‘\f

Monika®Rozmyslowicz

opie‘lnganie
wzmacnialo




ISBN 978-83-958811-9-0

9788395881190




Najpigkniejsi ludzie,

ktérych znam, to ci,

ktérzy znajg smak porazki,

poznali cierpienie, walke, strate,

poznali swojg droge na wyjscie z otchtani.
Ci ludzie majg wrazliwosé

i zrozumienie Zycia,

ktore wypetniajg ich wspétczuciem
tagodnosciq i glebokg, kochajgcg troskg.
Pigkni ludzie nie biorg si¢ znikgd.

dr Elizabeth Kiibler-Ross



Publikacja powstata w 2022 r. dzigki dofinansowaniu ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Opracowanie merytoryczne:
Monika Rozmystowicz

Ilustracje:
Monika Zdzieborska

Redakgja:
Katarzyna Czarnecka

Korekta:
Monika Staniec

ISBN: 978-83-958811-9-0

> O ( Wydawca:
(\ Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Oddzial Warszawski
Posie Towsszsine WWW.ptsr.waw.pl

SrwnroniEns Bazsianeca X .
Dooiial Wensiewsw  e-mail: b1ur0@ptsr.waw.pl



WSTEP
OSOBA PODOPIECZNA

Godnos¢ czlowieka

Aktywno$¢ osoby podopiecznej
Autonomia osoby podopiecznej

Potrzeby osoby podopiecznej

Obszary pomocy

Najwigksze problemy osoby podopieczne;j
i ich pokonywanie

Powody do dumy osoby podopieczne;j

OPIEKUNKA/OPIEKUN

Dla swojego bliskiego jeste$ calym $wiatem
Jak dbac¢ o siebie, by pomaga¢ innym?
Potrzeby opiekunki/opiekuna

Najwieksze trudnosci opiekunki/opiekuna
Jak sobie z tym radzimy

Prawo do stabosci

Komfort psychiczny opiekunki/opiekuna
Badzmy razem

Granice odpowiedzialnosci

Najwieksze sukcesy opiekunki/opiekuna

o NN N G

12
14

15
17
18
18
18
21
22
23
26
28
31
32
36



RELACJA POMOCOWA
Czy bohater jest samotny?
Jak by¢ blisko chorej osoby?
Potrzeba bliskosci
Dobry dotyk
Co jest najtrudniejsze w relacji pomocowe;j?
Wplyw niepelnosprawnosci na relacje
Zaspokajanie potrzeb w relacji
Emocje
Burze to naturalne zjawisko
Komunikacja interpersonalna
Wyrazanie z glebi siebie
Asertywno$¢
Milos¢ i seksualnosc¢
Co osoba podopieczna ma do zaoferowania
Co nam sprawia przyjemnosc?
Jakos¢ zycia
Dbanie o rownowage

TRENINGI

NA ZAKONCZENIE

BIBLIOGRAFIA

O AUTORCE

O RYSOWNICZCE

O WYDAWCY

38
38
40
41
42
45
46
48
50
51
54
58
59
60
63
67
69
73
75
80
81
84
86
87



WSTEP

becno$¢ osoby niesamodzielnej w rodzinie przynosi ze

sobg wiele wyzwan. Mozna je podzieli¢ na trzy obsza-
ry: opieke, formalnosci i emocje. Wazne jest zardwno przy-
stosowanie domu i przygotowanie miejsca dla chorego, jak
i mycie i pielegnacja, zasady odzywiania i fizjoterapia. Aby
stworzy¢ bezpieczne srodowisko dla osoby z niepelnospraw-
noscia, warto zadba¢ o odpowiedni sprzet, ale tez wiedziec,
jak radzi¢ sobie z dolegliwosciami oraz skad uzyskaé pomoc
w formie ustug i $wiadczen.

Opieka nieformalna to proces pefen dylematow i we-
wnetrznych sprzecznosdci. Ten dynamiczny i emocjonalny
proces wplywa na relacje partnerskie i miedzypokoleniowe.
Obszarem, ktory przyblize w niniejszej publikacji, beda emo-
cje, potrzeby i komunikacja w relacji pomocowej. Spojrzymy
tez na trudnosci, sukcesy i przyjemnosci, ktérych mozna do-
$wiadczaé, gdy w domu pojawia si¢ niepetnosprawnos¢.

Celem niniejszej publikacji jest przyblizenie zrozumienia
proceséw zachodzacych pomiedzy kochajacymi sie osoba-
mi oraz pomoc w tym, aby opiekowanie wzmacnialo zaréw-
no wzajemng mito$¢ w rodzinie, jak i samopoczucie osoby
potrzebujacej wsparcia. Temat opieki rodzinnej ma wiele
stron i odcieni. Z calej réznorodnosci zagadnien wybratam
te, ktore uznatam za najwazniejsze dla psychicznego funk-
cjonowania wiezi.

Ksigzke podzielitam na trzy zasadnicze czesci, poswiecone
kolejno: osobom podopiecznym, osobom udzielajacym po-
mocy oraz wzajemnej relacji. Na koncu umiescitam zestaw
¢wiczen do wykonywania samodzielnie lub w parze, ktére
udoskonalg wzajemne zrozumienie i wzmocnia faczaca was



wiez. Mam nadzieje, Ze odnajdziecie na tych stronach wspar-
cie i inspiracje, jak zadbac o siebie w wymagajacej misji bycia
opiekunka/opiekunem osoby bliskie;j.

Ci, ktorzy bywaja na moich zajeciach wiedza, ze nie sg
to monotonne wyktady, lecz spotkania ekspertow oparte na
dialogu. Podobnie podczas pisania wykorzystatam ankiety
1 rozmowy z osobami, ktérych temat dotyczy. Beda wigc
wypowiedzi z obu perspektyw: os6b podopiecznych oraz
opiekujacych sie. Mysle, ze to ozywi lekturg. Ze wzgledu na
ochrone danych wrazliwych wszystkie imiona responden-
tow, a czasem i ple¢, zostaly zmienione.

Zachecam do zagladania do réznych podrozdziatow za-
réwno osoby pomagajace, jak i te, ktére potrzebuja pomocy
przy codziennych czynnos$ciach. Niezaleznie od tego, czy je-
ste$ partnerka, partnerem, zong, me¢zem, matka, ojcem, cor-
ka, synem, siostrg, bratem, masz swo6j wktad w budowaniu
system rodzinnego. Dajesz i bierzesz jednoczesnie, kochasz
i troszczysz si¢, czujesz i pragniesz. Wymieniacie si¢ wza-
jemnie swoimi zasobami i razem tworzycie bezpieczny dom.

To ksigzka dla was - dla pieknych ludzi.



OSOBA PODOPIECZNA

GODNOSC CZELOWIEKA

W poczuciu godnosci osobistej mieszcza si¢: $wiadomos¢
wlasnej wartosci, szacunek dla samego siebie, honor
i duma. Czlowiek w idealnym stanie godnosci, niezaleznie
od stanu swojej sprawnosci, posiada jasne poczucie wlasnej
wartosci, jest z siebie zadowolony, a nawet dumny. Poczucie
godnoscipodstawowej pozwala czué si¢ cztowiekiem wkazdej
sytuacji, nawet przy calkowicie ograniczonej samoobstudze.

Istnieja rézne formy naruszenia godnosci osob zyjacych
z niepelnosprawnoscig przez innych ludzi, w tym czlonkow
rodziny. Bywaja sytuacje, w ktérych upokorzenie wyraza sie
poprzez wykorzystanie kogo$ jako srodek do osiagniecia
swojego celu, dgzenie do uzyskania calkowitej wladzy nad
kims§, przez uzaleznienie, znecanie sie, traktowanie wylgcznie
instrumentalnie, przedmiotowo lub z pogarda.

Strzegac swej godnosci potwierdzamy siebie, swoje Ja
i swoje istnienie, wzrastamy, stajemy si¢ coraz bardziej sobg.
Im wiecej osobistej godnosci w kazdym z nas, tym lepsze
i szczesliwsze wspolzycie z innymi.

AKTYWNOSC OSOBY PODOPIECZNE]

Do samorozwoju inspiruje nas otwartos¢ na nowe sytuacje.
Choroba i obnizona sprawno$¢ implikujg takie wyzwania.
Pomimo przywigzania do starego porzadku, starajmy sie



dostrzec korzysci, jakie wynikaja z nieprzewidywalnosci.
Doceniajac  aktywnos$¢ i zaangazowanie, mamy szanse
probowa¢ i doswiadczaé, a to jest najprostsza droga
do nauczenia si¢ samodzielnosci, odpowiedzialnosci
i krytycznego myslenia.

Mnie jako trenerce niezaleznego zycia zalezy na tym, aby
osoby z ograniczong sprawnoscig stawaly si¢ bardziej
przedsiebiorcze i braly sprawy w swoje rece. Podobne
podejscie proponuje stosowac wrodzinie. Zamiast wyuczonej
bezradnosci i czekania na gotowe rozwigzania, wpajajmy
umiejetnos$¢ kreatywnego rozwigzywania problemdw, bo
przeciez nie zawsze bedziemy sta¢ obok i podpowiadac, co
mozna zrobi¢ inaczej. Naszym sukcesem jest podopieczny/
bliski majacy wiare w siebie, ktéra pozwala mu na swobode
eksperymentowania, a takze majacy zgode na pojawiajace
sie emocje i zamieszanie. Taki cztowiek posiada wolnos¢.

Podczas  prowadzonych przeze mnie  Warsztatow
Niezaleznego Zycia, mieliémy czas na zglebienie znaczenia
tego tematu dla poszczegélnych oséb. Wartosciowe
przemyslenia i tworczo$¢ uczestnikdw cytuje w osobnej
publikacji pod tytutem Niezalezne Zycie jest w twoich rgkach!
Tutaj przytocze tylko niektére przyklady na to, czym jest
niezalezne Zycie dla oséb z niepelnosprawnoscig:

e wewnetrznie i psychicznie: pomystowosé, wlasne
zasoby, zwycigzanie samego siebie;

e pod katem podmiotowosci: godnos$¢ osobista,
decydowanie o sobie, odpowiedzialnos¢;

e w kontaktach z innymi: nauczy¢ si¢ prosi¢ o pomoc,
wlgczanie w spoleczno$¢, opiekunczosé oséb bliskich;



e bycie niezaleznym: kontrola nad wlasnym zyciem,
samodzielno$¢, aktywnos¢ zawodowa;

e dostosowania i ustugi: dostosowanie tazienek i toalet,
asystent osobisty osoby niepelnosprawnej, kursy
doszkalajace.

Jesli kogos$ kochasz, daj mu wolno$¢, prawo do wilasnego
podejmowania decyzji, prawo do zycia tak, jak ona/on chce.
Nie tak, jak ty chcesz. Kazdy potrzebuje wlasnej przestrzeni
i nikt nie lubi tkwi¢ w pulapce. Jesli kogo$ kochasz, to
uwzgledniasz jego potrzeby i zyczenia.

AUTONOMIA OSOBY PODOPIECZNE]

Autonomia to zycie po swojemu. Jest naturalng potrzeba
a zarazem prawem kazdego czlowieka. Skladajg si¢ na nia:

e wolnos¢

e samostanowienie

e samodzielno$¢

e niezaleznos¢

e samowystarczalno$¢

e poczucie wplywu na wlasne zycie.

Autonomia pozwala nam realizowac siebie, stawia¢ sobie
cele, do ktorych dazymy kazdego dnia. Pozwala znalez¢ sens
zycia. Jest motorem do tego, aby co dzien wsta¢ i~dzialac.
Autonomii potrzebujemy, aby sta¢ si¢ wyjatkowa osoba,
ktora swiadomie ksztaltuje swoje zycie, zgodnie z wlasnymi
potrzebami i warto$ciami. Korzystajgc z autonomii



podejmujemy wlasne decyzje. To ona stanowi o naszej
tozsamosci i poczuciu sprawczosci. Ma wplyw na poczucie
wewnetrznej rownowagi i mocy. Autonomia jest podstawa
budowania zdrowych relacji.
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W niepelnosprawnos$ci autonomia jest ograniczona przez
sam fakt choroby. Czlowiek bywa wtedy ostabiony, ma
ograniczenia ruchowe, czasem poznawcze. Nie moze
robi¢ sam tego wszystkiego, co by chcial. Nagle znajduje
sie pod opiekg drugiej osoby. Bywa, ze niezbyt dobrze si¢
wzajemnie znamy. To czas na poznanie si¢ w sytuacjach
pielegnacyjnych, intymnych, ktére wczesniej nie wymagaly
wspodlnego uczestnictwa.

Pozwolenie na autonomi¢ chorego bywa trudne dla

opiekunki/opiekuna. Opieka nad bliska osobg z pewnymi
ograniczeniami uruchamia w nas instynkt opiekuna. Polega




on na przekonaniu, Ze wiemy, co jest dobre dla drugiej
osoby. Zajmujemy si¢ naszym bliskim wedlug swojego
pomyslu, zapominajac, kim byl jeszcze do niedawna.
Przeciez pelnit jakies role spoleczne, funkcje zawodowe,
byl aktywny w réznych sferach i sam decydowal. Nie
mozemy odbiera¢ mu tej decyzyjnosci.

Wyreczajac osobe niesamodzielng w réznych czynnosciach
sprawiajacych jej klopot, czesto wyreczamy ja réwniez
z procesu decyzyjnego. Nasze intencje, wiedza
i zaangazowanie nie wystarczg, aby zajac si¢ drugg osobg
z zachowaniem szacunku dla niej.

W  swoich rozmowach 2z osobami korzystajacymi
z pomocy rodziny czesto slyszalam o konfliktach
potrzeb obu stron, ktére nawet nie s3 werbalizowane,
za to mocno przezywane. Warto powiedzie¢ sobie,
jak na nas wplywa czyje§ zachowanie. Niestety zdarza
sie, iz pomoc czy wskazéwki czynione w dobrej wierze,
wywoluja w osobie podopiecznej bardzo przykre wrazenia
np. wlasnej niekompetencji, osaczenia, bycia w potrzasku,
bycia uzaleznionym, bycia stabym, odebrania wlasnej woli,
odebrania mozliwosci decydowania o sobie. Taki stan
rzeczy zagraza godnosci ludzkiej.

Dlatego, gdy dojdzie do konfliktu potrzeb w rodzinie,
praktycznym wyjsciem moze by¢ zaspokojenie ich
w alternatywny sposob. Mozna wybra¢ inng sytuacje,
inne okoliczno$ci, inne czynnosci lub inne osoby, aby dang
potrzebe zaspokoi¢. Czasem zamiast narzucania swej woli
i forsowania rozwigzan wystarczy zamieni¢ swoje, skadinad
pewnie dobre pomysly, na luzne sugestie pozbawione
nacisku, a za to otwarte na odrzucenie. Tak, aby druga strona
czula, ze odmowa nie spowoduje nadwatlenia relacji.
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Waznym jest, aby granice wewnetrzne w rodzinie byly
wyrazne. Osoby doroste, niezaleznie od stopnia swojej
sprawnosci czy tez sily faczacej milosci, nie moga zlewaé
sie symbiotycznie ze sobg. Kazda z 0séb jest autonomiczna
jednostka i jesli odczuwa, ze kto$§ wkracza w jej przestrzen,
a sama sobie tego nie zyczy, ma wrecz obowiazek wzgledem
siebie zadba¢ o to, aby jej granice nie byly naruszane.
W  zdrowych relacjach mozna to robi¢ subtelnie,
z wyczuciem i bez szkody dla wzajemnych uczud.

Alternatywnym, a wlasciwie wymiennym sposobem
rozwigzywania konfliktu potrzeb, moze by¢ wyznaczenie
stref wplywu. Osoba podopieczna okresla obszary swojej
absolutnej autonomii - dziedziny, tematy czy sytuacje,
w ktorych zalezy jej na decyzyjnodci i samodzielnosci.
A potem wyznacza te sfery, w ktorych ingerencja bliskich
jest mile widziana, czy nawet niezbedna. I tu takze uwaga:
to osoba podopieczna zglasza, co chcialaby, aby dla niej
zrobi¢, kieruje dzialaniami i aktywnie uczestniczy w akcji.
Oczywiscie za obopolng zgoda, bo opiekun tez czltowiek
i wszystkie powyzsze prawa ma, lacznie z autonomia
i prawem do odmowy.

POTRZEBY OSOBY PODOPIECZNE]

Istnieja pewne uniwersalne ludzkie potrzeby, ktore
kazdy z nas, niezaleznie od stanu zdrowia, pragnie miec¢
zaspokojone. S3 to np.: bezpieczenstwo, przynaleznosc,
rozwoj, odpoczynek, zabawa, kontakt ze soba, wybieranie
wlasnych planéw, spetnianie marzen.



Obstuga w codziennych czynnos$ciach to nie wszystko, co
zapewnia szczesliwe i godne Zycie. Osoby mniej sprawne
maj3 te same ludzkie potrzeby, co osoby od nich zdrowsze.
W kontakcie pamietajmy o tym, Zze mamy do czynienia
z czlowiekiem jako caloscig i traktujmy go holistycznie.
Nasz podopieczny moze czasem chcie¢ czego$ zupelnie
innego niz nam si¢ wydaje. Jesli nie zapytamy, to si¢ nie
dowiemy. W glosach moich rozmdéwcéw bardzo mocno
wybrzmiewala tesknota za autonomia, sprawczoscia
i decyzyjnoscia. Sytuacja pomocowa jest zagrozeniem
dla tych wartosci, dlatego tak istotne jest wyczulenie na
wole 0s6b podopiecznych i dbanie o dokonywanie przez
nich samodzielnych wyboréw nawet, jedli z nimi sie¢ nie
zgadzamy.

Barttomiej: Chce méc decydowaé o czymkolwiek. Czy nie
moge wybrad, co zjem tylko dlatego, ze jestem karmiony?

Agata: Chcg podejmowad ryzyko. Zycie jest wedréwkg pelng
codziennych wyborow.

Yukasz: Chciatbym moc rozpieszczac mojg partnerke. Tyle dla
mnie robi...

Waclaw: Potrzebuje rozmowy z Zong.

Igor:  Chciatbym mie¢ wigcej pieniedzy. Mogtbym
wtedy mieszka¢ w tadnym domu, specjalnie dla mnie
przystosowanym. Obecnie niewiele mi zostaje na koniec
miesigca.

Natalia: Pragne niezaleznosci: akceptacji dla moich_decyzji
i wyboréw - od tych blahych, po te najwazniejsze.
Zenon: Osoba, z ktorg moge szczerze porozmawiaés Walczyc¢

do kotica o samodzielno$¢ i nie poddawac sie fizycznie tak jak
psychicznie.
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Cecylian: Chce miec siec¢ na kobiety.
Roksana: Chcg odmiany w Zyciu.
Hubert: Chciatbym, zeby opiekunowie i asystenci nie bali

sie ludzi z niepelnosprawnosciami, a szczegélnie schorzen
wynikajgcych z ich niesprawnosci.

Jagienka: Samowystarczalnos¢ - to moja potrzeba.

Szymon: Czasem chce powiedzie¢ swoje zdanie. Zatatwic

dang sprawe po swojemu i mie¢ poczucie, Ze mi si¢ udato,
ja to pokonatem, ja to zrobitem, ja!

OBSZARY POMOCY

Oto przykltadowe czynnosci, w ktorych czgsto osoby mniej
sprawne potrzebuja pomocy od bliskich:

Patryk: Potrzebuje wsparcia przy ubieraniu, wstawaniu,
chodzeniu, poruszaniu si¢ na wozku i pod prysznicem.

Agata: Udzielam mezZowi wsparcia fizycznego, psychicznego,
emocjonalnego.

Jacek: Potrzebuje pomocy przy higienie osobistej w WC,
czesciowo przy spozywaniu positkow.

Teodora: Moja cérka ma porazenie czterokoriczynowe
i niepetnosprawnos¢ intelektualng. Nie egzystuje samodzielnie.
Nie potrafi czyta¢ ani pisac. Muszg znosi¢ jg ze schodéw
i pchac wozek.

Czestaw: Pomagam bratu w myciu, ubieraniu, korzystaniu
z toalety, karmig go.
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NAJWIEKSZE PROBLEMY
OSOBY PODOPIECZNE] I ICH POKONYWANIE

Brak mozliwosci pelnej samoobslugi ma rézne oblicza.
Natomiast niezaleznie od tego, jak duzego wsparcia
potrzebuje osoba podopieczna wazne, aby samodzielnie
szukala sposobéw rozwigzywania swoich trudnosci
i pokonywania barier. Tutaj wlasnie sprawczos¢ moze
przejawia¢ si¢ w tym, ze planuje i instruuje najblizszych,
w czym i jakiej pomocy potrzebuje.

Renata: Dla mnie najwigkszym problemem jest zenie.
Czesto korzystam z oparcia na ramieniu meza.
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Zbigniew: Jestem traktowany jak dziecko pomimo
dorostego wieku. Infantylizacja podwaza mojq dojrzatos¢
i’ samostanowienie. Staram si¢ regularnie rozmawiac
z ludzmi, ktérzy mnie nie obstugujg, a jednoczesnie majg
pewng mqgdrosc i szacunek do mnie.

Wanda: Nie podejmuje prob dokonania czegos, co wczesniej
przychodzito tatwo, a teraz nastrecza pewne trudnosci.
Partner czesto mnie mobilizuje i wtedy okazuje sig, ze daje
rade, chociaz si¢ napracuje.

Bartlomiej: Odczuwam bol fizyczny, mam problemy
urologiczne oraz kiopot z poruszaniem sie. Wszelkie
czynnosci wykonujemy wolniej, aby nie powodowaly
dodatkowego bélu. Wyjscia planujemy wczesniej, by moc sie
spokojnie do nich przygotowac, np. skorzystac z toalety czy
ubrac sig bez pospiechu. Adaptujemy tez tazienke do moich
zmieniajgcych sig potrzeb.

Daria: Na co dzien brakuje mi osoby, ktéra nie tylko robi
i méwi, ale tez stucha. Dlatego tak lubig odwiedziny wnukow,
oni sg ciekawi, co mam do powiedzenia.

Edmund: Moje ambicje pozwalajg mi nie liczy¢ sig
z ograniczeniami. Chce stawiac sobie ciggle nowe cele.

Irena: Gdy dopadajg mnie przygnebiajgce mysli, wybieram
sig na spacer. Storice daje mi energi¢ i dobrze wptywa na
myslenie.

Kamila: Najwigksze problemy sprawia mi samoobstuga
w toalecie, mycie si¢ i korzystanie z ubikacji. Takze zapinanie
i. zawigzywanie ubran. No i jedzenie positkow plynnych
i sypkich. Wszystko to wykonuje z pomocg dostgpnych



czlonkow rodziny, czyli rodzicéw, siostry, szwagra,
siostrzenica lub asystenta osobistego osoby niepetnosprawnej.

Nikodem: Do tej pory bylem dyrektorem, kierowatem
ludzmi, a teraz corka ma mi zmieni¢ pieluche. Czy da sig to
zrobi¢? Technicznie tak, poradzi sobie, ale psychicznie jest to
strasznie trudne.

Sabina: Mam spore problemy z chodzeniem, dlatego coraz
czesciej jezdze wozkiem.

Grazyna: Kiedy czuje sig smutna lub zmartwiona, czesciej
rozmawiam z bliskimi.

POWODY DO DUMY OSOBY PODOPIECZNE]

Kazdy z nas ma swoje powody do dumy. Niestety nie
kazdy potrafi je dostrzec. Dlatego to pytanie uwazam za
szczegllnie istotne dla osob mniej samodzielnych, ktére
przeciez takze majg swoje wielkie chwile i osiggniecia. Co
napawa ciebie zadowoleniem?

Edmund: Jestem dumny z tego, ze walcze o samodzielnosc
przy mojej chorobie neurologicznej i jakos mi to sie udaje, nie
poddaje sie.

Zdzistaw: Jestem dumny z synow i wnukow.

Patryk: Jestem dumny z ukoticzenia studiow, bycia aktywnym

na rynku pracy, wspotautorstwa ksigzki, wolontariatu
w fundacji, wlasnej strony internetowej.

Felicja: Jestem dumna z tego, zZe mimo | swojej
niepetnosprawnosci nie poddaje sie, ide caty czas do przodu,
walcze o zdrowie i mysle pozytywnie.
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Witold: Najwazniejsze to nie poddawac sie. Jestem dumny
z tego, ze osiggnglem to, co wydawato mi sig¢ niemoZzliwe.
Pokonatem wtlasne stabosci i ograniczenia. A to dzigki
wsparciu i pomocy grupy.

OPIEKUNKA/OPIEKUN

DLA SWOJEGO BLISKIEGO JESTES CAEYM
SWIATEM

Opiekun rodzinny to osoba, ktéra decyduje si¢ na opieke
nad przewlekle chorym bliskim w domu. Przyjecie tej roli
niesie ze sobg wiele konsekwencji i zmian w zyciu calej
rodziny. Opiekun, poza towarzyszeniem bliskiemu, podaje
leki, zarzadza kalendarzem wizyt lekarskich, a gdy chory
przestaje by¢ samodzielny - wykonuje takze czynno$ci
pielegnacyjne. Bycie opiekunem to réwniez konieczno$¢
utozenia relacji oraz komunikacji z chorym i pozostatymi
cztonkami rodziny oraz umiejetno$¢ zadbania o siebie,
by nie straci¢ sil i nie doswiadczy¢ syndromu wypalenia
opiekuna.

JAK DBAC O SIEBIE, BY MOC POMAGAC INNYM?

Przymus pomagania nas zniewala. I to juz nie jest tak,
ze robimy co$, bo chcemy, tylko dlatego, ze musimy.
Brzemie obowigzku opieki w rodzinie bywa bardzo ci¢zkie.
Wtedy gubimy proporcje i dbalos¢ o siebie. Réwniez



nie zauwazamy, czy to, co robimy, faktycznie pomaga,
czy tez nie. Aby sie nie wypali¢, warto wdraza¢ zasade,
ze pomagamy tylko kiedy kto§ poprosi, jest wdzieczny
i dobrze wykorzysta, szanuje to, co od nas dostaje.

Nasze poczucie winy i wielkich powinnosci odpowiada
wielu osobom wokot nas. Stajemy sie dzieki nim grzeczne/
grzeczni i na ustugi. Innym osobom optaca si¢, abySmy
byly pierwsze/byli pierwsi do podania, zrobienia,
zalatwienia, przypilnowania. To dla nich bardzo mite
i wygodne. Natomiast osoby bardzo ustuzne rzadke maja
z tego przyjemnos$¢. Jedyna korzyscia bywa poczucie, ze
jestesmy w porzadku, poniewaz robimy to, czego inni
oczekuja. A pytaniem, ktore warto sobie zada¢ bedac
opiekunkg/opiekunem jest: Czego ja oczekuje?
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Trzeba rowniez zdac sobie sprawe, ze nie kazdemu jesteSmy
w)stanie pomdc. Nasza osoba podopieczna moze nie umiec
przyjac, wspotpracowac lub tez moze nie by¢ gotowa na
zmiang. Dlatego nie nalezy mie¢ poczucia winy, jesli mimo
szczerych checi co$ nie wychodzi. Jesli robi¢ to, co moge
i robi¢ to dlatego, ze tak wybralam/wybralem, to latwiej
mi zachowa¢ rownowage psychiczng. Zdanie sobie sprawy
z tego, ze tak postanawiam, daje mi moc sprawcza. Dzigki
temu nie czuje si¢ niewolnicg/niewolnikiem sytuacji.
Odpowiedzialno$¢ za swoje wybory jest bardzo pomocna.

Normalne jest, Ze z niektdrymi osobami w rodzinie jest nam
po drodze i dobrze si¢ dogadujemy, a z innymi nie. I ten
aspekt uczuciowy bedzie bardzo mocno wplywatl na relacje
pomocowsa.

Opieka nad kim$ daje niektérym osobom poczucie wladzy.
Bywa tak, ze to rzadzenie w domu osoby sprawnej jest
nieprzyjemne i bolesne dla rodziny. Trzeba by¢ niezwykle
czujnym, aby nawet nie§wiadomie nie krzywdzi¢ naszych
bliskich. Empatia, zZyczliwo$¢ i sympatia znacznie
zmniejszajg obcigzenie zwigzane z pomocg. Poszukajmy
w sobie poczucia humoru. Wiele rzeczy robi sie znacznie
przyjemniej na wesolo. JesteSmy zywymi ludzmi, ktorzy
bywajg zmeczeni. Wspélny odpoczynek i robienie razem
rzeczy nie zwigzanych z obstuga buduje wi¢z. Zabawa
i $miech majg dzialanie kojace i leczace dla obu stron. Warto
pozwoli¢ sobie na zdjgcie nieustannej uwagi, ktéra nas
przytlacza i stawia do pionu.

Jednym slowem - trzeba robi¢ wszystko, zeby nasza misja
nam sie podobala.



POTRZEBY OPIEKUNKI/OPIEKUNA

Twoje zycie nie powinno skupia¢ sie tylko wokét
niepelnosprawnosci bliskiej osoby. Wazne jest, aby znalez¢
réwnowage miedzy twoimi potrzebami a potrzebami
twojej rodziny. Jesli ty o siebie nie zadbasz, to kto to zrobi?
Spedzaj czas na zajeciach, ktére lubisz. Moga one stuzy¢
jako wentyl bezpieczenstwa dla emocji, ktdre przezywasz.
Zastanow sie, czego ci potrzeba? Co chcialaby$/chcialbys
robi¢ inaczej? Czego wiecej? Czego mniej?

Genowefa: Brakuje mi czasu dla siebie i cierpliwosci.

Karol: Przyjaciele zadajg mi pytania o chorobe taty, ale nigdy
o to, co czuje. Czasem chciatbym, zeby to zrobili.

Alina: Uczestniczytam w warsztatach organizowanych przez
towarzystwo i tam otrzymatam wiadomosci, ktére moim
zdaniem czlonkowie rodzin powinni mie¢. Uwazam, Ze
bardzo wazne jest informowanie bliskich, by pomodc im
zrozumiel, przez co przechodzg ich rodzice czy partnerzy
z niepetnosprawnoscig. Wspaniale byto spotkaé inne
rodziny, wymieni¢ si¢ doswiadczeniami, ustysze¢, ze nie
jestesmy sami. Takich kontaktow potrzebuje.

Igor: Niezbedna jest pomoc 0sob trzecich.

Anna: Mysle, ze byloby wspaniale, gdyby kazdy miat
przynajmniej jedng osobe, z ktérg mdgtby porozmawiad,
ktorej mogtby zwierzy¢ sig, opowiedzie¢ o swojej ztosci
i najglebszych uczuciach. Niewazne, czy ta choroba cig
niepokoi czy nie, czy jg akceptujesz czy nie, musisz jakos to
z siebie wyrzuci¢, bo nie mozna tego ttumic w sobie ~ to nie
jest zdrowe.

Zaneta: Potrzebuje cierpliwosci i troche czasu wylgcznie dla
siebie.
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NAJWIEKSZE TRUDNOSCI OPIEKUNKI/OPIEKUNA

Choc¢by$my byli bardzo zaradni, wytrzymali i $wietnie
zorganizowani s3 obszary czy sprawy, ktére sprawiaja
wyjatkowe trudnosci. Dla kazdego jest to co$ innego.
Zamieszczam kilka przykladow, aby uzmyslowi¢ drogim
opiekunkom/opiekunom, ze to jest catkiem normalne, ze
na co$ nie mamy zgody, co$ nas rozczarowuje, martwi, czy
przekracza nasze mozliwosci. W tej trudnej roli kazdemu
co$ doskwiera. Pochyl si¢ nad swoim bodlem. Masz do
niego prawo.

Patrycja: Czuje sig, jakby ktos mnie pozbawiat naturalnej
radosci zycia. Chce mi si¢ wychodzi¢ z domu i nie chce mi sig
wracac, bo jest tam de facto szpital.

Milena: Niewdziecznos¢ mojej matki, jej wrzaski. Potrafi byc¢
bardzo przykra, oceniajgca i dokuczliwa.

Cecylia: Zwolnienie tempa zycia.

Damian: Najtrudniej mi poradzi¢ sobie z bdlem fizycznym
zony. Czasem czuje sig bezradny. Nie wiem, jak jej pomoc.
Tamara: Najbardziej mi przeszkadza przebywanie razem
z mezem 24 godziny na dobe.

Ewelina: Najtrudniej jest mi sig przelamac pomagajgc synowi
w toalecie. To jest cigzkie do zniesienia.

Urszula: Jestem z tym sama. To znaczy jest mgz i syn, ale
oni czesto sqg poza domem. Syn musi si¢ skupi¢ na nauce.
Kocham moja mame i chce sie nig opiekowad, ale czasami
nie daje rady. Brakuje mi czasu. Po pracy wracam biegiem
robigc zakupy, potem sprzgtanie, gotowanie. Mama wielu
rzeczy nie moze jesc, a inne jej nie smakujg. Juz nie wiem,



co wymysli¢, zeby jej gotowac. Denerwuje sig, bo jest taka
chudziutka i stabiutka.

Bartlomiej: Moj najwiekszy problem, ze moja partnerka nie
chce brac lekow, a ja nie wiem, jak jg przekonac. Lekarza tez
nie stucha. A potem narzeka, kiedy jest pogorszenie. Nie wiem,
co mam zrobic. Czasem czuje si¢ bezradny, a przeciez chce
dobrze.

Felicja: Odesztam z pracy, aby zajgc sie¢ mezem.

Droga osobo podopieczna, sprébuj wyobrazi¢ sobie dwa dni
bez swojej bliskiej osoby. Moze warto czasem powiedziec:
poprosze, dzigkuje, przepraszam. Moze da si¢ co$ przestawic¢
blizej, aby$ sama mogla/sam mdgt siegnac i sie obstuzyc.
Moze praktyczniej bedzie przenies¢ si¢ do innego pokoju,
zeby rodzina miata tatwiejszy dostep do ciebie.

JAK SOBIE Z TYM RADZIMY

Przez wszelkie trudnosci da si¢ przejs¢. Czasem potrzeba
kreatywnosci, czasem 0s0b z zewnatrz, czasem zmiany
nastawienia. Oto gar$¢ pomystéw. A co tobie pomaga
radzic sobie z trudnosciami?

Joanna: Moge si¢ zwierzy¢ moim przyjaciotom. Z mezem tez
moge rozmawiacé o wszystkim i to nam pomaga.

Mikotaj: Kiedy mam poczucie obowigzku wzgledem. ojca,
a nie tgczy nas specjalna wiez i nie lubie zajmowac sig
nim, umawiam sie ze sobg, ze bede to robil. Po to Zeby nie
mieé poczucia, ze zostawitem starego czlowieka bez opieki
i towarzystwa.
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Edyta: Staram sie normalnie zy¢. Mie¢ swoje aktywnosci
oprocz opiekowania si¢ mezem.

Ola: Dbam o to, aby siostre odwiedzato sporo osob. Dzigki
temu zyje takze sprawami innych, nie jest skoncentrowana
na sobie, a ja nie musze stuchac utyskiwan.

Milosz: Nie oczekuje niemoZzliwego. Nie nakrecam sig. Wiem,
Ze sq rzeczy, ktore sig nie zmienig.

Roksana: Jestemn szczesliwa i rozpromieniona, ze moge byc
rzy moim ukochanym.

Damian: Dbam o dobre stosunki z sgsiadami. Czasem ktos
przyniesie zupe, czasem zapyta, czy nie zostac z bratem,
abym moglt wyjs¢ cos zatatwic. Innym razem to ja moge
sgsiadce powiesic¢ szafke.

anda: Musze chociaz na trochg wyjs¢ z domu, przewietrzy¢
owe od choroby taty i jego problemow.



Zofia: Niesamowitym pomystem bylo wlgczenie do
pomocy mojego nastoletniego syna. Wprowadzil mndstwo
miodziericzej energii, muzyke, a przy tym wiele skorzystal.
Nabrat wrazliwosci i ogromnej opiekuriczosci.

Adam: Dobrze, ze mieszkamy razem z babcig. Dzigki temu
latwiej wiele rzeczy zorganizowac.

Renata: Pomaga mi moja mama, ktora potrafi mnie zrozumiec
i méj chtopak. W domu otwarcie rozmawiamy o chorobie,
jestem z tego zadowolona. Pomaga mi to zrozumie(, przez co
przechodzi.

Czestaw: Zdarza mi si¢ wyjezdzac za miasto do lasu i krzyczec
zZ rozpaczy.

Gabriela: Jestem opiekunkg 24 godziny na dobe. Zeby nie
zwariowad, odrywam sie myslami w kazdej dogodnej chwili.
Nawet zamykam si¢ na diuzej w lazience, Zeby pomarzy
o wakacjach i spa.

Hubert: Codziennie wychodze do parku albo na rower.
Czasem bawieg si¢ z psami sgsiadéw. To bardzo czysci glowe.

Irena: Kiedy jestem na zakupach, czesto zagaduje mito do
ludzi. Lubie tez wybrac cos specjalnego dla siebie.

Bianka: Bliskos¢ migdzy rodzicami, moim bratem i mng,
takze moje zajecia i przyjaciele, z ktérymi moge porozmawiac,
pomagajg mi sobie radzi¢ z chorobg.

Seweryn: Gdy jestem czyms zmartwiony, pytam otwarcie. To
sprawia, Ze czuje si¢ lepiej. Odprezam si¢ grajgc na gitarze.
Czasami, zeby si¢ zrelaksowal, gram na komputerze.

Julia: Kiedy zamykajqg sie jedne drzwi, drugie si¢ otwierajg.
Musisz prébowaé. Caty czas probowac.
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Ernest: Kiedy mam problem z tatg lub kiedy sprawy nie
uktadajqg sie dobrze, staram si¢ przeczekac w swoim pokoju.
Gdy wszystko sie uspokoi i emocje opadng, wychodze z niego.
Odprezam sig tez jezdzgc na tyzworolkach.

Kornelia: Nadal wychodze z przyjaciétmi potariczyc¢ czy do
kina. Zycie toczy si¢ dalej.

Patryk: Od kiedy Zona nie pracuje, mamy mniejsze przychody.
Podjgtem dorywczqg prace w restauracji. Dzigki temu mam
troche dodatkowych pieniedzy.

Marianna: Maluje, rysuje i stucham muzyki. To pomaga mi
sig odprezyc.

Nela: Duzo czytam i uprawiam rézne sporty. Jestem bardzo
aktywna. Gram w teatrze i staram si¢ rozwijac rézne strony
mojej osobowosci. Korzystam z zycia. Po tym, co przydarzyto
sie mojemu partnerowi, zdatam sobie sprawe, ze nigdy nie
wiadomo, co przyniesie przysztosc. Teraz wiem, jak duzo
mam szczescia, Ze jestem sprawna i zdrowa.

PRAWO DO SEABOSCI

Jako osoby opiekujace si¢ najblizszymi czgsto pragniemy
uchodzi¢ za osoby silne, doroste, niezalezne, opanowane,
twarde. Wierzymy, Ze uchroni nas to przed poddaniem si¢
lub zranieniem. Tymczasem nietrudno nas zrani¢, zalamac,
chociaz uczymy sie ukrywaé to pod maska zaradnosci
i omnipotencji. Im bardziej kryjemy si¢ z naszymi
wrazliwymi uczuciami, tym mniej mamy okazji do
nawigzania prawdziwej bliskosci emocjonalnej z innymi
ludZmi, a co za tym idzie, do uzyskania zrozumienia
1 wsparcia.
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Przyznanie si¢ do stabosci jest czynnikiem psychicznej
odpornosci. Brzmi niedorzecznie? A jednak to obnazanie
naszych uczu¢ pomaga nam Ww przepracowywaniu
bolesnych przezy¢ i uwalnianiu si¢ od nich. Jedng z form
wypuszczania emocji jest ptacz. W ten sposob puszczamy
hamulce, uwalniamy 1zy, dajemy wolng reke uczuciom,
przyznajemy sobie do nich prawo i pozwalamy odplynac.
To prosty, dostepny i niekrzywdzacy nikogo sposéb na
oczyszczenie si¢ z trudnych emocji i obnizenie napigcia.

Kiedy zwracamy si¢ ku naszym wewnetrznym pragnieniom,
stajemy sie szczere/szczerzy i otwarte/otwarci na intymne
relacie. W zderzeniu z niesprawnos$cig ukochanej osoby
czasem czujemy bezradnos$¢, bezsilnos¢. Kiedy juz uda
nam si¢ stworzy¢ szczere relacje z innymi ludzmi, to
wlasnie gotowos$¢ przyznania si¢ do stabosci moze
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sta¢ si¢ kluczem do osiggniecia prawdziwej bliskosci
i emocjonalnej intymnos$ci. Odstoniecie wrazliwego Ja
sprawia, ze jesteSmy pigkne/piekni, otwarte/otwarci i po
prostu ludzkie/ludzcy.

A oto gleboka madros¢ plynaca z przyznania si¢ do
slabosci:

e Przyznanie si¢ do stabosci pomaga mi rozpoznawac
prawdziwe uczucia i kierowac¢ si¢ nimi.

o Tylko odwazni ludzie s3 w stanie przyzna¢ si¢ do
stabosci.

e Przyznanie si¢ do slabosci prowadzi do bardziej
autentycznych relacji.

e Przyznanie si¢ do stabosci otwiera moje serce
i pomaga odpuscic.

e Placz oczyszcza serce i wyzwala dusze.

e Przyznanie si¢ do stabosci tworzy prawdziwag
bliskos¢ w zwigzkach.

e Otwarte przyznanie si¢ do slabosci jest czescia
drogi do emocjonalnej dojrzatosci.

KOMFORT PSYCHICZNY OPIEKUNKI/OPIEKUNA

Kiedyopiekujemysi¢kimsstabszym,kogokochamy, pojawiaja
sie uczucia, zachowania, mysli trudne do przewidzenia.
Tracimy swoja niezalezno$¢, przestrzen, zaczynamy
funkcjonowa¢ w wigkszej mierze dla kogo$, duzo czasu
poswiecamy opiece nad kim$ bliskim. Jesli wyobrazamy
sobie, ze bedziemy funkcjonowa¢ niczym aniol spokoju
przepelniony niezwykla empatia, opanowaniem wtasnych



mysli, emocji i zachowan, ze opiekowanie si¢ bedzie dla
nas zrodlem przyjemnosci i najgtebszych uczu¢, mozemy
czul sie sobg rozczarowani w konfrontacji z sytuacja.

Préby bycia perfekcyjng/perfekcyjnym na kazdym polu sg
zgoryskazane na porazke. A cozatymidzie, wigza si¢ zsamo
karaniem i ostracyzmem spotecznym. Nie bycie idealnym
opiekunem osoby starszej, stabszej, niepelnosprawnej,
dziecka moze by¢ trudne do udzwigniecia. A przeciez jest
to pewnego rodzaju bohaterstwo wymagajace robienia
pieknych i waznych rzeczy. Dlatego warto pamietaé, ze
nikt nie jest idealny, a bycie opiekunem samo w sobie
oznacza bycie wspaniatlym czlowiekiem. Kazdy wypetnia te
role na miare swoich mozliwosci, a mozliwosci sg zawsze
ograniczone.

Jedli zmienil si¢ nasz tryb zycia, to szok i bunt wywolany
zmiang bedg wigksze. Jesli nasza osobowo$¢ nie pasuje do
cierpliwego zajmowania si¢ kims$, to bedzie nam trudniej
sie przestawi¢. Dla osoby impulsywnej lekcja pokory
i spokoju trwa duzo dluzej. Takze na drodze niesprawnosci
bliskiej osoby spotykamy, oprdécz rozczarowania samym
faktem zaistnialej sytuacji, takze rozczarowanie tym, kim
my jesteSmy w sobie. Zderzenie sie z tym, ze mozemy by¢
agresywni, sfrustrowani, egoistyczni, ze mozemy mie¢
najgorsze mysli i brudne marzenia na temat bliskiej osoby
wywoluje olbrzymie poczucie winy. Te nieprzyjemne,
stabe czesci w nas tez trzeba spotkaé, poznaé, zrozumiec
i nauczy¢ sie nimi zarzadzac.

Trzeba przyjrzec si¢ sobie w procesie adaptacji do-zmiany.
To jest proces wymagajacy czasu. Skonfrontowanie sie
ze swoimi niedoskonalymi czesciami, nieznanymi do tej
pory i ich zaakceptowanie jest wyzwalajacym spotkaniem.
Pogodzenie si¢ z tym, jak jest i na co nie mamy wplywu,
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jest kluczowym momentem. Od tej chwili mozna skupiac
sie na tym, na co mamy wplyw. Na przyklad czego
potrzebujemy, aby by¢ lepsza wersja siebie, aby skorzysta¢
ze swojego potencjalu. Co bedzie dla mnie wspierajace?
By¢ moze zaprzestanie udawania, ze jest sie¢ omnipotentng/
omnipotentnym. By¢ moze mdwienie o tym, Ze jest ciezko
zamiast grzeczno$ciowego: U nas wszystko w porzgdku. By¢
moze skorzystanie z pomocy innych oséb.

Wlaczanie innych czlonkéow rodziny czy tez oséb
spoza rodziny to nie jest objaw stabosci, lecz rozsgdnego
zarzadzania obcigzeniem. To takze wspaniala okazja, aby
da¢ innym doswiadczy¢ ich lepszych wersji siebie, aby
pozwoli¢ im poczu¢ si¢ potrzebnymi i waznymi. To tez
moment pozwolenia, aby nami kto$ si¢ zaopiekowal, bycie
razem w ogromnej kruchosci i intymnosci, a wigc tworzenie
wiezi, wspolnoty. Ludzie z naszego otoczenia czgsto nie
majg okazji, zeby si¢ skonfrontowac z choroba. Mozemy da¢
im mozliwo$¢ sprawdzenia sie¢ w roli opiekunki/opiekuna
na chwile, nabycia pewnych umiejetnosci psychicznych
i fizycznych. Dla nich to s3 tylko momenty, male lekcje
trudnego zycia, z ktérych moga wréci¢ do swoich rodzin
i inaczej spojrze¢ na $wiat. Dajemy w ten sposdb wiedze
i doswiadczenie, dzigki ktorym by¢ moze kiedys lepiej
sobie poradza w zderzeniu z niepelnosprawnos$cia swoja
czy bliskiej osoby.

Bycie wybranym przez kogo$§ do towarzyszenia mu
w zmaganiach z trudno$ciami niesamodzielnosci to dar.
Kazdy moment, kiedy kto$ nas zaprasza do swojej trudnosci,
kiedy mozemy by¢ przy bliskiej osobie w chwilach jej
slabosci, jest wchodzeniem na wyzszy poziom $wiadomego
istnienia. To jest dar doswiadczenia, narzedzi, mozliwosci



wspierania, obnizenia lekéw. Mozna z niego czerpad,
dopelni¢, zintegrowa¢ w sobie, podsumowa¢, da¢ wiecej
komus i sobie. Przyjecie tego daru to nie tylko dzwigniecie
odpowiedzialnosci, ale rowniez docenienie mozliwosci,
ktore ze sobg niesie.

BADZMY RAZEM

Bedac opiekunem nieformalnym musimy by¢ gotowi na to,
aby by¢ tu i teraz. Jesli nie zadbamy o siebie, to bedzie nam
bardzo trudno zadba¢ o innych. To jest kluczowe w opiece
i towarzyszeniu drugiej osobie.

Aby dobrze pomagaé komus, trzeba samemu doswiadczy¢
bycia zaopiekowang/zaopiekowanym. Czynnosci
pielegnacyjne przy mnaszym bliskim prawdopodobnie
umiemy najlepiej ze wszystkich. Natomiast czasem
zapominamy o tym, czego nasza osoba podopieczna
potrzebuje od nas, o komunikacji, o informacji, co chcemy
robi¢ i dlaczego, o uzgodnieniu planu. Niech to osoba
niesamodzielna decyduje, wybiera, gdyz ma do tego pelne
prawo.

Nie ma tez jednoznacznych odpowiedzi, gdzie s3 granice
pomocy. Jesli bardzo duzo to kosztuje psychicznie mnie,
jak i osobe bliska, ktora wymaga np. higieny osobistej czesci
intymnych, to trzeba jej zapytac, zastanowic si¢ i wspolnie
rozwazy¢, jak sobie z tym poradzi¢. Dopuszczenie bliskiej
osoby do strefy intymnej wymaga wewnetrznej 'zgody
i wyraznego pozwolenia. Inaczej czujemy sie w szpitalu,
zakladzie opiekunczo-leczniczym czy hospicjum, gdzie
czynnosci pielegnacyjne wykonuja profesjonalisci, natomiast
kiedy robig to osoby z rodziny, bywa to o wiele trudniejsze.
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Ropist DLA MMIE TAK WIELE, ALE
NIE 20PoNINA) 0 SOBIE B JAK | TY

STRACIN 2DROVIE ,To KT SIE
20 NAH) DUIEMA ?

Blisko$¢ to nie tylko trzymanie za reke, przebywanie
w jednym domu. Blisko$§¢ mozemy tez tworzy¢ poprzez
kontakt na odleglos¢, telefoniczny czy on-line. Wsparcie
mozna okazywa¢ poprzez umozliwienie zalatwienia
formalno$ci, okazanie zainteresowania, dowiedzenie
sie, co mogloby pomoéc osobie niesamodzielnej, czy
zorganizowanie transportu do lekarza lub na rehabilitacje.
Takie wsparcie takze jest potrzebne.

GRANICE ODPOWIEDZIALNOSCI

Zajmujac si¢ osobg bliska naszemu sercu, bardzo zalezy
nam na jej zdrowiu i dobrym samopoczuciu. Tylko czy
0 tym samym pamietamy dla siebie? Nasza uwaga nie



moze i nie powinna by¢ skupiona calg dobe na drugiej
osobie. Nawet, jedli trudno nam wyobrazi¢ sobie zycie
bez niej. Nie bierzmy odpowiedzialnosci za zdrowie
i zycie bliskiej osoby, bo nie na tym polega mitos$¢. To ona
sama odpowiada za to, jak toczy sie jej dzien i jakie ma
samopoczucie. Oczywiscie, Ze mamy wplyw na dzialania
osoby niesamodzielnej, lecz decyzje i odpowiedzialnos¢
pozostawmy jej. Nie narzucajmy si¢ z nieproszong
pomoca. Oddajmy pole naszemu bliskiemu, dajmy mu
przestrzen i czas na wyrazenie potrzeby, wymyslenie
rozwigzania, a przede wszystkim na codzienny trening
samoobstugi. Nie uszczedliwimy kogo§ czynigc go
zaleznym od nas. Im mniej bedziemy z wlasnej inicjatywy
ingerowac w $§wiat drugiego cztowieka, tym on ma wigksza
szans¢ na kreatywne ksztaltowanie go wedlug swoich
potrzeb i poszukiwanie swoich $ciezek.

Ujme to w przykladowych dialogach:
1. Opiekunka/opiekun: Daj tg bluzke do prania. Trzeci
dzien nie bedziesz w tym chodzic.
Osoba podopieczna: Skoro tak uwazasz.

2. Osoba podopieczna: Pomozesz mi nastawié¢ pranie?
Koriczg mi si¢ ulubione bluzki, a Zle sig czuje
w nieswiezej.

Opiekunka/opiekun: Jasne, po jedzeniu mozemy sie
tym zajgc.

Mam nadziejg, Ze jest to wyczuwalna rdznica pomiedzy
odgornym zarzadzaniem i biernym poddawaniem si¢
a samodzielnym pomyslem i inicjatywa. Oczywiscie jest
jeszcze trzecia posrednia mozliwo$¢:
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3. Opiekunka/opiekun: Widze, zZe masz tu plame. Chcesz
moze zmienic¢ bluzke?

Osoba podopieczna: O faktycznie. Na razie niech
zostanie. I tak zaraz jemy.

Teraz pomyst wyszedl od osoby opiekujacej sie, ale
to osoba podopieczna dokonala wyboru. Na takich
subtelnych rdznicach opiera si¢ asystencja osobista osob
niepelnosprawnych. Im bardziej bedziemy zachowywad
sie jak asystent, tym wiekszg autonomie¢ pozostawiamy
naszej bliskiej osobie. A to ja wzmacnia, daje przekonanie
0 sprawczosci i prawie do wilasnego zdania. Z nas z kolei
zdejmuje cig¢zkie jarzmo odpowiedzialnosci we wszystkim
za drugiego czlowieka.

Swoja uwage kierujmy réwniez na siebie, na otoczenie,
na inne osoby, na $wiat wokol, aby mysle¢ tez o innych
rzeczach, zwlaszcza tych przyjemnych. Nasza swiadomos¢
ma nam pomagac, a nie przeszkadzac¢. Mamy si¢ przestawic
z myS$lenia czarnego na zlote. Zamiast wyolbrzymia¢
problemy czy pordwnywal swoja sytuacje do innych,
bardziej sensowne bedzie cieszenie si¢ osobami wokoél, nawet
obcymi. Mite rozmowy z kim$ z zewnatrz moga zaowocowad
duzymi prezentami w postaci zyczliwosci i wartosciowych
wiezi.

A jak radzi¢ sobie z egocentrykiem? Wymagac uprzejmosci,
trzymal swoje granice, asertywnie i z szacunkiem
odmawiaé. Ten kto potrzebuje pomocy musi si¢ liczyé
z tym, ze moze jej od nas nie dostac. Postawa roszczeniowa,
podejscie ,,mi si¢ nalezy’, ,,to twdj obowigzek’, wscieklos¢
na czyjs sprzeciw, szantaz emocjonalny s3 niedopuszczalne.
Nie pozwalajmy sobie na takie zachowania ze strony bliskiej
osoby. Szczere i konkretne wylozenie co, kiedy i w jaki sposéb



moge robi¢, a na co si¢ nie godzg, jest jedynym wyjsciem.
Egocentryk nie bedzie si¢ zastanawial, jak czuje sie jego
rodzina, gdyz on potrzebuje by¢ wielki i to za kazdg cene.
W takiej sytuacji naszym obowigzkiem jest zadbac o siebie
i konsekwentnie broni¢ wlasnych granic. Jesli chcemy, aby
nas ktos szanowal, najpierw musimy szanowac siebie.

Co zrobi¢ z resztg rodziny, ktora nie chce si¢ angazowac
w opieke? Na tyle, na ile zdolamy w asertywny sposob
postawi¢ przed faktem dokonanym. Pozostawi¢ osobe
podopieczng pod czyja$ opieka, przedstawi¢ rachunki,
zazada¢ zaangazowania fizycznego i ekonomicznego.
Oczywiscie dla niektéorych walka o réwny rozkiad
obowigzkéw jest na tyle trudnym koszmarem, ze wola
nosi¢ caly cigzar na swoich barkach. Czasem jednak
porzucenie subtelnosci i wstydu optaca si¢. Kazdy z nas
moze si¢ nauczy¢ nowych rzeczy, rdwniez dbania o wtasny
interes. Pod warunkiem, ze si¢ ze sobg umoéwi, ze chcee, ze
bedzie to robil i zZe nie zaprzestanie. Czyli konsekwencja
przede wszystkim. Zdrowy egoizm to tez praca nad
soba. Ksztaltowanie swojego charakteru, zeby wychodzi¢
naprzeciw ktodom rzucanym pod nogi przez zycie. Osoby
czule czy eleganckie umiejg w piecknych stowach i z wielka
kulturg zawalczy¢ o swoje.

Jaka jest rdéznica pomigdzy poswiecaniem a zaan-
gazowaniem? Poswiecajac si¢ tracimy siebie i nikt nam
nie dzigkuje. Kiedy sie¢ w co$ angazujemy, dajemy tyle, ile
chcemy da¢ i otrzymujemy wdzigcznosé¢. Zapytajmy siebie,
na co si¢ godzimy. Jesli odpowiedz brzmi: Na to,"na co
nie chce, ale nie umiem odmawiad, zadajmy sobie pytanie:
Co mi to daje, ze nie umiem odmawiac? Niezwykle wazna
jest Swiadomos¢ tego, dlaczego nie odmawiam. Z jakiego
powodu tego nie robimy? Bo skoro nie robimy, to nasza
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decyzja, ze nie chcemy robié. Nie chcg odmawiaé, bo...
u plynie strumien odpowiedzi. Warto tez wspolnie
orozmawia¢, jakie sg oczekiwania osoby bliskiej, czego
nie moge, a czego nie chce robi¢. Niektorych rzeczy mamy
prawo nie chcie¢ robi¢, bo za duzo nas kosztuja. Osoby
pomagajace maja trudng sytuacje. Jesli robimy dla kogo$
co$, co go ratuje, to jesteSmy bezcenni. Mamy tak o siebie
dba¢, aby nie niszczy¢ swoich zasobow. Jesli damy sie
pozre¢ przez czyjas$ chorobe, to za chwile sami bedziemy
potrzebowac¢ pomocy jako ci chorzy.

h...-,_/
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NAJWIEKSZE SUKCESY OPIEKUNKI/OPIEKUNA

Do trudnej i odpowiedzialnej pracy zawsze potrzebna jest
nam motywacja. Najbardziej skuteczna jest ta wewnetrzna,
czyli plynaca z naszych wilasnych wzmocnien, pochwat,

kI sukces!
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nagréd. Takimi nagrodami sg sukcesy, za ktére mozemy
by¢ sobie wdzieczni. Oto powody do zadowolenia moich
rozmowcow. A co ty uwazasz za swoj sukces?

Iga: Cieszy mnie, Ze staramy si¢ wychodzi¢ do ludzi, spotykac
z rodzing, ze znajomymi. Prowadzimy aktywne Zycie
towarzyskie.

Sebastian: Mfodemu mezczyinie $wiezo po wypadku
z amputowang nogqg pokazywatem, jak inne osoby w podobnej
sytuacji funkcjonujg, ze moze normalnie Zy¢. Po latach
przyznal mi z wielkg radoscig, ze nie wierzyl, Ze moze miec
kiedys zong. Jego $lub to byto dla mnie wielkie wydarzenie.

Bozena: Jestem dumna ze swojej zaradnosci.

Krzysztof: Podziwiam podejscie do zycia naszej corki, jej
site do zwalczania barier i wyksztalcenie. Sposob, w jaki
uksztattowalismy jej charakter jest naszym wielkim sukcesem.
Chcemy, aby byla szczesliwym czlowiekiem.

Rozalia: Pokonatam swoje leki, dzigki temu, ze jestem
w najbardziej intymnych chwilach stabosci mojej tesciowej.
Czuje, ze zyje. Znikla pustka z mojego zycia.

Adam: Nauczylem si¢ szanowal najstabsze jednostki
spoleczeristwa i pomagac im.

Teodora: Moim... naszym osiggnieciem sq dobre relacje
rodzinne. Pomimo wszystkich trudnosci, przez ktore
przechodzimy, jestesmy ze sobg szczesliwi. A moze to wlasnie
wspdlne pokonywanie przeszkdd nas do siebie zbliza. Wiem, ze
jesli nie bedziemy trzymac sie razem, to choroba nas pokona.
A tak to my jestesmy gorg.

Wilodzimierz: Najwigksze sukcesy to to, za czym musiatem sig
najwiecej nabiega¢, czyli zatatwienie opiekunki, rehabilitacji
domowej, osoby sprzgtajgcej i czasem asystenta osobistego
osoby niepetnosprawnej.
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RELACJA POMOCOWA

CZY BOHATER JEST SAMOTNY?

Ryzyko zostania opiekunem jest ryzykiem wyboru,
indywidualnej decyzji, mimo Ze czesto podejmowanym
w sytuacji obiektywnego zagrozenia i pod presja spoleczna.
Internalizacja niepewnosci jako skladowej zycia wymusza
uswiadomienie sobie, ze istnieje mozliwo$¢, ze w relacji
pomocowej co$ moze pdjs¢ nie tak. Podjecie opieki nad
niesamodzielnym czlonkiem rodziny moze przynies¢
wiele satysfakcji, ale tez generuje okreslone zagrozenia
dla opiekunki/opiekuna i reszty rodziny. Pojawiajace sie
problemy wiazg sie z:

e ograniczeniem  wykonywania  poszczegélnych
czynno$ci  Zycia  codziennego przez osobeg
podopieczng, co przyczynia si¢ do wzrostu obcigzen
kwestiami logistyki i organizacji dnia codziennego
opiekunows;

e stosowaniem zalecanej przez lekarzy terapii
i zapobieganiu powiklaniom przy jednoczesnym
braku umiejetnosci i wiedzy z zakresu pielegniarstwa,
pielegnacji oraz medycyny;

e sferag emocjonalng, a w tym brakiem lub znikoma
akceptacjg roli opiekunki/opiekuna lub tez osoby,
ktdra nalezy sie zaopiekowac;

e wymiarem organizacyjnym np.: godzeniem rdéznych
rél spoleczno-zawodowych u opiekunki/opiekuna,
brakiem infrastruktury i udogodnien w $wiadczeniu
opieki;



e wymiarem bytowym - wydatkami generowanymi
kosztami leczenia osoby z niepelnosprawnoscia,
rehabilitacji, prewencji i transportu, ograniczeniami
w zarobkowaniu osoby opiekujgcej sie.

W wypadku nawarstwienia nierozwigzanych problemdw,
zwigzanych z podjeciem si¢ opieki nad osobg zalezng, moze
wystapi¢ trwala lub czasowa dysfunkcja rodziny a nawet
jej rozpad. Opiekun nieformalny bywa narazony na utrate
zdrowia fizycznego i psychicznego, ubdstwo, izolacje
poprzez ograniczenie kontaktow towarzyskich. Stad wybor
roli opiekuna jest ryzykownym zachowaniem w sytuacji,
gdy nie ma wystarczajacego wsparcia ze strony innych oséb
1 instytucji.

Nieformalna opieka rodzinna jest zakorzeniona w historii
stosunkow partnerskich czy miedzypokoleniowych, ktére
warunkujg pdzniejsze relacje opiekuncze oraz zakres
i dlugos¢ samej opieki. Czesto opiera si¢ na nieformalnych
sieciach spolecznych sgsiadéw, przyjaciét oraz znajomych
oraz na formalnych opiekunach medycznych oraz
asystentach osobistych o0sob niepelnosprawnych. Szlaki
opiekuncze zmieniajg si¢ i ewoluuja przez cale zycie
czlowieka. Maja charakter wieloaspektowego zbioru
wspolzaleznych indywidualnych praktyk, podejmowanych
w okreslonym miejscu i czasie, laczacych opiekunke/
opiekuna i podopieczna/podopiecznego.

Osobista wspdlnota sklada si¢ z 0sdb, ktdre uwazajg sie za
bliskie sobie. Tworzg ja cztonkowie rodziny, ktérzy staja si¢
przyjaciolmi i przyjaciele, ktérzy s3 jak rodzina./Zaréwno
sktad wspolnoty, jak i miejsce przybywania jej ‘€zlonkow
zmieniajg si¢ w czasie. Wplywa to na zmiang praktyk
opiekunczych.
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JAK BYC BLISKO CHORE] OSOBY?

Kiedy mierzymy sie¢ z obecnoscig cig¢zkiej, nieuleczalnej
choroby kogos bliskiego, kazdy z nas zadaje sobie pytania:
Jak by¢ blisko chorej osoby? Jak to zrobimy? Czy damy sobie
radg? Jak okazal wsparcie? Czy jestesmy gotowi? I co teraz?
Z tymi pytaniami przychodzi nam si¢ wszystkim mierzy¢.
Jest to szczegolnie trudne, kiedy choruja nasi bliscy.
Opieka nad niesamodzielnym czlonkiem rodziny to wielka
odpowiedzialnos¢.

Zapytajmy naszg osobe podopieczng, jak chcialaby, aby jej
pomoc. Jak wyobraza sobie wspdlnie spedzony czas? Czego
dokladnie od nas potrzebuje? Podzielmy si¢ wzajemnie
naszymi watpliwosciami, obawami, pragnieniami.

Wigkszos¢ oséb cigzko chorych pragnie mieszkaé we
wlasnym domu, w otoczeniu swoich bliskich, rodziny,
partnerki/partnera. Pragnie wypelnia¢ swoje pasje,
uczestniczy¢ w zyciu partnerskim i nastepnych pokolen:
dzieci, wnukdw.

Czy jednak bliscy s3 gotowi mierzy¢ sie¢ z wyzwaniami
towarzyszenia osobie z niepelnosprawnoscig? Niestety
wiele oséb jest stabo przygotowanych do sprawowania
opieki. Nikt z nas przeciez wczesniej nie przewiduje takiego
scenariusza, cho¢ z logicznego punktu widzenia kazdego
z nas dotkng kiedy$ ograniczenia wynikajace ze starzenia si¢
organizmu. Nie mamy wiedzy, jak si¢ opiekowa¢. Brakuje
instytucjonalnego wsparcia. Nie potrafimy rozmawiac,
nie wiemy, jak si¢ zachowa¢. Czasem dominuje myslenie
magiczne ,Jako$§tobedzie”. Czgsto ukrywamy swoje trudnosci
przed drugg osoba, nie chcac jej dodatkowo obcigzac.



POTRZEBA BLISKOSCI

Bliskos¢ to najwazniejsza potrzeba kazdej istoty ludzkiej.
To ona uzdrawia, przynosi ulge w kazdej ciezkiej chwili,
reguluje dzialanie organizmu i wplywa na nasze odczuwanie.
Brak poczucia bliskosci skazuje nas na izolacj¢ i samotne
cierpienie. Czujemy sie¢ zupelnie inaczej, kiedy kto$
nas tylko fizycznie obsluguje i inaczej, kiedy kto$ nas
naprawde widzi i czuje. Aby stworzy¢ poczucie bliskosci,
trzeba zaczg¢ od siebie.

Kiedy podchodzimy do kogo§ w emocjach
przetrwaniowych, one udzielajg si¢ drugiej osobie. Strach,
gniew, frustracje, smutek, zniecierpliwienie, lek, ktdre
odczuwamy, uruchamiamy w kochanych osobach. Natomiast
bedac w emocjach wznoszacych, ktére dodajg energii,

KIEDYS NON-3TOP PRACOUA¥EH,
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poczucia wptywu i nadaja zyciu sens, wyzwalamy je winnych.
Dlatego tak wazna jest uwaznos¢ na swoje i czyjes emocje,
mys$li. Uwazno$¢ i obecnos¢ tu i teraz buduja bliskos¢.

Gdy w naszej rodzinie jest kto§ potrzebujacy naszego
wsparcia, czerpie on nie tylko z naszych fizycznych zasobow.
Tym, co mozemy podarowac drogiej nam osobie sg bliskos¢
i bezwarunkowa milos¢. Dzigki tym dwom wartosciom/
stanom przynosimy drugiej osobie ulge i uzdrowienie
psychiczne. A, co by¢ moze jeszcze wazniejsze,
przyczyniamy si¢ do zachowania jej godnosci jako istoty
ludzkiej. Wzajemny szacunek i swiadome jego okazywanie
sa nam wszystkim potrzebne w codziennym zmaganiu sie¢
z trudno$ciami wynikajacymi z niepetnosprawnosci.

Pomoc, ktérej towarzyszy przymus, frustracja, zlosc,
zniecierpliwienie, przerazenie i napiecie, jest szkodliwa
a nawet zabdjcza. A skad biorg si¢ tak trudne emocje? By¢
moze z minionych, zagrazajacych sytuacji, z ktérymi cigezko
byto sobie poradzi¢. Moze z wyobrazen o tym, co okropnego
stanie si¢ w przyszlosci. A moze z wewnetrznej niezgody na
przekraczanie moich granic. To, na czym si¢ skupiamy i jak
myslimy zalezy od nas. Dlatego $wiadomos$¢ przezywanych
emocji, nazywanie ich i szukanie zZrédet jest istotne, aby moc
na nie wplywac.

DOBRY DOTYK

Dotyk jest pierwotng, pozawerbalng forma komunikacji.
Kontakt dotykowy jest mnajstarszym  zachowaniem
spolecznym. W ten sposéb przekazujemy sobie wiele



informacji, zach¢camy do dzialan lekkim popchnigeciem,
zapewniamy bezpieczenstwo odciagajac czy stabilizujac
druga osobe, pokazujemy jak co$ zrobi¢, nadajemy kierunek
ruchom, pomagamy w wykonaniu czynnosci. Forma
ludzkiego porozumiewania si¢ jest rowniez ciepto naszego
ciala oraz emocje, ktore przekazujemy w dotyku.

Opiekujgc si¢ drugg osoba przekraczamy pewne granice
bliskos$ci. Stad niezwykle istotny jest kontekst sytuacyjny,
uwarunkowania kulturowe, czy obopdlne granice
intymnosci. Jesli osoba podopieczna jest naszg partnerka/
partnerem, zwykle intymnos$¢ i blisko$¢ fizyczna pelni
funkcje erotyczng, milosng. Natomiast w sytuacjach
pielegnacyjnych nasz kontakt staje si¢ pozbawiony czulosci
i pozadania, gdyz ma jedynie zaspokoi¢ podstawowe potrzeby
fizjologiczne i higieniczne, jak zmiana pozycji, transfer,
toaleta, mycie, przebieranie, karmienie. Blisko§¢ fizyczna
nabiera innego znaczenia, kiedy osoba staje si¢ od nas
zalezna.

Dotyk podczas czynnosci opiekunczych nie zawsze jest
przyjemny, czasem moze sprawia¢ bol ze wzgledu np. na
spastycznos¢, przykurcze, czy trudno gojace rany. Naszym
zadaniem jest dba¢ o to, aby komfort osoby podopiecznej
byt jak najwyzszy. Dlatego pomoc powinna by¢
przepelniona uwaznoscig i starannoscia, a osoba, ktora z niej
korzysta, powinna wykazac si¢ cierpliwym i §wiadomym
komunikowaniem, co sprawia jej dyskomfort i jak mozna
zrobi¢ co$ inaczej.

Zaréwno przebywanie w czyjejs, jak i dopuszczanie kogo$
do swojej strefy intymnej, czyli odleglosci ponizej 0,5 m,
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prowadzi czesto do dyskomfortu. Nieco trudniej w tej kwestii
jest mezczyznom, cho¢ zalezy to od laczacych nas relacji.
Naruszenie tej sfery wbrew naszej woli moze wywolywac
agresje, che¢ ucieczki, zamkniecie sie w sobie, wstyd, poczucie
zagrozenia, upokorzenie, lek, opor, dezorientacje. Moga
pojawic si¢ takze reakcje fizjologiczne, jak np. pocenie sie,
napig¢cie mie$ni.

Takie sytuacje wymagaja budowania wzajemnego zaufania
— ze druga osoba mnie nie skrzywdzi oraz ze wiem, jak komusg
pomoc. Poczucie bezpieczenstwa osoby zaleznej podnosi
uprzedzanie o swoich ruchach i wyjasnianie, jaki dotyk
zaraz zastosujemy, méwienie o tym, co robimy. Zwlaszcza
przekraczanie stref intymnych wymaga rezygnacji osoby
z niepelnosprawnoscia ze swojego prawa do nietykalnosci.
Dlatego wazne jest wyrazanie $wiadomej zgody na pewne
czynnosci, a zgoda ta dotyczy obu stron. Trzeba pamietac,
ze np. dla syna czy coérki konieczno$¢ umycia ciata rodzica
moze by¢ czym$ bardzo trudnym psychicznie. Jesli
przekroczenie wewnetrznych barier jest zbyt traumatyczne,
warto zda¢ si¢ na pomoc zewnetrznej opiekunki
medycznej/zewne¢trznego opiekuna medycznego.

Poklepanie po ramieniu, przytulenie, trzymanie za reke,
pogladzenie po policzku wplywa na poprawe stanu
emocjonalnego drugiej osoby. W ten sposéb mozemy
okazywac wsparcie i zrozumienie bliskiej osobie.

Stworzenie warunkéw intymno$ci przy czynnosciach
pielegnacyjnych podnosi komfort i bezpieczenstwo
podopiecznego. Poczucie bliskosci jest niezwykle wazne
w calym procesie opieki rodzinne;j.



CO JEST NAJTRUDNIEJSZE W RELAC]JI
POMOCOWE]J?

Pomoc drogiej nam osobie niesie ze soba wiele zmian
i wyzwan. Nad jednymi sprawami przechodzimy do
porzadku dziennego, z fatwosdcia sobie z nimi radzac. Inne
sprawiajg nam duzy klopot. Co dla was jest najtrudniejsze?

Tomasz: Dla mnie najtrudniejsze jest czeste proszenie
o pomoc. Mam duze ograniczenia w samodzielnosci
i potrzebuje wsparcia w wielu czynnosciach. Sprowadza to
sig do tego, Ze kiedy chce by¢ aktywny, potrzebuje asysty.
Jednak pomimo obawy, czy nie jestem utrapieniem dla
bliskich, gdy nadarza si¢ okazja i mam kogos wokot siebie,
to prosze o pomoc.

Lech: Najbardziej mi doskwierajg: zaleznos¢ od innych,
ograniczona autonomia i frapowanie sobg innych.
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Yucja: Czasami czujg, Ze Zyje obok gtéwnego nurtu. Tak jakby
wszystko toczylo sie wokot mnie, a jednoczesnie poza mng.
Staram sig to zmieniac i mie¢ wplyw.

Oliwier: Zastanawiam sig, jak zapamietam mojg mame. Czy
zmiana pieluch przyémi wspomnienia z przesztosci?

Felicja: Trudne jest dla mnie, kiedy czuje, Ze rodzina si¢ mnie
wstydzi w miejscach publicznych z powodu mojego wizka.

Piotr: Swiadomosé, ze kto$ przejmuje za mnie kontrole, kiedy
ja wiem, co mam zrobi¢ i mam wiare, Ze to dam radg to
zrobi¢, a ktos nie ma tej wiary, Ze sobie poradze i robi cos na
site przeciwko mnie. Mam odczucie, ze w ten sposéb zabierajg
mojg wolnos¢, decyzyjnosc, prawo do bycia sobg, moje bledy,
sukcesy. Przez to czujg sig stabszy. Wiem, ze im na mnie zalezy,
ale tez chcg mie¢ wplyw na moje zycie. Jest roznica pomigdzy
rozmowg a dyktatem.

WPLYW NIEPEENOSPRAWNOSCI NA RELACJE

Jak doskonale wiemy i doswiadczamy, niepelnosprawnos¢
czy choroba jednego cztonka rodziny wplywa na calg
strukture rodziny. Ma to swoje odzwierciedlenie nie tylko
w logistycznym planowaniu opieki, co i kto ma kiedy
robi¢, ale takze we wzajemnych relacjach. To, jak poradzi
sobie system rodzinny z problemem, zalezy w duzej
mierze od jego wewnetrznej spdjnosci i gotowosci do
konsolidacji w obliczu trudnosci. Sg malzenstwa, ktére
sie rozstaja i do konca nie wiadomo, czy to ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢, ktdra pojawita si¢ w rodzinie, czy tez
byta ona tylko wyzwalaczem problemodw, ktdre wczesniej
istnialy w zwigzku. Ku pokrzepieniu - istnieja tez pary,



ktére w obliczu choroby zblizyly si¢ do siebie i cenig
jeszcze bardziej wspdlne chwile. A co u was zmienila
niepelnosprawnosc?

Urszula: Moja niepetnosprawnos¢ bardzo nas z partnerem
ogranicza.

Sebastian: Nie umawialismy si¢ na niepetnosprawnos¢. Nie
jestem na to gotowy. A juz na pewno nie w tym momencie
zycia.

Felicja: Zbliza nas. Troszczymy sie wzajemnie o siebie,
wspieramy, jesteSmy uwazni na swoje potrzeby.

Maciej: Na pewno niepetnosprawnos¢ jest determinantem
wielu decyzji i sytuacji. Jednoczesnie czuje sig w pelni
akceptowany i traktowany na réwni z innymi.

Tosia: Ja lubie sig¢ opiekowac. W moim szybkimi, plytkim
biegu zycia towarzyszenie komus jest przywilejem. To mnie
gwattownie zatrzymuje, Zeby daé mi szanse by¢ tu i teraz.
Dla mnie sytuacje krytyczne, kiedy ktos zaprasza mnie do
trudnego doswiadczenia, dajg mi szanse na bycie lepszym
cztowiekiem. Na zdanie sobie sprawy, jak wazna jest obecnosc
czutych ludzi.

Hubert: Akceptujemy niepetnosprawnosc¢ naszej corki.

Paula: Mam szczescie mie¢ ojca, ktory jest mi bliski. Znam
rodzicow, ktérzy nie majg czasu rozmawiac ze swoimi dziecmi.
Sq zbyt zajeci pracq. Ja ze swoim moge spedzac duzo czasu i to
nas do siebie zbliza.

Arkadiusz: Jesli atmosfera w domu jest dobra, mam wigcej
motywacji do cigzkiej pracy.

Cecylia: Moze to wydal sig¢ dziwne, ale choroba miata
pozytywny wplyw na nas. Mgz bardziej dba teraz o swoje
zdrowie. Korzysta z chwili obecnej i ja robig to samo. Staram
sie w petni przezy¢ kazdy dzien, nie martwic sig o przysztosc,
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by¢ naprawde szczesliwa i cieszy¢ sig prostymi rzeczami,
poniewaz nigdy nie wiadomo, co cig spotka w przyszlosci.
Dbamy o siebie nawzajem.

Janusz: Wazne jest porozumiewanie sie. Mowimy sobie
i tlumaczymy, co w danym dniu czujemy. Mamy tez
pozytywne nastawienie do przysztosci.

Magda: Od 17 lat zajmuje sie coérkg sama. Ojciec nie
wytrzymalt, ale uwazam, ze moze Zatowac.

Pawel: Moj zwigzek z nig tak naprawde nie zmienitl sie.
Czasami jestesmy bardziej wyczuleni na wilasne ograniczenia
czy stabosci.

Daniel: Zyjemy rodzing i szanujemy si¢ wzajemnie. Mitos¢ jest
najwazniejsza. To nic, Ze cigzko... to wszystko mniej wazne,
bo kochamy zZycie, a kazdy dzien jest inny i ma niespodzianki.

Edyta: Moj zwigzek z mezem jest teraz bardzo bliski.
Normalne, ze czasami si¢ ktécimy. Pewnie gdy jest bardziej
zmeczony, szybciej traci cierpliwos¢. Tez tak mam. Nie sgdze,
by niepetnosprawnos¢ miata na to bezposredni wptyw. Mysle,
Ze tak naprawde zblizyla nas do siebie. Jestesmy bardzo
rodzinni, trzymamy sie razem i pomagamy sobie. To tworzy
solidne wigzy.

Bartosz: Nic sig nie zmienito, nic. To tylko choroba, tylko
moje ciato dostato nig dotkniete, nie moja mitos¢ czy zdolnos¢
stuchania.

ZASPAKAJANIE POTRZEB W RELAC]I

W bliskich relacjach jest miejsce na zaspokajanie potrzeb
zwigzanych z wspdlzaleznoscig, czyli miedzy innymi
potrzeby: szacunku, akceptacji, bliskosci, empatii,
wspolnoty, zrozumienia, mitosci, wsparcia.



W zwigzku pragniemy zaspokojenia potrzeby uznania
i docenienia. Chcemy, by kto$ nas dostrzegt i zachwycit sie
nami — takimi, jakimi jesteSmy naprawde. I tutaj drobna
uwaga dla osob, ktére z uwagi na rézne wewnetrzne blokady,
nie prezentuja swoich mysli, emocji czy waznych wartosci
w zachowaniach. Jedli nasze wnetrze nie ulega ekspresji
na zewnatrz, inni nie znajg calej prawdy o nas. Wtedy
moga podziwia¢ zewnetrzny obraz, a nie sam rdzen naszej
osobowosci. Jesli chcemy uznawania prawdy o nas, musimy
ja najpierw pokazac.

Potrzebujemy uwagi, by kto$ nas widzial i reagowal na nas.
Mozemy wtedy by¢ sobg, akceptujemy to, kim jestesmy.
Latwiej wtedy tez zaakceptowal niepelnosprawnos¢. Jesli
nie dostaliSmy uwagi w dziecinstwie, gorgczkowo szukamy
jej u partnera, czesto narzucajagc mu swoj styl dzialania,
dominujgc w relacji i wspolnej przestrzeni, kontrolujac,
organizujac wspdlne Zycie po swojemu. Sprowadza
to partnera do roli tego, kto ma podtrzymywacé dobra
samoocen¢ drugiej osoby, co jednoczesnie obniza jego
wlasne poczucie wartosci oraz wzmaga uczucie bycia
niedostrzeganym i niedocenianym.

Réwnie wazng potrzebg realizowang w bliskich zwigzkach
jest potrzeba bycia kim$ wyjatkowym i atrakcyjnym dla
partnera/partnerki. Chcemy czu¢ sie pigkni, pozadani,
jedyni w swoim rodzaju. Chcemy doswiadcza¢ jego/jej
milosci i sympatii. Gdy tego nie mozemy uzyska¢, oddalamy
sie od siebie, chowamy emocje lub probujemy zaspokoi¢ te
potrzebe gdzie indziej, poza zwigzkiem.

W piramidzie potrzeb osoby niesamodzielnej wystepuje
nastepujaca hierarchia:
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o funkgcje fizjologiczne, oddychanie, jedzenie, sen, brak
bolu;

e opieka, poczucie bezpieczenstwa, komfort fizyczny;
¢ bliscy, mitos¢, akceptacja, kontakt psychiczny;

e szacunek, autonomia;

o chwile szczescia.

Potrzeby ww. nalezy zaspokaja¢ wlasnie w takiej kolejnosci.
Zadbanie o wszystkie poziomy jest niezbedne, aby nasz
podopieczny czul si¢ cztowiekiem w pelni swej godnosci.

Jest wiele sposobéw na dbanie o swoje potrzeby i ich
zaspokajanie. W komunikacji miedzyludzkiej niezwykle
wazne jest zwrdcenie uwagi na to, o co waznego dla
siebie chcemy zadbaé, my i druga osoba. Patrzenie na
siebie, innych i §wiat przez pryzmat potrzeb pomaga nam
zaniecha¢ walki i wspdlnie budowac rozwiazania. Starajmy
sie w tagodny sposéb, z wzajemnym poszanowaniem, dbaé
o zaspokojenie swoich potrzeb, zachowujac jednoczesnie
wrazliwo$¢ na potrzeby innych.

EMOC]JE

Niesamodzielnosci towarzyszy wiele emocji. Chory
czesto boi sie, ze bedzie bolalo, jak choroba bedzie
postepowad, jak sobie poradzi, czy kolejny objaw nie
pozwoli mu funkcjonowac. Jak osoba bliska moze pomodc
w znoszeniu cierpienia? Warto obserwowac, w jaki sposéb
podopieczna/podopieczny manifestuje swoim zachowaniem,
stowami, mimika, jak si¢ czuje. Nasza uwaznos¢ i skupienie



sie na mowie ciala chorego wyjasni nam wiele przyczyn
dolegliwosci, z ktérymi wiaze si¢ jego cierpienie.

Czasem, wraz z rozwojem choroby, nasileniem
spastycznosci czy uszkodzeniem ukladu nerwowego
pojawia sie¢ bodl. Jego odczuwanie i nasilenie s3
subiektywnym doznaniem. Moze manifestowac sie
pod réznymi postaciami. Silnie oddzialuje na psychike
mogac doprowadzi¢ do =zaburzen emocjonalnych,
psychotycznych i depresji. Pojawiaja si¢ trudne pytania
np. Dlaczego ja tak cierpie?

Dofaczaja si¢ lek, izolacja spoleczna. Wyobrazmy
sobie, jak moze czu¢ si¢ osoba dotychczasowo aktywna
zawodowo, ktorg proces chorobowy wylaczyt z pracy. Do
utraty finanséw dolacza si¢ cierpienie duchowe. Pomodc
moze w opiece uszanowanie decyzji osoby podopiecznej,
pozostawianie jej jak najszerszej autonomii.

Warto bacznie obserwowac¢ naszego bliskiego, jak reaguje
na nasze czynnosci opiekuncze. Pacjenci z afazja, czy po
udarze moga mie¢ utrudniony kontakt werbalny. W takich
przypadkach mowa ciala powie nam wigcej na temat
samopoczucia osoby podopieczne;j.

BURZE TO NATURALNE ZJAWISKO

W kazdej relacji co jaki§ czas zdarzaja sie kryzysy.
Dojrzewamy, zmieniamy sie, zmienia sie Zycie wokét nas.
Nie jesteSmy w stanie odpowiada¢ caly czas na potrzeby
drugiej osoby, ranimy nawet nie bedac tego swiadomi,
rozczarowujemy. Wazne, aby nie wpada¢ w panike

51



i przetrwac burze. To, ze co jakis czas jest nam trudniej ze
sobg wytrzymac, nie musi oznaczaé, ze si¢ nie kochamy.
Otwarta komunikacja i zrozumienie ulatwiaja przejscie
przez burzliwy okres, a nawet umocnienie relacji.

(0 To 20 Pomysty’
(WeesL 13C Na pIbO
7 KOLEGAM) | NA
koW CERT !

A, (0 0TYH DuNeGO’

MAK TE SAME POTRIEDY, (o
LvDLIE CAYKOUICIE SPRAYNI.

52

L—

Pod ciezarem niepelnosprawnosci latwo wpas¢ w role
dziecka poszukujacego opiekuna, ktéry o nie zadba. A jak
wiadomo, dobry zwigzek mogg tworzy¢ tylko dojrzali ludzie.
Odpowiedzialno$¢ i troska o druga osobe powinny by¢
obopdlne. Tak tworzy si¢ wspolzaleznos¢ w relacji z drugim
cztowiekiem. Nie rezygnujac z siebie dbamy o potrzeby
rodziny.

Jesli wiec jako osoba korzystajaca z fizycznej pomocy
najblizszych zapominasz o tym, zeby by¢ wsparciem
psychicznym dla innych, nie podejmujesz samodzielnych
decyzji, przyjmujesz postawe bierng, to nie pomagasz



w zachowaniu rdwnowagi w waszych kontaktach. Pamietaj,
ze oprdcz brania masz wiele do zaoferowania. Poszukuj
aktywnie obszaréw, w ktérych mozesz da¢ co$ bliskim.
Niekoniecznie po to, aby im si¢ odwdzieczy¢, ale przede
wszystkim dla siebie, aby poczu¢ swoja sile i sprawczos¢.

Jesli za$ udzielajac pomocy fizycznej przejmujesz na siebie
obowigzek myslenia za osobe podopieczng, ograniczasz
jej wybory i kontrolujesz wszystkie sfery zycia, nie dajesz
tym samym szans, aby wykazywala inicjatywe i byla
réwnoprawng partnerka. Szczegdlnie jest to istotne w relacji
rodzic - doroste dziecko. Chociaz niektdre czynno$ci moga
przypominac okres, kiedy dziecko bylo mate, okolicznosci
sg calkiem odmienne i warto zainwestowa¢ w uwazno$¢
na sposob, w jaki traktujemy obecng relacje, nasza osobe
podopieczna, a takze samg/samego siebie.

W zdrowej relacji nie stapiamy si¢ ze sobg, nikt nie jest od
nikogo calkowicie zalezny, z wyjatkiem matych dzieci. Nie
musimy tez si¢ we wszystkim zgadza¢. Mozemy darzy¢
sie miloscig i zachowa¢ odrebnos$é. Mozemy sie réoznic,
wyznaczaé granice i konstruktywnie klécic¢ z zachowaniem
wzajemnego szacunku. Aby czu¢ si¢ bezpiecznie z druga
osoba, nie mozemy nosi¢ masek, udawa¢, chowac sie
w skorupie. Dla poczucia bezpieczenstwa potrzebna
jest $wiadomo$¢, ze bliska osoba zna mnie prawdziwa/
prawdziwego z glebi moich przezy¢ i taka/takiego mnie
akceptuje.

Dlatego tak istotne jest, aby relacja, w ktérag wkroczyla
niepelnosprawnos¢, nie ograniczala sie tylko do spraw
z nig zwigzanych. Nasza partnerka/parter jest warta/warty
tego, aby wciaz poznawac ja/jego na nowo. Pomimo wielu
codziennych obowigzkéw i czasochtonnych czynnosci,
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a moze wlasnie w ich trakcie, warto ze sobg rozmawiac,
dzieli¢ si¢ waznymi aspektami zycia, dowiedzie¢ sie, co
dzieje si¢ u ukochanej osoby. Poznawajmy wzajemnie swoje
$wiaty na spacerze, przy $niadaniu, czy w t6zku. Pokazmy
drugiej osobie, ze nas interesuje jej osobowos¢, Ze nam na
niej zalezy.

W razie odmiennego zdania zadajcie sobie pytanie: Chce
miec racje czy relacje? Odpowiedz moze calkowicie zmienié¢
perspektywe patrzenia na dany spor. Innym sklaniajagcym
do refleksji pytaniem jest: Jakie to bedzie miato znaczenie
za-miesigc, pot roku? Najczesciej nie bedziemy juz pamietac
o sprawie, wigc moze nie ma o co kopii kruszy¢. Jesli
jest taka potrzeba, wyrazajcie wlasny punkt widzenia,
dyskutujcie bez oceniania, sluchajcie siebie nawzajem
i szanujcie, bo w obliczu niepelnosprawnosci wszyscy
w rodzinie majg pod goérke - i ci bezposrednio, i ci posrednio
przez nia zajeci.

Kazdemu z nas zalezy na blisko$ci, ale nikt nie lubi, gdy kto$
nami rzadzi, manipuluje, przejmuje kontrol¢. To naturalne,
ze koniecznos¢ korzystania i udzielania pomocy sprawia,
ze atwo przekroczy¢ czyje$ granice. Szanujmy wiec
nawzajem potrzebe stanowienia o sobie, zaréwno osoby
podopiecznej, jak i opiekujacej sie.

KOMUNIKACJA INTERPERSONALNA

Komunikacja polega na werbalnym i pozawerbalnym
przekazywaniu informacji. Gdy jesteSmy wsréd ludzi,
zawsze co$ komunikujemy $wiadomie lub nie, czasem
niezaleznie od naszej woli. Nadawca szyfruje wiadomos§¢
w pewnym jezyku - sléw i/lub mowie ciala, a odbiorca
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odszyfrowuje informacje wedlug swojego kodu. Kazdy
z nas posiada wlasne filtry, przez ktore widzi i styszy.
Uksztaltowane sg one przez dawne doswiadczenia, postawy,
uprzedzenia, wyznawane wartosci. Stad powstajg rdznice
w tym, co autor chcial przekaza¢, a adresat zrozumial. Takie
niedopowiedzenia czg¢sto bywaja zroédlem nieporozumien
i narastania konfliktow. Zwlaszcza, kiedy jestesmy pod presja
stresu, czy tez niedogodnosci wynikajacych z postepujacej
choroby. Brakuje nam wtedy cierpliwosci, aby sprébowac
wyjasni¢ swoje intencje czy zrozumie¢ polozenie drugiej
osoby.

Przekazujac treéci dla naszych rozméwcow d jaca
jest komunikacja niewerbalna, czyli mimik arzy,
postawa ciala, gestykulacja. Nastepnie istotne s3:
ton i modulacja glosu, intonacja, barwa, akcent,
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tempo mowy. Na samym koncu odczytywane s3 stowa
i ich zawarto$¢ merytoryczna. Formulujac komunikaty
miejmy to na uwadze, aby by¢ spojni w gestach, tonie
glosu i stowach. Dzieki temu bedziemy bardziej czytelni
dla naszych rozmdéwcow, a co za tym idzie, kontakt bedzie
tatwiejszy.

W jakim celu komunikujemy si¢ z innymi? Najczesciej po
to, by:

e wyrazi¢ swoje mysli, uczucia, pragnienia;

e wymienic si¢ informacjami;

o uzyskac akceptacje, wsparcie, pomoc;

e zaspokoic swoje potrzeby i potrzeby
partnerki/partnera;

e budowac relacje, wiezi, bliskos¢;

e wyrazi¢ swdj stosunek wobec bliskiej osoby.

Kazdy komunikat skfada si¢ z kilku warstw (im jest bardziej
przejrzyscie podany, tym tatwiej je zauwazy¢):

e merytoryka - fakty, obserwacje,
precyzyjne wiadomosci;
e emocje - uczucia, stosunek do kogos lub czegos, afekt;
e potrzeby - informacje o tym, czego nam brakuje,
co dla nas wazne;
e prosba - apel, oczekiwania w stosunku do rozmdwcy.

Aby si¢ dobrze zrozumieé, wazna jest nie tylko jakos¢
wysylanego komunikatu, ale tez umiejetno$¢ uwaznego
stuchania. W codzienne rozmowy warto wplata¢ techniki
aktywnego stuchania takie jak:



parafrazowanie - powtarzanie swoimi stowami
uslyszanych tre$ci w celu upewnienia sie, ze wlasciwie
rozumiemy rozmdwcg; druga osoba ma wtedy szanse
upewni¢ sie, ze zostala dobrze zrozumiana lub tez
moze precyzyjniej sformulowaé swoja wypowiedz
i przyblizy¢ prawdziwy sens wiadomosci, np.: O ile
dobrze cig rozumiem..., Czy chodzi co o to, ze...?

doprecyzowywanie - dopytywanie o to, co dla nas
niejasne lub niezrozumiale; czesto dane pojecie jest
odmiennie rozumiane przez rdzne osoby, dlatego
warto dopyta¢, co oznacza dla naszego rozmdwcy;

zadawanie pytan otwartych - daje mozliwos¢
swobodnej wypowiedzi i poznania perspektywy
drugiej osoby, np.: Kto? Co? Jak? O czym?

powtarzanie kluczowych sléw - zwlaszcza jesli
wyczuwamy ich wage i szczegdélne znaczenie dla
drugiej osoby (wyluskujemy w ten sposob gtowny
problem);

powstrzymywanie si¢ od ocen - akceptacja tego,
ze nasza bliska osoba moze mysle¢ inaczej niz my,
nawet jedli sie z tym nie zgadzamy;

odzwierciedlanie emocji partnerki/partnera — Mam
wrazenie, Ze czujesz sie..., Wyglgda na to, Ze nie masz
ochoty na..., Wydaje mi sig, ze jestes rozgniewany;

przytakiwanie - oczywiscie nie mechaniczne, lecz
z zaciekawieniem wyrazanie acha, ymhy, ojej;
skupianie si¢ na najwazniejszym - Ktdra z tych spraw
jest dla ciebie najwazniejsza?
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e usuniecie ze stownika uogolnien typu: wszyscy, nikt,
wszystko, nic, zawsze, nigdy;

e trzymanie si¢ tematu;

e utrzymywanie kontaktu wzrokowego - pod wptywem
réznych doznan zmienia si¢ wielko$¢ Zrenic, czgstos¢
mrugania, otwarto$¢ oczu i ich wyraz; réwniez
istotne jest pozostawanie na tym samym poziomie
- pamietajmy, aby zwracajac si¢ do osoby siedzacej
na wozku nie méwic¢ do niej z gory, wystarczy usigsc

obok lub zrobi¢ krok w tyl;

e otwarta postawa w kierunku rozmdwcy.

WYRAZANIE Z GLEBI SIEBIE

Czesta przeszkoda w komunikacji bywaja wypowiedzi
skierowane do czyjego§ wnetrza, zawierajace oceny,
etykiety, opisujace kogo$. Sg to komunikaty typu TY jak
np.: Jestes leniwy, To przez ciebie, Przestan si¢ wsciekaé. Ci,
ktdrzy skorzystali z prowadzonych przeze mnie warsztatéw
Porozumienia Bez Przemocy, z pewnoscia pamietaja, ze jest
to jezyk Szakala. Niesie on ze sobg agresje i zniszczenie.
Jednym stowem oddala nas od siebie.

Jesli pragniemy dojs¢ do porozumienia, warto zamiast
mowic o drugiej osobie, otworzy¢ swoje wnetrze i wyrazaé
sie w pierwszej osobie liczby pojedynczej. Komunikat
typu JA méwi o nas, o naszych emocjach i potrzebach.
Dzieki niemu mamy okazje wziag¢ odpowiedzialnos¢ za
to, co i w jaki sposéb przezywamy. Pokazujemy tez to
otwarcie drugiej osobie. Przez to, ze skupiamy sie na sobie,



w wypowiedziach nie ma ataku czy oceny. O ile tagodniej
brzmi: Jest mi przykro, Ze tego nie zrobites, Trudno mi
sig pogodzi¢ z tg sytuacjq czy Zalezy mi na tym, Zebysmy
spokojnie porozmawiali.

Odstoniecie glebi swojej duszy wymaga odwagi,
a jednocze$nie daje szans¢ na porozumienie i wzajemne
zrozumienie. Jest to jedyna droga do nawigzania
autentycznych relacji opartych na szacunku i akceptacji.

ASERTYWNOSC

Asertywnos¢ jest umiejetnoscig niezbedng do prowadzenia
udanego, spolecznie zrownowazonego zycia. Opiera sie
ona na podejsciu: Ja jestem OK i ty jeste$§ OK, zachowaniu
szacunku zaréwno dla wlasnych potrzeb, jak i dla potrzeb
innych oséb. Wigze si¢ ze zdolnoscia do fagodnego,
aczkolwiek zdecydowanego stawiania granic, czyli miedzy
innymi mdwienia ,,nie” bez agresji ani uleglosci. To takze
swiadomos¢ praw swoich i innych ludzi.

Dobrze funkcjonujace granice sg elastyczne, $wiadomie
dostosowywane do sytuacji, naszego samopoczucia,
woli, ochoty. Mozemy odmdwi¢ czego$, co uwazamy za
niebezpieczne lub nie mamy na to checi. Natomiast warto
otwierac si¢ na to, czego potrzebujemy albo co nas ciekawi.
Najwazniejsza jest §wiadomo$¢, ze to my sami podejmujemy
suwerenne decyzje z tym zwigzane. Odmowa jest naszym
prawem, kiedy uznajemy, ze tak bedzie dla nas lepiej,
a jednocze$nie nie krzywdzimy nikogo.

Brak asertywno$ci wiagze si¢ czesto z niskim poczuciem
wlasnej wartosci i duza potrzebg akceptacji ze strony innych.
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Natomiast wyrazem szacunku dla siebie samej/samego jest
przyzwolenie sobie na uczucia i potrzeby oraz otwarte ich
komunikowanie, zglaszanie i dbanie o ich zaspokojenie.
Istotnym barometrem jest nasze samopoczucie. Kontakt
z wlasnymi emocjami jest podstawag zdrowych relacji
z sobg i z innymi. Jesli odczuwamy dyskomfort, gniew,
to prawdopodobnie nasze granice sg naruszane. Warto
przyjrze¢ si¢ temu, co przezywamy, aby moc lepiej zadba¢
o siebie.

MIEOSC I SEKSUALNOSC

Podczas wykonywania czynnosci opiekunczych w roman-
tycznym zwigzku czasem zapominamy o erotycznej
stronie naszej relacji. Z czasem potrafi zanikna¢ pozadanie
i namietnos¢, gdyz dbanie o fizjologie i higien¢ miejsc
intymnych partnerki/partnera sprawia, ze traktujemy ciato
ukochanej osoby przedmiotowo i zadaniowo. A to cialo
przeciez nadal moze by¢ zrodlem rozkoszy dla obojga.

Kazdy z nas jest kobietg lub mezczyzng i powinien sie
tak czuc¢ niezaleznie od pojawiajacych sie ograniczen
tizycznych. Dbajmy o to, aby nasza relacja nie stracifa na
atrakcyjnosci seksualnej. To trudne zadanie, lecz mozliwe
do wykonania. Seks jest zrédlem przyjemnosci i szczescia,
jakie niesie ze sobg zrozumienie i blisko$¢ drugiego
czlowieka. Aktowi seksualnemu, poza zblizeniem cial,
towarzyszy¢ moze uczucie i troska o partnera.

Osoba ze stwardnieniem rozsianym pragnie bycia z drugim
czlowiekiem i moze czerpa¢ rado$¢ z seksu. Wazna jest
blisko$¢ emocjonalna partneréw. Istotng role odgrywa
poczucie wlasnej warto$ci, wiara w drugiego czlowieka. A dla



odczuwania satysfakcji kluczowe znaczenie ma umiejetnosé
dawania i przyjmowania.

Nie ma wigkszego daru w zyciu niz rados¢, jaka mozemy
czerpad z namigtnosci zrodzonej z milosci.

Obnizone przez chorobe poczucie wlasnej wartosci moze
mie¢ wplyw na wiele trudnosci, réwniez w bliskich relacjach.
Poczawszy od poczucia bycia zaleznym od oséb trzecich,
na upokorzeniu bycia poddanym przemocy ps znej,
materialnej czy fizyczne;j.

Dojrzale kocha¢ to dawa¢ wolno$¢ wyboru drugiej
osobie. Uzna¢, ze partnerka/partner ma tez inne sfery
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zycia, role i potrzeby. Jak dotrze¢ do potrzeb ludzkiego
serca? Pomaga w tym juz sama $wiadomos$¢, ze kazdy
z nas ma je nieco inne. Me¢zczyzni czesto ukierunkowani
sg na dokonanie dzieta, bycie kim$§ waznym. Natomiast
kobiety czesto chcg by¢ kim$ waznym dla kogo$. Wrecz
bycie jedyna i najwazniejsza dla partnera czy partnerki
w relacji wypelnia jej samospelnienie. Réwnie niezbedne
do tworzenia zdrowego zwigzku s3 autonomia i wolnos¢.
Réwnowaga pomiedzy intymnoscig a niezaleznoscig jest
istotag wspdlnych ustalen, jak rozumiemy bycie razem.
Pamietajmy, aby o tym rozmawiaé w zwigzku.

Moze zdarzy¢ si¢ sytuacja, ze w malzenstwie jest
zaangazowanie duchowe czy emocjonalne pozbawione
zabarwienia erotycznego. Czyli: Ja cig kocham, ale moje
ciato jest brzydkie, wigc nie bedziemy uprawiac seksu. To te
wszystkie dlugoletnie zwigzki, ktére zaprzestaly pozycia
seksualnego po porodzie, operacji, udarze, diagnozie itp.
Trudno pogodzi¢ si¢ z dysfunkcja cielesng, wigc odrzucamy
cialo, nie chcemy mie¢ z nim nic wspdlnego. Przeciez sama
milo$¢ nam wystarczy. O, jakze zludna perspektywa.

Dlatego tak istotnym dla przezywania pelni zblizenia
miedzy dwojgiem ludzi jest bliska relacja z wlasnym
cialem i cialem partnerki/partnera, pelen wyrozumiatosci
stosunek do niego, umiejetno$¢ odczytywania sygnaléw,
jakie nam przekazuje. Wtedy mozemy zaglebic¢ si¢ w pelen
akceptacji i uwielbienia akt, kiedy wchodzimy w niego
jako spdjna calo$¢, na ktdrg skladajg sie nasze emocje - to,
co czujemy do bliskiej osoby i fizycznos¢ - sposdb, w jaki
myslimy o ciele, jak na nie patrzymy, jak o nie dbamy, jak je
dotykamy.



CO OSOBA PODOPIECZNA MA
DO ZAOFEROWANIA?

To pytanie uwazam za najwazniejsze 2z uwagi
na jego przewrotny charakter. Kiedy zadalam je
moim respondentom, wzbudzilo wiele kontrowersji
i niezrozumienia. A jednak chcg, aby to gtosno wybrzmiato:
Osoby z niepelnosprawnosciami maja mnostwo
do zaoferowania! Ilo$¢ atutéw, talentow, potencjalu
kryjgcego sie w kazdym z nas, niezaleznie od dysfunkcji
tizycznych, jest nieograniczona. Tradycyjne myslenie, ze
jak juz kto$ jest niesamoobstugowym, to tylko sie wokot
niego skacze, a on nic nie daje, wyrzucamy do $mieci.

Osoba podopieczna daje, nie tylko bierze. Dawa¢ moze
w rdéznej formie. Moze by¢ zrodlem, z ktérego reszta rodziny
czerpie. Co i jak, to juz jest kwestia indywidualna. Nie ma
czlowieka, ktéry nie wnosilby czego$ do relacji z innymi.
Swiadomo$¢ swoich wewnetrznych zasob6w jest niezwykle
istotna dla poczucia wlasnej wartosci, jak rowniez dla
zachowania réwnowagi w systemie rodzinnym. Dla os6b
pomagajacych w codziennych czynnosciach jest z kolei
ciekawym wachlarzem mozliwosci, z czego moga korzystac,
co moga bra¢ dla siebie, w jaki sposéb dostang zwrot
pozytywnej energii i dobra, ktérym si¢ dzielg.

Robimy to wzajemnie. Tu nie ma dawcéw i biorcéw. Obie
strony daja i biorg. Oczywiscie w innej ,walucie” nastepuje
wymiana ,,ustug’, lecz ich warto$¢ powinna by¢ zblizona,
aby nikt nie czul si¢ wykorzystywany czy diuzny. Dbajmy
o te rdwnowage w pelnej swiadomosci, ze kazdy z nas ma
co$ do zaoferowania. A co ty dajesz z siebie najblizszym?
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Illona: Ucze moich bliskich radosci z tego, Ze $wieci storice, Ze
pada deszcz, Ze chociaz mam niesprawne nogi, to nic, bo mam
sprawne rece. Ucze dzieci czlowieczenistwa... i Ze pomimo
niepetnosprawnosci mozna i da sie lepiej, mocniej, glebiej zy¢
petnig Zycia, tak po prostu normalnie, zwyczajnie.

Oskar: Udzielam rodzinie pomocy - glownie finansowej -
w prowadzeniu gospodarstwa domowego, w wyjazdach na
wakacje etc.

Tosia: Ja dla mojego chiopaka mam wspanialg oferte
w postaci mojego towarzystwa. Jestem osoba milg,
towarzyskg, inteligentng, dowcipng, kreatywng, z ktdrg
nigdy nie ma nudy. Dlatego kazdy lubi ze mng przebywac.
Dodatkowo jestem tadna, wigc to jest zajebiste combo.

Karol: Nie chwalgc sig, robie fantastyczny masaz karku mojej
Zonie. Mowi, ze to jg odpreza. Czasem nabieramy ochoty na
wiecej...

Malwina: Poczucie, Ze jej Zycie ma sens. Bo nic nie nadaje mu
glebszego sensu, niz pomoc drugiemu czlowiekowi.

Norbert: Optymizm, usmiech, pogode ducha, wdzigcznosc.

Rozalia: Rodzinng atmosfere, spokdj, réwniez pomoc w miarg
mozliwosci.

Hugo: Moim skromnym zdaniem, z wlasnej praktyki
zajmowania si¢ dziadkami i rozmow z nimi, osoby starsze
w rodzinie, schorowane uswiadamiajg mi przede wszystkim,
Ze oni byli kiedys tacy jak ja, a ja bede kiedys taki jak oni. To
nieuchronnos¢ przemijania. Sq rzeczy, sprawy i ludzie,
nad ktérymi warto sie zatrzymac na chwilke... Osoby
w roznym wieku i niesprawne uswiadamiajg mi, Ze kazda
chwila to dar, ktéry trzeba mqgdrze wykorzystac... Uczg mnie



pokory, gdyz ja tu i teraz jestem w petni sprawny, ale nie moge
by¢ pewny, co sie wydarzy za sekunde.

Oliwia: Moi bliscy pokazujg, ze tak naprawde sq sprawni
inaczej. Oferujg site, moc, determinacje w dqgzeniu do celu,
wole walki. To mnie czasem mobilizujg do dziatania. Dzigki
nim doceniam szczescie i rados¢ przebywania wsrod ludzi.

Urszula: Jak zawsze - to zalezy, co kto potrzebuje i co dla
kogo jest wartoscig. Bedgc niepetnosprawna ruchowo moge
dac doktadnie to samo, co zdrowi ludzie: swoje umiejetnosci,
wiedze, charakter. Moge uczy¢ jezyka obcego. Jestem po
studiach  psychologicznych, wiec wspieram bliskich nie
tylko swojg osobowoscig, ale tez psychicznie. Bardzo czgsto
ludzie z niepetnosprawnoscig ruchowq sq znacznie silniejsi
psychicznie niz ludzie zdrowi. Ja wielokrotnie stysze, Ze
pomagam zdrowym, ze przez znajomos¢ ze mng zmieniajg
perspektywe patrzenia na zycie i problemy. Ze w mojej
obecnosci odzyskujg spokdj i jest im jakos dobrze. Zdarzaly sie
nawet przypadki zaniechania samobdjstwa.

Wiktor: Moge uczy¢ informatyki i programowania. W tym
jestem dobry.

Zaneta: Daje swojg bliskosé, emocjonalnos¢, to wzmaga
miedzy nami synergie.

Leszek: Mysle, Ze moja zZona jest dzielna i wiem, ze bardzo
sie dla mnie poswigca. Czasami w takich sprawach jak
sprzgtanie czy prace w ogrodzie, potrzebuje pomocy. Udaje jej
sie utrzymac dobry humor i jest w stanie zZartowac ze swoich
ograniczen. Wie, jak sprawi¢, zebym czut si¢ swobodnie.

Nina: Cérka lubi, gdy jestem w domu, kiedy wraca ze szkoty.
Od kiedy pracuje zdalnie, jestem bardziej odprezona i mam
wiecej czasu dla niej.
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Czestaw: Poczucie humoru. To jest to. Dzigki niemu nawet
najtrudniejsza czynnosc staje si¢ zabawna, a w sytuacjach
intymnych nie ma zaZenowania.

Danuta: Mdj partner oferuje mi rozrywke. Czasem nie mam
z kim péjs¢ do teatru lub na koncert albo nigdy nie ma na to
czasu, albo ochoty, albo wydaje mi sig, Ze takie rzeczy nie sg mi
potrzebne. Wychodzg z partnerem i nagle uswiadamiam sobie,
jak bardzo tego potrzebowatam. To on wyszukuje ciekawe
wydarzenia i mnie wycigga z domu.

Adrian: Ucze corke, jak ma efektywnie si¢ uczyc. Podsuwam
jej rézne mmnemotechniki i stare wyprébowane sposoby.
Dzigki temu robi szybkie postepy w nauce. Ostatnio zdata
egzamin panstwowy z jezyka, do ktérego pomagatem sig jej
przygotowac. Jestem z niej dumny.

Genowefa: Przekazatam sporo informacji wnuczkowi o moim
schorzeniu, a on przygotowal z nich prezentacje do szkoty.
Otrzymalismy oceng celujgcg.

Marian: Nie pracuje, wigc mam czas przygotowac ulubione
potrawy dzieci.

Urszula: Daje mitos¢, radosc i site. Dzigki niej Zyje petnig Zycia.
Czuje, Ze jestem potrzebna, wrecz niezbedna w zyciu. Czuje,
ze wcigz jestem mioda (jak wtedy, gdy pchatam blizniaczy
wozek). Wcigz spacerujemy, a ja nie musze sig¢ chowad, ze
zbieram kasztany czy liscie na suszenie, szyszki... Wcigz
mowig te wierszyki z dzieciristwa (czasem na glos). Corka jest
naszym stodziakiem.

Ireneusz: Osoba niesamodzielna ma do zaoferowania duzo,
bardzo duzo. Tylko stuchajgc nalezy styszec, patrzgc nalezy
widziec, a robigc (dzialajgc) czynic dobro wspdlne.



CO NAM SPRAWIA PRZYJEMNOSC?

Wazne jest, by cieszy¢ si¢ szczesliwymi chwilami z rodzing.
Mimo, ze zajecia sie zmienily, ciagle jest wiele przyjemnych
rzeczy, ktére mozecie razem robi¢. Potrzebujecie tylko troche
wyobrazni i dobrego planowania. To, ze zachowujecie dobry
humor, moze wam pomdc bardzo by¢ szczgsliwa rodzina.

Mozna takze iS¢ w strone pigkna, sztuki, odwiedza¢ muzea,
odbywa¢ wirtualne podréze w Internecie w fascynujace
miejsca, stucha¢ audiobookéw, muzyki. To jest oderwanie
od obciazajacej codziennosci, ktére nas wzbogaca. Rdwniez
przyroda daje nam ukojenie.

OPONIEOLIRKAH 2NAYoHYH
AR SU |ETNIE MAS
PLECY | TERAZ USLYSCY
CHCR, CIE POINAT.
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Warto co jaki§ czas wyjs¢ z rutyny, zmieni¢ nawyki,
popatrze¢ i dotkna¢ czego$ innego, aby by¢ bardziej
wszechstronnym czlowiekiem.

Lena: Bycie razem bez pospiechu.

Fabian: Przezywanie nowych przygdd, poznawanie nowych
miejsc i nieznanych krajobrazow, oglgdanie réznych dziwéw
natury. Doswiadczanie nowych smakow, kolorow, form.
Dina: Mozliwos¢ spotkan z przyjaciétmi, przynaleznosé do
stowarzyszenia.

Antoni: Czytanie, gotowanie, spotkania z wnukami.

Justyna: Wspdlne przebywanie, wyjazdy, wycieczki czy
zwyczajne wyjscia na spacery pozwalajgce cieszy¢ sie swojg
obecnoscig w warunkach innych niz domowe.

Natan: Przebywanie w swiecie fantazji i przezywanie przygod
bohaterow daje ukojenie od codziennych trosk.

Lucja: Uprawiam rézne techniki relaksacyjne. Gorgca kgpiel
tez tak na mnie dziata.

Radostaw: Lubie, kiedy wychodzimy razem cos zjesc. I to nie
musi by¢ jakas wykwintna restauracja. Wazne, Ze jesteSmy ze
sobg i poza domem.

Magda: Kiedy taricze jestem zadowolona, rozesmiana, mam
rozwiane wlosy...

Jan: Ciesze si¢ codziennie, kiedy wstaje i widze, Ze ona czuje
sig dobrze.

Karolina: Przyjemnie jest, gdy bawimy si¢ na basenie.

Teofil: Fajnie jest, kiedy spotykamy si¢ razem z dziecmi
i wnukami na rodzinnym obiedzie. Lubimy grac¢ w karty i gry
planszowe. Duzo przy tym zabawy.



Gabriela: Joga i zdrowe jedzenie.

Beata: Cata nasza rodzina duzo sig Smieje. Wszystko robimy
razem. Chodzimy do kina, na zakupy i mamy mnéstwo frajdy.

Dobrostaw: Lubie gra¢ w szachy i stucha¢ z synem jazzu. On
jest prawdziwym fanatykiem.

Sonia: Gdy muzyka gra wesoto, a druga osoba razem stucha,
czyta, spedza wspdlnie czas.

Ignacy: Nasze szczesliwe chwile sqg wtedy, gdy wychodzimy do
ogrodu i pielegnujemy rosliny.

Zaneta: On jest taki zabawny! Mamy ubaw po pachy. Lubi
polskie seriale i powtarza niektore cytaty z filméw, a my z nim.
Tego opowiedziec si¢ po prostu nie da! Wdzigczna jestem za
wszystkie mate osiggniecia i takie radosne chwile...

Olgierd: Spedzamy z bratem catkiem sporo szczesliwych chwil.
Bardzo lubig fowi¢ z nim ryby.

JAKOSC ZYCIA

Pojecie ,jako$¢ zycia” jest traktowane przez psychologow
jako satysfakcja osobista lub poczucie szczescia w tych
dziedzinach Zycia, ktére jednostka personalnie uznaje za
wazne. Kompleksowy sposdb oceniania przez jednostke jej
zdrowia fizycznego, stanu emocjonalnego, samodzielnosci
w zyciu i stopnia niezaleznosci od otoczenia, a takze
osobistych wierzen i przekonan. W medycynie zwraca sie
uwage na funkcjonalng sprawnos¢ ludzi. Przyjmuje sie,
ze mozliwosci samodzielnego funkcjonowania w zyciu
i realizowanie posiadanych szans rozwojowych to istota

69



70

jakosci zycia. Socjologowie wyrazaja poglad, iz jakos¢
zycia odnosi si¢ do faktu zaspokojenia potrzeb. W skiad
obiektywnych wyznacznikéw jakosci zZycia wchodza:
sytuacja ekonomiczna, warunki mieszkaniowe, srodowisko
naturalne i inne. Z kolei subiektywng ocene stanowig:
samopoczucie, ocena ogolnych i specyficznych warunkow
zycia ujmowana w kategoriach zadowolenia, szczescia,

leku.

Niepelnosprawnos¢ jest tym czynnikiem, ktéry powoduje
zmiany w funkcjonowaniu calego systemu rodzinnego.
Nie jest bowiem problemem wylgcznie osoby bezposrednia
nig dotknietej, ale przez sie¢ wzajemnych powigzan tworzy
sytuacje, w ktdrej uczestniczy réwniez jej najblizsze
otoczenie. Cala rodzina jest uwiklana w problem niepelnej
sprawnosci i dotknigta jest nig we wszystkich swych
funkcjach, we wszystkich wymiarach swej egzystencji
i w codziennym zyciu. W analizach jakosci zycia
rodzin powtarza si¢ twierdzenie, iz niepelnosprawnos¢
tworzy sytuacje trudng pod wzgledem emocjonalnym,
spolecznym, obniza poziom jakodci zycia rodzinnego
w wymiarze ekonomicznym, kulturowym i zdrowotnym.
W systemie rodzinnym nastepuje istotne przeformowanie
charakterystyki wewnetrznej, czesto zmiana rdl, dochodzi
do intensywnych przezy¢ emocjonalnych u wszystkich
jego czlonkéw. W konsekwencji rzutuje to na zmiang
realizowanych w rodzinie warto$ci, na zmiane strategii
podejmowanych dziatan, decyzje i nastrdj towarzyszacy
wszelkiej aktywnosci rodziny. Wszyscy cztonkowie rodziny
znajduja si¢ w nowym polozeniu, wymagajacym od nich
podejmowania zlozonych decyzji, modyfikacji dotychczas
pelnionych rél.



Jakos$¢ zycia rodziny mozna rozpatrywaé w nastepujacych
dziedzinach:

e zdrowie rodziny,

e sytuacja finansowa,

e relacje rodzinne,

e wsparcie innych oséb,

e wsparcie w ramach specjalistycznych ustug,

e system wartosci,

e kariera zawodowa i przygotowanie do kariery,
e czas wolny i rekreacja,

¢ interakcje spoleczne.

Zdrowie jest dziedzing, ktorej przypisuje si¢ najwyzsze
i maksymalne znaczenie dla jakosci zycia rodziny.
Najczesciej wskazywanym przeszkodami w dostepie do
opieki medycznej s3: niedostepnos¢ uslug medycznych
w okolicy miejsca zamieszkania, dlugi czas oczekiwania
na ustugi medyczne, nieznany sposéb leczenia schorzenia
i trudnosci z transportem.

Istotne znaczenie ma takze sytuacja finansowa. Czesto po
uregulowaniu wydatkéw pod koniec miesigca nie zostajg
zadne $rodki do dyspozycji zgodnie z wlasnymi zyczeniami.
Wiele rodzin na wydatki zwigzane z potrzebami

zdrowotnymi przeznacza od 25-50% swojego miesiecznego
dochodu.

Waznym obszarem s3 takze relacje rodzinne. Na/ ogolna
satysfakcje w tej dziedzinie skladajg sie: wzajemna ' pomoc
wsrdd cztonkéw rodziny, wzajemne wsparcie psychiczne,
zaufanie.
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Wplyw wsparcia innych oséb na jako$¢ zycia rodziny
jest niedoceniany. Osoby potrzebujace zbyt rzadko
wykazujg si¢ inicjatyws, aby zdoby¢ takie wsparcie. Warto
wykorzysta¢ praktyczng pomoc i wsparcie emocjonalne
ze strony przyjaciol, sasiadow w zakresie opieki nad osoba
niesamodzielng, robienia zakupdéw, czy prac zwigzanych
z zajmowaniem si¢ domem.

Wysoka warto§¢ ma wsparcie w ramach uslug
specjalistycznych, natomiast problem stanowi ich
uzyskanie oraz zakres mniejszy niz oczekiwany.

System wartosci znajduje swoj wyraz w przynaleznosci do
grup i wspdlnot obdarzajacych rodzine akceptacja. Moga
to by¢ spolecznosci oparte na wartosciach kulturowych,
duchowych czy religijnych.

Satysfakcja w dziedzinie edukacji i kariery zawodowej
jest czesto niska. Wiekszos¢ osob niesamodzielnych oraz
ich najblizszych pozostanie bierna zawodowo. Wiele
opiekunek/opiekunow rodzinnych rezygnuje catkowicie lub
czg$ciowo z pracy, aby zajac sie swojg podopieczng/swoim
podopiecznym.

Mate mozliwosci korzystania w czasu wolnego i rekreacji
znaczaco obnizajg satysfakcje z zycia rodzinnego. Do
najczegsciej wybieranych form wypoczynku, w jakich
uczestnicza czlonkowie rodziny naleza: spacery, zajecia
w ogrodzie, ogladanie telewizji, grillowanie, wyjazdy na
basen, wycieczki rowerowe.

Cho¢ interakcje spoleczne s3 niezbednym elementem
dobrostanu kazdego czlowieka, to tylko znikoma cze$¢ osob
niesamodzielnych nalezy do klubow, organizacji, zrzeszen
ezy grup hobbistycznych.



DBANIE O ROWNOWAGE

Aby moc szczesliwie zy¢, potrzebujemy w wielu dziedzinach
doznawa¢ swego rodzaju rédwnowagi. Jak wiadomo kazdy
rodzaj skrajnosci nie stuzy zdrowiu zaréwno fizycznemu
jak i psychicznemu Dlatego tak istotne jest poszukiwanie,
doswiadczanie i odczuwanie rdéznych standéw posrednich,
aby mdc zdecydowac, gdzie dla mnie konkretnie znajduje
sie komfortowy punkt réwnowagi. A oto stany pomiedzy
ktérymi warto zadbac o odnalezienie réwnowagi:

e S$wiat zewnetrznych bodzcéw - $wiat wewnetrznych
przezy¢;

e poczucie sily, mocy i sprawczosci — poczucie stabosci,
kruchosci i bezradnosci;

e potrzeby bliskich - potrzeby moje;
e dbanie o zdrowie — umartwianie si¢ i restrykcje;

e stare, znane nawyki, zwyczaje - nowosci, zmiany,
odmiennosci;

e planowanie — spontanicznos¢;

e dawanie - branie;

e godnosc¢ osobista — ustepliwosé, cierpliwosé;
e kontrola - odpuszczenie, brak wplywu;

e codziennos¢ - przyjemnosci;

e zasady - wyjatki, przyzwolenia;

e praca, nauka — odpoczynek, relaks;
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e cywilizacja - natura, przyroda;

@ e przychody - wydatki;

e réwnowaga emocjonalna.

e

We wszystkich tych dziedzinach warto utrzymywac stan
\réwnowagi. To jest plynny proces zmieniajacy sie nie tylko
w przebiegu zycia, ale nawet w ciggu dnia. Mamy wplyw na
jego przebieg, jesli tylko z uwaga pochylimy si¢ nad tym,
co przezywamy, a pozniej aktywnie zadzialtamy w kierunku
wyréwnania balansu. Mozemy dokladac¢ tam, gdzie za mato,
gdzie czujemy niedosyt, a rezygnowac z tego, co zaczyna
am cigzyc.
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TRENINGI

1. Kim jestem?

Napisz 20 zdan o sobie zaczynajacych si¢ od stowa
»Jestem...” Potem sprawdz, jaki procent z nich
wzmacnia twojg samoocene. A jaki procent jest zupelnie
niezwigzany z niepelnosprawnoscia w rodzinie? Jesli
zbyt maly, to czas to zmieni¢. Przemysl, jak mozesz
poszerzy¢ te obszary twojej dzialalnosci, ktére nie
utozsamiajg ci¢ z rolg osoby podopiecznej/opiekunki/
opiekuna.

2. Czerpanie z wlasnych emocji wspierajacych

Przypomnij sobie chwile, kiedy datas/dates rade, kiedy
czulad/czules ulge, zadowolenie, dume, kiedy zdazytas/
zdazytes, kiedy kto§ podarowal ci u$miech. Wzbudz
emocje z przesztosci, ktore wzmacniajg ci¢ tu i teraz.
Czerp z nich energie.

3. Bycie obecna/obecnym

Pobadzcie razem w §wiadomym milczeniu, wzajemnym
spojrzeniu, oddechu.

4. Rado$¢ bliskosci czy lek przed zranieniem?

Zastanowssie, czy wprzesztosci, wswoim domurodzinnym
doswiadczalag/doswiadczates czulych i bliskich/ relacji
z najblizszymi? Czy mogtas/mogles czué si¢ przy nich
bezpiecznie? Czy cie dostrzegali, doceniali to, co robisz?
Czy reagowali adekwatnie na twoje potrzeby? Czy moze
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nie czula$/czules si¢ zbyt pewnie, a bliskos¢ byta dla
ciebie zagrazajaca? Czy doswiadczylas/doswiadczyles
leku przed odrzuceniem i opuszczeniem? Pamietasz czule
stowa i rado$¢ bliskiego kontaktu? Czy raczej niepokoj,
lek, niepewnos$¢, poczucie niezrozumienia, krzywdy,
samotnosc¢?

5. Taniec w mojej relacji

Zobacz, jak wyglada wspdlny taniec twoj i osoby, z ktdra
pozostajesz w relacji pomocowej. Czy potraficie by¢ dla
siebie dostepni, czuli, wrazliwi na emocje ukochanej
osoby? Czy nie mozecie si¢ spotka¢, ztapa¢ wspdlnego
rytmu i zgra¢ w waszym tancu? Zastanow sie, kto goni,
a kto ucieka? Kto dazy do wiekszej bliskosci i w jaki
sposob? Czy ktéres z was boi sie bliskosci, zranienia,
opuszczenia czy osamotnienia? Zapisz swoje odczucia.
Powiedz o nich bliskiej osobie.

6. Obrazy, stfowa, uczucia

Zapisz wszystko, co przychodzi ci do glowy, gdy myslisz
o waszym tancu. Wszelkie skojarzenia z waszym
zwigzkiem. Sceny z tanica wzajemnych uczuc i potrzeb.

7. Wyraz atrakcyjnos¢

Zastandw sie, w jaki sposob twoja partnerka/twoj
partner realizuje twoja potrzebe bycia atrakcyjng/
atrakcyjnym. Czy czujesz si¢ tak w swoim zwigzku?
Czy moze pozwoliliscie, aby niepelnosprawnos¢ zabrala
wam poczucie atrakcyjnosci? Jakie jej/jego stowa, gesty,
zachowania przekonujg cig, ze jeste$ dla niej/niego kim$
wyjatkowym? Czy dostajesz od drugiej osoby to, czego
potrzebujesz?



8. Porozmawiaj ze swoja partnerka/swoim partnerem

Pomysl, wjaki sposdb dajesz do zrozumienia ukochanej
osobie, ze ci si¢ podoba. Jak okazujesz bliskiej osobie,
ze jest dla ciebie kim$ szczegélnym? Czy jeste$ tego
swiadoma/swiadomy? Czy dajesz jej/jemu to, czego
potrzebuje? Zapytaj partnerke/partnera, czy widzi
to podobnie. By¢ moze potrzebuje od ciebie innego
rodzaju zapewnienia? A moze Swietnie si¢ zgrali§cie?

9. Dotyk

Sprawdz ze swoja bliskg osobg, jaki rodzaj dotyku jest dla
niej/niego przyjazny i sprzyjajacy waszej relacji, a jaki jest
przykry i ryzykowny.

10. Komunikat JA

Odnoszac si¢ do zachowania bliskiej osoby uzyjcie
komunikatu zaczynajacego sie od JA. Mdwcie o swoich
emocjach, swoich odczuciach, swoich reakcjach, swoich
potrzebach. Ani slowa o drugiej osobie. Postuchajcie
rozmowcy, wymiencie si¢ wrazeniami.

11. Czterowarstwowy komunikat

Pocwiczcie przekazywanie sobie komunikatow, w ktérych
beda:

a) fakty,

b) emocje,

c) potrzeby,

d) prosby.
12. Aktywne stuchanie

Niech jedno z was méwi o swoich przezyciach, a drugie
przez 5 minut aktywnie stucha. Po tym czasie zamiencie
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sie rolami. Po ¢wiczeniu wymiencie si¢ wrazeniami,
jak si¢ wam mowilo, a jak stuchato. Co pomagato, a co
sprawiato klopot?

13. Parafrazowanie

Podczas rozmowy z bliskg osobg oddaj swoimi stowami
sens uslyszanej wypowiedzi sprawdzajac, czy dobrze
ja rozumiesz. Kiedy rozmoéwca odniesie si¢ do twoich
stéw — potwierdzi lub zaprzeczy - poddaj refleksji, na ile
rozumiesz, co druga osoba ci przekazuje.

14. Odzwierciedlanie emocji

W réznych sytuacjach w ciggu dnia prébujcie odgadywaé
emocje bliskiej osoby. Porozmawiajcie o tym, jak
czujecie sie, kiedy ktos trafnie wyczuwa wasze emocje,
a jak, kiedy catkiem sie¢ myli.

15. Uwazne gesty

Zanim wykonasz gest w stosunku do bliskiej osoby,
zatrzymaj si¢ na refleksji, co w danej chwili czuje i czy to,
co i jak chce zrobi¢, powiedzie¢, bedzie wspierajace. Czy
wladnie te emocje chce przekazac¢? Wybierz, jak wyrazisz
swoje uczucia i mysli.

16. Poznajmy si¢

Zapytaj bliskg osobe, co lubi, czego nie lubi, czym sie
interesuje, czego potrzebuje, aby czu¢ si¢ bezpiecznie.
Czasem drobna rzecz moze wplyna¢ pozytywnie
na komfort i poczucie autonomii zaréwno osoby
podopiecznej, jak i opiekunki/opiekuna.



17. Stabosci

Wyznajcie sobie wzajemnie, z czym jest wam ciezko,
co jest dla was trudne, z czym sobie nie radzicie, co
wzbudza lek. Otoczcie si¢ zrozumieniem i empatia.

18. Odmawianie

Przypomnij sobie sytuacje, w ktorej odmodwitas/
odmowiles pomocy. Jak si¢ wtedy czulas/czules? Czy
dajesz sobie przyzwolenie na powiedzenie ,nie’? Jesli
masz z tym klopot, przy nadarzajacej sie okazji odmow
czego$ banalnego, od czego nie zaleza losy $wiata
i sprawdz, jak to jest postawi¢ granice.

19. Wracanie do najpi¢ekniejszych wspomnien

Porozmawiajcie o najlepszych wspolnych chwilach,
$miesznych wydarzeniach, przezyciach, ktére was tacza.
To tez jest wasza relacja.

20. Ulubione zajecia

Czytajcie razem ulubione ksiagzki, stuchajcie wspolnie
muzyki, wybierzcie si¢ do teatru. Wypelniajcie wspolny
czas aktywno$ciami, ktére sprawiajg wam przyjemnos¢.
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NA ZAKONCZENIE

ycie opiekunka/opiekunem osoby bliskiej to wazna rola,

ktdra jest nie tylko praca, ale réwniez misj3. Pamigtajmy,
ze wyzwanie, ktorego si¢ podjelismy, ma swojg warstwe
nie tylko fizyczng, ale tez psychiczng. To, w jaki sposob
funkcjonujemy w relacji pomocowej, zalezy od obu stron
i mozemy na to wplywac. Miejmy odwage mysle¢ rowniez
0.sobie, aby moc czerpa¢ rado$¢ z towarzyszenia kochanej
osobie w jej zmaganiach z chorobg czy niepelnosprawnoscia.

Mam nadzieje, ze ta publikacja pozwolila wam odkry¢ co$
przydatnego dla siebie. Moze dzieki niej lepiej zrozumiesz
bliska osobe¢, moze bedzie inspiracja do wzbogacenia swojego
zycia. Zycze cudnych chwil spedzonych razem nie tylko
na codziennych czynnosciach pielegnacyjnych, ale przede
wszystkim na wzajemnym poznawaniu siebie i budowaniu
bliskosci w tej wspdlnej, intymnej drodze.
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O AUTORCE

D 1 otto zawodowe autorki to: Im wigcej bedziesz dawat
wartosci innym, tym bardziej bedzie rost poziom
zaufania do ciebie.

Monika Rozmystowicz ukonczyla studia magisterskie na
kierunku Fizjoterapia, Terapie Poznawczo — Behawioralng
Osob  Dorostych, Komunikacje w Parze, Terapie
Skoncentrowang na Rozwigzaniach, Terapi¢ Schematu,
i Psychotraumatologie, Akademie¢ Coachingu, Akademie
Trenera i Eksperta Doradztwa Zawodowego, Szkotle
Treneréw, Studium Pomocy Psychologicznej i Interwencji
Kryzysowej, Seksuologie Kliniczng, Najskuteczniejsze
Techniki Terapii Poznawczo-Behawioralnej, Profilaktyke
i Terapie Uzaleznien Behawioralnych. Jednoczesnie
stale podwyzsza swe kompetencje uczeszczajac na liczne
szkolenia i konferencje z zakresu réznych metod pracy
psychologicznej z grupa i terapii indywidualnej oraz
neurologii, rehabilitacji, seksuologii.

Wsparciepsychologiczne,aktywnarehabilitacja,asystencja
osobista oraz wdrazanie pacjentéw neurologicznych
do jak najwigkszej samodzielnosci to gléwne nurty jej
dziatalnosci. Pracuje w Oddziale Warszawskim Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego udzielajac pomocy
indywidualnej jako psycholog, seksuolog, doradca
zawodowy, coach i psychoterapeutka oraz prowadzac
treningi i zajecia grupowe usprawniajagce funkcje
kognitywne, zabawy integracyjne, grupy wsparcia, warsztaty
aktywnego poszukiwania pracy.



Wspélpracuje rdédwniez z Fundacja Zdrowie Jest
Najwazniejsze. Kierowala i realizowala projekty pn.
Innowacyjne podejscie do zdrowia, Tajniki spastyki,
Gimnastyka dla  Spastyka - czyli kompleksowa
rehabilitacja 0s6b ze spastycznoscig, a takze Kobieta
i Mezczyzna zmystowo zakreceni — czyli o seksualnosci
0sob niepetnosprawnych.

Uczestniczyla i koordynowala niezliczong liczbe obozéw
aktywnej rehabilitacji oraz aktywizacji zawodowej
i spolecznej w Polskim Towarzystwie Stwardnienia
Rozsianego, Fundacji Aktywnej Rehabilitacji, Centrum
Niezaleznego Zycia Sajgon. Gléwng mysla tych
wyjazdéw jest nauczenie 0sOb poruszajacych si¢ na
wozkach samodzielnosci i wdrozenie do aktywnego trybu
zycia. Wysokie wymagania i ambitne cele pozwalaja
uczestnikom wyzwoli¢ swo6j wewnetrzny potencjal
i walczy¢ o niezaleznos¢ ze swoimi stabosciami.

W  ostatnim okresie szczegdlng uwage poswieca
doskonaleniu warsztatu pracy grupowej. Prowadzenie
szkolen to nie tylko umiejetno$¢ przekazania wiedzy, ale
przede wszystkim sztuka kierowania procesem grupowym
oraz stworzenie uczestnikom bezpiecznych warunkow do
tego, aby mieli odwage wyjs¢ ze swojej strefy komfortu.
Poprzez dos$wiadczanie roéznych sytuacji, ¢wiczenia
diagnozujace oraz utrwalajace, a takze wspolna refleksje daje
szans¢ uczestnikom poznawa¢ nowe rzeczy i pobudza do
rozwazenia innych niz utarte szlaki myslenia. Pomaga jej
w tym szczego6lna moc zarazliwego usmiechu i charyzma,
za ktora inni podazaja.

Posiadajac  wieloletnie doswiadczenie w ‘zawodzie
medycznym, wszelkie zagadnienia zwigzane z ergonomia
pracy mieéni, fizjologig ciala oraz neurologia nie maja przed
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nig tajemnic. Nalozona na tej bazie wiedza psychologiczna
oraz  seksuologiczna  daje  unikalng = mozliwos¢
kompleksowego podejscia do pacjenta i stosowanie terapii
laczonej, w ktérej w zaleznosci od indywidualnych potrzeb
moze wykorzysta¢ zaréwno ruch i prace z cialem, rozmowe
psychoterapeutyczng, jak i trening funkcji seksualnych.
Stad swa dzialalno$¢ prowadzi pod nazwg TRENER FIZ]JO-
PSYCHO-SEKSUALNA.

Messenger: Monika Rozmystowicz

e-mail: monika.rozmyslowicz7gr@gmail.com

Facebook: https://www.facebook.com/Trener-Fizjo-Psycho-
Seksualna-231883104117178/

tel. 663 848 242

O RYSOWNICZCE

lustracje zawarte w niniejszej publikacji zostaly

udostepnione przez Fundacje¢ Zdrowie Jest Najwazniejsze.
Wykonala je Monika Zdzieborska - artystka, asystentka
osobista ~ osob  niepelnosprawnych,  wolontariuszka
i rysowniczka w ramach projektu Tajniki spastyki. Wiecej
prac Moniki Zdzieborskiej mozna oglada¢ na profilu
Wiszystko Porysowane na Facebooku i Instagramie.



O WYDAWCY

ddziat Warszawski Polskiego Towarzystwa Stwardnienia

Rozsianego (OW PTSR) zostal zalozony 3 lutego
1990 r., od maja 2004 r. posiada status Organizacji Pozytku
Publicznego.

Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia oséb ze
stwardnieniem  rozsianym, zapewnienie  dostepu
do leczenia i rehabilitacji tak, aby mogli sta¢ sie
pelnoprawnymi czlonkami spoteczenstwa i prowadzi¢
godne zycie. Dgzymy do tego, aby osoby chore na SM nie
musialy rezygnowac z dotychczasowych planéw zyciowych
i nauczyly si¢ dostosowywac je do zmienionych mozliwosci.
Prowadzone przez nasze stowarzyszenie dzialania stwarzaja
mozliwos¢ aktywnego uczestnictwa w Zyciu rodzinnym,
umozliwiaja poprawe warunkéw zyciowych i zdrowotnych,
a przede wszystkim integruja osoby ze stwardnieniem
rozsianym ze spoleczenstwem.

Stowarzyszenie liczy ponad 1630 czlonkow. Gléwnym
obszarem dzialalnosci OW PTSR jest realizacja programéw
z zakresu wszechstronnej rehabilitacji zdrowotnej,
spotecznej i zawodowej osob chorych na stwardnienie
rozsiane mieszkajacych na terenie Warszawy i okolic.
Oddzial Warszawski PTSR prowadzi m.in. grupowe
i indywidualne zajecia rehabilitacji ruchowej, masaze
usprawniajace, mechanoterapie, zajecia taneczne, jogi, tai-
chi, zajecia na basenie, arteterapeutyczne i ceramiczne,
warsztaty wokalne, teatralne, pomoc osobistego asystenta,
zajecia ,,Glowka pracuje”, wsparcie psychologa, pracownika
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socjalnego, prawnika, logopedy, dietetyka, jak réwniez
roznorodne warsztaty i szkolenia (takze wyjazdowe)
aktywizujace spolecznie i zawodowo osoby z SM, wycieczki,
rekolekeje, wyjscia kulturalne i spotkania integracyjne oraz
dzialalno$§¢ wydawnicza (od 1990 r. wydaje kwartalnik
»Nadzieja,  Informatory,  broszury  informacyjne,
plakaty i ulotki). W partnerstwie z innymi Oddzialami
PTSR oraz organizacjami dzialajacymi na rzecz osob
niepelnosprawnych Stowarzyszenie realizuje takze szereg
projektéw ponadregionalnych. Do realizacji tych zadan
zatrudniani sg sprawdzeni rehabilitanci i specjalisci.

Jesli potrzebujesz informacji o stwardnieniu rozsianym,
jego objawach, leczeniu i rehabilitacji, porady lub wsparcia
specjalisty, skontaktuj si¢ z Nami!

Oddzial Warszawski
Polskiego Towarzystwa \V/
Stwardnienia Rozsianego O =
ul. Nowosielecka 12, 00-466 Warszawa — Z- g
tel. 22 831 00 76/77 ," (\
www.ptsr.waw.pl
biuro@ptsr.waw.pl




