17 listopada 2019

Relacje z bliska osoba, ktora zmaga sie z
demencja.

Anna od kilku lat choruje na chorobe Alzheimera. Demencja bardzo ja zmienita.

Demencja nie powoduje, ze osoba zZyjaca z nig nagle traci zdolno$¢ do odczuwania radosci, mitosci,
tesknoty czy smutku. Przeciez i twoja zdolno$¢ do odczuwania pozytywnych czy negatywnych emocji
nie znika w momencie postawienia diagnozy. Mimo, ze odtad moze ci sie wydawac, ze twoje zycie
wypelnia smutek, frustracja czy zal nadal mozesz budowac pozytywne relacje z twoim bliskim, ktory
zaczyna chorowac¢. Rados¢ moze sie wydawac¢ nie na miejscu, plany na przysztos¢ jakby zbladly i
wydaje sie, ze nic juz nie bedzie jak kiedys. Rzeczywistos¢ jednak moze by¢ zupetnie odmienna, bo
zarowno 1zy jak i uSmiech pojawiaja sie zupeitnie niespodziewanie, a bieg wydarzen moze by¢
zupetnie inny niz ten, ktéry buduje sie teraz w twojej gtowie. Pozwdl, ze zacytuje stowa piosenki
napisane przez siostre Miriam Terese Winter z jednej z misji medycznych, one to wtasnie mowia o
tym:

Zobaczytam krople deszczu na szybie mojego okna
Rados¢ jest jak deszcz

Smiech przebiega po moim bélu

Zsuwa sie i wraca znowu

Radosc¢ jest jak deszcz

Kazdy jego dzien to opieka nad chora na Alzheimera zona. Uwaza, Ze to zaszczyt - moc pomagac
osobie, ktora kochat przez cate zycie. I kocha nadal. Pomimo, ze kazdy ich dzien wyglada podobnie:
prysznic, ubieranie, mycie zebow i kolejne punkty dnia to jednak mowi, ze to dla niego wielki
przywilej.

Kiedy zmagasz sie z postepujaca choroba kogos, kogo kochasz, towarzysza ci zapewne ekstremalne
emocje, miotasz sie miedzy entuzjazmem zwigzanym z nadzieja na wyleczenie, a zniecheceniem i
poczuciem porazki. W sytuacji, kiedy sa lepsze chwile, gdy nagle Ci sie wydaje, ze najblizsza Ci
osoba jest taka ,jak kiedys” nie wiesz czy mozesz sie cieszy¢, bo za chwilke przeciez czar prysnie, to
dobre chwile tylko na chwile. Czasem boimy sie cieszy¢, odczuwamy ogromny lek przed radoscia a
nawet uSmiechem, zaktadamy zbroje zobojetnienia, tak jest prosciej, mniej boli. Takie skrajne emocje
sa dos¢ wyczerpujace i nie daja Ci poczucia bezpieczenstwa, a ty wtasnie w tej chwili tego
potrzebujesz. Czesto styszymy od najblizszych oséb chorych na Alzheimera, ze chodzili od lekarza do
lekarza z nadzieja, zZe ustysza cos pozytywnego, czasem sami kwestionowali diagnoze, narazajac
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swoich bliskich na niebezpieczenstwo. Dlaczego tak sie dzieje?

»Trudno ocenié, czy naukowcy sa obecnie daleko czy blisko przetomowego odkrycia, ktére miatoby
znaczenie w leczeniu Alzheimera. Nie mamy na to za bardzo wplywu. Mozesz jednak zapyta¢ sam
siebie, czy przypadkiem nie wedrujesz od lekarza do lekarza tylko dlatego, Zze masz nadzieje, ze
ustyszysz co$ bardziej pocieszajacego? Chcesz odzyska¢ najblizsza Ci osobe taka jaka byla, nie
godzisz sie na strate!” - mowi Edward G. Shaw w swojej ksigzce.

W relacjach miedzyludzkich rzadko sie zdarza, ze ludzie sa catkowicie obecni lub nieobecni. Z tego
powodu poczucie straty i niepewnos$¢ stanowia zasadnicze sktadowe ludzkiego doswiadczenia. W
przypadku demencji tacza sie one w cos, co do konica nie jest zamkniete. Taka strata, ktéra tak
naprawde do konca nia nie jest. Profesor Pauline Boss nazywa te koncepcje straty ,niejednoznaczna
stratg”.

Choroba Alzheimera i inne formy demencji stwarzaja wtasnie takie poczucie ,niejednoznacznej
straty”. Nasi bliscy, ktorzy choruja jednoczesnie sa i ich nie ma. Odnalezienie sensu lub zrozumienie
wlasnej sytuacji w obliczu choroby bliskiego staje sie nie lada wyzwaniem.

Wraz z nazwaniem problemu osoby, ktdre jej doswiadczaja moga rozpoczaé proces radzenia sobie z
nim.

Mozesz tez nauczy¢ sie zy¢ z niepewnoscia, jaka przynosi z soba demencja. Chociaz zycie z
niepewnoscia nie jest tatwym zadaniem zwlaszcza w $wiecie, ktéry na pierwszym miejscu stawia
przewidywalnos$¢ i pewnos¢. Mozesz wlasnie wybrac te niepewnos¢, ktéra gwarantuje Ci tylko
niewiedze co przyniesie przysztos¢ oraz jaki bedzie koniec. To pozwoli Ci jednak na zrozumienie
tego, ze ani Ty, ani Twoj bliski nie ponosicie winy, to choroba zmienita Wasz swiat.

Demencja przynosi ze soba co$ tajemniczego, co zmienia zwiazek w sposdb przekraczajacy ludzkie
oczekiwania. Zatem takie rozumienie tej skomplikowanej sytuacji przygotowuje do radzenia sobie,
nie w sensie znalezienia rozwiazania, ale raczej zycia z brakiem rozwigzania i pytaniami
pozostawionymi bez odpowiedzi.

Co mozesz zrobi¢? Odpowiedzmy sobie na kilka pytan!
Czy jest sens okazywac¢ mitos$¢ osobie, ktéra ma tak matly kontakt z rzeczywistoscia?

»,T0 pytanie czesto zadaja mtodzi ludzie, ktérzy nie sa rozpoznawani poprzez swoich chorych na
demencje dziadkow. Odpowiadam tak: nawet osoba w péZznym stadium demencji moze czuc sie
kochana. Decydujesz sie spedzac czas z kims z demencja, poniewaz to jest wlasciwe.
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I nie tylko pomaga tej drugiej osobie, ale takze odmienia Ciebie!” - méwi Edward G. Shaw w swojej
ksiazce.

Czy z bliska osobg, Zyjaca z choroba Alzheimera wcigz mozna budowac relacje?

Choroba Alzheimera ma wplyw na relacje poprzez obumieranie komérek mézgowych i postepujaca
niewydolno$¢ mézgu. Ale nawet choroba nie moze wymazac istnienia tego, co Gary Chapman nazywa
»bakiem mitosci”. ,To taki emocjonalny zbiornik, czekajacy na to, by zostat wypekiony mitoscia.
Gteboka ludzka potrzeba mitosci nie znika wraz z postepujaca demencja. Przeciwnie, pozostaje w nas
zakorzeniona tak dtugo, jak zyjemy, nawet jesli ustaja procesy poznawcze” - dodaje Edward G. Shaw.

Zatem, nawet jesli osoby zZyjace z demencja dochodza do punktu, w ktérym nie moga okazywac
mitosci innym, nigdy nie dochodza do momentu, w ktéorym nie moga doswiadczy¢ mitosci im
okazanej. To, Ze ktos nie moze méwi¢ albo podjac¢ inicjatywy zrobienia czegos, nie oznacza, ze nie
wie, czy jest traktowany z zyczliwoscia. Pomimo spadku zdolnosci poznawczych chorzy na demencje
sq wciaz zdolni do gtebokiego odczuwania emocji. Jesli chory nie moze okaza¢ mitosci, osoba zdrowa
moze zdecydowac sie na podtrzymywanie relacji.

Pomagaj osobie bliskiej w tym, by poczula sie kochana. W matzenstwach niedotknietych ta choroba
kazdy z partneréw moze nauczy¢ sie podstawowego jezyka mitosci drugiej osoby i wybrac¢ sposéb
porozumiewania sie w tym jezyku.

Inaczej jest w przypadku osob chorych na demencje. Aby utrzymywac mitos¢ zywa, opiekujacy sie
bierze na siebie odpowiedzialno$¢ za komunikowanie mitosci, poniewaz z definicji osoba z demencja
stopniowo traci zdolnos¢ wyrazania wiekszosci emocji. Jednak chory otrzymuje mitos¢ do konca
swaojej choroby, nie poprzez podstawowy jezyk, ale przez doswiadczenie bycia kochanym.

Co jest najtrudniejsze w tym doswiadczeniu?

Na pewno poczucie samotnosci. Tak zwany , pierwszy opiekun”, np. maz, czy zona musi zbudowaé
sie¢ 0s0b, zaroéwno wsrod rodziny, jak i przyjaciot, ktore beda go wspiera¢. Pamietajmy jednak o tym,
ze jest jeden warunek tego, by pomoc ta byta skuteczna i by w konsekwencji byta dla nas
prawdziwym odcigzeniem. Pomoc ta musi by¢ stala! Nie wazne, czy pomozesz mi dwie, cztery czy
sze$¢ godzin w tygodniu, wazne, ze bedzie to zawsze wtorek i piatek o tych samych porach. To
zmniejsza stres i wypetnia Twoj ,emocjonalny niedosyt”. Musisz mieé¢ czas, by odpoczaé, znalez¢ sie
w miejscu, ktére dale ci wytchnienie i spotkac sie z ludZzmi, ktérzy daja ci nie tylko swoja obecnosc,
ale tez zrozumienie i wymierna pomoc. Dobrym pomystem jest znalezienie miejsca, gdzie zawsze
mozesz pojechac, to ma by¢ Twoja przystan, gdzie mozesz odpoczac¢ i natadowac¢ akumulatory.

»,Opieka jest trudna i moze ztamac nawet najsilniejsza osobe, potrzebujesz wiec od niej przerw.
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Osoba chora na demencje nie bedzie pamietata, ze nie byto Cie jeden czy dwa dni. Wiem, Ze nie
bedziesz zatowal zaangazowania i poswiecenia wtozonego w opiekowanie sie i kochanie chorego na
demencje. To, czego mozesz zalowac, to niepodjecia tego trudu” - méwi Edward G. Shaw.

Wazne, aby uswiadomic sobie, ze okazywanie miltosci osobie ci najblizszej pomimo choroby nigdy nie
idzie na marne, nawet, jesli nie do konca czujesz, ze druga osoba odwdziecza sie tym samym. W
gtebi jej serca na pewno jestes najwazniejszy. Badz zatem dobry dla siebie, bys potem mdgt dawaé
innym.

Zrodlo:

« ,Jak ocali¢ mitos¢, gdy bledna wspomnienia. Pie¢ jezykéw mitosci a choroba Alzheimera”
Gary Chapman, Deborah Barr, Edward G. Shaw.

» ,Kochajac osobe z demencja. Jak odnalez¢ nadzieje, zmagajac sie ze stresem i zalem”.
Pauline Boss.
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