dodwiadczen w zyciu, niezmiernie cze-

sto, niestety, okazuje sie by¢ na tyle po-
wazna, ze pozbawia chorego mozliwosdi sa-
modzielnego funkcjonowania. Do$wiadcza go
cierpieniem, czyni bezradnym, sfrustrowanym,
zdanym wyfacznie na innych. Chory wymaga
wtedy trwatej, troskliwej, madrej opieki, by zy¢
z chorobg godnie, bez poczucia winy i rezy-
gnacji. Opieka i pomocg mogg stuzy¢ mu za-
rowno nieformalni, bezposredni opiekunowie
— cztonkowie najblizszej rodziny, jak i profesjo-
nalnie przeszkolone osoby. Opieka sprawowa-
na nad osobg chorg obcigza opiekuna fizycznie
i emocjonalnie. Musi on by¢ przygotowany na
te zmiany, by nie przysporzy¢ dodatkowych
cierpien zaréwno choremu, jak i sobie.
Bardzo wazna dla opiekuna jest dobra kondydja
fizyazna i systematyczne ¢wiczenia pomagajace
W jej utrzymaniu. Opieka nad chorym wymaga
bowiem niematej sity fizycznej. Chorego bardzo
@esto trzeba przenies¢, pomdc sie podzwignac
podczas czestych zmian pieluch czy wymiany
wkladéw chtonnych oraz stuzy¢ mu oparciem
— to ogromny wysitek. Trzeba réwniez lizy¢ sie
z tym, iz istnigje grozba wielu schorzen, na ktére
narazony jest opiekun. Najczestszymi sg: nadwy-
rezenia kregostupa spowodowane pracg w po-
zydji pochylonej, przecigzenia uktadu miesniowo
— kostnego, bdle rak, a takze rézne zakazenia.
Najbardziej jednak grozne sq depresje. W pracy
opiekuna nie ma spektakularnych efektdw, jest
ciezka i zmudna, podobnie jak zycie osoby chore
i niesamodzielnej. Osoby dotknigte NTM musza
sie pogodzi¢ z wkraczaniem opiekundéw w ich
sfere intymna, co czasem odczuwajg jako bardzo
brutalng ingerencje w sprawy traktowane przez
nich jako najintymniejsze — muszg sie uniewrazli-
wic na zestg zmiane srodkéw absorpgyjnych, ob-
nazanie, mycie, a nawet na przykry zapach moczu
i katu. Podobnie opiekunowie muszg zwalczy¢ w
sobie nieche¢ do przekraczania sfery intymnej in-
nej osoby i uniewrazliwic sie na widok wyniszczo-
nego, zaniezyszzajacego sie ztowieka.
Opieka nad chorym wymaga wiec od opiekuna
ogromnej cierpliwosd, wyrozumiafosci i empatii,
a zarazem ciggle wystawia na probe owa cierpli-
wos¢ i fagodnos¢. Opiekun musi nauczy¢ sie ha-
mowac swoje negatywne emocje W sytuacjach
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stresujgcych i co najwazniejsze — nie przenosic
swojego zdenerwowania ani na chorego, ani
na pozostatych bliskich. Musi umie¢ weczu¢ sie
w sytuadje pacjenta, zrozumiec
derpienie duchowe cztowieka
zamknietego we wiasnym cie-
le. Brak motywadji, zmeczenie
i trudnosc w radzeniu sobie
z emocjami swoimi i podopiecz-
nego moga sprawi¢, ze opieka
nad bliskim stanie sie brzemie-
niem trudnym do udzwigniedia.
Nie mozna dopusci¢ do utraty
wiary w sens opieki.

Decyzja o podjeciu opieki nad
chorym,  szczegolnie  chorym
cierpigeym na NTM jest wiec
decyzjg zawsze trudng do pod-
jecia, wymagajacg diugich przemyslen i rozwa-
zan. Jednym z rozwigzan (niestety zwigzanych
z wysokimi kosztami) jest zlecenie opieki profe-
sjonalnemu opiekunowi. Czasem choremu fa-
twiej jest opanowac przed obcg osobg poczucie
wstydu niz catkowicie zaufa¢ cztonkom rodziny.
Jesli jednak, na sprawowanie opieki decydujg sie
Zfonkowie rodziny same szczere chedi, mitos¢
i dobra wola nie wystarczg, by zapewnic chore;
osobie nalezytg opieke. Wazne jest, by opiekun
byt fizycznie i psychicznie przygotowany do pet-
nienia opieki oraz by poznat i pamietat o kilku
podstawowych zasadach, kiedy bedzie sie zaj-
mowat chorym z NTM. Niestety w Polsce wcigz
jeszcze bardzo trudno o takg pomoc dla opieku-
now, choc dzieki staraniom wielu Stowarzyszen
dziafajacych na rzez oséb przewlekle chorych
i niepemosprawnych, jako$c opieki diugotermino-
wej ulegta poprawie. Rozdawane sg broszury i
ulotki, prowadzone indywidualne rozmowy z
opiekunami, podczas ktdrych mogg oni uczyc
sle jak sprawowac nad chorym kompleksowa
opieke, jak troskliwie dbac o niego, ale tez
0 sliebie —mowi Prezes Stowarzyszenia na Rzecz
Chorych Dtugotrwale Unieruchomionych ,Nie-
bieski Parasol” i zarazem Konsultant Krajowy
w Dziedzinie Pielegniarstwa Przewlekte Chorych
i Niepemosprawnych, Elzbieta Szwatkiewicz.
Bardzo powoli jednak wzrasta $wiadomos¢
spofeczefistwa o zawodzie opiekuna. Zazwy-
czaj kojarzony jest jedynie z ,brudng robotg”,

Magdalena Kowalewska

niewymagajaca od jej wykonawcy szczegdl-
nych umiejetnosci i wiedzy. Dzieje sie tak,
poniewaz w celu zminimalizowania kosztdw

opieki nad chorym, rodzina decyduje sie na
zatrudnienie osoby niewykwalifikowanej, nie-
przygotowanej do petnienia roli opiekuna, ale
za to zadowalajgcej sie minimalnym wynagro-
dzeniem. Jest to najgorsze rozwigzanie proble-
mu opieki nad chorym z NTM i paradoksalnie
generuje jeszcze wieksze problemy. Dlatego
tez, tak wazne sq dziatania wszelkich stowa-
rzyszen, majgce na celu zmiany spotecznego
wizerunku opiekuna. Opiekun chorych nie-
zdolnych do samodzielnego funkcjonowania
powinien cieszy¢ sie uznaniem i szacunkiem
spofeczenstwa. Osoba wybierajgca taka prace
powinna mie¢ zagwarantowang mozliwos¢
systematycznego pogtebiania swoich umie-
jetnosci i kompetencji, powinna réwniez ze
wzgledu na ogromne obcigzenie emocjonal-
ne mie¢ zapewniong pomoc psychologa oraz
oczywiscie godziwe wynagrodzenie. Od 2007
roku funkcjonuje nowy zawod opiekuiczy
— opiekun medyczny, ktory jest medycznym
zawodem pomocniczym.

Bycie opiekunem jest zadaniem bardzo ciez-
kim, wymaga poswiecenia choremu prawie
cafej swojej uwagi i sity, ale trzeba pamietac,
by nie oddac siebie choremu catkowicie. Nie
mozna zrezygnowac z wlasnych dazen i pra-
gnien na rzecz chorego. Tylko wtedy opieka
na chorym bedzie odpowiednia i bedzie da-
wata satysfakcje, jesli bedzie troskliwa, czufa,
ale i madra. m

34/2010



