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Sytuacje trudne do wiadczane przez rodziców 
dzieci wentylowanych mechanicznie w domu – 
wprowadzenie w problematyk 1  

Opiek  nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie (LTV) mo na podzieli  na dwa okresy:  
1) czas pobytu dziecka w szpitalu i 2) opieka domowa nad dzieckiem. Oba okresy przyczyni  si  
do zmiany dynamiki rodziny oraz roli rodziców w wychowaniu i opiece nad córk /synem. Jest to 
tak e czas, w którym opiekunowie do wiadczaj  sytuacji trudnych, które mog  determinowa  ja-
ko  opieki i zaanga owania w dalsz  terapi  oraz edukacj  dziecka. Celem artyku u jest wskaza-
nie i opisanie sytuacji trudnych do wiadczanych przez rodziców dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu. Nast pnie opisane sytuacje trudne zasta y poddane analizie SWOT, aby wskaza  
zasoby i mocne strony opieki nad dzieckiem w domu oraz elementy, które mog  j  utrudnia . Jest 
to wprowadzenie w problematyk  bada  nad dzieckiem z LTV. Pozwoli to na zaprojektowanie 
obszaru dzia a  pedagogicznych umo liwiaj cych wsparcie opiekuna i jego rodziny.  

S owa 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 

1  Praca powsta a w wyniku realizacji projektu badawczego o nr DEC-2023/07/X/HS6/00254, finan-
sowanego ze rodków Narodowego Centrum Nauki (National Science Centre). 
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Wprowadzenie 

Post p medycyny oraz nauk technicznych, które j  wspieraj , pozwala na 
skrócenie czasu hospitalizacji chorego oraz cz sto umo liwia mu przebywanie 
w domu rodzinnym pomimo do wiadczania choroby przewlek ej wymagaj cej 
w codziennym funkcjonowaniu korzystania ze sprz tu medycznego. Dotyczy to 
tak e osób ze zdiagnozowan  niewydolno ci  oddechow  o ró nym pod o u, 
które musz  korzysta  z wentylacji mechanicznej (LTV). Na przestrzeni ostatnich 
lat domowa wentylacja mechaniczna stopniowo jest coraz cz ciej stosowana 
w systemie opieki d ugoterminowej (D bska i in. 2014, M drzycka-D browska i in. 
2009). Oznacza to, e wraz z kolejnymi latami liczba chorych korzystaj cych z respi-
ratorów w domu b dzie wzrasta a. Odnosi si  to zarówno do dzieci, jak i osób doro-
s ych. Wentylacja mechaniczna to „leczenie niewydolno ci oddechowej, które pole-
ga na wymuszonym zapewnieniu przep ywu powietrza w drogach oddechowych. 
Wspó czesna wentylacja mechaniczna jest g ównym rodzajem leczenia, wdra a-
nym w ci kiej niewydolno ci oddechowej (g ównie hiperkapnicznej) spowodo-
wanej chorob  lub urazem jednego lub kilku sk adowych uk adu oddechowego 
(tj. p uc, ciany klatki piersiowej, dróg oddechowych, nerwów oddechowych czy 
mi ni oddechowych). Jest to leczenie wspomagaj ce lub zast puj ce spontanicz-
ne oddychanie pacjenta i w sposób sztuczny, za pomoc  respiratora, zapewnia 
prawid owe funkcje wentylacji p uc” (Borys, Kubicz 2021: 7). 

W medycynie wyró nia si  dwa rodzaje wentylacji mechanicznej: inwazyjn  
(wymagaj ca przeprowadzenia tracheotomii u chorego, mo e by  stosowana 
w domu) i nieinwazyjn  (z wykorzystaniem maski zak adanej na nos lub nos 
i usta po czonej z respiratorem, mo e by  stosowana w domu) (Borys, Kubicz 
2021). S  okre lone wskazania do rozpocz cia u dziecka wentylacji mechanicznej, 
w tym: wstrz s, hipowentylacja, bezdech, niewydolno  oddechowa wynikaj ca 
z hipoksemii lub innych chorób p uc, choroby nerwowo-mi niowe (np. dystrofie 
mi niowe, miopatie), niewydolno  oddechowa pooperacyjna oraz konieczno  
zmniejszenia wysi ku oddechowego (M drzycka-D browska i in. 2009, Kamyk-
Wawryszuk 2020). Celem jej stosowania „jest przed u enie ycia choremu i po-
prawa jego jako ci przez polepszenie jako ci snu, parametrów wentylacji, sku-
teczno ci kaszlu pozwalaj cego na efektywniejsze eliminacje wydzieliny z dróg 
oddechowych oraz zmniejszenie cz sto ci wyst powania infekcji i zmniejszenie 
kosztów leczenia” (Kózka i in. 2011: 186). W Raporcie Wentylacja mechaniczna w 
Polsce z 2021 roku czytamy, e pacjentów korzystaj cych na co dzie  z wentylacji 
mechanicznej jest oko o 9000 (Borys, Kubicz 2021). Brakuje natomiast aktualnej 
informacji, ile dok adnie w ród nich jest dzieci. 

Opiek  nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie sprawuje wyspecjali-
zowany zespó  d ugoterminowej opieki domowej. To, jak przebiega ta opieka, jest 
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uzale nione od kilku czynników, m.in. od choroby podstawowej, która spowo-
dowa a niewydolno  oddechow , rodzaju wentylacji, jak i samodzielno ci odde-
chowej dziecka. Nie zmienia to jednak faktu, e w proces opieki jest równie  za-
anga owana ca a rodzina. Jej podj cie wymaga zdobycia nowej wiedzy, 
podejmowane w ramach niej dzia ania s  trudne, czasoch onne i cz sto stanowi  
wyzwanie nie tylko emocjonalne, ale tak e i finansowe dla rodziny (D bska i in. 
2014; Kózka i in. 2011). Zaistnienie tych warunków mo e przyczyni  si  do do-
wiadczania przez opiekunów sytuacji trudnych, czyli zada  rozwojowych, które 

b d  przekracza y mo liwo ci ich wykonania (Ostafi ska-Molik, Wysocka 2014). 
St d nale y rozpozna  i je opisa . Rodzina dziecka wentylowanego mechanicznie 
wymaga nie tylko wsparcia medycznego, ale te  pedagogicznego, które b dzie 
mo liwe do zastosowania tylko wówczas, gdy okre li si  sytuacje trudne, jakie 
ona do wiadcza. W niniejszym artykule zastosowa am koncepcj  sytuacji trud-
nych autorstwa Tadeusza Tomaszewskiego, wynika to z faktu, i  sytuacja opieki 
nad dzieckiem z LTV w domu ma z o ony charakter. 

Sytuacje trudne do wiadczane przez rodziców dzieci  
przewlekle chorych 

W literaturze choroba przewlek a jest postrzegana jako sytuacja trudna nie 
tylko dla danej osoby, u której j  zdiagnozowan , ale tak e dla jej rodziny (Bielan, 
Ejdys 2013; Ziarko 2014). Wynika to mi dzy innymi z faktu, i  wywiera ona 
wp yw – cz sto nawet podkre la si , e jest on bardzo znaczny – na ca e ycie 
rodzinne, bior c pod uwag  jego wszystkie aspekty, jak i wymiary. Pojawienie si  
w rodzinie choroby przewlek ej zmienia ca y uk ad ról, mo e przyczyni  si  do 
nadwyr enia sfery materialnej i spo ecznej. Osoba chora, w szczególno ci dziec-
ko, b dzie wymaga o w codziennym funkcjonowaniu szczególnej opieki i troski, 
która polega na przygotowaniu specjalnej diety, pomocy przy wykonywaniu 
czynno ci higienicznych, kontrolowaniu terminów i obecno ci na specjalistycz-
nych wizytach lekarskich itp. Doda  nale y jeszcze do tego cz ste poddawanie si  
ró nym zabiegom i badaniom, w tym tak e tych o charakterze inwazyjnym 
( wi tochowski 2010). Z tego powodu przyj am za Goodheart i Lansing, e cho-
roba przewlek a nie jest jedynie zjawiskiem fizjologicznym, które determinuje 
oddzia ywania medyczne. Stanowi tak e sytuacj  trudn , wymagaj c  od danej 
osoby przystosowania si  (Goodheart, Lansing 1997; Ziarko 2014). Jednocze nie 
za o y am, e dziecko, które jest wentylowane mechanicznie w domu, ma choro-
b  przewlek . 

Poj cie sytuacji trudnej jest definiowane na wiele sposobów. Richard Lazarus 
i Susan Folkman sytuacj  trudn  uwa aj  za „okre lon  relacj  mi dzy osob  
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a otoczeniem, która oceniana jest przez osob  jako obci aj ca lub przekraczaj ca 
jej zasoby i zagra aj ca jej dobrostanowi” (Lazarus i Folkman, 1984: 14, za: Ziarko 
2014: 32). Maria Tyszkowa dzieli sytuacje trudne na: typu zadaniowego, w ra-
mach których uwzgl dnia sytuacje utrudnienia, przeci enia i zagro enia zwi -
zane z realizacj  ró norodnych zada  oraz typu spo ecznej interakcji, w tym spo-
ecznej ekspozycji, oceny i krytyki, w których zawieraj  si  ró norakie zagro enia, 

sytuacje konfliktu i sytuacje nacisku spo ecznego (Tyszkowa 1977, za: Kury - 
-Szyncel 2016). Tadeusz Tomaszewski uwa a natomiast, e „powstaje ona wów-
czas, gdy wewn trzna równowaga sytuacji normalnej zostanie zak ócona tak, e 
normalny przebieg aktywno ci podstawowej zostanie zak ócony i prawdopodo-
bie stwo realizacji zadania na poziomie normalnym stanie si  mniejsze” (Toma-
szewski 1979: 32). Badacz wyró ni  pi  g ównych rodzajów sytuacji trudnych: 
deprywacji, przeci enia, utrudnienia, konfliktowe oraz zagro enia (Tomaszew-
ski 1979). Sytuacja deprywacji odnosi si  do braku, niezaspokojenia niezb dnych 
do ycia zasobów, które b d  utrudnia y cz owiekowi zaspokojenie jego potrzeb 
(Ostafi ska-Molik, Wysocka 2014). Mog  to by  potrzeby fizjologiczne, spo eczne 
i psychiczne (Skotnicka 2022). W przypadku zdiagnozowania u dziecka choroby 
przewlek ej, rodzice, którzy dodatkowo przyjmuj  nowe role o charakterze opie-
ku czym i rehabilitacyjnym, do wiadczaj  zmiany nie tylko w dynamice rodziny, 
ale tak e takie odnosz ce si  do ich osoby. Drugi rodzaj to sytuacja przeci enia, 
która „stanowi do wiadczenie na granicy mo liwo ci fizycznych, intelektualno-
poznawczych lub emocjonalnych, przekraczaj cych mo liwo ci rozwojowe jed-
nostki, a dotyczy realizacji zada  wymagaj cych wysi ku w d u szym czasie, po-
woduj c obni enie poziomu wykonania zadania, zm czenie, zniech cenie lub 
wyczerpanie” (Ostafi ska-Molik, Wysocka 2014: 116).  

W przypadku rodziców dziecka chorego przewlekle zadania opieku cze i re-
habilitacyjne, które cz sto musz  wykonywa  przy nim, s  zwi zane z du ym 
nak adem mo liwo ci fizycznych, gdy dziecko jest le ce, powoduj c tym ci g e 
zm czenie. Przyczynia si  to tak e do pojawienia si  negatywnych emocji zwi -
zanych z tym stanem. Sytuacja utrudnienia pojawia si , gdy cz owiek natrafia na 
przeszkod  lub brak niezb dnych elementów do wykonania danego zadania. Ten 
brak mo e odnosi  si  do przedmiotów, narz dzi, informacji (Tomaszewski 1979; 
Ostafi ska-Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022), co – jak wskazuje Ostafi ska-
Molik i Wysocka – „dezorganizuje czynno ci orientacyjne, decyzyjne i wykonaw-
cze (np. trudno ci informacyjne – brak informacji, spo eczne – zakazy, nakazy, 
standardy spo eczno-kulturowe, moralne – etyka, dekalog, psychologiczno- 
-spo eczne – wymagania otoczenia, presja czasu)” (Ostafi ska-Molik, Wysocka 
2014: 116). Rodzic napotyka na trudno ci informacyjne odnosz ce si  na przyk ad 
do prognozowania rozwoju dziecka z dan  chorob  (w szczególno ci z rzadk , 
gdy nieliczna jest grupa chorych), czy efektywno ci stosowanych ró nych metod 
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terapii i ich wp ywu na dalszy rozwój dziecka. Kolejny rodzaj sytuacji trudnej 
wed ug Tomaszewskiego to sytuacje konfliktowe. Cechuj  si  one pojawieniem 
przeciwstawnych si  fizycznych, nacisków spo ecznych, moralnych i wiatopo-
gl dowych w obszarze dzia a  danego cz owieka (Tomaszewski 1979; Ostafi ska-
Molik, Wysocka 2014; Skotnicka 2022). Wspomniane konflikty mog  mie  ró ny 
charakter. Mo na je „sprowadzi  do trzech podstawowych o charakterze alterna-
tyw: a) konflikt typu „d enie – d enie” (approach – approach) – mi dzy dwoma 
atrakcyjnymi celami, b) konflikt typu „unikanie – unikanie” (avoidance – avoidance) 
– pomi dzy dwoma negatywnymi celami, c) konflikt typu „d enie – unikanie” 
(approach – avoidance) – pomi dzy dwoma aspektami jakiego  celu, który jest 
z jednej strony pozytywny, za  z drugiej negatywny” (Ostafi ska-Molik, Wysocka 
2014: 117).  

Ostatni rodzaj sytuacji trudnych – zdaniem Tomaszewskiego – to sytuacje za-
gro enia. Ujawnia si  tutaj poczucie zagro enia dla systemu warto ci cz owieka, 
w tym dla ycia, zdrowia, w asnej warto ci, jak i samooceny. Sposób, w jaki radzi 
sobie rodzina dziecka w sytuacji jego choroby przewlek ej obejmuje mi dzy in-
nymi percepcj  sytuacji trudnej oraz reakcje behawioralne poszczególnych cz on-
ków rodziny, które b d  ukierunkowane na poradzenie sobie tym, czego aktual-
nie do wiadczaj  (K dziora 2007). 

Barbara Ostafi ska-Molik, Ewa Wysocka wskazuj , e sytuacja trudna posia-
da trzy wa ne cechy: 1) b dzie zak óca a przebieg i struktur  czynno ci, które s  
ukierunkowane na cel, 2) b dzie stanowi a zagro enie zarówno dla realizacji wa -
nych, jak i cenionych przez dan  osob  warto ci oraz 3) mo e wywo a  przykre 
prze ycia i napi cia emocjonalne u cz owieka (Ostafi ska-Molik, Wysocka 2014). 

Domowa wentylacja mechaniczna dziecka jako sytuacja trudna 

W sprawowaniu opieki nad osob  z wentylacj  mechaniczn  – zdaniem Mar-
ty Stodulskiej i Lidii Bi ogan – mo na wyró ni  dwa okresy. Pierwszy odnosi si  
do czasu, kiedy dziecko przebywa jeszcze na oddziale intensywnej terapii. Jest to 
okres przygotowania zarówno pacjenta, jak i jego rodziny do zako czenia hospi-
talizacji. Drugi to opieka nad dzieckiem w jego domu. Oba okresy s  zwi zane 
z podejmowaniem przez rodziców okre lonych zada , takich jak odbycie specja-
listycznego szkolenia (schemat 1). 
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Schemat 1. Mo liwo  zaistnienia sytuacji trudnych podczas opieki 
 nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie 

ród o: opracowanie w asne na podstawie M. Stodulska, L. Bi ogan (2016), Wybrane aspekty jako ci 
ycia chorych wentylowanych mechanicznie w warunkach domowych oraz ich opiekunów, Piel gniarstwo 

w Anestezjologii i Intensywnej Opiece, 2(2): 33–40. 

Podczas pobytu dziecka na oddziale intensywnej terapii rodzic mo e do-
wiadczy  sytuacji utrudnienia wynikaj cej z braku wiedzy na temat opieki nad 

dzieckiem z LTV. Zaistnie  mo e tak e sytuacja deprywacji i przeci enia, po-
niewa  realizacj  swoich potrzeb odsuwa w czasie (teraz wa niejsze jest nauczy  
si  zasad opieki nad córk /synem, a nie ja i moje potrzeby) oraz zaczyna tak e 
odczuwa  przej cie odpowiedzialno ci za dziecko i procedury przy nim wyko-
nywane. Drugi okres, czyli pobyt w rodowisku domowym to czas, w którym 
ujawni si  sytuacja zagro enia, przeci enia i deprywacji (schemat 1). Opieka nad 
dzieckiem z LTV w domu bywa czasoch onna (ca odobowa), mo e ograniczy  
dotychczasowe kontakty z innymi, czasem jest powodem do rezygnacji z pracy 
zawodowej i kariery (D bska i in. 2014; Kózka i in. 2011). Zmiany te powoduj  
ograniczenie dotychczasowego stylu ycia. Zaistnienie tych czynników przyczy-
nia si  do pojawienia takich potrzeb, jak posiadanie wolnego czasu, mo liwo ci 
regeneracji i wyspania si , ycia spo ecznego, czy samorozwoju i samorealizacji, 
które w tej sytuacji nie s  zaspokojone, a by y dotychczas elementem ich ycia. 
Jest to przestrze  do zaistnienia sytuacji deprywacji (tab. 2). Z bada  przeprowa-
dzonych przez Mari  Kózk  i in. wynika tak e, e opiekunowie osób wentylowa-
nych mechanicznie maj  problemy ze znalezienie pracy zawodowej. Konsekwen-
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cj  tego s  trudno ci finansowe, co przek ada si  na obni enie statusu materialne-
go (Kózka i in. 2011), przy cz sto jednoczesnym wzro cie kosztów utrzymania 
dziecka wentylowanego mechanicznie w domu (Tsara i in. 2006). Choroba dziec-
ka mo e mie  rzadki charakter, co powoduje brak informacji na jej temat, a co za 
tym idzie, poszukiwanie ich w literaturze mi dzynarodowej (Kamyk-Wawryszuk 
2021). Nie ka dy rodzic zna j zyk obcy lub posiada kwalifikacje merytoryczne do 
t umaczenia i rozumienia poj  medycznych. Zdarza si , e opiekunowie zaczy-
naj  uczy  si  innego j zyka, aby móc szuka  informacji na temat choroby dziec-
ka. Z powodu przeci enia fizycznego, braku czasu w ci gu dnia oraz dodatko-
wych innych obowi zków zwi zanych z ró nymi procedurami medycznymi 
wykonywanymi przy córce/synu, jest to dla nich spory wysi ek. Dodatkowo prze-
strze , w której obecnie przebywa dziecko, zmienia swój charakter, z dzieci cego 
na szpitalny. Tworzy si  swoistego rodzaju „ma y oddzia  intensywnej terapii”, 
który wymusza na innych wspó lokatorach przestrzeganie okre lonych zasad 
aseptyki i procedur post powania podczas przebywania w nim. Mo e pojawi  si  
w takiej sytuacji u opiekunów poczucie odpowiedzialno ci za pogarszanie si  
stanu zdrowia dziecka i zadawanie pyta  o jako  wykonywanych przez nich 
procedur i jej konsekwencji dla zdrowia córki/syna. Mo e wywo a  to negatywne 
emocje, a w sytuacji, gdy rodzic jest zm czony, przeci ony prze o y si  to na 
obni enie poziomu wykonania zadania, jakim jest opieka nad wentylowanym 
mechanicznie dzieckiem. Zgodnie z klasyfikacj  Tomaszewskiego zaistnienie tych 
czynników przyczyni si  do pojawienia sytuacji przeci enia. Pojawia si  tu grunt 
do zaistnienia pyta  o dalsze losy córki/syna, a tak e pyta  o charakterze reflek-
syjnym, podsumowuj cych dotychczasowe podj te dzia ania (tab. 1).  

W aspekcie spo ecznym rodziny nadal do wiadczaj  trudno ci, nie tylko z ak-
ceptacj  osób z niepe nosprawno ci  w danych miejscach, ale tak e z ich dost p-
no ci . Rodzice sygnalizuj , e maj c dziecko, które w codziennym funkcjonowa-
niu wymaga sprz tu medycznego, s  nara eni na ró nego rodzaju zakazy 
spo eczne, komentarze na ich temat i sposobów sprawowania opieki nad dziec-
kiem. Zdarza si  nawet, e s  proszeni o opuszczenie danego miejsca ze wzgl du 
na korzystanie przez córk /syna ze sprz tu medycznego. Rodzic natrafia tak e na 
utrudnienia zwi zane z realizacj  zada  wynikaj cych z pe nienia roli rodziciel-
skiej. Wie, e dziewczynka/ch opiec w wieku, w jakim jest jego dziecko, podejmu-
je okre lone aktywno ci, np. gra w pi k  no n  z kolegami, uczy si  p ywa , je dzi 
na rowerze. Oczywi cie cz  z tych dzia a  jest niemo liwych do wykonania ze 
wzgl du na chorob  dziecka, ale niektóre, gdy zostan  zmodyfikowane, dostoso-
wane pod aktualne zasoby dziecka, s  mo liwe do realizacji. Rodzice do wiadcza-
j  tutaj sytuacji utrudnienia (tab. 1).  
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Tabela 1. Sytuacje trudne do wiadczane przez rodziców dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu na podstawie koncepcji Tadeusza Tomaszewskiego. 

Sytuacje trudne 

deprywacji przeci enia utrudnienia zagro enia 

Niezaspokojona potrzeba 
realizacji w yciu zawo-
dowym, rozwoju osobi-
stego, kariery 

ca odobowy nadzór 
nad dzieckiem 

ograniczone mo liwo-
ci pracy zarobkowej 

pogarszanie si  stanu 
zdrowia dziecka 

Ograniczone lub brak 
finansów w zwi zku ze 
zwi kszonymi wydatka-
mi na leki, brak mo liwo-
ci zaspokojenia innych 

potrzeb wymagaj cych 
rodków finansowych 

przej cie odpowie-
dzialno ci za dziecko 
i procedury przy nim 
wykonywane 

pocz tkowo brak wie-
dzy i umiej tno ci do 
przeprowadzenia 
licznych czynno ci 
piel gnacyjnych, 
higienicznych i reha-
bilitacyjnych oraz 
umiej tno ci obs ugi 
aparatury medycznej 

opieka nad dzieckiem 
mo e by  sytuacj  
stresogenn  i prowa-
dzi  do poczucia 
obci enia fizycznego 
i psychicznego 

Ograniczenie kontaktów 
spo ecznych 

mo liwy brak wiedzy 
na temat choroby 
przyczynia si  do 
poszukiwania infor-
macji na jej temat  
w ród ach mi dzy-
narodowych, nie 
zawsze posiadaj c 
znajomo  danego 
j zyka obcego 

brak mo liwo ci 
zostawienie dziecka 
pod opiek  innych 
osób 

 

Brak czasu  wielo  pe nionych 
ról 

zagro enie ycia 
dziecka 

ród o: na podstawie Szatkowska K. (2020), Poczucie obci enia opiek  w ród opiekunów rodzinnych osób 
wentylowanych mechanicznie, Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 20(4): 291–297; Kózka M., Wojtan S., 
Wo niok E. (2011), Funkcjonowanie psychospo eczne opiekunów chorych wentylowanych mechanicznie 
w warunkach domowych, Problemy Piel gniarstwa, 19, 2: 185–193; Szatkowska K., Szkulmowski Z. (2018), 
Zm czenie yciem codziennym a strategie radzenia sobie ze stresem opiekunów rodzinnych osób wentylowa-
nych mechanicznie w domu, Palliative Medicine in Practice, 12, 2: 86–96. 

Pojawi  si  mo e tak e zagro enie ycia dziecka, wynikaj ce z jego aktualne-
go stanu zdrowia lub ujawnienia si  sytuacji nag ej. Jak podkre la Karolina Szat-
kowska i Zbigniew Skulmowski, jest to dla rodzica sytuacja obci aj ca i streso-
genna. Przez to, e czas opieki jest d ugi, mo e równie  pojawi  si  odczuwanie 
zm czenia yciem codziennym (Szatkowska, Szkulmowski 2018). Zmiana stylu 
ycia, zm czenie, przeci enie ca odobow  opiek  nad dzieckiem mo e zagra a  

dobrostanowi i zasobom rodzica oraz przyczyni  si  do do wiadczania sytuacji 
trudnych. 
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Analiza SWOT sytuacji do wiadczanej przez rodzica 

Bycie opiekunem dziecka wentylowanego mechanicznie w domu przyczynia 
si  do zmiany stylu ycia. Wynika to mi dzy innymi z potrzeby zapewnienia 
dziecku ca odobowej opieki (nadzoru) oraz podj cia si  wykonania nieznanych 
dotychczas czynno ci piel gnacyjnych i leczniczych. Aby móc pozna , zrozumie  
i opisa , co rodzice do wiadczaj  podczas pe nienia opieki nad dzieckiem wenty-
lowanym mechanicznie w domu oraz podj  prób  zaplanowania dzia a , które 
maj  na celu wsparcie go w tym, podda am analizie SWOT opisane sytuacje 
trudne. Analiza SWOT mo e by  narz dziem, które umo liwi okre lenie zasobów 
i elementów, które mog  je blokowa  oraz szans i zagro e  bycia opiekunem 
ca odobowym dziecka wentylowanego mechanicznie w domu. Poka e tak e 
miejsce sytuacji trudnych, które mog  ujawni  si  podczas sprawowania opieki. 
Mo e pomóc tak e wskaza  zalety opieki domowej i zidentyfikowa  obszary 
wymagaj ce wsparcia pedagogicznego i terapeutycznego.  

Do wiadczenie sytuacji deprywacji przez opiekuna dziecka wentylowanego 
mechanicznie w domu, rozmawianie o niej zarówno z bliskimi, jak i innymi oso-
bami z najbli szego otoczenia, spo eczno ci lokalnej, daje szans  na dostrze enie 
przez nich trudno ci, na jakie napotyka rodzic w codziennej piel gnacji cór-
ki/syna i mo e stanowi  impuls do zaanga owania si  w te czynno ci, oraz do 
stworzenia stowarzyszenia, fundacji, sieci wolontariuszy, a nawet o rodka o cha-
rakterze wytchnieniowym (schemat 2). Zasobem jest przede wszystkim pobyt 
dziecka w domu, a nie w sali szpitalnej. Takie rozwi zanie umo liwi stworzenie 
mu przyjaznego rodowiska, miejsca, gdzie b dzie czu o si  bezpieczne i kochane. 
Daje to te  poczucie spe nienia i satysfakcji u rodzica, poniewa  mo e on zapew-
ni  zaspokojenie potrzeb dziecka, by  z nim w bliskiej relacji bez wzgl du na jego 
stan zdrowia oraz towarzyszy  mu w codzienno ci. Niesie to tak e ze sob  pewne 
zagro enia, jak m.in. izolacja od przyjació , ludzi ze spo eczno ci lokalnej. Wynika 
to z faktu, i  opieka jest ca odobowa i wymaga wiele wysi ku. Najcz ciej jeden 
rodzic musi zrezygnowa  z pracy zawodowej i kariery, co przek ada si  cz sto na 
obni enie poziomu ekonomicznego rodziny (schemat 2). 

Sytuacja przeci enia daje szans  rodzicowi na zdobycie nowej, bardzo spe-
cjalistycznej, która umo liwi mu podniesienie jako ci opieki nad dzieckiem. Mo e 
t  wiedz  si  dzieli  z innymi specjalistami, którzy zajmuj  si  edukacj  i terapi  
dzieci z niepe nosprawno ci  sprz on  i wymagaj cych w codziennym funkcjo-
nowaniu sprz tu medycznego. Obci aj ce jest jednak przej cie odpowiedzialno-
ci za jako  wykonywania procedur medycznych przy córce/synu, jak i pocz t-

kowy brak wiedzy, umiej tno ci i do wiadczenia w tym zakresie (schemat 3). 
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Schemat 2. Analiza SWOT sytuacji deprywacji do wiadczanej przez rodzica  
dziecka wentylowanego mechanicznie 

ród o: opracowanie w asne. 

Schemat 3. Analiza SWOT sytuacji przeci enia do wiadczanej przez rodzica 
 dziecka wentylowanego mechanicznie 

ród o: opracowanie w asne. 
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Rodzice podczas opieki nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie w do-
mu do wiadczaj  tak e sytuacji utrudnienia. Mo e ona przyczyni  si  do samoro-
zwoju opiekuna, który musi systematycznie zdobywa  now  wiedz  na temat 
procedur piel gnowania dziecka, jak i sposobów jego leczenia. Zasygnalizowanie 
sytuacji utrudnienia osobom z najbli szego otoczenia oraz spo eczno ci lokalnej 
mo e by  bod cem do budzenia wi kszej wiadomo ci o opiece nad dzieckiem 
le cym z chorob  przewlek  w domu oraz impulsem do stworzenia miejsca, 
które b dzie oferowa o specjalistyczne us ugi wspomagaj ce opiek  lub opiek  
wytchnieniow . Zagro eniem b dzie natomiast brak rodków finansowych, do-
wiadczenie wypalenia zawodowego czy problemów emocjonalnych u rodziców 

(schemat 4). 

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

ród o: opracowanie w asne. 

Sytuacje zagro enia, które dotycz  rodziców dzieci wentylowanych mecha-
nicznie w domu, mog  ujawni  ukryte zasoby rodziny. Pokaza  jej si , wsparcie 
i solidarno , co mo e by  impulsem do uruchomienia nowych zasobów rodzica. 
Tak jak w sytuacji utrudnienia i tutaj sytuacja trudna jest impulsem do budzenia 
wi kszej wiadomo ci o opiece nad dzieckiem wentylowanym mechanicznie 
w domu oraz okazj  do stworzenia specjalistycznych o rodków. Zarówno s abe 
strony, jak i zagro enia odnosz  si  przede wszystkim do pogorszenia si  stanu 
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zdrowia dziecka, które jest zwi zane z odczuwaniem stresu przez rodzica oraz 
wi kszego obci enia psychicznego i fizycznego. Pojawiaj  si  na tym etapie py-
tania o podj cie i sens uporczywej (daremnej) terapii oraz o mier  dziecka 
(schemat 5). 

Schemat 5. Analiza SWOT sytuacji zagro enia do wiadczanej przez rodzica  
dziecka wentylowanego mechanicznie 

ród o: opracowanie w asne. 

Reasumuj c, mocne strony to przede wszystkim pobyt dziecka w rodowisku 
domowym, w znanym dla niego otoczeniu, a nie na oddziale intensywnej terapii. 
Zarówno w domu, jak i w szpitalu s  zachowane adekwatne standardy opieki, 
jednak oba miejsca b dzie ró ni a nie tylko atmosfera, specyfika otoczenia, ale 
tak e – wa ne z perspektywy dziecka – pewne detale, takie jak: zapach kojarz cy 
si  z gotowaniem w domu i sp dzaniem wspólnie czasu, obecno  ulubionego 
zwierz cia, przedmiotów, które maj  dla niego wymiar emocjonalny i daj  poczu-
cie bezpiecze stwa. Bycie w domu córki/syna z perspektywy rodzica oznacza 
utrzymanie wi zi, mo liwo  zaspokajania potrzeb dziecka, równie  tych emo-
cjonalnych. Umo liwia tak e uczestnictwo w ró nych, wa nych dla rodziny uro-
czysto ciach. Daje tak e mo liwo  dost pu do innych metod terapii, cz sto nie-
mo liwych do realizacji w warunkach oddzia u intensywnej terapii. Szanse, czyli 
zmiany jakie mog  zaj  w otoczeniu dziecka to m.in.: budzenie wi kszej wia-
domo ci lokalnej o osobach wymagaj cych w codziennym funkcjonowaniu 



Agnieszka Kamyk-Wawryszuk 

 

154 

sprz tu medycznego, wi ksze mo liwo ci w czania ich w ycie spo eczno ci oraz 
budowa o rodków terapeutycznych i wytchnieniowych dla dzieci wentylowa-
nych mechanicznie. Jest to prawdopodobne, gdy pozna si  osoby z LTV, co nie 
jest mo liwe, kiedy przebywaj  one w szpitalu. Rozwój wiedzy na temat dosto-
sowania metod terapii i pracy z uczniem z LTV równie  jest mo liwy tylko po-
przez zdobycie do wiadczenia poprzez bycie razem. Natomiast elementami ha-
muj cymi mocne strony pobytu dziecka wentylowanego mechanicznie w domu 
mog  by  m.in.: nieznajomo  procedur piel gnacyjnych, wi ksze obci enie 
finansowe rodziny, zbyt du e obci enie emocjonalne i fizyczne ca odobow  
opiek , brak mo liwo ci – w przypadku jednego z rodziców – samorealizacji za-
wodowej oraz ograniczenie kontaktów z przyjació mi i innymi osobami. 

Podsumowanie  

Podj ta analiza pozwala na identyfikowanie czynników, które mog  nasila  
do wiadczanie sytuacji trudnych u opiekunów. Zaprezentowane wyniki analizy 
SWOT sytuacji trudnych do wiadczanych przez rodziców dzieci wentylowanych 
mechanicznie s  wprowadzeniem do projektowania dzia a  pedagogicznych 
o charakterze w czaj cym, maj cych na celu opracowanie modelu wsparcia 
opiekunów oraz budowania sieci wsparcia terapeutów, pedagogów specjalnych  
i psychologów. Jednocze nie Autorka ma wiadomo , e wyniki analizy nie 
uwzgl dniaj  wszystkich aspektów, które odnosz  si  do sytuacji trudnych do-
wiadczanych przez rodziców wentylowanych mechanicznie. Natomiast te, które 

zosta y poruszone, mog  przyczyni  si  do podejmowania problematyki funkcjo-
nowania rodziny dzieci wentylowanych mechanicznie w domu. 
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