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Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicow
dzieci wentylowanych mechanicznie w domu —
wprowadzenie w problematyke'

Opieke nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie (LTV) mozna podzieli¢ na dwa okresy:
1) czas pobytu dziecka w szpitalu i 2) opieka domowa nad dzieckiem. Oba okresy przyczynia sie
do zmiany dynamiki rodziny oraz roli rodzicow w wychowaniu i opiece nad cérkg/synem. Jest to
takze czas, w ktéorym opiekunowie doswiadczajq sytuacji trudnych, ktére moga determinowac ja-
koé¢ opieki i zaangazowania w dalszg terapie oraz edukacje dziecka. Celem artykulu jest wskaza-
nie i opisanie sytuacji trudnych do$wiadczanych przez rodzicow dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu. Nastepnie opisane sytuacje trudne zastaly poddane analizie SWOT, aby wskazac
zasoby i mocne strony opieki nad dzieckiem w domu oraz elementy, ktére moga ja utrudniac. Jest
to wprowadzenie w problematyke badan nad dzieckiem z LTV. Pozwoli to na zaprojektowanie
obszaru dzialaii pedagogicznych umozliwiajacych wsparcie opiekuna i jego rodziny.

Stowa kluczowe: sytuacje trudne, rodzic, dziecko wentylowane mechanicznie w domu

Difficult situations experienced by parents of children
mechanically ventilated at home — introduction to the issue

The care of a mechanically ventilated child (LTV) can be divided into two periods: 1) the child’s
stay in the hospital and 2) the child's home care. Both periods will contribute to a change in family
dynamics and the role of parents in raising and caring for their daughter/son. It is also a time
when caregivers experience difficult situations that may determine the quality of care and in-
volvement in the child's further therapy and education. The aim of the article is to identify and de-
scribe difficult situations experienced by parents of children mechanically ventilated at home.
Then, the described difficult situations were subjected to a SWOT analysis to indicate the re-
sources and strengths of caring for a child at home and the elements that may make it difficult.
This is an introduction to the issues of research on a child with LTV. Will allow you to design an
area of pedagogical activities that will support the caregiver and his family.

Key words: difficult situations, parent, child mechanically ventilated at home
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Wprowadzenie

Postep medycyny oraz nauk technicznych, ktére ja wspieraja, pozwala na
skrécenie czasu hospitalizacji chorego oraz czesto umozliwia mu przebywanie
w domu rodzinnym pomimo do$wiadczania choroby przewleklej wymagajacej
w codziennym funkcjonowaniu korzystania ze sprzetu medycznego. Dotyczy to
takze oséb ze zdiagnozowana niewydolnoscia oddechowa o réznym podiozu,
ktére musza korzysta¢ z wentylacji mechanicznej (LTV). Na przestrzeni ostatnich
lat domowa wentylacja mechaniczna stopniowo jest coraz czesciej stosowana
w systemie opieki dlugoterminowej (Debska i in. 2014, Medrzycka-Dabrowska i in.
2009). Oznacza to, ze wraz z kolejnymi latami liczba chorych korzystajacych z respi-
ratoréw w domu bedzie wzrastala. Odnosi sie to zaréwno do dzieci, jak i oséb doro-
stych. Wentylacja mechaniczna to ,leczenie niewydolnosci oddechowej, ktére pole-
ga na wymuszonym zapewnieniu przeplywu powietrza w drogach oddechowych.
Wspdlczesna wentylacja mechaniczna jest gléwnym rodzajem leczenia, wdraza-
nym w ciezkiej niewydolnosci oddechowej (gléwnie hiperkapnicznej) spowodo-
wanej chorobg lub urazem jednego lub kilku skladowych ukltadu oddechowego
(tj. ptuc, sciany klatki piersiowej, drég oddechowych, nerwéw oddechowych czy
mies$ni oddechowych). Jest to leczenie wspomagajace lub zastepujace spontanicz-
ne oddychanie pacjenta i w sposéb sztuczny, za pomoca respiratora, zapewnia
prawidlowe funkcje wentylacji ptuc” (Borys, Kubicz 2021: 7).

W medycynie wyrdznia sie dwa rodzaje wentylacji mechanicznej: inwazyjna
(wymagajaca przeprowadzenia tracheotomii u chorego, moze by¢ stosowana
w domu) i nieinwazyjna (z wykorzystaniem maski zakladanej na nos lub nos
iusta polaczonej z respiratorem, moze by¢ stosowana w domu) (Borys, Kubicz
2021). Sa okreslone wskazania do rozpoczecia u dziecka wentylacji mechanicznej,
w tym: wstrzas, hipowentylacja, bezdech, niewydolno$¢ oddechowa wynikajaca
z hipoksemii lub innych choréb pluc, choroby nerwowo-miesniowe (np. dystrofie
mie$niowe, miopatie), niewydolnoé¢ oddechowa pooperacyjna oraz koniecznosé
zmniejszenia wysitku oddechowego (Medrzycka-Dabrowska i in. 2009, Kamyk-
Wawryszuk 2020). Celem jej stosowania ,jest przedluzenie zycia choremu i po-
prawa jego jakosci przez polepszenie jakosci snu, parametréw wentylacji, sku-
tecznosci kaszlu pozwalajacego na efektywniejsze eliminacje wydzieliny z drég
oddechowych oraz zmniejszenie czestosci wystepowania infekgji i zmniejszenie
kosztow leczenia” (Kézka i in. 2011: 186). W Raporcie Wentylacja mechaniczna w
Polsce z 2021 roku czytamy, ze pacjentéw korzystajacych na co dziei z wentylacji
mechanicznej jest okolo 9000 (Borys, Kubicz 2021). Brakuje natomiast aktualnej
informacji, ile doktadnie wsrdd nich jest dzieci.

Opieke nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie sprawuje wyspecjali-
zowany zespo6l dlugoterminowej opieki domowej. To, jak przebiega ta opieka, jest
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uzaleznione od kilku czynnikéw, m.in. od choroby podstawowej, ktéra spowo-
dowala niewydolnoé¢ oddechowa, rodzaju wentylacji, jak i samodzielnosci odde-
chowej dziecka. Nie zmienia to jednak faktu, Ze w proces opieki jest réwniez za-
angazowana cala rodzina. Jej podjecie wymaga zdobycia nowej wiedzy,
podejmowane w ramach niej dziatania sa trudne, czasochtonne i czesto stanowia
wyzwanie nie tylko emocjonalne, ale takze i finansowe dla rodziny (Debska i in.
2014; Koézka i in. 2011). Zaistnienie tych warunkéw moze przyczyni¢ sie do do-
Swiadczania przez opiekundw sytuacji trudnych, czyli zadan rozwojowych, ktére
beda przekraczaly mozliwosci ich wykonania (Ostafifiska-Molik, Wysocka 2014).
Stad nalezy rozpoznac i je opisa¢. Rodzina dziecka wentylowanego mechanicznie
wymaga nie tylko wsparcia medycznego, ale tez pedagogicznego, ktére bedzie
mozliwe do zastosowania tylko wéwczas, gdy okresli sie sytuacje trudne, jakie
ona doswiadcza. W niniejszym artykule zastosowalam koncepcje sytuacji trud-
nych autorstwa Tadeusza Tomaszewskiego, wynika to z faktu, iz sytuacja opieki
nad dzieckiem z LTV w domu ma zlozony charakter.

Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicéw dzieci
przewlekle chorych

W literaturze choroba przewlekla jest postrzegana jako sytuacja trudna nie
tylko dla danej osoby, u ktdrej ja zdiagnozowang, ale takze dla jej rodziny (Bielan,
Ejdys 2013; Ziarko 2014). Wynika to miedzy innymi z faktu, iz wywiera ona
wplyw — czesto nawet podkresla sig, Ze jest on bardzo znaczny — na cale Zzycie
rodzinne, biorgc pod uwage jego wszystkie aspekty, jak i wymiary. Pojawienie sie
w rodzinie choroby przewleklej zmienia caly uklad rél, moze przyczyni¢ sie do
nadwyrezenia sfery materialnej i spotecznej. Osoba chora, w szczegolnosci dziec-
ko, bedzie wymagalo w codziennym funkcjonowaniu szczegélnej opieki i troski,
ktéra polega na przygotowaniu specjalnej diety, pomocy przy wykonywaniu
czynnodci higienicznych, kontrolowaniu terminéw i obecnosci na specjalistycz-
nych wizytach lekarskich itp. Doda¢ nalezy jeszcze do tego czeste poddawanie sie
réznym zabiegom i badaniom, w tym takze tych o charakterze inwazyjnym
(Swietochowski 2010). Z tego powodu przyjetam za Goodheart i Lansing, ze cho-
roba przewlekla nie jest jedynie zjawiskiem fizjologicznym, ktére determinuje
oddzialywania medyczne. Stanowi takze sytuacje trudng, wymagajaca od danej
osoby przystosowania sie (Goodheart, Lansing 1997; Ziarko 2014). Jednocze$nie
zalozytam, ze dziecko, ktére jest wentylowane mechanicznie w domu, ma choro-
be przewlekla.

Pojecie sytuacji trudnej jest definiowane na wiele sposobéw. Richard Lazarus
i Susan Folkman sytuacje trudng uwazaja za ,okreslong relacje miedzy osoba
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a otoczeniem, ktéra oceniana jest przez osobe jako obcigzajaca lub przekraczajaca
jej zasoby i zagrazajaca jej dobrostanowi” (Lazarus i Folkman, 1984: 14, za: Ziarko
2014: 32). Maria Tyszkowa dzieli sytuacje trudne na: typu zadaniowego, w ra-
mach ktérych uwzglednia sytuacje utrudnienia, przecigzenia i zagrozenia zwia-
zane z realizacjg réznorodnych zadan oraz typu spolecznej interakcji, w tym spo-
tecznej ekspozycji, oceny i krytyki, w ktérych zawierajq sie réznorakie zagrozenia,
sytuacje konfliktu i sytuacje nacisku spolecznego (Tyszkowa 1977, za: Kurys-
-Szyncel 2016). Tadeusz Tomaszewski uwaza natomiast, ze ,powstaje ona woéw-
czas, gdy wewnetrzna réwnowaga sytuacji normalnej zostanie zakldcona tak, ze
normalny przebieg aktywnosci podstawowej zostanie zakldcony i prawdopodo-
biefistwo realizacji zadania na poziomie normalnym stanie si¢ mniejsze” (Toma-
szewski 1979: 32). Badacz wyrdznil pie¢ gléwnych rodzajéow sytuacji trudnych:
deprywacji, przecigzenia, utrudnienia, konfliktowe oraz zagrozenia (Tomaszew-
ski 1979). Sytuacja deprywacji odnosi sie do braku, niezaspokojenia niezbednych
do zycia zasobow, ktére beda utrudnialy czlowiekowi zaspokojenie jego potrzeb
(Ostafinska-Molik, Wysocka 2014). Moga to by¢ potrzeby fizjologiczne, spoteczne
i psychiczne (Skotnicka 2022). W przypadku zdiagnozowania u dziecka choroby
przewleklej, rodzice, ktérzy dodatkowo przyjmuja nowe role o charakterze opie-
kunczym i rehabilitacyjnym, do§wiadczajg zmiany nie tylko w dynamice rodziny,
ale takze takie odnoszace si¢ do ich osoby. Drugi rodzaj to sytuacja przeciazenia,
ktéra ,stanowi do§wiadczenie na granicy mozliwosci fizycznych, intelektualno-
poznawczych lub emocjonalnych, przekraczajgcych mozliwosci rozwojowe jed-
nostki, a dotyczy realizacji zadan wymagajacych wysitku w dluzszym czasie, po-
wodujac obnizenie poziomu wykonania zadania, zmeczenie, zniechecenie lub
wyczerpanie” (Ostafinska-Molik, Wysocka 2014: 116).

W przypadku rodzicéw dziecka chorego przewlekle zadania opiekuncze i re-
habilitacyjne, ktére czesto muszg wykonywaé przy nim, sg zwigzane z duzym
nakladem mozliwosci fizycznych, gdy dziecko jest lezace, powodujac tym ciagte
zmeczenie. Przyczynia sie to takze do pojawienia sie¢ negatywnych emocji zwia-
zanych z tym stanem. Sytuacja utrudnienia pojawia sie, gdy czlowiek natrafia na
przeszkode lub brak niezbednych elementéw do wykonania danego zadania. Ten
brak moze odnosi¢ sie do przedmiotéw, narzedzi, informacji (Tomaszewski 1979;
Ostafifniska-Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022), co — jak wskazuje Ostafifiska-
Molik i Wysocka — , dezorganizuje czynnosci orientacyjne, decyzyjne i wykonaw-
cze (np. trudnosci informacyjne — brak informacji, spoleczne — zakazy, nakazy,
standardy spoteczno-kulturowe, moralne - etyka, dekalog, psychologiczno-
-spoleczne — wymagania otoczenia, presja czasu)” (Ostafifiska-Molik, Wysocka
2014: 116). Rodzic napotyka na trudnosci informacyjne odnoszace sie na przyklad
do prognozowania rozwoju dziecka z dang choroba (w szczegdlnosci z rzadka,
gdy nieliczna jest grupa chorych), czy efektywnosci stosowanych réznych metod
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terapii i ich wplywu na dalszy rozw¢j dziecka. Kolejny rodzaj sytuacji trudnej
wedlug Tomaszewskiego to sytuacje konfliktowe. Cechuja sie one pojawieniem
przeciwstawnych sil fizycznych, naciskéw spolecznych, moralnych i $wiatopo-
gladowych w obszarze dziatan danego czlowieka (Tomaszewski 1979; Ostafifiska-
Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022). Wspomniane konflikty moga mie¢ r6zny
charakter. Mozna je ,sprowadzi¢ do trzech podstawowych o charakterze alterna-
tyw: a) konflikt typu ,dazenie — dazenie” (approach — approach) — miedzy dwoma
atrakcyjnymi celami, b) konflikt typu ,unikanie — unikanie” (avoidance — avoidance)
— pomiedzy dwoma negatywnymi celami, c) konflikt typu ,dazenie — unikanie”
(approach — avoidance) — pomiedzy dwoma aspektami jakiego$ celu, ktéry jest
z jednej strony pozytywny, za$ z drugiej negatywny” (Ostafinska-Molik, Wysocka
2014: 117).

Ostatni rodzaj sytuacji trudnych — zdaniem Tomaszewskiego — to sytuacje za-
grozenia. Ujawnia sie tutaj poczucie zagrozenia dla systemu wartosci cztowieka,
w tym dla zycia, zdrowia, wlasnej wartosci, jak i samooceny. Sposéb, w jaki radzi
sobie rodzina dziecka w sytuacji jego choroby przewleklej obejmuje miedzy in-
nymi percepcje sytuacji trudnej oraz reakcje behawioralne poszczegdélnych czlon-
kéw rodziny, ktére beda ukierunkowane na poradzenie sobie tym, czego aktual-
nie do$wiadczajq (Kedziora 2007).

Barbara Ostafinska-Molik, Ewa Wysocka wskazujg, ze sytuacja trudna posia-
da trzy wazne cechy: 1) bedzie zakl6cala przebieg i strukture czynnosci, ktére sa
ukierunkowane na cel, 2) bedzie stanowila zagrozenie zaréwno dla realizacji waz-
nych, jak i cenionych przez dana osobe wartosci oraz 3) moze wywola¢ przykre
przezycia i napiecia emocjonalne u czlowieka (Ostafinska-Molik, Wysocka 2014).

Domowa wentylacja mechaniczna dziecka jako sytuacja trudna

W sprawowaniu opieki nad osoba z wentylacja mechaniczng — zdaniem Mar-
ty Stodulskiej i Lidii Bitogan — mozna wyrézni¢ dwa okresy. Pierwszy odnosi sie
do czasu, kiedy dziecko przebywa jeszcze na oddziale intensywnej terapii. Jest to
okres przygotowania zaréwno pacjenta, jak i jego rodziny do zakoniczenia hospi-
talizacji. Drugi to opieka nad dzieckiem w jego domu. Oba okresy sa zwigzane
z podejmowaniem przez rodzicow okreslonych zadan, takich jak odbycie specja-
listycznego szkolenia (schemat 1).
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Schemat 1. Mozliwo$¢ zaistnienia sytuacji trudnych podczas opieki
nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie M. Stodulska, L. Bilogan (2016), Wybrane aspekty jakosci
zycia chorych wentylowanych mechanicznie w warunkach domowych oraz ich opiekundw, Pielggniarstwo
w Anestezjologii i Intensywnej Opiece, 2(2): 33-40.

Podczas pobytu dziecka na oddziale intensywnej terapii rodzic moze do-
Swiadczy¢ sytuacji utrudnienia wynikajacej z braku wiedzy na temat opieki nad
dzieckiem z LTV. Zaistnie¢ moze takze sytuacja deprywacji i przeciazenia, po-
niewaz realizacje swoich potrzeb odsuwa w czasie (teraz wazniejsze jest nauczy¢
sie zasad opieki nad cérka/synem, a nie ja i moje potrzeby) oraz zaczyna takze
odczuwac przejecie odpowiedzialnosci za dziecko i procedury przy nim wyko-
nywane. Drugi okres, czyli pobyt w §rodowisku domowym to czas, w ktérym
ujawni sie sytuacja zagrozenia, przecigzenia i deprywacji (schemat 1). Opieka nad
dzieckiem z LTV w domu bywa czasochtonna (calodobowa), moze ograniczy¢
dotychczasowe kontakty z innymi, czasem jest powodem do rezygnacji z pracy
zawodowej i kariery (Debska i in. 2014; Kézka i in. 2011). Zmiany te powoduja
ograniczenie dotychczasowego stylu zycia. Zaistnienie tych czynnikéw przyczy-
nia sie do pojawienia takich potrzeb, jak posiadanie wolnego czasu, mozliwosci
regeneracji i wyspania sie, zycia spolecznego, czy samorozwoju i samorealizacji,
ktére w tej sytuacji nie sa zaspokojone, a byly dotychczas elementem ich Zycia.
Jest to przestrzen do zaistnienia sytuacji deprywagji (tab. 2). Z badan przeprowa-
dzonych przez Marie Kézke i in. wynika takze, ze opiekunowie os6b wentylowa-
nych mechanicznie maja problemy ze znalezienie pracy zawodowej. Konsekwen-
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ja tego sa trudnosci finansowe, co przeklada sie na obnizenie statusu materialne-
go (Kézka i in. 2011), przy czesto jednoczesnym wzroscie kosztéw utrzymania
dziecka wentylowanego mechanicznie w domu (Tsara i in. 2006). Choroba dziec-
ka moze mie¢ rzadki charakter, co powoduje brak informacji na jej temat, a co za
tym idzie, poszukiwanie ich w literaturze miedzynarodowej (Kamyk-Wawryszuk
2021). Nie kazdy rodzic zna jezyk obcy lub posiada kwalifikacje merytoryczne do
tlumaczenia i rozumienia poje¢ medycznych. Zdarza sie, ze opiekunowie zaczy-
naja uczy¢ sie innego jezyka, aby moc szukac¢ informacji na temat choroby dziec-
ka. Z powodu przecigzenia fizycznego, braku czasu w ciggu dnia oraz dodatko-
wych innych obowigzkéw zwigzanych z réznymi procedurami medycznymi
wykonywanymi przy cérce/synu, jest to dla nich spory wysilek. Dodatkowo prze-
strzen, w ktorej obecnie przebywa dziecko, zmienia swdj charakter, z dzieciecego
na szpitalny. Tworzy si¢ swoistego rodzaju ,maly oddzial intensywnej terapii”,
ktéry wymusza na innych wspoétlokatorach przestrzeganie okreslonych zasad
aseptyki i procedur postepowania podczas przebywania w nim. Moze pojawic sie
w takiej sytuacji u opiekunéw poczucie odpowiedzialnosci za pogarszanie sie
stanu zdrowia dziecka i zadawanie pytan o jako$¢ wykonywanych przez nich
procedur i jej konsekwencji dla zdrowia cérki/syna. Moze wywolaé to negatywne
emocje, a w sytuacji, gdy rodzic jest zmeczony, przecigzony przelozy sie to na
obnizenie poziomu wykonania zadania, jakim jest opieka nad wentylowanym
mechanicznie dzieckiem. Zgodnie z klasyfikacja Tomaszewskiego zaistnienie tych
czynnikéw przyczyni si¢ do pojawienia sytuacji przecigzenia. Pojawia si¢ tu grunt
do zaistnienia pytan o dalsze losy corki/syna, a takze pytan o charakterze reflek-
syjnym, podsumowujacych dotychczasowe podjete dzialania (tab. 1).

W aspekcie spolecznym rodziny nadal do§wiadczaja trudnosci, nie tylko z ak-
ceptacja 0s6b z niepelnosprawnoécia w danych miejscach, ale takze z ich dostep-
noscig. Rodzice sygnalizujg, Ze majac dziecko, ktére w codziennym funkcjonowa-
niu wymaga sprzetu medycznego, sa narazeni na réznego rodzaju zakazy
spoleczne, komentarze na ich temat i sposobéw sprawowania opieki nad dziec-
kiem. Zdarza sie nawet, Ze sg proszeni o opuszczenie danego miejsca ze wzgledu
na korzystanie przez corke/syna ze sprzetu medycznego. Rodzic natrafia takze na
utrudnienia zwigzane z realizacjg zadann wynikajacych z pelnienia roli rodziciel-
skiej. Wie, ze dziewczynka/chlopiec w wieku, w jakim jest jego dziecko, podejmu-
je okreslone aktywnosci, np. gra w pilke nozna z kolegami, uczy si¢ ptywa¢, jezdzi
na rowerze. Oczywiscie czes$¢ z tych dzialan jest niemozliwych do wykonania ze
wzgledu na chorobe dziecka, ale niektére, gdy zostana zmodyfikowane, dostoso-
wane pod aktualne zasoby dziecka, sa mozliwe do realizacji. Rodzice do§wiadcza-
ja tutaj sytuacji utrudnienia (tab. 1).
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Tabela 1. Sytuacje trudne doswiadczane przez rodzicéw dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu na podstawie koncepcji Tadeusza Tomaszewskiego.

Sytuacje trudne

deprywacji przeciazenia utrudnienia zagrozenia

Niezaspokojona potrzeba | calodobowy nadzér | ograniczone mozliwo- | pogarszanie sie stanu
realizacji w zyciu zawo- | nad dzieckiem Sci pracy zarobkowej | zdrowia dziecka
dowym, rozwoju osobi-
stego, kariery

Ograniczone lub brak przejecie odpowie- poczatkowo brak wie- | opieka nad dzieckiem
finanséw w zwigzku ze | dzialnosci za dziecko | dzy i umiejetnosci do | moze by¢ sytuacja
zwigkszonymi wydatka- | i procedury przy nim | przeprowadzenia stresogenng i prowa-
mi na leki, brak mozliwo- | wykonywane licznych czynnosci dzi¢ do poczucia

Sci zaspokojenia innych pielegnacyjnych, obcigzenia fizycznego
potrzeb wymagajacych higienicznych i reha- | i psychicznego
$rodkéw finansowych bilitacyjnych oraz

umiejetnoéci obstugi
aparatury medycznej

Ograniczenie kontaktéw | mozliwy brak wiedzy | brak mozliwosci
spolecznych na temat choroby zostawienie dziecka
przyczynia si¢ do pod opieka innych
poszukiwania infor- | 0s6b

macji na jej temat
w zrédlach miedzy-
narodowych, nie
zawsze posiadajac
znajomo$¢ danego
jezyka obcego

Brak czasu wieloé¢ petnionych zagrozenie zycia
ol dziecka

Zrédlo: na podstawie Szatkowska K. (2020), Poczucie obcigzenia opiekq wsrdd opiekundw rodzinnych oséb
wentylowanych mechanicznie, Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 20(4): 291-297; Kézka M., Wojtan S.,
Wozniok E. (2011), Funkcjonowanie psychospoleczne opiekundw chorych wentylowanych mechanicznie
w warunkach domowych, Problemy Pielegniarstwa, 19, 2: 185-193; Szatkowska K., Szkulmowski Z. (2018),
Zmeczenie zZyciem codziennym a strategie radzenia sobie ze stresem opiekundw rodzinnych oséb wentylowa-
nych mechanicznie w domu, Palliative Medicine in Practice, 12, 2: 86-96.

Pojawic sie moze takze zagrozenie zycia dziecka, wynikajace z jego aktualne-
go stanu zdrowia lub ujawnienia sie sytuacji naglej. Jak podkresla Karolina Szat-
kowska i Zbigniew Skulmowski, jest to dla rodzica sytuacja obcigzajaca i streso-
genna. Przez to, ze czas opieki jest dlugi, moze réwniez pojawi¢ sie odczuwanie
zmeczenia zyciem codziennym (Szatkowska, Szkulmowski 2018). Zmiana stylu
zycia, zmeczenie, przecigzenie calodobowa opieka nad dzieckiem moze zagrazaé
dobrostanowi i zasobom rodzica oraz przyczyni¢ si¢ do doswiadczania sytuacji
trudnych.
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Analiza SWOT sytuacji doswiadczanej przez rodzica

Bycie opiekunem dziecka wentylowanego mechanicznie w domu przyczynia
sie do zmiany stylu zycia. Wynika to miedzy innymi z potrzeby zapewnienia
dziecku calodobowej opieki (nadzoru) oraz podjecia sie wykonania nieznanych
dotychczas czynnosci pielegnacyjnych i leczniczych. Aby méc poznaé, zrozumieé
i opisa¢, co rodzice doswiadczaja podczas pelnienia opieki nad dzieckiem wenty-
lowanym mechanicznie w domu oraz podja¢ prébe zaplanowania dziatan, ktére
maja na celu wsparcie go w tym, poddalam analizie SWOT opisane sytuacje
trudne. Analiza SWOT moze by¢ narzedziem, ktére umozliwi okreslenie zasobow
i elementéw, ktére mogg je blokowac oraz szans i zagrozen bycia opiekunem
calodobowym dziecka wentylowanego mechanicznie w domu. Pokaze takze
miejsce sytuacji trudnych, ktére moga ujawnié sie podczas sprawowania opieki.
Moze poméc takze wskazaé zalety opieki domowej i zidentyfikowac obszary
wymagajace wsparcia pedagogicznego i terapeutycznego.

Doswiadczenie sytuacji deprywacji przez opiekuna dziecka wentylowanego
mechanicznie w domu, rozmawianie o niej zaréwno z bliskimi, jak i innymi oso-
bami z najblizszego otoczenia, spolecznosci lokalnej, daje szanse na dostrzezenie
przez nich trudnosci, na jakie napotyka rodzic w codziennej pielegnacji cor-
ki/syna i moze stanowi¢ impuls do zaangazowania si¢ w te czynnosci, oraz do
stworzenia stowarzyszenia, fundacji, sieci wolontariuszy, a nawet osrodka o cha-
rakterze wytchnieniowym (schemat 2). Zasobem jest przede wszystkim pobyt
dziecka w domu, a nie w sali szpitalnej. Takie rozwigzanie umozliwi stworzenie
mu przyjaznego srodowiska, miejsca, gdzie bedzie czulo sie bezpieczne i kochane.
Daje to tez poczucie spelnienia i satysfakcji u rodzica, poniewaz moze on zapew-
ni¢ zaspokojenie potrzeb dziecka, by¢ z nim w bliskiej relacji bez wzgledu na jego
stan zdrowia oraz towarzyszy¢ mu w codziennosci. Niesie to takze ze soba pewne
zagrozenia, jak m.in. izolacja od przyjaciotl, ludzi ze spolecznosci lokalnej. Wynika
to z faktu, iz opieka jest calodobowa i wymaga wiele wysilku. Najczesciej jeden
rodzic musi zrezygnowac z pracy zawodowej i kariery, co przeklada sie czesto na
obnizenie poziomu ekonomicznego rodziny (schemat 2).

Sytuacja przecigzenia daje szanse rodzicowi na zdobycie nowej, bardzo spe-
cjalistycznej, ktéra umozliwi mu podniesienie jakosci opieki nad dzieckiem. Moze
ta wiedza sie dzieli¢ z innymi specjalistami, ktorzy zajmuja sie edukacja i terapia
dzieci z niepelnosprawnoscia sprzezona i wymagajacych w codziennym funkcjo-
nowaniu sprzetu medycznego. Obcigzajace jest jednak przejecie odpowiedzialno-
Sci za jakos¢ wykonywania procedur medycznych przy cérce/synu, jak i poczat-
kowy brak wiedzy, umiejetnosci i doSwiadczenia w tym zakresie (schemat 3).
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WEWNETRZNE

ZEWNETRZNE

MOCNE STRONY

SLABE STRONY

- samorozwd). wynikajacy z systematycznego poglebiania wiedzy
na temat choroby dziecka, nowych sposobow pielegnacy 1
wykonywanych procedur

-catodobowy nadzér nad dzieckiem,

- przejecie odpowiedzialnoscl za dziecko 1 procedury przy nim
wykonywane,

- mozliwy brak wiedzy na temat choroby przyc.zyma s|§ do
poszukiwania informacji na  jej temat W #rd
migdzynarodowych, mie zawsze posiadajac znajomost danego
jezyka obcego

SZANSE

ZAGROZENIA

- zdobycie nowej wiedzy, nastepnie dzielenie sig nia pozwala na
przygotowanie terapeutéw 1 pedagogéw pracuyjacych z dzieckiem
wentylowanym mechanicznie w domu

- nieprawidlowoéc wykonania procedury medyczne) wynikajace)
z braku wiedzy, umiejetnosci i dodwiadczenia

Schemat 2. Analiza SWOT sytuacji deprywacji doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.

WEWNETRZNE

ZEWNETRZNE

MOCNE STRONY SLABE STRONY
-pobyt dziecka w domu a nie na oddziale intensywnej terapii,
- stworzenie dziecku przyjaznej, bezpiecznej atmosfery i koj potrzeba lizacji w Zyciu zawodowym,

[OZWOJU osobistego, kariery,

przestrzent,
-uczestnictwo dziecka w zyciu rodziny, - zwickszenie wydatkéw na opicke nad dzieckiem (leki,
- staly kontakt z cztonkami rodziny, specjalistyczny sprzet, dieta etc.),
- dyspozycyjnos¢ rodzica adekwatnie do potrzeb dziecka, - ograniczenic kontakiéw spelecznych.
mozliwos¢ zaspokajania potrzeb dziecka
SZANSE ZAGROZENIA

- dostrzezeme przez bliskich oraz czlonkéw spolecznosei lokalney
poziomu zaangazowania w opieke nad dzieckiem w domu moze
byc impulsem do stworzenia slowaxzysm siec1 wolontariuszy,

- izolacja od przyjaciol i spolecznoéei lokalne;,
-brak mozliwosc1 zaspokojemia innych potrzeb wymaga_]qcych
srodkow finansowych, np. korzystania z oferty kulturalne; 1ip.

Schemat 3. Analiza SWOT sytuacji przeciagzenia doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.
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Rodzice podczas opieki nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie w do-
mu doswiadczaja takze sytuacji utrudnienia. Moze ona przyczynic sie¢ do samoro-
zwoju opiekuna, ktéry musi systematycznie zdobywaé¢ nowa wiedze na temat
procedur pielegnowania dziecka, jak i sposobéw jego leczenia. Zasygnalizowanie
sytuacji utrudnienia osobom z najblizszego otoczenia oraz spolecznosci lokalnej
moze by¢ bodZcem do budzenia wiekszej swiadomosci o opiece nad dzieckiem
lezagcym z choroba przewlekla w domu oraz impulsem do stworzenia miejsca,
ktére bedzie oferowalo specjalistyczne uslugi wspomagajace opieke lub opieke
wytchnieniowa. Zagrozeniem bedzie natomiast brak srodkéw finansowych, do-
$wiadczenie wypalenia zawodowego czy probleméw emocjonalnych u rodzicéw
(schemat 4).

MOCNE STRONY REARE TN

- ograniczone mozliwosci pracy zarobkowej,
= e s - brak wiedzy 1 umiejetnosci do przeprowadzenia
- samorozwoj, wynikajacy z systematycznego poglebiania wiedzy poczatkowo e £ ¢ LELAS A
na temat choroby dziecka, nowych sposobéw pielegnacy i g gmmibcdl  pdbmee el OdiRean 8

rehabilitacyjnych oraz umiejetnosci obstugi aparatury medyczne;,
- brak mozliwosci zostawienie dziecka pod opieka innych oséb,
wieloéc pelnienia rl

wykonywanych procedur

WEWNETRZNE

SZANSE ZAGROZENIA

- budzenie wicksze; SwiadomoSci lokalnej o osobach

wymagajacych w  codziennym  funkcjonowaniu  sprzet -brak srodkéw finansowych na kontynuowanie leczenia dziecka,

medycznego, wicksze mozliwosci wiaczama ich w  Zycie - dodwiadczenie wypalenia zawodowego opiekuna,
spolecznogei, _ problemy jonalne, poczucie przeci -

- & Sw i ieni it s

dz.l;lﬁcwa osrodkéw terapeutycznych i wytchnieniowych dla - zagrozenie depresia

ZEWNETRZNE

Schemat 4. Analiza SWOT sytuacji utrudnienia do§wiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédto: opracowanie wiasne.

Sytuacje zagrozenia, ktére dotycza rodzicoéw dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu, moga ujawnic¢ ukryte zasoby rodziny. Pokazac jej sile, wsparcie
i solidarnos¢, co moze by¢ impulsem do uruchomienia nowych zasobé6w rodzica.
Tak jak w sytuacji utrudnienia i tutaj sytuacja trudna jest impulsem do budzenia
wiekszej $wiadomosci o opiece nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie
w domu oraz okazja do stworzenia specjalistycznych osrodkéw. Zaréwno stabe
strony, jak i zagrozenia odnosza sie przede wszystkim do pogorszenia sie stanu
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zdrowia dziecka, ktore jest zwigzane z odczuwaniem stresu przez rodzica oraz
wiekszego obcigzenia psychicznego i fizycznego. Pojawiaja sie na tym etapie py-
tania o podjecie i sens uporczywej (daremnej) terapii oraz o $mier¢ dziecka
(schemat 5).

MOCNE STRONY SEABE STRONY

4]
S
~ - waparcie rodziny w sytuacji kryzysu i zagrozenia, -pogarszanie si¢ stanu zdrowia dziecka, opicka nad dzieckiem
[ma g i R : moze by¢ syluacja stresogenna i prowadzié do poczucia
§ - uruchomienie nowych zasobéw rodzica obciazenia fizyeznego i psychicznego, zagrozenie zycia dziecka
=

SZANSE ZAGROZENIA

- budzeme wieksze; $wiadomosci lokalne; o osobach
wymagajacych w  codziennym  funkcjonowaniu  sprzetu

medycznego, ktérych zycie jest zagrozone, - podjecie uporczywej (daremne;) terapii,
- budowa ofrodkéw terapeutycanych 1 wytchnieniowych dla -émier¢ dziecka
dziect,

ZEWNETRZNE

- pomoc w grupach wsparcia

Schemat 5. Analiza SWOT sytuacji zagrozenia doswiadczanej przez rodzica
dziecka wentylowanego mechanicznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Reasumujac, mocne strony to przede wszystkim pobyt dziecka w srodowisku
domowym, w znanym dla niego otoczeniu, a nie na oddziale intensywnej terapii.
Zaréwno w domu, jak i w szpitalu s3 zachowane adekwatne standardy opieki,
jednak oba miejsca bedzie réznila nie tylko atmosfera, specyfika otoczenia, ale
takze — wazne z perspektywy dziecka — pewne detale, takie jak: zapach kojarzacy
sie z gotowaniem w domu i spedzaniem wspdlnie czasu, obecnoé¢ ulubionego
zwierzecia, przedmiotéw, ktére majg dla niego wymiar emocjonalny i daja poczu-
cie bezpieczenstwa. Bycie w domu cérki/syna z perspektywy rodzica oznacza
utrzymanie wiezi, mozliwos¢ zaspokajania potrzeb dziecka, réwniez tych emo-
cjonalnych. Umozliwia takze uczestnictwo w réznych, waznych dla rodziny uro-
czystosciach. Daje takze mozliwos¢ dostepu do innych metod terapii, czesto nie-
mozliwych do realizacji w warunkach oddziatu intensywnej terapii. Szanse, czyli
zmiany jakie moga zajs¢ w otoczeniu dziecka to m.in.: budzenie wiekszej $wia-
domosci lokalnej o osobach wymagajacych w codziennym funkcjonowaniu
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sprzetu medycznego, wieksze mozliwosci wigczania ich w Zycie spolecznoéci oraz
budowa o$rodkéw terapeutycznych i wytchnieniowych dla dzieci wentylowa-
nych mechanicznie. Jest to prawdopodobne, gdy pozna sie osoby z LTV, co nie
jest mozliwe, kiedy przebywaja one w szpitalu. Rozwo6j wiedzy na temat dosto-
sowania metod terapii i pracy z uczniem z LTV réwniez jest mozliwy tylko po-
przez zdobycie doswiadczenia poprzez bycie razem. Natomiast elementami ha-
mujacymi mocne strony pobytu dziecka wentylowanego mechanicznie w domu
moga by¢ m.in.: nieznajomos$¢ procedur pielegnacyjnych, wieksze obcigzenie
finansowe rodziny, zbyt duze obcigzenie emocjonalne i fizyczne calodobowa
opieka, brak mozliwosci — w przypadku jednego z rodzicow — samorealizacji za-
wodowej oraz ograniczenie kontaktéw z przyjaciélmi i innymi osobami.

Podsumowanie

Podjeta analiza pozwala na identyfikowanie czynnikéw, ktére moga nasila¢
doswiadczanie sytuacji trudnych u opiekunéw. Zaprezentowane wyniki analizy
SWOT sytuacji trudnych doswiadczanych przez rodzicéw dzieci wentylowanych
mechanicznie s3 wprowadzeniem do projektowania dzialan pedagogicznych
o charakterze wlaczajacym, majacych na celu opracowanie modelu wsparcia
opiekunéw oraz budowania sieci wsparcia terapeutéw, pedagogéw specjalnych
i psychologéw. Jednoczeénie Autorka ma $wiadomosé, ze wyniki analizy nie
uwzgledniaja wszystkich aspektow, ktére odnosza sie do sytuacji trudnych do-
$wiadczanych przez rodzicow wentylowanych mechanicznie. Natomiast te, ktére
zostaly poruszone, moga przyczynic sie do podejmowania problematyki funkcjo-
nowania rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie w domu.
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