Zal mi naszych
wspomnien, babciu

arolina Kramkowska ma trzydziesci jeden lat i gruntowne humanistyczne wyksztatcenie. Jest pedagogiem,
filozofem i pisze doktorat. Los chciat, by swoje zawodowe zainteresowania, zwigzane z opiekg nad osobami
starszymi z demencjg, odnalazta we wiasnej rodzinie. Karolina jest opiekunkg wspierajaca rodzicow w towa-
zyszeniu jej babci z chorobg Alzheimera. Po godzinach prowadzi poradnikowy blog,Opieka nad Seniorami”.
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poswieci ogélnopolskq kampanie ,Ho-
spicjum to tez Zycie” opiekunom rodzin-
nym os6b chorych, niepetnosprawnych,
zaréwno w podesztym wieku jak i dzieci.
Poprzez moZliwe srodki przekazu be-
dziemy przypominac o obcigzeniach
wynikajqgcych ze sprawowania opieki
w domu, szczegdinie tej diugotrwatej,
i 0 potrzebie zapewnienia systemowej
pomocy. Bedziemy tez zachecac lokalne
spotecznosci do tworzenia sieci wsparcia
opartych na zwykfej ludzkiej wrazliwo-
sci. Jej cate poktady sq w naszym spo-
teczeristwie do odkrycia, m.in. na rzecz IF
takich oséb jak Karolina, ktora podzielita

sie znami swojq osobistq historiq.
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Nasi bliscy pamietaja za nas

\-—-‘
i

0d jak dawna Twoja babcia wymaga stalej opieki? sama zje, ale danie musi mie¢ gotowe i rodzice musza dopilnowac, by
Trudno mi doktadnie okresli¢ ten czas, ale mysle, ze to juz blisko trzy ~ je zjadta. W zwiazku z zaburzeniami czasu i kojarzenia nie ma mozli-
lata. Méwie o rodzicach, bo ja nie jestem codziennym opiekunem, —Wwosci, by babcia zostata sama chociaz pét dnia. Nie bedzie wiedziata,
a tylko jesli zaistnieje taka potrzeba. Oczywiscie kiedy moge, przy-  ze ma zjes¢, nie ma gwarandji, ze nie bedzie podejmowata ryzykow-

jezdzam do rodzinnego domu. Latem jestem nych zachowan i nie zrobi sobie krzywdy. Rodzice
zbabia przez dwa tygodnie, zeby rodzicemogli  Dla wielu opiekunow bardzo ¢, ; hahcig cate dnie, dbaja o nia we wszystkich
choc troche odpoczac. trudny do zaakceptowania aspektach, nie tylko tych biologicznych, ale przede
Na czym polega codzienna opieka nad bab- jest fakt, ze jest to opieka wszystkim, zeby godnie i mozliwie bezstresowo
cia? Czy caly czas kto$ musi z nig by¢? wieloletnia, dzien po przezyta swoja staro$¢ w domu, wéréd bliskich. To
Babcia jest osoba chodzaca, kontakt stowy znia  dniu, godzina po godzinie samo dotyczy mnie. Kiedy jestem z babcia, staram
jest zachowany, ale logiczny nie zawsze, wiec  z chorym. sig opiekowac nig mozliwie najlepiej, najpetniej,
opieka ma typowy charakter dla 0séb cho- ale zgodnie z tymi zasadami, ktére juz rodzice
dzacych z demencja. Obejmuje pomoc przy wypracowali. Nie chce wprowadza¢ dodatkowych

wszystkich tzw. czynno$ciach samoobstugowych oraz nadzoérnadjej  bodzcdw, zmian, niczego, co zburzy dotychczasowg harmonie i po-
bezpieczestwem. Babcia sama sie ubierze, ale trzeba ja poinstruowaé,  czucie bezpieczenstwa babci ani planu opieki rodzicéw.



Do opieki nad osobg starsza masz przygotowanie zawodowe.
Wiesz, jak zareagowa¢, jak wykonywac pewne czynnosci... Ale
pewnie ono nie wystarcza?

Zdecydowanie samo przygotowanie nie wystarczy. Bardzo pomaga,
bo np. przetamuje pewne bariery przy kapaniu osoby bliskiej, pomo-
cy w toalecie, a to wobec cztonkéw rodziny bywa trudne. Wiem, jak
prawidtowo reagowac na agresje stowng czy na nieche¢ do jedzenia.
Jest mi z pewnoscig tatwiej, bo na pewne objawy choroby moge sie
nastawi¢, ale nie pomaga poradzi¢ sobie z emocjami, ktére w sobie
mam, kiedy one sie pojawiaja.

Co jest najtrudniejsze?

Mysle, ze dla wielu opiekundw, w tym tez dla moich rodzicéw, bardzo
trudny do zaakceptowania jest fakt, ze jest to opieka wieloletnia, dzierh
po dniu, godzina po godzinie z chorym.
To przewraca zycie do géry nogami, z cza-
sem bardzo meczy psychicznie, nawet
jesli sie te bliska osobe kocha i chce dla
niej dobrze. Dla mnie osobiscie najtrud-
niejsze s3 odmienne stany Swiadomosci
babci. Mam na mysli, ze babcia nie wie,
kim jestem. Czasem kojarzy Karoling, ale
mi méwi, Ze to nie ta, o ktdrg jej chodzi.
Sadze, Zze szczatkowo pamieta mnie z dziecirstwa, ale nie tagczy mnie
z tg Karoling, o ktorej czasem mysli. Niekiedy méwi mi, ze Karolina
sie nawet nie odezwie, nie zadzwoni.To bardzo przykre, ze ona tak to
czuje. To samo dotyczy mojego pobytu — mozemy by¢ razem tydzien,
a kiedy wyjezdzam, méwi, ze jej przykro, bo nie zostane nawet na
jeden dzien i z nig nie pobede, a ona na mnie czekata. Czasem tak
sie dzieje, nawet jesli nie do konca wie, kim jestem, ale powtarza, ze
czekata... To bardzo przykre, poniewaz ona faktycznie tak czuje, jest
przekonana, ze nie chce z nig by¢.

Najbardziej batam sie momentu, kiedy nie bedzie mnie kojarzyta.
Relacje z ludZzmi to wspomnienia, wspdlne obszary zycia, wspo-
mnienia, a ona nie ma ich juz ze mna. Czasem nawet méwi, ze mnie
nie znata, jak bytam mata albo ze niedawno mnie
poznata. Ja natomiast mam ogrom wspomnien, cate
moje dziecinstwo jest z nig zwigzane, bo mieszkata
obok i byta u nas codziennie. Towarzyszyta mi dzien
po dniu w moim dziecinstwie, dorastaniu, dorostosci
i nagle cisza... Jakby tego nigdy nie byto.

Nielatwo jest zy¢ ze Swiadomoscia, ze nie bedzie poprawy...

Mysle, Ze to trudne jak kazda choroba przewlekta, ktéra jest droga
w jedng strone. Jak kazda choroba, ktéra dotyka bliska osobe. Bar-
dzo trudno sie w tym emocjonalnie odnalez¢, bo kto$ nadal jest, ale
jakby go nie byto. Nie ma wspdlnych tematéw, nie ma wspomnien,
nie ma zadnych odniesiert adekwatnych dla obojga. Moja babcia
kiedys zartowata, e jak sie doczeka wnukéw ode mnie, bedzie mogta
umierac. Ja nie mam dziecii $mieje sig, Ze to dla babci, a tak powaznie
w kontekscie tego o0 czym moéwimy, ja nigdy, nawet jesli bede te dzieci
miata, nie bede mogta sie z nig tym podzieli¢ tak prawdziwie. Kiedy

Opieka uderza w rodziny,
bo malzenstwa nie maja
czasu dla siebie, rodzice nie
maja czasu dla dzieci i po
latach takiej walki okazuje
sie, ze rodziny nie ma.

Ci chorzy jaki ich rodziny
sa w naszym kraju
przezroczysci.

z kim$ dorastamy, czy sa to nasi rodzice, czy dziadkowie, jest w nas
potrzeba dzielenia sie naszym zyciem, pokazania owocéw tego, jak
nas wychowali, jak sobie radzimy. Babcia jest i zawsze byta dla mnie
bardzo wazna, i moge jej dzis powiedzie¢, co u mnie w zyciu sie dzieje,
ale ona nie wie, o kim i 0 czym méwie. Jest i jednoczesnie jej nie ma.
Pytatas, jak praca zawodowa pomaga, a to o czym méwie teraz, jest
odpowiedzig, w jakich obszarach nie pomaga, a raczej nie wystarcza.
By¢ moze s opiekunowie zawodowi umiejacy by¢ tak profesjonalnymi
wobec cztonkéw rodziny jak wobec 0s6b, ktére spotykaja zawodowo,
ja niestety nie.

POMOC POTRZEBNA OD ZARAZ

Budowanie sieci wsparcia, zaréwno tych systemowych, opartych na
rozwiqzaniach formalnych, jak i tych nieformalnych, dziatajgcych
w ramach lokalnych wspélnot, to projekt na lata. Dlatego
organizacja kolejnej kampanii na ten temat jest caty czas
poczqtkiem drogi. Opiekunéw rodzinnych borykajqcych sie
ze swoim losem czasami nie dostrzegamy, nawet tych miesz-
kajqcych blisko nas. Moze dlatego, Ze nie zawsze choroba
jestwidoczna, nie zawsze wiqze sie z niepetnosprawnosciq
fizycznqg i przykuwa do tézka. Za to czesto przewraca zycie
—ichorego, i jego bliskich. Na kogo wéwczas mogaq liczy¢?
Zapytatam o to Karoline:

Na jaka pomoc moga liczy¢ opiekunowie oséb z chorobami
demencyjnymi?

W teorii wsparcie jest szerokie, wieloaspektowe. Sg centra dla os6b
z demencja i ich opiekundéw, chorych obejmuja zatozeniach finan-
sowania NFZ dla opieki dlugoterminowej i paliatywnej, dziatajg
grupy wsparcia. .. Realnie, jedli szuka sie pomocy, mozna odbic sie od
przystowiowych drzwi. Méwie to tez z perspektywy pracy z chorymi
w $rodowisku domowym. Przyktadem jest moja babcia. Kiedy policzy
sie jej skale Barthel (przyp. red.: miedzynarodowa skala oceny spraw-
nosci chorego), jest okazem zdrowia, a pielegniarka srodowiskowa czy
opieki dtugoterminowej nie ma co robi¢. Na zajecia do DDPS sie nie
nadaje, bo jest niesamodzielna. Paradoksalnie, w polskim systemie
lepiej by¢ osoba lezgcg z demencja niz cho-
dzaca. Lepiej dla rodziny, bo wéwczas ma
ona jakiekolwiek wsparcie i kto$ zzewnatrz
przyjdzie do domu.

Kolejna kwestia to centra opieki i wsparcia
dla rodzin. Ciesze sie niezmiernie, ze sg inicjatywy pozarzadowe,
fundacje, stowarzyszenia, a w pracy zawodowe]j poznatam bardzo
wiele opiekunek, pielegniarek, pracownikéw socjalnych, ktérzy po
godzinach, wolontaryjnie pomagaja rodzinom, zwfaszcza tym zupetnie
niezorientowanym w opiece. Jednak to nadal nie jest system opieki
dla oséb z demencja i ich rodzin. To pojedynczy ludzie z wielkim
serduchem, ktérym nie jest obojetne, co dzieje sie z ,ich” chorym.
Nie tak to powinno wygladac - to powinien by¢ zwarty, holistyczny
system wsparcia. Korzystanie z pomocy to tez czasem problem czy-
sto techniczny, bo gdy opiekun chciatby pdjsé na przeznaczone dla
niego spotkanie, to co w tym czasie z chorym? Nie ma mozliwosci,



Zeby wyjs¢ na spotkanie, kiedy w domu jest tylko jeden opiekun. Znam
duzo ciekawych inicjatyw dla 0séb zdemencjg i ich rodzin i, jesli tylko
moge, promuje je, ale jesli opiekun sprawuje opieke przez lata bez
przygotowania, bez wsparcia, wypalony, zmeczony, miedzy praca

Bylas przez jakis czas w Anglii. Co przeniostabys z tamtego sys-
temu opieki do Polski?

Przede wszystkim to, ze ten system opieki jest, ze opiekun ma wspar-
cie, ze chory ma wsparcie. U nas niejednokrotnie serce sie kraje, gdy

adomem, to kiedy ma wolng chwile, marzy e = _ Widziszdwoje starszych ludzi opiekujacych

zeby spac, a nie sie spotykac z kimkolwiek.
Opieka uderza w rodziny, bo matzenstwa nie
maja czasu dla siebie, rodzice nie maja czasu
dla dzieci i po latach takiej walki okazuje
sie, ze rodziny nie ma. Ja jestem za opieka
domowa, zdecydowanie, jesli tylko jest to
mozliwe, to niech chory zostanie w domu,
ale to nie moze by¢ heroiczna walka ro-
dziny. Jak wskazuja badania, w zaleznosci
od grupy badawczej ponad 95% chorych
zdemencja od diagnozy po zgon przebywa
w domu. Pozostatymi 5% opiekuja sie DPS-y,
ZOL-e, szpitale... Smiato mozna méwic¢, ze
9z 10 chorych nigdy nie wyjdzie z domu
i to ich rodziny beda walczy¢ o kazdy ich
godny dzien, a zaréwno ci chorzy jak i ich
rodziny sa w naszym kraju przezroczysci, >
jakby ich nie byto.

Jakiej pomocy najbardziej potrzebujesz?

Ja chyba nie potrzebuje pomocy jako ja, ale w imieniu opiekunéw ro-
dzinnych z pewnoscig mozna méwic o potrzebie edukacji w chorobie.
Wielu z nich dowiaduje sie przypadkiem, pétstowem o tym, ze ich
bliski ma demencje czy chorobe Alzheimera, ale brakuje uswiadomie-
nia, co sie bedzie z nim dalej dziato. Widac to po moim blogu (www.
opiekanadseniorami.blogspot.com), kiedy opiekunowie w wiadomo-
$ciach prywatnych pytajg np. o to, jak

nakarmic chorego, co zrobic, kiedy nie  WsZystkim opiekunom
chee pi¢, jak go umyé. Oczywisciemoz- fodzinnym radzitabym
na by tu liczy¢ na opieke pielegniarki WYj$€ z cienia.
srodowiskowej, ale praktyka pokazuje,

Ze czesto nawet osoby, ktore opiekuja sie chorym z zatozong sonda,
nie maja wiedzy, jak karmic i nie otrzymuja dostatecznego wsparcia
srodowiskowego.

Kolejna potrzeba jest opieka wytchnieniowa, czyli pomoc opiekunek
domowych, przychodzacych na koszt paristwa, nie tylko tych prywat-
nych, na ktére wiele rodzin zwyczajnie nie sta¢. Poza tym duza grupa
opiekunek nie ma kwalifikacji i same nie wiedza, jak postepowac
z chorym z demencja. W Polsce wciaz nie jest w petni uregulowane,
kto i na jakich zasadach moze by¢ opiekunem. Dla wielu rodzin waz-
ne bytoby tez wsparcie finansowe, poniewaz czesto, ze wzgledu na
opieke nad chorym, jedna z 0s6b rezygnuje z pracy i posiadane srodki
finansowe nie sa wystarczajace. Pamietajmy, ze opieka, zwtaszcza nad
osobg lezacg, jest bardzo kosztowna. Naszg nadrzedna potrzebg jest
potrzeba bycia zauwazonym.
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sie soba wzajemnie. Oboje chorzy, czesto

wum

zaniedbani i niedozywieni, nie sta¢ ich na

rch

< opieke prywatna i sami walcza z choroba.
gw Wielkiej Brytanii sa $rodki na opieke,
nie ma mozliwosci, zeby ktos zostat sam.
Firmy opiekunicze zatrudniaja wykwalifi-
kowane opiekunki, jest nad nimi nadzér,
prowadzona jest dokumentacja chorego.
Nie jest to,praca na dziko z ogtoszenia’, bo
ktos z dnia na dzier chce pracowac w tym
zawodzie. Z pewnoscig warta przeniesienia
jest tez opieka wytchnieniowa - czyli taka,
gdy np. na tydzieA lub dwa rodzina moze
zostawi¢ chorego pod profesjonalng opieka
w domu lub w odpowiednio przygotowanej

5 T placéwce i wypoczac. Moze takze liczy¢ na
spomnien cz
e ¥ I =

ar | pomoc w domu, w codziennych czynno-
$ciach pielegnacyjnych i opiekunczych. To
sa rzeczy, ktdre niezwykle odciazaja rodzine.
Profesjonalny opiekun przychodzacy do domu zwieksza jej poczucie
bezpieczenstwa.

OPIEKUN RODZINNY - NIE MUSI
BYCSAM

To hasto tegorocznej kampanii, w ramach ktdrej odbedq sie miedzy

innymiwarsztaty dla opiekundéw rodzinnych. Bedziemy réwniez konty-

nuowali projekt rozwoju lokalnego wolontariatu opiekuriczego. Wten
sposob chcemy zapewnic opiekunom dostep do praktycznej
wiedzy na temat sprawowania opieki w domu oraz pomoc
wolontariuszy, odpowiednio przygotowanych do swojej roli.
Chcemy takze nadal promowac prawa opiekundw, o ktérych
wspomina tez Karolina:

Wszystkim opiekunom rodzinnym radzitabym wyjs¢ z cienia, zre-
zygnowac z przekonania, ze osoba chora w domu to temat tabu,
natomiast otworzy¢ sie na dzielenie problemem i szukanie pomocy.
Nie bac sie tego. Jest w nas, opiekunach, potrzeba udowadniania, ze
Swietnie sobie radzimy, ale po latach opieki koAczy sie to wypaleniem.
Kiedy potrzebujemy pomocy, prosmy o nia. Pamietajmy, ze choroby
demencyjnej nie wyleczymy i mimo najwiekszych staran i serca wto-
zonego w opieke, stan chorego sie nie polepszy. Dlatego wazne, by
nie poddac sie poczuciu bezsensownosci wiasnych staran. Czasem
nie mozemy juz nic zrobi¢, by poprawic stan zdrowia podopiecznego,
ale mimo to robimy co$ bardzo waznego - jestesmy z nim, kochamy
i dajemy mu bezpieczenstwo oraz opieke.

Rozmawiata i opatrzyta komentarzem Anna Janowicz,
koordynatorka XIV kampanii ,Hospicjum to tez Zycie”



