Jak radzic sobie
Z nieuleczalnag chorobg bliskiej
osoby i jak ja madrze wspiel

Informacja o tym, ze bliska nam osoba jest nieuleczalnie chora obezwladnia.
Czesto czujemy sie zostawieni sami sobie, nie wiemy jak postepowaé¢ z chorym,
zeby mu nie zaszkodzié¢. Czujemy sie tez w obowigzku ,walczyé¢ do kofica”, mimo,
ze zdarza sie nam ustyszeé: ,nic sie juz nie da zrobié¢”. Codziennie patrzymy na
cierpienie kogo$s kogo kochamy, sami doswiadczajac skrajnie silnych,
negatywnych emocji. Bezsilno$¢ i brak nadziei sprawiaja, Zze sytuacja zaczyna nas
przerastaé. Zaczynamy dziata¢ po omacku, unikajac konfrontacji z tym, co
sprawia bo6l, starajac sie rowniez oszczedzi¢ go choremu.

Ale czy istniejag uniwersalne wskazowki, ktéore pomoglyby nam przetrwaé te
trudne chwile?

Mozna zalozyé, ze to chory jest ekspertem w kwestii swoich potrzeb, obaw, czy
oczekiwan. Tyle, Ze moze by¢ tak samo zagubiony jak my, poniewaz sytuacja, w
ktorej sie znalazt jest dla niego nowa i rOwnie przerazajaca jak dla nas. Moze to
spowodowaé¢ zmiane zachowania, zwyczajow, a nawet usposobienia. Kto$ do tej
pory spokojny i zr6wnowazony moze wpadaé¢ w ztos¢ bez powodu i gwaltownie
reagowac na innych. Osoba, wczes$niej towarzyska i aktywna, moze izolowaé¢ sie i
unika¢ rozmowy nawet z najblizszymi. Wycofuje sie, wydaje sie tracié¢
zainteresowanie, pojawia sie smutek, tzy.. Co robi¢, kiedy czujemy, Ze pojawia sie
bariera w kontakcie z chorym, kiedy nie wiemy jak sie przebi¢ przez ten
.niewidzialny mur”?
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AUTONOMIA

Towarzyszenie nieuleczalnie chorej

osobie nie jest tatwe. Zdarza sie, ze

ulegajac powszechnym stereotypom o
wspieraniu w chorobie, staramy sie

chronié¢ naszego bliskiego przed
dodatkowym stresem, trudnoSciami czy
emocjami, roztaczajac nad nim ,ochronny
klosz”. Uniemozliwiajac choremu
podejmowanie decyzji odbieramy mu
autonomie i namiastke kontroli,

stawiajac sie tym samym w pozycji

slepiej wiedzacych”.

Wazne jest zeby nasz bliski miatl jednak poczucie, ze ciaggle ma wpltyw na swoje
zycie, ze jego glos jest wazny i styszalny. Dotyczy to najbardziej prozaicznych
sytuacji, takich jak: wybor positku, na ktéry ma ochote lub iloSci jedzenia, ktore
jest w stanie zje$¢; decyzja dotyczaca kontaktow z innymi — kogo chce widywacé
lub nie albo formy spedzania czasu — w t6zku czy moze na ulubionej taweczce
przed domem. Nie dowiemy sie jakie sa potrzeby i oczekiwania naszego bliskiego,
jezeli bedziemy decydowac¢ za niego. Dobrze jest zapytaé: ,czego potrzebujesz ode
mnie?”, ,jak moge Ci pomé6c?”, ,co moge dla Ciebie zrobi¢?’, ,jak chciatbys, zeby to
wygladato?”, poniewaz narzucajac choremu nasze zdanie odbieramy mu

namiastke normalnego zycia, ,zycia sprzed choroby”.

OBECNOSC

Osoba chora oczekuje abySmy jej
nie opuszczali, dlatego
towarzyszenie w chorobie
bliskiej ci osobie jest niezwykle
istotne. Wazne, by nie zostawiaé
jej samej z tym, z czym sie musi

zmagacd.
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Czasem wystarczy po prostu byé, choé¢by tylko milczac. Kazdy chory moze
potrzebowaé¢ innego sposobu wsparcia, natomiast kazdy potrzebuje obecnosci
drugiej, rozumiejacej go osoby. Przekazujac stownie lub zachowaniem ,jestem z

toba”, ,jestes dla mnie wazny”, ,przejdziemy przez to razem” dajemy choremu

poczucie bezpieczenstwa w tym trudnym czasie.

ROZMOWA

Mamy duze problemy z tym, jak

rozmawiaé na trudne tematy.
Rozmowa o nieuleczalnej
chorobie, jej konsekwencjach czy
zwigzanych z nig uczuciach jest
dla wielu udreka. Boimy sie
poruszac te kwestie z obawy

przed reakcja innych.

Wydaje sie nam, ze moze to wystraszy¢ chorego, zadaé¢ niepotrzebny bél, a w
rezultacie pogorszy¢ stan jego zdrowia. Unikanie tematéw zwiazanych z choroba
tak naprawde powoduje, Zze oddalamy sie od siebie, a konsekwencjg tego jest
poczucie osamotnienia wszystkich czlonkéw rodziny. Czesto ma miejsce ,zmowa
milczenia” lub rozmowy ,za plecami” chorego, co wzmaga poczucie izolacji i
odrzucenia oraz uruchamia u chorego snucie domystéw na temat tego, jak bardzo
jest zle. Rozmowa z nieuleczalnie chora osoba wymaga delikatnoS$ci, cierpliwoS$ci i
odpowiedniego czasu. Latwiej wtedy znieS¢ przykre fakty. Dzieki otwartoSci i
szczerosci w rozmowie mozemy pomoéc bliskiemu w lepszym zrozumieniu sytuacji,
w podejmowaniu waznych decyzji dotyczacych leczenia oraz wesprzeé¢ go w
radzeniu sobie z choroba. Nie traktujmy siebie jako doradcy, ktéory wie, zZe
~wszystko bedzie dobrze” i Zze ,na pewno wyzdrowiejesz”. Takie stowa pojawiaja
sie kiedy nie wiemy co powiedzie¢ i zazwyczaj zamykaja rozmowe, odbierajac
choremu szanse na podzielenie sie swoimi obawami. Otwartos$¢ potrzebna bedzie
rowniez do rozmowy o zmianie r6l w rodzinie i przejeciu przez nas pewnych
obowiagzkéw, o zaplanowaniu zycia z uwzglednieniem specyfiki leczenia i
aktualnego samopoczucia osoby chorej. Korzystajmy z kazdej okazji kiedy chory
ma site i wyraza cheé¢ do rozmowy, stuchajmy tego, co do nas méwi, okazujmy

nasza mitos¢ i zrozumienie.
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ZnajdZzmy tez w sobie odwage aby wyjasni¢ wszelkie Zale i nieporozumienia, ktore
szkodza naszej relacji z osoba chora. Sprobujmy nie unika¢ rozmowy o sprawach
ostatecznych takich jak: sporzadzenie testamentu, zorganizowanie pochoéwku.
Jezeli chory podejmuje taki watek - nie wycofujmy sie. Omoéwienie tych kwestii
moze by¢ bardzo trudne dla nas i prébujac zmniejszy¢ wltasny lek czesto udajemy,
7ze nie ma tematu. Moze to by¢ jednak odebrane jako bagatelizowanie niezmiernie
waznych dla chorego spraw.

Rozmowa o Smierci ani jej nie wywotuje, ani nie przybliza, moze natomiast
przynie$¢ spokdj naszemu bliskiemu dajac mu nadzieje, Ze jego Zyczenia zostang
spelnione zgodnie z jego wola. Zaproszenie do rozmowy na te tematy jest
niezwyklym wyrdéznieniem i oznacza ogromne zaufanie do nas. Szanujmy tez
potrzebe chorego do przemyslenia i pouktadania sobie samodzielnie niektorych

spraw bez naszego udziatu, w ciszy i spokoju.

EMOCJE

Informacja o tym, ze choroba jest nieuleczalna
wywotuje szereg trudnych emocji. Pojawia sie
silny lek, bezradnos$é¢, a takze zto$¢ i agresja,
czasami wstyd, czy poczucie winy. Wszystko

to naturalne uczucia u chorego, jednak ich
dynamika moze nas przyttoczyé. W tej

sytuacji powinnismy reagowac¢ bardzo
elastycznie, dostosowujac sie do okolicznoSci.
Dobrze, gdy chory ma mozliwos$¢é wyrazenia
swojego bolu, rozpaczy lub wsciektosci. Krzyk i
ptacz bywaja pomocne. Mozliwos¢
odreagowania jest skuteczniejsza niz
uspokajanie naszego bliskiego na site. Moze to
by¢ bowiem odebrane jako negowanie i
uniewaznianie jego emocji.
Wystuchanie chorego, okazanie zrozumienia i rozmowa przynosza ulge. Wazne
zeby nie odbieraé¢ ztosci i gniewu chorego osobiscie. To efekt przezywania przez
niego trudnych chwil i spos6b na przystosowania sie do nowej sytuacji. Mamy
jednak prawo nie zgadzaé sie na takie wyrazanie przez chorego emocji, ktére nas
bezposrednio rania. Trudno patrze¢ na smutek kogos$ bliskiego. Nie bojmy sie
jednak tez, jezeli czujemy taka potrzebe, to poptaczmy razem z chorym, to moze

przynie$¢ ulge i ukojenie.
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Nie ma w tym nic wstydliwego, czasami jest to konieczne, aby méc uporaé sie z
pewnymi sprawami. Wiele emocji wiaze sie¢ z podsumowaniem przez chorego
wlasnego zycia. Taki bilans czesto wywotuje ogromny smutek i zal. Dlatego tak

istotne jest, zeby przypomnie¢ choremu jak najwiecej waznych i pozytywnych

wydarzen z jego zycia, pokaza¢ mu jego osiggniecia i powody do dumy.

Tak naprawde kazdy z nas jest inny, inaczej tez choruje i cierpi. Bedzie wiec
wymagal indywidualnego podejscia i ,szytej na miare” pomocy. Te informacje
moga byé¢ wskazéwkami, nie sg na pewno ,instrukcja obstugi” chorego. To nasz
bliski wskaze nam kierunek na tej trudnej i wyjatkowej drodze. Naszg rola bedzie
zyczliwa obecno$é, empatyczne towarzyszenie, wystuchanie narzekan, zgoda na
bunt, lagodna zacheta do dalszego wysitku, czy pomoc w znalezieniu odpowiedzi

na trudne pytania
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