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Santrauka. Vienas i§ dazniausiy emociniy sunkumy, kuriuos patiria onkologiniy pacienty, baigusiy gydymo kursa,
sutuoktiniai — tai baime, kad artimojo liga gali atsinaujinti. Sio tyrimo tikslas — atskleisti pacienty, kuriems dabar
onkologinés ligos remisija, sutuoktiniy baimés del ligos atsinaujinimo patirtis. Tyrimui pasirinkta kokybiné tyrimo
strategija. Tyrime dalyvavo septyni sutuoktiniai. Duomenys rinkti pusiau struktiiruotu interviu, o analizuoti indukcinés
teminés analizés metodu. Analiz¢ atskleide, kad baimé dél ligos atsinaujinimo — tai tarpasmeninis iSgyvenimas, kai
nerimas poroje persiduoda vienam nuo kito. Sutuoktiniams ligos atsinaujinimas asocijuojasi su mirtimi ir grésme
netekti mylimo zmogaus. Gyvendami su ligos atsinaujinimo grésme jie patiria ne tik nesauguma, nezinomybe dél
ateities, kontrolés praradima, bet ir labiau brangina gyvenima. Baime sumazinti padeda planavimas ir kontrolé, reli-
gingumas, vengimas, baimés pazinimas. Siekiant padéti sumazinti sutuoktiniy baime, psichologinése intervencijose
turéty buti skiriama démesio baimés isreiskimui saugioje erdvéje bei mokymuisi priimti ir toleruoti nezinomybeg.
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Fear of Cancer Recurrence: Lived Experiences of Cancer Survivors’ Spouses

Abstract. Fear of cancer recurrence is the most prevalent and burdensome emotional concern among cancer survivors’
spouses after treatment. This qualitative study aimed to disclose, what are cancer survivors’ spouses lived experiences
of fear of cancer recurrence. Seven adult spouses were explored. Data were obtained using a semi-structured inter-
view and analyzed by inductive thematic analysis. Analysis revealed that fear of cancer recurrence is interpersonal
experience and fear transmits in a couple. The spouses associate cancer recurrence with death and risk of losing
their spouse. The threat of cancer recurrence triggers not only the feelings of insecurity, uncertainty about the future
and loss of control, but also appreciation of life. Planning and control, religiosity, avoidance and awareness of fear
helped spouses to reduce concerns about relapse. Interventions for spouses should focus on promotion of emotional
expression of cancer recurrence concerns, also learning to accept and tolerate uncertainty.
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Nors onkologiné liga yra viena i§ dazniausiy mirties priezas¢iy pasaulyje, spartéjant
medicinos pazangai, didéja pasveikusiy zmoniy skaicius ir ilgéja onkologiniy pacienty
gyvenimo trukmé. Kasmet onkologinémis ligomis Lietuvoje suserga apie 17—18 tukst.
Zmoniy, mazdaug pusé —i§gydomi nuo véZio, t. y. pasiekia onkologinés ligos remisija. Siuo
metu Lietuvoje yra daugiau kaip 100 tiikst. onkologiniy pacienty, kuriems dabar remisija
(Nacionalinis vézio registras, 2015). Psichosocialinés onkologijos moksle ir praktikoje
pasaulyje vis daugiau démesio skiriama biitent Siai tikslinei grupei — onkologing liga
jveikusiems zmonéms, keliamas klausimas — kg reiskia gyventi su ligos patirtimi (Van
der Spek et al., 2013). Onkologiné liga néra tik vieno zmogaus liga, ji paveikia ir Salia
esancius artimuosius, kartais — net stipriau nei patj pacienta. Vis didéjantis onkologinés
ligos poveikis nemazai visuomengés daliai pabrézia tyrimy, kuriuose démesys skiriamas
artimyjy iSgyvenimams bei poreikiams, svarbg ir aktualumag (Simonelli et al., 2017).

Pacienty sutuoktiniai — viena i§ pazeidziamiausiy artimyjy grupiy (Girgis & Lambert,
2009). Sutuoktiniams tenka ne tik fiziskai pasiripinti pacientu, Seima, buitimi, bet ir
emociskai palaikyti sutuoktinj. Buvimas Salia serganc¢io Zmogaus kancios, grésmé netekti
savo sutuoktinio, pokyciai poros ar §eimos santykiuose gali biiti traumuojantys ir sukelti
trumpalaikes ar ilgalaikes neigiamas pasekmes: pablogéjusia gyvenimo kokybe, distresa,
nuovargj, nerimo, depresijos, potrauminio streso sutrikimo simptomus (De Padova et al.,
2021; Mitchell et al., 2013).

Vienas 1§ dazniausiy emociniy sunkumy ir nepatenkinty poreikiy, kuriuos patiria
pacienty, baigusiy gydymasi, sutuoktiniai — tai baimé, kad artimojo liga gali atsinaujinti
(Simonelli et al., 2017; Smith et al., 2021). Ligos atsinaujinimo baimé apibréziama kaip
»,baimé, nerimas ar susirlipinimas, kad vézys atsinaujins ar progresuos™ (Lebel et al.,
2016, p. 3265). Naujausios sisteminés analizés duomenimis, ligos atsinaujinimo baime
iSgyvena mazdaug 50 % artimyjy (Smith et al., 2021). Tyrimai rodo, jog artimyjy baimé
dél ligos atsinaujinimo gali biiti net didesné uz pacienty (Simard et al., 2013; Braun et
al., 2021), taciau jie sulaukia maZziau pagalbos i§ artimos aplinkos ir specialisty (Van de
Wal et al., 2017).

Nors pastaraisiais metais onkologinés ligos atsinaujinimo baimés tema nagrinéjama
vis dazniau, daugiausia atliekami paciy onkologiniy pacienty tyrimai. Sritis, kuri sulaukeé
mazai tyréjy démesio — tai onkologinés ligos atsinaujinimo baimeés patyrimas i§ artimyjy
perspektyvos — kaip jie patiria onkologinés ligos atsinaujinimo baime, koks yra gilesnis
baimés turinys, kaip $i baimé veikia jy kasdienj gyvenima, kaip jie su ja gyvena ir tvarkosi,
kas jiems padeda Sig baime sumazinti.

Sio tyrimo tikslas — atskleisti pacienty, kuriems dabar onkologinés ligos remisija,
sutuoktiniy baimés dél ligos atsinaujinimo patirtis. Tyrime keliami klausimai: Kaip sutuok-
tiniai iSgyvena ligos atsinaujinimo baime? Kas sutuoktiniams padeda ligos atsinaujinimo
baime sumazinti? Siekiant atskleisti kompleksiska ir mazai tyrinéta sutuoktiniy baimés dél
ligos atsinaujinimo fenomena, pasirinkta kokybiné tyrimo strategija. ISsamus sutuoktiniy
patirties tyrimas gali praplésti jau turimas zinias apie ligos atsinaujinimo baimg ir padéti
kurti baimei mazinti skirtas psichologines intervencijas artimiesiems.
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Metodika

Tyrimo dalyviai. Pasirinkta nedidelé tyrimo dalyviy grupé — septyni onkologiniy pacienty
sutuoktiniai (4 moterys ir 3 vyrai). Taikytas tikslinés atrankos metodas, remiantis Siais
tyrimo dalyviy homogeniskumo kriterijais: 1. Tai sutuoktiniai / partneriai paciento, kuriam
dabar onkologinés ligos remisija. 2. Nuo paciento gydymo pabaigos praé¢jo ne maziau nei
6 ménesiai ir ne daugiau nei penkeri metai. Sis laikotarpis po gydymo pasirinktas todél,
kad pirmaisiais ménesiais po gydymo gali biiti itin stiprus ligos patirties neigimas arba,
priesingai, itin stipriis iSgyvenimai, zmogus bus labai pazeidziamas ir kalbé&jimas apie
ligos patirtj bus itin traumuojantis. Pasirinktas trumpalaikés remisijos laikotarpis (iki
penkeriy mety po gydymo), nes onkologijoje i§gyvenamumo ir mirtingumo rodikliai,
atsinaujinimo prognozes daznai skai¢iuojami penkeriy mety laikotarpiui. Taip pat patys
pacientai ir artimieji nurodo, kad biitent penkeriy mety terminas po gydymo kelia didZiausig
stresg ir itampa. 3. Savo patirties reflektavimas bei atvirumas patiréiai. Daugybé artimyjy,
iSgyvendami ligos atsinaujinimo baimg, vengia Sios temos, slopina baime, tad svarbus
kriterijus — paciy tyrimo dalyviy noras atvirai pasidalyti savo patirtimi, susijusia su ligos
atsinaujinimo baime. Kity homogeniSkumo kriterijy tyrimo dalyviams nebuvo keliama,
dalyviai atrinkti pagal jvairovés kriterijuy, jie skiriasi savo amziumi (nuo 35 m. iki 56 m.),
lytimi (moterys ir vyrai). Pacientams buvo diagnozuotos jvairios onkologinés ligos, taikyti
skirtingi gydymo metodai (1 lentelé). Santuokos trukmé svyravo nuo 10 iki 29 mety. Taip
noréta neriboti galimybés atrasti paciy jvairiausiy sutuoktiniy baimés dél onkologinés ligos
atsinaujinimo patiréiy. Tyrimo dalyviai buvo kviec¢iami dalyvauti tyrime per socialinius
tinklus, su onkologine liga susijusiose grupése.

1 lentelé

Informacija apie tyrimo dalyvius

Paciento sutuoktinio Amzius  Paciento Gautas Laikas nuo gydymo
(-és) slapyvardis diagnoze gydymas pabaigos

Kristina 42 m. Uminé leukemija  Chemoterapija 1 m.

Irena 56 m. Liezuvio vézys Operacija, chemote- 3 m.
rapija, radioterapija

Tomas 52 m. Krities vézys Operacija 4 m.

Donatas 45 m. Krities vézys Operacija, chemote- 1 m.
rapija

Lina 35m. Nugaros smege-  Operacija 9 ménesiai

ny auglys

Marija 46 m. Apendicito vézys Operacija, chemote- 2 m.
rapija

Gintaras 39 m. Krities vézys Operacija, chemote- 1 m.

rapija, radioterapija,
biologiné terapija,
imunoterapija
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Duomeny rinkimo metodas. Duomenys buvo renkami pusiau struktiiruoto interviu
metu, siekiant atskleisti subjektyvia, individualia sutuoktiniy patirtj. Sis duomeny rinki-
mo metodas leidzia i§ anksto parengti aisky pokalbio plana, bet taip pat palikti erdvés
ir laisvés tyrimo dalyviy iSgyvenimams, iSkylan¢ioms temoms. Tyréjas pokalbyje eina
paskui tyrimo dalyvj, priima nezinanciojo, nevertinanciojo pozicijg. Pokalbio pradzioje
visiems tyrimo dalyviams buvo uzduodamas bendras klausimas, kad biity galima pasi-
rinkti, kada ir kaip kalbéti apie ligos atsinaujinimo baime: ,,Papasakokite, kokios mintys
Jums kilo, pamacius kvietimg pasidalyti patirtimi apie ligos atsinaujinimo baimg¢*. Toliau
buvo uzduodami klausimai, siekiantys atskleisti iSsamy dalyviy patyrima: ,,Kada patiriate
ligos atsinaujinimo baime?“, ,,Kas biity baisiausia, jei liga atsinaujinty?“, ,,Kaip isbtinate
su baime? Kas ja padeda sumazinti?** Buvo uzduodami tikslinantys, gilinantys tyrimo
dalyviy pateikiamg informacijg klausimai (,,Papasakokite apie tai daugiau...”; ,,Minéjote,
jog jauciate jtampa, kaip Js jg jauciate?*).

Tyrimo eiga. Gautas Mykolo Romerio universiteto Psichologijos instituto etikos
komiteto leidimas tyrimui atlikti. Interviu vyko gyvai 2020 metais. Jy trukmé nuo 50 iki
120 min. Interviu su dalyviais atliko viena i$ Sio straipsnio autoriy, dirbanti onkologijos
srityje. Tyréja neturéjo jokiy ankstesniy santykiy su tyrimo dalyviais. Pokalbiai vyko
V3] ,,Onkopsichologijos centras® patalpose. Prie§ pokalbius kiekvienas dalyvis pasirasé
informuoto sutikimo forma. Atlikti interviu garso jrasai. Kadangi atviry pokalbiy metu
gali i8kilti skausmingy iSgyvenimy, prireikus tyrimo dalyviai buvo nukreipiami nemo-
kamai psichologinei pagalbai ,,Onkopsichologijos centre”. Interviu garso jrasai buvo
transkribuojami.

Duomeny analizé. Duomeny analizei pasirinkta indukciné teminé analizé, nes sutuok-
tiniy onkologinés ligos atsinaujinimo baimés patirtys — mazai tyrinétas fenomenas. Sis
metodas leidzia atskleisti bendruosius patyrimo bruozus, i$ turimos medziagos iSskirti
bei aprasyti pagrindines temas, struktiiruoti medziagg pasitelkiant aikiai aprasytus ana-
lizés Zingsnius. I§ ankstesniy tyrimy ir klinikinés praktikos matyti, kad tvarkydamiesi su
ligos atsinaujinimo baime tiek pacientai, tiek artimieji daznai taiko vengimo ir neigimo
jveikos strategijas. Pasirinktas metodas leido analizuoti duomenis ne tik semantiniu, bet
ir latentiniu lygmeniu — ne tik ka tyrimo dalyvis pasako zodZiu, bet ir kas atsiskleidZia
»tarp eiluciy®, tad tiriami paslépti, nutylimi baimés aspektai. Duomeny analizés procesas
vyko remiantis Braun ir Clarke (2013) nurodytais teminés analizés zingsniais, temos buvo
»iSkeliamos* i§ paciy duomeny.

Indukciné teminé analizé gali buti taikoma remiantis jvairiomis teorinémis paradigmo-
mis ir uzimant skirtingas epistemologines pozicijas, tad atveria laisve tyréjui pasirinkti,
kokio poziiirio laikytis atliekant tyrimg. Savo darbe tyré¢ja laikési asmeniskai ir profesiskai
artimos fenomenologinés epistemologinés pozicijos, kuri pabrézia, kad tiriant Zmogaus
patyrimg vienintelé objektyvi tiesa nejmanoma, nes yra daugybé jos versijy. Sis poziiris
leidzia priartéti prie subjektyvaus, unikalaus tyrimo dalyvio patyrimo. Tyrimo dalyvis
laikomas savo patyrimo ekspertu. Tyréjui leidziama nenaudoti tiksliy pradiniy hipoteziy,
kurias reikéty patvirtinti tyrimo metu, tad atsiveria galimybé pazvelgti j tiriama patirtj i$
ja turincio, iSgyvenancio Zzmogaus perspektyvos.
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Siekiant uztikrinti tyrimo patikimuma ir rezultaty, interpretacijy skaidruma, duomeny
analizés metu tyréja dalyvavo individualiose ir grupinése kokybiniy tyrimy supervizijose.

Tyrimo rezultatai

Tyrimo radiniai atskleidzia, kad pacienty, kuriems dabar remisija, sutuoktiniai iSgyvena
baime, jog liga gali sugrjzti. Duomeny analizés metu isskirtos penkios temos, kurios
apibidina sutuoktiniy baimés dél ligos atsinaujinimo patirtis: 1. ,,Ar ¢ia ne vézys“? —
priminimai apie ligg pabudina baime. 2. Lyg uzkratas — baimés iSgyvenimas poroje. 3. Po
Damoklo kardu — gyvenimas nezinomybéje ir jauciant mirties grésme. 4. Baimé — jéga,
skatinanti pozityvius pokyc¢ius. 5. Kontroliuoti, pabégti ar pazinti? — pastangos sumazinti
jauciamg baime.

»Ar Cia ne vézys“? - priminimai apie ligg pabudina baime

Si tema apibiidina grésme keliangias situacijas, jvykius, kuriuose tyrimo dalyviai i§gyvena
ligos atsinaujinimo baim¢. Tyrimo dalyviams sutuoktinio jau€iami fiziniai simptomai
asocijuojasi su atsinaujinancia liga: ,, Egzistuojantis neegzistuojantis skausmas is karto
sukeldavo mintis apie metastazes* (Tomas). Lina pasakoja, kad jtampg kelia perdétas
sutuoktinio démesys savo fiziniams pojii¢iams, ypac po draugo, sirgusio skrandzio véziu,
mirties: ,,Jis kai skrandj tirias, is karto jam aliuzija j draugq, jam jau is karto, ar ¢ia ne
vézys.

Pacienty vizitai pas gydytojus sutuoktiniams yra tiesioginis susidiirimas su ligos at-
sinaujinimo baime. Tyrimo rezultaty laukimas paskatina mintis apie blogiausius galimus
scenarijus — ligos sugrjzimg, mirtj. Irena, vaziavusi su vyru j pasitikrinimus, pasakoja,
kad laikas pries$ tyrimus, rezultaty laukimas yra kupinas jtampos ir nerimo, kurj iSgyvena
kiiniskai. Geri tyrimo rezultatai yra tarsi leidimas vél gyventi ne tik vyrui, bet ir jai: ,, Kai
Jjau suzinom, kad viskas gerai, tada vél gyvenimas uzsisuka ir vél lekiam, svajojam. Bet
pries — labai gilus iSgyvenimas, tiesiog Sirdj uzspaudzia. Kritinéj baisuminis skausmas
biina* (Irena). Kristina prisiminé¢ situacija, kai mintis apie ligos sugrjzima sukelé gy-
dytojos paskirtas neplanuotas vizitas po reguliaraus pasitikrinimo: ,,Sestadienio vakara
jam atsiuncia zinute, kad paskirtas vizitas pas hematologe. Niekada taip nebtidavo. Mes
pravarém visus scenarijus per vieng dieng. Tai yra baisu. Tu jau pereini | kita rezima.
Budg¢jimo, jsitempimo. “

Mintis apie ligos sugrjzimg sukelia turima informacija i§ gydytojy, moksliniy straipsniy
apie nepalankias ligos prognozes, atsinaujinimo rizika: ,,Buvo pasakyta, kad cia viskas
ir taip aiSku. Nereik nieko tikétis. <...> Jeigu nors vienas gydytojas pasakyty, viskas bus
gerai, tai bity visiskai kitaip... dabar visur gauni informacijq, kad atsinaujins ** (Gintaras);
., Niekam nepatariu skaityt internete statistiky, vidutiniy trukmiy. Vyro ligos atveju ten
buvo pats blogiausias vézys. Prognozés labai blogos “ (Marija). Vienas i§ tyrimo dalyviy
sake, kad jam ligos atsinaujinimas asocijuojasi su ribotomis gydymo galimybémis ir
staigia mirtimi. Kity serganciyjy istorijos, kai, ligai atsinaujinus, Zmogus numiré greitai,
lieka prisiminimuose. Nerimg kelia nekontroliuojama ligos eiga: ,, Kodél atsinaujinimo
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baimé yra tokia didelé, <...> daznu atveju tenka keisti gydymgq ir kiekvienas sekantis vis
maziau efektyvus. <...> Salia gydymy, tai gali reiksti greitq mirtj. Tokiy atvejy yra. Kai
atsinaujina greitai, o Ritos liga buvo labai agresyvi* (Gintaras).

Artimyjy, sirgusiy onkologine liga, netektys sustiprina ligos atsinaujinimo baime. Kyla
susitapatinimo su tomis mirtimis, kurios iStiko panasSiu metu, kai sutuoktinis iSgirdo onko-
loginés ligos diagnoze, jausmas: ,, Tu gi projektuoji ir galvoji, kad dabar miré mama, bet
yra grésmé dar viena, mirties buvimas toks akivaizdus “ (Marija). Viena i§ tyrimo dalyviy
prisimena, jog vyro onkologiné liga jai sugrazino vaikystéje patirtus iSgyvenimus, susirgus
téCiui. Vyro liga yra tarsi pakartotinis vaikystés traumos — té¢io mirties nuo vézio ir da-
lyvavimo mirimo procese — i§gyvenimas, kurj lydi baimés, bejégiskumo, kaltés jausmai:
., AS tokiq patirtj isgyvenau antrq kartq, mano tétis miré nuo vézio. As tiek jo bijojau. Per
laidotuves as negaléjau prie karsto stovet. AS jauciau kalte, kad nesugebéjau jam padéti,
pasikalbéti, bet tuo paciu as labai didele baime turéjau * (Irena).

Lyg uzZkratas - baimés isgyvenimas poroje

Si tema atskleidzia, kad ligos atsinaujinimo baimé — tai tarpasmeninis, poros igyvenimas.
Sutuoktiniai sako, jog matydami, kad pacientai nerimauja dél ligos sugrjzimo, ir patys
pradeda bijoti. Taip pat pabrézia, kad daznai su savo baime lieka vieni, norédami nuo
neigiamy emocijy apsaugoti sutuoktinj. Kristina pasakoja, jog vyras, pasteb¢jes naujus
fizinius simptomus, pradeda nerimauti d¢l ligos atsinaujinimo. Sutuoktinio baimé persi-
duoda lyg uzkratas. Kristinai baimés akivaizdoje kyla ambivalentiski jausmai: i§ vienos
pusés, neramu, kad liga grjzta, i§ kitos pusés, stengiasi save nuraminti, nesibaiminti dél
nezinomos ateities: ,, Nerimq jauciau, nes jis pradéjo nerimaut. Nereikia stengtis labai
pergyvent | priekj, nes tu nezinai, kas bus toliau. Bet vis tiek krebzda. Sunku atsiribot
nuo ty minciy, o kaip galéty bit... “ Tomas, kurio zmona krities vézio diagnozg iSgirdo
pries ketverius metus, pasakojo, kad pirmaisiais metais po gydymo Zzmonos nerimas pries
vizitus pas onkologa buvo didesnis nei dabar. Jis pabrézia, jog zmonos ramus, pozityvus
nusiteikimas ir jj pat] nuramina: ,, Pirmi metai, tai tas vizitas pas onkologq skyrési nuo
vizito pas kirpéjq. Rita nerimaudavo. Dabar nelabai skiriasi. A¢ini Ritai, ji is to dramos
nedaro ir as dramos nedarau. *

Duomeny analiz¢ atskleidé, kad rySys tarp sutuoktinio ir paciento baimés dél ligos
atsinaujinimo yra dvikryptis. Sutuoktiniai pazymi, kad ne tik pacientai, bet ir jie patys gali
buti baimés ,,uzkrato* platintojai. Atvirai parodydami susiripinima dél ligos atsinaujinimo
sutuoktiniai pabrézia, kad pacientai darosi nerimastingesni, irzlesni, pradeda labiau ste-
béti savo kiino simptomus, juos interpretuoti grésmingai. Marija sako, jog iSgyvendama
nerima dél vyro ligos sugrjzimo stebi jam kylanc¢ia baime. Moteris, sickdama sumazinti
savo nerima ir apsaugoti sutuoktinj nuo neigiamy emocijy, pasirenka geriau nekalbéti apie
baime, nuvertina pokalbio reikSme: ,.Jeigu as nerimauju, tas persiduoda. Jam padidina
nerimgq. Tai as geriau minu ir Sita tema nekalbu, nes kq tu cia prikalbési.

Keletas sutuoktiniy teigé, kad santykyje su pacientu savo iSgyvenama baime stengiasi
slépti, jos nesureikSminti, o pirmenybe teikia paciento emocinei savijautai. Savieji iSgy-
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venimai nustumiami j $alj, o démesio centre atsiduria vyras ar zmona: ,, Ligonis isgyvena
dar baisiau, bet Salia esantis ne kq maziau. Tik gal jie uzsisklendzia, nekalba, galvoji, tu
nesi svarbiausias. Visas démesys | tq asmenj. Bet artimas zmogus iSgyvena tq nezinig,
baime¢ “ (Irena).

Neapibréztumg ir kontrolés praradimo jausmus sutuoktiniams kelia nezinia, kaip
iSbuti ir padéti sutuoktiniui, nerimaujanciam dél ligos sugrizimo. Biinant intensyviy,
neprognozuojamy jausmy liudininku kyla stiprus noras ,,iSspresti situacijg racionaliai,
kontroliuoti kito jausmus, tac¢iau pastangos neveiksmingos: ,, IS tikryjy buvo neaiskumas,
kq daryt, nes loginiai argumentai nelabai veikia, emociniai argumentai veikia trumpai,
tikrai matos, kad zmogui sunku, o kq daryt — nelabai aisku‘ (Tomas). Linai vyro baimé
deél ligos sugrjzimo, pakartotiniai tyrimai nerimui sumazinti kelia ne tik baime, bet ir pyktj.
] vyra nukreiptas pyktis kyla i§ nesaugumo jausmo nekontroliuojamoje situacijoje. Viena
vertus, negali nuspéti ligos eigos, kita vertus, nepavyksta nuslopinti savo nerimo vyro
baimés akivaizdoje: ,, Negali atsiribot, automatiskai esi persmelktas emocijom. <...> Gal
mano pyktis kyla is baimés, kad jei vél bus blogai, tai kaip bus? Toks noréjimas atitolinti
tq situacijq.

Po Damoklo kardu - gyvenimas nezinomybéje ir jauciant mirties grésme

Sutuoktiniams ligos atsinaujinimas asocijuojasi su mirtimi, grésme netekti mylimo zmo-
gaus. Tai jie nurodo kaip skausmingiausig iSgyvenima patiriant ligos atsinaujinimo baimg.
Susidurdami su rizika netekti sutuoktinio, jiems reikSmingo santykio, tyrimo dalyviai
iSgyvena nesaugumo, nezinomybés ir kontrolés praradimo jausmus.

Sutuoktiniai saké, kad baisiausia ligai atsinaujinus biity netekti savo vyro ar Zzmonos.
Sutuoktinio mirtis asocijuojasi su psichologine krize, savojo tapatumo dalies praradimu.
Netenkama emocinio ry$io, kuriame jautiesi svarbus, mylimas: ,, Man atrodo, kad isgy-
venciau begaling krize. <...> Kaip asmenybés. Tai bity baisu. <...> AS negaliu jsivaiz-
duot gyvenimo be jo * (Irena). Sutuoktinio ligos atsinaujinimo ir mirties grésmé priartina
prie vienatvés i§gyvenimo. Marija prisimena ankstyva savo té¢io mirtj ir mamos naslés
gyvenima, pasakoja, kad baisiausia, netekus vyro, likti vienai: ,, Baisu man, kad liksi
vienas. <...> Mano tétis labai anksti miré. Mama 20 mety gyveno viena. AS maciau, kaip
nelengva. Tai ta mirties baimé — toks vienisumas. **

Sutuoktiniai, kurie augina mazamecius vaikus, jaudinosi, kad baisiausia biity matyti
vaiky patiriamg kancig mamos ar técio mirties akivaizdoje. Noras apsaugoti savo vaika
nuo netekties skausmo kelia jtampa, liides], bejégiskuma, suprantant, jog kito apsaugoti
nuo skausmingy patir¢iy negali. Vieno 1§ tévy netektj vaikystéje jie priima kaip vaiko
laimés grititj, visavercio gyvenimo pilnoje Seimoje praradima: ,,Jis per tuos tris metus
augo labai laimingas ir mylimas vaikas. Ir kai tu pamatai, kad tai gali griiiti, jam gali
buti skaudu. <...> AS noriu, kad jis iSaugty meiléje su mama ir su téciu “ (Gintaras); ,, Man
skaudu dél vaiky, kad jeigu bus vyrui negerai, tai vaikai dar labai mazi. Vaikams tai yra
atémimas is jy pasaulio. Noriu, kad jie turéty tétj sveikq ir jsivaizduoju, kad nuo to jy
gyvenimas biity kokybiskesnis, jie bity laimingesni* (Lina).
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Nors sutuoktinio ligos gydymas baigtas ir pasiekta ligos remisija, taciau liga priimama
kaip besitesiantis, grésmingas, dabartyje vykstantis jvykis. Nenuspéjama ligos eiga kelia
nesaugumo jausmg. Marija sako, jog ligos atsinaujinimo rizika skatina islikti budriems ir
trukdo grjzti j jprastg gyvenimo ritma: ,, AS jauciu Damoklo kardg, liga yra remisijoj, bet
as bijau leisti sau galvoti, kad liga atsitraukia. AS bijau, kad jeigu pradésiu galvoti, kad
Cia viskas gerai, vél smogs. “ Anot Gintaro, nesaugumo jausma stiprina turima informacija,
greiciausiai paskutiné lgstelé nebuvo sunaikinta. <...> Ir tu su ta Zinia gyveni ** (Gintaras).

Ligos atsinaujinimo tikimybé suzadina nezinomybés dél ateities ir kontrolés praradimo
jausmus. Sutuoktinio buvimas nuolatinéje prieziiiroje dél onkologinés ligos iSgyvenamas
kaip varginanti, neapibréztuma kelianti bisena: ,, NeZinomybé ir pastoviai buvimas ore. Tu
esi toks pakabintas. Visqlaik esi prieZiiiroj. Ir visqlaik apie tai kalba, kad gali atsinaujinti,
kad reik save stebéti* (Gintaras). Donato teigimu, ligos atsinaujinimo neiSvengiamybé
ateityje kelia nerima ir pyktj, nes jautiesi nicko negalintis pakeisti: ,, Ziirint j ateitj, vis
tiek tas sqlyginis laukimas ligos, gyvenimas laukiant nervina. *

Keletas tyrimo dalyviy iSreiské sustipréjusj nesaugumo jausma dél savo paciy sveikatos
ir gyvybés: ,, Kai susirgo mama, paskui vyras, grizta baimé, kad as pati nei echoskopo
dariausi, nei Zarnos rijau, Sitas Sone yra** (Marija). Artimo ligos akivaizdoje iSnyksta riba
tarp sergancio ir sveiko zmogaus. Ligos ir mirties grésmé priartéja prie paties sutuoktinio:
., Visada mes vaikstom labai siaura linija, kiekvienas vaikstom* (Irena).

Nors interviu metu tyrimo dalyviai atvirai kalbéjo jautria galimos sutuoktinio mirties
tema, taciau neverbaliné kalba (atsidusimai, ilgesnés pauzés, kalbéjimas ,,tu* asmeniu,
Sypsena) atskleidé didZiules pastangas kontroliuoti kylancius jausmus, slopinti asaras,
norg atsitraukti nuo mirties temos.

Baimé - jéga, skatinanti pozityvius pokycius

Si tema atskleidzia ligos atsinaujinimo baimés pozityviaja puse. Grésmés jutimas padeda
labiau rpintis savo ir artimyjy sveikata, skirti sau laiko, skatina dziaugtis $ia diena, vertinti
gyvenima, susitelkti | pozityvius dalykus tarpusavio santykiuose.

Ligos atsinaujinimo grésmes sukeltas gyvenimo ribotumo, laikinumo suvokimas pa-
budina gyvybinj variklj ir skatina branginti gyvenima: ,, Gyvenimas labai trumpas ir mes
turim kuo daugiau graziy akimirky. ISvaziuoti. Aplankyti. Pabiiti kartu. <...> Baimé su
Jjo sveikata labai alinanti, tad gebéjimas dzZiaugtis Sia minute yra labai svarbus “ (Irena).
Kristina pabréZzia, kad svarbu dziaugtis gyvenimu ,,Cia ir dabar®, nes ateitis nenuspéjama:
,»Mes niekas neZinom, kiek atmatuota. Pasauly visko nutinka. Dabar korona virusas.
Zmonés kaip lapai krenta. Ir niekada neZinai. Svarbu kokybiskai gyvenimg gyventi.
DzZiaugtis ir biiti laimingu tiesiog.* Anot Marijos, ligos sukeltas laikinumo jausmas ir
mirties grésmé nulémé pozityvius pokycius santykyje su vyru, didesnj kito priémima be
iSankstiniy lukesCiy: ,,Maziau reikalaujam vienas is kito. <...> Jau neturiu litkesciy, kg
Jjisai turéty padaryti, bet jis to nenori. Laikinas tas gyvenimas. *

Keletas dalyviy sake, kad ligos atsinaujinimo grésmé paskatino labiau riipintis savo ir
artimyjy fizine bei emocine sveikata: ,, Nebuvo tiek daug pas mane Ziniy ir noro dométis,
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kq sveikiau suvalgyt. Ir vaikus pradéjau sveikatint. Ir vyrui sakau, kad reikia pykcio ne-
laikyt, nes kenkia* (Kristina). Lina pabréze, jog itin svarbu skirti laiko savo poreikiams,
poilsiui, pabiti vienai, nes net ir pasibaigus gydymui sutuoktiniams tenka didelis emocinis
ir fizinis kruvis: ,, Supratau, kad man reikia daugiau laiko atskirai nuo visy pabit, kad
pasikrauciau. Nes jau maciau, kad man darosi nepakeliama, vaikai ir vyras, ir visus turiu
atlaikyt ir duot jiems kazkg.

Kontroliuoti, pabégti ar pazZinti? - pastangos sumaZinti jauciamq baime

Si tema atskleidzia tyrimo dalyviy naudojamus jveikos biidus, padedancius sumazinti
ligos atsinaujinimo baimg.

Vienas i$ biidy sumazinti jau¢iamg jtampa — tai planavimas ir kontrolé grésmes aki-
vaizdoje. Anot Gintaro, situacija kontroliuoti padeda Zinios apie liga, naujausius gydymo
budus. Saugumo suteikia veiksmy plano turéjimas, jeigu liga atsinaujinty: ,, Mes turim Ziniy
ir apsidraudimy atvejams, ,, kas jeigu*. “ Kristina situacijos kontrole jaucia susitelkusi i
sveikatai palanky elgesj ir aktyviai jsitraukusi j sutuoktinio sveikatos prieziiiros procesa,
bendradarbiaudama su gydytojais: ,, AS labai stengiuosi sveikatintis kartu su Seima. Stiprinti
imunitetq. <...> Medikai nemégsta daug Snekét, turi pastoviai jy klausinéti. Turi dirbti.
Tada gali pasakyt, as padariau viskq, kg galéjau. Visi pasistengé. Gydytojai ir mes.

Religingumg sutuoktiniai jvardija kaip saugumo pamatg neapibréztoje, nesaugioje
situacijoje: ,,4S esu tikinti. Tai yra mano pamatas. Mano tikéjimas ir zinojimas, kad yra
kazkas auksciau, su kurivuo turiu rysj ir kas gali man padeéti** (Kristina). Marija nurodo,
kad jai padeda samoningas baimés pazinimas, savo emociniy reakcijy supratimas: ,, Jeigu
ateina baimé, nerimas, as bandau suprasti, kas ¢ia yra dabar, kaip ¢ia yra dabar* (Marija).

Keletas tyrimo dalyviy pabréze, kad sumazinti ligos atsinaujinimo baime ir palaikyti
viltj remisijos metu padeda padragsinantys bei palaikantys gydytojy zodziai: ,, IS jy niekaip
neistrauksi, bet kaip tai svarbu. AS, aisku, esu prisigaudes fraziy, kad ,,¢ia stebuklas ",
,,man ji sveika “. <...> Arba gydytojas biina rimtas, o kazkada nusisypso. Reiskia, su tavim
Jjau atsipalaidavo, gal situacija nebéra tokia bloga “ (Gintaras).

Tyrimo dalyviai kartais samoningai stengiasi pabégti nuo baimes: jsitraukdami }
aktyvaus sporto veiklas ir didindami darby kriivj (,, AS bandau pabégti nuo nerimo. La-
biau pradedu dirbti. Daug sportuoju, vaziuoju dviraciu ir tada issisprendzia “, Marija);
pasitelkdami juoka ir ironija (,, Kai ji sakydavo, a$ dabar mirsiu, a§ su lengva ironija j
tai ziuréjau. <...> IS kur Zinai, gal as pirmas?*, Tomas); vengdami minc¢iy apie ligos
atsinaujinimg (,, Yra blokas, kad nevystau Sitos minties, kad gali biiti blogai. Toks atide-
liojimas. Man taip lengviau, kitaip per sunku biity ', Lina).

Apibendrintai — net pasibaigus onkologinés ligos gydymui ir pasiekus remisija, su-
tuoktiniai i§gyvena ligos atsinaujinimo baime. Ligos sugriZzimas jiems asocijuojasi su
mirtimi ir rizika netekti sutuoktinio. Neprognozuojama ligos eiga ir mirties grésmé sukelia
nesaugumo, nezinomybés dél ateities, kontrolés praradimo jausmus. Ligos atsinaujinimo
baimé apibiidinama kaip tarpasmeninis i§gyvenimas, persiduodantis poroje. Ligos atsi-
naujinimo grésme ne tik sukelia neigiamas pasekmes, bet ir skatina branginti gyvenima.
Sutuoktiniy taikomi jveikos biidai — planavimas ir kontrolé, religingumas, vengimas,
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baimés pazinimas — padeda sumazinti jau¢iama jtampg ir jaustis saugiau gyvenant neZzi-
nomybéje ir gresiant ligos atsinaujinimui.

Rezultaty aptarimas

Sio tyrimo tikslas buvo atskleisti pacienty, kuriems dabar onkologinés ligos remisija,
sutuoktiniy baimés dél ligos atsinaujinimo patirtis — kaip jie iSgyvena baimg ir kaip su ja
tvarkosi. Duomeny analizés metu iSryskéjo penkios temos: ,,Ar ¢ia ne vézys*“? — priminimai
apie liga budina baime¢. Lyg uzkratas — baimés i§gyvenimas poroje. Po Damoklo kardu —
gyvenimas nezinomybéje ir jauciant mirties grésme. Baimé — jéga, skatinanti pozityvius
poky¢ius. Kontroliuoti, pabégti ar pazinti? — pastangos sumazinti jau¢iama baimg.

Nors gydymas baigtas ir pasiekta ligos remisija, taiau sutuoktiniai liga priima kaip
besitesiantj, grésme keliantj jvykj. Paciento fiziniai simptomai sutuoktiniams dazniausiai
sukelia mintis apie ligos sugrizimg. Neprognozuojama ligos eiga sukelia sutuoktiniams
nesaugumo jausma ir skatina budrumg paciento fizinés savijautos atzvilgiu. Fardell ir
kiti (2016) pazymi, kad klaidingai fiziniai simptomai gali biiti vertinami dél informacijos
stokos. Jeigu pacientai ir jy sutuoktiniai neturi patikimos informacijos apie potencialius
ligos atsinaujinimo zenklus, tai jie gali interpretuoti bet kokj fizinj simptoma kaip su-
griztancios ligos pozymj. Baime¢ taip pat sustipréja pries paciento vizitus pas gydytojus,
laukiant tyrimy rezultaty ir iSgyvenant, prisimenant mirusius nuo vézio artimuosius.
Labiausiai sutuoktinius paveike tos netektys, kai jie i$ arti galé¢jo matyti mirimo procesg.
Sias netektis lydi bejégiskumo mirties akivaizdoje, kaltés, kad negaléjo padéti mir§tan-
¢iam zmogui, jausmai. Tyrimai, kuriuose dalyvavo pacientai ir jy artimieji, rodo, kad
ankstesnés trauminés patirtys gali didinti asmens pazeidziamumg ir sustiprinti mintis
apie ligos sugrjzimg (Almeida et al., 2019; Fardell et al., 2016), tad svarbu atkreipti dé-
mesj | individualig Zmogaus trauming istorijg ir jos poveikj ligos atsinaujinimo baimés
1Sgyvenimui.

Ligos atsinaujinimas sutuoktiniams asocijuojasi su mirties nuosprendziu, ribotomis gy-
dymo galimybémis, staigia ir greita mirtimi. Sias asociacijas kelia i§ gydytojy ar interneto
gauta neigiama informacija apie nepalankias ligos prognozes, didele atsinaujinimo rizika,
taip pat pazjstamy pacienty nesé¢kmingo gydymosi istorijos. Isitikinimai, kad vézys yra
kaip mirties nuosprendis, gali biiti susij¢ su neprognozuojama ligos eiga ir visuomenéje
vyraujanc¢iomis nuostatomis dél vézio. Robb ir kity (2014) tyrimas atskleidé¢, kad svei-
kiems Zzmonéms, nieckada neturéjusiems onkologinés ligos patirties, véZys asocijuojasi su
trauma, baime, mirtimi, taip pat maza tikimybe nuo jo pasveikti. Turimi jsitikinimai apie
nenuspéjama vézio prigimtj, didele atsinaujinimo rizika gali sustiprinti ligos atsinaujinimo
baime (Curran et al., 2020; Simonelli et al., 2017).

Baisiausia sutuoktiniams, kad, ligai atsinaujinus, kyla grésmé netekti mylimo Zmogaus.
Sutuoktinio netektis priimama kaip psichologiné kriz¢, svarbios savojo tapatumo dalies
praradimas, bendros ateities vizijos griiitis. Nors mirties laikas ir ligos eiga néra zinomi,
sutuoktiniai gali iSgyventi svarbias netektis santykiuose ar ateities plany Zlugima. Sie
radiniai sutampa su tyrimy duomenimis, kurie rodo, jog sutuoktiniai, net ir pacientui esant
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gyvam, gali i§gyventi praradimus tarpusavio santykyje, pavyzdZziui, ilgétis ankstesnio
gyvenimo pries liga, sielvartauti dél ateities, kurioje nebegalés biiti kartu (Coelho et al.,
2020). Taciau ankstesniy ligos atsinaujinimo baimés tyrimy kontekste mirties, netekties
grésmés iSgyvenimai, slypintys uz sutuoktiniy ligos atsinaujinimo baimés, nebuvo anali-
zuojami, tad Siame tyrime atskleistas gilesnis baimés turinys yra reikSmingas ir svarbus.
Galima daryti prielaida, kad sutuoktiniai, kuriems ligos atsinaujinimas siejasi su artimo
Zmogaus mirtimi, iSgyvens didesne ligos atsinaujinimo baime. Taciau, norint §ig prielaida
patvirtinti, reikia didesnés apimties tyrimy.

Sutuoktiniai, esant ligos atsinaujinimo grésmei, patiria sustipréjusius nesaugumo ir
nezinomybés jausmus. Nesaugumo jausmas gali biiti susijes su baime netekti sutuoktinio
ir likti vienam, susidiirimu su gyvenimo laikinumu ir savo paties mirtingumu. Ankstesni
tyrimai rodo, kad individo saugumo jausmui grésme kelia neprognozuojama vézio pri-
gimtis, negaléjimas kontroliuoti ligos eigos ir pasekmiy, taip pat véZzio sgsajos su mirtimi
(Shilling et al., 2017; Strauss et al., 2019). Besitesiantis nesaugumo jausmas gali sukelti
perdéta budrumg iSoriniams dirgikliams, susijusiems su véziu (Brosschot et al., 2018) ir
taip sustiprinti ligos atsinaujinimo baime. Zvelgiant i3 tyréjos perspektyvos — buvimas
tyrimo dalyviy patirties liudininke asmeniskai sukélé neapibréztumo, nezinomybés, ne-
saugumo, kontrolés praradimo, laikinumo, mirtingumo jausmus, su kuriais isbuti buvo
nelengva tiek pokalbiy metu, tiek analizuojant medziagg. Si publikacija buvo rengiama
prasidéjus karui Ukrainoje ir juntama grésmé asmeniniam bei artimyjy saugumui, situa-
cijos nekontroliuojamumas kélé asociacijas su tyrimo dalyviy iSgyvenamu nesaugumo ir
nezinomybés jausmu onkologinés ligos kontekste, sustiprino empatijos jausma su tyrimo
dalyviais. Galimyb¢ aptarti kylancius jausmus supervizijose padéjo ,,suskliausti“ savo
asmening patirtj ir atlikti tyréjos vaidmen;.

Analiz¢ atskleide, kad ligos atsinaujinimo baimé — tai tarpasmeninis, poros iSgyve-
nimas. RySys tarp sutuoktinio ir paciento baimés dél ligos atsinaujinimo yra dvikryptis.
Matydami, kad pacientai nerimauja dél ligos sugrjzimo, sutuoktiniai irgi pradeda bijoti.
Taip pat pastebi, kad jy atvirai parodomas susiriipinimas dél ligos atsinaujinimo pacientui
kelia nerimg. Siekdami apsaugoti pacientg nuo neigiamy emocijy, nenorédami biiti nasta,
sutuoktiniai daznai su savo baime lieka vieni. Taip pat jie nuvertina savo i§gyvenimy
svarba, teikdami pirmenybe paciento emocinei biisenai. Tac¢iau tyrimai rodo, kad su véZiu
susijusiy ripesciy slépimas, neigimas slopina saves atskleidimg ir yra susijes su didesne
ligos atsinaujinimo baime poroje (Perndorfer et al., 2018; Soriano et al., 2021).

Bendraudama su onkologinés ligos patirt] turin¢iais Zmonémis ir jy artimaisiais, savo
darbe dazniausiai girdédavau apie negatyvias onkologinés ligos atsinaujinimo baimés
pasekmes. Ji pokalbiuose biidavo pateikiama lyg paralyziuojanti, atimanti i§ Zmogaus
gyvenimo energija, trukdanti visavertiskai jsitraukti j gyvenima baigusis gydymui. Taciau
reikSmingas Sio tyrimo atradimas — kad ligos atsinaujinimo baimé gali veikti ir kaip pozityvi
jéga. Ligos atsinaujinimo grésmé padeda labiau ripintis savo ir artimyjy sveikata, skatina
dziaugtis Sia diena, vertinti turimg gyvenima, susitelkti j pozityvius dalykus tarpusavio
santykiuose su sutuoktiniu. Tyrimo dalyviy iSsakomi pozityviis pokyciai gali sietis su
potrauminio augimo iSgyvenimais jgijus onkologinés ligos patirties. Vézys gali sukelti
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teigiamy psichologiniy padariniy, kurie pasireiskia saves suvokimo, poZziiirio j pasaulj
ir tarpasmeniniy santykiy poky¢iais ne tik sergan¢iam individui, bet ir jo artimiesiems
(Cormio et al., 2014; Mosher et al., 2017). Iki Siol ligos atsinaujinimo baim¢ nagrinéjan-
¢iuose tyrimuose démesys buvo skiriamas tik neigiamoms baimés pasekméms paciento
ir jo artimyjy gyvenime, taciau pozityvus baimés poveikis nebuvo aptariamas. Atliktas
tyrimas atskleidzia, kad svarbu ne tik atsizvelgti | neigiamus baimés padarinius, bet ir
pastebéti pozityvius procesus, turint onkologinés ligos patirties, galinCius palengvinti
gyvenimg nezinomybéje ir ligai gresiant atsinaujinti.

Kalbédami apie biidus, padedancius tvarkytis su baime, tyrimo dalyviai dazniausiai
minédavo ne vieng taikoma strategija. PasiruoSimas blogiausiems scenarijams, jei liga
sugrjzty, démesys sveikatai palankiam elgesiui, aktyvus dalyvavimas paciento sveikatos
prieziiiros procese suteikia sutuoktiniams saugumo ir kontrolés jausmus. Taciau tyrimai
atskleidzia kita aktyvumo puse. Thewes ir kiti (2016) nustate, kad didelg ligos atsinauji-
nimo baime¢ iSgyvenantys pacientai dar labiau nerimauja, jeigu jiems nepavyksta padaryti
to, kas suplanuota. Dar vienas biidas baimei sumazinti — tai pabégti nuo baimés: jsitraukti
] aktyvaus sporto veiklas ir didinti darby kriivj, pasitelkti juoka ir ironija, vengti minciy
apie ligos atsinaujinima. Nors tyrimai rodo, kad vengimas (pavyzdziui, nukreipiant dé-
mesj ] malonias veiklas) gali duoti trumpalaikj efekta baimei sumazinti (Thewes et al.,
2016), ilgalaikeje perspektyvoje vengima naudoja auksto lygio ligos atsinaujinimo baime
jauciantys pacientai ir jy artimieji (Custers et al., 2016).

Sis tyrimas atskleidé onkologiniy pacienty, kuriems dabar remisija, sutuoktiniy
baimés, kad liga gali atsinaujinti, patirtis. Ligos atsinaujinimo baimé — tai tarpasme-
ninis iSgyvenimas, kai nerimas poroje persiduoda vienam nuo kito. Sutuoktiniams
ligos atsinaujinimas asocijuojasi su grésme netekti mylimo zmogaus. Gyvendami ligai
gresiant atsinaujinti jie patiria ne tik nesaugumo, nezinomybés dél ateities ir kontrolés
praradimo jausmus, bet ir labiau brangina gyvenimg. Dél mazos tyrimo dalyviy imties
tyrimo rezultaty negalima pritaikyti didesnei pacienty sutuoktiniy populiacijai. Biity
svarbu ateities tyrimuose démes;j skirti ligos atsinaujinimo baimés patir¢iy palyginimui
tarp skirtingy grupiy (motery ir vyry, jaunesnio ir vyresnio amziaus). Duomeny anali-
z¢ atskleidé praktiniy jzvalgy, dirbant su onkologiniy pacienty sutuoktiniais. Siekiant
padéti sumazinti sutuoktiniy baime, psichologinése intervencijose turéty biiti skiriama
démesio baimés iSreiSkimui saugioje erdvéje, nezinomybés priémimui ir tolerancijai.
Ekspozicinés technikos, kurias naudojant pasitelkus vaizduote taikomas salytis su baime,
galéty sumazinti grésmingas mintis ir vaizdinius, susijusius su ligos atsinaujinimu. Bai-
meés aptarimas ir pazinimas galéty sumazinti nesauguma ir sustiprinti kontrolés jausma
nezinomybés akivaizdoje.
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