Na trzy zmiany i bez przerw

horoba. Pojawia sie i zaczyna bezczelnie rzady. | chociaz chwyta w swoje fapska Twojego bliskiego,
to przeciez dotyka i Ciebie jako jego opiekuna. Wpycha sie i przewraca caty, pouktadany $wiat. Na
poczatku myslisz sobie — damy rade — pokonamy ja. Przeciez pojawiata sie juz wczesniej i zawsze sie
udawato. Ale z czasem dostrzegasz, ze teraz jest jakos inaczej. Nie chce odejs¢. Nie poddajesz sie jed-
nak. Walczysz. Inne sprawy schodza na drugi, trzeci plan. Az nadchodzi moment, kiedy po raz pierwszy czujesz,
ze chyba przegrywasz. Choroba wymyka ci sie z rak, tracisz jakikolwiek na nig wptyw. Mozesz tylko patrze¢,
bezsilnie. | wkurza cie to. | czujesz zal. | pojawia sie nadzieja. Ale gasnie. Zmeczenie, lek, kolejna proba, nadzieja,

zwatpienie, platanina uczuc¢ i mysli.

Kiedy chorowata moja Babcia, bytam Jej gtéwnym
opiekunem rodzinnym. Tak sie wéwczas utozyto, ze
wlasnie ja miatam czas i mozliwos¢, by byc z Babcia.
Dzi$, z perspektywy czasu, moge powiedzie¢, ze
utozyto sie dobrze. Mogtam sie o Nig zatroszczy¢
i odwdzieczy¢ za troske o mnie wczedniej. Chociaz
byto to trudne, patrze¢, jak pomatu odchodzi. Czy
zrobitam wszystko, by jak najlepiej zaopiekowac
sie moja Babcig? Czy robitam wszystko jak trzeba?
Staratam sie. Na pewno mogtam zrobi¢ cos inaczej.
Nie wiedziatam, jak...

SAMOTNI BOHATEROWIE?

Beata i Marta, Matgorzata, Roman, Marek* sg opie-
kunami rodzinnymi. Cérki, matka, maz, syn, opie-
kujacy sie swoimi ciezko chorymi bliskimi w domu
przez miesigce lub lata. Kazdy z nich prébowat
stawi¢ czota chorobie. Kazdy podjat wyzwanie. Bo to naturalne,
normalne, oczywiste. Chociaz byto trudno. Samotni bohaterowie?
Czasami moze nawet nie tacy sami, czasami wéroéd innych. Ale
kazdy samotny ze swoimi myslami, emocjami, dylematami, ze
swoim zmeczeniem.

W OBLICZU ZMIAN

Choroba, niedoteznos¢, niepetnosprawnosc¢ - jesli pojawia sie
w rodzinie, zmienia jej codzienna organizacje réznych sfer zycia.
Przestawia plany i priorytety. Dobrze, jedli rodzina podejmuje to
wyzwanie razem.

Beata to jedna z sidstr, ktére opiekowaty sie chorg mama. Gtéwnym
opiekunem byt tata, ale Beata nie wyobraza sobie, ze mogtyby zo-
stawi¢ go zmama samego. Tak wspomina ten czas: - Generalnie we
trzy bytysSmy codziennie z tatq tutajw ciqgu dnia, zeby go odciqzy<, zeby
magt np. pofozyc sie, obejrze¢ telewizje, wyjs¢ zdomu. Czasem jedna
przyjezdzata, druga jechata z tatq na zakupy, tak zeby gdzies wyjs¢
na chwile. Bo wiemy, zZe trudne jest to dla jednej osoby, ciezko jest by¢
caty czas przy tym6zku i nie mie¢ odskoczni. Bo trzeba zregenerowac

Podczas rozmowy z opiekunka rodzinna

gdzies siebie, sity itrzeba skqds pozyskac nowq energie do dalszej walki
o to, Zeby mamie nie da¢ pokaza¢, ze nam jest tak ciezko strasznie, ze
jej jest ciezko i ze trudno nam jest sie z tym pogodzic. Z tq sytuacjq,
w jakiej mama jest, w jakiej my jestesmy, my bytysmy, bylismy wszyscy.
Siostry wspieraty siebie nawzajem i tate od samego poczatku
choroby mamy. Pamie-
tam niezwykta atmosfere
spotkania z nimi. Jako je-
dynaczka pozazdroscitam
im nawet, ze maja siebie.
Byto rodzinnie, kawa, dobre
ciasto, ale tez duzo réznych
emocji. Opowies¢ o opiece
byta juz wspomnieniem
0s06b przezywajacych zato-
be. A przeciez umoéwitam sie z nimi tak niedawno... Jak udato sie
im nad tym wszystkim zapanowac? Przeciez kazda miata swoja
rodzine. Beata odpowiada: — Nie byto zycia towarzyskiego ani nie
byto nawet obiadéw w domu. Nie mogtysSmy gotowac tutaj, bo mamie

Choroba, niedoteznos¢,
niepelnosprawnos¢ - jesli
pojawia sie w rodzinie,
zmienia jej codzienng
organizacje réznych sfer
zycia.
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przeszkadzaty zapachy, wiec ja gotowatam u siebie, siostra u siebie
i przywozitysmy tutaj gotowe. Wszystko ulegto totalnemu przeorga-
nizowaniu, liczyta sie tylko mama i tylko to miejsce.

Marta dodaje: - Kazdego dnia rano uktadatam tak plan dnia, zeby
mama byta. Czyli tak: musze jechac na zakupy albo: dzisiaj jest chemia,
to jade na chemie, albo siostra jq zawiezie, a ja jq odbiore, albo Beata
przyjdzie i z mamaq zrobiq obiad, a ja przyjade pézniej, posprzqtam.
I tak caty czas. | to byto tak naturalne wszystko. Kazda miata jakie$
swoje obowiqzki i ta, co czuta, co myslata, co ma zrobic, to to robita.

A jesli opiekun jest sam? Moze nawet i ma rodzenstwo, moze
nawet mieszka ono dos¢ blisko. Ale wiasne sprawy, wiek czy inne
powody nie pozwalaja zaangazowac sie w bezposrednia pomoc.
Dla tej jednej osoby opieka staje sie calym swiatem. Matgorzata,
od 28 lat zajmujaca sie chora corka, wspomina: - Kiedys bytam
bardzo rozrywkowq osobq, wychodzitam zdomu do przyjaciét. Teraz
nie moge. Moja przyjaciétka mieszka na Przymorzu, fgczymy sie przez
skype'a, czasami przyjezdza, chociaz ma powazne problemy znogami.
Ja do niej nie moge pojechac, bo nie mam kiedy. W ogéle generalnie
cafe moje zycie sie odwrdcito. Jest podporzqdkowane cdrce. Ja nie
mam dla siebie nic. Byle ona byta zdrowa, wszystko mi jedno, byleby
wrdcita do zdrowia.

Choroba ustala zasady, narzuca rytm, dyktuje, co i kiedy nalezy
zrobi¢. Zycie Matgorzaty to ciggte czuwanie, funkcjonowanie wedtug
regut, na ktére nie ma wptywu: - Jestem obecna, ona tylko powie:
.mamo’ ja juz lece. A jak juz siedzi tu, to najwyzej péjde do kuchni,
Zmyje naczynia, cos zrobie do jedzenia. Nawet z psem
nie wychodze, jak ona siedzi. Tak sie staram, ze ona
albojuz lezy, albo jeszcze lezy. Albo méwi:, To wyjdz
zpsem, ajajeszcze poleze te 10, 15 minut” Jak lezy,
to sie mniej denerwuje. No i tak codziennie. | to juz
dwa miesiqce, a 28 lat sie nig opiekuje. Od Smierci
meza. Tylko nigdy nie byto tak Zle. Nigdy.
Pamietam tego psa Matgorzaty. Pomégt mi. Wesoty york, stodka
przytulanka. Pojawiat sie w najbardziej odpowiednich momentach.
Matgorzata byta juz bardzo zmeczona opieka, jej odpowiedzig
na moje pierwsze pytanie byt potok tez. Te tzy towarzyszyly nam
podczas rozmow, ale tez york, ktory nie wiem, skad wiedziat, ze
pani potrzebuje widoku jego sympatycznej, madrej mordki i mie-
ciutkiego, cieptego dotyku.

Zwykle opiekun musi przeja¢ domowe obowigzki chorego. Czasami
sg to proste sprawy. Takie niby zwykte i prozaiczne. Ale jesli wcze-
$niej sie ich nie robito, to wcale takie proste nie sa. Na przyktad dla
Romana, ktory tak zostat wychowany, ze ma zadbac o utrzymanie
rodziny. O dom dba ona - zona, matka: - To jest taka bezradnosc.
Dla mnie nie ma rzeczy nie do zatatwienia, z wyjqtkiem zdrowia dla
kogos. U mnie najbardziej problemem jest teraz, jezeli méwigq, ze Zzona
chudnie, nie je. A ja nie umiem ugotowac, to te rzeczy kobiece... Ja
jadam po restauracjach, czy gdzies tam. Poprositem panie kucharki
z bufetu, zeby od czasu do czasu gotowaty. Jakos trzeba sobie radzic,
nie? Dla mnie najwazniejsza jest Zzona, ja sobie poradze. Nawet chcia-
fem zatrudnic¢ paniq na trzy godziny, zeby ugotowata, pogadata. Tylko
ze za mato zarabiam... Tak méwit Roman. Zona lezata w pokoju
obok. Odnowionym i urzadzonym tak jak chciata. Nie wystarczyto

Choroba ustala zasady,
narzuca rytm, dyktuje,
co i kiedy nalezy zrobic.

Doba ma tylko 24 godziny

juz miejsca na stare porcelanowe figurki, wielka pasje Romana. Ma
ich ponad 150. Wylagdowaty w kartonie. Ale to nieistotne. Wazne,
by ona - zona, byta w domu.

PELNI EMOCJI | DYLEMATOW

Co dodaje sit? Co pomaga przetrwac? Wsparcie bliskich, wiara,
nadzieja... Wtasnie o nadziei moéwita Beata: - By¢ moze gdzies tam
przewijata sie mysl w gtowie, ze ten nowotwdr moze doprowadzi¢ do
tego, ze mama odejdzie. Ale tak naprawde my w to nie wierzytysmy.
Wiem, Ze nikt nie wierzy, i ze zawsze sie ma nadzieje. Czasem ma sie
takg nadmuchangq nadzieje, Ze mimo tego Ze z kims jest bardzo Zle,
to oktamujemy siebie tak Swiadomie, ze bedzie
dobrze, damy rade, wyjdziesz z tego. Amama wy-
chodzita z takich opresji, tak tagodnie i naturalnie.
Nigdy sie nie skarzyta i zawsze méwita, ze da rade.
Te wiare i nadzieje burzy czasami zwatpienie.
Taka platanine emocji przezywata Matgorzata:
- Widzi pani, rézaniec lezy, tu modlitwy do Matki
Boskiej. Rézaniec modlimy codziennie. Jest wsparciem. Ale ostatnio
mdwie do mojej kolezanki: ,Pan Bég chyba mnie nie styszy. Chyba za
duzo ludzi sie modli i te moje jakos nie dochodzq”.

Od zwatpienia moze juz by¢ blisko do rezygnacji, poczucia bezsil-
nosci. Kiedy wiara gdzies umyka, sit coraz mniej, do gtosu docho-
dzi rozpacz. Jak u Matgorzaty: - Ja juz sobie nie radze, nikt mi nie
pomaga, musze jq tyle razy dzwigac, krzyz miwysiada, i to wszystko
jest do niczego. Jak jq przebieram, to musze jednq rekq jq trzymac,
ona mowi, Ze jq boli, ale nie moge inaczej sama jedna. Nie mam sity
juz. Ale wiara powraca, bo przeciez nie mozna sie podda¢. Wtasne
zdrowie, bdl sqg mniej wazne. Podczas drugiej rozmowy Matgorzata
opowiada: - Co dzieri biore tabletki przeciwbdlowe, co trzy miesiqce
mam blokade, to tak dwa tygodnie wzglednie dobrze czuje. | potem
to znowu wraca. Powinnam iS¢ na operacje, a nie moge, bo pét roku
bym byta wytqczona. Ale Pan Bég wie, co robi. Péki moge, to bede
pomagata, jak nie bede mogta, to musi by¢ inne jakies wyjscie. No
przeciez z kazdej sytuacji musi by¢ jakies wyjscie. To nie jest tak, ze
raptem nie ma zadnego wyjscia.

Matgorzata bata sie tego, ze cédrka musiataby by¢ w szpitalu, stacjo-
narnym hospicjum czy w innej placéwce, gdzies poza jej kontrolg,
a przede wszystkim - poza domem! O podobnym leku méwita Beata.

Fot.: Arkadiusz Wegner
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Opieka nad c orymlo nie tylko obowiazki, ale i uczucia

Czuty go z siostrami, gdy mama byta w szpitalu, i chociaz spedzaty
znig wiele czasu, to jednak w nocy zostawata sama. | wszystko mogto
sie zdarzy¢: - Kazda noc wtedy byta dla mnie horrorem, bo sie batam,
Ze ona umrze, a oni nie zadzwoniq, ze cos jest nie tak. Ze zadzwoniq
rano i powiedzq tacie: no pana zona nie Zyje, umarta w nocy... | to
byto dla mnie najgorsze, co mogto by¢ - ten
czas, kiedy mama byta w szpitalu.

Dlatego lepiej, gdy bliski jest w domu. Le-
piej, chociaz nietatwo. Bo doba ma tylko 24
godziny, a spraw tak wiele. Méwita o tym
Marta: — Moje dziecko ma 5 miesiecy, wiec
jak wychodzitam do samochodu, to ryczatam, ze jq zostawiam, ze
jestem wyrodnqg matkgq, a z kolei jak stqd wychodzitam, to ryczatam
w samochodzie, Ze zostawiam mojg mame, a wiem, Ze to sq ostatnie
dni.lto jest naprawde ciezka sytuacja, bo masz ztamane serce na pdt...
Mowita tez Beata: - Ciezko jest, bo z jednej strony masz wyrzuty su-
mienia, bo zostawiasz dzieci. Z drugiej strony, jak wychodziszod mamy
i od taty, masz wyrzuty sumienia, Ze zostawiasz ich na noc, samych,
Ze moze jej bedzie duszno, Ze moze on bedzie musiat siedzie¢ sam i jq
wachlowac przez catq noc, nie pojdzie spac, a nie zadzwonitez po nas.

samotni.

Taki niepokdj to staty towarzysz opiekuna. Réwniez o to, czy sobie
poradzi. Z Markiem spotkatam sie poza domem. Sam zmaga sie
ze swoja chorobag, opiekuje sie mama. Na pytanie, czy wie jak, od-
powiada ,Nie mam pojecia”. | jest z tg opieka pozostawiony sam.
Cho¢ czasami wpadaja bracia lub ich zony, pomoga w zakupach,
porozmawiaja chwile. Albo sasiadka lub kolezanka mamy, ale
juz rzadziej, bo na czwarte pietro coraz trudniej wejs¢. Marko-
wi marzy sie mieszkanie gdzie$ nizej.
Wtedy i mama mogtaby czasem wyjsc.
Taka zawsze byfa energiczna osoba: -
Nie usiedziata w domu, rzadko bywata
w domu. Kiedy pojawity sie problemy, ze
te kosci zaczely sie tamac, to takie uzie-
mienie w domu jest dla niejtragediq.  jest
nerwowa, wybuchowa. | ciezko jest, ciezko, czasami jest naprawde
ciezko wytrzymac... Ale mieszkania nizej nie bedzie, bo finanse
nie pozwalaja, a z praca tez sytuacja bardzo niepewna. Nie dziwi
wiec, kiedy Marek tak méwi o tym, co go stresuje: - No to, Ze ja nie
potrafie znalez¢ w sobie sity do tego, zeby sie zajqc tak jak powinienem.

Czasem proste
gesty znacza wiele,

Samotni bohaterowie
nie musza by¢ tak bardzo

potrafia wiele zmienic¢.

Jak jakos tak sumienie mi dyktuje, ze powinienem. Jestem nerwowy
czasami, wiem, Ze nie powinienem by¢, ale czasami jestem nerwowy
i nie potrafie nad sobqg zapanowac.

Trudno wptyna¢ na to, co czujemy. Czy mozemy zmieni¢ swoje
myslenie? Tak prébowat Roman: - Caty czas jestem tutaj, a jak gdzies
sie pojdzie, to sie mysli, co sie tam dzieje. Jak jq nie boli, to jestem
spokojny. Nie mysle do przodu po prostu. Co bedzie, jakie bedq skutki,
czy bedzie poprawa? Zona ma takie nastawienie i che¢ zycia, chce
is¢ do pracy, i dzieki temu trzyma sie. Niezbadane sq wyroki Boskie,
naukowcy nieraz sie dziwig. ..

MALE WIELKIE MARZENIA

O czym marzy opiekun? Oczywiscie, zeby bliski nie cierpiat, zeby byt
w domu, zeby zapewni¢ mu najlepszg opieke. .. A dla siebie? Czesto
pierwsza reakcja na takie pytanie jest chwila ciszy. Troche wytraca
z myslenia o bliskim, jego potrzebach. Najczesciej w odpowiedzi
styszatam, ze dobrze byto, gdyby kto$ pomdgt w opiece, gdyby
mozna byto odpocza¢, gdyby mozna byto nie martwic sie o finanse.
Matgorzata: - Ja bym chciata, zeby ktos moze przychodzit,
zebym ja tycio taka luZniejsza sie czuta. Zebym mogta
na moment chociaz wyjs¢ i w spokoju swoje sprawy po-
zatatwiac. A ja tak zwykle gonie, biore komérke i juz sie
denerwuje, czy sie tam cos ztego nie dzieje, jak mnie nie ma.
Marek: Mdc gdzies wyjechac i sie odcigé, na jakis cho-
ciazby, nie wiem, tydzier. Od probleméw, od pracy, od wszystkiego.
Zupetnie zmieni¢ cykl zycia. Wyspac sie, odespac... Tak, zdecydowa-
nie jakis urlop. Urlop od tego wszystkiego. | druga sprawa to jakies
wsparcie finansowe. Jakiekolwiek, ktére by dawato gwarancje tego,
Ze mozna w jakims zakresie zrezygnowac z zatrudnienia i zajqc¢ sie
obowiqzkami zwiqzanymi z opiekq.

A czasami s to proste, drobne sprawy, na ktére tak fatwo odpowie-
dzie¢. Taki przyktad podat Roman: Miatem ochote kiedys na babke
kartoflanqg, zona miata. Pani Basia przyszta, upiekta. Kolezanka, na
lotnisku z nig pracowatem. Pézniej druga przyszta, Agnieszka, kwiaty
poprzycinata.

TRZEBA SIE WSPIERAC...

Beata: Bo jeszcze ja tak musze, koriczqc, to wiadomo, ze poczqtek jest
ciezki, jak cztowiek ustyszy te diagnoze, ze rak, péZzniej naswietlania,
i w ogdle to wszystko jest strasznie trudne, ale trzeba sie wspierac,
inie takimi gtupimi tekstami w stylu ,bedzie dobrze’, tylko: ,postuchaj,
damy sobie rade, poszukamy rozwiqzari, na pewno jest jakies
wyjscie z tej sytuacji...”.
Beata i Marta, Matgorzata, Roman, Marek. Opiekuno-
wie rodzinni. Znasz ich? Rozejrzyj sie. Lista jest bardzo
dtuga. Samotni bohaterowie nie musza by¢ tak bardzo
samotni. Mozesz pomoc. Ugotowac kartoflanke, podla¢
kwiaty, zrobi¢ zakupy, porozmawiac... Czasem proste
gesty znacza wiele, potrafig wiele zmieni¢. To my tworzymy $wiat
wokot nas. Nie mozna odpusci¢. Sama cos o tym wiem. Nauczyta
mnie tego moja Babcia.

Anna Janowicz

* Prawdziwe imiona bohateréw zna redakcja.



