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VAIKO, KURIAM TAIKOMA INVAZINE DIRBTINE PLAUCIU
VENTILIACIJA, SLAUGYMAS NAMUOSE: SEIMU PATIRTIS

Silva Kostylioviené'?, Daiva GirdZiuviené’, Ramuné Jurkuviené’,
Lina Danuseviciené®, Indré Gajdosikiené*
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RaktaZodziai: vaiko slauga namuose, invaziné dirbtiné
plauciy ventiliacija, tévy patirtis, namy slauga.

Santrauka

Pereinant nuo ekstensyvinés prie intensyvinés sveikatos
priezitiros sistemos, namuose gyvenantys létinémis ligo-
mis sergantys ligoniai, kuriems taikoma dirbtiné plau-
¢iy ventiliacija (DPV), yra slaugomi artimyjy daugelj
mety. Kai DPV taikoma vaikui, pagrindiné jo slaugytoja
gyti ventiliuojama vaika, uztikrinti visus jo gyvybinius
poreikius, gebéti naudotis jranga, pritaikyti busta, kei-
Ciasi visos Seimos gyvenimas. Lietuvoje truksta tyrimy
apie Siy Seimy problemas. Straipsnis pristato kokybinio
tyrimo, skirto atskleisti Seimy, namuose slauganciy vai-
kus, kuriems taikoma DPYV, patirties Lietuvoje duomenis.
Duomeny rinkimui naudotas giluminis pusiau struktt-
ruotas interviu. Tyrime vadovautasi tiriamyjy triangu-
liacijos principu, kai apklausiami skirtingi informacijos
teikéjai. Tyrime dalyvavo 6 mamos, turinéios skirtingg
ventiliuojamo vaiko namuose slaugos patirtj, vaiky in-
tensyviosios terapijos skyriaus slaugytoja ir moteris, ku-
riai nuo paauglystés taikoma DPV. Taikyta ir tyrimo
duomeny gavimo biidy trianguliacija: giluminis pusiau
struktiiruotas interviu, holistinis stebéjimas ir dokumenty
analizé. Tyrime atsiskleidé sekinanti Seimy patirtis, ilgai
slaugant namuose vaika, kuriam taikoma DPV: tévai is-
gyveno nuovargj, baime, nerima, beviltiSkuma, nes tokio
vaiko slauga, teikiama ir diena, ir naktj, yra susijusi su
gyvybiniy funkcijy uztikrinimu bei rizika. Nuolatiné slau-
ganciyjy jtampa neigiamai veiké jy fizing ir psichoemo-
cing sveikata. Nesant pakankamai profesionaly pagalbos,
Seimos nariai negaléjo patenkinti savo psichosocialiniy

poreikiy. Tyrimas atskleidé, kad mamos, kurios turé¢jo
daugiau Seimos palaikymo ir paramos, lengviau priéme
zinig apie DPV taikyma vaikui ir prisitaiké prie naujy
aplinkybiy. Tévams, slaugantiems vaika, kuriam taikoma
DPV, reikalinga pagalba, kuri atliepty jy poreikius ir vil-
tis. Ypac¢ Seimoms reikalingos atokvépio paslaugos, ga-
limybés palikti vaika kito, apmokyto asmens priezitirai,
vaiko uzimtumo paslaugos. Tyrimas atskleidé ir laiku
teikiamos kompleksinés pagalbos namuose poreiki:
ypac ryskus socialinio darbuotojo, kaip paslaugy koor-
dinatoriaus, planuotojo, psichoemocinés paramos teikéjo
vaidmuo ir jo pagalbos poreikis; iSaiskéjo tarpinstitucinio
bendradarbiavimo svarba ir biitinybé.

Ivadas

Mokslo laiméjimy ir medicinos technologijy pazangos
déka, vaikai, kurie anksciau dél apsigimimy, trauminiy su-
zalojimy, sunkiy Giminiy bei létiniy ligy lieckamyjy reiskiniy
neiSgyvendavo, dabar, taikant dirbting plauciy ventiliacija
(DPV) namuose, gyvena daugelj mety. Tikétina, kad ateityje
ventiliuojamy vaiky skai¢ius didés, todél vis aktualesnés
tampa $iy vaiky galimybés gyventi namuose, su savo Seimos
nariais, uztikrinant jy ir visos Seimos poreikius [1]. Taip biity
jgyvendinama vaiko teisé gyventi savo $eimoje, sumazéty
vaiko i$laikymo institucijoje kastai, uzimamy lovy skaicius
ligoninéje [2], Seima gyventy visavert] gyvenima [3-5].

Pasaulyje DPV namuose taikoma daugiau nei 50 mety.
Eurovent tyrimo duomenimis, vidutinis DPV namuose daz-
nis Europoje yra 6,6/100 000 gyventojy ir svyruoja nuo 0,1
Lenkijoje iki 17 Pranciizijoje. I$sivysCiusiose pasaulio Salyse
per pastaruosius 15 mety vaiky, kuriems taikoma ilgalaiké
DPYV, skaicius padidéjo 10 karty [6]. 2015 m. Jungtinéje
Karalystéje DPV namuose taikyta 1300 vaiky [6], Svedijoje
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300 vaiky [1]. Lietuvoje pirmasyk DPV namuose vaikams
pradéta taikyti 2005 metais [5]. 2005 — 2018 m. DPV na-
muose buvo taikoma 22 vaikams, 13 i§ jy - invaziné DPV
per tracheostoma [7]. Iki 2019 m. ilgalaiké DPV pritaikyta 26
Salies vaikams, tai buvo beveik 5 atvejai i§ 100 000 vaiky [5].

Tyrimy duomenimis, dauguma namuose ventiliuojamy
pacienty yra mazi vaikai, sergantys sunkiomis ir létinémis
ligomis, tokiomis kaip nervy ir raumeny ligos (53 proc.), stu-
buro smegeny ir raumeny pazeidimas, jgimti ir jgyti centrinés
nervy sistemos (CNS) pazeidimai, cerebrinis paralyzius ar
encefalopatijos, navikai, 1étinés plauciy ligos (29 proc.),
jgimtos ar jgytos kvépavimo taky anomalijos, jgimtos Sirdies
ir kraujagysliy ligos ir kt. [2-5], dél kuriy jiems i$sivysto
létinis kvépavimo nepakankamumas (LKN). Pagrindinis
LKN gydymo principas yra deguonies terapija (skiriamas
didesnés nei ore koncentracijos deguonis) (TLK-10-AM).
Priemonés parinkimas gydymui deguonimi priklauso nuo
pagrindinés ligos, komplikacijy, deguonies tickimo trukmés
ir kity veiksniy. Sunkesniais atvejais LKN sergantiems pa-
cientams taikoma DPV [5]. DPV uztikrina dujy apykaita ir
palengvina kvépavimo darba, tokiu biidu mazinamos vaiko
pastangos kvépuoti, suteikiama energijos kity organizmo
sistemy veiklai, geréja vaiko miego, gyvenimo kokybé,
sudaromos geresnés tolesnés raidos sglygos, prailginama
gyvenimo trukmé [2,5].

Pagal procediros pobiidj DPV skirstoma j neinvazing ir
invazing. Neinvazinei DPV naudojama veido, nosies kauke
arba Salmas, gaubiantis paciento veida. Toks metodas, jei
yra galimybé, renkamasis pirmiausia [5,6]. Invaziné DPV
taikoma per vamzdelius, jstumiamus j kvépavimo takus.

Pagal laiko trukme¢ DPV gali buiti trumpalaiké, daz-
niausiai taikoma i$sivysc¢ius imiam kvépavimo funkcijos
nepakankamumui [2] intensyviosios terapijos skyriuose,
operacijy ir pooperacinio laikotarpio metu kvépavimo funk-
cijai uztikrinti. Ilgalaiké DPV taikoma tais atvejais, kai ji
reikalinga ilgiau nei 21 dieng [2]. Ilgalaiké DPV dazniausiai
taikoma per tracheostominj vamzdelj [2], kuris jstumiamas
tarp trachéjos ziedy [8]. Atlikus $ig operacija, uztikrinamas
kvépavimo taky pracinamumas [8], padid¢ja iSgyvenamu-
mas, taciau kartu padidéja medicininiy intervencijy ir proce-
diry kiekis, pacientui bitina slauga, kito asmens priezitira.
Taikant ilgalaike invazing DPV, dazniausiai suformuojama
ir gastrostoma [2,5,6].

Vaikams augant, skirtingai nei suaugusiems pacientams,
tracheostominis vamzdelis daznai kei¢iamas: suformavus
tracheostoma po 1 mén., véliau — kas 3 mén. ar prireikus [5].
Norédami rupintis vaiku, kuriam suformuota tracheostoma,
tévai turi jgyti daug naujy ziniy ir jgidziy [3,6,9,10]. Slau-
gant vaikg su tracheostoma, atlickama nuolatiné vamzdelio

manzetés prieziiira, sekreto siurbimas i§ trachéjos, oro dré-
kinimas, odos priezitira aplink tracheostoma ir kt. [5,9,10].
Visi su tracheostomos prieziiira susij¢ slaugos aspektai yra
vaiko su DPV slaugos kasdienybé. Siuos naujus jgiidzius
integruoti | kasdienj gyvenima ligonin¢je tévams padeda
slaugytojai, pacientas ir Seima mokosi reikiamy jgidziy
ir pasiekti pasitikéjimo lygj, palengvinantj peréjima prie
namy priezitiros [9]. V. Miseviciené (2019) akcentuoja, jog
slaugantieji vaikus su tracheostoma gali susidurti su Siomis
komplikacijomis: vamzdelio uzsikimsimas sekretu, krauja-
vimas, didesn¢ infekcijy tikimybé, gali formuotis fistulés.
Vaikai, kuriems suformuota tracheostoma, ypac¢ jaunesnio
amziaus, komplikacijas patiria dazniau, nei tracheostoma
turintys suaugusieji pacientai [5].

Ligonin¢ i§ esmés néra tinkama vieta Seimai, kuri pa-
prastai nuolat biina Salia savo vaiko. Be to, Seimoje daznai
auga keli vaikai, tad slaugydami vaikg namuose, tévai turi
galimybe pasirtipinti ir kitais $eimos nariais. Vaikas, kuriam
taikoma DPV, gali biiti saugiai slaugomas namuose. Tam
tikslui Seimos nariai turi baiti iSmokyti vaiko priezitiros, turéti
reikiamy priemoniy, jranga bei gauti socialinj palaikyma [7].
Tyrimais jrodyta, jeigu tévai yra tinkamai iSmokyti, vaiko
slauga gali biiti kokybiska, o neigiamy padariniy vaiko svei-
katai ir gyvybei gali bati iSvengta [9].

Slaugant namuose ventiliuojamg vaika, tévai susiduria
su specifiniais i$siikiais, kuriy nepatiria kitos Seimos, slau-
gancios nejgalius vaikus. Tévai turi mokéti slaugyti vaika,
kuriam taikoma DPV, kad uztikrinty visus jo gyvybinius po-
reikius [3,4]. Klinikinés praktikos gairés rekomenduoja, jog
taikant invazing¢ ventiliacijg namuose, bent du Seimos nariai
turi buti mokomi ir jrodyti savo kompetencija atlikti pradinio
gaivinimo veiksmus, stebéti ir reaguoti 1 gyvybiniy funkcijy
bei aparaty rodiklius, atliekant kvépavimo taky priezitra,
vaisty skyrima, maitinima ir kt. Tévai turi gebéti saugiai
transportuoti vaikg kelionése ir zinoti, kaip elgtis skubiais
atvejais [11]. Tyrimai rodo, jog vaikams, i§leistiems j namus,
dazniau pasireiSké su tracheostomija susijusiy komplikacijy,
nei tiems, kurie i$ ligoninés buvo siunc¢iami | kitg sveikatos
prieziiiros jstaiga [11]. Tai rodo, jog su komplikacijy sukel-
tomis problemomis pirmiausia susiduria tévai [12].

Gyvybei palaikyti jranga, kuri reikalinga vaiko plauciy
ventiliacijai uztikrinti, biiklei stebéti, pagal medicinos prie-
moniy, biitiny sveikatos priezitirai namuose uztikrinti, sarasa
[13,14] Lietuvoje kompensuoja Valstybiné ligoniy kasa.
Slaugant ventiliuojama vaika, reikia turéti: ventiliatoriy,
gaivinimo krepsj, pakaitines dalis, Sildoma drékintuva, Silu-
mos (dréegmés) keitiklj, DPV aparato vamzdzius, deguonies
talpyklas, generatoriy, pulso, deguonies jsotinimo matuoklj
ir t.t. [2,5]. Dar reikalingos su tracheostoma susijusios prie-
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moneés, siurblys, siurbimo kateteriai, tvarsciai [5,10]. Visos
Sios priemonés visur ir visada keliauja kartu su vaiku [5,10].
Naudojamos judéjima ir slauga uztikrinanc¢ios priemoneés:
nejgaliyjy vezimélis, liftas, adaptuota transporto priemoné,
speciali lova ir kt. [2]. Tam, kad bty uztikrinta reikiama
slauga, namuose turi pakakti erdvés reikiamai jrangai, na-
mai turi biiti pasickiami GMP tarnybos, Seimos gydytojo,
integralios ar kity tarnyby specialisty.

DPV namuose taikoma tik mediciniskai stabilios bu-
klés vaikams. Vaikai, kuriems reikalinga DPV, paprastai
turi rimtg pagrinding bei gretutiniy ligy, kuriy blogéjimas
sukelia ar apsunkina LKN, todél vaikams dazniau reikalinga
hospitalizacija [2,3,5]. Didelés reiksmés vaiko ventiliacijai
namuose turi Seimos susitelkimas, palaikymas, Seimos na-
riy atsakomybés prisiémimas. Mokslininkai, tyrin¢jantys
vaiky ventiliacijos ypatumus namuose akcentuoja, jog tévy
apsisprendimui slaugyti vaika namuose reik§més turi ne tik
finansiniai, jrangos, biisto pritaikymo klausimai, bet itin
svarbiis tape socialiniai klausimai, susij¢ su Seima, kokios ir
1§ kokiy Saltiniy Seima gali tikétis pagalbos ir visokeriopos
paramos [2,3].

Lietuvoje truksta tyrimy apie Seimy, kaip pagrindiniy
vaiky, kuriems taikoma DPV namuose, slaugytojy patirtj.
Dazniausiai démesys skiriamas vaiky, kuriems taikoma DPV,
medicininiy problemy tyrimams. Placiai analizuojamos
nejgaliy vaiky ir jy Seimy problemos tik i dalies atspindi
specifines Siy vaiky problemas ir poreikius. Kad slaugyty
vaikg, kuriam namuose taikoma DPV, tévai turi Zinoti ir
gebéti naudotis jranga gerokai daugiau, nei slaugantys pacius
sunkiausiai sergancius, taciau savarankiskai kvépuojancius
vaikus.

Tyrimo tikslas — atskleisti Seimy, namuose slauganciy
vaikus, kuriems taikoma dirbtiné plauciy ventiliacija, patirtj
Lietuvoje. Tyrimo klausimas: K3 reiskia namuose slaugyti
vaika, kuriam taikoma dirbtiné plauciy ventiliacija?

Tyrimo medZiaga ir metodai

Siekiant suprasti tiriamajj reiskinj (S§eimos, namuose
slaugancios ventiliuojamg vaika, situacijg) ir pateikti holis-
ting rezultaty interpretacija bei jzvalgas [15], atliktas koky-
binis tyrimas. Duomenys i slauganciy Seimos nariy gauti
naudojant giluminj pusiau struktiruotg interviu, tikintis gauti
kiek jmanoma platesnius, iSsamesnius, atviresnius atsaky-
mus, suformuotus paties tyrimo dalyvio ir atspindincius jo
perspektyva [16]. Kokybinio tyrimo patikimumui uztikrinti
naudotas tiriamyjy trianguliacijos [15,17] principas: buvo
apklausti skirtingi informacijos teikéjai (namuose slaugomy
vaiky su DPV pagrindiniai slaugytojai, reanimacijos slau-
gytoja, dirbanti su ventiliuojamais vaikais, ir nuo vaikystés

ventiliuojama moteris). Kartu taikyta tyrimo duomeny ga-
vimo biidy trianguliacija: giluminis pusiau struktiiruotas
interviu, holistinis steb¢jimas (Seimy namuose ir ligoningje)
ir dokumenty analizé. Tyrimas atliktas 2021 mety kovo —
balandzio ménesiais. Tyrimo proceso eigoje ,,vartininky*
(angl. gatekeeper — jstaigos darbuotojai, kolegos, pricinan-
tys prie tikslinés grupés) déka buvo rasti tyrimo dalyviai
[18]: seimos, atvykstancios j ligoning¢ reguliariy su vaiko
ventiliavimu susijusiy procediiry. Informantams sutikus,
interviu dél COVID-19 pandemijos ir visuotinio karantino
vyko nuotoliniu bidu per ,,Google Meet* programg bei te-
lefonu, padarytas duomeny garso jrasas. Taikyta indukciné
interpretaciné turinio analizé. Naudota tiksliné tiriamyjy
atranka: Seimos (pagrindiniai slaugytojai ar vaikai), kuriose
vaikui suformuota tracheostoma ir (ar) gastrostoma, taikoma
ilgalaiké ventiliacija namuose, ir jas vaiky intensyviosios
dalyvavo 6 mamos, turincios skirtingg ventiliuojamo vaiko
namuose slaugos patirtj, moteris, kuriai nuo paauglystés
taikoma DPYV, ir vaiky intensyviosios terapijos skyriaus slau-
gytoja. Detalesnis Seimy situacijy apibuidinimas pateikiamas
1 lenteléje.

Siekiant uztikrinti tyrimo etika, taikyti savanorisko ir
informuoto dalyvavimo, konfidencialumo principai. Mamy
vardai buvo pakeisti kodais. Tyrimui atlikti gautas LSMU
Bioetikos centro pritarimas Nr. BEC-SDM (B)-70.

Tyrimo rezultatai ir jy interpretacija

Analizuojant tyrimo duomenis ir siekiant giliau suprasti
tyrimo dalyviy patirtj, jy problemas ir poreikius, svarbu
atsizvelgti j kiekvienos Seimos kontekstg: kur Seima gyvena,
kas gyvena kartu, kokio amziaus kiti Seimos vaikai, kokie
Seimos socialiniai rySiai, Seimos pajamos. Nezinant vaiko,
kuriam taikoma DPYV, slaugos ir prieziiiros specifikos, gali
atrodyti, kad Sios Seimos neiSsiskiria i$ kity nejgalius vaikus
slauganc¢iy Seimy biirio.

Gilesniam Seimos kasdienio gyvenimo pazinimui patei-
kiamas vienos Seimos holistinio stebéjimo epizodas.

,.Duris atidaro rankas besi§luostanti Grazina. Sypsosi, pakviecia
vidun. Vedasi standartinio trijy kambariy buto koridoriumi: ,,¢ia
miisy su Deividuku kambarys®. Pliisteli specifinis kvapas: vaisty,
dezinfekanto, iSkvépuoto oro. Kambaryje akys krypsta j dvi lovas:
viena, prie sienos, mamai, kita — speciali funkciné — kambario
viduryje, kad galétum apeiti i§ visy pusiy. Joje Deividas - pusiau
sédomis, 1§ Sony paramstytas pagalvémis, tartum paskendgs pata-
luose. Aplink lova — trys staliukai. Ant vieno nedidelis monitorius.
Kol kas i§jungtas, laidai tvarkingai susukti Salia. Daugybé buteliuky,
tepaliuky, tvarstuky, zirklés, guli keli siurbimo kateteriai. Prie sta-
liuko ant taburetés — geltonos spalvos siurblys, jo zarnelé permesta
per siurblio korpusa. Ant kito staliuko neSiojamasis kompiuteris
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atverstu dangciu ir vazelino tiibelé. Ant treciojo staliuko, aréiau
sienos, stovi $velniai Zydros spalvos DPV aparatas, tyliai diisuoja.
Jo priekinéje dalyje mirksi kelios §vieselés, matau sukinéjamas
rankenéles. Langelyje matyti su vaiko kvépavimu judanti rody-
klé. Salia aparato stovi oro drékintuvas. Aplink lova apsiraizges
ilgintuvy, laidy tinklas. Deividui 18 mety, bet daugiau 8 mety ne-
duotum. Veide — plati Sypsena, sukioja galva, — tai dziaugsmo ar
susidoméjimo israiSka. Dvi mazos, i$sukinétais sgnariais rankutés
sulenktos per alkiines, truputj juda per pecius, tartum norédamos
man pamoti. Pamoju ir a§. Paklausiu, kaip laikosi. Sypsena veide
dar paplatéja. Uzsikosti. Veidas ryskiai uzrausta, i§ burnos béga
seilés. Mama prieina prie Deivido, nuo staliuko tarp buteliuky i$si-
lukstena kateter}, prijungia jo galg prie siurblio, paspaudzia siurblio
mygtuka. Pasigirsta Svelnus burzgimas. Mama viena ranka atjungia
DPV Zarneles nuo tracheostomos vamzdelio, kisa kateterj j vidy,
paspaudzia pir§tu kateterio angg, turinys §liurpiodamas suteka j
siurblio indg. [vertinu slaugytojos zvilgsniu: siurbia greitai, judesiai
igude. Pasitikslina: ,,ar gerai?“. Ziiiri vienas kitam  akis. Deividas
linkteli, mama nusiSypso, nuvalo seiles nuo liipy su ant kraitinés
patiestu audiniu. Paima kitg kateterj, stinus placiai i§siZioja, mama
kelis kartus pabaksnoja j burnos vidy, seilés pradingsta siurblyje.
Mama atjungia kateterj, iSmeta j Siuksliy déze, siurblio Zarnele
jkiSa i butelj su vandeniu, prasiurbia, i$jungia aparatg, o zarnelg
ripestingai permeta per siurblj. Pataiso pagalves, seilinuka, pa-
kedena plaukus. AtsipraSo, eina j vonig nusiplauti ranky. Lieku
su Deividu. Jo akys nukrypsta j langa, bando kazka sakyti. A§
nesuprantu. Pasitikslinu, ar jis nori j lauka, jis bando pasakyti, bet
uzsikosti. V¢l raudonas veidas, kiinas triik¢ioja, béga seilés, o DPV
aparatas gailiai sucypsi, rodyklé aparato langelyje Sokinéja pirmyn
atgal. Ar man kg nors daryti? Jeigu taip, tai ka? Palengvéja - grizta
mama. V¢l siurbimo procediiros. Mama eina plauti ranky, stukteli,
kad padarys mums arbatos. ,,Ai, kaip Deividukas dziaugiasi, kad
sveciy sulaukia“. Sédame prie stalo, iSdélioja puodelius. Atsisukusi j
Deivida, klausia, ar jis irgi gers. Berniukas nusiSypso. Mama paima
i§ puodelio didelj $virksta, pritraukia kazko i$ stiklinés. Nuleidzia
lovos Soninj atitvarg, atsega pizamos sagas, atsega segtuka, suspau-
dusj gastrostomos zarnelg, labai i$ 1éto stumia skystj. Deividas ir
mama Zitri vienas kitam j akis, Sypsosi. Stinus kazka sako. Mama
pasitikslina: ,,paversti?”. Ji iSraukia pagalves, ramsciusias kiinelj,
sudeda lovos gale, pasilenkia vir§ stinaus, viena ranka apkabina
kakla, kita paima uz dubens, trukteli, panesdama link lovos krasto,
pasuka kiek ant Sono. Pataiso ranka, koja. Ar patogu? Ne. Dé-

1 lentelé. Seimy situacijos apibiidinimas.

lioja pagalves. Matau, yra kazkoks pagalviy kisimo eiliSkumas.
Vél kosulys. Mama klausia, ar siurbti reikia? Nereikia. PakiSa ties
skruostu vystykla seiléms, nusluosto akis, paglosto galva. Nusiplo-
vusi rankas, sédasi gerti arbatos. Vél Deivido kosulys, aimanuoja
aparatas. Mama sako, kad taip Deividas issireikalauja sau démesio:
kuo daugiau emocijy, tuo daugiau siurbimy. Mama zitiri  laikrodj,
eis ruosti pietus, tuoj gris jaunesnioji dukra... Atsisveikinu. Jau¢iuosi
siaubingai pavargusi...“

Slaugydamas vaika, kuriam taikoma DPYV, artimasis dirba
be atokvépio, nuolat abejoja, ar viskas vaikui gerai, ar atlikti
veiksmai, procediiros yra teisingi, neskausmingi. Slaugomas
ligoningje, jis nejausty tokios gyvenimo pilnatvés, kaip aug-
damas savo namuose, artimyjy aplinkoje, jgudusiy suprasti
menkiausius jo Zenklus ir su riipes¢iu bei meile kompeten-
tingai i juos reaguoti.

Tyrimo tema analizuojant iSryskéjo potemes: Seimy ir
vaiky, kuriems taikoma DPV, bikliy skirtingumai; pasiren-
gimas vykti namo su vaiku, kuriam taikoma DPV; vaiko,
kuriam taikoma DPYV, slaugymo namuose ypatumai bei Seimy
prisitaikymas prie pakitusios situacijos.

geimq ir vaiky, kuriems taikoma DPYV, buklés skir-
tingumai. Literatiiroje nurodoma, jog dauguma pacienty,
kuriems taikoma DPV namuose, yra mazi vaikai, sergan-
tys sunkiomis létinémis nervy ir raumeny ligomis, turintys
igimty ir jgyty centrinés nervy sistemos (CNS) pazeidimy,
kuriems nustatytas cerebrinis paralyzius, encefalopatijos,
navikai, létinés plaudiy ligos ir kitos [5,6]. Siame tyrime
dalyvavusiy Seimy vaiky pagrindiné liga buvo nervy-rau-
meny ligos, kurioms patiméjus, prireiké nuolatinés plau-
¢iy ventiliacijos: ,,jgimta raumeny atrofija. Tai kai pradéjo
springt jau, prasid¢jo plauciy uzdegimai, tai pri¢jom prie tos
ventiliacijos® (M6).

Isryskéjo, jog vaiky, kuriems taikoma DPYV, labai skir-
tingi specialieji poreikiai: dalis vaiky turi protinj atsilikima,
kiti — judéjimo negalia: ,,visiSkai gulinti, visiS$kai nejuda,
labai minimaliai* (M3, M6), traukulius: ,,mes traukuliy
turim iki 30 per dieng* (M2), kity pagrindinés ligos simp-
tomy. Vaikai skiriasi amziumi, svoriu, gebé¢jimu isreiksti
savo poreikius, todél kiekvienoje Seimoje
ju priezitiros intensyvumas skirtingas. Labai
skiriasi ir Seimy situacija: susituoke ar i$si-

Informan-| Gyve- Seiminé Vaiky Ventiliuojamo vaiko skyre, auginamas vienas ar daugiau vaiky,
tés kodas “f‘m"j'i padeétis Ska‘iéi"‘s . slaugymo na- kity vaiky amzius, santykiai ir ry$iai su savo
vietove setmoje amzius muose trukmé ir iSpléstine Seima — visa tai veikia Seimy
M1 Kaimas | Susituoke 1 4 metai 4 metai padéti ir adaptacijg slaugant.
M2 Miestas | Susituoke 1 9 metai 1 metai Pasirengimas vykti namo su vaiku,
M3 Kaimas | Susituoke 2 5 metai 4 metai kuriam taikoma DPV, buvo susijes ne tik
M4 Miestas | ISsiskyrusi 2 11 mety 6 metai su tévy apsisprendimu i$vykti su slaugomu
M5 Kaimas | Susituoke ! 10 ménesiy 1 ménuo vaiku namo, bet ir su institucijy jsitikinimu,
M6 Miestas | Susituoke 2 18 mety 10 mety jog tokiam slaugymui namuose yra jma-
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nomos slaugos ir gyvenamosios aplinkos sglygos. Vaiko,
kuriam taikoma DPYV, slaugymas yra sunkus issiikis patyru-
siam slaugos personalui, todel tévams reikalingi specializuoti
mokymai. Pries iSvykstant, i§ tévy reikalaujama pasiripinti
bisto pritaikymu vaiko slaugymo salygoms.

Seimos apsisprendimas slaugyti vaikq, kuriam taikoma
DPYV, namuose. Vaikai, kuriems diagnozuotas LKN ir tai-
koma deguonies terapija, paprastai stebimi ir gydomi uni-
versitetinése ligoninése, kur yra visi reikalingi specialistai
tokiy ligoniy gydymui ir ilgalaikei stebésenai [5]. Tévali,
kuriy vaikui siiloma DPV namuose, dazniausiai iki tol néra
susidiire su medicininés pagalbos teikimu, slauga, neturi nei
medicininiy ziniy, nei praktiniy slaugymo jgtidziy: ,,AS nie-
kada negalvojau gyvenime, kad taip gali vaikai sirgti. Kad
tokiomis ligomis ir kad ¢ia [rodo kakla] maitinami, ir kad ¢ia
kvépuoti gali“ (M1).

Apsisprendimo procesas — tarsi kelioné, kurig tenka jveikti
Seimai, kol pavyksta prisitaikyti prie vaiko naujo gyvenimo
realybés — gyvenimo su DPV aparatu ir nuolatinés ventilia-
cijos: ,,pradzioje biina ta kazkokia timi béda, jie [tévai] bet
kokia kaina nori iSgelbeéti vaiko gyvybe ir sutinka su viso-
mis procediiromis, kad daryty viska... Po to jie labai tikisi,
kad vaikas pradés spontaniskai kvépuoti, kad tas aparatas
yra laikinas <...>, ypac¢ kai vaikas blina sgmoningas, jie gali
bendrauti ir mato, kad vaikui lengviau, ir taip susigyvena su
tuo aparatu® (slaugytoja). DPV aparatas padeda uztikrinti
kvépavimo funkcijg [5] (vaikas nustoja dusti) ir mazina jo
kancias. Patyrimas, kaip vaiko buklé pageréja taikant DPV,
tévams padeda priimti aparatg kaip blisima nuolatinj vaiko pa-
lydova: ,,jei ne aparatas, mes dukros seniai nebeturétume. Nes
mums ir epilepsija susitvarké, kai aparatas atsirado® (M3).

Pagrindine apsisprendimo slaugyti namuose priezastimi
jvardytas nuovargis nuo ilgalaikio buvimo ligoninéje, ilge-
sys namy, socialiniy rysiy: ,,kad tik grei¢iau namo, atrodo, o
jau tos ligonings atsibodo, vien tik daktarai, niekas aplankyt
neprivaziuos, ten retai kada tik. Tai, sakau, stengiausi kiek
begalédama, kad tik grei¢iau namo* (M1). Naujoji gyve-
nimo realybé Seimai paliko tik du pasirinkimus: mamai su
vaiku ,,gyventi* ligoninéje, ar slaugyti namuose. Ne maziau
reik§mingas aspektas, svarstant dél vaiko, kuriam taikoma
DPV, slaugymo namuose, — vertybiniai jsitikinimai. Slaugos
ligoniné Seimoms prilygo vaiko atsisakymui, todél apie tokia
galimybe mamos teigé net nesvarsciusios.

Apsisprendimas slaugyti namuose vaika, kuriam taikoma
DPV, Seimai reiske ne pasirinkima tarp keliy galimybiy, o
neiSvengiama biitinybe. Tyrimai rodo, kad sprendimas tévams
kelia daug nerimo ir baimiy, todél svarbus ne tik jvairia-
pusis tévy palaikymas, bet ir Seimos pasirengimas slaugai
namuose [19].

Tévy mokymas slaugyti vaikq, kuriam taikoma DPV, yra
esminé Seimos pasirengimo slaugyti vaikg namuose dalis,
kuri baigiama vertinimu. Amerikos kriitinés Iastos draugijos
(2016) vaiky dirbtinés plauciy ventiliacijos namuose kliniki-
nés praktinés gairés rekomenduoja, jog taikant invazing DPV,
tévai turi mokeéti atlikti visas su tracheostoma bei dirbtine
plauciy ventiliacija susijusias procediiras, atpazinti kompli-
kacijas ir t.t. [2]. Kalbintos slaugytojos teigimu, ,,klinikose
yra patvirtinta mokslo pasiekimais ir miisy penkiolikos mety
idirbiu pagrista tévy mokymo programa, kurioje detaliai
aprasyta, ka tévai turi zinoti, gebéti, pagal tai yra mokomi*
(slaugytoja). Nors rekomenduojama mokyti bent du Seimos
narius, realiai daZniausiai iSmokoma tik su vaiku ligoninéje
blinanti mama. IS tyrime dalyvavusiy Seimy tik vienos tétis
atvykdavo vaika slaugyti naktj. Tévy pasirengima slaugyti
vaika namuose pries priimant sprendima isleisti i$ ligoninés
stebi ir vertina ligoninés slaugytojai, gydytojai, socialinis
darbuotojas [7].

Informantés mamos slaugymo proceso pradzioje patei-
kiamas Zzinias, neturédamos medicinos pagrindy ir slaugymo
patirties, patyré kaip informacijos lavina, kurios nepavyko
gerai jsisavinti. Viskas buvo labai nauja, ne viska pavyko
suprasti, tad mamos net nezinojo, ko klausti. Tévams noré-
josi daugiau praktiniy situacijy aptarimy, paaiskinimy, kas
svarbu, ka reiskia vaikui tam tikri aparaty rodomi parametrai:
,,-..tuos skai¢iukus, parametrus pac¢ios mokémés, nes mums
pasake, kad nereikia Zinoti, kg ¢ia kas rodo, bet kaip gali
iSvaziuot namo nezinodamas* (M3). Tyrimai atskleidzia,
kad ir kitose Salyse tévams triiksta informacijos, kaip slau-
gyti vaikg namuose, kaip i$siurbti sekretg, atlikti DPV [20].
Mokymy ligoninéje prie§ vykstant j namus nepakanka, nes
jie neatitinka individualiy klinikiniy poky¢iy namuose; pa-
tiems slaugant, did¢ja slaugymo kompetencija, todel tévams
kyla naujy klausimy, todél rekomenduojama tévy mokymus
nuolat atnaujinti [3]. Tévai daugelj mety po pirminio vaiko
iSraSymo i§ ligoninés gali nepatirti kritiniy situacijy, todél
dalis informacijos gali biiti pamirsta, bus sunku prisiminti,
kaip greitai ir tinkamai reaguoti, joms jvykus.

Busto pritaikymas vaiko, kuriam taikoma DPV, slaugai.
Plauciy ventiliavimui reikalingg jranga Seima gauna ligo-
ningje, taciau vaiko slaugai butina pritaikyti biista. Svarbu
uztikrinti, kad didelj elektros aparaty krivj atlaikyty elektros
instaliacija. Senos statybos namuose laiptinés ir durys siau-
ros, todél sudétinga vaika, kuriam taikoma DPV, pargabenti |
namus: ,,yra teke, pervezus ventiliuojama vaika i$ ligoninés
1 namus, kelti vaika su veziméliu ir aparatais per langa™
(slaugytoja). Vaikus, kuriems taikoma DPV namuose, daznai
tenka gabenti j ligonines; net ir kasdieniam pasivazinéjimui
po laukg biitina kartu veztis daug jrangos. I$ institucijy Seima
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labiau sulaukia vertinimo, ar ir kaip galés uztikrinti vaiko
slauga namuose: ,,miisy senifinijos socialiné darbuotoja tei-
ravosi, kaip mes gyvenam, ar pakankamai visko yra, ar yra
Silto vandens, ar vaika galésim apripinti* (M1). Valstybés
kompensacijos dél biisto pritaikymo, socialinio biisto, net
esant palankiam sprendimui, Seimos lauké keleta mety. Kad
vaikui galéty namuose taikyti DPV, §eimoms pacioms teko
spresti bisto pritaikymo klausima: ,,patys pasidarém pla-
tesnes duris j vonig, kambarius. Na, bet mes negalime, buta
nusipirke, kelis metus laukti, kol teiksis jie [savivaldybé]
ten [jrengti]“ (M6). Teko keisti biistg arba net gyvenama
vieta: ,,Mes gyvenome 4 aukste, pusantro kambario bute.
Klinikose buvo pasakyta, kad butas netinkamas. Arba kei-
Clate gyvenamaja vieta, arba liekate ligoninéje* (M3). ,,Kad
vieta, i§ kaimo atvykome | miesta, gavome socialinj buta,
a$ nuomoju‘ (M4).

Seima, apsisprendusi slaugyti vaika namuose, patiria ne
tiek palaikyma ir pagalba, kiek papildoma spaudima jrodyti,
kad ji pajégi savarankiskai slaugyti vaika, kuriam taikoma
DPYV, ir uztikrinti tinkamas vaiko slaugos salygas. Tai ap-
sunkina ir taip sudétinga Seimos situacija, reikalaujancia
papildomy finansiniy, emociniy ir socialiniy istekliy.

Vaiko, kuriam taikoma DPYV, slaugymo namuose
ypatumai. Ypac sunki Seimai slaugymo namuose pradzia,
kadangi tenka spresti jvairius slaugymo namuose isStkius:
naujos kasdienés rutinos formavimo, slaugymo kasdieny-
bés, nuolatinés jtampos, ar tinkamai slaugo vaikg su DPV.
vien mama.

Slaugymo namuose pradzia: ,, atrodo, kad patenki §
spgstus . Grize 18 ligoninés tévai pasimeta, pamirsta tai,
ka puikiai mokeéjo ligoninéje, bijo atlikti procediiras arba
persistengia jas atlikdami, dél kiekvienos smulkmenos skam-
bina ligoninés personalui: ,,man atrodé, kad ten vis siurbti ir
siurbti reikia, tai jis [vaikas] ir paméldavo nuo to siurbimo*
(M1). ,,Su tuo aparatu nezinia, kaip jis veikia, kaip ten jo visi
signalai siunciami“ (M6). Mamos pradinj laikotarpj jvardijo
kaip ,,nezmoniskai* (M6) sunky: ,,visiskai jokio daugiau gy-
venimo, tu tiktai zitiri, kad tau spéti, pagal valandas gyventi*
(M2). Paprasytos jvardyti didziausius slaugymo namuose
pradzios sunkumus, informantés i$skyré kelis: visiskai pa-
sikeites gyvenimo ritmas, susimaiSiusios diena su naktimi,
baimé nors akimirkai atsitraukti nuo vaiko: ,,buvo baisu kur
nors pajudeti, j lauka iSeiti, ta aparatg judint, ta mergaite
judinti, keisti jos padét] ir panasiai“ (M3). Grjzimas namo,
ligoninéje atrodes kaip svajoné, pavirto tarsi spastais: mama,
grjzusi i§ ligonings, vaiko slaugyti licka viena, be galimybés
atsitraukti. Kiti Seimos nariai padéti negali; jie neiSmokyti

slaugyti ir prizitiréti vaikg su DPV, jie dar labiau nei mama
yra pasimete ir nezino kaip elgtis su vaiku: ,,mama su vyru
tai tik po mety i8drjso. ISvis neidavo, neljsdavo, nieko neda-
rydavo. Jei pasakau atnesti tg ar ta, tai atneSa. Jie daugiau
aptarnaudavo mus® (M1). Mamy biisena Siuo laikotarpiu
prilygsta jkalinimui: ,,a$ visg laikg buvau prie vaiko, nei
i$ namy neiseidavau, nei j laukg neiSeidavau® (M1); ,.kelis
ménesius buvau kaip kaléjime — né zingsnio i§ namy*“ (M3).
Vienintelé¢ i§ Seimy, kurioje abu tévai buvo iSmokyti slaugos
ir priezitiros, iSvengé kaléjimo efekto ir daug greiciau grjzo i
normaly Seimos funkcionavimo ritma: organizavosi pagalba,
grjzo | darba, kultlrinj ir socialinj gyvenima.

Seimai slaugymo namuose pradZia buvo vienas sudé-
tingiausiy laikotarpiy, kadangi kamavo baimé ir nepasi-
tik¢jimas savo jégomis, didziulé atsakomybe, nepakako
igtidziy atlikti visas procediiras. Kol artimieji mokési slau-
gos pradmeny, mamos netur¢jo jokios poilsio galimybés.

Emocinis ir fizinis krivis: ,,Kur bepasisuktum, tu visur
Jjauti kalte...* Vaiko, kuriam taikoma DPYV, slaugymas na-
muose — atsakingas, didelés emocinés iStvermeés bei fiziniy
jégu reikalaujantis darbas. Vaika tenka daznai vartyti, kilnoti,
nesioti reikiamg jrangg (DPV aparata, siurblj, kitus priedus),
keliolika karty per parg maitinti per gastrostoma, paruosti
tinkamg maistg, daznai siurbti gleives, drékinti vamzdelj —
ir tai tik nedidelé dalis darby, kurie Salia kasdieniy buities
ripesCiy tenka slauganciajam ventiliuojama vaika. Visa tai
veikia slauganciyjy ir visy Seimos nariy sveikatg. Informan-
¢iy teigimu, ilgalaiké jtampa, nemiga, vaiko, jrangos kilno-
jimas pablogino jy savijauta, paiiméjo cukraligé, nugaros
skausmai, prasidéjo pykcio protrikiai.

Visos tyrimo dalyvés pirmiausia akcentavo savo ir arti-
muyjy pervargima, nemiga: ,,Tokia pervargus buvau, kad ne-
besuprantu, ar a$ sapnavau, kad jau pamaitinau, ar i$ tikryjy*
(M5). ,,AS, tarkim, paprasiau vyro, kad jisai iSeity miegoti
1 kitag kambarj <...>, bet jisai vis tiek girdi, kas pas mus
vyksta, na girdéjau, sako, penktg buvo priepuolis, puse¢ trijy
— [reiSkia,] jis vis tiek klausosi® (M2). Labiausiai vargina
nenutrikstamo démesio vaiko poreikiams buitinumas, vaiko
bukles steb¢jimas, buidravimo biisena, nuolatiné parengtis
reaguoti | besikeiciancig situacija: ,,Tas stresas, nuolatinis
galvojimas, kg daryt, jei kas blogo atsitiks* (M2).

Patiriama jtampa, kaltés jausmas dél didelés atsakomybés
uz situacijg ir negaléjimas nieko planuoti: ,, Tas visg laika
kazko planavimas ir tu niekada nezinai, ar tu iSeisi ten, kur tu
suplanavai, nes [jei kas vaikui nutinka —] tu turi atSaukti; tada
tu jauti kalte, kad tam zmogui tu sugadinai diena, pavedei.
Kur bepasisuktum, tu visur jauti kalte. Kad pavedei — kalta,
su vaiku kazkas nutiko — kalta, gal as kazka ne taip darau,
visur va tokia kalte” (M2).
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Toks jtemptas apie vaika besisukantis gyvenimas, slau-
ganCiyjy savijauta veikia ir slaugomus vaikus. Paklausta, ko
reikéty ventiliuojamy namuose vaiky tévams, moteris, kuriai
DPV taikyta nuo vaikystés, pirmiausia pabréze: ,,Uztikrinti
sauguma — visomis prasmeémis, finansinj taip pat, kad tévai,
Jjy artimieji nebiity vien jy slaugai, kad turéty visavertj asme-
ninj gyvenima‘‘. Moteris, panasiai kaip kai kurios mamos, dél
savo negalios ir Siandien jaucia kalte: ,,dél to, ko jie [tévai]
neteko, kaip turi gyventi vien dél to, kad turi mane tokia“.

Tévus labai neramina ir vaiko ateities perspektyvos:
,,Dazniausiai tai pagalvoju, kas biity, jei mangs nebiity, vis
nerimas toks“ (M1). ,,Pas mane pacig giminiy néra ir jei,
iStikus nelaimei, kas pasiripinty vaiku* (M4). Toks nerimas
del ateities kamuoja ir situacija suprantancius vaikus.

Seimy prisitaikymas prie pakitusios situacijos. Sudé-
tingoje situacijoje atsidiirusi Seima ima pamazu prisitaikyti
prie ventiliuojamo vaiko slaugos ir priezitiros ritmo. Prisi-
taikymo buidai, kaip rodo ir kity tyrimy analizé [21], susije
su gaunama parama, palaikymu ir turi pasekmiy Seimai:
darbo praradimas, santykiy atsalimas, socialiné izoliacija,
depresija ir (ar) Seimos gyvenimo normalizavimasis, rysiy
Seimoje tvirt¢jimas, dvasinis augimas, organizavimasis ir
priémimas pagalbos. Pagrinding slaugymo nasta Seimose
prisiémé mama. Tyrimais nustatyta, jog 75 proc. atvejy di-
dziausia atsakomybé uz vaiko slaugg tenka mamai [22].

Pirmenybé ventiliuojamo vaiko gyvybiniams poreikiams:
,,man nieko nereikia . 18ryskéjo, jog mamy, kurios uZztikrina
visus slaugomo vaiko poreikius, asmeniniai poreikiai buvo
nustumti j antrg plang. Penkios i§ Sesiy tyrimo dalyviy nu-
rodé, jog netur¢jo galimybiy net pasirtipinti savo sveikata,
nes ,,negali sugalvojes i§vaziuot, reikia ieskot, derint, kas
pabiity“ (M3). ,,Pas ta pacia ginekologe po gimdymo irgi dar
nebuvo kaip nuvaziuoti® (M5). | antra plang nustumiami ir
kity Seimos nariy poreikiai: ,,tarkim, reikia [iSvykti] su svei-
kaja dukra kazkur kokiais reikalais, ar apsipirkti, ar dukrai
kazko reikia, bet va ne[i§]eina“ (M4). Situacija buvo ne tokia
sunki Seimoje, kurioje abu tévai buvo iSmoke slaugyti savo
ventiliuojama vaika ir gal¢jo uztikrinti vienas kito poilsj,
darbo i8laikyma, pagalbos paieskas, ar kur artimieji (vyras,
vaiko modciuté) buvo greitai imokyti slaugos. Zinojimas,
jog vaiko, kuriam taikoma DPV, negalima palikti neiSmo-
kyto Zzmogaus priezilirai, nes atsakomybé susijusi su vaiko
gyvybe, sukelia didele egzistencing jtampg. Iprasmindamos
savo socialing izoliacija, net trys informantés stengési su-
menkinti savo asmeniniy poreikiy svarba. Sumaz¢jusios
galimybés skirti laiko, démesio sau pakeité situacijos su-
vokima, save laike tik slaugytojomis, savo kaip zmogaus
poreikius neigé: ,,AS jau nekalbu ten kazkokia kirpykla ar
ka, ar su draugém, man nereikia to, man to nei triksta, nei

man... Gerai ir taip, yra kaip yra“ (M2). ,,Cia kaip mamos
nori atostogy. AS atostogy nenoriu“ (M3) — nors $i mama
pries tai su ilgesiu kalbéjo apie atostogas.

Savo kasdienybéje mamos turi rasti, kas jas palaikyty.
Jégy joms suteiké santykiai su serganciu vaiku, gebéjimas
dziaugtis mazais dalykais. Sie sunkiai sergantys, silpni,
nevaldantys nei ranky, nei kojy, negalintys savarankiskai
kvépuoti vaikai pakeité savo tévy galimybiy ribas: ,,Miisy
dukra — jinai augdama augino mus kartu. Mes su ja visus
geriausius spektaklius, koncertus aplankome® (M6). Salia to,
jie praturtina tévy gyvenima, suteikdami gyvenimo prasmés
bei juos, pavargusius, iSsekusius ir pasimetusius, pastiprina:
,,Bet tas vaikas viskg ,,numusa“ ir prajuokina, vienu zodziu,
smagu su juo* (M1). ,,Jei abu [tévai] pakrinkam - tai stinus
sustato ] vietas kazkaip, jis pas mus yra optimizmo Saltinis®
(M2). ,,Tai mano vaikas. Kokia ji bebiity, mes darom jai ir
$ventes, gal ji nesupranta, bet mums to reikia, ir kvépinamés,
ir puoSiamés® (M3).

Tyrimo dalyvés jvardijo, kad joms padéjo savo pakitusio
gyvenimo jprasminimas. Mamos i§moko optimistiskai zitiréti
] savo likima, prieéme tai kaip gyvenimo pamoka, sugebéjo
izvelgti teigiamus dalykus, jprasminti savo varga, darydamos
tai gana zaismingai: ,,AS nelinkus skystis, nes pagalvoju, kad
zmonéms yra ir dar sunkiau“ (M4). ,,Galétum gal galvoti,
kodél ¢ia tau taip, bet laiko tam neturiu. Tu matai tai, ko kiti
tévai nepatiria, [gauni gyvenimo] pamokas‘ (M6).

Vienas i§ adaptacijos biidy yra Seimos susitelkimas jgyti
ir priimti pagalbg. Visos tyrimo dalyvés mingjo, jog nuolat
iesko, kas padeéty joms islikti Sioje situacijoje. Pirmiausia,
igydamos vis naujy kompetencijy, jgyja tam tikrg galig, kuri
padeda jtraukti i§ aplinkos Zmones, galinCius padéti slaugyti
vaika; sugeba islaukti, kada jie bus pasirengg priimti jiems
ir tu, tau irgi reikés, ne man vienai, visi bendrom jégom ir
prizitrésim tg vaika™ (M1). ,,Mes mama tiek iSmoke, kad
mus su vyru ir prie jliros buvo isleidusi® (M3). ,,Kaime buvau
apmokiusi ir kaimyne, ji nedirba, tai palikdavau, kai reik-
davo susitvarkyti reikalus. O va mieste dar nuzitiréjau tokia
kaimyne, gal pakalbinsiu, pamokysiu gal* (M4).

Informanciy naudojami jveikos biidai siejasi su jy laisva-
laikiu, pomégiais arba papildoma veikla: ,,AS jau geriau kuo
uzsiimu, kad tik nereikty daug galvoti <...>, mano laisvalai-
kis eit j ezerg zvejot* (M1); ,,Jei man sunkiausi momentai,
tai atsirasdavo koks vadovélis ar kas. Reikia turéti veiklos*
(M6). Trys informantés itin aktyviai dalyvavo socialiniy
tinkly, vienijanciy tomis paciomis ligomis sergancias Seimas,
veikloje, dalijosi savo Ziniomis, i§gyvenimais. Sig veikla
tyrimo dalyvés i§skyré kaip joms labai svarbig.

Panasiai kaip kituose Seimy, slauganciy vaikus, kuriems
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namuose taikoma DPV, tyrimuose [11, 21, 22] miisy tyrime
radome, jog mamos patiria didziulj fizinj ir emocinj kriivj:
iSgyvena nuolating jtampa ir stresa, de¢l slaugymo atsisako
darbo, prie vaiko biina nuolat ir be poilsio, socialiai izoliuo-
jasi, prastéja fiziné ir psichiné sveikata. Seimai prisitaikant
prie situacijos, keiciasi vaidmenys, tévams padeda teigiamas
pozitris ] vaiko slauga namuose, nuolatinis mokymasis, didé-
janti slaugymo kompetencija. K. Keilty ir C. Daniels (2018)
atlikta tyrimy apzvalga atskleidzia, kad kuo didesnés pagal-
bos, palaikymo ir paramos sulaukia Seimos, tuo slauganciyjy
ventiliuojama vaika psichiné ir fizin¢ sveikata, savigarba
ir psichologinis stabilumas yra didesni [21]. Skirtingai nei
apzvelgtuose tyrimuose, misy tirtos Seimos profesionalios
slaugytojy pagalbos galéjo tikétis tik buvimo ir lankymosi
ligoningje metu, nes namy slauga $iy Seimy nepasieke. Miisy
kontekste dviejy Seimos nariy parengimas vaiko, kuriam
taikoma DPV, slaugai namuose yra biitinyb¢, kad didziulés
atsakomybés reikalaujantis slaugymas, nesant profesionalios
slaugymo namuose pagalbos, nesukelty perdegimo.

ISvados

1. Seimy, slauganéiy vaika, kuriam taikoma DPV na-
muose, situacijos labai individualios: slaugymo sunkumas
priklauso ne tik nuo vaiko pagrindinés ligos (ligy), sveikatos
buklés, amziaus, bet ir nuo Seimos sudéties, kity vaiky am-
ziaus, rys$iy ir santykiy su iSpléstine Seima bei aplinkiniais.

2. Teévy apsisprendima vykti namo lémé noras kuo grei-
¢iau palikti ligoning. Tévai, apsisprgsdami slaugyti vaikg su
DPV namuose, ligoninéje dar ne visiskai suprato, kaip vaiko
slauga pakeis Seimos gyvenimg ir dél ko rekomenduojama
mokytis vaika slaugyti bent dviem $eimos nariams. Seimai
daznai atrode, jog antrajam asmeniui atvykti j ligoning moky-
tis slaugyti galimybiy néra. Seimos, apsisprendusios slaugyti
vaikg namuose, jauté spaudimg jrodyti, kad jos pajégios tai
daryti savarankiskai, ir kad salygos vaiko slaugai tinkamos,
kas kartais reiské buisto pertvarkg ar net gyvenamosios vietos
keitima, net véluojant savivaldybés pagalbai.

3. Grjzusios namo mamos jautési patekusios i situacijos
spastus: vietoje laukto palengvéjimo uzgriuvo ,,nezmoniskai
sunki“ atsakomybeés, neuztikrintumo, slaugos be poilsio
nasta. Pagrindiné vaiko, kuriam taikoma DPYV, slaugytoja
namuose buvo mama, kuria, iSmokyta naudotis DPV jranga,
uzgulé atsakomybé uz vaiko gyvybiniy funkcijy palaikyma.
Vaiky téciai daugiau teiké emocing bei finansing parama ar
pradejo atitolti. Didziulis fizinis krtivis, pervargimas, negale-
jimas i§simiegoti, stresas ir nuolatiné jtampa, kalté, nerimas
dél ateities netrukus pradeda atsiliepti slauganciyjy sveikatai.
Isryskéja finansinés paramos, informacijos apie paslaugas,
emocinio palaikymo, poilsio poreikis.

4. Seimos taikési prie pakitusios situacijos. Pirmiausia
mamos pabrézeé vaiko, kuriam taikoma DPV, poreikiy pirme-
nybe. Biidingas saviizoliacija jprasminantis aiSkinimas buvo
neigti savo poreikius vaiko gyvybiniy poreikiy akivaizdoje.
Jégy mamoms teiké santykiai su serganciu vaiku, gebéjimas
dziaugtis mazais dalykais, naujas gyvenimo jprasminimas.
Labai svarbu tapo organizuotis ir priimti pagalba, galimybé
laisvalaikio, mégstamos veiklos, socialiniy rysiy — apie tai
labiau kalbéjo $eimos, turéjusios artimyjy palaikyma. Seima,
kur slaugyti buvo iSmoke dviese, grei¢iau atrado normaly
ritma ir aktyvy gyvenima.
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EXPERIENCES OF FAMILIES NURSING A CHILD
WITH HOME MECHANICAL VENTILATION
S. Kostylioviené, D. GirdZiuviené, R. Jurkuviené,
L. Danusevi¢iené, I. Gajdosikiené

Keywords: nursing a child at home, home mechanical venti-
lation, experience of parents, home nursing.

Summary

The development of medical technology, including mechanical
ventilation, enabled the children who previously would have died
from birth defects, injuries, severe acute and chronic diseases, to
live for many years. The number of ventilated children is likely to
increase in the future. Therefore, the opportunities for these chil-
dren to live at home, among family members, become relevant.
Ventilation of a child at home, his / her nursing and upbringing
cause many challenges for parents; high burden of responsibility,
full attention to the child’s needs affects the quality of life of the
family members. In Lithuania, pediatric home mechanical venti-
lation (HMV) started in 2005; by 2019, 26 children received HMV.
The aim of the study was to understand the experiences of families
caring for ventilated children at home. Qualitative study was car-
ried out, using in-depth semi-structured interviews. Triangulation
of the subjects was used: 6 mothers with different experience of
nursing a ventilated child at home, a nurse preparing parents for in-
dependent child care at home, and a woman receiving HMV from
her teenage years, were interviewed. For the triangulation of met-
hods, in addition to interviews, observation and document analy-
sis were used. Four themes emerged: Differences in the situation
of families and children with mechanical home ventilation, Pre-
paration to go home with the child, Peculiarities of home care for
a child with mechanical ventilation, and Adaptation of families to
the changed situation. The situations of families caring for a child
with HMV were very individual: the difficulty of caring depended
not only on the child‘s underlying illness (-ies), health status, age,
but also on family composition, age of other children, connections
and relationships within the family and with extended family and
others. The parents* decision to go home was determined by the de-
sire to leave the hospital as soon as possible. When parents, while
staying in the hospital, decided to care for a mechanically venti-
lated child at home, they did not fully understand how this would
change the family life. Under the pressure of already difficult si-
tuation, it often seemed to the family that there were no opportu-
nities for the second person to visit the hospital and learn how to
nurse: only in one family out of the six both parents learned it. Af-
ter families decided to care for their mechanically ventilated child
at home they felt pressured to prove that they were capable to do it
on their own and that the physical nursing conditions for the child
were right, which sometimes meant renovation of the apartment or
even a change of the living place. After returning home, the mot-
hers felt as if the have stepped into a trap: instead of the expected
relief, befalled the burden of ,,inhumanly” heavy responsibility,
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insecurity, and care without any rest. The primary caregiver for a
child with HMV was the mother, who, as the one taught to handle
the mechanical ventilator and other equipment, took the responsi-
bility to support the child’s vital functions. Children‘s fathers pro-
vided more emotional and financial support or the relationship star-
ted to drift apart. Excessive physical exertion, fatigue, inability to
fall asleep, stress and constant tension, guilt, anxiety about the fu-
ture after a while began to affect the physical and psychoemotio-
nal health of the carers. The need for financial support, informa-
tion about services, emotional support, rest was evident. Families
had to adapt to the changed situation. First, mothers stressed the
priority of the needs of a child with HMV. A characteristic inter-
pretation of self-isolation was to deny one’s own needs in the face
of'the child’s vital needs. On the other hand, families were strengt-
hened by the relationships with the sick child, the ability to enjoy
small things, and a new meaning in life. It became very important
to organize and accept help, as well as the opportunity for leisure,
favorite activities, social contacts - this was more mentioned by
mothers who had the support of the extended family. The family

where both parents had learned to nurse, was quick to discover a
normal rhythm and an active life.

Parents caring for a child with HMV, because of the extreem
strain of nursing needs, need help that meets their needs and hopes.
Families are especially in need of respite services, opportunities to
leave a child in the care of another trained person. The importance
and necessity of interinstitutional cooperation became clear. When
caring for a ventilated child at home, the families lacked integra-
ted comprehensive support provided by a multidisciplinary team
of professionals, therefore teaching two people to care for a child
with a HMV is a necessity in order to prevent an otherwise inevi-
table burnout of the main caregiver.
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