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Anotacija

Pirmojo tipo cukrinis diabetas, tai létiné liga, kuri sutrikdo jprastq Seimos gyvenimag.
Cukrinis diabetas pakeicia vaiko ir tévy gyvenimo jprocius, kadangi atsiranda poreikis
ligg gydyti ir kontroliuoti, ypatingai prizitiréti vaikg. Pazymétina, kad ligos pradZioje te-
vai susiduria su psichologinémis ir fizinémis baimémis, kurios gali paveikti Seimos gerove.
Tyrimo objektas - tévai, kurie augina vaikus sergancius cukriniu diabetu emociné biiklé
bei patirtis, mokantis susigyventi su vaiko liga. Tyrimo tikslas - atskleisti, kaip tévai au-
ginantys cukriniu diabetu sergantj vaikg, jauciasi suzinoje apie vaiko ligg ir kaip mokosi
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susigyventi su liga. Tyrimo uzdaviniai: 1) iSsiaiskinti, kokias emocines biikles patiria tévai
auginantys cukriniu diabetu sergantj vaikg ligos pradZioje; 2) atskleisti, kaip emociskai
reaguoja ir kokiais bidais tévai mokosi susigyventi su vaiko liga. Tyrimo metodai: teoriniai
- mokslinés literatiiros analizé, apibendrinimas ir sisteminimas; empiriniai — duomeny
rinkimui naudotas pusiau struktiiruotas interviu metodas; tyrimo duomeny analizei tai-
kytas turinio (content) analizés metodas. Tyrime sutiko dalyvauti 5 moterys, kurios augina
cukriniu diabetu sergantj vaikg. Tyrimo dalyveés augina vaikus, kurie serga cukriniu diabe-
tu iki 3 mety, vaiky amzius nuo 3 mety iki 11 mety. Visos moterys turéjo aukstgjj issilavi-
nimg. Empiriniu tyrimu atskleista, kad mamos suzinojusios, kad jy vaikas serga cukriniu
diabetu patiria jvairias emocines biikles (stresg, nerimg, baime, Sokg, neviltj), taip pat jas
kankina, neZinojimas, todél labai svarbu suteikti tévams psichologine pagalbg bei suteikti
pakankamai informacijos apie cukrinj diabetq ir ateities perspektyvas. Tyrimu atskleista,
kad mamos, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaikg jvairiais badais bando iSmokti
susigyventi su liga ir jg priimti. Tyrimo dalyvés paminéjo, kad susigyventi su liga padéjo
asmeninés savybes ir savitvarda, taip pat stimulas ieskoti informacijos apie cukrinj diabetq
ir jo gydymo galimybes diabeto klubuose ir tévy forumuose Tyrimo dalyvés taip pat mo-
kosi susigyventi su liga per patirtis, dalinamosios patirtimis su kitais tévais, konstruktyviai
spresdamos kritines situacijas ir kitais badais padédamos savo vaikams valdyti ligg.

Reiksminiai ZodZiai: pirmojo tipo cukrinis diabetas, tévai, emociné buiklé, mokymasis
susigyventi su liga.

Jvadas

Cukrinis diabetas yra viena i§ dazniausiy vaiky létiniy ligy. Jis gali varginti jvairaus
amziaus vaikus, netgi kadikius (American Diabetes Association, 2017). Cukrinis diabe-
tas vaikams nustatomas esant labai aukstam gliukozés kiekiui kraujyje (Dabelea, Stafford,
Mayer-Davis, 2017; Hamilton, Knudsen, Vaina, 2017).

Tarptautinés diabeto federacijos (angl. International Diabetes Federation, IDF)
(2017) duomenys rodo, kad pasaulyje registruota 96000 jaunesniy nei 15 mety amziaus
vaiky serganciy cukriniu diabetu. Kasmet vaiky serganciy cukriniu diabetu padidéja 3
procentais. Pavyzdziui, 2017 metais JAV (Jungtinés Amerikos Valstijos) nustatyta 14,700
takst., Didziojoje Britanijoje — 3,300 tukst., Vokietijoje — 2,200 tukst. naujy vaiky cukri-
nio diabeto susirgimo atvejy (IDF Diabetes Atlas, 2018).

Lietuvoje nuo 1983 m. registruojami vaiky serganciy pirmojo (toliau - I) tipo cukri-
niu diabetu atvejai. 2006 m. duomenimis cukriniu diabetu sirgo daugiau kaip 630 vaiky
ir jaunuoliy (iki 18 mety). Per metus $alyje vidutini$kai suserga daugiau nei 80 vaiky
(Zalenkevicius, Urbonaité, Mar¢iulionyté, 2015). Tiek berniukams, tiek mergaitéms
pavojus susirgti vienodas. Dazniausiai cukrinio diabeto liga diagnozuojama 5-7 mety
amziaus vaikams ir 10-14 mety paaugliams. I$ viso cukriniu diabetu Lietuvoje 2015 m.
sirgo 101395 asmenys, i$ jy — 814 vaiky (0,8 proc. visy serganciyjy diabetu) (Higienos
institutas, 2016).

Atkreiptinas démesys, kad blogai kontroliuojamas cukrinis diabetas gali sukelti ne
tik endokrininés, bet ir kity organizmo sistemy pazeidimus (Dabelea, Stafford, Mayer-
Davis, 2017; Cooper, Bock, Carter, Klerk et al., 2017; Lotfy, Adeghate, Kalasz et al., 2017).
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Tinkamai besigydantys zmonés be komplikacijy iSgyvena 50 ir daugiau mety. (Pop-
Buzui et al., 2017; International Diabetes Federation, 2017). Tadiau nemazai asmeny,
serganciy cukriniu diabetu, susiduria su sveikatai palankiy jgadziy integravimo proble-
momis, kuomet reikalingos sveikatos Zinios nepasiekia serganciyjy arba suteiktos Zinios
yra nepakankamos (Gudzinskiené, Cergelyté, 2018).

Pazymétina, kad cukrinis diabetas yra létiné liga, kurios gydymas paveikia visg $eima
(Jackson, Richer ir Edge, 2008). Kai tévai suzino, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu,
juos iStinka Sokas, po to seka nerimas dél vaiko sveikatos baklés ir valdymo galimybiy.
Tévams reikia iSmokti kuo optimaliau rapintis vaiko sveikata - tikrinti gliukozés kiekj
kraujyje, laikytis mitybos plano, leisti insuling ir suplanuoti vaiko dienotvarke. Kaip
ir dauguma kity létiniy ligy I tipo cukrinis diabetas gali turéti ilgalaikiy psichologiniy
pasekmiy tiek vaikui, tiek jo Seimai (Castensov-Seidefanden, Teilmann, Kensing, Hom-
mel, et al., 2016; Casia Sparapani, Liberatore, Damiao, at al., 2017). Cukrinis diabetas,
dazniau nei kitos létinés ligos, sukelia jtampa vaiko, kuris serga cukriniu diabetu $eimos
nariams (Smith, Liu, Jonhson, 2018). Seimos neigiamos emocijos ilgainiui gali trikdyti
vaiko psichologinj ir socialinj vystymasi (Zilinskiené, Sinkariova, Perminas, 2007). Té-
vus trikdo jvairios baimés: baiminamasi dél vaiko gyvybés, galimy komplikacijy, nuo-
gastaujama dél vaiko ateities, jgyjant profesija, kuriant §eimg (Thomson, Bergman, Hay,
2018). Pasikeites gyvenimo rezimas, dieta, keicia jprasta Seimos gyvenimo ritma, kasdie-
nei cukrinio diabeto kontrolei reikia nemazai fiziniy ir psichiniy pastangy. Mokslinin-
kai (Colson 2016; Cote 2016; Morgan-Trimmer 2015; Channon 2015; Clapin 2016; Hop
2016) akcentuoja tévy ir vaiko, kuris serga cukriniu diabetu adaptacijos/susigyvenima
su liga svarbag, nes tai padeda tinkamai kontroliuoti ir valdyti liga. Vaiky, kurie serga cu-
kriniu diabetu tematika placiai nagrinéta medicinos srityje - gydymas ir kontrolé (Do-
brovolskiené, 2008; Radzeviciené, 2008), psichologijos srityje - depresijos pasireiskimas
(Zilinskiené, Sinkariova, Perminas, 2007), ta¢iau edukologijos aspektu tema nagrinéta
nepakankamai (Bulikaité, Seskevicius, 2004) triiksta atlikty tyrimy, kaip tévai, $iuo at-
zvilgiu mamos mokosi susigyventi su vaiko liga. Pazymime, kad masy tyrimas apémeé
daugiau probleminiy aspekty: Kokiy sveikatos Ziniy ir jgadziy reikéjo ligos pradzioje?
Kokias sveikatos zinias gavo? Ko turéty baiti mokomi cukriniu diabetu sergantys vaikai?
Taciau $iuo straipsniu yra siekiama atskleisti, kokias emocijas mamos jauté, kai suzino-
jo, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu, kaip mokési susigyventi su vaiko liga.

Tyrimo objektas — Tévai, kurie augina vaikus sergancius cukriniu diabetu emociné
buklé bei patirtis, mokantis susigyventi su vaiko liga.

Tyrimo tikslas — atskleisti, kaip tévai auginantys cukriniu diabetu sergantj vaika,
jauciasi suzinoje apie vaiko liga ir kaip mokosi susigyventi su liga.

Tyrimo uzdaviniai:

1. I$siaiskinti, kokias emocines bukles patiria tévai auginantys cukriniu diabetu
sergantj vaikg ligos pradzioje;

2. Atskleisti, kaip emociskai reaguoja ir kokiais budais tévai mokosi susigyvena su
vaiko liga.
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Tyrimo klausimai:

1. Kaip mamos reaguoja suzinojusios, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu? Kokias
emocijas patiria? Ir kaip jas jveikia?

2. Kaip mamos susigyvena su vaiko liga?

1. Tyrimo metodika ir tiriamieji

Tyrimo metodai. teoriniai — mokslinés literatiiros analizé, apibendrinimas ir siste-
minimas; empiriniai - duomeny rinkimui naudotas pusiau struktaruotas interviu me-
todas; tyrimo duomeny analizei taikytas turinio (content) analizés metodas.

Tyrimo kontekstas ir dalyviai. Tyrimas atliktas nuo 2019-01-01 iki 2019-02-28.
Tyrimo duomenys surinkti pusiau struktiiruoto interviu pagalba. Pasirinktas pusiau
struktiiruotas interviu metodas, kaip vienas i§ efektyviausiy ir lanks¢iausiy duomeny
rinkimo metody, leidzianciy tyrimo dalyvéms papasakoti apie tiriamajj reiskinj savo
mintimis, gauti tyrimo tikslui reikalingg informacija ir suteikti galimybe informantei at-
sakyti i$samiau (Bitinas, Rupsiené, Zydziinaite, 2008; Zydziiinaité, Sabaliauskas, 2017).
Prie§ pradedant interviu, tyrimo dalyvei buvo duodama dalyvio sutikimo forma, ku-
rioje jvardijamas tyrimo tikslas, bendri interviu aspektai, taip pat zodziu paaiskinama,
kas neaiSku, atsakoma j tyrimo dalyvei kylanc¢ius klausimus ir papraSoma pasirasyti.
Pasirasius vienas egzempliorius jteiktas tyrimo dalyvei, o kitas egzempliorius pasiliktas
tyréjui. Interviu truko nuo 35 min. iki 70 min., jrasai jradyti naudojant telefone esantj
diktofong (pasirinktas interviu rezimas).

Interviu tikslas — atskleisti kaip $eimos, kurios augina cukriniu diabetu sergantj
vaika, mokosi gyventi/susigyventi su liga, kokios priezastys skatina jgyti naujy Ziniy
ir jgudziy su kokiomis problemomis susiduria. Tyrimo imtis. Imtis sudaryta remian-
tis ,,sniego gniaztés“ principu. Kokybiniame tyrime sutiko dalyvauti 5 mamos, kurios
augina vaika, sergantj cukriniu diabetu (1 lentel¢). Informantés pasirinktos pagal $iuos
kriterijus: 1) mamos, kurios augina vaikus sergancius cukriniu diabetu iki 17 mety; 2)
Mamuy patirtis, ne mazesné nei 1 metai

Tyrimo etika. Tyrime laikomasi moksliniy tyrimy etikos - laisvanoriskumo, kon-
fidencialumo, pagarbos zmonéms ir jy bendruomenéms. Todél pries atliekant tyrima
moterims buvo paaiskinta tyrimo tikslas, jo paskirtis ir eiga bei aptartos konfidenci-
alumo detalés. Moterims buvo paaiSkinta, kad dalyvavimas tyrime yra laisvanoriskas
ir jei noréty nutraukti interviu jos gali tai padaryti bet kokiu metu. Moksliniy tyrimy
etikos sriciai, kaip pazymi Novelskaité, Pucétaité (2012), priklauso ir jvairios (ne)tinka-
mo elgesio formos (pvz., duomeny falsifikavimas), todél interviu tekstai perradyti taip,
kaip buvo kalbama, ir tyrime citatos pateiktos originalios (netaisytos), taip pat aprasant
literataros dalj naudoti autoriai, kuriy mintys isanalizuotos.
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1lentelé. Tyrimo dalyviy demografiniai rodikliai

Table 2. Demographic indicators of the participants of the research

Informantés Issilavinimas Vietove Vaiky amzius
I moteris Aukstasis universitetinis Kaunas 8 metai
IT moteris Aukstasis neuniversitetinis Klaipéda 9 metai
III moteris Aukstasis universitetinis Klaipéda 3 metai
IV moteris Aukstasis universitetinis Radviligkis 9 metai
V moteris Aukstasis universitetinis Klaipéda 11 mety

Tyrime dalyvavo 5 moterys, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaika. Infor-
mantés buvo uzkoduotos raidémis - A, B, C, D, E, dél konfidencialumo. Tyrimo dalyvés
augina vaikus, kurie serga cukriniu diabetu iki 3 mety, vaiky amzius nuo 5 mety iki 13
mety. Visos moterys turéjo aukstajj issilavinima.

Duomeny analizé. Tyrimo metu gauti duomenys analizuojami taikant turinio
(content) analize. Ph. Mayring (2000) pazymi, kad turinio analizé yra validus metodas,
kuris leidZia, remiantis analizuojamu tekstu, padaryti specifines i$vadas. Interviu ana-
lizés etapai: nuoseklus teksto (tyrimo duomeny) skaitymas, kategorijy ir subkategorijy
igskyrimas, pagrindimas, analizé ir interpretacija (Bitinas, Rupsiené, Zydziinaité, 2008).

2. Tyrimo rezultatai

2. 1. Mamuy, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaikg, emociné
bUklé suZinojus apie liga

Cukrinis diabetas tai létiné liga, kuri reikalauja prieziaros ir kontrolés, todél vaikui
susirgus cukriniu diabetu ir jo Seimai iskyla daugybé klausimy, gyvenimas skyla j dvi
dalis: prie$ cukrinj diabeta ir po diagnozés nustatymo (Terrasson, Terrade, Somat, 2017).
Gyvenimas pries liga atrodo daug geresnis, mielesnis, graZesnis jau vien dél to, kad liga
vertinama kaip apribojimas, netgi gyvenimo dziaugsmo praradimas, ypatinga grésmé
Zmogaus ateiciai. Todél tévams, suzinojus apie vaiko liga, kyla jvairiausiy min¢iy, baimiy
ir abejoniy dél vaiko sveikatos buklés, dél vaiko ateities ir kaip toliau gyventi (Noser, Dai,
Marker, 2019). Visa tai, sutrikdo normaly Seimos gyvenima, o visi i$gyvenimai, jtampa,
fiziniy bei dvasiniy jégy eikvojimas, gali buti griaunantis bei gniuzdantis procesas (Gam-
pelaere, Luyckx, Ryckeghem, Straaten, 2018). Tévams (tévui ir motinai) auginantiems
cukriniu diabetu sergantj vaika, tenka jveikti atsiradusias psichologines ir fizines pro-
blemas, kurios trikdo jprastg Seimos gyvenima. J. Aalders, E. Hartman, G. Nefs, (2018)
akcentuoja, kad tévy nerima, baime sukelia nezinomybé apie cukrinio diabeto liga, jo
gydyma ir kontrole.

Siekiant atskleisti mamy, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaika patirtis li-
gos pradzioje, buvo pateiktas klausimas respondentéms - ,,Papasakokite, apie tg dieng,
kai suZinojote, kad serga Jusy vaikas?“ I$analizavus mamy atsakymus, paai$kéjo, kad
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dauguma jauté $oka, nerima ,,...kai endokrinologé pasakeé, kad viskas.. vaikui yra cukrinis
diabetas, tai ta akimirka atrodé, kad visas pasaulis sugriuvo, tiek vaiko tiek miisy, atro-
dé viskas blogai - vaikas invalidas...“(A), “... ligoninéje, kai pasaké, kad vaikui cukrinis
diabetas, tai istiko panika, darykit kg nors - baimé mirties...“(C), ,,....kai man pasaké, man
raminamyjy reikéjo, galbiit man tg emocing biikle paveiké anyta, nes ji galvojo, kad cia
II tipo cukrinis diabetas, tai buvo agresija...emocijy nebevaldZiau...(D)“. Taigi, mamos
suzinojusios, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu, i$gyveno jvairias emocijas, kurios su-
kelia samys$j, pasimetimg ir neleidzia objektyviai vertinti iSkilusig situacijg. Kaip teigia P.
Sand, M. Dellenmark-Blom, G. Forsander, (2017) mamos, suzinojusios apie vaiko liga,
iSgyvena $ias emocijas - pyktj, agresija ir kaltés jausma, todél labai svarbu suteikti psi-
chologine pagalba ne tik mamai, bet ir visai Seimai, kad lengviau priimty vaiko liga. Kita
dalis tyrime dalyvavusiy informanciy pabrézé, kad jos iSgyveno neigima (noréjo tikéti,
kad vaikas pasveiks ir jis neserga cukriniu diabetu) - “..pirmiausia buvo neigimas, kai
internete ieskai informacijos apie simptomus, kurie biidingi mano vaikui ir suzinai kad tai
yra cukrinis diabetas, tikiesi, kad gydytojas, tai paneigs...“(B). Dauguma tyrimo dalyviy
ta akimirka, kai patvirtino vaiko diagnoze, jauté neviltj, baime, “..baimé dél vaiko, kas
jam bus... kad visas tas gydymas, badymas yra labai skausmingas vaikui...kazkas baisaus
ir Ziauraus vaikui..“(A) , “...mano vaikas bijo adaty, tai ¢ia buvo didZiausia baimeé, kaip
jam bus...“(E), “...kai Zinai apie cukrinj diabetq tik tai, kad reikia insuling leistis, tai toks
kaip isggstis — kas ¢ia dabar bus ar ¢ia tikrai...(C)“. Taigi, mamas iStinka baimé, dél vaiko
gerovés ir sveikatos buklés; ,kaip vaikas priims adatos darius® ... kaip seksis kontroliuoti
liga“. Isgirdus ligos diagnoze tiek sergantysis, tiek jo artimieji paprastai patiria tas pacias
emocines reakcijas: baime, neigima ir pyktj, kaip pazymi autoriai (Flynn, Kliems, Saoji,
Svenson, 2018) véliau visos Sios biisenos pereina j neigimo stadija, kada mamos nenori
priimti vaiko ligos. SuZinojus, kad vaikas serga cukriniu diabetu, tyrimo dalyvés paminé-
jo dar vieng svarby aspekta, tai — pasimetimas ir nezinojimas ,,...sgmysis yra, nes tu nezi-
nai kas tai per liga yra ir koks gydymas bus..“(B), “..neZinia tokia, kas cia yra ir kodél taip
yra..“(C), »... manau kaip ir kiekvienos mamos mintys buvo baisios, nezinia tokia...kaip
elgtis, uz kg tam vaikui taip..“(E), taigi cukrinis diabetas ligos pradzioje tiek mamai tiek
tévui sukelia neigiamas emocijas ir abejones dél vaiko ateities, todél labai svarbu vaikui ir
jo tévams suteikti kuo daugiau informacijos (Casia Sparapani, Liberatore, Damiao, at al.,
2017; Saoji, Palta, Young, 2018).

Taigi, mokslininky (Aalders , Hartman, Nefs, 2018; Sand, Dellenmark-Blom, Forsan-
der, 2017) analizavusiy, cukriniu diabetu serganciy vaiky mamy reakcijas, darbuose pa-
zymima, kad mamos j liga reaguoja skausmingai: mamos pergyvena dél vaiko sveikatos
buklés, dél jo ateities bei gydymo. Pirmiausia tévus uzplasta jvairios neigiamos emocijos
(8okas, baimé, nerimas, stresas) ir nezinojimas kg daryti ir kaip elgtis).

Apibendrinant tyrime dalyvavusiy informanciy atsakymus galima teigti, kad mamos
suzinojusios, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu, patiria jvairias emocijas: stresa, ne-
rima, baime, panikg, samysj ir jas kankina nezinia. Tyrimu nustatyta, kad mamos, su-
zinojusios, kad jy vaikas serga cukriniu diabetu pergyvena, kaip vaikas priims cukrinj
diabeta, kaip perne$§ badymo skausma ir kaip valdys cukrinj diabetg. Todél labai svarbu
ligos pradzioje suteikti mamoms pakankamai informacijos apie cukrinj diabeta ir jo val-
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dyma (kas yra cukrinis diabetas, jo kontrolé ir gydymo galimybés) bei ateities perspek-
tyvas (kaip vaikas turés adaptuotis skirtingose aplinkose, kas laukia vaiko ateityje kokios
gydymo perspektyvos).

2.2. Mamuy, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaika, mokymasis
susigyventi su liga patirtys

Cukrinis diabetas yra sunki, létiné, gyvybei grésminga liga, kuria susergama, sutrikus
medziagy apykaitai dél insulino stokos ar jo neveiklumo. Insulinas yra kasos hormonas,
padedantis kraujo angliavandeniui gliukozei patekti i lasteles ir jas aprapinti energija.
Trakstant insulino ar jam neveikiant, gliukozé kaupiasi kraujyje, o organizmo lastelés
badauja. Vaikai dazniausiai serga I tipo cukriniu diabetu (Dobrovolskiené, 2008; Da-
belea, Stafford, Mayer-Davis, 2017). Kai mamos suzino, kad jy vaikas serga cukriniu
diabetu, jas iStinka neigiamos emocijos, po to seka nerimas dél vaiko buklés valdymo
poreikiy. Tie poreikiai yra: insulino injekcijos, kraujo gliukozés tikrinimas 2-4 kartus per
dieng, grieztas mitybos rezimo ir maisto raciono planavimas ir realizavimas bei intensy-
vus dienos aktyvumo planavimas. Kaip ir dauguma kity létiniy ligy cukrinis diabetas gali
turéti ilgalaikiy psichologiniy pasekmiy tiek vaikui, tiek jo $eimai (Amer, 2008). Tévas ir
motina turi iSmokti susigyventi su vaiko liga ir uztikrinti kuo optimalesne vaiko sveikatos
bukle (Beacham, Deatrick, 2018). Dauguma autoriy (Bowes, Lowes, Warner ir Gregory,
2009; Perez, Romo, Bell, 2018) akcentuoja, kad kartais tévai net negali ,,susitaikyti“ su di-
agnoze, tai ypatingai badinga mamoms, kartais net praéjus keliems metams po ligos dia-
gnozavimo susitaikymo su liga néra. Tokia ligos neigimo buisena apsunkina patj gydyma,
nes paprasciausiai nesilaikoma pagrindiniy nurodymy, arba tai daroma nedémesingai,
atmestinai, todél daznai gydymo rezultatai bina prasti.

Siekiant atskleisti mamy, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaika, susitaikyma
su liga, informanciy buvo klausiama: ,,Kaip susigyvenote su vaiko liga?“ Analizuojant
tyrimo dalyviy atsakymus buvo i$skirtos trys kokybinés kategorijos, susijusios su vaiko
ligos adaptacija: mamy, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaikg asmeninés savy-
bés, mamy susigyvenimas su vaiko liga per informacijos paieska ir mamy susigyvenimas
su vaiko liga per gyvenimiskas situacijas (2 lentelé).

2 lentelé. Mamy auginanciy cukriniu diabetu sergantj vaikg, susigyvenimo su liga iSeitys

Table 2 Diabetes-related reconciliation outcomes in parents of ill chidren

Kategorijos Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

“..Mes pakankamai greitai susigyvenome su liga, nes
dabar jau praéjo 1,5 mety beveik, tai...ahhh dar taip

Mam . S i v . L o
q' . Savitvarda, vidiné atsitiko, kad suzinojome, kad laukiamés antro vaikelio,

asmeninés . . . . . .. e

e stiprybé. tai buvom priversti mes gyventi ir neverkti ir ieSkoti

iSei¢iy..“ (A)“..Susigyvenimas yra tame, kad neverkslenti
dél ligos, buti stipriai..“(C)
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Mamuy susi-
gyvenimas
su vaiko liga
per informa-
cijos paieska

Mamuy susi-
gyvenimas
su vaiko liga
per gyve-
nimisgkas
situacijas

Pasiaukojimas vaiko
gerovei

Ismaniyjy technolo-
gijy panaudojimas

Informacijos
paieska internetingje
erdvéje

Rysiy ir pazin¢iy uz-
mezgimas su Kkitais
tévais, auginanciais
cukriniu diabetu
sergancius vaikus

Mobilizavimasis,
esant kritinéms
situacijoms

Greitas iSeiciy
ieSkojimas

Ramiu tonu duo-
damos konkrecios
instrukcijos vaikui,
idant jo nei$gasdinti

»Dél vaiko ligos.. a§ pasiaukojau, nes reikia bati prie
vaiko...kontroliuoti, reikia jam padéti, nes mano misija
uztikrinti kuo optimalesne vaiko sveikata, tai man
padéjo susigyventi, nes mokiausi kartu su ja..“ (B). ,Dél
vaiko ligos a$ pasiaukojau, nes reikia ne tik suplanuoti,
kada pavalgyti, bet ir pasirtpinti, kad vaikas, pavalgyty
ir laiku ir tuos produktus, kuriuos riekia, kontroliuoti..
dél jo gyvenimo kokybés®. (E)

»Kadangi esu racionalus Zmogus, susigyventi su liga
sekési gana neblogai...gulédama ligoninéje as i§ karto
susikiriau ,,google dokse® skai¢iuokle angliavandeniy ir
insulino..“(D) ,,..Zinote, a$ nelaukiau, yra visokiy pro-
graméliy, kur gali sekti cukraus kiekj kraujyje, anglia-
vandenius susiskaiciuoti, tai man padéjo..“(A)

»-.ie§kojau informacijos internete.. facebooke gru-
pé - vaiky serganciy cukriniu diabetu...“(B) ,,.. mo-
kiausi susigyventi su liga per socialinius tinklalapius
ir grupes..“(E),,...Poreikis ieskoti kazko geresnio ir
naujesnio...“(C)

»...ligoninéje kartu palatoje guléjo mama, kuri au-
gina cukriniu diabetu sergancia mergaite, tai a$ jos
visko klausiau apie cukrinj diabetg ir ji man viska
paaigkino...“(C),... man padéjo susitikimai su tévais,
kurie augina ,,cukrinukus® kaip ir a8...zinot pasikalbi,
pasidalini patirtimis ir lengviau..“(A),,..Susigyventi
su liga buvo sunku...bet prisideda prie susigyvenimo
tai bendravimas su tokiais pat likimo draugais..“(B)
».musy miestelyje gyvena viena mama, kuri augina
»cukrinuka® ir kita mama su ,,cukrinuku, tai tiesiog su
jais konsultavausi pagrinde®(E)

»..Kai vaikg itinka kritiné buklé, per tokias situacijas tu
mokaisi, kaip reikia valdyti ligg ir tai prisideda prie susi-
taikymo su liga..“(E),,.“Tiesiog susikoncentruoji (A)

Kai pirmga kartg nepavyko susidoroti su gliukozés
kiekio kraujyje normalizavimu, buvo Sokas, bet paskui
susigyveni, kad ¢ia diabetas ir visko biina..“(B) ,,reikia
operatyviai rasti sprendimus, ka daryti“ (C)

»-.Susigyvenimas yra galbut tame, kad nebedreba ran-
kos, kai vaikui yra auksti cukrai, kai vaikas pasako, kad
gliukozé siekia 12, tai a$ galiu ramiu balsu pasakyti ka
mes darome, kaip sprendziame situacija..“(D). ,,Kai nori
padéti vaikui svarbiausia yra tavo pacios, ,kaip mamos
ramybé“ (A)
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Tyrimo rezultatai atskleidé, kad mamos, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vai-
ka iesko iSeiciy, kaip susigyventi su vaiko liga jvairiose aplinkose. Tyrimo dalyvés pa-
brézia, kad visy pirma yra labai svarbios asmeninés savybés, kurios skatina nepalazti ir
gyventi toliau “..Mes pakankamai greitai susigyvenome su liga ... dar taip atsitiko, kad
suzinojome, kad laukiamés antro vaikelio, tai buvom priversti mes gyventi ir neverkti ir
ieskoti iseiciy..“(A), ,..Susigyvenimas yra tame, kad neverkslenti dél ligos, biti stipriai..
(C). Informan¢iy manymu, savitvarda, vidiné stiprybé paskatina mokytis susigyventi su
liga. Taigi, vaikui, susirgus cukriniu diabetu, kaip ir kitais sudétingais gyvenimo atve-
jais, ypatingai svarbi tampa asmens, esancio $alia savitvarda ir nepasidavimas blogoms
emocijoms, o tikslingas iSei¢iy ieskojimas. Mokslininkai (Norfeldt, Angarne-Lindberg,
Nordwall, Krevers, 2013) pabrézia, kad tévai greic¢iau adaptuojasi prie vaiko ligos, kai abu
sprendzia iskilusias problemas ir palaiko vienas kitg, tai neleidzia palazti.

Tyrimu nustatyta, kad mamos mokosi susigyventi su vaiko liga per iSmanigsias tech-
nologijas - ju panaudojimas ligos kontrolei, padeda i§mokti priimti liga ir su jg susigyven-
ti: ,Kadangi esu racionalus Zmogus, susigyventi su liga sekési gana neblogai...gulédama li-
goninéje as is karto susikiiriau ,google dokse* skaiciuokle angliavandeniy ir insulino..“(D)
o..Zinote, a§ nelaukiau, yra visokiy programéliy, kur gali sekti cukraus kiekj kraujyje, an-
gliavandenius susiskaiciuoti, tai man padéjo..“(A). Tyrimo dalyvés akcentavo, kad joms
padéjo susitaikyti su vaiko liga informacijos paieska internete, diabeto klubuose - ,,...ies-
kojau informacijos internete - facebook grupé — vaiky serganciy cukriniu diabetu...“(B), ..
mokiausi susigyventi su liga per socialinius tinklalapius ir grupes..“(E), ,,...Poreikis ieskoti
kazko geresnio ir naujesnio...“(C). Informanciy manymu, jsigilinimas j vaiko liga (cukrinj
diabeta), padeda susigyventi su liga. Nemazai tyrimo dalyviy paminéjo, kad susigyven-
ti su liga padéjo bendravimas su kitais tévais, kurie augina cukriniu diabetu sergancius
vaikus ,,...ligoninéje kartu palatoje guléjo mama, kuri augina cukriniu diabetu sergancig
mergaite, tai as jos visko klausiau apie cukrinj diabetq ir ji man viskg paaiskino...“(C), ,..
man padéjo susitikimai su tévais, kurie augina ,,cukrinukuskaip ir as ... pasikalbi, pasida-
lini patirtimis ir lengviau..“(A), Susigyventi su liga buvo sunku...bet prisideda prie susigy-
venimo tai bendravimas su tokiais pat likimo draugais..“(B). Taigi, tikslingas $iuolaikiniy
technologijy ir jvairiy programéliy panaudojimas, rysiy su kitais tévais, auginanciais cu-
kriniu diabetu sergancius vaikus, ie$kojimas, dalinimasis informacija, paspartino mamuy,
kuriy vaikai susirgo cukriniu diabetu, ligos priémimga, konstruktyviy isei¢iy ieskojima ir
jy i8€jima i§ psichologinio $oko buisenos. Kaip pazymi M. Sherburne (2014), tévai iesko
reikalingos informacijos apie cukrinj diabeta jvairiuose forumuose, ta¢iau ne visada pa-
teikta informacija buna tiksli ir teisinga, todél reikty kurti forumus, kuriuose reikalinga
informacijg kelty medicinos specialistai ar sveikatos ugdytojai.

ISanalizavus informanciy atsakymus, i$skirtas dar vienas labai svarbus aspektas tu-
rintis jtakos susigyvenimui su liga mamoms, kurios augina cukriniu diabetu vaika, tai
mobilizavimasis, esant kritinéms situacijoms ,,..kai vaikg istinka kritiné biklé, per tokias
situacijas tu mokaisi <..> prisideda prie susitaikymo su liga..“(E). Tyrimo dalyvés akcen-
tavo, kad susigyventi su liga joms padéjo situacijy valdymas (greitas isei¢iy ieSkojimas
ir ramiu tonu duodamos konkrecios instrukcijos vaikui, idant jo neis$gasdinti) - ,,..Su-
sigyvenimas yra galbit tame, kad nebedreba rankos, kai vaikui yra auksti cukrai, <...>
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ramiu balsu pasakyti kg mes darome, kaip sprendzZiame situacijg..“(D), ,..Kai pirmgq karta
nepavyko susidoroti su gliukozés kiekio kraujyje normalizavimu, buvo Sokas ,bet paskui
susigyveni, kad ¢ia diabetas ir visko bina..(B)“. Vadinasi, mamy gebéjimas valdyti savo
emocijas, koncentravimasis j i$kilusios vaikui grésmés / problemos sprendima, kaip teigé
informantés: ,suvokimas, kad viskg turi atlikti labai greitai ir tiksliai (E)“ jgalino mamas,
dalyvavusias tyrime, i$likti ramiomis sudétingose situacijose ir suteikti savo vaikams,
tikslingg, reikalingg ir tinkama pagalba. Taigi mamos, kurios augina cukriniu diabetu
sergantj vaika, turi iSmokti valdyti savo emocijas ir islikti ramiomis, kad objektyviai
jvertinty kritines bukles, visa tai yra pasiekiama per kasdienines situacijas ir kasdienine
praktika. Kaip teigia P. Sand, M. Dellenmark Blom, G. Forsander, C. Lundin, (2017); B.
Beacham, J. Deatrick, (2019) labai svarbu sustiprinti visos Seimos nariy ry$j, tai padeda
kontroliuoti cukrinj diabets, skatina geresne vaiko ligos kontrole bei padeda islikti ra-
miai/ramiam kritinése situacijose.

Taigi, mokslininky analizavusiy, cukriniu diabetu serganciy vaiky, tévy mokymosi
susigyventi su vaiko liga darbuose pazymima, kad vaiko liga sunkiausiai priima mamos,
nes jy prigimtis yra rapintis vaiku ir jo gerove. Vaikui susirgus, mamos gali ignoruoti
atsiradusig ligg ir nepriimti reikalingos informacijos, kuri padéty tinkamai rapintis vai-
ko sveikata. Mokslininkai (Norfeldt, Angarne-Lindberg, Nordwall, Krevers, 2013; Sand,
Dellenmark Blom, Forsander, Lundin, 2017; Beacham, Deatrick, 2019) pabrézia, kad
mamoms, kurios augina cukriniu diabetu sergantj vaikg grei¢iau susigyvena su vaiko
liga, kai yra palaikymas ir supratimas i§ Seimos nariy.

Empirinio tyrimo rezultatai atskleidé, kad tyrime dalyvavusioms mamoms susigy-
venti su vaiko liga padeda: asmeninés savybés, informaciniy technologijy panaudojimas,
informacijos paieSka apie cukrinj diabetg internete ir diabeto klubuose, bendravimas su
kitais tévais, kurie augina vaikus sergancius cukriniu diabetu ir mokymasis susigyventi
su vaiko liga per gyvenimiskas situacijas (mobilizavimasis, esant kritinéms situacijoms,
greitas iSei¢iy ieSkojimas ir ramiu tonu duodamos konkrecios instrukcijos vaikui, sie-
kiant jo neisgasdinti).

ISvados

Mokslininky, analizavusiy cukriniu diabetu serganciy vaiky tévy reakcijas, darbuose
pazymima, kad tévai sunkiai priima vaiko liga, pirmiausia tévus uzplasta jvairios nei-
giamos emocijos — baimé, nerimas, stresas, véliau atsiranda neigimo stadija, kada tévai
nenori priimti jokios informacijos ir tai trukdo susigyventi su vaiko liga. Tyrime dalyva-
vusios mamos, auginancios cukriniu diabetu sergancius vaikus, suzinojusios apie vaiko
liga, jaucia jvairias emocines bikles. Jos iSgyvena Soka, nerima, baime, sumaistj, neigima.
Jos nerimauja dél vaiky ateities, nezino kaip elgtis ir ka daryti. Tyrimu atskleista, kad
neigiamas emocijas mamoms, dalyvavusioms tyrime, padéjo jveikti Seimos palaikymas,
nepasidavimas emocijomis ir i$ei¢iy ieskojimas.

Moksliniy darby, susijusiy su cukriniu diabetu serganciy vaiky tévy mokymosi su-
sigyventi su vaiko liga, darby analizé atskleidé, kad tévai sunkiai adaptuojasi prie vaiko
ligos, ypa¢ mamos, nes jos visada riipinasi vaiku ir jj saugo. Tévams mokytis susigyventi
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su liga trukdo neigimo stadija ir izoliacija, kai tévai nepriima reikalingos informacijos i§
gydytojuy, o tai trukdo tinkamai rapintis vaiko sveikata. Empiriniu tyrimu atskleista, kad
mamos, auginancios cukriniu diabetu sergantj vaika, jvairiais badais bando i$mokti su-
sigyventi su liga ir ja priimti. Tyrimu nustatyta, kad mamoms susigyventi su liga padéjo
asmenineés jy savybés ir jy savitvarda, taip pat stimulas ieskoti kuo daugiau informaci-
jos internete bei i§ kity $altiniy. Tyrimo dalyvés mokosi susigyventi su liga per patirtis,
dalinamosios patirtimis su kitais tévais, konstruktyviai spresdamos kritines situacijas ir
kitais budais padédamos savo vaikams valdyti ligos eiga kasdieninése situacijose. Tai-
gi, suzinojus apie vaiko liga, tévams tikslinga burtis/jungtis j palaikymo grupes, kurios
padeéty susidoroti su kylanciais jvairaus pobudzio sunkumais, gauti bei teikti palaikyma
vieni kitiems tokiu budu islaikant savitvarda sudétingose gyvenimo situacijose. Palaiky-
mo grupés padeda lengviau iSeiti tévams i$ psichologinio $oko buisenos, suzinojus apie
vaiko liga, bei galimai laiduoja tévy gebéjima mobilizuotis, greita iSeiciy ieskojima esant
kritinéms situacijoms, kitaip tariant tévy, auginanciy cukriniu diabetu sergancius vaikus,

emocinés buklés stabiluma.
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WITH THE DIABETES MELLITUS DISEASE OF THEIR CHILD
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Summary

Type 1 diabetes mellitus is a chronic disease that disrupts a normal family life. Diabetes
affects the child’s family: a chronic disease of a child is a difficult experience for all members
of the family. Compared to other chronic diseases, diabetes mellitus causes tension in the
members of a family of a child with diabetes. Negative emotions of one’s family members
can eventually make an impact on the psychological and social development of a child.
Parents are afflicted with various fears: they are concerned about the child’s life, possible
complications, worried about the child’s future related to gaining a profession and starting
a family. Research object: parent’s, who raise a children with diabetes mellitus, emotional
situation and experience of coming to terms with the disease.

Research aim: to reveal how parents, who raise a child with diabetes mellitus, feel when
they find out about child’s disease and learn to come to terms with it. Research objectives:
1) to determine emotional states of parents, who raise a child with diabetes mellitus, at the
beginning of the disease; 2) to reveal how emotionaly react and what methods are used by
parents to learn to come to terms with the child’s disease.

Research methods: theoretical - analysis, systematization and generalization of scien-
tific literature; empirical — a semi-structured interview method has been used for data col-
lection; content analysis method has been applied for the analysis of the research data.
Participants of the research were 5 women, who have children with diabetes. Participants
of the research have children, who are affected by diabetes up to 3 years, age of children is
from 3 to 11 years. All women had higher education.

Empirical research revealed that after determining that one’s child is suffering from
diabetes mellitus, parents experience various emotional states (stress, anxiety, fear, shock,
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depression, ignorance and chaos); thus, it is very important to provide parents with psycho-
logical support and sufficient amount of information about the disease and future pers-
pectives. After determining that one’s child has diabetes, informants of the research go
through various emotional states (experience shock, anxiety, fear, confusion, stages of de-
nial, do not know how to behave and what to do). Participants of the research emphasized
that family support, not giving in to emotions and search for solutions helped to overcome
negative emotions. Empirical research revealed that parents, who raise a child with diabe-
tes mellitus, in various ways try to learn to live with the disease and accept it. Participants
of the research mentioned that their personal qualities and self-control, as well as the incen-
tive to find out more about diabetes and means of treatment on the Internet, diabetes clubs
and parenting forums helped to come to terms with the disease. Participants of the research
have also emphasized that they are learning to come to terms with the disease by sharing
their experience with other parents, by constructively solving critical situations and by ot-
her ways that help children to control the course of the disease during their daily activities.
Keywords: Type 1 diabetes mellitus, parents, learning process, emotional situation.
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