga
Seimose jvyksta sudétingi pokyciai ir skyrybos yra daznesné vyry reakcija, kuri gali pasireiskti net
pradiniame ligos etape. Todél tyrimo dalyvés akcentuoja, kad socialiniai darbuotojai ir Kiti specialistai
Seimos santykiy kriéje tam tikromis aplinkybémis gali laikinai stabilizuoti: ,,Jei Seima ,,byra* biitina
pagalba is Salies (psichologas, socialinis darbuotojas, dvasininkas, visuomeninés organizacijos) “(J).
Apibendrinant, galima pastebéti, kad vienos Seimos lieka stiprios, kitos iSsiskiria, taiau visas Seimas
daugiau ar maziau palie¢ia Seimos santykiy krizé. Socialiniai darbuotojai turi padéti Seimai namuose
atpazinti ir plétoti savo stiprigsias puses, gauti reikalingg psicosocialing pagalba krizinése situacijose.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie finansinio nestabilumo sunkumus, atsiskleidé tai, kad

zinia apie vaiko onkologing liga apvercia nusistovéjusj Seimos gyvenima:“Susirgus vaikui Seima
susiduria su jvairiomis socialinéemis ir psichologinémis problemomis (socialiniai santykiai, darbo
praradimas, finansiniai sunkumai, namuose likusiy vaiky prieZitra ir aukléjimas ir kt.)* (A). Tyrimo
dalyvés pastebi, kad pradéjus vaiko gydymo etapg ligonin¢je Seima praleidzia ilgus ménesius, dél ko
prarandamas darbas ,,<...>dél vaiko diagnozés ir pradéto intensyvaus gydymo vaiko mama, kurj laikg,
negaléjo dirbti, teko daug laiko, kartu su vaiku, guléti ligoninéje” (A), ,,<...>daZniausia, vienam
Seimos nariui tenka iSeiti is darbo, nes nuolatiniai atsiprasSymai kenkia darbo kokybei, darbdaviai
negali ilgu laikotarpiu sudaryti tokias darbo sqlygas ““ (V), todél susiduriama su finansiniais sunkumais:
,, Daugelis tévy susiduria ir su finansinémis problemomis susigus vaikui onkologine liga, kadangi
daznos kelionés j ligoning, papildomos islaidos medikamentams ir kt. *“ (G), ,,<...>mamai tritko finansy,
dirbti iséjo pusei etato, nes daug laiko reikéjo praleisti su vaiku “(N). Tyrimo dalyvés pastebéjo, kad
dél finansiniy sunkumy maze¢ja saves realizavimo poreikiai: ,,Sumazéjo Seimos pajamos, todél
sumazéjo  galimybés pramogauti, atsipalaiduoti, o kartais tiesiog pasirupinti  bitiniausiais
dalykais “(R), ,, Vienas is tévy nebegali dalyvauti darbinéje veikloje, taip pasikeicia ne tik Seimos
finansai, bet ir saves realizavimo galimybé* (1), ,,Vienam is vaiko tévy teko laikinai nutraukti darbo
sutartj (nepatenkinamas savirealizacijos poreikis), kadangi reikéjo slaugyti serganti vaikg“(A).
Galima pastebéti, kad labai svarbu atkreipti démes;j j Seimos finansing padétj ir reikalinga galvoti apie
biiting paramg $eimai ,, Finansiné parama taip pat bity labai vertinga<...>* (R), ,,<...> §i liga be visy
pagalbos rusiy reikalauja finansinio palaikymo* (V). Taigi, apibendrinant galima teigti, kad dél
vaiko onkologinés ligos keiciasi visos Seimos nusistovéjes gyvenimo ritmas, persiskirsto pareigos ir
atsakomybeés, susiduriama su daznai nepakeliamais finansiniais sunkumais. Socialinio darbuotojo

savalaike pagalba gali padéti Seimai susitvarkyti su iSkilusiais finansiniais sunkumais.
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Analizuojant  kategorija Psichoemociné biisena, buvo iSskirtos Sios subkategorijos:

informacojos trilkumas, psichologinés problemos, sveikatos sutrikimai (12 pav., 2 priedas 2 lentelé).

Informacijos triikumas

Psichoemociné biisena Psichologinés problemos

Sveikatos sutrikimai

12 pav. Psichoemocinés biisenos

Nuo vaiko onkologinés ligos priklauso galimybé pasveikti, todél ligos stadijos nustatymo

laukimas turi didele jtaka tiek vaiko, tiek jo seimos nariy psichoemocinei savijautai. Onkologinés ligos
diagnozavimas kelia Seimai psichologinj stresg ir turi glaudy ry$j tarp vaiko ligos ir emocinés kancios:
., Kai Seima suzino apie vaiko onkologine liga, pasijaucia viena Siame pasaulyje. Nezino nei kq daryti,
nei kur eiti, nei nuo ko pradeéti. NeZino kq daryti su jausmais ir emocijomis, kurie nuolat keiciasi ir
trukdo susitelkti ties svarbiausiu — vaiko liga“ (V). Nekyla abejoniy, kad vaiko onkologiné liga keicia
Seimos emocing biuklg, dél ko keiciasi vaiko ir jo Seimos gyvenimo kokybeé.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie informacijos trikumo sunkumus, atsiskleidé tai, kad

Zinia apie sunkig vaiko liga sujaukia jausmus, privercia pasijusti vieniSu ir bejégiu, todél labai svarbus
socialiniy darbuotojy démesys, tarpininkavimas su kitais specialistais ir pagalba suteikiant $eimai kuo
daugiau informacijos, nes: ,,Daznai Seima stokoja informacijos apie gydymo ir ligos eiga, tada iesko
informacijos internetinése erdvese. Cia daznai informacija bina klaidinanti ir neatitinkanti realios
Seimos situacijos, taip Seima patiria dar daugiau baimiy ir nerimo ** (A). Kita tyrimo dalyvé teigia, kad
»<...>labiausiai tritkta paprasto supratimo apie ligq, nes tévai patys sédi prie kompiuterio ir iesko
informacijos apie susirgimq. Gal jiems ir gydytojai aiskina, sako, bet esant tuo metu sokinei biisenai,
jie arba nesupranta, arba neprisimena, arba negirdi“ (D). Tyrimo dalyvés pastebi, kad informacijos
triksta apie socialiniy darbuotojy veikla ,,<...>tokios Seimos tiesiog neturi informacijos, apie galimg
socialiniy darbuotojy pagalbg<...>* (V). Dar viena tyrimo dalyvé atskleidé, kad informacijos trtiksta ir
Seimos artimiesiems, draugams, kaimynams, nes ,, Neretai neZinodami, kaip elgtis, kg sakyti, kuo
padéti, Zzmonés ima vengti Sios Seimos, jai neskambina, nebeateina aplankyti. Kas labiausiai pasimaté,

kad Seima ir sergantis vaikas Siuos pokycius dazniausiai akylai stebi, vertina ir skaudziai reaguoja‘
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(D). Apibendrinant galima teigti, kad informacijos neaiSkumas, nesuprantami gydytojo sakomi
zodZiai, VisSOS situacijos nezinia tévams sukelia papildomy baimiy ir emociniy svyravimy. Todél
tokiomis akimirkomis ypatingai svarbu tinkamai informuoti Seimg ir padéti jai priimti vaiko liga.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie psichologines problemas, atsiskleidé tai, kad vaiko

onkologiné liga vienareik§miSkai paveikia kiekvieng Seimos narj. Ji sudrums¢ia ne tik vaiko, bet ir
Seimos nariy gyvenima: ,,Seimos nariai neretai bina kupini pykcio, neteisingumo jausmo, kyla
klausimai ,, Kodél mums? Kodél musy vaikui? Kodél tokia didelé nelaimé? Kq as padariau negero? Ko
nepadariau? “ (R), sukelia neaiSkumo, dviprasmiskumo jausmus: neZzinia kaip elgtis, ka sakyti, kuo
padéti. Kaip teigia dauguma tyrimo dalyviy, ,,<..>Seima suzinojusi apie vaiko onkologine ligg
issiggsta, pradeda bijoti dél ateities ir vaiko<...>* (K), ,, Vaikui susirgus onkologine liga, kartu su juo
suserga” ir visa Seima* (1), ,.Seima labiausiai patiria baime dél nezinomybés, nerimg, o ypac
nevilties jausmgq. Po to ateina liiidesys, kaltina save, kad kazkq praleido, praziiréjo, todél taip atsitiko *
(D). Tyrimo dalyviai labai iSry$kina nuotaikos poky¢ius: ,,Nuotaikos keiciasi ne dienomis, o kelis
kartus per dienq: tai asaros is nevilties ir skausmo, tai pyktis<...>* (V), ,,Stebima dazna nuotaiky
kaita, vaiko mama kartais biivo nejprastai pakilios nuotaikos, staiga nuotaika kisdavo, ji tapdavo pikta,
nerimastinga, jtari* (A). Tyrimo rezultatai atskleidé ir jausmy problemas: ,,Tévai jaucia pyktj, litidesj,
bejégiskumg ar neviltj“ (1), ,,Seimos nariai patiria visq puokste jausmy, kurie nuolat keiciasi: daug
pykcio, graudulio, pasimetimo, nevilties, bejégiskumo ir nezinomybés* (V), ,, <..>stresas, baimé,
neviltis, nerimas<...>“ (G). Tyrimo dalyviai pastebi, kad onkologiné liga, kaip naujas, nepazjstamas
pavojus, sukelia nezinomybés jausma: ,,<...>nezinomybé, baimé<...>* (J), ,,Seima labiausiai patiria
baime dél nezZinomybés, nerimg, o ypac nevilties jausmq. Po to ateina liiidesys, kaltina save, kad kazkq
praleido, praziiréjo, todél taip atsitiko* (D), ,,Patiriama pirmiausiai tai neZinomybé, atsiranda ir
baimé, atsiribojimas <...>“ (M). Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius, tai gali atrodyti kaip aklavieté
— socialiniui darbuotojui sunku ir neaisku kaip elgtis tokiose situacijoje: ,, Sunkiausia buvo stebéti, kaip
Seima sunkiai iSgyveno vaiko diagnoze bei matyti pasimetimg, nezinomybe dél vaiko diagnozés* (A)
arba ,,<...>sunkiausia buvo padéti isgyventi susitaikymo su liga periodg, nes Seima buvo neviltyje,
Jjauté stipry nusivylimg* (K). Analizuojant iSsakytus teiginius apie socialiniy darbuotojy teikiamg
psichosocialing pagalbg Seimai mazinant psichologines problemas buvo pazymétina, kad
»<...>onkologiniy problemy turintiems vaikams ir jo Seimai psichosocialiné parama yra biitina,
kadangi daznas atvejis kaip Seimoje jsivyrauja profesinio tobuléjimo problemos bei polinkis j
depresijq“ (G), ,,Onkologiné liga niekur nedingo ir reikalingas tolimesnis palaikymas, kuris siaubingai
isvargino vaikq, o kartu ir visg Seimg” (R). Viena tyrimo dalyvé pastebéjo ir konflikty grésmes

Seimoje: ,, Vaiko liga reikalauja daug démesio, nuotaikos keiciasi, Seimoje prasideda pykciai dél
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asmeniniy santykiy“ (V) ir ,,<..> Seimoje vyksta emocijy nesusipratimas, ko pasékoje Seimoje
jsivyrauja tarpusavio konfliktas, emocijy issekimas, neissikalbéjimas* (G). Dar viena tyrimo dalyvé
iSskyré ir savizudybes galimybes ,,<...>susipaZinau su mergaités motina, kuri save zalojo, kad
iSgyventy dvasines kancias<...>* (J). Apibendrinant galima pastebéti, kad Seima turi labai daug
psichologiniy problemy dél vaiko onkologinés ligos: jauciasi Seimoje nerimas, baimé, Sokas, Seima
iSgyvena visas gedéjimo stadijas, nes zinia apie vaiko onkologing liga iSgyvenama kaip netektis, kuri
sutrikdo $eimos nepazeidziamumo jausmg, tévams atsiranda vaiko praradimo baimé. Socialinis
darbuotojas turi padéti mazinti su liga susijusj psichologinj stresa, neigiama psichologiniy veiksniy,
susijusiy su liga ir jos gydymu, itaka, tinkamai ir laiku pradéti teikti psichosocialing pagalba,
atitinkancia vaiko ir jo Seimos nariy poreikius.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie Sveikatos sutrikimus, atsiskleidé tai, kad susirgus

vaikui onkologine liga sutrikdo visos Seimos pusiausvyra ir gali kelti pavojy visos Seimos sveikatai, nes
,,Seimos nariai sunkiai susitvarko su nerimu dél to pradeda prastai miegoti*“ (K), ,,<...>dél nuolatinés
jtampos didéja nuovargis <...>* (K). Véziu serganciy vaiky fiziné, emociné ir socialiné sveikata
susijusi su gyvenimo kokybe: ,, Ypatingai stiprios emocijos daro Zalinga jtakq paciy tévy sveikatai, dél
Siy priezasciy sutrinka miegas, kamuoja nuovargis, nuotaiky kaita, pasitaiko depresijos atvejy* (1),
»<...>naktimis nepavyksta uzmigti - sutrinka miegas<...>* (V). Viena tyréja pastebéjo, kad vyrai
sunkiau priima vaiko liga, todél jo sveikata greiCiau pablogeja ,,Vyrai, kaip taisykle, iSgyvena sunkiau
nei moterys. nieko nenori, nekalba, naktimis nemiega, stipriai pablogéja sveikata, atsiranda pojiitis,
kad greitai pavargsta, tempai sulietéja, sunku sukaupti déemesj* (V). Apibendrinant, galima teigti,
kad, véZiu sergancio vaiko Seimos prastas sveikatos funkcionavimas neigiamai veikia vaiko sveikata, o
labiausiai blogina Seimos gebéjima tinkamai prisitaikyti prie vaiko ligos.

Analizuojant kategorija Seimos santykiy krizé, buvo iskirtos $ios subkategorijos: Seimos

santykiy kaita, Seimos pastangos ir kasdieninés veiklos poky¢iai (13 pav., 2 priedas 3 lentelé)

Seimos santykiy kaita

Seimos santykiy krizé Seimos pastangos

Kasdieninés veiklos pokyciai

13 pav. Seimos santykiy krizé
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Seima, suzinojusi kad vaikas serga véZiu, iSgyvena krize. Visa Seima susiduria su
negatyviomis emocijomis: pykéiu, baime, $oku, i$gas¢iu, nerimu, baime dél mirties. Si liga sugriauna
ateities ir dabarties planus, jtakoja Seimos nariy darbus ir kasdienybe, vaiko gyvenimo trapumg ir
laikinumg ir jy gyvenimas pradeda keistis kardinaliai. Visi tyrimo dalyviai ypac¢ akcentavo

besikeiciancius Seimos santykius ir jy pastangas mazinant jtampas.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie $eimos santykiy kaitg, atsiskleidé tai, kad susirgus
vaikiui onkologine liga pasikei¢ia Seimyniniai santykiai, daZnai $eima puola j neviltj, nebetiki savo
jégomis. Tyrimo dalyviai iSrySkino Seimos santykiy problemas: ,, Buvo sunku stebéti vaiko tévy
tarpusavio santykiy pablogéjimq, nes padaznéjo pykciai, atsiribojimas vienas nuo kito* (K),
»<...>vaiko onkologiné liga taip pat nemazas issukis ir santykiams Seimoje<...>* (G), ,, P0 nustatytos
diagnozés stipriai pasikeité Seimos gyvenimo ritmas: tévy démesys sutelktas ir nukreiptas j serganti
vaikq ir gydymo procesq‘ (A). Kei€iasi §eimos nariy santykiai su darbdaviu, didéja socialiné atskirtis
su draugais, mazéja savivertés jausmas tarp artimyjy: ,, Vienas is tévy praranda socialinius rySius su
kolegomis, draugais ir net artimaisiais“ (1). Bet labiausiai tyrimo dalyviai iSryskini kity Seimos vaiky
santykius Seimoje. Erker ir kt. (2018) teigé, kad véziu gydomy vaiky broliy ir/ar sesery santykiai
greiCiau pablogéja su Seimos nariais, negu serganc¢io vaiko santykiai su §eimos nariais. Tas pasitvirtino
ir tyrimo dalyviy teiginiuose: ,,<...> kiti vaikai pasidaro nebe tokie svarbiis, dazniau jie pradeda leisti
laikg pas senelius, kurie jais pradeda rapintis intensyviau<...>* (K), ,,Ypac sunku, kai Seimoje su
serganciu vaiku yra ir sveikas vaikas, kuriam tenka atsakomybé augti savarankisku, kad ir koks jis dar
mazas buty, nes visas démesys yra skiriamas ligoniukui“ (R). Galima pastebéti, kad vaiko vézio
gydymo metu kai kurie broliai ir seserys jauciasi vieni$i ir pranesa apie sumazéjusj démesj, dél ko gali
buti ,,<...> stebimas kito Seimoje augancio vaiko pasikeites elgesys<...>* (A). Taiau viena tyrimo
pareigas, viena is jy slaugé sergantj vaikq, kitas dirbo ir ripinosi namuose likusiu vaiku, buitimi ir kt“
(A). Apibendrinant, galima daryti prielaida, kad, susirgus vaikui onkologine liga daznai pasikeicia
Seimyniniai santykiai, nuo Seimos nutolsta draugai, bendradarbiai. Tikétina, kad Seima jauciasi naSta
savo artimiesiems ar net darbdaviui. Tuo tarpu santykiai Seimoje su Kitais broliais ir seserimis prastéja
dél nerimo, depresijos. Vaiko vézio gydymo metu kai kurie broliai ir seserys jauciasi vienisi, sutrinka
ju socialiné ir emociné pusiausvyra.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie $eimos pastangas, atsiskleidé tai, kad gerinant

Seimos santykius, svarby vaidmen;j vaidina ir pati Seima. Tyrimo dalyviy teiginiai iSrySkino Seimos
tvirtumg sprendimy priémime: ,, Dirbant su tokiomis Seimomis pastebéjau, kad labiausiai Seimai
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padeda vienas kito palaikymas, jy susitelkimas “ (D). Tai sustiprina §eimos santykiy kokybe: ,, Vaikui
sékmingai buvo tesiamas gydymas. Seima buvo susitelkusi j pagalbos procesq jai bei naudojosi jai
prieinamais bendruomeniniais istekliais“ (A). Kita tyrimo dalyvé pastebéjo, kad uztikrinant pacios
Seimos pagalbos reik§minguma, santykiai grjsti atvirumu, pasitikéjimu: ,,Jei Seima stipri, tai vienas kitg
remdami iStveria viskg<..>" (J), ,,<..> pavyko Seimoms suderinti jiems teikiamq pagalbg mieste,
kuriame jos gyvena<...>* (A). Atsiskleidé ir specialisty komandos nauda didinant Seimos pastangas
taip pat specialisty palaikymas, informacijos suteikimas, psichologo konsultacijos“ (K). Dar viena
tyrimo dalyvé pazyméjo, kad iSgyventi kriz¢ Seimoje padeda religingumas ir dvasingumas
»<...>pradéjo dazniau eiti j baznycig ir melstis, kad vaikas pagyty<...>* (N). Apibendrinant galima
teigti, kad onkologine liga serganciy vaiky Seimos deda daug pastangy jveikti tarpusavio santykiy
kiirimas.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie kasdieninés veiklos poky¢ius, atsiskleidé tai, kad

vaiko onkologiné liga keiCia visos Seimos darbines veiklas ir kasdienybe. Dauguma tyrimo dalyviy
akcentavo, kad: “ <...>keiciasi dienos struktira <...>* (J), ,,<...>visi Seimos nariai jauciasi pavarge,
nes reikia prisiimti daug naujy atsakomybiy, pasikeicia dienos rutina<...>" (R). Viena tyrimo dalyvé
pastebéjo, kad netgi ,,<...>pasikeicia visos Seimos maisto racionas <...>* (V). Keli tyrimo dalyviai
i8skyré, kad keiCiasi Seimos socialinis gyvenimas, didéja socialiné atskirtis: ,,<...>laisvalaikis ir
kasdieniné veikla Seimoje planuojama atsizvelgiant j sergancio vaiko poreikius<...>* (K), ,,<...>tenka
atsisakyti jprasty pomégiy — sporto bei kity uzsiémimy, nes jiems tiesiog nebuvo laiko<...>* (V),
,» <..>Nebegaléjo iSeiti j teatrq, king, pas draugus<...>* (N). I§ tyrimo dalyviy galima suprasti, kad
labiausiai Seimos kasdieninés veiklos kei¢iasi dél véziu sergancio vaiko: ,, Visas gyvenimas turi taikytis
prie vaiko gydymo plano“ (J), ,, <...>Seimos nariai (mama, tévas) taip jsijaucia j vaiko prieziirg,
susikoncentruoja tik j sergantj vaikg<...>" (K), ,,Labiausiai pasimaté tai, kad visas démesys skirtas
serganciam vaikui, Seimos nariai nebeturi savo asmeninio gyvenimo, pamirsta savo poreikius “ (D).
Viena tyrimo dalyve teige, kad Seimai ,,<...>tenka prisitaikyti prie vaiko, atsisakyti tam tikry mégstamy
produkty<...>" (V). Kita tyrimo dalyvé pasteb¢jo, kad kasdieningje rutinoje Seimos nariai pavargsta,
»<...>stebima apatija, beviltiskumas, nenoras atlikti kasdienius darbus. Mama teigé, kad bet kokie
atliekami darbai jai yra be galo sunkiis<...>* (A). Apibendrinant tyrimo dalyviy teiginius apie
kasdieninés veiklos pokycius, galima teigti, kad Siame etape Seimai tenka priimti naujus sprendimus,

igyti naujy jgudziy ir persiorientuoti prie kitokios kasdieninés rutinos tam, kad galéty Biti su vaiku jo
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gydymo metu. Seimai susitaikyti, priimti fakta, nepykti ant gyvenimo ir likimo ir pasistengti dalyvauti

kasdieningje veikloje yra nelengva.

3.2.2. Psichosocialinés pagalbos reikalingumas Seimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga
ISanalizavus tyrimo dalyviy atsakymus apie psichosocialinés pagalbos reiklaingumg Seimai,
kurioje vaikas serga onkologine liga, i$skirtos dvi kategorijos: psichosocialinés pagalbos poreikis ir

tarinstitucinio bendradarbiavimo poreikis (14 pav., 2 priedas 4, 5 lentelés).

Psichosocialinés pagalbos reiklaingumas Seimai, kurioje vaikas
serga onkologine liga

Psichosocialinés pagalbos Tarpinstitucinio
poreikis bendradarbiavimo poreikis

14 pav. Psichosocialinés pagalbos reikalingumas seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga

Pearse ir Snyder (2010) pastebi, kad onkologine liga sergantys asmenys, kuriems teikiama
psichosocialiné pagalba, jauciasi pozityviau, greiCiau prisitaiko prie ligos diagnozés ir sunkaus
gydymo, palyginti su tais, kurie turi mazesnj socialinj palaikyma. Todél ir iSkyla psichosocialiniy

paslaugy poreikis, kurias teikia socialiniai darbuotojai.

Analizuojant kategorija Psichosocialinés pagalbos poreikis, buvo isskirtos $ios subkategorijos:

pagalbos testinumo uztikrinimas, pagalba Seimai, pagalba serganciam vaikui (15 pav., 2 priedas 4

lentelé)

Pagalbos testinumo uztikrinimas

Psichosocialinés pagalbos poreikis Pagalba Seimai

Pagalba serganc¢iam vaikui

15 pav. Psichosocialinés pagalbos poreikis
48



Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie pagalbos testinumo uztikrinimg, labai ryskiai

atsiskleidé tai, kad Seimai ,,<..>grjzus is gydymo jstaigy, yra biitinas psichosocialinés pagalbos
tesimas pagal Seimos gyvenamgjq vietq<...>" (A), ,, Pagalba turéty biiti teikiama tiek, kiek to reikéty
Seimai — kiekvienu atveju testinumo poreikis turéty biiti vertinamas individualiai* (V), ,, Labai svarbu
psichosocialinés pagalbos testinumas, socialinio darbuotojo pagalba (konsultacijos), suteikiant
emocinj palaikymg* (G). Seimai, atsidiirusiai krizinéje situacijoje, reikalingos socialiniy darbuotojy
kuruojamos ,,<...> savipagalbos grupés<...>* (D), , <..>siulyti dalyvauti savitarpio paramos
grupéje, kurioje galéty isgirsti kaip kiti tévai isgyvena arba iSgyveno vaiko netektj, kas padéjo
susitaikyti su kylanciu skausmu ir sunkiomis mintimis<...>* (K), ,, Reikéty suteikti emocinj palaikymg,
pagalbg dalinantis isgyvenimais, tikslingos savitarpio paramos grupés‘ (l). Viena dalyvé pastebéjo,
kad, kai ,,<...>j savipagalbos grupes ateina ir abu tévai, stipréja tose Seimose tarpusavio palaikymas,
didéja saviverté, geréja nuotaika, o tai labai svarbu serganciam vaikui* (D). Tyrimo dalyvés atskleidé
svarbig jvariy specialisty veiklg uZtikrinant psichosocialinés pagalbos t¢stinuma: ,, Turéty biiti ir toliau
teikiamos individualios socialinio darbuotojo arba psichologo konsultacijos“ (K), ,, <...>kokybiskos
psichologinés pagalbos namuose<...>* (R), ,,<...>Siame etape biity ypac aktuali sielovada, baznycios
tarnautojy pagalba, Zinoma, jeigu tévai tikintys<...>* (A). Taciau dauguma tyrimo dalyviy i$rySkino
socialinio darbuotojo veiklos reilalinguma: ,,<...>reikalingiausia pagalba - bendrosios socialinés
paslaugos (informavimas, konsultavimas, tarpininkavimas) <..>* (N), ,,<...>biitina testi socialiniy
darbuotojy apsilankymq j namus, kad buty galima stebéti situacijq ir suteikti reikalingg pagalbg<...>*
(R), “<...>socialinio darbuotojo teikiama paslauga, tikslas laiku pastebéti uZsitesusj gedéjimo
periodg<..>* (M), ,, <...>turéty padéti uztikrinti nenutritkstamus Seimos tarpusavio rysius<...>*“ (D),
<...>turéty biiti atokvépio paslaugos<...> (N), <...>uzZimtumo terapijos, jtraukimas j bendruomenés
vykdomas veiklas, renginius<..> (D). Viena tyrimo dalyvé iSskyré, kad, reikalingas Seimai
,,<...>onkopsichologas, nevyriausybinés organizacijos<...>* (7). Kad teikiama pagalba biity efektyvi,
pagalbg teikiantys specialistai, turi buti pasiruos¢ teikti individualig ir gruping (savitarpio paramos
grupés) pagalbg krize iSgyvenancig Seimg. Apibendrinant galima teigti, kad uZtikrinant
psichosocialinés pagalbos testinumg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, labai svarbi
socialiniy darbuotojy ir kity jvairiy specialisty veikla. Kad Seima neprarasty socialiniy rysiy, darbinés
veiklos, laisvalaikio, reikalinga psichosocialiné pagalba, sprendziant iskylanCias gyvenimiskas
problemas.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie pagalbg Seimai, atsiskleidé kad jvairiuose situacijose

Seimai labai padeda draugai, artimieji, nepaZjstami zmones, kurie dalinasi patarimais ir sitilo pagalba.

Dauguma tyrimo dalyviy teigé, kad svarbiausia Seimai artimyjy pagalba: ,,<...>artimyjy ripestis ir
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pagalba, tévy tarpusavio palaikymas<..>“ (1), ,,<..>padeda isgyventi jos mama, kuri paguodzia,
iSklauso, padeda, liko keletas draugy, kurie neatstumé, kaip bebity sunku<...>* (N), , <..>Seima
didziausiq paramq gavo is artimyjy, kurie padéjo susitvarkyti su iskilusiais kasdienio gyvenimo
ripesciai<..>" (A), , <..>padeda artimyjy parama (tiek finansiskai, tiek ripesciu, démesiu,
laiku)<...>“ (R). Kiti tyrimo dalyviai nurodé, kad Seimai reikia socialinio darbuotojo teikiamos:
»<..>psichologinés pagalbos, ji turéty buti kompleksinés (individualios, grupinés, terapinés
paslaugos)<...>* (K), kad socialinis darbuotojas teikty pagalbq ,,<...>j namus, galbiit ir asistento
paslaugas, suteikti galimybe naudotis laikino atokvépio paslauga<..>* (K), ,,<...>o0rganizuoti
socialines iSmokas, esant poreikiui transporto ar palydéjimo paslaugas<..>* (1), , <..>
psichosocialiné pagalba Seimai reikalingiausia namuose (pagalba j namus), socialiné globa, dienos
socialinés globos paslaugos (jstaigoje)<..>* (G). Tyrimo dalyviy teiginiai atskleidé dar vieng
zmogiskosios pusés svarbg — tai bendradarbiy ir nepazjstamy Zmoniy pagalba: , Kai jos darbe
kolektyvas suzinojo, kad Seima susidiiré su tokiu isSgyvenimu, labai padéjo: surinko pinigy, padéjo su
transportu, nuolar jauté is jy palaikymq, nes iséjus is darbo rysys nenutritko “ (V), ,,<...>vadovas rado
psichologg, kuris konsultavo bei stiprino ir vyrq, ir moterj. Po to Seima sulauké pagalbos is visiskai
nepazjstamy Zmoniy: kai guléjo ligoninéje, palatos kaimyné rekomendavo prisijungti prie bendros
grupés ir asociacijos, kurios vienija tokias Seimas® (G). Dar viena tyrimo dalyvé teige, kad
»<..>kaniterapija - tai puiki pagalba nors trumpam pamirsti sunkumus<...>* (J). Kiti tyrimo dalyviali
pabréze, kad ,,<..>prasminga biity nukreipti Seimg | specializuotas grupes skirtas biitent vaiko
netekusiems artimiesiems<...>“ (R), ,, <..>nukreipimas j savipagalbos grupes, jtraukimas j
visuomening/ bendruomenés veiklg<...>* (B). Taciau, kai kurie tyrimo dalyviai pastebéjo jdomy
fenomena: ,,<...> kad tévai labiau susikoncentruoja j vaiko ligq, o ne j kaip jq galima pagydyti. Reikia
pamotyvuoti, kad tévams atsirasty noras padeéti vaikui paciam aktyviai dalyvauti ligos gydyme, ieskoti
jvairiy pasveikimo galimybiy* (D) ir kad ,,<..>artimyjy ripestis daznai biuna perteklinis ir jis tik
sunkina gyvenimg<...>" (J). Todél, kai namuose Seimos lieka vienos ir turi gyventi toliau, labai
tikslingi socialinio darbuotojo apsilankymai, ,,<...>uZimtumo organizavimas (savitarpio pagalbos
grupés, sociokultiiriniai renginiai ir kt.<..>* (J). Apibendrinant pagalbos Seimai svarbg ir
reikalinguma, galima teigti, kad sunkiu laikotarpiu labai svarbu turéti pagalbos tinklg i§ artimyjy, i
kuriuos, esant poreikiui, Seima galéty  kreiptis; 1§ socialinio darbuotojo, kuris uztikrinty
psichosocialinés pagalbos Seimai butinumg ir svarbg, komunikavimo aktualumg, glaudaus
tarpinstitucinio bendradarbiavimo svarbg, kas padéty Seimai greiciau ir efektyviau spresti aktualiausias

§io gyvenimo etapo problemas. Svarbu pazymeéti, kad pagalba Seimai turi buti teikiama, ja labiau
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priartinant prie Seimos, t. y. pagalba Seimos namuose, dienos socialinés globos ar laikino atokvépio
paslaugos, tam, kad Seima galéty testi jprastg iki vaiko ligos gyventg gyvenima.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie pagalba serganciam vaikui, atsiskleidé tai, kad kai

Seima iSgirsta vaiko diagnoze, kai prasideda gydymas, todé¢l ypac reikalinga psichosocialiné pagalba
gydymo jstaigose, kuriose vaikai yra gydomi. Tyrimo dalyviai pastebi, kad ,,<...>pagalba reikalinga
tiek vaikui, tiek ji slaugantiems artimiesiems<...>" (A), ,,<...>palaikomosios psichologinés pagalbos
organizavimas vaikui ir jo Seimai<...>" (A). Navickas (2009) pastebéjo, kad vaikai domisi mirtimi ir
kad gyvuoja savita, bet suaugusiems labai mazai pazjstama mirties sampratos raida. Tq labai aiskiai
atskleidé ir tyrimo dalyvés teiginys ,, BUVO skaudu matyti, kad ir vaikui atsirado baimé atsiskirti nuo
Seimos ir namy, baimé mirti per operacijq, netgi klausé, ar po operacijos bus labai kiinas sudarkytas “
(D). Apie onkologing liga, kiino pokyc¢ius neturéty biiti draudziama tema. Butina dalintis, kalbétis
itraukiant visus Seimos narius: ,, Svarbu daug kalbéti apie sergancio vaiko kiino pokycius, nes neretai
pasikeitusi vaiko iSvaizda ir jvaizdis gali tapti didele psichologine problema* (D). Apibendrinant
galima teigti, kad Seimai padedama susitvarkyti su begale riipesCiy susijusiy su vaiko sveikatos
priezitra bei iskilusiais psichologiniais sunkumais, kylanc¢iais dél patiriamo nerimo, jtampos, baimés.
Svarbu, kad socialiniai darbuotojai teikty psichosocialing pagalbg ir sergan¢iam vaikui, stiprinti
tarpusavio rysj su Seimos nariais, atsizvelgti | vaiky emocines reakcijas.

Analizuojant kategorija Tarpinstitucinio bendradarbiavimo poreikis, buvo iSskirtos Sios

subkategorijos: jstaigos teikiancios pagalba ir komandinis darbas (16 pav., 2 priedas 5 lentelé).

Istaigos teikiancios pagalba
Tarpinstitucinio bendradarbiavimo poreikis <
Komandinis darbas

16 pav. Tarpinstitucinio bendradarbiavimo poreikis

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie jstaigas, kurios teikia pagalbg, atsiskleidé tai, kad

artimyjy palaikymas ne visada padeda, o daznu atveju ir biina Zalingas, kai bandoma pernelyg globoti,
gailéti ir uzjausti, todél labai svarbi profesionali institucijy pagalba, jy pasiilyta parama. Tyrimo

dalyviai atskleidé ypatingg nevyriausybiniy organizacijy ir bendruomenés vaidmenj, kad yra
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»<...>jsikiirusios nevyriausybinés organizacijos, kurios vienija Seimas, kuriy vaikas serga onkologine
liga. Tik tokioje pat situacijoje esantys tévai, gali suprasti kitus tévus, palaikyti juos, pasidalinti savo
patirtimi, isgyvenimais “(1). Taip pat Seimai gali labai pagelbéti ,,<...>nukreipimas j savipagalbos
grupes, NVO, jtraukimas j bendruomene, akcijy organizavimas<...>* (G), ,, <...>svarbu, kad Seima
bity jtraukta j bendruomenés gyvenimgq, atsitraukty nuo rutinos, todél galima pasitelkti NVO j
pagalbg<...>* (B). Siekiant suteikti efektyvig pagalbg Seimai ir véziu serganciam vaikui, ypa¢ svarbu
»<...>tarpininkavimas dél finansinés ar materialinés paramos gavimo: pagalbg NVO, jtraukimas i
bendruomene, akcijy organizavimas ir pan.* (V), ,, <...>nevyriausybiniy organizacijy démesys Seimai
su jtraukimu j uzsiémimus, renginius<...>* (J). Apibendrinant Siy tyrimo dalyviy teiginius galima
teigti, kad nevyriausybiniy organizacijy, bendruomenés, jtraukimas j pagalbos Seimai uztikrinimo
procesa, akcijy organizavimas suteikiant finansing ar materialing pagalbg, iSlicka aktualus ir
reikalingas.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie komandinio darbo svarba, atsiskleidé tai, kad

socialiniai darbuotojai yra jvardijami kaip veiksmingi komandos nariai, dalyvaujantys
daugiadisciplininése komandose ir yra vieni i$ pirmyjy specialisty, kurie jsijaut¢ isklauso serganciy
vaiky ir jy Seimy poreikius ir ripescius. Tyrimo dalyviai atskeidZia kompleksinés pagalbos svarbg:
. Labai svarbus kompleksiniy paslaugy teikimas Seimai, kurioje dirba — psichologai, socialiniai
darbuotojai, pacienty paramos grupés ir asociacijos, slaugytojai, paliatyvios prieZiiiros
specialistai<...> (G), ,, Siekiant uztikrinti tikslingos ir kompleksinés pagalbos teikimg svarbu, kad j
komandinj darbg su socialiniu darbuotoju jsitraukty psichologas ir padéty Seimai iSgyventi emocinius

sunkumus, socialinio darbuotojo padéjéjas, kuris galéty teikti pagalbg namuose, Seimos gydytojas,

kompleksiskai suformuota komanda: socialiniai darbuotojai, socialiniy darbuotojy padéjéjai,
psichologai, gydytojai, slaugytojai ir kiti specialistai, atsizvelgiant j individualius Seimos ir vaiko
poreikius“ (1), ,, Siekiant pilnai atliepti Seimos poreikius jos individualiu atveju, kompleksiné jvairiy
specialisty (socialinio darbuotojo, psichologo, gydytojo, slaugytojo ir kt.) pagalba* (A), ,, <...>tokioms
Seimoms reikalinga kompleksiné pagalba — specialisty komanda: socialiniai darbuotojai, socialiniy
(V). Taigi, apibendrinant komandinio darbo reik§me¢ Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga,
galima teigti, kad specialisty pagalba Seimai suteikiama kompleksiskai ir vieningai. Kiekvienam

darbuotojui, dirbanciam vaiky onkologijos srityje, labai svarbus komandos jausmas, kity specialisty
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buvimas Salia, kolegy palaikymas, savirefleksija. Svarbu tai, kad specialistai lankytysi Seimos namuose,

konsultuoty Seimos narius, kurie prizitiri savo sergancius $eimos narius.

3.2.3. Socialinio darbuotojo veiklos aspektai teikiant psichosocialine pagalbg Seimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga
[Sanalizavus tyrimo dalyviy atsakymus apie socialinio darbuotojo veiklas, teikiant
psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, iSskirtos trys kategorijos:
tikslingas socialiniy paslaugy parinkimas, psichosocialiné pagalba ir profesiniai sunkumai (17 pav.,

2 priedas 6, 7, 8 lentelés).

Socialinio darbuotojo veiklos aspektai
teikiant psichosocialine pagalba Seimai,
kurioje vaikas serga onkologine liga

Tikslingas socialiniy

o Psichosocialiné pagalba Profesiniai sunkumai
paslaugy parinkimas

17 pav. Socialinio darbuotojo veiklos aspektai teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga
Tikslingai parinkti socialines paslaugas Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, yra labai
svarbi socialinio darbo dalis, jvertinus tai, kad kiekvieno sergancio vaiko onkologine liga Seimos
atvejis yra unikalus, kiekviena Seima turi turi savo individualius poreikius, patiria skirtingus sunkumus
ir kiekvienai Seimai reikia suteikti tikslingas socialines paslaugas.
Analizuojant kategorija Tikslingas seocialiniy paslaugy parinkimas, buvo iSskirtos Sios

subkategorijos: tarpininkavimo ir atstovavimo paslauga, informavimo ir konsultavimo paslaugos,

bendravimo ir bendradarbiavimo biidai (18 pav., 2 priedas 6 lentelé)

Tarpininkavimo ir atstovavimo
paslauga

Tikslingas socialiniy paslaugy parinkimas Informavimo, konsultavimo paslaugos

Bendravimo ir bendradarbiavimo budai

18 pav. Tikslingas socialiniy paslaugy parinkimas
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Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie tarpininkavimo ir atstovavimo paslauga, atsiskleidé

tai, kad §i paslauga yra viena i$ reikalingiausiy: ,,<...>didziausia patirtis teikiant tarpininkavimo ir
atstovavimo socialing paslaugqg, nes Seimai jos labai reikia<...> (D), nes kai Seima negali pasirtpinti
savimi, nesugeba ar nesupranta kur reikia kreiptis ,,<...> socialinis darbuotojas teikia tarpininkavimo
ir atstovavimo paslaugg, vyksta su Seima kartu j gydytojo konsultacijas<...>* (K). Svarbu pazyméti,
kad Siuo laikotarpiu Seimai ir serganc¢iam onkologine liga vaikui svarbiausia uztikrinti savalaikius
apsilankymus sveikatos priezitiros jstaigose, todél socialiné paslauga ,,<...> tarpininkavimas tarp
Seimos ir sveikatos prieziuros jstaigos <...>" (1), ,, <...>Seimai suteiktos tarpininkavimo ir atstovavimo
paslaugos, sprendziant socialines problemas su gydymo jstaigomis<...>* (V). Taip pat tyrimo dalyviai
pazyméjo, kad Sios socialinés paslaugos reikia ir ,,<...> tvarkant dokumentus nejgalumui ar kitoms
socialinéms ismokoms gauti<..>" (1), ,,<..>tarpininkavimas ir atstovavimas jstaigose, transporto
paslaugy organizavimas, taip pat pagalba tvarkant dokumentus nedarbingumui nustatyti<...>* (V).
Kiti tyrimo dalyviai pastebéjo, kad yra svarbu ,,<...>savitarpio paramos grupiy organizavimas<...> "
(D, ., <..>tarpininkavimas nukreipiant j savitarpio paramos grupes, kur Seimos gali pasidalinti
informacija, gydytojy kontaktais, gergja patirtimi ir tiesiog, palaikymu<...>* (V). Svarbi
tarpininkavimo ir atstovavimo paslauga sprendziant ir kitas jvairias Seimos problemas: ,,<...>teisines,
sveikatos, tvarkant dokumentus, uzrasant pas specialistus ir kt., tarpininkaujant tarp visos Seimos
nariy, ypac tarp broliy ar sesiy<..>‘ (D). Apibendrinti tyrimo dalyviy teiginiai atskleidzia, kad
Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, reikia tarpininkavimo paslaugy dél daugelio dalyky, o
labiausiai akcentuojama pagalba tarpininkaujant ir atstovaujant tarp Seimos ir sveikatos priezitiros
jstaigos, organizuojant savitarpio pagalbos grupes, tvarkant dokumentus nedarbingumui nustatyti

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie informavimo paslaugg ir konsultavimo paslauga,

atsiskleidé tai, kad Sios socialinés paslaugos teikiamos dazniausiai: ,, Pradéjus dirbti su Seimomis
susipazjstame bei informuojame, kokias socialines paslaugas teikia jstaiga, kalbamés kokios pagalbos
jiems reikéty. Pradedame vertinti Seimai kylantj socialiniy paslaugy poreikj atsizvelgiant kiekvieno
Seimos nario kylancius poreikius “ (K), yra labai efektyvios ,,<...> po keleto konsultacijy buvo stebinti
pozityviis pasiekimai Seimos tarpusavio santykiuose<...>* (K), ,,<...> konsultacijy metu stiprinamas
tévy savarankiskumas, siekiant padéti atkurti socialinius rysius <...>* (1). Kita tyrimo dalyvé teigia,
kad, ,,<...> iSskirciau informavimo paslaugq, nes reikalingas savalaikis informacijos apie socialing
pagalbg suteikimas Seimai. Po to konsultavimo paslauga, kuomet socialinis darbuotojas kartu su
serganciu vaiku ir jo Seima analizuoja Seimos probleming situacijq ir ieskoma veiksmingy problemos
sprendimo bidy“ (D). Dar viena tyrimo dalyvé pastebi, kad reikia tokiy palaugy ir kitais atvejais

,»<..=>konsultavimas, informavimas apie organizacijas, kurios, esant poreikiui, organizuoja
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materialine ar kitokio pobiidzio paramg <...>* (A). Apibendrinant Sios subkategorijos tyrimo dalyviy
teiginius galima teigti, kad informavimas svarbus sprendziant Seimoje kylanéias problemas, 0
konsultacijy metu Seimos nariai gali kalbétis apie emocijy kaitg, kaltés jausma, kas tai lemia ir kiek tai

yra normalu susidariusioje situacijoje.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie bendravimo ir bendradarbiavimo biidus, atsiskleidé
tai, kad sékmingai uztikrinant tarpininkavimo ir atstovavimo, informavimo, konsultavimo paslaugas,
reikia plétoti bendravimo ir bendradarbiavimo budus: ,, Nemaziau Svarbus yra démesingas bendravimas
tarp tévy, vaiko ir gydanciy gydytojy* (A), ,, <...>bendravimas ir bendradarbiavimas dél materialinés
pagalbos gavimo galimybiy, psichologinés pagalbos gavimo Seimai, nemokamy ir mokamy paslaugy
gavimo — transporto suteikimo, pagalbos | namus, laikino atokvépio<...>*“(V), ,,<...> lankyti Seimg
namuose, kviesti j sociokultiivinius renginius, j savipagalbos grupes kokius du metus <...>*“ (7). Viena
tyrimo dalyvé pastebéjo, kad ,.<..>nemazai laiko reikia, kol sukuriamas abipusis, nuosirdus,
pasitikéjimu pagristas bendravimas ir bendradarbiavimas su Seima<...>* (R). Kita tyrimo dalyvé
atskleidé, kad bendravimo metu ,,<...>yra jvertinamas pagalbos Seimai poreikis, tuomet planuojama ir
organizuojama socialiné pagalba, teikiamos bendrosios ir specialiosios socialinés paslaugos<...>“ (l).
Vadovaujantis tyrimo dalyviy teiginiais galima daryti prielaida, kad ,,<...>socialinis darbuotojas turi
profesionaliai jvertinti ir nustatyti Seimos socialinj paslaugy poreikj, ugdyti, atstatyti ir palaikyti
asmens gebéjimus savarankiskai spresti jam ar jo Seimai iSkylancias socialines problemas, gerinti
asmeny, jy socialiniy grupiy, bendruomeniy socialinj gyvenimgq, mazinant jy socialing atskirtj ir
skatinant jy socialing integracijq j visuomene<...>“ (N). Apibendrinant $ios subkategorijos tyrimo
dalyviy teiginius galima teigti, kad atviras ir saZiningas bendravimas yra svarbus dirbant su Seima, gali
teigiamai veikti ilgalaikio tévy sielvarta dél vaiko onkologinés ligos. Seimos nariams labai svarbus
vaiko priezitiros testinumas, o bendradarbiavimas su jvairiy sri¢iy specialistais yra labai naudingas tiek
sergan¢iam vaikui, tiek visiems Seimos nariams. Veiksmingas bendravimas ir specialisty komandos
bendras sprendimy priémimas sumazina vaiko simptomy nastg, palengvina kancias visai Seima

Analizuojant kategorija Psichosocialiné pagalba, buvo iSskirtos Sios subkategorijos: emocinis

palaikymas, rySio uzmezgimas ir vaiko netektis (19 pav., 2 priedas 7 lentel¢).

Emocinis palaikymas

Psichosocialiné pagalba L&D WA BT

Vaiko netektis

19 pav. Psichosocialiné pagalba
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Socialinio darbuotojo teikiama psichosocialiné pagalba Seimoms labai reikalinga Seimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga ar netekus vaiko. Sios kompleksinés pagalbos teikimas padeda susvelninti
Seimos nariy iSgyvenimus ir ged¢jimg, padeda grei¢iau suvokti gyvenimo realybe.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie emocinj palaikymg, atsiskleidé tai, kad tiek

serganciam véziu vaikul, tiek jo Seimos nariams, labai svarbi emociné buklé ir jauki aplinka namuose.
Socialiniai darbuotojai turi zinoti, kad ,,<...>tiek vaikas, tiek ji slaugantys mama ar tétis patiria
nerimgq, baime, jtampq ir kt. jausmus, todél labai svarbu Salia medicininiy paslaugy gauti intensyvig,
sisteminga socialing ir psichologine pagalbg gydymosi jtaigoje<...>* (A), ,, <...>labai svarbu emociné
bitkleé, emocinis stabilumas bei saugi buitiné aplinka namuose<...>* (G). Todél socialiniai darbuotojai
turi skirti ypatingg démesj psichoemocinés biklés palaikymui ir socialiniy paslaugy teikimo
uztikrinimui. Tyrimo dalyviai pazymejo, kad ,,<...>fokiu momentu visai Seimai reikalinga suteikti
emocinj palaikymq, kad nejvykty , pastrigimo“, kad Zmonés atrasty jégy ir stiprybés gyventi
toliau<...>* (V) ir svarbu ,,<..>sukurti empatiskq kontaktq, kad bity galima kuo labiau padéti
Seimai<...>* (R), ,, <...>iSklausymas, emocinis palaikymas, nukreipimas j savipagalbos grupes<...>"
(I). Apibendrinant, galima pastebéti, kad didziausias i$stikis yra bendrauti su Seima jai ypac jautriomis
temomis, tokiomis kai onkologinés ligos, netektys, nes Seimos nariai susiduria su itin negatyviomis
emocijomis: 1§gasciu, pykc¢iu, baime sunkiai sirgti, nerimu, o ypa¢ baime dél mirties.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie rySio uZzmezgima, atsiskleidé tai, kad nuo tarpusavio

rySio su Seima labai priklauso kokios pagalbos reikés visai Seimai. Tyrimo dalyviai pastebéjo, kad
uztikrinant ry§j su Seima, reikia ,,<...>stengtis sudaryti kuo saugesne aplinkq, tam kad Seima kuo
geriau funkcionuoty<...>" (R), ir kad ,,<...>tokiems Zmonéms reikia tiek nedaug — pirmiausia, kad
biity isklausyta ir isgirsta. Pasidalinti Siuo isgyvenimu ir pajusti, kad tu ne vienas, kad gyvenimas
tesiasi ir turi prasme<...>‘ (V). Socialiniai darbuotojai stiprindami rysius su Seima kviecia dalyvauti
»<..>pagalbos plano sudaryme, isskiria Seimos stiprigsias ir silpngsias puses, ko pagrindu yra
sudaromas pagalbos planas<...>*“ (K). Viena tyrimo dalyvé teigé, kad ,,<...>kai Seimos nariai aktyviai
bendrauja, mato prasme pagalbos procese, kai uzsimezga tvirtas bendradarbiaujancio pobidzio rysys
tarp pagalbq teikiancio specialisto ir Seimos nariy“ (7). Todél yra ,,<...>svarbus socialinio darbuotojo
kaip tarpininko tarp Seimos ir kity pagalbos specialisty, organizacijy, vaidmuo<...>* (A).
Apibendrinant, galima teigti, kad socialinis darbuotojas gali biti tas Zmogus, kuris sukuria socialiniy
rySius su Seima, tarpininkauja jai sunkiose situacijose bei palydi, palaiko ja nelengvose situacijose.
Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie vaiko netekti, atsiskleidé tai, kad vaiko netektis yra
vienas i$ labiausiai jtempty gyvenimo jvykiy, kuris neigiamai veikia sveikatg (Li ir kt., 2005). Kai kurie
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vaiky netekt] patyr¢ tévai nesugeba prisitaikyti ir nuolat kenc¢ia nuo neigiamy pasekmiy sveikatai.
Tyrimo dalyvé pastebéjo, kad netekus vaiko ,,<...>tévai daznai jaucia, kad gyvenimas neteko prasmeés,
ieSko atsakymy. Neisjaustas sielvartas slegia ir sekina, todél neretai bandoma nuo jo bégti — j alkoholj,
raminamuosius vaistus ir kt<...>“ (G). Nors vaiky mir¢iy dél onkologinés ligos pasitaiko gana retai,
taciau stebima ,,<...>sunkios tévy emocijos, kurios daznu atveju biina nukreiptos j aplinkg ar net j patj
save<..>" (I). Todél ,,<...>po vaiko netekties turéty biiti pagalba is psichoterapeuto ir Seimos nariai
turéty dalyvauti savitarpio pagalbos grupéje<...>* (N). Apibendrinant $ig subkategorija, galima teigti
kad, vaiky netektj patyre tévai dazniau patiria daugybe psichikos sutrikimy, jskaitant sudétingg
sielvartg, pyktj, kaltg, nerima, depresija. Kad vaiko pasveikimo galimybés néra, reikia i§ visy jégy
stengtis suteikti visokeriopg pagalba, palengvinti vaiko kancig ir leisti jam iSeiti.

Analizuojant kategorijg Profesiniai sunkumai, buvo isskirtos Sios subkategorijos: ribotumai,

patiriami sunkumai, pagalba sunkumams mazinti (20 pav., 2 priedas 8 lentelé).

Ribotumai

S . Patiriami sunkumai
Profesiniai sunkumai

Pagalba sunkumams mazinti

20 pav. Profesiniai sunkumai

Socialiniai darbuotojai dirbantys su onkologine liga serganéiais vaikais, jy Seimomis turi
18klausyti sergancio vaiko ir jo Seimos nariy iSgyvenimus, suteikti emocinj palaikyma kuomet vaikas
mirSta deél onkologinés ligos ir padéti pasidalinti savo iSgyvenimais, jausmais. Svarbu tai, kad
socialiniai darbuotojai turi per daug nejsijausti ir nepradéti gyventi sergan¢iyjy asmeny emocijomis ir
baimémis, neparsinesti Seimos iSgyvenamy dilemy i savo asmening aplinka.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie tyrimo dalyviy patiriamus sunkumus, atsiskleidé tai,

kad socialiniai darbuotojai ,,<...>daZnai stipriai jsijaucia ir tai neleidzia atsipalaiduoti, pailséti net
namuose, tai pradeda varginti<...>* (K). Kita tyrimo dalyvé teigia, kad ,,Sis darbas reikalauja daug
emociniy resursy, nes darbe patiri stresq, jsijauti j Seimos ir vaiko iSgyvenimus, tai vargina ir kelia
jtampgq, kas gali sukelti perdegimo sindromq ar net isSaukti emocine apatijq* (l). Dar viena tyrimo

dalyvé pastebéjo, kad ,,<...>neretai socialinis darbuotojas isgyvena stresq ir nerimg<...>* (V). Todél
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dvi tyrimo dalyvés pazymi: ,,Socialinis darbuotojas turi islikti profesionalus ir ramus. Kitaip pagalba
negalima. Reikia tiesiog koncentruotis | pagalbq. Emocijomis c¢ia nieko nepadési* (J) ir ,,<...>pries
vizitus turi dirbti su savimi, kad atsiribotum nuo emocijy, iSliktum ramus<..>* (B). Taigi,
apibendrinant galima teigti, kad per didelis jsijautimas j $eimos situacija, negebéjimas atsiriboti nuo
kliento problemy, atsiliepia socialinio darbuotojo savijautai. Darbo pobiidis tampa varginantis ir
jtemptas.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie veiklos ribotumus, atsiskleidé tai, kad socialinio

darbuotojo veiklg riboja ,,<...>pacio darbuotojo psichoemociné biisena bei pagalba jam, jog islaikyti
vidin stabilumgq, kuris uztikrinty ir paslaugy teikimo kokybe<..>* (l), ,,<..>kai iSsikeliami
nepasiekiami litkesciai ir jie lieka nepatenkinti, tai gresia - darbuotojo perdegimo sindromu<...>* (V).
Tapo akivaizdu, kad socialiniai darbuotojai ,,<...>turi islaikyti ir perteikti ramybe, buvimg Salia,
padéti susitaikyti su esama padétimi<...>* (Z), taéiau, ,,<...>susiduriant su krizine klienty situacija, jy
nusivylimais, neigiamomis emocijomis, pykciu, sunku atsiriboti nuo isgyvenamy jausmy<...>"“ (V).
Tokia socialiniy darbuotojy veiklos tendencija apsunkina galimybe atsiriboti nuo darbo reikaly ir
tinkamai pailséti. Dar keli tyrimo dalyviai pastebéjo, kad ,,<...>socialiniai darbuotojai jaucia stresq,
iSgyvena dél Seimos nariy patiriamy sunkiy emocijy ir nevilties. Jiems sunku kalbétis apie mirtj<...>*
(K). Kita tyrimo dalyvé teigia, kad ,,<...>tam reikalingos Zinios ir supratimas apie tai kas vyksta su
Zmogumi jam ypacé sunkiu metu, kaip tinkamai parikti ir suderinti pagalbq, taip kad ji padeéty,
nevarginty<...>* (A). Todél tyrimo dalyvé sitlo ,,<...>neperzengti tam tikry profesinés etikos riby,
jvertinti situacijq ar tikrai galiu dirbti su tokia klienty grupe ar konkrecia situacija<...>* (B).
Apibendrinant Siuos tyrimo dalyviy teiginius, pastebima, kad socialinis darbuotojas turi islikti
profesionalus ir ramus, turi atsiriboti nuo darbinés jtampos. Svarbu dalintis patirtimi su kolegomis, tam
kad stabdyti profesinio perdegimo sindromo rizika.

Analizuojant tyrimo dalyviy teiginius apie pagalba sunkumams mazinti, atsiskleidé tai, kad

beveik visi tyrimo dalyviai pazyméjo, kad labiausiai padeda ,,<...> kolegy palaikymas, intervencijos,
psichologo teikiama pagalba darbe<..>“ (K), , <...>sistemingai organizuojamos intervizijos,
supervizijos, psichologiné pagalba<...>* (A), ,, <...>kompetencijos kélimas, intervizijos ir SUPErVizijos,
kolegos<...>* (V). Tik keli tyrimo dalyviai atskleid¢, kad sunkumams mazinti taikoma ,,<...>saviugda,
artimyjy ir draugy palaikymas<...>* (V) ir ,<..>moraliné artimyjy ir draugy parama<...>" (G),
,<...>namuose tenka pasikalbéti ir su namiskiais<..>* (D) . Viena tyrimo dalyvé teigé, kad ,,<...>su
Seimos nariais pasidalinu susikaupusiu skausmu. Kartais su drauge prie puodelio kavos pasiguodziu,

issikalbu<..>* (Z). Apibendrinant galima pastebéti, kad, atsidiirus sudétingoje, neapibréZtoje
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situacijoje, viena i$ efektyviausiy pagalbos sau priemoniy yra grupinés arba individualios supervizijos
arba intervizijos bei kiti jvairlis savipagalbos biidai, pvz. jvairios meno terapijos, aktyvus laisvalaikis,
nusiraminimo, streso valdymo technikos. Svarbu ir socialinio darbuotojo profesionalumas, kuris

Jpareigoja atskirti darbg nuo savo asmeninio gyvenimo.
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DISKUSIJA

TeoriSkai analizuojant mokslininky straipsnius apie socialiniy darbuotojy teikiamg
psichosocialing pagalba vaiky onkologijos srityje, iSryskéjo tendencija, kad dauguma mokslininky
tyrinéjo ir §iuo metu daugiau tyrinéja socialinio darbuotojo veiklas sveikatos priezitiros jstaigose.
Taciau socialiniy darbuotojy teikiama psichosocialiné pagalba sergan¢iam véziu vaikui ir jo Seimos
nariams yra aktuali ir besigydantiems namuose. Tuo tikslu atsirasty galimybé pla¢iau pasitelkti
mobilias slaugos ir socialiniy paslaugy specialisty komandas, kurios teikty psichosocialine pagalbg ir
slaugos paslaugas namuose, konsultuoty Seimos narius, kurie priziiiri savo sergancius véziu vaikus.

Analizuojant gautus empirinius duomenis i$ socialiniy darbuotojy, kurie dalyvavo tyrime, buvo
atskleisti Sie teoriniai teiginiai:

Tyrimo metu atsikleidé, kad vaikui susirgus onkologine liga, Seima susiduria su jvairiais
sunkumais: socialiniy ry$iy silpnumas, Seimos ir vaiko psichoemociné blisena ir Seimos santykiy krizé.
Skubiejtte ir Petruzyte (2016) pastebi, kad onkologine liga sergantys asmenys ir jy Seimos nariai yra
jautrds, turi daug baimiy, iSgyvena neigiamas emocijas ir patiria traumas. Tyrimo dalyviai patvirtino,
kad onkologiné liga paveikia serganc¢io Zzmogaus ir Seimos socialinj gyvenima, dél ko neretai sumazéja
socialinis bendravimas: noras atsiriboti nuo visy, uzsisklendzia ir nebendrauja su artimaisiais, draugais,
bendradarbiais, sutrinka Seimos vaidmenys ir jprastas Seimos gyvenimas. Tyrimo dalyviai patvirtino ir
tai, kad seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiria krizinius i§gyvenimus, dél kuriy sutrinka
vaiko ir jo Seimos pusiausvyra. Vitkauskaité (2001) teigia, kad onkologin¢ liga sugriauna ligonio ir
Seimos ne tik dabarties, bet ir ateities planus, keiCia darbines veiklas ir kasdienybe, todél dél Siy
priezasCiy kyla tarpusavio konfliktai, pasitaiko ir skyryby atvejy.

Tyrime iSry$kéjo ir finansiné Seimos nasta, Kuri yra svarbus momentas vaiko onkologinés ligos
atveju. Jones ir kt. (2018) analizuodami Seimos finansinj aspekta, paZzymi, kad Seimoje, kur véZiu serga
vaikas, jo prieziiira daznai reikalauja daug laiko, praleisto ligoninéje, o ne namuose ar darbe. Ta
patvirtino ir tyrimo dalyviai, kurie atskleid¢, kad daugelis tévy susiduria ir su finansinémis
problemomis susirgus vaikui onkologine liga, kadangi daznos kelionés j ligoning, papildomos islaidos
medikamentams, vienam i$ vaiko tévy teko laikinai nutraukti darbo sutartj, nes reikéjo slaugyti sergantj
vaikg. Dar vienas svarbus tyrimo radinys, kad Seima turi labai daug psichologiniy problemy dél vaiko
onkologinés ligos: Seimoje jauciasi nerimas, baimé, Sokas, Seima iSgyvena visas gedéjimo stadijas, nes
Zinia apie vaiko onkologing ligg iSgyvenama kaip netektis, kuri sutrikdo Seimos nepazeidziamumo

jausma, tévams atsiranda vaiko praradimo baimé. Tg patvirtina teorinis Hlubocky ir kt. (2020) teiginys,
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kad asmenys sergantys onkologine liga ir Seimos nariai yra ypac pazeidziami dél baimés ir nerimo,
kurie susije su ligos diagnoze, ir dél jvairiy paslaugy poreikio, kad biity suteikta visapusiska priezitra.

Tyrimo dalyviai pasisakydami apie psichosocialinés pagalbos reikalingumg S$eimai, kurioje
vaikas serga onkologine liga, labiausiai iSrySkino tai, kad namuose svarbu uztikrinti psichosocialinés
pagalbos testinuma, socialinio darbuotojo pagalbg (konsultacijos), suteikiant emocinj palaikyma, sitlyti
dalyvauti savitarpio paramos grupése, kuriose galéty iSgirsti kaip kiti tévai iSgyvena arba iSgyveno
vaiko netekt], kas padéjo susitaikyti su kylan¢iu skausmu ir sunkiomis mintimis. Tq patvirtina ir
Verluva ir kt. (2019), kurie teigia, kad vaiky onkologijoje socialinis darbuotojas padeda vaikams, jy
Seimoms jveikti stresg ir litides], suteikia vilties, riipinasi serganciy véziu vaiky socialiniy santykiy
palaikymu ir naujy uzmezgimu, ir yra artimas, patikimas specialistas vaikams ir jy $eimy nariams. Taip
pat tyrimo dalyviai atskleidé, kad reikalingiausia pagalba Seimai namuose yra socialinés paslaugos -
informavimas, konsultavimas, tarpininkavimas, dienos socialinés globos ar laikino atokvépio
paslaugos. Verta pazyméti, kad biutina testi socialiniy darbuotojy apsilankyma j namus, nes leisty
stebéti situacija ir uztikrinti nenutrikstamus Seimos tarpusavio rysius. Teoriniu aspektu ta pazymi
Lethborg ir Harms (2015), kurie teigia, jog socialinis darbuotojas yra atspirties taskas siekiant susivokti
realybéje ir prisitaikyti prie naujy gyvenimo poky¢iy. Be to, tyrimo rezultatai atskleide, kad jvairiose
situacijose Seimai labai padeda draugai ir artimieji, kurie dalinasi patarimais ir sitilo pagalba. Sunkiu
laikotarpiu labai svarbu turéti pagalbos tinklg i§ artimyjy, j kurivos Seima galéty kreiptis. Tyrimo
dalyviy teiginiai atskleidé dar vieng zmogiskosios pusés svarbg — tai bendradarbiy ir nepazjstamy
Zmoniy pagalba Seimai.

Tyrimas parodé¢, kad pagalbos reikia ir serganc¢iam vaikui, nes jis domisi onkologine liga, jos
eiga, jiems atsiranda baime mirti. Navickas (2009) pasteb¢jo, kad vaikai domisi mirtimi ir kad gyvuoja
savita, bet suaugusiems labai mazai pazjstama mirties sampratos raida. Tyrimo dalyviai taip pat mano,
kad apie onkologing liga, kiino pokyCius neturéty biiti draudziama tema. Butina dalintis, kalbétis
itraukiant visus Seimos narius, kalbéti apie sergancio vaiko kiino pokycius, nes neretai pasikeitusi
vaiko i§vaizda ir jvaizdis gali tapti didele psichologine problema. Svarbu pazyméti tai, kad pagalbos
Seimai reikia ir 1§ jvairiy jstaigy ir organizacijy. Tyrimo dalyviai atskleid¢ ypatinga nevyriausybiniy
organizacijy ir bendruomenés vaidmenj organizuojant akcijas, visg $eimg jtraukiant j uzsiémimus,
renginius. Loscalzo (2016) tai pat pastebi, kad socialiniy darbuotojy teikiama psichosocialiné pagalba
labai svarbi susirgus Zzmogui onkologine liga ir mano, kad labai svarbu §ioje situacijoje yra komandinis
darbas. Tyrimo rezultatai taip pat atskleidé, kad socialiniai darbuotojai yra jvardijami kaip veiksmingi
komandos nariai, dalyvaujantys daugiadisciplininése komandose ir yra vieni i§ pirmyjy specialisty,

kurie jsijaute iSklauso serganciy vaiky ir jy Seimy poreikius ir riipesCius. Tyrimo dalyviai atskeidzia
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kompleksinés pagalbos svarbg ir specialisty komandg: socialiniai darbuotojai, socialiniy darbuotojy
Seim0S namuose. Psichosocialinés pagalbos reikalingumg susirgus vaikui onkologine liga savo
publikacijose pazymi Verluva ir kt. (2019), Ostadhashemi ir kt. (2019), kurie teigia, jog socialinis
darbuotojas yra svarbus komandos narys tarp psichologo, gydytojo, slaugytojo socialiniy darbuotojy
pad¢jéjo ir kity specialisty.

Mokslinéje literatiiroje ir teisiniuose dokumentuose apibréztos socialinio darbuotojo veiklos
vaiky onkologijos srityje iSrySkéjo ir empiriniame tyrime, analizuojant tyrimo dalyviy atsakymus apie
socialinio darbuotojo veiklas, teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas serga onkologine
liga. Verluva ir kt. (2019) teigia, kad vaiky onkologijoje socialinis darbuotojas padeda vaikams, jy
Seimoms jveikti stresg ir litidesj, suteikia vilties, rlipinasi serganciy véziu vaiky socialiniy santykiy
palaikymu ir naujy uzmezgimu, ir yra artimas, patikimas specialistas vaikams ir jy Seimy nariams.
Taigi, tyrimas parod¢, kad labiausiai akcentuojama pagalba tarpininkaujant ir atstovaujant tarp Seimos
ir sveikatos prieziliros jstaigos, organizuojant savitarpio pagalbos grupes, tvarkant dokumentus
nedarbingumui nustatyti. Tyrimo dalyviai teigia, kad Siuo laikotarpiu Seimai ir sergan¢iam onkologine
liga vaikui svarbiausia uztikrinti savalaikius apsilankymus sveikatos priezitiros jstaigose, dalyvauti
savitarpio paramos grupése. Kita atskleista socialiné paslauga yra informavimas, kuris svarbus
sprendziant Seimoje kylancias problemas, vertinant Seimai kylantj socialiniy paslaugy poreikj,
atsizvelgiant kiekvieno Seimos nario kylancius poreikius. Dar vieng socialing palaugg iSryskino —
konsultavimas, kurio metu $eimos nariai gali kalbétis apie emocijy kaita, kaltés jausma, kas tai lemia ir
kiek tai yra normalu susidariusioje situacijoje. Konsultacijy metu stiprinamas tévy savarankiS$kumas,
siekiant padéti atkurti socialinius rySius. Tyrimo dalyviai atskleidé, kad sékmingai uZztikrinant
tarpininkavimo ir atstovavimo, informavimo, konsultavimo paslaugas, reikia plétoti bendravimo ir
bendradarbiavimo biidus. Weaver (2015) teigia, kad vaiky, serganciy véziu, ir jy Seimos nariy
gyvenimo kokybé gali buti geresné¢ palengvinant vaiky ir Seimos kancias, taikant gailestingo ir
saziningo bendravimo praktikg. Tyrimas rodo, kad Seimos nariams labai svarbus vaiko prieziliros
testinumas, todel bendravimas gali teigiamai veikti ilgalaikio tévy sielvartg dél vaiko onkologinés ligos,
0 bendradarbiavimas su kitais specialistais uztikrinty materialinés pagalbos gavimo galimybes,
psichologinés pagalbos gavimg Seimai, nemokamy ir mokamy paslaugy gavimg — transporto
suteikimas, pagalba j namus, laikino atokvépio paslauga. Tyrimas atskleidé, kad socialinio darbuotojo
teikiama psichosocialiné pagalba palengvinty tévy iSgyvenimus ir susitaikymg su vaiko onkologine
liga, o kompleksinés pagalbos testinumas susvelninty vaiko ligos laikotarpj, padéty Seimai lengviau

susitaikyti bei priimti tikrove.
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Tyrimas taip pat iSrySkino, kad kompleksinés pagalbos kontekste socialiniai darbuotojai turi
skirti ypatingg démesj psichoemocinés biiklés palaikymui, sukurti socialinius rySius su Seima, ypac
vaiko netekties atveju.Tyrimo rezultatai atskleidé, kad svarbu stiprinant rySius su Seima kviesti
dalyvauti pagalbos plano sudaryme, iSskirti Seimos stiprigsias ir silpngsias puses, stengtis sudaryti kuo
saugesne aplinkg, tam kad Seima geriau funkcionuoty. Giil, Sari, Uyaroglu (2016) tyrinédami socialinio
palaikymo fenomeng onkologijos aspektu, nustaté, kad psichosocialiné¢ pagalba teigiamai veikia
savijauta, fizing sveikata, padeda jveikti stresa, todél sergantiems onkologine liga vaikams turi biti
svarbus Seimos palaikymas. Tyrimas atskleidé, kad susirgus vaikui onkologine liga, sutrinka visos
Seimos pusiausvyra ir gali kelti pavojy visos Seimos sveikatai, nes stiprios emocijos daro zalinga jtakg
paciy tévy sveikatai, dél Siy priezasCiy sutrinka miegas, kamuoja nuovargis, nuotaiky kaita, pasitaiko
depresijos atvejy. Toks véziu sergancio vaiko Seimos prastas sveikatos funkcionavimas neigiamai
veikia vaiko sveikata, o labiausiai blogina $eimos geb¢jimg tinkamai prisitaikyti prie vaiko ligos.

Kuriant palankig psichosocialing aplinkg $eimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, svarbu
socialiniui darbuotojui per daug nejsijausti ir nepradéti gyventi serganCiyjy asmeny emocijomis ir
baimémis, neparsinesti $eimos i§gyvenamy dilemy j savo asmening¢ aplinkg. Ostadhashemi ir kt. (2019)
pastebi, kad socialiniai darbuotojai dirbantys taip artimai su serganciais véziu vaikais ir jy Seimomis,
patiria jtampg ir didelj stresa darbe, ko pasékoje daznai pasireiskia perdegimo sindromas. Tyrimas
parodé, kad socialiniui darbuotojui dirbant su serganéiu véziu vaiku ir jo Seima, reikalauja daug
emociniy resursy, daznai patiria stresg, nes reikia jsijausti j Seimos ir vaiko i§gyvenimus, tai vargina ir
kelia jtampg, kas gali sukelti perdegimo sindromg ar net i$Saukti emocing apatijg. Tyrimo dalyviai labai
tiksliai i$skyre, kad susiduriant su krizine seimos situacija, jy nusivylimais, neigiamomis emocijomis,
pyk¢iu, sunku atsiriboti nuo i§gyvenamy jausmy, sunku islaikyti vidinj stabiluma, kuris uZztikrinty ir
paslaugy teikimo kokybe. Tokia socialiniy darbuotojy veiklos tendencija apsunkina galimybe atsiriboti
nuo darbo reikaly ir tinkamai pailséti, iSlaikyti ir perteikti ramybe. Tyrimo rezultatai parode, kad
socialinis darbuotojas turi neperzengti tam tikry profesinés etikos riby, jvertinti situacijg ar tikrai gali
dirbti su tokia klienty grupe ar konkrecia situacija. Socialinis darbuotojas turi iSlikti profesionalus ir
ramus, turi atsiriboti nuo darbinés jtampos. Svarbu dalintis patirtimi su kolegomis, tam kad stabdyti
profesinio perdegimo sindromo rizika. Tyrimas atskleidé, kad socialiniams darbuotojams aktualus yra
intervizijy ir supervizijy poreikis, kurios gali padéti jveikti sudétingas profesines situacijas, analizuoti
probleminius atvejus ir lengviau rasti jy sprendimus. Svarbu socialiniams darbuotojams tobulinti savo
profesines kompetencijas, gilintis j profesine veiklg, kartu su bendradarbiais reflektuoti savo patyrima

ir gauti griztamajj rysj, dalyvauti jvairiose meno terapijose, aktyviai lesiti laisvalaikj.
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ISsanalizavus tyrimo dalyviy atsakymus buvo iSrySkinti Kkeli prieStaravimai kai kuriems
teoriniams teiginiams:

Ryan (2017) pastebi, jog sergantiems onkologine liga vaikams yra svarbus ne tik Seimos, bet ir
draugy palaikymas. Dauguma tyrimo dalyviy taip pat teigé, kad svarbiausia yra artimyjy rupestis,
draugy pagalba, tévy tarpusavio palaikymas. Taciau, tyrimo duomenys parodé, kad artimyjy
palaikymas ne visada padeda, o daznu atveju ir biina Zalingas, kai bandoma pernelyg globoti, gailéti ir
uZjausti. Siuo atveju labai svarbi $eimai suteikta savalaiké, profesionali jvairiy specialisty pagalba, ju
pasiiilyta parama.

Weber ir Fournier (1985) pastebéjo, kad tévai, remiasi savo paciy sumi$imu ir baime, todél
nepadeda vaikams i§vystyti gyvenimo cikly prisitaikymo pastabumo vaiko ligos eigoje. Bet kai kurie
tyrimo dalyviai pastebéjo jdomy fenomena, kad tévai labiau susikoncentruoja j vaiko liga, o ne j kaip ja
galima pagydyti, kaip padéti vaikui. Todél socialinis darbuotojas, psichosocialinés pagalbos metu turi
motyvuoti tévus, kad atsirasty noras padéti vaikui paciam aktyviai dalyvauti ligos gydyme, ieskoti
jvairiy pasveikimo galimybiy.

Erker ir kt. (2018) teigé, kad véziu gydomy vaiky broliy ir/ar sesery santykiai greiciau
pablogéja su Seimos nariais, negu sergancio vaiko santykiai su Seimos nariais. Tas pasitvirtino ir tyrimo
dalyviy teiginiuose, kad kiti vaikai pasidaro nebe tokie svarbis. Taciau tyrimo rezultatai parodé, kad
kai kurie tévai skirstosi pareigomis prizitirint visus vaikus: vienas i$ jy slaugo sergantj vaika, kitas dirba
ir ripinasi namuose likusiais vaikais, buitimi ir kt. Tai rodo tokios Seimos branduma, susitelkima,
uztikrinta stipry socialinj rys$j su visais §eimos nariais.

Svarbu pazyméti, kad Lietuvoje nauja patirtis yra ta, kad j kompleksiniy paslaugy teikima yra
itrauktos tiek savivaldybés, tiek nevyriausybinés organizacijos. Kompleksiniy paslaugy pakete
psichosocialiné pagalba jvairiuose socialiniy paslaugy centruose teikiamos jgyvendinant projektus,
kurie finansuojami Europos socialinio fondo léSomis. Darbo autorei mokslinés praktikos metu
susipazinus nuo 2016 m. jgyvendinamu projektu ,Kompleksiniy paslaugy Seimai teikimas X
savivaldyb¢je" ir 2021 m. rugpji¢io meén. Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo
ministerijai skyrus papildomg finansavima projektui, ,,veiklos yra pratestos iki 2022 m. gruodZio mén.
31 d. Sis projektas skirtas kriz¢ i§gyvenantiems asmenims (ne tik Seimoms, patiriantioms socialing
rizika, bet ir kitoms Seimoms — pvz., turinioms nejgaly Seimoms narj, kencian¢ioms nuo
piktnaudziavimo ligy, daugiavaikéms Seimoms, kitatau¢iy Seimoms). Projekto metu teikiamos
kompleksinés pagalbos veiklos: psichosocialiné pagalba kriz¢ iSgyvenancioms Seimoms, pozityvios
téevystés mokymai, socialiniy jgiidziy ugdymas ir sociokultirinés paslaugos, mediacijos paslaugos,

potencialiy ir esamy tiksliniy grupiy informavimas, konsultavimas, pagalba specialiy poreikiy turinciy
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(nejgaliy) nariy Seimoms*. ISanalizavus S§io projekto sékmingus rezultatus, stebima, kad per penkerius
metus 780 asmeny suteiktos kompleksinés pagalbos paslaugos. Pratesus projekto finansavima, tikimasi
kad paslaugos bus teikiamos 120 asmenims, i§ kuriy 20 esamy projekto dalyviy ir 100 naujai j projekta
jtraukty asmeny. Galima jzvelgti, kad tie nauji asmenys ir galéty biiti Seimos, kurios augina vaika,
sergant] onkologine liga. Taciau socialinio darbo profesijos lauko teisés aktuose (pvz., Socialiniy
paslaugy kataloge, 2006, nauja redakcija 2021) niekur tokia tiksliné grupé néra isskirta.
Nuosirdziai dékoju vadovei prof. dr. Vidai Gudzinskienei uz moksling kompetencija, perduota

profesing patirtj, uz greita reagavima j iSkylancius klausimus ir visada gautus konstruktyvius patarimus,

tikslingg pagalbg ir emocinj palaikyma rengiant magistro baigiamajj darba.
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ISVADOS

1. Vaiky vézys yra reta liga ir pasveikimo galimybé siekia 80 proc., 0 sergant kai kuriomis vézio
formomis net iki 90 proc. Svarbus vaiky onkologijos ypatumai yra: vaiky véZzio vystymuisi
labiausiai turi jtakos paveldimos ligos, genetiniai sutrikimai ir kiti veiksniai, nauji diagnostiniai
tyrimai bei nauji vaistai leidzia greitai diagnozuoti vaiky onkologinius susirgimus, vaiky
gydymas dalyvaujant akademiniuose klinikiniuose tyrimuose parenkamas labai individualiai
pagal vaiko liga, amziy, vézio stadijg ir kitus veiksnius. Pazymeétina, kad nuo paciy vaiky, kurie
serga véziu, diagnozé neslepiama, ir jiems biitina zinoti, kad jis sunkiai serga ir gali mirti. Jei
vaiko pasveikimo galimybés néra, reikia pasakyti tévams ir kitiems Seimos nariams. Nuo vaiko
tarpusavio ry$io su Seima, labai priklauso kokios psichosocialinés pagalbos reikés visai Seimai
vaiko netekties atveju. Vaikai, sergantys véziu, bei jy Seimos nariai ir namuose turéty gauti
ankstyva, integruotg i Seima psichosocialinés pagalbos testinuma, kuri yra teigiamai susijus Su
ilgalaikiu tévy psichologiniu funkcionavimu. Galima teigti, kad socialinis darbuotojas atlieka
svarby vaidmenj teikiant paliatyviaja pagalba, gyvenimo pabaigos ir netekties priezitirg - fizine,
psichologing, socialing, kulttiring ir dvasing gerove serganciam véziu vaikui ir jo Seimai.

2. Lietuvoje vaiky onkologijos srityje dirbantys socialiniai darbuotojai gali teikti tokias socialines
paslaugas: pagalbos | namus, socialiné globa, dienos socialinés globos, laikino atokvépio.
Vaikui susirgus onkologine liga, visa Seima susiduria su jvairiais sunkumais: fiziniais,
psichoemociniais, socialiniais, materialiniais, kurie stipriai pakei¢ia Seimos socialinj gyvenima.
Véziu serganciy vaiky Seimos nariai i§gyvena kriz¢, kuri sutrikdo visos Seimos pusiausvyra ir
gali kelti pavojy visos Seimos sveikatai. Tiek vaikui, tiek jo tévams, labai svarbi emociné bukle,
jauki namy aplinka ir buitis. Todél socialiniai darbuotojai vaiky onkologijai skiria ypatinga
démesj — prisideda prie jaukesnés, patogesnés buities kiirimo, psichoemocinés biiklés
palaikymo ir socialiniy paslaugy teikimo uztikrinimo. Norint, kad socialiné paslauga bty
kokybiskai suteikta, turi dalyvauti specialisty komanda: socialiniai darbuotojai, socialiniy
darbuotojai turi padéti serganciam vaikui ir jo Seimai namuose atpazinti ir plétoti savo
stiprigsias puses, gauti reikalingg psichosocialing pagalbg ir reikiamus iSteklius.

3. Analizuojant tyrimo dalyviy nuomone apie Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga,
patiriamus sunkumus; apie psichosocialinés pagalbos reikalingumg S$eimai, ir apie socialinio
darbuotojo veikla, teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga

buvo atskleista, kad:
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e vaikui susirgus onkologine liga, Seima susiduria su sunkumais, tokiais kaip socialiniy
rySiy silpnumas, Seimos ir vaiko psichoemociné biisena ir Seimos santykiy krizé. Dél Siy
priezasCiy padidéja socialinis atstumas tarp visy socialiniy grupiy ir sumazg¢ja socialinis
bendravimas, noras atsiriboti nuo visy, Seima uzsisklendzia ir nebendrauja su artimaisiais,
draugais, bendradarbiais. D¢l vaiko onkologinés ligos keiiasi visos Seimos nusistovejes
gyvenimo ritmas, persiskirsto pareigos ir atsakomybés, susiduriama su daznai nepakeliamais
finansiniais sunkumais, Seimose jvyksta sudétingi santykiy poky¢iai, dél kuriy jvyksta skyrybos.

e vaikui diagnozavus onkologine ligg, Seima patiria psichologinj stresg, iSgyvena krize,
kurie daro didelg jtaka tiek vaiko, tiek jo Seimos nariy psichoemocinei savijautai. Informacijos
neaiSkumas, visos situacijos nezinia tévams sukelia papildomy baimiy ir emociniy svyravimy,
sutrikdo visos Seimos pusiausvyrg ir gali kelti pavojy visos Seimos sveikatai. Visa Seima
susiduria su negatyviomis emocijomis: pykc¢iu, baime, Soku, iSgasC€iu, nerimu, baime dél
mirties, sugriauna ateities ir dabarties planus, jtakoja Seimos nariy darbus ir kasdienybg;

e Seimai iSkyla psichosocialiniy paslaugy reikalingumas, kurias teikia socialiniai
darbuotojai: padeda Seimai namuose atpazinti ir plétoti savo stiprigsias puses, gauti reikalingas
socialines paslaugas krizinése situacijose, uztikrina savalaik] tarpinstitucin} bendradarbiavima ir
komandinj darba;

e socialiniy darbuotojy veiklos svarbumas iSrySkéja teikiant psichosocialing pagalba
labiau priartinant prie Seimos, t. y. teikiant informavimo, konsultavimo, tarpininkavimo ir
atstovavimo paslaugas Seimos namuose, teikiant dienos socialinés globos, laikino atokvépio
paslaugas;

e socialiniai darbuotojai bendradarbiauja su kitais komandos nariais ir jtraukia j savo
veiklas artimuosius, draugus, bendruomenés narius, nevyriausybines organizacijas. Tokiu
komandinio darbo principu i$plétojamos psichosocialinés pagalbos galimybés Seimai, iSsaugomi
rySiai artimoje aplinkoje.

e socialiniai darbuotojai pastebi, kad veikla su sergancio onkologine liga vaiko Seima
reikalauja daug emociniy resursy, daznai patiriamas stresas, jtampa, kas gali sukelti perdegimo
sindromg. Tyrimo dalyviai teige, kad efektyviausios pagalbos priemonés yra grupinés arba
individualios supervizijos arba intervizijos bei kiti jvairGs savipagalbos budai, pvz. jvairios

meno terapijos, aktyvus laisvalaikis, nusiraminimo, streso valdymo technikos.
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REKOMENDACIJOS

Socialiniams darbuotojams dirbantiems socialiniy paslaugy centruose su Seima, kurioje vaikas

serga onkologine liga, rekomenduojama:

e siekiant uztikrinti psichosocialinés pagalbos testinumg Seimoms, kuriose vaikas serga
onkologine liga, organizuoti bendrus susitikimus su jvairiy institucijy specialistais, galin¢iais
Sioms Seimoms suteikti profesionalig pagalba;

e nepazeidziant konfidencialumo riby, dalintis informacija apie Seimos, kurioje vaikas serga
onkologine liga, s€¢kmés atvejus, skleisti informacija apie psichosocialinés pagalbos galimybes
namuose Siai klienty grupei - Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga;

o tikslinga uztikrinti kompleksiniy paslaugy teikimg Seimai namuose, j komandg jtraukinat ne tik
socialinius darbuotojus, socialiniy darbuotojy padéjéjus, psichologus, gydytojus, slaugytojus,
bet ir specialistus i§ pacienty paramos grupiy ir asociacijy, paliatyvios prieziiiros specialistus,
dvasininkus, pedagogus;

e kviesti sergant] onkologine liga vaika ir Seimos narius ] savipagalbos grupes, jtraukti i}
bendruomenés veiklas, akcijy organizavima, sociokultlirinius renginius, uZimtumo terapijas
(pvz. kaniterapija), kad Seima ir sergantis vaikas nors trumpam pamir§ty sunkumus, neprarasty

socialiniy rysiy, darbinés veiklos, laisvalaikio.
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SANTRAUKA

Magistro baigiamojo darbo temos pavadinimas — Socialinio darbuotojo psichosocialiné pagalba
Seimai susirgus vaikui onkologine liga.

Darbo autoré — Virginija Kondaratvicien¢, darbo vadové - prof. dr. Vida Gudzinskiené.

Tyrimo tikslas - atskleisti socialinio darbuotojo teikiamg psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje
vaikas serga vaikui onkologine liga.

Tyrimo uZdaviniai: 1) Pateikti vaiky onkologiniy susirgimy charakteristikg; 2) Apibrézti socialinio
darbo aspektus vaiky onkologijos srityje; 3) Identifikuoti socialinio darbuotojo teikiamg
psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga, remiantis socialiniy darbuotojy
profesine patirtimi.

Tiriamieji: 1) socialiniai darbuotojai dirbantys socialiniy paslaugy centruose ne maziau kaip trejus
metus; 2) socialiniai darbuotojai dirbantys su Seimomis, kuriose vaikas serga onkologine liga.

Tyrimo metodai: teoriniai - mokslinés literattros Saltiniy ir teisiniy dokumenty analizé, naudojant
lyginimo, sisteminimo ir apibendrinimo metodus; empiriniai — duomeny rinkimui naudotas
struktliruotas interviu metodas; tyrimo duomeny analizei taikytas turinio (content) analizés metodas.
Tyrimo rezultatai. Vaikui susirgus onkologine liga, Seima susiduria su sunkumais, tokiais kaip
socialiniy rySiy silpnumas, Seimos ir vaiko psichoemociné biisena ir Seimos santykiy krize¢, keiciasi
visos Seimos nusistoveéjes gyvenimo ritmas, persiskirsto pareigos ir atsakomybés, susiduriama su
daznai nepakeliamais finansiniais sunkumais. Seima patiria psichologinj stresa, iigyvena krize, kurie
daro didele jtaka tiek vaiko, tiek jo Seimos nariy psichoemocinei savijautai. Visa Seima susiduria su
negatyviomis emocijomis: pyk¢iu, baime, Soku, i§gasciu, nerimu, baime dél mirties, sugriauna ateities
ir dabarties planus, jtakoja Seimos nariy darbus ir kasdienybe. Seimai iskyla psichosocialiniy paslaugy
reikalingumas, kurias teikia socialiniai darbuotojai: padeda Seimai namuose atpazinti ir plétoti savo
stiprigsias puses, gauti reikalingas socialines paslaugas krizinése situacijose, uztikrina savalaikj
tarpinstitucinj bendradarbiavimg ir komandinj darbg. Socialiniai darbuotojai teikia Seimai informavimo,
konsultavimo, tarpininkavimo ir atstovavimo paslaugas Seimos namuose, teikia dienos socialinés
globos, laikino atokvépio paslaugas; bendradarbiauja su kitais komandos nariais ir jtraukia j savo
veiklas artimuosius, draugus, bendruomenés narius, nevyriausybines organizacijas. Taciau pastebi, kad
veikla su sergancio onkologine liga vaiko Seima reikalauja daug emociniy resursy, daznai patiriamas
stresas, kas gali sukelti perdegimo sindroma.

Raktiniai ZodZiai: socialiniai darbuotojai, vaiky vézys, Seima, psichosocialiné pagalba
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SUMMARY
Title of master’s diploma paper: Psychosocial assistance of a social worker to a family in the event of
a child with oncological disease..
Author of the work - Virginija Kondaratviciené, supervisor - prof. dr. Vida Gudzinskiené.
The aim of the research is to reveal the psychosocial help provided by a social worker to a family
where a child has an oncological disease.
Objectives of the research: 1) To present the characteristics of oncological diseases in children; 2) To
define aspects of social work in the field of pediatric oncology; 3) Identify the psychosocial assistance
provided by a social worker to a family with a child with oncological disease, based on the professional
experience of social workers.
Subjects: 1) social workers working in social service centers for at least three years; 2) social workers
working with families where the child has an oncological disease.
Research methods: theoretical - analysis of scientific literature sources and legal documents, using
methods of comparison, systematization and generalization; empirical - a structured interview method
used for data collection; the content analysis method was used for the analysis of the research data.
Research results. When a child develops an oncological disease, the family faces difficulties such as
weak social ties, the psycho-emotional state of the family and the crisis in the family relationship,
changes in the family's established rhythm of life, redistribution of duties and responsibilities, and often
unbearable financial difficulties. The family is experiencing psychological stress, experiencing a crisis
that has a significant impact on the psycho-emotional well-being of both the child and his or her family
members. The whole family faces negative emotions: anger, fear, shock, fright, anxiety, fear of death,
ruining future and present plans, influencing the work and daily lives of family members. The family
has a need for psychosocial services provided by social workers: it helps the family to identify and
develop its strengths at home, to receive the necessary social services in crisis situations, and ensures
timely inter-institutional cooperation and teamwork. Social workers provide information, counseling,
mediation and representation services to the family at the family home, provide day social care and
respite services; collaborates with other team members and involves relatives, friends, community
members, and non-governmental organizations in its activities. However, it is observed that working
with the family of a child with oncological disease requires a lot of emotional resources, often
experiencing stress that can lead to burnout syndrome.

Keywords: social workers, childhood cancer, family, psychosocial support.
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PRIEDAI

1 priedas.

INTERVIU KLAUSIMYNAS

Interviu klausimy
grupés

Detalizuojantys klausimai

Pagrindimas

Seimos, kurioje
vaikas serga
onkologine liga,
patiriami
sunkumai

1. Jasy nuomone,  kokias
psichologines problemas patiria
Seima, vaikui susirgus

onkologine liga.

2. Prisiminkite, kaip pasikeité
Seimos jprasta veikla susirgus
vaikui véziu.

3. Jusy nuomone, kas Seimai
padeda iSgyventi patiriamus
psichologinius sunkumus.

4. Aprasykite savo
jsimintiniausius ~ (litidnus  ar
laimingus) iSgyvenimus
padedant sergancio onkologine
liga vaiko Seimai susitaikyti su
patiriamais sunkumais.

Skubiejiite ir Petruzyté (2016) pastebi, kad onkologine
liga sergantys asmenys ir jy Seimos nariai yra jautrds,
turi daug baimiy, iSgyvena neigiamas emocijas ir
patiria traumas. D¢l to jie daznai nori pasipasakoti apie
savo sunkumus, nori gauti pagalbos. Hlubocky ir kt.
(2020) taip pat nustaté, kad asmenys sergantys
onkologine liga ir Seimos nariai yra ypac pazeidziami
dél dviejy dalyky: baimés ir nerimo, kurie susije su
ligos diagnoze, ir dél jvairiy paslaugy poreikio, kad
buty suteikta visapusiska priezitra.

Vitkauskaite (2001) krize apibrézia kaip sudétinga
situacija, dél kurios sutrinka asmens, Seimos, grupés
psichiné ar visuomeniné pusiausvyra.

Gori ir kt. (2021) pastebi, kad Zmonés suzinoje, kad
serga véziu, iSgyvena krizg. Autoriy surinki duomenys
suteikia panoraminj vaizdg apie pacientams, kuriems
diagnozuotas vézys, skirtingas krizés jveikas, dél
serganciy zmoniy individualaus atsparumo onkologinei
ligai ir potrauminiy simptomy rySiui. Ne tik véziu
sergantys ligoniai, bet ir jy Seimos nariai susiduria su
itin negatyviomis emocijomis: Soku, i§gasciu, pykciu,
baime sunkiai sirgti, nerimu, o ypa¢ baime dél mirties.
Lukianskyté, Cerniauskiené ir Bukartiene (2017)
analizavo artimyjy problemas, kurie namuose prizitiri
paliatyvyji ligonj. Autorés atskleidé, kad artimieji
patiria materialines, socialines, psichologines ir fizines
problemas. Labiausiai Seimos nariai iSskyré, kad
patiria nuovargj, stresa, jaucia socialing atskirtj.

Erker ir kt. (2018) atskleidé, kad véziu gydomy vaiky
broliy ir sesery santykiai grei¢iau pablogéja su Seimos
nariais, negu serganCio vaiko santykiai su Seimos
nariais. Pacientai, gaunantys aktyvig vézio terapija ir
iSgyvene vézj, patiria daugiau elgesio ir socialiniy
sutrikimy, nors daugelis Seimy greitai prisitaiko prie
ligos, susitelkia ir visg démesj skiria serganciajam. Tuo
tarpu santykiai Seimoje su broliais ir seserimis prastéja
dél nerimo, depresijos, nes broliai ir seserys yra
nepastebimi Seimos nariai. Paciento vézio gydymo
metu kai kurie broliai ir seserys jauciasi vieniSi,
sutrinka jy socialiné ir emociné pusiausvyra.

Psichosocialinés
pagalbos poreikis
Seimai, kurioje
vaikas serga
onkologine liga

1. Jasy nuomone, kokios
psichosocialinés pagalbos
truksta Seimai? Kokia ji turéty
biti atsizvelgiant j vaiko ligg ir
patiriamus Seimos sunkumus.

Verluva ir kt. (2019) tyrimas rodo, kad onkologiniy
problemy turintiems vaikams ir jo Seimai reikia
psichosocialinés paramos, nes jiems reikia jveikti
tokius 880 kaip - socialiniai  santykiai,
i§silavinimas, profesinio tobul¢jimo problemos,
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2. Kokia socialinio darbuotojo
psichosocialiné pagalba Seimai
buty reikalingiausia. Kokia ji
turéty buti.

3. Pasidalinkite savo profesine
patirtimi,  kokie  specialistai
turéty dalyvauti organizuojant
psichosocialing pagalba Seimai,
kurioje vaikas serga onkologine
liga.

4. Jusy manymu, koks turéty
buti psichosocialinés pagalbos
testinumas Seimai po vaiko
netekties.

polinkis j depresija ir kt.

Gil, Sari, Uyaroglu (2016) tyrinédami socialinio
palaikymo fenomeng onkologijos aspektu, nustaté, kad
psichosocialiné pagalba teigiamai veikia savijauta,
fizine sveikata, padeda jveikti stresa, todél sergantiems
onkologine liga vaikams turi biti svarbus Seimos
palaikymas.

Lietuvoje  vaiky onkologijos srityje socialiniai
darbuotojai gali teikti tokias paslaugas: pagalbos i
namus, socialinés globos, dienos socialinés globos,
laikino atokvépio. Sios nestacionarinés paslaugos
vertinamos dél iSaugancio socialinio saugumo ir
socialinés sanglaudos bei mazesnio stigmatizacijos
poveikio (Raudelitinaité ir Smalcer, 2017).

Loscalzo (2016) tai pat pastebi, kad socialiniy
darbuotojy teikiama psichosocialiné pagalba labai
svarbi susirgus zmogui onkologine liga. Jis pazymi,
kad socialinis darbuotojas yra lyg atspirties taskas,
kuris gali padéti greiCiau ligoniui susivokti ligos
procese bei prisitaikyti prie naujy gyvenimo poky¢iy,
ir mano, kad labai svarbu S$ioje situacijoje yra
komandinis darbas. Specialisty komandoje turéty biti

gydytojas, slaugytojas, socialinis  darbuotojas,
psichologas.
Seskeviciaus (2015) teigia, kad psichosocialing

prieziiira gyvenimo pabaigoje teikia paliatyvios
pagalbos komanda — gydytojas, slaugytojas, socialinis
darbuotojas, kurie palengvina skausmg, kancia, nerima
ir kitus fizinius simptomus.

Kai kurie vaiky netekt] patyre tévai patiria mazéjancia
sielvarto trajektorija, o kiti ilgainiui nesugeba
prisitaikyti ir nuolat kencia nuo neigiamy pasekmiy
sveikatai (Zhao ir kt., 2020). Palyginti su kitais tévais,
vaiky netekt] patyre tévai dazniau patiria daugybe
psichikos sutrikimy, jskaitant sudétingg sielvarta,
pykti, kaltg, nerima, depresija (Zhao ir kt., 2020).
Pazymima, kad vaiko praradimas gali biiti trauminis ir
turéti ilgalaikiy pasekmiy sveikatai (Proulx ir kt.,
2016).

Socialinio
darbuotojo
veiklos aspektai
teikiant
psichosocialine
pagalba Seimai,
kurioje vaikas
serga onkologine
liga

1. Dirbate su jvairiomis klienty
grupémis. Kokios patirties turite
teikiant psichosocialines
paslaugas  Seimoms, kurioje
vaikas serga onkologine liga.

2. I8 nemazo saraso socialinio
darbuotojo  veikly  iSskirkite
kelias  svarbiausias teikiant
psichosocialing pagalba Seimai
ir/ar vaikui, serganciam
onkologine liga.

3. Kokia socialinio darbuotojo

Socialinis darbuotojas dirbantis vaiky onkologijos
skyriuose turi daug pareigy: suteikti pagalba, pravesti
mokymus, atstovauti vaika ir jo Seimg, konsultuoti,
su vézio diagnoze ir jo gydymu Verluva ir kt. (2019).
Ostadhashemi ir kt. (2019) savo tyrime atskleidé, kad
socialiniai darbuotojai dirbantys vaiky onkologijos
srityje patiria santykinai didelj stresa darbe ir daznai
perdega,  onkologinio  darbo  pobudis  buvo
apibiidinamas kaip jtemptas ir varginantis.

Socialinis darbuotojas dirbantis vaiky onkologijos
srityje turi daug pareigy: suteikti pagalbg, mokymus,
atstovavimg, konsultavimg (Kandsberger, 2017).
Socialiniai darbuotojai dirbantys vaiky onkologijos
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veikla padéty Seimai jaustis
maziau pazeidziama.

4. Kas Jums, kaip specialistui,
padeda iSgyventi vaiko liga,
netekt], Seimos emocijas.

5. Kokig pagalbg Jus gaunate
savo dirbancioje jstaigoje.

6. Kag teigiamo ir neigiamo
labiausiai prisimenate su kokiais

i$8ukiais susiduria socialiniai
darbuotojai, teikiantys
psichosocialing pagalba
onkologine liga serganciam

vaikui ir jo Seimai

S v —

susijusius su vézio diagnoze ir jo gydymu (Yi ir kt.
2018).

Vaiky onkologijoje socialinis darbuotojas padeda
vaikams, jy Seimoms jveikti stresg ir litides], suteikia
vilties, ripinasi serganciy véziu vaiky socialiniy
santykiy palaikymu ir naujy uzmezgimu, ir yra artimas,
patikimas specialistas vaikams ir jy Seimy nariams
(Verluvair kt., 2019).

Ostadhashemi ir kt. (2019) pastebi, kad socialiniai
darbuotojai dirbantys taip artimai su serganciais véziu
vaikais ir jy Seimomis, patiria jtampa ir didelj stresa
darbe, ko pasékoje daznai pasireiSkia perdegimo
sindromas.

Yi ir kt. (2016) atskleidé, kad dirbancius socialinius
darbuotojus labai slegia sunkios uzduotys, tokios kaip
kalbéjimas apie mirtj, pagalba klientams sudarant
gyvenimo pabaigos planus ar paguoda Seimai po
artimo zmogaus mirties.

Lietuvoje vaiky onkologijos srityje socialiniai
darbuotojai gali teikti tokias paslaugas: pagalbos |
namus, socialinés globos, dienos socialinés globos,
laikino atokvépio. Sios nestacionarinés paslaugos
vertinamos dél iSaugancio socialinio saugumo ir
socialinés sanglaudos bei mazesnio stigmatizacijos
poveikio (Raudelitinaité ir Smalcer, 2017). Dazniausiai
yra taikoma pagalbos ] namus paslauga.
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2 priedas

1 lentelé. Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriami sunkumai: socialiniy rysiy silpnumas.

Kategorija Subkategorija Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai
Socialiniy Skyrybos <...>dél 8iy priezasciy kyla tarpusavio konfliktai, pasitaiko ir skyryby atvejy <...> (I)
rysiy <...>neretos skyrybos<..> (J)
silpnumas <..>Jei Seima ,byra“ bitina pagalba i§ Salies (psichologas, socialinis darbuotojas,
dvasininkas, visuomeninés organizacijos)<...> (J)
<...>kartais pagalvoja apie skyrybas, jiems atrodo, kad taip biity lengviau iSgyventi
tokioje situacijoje<...> (V)
<..>Seima iiro, nes tévas neislaiké jtampos<...> (N)
Bendravimo <..>jtampa kyla bendraujant tarpusavyje, atsiranda kaltés ir nusivylimo jausmai,
vengimas bejegyste<...> (K)
<...>Seimai pasidaro sunku bendrauti su aplinkiniais (kaimynais, draugais)<...> (K)
<...>Tokiose situacijose kyla nerimo ir baimés jausmai, tévai norédami apsaugoti savo
vaikus nuo skausmo, kanciy ir save pacius nuo netikétai uzklupusiy ziniy, vengia apie
tai kalbéti su paciu vaiku, artimaisiais<...> (I)
<..>D¢l ilgo gydymosi laiko ir izoliacijos jie praranda socialinius rySius, sutrinka
Seimos vaidmenys ir jprastas Seimos gyvenimas, kas daro jtaka tévy tarpusavio
santykiams<...> (I)
<...>atsiribojimas nuo aplinkos<...> (J)
<..>Biina dieny, kada nesinori nieko matyti, tiesiog uzsidaryti, kad niekas niecko
neklausinéty<...> (V)
<..>Vaikus, ypa¢ paauglius, labai slegia jprastos aplinkos praradimas, iSvaizdos
pasikeitimas, maZéja socialinis bendravimas<...> (G)
<...>dél ligos neretai sumazéja vaiko socialinis tinklas, bendravimas. Tokius pokycius
gali lemti ir visos Seimos noras atsiriboti, vengimas bendrauti, ir aplinkiniy Zmoniy
patiriamas nerimas bei nezinojimas, kaip bendrauti su serganciu onkologine liga vaiku
ir jo artimaisiais<...> (D)
<...>kadangi tokios Seimos labiau uzsisklendzia, nebendrauja su artimaisiais, draugais,
bendradarbiais, o tai gali neigiamai paveikti vaiko gydymo procesa<...> (D)
<..>Sumazéjo kokybiskas bendravimas Seimoje. Didziausias démesys skiriamas
sergan¢iam vaikui<...> (R)
Finansinis <...>Vienas i§ tévy nebegali dalyvauti darbinéje veikloje, taip pasikeicia ne tik Seimos

nestabilumas

finansai, bet ir saves realizavimo galimybé<...> (1)

<..>D¢l vaiko diagnozés ir pradéto intensyvaus gydymo vaiko mama, kurj laika,
negaléjo dirbti, teko daug laiko, kartu su vaiku, guléti ligoninéje<...> (A)

<..>vienam i§ vaiko tévy teko laikinai nutraukti darbo sutartj (nepatenkinamas
savirealizacijos poreikis), kadangi reikéjo slaugyti sergant] vaika, todél pablogejo
Seimos materialiné padétis<...> (A)

<...>susirgus vaikui Seima susiduria su jvairiomis socialinémis ir psichologinémis
problemomis (socialiniai santykiai, darbo praradimas, finansiniai sunkumai, namuose
likusiy vaiky priezitira ir aukléjimas ir kt.) <...> (A)

<...>Sunkiausia suderinti darbus. DaZniausia, vienam Seimos nariui tenka iSeiti i$
darbo, nes nuolatiniai atsipraSymai kenkia darbo kokybei, darbdaviai negali ilgu
laikotarpiu sudaryti tokias darbo sglygas<...> (V)

<..>Finansinis palaikymas — nes kaip zinia, bet kokia liga be visy pagalbos riisiy
reikalauja finansinio palaikymo<...> (V)

<...>Daugelis tévy susiduria ir su finansinémis problemomis susigus vaikui onkologing
liga, kadangi tenka daznos kelionés j ligoning, papildomos islaidos medikamentams ir
ki<..> (G)

<..>dél laiko stokos sumazéjo ir Seimos pajamos, todél sumazéjo galimybés
pramogauti, atsipalaiduoti, o kartais tiesiog pasirtipinti butiniausiais dalykais (tick dél
finansiniy, tiek dél laiko sanaudy) <...> (R)

<...>Finansiné parama taip pat biity labai vertinga<...> (R)

<..>mamai triko finansy, dirbti i§¢jo pusei etato, nes daug laiko reikéjo praleisti su
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[ vaiku<...> (N)

2 lentelé. Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriami sunkumai: psichoemociné bisena.

Kategorija

Subkategorija

Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai

Psichoemociné
biisena

Informacijos
trikumas

<...>daznai Seima stokoja informacijos apie gydymo ir ligos eiga, tada iesko
informacijos internetinése erdvése. Cia daznai informacija biina klaidinanti ir
neatitinkanti realios Seimos situacijos, taip Seima patiria dar daugiau baimiy ir
nerimo<...> (A)

<..>kai Seima suZino apie vaiko onkologing liga, pasijauia viena Siame
pasaulyje. Nezino nei ka daryti, nei kur eiti, nei nuo ko pradéti. Nezino ka
daryti su jausmais ir emocijomis, kurie nuolat keiciasi ir trukdo susitelkti ties
svarbiausiu — vaiko liga<...> (V)

<..>tokios S$eimos tiesiog neturi informacijos, apie galimg socialiniy
darbuotojy pagalba<...> (V)

<...>Neretai nezinodami, kaip elgtis, ka sakyti, kuo padéti, zmonés ima vengti
Sios Seimos, jai neskambina, nebeateina aplankyti. Kas labiausiai pasimaté,
kad Seima ir sergantis vaikas $iuos poky¢ius dazniausiai akylai stebi, vertina ir
skaudziai reaguoja<...> (D)

<...>labiausiai triikta paprasto supratimo apie ligg, nes tévai patys sédi prie
kompiuterio ir ie$ko informacijos apie susirgimg. Gal jiems ir gydytojai
aiskina, sako, bet esant tuo metu Sokinei biisenai, jic arba nesupranta, arba
neprisimena, arba negirdi<...> (D)

Psichologinés
problemos

<..>Seima suzinojusi apie vaiko onkologine liga i§siggsta, pradeda bijoti dél
ateities ir vaiko<...> (K)

<...>Sunkiausia buvo padéti iSgyventi susitaikymo su liga periods, nes Seima
buvo neviltyje, jauté stipry nusivylima<...> (K)

<..>Tam tikrais laikotarpiais tévai jaucia pyktj, liidesj, bejégiskuma ar
neviltj<...> (1)

<...>Vaikui susirgus onkologine liga, kartu su juo ,,suserga“ ir visa Seima<...>
)

<..>Stebima dazna nuotaiky kaita, vaiko mama kartais blivo nejprastai
pakilios nuotaikos, staiga nuotaika kisdavo, ji tapdavo pikta, nerimastinga,
jtari<...> (A)

<...>Sunkiausia buvo stebéti, kaip Seima sunkiai iSgyveno vaiko diagnozg bei
matyti pasimetima, nezinomybe dél vaiko diagnozés<...> (A)
<...>Nezinomybg¢, baimé<...> (J)

<...>susipazinau su mergaités motina, kuri save zalojo, kad iSgyventy dvasines
kancias<...> (J)

<...>Seima i§gyvena visas gedéjimo stadijas, nes Zinia apie vaiko onkologing
liga i§gyvenama kaip netektis<...> (V)

<..>Seimos nariai patyria visa puokSte jausmy, kurie nuolat keiciasi: daug
pyk¢io, graudulio, pasimetimo, nevilties, bejégisSkumo ir nezinomybés.
Nuotaikos keiciasi ne dienomis, o kelis kartus per dieng: tai aSaros i§ nevilties
ir skausmo, tai pyktis<...> (V)

<...>Vyrai, kaip taisykle, iSgyvena sunkiau nei moterys: nieko nenori, nekalba,
naktimis nemiega, stipriai pablogéja sveikata, atsiranda pojitis, kad greitai
pavargsta, tempai sulietoja, sunku sukaupti démesj<...> (V)

<...>Kadangi vaiko liga reikalauja daug démesio, nuotaikos keiciasi, Seimoje
prasideda pykéiai dél finansy, asmeniniy santykiy<...> (V)

<...>stresas, baimé, neviltis, nerimas<...> (G)

<..>Seimai teikiant socialine pagalba daZniausiai $eimoje vyksta emocijy
nesusipratimas, ko pasékoje Seimoje jsivyrauja tarpusavio konfliktas, emocijy
i$sekimas, neissikalbéjimas<...> (G)

<...>onkologiniy problemy turintiems vaikams ir jo Seimai psichosocialiné
parama yra biitina, kadangi daznas atvejis kaip Seimoje jsivyrauja profesinio
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tobuléjimo problemos bei polinkis j depresija<...> (G)

<...>Seima labiausiai patiria baime¢ dél nezinomybés, nerima, o ypac nevilties
jausma. Po to ateina litidesys, kaltina save, kad kazka praleido, prazitréjo,
todél taip atsitiko<...> (D)

<...>kaip socialiniai darbuotojai pasimaté, kad laukiant operacijos labai jautési
Seimos nerimas, kuris sutrikdé asmeninio nepazeidziamumo jausmg, atsirado
tévams vaiko praradimo baimé <...> (D)

<...>Mano nuomone patiriama pirmiausiai tai nezinomybé,atsiranda ir baime,
atsiribojimas o palaipsniui susitaiko<...> (M)

<...>Seimos nariai neretai biina kupini pyk&io, neteisingumo jausmo, kyla
klausimai ,,Kodél mums? Kodél miisy vaikui? Kodél tokia didelé nelaimé? Ka
a§ padariau negero? Ko nepadariau?* <...> (R)

<...>onkologiné liga niekur nedingo ir reikalingas tolimesnis gydymas, kuris
siaubingai i§vargino vaika, o kartu ir visa Seima<...> (R)

Sveikatos
sutrikimai

<..>Seimos nariai sunkiai susitvarko su nerimu dél to pradeda prastai
miegoti<...> (K)

<...>D¢l nuolatinés jtampos didéja nuovargis, kas jtakoja nuotaiky kaita<...>
(K)

<...>ypatingai stiprios emocijos daro zalinga jtakg paciy tévy psichoemocinei
busenai, dél Siy priezasCiy sutrinka miegas, kamuoja nuovargis, nuotaiky
kaita, pasitaiko depresijos a tvejy<...> (I)

<...>Naktimis nepavyksta uzmigti - sutrinka miegas<...> (V)

3 lentelé. Seimos, kurioje vaikas serga onkologine liga, patiriami sunkumai: $eimos santykiy krizé.

Kategorija | Subkategorija | Tyrimo dalyviu patvirtinantys teiginiai
Seimos Seimos santykiy | <...>Vaiko onkologiné¢ liga taip pat nemaZas i33ukis ir santykiams Seimoje<...>
santykiy krizé | Kaita (G)

<...>Pastebéta, kad kiti vaikai pasidaro nebe tokie svarbiis, dazniau jie pradeda
leisti laikg pas senelius, kurie jais pradeda ripintis intensyviau<...> (K)
<..>Buvo sunku stebéti vaiko tévy tarpusavio santykiy pablogéjima, nes
padaznéjo pyk¢iai, atsiribojimas vienas nuo kito<...> (K)

<...>Vienas i§ tévy praranda socialinius ryS§ius su kolegomis, draugais ir net
artimaisiais<...> (I)

<...>Po nustatytos diagnozés stipriai pasikeité Seimos gyvenimo ritmas: tévy
démesys sutelktas ir nukreiptas j serganti vaikg ir gydymo procesg; praktiskai
nebeliko laiko laisvalaikiui; stebimas kito Seimoje augancio vaiko pasikeites
elgesys<...> (A)

<..>tévams teko perskirstyti savo pareigas, viena i§ jy slaugé sergantj vaika,
kitas dirbo ir rapinosi namuose likusiu vaiku, buitimi ir kt<...> (A)

<..>Ypa¢ sunku, kai $eimoje su serganéiu vaiku yra ir sveikas vaikas, kuriam
tenka atsakomybé augti savarankisku, kad ir koks jis dar mazas biity, nes visas
démesys yra skiriamas ligoniukui<...> (R)

Seimos pastangos

taip pat specialisty palaikymas, informacijos suteikimas, psichologo
konsultacijos<...> (K)

<..>Vaikui sékmingai buvo tesiamas gydymas. Seima buvo susitelkusi j
pagalbos procesa jai bei naudojosi jai prieinamais bendruomeniniais
iStekliais)<...> (A)

<...>Konkreciais atvejais, pavyko Seimoms suderinti jiems reikiama pagalba
mieste, kuriame jos gyvena<...> (A)

<...>Jei Seima stipri, tai vienas kitg remdami iStveria viskg<...> (J)

<..>Vienas i§ tévy, dazniausiai mama, nuolat biina ligoninéje, dél to kartais
nutriiksta ry8$iai su kitais vaikais ir sutuoktiniu<...> (G)

<..>Dirbant su tokiomis Seimomis pasteb&jau, kad labiausiai Seimai padeda
vienas kito palaikymas, jy susitelkimas<...> (D)
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<...>Pradéjo daZniau eiti | bazny¢ig ir melstis, kad vaikas pagyty<...> (N)
Kasdieninés <...>Seimos nariai (mama, tévas) taip jsijaudia j vaiko priezitra, kad pamirita
veiklos poky¢iai save, savo pomeégius, laisvalaikj ir susikoncentruoja tik j sergantj vaika<...> (K)
<...>Laisvalaikis ir kasdieniné veikla Seimoje planuojama atsizvelgiant i
sergancio vaiko poreikius<...> (K)

<..>V¢liau buvo stebima apatija, beviltiSkumas, nenoras atlikti kasdienius
darbus. Mama teigé, kad bet kokie atliekami darbai jai yra be galo sunkis<...>
(A)

<...>Keidiasi dienos strukttira. Visas gyvenimas turi taikytis prie vaiko gydymo
plano<...> (J)

<...>Taip pat tenka atsisakyti jprasty pomégiy — sporto bei kity uzsiémimy, nes
jiems tiesiog nebuvo laiko. Pasikei¢ia visos $eimos maisto racionas — tenka
prisitaikyti prie vaiko, atsisakyti tam tikry miegamy produkty<...> (V)
<...>Labiausiai pasimaté tai, kad visas démesys skirtas serganCiam vaikui,
Seimos nariai nebeturi savo asmeninio gyvenimo, pamir§ta savo poreikius<...>
(D)

<..>Visi Seimos nariai jauciasi pavargg, nes reikia prisiimti daug naujy
atsakomybiy, pasikeicia dienos rutina<...> (R)

<...>Nebegaléjo iSeiti | teatra, kina, pas draugus<...> (N)

4 lentelé. Psichosocialinés pagalbos poreikis Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga:
psichosocialinés pagalbos poreikis.

Kategorija Subkategorija | Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai
y yviy p g
Psichosocialinés Pagalbos <..>Turéty buti ir toliau teikiamos individualios socialinio darbuotojo arba
g U )
pagalbos poreikis | testinumo psichologo konsultacijos, kuriy metu Seimai bity sudaryta galimybé
urtikrinimas pasikalbéti apie iSgyvenamus jausmus, pasikeitusia dienos ruting, nes

zmogui svarbu jaustis isklausytam<...> (K)

<...>Jeigu Seima gali ir nori tai sitilyti dalyvauti savitarpio paramos grupéje,
kurioje galéty iSgirsti kaip Kkiti tévai iSgyvena arba iSgyveno vaiko netekti,
kas padéjo susitaikyti su kylan¢iu skausmu ir sunkiomis mintimis<...> (K)
<...>Neprarasti socialiniy ry$iy, darbinés veiklos, laisvalaikio<...> (I)
<..>Pirmiausiai manau reikéty suteikti emocinj palaikymg, pagalba
dalinantis i§gyvenimais, tikslingos savitarpio paramos grupés<...> (I)
<...>grjzus i§ gydymo jstaigy, yra biitinas psichosocialinés pagalbos tesimas
pagal Seimos gyvenamajg vieta. Kad teikiama pagalba bty efektyvi, manau,
kad pagalba teikiantys specialistai, turi baiti pasiruo$e (turéti teoriniy ir
praktiniy ziniy kaip dirbti ir teikti individualia, galbit ir gruping (savitarpio
paramos grupés) pagalba krize, traumg i§gyvenantiems asmenims) <...> (A)
<...>$eimai toliau pagalbg gali testi tie patys specialistai, Zinoma, atsizvelgus
] Seimos konkrecius poreikius, taciau pagalbos procese orientuotis | pagalba
iSgyvenant trauma, netektj. Siame etape biity ypal aktuali sielovada,
baznycios tarnautojy pagalba, Zinoma, jeigu tévai tikintys<...> (A)
<..>Ligoninéje yra teikiama ir psichologiné¢ ir socialiné pagalba, taciau
namuose Seimos lieka vienos ir turi gyventi toliau, todél tikslingi socialinio
darbuotojo apsilankymai. Tai ne tik démesys, bet ir pagalba sprendziant
iSkylanc¢ias gyvenimi§kas problemas<...> (J)

<...>]vairiuose situacijose tai blina skirtingi Zmonés ir aplinkybés: vieniems
labai padeda Zmonés - Seimos gydytoja, draugai, artimieji, nepazjstami
zmongs, kurie dalinasi patarimais ir sitilo pagalbg. Kitiems — informacija:
forumai, kuriuose tokie patys zmonés, turintys panasiy ligy, geranoriskai
dalinasi patarimais, tiesiog palaiko<...> (V)

<...>Pagalba turéty buti teikiama tiek, kiek to reikéty Seimai — Kiekvienu
atveju testinumo poreikis turéty biti vertinamas individualiai<...> (V)
<...>labai svarbu psichosocialinés pagalbos testinumas, socialinio darbuotojo
pagalba (konsultacijos), suteikiant emocinj palaikyma, savipagalbos grupés
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Seimai<...> (G)

<...>] savipagalbos grupes ateina ir abu tévai, todél stipréja tose Seimose
tarpusavio palaikymas, didéja saviverté, geréja nuotaika, o tai labai svarbu
sergan¢iam vaikui<...> (D)

<...>socialiniai darbuotojai turéty padéti uztikrinti nenutrikstamus Seimos
tarpusavio rySius<...> (D)

<..>Biitinai — savipagalbos grupés, uzimtumo terapijos, jtraukimas |
bendruomenés vykdomas veiklas, renginius<...> (D)

<...>bity svarbi intensyvi kriziy jveikimo pagalba<...> (D)

<...>kad kol Seima lankosi gydymo jstaigoje, pagalbos ir palaikymo tikrai
sulaukia, taciau uz ligoninés riby atrodo, jog ta pagalba baigiasi,
nutriiksta<...> (B)

<..>Socialinio darbuotojo teikiama paslauga, tikslas laiku pastebéti
uzsitesusj gedéjimo periodg,uzimtumo organizavimas<...> (M)
<...>Onkopsichologas,  nevyriausybinés  organizacijos, savipagalbos
grupés<..> (Z)

<...>buty naudinga, jeigu biity galima suteikti kokybiSka poilsi onkologine
liga sergancio vaiko $eimai, nes jo ypatingai triksta<...> (R)
<...>Kokybiskos psichologinés pagalbos namuose<...> (R)

<...>biitina testi socialiniy darbuotojy apsilankymg j namus, kad biity galima
stebéti situacija ir suteikti reikalingg pagalba<...> (R)

<...>Turéty buti atokvépio paslaugos ir psichologo pagalba<...> (N)
<..>Reikalingiausia pagalba - bendrosios socialinés paslaugos
(informavimas, konsultavimas, tarpininkavimas) <...> (N)

Pagalba Seimai

<...>Seimai labai triiksta psichologinés pagalbos, ji turéty biiti kompleksinés
(individualios, grupinés, terapinés paslaugos) <...> (K)

<..>Svarbu teikti pagalba i namus, galbtt ir asistento paslaugas, suteikti
galimybe naudotis laikino atokvépio paslauga<...> (K)

<...>tai artimyjy riipestis ir pagalba, tévy tarpusavio palaikymasv<...> (I)
<...>pagalba Seimai turi biiti teikiama, jg labiau priartinant prie Seimos. T. y.
pagalba Seimos namuose, dienos socialinés globos ar laikino atokvépio
paslaugos, jog Seima galéty testi jprastg iki vaiko ligos gyvents
gyvenimg<...> (I)

<..>Tenka organizuoti socialines iSmokas, esant poreikiui transporto ar
palydéjimo paslaugas<...> (I)

<...>sunkiu laikotarpiu labai svarbu yra turéti pagalbos tinklg i§ artimyjy, ]
kuriuos, esant poreikiui, Seima galéty kreiptis<...> (A)

<..>Buvo stebima, jog Seima didZiausig parama gavo i§ artimyjy, kurie
padéjo susitvarkyti su iSkilusiais kasdienio gyvenimo rapeséiai<...> (A)
<..>Savalaiké pagalba padéty Seimai iSgyventi sunky laikotarpj, padéty
Seimai iSgyventi beviltiSkumo, pasimetimo, neZinomybés ir kt. jausmus,
kuriuos patiria susirgus artimajam<...> (A)

<..>Seimai padedama susitvarkyti su begale riipesCiy susijusiy su vaiko
sveikatos priezitira bei iSkilusiais psichologiniais sunkumais, kylanciais dél
patiriamo nerimo, jtampos baimés<...> (A)

<...>Kaniterapija- tai puiki pagalba nors trumpam pamirsti sunkumus<...>
()

<..>Svarbu démesys, Zinojimas, kad yra j ka atsiremti (neutralus Zzmogus,
kuris tiesiog padés). Artimyjy riipestis daznai biina perteklinis ir jis tik
sunkina gyvenima<...> (J)

<...>Socialinio darbuotojo teikiama paslauga — Seimos lankymas bent 1
metus. Tikslas laiku pastebéti uzsitgsusj gedé€jimo perioda, suicidines mintis.
UZzimtumo organizavimas (savitarpio pagalbos grupés, sociokultiiriniai
renginiai ir kt<...> (J)

<..>kai jos darbe kolektyvas suzinojo, kad Seima susidiiré su tokiu
iSgyvenimu, labai padéjo: surinko pinigy, padéjo su transportu, nuolat jauté
i§ jy palaikyma, nes i§¢jus i§ darbo ry$ys nenutriiko<...> (V)

<..>Vadovas rado psichologg, kuris konsultavo bei stiprino ir vyra, ir
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moterj. Po to Seima sulauké pagalbos i§ visiskai nepazjstamy zmoniy: kai
guléjo ligoninéje, palatos kaimyné rekomendavo prisijungti prie bendros
grupés ir asociacijos, kurios vienija tokias §eimas<...> (V)

<...>Seimai nuolat reikalinga psichosocialiné pagalba, kuri padeda iSgyventi
emocinius sunkumus<...> (G)

<...>Socialinio darbuotojo psichosocialiné pagalba Seimai reikalingiausia
namuose (pagalba | namus), socialiné globa, dienos socialinés globos
paslaugos (jstaigoje) <...> (G)

<...>Pasirodé dar toks fenomenas, kad tévai labiau susikoncentruoja i vaiko
liga, o ne | kaip ja galima pagydyti. Reikia pamotyvuoti, kad tévams
atsirasty noras padeéti vaikui paciam aktyviai dalyvauti ligos gydyme, ieskoti
jvairiy pasveikimo galimybiy<...> (D)

<...>Prasminga biity nukreipti Seimg ] specializuotas grupes skirtas bitent
vaiko netekusiems artimiesiems<...> (R)

<...>Psichologo pagalba dazniausiai pasinaudoja moterys — mamos, 0
téveliai atsisako susitikti, bendradarbiauti<...> (D)

<...>Seimos pazeidziamuma labiausiai sumazinty teikiamos sociokulttirinés
paslaugos. Siekiant i§vengti socialiniy problemy, Seimos nariai gali aktyviai
bendrauti bendruomenés gyvenime, dalyvauti grupiniuose uzsiémimuose,
uzsiimti mégstama veikla<...> (D)

<..>nukreipimas ] savipagalbos grupes, jtraukimas ] visuomening/
bendruomenés veikla<...> (B)

<..>padeda meilé Seimos nariams, tikéjimas didesniu, aukstesniu tikslu.
Padeda rutininiy jpro¢iy jvedimas<...> (R)

<..>padeda artimyjy, iSpléstinés Seimos parama (tiek finansiskai, tiek
ripeséiu, démesiu, laiku) <...> (R)

<...>Psichologinius sunkumus padeda iSgyventi jos mama, kuri paguodzia,
iSklauso, padeda, liko keletas draugy, kurie neatstimé, kaip bebiity
sunku<...> (N)

Pagalba <..>kai iSgirsta vaiko diagnozg¢, kai prasideda gydymas, todél ypac
sergan¢iam vaikui | reikalinga psichosocialiné pagalba gydymo jstaigose, ligoninése, kuriose
vaikai yra gydomi. Pagalba reikalinga tiek vaikui, tiek jj slaugantiems
artimiesiems<...> (A)

<...>Palaikomosios psichologinés pagalbos organizavimas vaikui ir jo
Seimai<...> (A)

<...>Buvo skaudu matyti, kad ir vaikui atsirado baimé atsiskirti nuo Seimos
ir namy, baimé mirti per operacija, netgi klausé, ar po operacijos bus labai
kiinas sudarkytas<...> (D)

<...>svarbu daug kalbéti apie sergancio vaiko kiino pokycius, nes neretai
pasikeitusi vaiko iSvaizda ir jvaizdis gali tapti didele psichologine
problema<...> (D)

5 lentelé. Psichosocialinés pagalbos poreikis Seimai, kurioje vaikas serga onkologine liga:
tarpinstitucinio bendradarbiavimo poreikis.

ij ij rimo dalyviy patvirtinantys teiginiai
Kategorija Subkategorija | Ty dalyviy patvirt teig
Tarpinstitucinio Istaigos <..>Taip pat jsikiirusios nevyriausybinés organizacijos, kurios vienija
bendradarbiavimo teikiancios Seimas, kuriy vaikas serga onkologine liga. Tik tokioje pat situacijoje
poreikis pagalba esantys tévai, gali suprasti kitus tévus, palaikyti juos, pasidalinti savo

patirtimi, igyvenimais<...> ()

<..>NVO jtraukimas j bendruomene, akcijy organizavimas suteikiant
finansing ar materialing pagalba<...> (I)

<..>nevyriausybiniy organizacijy démesys Seimai su jtraukimu |
uzsiémimus, renginius<...> (J)

<..>Tarpininkavimas dél finansinés ar materialinés paramos gavimo:
pagalba NVO, jtraukimas j bendruomeng, akcijy organizavimas ir pan<...>
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V)

<...>nukreipimas ] savipagalbos grupes, NVO, jtraukimas j bendruomeng,
akcijy organizavimas<...> (G)

<...>svarbu, kad Seima biity jtraukta j bendruomenés gyvenima, atsitraukty
nuo rutinos, todél galima pasitelkti NVO j pagalba<...> (B)

Komandinis <...>Siekiant uZtikrinti tikslingos ir kompleksinés pagalbos teikima svarbu,
darbas kad i komandinj darba su socialiniu darbuotoju jsitraukty psichologas ir
padéty Seimai i$gyventi emocinius sunkumus, socialinio darbuotojo
padéjéjas, kuris galéty teikti pagalba namuose, Seimos gydytojas, kuris
galéty paaiSkinti kokia yra vaiko sveikatos buklé ir kokie medicininiai,
fiziniai poreikiai kyla siekiant uztikrinti tinkama vaiko prieziira<...> (K)
<...>Kiekvienam darbuotojui, dirban¢iam vaiky onkologijos srityje, labai
svarbus komandos jausmas, kity specialisty buvimas $alia<...> (I)
<..>turéty buti kompleksiskai suformuota komanda: socialiniai
darbuotojai, socialiniy darbuotojy padéjéjai, psichologai, gydytojai,
slaugytojai ir kiti specialistai, atsizvelgiant j individualius $eimos ir vaiko
poreikius<...> (1)

<...>specialistui, pirmiausiai tokius atvejus padeda iSgyventi darbas
komandoje ir kolegy palaikymas, savirefleksija<...> (1)

<..>siekiant pilnai atliepti Seimos poreikius jos individualiu atveju,
kompleksiné jvairiy specialisty (socialinio darbuotojo, psichologo,
gydytojo, slaugytojo ir kt.) pagalba<...> (A)

<..>Tokioms Seimoms reikalinga kompleksiné pagalba — specialisty
komanda: socialiniai darbuotojai, socialiniy darbuotojy padéjéjai,
psichologai, gydytojai, dvasininkai, pedagogai, slaugytojai ir Kiti
specialistai<...> (V)

<...>labai svarbus kompleksiniy paslaugy teikimas Seimai, kurioje dirba —
psichologai, socialiniai darbuotojai, pacienty paramos grupés ir
asociacijos, slaugytojai, paliatyvios prieziiiros specialistai<...> (G)
<..>Socialiniy paslaugy cente dirbantys darbuotojai: socialiniai
specialistai. Taip | komandinj darbg pasikviesti ir bendradarbiauti
slaugytojus, gydytojus, odontologus, kineziterapeutus<...> (D)
<..>Svarbu, kad specialistas, socialinis darbuotojas, lankytysi Seimos
namuose<...> (B)

<...>Socialinis darbuotojas, psichologas, asmeninis asistentas, gali prireikti
ir lankomosios priezitiros specialisto pagalbos ar slaugytojo<...> (B)
<...>Teigiamo: specialisty komandinj darba, kai pagalba Seimai suteikiama
kompleksiskai ir vieningai<...> (R)

<...>Psichologas, socialinis darbuotojas, socialinio darbuotojo padéjéjas,
reikalui esant medikas, kineziterapeutas<...> (N)

6 lentelé. Socialinio darbuotojo veiklos aspektai teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas
serga onkologine liga: tikslingas socialiniy paslaugy parinkimas.

Kategorija | Subkategorija Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai

Tikslingas Tarpininkavimo ir | <..>Pastebéjus, jog Seima susiduria su sunkumais bendraujant su gydymo
socialiniy atstovavimo jstaiga arba nesupranta kur reikia kreiptis socialinis darbuotojas teikia
paslaugy paslauga tarpininka_yimo ir atstovavimo paslauga, vyksta su Seima kartu | gydytojo
parinkimas konsultacijas<...> (K)

<...>tarpininkavimas tarp Seimos ir sveikatos prieziliros jstaigos, savitarpio
paramos grupiy organizavimas<...> (I)

<..>pagalba tvarkant dokumentus nejgalumui ar kitoms socialinéms
iSmokoms gauti<...> (1)

<..>$eimai suteiktos tarpininkavimo ir atstovavimo paslaugos, sprendziant
socialines problemas su gydymo bei vaiko ugdymo jstaigomis<...> (V)
<..>tarpininkavimas ir atstovavimas jstaigose, transporto paslaugy
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organizavimas, taip pat pagalba tvarkant dokumentus nedarbingumui
nustatyti<...> (V)

<...>Tarpininkavimas nukreipiant j savitarpio paramos grupes, kur Seimos gali
pasidalinti informacija, gydytojy kontaktais, geraja patirtimi ir tiesiog,
palaikymu<...> (V)

<..>Didziausia patirtis teikiant tarpininkavimo ir atstovavimo socialing
paslauga, nes $eimai jos labai reikia<...>(D)

<...>svarbi gali buti tarpininkavimo ir atstovavimo paslauga, nes Sios pagalbos
suteikimas svarbus sprendziant jvairias §eimos problemas - teisines, sveikatos,
tvarkant dokumentus, uzraSant pas specialistus, ir kt.), tarpininkaujant tarp
visos $eimos nariy, ypaé tarp broliy ar sesiy<...> (D)

Informavimo ir
konsultavimo
paslaugos

<...>reikéjo bendry konsultacijy, kuriy metu kalbéjomés apie emocijy kaita,
kaltés jausma, kas tai lemia ir kiek tai yra normalu susidariusioje situacijoje.
Po keleto konsultacijy buvo stebinti pozityviis pasiekimai Seimos tarpusavio
santykiuose<...> (K)

<..>Pradéjus dirbti su Seimomis susipazjstame bei informuojame, kokias
socialines paslaugas teikia jstaiga, kalbamés kokios pagalbos jiems reikéty.
Pradedame vertinti Seimai kylant] socialiniy paslaugy poreiki atsizvelgiant
kiekvieno $eimos nario kylancius poreikius<...> (K)

<..>teikti informavimo ir konsultavimo paslaugas, sprendziant kylancias
problemas. Konsultacijy metu stiprinamas tévy savarankiSkumas, siekiant
padéti atkurti socialinius ry$ius <...> (I) <..>Konsultavimas, informavimas
apie organizacijas, kurios, esant poreikiui, organizuoja materialing ar kitokio
pobudzio parama <...> (A)

<...>Labiausiai is$skir¢iau informavimo paslaugg, nes reikalingas savalaikis
informacijos apie socialing pagalba suteikimas Seimai. Po to konsultavimo
paslauga, kuomet socialinis darbuotojas kartu su serganciu vaiku ir jo Seima
analizuoja Seimos probleming situacijg ir ieSkoma veiksmingy problemos
sprendimo budy<...> (D)

Bendravimo
bendradarbiavimo
budai

ir

<...>Pirmiausiai yra jvertinamas pagalbos Seimai poreikis, tuomet planuojama
ir organizuojama socialiné pagalba, teikiamos bendrosios ir specialiosios
socialinés paslaugosv (I)

<..>nemaziau svarbus yra démesingas bendravimas tarp tévy, vaiko ir
gydanciy gydytoju<...> (A)

<..>Savitarpio paramos grupés organizavimas vaiko liga iSgyvenantiems
tévams<...> (A)

<...>Pazymétina, kad ir turint ziniy, daznai kyla nerimas ar teikiama pagalba
yra laiku ir vietoje. Tokiose situacijos yra labai svarbus atviras, epmatiskas
bendravimas su Seima<...> (A)

<...>Bendravimas ir bendradarbiavimas, informavimas ir tarpininkavimas: dél
materialinés pagalbos gavimo galimybiy, psichologinés pagalbos gavimo
Seimai, nemokamy ir mokamy paslaugy gavimo — transporto suteikimo,
pagalbos | namus, laikino atokvépio<...> (V)

<..>Toms Seimoms, kurios kreipési, buvo  jvertintas socialiniy paslaugy
poreikis, kartu su §eima aptartas ir sudarytas pagalbos planas<...> (V)
<...>Socialiniy poreikiy vertinimo ir stebéjimo, socialinés pagalbos planavimo
ir teikimo<...> (G)

<...>Socialinio darbuotojo teikiama paslauga — lankyti $§eimg namuose, kviesti
] sociokultiirinius renginius, j savipagalbos grupes kokius du metus. Jeigu
nepastebésime uzsitgsusio gedéjimo, atsiribojimo, tai gali silpnesnius Seimos
narius, o dazniausiai mamas, uzpliisti suicidinés mintys, kerstas<...> (Z)
<..>Nemazai laiko reikia, kol sukuriamas abipusis, nuoSirdus, pasitikéjimu
pagristas bendravimas ir bendradarbiavimas su $eima<...> (R)

<...>Socialinis darbuotojas turi profesionaliai jvertinti ir nustatyti Seimos
socialinj paslaugy poreikj, ugdyti, atstatyti ir palaikyti asmens geb¢jimus
savarankiskai spresti jam ar jo Seimai iSkylancias socialines problemas, gerinti
asmeny, jy socialiniy grupiy, bendruomeniy socialinj gyvenima, mazinant jy
socialing atskirtj ir skatinant jy socialine integracijg j visuomene<...> (N)
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7 lentelé. Socialinio darbuotojo veiklos aspektai teikiant psichosocialing pagalbg Seimai, kurioje vaikas
serga onkologine liga: psichosocialiné pagalba.

Kategorija

Subkategorija

Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai

Psichosocialiné
pagalba

Emocinis
palaikymas

<...>I8klausymas, emocinis palaikymas, nukreipimas |
grupes<...> (I)

<...>tiek vaikas, tiek jj slaugantys mama ar tétis patiria nerima, baime, jtampa
ir kt. jausmus, todél labai svarbu Salia medicininiy paslaugy gauti intensyvia,
sisteminga socialing ir psichologing pagalbg gydymosi jtaigoje<...> (A)

savipagalbos

tokiomis kai sunkios ligos, netektys<...> (A)

<...>Tokiu momentu visai Seimai reikalinga suteikti emocinj palaikyma, kad
nejvykty ,pastrigimo®, kad Zmonés atrasty jégy ir stiprybés gyventi
toliau<...> (V)

<...>Onkologiné liga daugeliui Zmoniy — ir sergantiesiems, ir serganciyjy
artimiesiems — kelia jvairiy jausmy, todél labai svarbu emociné biuklé,
emocinis stabilumas bei saugi buitiné aplinka namuose<...> (G)

<...>Padedant buti stipresniais, dazniausiai teikiu psichosocialing pagalbg —
emocing parama, draugystés parama<...> (D)

<...>Paslaugy teikimas asmens namuose, emociné parama<...> (B)
<...>Svarbu sukurti empatiska kontakta, kad buty galima kuo labiau padéti
Seimai<...> (R)

Rysio
uzmezgimas

<...>Seima pagalbos plano sudaryme dalyvauja intensyviai, nes jie isskiria
Seimos stiprigsias ir silpnasias puses, ko pagrindu yra sudaromas pagalbos
planas<...> (K)

<...>socialiniy ry$iy atkiirimo svarba<...> (I)

<...>svarbus yra socialinio darbuotojo kaip tarpininko tarp $eimos ir kity
pagalbos specialisty, organizacijy vaidmuo<...> (A)

<...>socialinis darbuotojas gali biti tas zmogus, kuris Seimai padeda,
tarpininkauja jai sunkiose situacijose bei palydi, palaiko ja jai nelengvose
situacijose<...> (A)

<...>kai Seimos nariai aktyviai bendrauja, mato prasme pagalbos procese, kai
uzsimezga tvirtas bendradarbiaujancio pobiidzio rySys tarp pagalba teikiancio
specialisto ir Seimos nariy, kai jauti, jog Seima tavimi pasitiki ir jai
sudétingose situacijose kreipiasi pagalbos<...> (A)

<...>tokiems zmonéms reikia tiek nedaug — pirmiausia, kad bty isklausyta ir
iSgirsta. Pasidalinti §iuo iSgyvenimu ir pajusti, kad tu ne vienas, kad
gyvenimas tesiasi ir turi prasmg<...> (V)

<...>Stengtis sudaryti kuo saugesn¢ aplinkg, tam kad Seima kuo geriau
funkcionuoty<...> (R)

Vaiko netektis

<...>Vaiko netekties atveju, pasitaiko ypatingai sunkios tévy emocijos, kurios
daznu atveju blina nukreiptos j aplinka ar net j patj save<...> (I)

<..>Tévai daznai jaucia, kad gyvenimas neteko prasmés, ieSko atsakymuy.
NeiSjaustas sielvartas slegia ir sekina, todél neretai bandoma nuo jo bégti — |
alkoholj, raminamuosius vaistus ir kt<...> (G)

<...>Po vaiko netekties turéty biiti pagalba i$ psichoterapeuto ir Seimos nariai
turéty dalyvauti savitarpio pagalbos grupéje<...> (N)

8 lentelé. Socialinio darbuotojo veiklos aspektai teikiant psichosocialing pagalba Seimai, kurioje vaikas
serga onkologine liga: tyrimo dalyviy profesiniai sunkumai.

Kategorija

Subkategorija

Tyrimo dalyviy patvirtinantys teiginiai

Tyrimo

Ribotumai

<...>Socialiniai darbuotojai jaucia stresa, iSgyvena dél Seimos nariy patiriamy
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dalyviy
profesiniai
sunkumai

sunkiy emocijy ir nevilties. Jiems sunku kalbétis apie mirtj<...> (K)

<...>svarbu ir paCio darbuotojo psichoemociné biisena bei pagalba jam, jog
iSlaikyti vidin] stabiluma, kuris uztikrinty ir paslaugy teikimo kokybe<...> (1)
<...>buvo sprendziamos tik fiziologinés sveikatos problemos, taiau visiskai
nesprendZiamos vyraujanéios emocinés, psichologinés problemos<...> (A)
<...>Tam reikalingos Zinios ir supratimas apie tai kas vyksta su Zzmogumi jam
ypac sunkiu metu, kaip tinkamai parikti ir suderinti pagalba, taip kad ji padéty,
nevarginty $eimos, atliepty jos individualius poreikius<...> (A)

<..>tai tie dalykai, kuriy visada truksta, empatija, emocinis palaikymas ir
iSklausymas<...> (V)

<...>Susiduriant su krizine klienty situacija, jy nusivylimais, neigiamomis
emocijomis, pykéiy, sunku atsiriboti nuo i§gyvenamy jausmy<...> (V)

<...>Kai issikeliami nepasiekiami liikescCiai ir jie lieka nepatankinti, tai gresig -
darbuotojo perdegimo sindromu<...> (V)

<...>neperzengti tam tikry profesinés etikos riby, jvertinti situacijg ar tikrai galiu
dirbti su tokia klienty grupe ar konkrecia situacija<...> (B)

<...>Socialinis darbuotojas turi islikti profesionalus ir ramus. Turi visapusiskai
padéti<...> (M)

<...>Socialinis darbuotojas turi iSlaikyti ir perteikti ramybe, buvimg Salia, padéti
susitaikyti su esama padétimi<...> (Z)

<...>Neigiamo: daug dokumenty pildymo (tick pac¢iam darbuotojui, tick Seimai).
Tuo metu tai atrodo neprasminga, tarsi blity galima tuo metu padéti Seimai, o
reikia pildyti dokumentus<...> (R)

Patiriami
sunkumai

<...>Daznai stipriai jsijaucia ir tai neleidzia atsipalaiduoti, pailséti net namuose,
tai pradeda varginti<...> (K)

<...>Sis darbas reikalauja daug emociniy resursy, nes darbe patiri stresa, jsijauti
1 Seimos ir vaiko iSgyvenimus, tai vargina ir kelia jtampg, kas gali sukelti
perdegimo sindroma ar net i§8aukti emocing apatija<...> (I)

<...>Socialinis darbuotojas turi islikti profesionalus ir ramus. Kitaip pagalba
negalima. Reikia tiesiog koncentruotis j pagalba. Emocijomis ¢ia nieko
nepadési<...> (J)

<...>Neretai socialinis darbuotojas i§gyvena stresg ir nerima<...> (V)

<...>Per didelis jsijautimas j Seimos situacija, negebéjimas atsiriboti nuo kliento
problemy, atsiliepia socialinio darbuotojo savijautai. Darbo pobudis tampa
varginantis ir jtemptas<...> (V)

<...>Teikiant socialing pagalbg Seimai sergant vaikui onkologing liga patiriamas
didziulis stresas, per didelis jsijautimas, parsineSami iSgyvenimai ] savo
asmening aplinka<...> (G)

tokiomis kai sunkios ligos, netektys<...> (D)

<...>prie§ vizitus turi dirbti su savimi, kad atsiribotum nuo emocijy, iSliktum
ramus<...> (B)

<...>Neigiamas potyris yra matyti tévy skausma, kenc¢iantj vaikg. Jauéiu didelj
emocing jtampa, gailestj<...> (N)

Pagalba
sunkumams
mazinti

<..>Padeda kolegy palaikymas, intervencijos, psichologo teikiama pagalba
darbe<...> (K)

<..>Kolegy palaikyma, sistemingai organizuojamas intervizijas ir
supervizijas<...> (I)

<..>Atsidurus sudétingoje, neapibréztoje situacijoje, viena i§ efektyviausiy
pagalbos sau priemoniy yra grupinés arba individualios supervizijos arba
intervizijos bei kiti jvairiis savipagalbos bilidai, pvz. jvairios meno terapijos,
nusiraminimo, streso valdymo technikos<...> (A)

<..>Sistemingai organizuojamos intervizijs, supervizijos, psichologiné
pagalba<...> (A)

<...>Saviugda, artimyjy ir draugy palaikymas<...> (V)

<...>Kompetencijos kélimas, intervizijos ir supervizijos, kolegos<...> (V)
<...>moraliné artimyjy ir draugy parama<...> (G)

<..>Visada iSklauso bendradarbiai. Namuose tenka pasikalbéti ir su
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namiskiais<...> (D)

<...>Darbe sistemingai organizuojamos intervizijs, supervizijos, psichologiné
pagalba<...> (D)

<...>Intervizijos bei supervizijos<...> (B)

<...>Vykdomos supervizijoms, o kartais uztenka ir pasikalbéti, pasitarti su
kolegomis<...> (M)

<...>Dazniausiai pasikalbam, pasitariam su bendradarbiais, bina kad ir su
Seimos nariais pasidalinu susikaupusiu skausmu. Kartais su drauge prie
puodelio kavos pasiguodziu, issikalbu<...> (2)

<..>Padeda intervizijos, pasidalinimas skausminga patirtimi su kolegomis,
aktyvus laisvalaikis, démesingas jsisgmoninimas<...> (R)

<...>Profesionalumas, reikia mokéti atskirti darba nuo savo asmeninio
gyvenimo<...> (N)

<...>Istaigoje suteikiama psichologo pagalba, vyksta supervizijos ir
intervizijos<...> (N)
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3 priedas.

Kokybinio tyrimo analizei naudota Maxoda programa (2021 versija).

MDocume.. B0 [v A (el L f* MO = x

uments
B3 Doc 220 ~
+ 5 Interviu_K 23
+ =] Interviu_ 28
+ [ Interviu_A 33
+ 5 Interviu_J 13
e . . . o ~

@ CodeSys.. & [y G aw O £ M= X

‘am Code System 220 ~
+E& 1 Tyrima dalyviu profesiniai sunkumai 0
+i@ 1 Patiriami sunkumai g
+(= 1 Pagalba sunkumams mazinti 15
+@ 1 Riboturnai 11
+Z g Psichosocialing pagalba 0
+= 5 Vaiko netektis
+Eg Rytio uZmezgimas

+Eg Emocinis palaikymas

=T ~- NN R OX |

+Z gl Tikslingas socialiniu paslaugy parinkimas
+Z g Bendravimo ir bendradarbiavimo badai 10

+Zg Informavimo ir kensultavimoe paslaugos

==

+Eg Tarpininkavimo ir atstovavimo paslauga
+(Z g Tarpinstitucinic bendradarbiavimo poreikis 0
+iZgl |staigos teikiandios pagalba &
+Z g Komandinis darbas 12
+Z g Psichosocialinégs pagalbos poreikis
+iZ g Pagalbos testinumo uftikrinimas
+Eg Pagalba feimai
+2g Pagalbai sergandiam vaikui
+ (@4 Seimos santykiu krizé
+(2y) Seimos santykiy kaita
+(2,) Seimos pastangos
+Z g Kasdienings veiklos pokydiai

+E g Psichoemocing bisena

I
mﬁmﬂm—lhhm'ﬁ

+Eg Informacijos trikumas
+Eg Psichologinés problemaos 20

+(Z g Sweikatos sutrikimai

=T -

+Zgl Socialiniu ny3iy silpnumas
+Eg Skyrybos 5

+(2g Bendravimo vengimas 10
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3 priedas.

Home Import Codes Memos Variables Anal

h ® H [ H

Activate Decuments  Interactive Crosstab  Quantitizing Typelegy Similarity Analysis  Side-by-side
by Variables Quote Matrix B Table  for Documents Display . f] Statistics by QUAL Groups

Visual Tools  Reports AX]

Stats TeamCloud

A-6 % QUAL Themes by QUAN Groups (Coded Segments)
= QUAL Themes by QUAN Groups (Summaries)

MDocume.. [ [& 2 [205 L #% 2 = X [/ Document Browser: Interviu_A (46 Paragraphs)

o=z 0

[ Documents 220 | pofesiniai sunkumai\Pagalba sunkumams maginti & &g G 22OV P O T 8OO
‘E Interviu_K s % tarpusavyje derinn] VeikKsmus, Keistist mIormactja apie semos poreik] psichosocialined pagalba i ji buty 1eldiama mo -
+ [ Interviu | 28
+ [ Interviu A 13 metu kada yra konkretus poreilds ir toje vietoje kur tuo metu yra $eima.
+E Interviu ) 12 4| 2 Kokia socialinio darbuotojo psichosocialiné pagalba Seimai biity reikalingiausia? Kokia fi turéty bati?
+[E Interviu_v 2 _ )
B Interviu6 = .‘Pagalbalsergantlamé 25 | Palaik . ichologinés pagalbos organizavimas vaikui it jo Scimai
‘E Interviu D 23 26 | Informavimas, tarpininkavimas, palydéfimas tvarkant vaiko nejgalumo dokumentus.
+ [ Interviu_B g
+ 2 Interviu M 4 *7 | Konsultavimas, inf imas apie organizacijas, lurios, esant poreikiui, organizuoja materialine ar kitokio pobidzio
W .Informavima ir konst
+ 5 Interviu 7 4 parama.
+ 2 Interviu R 19 -
B InterviuN 1 .Bendravimo ir bendr § 28 Savitarpio p erupés izavimas vaiko liga isgy iems tévams.
7 Sets 0 29 3. Pasidalinkite savo profesine patirtimi, kokie specialistai turéty dalyvauti organizuojant psichosocialine pagalba "
[ [ Gg (=
@WCodeSys. T [ % awv O & D= x & Retrieved Segments FE® W 4dE o HOBE
“  Ga Code System 220 e —— o
4@ Tyrimo dalyviu profesiniai sunkumai 0 9 (e 5 groups)
+@ ) Patiriami sunkumai s B Interviu K
+@ 1 Pagalba sunkumams maginti 15 -
+@ ' Ribotumai " . Lo Lo Lo
CE Seima sufinojusi apie vaiko onkologine liga i$sigasta, pradeda bijoti dél ateities ir vaiko
v @y Psichosocialing pagalba 0
+Eg Vaiko netektis 3 B Interviu K Pos. 9 @g Psichoemacine busena > Psichologines problemos (0)
+@3 Rytio uimezgimas 7
*+(E3 Emacinis palaikymas 8 &'é Seimos nariai sunkiai susitvarko su nerimu dél to pradeda prastai miegoti
v +(@g Tikslingas socialiniy paslaugy parinkimas 0
+(5g Bendravime ir bendradarbiavime badai 10 B Interviu K. Pos. 9 @l Psichoemociné biisena > Sveikatos sutrikimai (0)
+@g Informavime ir kensultavime paslaugos
+(@g Tarpininkavime ir atstovavime paslauga 2 é itampa keyla bendraujant tarpusavyije, atsiranda kaltés ir nusivylimo jausmai, bejégysté.
V4@ Tarpinstit bendradarbi ik 0
® arpinstiucinie bendadarziavime perers [©) Interviu K Pos.9 @ Socialiniy rySiy silpnumas > Bendravimo vengimas (0)
v +(@g |staigos teikiancios pagalba &
+(g Kemandinis darbas 12 ‘E Dél muclatinge i . e Lens itk i
4@ Pichosocialings pagalbos poreikis 0 muolatinés jtampos didéja nuovargis. kas jtakoja miotaiky kaita.
*+@g Pagalbos testinuma uitikrinimas 2 B Interviu K Pos. 9 @l Psichoemociné biisena > Sveikatos sutrikimai (0)
+(@g Pagalba $eimai 24
*@4 Pagalbai sergantiam vaikui 4 ¢ Seimai pasidaro sunkn bendrauti su aplinkiniais (kaimynais, draugais).
4@y Seimos santykiy krize 1 i
+(@g Seimos santykiy kaita 6 [l Interviu K. Pos. 9 @l Socialiniy rysiy silonumas > Bendravimo vengimas (0)
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