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SANTRAUKA

KaniSausakaité R. (2019). Ligos patyrimas sergant Ternerio sindromu (Svaikatos psichologijos
magistro baigiamasis darbas). Mokslin¢ vadové: dokt. Jolanta Zilinskiené. Lietuvos sveikatos moksly
univesitetas, Medicinos akademija, Visuomenés sveikatos fakultetas, Sveikatos psichologijos katedra:
Kaunas, 72 p.

Tyrimo problema: apzvelgiant moksling literatira, galima stebéti tendencija, kad tyréjai,
analizuojantys Ternerio sindromo atvejus, dazniau orientuojasi ] fizinés sveikatos sutrikimus ir jy
gydyma bei pateikia reikalingas rekomendacijas. Atliekami tyrimai bandant jtraukti psichologing Sio
sutrikimo pusg, taCiau jiems trikksta nuoseklios psichosocialiniy problemy analizés, be to néra
suformuoto aisSkaus pagalbos teikimo plano, kuriuo galéty vadovautis psichikos sveikatos specialistai,
dirbantys su pacientémis ir jy artimaisiais.

Pagrindinis §io tyrimo tikslas — atskleisti, motery, serganc¢iy Ternerio sindromu, ligos patyrima.

Tyrimo metodai: tyrimas atliktas vadovaujantis kokybine tyrimo strategija. Duomenys buvo
renkami naudojant pusiau struktiiruota giluminj interviu. Duomeny analizé atlikta naudojant
fenomenologinés analizés pagal A. Giorgi metoda. Tyrimas vykdytas 2018.10.24-2019.02.24,
didZiuosiuose Lietuvos miestuose: Vilniuje, Kaune ir Siauliuose. Tyrimui atlikti buvo gautas Lietuvos
sveikatos moksly universiteto Bioetikos centro komisijos leidimas. Pagrindiniai atrankos kriterijai tyrimo
dalyvéms buvo Ternerio sindromo diagnoz¢ ir >18 mety amzius.

Rezultatai: analizuojant duomenis isrySkéjo 20 bendry ir 96 unikalGs branduoliai. Atlikus
fenomenologing analiz¢ pagal A. Giorgi atsiskleidé, kaip Ternerio sindromu sergancios moterys savo
liga daZniausiai siejo su jauciamais negatyviais iSgyvenimais, tokiais kaip emocinis skausmas,
nepilnavertiSkumas, kalté, lindesys, apatija, pazeminimas, nepasitenkinimas. Taip pat jos jautési
iSgyvenancios netektj, kalbant apie motinyste, pykti ant ligos, pavyda sveikoms merginoms dél
moteriSkos iSvaizdos, neteisybés jausmg ir tarsi tragedija. Tyrimo dalyviy pateiktuose ligos
apibrézimuose iSrySkéjo, kad gydymas uzima didel¢ dalj gyvenimo, vyrauja temos apie Zema ugj ir
nuolatines pastangas jaustis lygiavertémis su kitais Zmonémis.

Pagrindinés jZvalgos: Ternerio sindromu serganc¢iy motery patyrimo unikaluma ir iSskirtinuma
apibrézia amzius, $eiminé padétis bei santykiai su $eimos nariais. Sios moterys savo liga sieja su
nuolatine sveikatos priezitra, ilgu ir testiniu gydymu, iSskirtine fizine iSvaizda. Tyrimo dalyvéms
Ternerio sindromas yra negatyviy jausmy ir emocijy i§gyvenimas, nevaisingumo patyrimas ir pastangos
priimti savo liga.

RaktaZodziai: Ternerio sindromas, genetinis sutrikimas, reta liga, kokybinis tyrimas



SUMMARY

Kanisauskaite R. (2019), Disease Experience in Women with Turner Syndrome (Master‘s thesis
on health psychology). Supervisor: PhD student Jolanta Zilinskien¢. Lithuania University of Health
Sciences, Medical Academy, Faculty of Public Health, Department of Health Psychology, 72 p.

Research problem: The analysis of scientific literature reveals that researchers who analyze
Turner syndrome cases place emphasis on the patients’ physical health conditions and treatment as well
as provide necessary recommendations. Research on the psychological aspects of the Turner syndrome
Is rather inconsistent. Moreover, previous research does not present a plan for mental-health experts on
how to provide care for women with Turner syndrome as well as their families.

The aim of this research was to reveal the ways women with Turner syndrome experience the
condition.

Methods: This research was qualitative. All data were collected using semi-structured interviews
that later were analyzed using phenomenological analysis by A. Giorgi. The research was conducted
from10.24.2018 to 02.24.2019. Meetings with participants took place in three cities: Vilnius, Kaunas and
Siauliai. A permission to carry out the research granted by the Bioethics. Turner syndrome diagnosis and
age above 18 years were the main selection criteria for the participants.

Results: data revealed 20 common and 96 unique core themes. Phenomenological analysis by A.
Giorgi revealed that women with Turner syndrome link their disease to negative feelings, such as
emotional pain, inferiority, blame, sadness, apathy, indignity and dissatisfaction. They suffer a loss of
motherhood, they also feel anger towards their disease and jealousy of peers with normal feminine
appearance. Moreover, these women experience a feeling of unfairness and tragedy. In this study
participants submitted their disease definition in relation with long lasting treatment. They were
dominated by core themes of short stature and permanent efforts to feel equal to the healthy part of the
population.

Main conclusions: The unigueness of the disease experience of women with Turner syndrome is
based on their age, marital status and relationships with family members. The research participants
associate their disease with regular health care, long lasting treatment and unique appearance. For these
women Turner syndrome is negative feelings and emotions, infertility and efforts to accept their
condition.

Keywords: Turner syndrome, genetic disorder, rare disease, qualitative research



PADEKA

Pirmiausiai dékoju visoms tyrime dalyvavusioms moterims. Aciti Jums, kad buvote dragsios,
atvirai dalinotés savo iS§gyvenimais, 0 svarbiausia — pasitikéjote manimi ir leidote prisiliesti prie savo
patir¢iy. Be jusy nebity Sio darbo, tai Jus sudaréte galimybe jam biiti tokiam, koks jis yra Siandien.

Esu be galo dékinga savo darbo vadovei dokt. Jolantai Zilinskienei, uZ tai, kad paragino mane
stoti tarsi prie starto linijos ir paskatino judéti nors ir neZinoma, bet labai jdomia kryptimi. Acit uz
krypties nurodyma, jzvalgas, patarimus ir palaikyma.

Taip pat noriu padékoti asist. Mildai Kukulskienei, nes jei ne ji, bii¢iau pasiklydusi kokybiniy
tyrimy metody dziunglése. Acit, kad visada gretai reagavote ir neleidote nuklysti nuo kelio, kuriuo
eidama pasiekiau finisa.

Dékoju Rety ligy centrui bei ten dirbanciai psichologei Veronikai Mudénaitei-Savickienei uz
palaikyma bei pagalba jsileidziant mane ir suteikiant galimybg¢ naudotis vieta, pukiai tikusia pokalbiams
su tyrimo dalyvémis.

Uz tyrimo eigos prieziiira, spartinimg ir patarimus noriu padékoti baigiamyjy darby rengimo
komisijai.

Labai dékinga esu kolegéms, buvusioms Salia tyrimo eigoje, kurios suteiké galimybe dalintis
jzvalgomis, teiké palaikyma, saké gerus zZodzius ir padéjo iSventiliuoti emocijas, kai to labiausiai reikéjo.
Taip pat, dékoju visiems skai¢iusiems atskiras darbo dalis, komentavusiems ir palaikiusiems viso tyrimo

eigoje.

Dar karta ACIU Jums visiems.



TURINYS

PAGRINDINES SAVOKOS ........coooiiiiiiieiieeeieteeiee s ies s eeaesaesees e ses s ses s aanssss s sessss e s s 7
LIV AD AS bbb h R R R b bR R R R Rt et b bbb 8
O I 73 ¥ .c: USROS PPRPTPR 8
1.2. Tyrimo objektas, problema, naujumas ir aktualumas.............cccooeriiiiininineeee 9
1.3. Probleminis tyrimo klausimas ir darbo tiksIas ... 11
1.4, LAteratliros @PZVAIZA .....ooiviiiiiieiiiie ettt ettt e e st e e nnb e e nnb e e e nne e e e 11
1.4.1 Ternerio sindromo epidemiologija, diagnostika ir gydymas ..........c.cccceverieienenencnieninenens 11
1.4.2. Ternerio sindromas ir fizinés sveikatos SUtTTKImal .........c.cveevvrieiiiiinieniesce e 15
1.4.3. Ternerio sindromo bruozai merginy iSVaIZd0Je ........cccurrrueerieriieiiii i 18
1.4.4. Merginy, serganc¢iy Ternerio sindromu sveikatos prieZilira .......ccooceerverrieerensnieesnessiessneenne 18
1.4.5. Ternerio sindromo, nevaisingumo ir NESTUMO SSAJOS ......ververerverrerierierereerereesieseesieseesseanes 19
1.4.6. Ternerio sindromas psichologinéje perspektyVoje.......cccovviiiiiiieiiiiniie i 22
1.4.7. Ternerio sindromu sergan¢iy merginy santykiai su aplinkiniais Zmon€mis ............ccc.ceevee.e. 26

2. TYRIMO METODAL ...ttt bbbttt bbb ene e 29
2.1. Tyrimo €iga it tyrimO dalYVES ......cciiiiiiiiiieiie e 29
2.1.1. Fenomeno formulavimas ir tyréjos Santykis SU JUO .......c.ccvvrverierinininieniesiesee e 29

p O Y/ 4100 [o =TT - BTSSP PP PP PRURPRORON 30
2.1.3. TYFMO dALYVES ..vviiiiiiiiiieitic e 31

2.2. Duomeny rinKimo METOAAL.......cciueiiriiiiiiiieiiee e 32
2.3. Duomeny analizés metodas ir teorinis jo pagrindimas .........cccuecverierireeneeninie e 32
2.3.1. Tyr¢jos pozitris | pasirinkta duomeny analiz€s metoda ...........cevvvviiiiiiiiiiiiiceeee 32
2.3.2. DUOMENY ANALIZES ©IZA .....vveeeeiiieeieieiee s 33

B REZULTATAL bbbttt bbbt bbbt e bt et nbenbeeneas 35
3.1. Specifiniai situaciniai fenomeno apibréZimal..........cccccvvveiiiiiiiiiiie e 35
3.1.1. Liepos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas ..........ccceoeerverreerineeneesineeneenne e 35
3.1.2. Eglés situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas .........cocvverreervensreerneeneesneenee e e 36
3.1.3. Gerdos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas ...........cccoreriririieienenenese e 37
3.1.4. Anos situacinis fenomeno patyrimas ir apIDIEZIMAS .......ceevveeireeriverriesreenee e 39
3.1.5. Romos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas..........ccooovereeniienniineesie e 40
3.1.6. Linos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas...........ccoueeeruereeieenesieeseeniesee e 41
3.1.7. Ginos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas ...........cceeverieeeiiereeenee e 42
3.1.8. Onos situacinis fenomeno patyrimas ir apPIDIEZIMAS .......cvverveeireeriviririerreenee e 44

3.2. Bendras fenomeno apibrEZimas..........cviveieierierieriesiisie sttt 45
3.2.1. Pasikartojantys temy branduoliai..........ccceviiiiiiiiiiiici 45



3.2.2. Unikalis tyrimo dalyviy temy branduolial ...........ccoceiiiiiiiiiiciiiiceceec e 48

3.2.3. Bendras fenomeno apibIEZIMAs ......cuuveiivieiiiieiiiieiiieesiee st e e e ssbe e s nsne e 51

A, APTARIMAS ... et b et bbbt b et b bt b e bt et et et nbeabeeneas 53
4.1. Rezultaty aptarimas ir palyginimas su Kitais tyrimais ..........ceeveiviiieriniineeseesesee e 53
4.1.1. Tyrimo dalyviy ir tyr€JOS SANEYKIS ....vveeiiiieiiiieiiieesiiiessiiessiee e snne e nnnee e 53
4.1.2. Situaciniai tyrimo dalyviy fenomeno patyrimo aprasymai ir unikaldis branduoliai............... o4
4.1.3. Bendras fenomeno apibIréZimas .........ccveiieiiiiiiiieiiiieseese e 55
4.1.3.1. Nuolatiné sveikatos prieziiira, gydymo procesai ir istorinio laikotarpio svarba............ 55
4.1.3.2. Fizing 1§vaizda ir G0 SVAIDaA........ccoiciiiiiiiiiiiicic e 56
4.1.3.3. Ternerio sindromo diagnoze, susidiirimas su savo liga, jos pri€mimo procesas............ 57
4.1.3.4. Neigiami jausmai i8gyventi del [iZOS ........cocvriiiiiiiiiiiiiic e 59
4.1.3.5. Buvimas ,,tokia“ ir neissipildantis troskimas realizuoti save $€ImMoje.........ccccervverrunrnne 60
4.1.3.6. NOIMAIUS GYVENIMAS .......uiiiiiiiiiiiieieie sttt ettt b bbb 61

4.2. Rezultaty validumo ir patikimumo refleksija .........ccoviiiiiiiiiiiiic e 62
4.3. Tyrimo privalumai it trKUMAL ......coveiiiiiiiiiieiee e 63
4.4. Jzvalgos ateities tyrimams ir rezultaty pritaikymui praktikoje ..........cooevvrieiiiiiiinicnieiscsecnns 64
4.4.1. [Zvalgos ateitieS LYTIMAIMIS. .....eeivieiteiiiiesiee st et e et e e e e e e e sbe e s b e e sbe e e neesnneebeesneeeneennneenes 64
4.4.2. Rezultaty pritaikOmMUIMAS ........cooviiiiiiieiic e 64

4.5. Tyréjos SAVITETIEKSIIA. . ..cviiieiiiieii e e 65
5. ISVADOS ..ot 67
6. LITERATUROS SARASAS........ooomiiiieeeeetee et se s tn e 68
PRIEDAL ...t Klaida! Zymelé neapibrézta.



PAGRINDINES SAVOKOS

Chromosoma — didelis, koncentruotas DNR ir kity molekuliy darinys, eantis lgsteliy branduolyje
(Hodge, 2010).

Fenotipas — i$pildytas ir matomas fiziniy organizmo bruozy rinkinys, kuri apsprendzia genotipas
(Hodge, 2010).

Genotipas — organizmo geny rinkinys, kuriame yra tick recesyviniai, tick dominantiniai genai
(Hodge, 2010).

Gydymas augimo hormonu — gydymas susintetintu augimo hormonu (somatotropinu). Gali biiti
kombinuotas jtraukiant j vartojimg androgenus (oksandrolona, stanozololg). Skiriamas mergaitéms
serganc¢ioms Ternerio sindromu, siekiant palaikyti aktyvy organizmo augima (Xiong ir kt., 2015 cit.
pagal Yang, 2017).

Kariotipas — standartinis chromosomy rinkinys, iSrySkéjantis Iastelei dalijantis, kuriame
matomos chromosomy poros, sugrupuotos pagal dyd; ir panaSuma (Lewis, 2009).

Nevaisingumas — reprodukcinés organizmo sistemos sutrikimas, dél kurio negalimas pastojimas
ilgiau nei 12 ménesiy turint lytiniy santykiy be kontraceptiniy priemoniy (Zegers-Hochschild ir kt.,
2009).

Pakaitiné hormony terapija — gydymas estrogenais siekiant Ternerio sindromu sergan¢ioms
moterims sukelti brendimo procesus, uZtikrinti tinkama gimdos formavimasi ir palaikyti antriniy lytiniy
pozymiy vystymasi (Grawholt, 2017).

Ternerio sindromas — tai genetinis sutrikimas, paveikiantis motery fenotipg. Siam sindromui
biidinga viena normali X chromosoma ir antros X chromosomos nebuvimas arba jos deformacija. Tokios
anomalijos paveikia daugumg organizmo sistemy ir sutrikdo jy veiklg. Sergant Sia liga daZniausiai
pasitaikantys sutrikimai yra Sie: kiauSidziy nepakankamumas (lemiantis nevaisingumg), véluojantys
brendimo procesai, ankstyvas augimo sustojimas, klausos silpnéjimas, Sirdies ir kraujagysliy bei

skydliaukés funkciniai sutrikimai (Grawholt ir kt. 2017).



1. IVADAS
1.1. Jzanga

Zmogaus genomas yra sudarytas i§ 46 chromosomy, kurios yra kiekvienos organizmo lastelés
viduje. Kiekviena lgstelé turi 23 poras chromosomy i$ kuriy 22 poros yra vienodos pas visus zmones ir
viena pora, kuri skiriasi savo specifika, nes apibrézia zmogaus lyti. Vyry lytj apibrézia XY chromosomy
pora, moters — XX. Genai yra sudétingi dariniai, kurie, perduodami palikuonims, gali mutuoti, ko
rezultatas yra genetinés ligos (Slayton ir Kantaputra, 2019). Viena i$ tokiy ligy yra ir Ternerio sindromas.
Tai liga, kurios priezastis yra strukttirinés anomalijos lytinése chromosomose, kuomet yra visiska arba
daliné vienos X chromosomos netektis (Hall ir Gilchrist, 1990). Cia svarby vaidmenj uzima prenatalinis
konsultavimas ir tyrimai, nes kai kuriose Salyse patvirtinus, kad vaisius turi §j sindromg atlickamas
abortas (Cui ir kt. 2018). Ternerio sindromas specifinis tuo, kad yra vienintelis monomerinis sutrikimas,
kurj Zmogus gali i§gyventi (Zhang ir Zhang, 2015) taip pat dél to, kad pasireiskia tik moteriSkos lyties
kuidikiams bei turi savitus bruozus, kurie iSryskéja mergaitéms augant. Liga pasiZymi merginy zemu
tigiu, kiausidziy nepakankamumu, uzdelstu brendimu, sutrikusia antriniy lytiniy pozymiy raida, ankstyvu
ir progresuojan¢iu klausos silpnéjimu, jgimtomis Sirdies anomalijomis bei nuolatiniu hormony
disbalansu organizme (Davenport, 2010). Ternerio sindromas taip pat yra susijes su gyvenimo eigoje
prastéjanéia merginos sveikata, jvairiy létiniy sutrikimy iSsivystymu, kaip pvz.: cukrinis diabetas,
tiroiditas, hipertenzija ir pan. Serganfioms mergaitéms nuo pat vaikystés reikalingas nuolatinis ir
nuoseklus sveikatos steb¢jimas, nepaprastai svarbus Ternerio sindromo diagnozavimo laikas ir
tarpdisciplininé specialisty pagalba taikant visapusj gydyma (Vincent ir kt., 2016). Specialisty teigimu,
Ternerio sindromo diagnozé turéty biiti svarstoma visais atvejais, kuomet mergaités fenotipe pastebimi
galimi ligos poZymiai, sustoja augimas, brendimas yra uzdelstas, nustatomas nevaisingumas.
Diagnozavus §ig liga pirmiausiai skiriamas gydymas augimo hormonu, jei diagnozé nustatoma
vaikystéje. Véliau, paauglystéje, merginoms skiriama pakaitiné estrogeny terapija, siekiant imituoti
fiziologiSkai normaly hormony lygj organizme ir uzbaigti moteriskéjimo procesg (Grawholt ir kt., 2017).

Diagnozavus Ternerio sindromg, mergaités susiduria ne tik su daugybinémis fizinés sveikatos
problemomis, bet patiria ir neuropsichologinius, socialinius ir emocinius sunkumus. Merginos, kurios
serga Ternerio sindromu yra didelés rizikos grup¢je kalbant apie psichikos sutrikimy iSsivystyma
iskaitant ir specifinius mokymosi sunkumus, démesio, nerimo ar depresijos sutrikimus. Taip pat daug
démesio reikalaujantys veiksniai yra serganciy mergai¢iy adaptacija, saviverté ir apskritai gyvenimo

kokybé (Hutaff-Lee ir kt., 2019).


https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/B9780323608268000171#!

Pagal 2018 mety higienos instituto pateiktus duomenis Lietuvoje chromosomy anomalijos buvo
diagnozuotos 516 motery (Higienos institutas, 2018). Siai grupei priklauso ir Ternerio sindromu
serganc¢ios moterys, kuriy tikslus skai¢ius nenurodomas jokiame oficialiame registre. Pateikta sveikatos
statistika ir vienos i§ tokias merginas gydanciy gydytojy atsiliepimas leidzia daryti prielaidg, kad
Lietuvoje viso yra apie 250 serganciyjy Sia liga. Galima sakyti, kad Ternerio sindromas yra ganétinai
retas sutrikimas, skai¢iuojama, kad jis pasireiskia santykiu 1:2500, skai¢iuojant visus atvejus, kai gimsta
moteriSkos lyties kiidikis (Hall ir Gilchrist, 1990).

1.2. Tyrimo objektas, problema, naujumas ir aktualumas

Sio tyrimo objektas — ligos patyrimas sergant Ternerio sindromu.

Problema. Ternerio sindromas yra klasifikuojamas kaip reta genetiné liga, taiau tai yra
dazniausiai pasitaikanti lytiniy chromosomy anomalija motery populiacijoje (Hall ir Gilchrist, 1990). Per
pastaruosius kelis deSimtmecius genetikos sritis smarkiai patobuléjo ir §iuo metu diagnozuoti Ternerio
sindromg galima daug anksc¢iau. Tai suteikia galimybe tévams i§ anksto konsultuotis su specialistais apie
tolimesng néStumo eigg, vaisiaus vystymasi ir svarbius raidos aspektus po gimimo (Hutaff-Lee ir kt.,
2019).

Laiku nustatyta diagnozé sudaro galimybe mergaitéms gauti efektyviausiga gydyma, kuomet
medikamentai padeda formuoti amzZiy atitinkancig i§vaizda ir daro poveikj savo kiino suvokimui, kai tuo
tarpu uzdelsta diagnozé privercia praleisti laikotarpj, kuomet gydymas yra efektyviausias (Reimann ir
kt., 2018). D¢l sindromo komorbidiskumo, mergaitéms turi bti skiriamas kompleksinis gydymas, taciau
gydymo procesa nuo vaikystés iki suaugusiosios amziaus, be to, triiksta jrodymy apie optimaly
medicininiy problemy valdyma, kuriy Ternerio sindromu serganc¢ios merginos turi ne vieng. Taip pat
aktuali problema yra specialisty, galin¢iy uZtikrintai dalyvauti teikiant pacientéms tarpdisciplining
pagalba, stoka (Vincent ir kt., 2016).

Ternerio sindromu serganc¢ios merginos, peréjimo i§ paauglystés ] suaugusiosios amziy metu
daznai nustoja vartoti medikamentus ir nutraukia gydyma, nepaisydamos daugybiniy sveikatos sutrikimy
rizikos. Taip pat gydymo nutraukimo priezastimi gali buti specialisty, galin¢iy tinkamai konsultuoti
tranzito laikotarpiu ir po jo, trikumas ir nepakankamas merginoms pateikiamos informacijos kiekis. Be
to kalbant apie Ternerio sindroma, daZnai praleidziama tema, kai kuriose Salyse, yra sveikatos draudimas
ir finansiniai tiek Seimos, tiek paciy serganciyjy sunkumai, kas taip pat gali priversti merginas nutraukti

gydyma (Nishigaki ir kt., 2017).



Patyre gydytojai pazymi, kad stebint Ternerio sindromu sergan¢iy mergaiciy raidg ir skiriant
gydymg yra reikalingas ir psichologinis jy jvertinimas (Davenport, 2010). Taip pat formuojant
tarpdisciplininés pagalbos teikimo komanda pabréziama psichologiniy intervencijy svarba, taciau
praktikoje apie jas daznai yra net nesvarstoma (Chadwick ir kt., 2014). Tikétina, kad su tuo susij¢ ir tai,
jog iki Siol néra sukurtas bei standartizuotas geriausias, praktiskai pritaikomas psichologinés pagalbos
modelis tiek Ternerio sindromu sergan¢ioms mergaitéms, tiek jy Seimoms (Culen ir kt., 2017). Tokiy
mergaiciy raidoje svarbus aspektas yra iSvaizda, kurios vystymasis ne visada yra normalus. D¢l to joms
reikalinga psichikos sveikatos specialisty pagalba, siekiant palengvinti savo kiino supratimg, saves
priémimg ir sumazinti gédos, nerimo bei depresiSkumo jausmus (Grift ir kt., 2018). Be to, pasak L.
Lasaités su kolegomis (2019), merginy, serganciy Ternerio sindromu, pazintinés funkcijos daznai biina
susilpnéjusios: joms sunku sukoncentruoti démesj ir vizualiai vertinti aplinkg. Taip pat jy
psichomotoriniy reakcijy greitis yra mazesnis, nei sveiky motery, todél apibendrinant galima daryti
prielaida, kad sergan¢ioms merginoms reikalingas $iy procesy lavinimas. Tokig pagalba inicijuoti ir
stebéti jos efektyvumg galéty padéti psichologas. Dar viena svarbi sritis, kurioje sergan¢ioms moterims,
tikétinai, yra reikalingas palaikymas ir psichologiné pagalba - nevaisingumas. Daugeliui motery vaiko
iSneSiojimas yra reikSmingas veiksnys formuojantis savo, kaip moters identitetui, taip pat
tarpasmeniniams santykiams ir gyvenamajai kultarai, todél nevaisingumas gali biiti veiksnys, didinantis
depresijos 18sivystymo rizika, nes serganc¢ios moterys iSgyvena emocines problemas, susijusias su savo
nevaisingumu (Reimann ir kt., 2018; Freriks ir kt., 2011).

Apzvelgiant moksling literatiirg, galima pastebéti tendencija, kad tyréjai, analizuojantys Ternerio
sindromo atvejus dazniau orientuojasi ] fizinés sveikatos sutrikimus, jy gydyma ir pateikia
rekomendacijas. Atliekami tyrimai bandant jtraukti psichologing §io sutrikimo puse, taciau jiems triiksta
nuoseklios psichosocialiniy problemy analizés, be to néra suformuoto aiSkaus pagalbos teikimo plano,
kuriuo galéty vadovautis psichikos sveikatos specialistai, dirbantys su pacientémis ir jy artimaisiais.

Naujumas ir aktualumas. Ternerio sindromas, kaip genetinis sutrikimas, reikalaujantis
biopsichosocialinio poZiiirio taikant gydyma, uZsienyje yra ganétinai plaiai nagrinéjamas. ApZzvelgiant
moksling literatiirg galima rasti senesnés informacijos apie atliktus tyrimus, atvejy analizes. Tai leidzia
pamatyti, kad tema néra visiSkai nauja, tiesiog laikui bégant labiau keitési jos analizavimo biidai. Taip
pat, stebima tendencija, kad per pastaruosius kelis metus straipsniy, apie Ternerio sindromo padarinius
merginy sveikatai, rekomendacijy kaip valdyti ligg ir kity moksliniy darby akivaizdziai padaugéjo.

Tikétina, kad padaugéjo zmoniy, besidomin¢iy Siuo sutrikimu ir tai galima vertinti teigiamai, nes kaip
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reta liga, Ternerio sindromas yra mazai Zinomas visuomenéje, taip pat vis dar truksta aiskiy psichologinés
pagalbos teikimo rekomendacijy.

Sis sindromas sukelia ganétinai daug problemy, todél jy tyrinéjimas vis dar yra aktualus. Ternerio
sindromu sergancios merginos, ir jy tévai kalbédami apie tai, kokie tyrimai, tyrin€jantys sgsajas su
Ternerio sindromu pastebéta, atskleidzia kad svarbus yra tiek biomedicininiai, tiek psichosocialiniai
tyrimai. Taciau pacios serganciosios pastaruosius vertina kaip maziau reikalingus. PrieSingg poziiir]
i§sako tokiy merginy tévai, kurie noréty atkreipti daugiau démesio i psichologinius tyrimus, nei pacios
serganciosios (Sandberg ir kt., 2018).

Lietuvoje Ternerio sindromas, kaip moksliniy tyrin¢jimy tema, vis dar yra ganétinai nauja.
Atliekant literatiiros paieska pavyko rasti kelis lietuviy autoriy straipsnius, taciau jie buvo publikuoti ne
lietuviy kalba, todél galima spéti, kad iki Siol temos aktualumas Lietuvos tyréjams ir visuomenei buvo
nuvertinamas ir atliktais tyrimais buvo orientuojamasi | uzsienio skaitytojus. Pagal atliktg literatiiros
paieska pastebeta, kad tyrin¢jant Ternerio sindromg dazniau atliekami kiekybiniai tyrimai arba atskiry
atvejy analizés. Vadovaujantis kokybine tyrimo strategija atlikty tyrimy uzsienio literatiiroje rasta mazai.
Tikétina, kad Sis darbas yra pirmasis Lietuvoje, tyrin¢jantis Ternerio sindroma remiantis kokybine
duomeny rinkimo ir analizés strategija. Todéel tikimasi, kad Sis tyrimas galés biiti pradzia analizuojant

motery, serganciy Ternerio sindromu i§gyvenimus ir aiSkinantis psichologinés pagalbos poreikius.
1.3. Probleminis tyrimo klausimas ir darbo tikslas
D¢l kokybinio tyrimo dizaino, darbo specifiSkumo ir siekiant iSlaikyti tyrimo induktiSkuma,
nuspresta atsisakyti tyrimo uzdaviniy ir iSkelti vieng problemin; tyrimo klausimga.
Probleminis tyrimo klausimas: kaip Ternerio sindromu sergan¢ios moterys apibréZia savo ligos
patyrima?
Sio darbo tikslas: atskleisti ir aprasyti Ternerio sindromu serganéiy motery ligos patyrima.

1.4. Literatiiros apZvalga

1.4.1 Ternerio sindromo epidemiologija, diagnostika ir gydymas
Ternerio sindromas yra sutrikimas, kuomet moters chromosomose pastebimos anomalijos — tai
vienos X chromosomos struktiiriniai pokyc¢iai arba iSvis jos nebuvimas. Nors tradicinis sindromo
apibrézimas kalba daugiausiai apie fizinius mergaiciy bruozus, tokius kaip veido forma, trumpas kaklas
ir limfedema, Grawholt su kolegomis (2017) sitilo apibrézima papildyti jtraukiant daugiau bruozy, kaip
pavyzdziui augimo sutrikimas, kiauSidziy nepakankamumas, uzdelstas brendimas, ankstyvas klausos
silpnéjimas, Sirdies ir kraujagysliy sistemos funkcijy sutrikimai, inksty nepakankamumas, hipotireze,

celiakija ir daugiau sutrikimy, kurie dazniau pasitaiko Ternerio sindromu sergan¢ioms merginoms
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(Bondy, 2007, cit. pagal Grawholt 2017). Kaip ligos bruozai i$vardinti sutrikimai Kiekvienu atveju gali
pasireiksti labai skirtingai ir tai i§ dalies priklauso nuo merginos kariotipo. Tyr¢jai, remdamiesi merginy
taikyto gydymo terapiniais rezultatais, i$skyria tris galimus kariotipo tipus, sergant Ternerio sindromu
(Wu ir Li, 2019; Zelinska ir kt., 2018):

Monosominis (45,X — visiSkas vienos X chromosomos nebuvimas)

Mozaikinis (45X/46,XX — X chromosomose yra pakitimy, deformacijy)

Aberantinis (X chromosomose pastebimi struktiiriniai pakitimai, su jvairiomis geny
variacijomis).

Atskiras kariotipo tipas gali buti susijes su skirtingomis klinikinémis biiklémis ir individualiais
gydymo rezultatais (Wu ir Li, 2019).

Lytiniy chromosomy pakitimai i§ esmés gali biiti nustatomi dar prenataliniu laikotarpiu, tame
tarpe gali biiti diagnozuojamas ir Ternerio sindromas. Besilaukian¢iai moteriai galima atlikti specialius
tyrimus, tokius kaip chorioninis gonadotropinas ar vaisiaus vandeny tyrimas. Taip pat svarbiy pokyciy
galima pastebéti ir ultragarsiniy tyrimy metu, kuomet jmanoma pamatyti aortos koarktacijg ar Sirdies
defektus, kurie gali biti laikomi Ternerio sindromo indikacijomis. Kai sindromas yra jtariamas vaisiui,
motinai sitilomi papildomi tyrimai, tokie kaip jos pacios kariotipo tyrimas, amniocentezé, vaisiaus
echokardiografija ir konsultacijos su genetikos specialistais. Nustaius, kad vaisiui yra Ternerio
sindromas tévai turéty biti kuo i§samiau ir aiSkiau informuoti apie konsultavimasi su specialistais, Zinoti
apie tikétinas vaisiaus gyvenimo prognozes, jo gyvenimo kokybe ir galimas komplikacijas (Sutton, 2005,
cit. pagal Grawholt 2017). Po gimimo, mergaitéms liga gali buti diagnozuojama dar kiidikystéje arba
vaikystéje, pastebéjus augimo sutrikimy. Ternerio sindromo diagnoze nustato gydytojai vertindami
pacienciy fizing iSvaizda, nes Ternerio sindromo atveju galima pastebéti jam specifiniy iSoriniy bruozy,
pvz. alktiniy deformacijos, plati kriitine, epikantas, daug apgamy ir t.t. (Wu ir Li, 2019). Vis dél to
siekiant patvirtinti ar paneigti jtarimus dél sindromo - atliekami kraujo tyrimai, kuriy metu tiriamas
lasteliy kariotipas. Ne visada tiriant kraujo audinj patvirtinama diagnoze, todél gali biiti naudojami kiti
kiino audiniai, tokie kaip odos fibroblastai, Slapimo piislés epitelio ar kity gleiviniy lgstelés (Grawholt
2017).

Po gimimo Ternerio sindromu serganciy mergai¢iy augimo greitis ir vystymasis yra létesnis, nei
sveiky vaiky. Nepaisant to, 1§ pazitiros jos ganétinai normaliai vystosi, ta¢iau apie aStuntuosius gyvenimo
metus augimas sustoja. Toks augimo sustojimas yra vienas i§ pagrindiniy pozymiy, leidzianciy jtarti

Ternerio sindromag (Wu ir Li, 2019). Pasitaiko atvejy, kuomet tévai §i pozymj ignoruoja ir nuvertina jo,
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kaip simptomo, rimtumg. D¢l tokio pozitrio laiku nesikreipiama j gydytojus ir tai reiskia, kad diagnozé
ilgai nenustatoma, todél sumazéja tikimybé laiku pritaikyti tinkama gydyma. Tyréjai akcentuoja, ligos
diagnozavimo laiko svarbg. Palyginus dvi grupes, suskirstytas pagal diagnozés suzinojimo laika (I gr.
<13 m., I gr. >13 m.), iSryske¢ja keli svarbiis aspektai. Pirmiausia svarbu tai, kad diagnozavus Ternerio
sindroma véliau kaip 13 mety amziuje, daug reCiau skiriamas gydymas augimo hormonu. Taip pat, véliau
suzinojusios diagnoze¢ merginos linkusios vartoti didesnius kiekius psichotropiniy medziagy. Tokiu biidu
jos siekia nuslopinti patiriamus neigiamus iS§gyvenimus, susijusius su jy liga. Taip pat, Siuo atveju,
sergan¢ioms merginoms dazniau iSrySkéja depresijos simptomai, jos jauciasi esanios maziau
kompetentingos (Reimann ir kt., 2018). Atkreiptinas démesys, kad laiku nediagnozavus Ternerio
sindromo iSryskéja elgesys ir kiti veiksniai, neigiamai veikiantys serganciy merginy savijautg. Laiku
nustacius diagnozg, mergaitéms skiriamas gydymas augimo hormonu. Nuo gydymo pradzios tévy
vaidmuo, serganc¢ios mergaités gyvenime, pasidaro dar svarbesnis. Taip nutinka dél to, kad augimo
hormono vartojimas reikalauja griezto rezimo laikymosi, kuomet kasdien turi biiti leidZiamos gydytojo
skirtos vaisto dozés, o mergaité dar negeba pati valdyti $io proceso ir atsakomybe uz vaisty vartojima
prisiima tik véliau (Nishigaki ir kt., 2017). Todél tévai turi akylai prizitiréti gydymo procesa, nes
nuosekliai jo laikantis, kaip pastebi tyréjai, vos po vieneriy mety didelé dalis pacienciy jau patenka j
normalaus Gigio rézius (Wu ir Li, 2019). Per pirmuosius gydymo metus mergaité gali paaugti apie 3 cm
ir apie 2 cm kasmet, jei gydymas tesiamas ilgiau nei du metus (Lasaite ir kt., 2019). Gydymo augimo
hormonu pabaigoje merginos biina mazdaug 7,6 cm. aukstesnés uz tas, kurioms neskiriamas toks
gydymas (Wu ir Li, 2019). Pastarosios biina apie 20 cm Zemesnés uZ to paties amzZiaus sveikas merginas
(Lasaiteé ir kt., 2019). Ugj taip pat galima i$skirti kaip svarby veiksnj, kuris sustiprina sergan¢iy mergaiciy
pasitikéjimg savimi ir padidina jy socialinio prisitaikymo galimybes (Wu ir Li, 2019). Todél augimo
sustojimg reikia vertinti labai rimtai, nes laiku diagnozavus Ternerio sindroma, kaip pastebi tyréjai,
iSanalizave 110 atvejy - apie 50 proc. pacienciy gauna tinkama gydyma augimo hormonu. Tuo tarpu,
laiku nenustacius diagnozés toks gydymas skirtas tik mazdaug 10 proc. serganciyjy, dalyvavusiy tyrime
(Reimann ir kt., 2018). Nors gydymo augimo hormonu nauda akcentuojama, pats gydymo procesas, kuris
yra grieztas ir ilgas, néra tiesioginis veiksnys gerinantis serganciy merginy gyvenimo kokybe, taciau
pastebéta, kad ja blogina Zemas tigis (Lasaité ir kt., 2019). Vis dél to, nepaisant to, kad gydymas augimo
hormonu yra keliantis nepatogumy, tinkamas ir laiku skirtas jis teigiamai siejasi ne tik su serganciy
motery ir jas supan¢iy Zmoniy santykiais, bet ir su jy palaikomais romantiniais santykiais: tokios moterys

labiau pasitiki savo partneriais ir jaucia, kad jie jas priima tokias kokios jos yra (Zadrozna, 2013).
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Apibendrinant pastebétina, kad galima iSskirti kelis aspektus, kurie yra svarbis, siekiant palankiy
gydymo augimo hormonu rezultaty. Visy pirma svarbu, kokia vaisto dozé yra skiriama serganciai
mergaitei. Ne maziau svarbus yra nuoseklus gydymo proceso steb&jimas ir tigio pokycio fiksavimas, nes
tai yra indikatorius, kurio pagalba galima jvertinti gydymo veiksminguma. Kitas svarbus aspektas yra
gydymo augimo hormonu trukmé nuo diagnozés nustatymo iki gydymo estrogenais pradzios (Sanchez
ir kt., 2017). Diagnozavus Ternerio sindroma, daznu atveju, skiriamas toks gydymas ir kol kas
nepastebéta, kad jis sukelty ryskiy salutiniy efekty, nebent gydymas trunka ilgiau nei 2,5 mety - tokiais
atvejais gali padidéti skoliozés, epizifés atsiskyrimo, osteomielito ir glaukomos i$sivystymo rizika (Wu
ir Li, 2019).

Dar viena svarbi tema, susijusi su Ternerio sindromo gydymu tiek fiziniu, tiek psichosocialiniu
aspektais yra paauglystés laikotarpis. Ypac¢ svarbus yra brendimo pradzios laikas, nes tuomet didziajai
daliai sergan¢iy merginy yra reikalinga pakaitiné hormony terapija. Kai kuriais atvejais, esant
mozaikiniam kariotipui, mergai¢iy brendimas prasideda savaime, taciau tai nereiSkia, kad jy seksualinés
funkcijos yra pilnai veikiancios, todél gydymas estrogenais yra vis tiek reikalingas (Wu ir Li, 2019).
Pakaitine hormony terapija siekiama inicijuoti brendimo procesus organizme, tokius kaip antriniy lytiniy
pozymiy formavimasis ir gimdos augimo normalizavimas. Hormoniniy medikamenty dozé skiriama
atsizvelgiant ] vidutiniS$kg to paties amZiaus sveiky merginy brendimo progreso greitj. Estrogenai
dalyvauja kauly ir gimdos vystymosi procese, ir kaip pastebi K. Freriks su kolegomis (2011), estrogeny
vartojimas daro teigiamg poveiki motery kauly tankiui ir apsaugo nuo gimdos atrofijos. Tod¢l svarbu
laiku skirti pakaiting hormony terapija (Grawholt ir kt., 2017). Lyginant brendimo pradZios laika tarp
sergan¢iy Ternerio sindromu ir sveiky merginy pastebimas skirtumas - net ir taikant pakaiting hormony
terapijg, sergancioms merginoms jis biina vélesnis, taciau tolesné jy seksualiné raida biina pakankamai
normali (Lasaité ir kt., 2010). Pakaitinei hormony terapijai reikalingas ypatingas démesys, nes pasibaigus
paauglystés periodui, pafios merginos daznai nutraukia medikamenty vartojima, pasiteisindamos
jauciamais Salutiniais efektais arba nematydamos prieZasties toliau laikytis hormony terapijos. Tikétina,
kad toks juy elgesys yra susijes su Zemesniu iSsilavinimu ir bendrai Ziniy stoka apie gydymo svarbg
Ternerio sindromo atveju. Kalbant apie gydymg svarbus socioekonominis merginy ir jy $eimy statusas,
nes kai kuriose Salyse, gydymui reikalingas i$laidas ne visos Seimos gali padengti (Nishigaki ir kt., 2017).
Pasitaiko atvejy, kuomet Ternerio sindromu sergancioms moterims pakaitiné hormony terapija iSvis
niekada nebuvo taikoma. Todé¢l dar kartg svarbu pabrézti, kad laiku nustatyta diagnozé sudaro galimybe
mergaitéms gauti efektyviausig gydymag, kuomet medikamentai padeda formuoti fiziologiSkai amziy

atitinkancig iSvaizdg ir daro poveiki savo kiino suvokimui. Tuo tarpu vélai nustacius diagnoze tarsi
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atimama galimybé mergaitéms laiku gauti medikamenting pagalbg tada, kai tiek gydymas augimo
hormonu, tiek pakaitiné hormony terapija yra efektyviausi (Reimann ir kt., 2018).

Apibendrinant galima akcentuoti tai, kad pakaitiné hormony terapija teigiamai veikia merginy
fiziologing sveikata. Taip pat Sis gydymas svarbus tuo, kad prisideda prie merginos iSvaizdos
formavimosi ir taip tarsi padeda serganc¢ioms merginoms socialiai integruotis j bendraamziy merginy
gretas ir nesijausti kitokiomis. Kaip pastebi tyréjai, pakaiting hormony terapija gavusiy merginy,
sergan¢iy Ternerio sindromu, gyvenimo kokybé biina geresné, priklausomai nuo to, kaip jos ja vertina

savo aplinkos kontekste (Lasaité ir kt., 2019).

1.4.2. Ternerio sindromas ir fizinés sveikatos sutrikimai

Ternerio sindromas paliecia kone kiekvieng organy sistema kiine, taciau sergancios merginos ir
moterys ne visada akylai stebi savo organizma. D¢l to daznai pasitaiko, kad neplanuotai atliktus tyrimus
iSaiskeja ilga laikg nediagnozuoti sveikatos sutrikimai. I$ dalies tai galimai yra susij¢ su gera savijauta,
kuomet merignos fiziSkai jauciasi sveikos, tod¢l mano, kad joms viskas gerai. Dar kartg atkreipiant
démesj ] nutriikstantj reguliary savo sveikatos steb&jima suaugus, pabréztina, kad tokia aplaidi savo
sveikatos priezilira taip pat gali buti susijusi su nediagnozuotais komorbidiniais sutrikimais sergant
Ternerio sindromu (Grawholt ir kt., 2017). DaZniausiai taip netikétai iSrySkéja tokie sveikatos sutrikimai
kaip Sirdies aortos anomalijos, hipertenzija, dislipidemija, sumazejusi gliukozes tolerancija ar cukrinis
diabetas. Be to, sergant Ternerio sindromu, organizme ko ne nuolat vyrauja hormony disbalansas, todél
yra rizika osteoporozés, hipotirezés ar celiakijos iSsivystymui. Vaikystéje daznai patiriami ausy
uzsikim§imai, uzdegimai, véliau kompiliuojasi i klausos silpnéjima arba visiska jos netekima. Taip pat,
sergant Ternerio sindromu padvigubéja aterosklerozés rizika, mazdaug pusé visy serganciyjy turi
antsvorio (Freriks ir kt., 2011). DazZnai, dél jautrios fizinés sveikatos, Ternerio sindromu sergancioms
iSsilavinimo — patiria didesn¢ jtampa studijy metu, nei sveikos merginos (Fjermestad ir kt., 2016), o
pasireiSkiantys daugybiniai sveikatos sutrikimai yra susij¢ su apskritai prastesne gyvenimo kokybe
(Reiman ir kt., 2018).

Ternerio sindromu serganc¢ios merginos susiduria su jvairiais fiziniais sveikatos sutrikimais,

pasiZyminciais ir tam tikrais psichosocialiniais aspektais.

a) Sirdies ir kraujagysliy sistemos sutrikimai
Vienas pagrindiniy sveikatos sutrikimy lydin¢iy Ternerio sindromu sergancias merginas ir
moteris yra Sirdies ir kraujagysliy sistemos veiklos sutrikimai. Teigiama, kad Siuo sindromu sergancios
merginos yra jautresnés hipertenzijai bei apskritai Sirdies ir kraujagysliy sistemos ligy i§sivystymo rizika
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joms yra didesné. Nuosekliai stebint Ternerio sindromu serganciy mergaic¢iy nuo 2 iki 17 mety sveikatos
rodiklius pastebima, kad Sioms pacientéms reikalingas nuolatinis kraujo spaudimo stebéjimas nuo pat
vaikystés. Taip pat atlikto tyrimo rezultatai atskleidzia, kad kraujo spaudimo sekimui Ternerio sindromu
sergan¢ioms merginoms, daznai triksta sgmoningumo. Pastarasis, tikétina, yra susijes su keletu veiksniy,
tokiy kaip neadekvatus ir nenuoseklus stebéjimas, svarbiy sveikatos rizikos veiksniy, susijusiy su
hipertenzija, nejvertinimas ir netinkamas gydymas. Jeigu diagnozuojant sutrikimus ir gydant hipertenzija
biity pakankamai skiriama démesio veiksniams, kurie trukdo tai daryti tinkamai - tikétina, kad sumazety
hipertenzijos kelimas problemy sergant Ternerio sindromu (Los ir kt., 2016). Tyréjai, iSanalizave 82
atvejus pastebi, kad daugiau nei pus¢ tyrimo dalyviy buvo stebimos dél apskritai galimy Sirdies veiklos
sutrikimy. Mazdaug 35-iems proc. Sios imties pacien¢iy jau buvo diagnozuoti Sirdies ir kraujagysliy
sistemos sutrikimai (Vincent ir kt., 2017). Pabréziama, kad Ternerio sindromui buidingi, jgimti Sirdies ir
kraujagysliy sistemos funkcijy pakitimai yra vieni pavojingiausiy merginy ir motery gyvybei (Yesilkaya
ir kt., 2015). Dazniausiai pasitaikancios jgimtos Sirdies patologijos tokioms moterims yra dvipusis aortos
voztuvas ir aortos dilatacija (Vincent ir kt., 2017). D¢l igimty Sirdies ir kraujagysliy sistemos patologijy,
Ternerio sindromu sergan¢ioms moterims turi buti teikiama ne tik medicining, bet ir psichologiné
pagalba. Sios moterys yra linkusios patirti stipresnj nerima, jtampa socialinése situacijose ir jausti
depresijos simptomus. Sie keli aspektai yra tik dalis psichosocialiniy veiksniy susijusiy su §irdies ir
kraujagysliy ligy rizika ir reabilitacija. Sergant tokiomis ligomis daznai imama vengti socialiniy situacijy,
kurios gali sukelti jtampg ar stresg. Taip siekiama iSvengti emocinio kriivio, kuris gali neigiamai veikti
sveikaty. Pastebima, kad pacientai, turintys Sirdies ir kraujagysliy sistemos sutrikimy susiduria su
socialinés paramos stoka, létiniu stresu ar net prieSiSkumu (Pogosova, 2015). Esant Sirdies ir kraujagysliy
sutrikimams svarbu uztikrinti integruotos pagalbos teikimga fizinés reabilitacijos metu ir nustatyti tikslus,
padésiancius valdyti rizikos faktoriy poveikj. I§ psichologinés perspektyvos tinkama psichoedukacija ir
psichosocialinés intervencijos gali padéti sumazinti Sirdies ir kraujagysliy sistemos sutrikimy patiméjimo

rizikg ir padidinti savarankisko ligos valdymo efektyvuma (Pedersen ir kt., 2017).

b) Endokrininiai sutrikimai
Ternerio sindromas siejamas su organizme vyraujanc¢iu hormony disbalansu, kalbant ne tik apie
lytiniy liauky veiklos sutrikimus, bet ir apie skydliaukés bei kasos funkcijas (Bejarno ir kt., 2017).
Pastebima, kad moterys, sergancios Ternerio sindromu daug daZniau nei sveikos susiduria su tokiais
sutrikimais kaip hipotireze, hipertiroze, I tipo cukrinis diabetas ir celiakija (Goldacre ir kt., 2014;
Yesilkaya ir kt., 2015). Vieni dazniausiy endokrininiy sutrikimy, pasireiSkianc¢iy Ternerio sindromo

atveju yra susije su skydliaukés funkcijomis. Sios liaukos sutrikimai, ypaé hipertiroze, gali sukelti
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stiprius nuotaiky svyravimus ir beviltiSkumo jausmg. Stebima tendencija, kad esant skydliaukés funkcijy
sutrikimams iSrySkéja depresijos bruozai ir patiriamas sustipréjes nerimas, kuris gali smarkiai svyruoti
(Pityk, 2016). Kitas daznai pasitaikantis endokrininis sutrikimas tarp Ternerio sindromu serganciy
motery yra cukrinis diabetas. Kaip 1étiné liga, jis sukelia ne tik fizinés sveikatos sutrikimus, bet yra
susijes ir su emociniais serganciyjy iSgyvenimais. Sergant diabetu daznai patiriama komplikacijy baimé
ir nerimas, susij¢s su hipoglikemija. Su Siuo sutrikimu daznai siejamas antsvorio tur¢jimas ar nutukimas

(De Groot ir kt., 2016; Ojewale ir Oluwatosin, 2018).

¢) Klausos sutrikimai

Sergant Ternerio sindromu klausos silpnéjimas gali pasireiksti dar vaikystéje ir mazdaug
ketvirtadalis visy serganciyjy turi vienokiy ar kitokiy su klausa susijusiy problemy. Pasireiskianciy
klausos sutrikimy sudétingumas i§ dalies priklauso nuo merginy kariotipo tipo. Pavyzdziui, esant
klasikiam kariotipui (45,X) klausa apskritai yra silpnesné, taip pat yra didel¢ rizika, kad ji dar labiau
silpnés (Bonnard ir kt., 2017). O $tai esant mozaikiniam kariotipui klausos silpnéjimas btina lengvas ir
visiskai neapkurstama (Oliveira ir kt., 2013). Pasikartojantys vidurinés ausies uzdegimai vaikystéje yra
klausos silpnéjimo priezastis vélesniame amziuje. Siy Ternerio sindroma lydinéiy klausos sutrikimy
gydymui naudojamos operacinés intervencijos. Silpnéjant klausai suaugusiame amZiuje, jaunoms
nuosekliai juos gydant, véliau gali prireikti rimtos reabilitacijos (Bonnard ir kt., 2017). M. Bakhshaee
su kolegomis (2014) atlike tyrima pastebi, kad 1§ 25 analizuoty atvejy, dvideSim¢iai buvo diagnozuotas
sensorineuroninis progresuojantis klausos praradimas. Dazniausiai Ternerio sindromu serganciy motery
atvejais pastebimas vidutinis arba stiprus klausos susilpnéjimas. Vienas daznesniy klausos sutrikimy gali
biuti pakites ausies pralaidumas garso bangoms, iSsivystantis dél pasikartojanciy vidurin€s ausies
uzdegimy, kurie buidingi serganciosioms Ternerio sindromu. Taip pat merginy, serganciy Ternerio
sindromu, populiacijoje, pastebimas daznesnis adenoidektomijos (adenoidy Salinimas) poreikis, nei
sveikoje populiacijoje. Joms dazniau biina reikalingos timpanoplastijos (ausies biignelyje atsiradusiy
skyluciy Salinimas, naudojantis vietiniais audiniais) procediiros gydant cholesteatoma (epitelio ragéjimas
ausies viduje), kuri taip pat dazniau pasireiskia Terenerio sindromg turin¢ioms merginoms, nei sveikoms
(Bois ir kt., 2018). Klausos sutrikimai ir apkurtimas paliecia ne tik fizing organizmo sveikata, bet ir
reikalauja atidaus klausymosi. Apkurtimas taip pat apsunkina bendravima su aplinkiniais zmonémis tiek
vieSumoje, tiek Seimoje. D¢l to patiriamos neigiamos emocinés reakcijos, sustipréja nerimas, nuolat

jauciama jtampa ir stresas (Punch ir k., 2019).

17



Dél aukstos rizikos netekti klausos, moterims, serganc¢ioms Ternerio sindromu rekomenduojama
reguliariai lankytis pas otolaryngologus ir audiologus (Bakhshaee ir kt., 2014).

Apibendrinant akcentuotina tai, kad Tenrerio sindromas paveikia moters organizma per visas
svarbiausias organizmo funkcijy sistemas: Sirdies ir kraujagysliy, hormoning, reprodukcing ir jutiming.
Taip pat galimi kiti sveikatos sutrikimai, susije su kauly ir vir§kinimo sistemomis. Sie sutrikimai paveikia
ne tik fizing sveikata, bet kartu yra susije¢ ir su psichosocialiniu motery, serganc¢iy Ternerio sindromu,

funkcionavimu.

1.4.3. Ternerio sindromo bruoZai merginy iSvaizdoje

Ternerio sindromas stipriai palie¢ia merginy i$vaizdg. Vieni dazniausiy ir pastebimiausiy
Ternerio sindromo simptomy yra Zemas tigis, plati kruting ir Zema plauky augimo linija (Bejarano ir kt.,
2017). Taip pat tyréjai iSskiria, kad genitaliné hipoplazija (nepakankamas genitalijy vystymasis) siejama
su X chromosomoje esanciais pakitimais. Monosominio kariotipo tipo pacientéms daug dazniau
pasitaiko seksualinés raidos sutrikimai, pvz. be medikamenty pagalbos visisSkai nesivysto kriitiné. Esant
kitiems kariotipo tipams vis dél to galimas savaiminis brendimas: tiek kriitinés vystymasis, tiek
savaiminés ménesinés (Wu ir Li, 2019). D¢l sutrikusio lytinio brendimo paauglystéje, daznai iSryskeja
kriity deformacijos, kurios yra siejamos su Ternerio sindromu sergan¢iy motery Zema saviverte,
prastesne seksualine sveikata ir sunkesniu socialiniu prisitaikymu. Véluojanti ar sutrikusi seksualiné
raida yra viena i§ svarbiausiy sri¢iy tyrin¢jant Ternerio sindromg. Nors ir taikant pakaiting hormony
terapijg antriniai lytiniai poZymiai turéty formuotis tinkamai, vis dél to daugeliui sergan¢iy merginy $i
raida sutrinka. To padariniai, pavyzdziui, gali biiti kriity neissivystymas ar deformacija. Sios problemos
siejamos su prastesne psichoseksualine sveikata suaugystéje, todél tokiais atvejais sitiloma alternatyva —
kriity rekonstrukcija. Tyrinéti atliktos kriity rekonstrukcijos atvejai Ternerio sindromu sergan¢ioms
moterims, atskleidZia, kad po Sios procediiros motery saviverté¢ ir seksualinis pasitikéjimas savimi
1Sreik$ti savo norg koreguoti iSvaizdg tinkamiems gydytojams, kurie galéty diskutuoti apie kriity
rekonstrukcijos galimybe. Be to reikéty atsizvelgti ir j tai, kad yra daugybé susirgimy, susijusiy su
Ternerio sindromu, kurie gali neigiamai paveikti atliktos rekonstrukcijos rezultatus gyvenimo eigoje. Si
rizika biidinga ypac¢ toms moterims, kuriy kariotipas yra monosominis (45,X) (Visscher ir kt., 2015).

1.4.4. Merginuy, sergan¢iy Ternerio sindromu sveikatos prieZitura

Diagnozavus Ternerio sindroma, dar vaikystéje prasideda mergaiciy periodiniai apsilankymai pas

gydytojus, sveikatos tyrimai ir nuolatinis saves steb¢jimas. Kaip iSskyré¢ A. Gawlik ir E. Malecka-

Tendera (2014) Ternerio sindromas turi daug aspekty, susijusiy su sveikata, kurie reikalauja nuolatinio
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démesio ir stebéjimo, todél yra biitina, kad serganc¢ios merginos juos zinoty. Autoriai pabrézia, kad dél
didelés komorbidiniy sutrikimy rizikos ir i$sivystymo, sergant Ternerio sindromu — mergaitéms
reikalinga tarpdisciplininé priezitira. Pradinis laikotarpis siekiant uztikrinti visavertj gydyma yra
prenatalinis, kuomet sergancios mergaités dar yra negimusios. Tuo metu, jtarus, kad vaisius turi Ternerio
sindromg, busimiems tévams rekomenduojama konsultuotis su genetikais, embriologais. Véliau
mergaitéms gimus, diagnozé yra vertinama dar kartg ir jei ji patvirtinama - rekomenduojama
serganciosioms reguliariai lankytis pas gydytojus pediatrus, ginekologus, endokrinologus, kardiologus,
gastroenterologus, otolaryngologus, oftalmologus ir kitus specialistus pagal poreikj (Hjerrild ir kt.,
2008). Is visy isvardinty specialisty, labai svarby vaidmenj visame gydyme atlicka gydytojai pediatrali,
ginekologai bei endokrinologai. Japonijoje tyréjai iSskiria, kad pediatrai, gydantys mergaites, sergancias
Ternerio sindromu, pirmiausiai turéty bendradarbiauti su gydytojais specialistais, dirbanciais su Ternerio
sindromui buidingais sutrikimais. Pediatrai taip pat turéty biiti atsakingi uz mergaiciy edukacijg apie savo
sveikatos priezitiros biitinumg ir démesingg savo organizmo veiklos steb¢jima suaugystéje. Tikétina, kad
dél ziniy stokos, suaugusios merginos rec¢iau konsultuojasi su endokrinologais. Jos mano, kad pakanka
konsultuotis su ginekologu, skirian¢iu pakaiting hormony terapija. Taip pat pastebéta, kad, kai kuriose
Salyse, bendrosios praktikos gydytojai retai kada nuosekliai dalyvauja rety ligy prieziiiroje nuo pat
pacienciy vaikystés. Tyréjai pastebéjo, kad kai kurios merginos konsultavosi ne tik su jvairiy sriciy
gydytojais specialistais jskaitant, bet ir psichologu (Nishigaki ir kt., 2017). Kad ir kaip siekiama uztikrinti
visapusiska pagalba, daznai nuoseklus gydymas, vis tiek nutriksta sergan¢ioms merginoms pereinant is
paauglystés | suaugusiosios amziy. Tyr¢jai siiilo §] peréjimo laikotarpj organizuoti kaip laipsniSka
procesa (Gawlik ir Malecka-Tendera, 2014), kuriame turéty dalyvauti gydytojai pediatrai, ginekologai,
endokrinologai ir kiti specialistai, galintys dirbti kartu ir uztikrinti sékmingg sveikatos priezilirg peréjimo
laikotarpiu ir po jo. Tranzito metu reikalinga ypatinga prieZitira nuosekliai stebint sveikatos rodiklius,
nes $is laikotarpis yra rizikingas tuo, kad nemazai merginy nutraukia gydyma. Siekiant palaikyti
nuoseklig sveikatos priezitirg, rekomenduojama iSsamesné merginy edukacija apie gydymo reikalinguma
visag gyvenima. Edukacijos metu galima pateikti informacija apie serganciyjy Ternerio sindromu
palaikymo grupes. Tikétina, kad iSsamus pacien¢iy informavimas gali labiau uztikrinti tinkamg pagalbag
jaunoms sergan¢ioms merginoms, ypac tranzito laikotarpiu (Nishigaki ir kt., 2017).
1.4.5. Ternerio sindromo, nevaisingumo ir néStumo sgsajos

Ternerio sindromas sukelia pakitimus motery kariotipe, kurie paveikia ko ne kiekvieng organizmo

sistemos veikla, ne iSimtis ir reprodukciniy moters organy sistema. Sergant §iuo sindromu, moterims

daznai diagnozuojamas kiau$idziy nepakankamumas, lemiantis nevaisinguma. Dar labai jauname
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amziuje Ternerio sindromu serganti mergaité greitai netenka kokybiSky oocity, todél turi biiti taikomas
tinkamas gydymas dar vaikystéje, anksciau kaip kaip iki dvylikos mety (Oktay ir kt., 2016; Grawholt ir
kt., 2017). Paauglystéje ir jaunystéje tévams tenka dar viena svarbi uzduotis — tinkama komunikacija su
dukra apie jos ligg ir nevaisingumg. JAV tyréja J. E. King su kolegomis (2015) atliko iSsamy tyrima,
kurio rezultatai leidzia pamatyti sunkumus, kylan¢ius tévams, kai reikia su dukra kalbéti apie
nevaisingumg. Pasak medicinos specialisty geriausias laikotarpis praneSti mergaitei apie jos
nevaisingumg yra yra mazdaug 6-10 mety amziaus tarpsnis. Taip anksti suzinojus apie tai, vaikas turi
laiko suvokti ir priimti informacijg apie save. Kuo anks¢iau mergaité suzino apie savo nevaisinguma, tuo
geresniy pasekmiy galima tikeétis. Ypac svarbu apie nevaisinguma kalbétis dar iki paauglystés, kai tai
tampa aktualia tema paciai mergaitei Vis dél to daznai tévai vengia inicijuoti tokj pokalbj. Atidéliojima
lemia jy paciy jauciama brandumo stoka, kuri trukdo pradéti diskusija apie nevaisingumg. Mergaités
situaciniai zaidimai, kuomet ji pradeda vaizduoti namus, kur gyvena I¢l¢s, yra Zenklas, kad jau laikas
pradéti kalbéti apie nevaisinguma. Tévai iSskiria SeSias pagrindines kliiitis, trukdancias inicijuoti tokj
pokalbi:

1. Jauciamas neuztikrintumas ir kompetencijos stoka edukuoti dukra tokiu klausimu ir kartu

apsaugoti ja.

2. Dukros negatyviy emocijy baime.

3. NezZinojimas ar dukra pati yra emociskai pasiruoSusi priimti tokig informacija.

4. NeZinojimas kaip jvertinti ar dukros dabartinis psichosocialinis raidos etapas yra tinkamas

laikas pranesti tai.

5. Neuztikrintumas ir nezinojimas kaip efektyviai perduoti informacija.

6. Nerimas, ar jie sugebés suvaldyti dukros atsakomajg reakcija i tokig informacija.

Tévai, kuriems ypatingai sunku pranesti savo dukrai Zinig apie jos nevaisingumag, nori gauti
pagalbos ir mielai dalyvauty palaikomosiose grupése, kur galéty gauti daugiau informacijos,
padésiancios jveikti jy patiriamus vidinius konfliktus. Pastebéta, kad tévai linke nesinaudoti informacijos
Saltiniais, kur gausu patarimy galin€iy padéti inicijuoti ir palengvinti pokalbj; su dukra apie jos
nevaisingumg. Kai kuriems tévams trikksta prieinamy informacijos Saltiniy, arba jie yra neuZzbaigti,
nenuosekliis, juose pateikta per daug mediciniSky apraSymy. Informacija Siuose leidiniuose
daznai biina pateikta neigiamai. Tévai iSskiria, kad jiems triikksta Ziniy ne tik apie nevaisinguma, bet ir
apie alternatyvias motinystés formas. Taip pat akcentuojama vaikisky knygeliy svarba, kuriose biity

pateikta ir vaikui pritaikyta visa reikalinga informacija (King ir kt., 2015).
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Paauglystés laikotarpiu apie 12-13 gyvenimo metus, serganciyjy tévai turi perleisti ligos valdymo
atsakomybe dukrai. Svarbu jaunas merginas informuoti apie visus zinotinus ligos aspektus, ypa¢ apie
galimg kiausidziy nepakankamumag ir tikéting nevaisinguma (Gawlik ir Malecka-Tendera, 2014).
Paauglystés pradzioje reikia atkreipti démesj, kokia yra brendimo pradzia: ar §is procesas prasidéjo
naturaliai ar vis dé¢l to buvo buitinas medikamentinis suzadinimas. Savaiminé brendimo pradzia, natiiraliai
prasidéjusios menstruacijos ir mozaikinis kariotipas be Y chromosomos fragmenty yra prognostiskai
teigiamos salygos suteikiancios galimybe Ternerio sindromu serganciai merginai pastoti natiiraliai. Bet
kokiu atveju, dar paauglystéje merginas reikia edukuoti lygiai taip pat kaip ir sveikas bendraamzes apie
galimg néStumg ir tinkamas kontracepcijos priemones (Bernard ir kt., 2016; Cadoret ir kt., 2018) bei
alternatyvias motinystés formas, tokias kaip jsivaikinimas, surogatinis néstumas ir kt. (Hadnott ir kt.,
2011).

Daugeliui motery néStumas yra reikSmingas veiksnys formuojantis savo, kaip moters identitetui,
taip pat tarpasmeniniams santykiams ir gyvenimo kultiirai. Tad nevaisingumas gali biti susij¢s su
polinkiu j depresija, nes sergan¢ios moterys iSgyvena daug emociniy problemy, dél savo nevaisingumo
(Reimann ir kt., 2018; Freriks ir kt., 2011). Vis dél to, natiiraliai pastoti gali mazdaug tik 2-5 proc.
Ternerio sindromu sergan¢iy motery (Grawholt ir kt., 2017). Be to, natiiralus pastojimas nebitinai
uztikrina sékmingg néStumo baigtj. Sergant Ternerio sindromu daugiau nei trec¢dalis visy néStumy
baigiasi savaiminiais persileidimais, kurie greiiausiai yra susij¢ su gimdos hipoplazija, sutrikusia
gimdos kraujotakos sistema, disfunkciniu gimdos endometriumo imlumu (Cadoret ir kt., 2018), prasta
oocito kokybe ar vaisiaus chromosominémis anomalijomis, kuriy tikimybeé, jei blisima mama serga
Ternerio sindromu, yra didelé. Be to, néStumo metu serganti moteris yra didesnéje hipotirezés, gestacinio
diabeto ir hipertenziniy sutrikimy pasireiSkimo rizikoje (Mascarenhas ir kt., 2019). Taip pat Ternerio
sindromo atvejais, esant natiiraliam apvaisinimui yra didesné tikimybeé, kad vaisiui bus nustatyta
aneuploidija (chromosomy skaiiaus pokytis). Dél visy iSvardinty priezas¢iy Ternerio sindromu
sergan¢ioms moterims, néStumo metu rekomenduojama atlikti prenatalinius vaisiaus tyrimus. Be to, viso
néStumo periodu rekomenduojamas detalus medicininis steb¢jimas (periodisSkas kraujospidzio
matavimas, reguliaris ultragarso, magnetinio rezonanso tyrimai, echokardiografija ir kt.) (Bernard ir kt.,
2016). Taip pat reikalingas nuolatinis konsultavimasis apie néStumo rizikas, motinos gyvybei pavojingas
galimas Sirdies ir kraujagysliy sistemos komplikacijas néStumo metu ir geny paveld¢jimo pasekmes
vaisiui (Hadnott ir kt., 2011). Pasak tyréjy, svarbu besilaukiancias moteris informuoti apie galimus
chromosomy perdavimo vaisiui variantus. Ternerio sindromu sergancios moters vaikas nepaveldés Sios

ligos, taciau, verta paminéti kelias salygas. Jei motinos kariotipas yra monosominis (45,X), tuomet
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vaisius greiCiausiai turés normaly kariotipg. O jei besilaukianti moteris turi mozaikinj kariotipa, kai
antroji X chromosoma yra fragmentuota arba deformuota, atsiranda rizika, kad vaisius ja gali ir paveldéti.
Tokio paveldéjimo pasekoje galimi kiti genetiniai sutrikimai (Mascarenhas ir kt., 2019). Vis dél to, esant
sékmingam néStumo periodui, atéjus gimdymo laikui, moterims sergancioms Ternerio sindromu,
daugiau nei dviem trecdaliais atvejy i 170 tyrime analizuoty néStumy, atliktas cezario pjuvis (Cadoret
irkt., 2018). Tokia intervencija atlickama dél keliy priezas¢iy: neproporcingai mazo dubens esant zemam
tgiui, nesékmés sukeliant sarémius, netinkamos vaisiaus padéties ar eklampsijos (traukuliai,
pasireiSkiantys néStumo metu) (Bernard ir kt., 2016).

Dél nes¢kmingy néStumy ar visiSko nevaisingumo, moterims sergan¢ioms Ternerio sindromu,
reikalingi alternatyviis motinystés buidai. Jos dazniau gyvena vienos, neturi romantinio partnerio ir
Zymiai reciau turi biologiniy vaiky. Taciau §ios pacientés daug dazniau, nei sveikos moterys, jsivaikina
(Fjermestad ir kt., 2016). Taip pat galimas surogatinio né$tumo pasirinkimas, kuriam, jei dar yra
galimybe, naudojamas pacios moters, sergancios Ternerio sindromu kiau§inélis. Dar vienas pasirinkimas
yra dirbtinis apvaisinimas in vitro arba donorinis néstumas naudojant kitos moters donorés oocituss ar
embrionus. Visos $ios alternatyvos gali padéti sergan¢ioms moterims iSpildyti savo troSkima tapti motina
(Mascarenhas ir kt., 2019; Oktay ir kt., 2016). Nevaisingumas palie¢ia moteris ne tik per fizing, bet ir per
psichologing sveikatg. Kaip teigia E. Sabaityt¢ (2018) nevaisingos moterys noréty gauti daugiau
emocinés paramos ir psichologinés pagalbos, taciau joms pacioms nedrgsu jos ieSkoti. Todél galima
daryti prielaida, kad su nevaisingumu yra susij¢ daug neigiamy emocijy, tokiy, kaip pyktis, pavydas,
litdesys, neteisybés jausmas, bejégiSkumas ar nevisavertiSkumas. Nevaisingos moterys daug dazniau
susiduria su stipriu nerimu, socialinio funkcionavimo sunkumais, depresija ir psichologiniu distresu.
Daznai tokiy motery gyvenimo kokybé¢ biina blogesné, nei vaisingy motery (Namdar ir kt., 2017).
Vertinant tokius iSgyvenimus per Ternerio sindromo perspektyva, galima daryti prielaida, kad esant Siam
sindromui, moterims pasireiske su nevaisingumu susij¢ sunkumai bus daug labiau iSreiksti.

1.4.6. Ternerio sindromas psichologinéje perspektyvoje

Ternerio sindromas, kaip liga, palie€ia ne tik merginy fizing raidg ir sveikata, bet yra susijgs ir su
psichologine raida, psichine sveikata ir gerove. Bendrai vertinant Ternerio sindromu sergan¢iy motery
psichologinj funkcionavima, pastebima, kad jis yra silpnesnis. Sis sindromas paveikia motery

kognityvines funkcijas, emocines biisenas ir apskritai gyvenimo kokybe (LaSaite ir kt. 2010).

a) Gyvenimo kokybé
Atliekant tyrimus pastebima, kad merginy, serganciy Ternerio sindromu, gyvenimo kokyb¢ yra
prastesné, nes jos turl maziau energijos buti aktyviomis. ISryskéja negatyvis bruozai jy emocinése
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busenose — depresiSkumas, nusivylimas, jtampa ir nerimas (Lasaité ir kt. 2010). Egipte tyré¢jai vertino ir
lygino 6-16 mety amziaus sveikas merginas ir turin¢ias Ternerio sindroma. Buvo vertintas ir lyginamas
nerimo lygis bei depresiskumas tikslinéje ir kontrolinéje grupése. Rezultatai patvirtina, kad Ternerio
sindromu serganc¢ios merginos yra linkusios j stipry nerima ir depresijg. Vertinant jy su sveikata susijusig
gyvenimo kokybe paaiskéjo, kad serganciyjy Ternerio sindromu su sveikata susijusi gyvenimo kokybé
yra prastesné nei sveiky merginy. Prastesné su sveikata susijusi gyvenimo kokybé yra susijusi ir su
polinkiu j nerima bei depresija. Tokie rezultatai formuoja nuomong, kad sergancios merginos turi didesne
rizikg psichikos sutrikimy i§sivystymui. Todél rekomenduojama serganc¢ioms merginoms teikti greitg ir
tarpdisciplining pagalba (Saad ir kt., 2015). P. Amedro su kolegomis (2017) taip pat patvirtina prastesnés
gyvenimo kokybés tendencijas 8-18 mety sergané¢iy merginy grupéje. Siame tyrime kylanéius neigiamus
jausmus ir emocines reakcijas jvardino ne tik pacios merginos, bet ir jy tévai.

sindromu svarbu kaip jmanoma labiau uztikrinti optimaliai gera jy gyvenimo kokybe ir suteikti galimybe
naudotis moderniausiomis sveikatos priezitros paslaugomis (Gawlik ir Malecka-Tendera, 2014).
Lietuvoje jauny merginy ir vyresnio amziaus (18-60 m.) Ternerio sindromu serganciy motery
populiacijoje pastebimos panasios tendencijos. PaZymima, kad jy su sveikata susijusi ir bendra gyvenimo
kokybé psichologiniu ir socialiniu aspektais yra prastesné, nei to paties amziaus sveiky motery. Taciau
Juy emocine¢ biikle, fiziniai ir aplinkos aspektai susije su gyvenimo kokybe buvo panasus, kaip sveiky to
paties amziaus motery (LaSaité ir kt., 2019). Dar vienas svarbus su gyvenimo kokybe susijes veiksnys
yra Zemas tigis. Kaip pastebéta, dél jo, moterys, sergancios Ternerio sindromu daZniau jauciasi vieniSos,

nejgalios, patiria kity Zmoniy neigiamg pozitrj jy atzvilgiu (Jez ir kt., 2018).

b) Psichosocialiné serganciy mergaiciy raida ir emocinis funkcionavimas

Teikiant pagalbg merginoms, sergan¢ioms Ternerio sindromu, svarbu stebéti tiek jy fizine, tiek
psichosocialing raida. Autoriai i8skiria, kad su pastargja susijusios ir labiausiai ligos paveiktos yra dvi
sritys - tai merginos funkcionavimas mokykloje ir socialinis funkcionavimas. Tikétina, kad su tokiais
rezultatais susije¢ daug veiksniy, tokiy kaip 1§ bendraamZziy ar mokytojy dél létinés ligos patiriama
stigmatizacija ar per daug saugantys tévai, taip trikdantys mergaités autonomijos formavimasi. Taip pat
serganCioms merginoms kyla sunkumy adaptuotis naujose situacijose, kuriose gali pasireiksti jy
netinkamas elgesys. Apsunkinta adaptacija socialinése situacijose gali sukelti sunkumus formuojantis
socialiniams jgiidZiams, tokiems, kaip draugy paieska ar elgesys socialingje aplinkoje. Tokiame
kontekste Ternerio sindromu sergan¢iy merginy ne tik fiziné sveikata biina prastesné, bet ir pastebéta

padidéjusi rizika i$sivystyti nerimo sutrikimams ir depresijai (Amedro ir kt., 2017). Taip pat dar anksc¢iau
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P. Amedro su kolegomis (2015) akcentavo, kad tévai dazniausiai pastebi stipresnj Ternerio sindromo
poveikj dukry emociniam funkcionavimui, nei jos pacios. Todél, galima daryti prielaida, kad i§ dalies
dél Sios priezasties tévai daznai biina per daug saugantys ir globojantys savo sergancias dukras. Atlikus
iSsamesnius tyrimus pastebéta, kad merginy su Ternerio sindromu psichologiné gerové daznai biina
prastesné, jy socialinis ir psichoseksualinis funkcionavimas yra blogesnis (Lasaité ir kt. 2010). Dar kartg
vertinant panaSius veiksnius vélesniame amziuje pastebéta, kad mazai kas keiCiasi: serganciosios
pasizymi blogesne emocine savijauta, taip pat jy socialinis funkcionavimas yra blogesnis nei sveiky
motery (Lasaité ir kt., 2019). P. M. Chadwick su kolegomis (2014) suplanavo intervencijg — Vienos
dienos kiirybines dirbtuves, kuriy metu buvo atlieckamos uzduotys paremtos KET ir naratyvine terapija.
Intervencijos tikslas buvo — Ternerio sindromu sergan¢ioms 18-60 mety moterims, padéti ugdyti
savireguliacijos jguidzius bei stiprinti savivert¢. Po intervencijos pastebétas savivertés sustipréjimas,
nerimo ir depresiSkumo sumazéjimas jvertinus tyrimo dalyves praéjus trims ménesiams po intervencijos.
Jos isskiria, kad intervencija padéjo kitaip pazvelgti ir suprasti savo patirtis. Tyrimo dalyvés maziau
jautési esancios ,,kitokios* ir iSsiskiriancios i§ kity motery bei prad¢jo kitaip suprasti saves, kaip moters,
verte. Nauji pasakojimai (naratyvai), kurie iSrySkéjo intervencijos metu atskleidzia, kad moterys,

sergancios Ternerio sindromu daznai jauciasi nevisavertes.

c) Ternerio sindromo diagnozés laiko svarba

Ternerio sindromo diagnozavimo laikas yra svarbus ne tik fizinei merginy sveikatai, bet ir
psichosocialiniam funkcionavimui. Tyréjai pastebi, kad moterys, kurioms Ternerio sindromas buvo
diagnozuotas véliau yra linkusios nemégti saves, jaustis bevertémis, tévy asmeninémis nes€kmémis ir
jas dazniau aplanko suicidi$kos mintys. Nors atlikto tyrimo dalyvéms (22-69 m.) nebuvo diagnozuota
depresija, tyréjams gauti rezultatai leidzia daryti prielaidg, kad joms pasireisSkia lengvos depresijos
simptomai, o kai kurioms net ir sunkios. Skiriant daugiau démesio Ternerio sindromu serganc¢iy motery
psichologiniam jvertinimui biity galima paskirti pagal poreikj reikalinga psichinés sveikatos steb¢jima
(Reimann, 2018). Ternerio sindromu sergan¢ios moterys patiria sunkumus bandydamos priimti savo
ribotumus, susijusius su liga, todél jy saviverté daznai biina zema todél joms yra reikalingos prevencinés
intervencijos, gerinancios jy psiching sveikata (Freriks ir kt., 2011; Fjermestad ir kt., 2016). Daznai
uzdelsta diagnozé, yra susijusi su jauciamais depresijos simptomais, kai sergancios moterys sau
pripazjsta, kad Ternerio sindromas yra vienaip ar kitaip paveikes jy organizmo funkcijas (Reimann,
2018). Lietuvoje, pastebéta, kad serganciy motery depresiSkumo bruozai, taip pat yra ganétinai rySkiai

1Sreiksti (Lasaité ir kt., 2019).
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Lyginant moteris, kurioms Ternerio sindromas buvo nustatytas laiku ir tas, kurioms diagnozé
buvo pavéluota, galima pastebéti skirtumg. Terapeutai, dirbantys su moterimis, kurioms pavéluotai
diagnozuotas Ternerio sindromas, apibiidina jas kaip maziau pajégias iSpildyti joms keliamus liikescius,
pasiekti tikslus ir prisiimti atsakomybes (Reimann, 2018). O S§tai laiku nustacius Ternerio sindroma,
véliau gyvenime, serganc¢ios moterys geriau funkcionavo daugelyje sri¢iy: santykiuose su tévais, Seimos
nariais, partneriais ir draugais (Zadrozna, 2013). Ankstyvas ligos nustatymas leidzia Ternerio sindromu
sergan¢ioms mergaitéms pradéti vystyti sindromo sukeliamus trikumus kompensuojancias strategijas

jauname amziuje (Reimann, 2018).

d) Serganc¢iyjy Ternerio sindromu pasitenkinimas gyvenimu

Ternerio sindromas vienaip ar kitaip yra susijgs su motery pasitenkinimu savo gyvenimu.
Pastebéta, kad Ternerio sindromu sergan¢ioms moterims, jy demografiniai rodikliai, geresné fiziné ir
psichiné sveikata yra veiksniai susij¢ su aukstesniu pasitenkinimu gyvenimu (Fjermestad ir kt., 2016; Jez
ir kt., 2018). Ternerio sindromu serganc¢iy motery, prastesnis pasitenkinimas gyvenimu yra susij¢s su jy
paciy subjektyviais jausmais ir nuomone apie save, skirtumu tarp suvokiamo kity pozitirio | jas ir i$ tiesy
esancios gyvenimo situacijos. Prastesnis pasitenkinimas gyvenimu joms siejosi su kiino sudéjimu, zemu
tgiu, suvokiamu savo patrauklumu, saviverte, nejgalumu, esminiu savo gyvenimo vertinimu ir gyvenimo
kokybe. Nepasitenkinima gyvenimu daZniau iSreiSkia moterys, kurios nepatogiai jauciasi d¢l savo Zemo
tigio ir tos, kurios neigiamai vertina savo patrauklumg priesingai ly¢iai (Jez ir kt., 2018). Lyginant dvi
Ternerio sindromu serganciy motery grupes, suskirstytas pagal amziy, pastebéta, kad jaunesnés merginos
(23-29 m.) jautési maziau nejgalios nei vyresnio amziaus moterys (30-53 m.), o tai buvo susij¢ su

aukstesniu iSsilavinimu ir galimai susije¢ su stipresniu pasitenkinimu gyvenimu (Dotega ir kt., 2014).

e) Ternerio sindromo sasajos su kognityvinémis funkcijomis
Lietuvoje tyréjai nustaté, kad Ternerio sindromu sergan¢iy motery kai kurios kognityvinés
funkcijos yra sutrikusios. DaZniausiai tokie sutrikimai btina susij¢ su vizualiniu erdvés suvokimu,
regimaja atmintimi, daznai iSreiSkiami sunkumai atliekant uzduotis su skaiciais. Taip pat pastebéta, kad
Ternerio sindromu serganciyjy psichomotorinis greitis yra mazesnis, nei sveiky motery (Lasaité ir kt.
2010). Véliau tiriant panaSius veiksnius, pastebéta, kad Ternerio sindromu sergan¢ios suaugusios
moterys pasiZymi prastesnémis kognityvinémis funkcijomis, tokiomis kaip prastesné démesio

koncentracija, jy vaizdinio atpazinimo gebéjimai yra silpnesni (Lasaité ir kt., 2019).
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f) Psichoseksualiné raida ir seksualinés patirties svarba

Analizuojant Ternerio sindromo atvejus nemazai kalbama apie antriniy lytiniy pozymiy
vystymasi ir pilnavertiskos seksualinés raidos siekj. Sioje temoje svarbi dalis yra ir psichoseksualiné
raida bei seksualiné merginy patirtis, kurios jgijimas vienaip ar kitaip gali biiti susij¢s su jy saviverte
(Lasaite ir kt. 2010). Lyginant dvi skirtingo amziaus grupes (I gr. 23-29, Il gr. 30-53 m.) pastebéta, kad
kad jaunesnés grupés merginoms buvo svarbus pasitenkinimas savimi, kaip seksualinémis partnerémis,
kuris leidzia joms jaustis moteriskomis ir apsaugo nuo negatyvaus saves suvokimo ar vieni§umo (Dolega
ir kt., 2014). Ternerio sindromu serganc¢ios moterys nurodo turéjusios maziau seksualiniy partneriy, nei
sveikos moterys. Be t0, jos daznai jauciasi maziau pasitikin¢ios savimi kaip seksualinémis partnerémis.
ir kt., 2016). Pastebéta, sergan¢ioms merginoms seksualinis gyvenimas yra vienas i$ veiksniy, teigiamai
susijusiy su jos motinos ir tévo iSsilavinimu. Taip gali bati dél to, kad aukstesnis i$silavinimas duoda
iSsamesnj zinojima ir aiSkesnj suvokimg apie asmens seksualing sveikatg ir jos svarba. Daznu atveju
tévai, turédami sveika dukra nedrjsta dométis jos seksualine veikla, o kalbant apie dukrg Ternerio
sindromo kontekste, §i tema tarsi pasidaro neaktuali ir ja nesidomima taip, kaip deréty. Tokia tendencija
pastebéta vyresniy merginy grupéje (30-53 m.), kuriy tévai neisreiskeé nerimo dél merginy seksualinés
veiklos jy paauglystés metu. Jaunesniy merginy grupés atveju (23-29 m.) situacija buvo visai kitokia, nes
jos seksualing veiklg prad¢jo anksCiau. Taip galimai yra dél to, kad jaunesnés merginos nesijaucia
nejgalios, jos turi maziau psichologiniy problemy bei joms anksti pradéta taikyti pakaitiné hormony
terapija. Vis dél to ankstyvi seksualiniai santykiai Ternerio sindromu serganciy merginy tévams kelia
nerimg, nes seksualiné veikla nebitinai skatina psichoemocing brandg ir stiprina pasikéjimg savimi

(Dotega ir kt., 2014).

1.4.7. Ternerio sindromu serganciy merginy santykiai su aplinkiniais Zmonémis

Po diagnozés nustatymo daznai reikalinga psichologiné pagalba tiek tévams, tiek pacioms
mergaitéms, nepaisant to, kokio jos tuo metu amziaus. Ternerio sindromo diagnozé¢ dazniausiai paliecia
daug gyvenimo sriciy, todél tévai, auginantys Ternerio sindromu sergancias dukras noréty, kad bity
sudaryta galimybé tiek jiems bendrauti su kitais tévais, auginanciais tokias dukras, tiek pacioms
sergan¢ioms mergaitéms bendrauti tarpusavyje (King ir kt., 2015).

a) Tevai

Ternerio sindromas paliecia mergaités Seimos nariy tarpusavio santykius ir jy dinamika. Tévali,

suzinoje¢ diagnoze, daznai patiria Soka, nes visi tikisi sveiko vaiko. Todé¢l jiems reikia iSskirtinés drasos

pakeisti savo svajota dukros paveikslg ir priimti jg tokia, kokia yra. Daznu atveju moterys su Ternerio
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sindromu, uzaugo Seimose, kur jos patyr¢ tévy priémimga ir kartais buvo per daug globojamos. Apskritai,
Ternerio sindromu sergancios merginos yra linkusios geresnius santykius palaikyti su motinomis, nei su
teciais. Tikétina, kad taip yra todél, jog sergancios mergaités daznai ameta santykj su téciu arba jaucia,
kad jis per mazai jsitraukia j jos gyvenimag, gydymo procesg ir teikia maziau tiesioginio palaikymo. Be
to pavéluota Ternerio sindromo diagnozé buvo kaip veiksnys, bloginantis sergan¢ios merginos santykius
su téCiu. Vertinant merginy, serganciy Ternerio sindromu, santykius su tévais vyrauja jvairts veiksniai,
palaikantys gerus santykius tarp jy, pavyzdziui matomi antriniai lytiniai pozymiai ir laiku diagnozuota
liga yra susije su gerais serganciosios santykiais su abiem tévais. Vis dél to iSrySkéja veiksniai,
apsunkinantys sergan¢iy merginy santykius su tévais. Pavyzdziui Zemas gis, antsvoris bei antriniy
lytiniy pozymiy nebuvimas blogina merginos santykius su abiem tévais (Zadrozna, 2013).

Kalbant apie serganciy merginy biikle, labai svarbus iSlieka motiny poziiiris | medicininés
informacijos prieinamumag ir patikimuma, kuris yra susijes su dukros ligos priémimu. Mamos nerimauja
del savo dukry ateities, galvodamos apie jy seksualine sveikata, kuri paauglystéje jgauna didele reikSme.
Pastebétina tai, kad kalbant tiek apie seksualing sveikata, tiek ligos valdyma svarbus veiksnys yra tévy
i$silavinimas. Jaunesniy merginy (23-29 m.) tévai turi aukstajj iSsilavinimg, kai tuo tarpu vyresniy
motery grupés (30-53 m.) tévai, daznu atveju, buvo jgij¢ tik pagrindinj iSsilavinimg. Galima daryti
prielaida, kad tévai, kurie yra labiau iSsilavine, gali efektyviau tvarkytis su tuo, kad Seimoje pasireiské
genetinis sutrikimas, nei tie tévai, kuriy iSsilavinimas yra zemesnis. Vis dél to, nors yra i$silavinusios ir
Zino, kad liga néra paveldima, mamos linkusios tikéti, kad dukros ligos Saltinis yra Seima bei save kaltina
deél tokios vaiko biiklés (Dotega ir kt., 2014).

b) Kiti $eimos nariai

Kalbant apie kity Seimos nariy ir Ternerio sindromu serganc¢ios merginos santykius pastebéta, kad
jie jas priima tokias, kokios jos yra ir jy tarpusavio santykiai su jomis biina geri. Jdomu tai, kad merginos,
kurioms laiku diagnozuotas Ternerio sindromas, linkusios konkuruoti su kitais $eimos nariais. O
moterys, kurioms diagnoz¢ buvo pavéluota, tokiu polinkiu nepasiZzymi arba jis yra silpnai iSreikstas. Taip
pat pastebéta, kad zemiausio tigio sergancios merginos yra rupestingiausiai saugomos kity Seimos nariy
(Zadrozna, 2013).

¢) Romantiniai santykiai

Kalbant apie partnerio paieskas dazna moteris, serganti Ternerio sindromu neturi romantinio
partnerio ir didelé dalis niekada néra turéjusios seksualinio partnerio. Kriterijai, pagal kuriuos jos renkasi
partnerj nesiskyria nuo sveiky motery keliamy kriterijy, tokiy kaip meilé, susizavéjimas, partnerio

patikimumas. Taciau vienas i§ svarbiausiy jy keliamy kriterijy - partnerio geb¢jimas priimti jas tokias,
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kokios yra. Pastebéta, kad motery, serganciy Ternerio sindromu, santykiai su partneriais biina paremti
stipriu jsipareigojimu vienas kitam, nepaisant kaip ilgai jie yra kartu. Taip pat iSskiriama, kad Ternerio
sindromu sergan¢iy motery seksualinis funkcionavimas yra prastesnis, taciau jos deda labai daug
pastangy siekdamos islaikyti santykius, nepaisydamos, kaip ilgai jie tesiasi. Kalbant apie serganciy
Ternerio sindromu merginy jsitraukimg j santykius svarbu atkreipti démesj, kad pirmiausia joms yra
reikalingas palaikymas ir pagalba priimant save tokias, kokios yra, gavus tokig pagalba joms bus lengviau
kurti sveikus santykius su aplinkiniais, ypa¢ romantiniais partneriais (Zadrozna, 2013).

Antriniy lytiniy pozymiy iSsivystymas yra svarbus veiksnys sergan¢ios merginos romantiniams
santykiams. Merginos su neiSsivyscCiusiais antriniais lytiniais pozymiais linkusios aktyviau reikalauti
daugiau palaikymo i§ savo partneriy, dazniau jauciasi jy nepriimtos. Ternerio sindromu serganciy
merginy seksualinis funkcionavimas yra prastesnis, nei motery, kurioms §ie pozymiai i§sivysto labiau.
Romantiniy santykiy kokybei yra svarbus ligos diagnozavimo laikas. Laiku diagnozavus liga, merginos
pilnavertiSkiau funkcionuoja tokiuose santykiuose (Zadrozna, 2013). Tyréjai pazymi, kad Ternerio
sindromu sergancios moterys, gyvenanc¢ios su partneriais, buvo ne maziau patenkintos savo Seiminiu
gyvenimu ir intymiais santykiais, nei sveikos panasaus amziaus moterys (Fjermestad ir kt., 2016).

d) Santykiai su Kitais Zmonémis

Ternerio sindromu sergan¢ios moterys, kaip pacios save apibiidina, yra gan aktyvios. Jos teigia
esanCios ekstravertés, energingos Salia kity Zmoniy, mégaujasi socialinémis situacijomis. Dauguma
jauciasi patenkintos savo socialiniu gyvenimu ir teigia turincios draugy. Tai rodo, kad Ternerio sindromu
sergancios moterys linkusios bendrauti su kitais Zmonémis. Be to, Ternerio sindromo palaikomosios
grupés sergancioms moterims yra kaip galimybé¢ inicijuoti naujus, neformalius santykius su kitomis
narémis (Zadrozna, 2013).

Suaugusios moterys, sergancios Ternerio sindromu, stengiasi pilnaverciai funkcionuoti darbo
rinkoje, taciau galima pastebéti tam tikras tendencijas darbe, kurios yra susijusios su liga. Pavyzdziui,
sergancios merginos su neissivysciusiais antriniais lytiniais poZymiais ir negavusios tinkamo gydymo
daznai biina bedarbés. Tuo tarpu merginos, kuriy antriniai lytiniai pozymiai buvo matomai labiau
18sivyste yra pilnai dirbancios. Kalbant apie serganciy merginy santykius su bendradarbiais, tos, kurios
negavo tinkamo gydymo, yra zemo tigio ir turi auksta KMI yra linkusios j artimesnius ir maziau formalius

santykius su bendradarbiais (Zadrozna, 2013).
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2. TYRIMO METODAI

Tyrimas vykdytas 2018.10.24-2019.02.24, didZiuosiuose Lietuvos miestuose: Vilniuje (Rety ligy
centre), Kaune (LSMU VSF Sveikatos psichologijos katedroje, gavus dekanés leidimg (1 priedas)),
Siauliuose (tyrimo dalyvés namuose). Tyrimui atlikti buvo gautas Lietuvos sveikatos moksly universiteto
Bioetikos centro komisijos leidimas (Nr. BEC-SP(M)-144) (2 priedas)

Siuo tyrimu siekta atskleisti, motery, serganéiy Ternerio sindromu, ligos patyrima. Tokiam tikslui

lgyvendinti pasirinkta kokybiné tyrimo strategija dél keliy priezasciy:

1. Menkas ligos istirtumas Lietuvoje psichologiniu aspektu — tikimasi, kad tyrimo
atlikimas remiantis kokybine strategija padés atrasti tuos ligos aspektus, kuriuos véliau

bty galima tirti kiekybiskai.

2. Kokybine strategija leidZia geriau suprasti tyrin¢jamg reiSkinj ir atskleisti motery,

serganc¢iy Ternerio sindromu, individualy ligos patyrimg bei ji iSryskinti.

2.1. Tyrimo eiga ir tyrimo dalyveés

2.1.1. Fenomeno formulavimas ir tyréjos santykis su juo

“Apie Ternerio sindromq anksciau is viso nezinojau. Mane visada domino seksualumo ir su kiino
vaizdo suvokimu susijusios temos, o kai pradéjau galvoti apie magistro baigiamojo darbo temg,
svarsciau, kokia kryptimi sukti, nes jauciau, kad vis dar buvau ,,savo* temos ieskojime ar bent jau
formulavime. Kreipdamasi j savo darbo vadove pateikiau begale temy formuluociy apie diabetq ir
panasiai, taciau ji mane sustabdeé ir tiesiog paklausé ar noréciau pabandyti atlikti kokybinj darbg bei
pasiteiravo ar kq nors Zinau apie Ternerio sindromq. Man tai buvo kazkas netikéto, visiskai nauja
informacija, ir tarsi padrgsinimas mano garsiai neisreikStam norui imtis kokybinio darbo, todél émiau
drgsiai svarstyti idéjq apie kokybing duomeny analizés strategijq, kuriai mano neZinojimas apie Siq ligq
puikiai tiko. Apie jq iSsiaiskinau tik tiek, kad tai genetinis sutrikimas, paveikiantis moters iSvaizdg ir
vaisingumg, todél j tyrimg éjau biidama kaip Svarus popieriaus lapas. Tuo metu pasirodé, kad aplinkybés
pacios susidéliojo tarsi j savo vietas, o ir nuo mano interesy Si tema manegs nenutolino, o kaip tik, manau,
kad nukreipé j labai specifine sritj.
susidurti su neZinomybe, savo baime dél jgudziy triskumo ir is kaZkur kilusiu nenumaldomu smalsumu.
Planuodama tyrimg guodziau save, kad visada buvau linkusi j humanitaring kryptj, todél tikéjau, kad tai
man pasitarnaus rasant kokybinj darbg, o ir su skaiciais ne visada gerai sutariau, todél cia buvo tarsi

galimybé isvengti jy. Vis dél to neZinojau ar toks mano sprendimas, is karto imtis rasyti magistro
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baigiamgqjj darbg taikant kokybinio tyrimo metodq, bus tinkamas. Vis dél to, si liga man sukéle stipry
smalsumgq, kuris véliau viso tyrimo metu buvo mano varomoji jéga. Susidiirusi su savo pacios nezinojimu
suvokiau ir pradéjau tikéti, kad Sis tyrimas galéty buti vienas is zingsniy, Svieciant visuomene apie retas
ligas, pleciant moksliniy duomeny baze ir Zinoma formuojant psichologinés pagalbos modelj, kuris
atitikty Sia liga serganciyjy poreikius.”

Tyrimo eigoje siekiant reflektuoti savo asmeninj santykj su tiriamu fenomenu buvo pildomas
tyréjo dienorastis (pavyzdys pateikiamas 1 lenteléje)

1 lentelé. Tyréjos dienorascio iStraukos
Nr. | Dienorascio iStrauka

<...> labai nustebau, kad ji buvo nejprastai Zemo @igio, nors dauguma mano matyty merginy ir motery
buvo neaukstos, bet §i buvo ypatingai zema. Manau, kad pasijutau net nejaukiai, kai pamaciau jg, nes pati
esu ganétinai auksta ir miisy figiy skirtumai mane priverté pasijusti nepatogiai. Galvojau ,,kaip gerai, kad
1.| § kartg atéjau ne su aukstakulniais, nes kaip pagalvojau apie kitus interviu, tai ne vienas buvo, kai net
nepagalvojau, kad gal nereikéty autis aukstakulniy ir ramiai juos apsiavusi nueidavau j pokalbj. <...>

Interviu praéjo gerai, tyrimo dalyvé nevélavo, atvyko keliomis minutémis anksciau. Pastebéjau, kaip pati
2.| jauciuosi vis geriau prie§ kiekvieng interviu, vis laisviau ir uZtikrin¢iau.<...>

<...> Ir kuo labiau rezultatai aiskéja, jgauna pavidalg — tuo labiau imu jy bijoti... kyla noras apgaubti juos
ir nickam nerodyti, nes vietomis tai taip jautru, kad jau¢iu neturinti teisés garsiai kalbéti apie tuos jausmus,
iSgyvenimus, patirt] ir jy bukle. <...>

2.1.2. Tyrimo eiga

Siekiant, kad tyrimo metu atsiskleisty kuo jvairesnés patirtys, tyrimo dalyvéms nebuvo sudaryti
speciallis atrankos kriterijai, pagrindine dalyvavimo saglyga palikta Ternerio sindromo diagnoze. Véliau,
tyrimo dalyviy atrankos metu, iSkilus papildomiems klausimams i§ serganCiyjy ir jy artimyjy
bendruomenés dé¢l tyrimo dalyviy amziaus, buvo apsibréZta j tyrima kviesti tik pilnametes merginas.
Toks sprendimas priimtas dél to, kad jaunesnés merginos, paauglés, yra jautri ir pazeidZiama grupé, taip
pat, jy identitetas ir saves vaizdas vis dar yra besiformuojantys ir kintantys.

Tyrimo dalyviy atranka. Taikytas atsitiktinés atrankos metodas skelbiant kvietimg dalyvauti
tyrime socialiniame tinkle ,,Facebook®, kreipiantis j sergancigsias Ternerio sindromo asociacijos (TSA)
grup¢je ir susiekiant su kiekviena j skelbimg atsiliepusia moterimi asmenine zinute bei detaliau
paaiskinant tyrimo procesg. Véliau tyrimo dalyviy paieska perkelta j tiesioginj kreipimasi telefonu. IS
Viso buvo susisiekta su 14 motery, kuriy pasiskirstymas ir galutinis dalyvaujanciyjy skaicius pateiktas 2
lentel¢je. Pagrindinés atsisakymo dalyvauti priezastys buvo netinkama susitikimo vieta (gyveno kitame

mieste) ir apsigalvojimas bei tyréjos kreipimosi ignoravimas.
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2 lentelé. Motery atsakas ] kvietimg dalyvauti tyrime

Atsiliepé | | Atsisaké | Sutiko
skelbima dalyvauti
Socialinis tinklas
“Facebook” 8 3 5
Susisiekta telefonu 6 3 3
Viso motery skai€ius 14 6 8

Interviu planavimas ir atlikimas. Planuojat tyrimo interviu buvo atsizvelgiama j tai, kad
moterims biity patogu susitikti su tyré¢ja, aplinka biity neblaskanti ir saugi. Viena tyrimo dalyve
pageidavo, kad tyréja atvykty pas ja ] namus. Pasitarus su konsultuojancia déstytoja ir tinkamesnés
alternatyvios vietos neturéjimo, buvo nuspresta sutikti ir vykti pas ja j namus, pries tai jsitikinus ar nieko,
bet jos, namuose daugiau nebus. Kitais atvejais tyréja su moterimis susitikdavo Kaune, LSMU VSF
sveikatos psichologijos katedroje arba Vilniuje, Rety ligy centre. Siose vietose buvo sudarytos salygos
patogiai, konfidencialiai ir ramiai atlikti interviu.

Visoms tyrimo dalyvéms prie§ interviu buvo pateiktos tyrimo dalyvio informavimo formos (3
priedas) ir trumpai pristatytas tyrimo tikslas, aptarti konfidencialumo ir saugumo klausimai bei nurodyti
asmeny kontaktai, j kuriuos gali kreiptis kilus klausimams arba emociniam diskomfortui. Tyrimo dalyvés
buvo informuotos, kad bet kuriuo metu gali nutraukti pokalbj, jei pajaus diskomfortg ar nebenorés toliau
dalintis savo patirtimi, o jei reikés — nepaaiSkinus priezasCiy visai pasitraukti i§ tyrimo. Suteikus
organizacing informacijg ir atsakius ] moterims kilusius klausimus, joms buvo pateikta asmens sutikimo
forma (4 priedas), kurig pasiraSydamos jos patvirtino savo savanoriskg dalyvavimg tyrime.

Kiekvienos tyrimo dalyvés buvo praSoma zodinio leidimo jrasyti pokalbj. Kiekviena su §ia salyga
sutiko i§ karto ir interviu buvo jraSomas mobiliuoju telefonu, paaiSkinus, kad jis neprijungtas prie
interneto ir neturi SIM kortelés, tam, kad moterys jaustysi saugiai. Po interviu demografiniai klausimai
moterims nebuvo uzduodami, nes dazniausiai reikalinga informacija buvo paminéta interviu metu, o ir
1§ jos toliau bus pateikta tik dalis, siekiant apsaugoti tyrimo dalyviy konfidencialuma, todél, kad jos viena
kita pazjsta ir taip tikimasi sumazinti galimybe vienai kitg atpazinti skaitant §j darba.

Interviu trukmé svyravo nuo 36 min. iki 52 min. (vidutiné trukmé 44 min.). Kiekvieno interviu
pabaigoje tyrimo dalyvéms suteikta galimybé papildyti savo pasakojimus, jei tyréja ko nors nepaklausé
viso pokalbio metu ar jei jos pacios dar kuo nors noréty pasidalinti. Interviu pasibaigus tyréja kiekvienai
dalyvei padékojo uz atvirumg ir atsake j kilusius klausimus.

2.1.3. Tyrimo dalyvés
Tyrime dalyvavo 8 moterys, kurios buvo pilnametés ir tur¢jo Ternerio sindromo diagnozg.

Tyrimo dalyviy amZius svyravo nuo 25 iki 47 mety. Daugiau informacijos apie tyrime dalyvavusias
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moteris pateikiama rezultaty skyriuje, 3.1.1. - 3.1.8. skyreliuose, Salia kiekvienos i§ jy specifinio
fenomeno patyrimo apraSymo. Siekiant iSsaugoti tyrimo dalyviy anonimiskumg jy vardai ir visa kita

informacija, kuri galéty padéti jas identifikuoti yra pakeista.
2.2. Duomeny rinkimo metodai

Pries kiekvieng interviu pirmiausiai tyrimo dalyvéms uzduoti neutraliis klausimai (,,Ar sunku
buvo rasti kur atvykti?*) Atliekant §j tyrimg medziaga buvo renkama naudojant pusiau struktiiruota
giluminj interviu, kuriuo galima geriausiai rinkti duomenis, siekiant atskleisti ir apibiidinti Zzmoniy patirtj.
Naudodami tokj interviu metoda tyréjai pabrézia, kad jo metu svarbiis yra atviri klausimai, suteikiantys
galimybe tyrimo dalyviui formuluoti savo patirties apibtidinima, o pats tyréjas tokioje situacijoje uzima
neutraly tarsi asistento vaidmenyj, kuris padeda ekspertui tyrinéti savo patirtj (Roulston, 2018). Todé¢l Siuo
atveju, interviu metu tyrimo dalyvéms buvo pateikiamas vienas pagrindinis situacinis fenomeno
apibudinimo klausimas, suformuluotas remiantis A. Giorgi (,,Prasau prisiminkite vieng konkrety jvykj,
kuris geriausiai atskleisty, kq jums reiskia si liga... ), kurio formuluoté interviu eigoje truputj kito, jei
tyrimo dalyvé praS¢ pakartoti klausima, taip pat buvo naudojamasi filmo reZisieriaus metafora
(., isivaizduokite, kad jiis esate filmo reZisieré ir jisy uzduotis yra nufilmuoti situacijq, kuri geriausiai
iliustruoty kq jums reiskia jisy liga. Kokia tai biity situacija? Papasakokite kaip atrodyty filmas? “).
Interviu planas pateikiamas 5-tame priede. Interviu metu, tyrimo dalyvés laisvai pasakojo savo patirtj,
inicijavo naujas temas, kurias norédama isSplétoti, tyré¢ja uzduodavo tikslinamuosius ar drasinancius
klausimus.

2.3. Duomeny analizés metodas ir teorinis jo pagrindimas
2.3.1. Tyréjos poziiris j pasirinkta duomeny analizés metoda

Planuojant tyrima, pradZioje, buvo numatyta naudoti du duomeny analizés metodus, taciau tyrimo
eigoje d¢l duomeny gausos, siekiant gilesnés analizés ir pasitarus su konsultuojancia déstytoja, nuspresta
naudoti tik vieng i$ jy — fenomenologing analize pagal A. Giorgi.

“Kiek visy studijy metu man teko susidurti su kokybiniais tyrimais, susipazinti su duomeny
rinkimo ir analizés metodais, fenomenologiné analizé pagal A. Giorgi atrodé aiskiausia, geriausiai
suprantama. Mano santykis su Siuo metodu buvo jaukus, todél pradedant duomeny analize buvo
nusprendziau naudoti tik jj. Niekada anksciau praktiskai nebuvau jo atlikusi, taciau jauciau kazkokj
intuityvy uztikrintumgq ir pasitikéjimq, kad naudodama jj, galésiu geriausiai atskleisti motery serganciy
Ternerio sindromu patyrimq.”” Apskritai, fenomenologija psichologijoje leidzia giliau analizuoti Zmoniy

tiesioginj susidiirimg su fenomenu ir jo patyrima, sudarant apraSyma, apibiidinantj, kokia vietg tai uzima
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ju gyvenimuose (Giorgi&Giorgi, 2008) be to analizuojant duomenis $iuo principu galima isskirti ne tik
fenomeno patyrimui budingas tendencijas, bet ir iSrySkinti iSimtis (Howitt, 2016).
2.3.2. Duomeny analizés eiga

Pirmas etapas. Pirmame duomeny analizés etape buvo atlickamas zodinés informacijos
perraSymas | skaitoma teksta (transkribavimas). Kiekvieno interviu transkribavimg atliko pati tyréja,
siekiant kuo tiksliau j raSyting kalbg perteikti pokalbio mintj nurodant neverbalines tyrimo dalyviy
iSraiskas (pvz.: juoka, gestus, verksma). 2 lenteléje pateikiami pacios tyréjos sugalvoti ir transkribavimo
metu naudoti Zzenklai, kurie suteiké tekstams aiSkumo ir palengvino teksto apipavidalinimag.
Transkribavimui buvo naudota specialiai tam pritaikyta programa Express Scribe Transcription, kuri
padeda nesunkiai valdyti garso takelj (sulétinti, atsukti ir pan.). Interviu teksty apimtis svyravo nuo 9 iki
16 puslapiy ir viso sudaré 91 puslapj tolimesnei analizei tinkamo teksto.

2 lentelé. Interviu transkripcijose naudoti Zenklai

Zyméjimas tekste Zyméjimo reik§meé

(...) Pauzé. Esant ilgesnei pauzeli jterpiamas sekundziy skaicius
Z0DIS Kalboje pabréztas zodis ar frazé
(juokiasi) Neverbalinés kalbos iSraiska
Zo... Nesigirdi zodziy

<..> Pakeisti vardai ar pavadinimai
Zodis Tyréjo kalba

Zodis Tyrimo dalyvio kalba

{} Neaiskus zodis

Zodis... IStestas zodis

# Tyréjos vartojamas ...mhm...

Antras etapas. Siame etape dirbant su tyrimo duomenimis vadovautasi fenomenologinés

analizés pagal A. Giorgi Zingsniais: (Giorgi & Giorgi, 2003, 2008)

1. Teksto, kaip visumos, pajautimas: parengus transkripcijas, kiekvieno interviu tekstas
skaitomas nuo pradzios iki pabaigos, jei reikia — kelis kartus, nes fenomenologinis
pozitris reikalauja suprasti tiriamg fenomeng holistiSkai ir tyréjas negali pradéti analizés
nezinodamas, kaip baigsis visas pasakojimas, be to norint pereiti prie kito analizés

zingsnio pirmiausiai reikalingas teksto pajautimas.

2. Prasminiy vienety iSskyrimas: pagrindinis fenomenologinés analizés tikslas yra atrasti
patyrimo reikSme, todel tyréjas baiges skaityti interviu grizta j pradzig ir suvaldes savo
1Sankstines nuostatas bei suskliaudgs zinojima, skaito teksta démesingai, remdamasis
psichologiniu pozitiriu ir kiekvieng kartg, kai pajau¢ia minties Suolj, struktiros, turinio ar
emocinj pokytj — toje vietoje pazymi tekstg i§skirdamas prasminj vienetg. Paminétina tai,
kad atskiri tyréjai tame paciame tekste pastebés ir iSskirs prasminius vienetus skirtingai.
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Originalaus teksto transformacija: Siame zingsnyje originali tyrimo dalyvio kalba yra
transformuojama, pirmiausiai j Il asmens biitajj laika, véliau — j psichologine kalba.
Paminétina tai, kad Siame zingsnyje transformacijy skaiCius néra apibréztas ir daznu
atveju gali priklausyti nuo tyré¢jo pasirinkimo, Siame darbe buvo atliekamos abi minétos

teksto transformacijos (3 lenteléje pateikiamas transformacijy pavyzdys)

Struktiiros kiirimas: transformavus visg tekstg dar karta skaitoma paskutiné prasminio
vieneto transformacija ir ieSkoma esminés informacijos, geriausiai apibiidinancios
asmens patirt] bei i§ jos iSskiriami prasminiai teksto branduoliai, kuriems priskiriami
prasminio vieneto, kuriame jie buvo aptikti, kodai. Tada skaiCiuojama, kiek karty
kiekvienas branduolys kartojasi tekste ir kuriama struktiiros hierarchija, pagal kurig

formuojamas asmeninis, specifinis fenomeno apibréZzimas.

3 lentele. Interviu teksto transformacija

Transformacija j III

Transformacija j

Nr. Originalus tekstas asmens biitaji laika psichologine kalba Branduolys
0 mano tik metras | 0 jos tik metras | Romos {igis buvo tik | Zemas fgis
1 keturiasdeSimt, keturiasdeSimt, metras keturiasdeSimt
tai irgi atsipraSau, bet kodél vat | tai irgi atsiprasé, bet | Roma jauté nenusakoma | Neteisybés jausmas
nesuvokiu, KODEL, kodél... kodél vat nesuvoké, | neteisybés jausma, | Aplinkiniy
2 KODEL, kodél... nesuvokeé, kodél | nesupratingumas
aplinkiniai tai matydami
jos nesuprato
tu zinai, kad tg liga turi ir viskas, | ji Zinojo, kad tg liga turéjo | Ji pati Zinojo, kad turi tg | Zinojimas, kad turi
3 ir viskas, liga ir suvoké, kad nieko | liga

negali pakeisti

Negal¢jimas nieko
pakeisti

5. Bendro fenomeno apibrézimo kiirimas: bendras fenomeno apibrézimas formuojamas

dar karta perzvelgiant

individualius

tyrimo dalyviy

apibrézimus,

iSskiriant

reik§mingiausias bei daugiausiai besikartojancias temas ir remiantis jy pasikartojimo

dazniu suformuluotas bendras fenomeno apibréZimas. Siame Zingsnyje taip pat

1§skiriamos reikSmingiausios unikalios kiekvieno interviu temos.
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3. REZULTATAI

3.1. Specifiniai situaciniai fenomeno apibréZimai

3.1.1. Liepos situacinis fenomeno patyrimas ir apibrézimas

Liepos fenomeno patyrimas

Liepai 27 metai, Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas paauglystéje, kai ji buvo mazdaug
penkiolikos mety. Po atlikty tyrimy buvo paskirtas gydymas augimo hormonu, kuris truko apie pusantry
mety, veliau skirta pakaitiné hormony terapija.

PapraSius Liepos prisiminti situacijg ar jvykij, kuris geriausiai atspindéty jos ligos patyrima
sergant Ternerio sindromu, ji prisiminé, kad suzinojusi savo diagnoze¢ dar negalvojo apie vaikus ir tuo
metu nevaisingumas jai neatrodé problema, taciau viena motinos diena, kuomet ji su parapijos choru
dalyvavo miSiose pakeité Liepos suvokimg apie savo liga (,, IS pradziy, tai kai suZinojau apie tq ligq,
tai, nu (...) kazkaip gal, kad penkiolika mety, hmm, dar nu, nu negalvoji apie tuos vaikus ir panasiai,
kazkaip (...), bet as prisimenu, kai, as lankiau parapijos chorelj, savo miestelyje irrr as atsimenu, buvo
motinos diena ir (...) ir kunigas, parapijos klebonas laimino hmm, ir mes ten balko... balkone, chor...
Jjaunimo chorelis giedam, grojam gitarom ir panasiai ir, ZodZiu, pakvie... klebonas pakviecia visas mmm,
mama... baznycioje esancias mamas specialiam palaiminimui, tik mamas ir panasiai ir as atsimenu, man
gniuzulas ir panasiai ir, ir hmm, kad jo, galvoju (prunksteli) ne, ne, hmm, niekada nebusiu gal<...> ")
Liepa pajuto gniuzulg gerkl¢je, jai pasidaré skaudu, ji suprato, kad negalés turéti vaiky, kad liga ja
paveike ir dél to ji galbiit niekada negaus tokio palaiminimo. Tuo metu ji pajuto dél Ternerio sindromo
jai kylan¢ius skaudulius (,, <...>tai, tai va ta hmm, tai dél to va buve tokiy skau... nu, kaip pasakyt,
skaudu... skauduliy tokiy ir hmm, i.. islinde<...>*) Tuo metu Liepg apéme¢ nepilnavertiSkumo jausmas,
neviltis, liudesys (,, <...>nu tiesiog, hm, hm, supranti, kad nu, kazkas va tokio labai ypatingo, nu, nu to
kazko ypatingo tu neturi, kad tiesiog sukosi mintys, kad ,,tu niekada nebiisi tikra mama*, net jeigu
jsivaikintum ir panasiai, nu, hmm, ir ZodZiu, va... va tokios, kad tu niekada, galbiit net ir neisi to
palaiminimo, kaip mama ir panasiai<...> “‘) tuo metu ji jautési tarsi iSgyvendama netektj (;, <...>tai, tai
va tokj dalykai, tai as net nezinau, kaip tiksliai jvardyti, bet gal labiausiai <...> nevisavertiskumas, ar

tokia lyg netektis <...> ")

Liepos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:
Liepai Ternerio sindromas, kaip jos liga, visy pirma siejasi su nevaisingumu
[61,84,90,100,108,114] siek tiek kitokia iSvaizda [70,114,117,138] kuri, jos atveju, labiausiai pasireiske

per Zema 1igj [100,108,114,119]. Ternerio sindromas jai yra tarsi salyga, reikalaujanti biiti savarankiska
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[53,29,30,31], isSukis laikytis griezto gydymo rezimo [31,33,36,105], bet kartu ugdanti jos stiprybe
nepasiduoti [119,133,138,142]. Liepai Ternerio sindromas sukelia nuostaba [75] bei siejasi su nerimu
apie tai, kas su ja vyksta [28] ir kaip apie liga reikés pasakyti savo antrajai pusei [74,76]. Liepai liga, tai
priminimas, kad ji turi i§likti sgmoninga [53,142] suvokimas, kad kartais tiesiog kasasi vietoje atlikdama
uzduotis [71,72], taip pat liga jai yra nejaukumo dél saves iSgyvenimas [89,91]. Ternerio sindromas jai
reiSkia daznus vizitus pas gydytojus [24,25] silpnesn¢ klausa [78,108,119] antsvorj [104,108], sutrikusig
organizmo hormony veiklg [100] neranguma [58] prastesne démesio koncentracijg [71]. Liepai $i liga
yra tarsi bausmé [84] kelianti neteisybés [34] ir nepilnavertiSkumo [72] jausmus, pasipiktinimg [35]
kartais baimg¢ kalbéti apie tai [77] ir biiti stigmatizuotai visuomengje [78]. Kartkartémis liga jai yra tarsi
emociniai skauduliai [84] ir ji pasineria ] apmastymus apie tai koks jos gyvenimas biity be ligos [73],
taCiau galiausiai Ternerio sindromas jai yra tiesiog buvimas “tokia” [6]. Nepaisant to, kad Liepa serga
Sia liga, jai tai néra nuosprendis [134] Ternerio sindromas - ne tik sunkumai ir grieztas gydymas, bet ir

dziaugsmingos akimirkos [42] ypac€ prisimenant progresa, kuris vyko gydymo déka [38,39,40,41].

3.1.2. Eglés situacinis fenomeno patyrimas ir apibrézimas

Eglés fenomeno patyrimas

Eglei 35 metai. Terenerio sindromas jai buvo diagnozuotas vaikystéje, kai ji buvo mazdaug
vienuolikos mety. Atlikus tyrimus buvo skirtas gydymas augimo hormonu, kuriam pasibaigus tolimesnis
gydymas hormonais neskirtas.

PaprasSius Eglés prisiminti situacijg ar jvykj, kuris geriausiai atspindéty jos ligos patyrimg sergant
Ternerio sindromu, ji prisiming pries$ kelis metus patirtg persileidimg (,, PERSILEIDIMAS ir taip toliau,
tai kai man <data> tiesiog nesivystantis, tokia labai sudétinga situacija, nueini, tau lyg viskas gerai, jau
vos ne cia, nu kaip viskas gerai, aisSku dar pati pradzia, ten desimt savaiciy, bet va devynios savaités, va,
nnesivysto nieko, ir jau Sirdis pries tai plaké viskq, paskui {...} nu, viskas, ta prasme ir ten ligoniné, taip
toliau, ke... operacija, visa kita ir taip, nu per tq ligq, kai pagalvoji, pasireiskia, visos galvoja, aisku cia,
kad greiciausiai kaltini, nors kai pagalvoji, aisku, nu, daug kurios yra ty persileidimy, nu daznas dalykas
biina, bet va kai pagalvoji, tai vis galvojau va cia jau dél to Ternerio sindromo “) tuo metu ji jautési
esanti sudétingoje situacijoje, kurig lyd¢jo skausmingi iSgyvenimai, Sokas, netekties skausmas. Ji
nesuvoke kas dedasi, nes viskas vyko zaibiskai, tik prisiming, kad tuo metu ieskojo ka apkaltinti ir surado,
Eglé suvoke, kad pagrindiné susidariusios situacijos priezastis — Ternerio sindromas. Jai buvo baisu ir
skaudu, nes jautési prarandanti kontrole ir iSgyvenanti tragedija, tarsi pakliuvusi j visai kitg pasaulj (,, nu
tokios va skaudzios, kaip pasakyt patirtys, galvoju, vaje, vaje is to, is to durnyno ten po ty penkiy dieny

iSéjau <...> is... is... iSrase tai ten iséjai kaip is vis atrodo kaip is kito pasaulio, nu tai kaip atrodo, ten
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niekad nesibaigs “) 1Sgyvenusi tokig situacijg Eglé buvo tiek emociskai, tiek fiziSkai paliizusi, ji jauté
nenusakomg litides;j ir apatijg. Prabégus nemazai laiko, persileidimo patyrimas jai vis dar buvo vienas

ryskiausi prisiminimy susijusiy su jos liga.

Eglés specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Eglei Ternerio sindromas, kaip jos liga, visy pirma yra klastinga liga [206;213], kuri nuolat laiko
ja nezinomybéje [65;127;140;191;205;214;217;218;125;126;129;170] ir bet kada gali sukelti netikéty
sveikatos sutrikimy [10;125;126;135;194;196;197;205;213;218;]. Eglei tai skausmg keliantis tévy
reakcijos 1 diagnoze stebéjimas [51;52;54;58;78;79;83;181] vieniSumo jausmas
[73,74;88;90;92;93;172;177], dél zemo dgio [33;67;68;85;88;139;154;196] patirtos patycios
[33;67,68;85;88;139;154;196] ir labai daznas susidurimas su gydytojais
[40;42;183;197;199;200;202;203], kuriy prognozés jos ligos atveju nepasitvirtino [59;61;62;64;66;77;].
Jai $i liga asocijuojasi su periodiniais sveikatos [21;38;47;183;202;203] ir kraujo [130;132;49] tyrimais.
Besilaukianciai  Eglei, Ternerio sindromas, tai nuolatinis nerimas laukiant vaikelio
[42;123;127;202;214;217;221] apie kurj, vaikystéje suzinojusi diagnoze¢, vedina vaikisko naivumo
[56;55;57;71;75;182] net negalvojo, o veliau iSgyventas pirmojo nesékmingo néStumo netekties
skausmas [23;25;180;217] ir patirtos prastos salygos ligoninéje [159;162;178;180] ja palauzé. Jai
Ternerio sindromas, tai atskirtumo jausmas [90;93;96;172] liudesys [90;177;196] ir suvokimas, kad
mama diagnoze¢ priemé skaudZziau nei ji pati [70;72;76]. Eglei tai atsakymy j klausimus sau, kodeél “tokia”
yra, nebuvimas [125;171;170] i$ dalies d¢l genetiniy ligy neistirtumo [137;228;231], dél kurio ji tik spéja,
apie galimg poveikj jos mokymosi geb¢jimams [98;100;103;] ir prastesnei orientacijai naujoje aplinkoje
[104;106;108]. Eglei Ternerio sindromas atskleidzia vyry pavirSutiniSkumg ir negeb¢jima suprasti
[80;115;120] bei asocijuojasi su sunkiomis gyvenimo partnerio paieSkomis [114;117;176]. Jai tai dalinis

gydymas hormonais [192] vartojant augimo hormona [184;191], kuris, jos manymu, nepasiteisino [ 188].

3.1.3. Gerdos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas

Gerdos fenomeno patyrimas.

Gerdai 25 metai. Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas kai jai buvo mazdaug astuoneri.
Atlikus tyrimus paskirtas gydymas augimo hormonu, trukes apie tris metus, veliau skirta pakaitine
hormony terapija.

Paprasius Gerdos prisiminti situacijg ar jvykj, kuris geriausiai atspindéty jos ligos patyrima
sergant Ternerio sindromu, ji prisiminé situacijg, kurig patyré universitete, kuomet ji gynési savo

bakalauro laipsnio baigiamajj darba (,, <...>Siaip buvo tokia situacija universitete as gyniausi bakalaurq
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ir buvo monitorius, buvo sakykla, ganétinai auksta ant kurios padétas monitorius ir kai as kalbéjau, nu
manes nesimate (juokiasi), nes ne, neauksta, monitorius, dar sakykla ir manes nesimaté ir as pati matau,
kad manes niekas neklauso, nes déstytojai kazkur kitur susidoméje <...>*“) tuo metu ji pasijuto nejdomi
ten esantiems zmoneéms, jai atrodé, kad ta situacija nesibaigs, tesis ilgai, jg apémeé litidesys, nejvertinimo
ir pazeminimo jausmai. Viduje ji jauté nepasitenkinima, dél to, kad jos taip akivaizdziai negerbia bei

pykti ant savo ligos, dél kurios ji buvo zemo tigio, kuris buvo tokios nemalonios situacijos priezastis.

Gerdos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Gerdai Ternerio sindromas, kaip jos liga pirmiausiai siejasi su nerimu dél savo vaisingumo
[82;83;87;92;98;105;140;146], kuris sustiprina jos norg tapti motina [84;88;92;103], pasitikéjima
medicina [84;86;146] ir ryztg atlikti dirbtinj apvaisinimag [81;84;86;88;101;103;105;136]. Taip pat liga
jai — tai daznai demonstruojamas uZzsispyrimas einant gyvenime lygiai su Kkitais Zmonémis
[18;69;84;101;115;116;118;123] ir nuolatinis pasitikéjimo savimi ugdymas [2;12;18;32;56;120].
Ternerio sindromas jai yra dazni vizitai pas gydytojus [25;42;56;57;59;126], periodiniai Sveikatos
tyrimai [112;119], daznai jauCiama nezinia [3;20;21;125;127;145] ir didziulés pastangos jaustis
lygiaverte su kitais [18;28;68;69;115;116]. Gerdai jos liga tai ilgas, tegstinis gydymas 18 pradZiy augimo
[53;55;107;110;124], véliau - moteriskais hormonais [54;62], vaikystéje patirtas fizinis skausmas dél
kasdienio vaisty leidimosi [108;121] ir veliau viskg atperkantis dziaugsmas matant gydymo rezultatus
[55;109]. Jai tai mokykloje [37;113] paauglystés metu patirti sunkumai [13;23;63;115;120] dél zemo
tgio [12;14;48;55;58], kurie kartais sukeldavo nepilnavertiSkumo jausma [98;83;100;113;127]. Gerdai
liga, tai skaudiis iSgyvenimai paauglystéje [15;63;], kurie verté ja jaustis kitokia [48;89]. Jos liga, tai
paskatinimas buti atvira ir dalintis savo patirtimi su kitomis [24;26;80;86;142]. Gerdai Ternerio
sindromas, tai baimé biiti atstumtai ir jskaudintai [90;93;97;98], daugybés iSgyvenimy peréjimas savyje
[20;60;92;94], pripazinimas sau, kad yra tokia [4;34;100;129] ir galiausiai diskomforto jveikimas
[2;9;12;28] bei antrosios pusés [99;102;104] ir sesery [47;48;51] palaikymas, nuolatinis mamos
[38;39;42] ir netiesioginis técio [43;44;45] ripestis bei buvimas Salia. Gerdai jos liga, tai mamos
pastangos ja apsaugoti [31;40] ir slepiami tévy tikrieji i§gyvenimai [29;30]. Jai $i liga tai nuolatiniai
klausimai sau [94;125;126] daznai i$Saukiantys litidesj [20;37;140], bet kartu keliantys norg perteikti
optimizmo kitoms sergancioms merginoms [86;123;142]. Gerdai visa tai yra létas pozilrio | save
pasikeitimas, kei¢iant gyvenamg aplinka [17;19;129], nuolatinis stiprybés ugdymas [68;120] siekiant
jveikti kylant] graudulj [140;143], kaltés [97;98] ir neteisybés [125;144] jausmus.
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3.1.4. Anos situacinis fenomeno patyrimas ir apibrézimas

Anos fenomeno patyrimas

Anai 35 metai. Ternerio sindromas buvo diagnozuotas kai ji buvo desimties mety, atlikus tyrimus
buvo skirtas gydymas augimo hormonu, trukes apie septynerius metus, véliau skirta pakaitiné hormony
terapija.

PapraSius Anos prisiminti situacijg ar jvykj, kuris geriausiai atspindéty jos ligos patyrimg sergant
Ternerio sindromu, ji ilgai galvojo ir pripazino, kad jai sunku iSskirti viena ryskig situacija, bet prisiminé,
kad vienu metu darbe turéjo kolega, su kuriuo dirbo poroje ir kartu jie atrodé labai savotiskai, dél didelio
tgiy skirtumo (<...> Siaip man dabar tokia asociacija §... 5... turiu vieng kolegq, kuris yra aukstas
vyrukas # (susijuokia) ir mes visq laikq dirbdavom, nu, buvo toks momentas, kad dirbom kartu ir ta
prasme, visada biidavo labai taip savotiskai (susijuokia) kai vél gi irgi su, su manim ziurédavai, nu, jo
iigis yra apie du metrai, ar ne, nu ir as {...} metras penkiasdesimt tai mes jau visq laikq atrodydavom,
labai, labai smagiai is, va, <...>) prisiminus tokig situacijg jai kilo juokas, taciau po to pridir¢, kad toks
vaizdinys padeda pamatyti, skirtumo krastutinumus, kai ji labai Zema, o jis labai aukstas, taciau abu
lygiaverciai dirbo. Tokia situacija priverté ja suprasti, kad visi Zzmonés yra skirtingi ir jai nereikia jaustis

i§skirtine dél savo ligos.

Anos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Anai  Ternerio sindromas, kaip jos liga pirmiausiai yra jprastas gyvenimas
[22;29;41,;57;60;77;80;88;97;157;159] ir suvokimas, kad gyvenime nebuvo situacijy, kuriose ryskiai
atsispindéty jos liga [13;43;45;48;51;53;61;143]. Jai tai skirtingi gyvenimo etapai, kuriy metu iSryskéja
ligos pasireiSkimas [14;47;49;91;95;98;100;107] ir pripazinimas sau, kad serga Ternerio sindromu. Anai
§i liga siejasi su jg supanciy Zzmoniy palaikymu ir jos priémimu, taip suformuojant jai palaikancig aplinka
[59;84;89;157;160;163;171]. Anai ir jos Seimai po tyrimy i$ karto patvirtinta Ternerio sindromo diagnozé
[69;115] — tai ne pasaulio pabaiga [29;60;66;72;75;85;150], tiek artimieji [59;71;79;83;90], tiek ji pati
tai priémé labai nattraliai [54;58;62;84;142] tarsi tai buvo jprastas, tur¢jes nutikti dalykas, su kuriuo
pirmas ryskiausias jos susidirimas vyko paauglystéje [15;92;95;109;122] kuomet daznai lankydavosi
pas gydytojus [74;81;114;118] ir laikési grieztai apibrézto gydymo rezimo [15;73;113;121;127], kuris
kartais versdavo iSgyventi neteisybés jausmag [18;20]. Ana savo liga mato kaip unikaly
[145;148;151;154] ir savotiska [144;146;153;155] jos pacios iSskirtinumg tarp kity Zmoniy, taip pat kaip
paskatinimg labiau pasitikéti savimi [27;33;156;158] ir stipry norg padéti kitoms sergan¢ioms merginoms

bei jy artimiesiems [27;33;156;158]. Jai tai nepatirti negatyvils iSgyvenimai [35;38;173;175], nenoras
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tyCia ligg slépti nuo kity [35;38;173;175], jausmas, kad ji yra, bet tarsi pasislépusi kazkur viduje,
pasimirsusi [21;63;96;100;]. Anai jos liga susijusi gera savijauta tada, kai pagaliau viska susidéliojo i
vietas savo viduje [32;50;52;123] ir drasa kalbéti apie savo patirt] garsiai [24;27; 33;177]. Suaugusiai
Anai Ternerio sindromas tai susidirimas su kitomis serganiomis merginomis bei jy Seimomis
[26;98;106] ir kartu tiesioginis susidiirimas su savo pacios liga [99;101;105]. Liga jai yra priezastis
stengtis jaustis uztikrintai [34;160] isliekant savimi [173;176], nepaisant ilgo, testinio gydymo [117;120]
dél kurio paauglystéje kartais iSgyvendavo pyktj [17;19] pasiprieSinimo, nepasitenkinimo jausmus
[16;122]. Anai Ternerio sindromas tai kitokia patirtis, nei daugelio kity serganciyjy [45;171],
pripazinimas, kad liga yra jos gyvenimo dalis [54;58] kurig ji subtiliai i§laiko vie$a ir neslepia, bet taip

pat specialiai neskelbia to visam pasauliui [36;174].

3.1.5. Romos situacinis fenomeno patyrimas ir apibrézimas

Romos fenomeno patyrimas

Romai 47 metai. Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas kai ji buvo mazdaug trylikos mety.
Diagnozavus ligg buvo skirtas gydymas augimo hormonu, kuris truko mazdaug iki astuoniolikos mety,
véliau skirta pakaitiné hormony terapija. Paminétina tai, kad pasibaigus interviu, Roma dar Siek tiek
atskleidé savo patirties i§jungus diktofong. Jos patyrime, palyginus su kitomis merginomis, nedaug vietos
uzima motinysté bei nevaisingumas ir ji pati tai nesgmoningai paaiskino tyréjai, sakydama, kad jei gamta
nedave galimybés fiziSkai 1$neSioti kiidikj, tai nedavé ir instinktyvaus noro biiti motina. Tikétina, kad
todeél ji ir neiSskyre ryskiai to savo patyrime.

Paprasius Romos prisiminti vieng situacijg ar jvyki, kuris geriausiai atspindéty jos ligos patyrima
sergant Ternerio sindromu, ji mintimis sugrjZo | savo paauglyste, mokyklos laikotarpj, fizinio lavinimo
pamokas, kurioms ruo$iantis matydavo savo klasiokes jau brestanc¢ias merginas, o ji tuo metu atrodé visai
Kitaip (,, nu, kad ir pacios fizinio pamokos, as matydavau savo bendraklases, kurios su visais apvalumais,
kaip priklauso ir, ir, ir, ir klubai, ir ¢ia sudéliota (rodo rankomis j savo pecius, kriiting) virsutiné dalis,
o as tokia, kaip paauglys berniukas dar <...>*) Tokia pasikartojanti situacija tuo metu jai kélé pavyda
bendraklaséms dél jy iSvaizdos, nepilnavertiSkumo ir neteisybés jausmus, jg tai trikdydavo, ji jautési
kitokia (,, <...> nuu, vat tas vat, kazkaip mane trikdydavo is tikryjy labai, labai stipriai, vat biitent tas,
ne tai, kad jau maza, bet dar ir, nu, fiziSkai atsilikusi, pavadinkim # taip jau <...>“) ji jauté, kad jos
fiziné branda yra atsilikusi, su ja kaZkas negerai ir i§ viso to labiausiai jg trikde tai, kad jos kriitiné buvo
maza (,, <...> vat tik tokia skaudziausia dél (...) biitent kriitinés mazos <...>*). Savo ligg Roma labiausiai

jaute per iSskirting, kitokig iSvaizda, kuri skyrési nuo jos bendraamziy merginy ir tai jg labai skaudino.
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Romos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Romai  Ternerio  sindromas, kaip jos liga pirmiausiai yra zemas  Ugis
[30;37;55;61;64,;76;83;107;123;132], kuris jos gyvenime daznai tapo apribojimu norint realizuoti save
[62;73;75;78;146]. Jai tai skaudiis iSgyvenimai [67;70;73;75;78;127;131;134], kurie prived¢ iki
reikalingo medikamenty vartojimo [42;44;50;94;98;100] dé¢l padidéjusio jautrumo [89;91] ir depresijos
iSsivystymo [9;50;98]. Romai jos liga tai dazni vizitai pas gydytojus [19;43;53;56;97], patirtas jy
atvirumas [19;24;60], daugybé¢ atlikty sveikatos tyrimy [37;42;43], gydymas moteriskais [72;125;135] ir
augimo hormonu [71]. Jos liga jai, tai suvokimas, kad ji néra iSoriSkai labai pastebima [79;82;84;85;87],
bet kazkiek vis tiek paveikianti i§vaizda [122;132;136], kurios trikumus galima iSoriskai maskuoti
[81;86;88], taciau liga vis tiek apsunkina savo figiiros priezitirg [106;116], kuri pasikeité — i§ pradziy
buvo lieso sudéjimo [44;50], véliau vartojant vaistus spartéjo svorio augimas [50]. Romai Ternerio
sindromas siejasi su sutrikusia fizine raida, dé¢l to maza kriitine paauglystéje [49;122;126;134], kurios
vystymasis skatintas vartojant vaistus [125;135], taip pat suprastéjusia organizmo funkcijy veikla
[32;36;133], susilpnéjusia klausa [97;139;141;146], kuri apsunkino jos bendravimg su zmonémis
[140;141]. Jai tai kartais sustipréjantis nepilnavertiSkumas [128;132;140;142;146] ir kai kuriose
situacijose iSgyvenamas neteisybés jausmas [65;116;117]. Romai S$i liga, tai informacijos stoka
sovietmeciu [4;6;27], patirta nezinia dél ligos [5;44;70;76] galiausiai suzinota diagnoze [30], privertusi
suvokti, kad jai triksta vienos chromosomos [30;32;133] ir pasirinkimas tai slépti nuo j3a supanciy
zmoniy [22;25;26;123] dé¢l nenoro visiems aisSkinti detales [27;124]. Jai jos liga yra daug pastangy
kainaves realybés pripaZzinimas [133;136;145], visko savyje susidéliojimas [24;102], patirtas
i§skirtinumo jausmas [126;131] ir suvokimas, kad “tokia” yra ir nebus kaip kitos [101;129]. Romai
Ternerio sindromas kaip jos liga yra skaudus i§gyvenimas, kad jos mama apie ligg nieko nesuprato
[28;53], suvokimas, kad ji yra nevaisinga [15;56] sprendimas vyrui apie tai pasakyti [15], bet neatskleisti

VisOs tiesos apie savo ligg [14;17].

3.1.6. Linos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZimas
Linos fenomeno patyrimas
Linai 31 metai. Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas kai ji buvo vos trijy ménesiy kiidikis,
veliau, jai binant mazdaug astuoneriy, atlikus tyrimus buvo skirtas gydymas augimo hormonu, trukes
apie devynerius metus, veliau skirta pakaitiné hormony terapija. Lina besidalindama savo patirtimi
negaléjo iSskirti vienos konkre€ios situacijos, todél toliau pateikiamas jos specifinis savo patyrimo

apibrézimas.
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Linos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Linai  Ternerio  sindromas, kaip jos liga pirmiausia  yra  nevaisingumas
[16;41;43;130;149;153;160;163;170], dél kurio ji patiria prieSingos lyties atstimimg [44] todél liga jai
siejasi su vienatvés baime [138;142], tustumos [134;145] ir neuztikrintumo [176;178] jausmais, kuriuos
lydi nenumaldomas noras sukurti Seimg [132;181] ir vienaip ar kitaip tapti motina [172;175]. Linai jos
liga — tai testinis ir ilgas gydymas augimo hormonu [21;30;36;40;58;6988;157], grieZtas miego rezimas
gydymo metu [20;37] ir jos pokyc¢iai matant gydymo rezultatus [32;34;56], kurie ne visada buvo tik
dziugts. Jai ligos patirtis, tai pastangos islaikyti pozicija atvirai kalbéti apie savo ligg
[5;73;76;81;84;122], skatinti kitas merginas biiti drgsiomis ir savarankiSkomis [85;87], tatiau pati kartais
saugiau jauciasi kalbédama apie kity patirtis [18]. Jai tai anksti nustatyta diagnozé [1;20;24;41;53] ir
rami vaikysté [47;49], kurig véliau sudrumsté besikartojantys sveikatos tyrimai dél ligos
[24;28;53;56;58], patirta to meto gydytojy nekompetencija, prognozuojant ligos eigg [54] ir pakartotinés
kity gydytojy konsultacijos dél to [55]. Linai jos liga — tai nemaloniis jausmai girdint pasteb&jimus apie
save [151], kartais apimantis litdesys [43;45;126;152;158], slogiis jausmai ir apmastymai apie iki galo
nesutvarkyta savo [127;129;131;137;147] ir kity sergan¢iy merginy gyvenimus [17;119]. IS kitos pusés
Linai visa tai yra savo ligos priémimo svarbumo suvokimas [112;121;136;162;171], gebéjimas atsirinkti
kam atskleisti visas detales apie savo bukle [62;64;66;68;156] ir nepatirtas jausmas, kad yra kitokia
[9;15;22;48;146]. Jai tai nenumaldomas noras dirbti su vaikais [96;100;108;110;158] ir ilgi svarstymai
pasiryzti tokiam darbui [103;105;108]. Linai liga siejasi su jos zemu tgiu [10;12;49;154], daznai
patiriamu vieniSumo [139;141;145;148] ir kartais kylancio nepilnavertiSkumo jausmais [44;130;134].
Jai tai yra tiesioginis susidiirimas su savo liga dalyvaujant Ternerio sindromo asociacijos veikloje
[95;99], suvokiami serganciy merginy ligos patir€iy skirtumai [112;114;118;120] ir kity skatinimas
neslépti savo ligos [73;78;84]. Linai jos liga siejasi su kitokia savo ir kity serganciyjy iSvaizda
[89;91;93]. Si liga jai, tai ramybés jausmas, kuomet artimiausi Zmonés Zino apie liga [65;67;159] ir
suvokimas, kad néra prasmés jos slépti [74;76] ar kaZzkaip iSsiskirti Seimoje kaip nejgalesnei [15;47] dél

dazny vizity pas gydytojus [58;68].

3.1.7. Ginos situacinis fenomeno patyrimas ir apibréZzimas
Ginos fenomeno patyrimas
Ginai 41 metai. Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas kai ji buvo mazdaug aStuoneriy ir tik
veliau, kai ji buvo mazdaug septyniolikos, atlikus tyrimus buvo skirtas gydymas augimo hormonu, trukes
apie du metus, véliau skirta pakaitiné hormony terapija. Gina besidalindama savo patirtimi negaléjo

i§skirti vienos konkrecios situacijos, todél toliau pateikiamas jos specifinis savo patyrimo apibrézimas.
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Ginos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Ginai Ternerio sindromas, kaip jos liga pirmiausia yra privalomi ir dazni vizitai pas gydytojus,
besikartojantys mety metus [27;30;41;45;75;101;103;108;111;113;118]. Jai geriausias ligos atspindys
yra zemas tgis [12;14;33;36;44;72;93;125;127], kuris, kaip ir apskritai liga, néra nuosprendis [132],
trukdantis gyventi normaly gyvenima, kokj gyvena sveiki zmonés [19;28;40;86;116;122;132;134]. Ginai
jos liga, tai paauglystés metu mokykloje patirtos patycios i$ bendraamziy [11;34;53;60;62;65;69] ne tik
dél ugio, bet ir dél kity priezasCiy [12;60], kurios sukélé skaudzius iSgyvenimus [64] bei besalygiskas
sesers palaikymas jos kelyje per visus sunkumus [36;51;54;56;59], kuriy ji taip pat patyré dél suvokimo
apie savo ligg ir jos priémimo [38]. Jai Ternerio sindromas asocijuojasi su ilgu ir tgstiniu gydymu
[2;42;49;119;121], kuris davé dziugiy rezultaty [42;72;95;127]: pasikeité jos iSvaizda i§ bjauriojo
anciuko ] gulbe [43;70;73;120]. Ginai tai teigimas, kad liga jai nesukélé sunkumy [15;22;60;67] ir kartu
nesuvoktas nejgalumo etiketés priskyrimas Ternerio sindromu serganc¢iosioms [4;79;84;89]. Jai tai ilgas
tevy tyl¢jimas apie diagnoze [26;29;98;104], ilgi metai nezinojimo apie savo liga [28;32;34;67], kuri
véliau tapo namuose beveik neliec¢iama pokalbiy tema [46;48]. Ginai liga, tai rySio su téciu ligos
situacijoje trilkumas [110;112] bei sustipréjes rySio su mama poreikis [104;107;109;111], prisiminimai
apie mamos nenorg pripazinti, kad jos vaikas serga tokia liga [97;99;108], stebéjimas, kaip ji iSgyveno
del dukros ligos [88;97;99] ir kartu nuolat jauciamas sesers buvimas Salia [52;55;58]. Jos liga, tai nuo
jos nusléptas diagnozés patvirtinimas vaikysteje [25;101;115], dél to uzdelstas gydymas [2;27;30], ir tik
veliau, suZinojus apie savo diagnoze [38;47;116], gauti atsakymai [38;75] 1 klausimus kodél ji tokia yra
[33;35;37], ir slapti svarstymai apie tai, kaip biity buve, jei gydymas biity skirtas anksciau [129]. Jai tai
patirtas to meto gydytojy nekompetentingumas [90;92] ir Ziniy apie savo liga trikumas [8;108]. Ginai
Ternerio sindromas tai kasdienis gydymo rezimas vartojant augimo hormong [42;49;114] ir periodiniai
sveikatos tyrimai [76;101]. Tai nuolatinés pastangos pazinti savo ligg [74;76], ilgas ir sunkus savo ligos
priemimas [40;74;122], psichologinio palaikymo poreikis ir paieskos [51]. Jos liga, tai galiausiai
isidrgsinimas atvirai kalbéti apie ja [1;3;87], kuris stiprina jos norg vieSinti Ternerio sindromg [7;9] ir
taip padéti kitiems, susiduriantiems su $ia liga [79;87]. Jai liga, tai dalyvavimas Ternerio sindromo
asociacijos veikloje [78;82], kur susidiirimas su kitomis serganciosiomis suteikia bendrumo jausma
[83;132] ir padeda suvokti individualumo svarbg kalbant apie ligos patirtj [85;96]. Ginai Ternerio
sindromas — tai dvasiniai iSgyvenimai [74], uzplistantis vieniSumo jausmas [56], litidesys [110] dél

nevaisingumo [20], noras [21], viltis [57] ir tik¢jimas [21], kad sukurs savo Seima.
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3.1.8. Onos situacinis fenomeno patyrimas ir apibrézimas

Onos fenomeno patyrimas

Onai 43 metai. Ternerio sindromas jai buvo diagnozuotas kai ji buvo mazdaug dvidesimt penkeriy
ir skirtas tik minimalus gydymas taikant pakaiting hormony terapijg. Ona besidalindama savo patirtimi
negaléjo iSskirti vienos konkrecios situacijos, tod¢l toliau pateikiamas jos specifinis savo patyrimo
apibrézimas.

Onos specifinis situacinis fenomeno apibrézimas:

Onai  Ternerio sindromas kaip jos liga pirmiausiai yra labai Zemas 1gis
[14;16;24,28;32;35;40;48;57;65;123;125;127;132;134;137;143;145;160;194;202], kuris Kkartais yra
apribojimas  [48;51].  Jai  tai  nuoSirdus  aplinkiniy  priémimas  bei  palaikymas
[24;27;35;36;44;101;110;126;129;132;146;165;203;205;213] ir iSskirtinumo 1§ kity dél savo ligos ar
iSvaizdos nebuvimas [88;124;129;131;147;161;163;164;170;180;190;193;195;199]. Onai tai iSmoktas
prisitaikymas daugelyje gyvenimo situacijy [14;16;18;23;28;49;53,57;59], pastangos lygiaver¢iai su
kitais zmonémis pateisinti jai keliamus reikalavimus [29;139;141;181;184;191;198;210] ir atlikti
paskirtas uzduotis [49;51;52;186] Jai tai nuolatinis doméjimasis savo liga [7;77;80;115;176;218],
buvimas tokia [30;42;43;88;91;192] ir pastangos priimti esama realybe [13;21;70;109;152;166]. Onai
jos liga, tai normalus gyvenimas, kaip sveiky zmoniy [33;35;39;76;182;190] be skaudzius i§gyvenimus
galéjusiy sukelti situacijy [142;145;150;200;203;207] ir gebéjimu ramiai reaguoti nejaukiose situacijose
[153;156;209;212]. Jai tai vélai suZinota ligos diagnoze [61;64;66;81;112] ir svarstymai kaip atrodyty
jos gyvenimas, jei tai buty nutik¢ anksciau [78;123]. Jos liga, tai noras turéti vaiky [62;84],
nevaisingumas [81;85;90;93;102], dél kurio nutriko santykiai su vaikinu [81] ir dabartinis tik€jimas rasti
antrg puse [86;135;137;189]. Onai tai atvirumas kalbéti apie savo ligg su artimiausiais draugais
[87;89;95;97;103], jauciama tolerancija i§ aplinkiniy [44;168;206;215] ir gebéjimas paciai iSlikti
tolerantiskai kity atzvilgiu [6;46;154;216]. Jai S§i liga tai pastangos kiek gali biiti savarankiSka
[17;55;74;197], iSsivertimas sunkesnése situacijose [20;54;56] ir poziiris, kad yra blogiau uz ja
gyvenanciy zmoniy [71;73;192]. Onai visa tai yra niekuo neiSsiskirianti kasdienybé [183;185;188],
diskomforto nejautimas [42;178;220] ir laisvas kalb¢jimas apie savo ligg [2;218;220]. Jai jos liga, tai
nekilg sunkumai mokykloje [139;168;214], nuolaidos kiino kulttiros pamokose [140;160;162] ir tuo metu
nepatirtos patyc€ios [133;148] ar skaudiis iSgyvenimai [214;216]. Onai Ternerio sindromas, tai vaiky
replikos gatvéje dél zemo tigio [143;208], poziiiris, kad liga néra priezastis streso patyrimui [72;98], nors
yra priversta taip gyventi [56;92]. Jai tai aplaidus to meto gydytojy darbas [65;78] ir po diagnozés
nustatymo neskirtas gydymas [113;115;122], kuris argumentuotas kaip betikslis [114;119]. Onai §i liga
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tai jauCiamas uztikrintumo jausmas dél saves [75;197] bei Zinojimo, kad ji yra ne viena tokia [173;175],
bendrumas, kurj iSgyvena dalyvaudama Ternerio sindromo asociacijos veikloje [172;177] ir smagumas
susitikti su kitomis tokiomis kaip ji merginomis [175;178] Jai liga, tai nattirali Seimos reakcija j diagnoze
[104;108] ir nuoseklus mamos zinojimas apie jos ligg [105;107]. Onai Ternerio sindromas tai létesné jos
reakcija [50;187], sunkumai darant kai kuriuos dalykus [19;21] ir susitaikymas su savo liga [22;85], kuris
motyvuoja padéti kitiems [9;10].

3.2. Bendras fenomeno apibrézimas

Bendras fenomeno apibrézimas suformuotas apjungiant visus astuonis asmeninius tyrimo dalyviy
fenomeno apibrézimus. Pirmiausiai pateikiamos iSrySkéjusios bendros pasikartojancios temos visuose

apibrézimuose ir kiekviename apibrézime iSrySkéjusios unikalios temos.

3.2.1. Pasikartojantys temy branduoliai

1. Nuolatiné sveikatos prieziiira:
a. Dazni vizitai pas gydytojus [L.24; L25; E40; E42; E183; E197; E199; E200; E202;
E203; G25; G42; G56; G57; G59; G126; A74; A81; Al114; A118; R19; R43; R53;
R56; R97; Li55; Li58; Li68; Gi27; Gi30; Gi4l; Gi45; Gi75; Gil01; Gil03; Gil08;
Gilll; Gill3; Gil18]
b. Dazni sveikatos tyrimai [E21; E38; E47; E183; E202; E203; G112; G119; R37;
R42; R43; Li24; Li28; Li53; Li56; Li58; Gi76; Gil01]
2. Ugis:
a. Zemas fgis [L100; L108; L114; L119; E33; E67; E68; E85; E88; E139; E154;
E196; G12; G14; G48; G55; G58; R30; R37; R55; R61; R64; R76; R83; R107;
R123; R132; Li10; Li12; Li49; Lil54; Gil2; Gil4; Gi33; Gi36; Gid4; Gi72; Gi93;
Gil25; Gil27; O14; 016; 024; 028; 032; 035; 040; 048; 057; 065; 0123;
0125; 0127; 0132; 0134; 0137; 0143; 0145; 0160; 0194; 0202]
b. Ugis — apribojimas save realizuojant [R62; R73; R75; R78; R146; 048; O51]
3. Buvimas tokia [L6; G4; G34; G100; G129; R101; R129; Gi33; Gi35; Gi37; 030; 042,
043; 088; 091, 0192]
4. Suzinota savo diagnozé [A69; A115; R30; Gi38; Gi47; Gill6; 061; 064; 066; 081;
0112]
5.  Gydymo procesai:
a. llgas, testinis gydymas [A117; A120; Gi2; Gi42; Gi49; Gill9; Gil21]
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e.

Grieztas gydymo rezimas [L31; L33; L36; L105; A15; A73; A113; A121; A127,
Li20; Li37]

Gydymas augimo hormonu [E184; E191; G53; G55; G107; G110; G124; R71;
Li21; Li30; Li36; Li40; Li58; Li69; Li88; Lil57; Gi42; Gi49; Gill4]

Progresas dél gydymo [L38; L39; L40; L41; G55; G109; Li32; Li34; Li56; Gi42;
Gi72; Gi95; Gil27]

Gydymas moteriskais hormonais [G54; G62; R72; R125; R135]

6. Atvirumas kalbéti apie savo liga [G24; G26; G80; G86; G142; A24; A27; A33; AlT7T,
Li5; Li73; Li76; Li81; Li84; Lil122; Gil; Gi3; Gi87; 087; 089; 095; 097; 0103]
7. Noras padéti kitiems [G86; G123; G142; A27; A33; A156; A158; Gi79; Gi87; O9; 010]

8. Neigiami jausmai, iSgyventi dél ligos:

a.

Nezinomybé [E65; E127; E140; E191; E205; E214; E217; E218; E125; E126;
E129; E170; G3; G20; G21; G125; G127; G145; R5; R44; R70; R76; Gi28; Gi32;
Gi34; Gi67]

Neteisybés jausmas [L34; G125; G144; A18; A20; R65; R116; R117]

Liudesys [E90; E177; E196; G20; G37; G140; Li43; Li45; Li126; Li152; Lil58;
Gil10]

NepilnavertiSkumas [L72; G98; G83; G100; G113; G127; R128; R132; R140;
R142; R146; Li44; Li130; Li134]

Atskirtumo/atstimimo jausmas [E90; E93; E96; E172; G90; G93; G97; G98;
Li44]

VieniSumo jausmas [E73; E74; E88; E90; E92; E93; E172; E177; Li139; Lil41;
Li145; Li148; Gi56]

9. NeiSsipildantis troSkimas realizuoti save Seimoje:

a.

b.

C.

Nevaisingumas [L61; L84; L90; L100; L108; L114; R15; R56; Lil16; Li41; Li43;
Li130; Li149; Li153; Li160; Lil163; Lil170; Gi20; O81; 085; 090; 093; 0102]
Noras sukurti Seimg [Li132; Lil181; Gi21; Gi57; Gi21]

Noras tapti motina [G84; G88; G92; G103; Li172; Lil75; 062; 084]

10. ISvaizda:

a.
b.

Kitokia i§vaizda [L70; L114; L117; L138; R122; R132; R136; Li89; Li91; Li93]
Antsvoris [L104; L108; R50; Li33]
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11.

12.
13.

14.

15.

16.

17.
18.
19.

Patycios mokykloje [E33; E67; E68; E8S; E88; E139; E154; E196; Gill; Gi34; Gi53;
Gi60; Gi62; Gi65; Gi69]
Jautimasis kitokia [G48; G89; Gi64]
Ligos situacija artimoje aplinkoje:
a. Artimyjy zZinojimas apie ligg [Li65; Li67; Li159; 0105; 0107]
b. Tévyreakcijy j liga stebéjimas [ES1; E52; E54; ESS8; E78; E79; E83; E181; Gi88;
Gi97; Gi99]
C. Sunkesnis ligos priémimas mamai [E70; E72; E76; Gi97; Gi199; Gi108]
d. Svarbus sesery vaidmuo [G47; G48; G51; Gi36; Gi51; Gi54; Gi56; Gi59; Gi52;
Gi55; Gi58]
Sovietmecio poveikis sergan¢iosioms:

a. QGydytojy nekompetencija sovietmeciu [Gi90; Gi92; O65; O78]

b. Informacijos stoka sovietmeciu [R4; R6; R27; Gi8; Gil108]

c. Nepasitvirtinusios gydytojy prognozés [ES9; E61; E62; E64; E66; E77; Li54]
Normalus, jprastas gyvenimas [A22; A29; A4l; A57; A60; A77; A80; A88; A97; A157,
A159; Gil9; Gi28; Gid0; Gi86; Gill6; Gil22; Gil32; Gil34; 033; 035; 039; O76;
0182; 0190]

Ligos priémimo procesas:
a. Ligos priémimas [G17; G19; G129; A54; A58; A62; A84; Al42; Lill2; Lil21;
Li136; Lil62; Lil71; Gi38; Gid0; Gi74; Gil22; 022; O85]

b. Jausmy ir minéiy susidéliojimas savyje [A32; A50; A52; A123; R24; R102]

c. Stiprybé nepasiduoti [L119; L133; L138; L142; G68; G120]

d. Pastangos pazinti savo ligg [Gi74; Gi76; O7; O77; 080; O115; O176; 0218]

e. Diskomforto jveikimas [G2; G9; G12; G28; 042; O178; 0220]

Ternerio sindromas — ne nuosprendis [L134; Gil32]
Liga — ne pasaulio pabaiga[A29; A60; A66; A72; A75; A85; A150; 0O72; 098]
Psichologinis darbas su savimi:
a. Pastangos biiti lygiaverte [G18; G69; G84; G101; G115; G116; G118; G123; O29;
0139; 0141; 0181; 0184; 0191, 0198; 0210]
b. Pasitikéjimo savimi ugdymas [G2; G12; G18; G32; G56; G120; A27; A33; A156;
A158;]
C. Svarbumas jaustis uztikrintai [A34; A160; O75; 0197]
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20.

Susidiirimas su savo liga [A99; A101; A105; Li95; Li99]

3.2.2. Unikalus tyrimo dalyviy temy branduoliai

Liepos unikalis branduoliai:

1.

Samoningumas [L53; L142]

2. Nerimas kaip pranesti apie ligg antrai pusei [L74; L76]
3.
4

. ,,Kasimasis vietoje* atlickant uzduotis [L71; L72]

Nejaukumo dél saves iSgyvenimas [L89; LI91]

Eglés unikalus branduoliai:

1.

© o N o g b~ wDN

Nuolatinis nerimas laukiant vaikelio [E42; E123; E127; E202; E214; E217; E221]
Vaikystéje, suzinojus diagnozg, negalvojimas apie vaikus [ES6;ES5;ES7;E71; E75; E182]
Prastos salygos ligoninéje [E159; E162; E178; E180]

Nesékmingo neStumo netekties skausmas [E23; E25; E180; E217]

Vyry nesupratingumas [E80; E115; E120]

Prastesné orientacija aplinkoje [E104; E106; E108]

Ligos poveikis mokslams [E98; E100; E103]

Kraujo tyrimai [E130; E132; E49]

Genetiniy ligy neistirtumas [E137; E228; E231]

10. Atsakymy j klausimus nebuvimas [E125;E171;E170]
11. Klastinga liga [E206;E213]

Gerdos unikalus branduoliai:

1.
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Ryztas atlikti dirbtinj apvaisinimg [G81; G84; G&86; G88; G101; G103; G105; G136].
Nerimas dél savo vaisingumo [G82; G83; G87; G92; G98; G105; G140; G146]
Pastangos jaustis lygiaverte [G18; G28; G68; G69; G115; G116]

Sunkumai paauglystéje [G13; G23; G63; G115; G120]

ISgyvenimy peréjimas savyje [G20; G60; G92; G94]

Técio vaidmuo ligos situacijoje [G43; G44; G45]

Pasitikéjimas medicina [G84; G86;G146]

Nuolatiniai klausimai sau [G94; G125; G126]

Mamos riipestis ir pastangos apsaugoti [G31; G38; G39; G40; G42]

10. Antrosios pusés palaikymas [G99; G102; G104]
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11. Sunkumai mokykloje ir skaudiis iSgyvenimai paauglystéje [G15; G37; G63; G113]

12. Slepiami tikrieji tévy iSgyvenimai [G29; G30]
13. Kaltés jausmas [G97; GI8]
14. Graudulys [G140; G143]

15. Fizinis skausmas nuo kasdienio vaisty leidimosi [G108; G121]

Anos unikaliais branduoliai:

1.
2.

Nepatirtos ligg atspindincios situacijos [A13;A43;A45;A48;A51;A53;A61;A143]

Ligos iSryskéjimas skirtinguose gyvenimo etapuose [A14; A47; A49; A91; A95; A9S;
A100; A107]

Pirmas susidiirimas su liga paauglystéje [A15; A92; A95; A109; A122]

Liga — unikalus ir savotiSkas i$skirtinumas [A144; A145; Al146; A148; A151; A153;
Al154; A155]

5. Liga dazniausiai biina pasimirSusi [A21; A63; A96; A100]
6. Svarbumas islikti savimi [A173; A176]

7.
8
9

Subtilus vieSumas apie savo liga [A36; A174]

. Pyktis dél gydymo rezimo [A17; A19]

. PasiprieSinimo ir nepasitenkinimo jausmai [A16; A122]

10. Ligos, kaip gyvenimo dalies, pripazinimas [A54; ASS8]
11. Kitokia patirtis nei daugumos [A45; A171]

Romos unikalis branduoliai:

1.

© 0o N o gk~ wDN

Skaudis i1Sgyvenimai [R67; R70; R73; R75; R78; R127; R131; R134]
Slepiama liga nuo aplinkiniy [R22; R25; R26; R123; R14; R17]
Medikamenty vartojimas [R42; R44; R50; R94; R98; R100]

Liga sunkiai pastebima iSoriSkai [R79; R82; R84; R85; R87]
Sutrikusi fiziné raida [R49; R122; R126; R134]

Vienos chromosomos tritkumas [R30; R32; R133]

ISvaizdos trikumy maskavimas [R81; R86; R88]

Gydytoju atvirumas [R19; R24; R60]

Depresija [R9; R50; R98]

10. Vaisty vartojimas kriitinés vystymuisi [R125; R135]
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11. Sustipréjes jautrumas [R89; R91]

12. Nenoras kitiems aiskinti detales apie savo ligg [R27; R124]
13. Mamos nesupratimas apie liga [R28; R53]

14. Liesas kiino sudéjimas iki gydymo [R44; R50]

15. Apsunkinta figtros priezitira [R106; R116]

16. Isskirtinumo jausmas [R126; R131]

17. Apsunkintas bendravimas su zmonémis dél susilpnéjusios klausos [R140; R141]

Linos unikaliis branduoliai:
1. Slogts jausmai ir apmastymai apie iki galo nesutvarkyta savo gyvenimg [Li127; Li129;
Li131; Lil37; Lil147]
Pasirinkimas kam atskleisti apie savo liga [Li62; Li64; Li66; Li68; Li156]
Noras dirbti su vaikais [Li96; Li100; Li108; Li110; Li158]
Nepatirtas jausmas, kad yra kitokia [Li9; Lil5; Li22; Li48; Li146]
Ligos diagnozavimas [Li1; Li20; Li24; Li41; Li53]
Svarstymai renkantis profesijg [Li1103; Li105; Li108]
Kity skatinimas neslépti savo ligos [Li73; Li78; Li84]
Vienatvés baime [Li138; Li142]
TuStumos jausmas [Li134; Li145]
10. Rami vaikysté [Li47; Li49]
11. Neuztikrintumo jausmas [Lil176; Lil78]

© 00 N o gk~ wDN

12. Kity merginy drasos ir savarankiSkumo skatinimas [Li85; Li87]

13. Apmastymai apie kity merginy nesutvarkytus gyvenimus [Lil7; Li119]

Ginos unikalus branduoliai:
1. Teévy pasirinkimas slépti ligg nuo Ginos [G125; Gi26; Gi29; Gi98; Gi101; Gi104; Gil15]
2. Sustipréjes rySio su mama poreikis [Gi104; Gi107; Gil109; Gil11]
3. Liga - nejgalumas [Gi4; Gi79; Gi84; Gi89]
4. I8vaizdos poky¢ciai dél gydymo [Gi42; Gi172; Gi95; Gi127]
5. Uzdelstas gydymas [Gi2; Gi27; Gi30]
6. Rysio su téciu stoka ligos situacijoje [Gi110; Gil112]
7

. Ligos vieSinimo visuomeng¢je svarba [Gi7; Gi9]
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8. Liga— nelieC¢iama pokalbiy tema namuose [Gi46; Gi48]
9. Kitos patyCiy priezastys [Gil2; Gi60]
10. Gauti atsakymai i klausimus [Gi38; Gi75]

Onos unikalas branduoliai:

1. ISmoktas prisitaikymas [O14; O16; O18; 023; 028; 049; 053; 057; O59]
Lygiaverciai su kitais atliekamos uzduotys [049; O51; 052; O186]
Jauciama aplinkiniy tolerancija [O44; 0168; 0206; O215]

Gebéjimas ramiai reaguoti nejaukiose situacijose [O153; O156; 0209; 0212]
Buvimas tolerantiska [O6; O46; O154; O216]
Pozituris, kad yra blogiau gyvenanc¢iy zmoniy [O71; O73; 0192]
Nuolaidos kiino kultiiros pamokose [0140; O160; O162]
Niekuo neiSsiskirianti kasdienybé [O183; O185; O188]
Neskirtas gydymas, nes buvo betikslis [0113; O114; 0115; 0119; 0122]
. Nekilg sunkumai mokykloje [O0139; 0168; 0214]
. Laisvas kalbéjimas apie savo liga [02; 0218; 0220]
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. Gebg¢jimas iSsiversti sudétingesnése situacijose [020; O54; O56]

. Priversta taip gyventi [O56; 092]

=
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. Uztikrintumas, nes yra ne viena tokia [O173; O175]
. Sunkumai atliekant kai kuriuos dalykus [019; O21]

e
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. Smagumas susitikti su kitomis serganciosiomis [O175; O178]
17. Replikos gatvéje dél tigio [0143; 0208]

18. Nepatirtos patycios [O133; 0148]

19. Nepatirti skaudis iSgyvenimai [0214; O216]

20. Létesné reakcija [050; O187]

3.2.3. Bendras fenomeno apibrézimas
Tyrimo dalyvéms Ternerio sindromas, kaip jy liga pirmiausiai siejasi su daznais vizitais pas
vairius gydytojus specialistus [Liepa, Eglé, Gerda, Ana, Roma, Lina, Gina] ir periodiSkai kartojamais
sveikatos tyrimais [Eglé, Gerda, Roma, Lina, Gina]. Joms S§i liga, tai Zemas figis [Liepa, Egle, Gerda,
Roma, Lina, Gina, Ona], kuris kartais tampa jy apribojimu darbe ar realizuojant save [Roma, Ona].
Tyrimo dalyvéms tai buvimas “tokiomis” [Liepa, Gerda, Roma, Gina, Ona] suzinojus ligos diagnoze

[Ana, Roma, Gina, Ona]. Joms liga, tai ilgas [Ana, Gina] ir grieZtas gydymo rezimas [Liepa, Ana, Lina]
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augimo hormonu [Eglé, Gerda, Roma, Lina, Gina], kurio sukeltas teigiamas progresas atperka visa
blogaja gydymo pus¢ [Liepa, Gerda, Lina, Gina]. Véliau vienas pagrindiniy priminimy apie ligg liko
gydymas moteriSkais hormonais [Gerda, Roma]. Tyrimo dalyvéms Ternerio sindromas — tai atvirumas
kalbéti apie savo liga [Gerda, Ana, Lina, Gina, Ona], noras padéti kitiems, susiduriantiems su §ia liga
[Gerda, Ana, Gina, Ona] ir po visu tuo pasislépes nezinomybés iSgyvenimas dél saves [Egle, Gerda,
Roma, Gina], neteisybés jausmas [Liepa, Gerda, Ana, Roma] ir litidesys [Eglé, Gerda, Lina, Gina]. I$
tikryjy joms $§i liga, tai nevaisingumas [Liepa, Roma, Lina, Gina, Ona], kurj daznai lydi noras sukurti
Seimg [Lina, Gina] ir vienaip ar kitaip tapti motina [Gerda, Lina, Ona]. DaZnai i§ jy tai iSgyvenami
atstimimo [Eglé, Gerda, Lina], nepilnavertiSkumo [Liepa, Gerda, Roma, Lina] ir vieniSumo [Egl¢, Lina,
Gina] jausmai. Ternerio sindromas $§ioms moterims, tai kitokia iSvaizda [Liepa, Roma, Lina], dél vaisty
vartojimo jgytas antsvoris [Liepa, Roma, Lina], patirtos paty¢ios mokykloje [Eglé, Gina] ir apskritai
jautimasis kitokiomis [Gerda; Gina]. Tyrimo dalyvéms tai artimyjy Zinojimas apie ligg [Lina, Ona], tévy
reakcijy i ja stebéjimas [Eglé, Gina], suvokimas, kad mamoms, kai kuriais atvejais, priimti liga buvo
daug sunkiau nei joms pacioms [Eglé, Gina] ir zinojimas, kad gali atsiremti j kai kuriuos kitus Seimos
narius [Gerda, Gina]. Vyresnéms, tai patirta gydytojy kompetencijos stoka sovietmec¢iu [Gina, Ona] ir
apskritai informacijos trikumas apie liga tuo metu [Roma, Gina] bei nepasitvirtinusios gydytojy
prognozeés [Egleé, Lina]. Tyrimo dalyvéms tai ligos priémimo procesas [Gerda, Ana, Lina, Gina, Ona],
pastangos gyventi normaly, niekuo neiSsiskiriant] gyvenimg [Ana, Gina, Ona], jausmy susidéliojimas
savyje [Ana, Roma], stiprybé nepasiduoti [Liepa, Gerda] kuo geriau pazinti savo ligg [Gina, Ona] ir
jveikti diskomforta [Gerda; Ona]. Sioms moterims Ternerio sindromas — ne nuosprendis [Liepa, Gina] ir
ne pasaulio pabaiga [Ana, Ona], joms tai pastangos buti lygiavertémis su kitais [Gerda, Ona],
pasitikéjimo savimi ugdymas [Gerda, Ana] ir uztikrintumo jausmo svarba [Ana, Ona] susiduriant su savo
liga [Ana, Lina].
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4. APTARIMAS

4.1. Rezultaty aptarimas ir palyginimas su Kkitais tyrimais

Sio darbo tikslas buvo atskleisti motery, serganéiy Ternerio sindromu, ligos patyrima. Gauti
iSsamis rezultatai, kurie buvo pagrindas atliekant literatiiros analize.

Siame skyriuje bus aptarti gauti rezultatai siejant ir lyginant juos su kity tyréjy atliktai tyrimais
bei reflektuojant atskirus momentus i§ tyréjos pozicijos. Rezultatai aptariami atsizvelgiant |
fenomenologinés analizés pagal A. Giorgi gautus fenomeno apibrézimus ir iSrySkéjusias bendras bei
individualias temas.

4.1.1. Tyrimo dalyviy ir tyréjos santykis

VieSai paskelbus kvietimg dalyvauti tyrime, kurio metu bus analizuojami atskiri Ternerio
sindromo atvejai, patirtys ir iSgyvenimai i$ karto atsiliepé nemazai motery, norin¢iy dalyvauti. Jdomu tai,
kad jau pirmyjy Zinu¢iy metu buvo galima pastebéti aukSta merginy iSprusimo lygi, kuris atsispindéjo jy
turtingame Snekamosios kalbos zodyne. 1§ pradziy tai Siek tiek stebino tyréja dél turéty iSankstiniy
nuostaty apie genetinius sutrikimus lydintj protinj atsilikima, bet iSanalizavus literattirg pastebéta, kad
moterys, sergancios Ternerio sindromu, daznu atveju, bina ne tik jgijusios aukstajj iSsilavinima, bet ir
sekmingai dirbancios savo srityje (Gould ir kt., 2013), tod¢l buvo aiSku, kod¢l jos taip bendrauja. (“<...>
labai nemazai yra terneriukiy mokytojy ir pagrinde tai yra, kas susije su kalbom <..> ir lietuviy ir
pradinukiy. (...) bet yra ir kity visokiy, ir kity sric¢iy <...>") (Lina, Lin100-Lin101). I$ pateikto pavyzdzio
galima suprasti, kad $io tyrimo rezultatuose atsiskleidé merginy gabumai humanitariniams mokslams ir
s¢kminga karjera dirbant su kalbomis ir tai nestebina, nes kaip teigia tyré¢jai, dar mokykloje vertinant
merginy, sergan¢iy Ternerio sindromu gabumus kalboms, pastebima, kad §ios merginos grei¢iau ir geriau
jsisavina kalbas, nei sveiki vaikai. Tokia tendencija stebima ir joms pasiekus jauny suaugusiyjy amziy
(Temple ir kt., 2012).

Pries kiekvieng susitikima, kurio konfidencialumg buvo stengiamasi uztikrinti, tyréja jausdavo
baimg dél savo jgiidziy stokos ir nerimaudavo, nes nezinojo, kas vyks pokalbio metu, apie kg bus kalbama
ir t.t. Vis dél to, kiekvienas susitikimas prasidéjo su Sypsenomis ir gera nuotaika tiek i§ tyréjos, tiek i§
tyrimo dalyviy. Nors pokalbio pradZioje beveik visos dalyves iSreiské dziaugsma del vykstancio tyrimo
ir buvo labai motyvuotos dalyvauti, pokalbiy eigoje tyréja pastebéjo keleta aspekty, susijusiy su jy
tarpusavio santykiu. IS pirmo zvilgsnio buvo galima teigti, kad tyréjos ir tyrimo dalyviy santykis buvo
malonus, Siltas bei ganétinai empatiSkas. Vis dél to apgalvojus viska detaliau, kai kuriais atvejais buvo

galima pastebéti tyrimo dalyviy atstumo laikymasi nuo tyréjos. Beveik visais atvejais iSrySkéjo stiprios

53



Jjuy gynybos strategijos, kurios buvo matomos per nejauky juoka, daznus prunksteléjimus ir Sypsenas
kalbant apie rimtus dalykus, bandymus negatyvius prisiminimus ,,nuleisti juokais*. Taip pat kai kuriais
atvejais pastebéti bandymai nuslépti tikruosius iSgyvenimus kalbant apie viska pozityviai, taciau
nesugebant suvaldyti fiziologiniy reakcijy, kaip pvz. aSaros. Taip pat, kaip gynybos bidai buvo
pastebétas polinkis kalbéti apie kity patirtis taip atsitraukiant nuo savo patirties bei iSgyvenimy ir
bandymas juos racionalizuoti. (“<...> ty tokiy gatvéj uzgaulesniy Zodziy isgirsti is vaiky, kad ,, va, Ziirék,
mama maza teta“ ar kg, nu bet tai, tiesiog suprantama yra tokia realybé ir nieko nepadarysi. Jau taip
yra <..>") (Ona, O13). ISrySkéjusiy gynybos mechanizmy gausa verCia svarstyti jy pasitelkimo
priezastis, kurios gali biiti jvairios. Pirmiausia, §ios moterys turi iSgyventi daug sunkumy ir patirti
skaudzius i§gyvenimus, kol priima save ir savo ligg. Taip pat gynybos strategijos galéjo biiti naudojamos
del nenoro dar kartg patirti skausma prisimenant savo patirtis. Tyrimo dalyvés gynybg rinkosi galimai ir
dél to, kad nenoréjo atskleisti tikryjy savo i§gyvenimy, nes jie yra labai asmeniski. Zinoma, kaip gynybos
strategijy naudojimo priezastis gal¢jo biiti baime, kad susipazindami su §io tyrimo rezultatais pazjstami
Zmonés suzinos apie tyrimo dalyviy patirtis, kuriy jos nenori jiems atskleisti.
4.1.2. Situaciniai tyrimo dalyviy fenomeno patyrimo apraSymai ir unikaliis branduoliai

Kalbant apie tyrimo dalyviy situacinius fenomeno patyrimy apra§ymus galima atkreipti démesj |
kelis jdomius momentus. Pirmiausia tai, kad 1§ astuoniy dalyviy, penkios nupasakojo situacijas, kuriose
Jjy manymu, Ternerio sindromas, kaip jy liga, vienaip ar kitaip iSrySkéjo. Pastebétina tai, kad situacijos
buvo visiskai skirtingos, kas vercia suprasti, koks individualus ir unikalus yra kiekvienas ligos atvejis.
Vis dél to, didZiaja dalj atskleisty situacijy vienijo merginy jauciami negatyvis i§gyvenimai, tokie kaip
emocinis skausmas, nepilnavertiSkumas, kalté, litidesys, apatija, paZeminimas ir nepasitenkinimas. Jos
1Sreiské iSgyvenancios netekt], kalbant apie motinyste, pykt] ant ligos, pavyda sveikoms merginoms dél
moteriSkos iSvaizdos, neteisybés jausma ir tarsi tragedijos iSgyvenimg. Vienu atveju situacija buvo
pasirinkta ganétinai pozityvi, kuria noréjo parodyti, kad sergant Sia liga nebitina jaustis iSskirtine ar
blogesne uz kitus. Trys tyrimo dalyvés negaléjo iSskirti vienos konkrecCios situacijos, kurioje geriausiai
atsispindeéty jy liga. (“<...> (atsidista) tokios ryskios situacijos ko gero ne... net negaléciau labai
jvardint, va tame ir esmé, kad as, hm, neturéjau gal tokiy labai ryskiy situacijy <...>”) (Ana, A43).
Taciau pastebéta tendencija, kad visos jos apie savo liga kalb¢jo per kasdienybes, rutinos ir gyvenimo
periody prizme. Kartais atrodé, jog savo sunkiy ir skausmingy iSgyvenimy jos nesugebéjo susieti su liga
arba dél jos atsiradusiais sunkumais, kaip pavyzdziui — kitokia iSvaizda vaikystéje. ( “<..> mokykloj tikrai
tenais nebuvo taip, kad ten is manes Saipytysi dél mazo iigio, <...> pasisaipydavo kitgkart ir tai tik, nu

per dantj taip liaudiskai patraukdavo, dél to, kad as buvau stora, o daugiau niekada tenais <...>") (Lina
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Lill-Lil4). R. L. Roelofs su kolegomis (2015) atlike tyrimg pastebéjo, kad merginy, serganciy Ternerio
sindromu emocinis sujaudinimas yra zemesnis ir joms ne tik sunkiau atpazinti kity emocijas, bet ir
verbalizuoti bei paaiskinti savo emocines reakcijas. Tikétina, kad tokios priezastys galimai yra susijusios
ir su Sio tyrimo dalyviy nesugebéjimy jvardinti konkreciy situacijy, susijusiy su Ternerio sindromu.

Atlikus visy astuoniy interviu analize Salia bendry temy branduoliy, kurie aptarti tolimesniame
skyrelyje, iSrySkejo net 96 unikaltis branduoliai, todél norétysi tai pakomentuoti. Kaip minéta anksciau,
kiekvienas Ternerio sindromo pasireiSkimo atvejis yra unikalus ir tai nulemia ne tik skirtingai
pasireiSkiantys fiziniai sutrikimai, emocinés reakcijos, bet ir socialiné aplinka. Atvejy individualumag
galima laikyti viena 1§ priezas¢iy, paaiskinanciy tokj unikaliy branduoliy gausuma. Taip pat, pastarieji
skyrési turiniu, nors kartais atrod¢, kad yra panasus. Sugrizus ir dar kartg perziiiréjus pirminius duomenis
buvo nuspresta, kad jy apjungti negalima, nes tyrimo dalyviy kalboje jie tur¢jo skirtingas reikSmes.

4.1.3. Bendras fenomeno apibrézimas

Bendra fenomeno apibrézima sudaré pasikartojantys temy branduoliai, kurie atsiskleidé bent
dviejuose interviu. Toliau temos aptariamos apjungiant jas pagal turinio panaSuma.

4.1.3.1. Nuolatiné sveikatos prieZiiira, gydymo procesai ir istorinio laikotarpio svarba

Tema apie nuolating sveikatos priezilirg Siame tyrime apémeé tokius veiksnius, kaip dazni,
periodiniai merginy vizitai pas gydytojus dél Ternerio sindromo, gydymo skyrimo ir jo efektyvumo
stebéjimo. Svarbus veiksnys buvo pasikartojantys sveikatos tyrimai (pvz. kraujo), apsilankymai pas
ginekologus ir pan. (“<...> bidavo vaikystéj tai kas metus eini darytis tyrimus, ma... tau pasveria
pamatuoja kiek tu paaugai per metus ir kraujo tyrimus daro. <...> iki septyniolikos mety, teko, metai is
mety eiti, darytis tyrimus, nuo astuoniy iki septyniolikos tam tarpe <...>") (Lina, Li56-Li58). Tema apie
apsilankymus pas gydytojus ir sveikatos tyrimus buvo dazniausiai pasikartojanti — atsiskleidé net
septyniuose 1§ aStuoniy interviu. Tai nestebina, nes literatiiroje placiai aptariamas gydymo
kompleksiskumas. D¢l Ternerio sindromo sukeliamy pasekmiy moterys turi nuolat stebéti savo sveikatg
ir lankytis pas gausybe gydytojy specialisty, tokiy kaip vaiky endokrinologai jaunesniame amziuje,
veliau ginekologai, kardiologai, otolaryngologai ir t.t. (Cui ir kt., 2018). Jdomu pastebéti tai, jog tyrimo
dalyviy kalboje apie gydytojus galima jzvelgti skirtingg santykj su jais, priklausomai nuo laikotarpio,
kuriame dalyvéms buvo diagnozuota liga. Vyresnés merginos isreiske, kad sovietmeciu gydytojai buvo
maziau kompetentingi, jy prognozes kartais buvo nerealistiSkos Ternerio sindromo atZvilgiu. Pacientéms
gydytojai tuo metu net rekomenduodavo slépti Sig liga nuo aplinkiniy, kas galéjo stipriai moteris

stigmatizuoti, kurti socialing atskirt;.
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Kita su sveikatos prieziiira ir apsilankymais pas gydytojus susijusi tema buvo apie gydymo
procesus, kurie sergant Ternerio sindromu yra svarbiis veiksniai siekiant uztikrinti normalig merginy
fizing raida ir palaikyti optimalig organizmo veikla. Daugiausiai tyrimo dalyveés kalbéjo apie gydyma
augimo hormonu, kuris buvo skirtas septynioms i$ aStuoniy tyrime dalyvavusiy motery. Toks gydymas
yra daznai skiriamas, kai vaikystéje yra nustatomas Ternerio sindromas. Ne vienas sveikatos specialistas
pazymi, kad gydymas augimo hormonu turi didele¢ reikSme¢ tokioms merginoms, nes gydymo déka
pasiektas normalus figis yra susijes tiek su savivertés jausmu, tiek su saves priémimu ir socialine
integracija ] visuomene bei gyvenimo kokybe (Cui ir kt., 2018; Amedro ir kt., 2017). Taip pat svarbiis
aspektai susije biitent su gydymu augimo hormonu, tai, kad jo metu reikia laikytis griezto miego rezimo,
kas, Sio tyrimo dalyvéms, keldavo nepasitenkinima, ypa¢ paauglystés metu. Véliau | gydyma jtraukiama
pakaitiné hormony terapija, siekiant uztikrinti normaly hormony balansg organizme. Gydymas
moteriSkais hormonais trunka ko ne visg gyvenima, todél daugeliu atveju merginos isreiske, kad sergant
Ternerio sindromu joms reikalingas ilgas ir testinis gydymas. Zvelgiant j §iuos rezultatus plagiau, norisi
akcentuoti, kad kaip pazymi A. J. Vincent su kolegomis (2017) Ternerio sindromas yra susijes ne tik su
lytiniy hormony disbalansu, bet ir su kitais laikui bégant pasireiskianciais sutrikimais, kurie reikalauja
nuolatinio ir nuoseklaus stebéjimo bei atitinkamo gydymo.

4.1.3.2. Fiziné iSvaizda ir tigio svarba

Ternerio sindromas yra liga paveikianti serganc¢iy merginy iSvaizda, kuriai yra biidingi tokie
bruozai, kaip Zema plauky augimo linija, deformuoti ir silpni ranky bei kojy nagai (Rothbauer ir kt.,
2015), zemas {igis, platus ir trumpas kaklas. Siam sindromui biidingos tam tikros veido bruozy savybés:
platus tarpas tarp akiy, raukslés, galinCios uzdengti vidinius akiy kampus, virSutiniy akiy voky
nukritimas, maZas zandikaulis, trumpa nosis su pla¢iu pagrindu ir kt. (Hutaff-Lee ir kt., 2019). Sio tyrimo
dalyvés, kalbédamos apie savo i§vaizda, labiausiai akcentavo savo Zema {igj. Si tema pasikartojo
septyniuose interviu. Kai kurios i§ jy jauciasi prisitaikiusios prie to, kad yra zemos, taciau, kai kurioms
igis tapo apribojimu gyvenimo eigoje bandant save realizuoti. ( “<...> va ta patirtis ir buvo skaudziausia
mokykloj, kai man istisai buidavo stabdis dél nigio, visi bireliai <...>"") (Roma, R55). Taip pat, kai kurios
merginos idskyré, kad turéjo antsvorio ir dél to jautési nepatogiai. Siuo atveju antsvorio temos
iSrySkéjimas atitinka tyréjy stebima situacija, kad beveik 40 proc. atvejy, sergancios merginos turi
antsvorio (Los ir kt.,2016; Nishigaki ir kt., 2017). Tokia situacija, pasak tyréjy gali bati susijusi su

brendimo pradzios skatinimu estrogenais (Reinehr ir kt., 2016).
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Kiti ligai biidingi bruozai Sio tyrimo dalyviy kalboje iSrySkéjo pavieniai, jos buvo labiau linkusios
kalbéti apie savo iSvaizda, kaip ,kitokig®, bendrai. Pavienis bruozy isrySkéjimas leidzia dar karta
akcentuoti tai, kaip individualiai kiekvienu atveju pasireiskia $i liga.

4.1.3.3. Ternerio sindromo diagnozé, susidiirimas su savo liga, jos priémimo procesas

Kaip jau minéta literatiiros apzvalgoje, diagnozuojant Ternerio sindromg labai svarbus ligos
diagnozavimas kuo jaunesniame amziuje. Siame tyrime atsiskleidé, kaip ir kodél ligos diagnozé gali biti
nustatyta pavéluotai. Vienu atveju dél tévy nenoro pripazinti ligg gydymas buvo skirtas pavéluotai. Kitu
atveju Zemas Gigis buvo ignoruojamas ir tik susirtipinus véluojanciu lytiniu brendimu, atlikti reikiami
tyrimai. Treciu atveju diagnozé buvo nustatyta jau suaugusiosios amziuje ir skirta jau tik pakaitiné
hormony terapija. Sie atvejai labai gerai iliustruoja uzdelstos diagnozés situacijy dramatigkuma. (“<...>
AS palyginti, pat... hmm, nu Siaip vélai suzinojau, as, hmm, ssssuzinojau, man buvo beveik SeSiolika,
penkiolika/Sesiolika mety, <...> viskas prasidéjo, nuo... nu, hmm, viskq, hmm, delsé tévai kazkaip, nes
mano mociuté buvo zZemo tigio, déd.. turéjau déde, kuris <...> biidamas deSimtoj klaséj labai istjso ir
visi, hmm ir visi taip labai jau neimé to mano Zemo iigio kazkaip, liaudiskai tariant, j galvg <...> priverté
sunerimt, kai hmm, kai neprasidéjo ciklas <...>") (Liepa, L20-L22). Kaip galima pastebéti tiek $io
tyrimo rezultatuose, tiek literatiiroje — uzdelsta diagnozé nebiitinai yra susijusi su gydytojy kompetencijos
stoka. Tokia situacija gali susidaryti dél atsainaus Seimos poZiiirio | Zemg merginos Ugj ir kreipimasi |
gydytojus tik tada, kai démesys atkreipiamas j véluojancig brendimo pradzig (Danda ir kt., 2017).

Nustacius diagnoze kiekvienai merginai teko vienaip ar kitaip susidurti su savo liga. IS vienos
pusés diagnozé buvo atsakymas i klausimus, taciau i$ kitos buvo sunku priimti pasikeitusia situacijg. Dél
diagnozés nuskambeéjimo vaikysteés arba paauglystés periode ir psichologinio skausmo merginoms sunku
suprasti ir priimti diagnoze. Kity autoriy atlikty tyrimy rezultatuose taip pat galima jzvelgti neigimo
reakcijas, suzinojus diagnozg. Jos pasireiskée per teigima, kad po ligos diagnozavimo merginy gyvenimas
nepasikeite (Suzigan ir kt., 2004). Ligos priémimo psichologinj skausma gali rodyti vienos tyrimo
dalyvés tévy pasirinkimas slépti diagnozg nuo pacios dukros. Labai svarbu atkreipti démesj | serganciy
merginy mamas. Mamos labai sunkiai priemé dukry diagnozg: jos tai suzinojusios verkeé, kai kurios tai
daré pasislépusios, nenorédamos pasirodyti silpnomis vaiko akivaizdoje. Toks mamy elgesys rodo, kokia
skaudi vaiko ligos diagnozé. Anot tyrimo dalyviy, atrodé, kad joms buvo daug skaudZziau, nei pac¢ioms
serganciosioms. (“<...> bet paskui jau kai as uzaugau, tapau vyresné, mama pasakojo, kad jinai
suzinojusi tq diagnoze, jinai ten ne prie manes, bet ten kazkur pasikavojusi jinai tikrai labai daug verke,
labai daug magsté ir ten...<...>") (Gerda, G31). Tyréjai pastebi, mamy polinkj tikéti, jog Ternerio

sindromas buvo nesSiojamas Seimoje visg laikg. Dél to jos daznai mano, kad tokios situacijos Saltinis yra
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bitent Seima ir kaltina save dél savo dukry biiklés, nepaisant zinojimo, jog liga néra paveldima (Dolega
ir kt., 2014). Baumbusch su kolegomis (2018) teigia, jog tévai, suzinoj¢, kad jy vaikas serga reta liga
daznai jaucia negatyvius iSgyvenimus, susijusius su izoliacija, atskirtumo jausmu ir nezinomybe,
kylan¢ia dél neaigkaus gydymo plano ir galimy ligos pasekmiy ateityje. Sio tyrimo rezultatai taip pat
atskleide, kad nepaisant psichologinio skausmo, ligos diagnozé dazniausiai slepiama nuo Seimos nariy
ar kity giminai¢iy. Kalbant apskritai apie retas ligas, diagnozés nustatymas vienam i§ Seimos nariy,
vienaip ar kitaip palie¢ia visus. Sio tyrimo svarbus aspektas yra tas, kad serganéiyjy Ternerio sindromu
seserys jgaudavo labai svarby vaidmenj jy gyvenime. Kaip pastebéjo viena i§ tyrimo dalyviy, jaunesné
sesuo perémé tarsi vyresniosios vaidmenj ir rGpinosi serganéia seserimi - liga sukelia sisteminius
pokyc¢ius Seimoje. (“<...> Nu ir, tai, paskui, kaip uzaugom, tai nu, kaip pasakyt, jinai yra mano jaunesné
sesuo, bet yra linkusi kartais perimti mamos pozicijq (juokteli) nu.. n.. gal nuo to, kad buvo, pavyzdziui
aukstesné, didesné, stipresné (juokteli) ir, ir nu, tarsi j mane zZvelgdavo kaip j jaunesnigjq.<...>") (Gina,
Gi55). Moksliniai tyrimai rodo, kad tokia situacija gali susidaryti, kuomet Seimoje auga vaikas, turintis
negalig, kiti vaikai gali prisiimti gynéjo-glob¢jo arba tarpininko tarp serganciojo ir kity Seimos nariy
vaidmenj. Be to, kartais tokiy vaiky tarpusavio santykis gali buti ne broliskas, o labiau priminti tévo-
vaiko interakcija (Avieli ir kt., 2019). Tokie rezultatai parodo, kad vienam vaikui sergant reta liga arba
turint negalia, kity vaiky psichosocialiné raida kei€iasi: jie turi tarsi anksciau suaugti dél to nukencia jy
psichosocialiné raida.

SuZinojusios savo diagnozg, tyrimo dalyveés patyré daug vidiniy i§gyvenimy, bandydamos priimti
savo liga. Joms svarbu susidélioti mintis ir jausmus susijusius su Ternerio sindromo diagnoze, paZinti §j
sindroma, kad galéty geriau suprasti save. Tyrimo dalyvés iSreiské pastebéjimus, kad lyginant su sveikais
Zmonemis, jos turejusios jdéti daug psichologinio darbo ir pastangy, kad galéty jaustis lygiavertémis su
kitais, pasitikéti savimi, jaustis uZztikrintai. Jos stengési jveikti jauciamg diskomforta dél savo
kitoniSkumo ir nuolat atrasti jégy nepasiduoti. ( “<...> nu, as asmeniskai jauciuosi pilnavertis zmogus,
taip, nu mano ugis neaukstas, nu bet as tai nejauciu diskomforto, as tq turéjau savyje labai daug # pereiti,
kad as vat, nuu, priimciau tq ligg, nesijausciau pati iSskirtiné ir... eiciau su visais lygiu su lygiu. <...>”)
(Gerda, G12). Daugeliu atvejy jveikti diskomfortg padéjo dalyvavimas Ternerio sindromo asociacijos
veikloje, kurioje merginos iSgyvena bendrumo jausma. IS kitos pusés, kiekvieng karta susitikdamos su
tokio paties likimo merginomis, kiekviena tyrimo dalyve vél ir vél tiesiogiai susiduria su savo liga.
Nepaisant to, dalyvavimas asociacijos veikloje buvo susij¢s su jy pozityviu poZiliriu ] gyvenima ir mazino
vieniSumo jausma. (“<...> gana jaukiai jauciuosi, labai, labai mielai vaziuoju ir tas va... tas vat ir

dzZiugina nuvaziavus kompanijoj, kad nejauti diskomforto, kadangi visos tokios pacios ir Zinai, kad ne
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viena tokia esi # tai jau {...} nu, tiesiog smagu, dziugu ir patinka.#<...>") (Ona, O178) Daugelyje Saliy,
sergancigsias Ternerio sindromu ir jy Seimas vienija savitarpio palaikymo grupés, asociacijos ir kitokios
organizacijos. Dalyvavimas tokiy organizacijy veikloje gerina merginy, serganc¢iy Ternerio sindromu,
gyvenimo kokybe (Kiess ir kt., 2015). Taip pat tokios grupés atlieka svarby vaidmenj edukuojant, tiek
sergancias merginas, tiek jy Seimas (Grawholt ir kt., 2017).

Beveik visos tyrimo dalyvés, pradédamos pokalbj labai aiSkiai i§saké pozicijg apie savo atvirumag
kalbéti apie Ternerio sindromg ir norg padéti kitoms serganciosioms, ypa¢ jaunesnéms. (“<...> bet
tiesiog ateiciai # ateiciai, to ko as pati negavau, kazkokiy ty gydymy, kazko tai to, ko pati negavau, nes
tuo metu gal nebuvo aktualu ir, ir, tai tiesiog, nu, tiesiog ateiciai, kad (...) ateiciai, nu, kad kitom
mergaitéem bity lengviau. (...) #<..>") (Ona, 09-010). Toks Ternerio sindromu sergan¢iy motery
poziliris motyvavo jas dalyvauti tyrime.

4.1.3.4. Neigiami jausmai iSgyventi dél ligos

Ternerio sindromas merginas lydi visg gyvenima ir tam tikrais laikotarpiais sustipréja ar iSryskéja
susije su liga neigiami jausmai. Kai kuriuose interviu labai ryskiai atsiskleidé nezinomybés jausmas apie
tai, kad del Ternerio sindromo specifiSkumo, moterys jaucia daug neapibréztumo ir grésmingumo, koks
sveikatos sutrikimas i8sivystys gyvenimo eigoje. ( “<...> kad manau, kad gal toj ligoj, tai lygiai taip pat
labai sunku tq tokig, nu, neZinomumas, kad kuo tai gali pasireiksti, ta prasme, jeigu taip galvojant, kad
nu vis gali kai koks siurprizas biit, kaip atsisakiusi skydliauke # ir taip toliau, labai klastinga liga, taip
irgi gal pabréZiant <..>") (Egle, E205-E206). DidZioji dalis tyrimo dalyviy jvardino jautusios
neteisybés jausma, ypac paauglystéje iSryskeéjus lytinés raidos sutrikimams. Ypac daznai jvardijamas
nepilnavertiSkumo jausmas, dazniausiai iSgyvenamas dé¢l nevaisingumo. Tyrimo dalyviy kalboje
netiesiogiai 18ryskeéjo patirti atstimimo, atskirtumo, vieniSumo jausmai bei litidesys dé¢l savo biikles.
ISvardinti aspektai véliau gali biiti susij¢ su prastesne psichine sveikata. Kaip pastebéjo K. Saad su
kolegomis (2015), merginos, sergancios Ternerio sindromu pasizymi polinkiu ] stipry nerimg ir turi
depersiskumo bruozy. Visus $iuos aspektus svarbu laiku pastebéti ir suteikti tinkama pagalba, siekiant
sumazinti tiek psichologines, tieks socialines serganéiyjy problemas (Culen ir kt., 2017). Siame tyrime
pastebéta, kad tyrimo dalyvés, pasakodamos savo patirtj, stengési viska pateikti per pozityvig kalba.
Taciau analizuojant gautus duomenis buvo galima daug kur jzvelgti kg tik aptartus negatyvius jausmus.
Galima speéti, kad tyrimo dalyvés linkusios nuslépti neigiamus i§gyvenimus, parodyti, kad yra stiprios ir
susitaikiusios su savo liga. L. Z. Suzigan su kolegomis (2004) atlik¢ tyrima pastebéjo panasig tendencija,
kad sergancios merginos stengési perduoti tyr¢jams pozityvig zinute¢ apie savo ligg ir jtikinti, kad

Ternerio sindromas nepakeité jy gyvenimy. Taigi, labai panaSi tendencija stebima ir Sio tyrimo
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rezultatuose. (“<...> nu ir, ir paskui, kai suZinojau, tai aiSku yra tas sunkumas priimti tq ligg, bet paskui
as pagalvojau, kad is tikryjy gyvenimas tesiasi, man nieko neskauda, nieko blogiau negu buvo iki siol
Jjau nebus (juokteli) nu ir, ir kaZkaip ir susitaikau su ta liga ir, ir, ir, ir gyvenu jprastq, normaly gyvenimag.
<..>") (Gina, Gil38-Gil40). Kaip teigia tyréjai toks siekis viska pateikti pozityviai gali buti susij¢ su
vis dar nepriimta ligos diagnoze, neigimu ir neprisitaikymu prie susidariusios situacijos (Suzigan ir kt.,
2004).

4.1.3.5. Buvimas ,tokia“ ir neissipildantis troSkimas realizuoti save Seimoje

Tyrimo dalyvéms turéti Ternerio sindromg reiskia biti ,,tokia“ — iSsiskiriancia i§ kity, nuolat
dedancia pastangas buti lygiaverte su kitais ir suvokiancia, kad nieko apie save negali pakeisti. Joms tai
- kitoniSkumo jausmas biinant Salia bendraamziy, ypatingai stiprus paauglystéje ir del iSvaizdos patirtos
aplinkiniy patyc€ios. (“<...> nu, kad ir pacios fizinio pamokos, as matydavau savo bendraklases, kurios
su visais apvalumais, kaip priklauso ir, ir, ir, ir klubai, ir ¢ia sudéliota (rodo rankomis i savo pecius,
kriiting) virsutiné dalis, o as tokia, kaip paauglys berniukas dar <...>") (Roma, R128-R130). Kiti tyréjai
taip pat pasteb¢jo, kad merginos, sergancios Ternerio sindromu, dazniau patiria bendraamziy patycias,
jauciasi atskirtos, joms sunkiau uzmegzti draugiSkus rySius su kitais (Suzigan ir kt., 2011).

Kalbédamos apie savo liga, tyrimo dalyvés negaléjo iSlikti atsiribojusios nuo troSkimo sukurti
savo Seimg. Jis 1SrySkeéjo per steb¢jimasi ir nuolatinj klausima, kodél taip sunku susirasti partnerj. Tyrime
daugiausiai dalyvavo jaunos reprodukcinio amziaus moterys, tod¢l labai nesunku buvo pastebéti jy norg
pastoti ir pagimdyti vaika ar kai kuriais atvejais — ryztg jsivaikinti. Tyréjai pastebi, kad tapimas motina
nebitinai yra vaiko iSneSiojimas ir gimdymas. Tai priklauso nuo moters saves, kaip motinos,
identifikavimo ir motiniSky pareigy prisiémimo, t.y. moters, kaip motinos identitetas gali biiti
formuojamas jvairiais budais (Laney ir kt., 2015). Sio tyrimo dalyvéms natiiraliai tapti motinomis
daugiausiai trukdé nevaisingumas, nulemtas biitent Ternerio sindromo. Svarbu pastebéti, kad
nevaisingumas paveikia moter] neigiamai tiek fiziSkai, tiek psichologiSkai. Kaip pastebi tyréjai,
nevaisingos moterys dazniau pasizymi nerimo ir depresijos bruozais. Taip pat jos iSgyvena
pazeidziamumo, nes¢kmes bei nezinomybés jausmus ir kartu susilpnéja jy pasitikéjimas savimi (Batool
ir de Visser, 2016). Bidamos nevaisingos, kai kurios $io tyrimo dalyvés rinktysi alternatyvius motinystés
biidus, tokius, kaip jsivaikinimas ar dirbtinis apvaisinimas. Re¢iau svarstoma apie donorinj apvaisinima
arba surogatinj néStumg (Mascarenhas ir kt., 2019). Vis dél to, nepaisant sudétingy dirbtinio apvaisinimo
procediiry ir etiniy dilemy, kelios tyrimo dalyvés siekia motinystés, planuodamos pacios i$nesioti kiidikj:
jos atrodé nepaprastai ryztingai nusiteikusios ir motyvuotos padaryti viska, kad tik pavykty tapti motina.

(“<...> ne... kadangi toks planas yra hmm.. (nedrgsiai pasako) pagalbinis apvaisinimas <...> nes mano
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akimis ziurint tai pagrinde problema yra, kad dél vaisingumo ir as pati is tikryjy labai, labai pergyvenau,
bet kai viskas yra laiku, viskas yra gydoma ir Siuolaikiné medicina tikrai yra pazengusi ir viskas yra
jmanoma, tiesiog nereikia pasiduoti, nereikia... tiesiog reikia bandyti ne vienq kartq, du, tris {...} gali
pavykti <...>") (Gerda, G81-G84). Démesj atkreipiantis buvo vienos tyrimo dalyvés pozitris apie
motinyste, kuris iSsiskiriantis tuo, kad ji neturi vaiky, ir nenori jy, nes ,,Dievas nedavé motinisko
instinkto*. Toks pasisakymas gali biti interpretuojamas ir kaip riba pokalbyje nesiliesti prie skausmingos
temos, ir kaip gynybinio mechanizmo pasireiSkimas per racionalizavimg. Vertinant i§ tyréjos pozicijos
tema apie nevaisingumg ir motinyste¢ ko gero buvo pati jautriausia tyrimo dalyvéms. Kai kurios laikési
atokiau nuo Sios temos ir pacios neinicijavo jos pokalbyje. kai kurios kalb¢jo apie troskimg auginti vaika,
bet buvo nezinancios nuo ko pradéti ir galiausiai kelios dalyvés jau buvo kelyje link motinystés.
Pastebétina tai, kad paklaustos apie nevaisinguma, jos imdavo kalbéti garsiau, greiCiau, kas gali
atspindéti Siy temy emocinj kravj.
4.1.3.6. Normalus gyvenimas

Tyrimo dalyvés, dalindamosi savo patirtimi, buvo linkusios akcentuoti, kad jos gyvena normalius,
Iprastus gyvenimus. Visos jos buvo igijusios aukstuosius iSsilavinimus, seékmingai dirbo profesinése
srityse. Nepaisant visy iSgyventy sunkumy, susijusiy su liga, Ternerio sindromas joms buvo ne
nuosprendis ir ne pasaulio pabaiga. (“<...> vis dél to mes gyvenam jprastq gyvenimq ir tai néra pasaulio
pabaiga, kaip sakant, kad va, tu kazko negali ar dar kazkaip, nu is esmés tu viskq gali... <...>") (Ana,
A29-A31). Vertinant i§ tyréjos pozicijos, toks tyrimo dalyviy poziliris pasirodé sveikintinas, taciau
perdétas, nes jau kai kuriy interviu metu buvo pastebétas neadekvatus pozityvumas, kalbant apie ligos
patirt], todél norétysi tokj pozityvumg vertinti kritiskai.

Taip pat tyrimo metu buvo galima pastebéti daug ambivalencijos i§ tyrimo dalyviy. Kalbédamos
apie Ternerio sindroma jos stengési maskuoti savo i§gyvenimus ir atrodyti pozityvios. Atlikta duomeny
analizé ir gilinimasis ] pasisakymy reikSmes bei kontekstus — leido pastebéti prieStaringus jausmus, tokius
kaip nevisavertiSskumas, vieniSumas ir pan. Todél pirmas jspidis tyréjai apie merginy perdéta pozityvuma
buvo klaidinantis. IS pradziy atrod¢, kad jos yra visiskai susitaikiusios su savo liga, taciau kelis kartus
atidziai perklausius jraSus ir perziiréjus medziaga, pastebéti jy vidiniai konfliktai: viduje yra skaudu,
taciau stengiamasi parodyti, kad viskas yra gerai. Galima kelti hipotezes, kad toks ligos sudétingumo
neigimas gali biiti susijes su visuomenés stigmatizacijos baime, nes genetiniai sindromai ir kiti reti
sutrikimai apskritai yra visuomenéje vengiamos temos. Tyréjai pastebi, kad Zmonés, sergantys retais
sutrikimais daznai susiduria su visuomenés stigma, kuri sukelia baime¢ buti atskirtiems ir

diskriminuojamiems, tod¢l jie stengiasi nuslépti savo tikraja bukle nuo aplinkiniy Zmoniy (Zhu ir kt.,
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2017). Galima daryti prielaida, kad dél panasiy priezasciy ir Sio tyrimo dalyvés rinkosi kalbéti apie savo

patirtj kiek jmanoma pozityviau.
4.2. Rezultaty validumo ir patikimumo refleksija

Siekiant uztikrinti rezultaty validumag bei patikimumg, buvo laikomasi tam tikry zingsniy,
padéjusiy pasiekti §j tikslg. Pirmiausiai, Siai sglygai iSpildyti pildytas tyréjo dienorastis viso tyrimo eigoje
- tai buvo tyréjos savirefleksija apie tiriamg fenomeng. D¢l tyréjos patirties stokos naudojant kokybinio
tyrimo ir duomeny analizés strategija kylant klausimams, buvo konsultuojamasi su darbo vadove lektore
dokt. Jolanta Zilinskiene bei konsultante asist. Milda Kukulskiene, kuri turi daug Ziniy apie kokybiniy
tyrimy atlikimg. Tiek su viena, tiek su kita buvo derinamas tyrimo dizainas, duomeny rinkimo biidas,
aptarta duomeny analizés strategija bei etiniai tyrimo aspektai. Be to, tyrimo eigoje buvo nuspresta keisti
tyrimo dalyviy paieskos biida. Atlikus visus interviu nuspresta taikyti vieng analizés strategija, o ne dvi,
kaip buvo numatytg pirminiame plane. Visi atlikti pokyciai buvo aptarti konsultacijy metu. Pastebétina
ir tai, kad tyréja iki duomeny analizés pabaigos buvo visiskai atsiribojusi nuo bet kokios literatiiros apie
Ternerio sindromg, siekdama nesusidaryti bet kokiy iSankstiniy nuostaty ir iSlaikyti duomeny
autentiSkuma.

Pirmiausia tyrimo atlikimo metu tyréja stengési nuosekliai analizuoti savo santykj su tiriamu
fenomenu. Tai daryti pad¢jo tyréjo dienorascio pildymas. Be to, nemazai jZvalgy buvo padaryta diskusijy
su kolegémis metu, j kurias susiburdavo merginos, atliekancios kokybinius tyrimus. Tyrimo atlikimo
eigoje daugiausiai nerimauta dé¢l duomeny tinkamumo analizei, taciau po kiekvieno interviu jgaunant vis
daugiau jgitidziy nerimas mazéjo. Prasidéjus duomeny analizés etapui tyréjai kilo nemazai emociniy
reakcijy, kurios lidéjo iki §io etapo pabaigos ir net jam pasibaigus. Sios emocinés reakcijos buvo
susijusios su rezultaty turinio jautrumu ir tyréjos baime juos publikuoti. Neramu, kad tyrimo dalyvés gali
atpazinti viena kitg. Todél buvo konsultuojamasi tiek su darbo vadove, tiek su konsultuojancia déstytoja
ir nuspresta duomenis kiek galima nuasmeninti, taip pat nepateikti tiksliy demografiniy duomeny apie
tyrimo dalyves. Visa tai padéjo suvaldyti tyréjai kilusias emocines reakcijas.

Atlikta duomeny analiz¢ pagal vieng strategija (fenomenologiné analize pagal A. Giorgi) siekiant
ne rezultaty kiekybés, o kokybés ir gilumo. Vis dél to, siekiant stiprinti duomeny patikimumg ir validuma,
kiekvienas transkribuotas tekstas buvo pateikiamas atitinkamai tyrimo dalyvei su praSymu perskaityti ir
jvertinti ar duomenys yra atspindintys jy patirt]. Visos dalyvés atsaké | praSyma ir atliepé, kad transkriptai
atspindi tai, kg jos ir nor¢jo perteikti. Taip pat nei viena i$ jy nepareiske, kad jos pateiktas patyrimas biity

pasalintas i tolimesnés analizes.
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Visus duomenis analizuojant naudojant fenomenologinés analizés pagal A. Giorgi metoda
iSrySkéjo ne tik fenomeno apibrézimai, bet ir daug tiek bendry, tiek unikaliy temy branduoliy. Pastarieji,
tyréjos manymu, parod¢ tai, ka, i§ dalies, buvo norima atskleisti baigus duomeny rinkimo etapa — ligos
patir¢iy saly¢io taskus kartu iSlaikant kiekvienos i$ tyrimo dalyviy individualuma. Gauti tyrimo rezultatai
pakankamai integravosi j jau atlikty tyrimy rezultatuose pateiktas jzvalgas, nors kai kuriais atvejais buvo
pastebéta iSimciy.

Tyrimo imtis pagal kokybinj tyrimo dizaing buvo ganétinai didelé. Taip pat ji buvo iSsibarsCiusi
pagal amziy, tod¢l buvo galima stebéti jvairesnes ligos patirtis. Tai vertinama teigiamai, nes nebuvo
dideliy atotrukiy, iSsibarstymas buvo ganétinai tolygus ir rezultatuose nesukelé daug prieStaravimy.
Atlikus literatiiros analize pastebéta, kad tokio dizaino tyrimas apie Ternerio sindromg yra pirmasis
Lietuvoje ir vienas pirmyjy isleisty lietuviy kalba, kurio rezultatuose atsispindi tiesioginis serganciyjy

ligos patyrimas. Tad §io tyrimo rezultatai yra reikSmingi numatant ateities tyrimus, susijusius su $ia liga.
4.3. Tyrimo privalumai ir trakumai

Privalumai. Atlikus literatiiros analiz¢ pastebéta, kad mokslingje literatiiroje, publikuotoje
uzsienyje, yra pakankamai daug tyrimy, analizuojanciy Ternerio sindromg ir su juo susijusias pasekmes
tiek kalbant apie fizinius sveikatos sutrikimus, tiek apie psichosocialing sergan¢iy merginy sveikatg.
Lietuvoje tyrimy apie Ternerio sindromg apskritai atlikta vos keli. Tyrimy, kuriuose pagrindinis objektas
biity ligos patyrimas — nerasta, todel galima teigti, kad Sis tyrimas yra vienas pirmyjy, o gal ir pirmasis.
Kaip tyrimo privalumus galima i$skirti tai, kad pagal tyrimo dizaing, tyrimo imtis buvo ganétinai didel¢;
gauti gausiis ir prisotinti duomenys. Analizés etape gauti duomenys iSanalizuoti giliai. Pagal tirtg
fenomeng taikyta kokybiné duomeny rinkimo ir analizés strategija pasiteisino. Taip pat tyréja iSlaike
atstuma nuo literatiiros apie Ternerio sindroma, todé¢l fenomeng priéme tokj, koks jis kilo i§ natiiralistiniy
duomeny.

Trikumai. Svarbu atkreipti démes;j j tai, kad tyrimas turéjo kelis ribotumus. Pirmiausia ir ko gero
svarbiausias trikumas — tyr¢jos jgtidziy stoka. Tyrimo pradzioje buvo jau¢iama kompetencijos stoka
renkant duomenis. Kitas ribotumas - patirties stoka atilkti fenomenologing analiz¢ pagal A. Giorgi.
Duomeny rinkimo etapo eigoje su kiekvienu interviu tyré¢ja jgavo jgudZiy, todél tikétina, kad nuo pirmo
iki paskutinio interviu laipsniskai keiciasi jy kokybé. Tyréja anksciau yra atlikusi pusiau struktiiruoty
interviu, taciau su giluminiais, nebuvo susidiirusi praktikoje, tod¢l ir Cia triko jgtidziy.

Kiti veiksniai, susij¢ su tyrimu. Svarbu paminéti, kad skyrési interviu atlikimo vietos: vieng
interviu teko atlikti tyrimo dalyvés namuose, kiti atlikti LSMU VSF patalpose bei psichologo kabinete
Vilniaus Rety ligy centre. Nepaisant viety skirtingumo, visi interviu atlikti konfidencialioje ir ramioje
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aplinkoje. Todél tikétina, kad tyrimo dalyvés jautési saugiai ir jaukiai, kas i$ dalies atsispindi gautuose
duomenyse.

Interviu metu buvo daug démesio skirta tyrimo dalyviy savijautai pokalbiy metu. Jos buvo
informuotos, kad bet kada gali nutraukti pokalbj, jei jaucia diskomfortg ir nebenori toliau kalbéti apie
savo patirt]. Po interviu visoms moterims skirta laiko iSsakyti kilusias mintis, jausmus ar emocijas,
siekiant uZztikrinti, kad iSéjusios jos jaustysi gerai. Taip pat daug démesio skirta tyrimo etikai, tyrimo
dalyviy saugumui ir psichologinei gerovei.

4.4. Jzvalgos ateities tyrimams ir rezultaty pritaikymui praktikoje

4.4.1. Izvalgos ateities tyrimams

Kadangi S§is tyrimas yra vienas i§ pirmyjy Lietuvoje, vis gi reikéty atlikti papildoma tyrimag
siekiant patikrinti ir patvirtinti arba paneigti Siuo atveju gautus rezultatus bei tendencijas, susijusias su
Ternerio sindromo patyrimu. Atliekant panasy tyrima bty galima iSméginti kitas, kokybines duomeny
analizés strategijas, tokias kaip temin¢ analizé ar interpretaciné fenomenologiné analizé pagal J. A.
Smith, ar net atlikti miSry duomeny rinkimg bei analize. Taip pat, tyrimo metu iSrySkéjo Seimos nariy
svarba serganciy merginy gyvenimuose, tod¢l ateityje biity galima planuoti kokybinio dizaino tyrima
apie mamy, auginanciy dukras su Ternerio sindromu, patirt]. Moksliniy tyrimy démesio verta serganciy
merginy ir sesery santykiy analizé. Be to, jdomi tyrinéjimo sritis galéty biiti poziiirio j genetines ligas
sovietmeciu ir dabar, tiek 1§ gydytojy, tiek i§ serganciyjy perspektyvos fenomenas. Ternerio sindromas
ir su juo susij¢ veiksniai, psichologiniu aspektu, yra maZzai tyrinéti, tod¢l nisa tyrimams yra plati.

4.4.2. Rezultaty pritaikomumas

Atliktas tyrimas padéjo pamatyti, kokie galéty buti merginy, serganciy Tenerio sindromu,
pagalbos poreikiai, kada psichologiné pagalba yra reikalingiausia. Tod¢l remiantis tyrimo rezultatais
bty galimas pradéti formuoti psichologinés pagalbos modelj serganciosioms ir jy Seimoms. Atlikus
papildomus tyrimus apie Ternerio sindromu serganciy mergai¢iy Seimos nariams kylanc¢ius sunkumus ir
remiantis gautais rezultatais biity galima rengti specialistus (tiek gydytojus, tiek psichologus, tiek
Svietimo sistemos darbuotojus), kad jie buity pasiruose dirbti su tokiomis mergaitémis. Tiek remiantis
gautais rezultatais, tiek moksline literatiira galima rengti psichologinj pagalbos $eimai modelj. Siame
modelyje turi biiti numatytas minimalus btitiny psichologo konsultacijy skaicius. Kaip galima pastebéti
Sio tyrimo rezultatuose, merginos nesijauté, kad joms reikia psichologinés pagalbos. Taciau pastebéta,
kad jos iSgyveno daug sunkumy. Labai svarbu yra informacijos sklaida ir jos stoka. Remiantis §io tyrimo

rezultatais galima parengti tinkama, aiskiai suprantamg informacija apie ligg bei su ja susijusius veiksniu
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ir kiek jmanoma placiau edukuoti sergancigsias, jy Seimos narius ir pacig visuomeng. Vis dar Zmonés

stokoja bendriniy ziniy apie genetines ligas, todél susiduriama su mistifikacija ir stigmatizavimu.
4.5. Tyréjos savirefleksija

“Kiek teko susidurti su kokybiniy tyrimy teorija, tyrimais ir juos atliekancius Zmonémis,
pastebéjau, kad visur akcentuojama tyréjo savirefleksija. Mano pildytas tyréjo dienorastis nebuvo
oficialus. Jis labiau priminé padrikas mintis kilusias ir uzraSytas cia ir dabar. Atlikdama tyrimg
nesiekiau islikti uzdara, todél prireikus atsakymo, palaikymo ar isklausymo kreipdavausi j koleges,
dirbancias su kokybiniais tyrimais. Vis dél to, rasydama darbq, kad ir kaip noréjosi viskg rasyti pirmu
asmeniu ir papasakoti visq savo vidinj kelig Siame darbe, nusprendzZiau vengti pirmojo asmens vartojimo
ir likti prie labiau mokslinio tyrimo aprasymo. Taip nusprendziau norédama islaikyti tyrimo aprasymo
moksliskumg. Manau, kad visame darbe nedaug jauciama mano pacios refleksijos, siekiama objektyviai
atskleisti sios ligos patirties fenomenq.

Sis mano darbas néra testinis, todél tiek pats tyrimo dizainas, tiek analizé, tiek rezultatai ir visa
kita man buvo labai nauja. Pries pradedant jauciau abejoniy ar teisingai renkuosi tokj rimtq darbq atlikti
naudojant kokybing duomeny analizés strategijq, kai tikrai neturiu pakankamai jgiudziy. Vis dél to,
dabar, baigiamajame darbo etape, dziaugiuosi Siuo savo sprendimu. Jis man leido biiti savimi, grjzti
prie teksty, kuriuos visada mégau analizuoti ir rasyti. Dabar esu dékinga darbo vadovei uz pastiiméjimg
ir padrgsinimq imtis Sios temos, nes pradzioje turéjau daug abejoniy ir nerimo. Atsargus temos
Sformulavimas ir déstytojy palaikymas mane nuramino. O kai atlikau pirmq interviu jsitraukiau ir su
kasdien stipréjanciu smalsumu émiau is tyrimo dalyviy viskq, kq jos man davé. Buvau dékinga ne tik uz
tai, bet ir uz motyvuotq bei savanoriskq jy jsitraukimgq j tyrimgq.

Labai svarbus ir vertingas yra mano pacios patyrimas visuose tyrimo atlikimo etapuose. Atlikus
visus interviu, is dalies pajauciau palengvéjimgq, taciau jj seké nerimas ir atsakomybé, kad gavau brangiq
informacijq, kurig su pasitikéjimu man perdavé tyrime dalyvavusios merginos. Vis dél to pradedant
duomeny analizés etapq pajutau esanti pasimetusi, nes net nenumaniau nuo ko pradeti. Turéjau daug
puslapiy teksto, o kq su jais daryti toliau nezinojau. Konsultavausi, kokius zingsnius toliau atlikti ir
atradusi efektyviausiq sau metodo atlikimo biidg émiausi darbo. Atlikusi pirmq situacinj aprasymq ir
fenomeno apibrézimq bei perskaiciusi viskqg nuosekliai - susigraudinau. Susigraudinau ne todél, kad
dZiaugiausi pasistuméjusi su analize, o todél, kad rezultatas buvo nenusakomai jautrus. Kilusias
emocijas pavyko greitai ir efektyviai iSventiliuoti ir toliau stebéjau, kad visai gerai tvarkiausi dirbdama
su likusia medziaga. Atlikus visq duomeny analize turéjau atsitraukti nuo viso darbo, nes jauciausi j Sig

dalj jdéjusi daug pastangy, daug saves. Ir dabar, jau baigdama rasyti darbg svarstau, kad galéjau dar
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pasistengti ir is medziagos iSspausti daugiau. Taip pat svarstau kaip man pasiseké atlikti pirmq kartg

fenomenologing analize. Nesijauciu labai uzZtikrintai, taciau pati gautu rezultatu dZiaugiuosi.
Apibendrinant noriu pridurti ir pabreézti, kad noriu ir tikiu, jog Sis darbas sulauks démesio ne tik

kaip baigiamasis darbas, bet ir kaip Ziniy bazé, kurig galima pritaikyti praktiskai siekiant gerinti motery,

serganciy Ternerio sindromu, gyvenimo kokybe.”
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5. ISVADOS
Ternerio sindromu sergan¢iy motery patyrimo unikalumg ir iSskirtinumg apibrézia

amzius, Seimin¢ padétis bei santykiai su Seimos nariais.

Ternerio sindromu serganc¢ioms moterims jy liga yra susijusi su nuolatine sveikatos
priezitra:
a. Dazni apsilankymai pas gydytojus specialistus ir periodiskai kartojami sveikatos
tyrimai.
b. Taikomas ilgas ir grieztas gydymas augimo hormonais nuo vaikystés ir
paauglystéje pradedama pakaitiné¢ hormony terapija.

c. Teigiami emociniai iSgyvenimai dél pastebimo gydymo efektyvumo.

Ternerio sindromu sergancios moterys liga sieja su savo fizine i§vaizda:
a. Joms biuidingas Zemas figis, kuris kartais tampa apribojimu save realizuojant.
b. Sergancios moterys patiria svorio augima dél hormony disbalanso organizme.
c. I8vaizda verCia tyrimo dalyves jaustis kitokiomis, su tuo susijes ir patyciy

patyrimas mokykloje.

Ternerio sindromu sergan¢ios moterys savo ligos patyrima sieja su patiriamomis
neigiamomis emocijomis ir jausmais tokiais kaip neZinomybé¢, liudesys,
nepilnavertiSkumas, neteisybés, atskirtumo, atstimimo, vieniSumo jausmai. Tokie
1Sgyvenimai 1§ tyrimo dalyviy pareikalavo daug psichologinio darbo su savimi ligos

priémimo procese.

Ternerio sindromu sergancios moterys skaudziai i§gyvena savo nevaisinguma, kurj sieja
su nepilnavertiSkumo jausmu. Joms kyla sunkumy kuriant $eimg ir realizuojant savo

troSkima tapti motina tiek natiiraliai, tiek renkantis alternatyvius motinystés biidus.

Ternerio sindromu serganc¢ios moterys savo ligos patyrimag apibrézia kaip sudétingg ir ilga
diskomforto jveikimg. Tyrimo dalyvés atranda drgsos atvirai kalbéti apie savo ligg ir
siekia padeéti kitiems, susiduriantiems su ja. Joms S§i liga néra apribojimas gyventi

normaly, pilnavertj gyvenimg.
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