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INTRO

Jest 7:12 rano. Telefon przypomina o wizycie kontrolnej,
w kuchni czekajg naczynia, na stole lezy dokument, ktéry
trzeba dostarczy¢ do przychodni, a partner pyta, czy
pamigtasz, gdzie sg wyniki ostatnich badan. Pamigtasz.
Oczywiscie, ze pamigtasz. Pamigtasz rowniez godziny
przyjmowania lekéw, termin kolejnego badania, numer do
rejestracji, stan konta, zawartosc¢ lodéwki i nazwisko lekarza,
ktorego partner widziat przez siedem minut trzy tygodnie
temu. Nie pamietasz natomiast, kiedy ostatnio spokojnie
wypites kawe. Podejrzewasz, ze wydarzyto sie to jeszcze w
poprzedniej epoce geologicznej, zanim w waszym domu
powstat nieformalny Departament Zarzgdzania Wszystkim,
ktorego jedynym pracownikiem, kierownikiem i dziatem
reklamacji jestes ty.

Nikt nie przeprowadzit rekrutacji. Nie otrzymates zakresu
obowigzkéw ani dodatku funkcyjnego. Pewnego dnia zycie
po prostu zmienito zasady, a ty zrobite$ to, co wydawato sie
najbardziej naturalne: zaczate$ pomagac. Najpierw
organizowate$ wizyty, poézniej przejmowates codzienne
zadania, nastepnie pilnowates spraw, ktorych wczesniej
nawet nie zauwazate$. Kazda z tych decyzji miata sens.
Problem pojawit sie wtedy, gdy wszystkie rozsgdne decyzje
potgczyty sie w jeden absurdalnie nierozsadny system, w
ktorym bez twojego udziatu trudno znalez¢ nawet
dokumenty potrzebne do kolejnej konsultacji. Gdyby twoja
codziennos¢ byta firmg, kontrola organizacyjna zapewne
zalecitaby zatrudnienie dodatkowych os6b i natychmiastowe
wystanie prezesa na urlop.



Powazna choroba partnera potrafi zmieni¢ zwigzek
szybciej niz przeprowadzka, narodziny dziecka czy wspolny
remont, chociaz ten ostatni rowniez bywa testem granic
ludzkiej cierpliwosci. Zmienia sie rozktad dnia, podziat
obowigzkdéw, poczucie bezpieczenstwa, a czasem réwniez
mozliwosci finansowe i plany na przysztos¢. Dochodzag
niepewnos¢, zmeczenie oraz decyzje, ktérych nikt nie
chciatby podejmowac. Osoba chora mierzy sie z wtasnymi
ograniczeniami, obawami i czesto trudng zaleznoscig od
innych. Osoba wspierajgca probuje jednoczesnie utrzymac
codziennosc¢ i nie zgubi¢ cztowieka, ktorego kocha. Oboje
mogg teskni¢ za dawnym zyciem, cho¢ kazde z zupetnie
innego powodul.

W takich okolicznosciach tatwo uwierzy¢, ze najlepszym
rozwigzaniem jest jeszcze wigkszy wysitek. Skoro co$ nie
dziata, trzeba bardziej sie postara¢. Skoro partner
potrzebuje pomocy, nalezy by¢ dostepnym zawsze. Skoro
sytuacja jest powazna, nie wypada narzekaé. Tyle ze
cztowiek nie dziata jak urzgdzenie podfgczone do tadowarki.
Odpoczynek nie jest nagrodg przyznawang po bezbtednym
wykonaniu wszystkich obowigzkéw, zwtaszcza gdy lista
obowigzkdéw regularnie rozmnaza sie bez niczyjej zgody.
Zmeczenie moze prowadzi¢ do pomyitek, rozdraznienia i
konfliktow, ktére z pozoru dotyczg drobiazgow, a w
rzeczywistosci wyrastajg z wielotygodniowego przecigzenia.

Najtrudniejsze bywa to, ze wcigz jestescie parg, ale coraz
czesciej rozmawiacie jak koordynator opieki z osobg
zgtaszajaca kolejne potrzeby. ,Wziete leki?", ,Dzwonites do
lekarza?", ,Jak sie czujesz?", ,Co mam kupi¢?" - wszystkie
te pytania sg potrzebne, jednak potrafia zajg¢ catg
przestrzen, w ktérej wczesniej miescity sie zarty, wspodlne
pomysty i zwyczajne rozmowy O hiczym. Pewnego dnia



odkrywasz, ze wiesz wszystko o najblizszych terminach
badan, ale nie masz pojecia, co ostatnio rozbawito twojego
partnera. To bolesny moment, poniewaz przeciez wifasnie
dla tej relacji wykonujesz ogrom pracy. Tymczasem relacja
zaczyna znika¢ pod cigezarem  wtasnej  obstugi
administracyjne;.

Ta ksigzka nie bedzie przekonywacé cig, ze wystarczy
pozytywne nastawienie, kolorowy kalendarz i trzy gtebokie
oddechy, aby powazna choroba przestata komplikowac
zycie. Bytoby to réwnie wiarygodne jak instrukcja sktadania
szafy zaczynajgca sie od stow ,po prostu spraw, zeby
wszystkie czesci znalazty sie na wtasciwym miejscu”. Nie
znajdziesz tu réwniez recepty na idealne opiekowanie sig
drugg osoba. Idealny opiekun prawdopodobnie nie istnieje, a
gdyby istniat, zapewne miatby wtasng ekipe organizacyjng i
bardzo dobry system zastepstw. Znajdziesz natomiast
sposoby na rozpoznawanie rzeczywistych potrzeb, ustalanie
priorytetéw, rozdzielanie odpowiedzialnosci i prowadzenie
rozmow, ktore trudno rozpoczac¢ wiasnie dlatego, ze obie
strony majg juz wystarczajgco duzo probleméw.

Zaczniemy od waznego rozrdznienia: wspieranie partnera
nie oznacza automatycznie przejmowania wszystkiego, co
partner robit wczesniej, ani decydowania za niego w kazdej
sprawie. Zakres pomocy powinien wynika¢ z rzeczywistych
mozliwosci, potrzeb i ustalen, ktére mogg sie zmienia¢ wraz
z przebiegiem choroby. Czasem druga osoba potrzebuje
wyreczenia w podstawowych czynnosciach. Innym razem
moze samodzielnie podejmowac decyzje, cho¢
wykonywanie niektorych zadan wymaga wsparcia.
Nadmierne przejmowanie kontroli, nawet wyptywajgce z
troski, potrafi odbiera¢ poczucie sprawczosci. Z kolei
oczekiwanie samodzielnosci tam, gdzie rzeczywiscie nie jest



mozliwa, prowadzi do frustracji i niesprawiedliwych
pretensiji.

Przyjrzymy sie rowniez temu, dlaczego proszenie o
pomoc bywa trudniejsze niz samodzielne wykonanie
dziesigciu zadan. Kiedy ktos proponuje wsparcie,
odruchowo odpowiadasz: ,Dziekuje, jako$ sobie radzimy”.
Potem wracasz do organizowania wszystkiego i
zastanawiasz sig, dlaczego nikt nie pomaga. Ludzie z
otoczenia nie zawsze wiedzg, czego potrzeba, a ogdlne ,daj
znac¢" potrafi pozosta¢ uprzejmym zdaniem bez
praktycznych konsekwencji. Mozna jednak nauczy¢ sie
przektada¢ potrzeby na konkretne prosby, ustala¢ zakres
pomocy i przyjmowac jg bez poczucia, ze wiasnie wystawito
sie wtasnej samodzielnosci $wiadectwo niedostateczne.

Istnieje tez temat, ktory w wielu domach otrzymuje status
sprawy niewygodnej: emocje osoby wspierajgcej. Mozna
kocha¢ partnera i jednoczesnie mie¢ dos$¢ kolejnych
telefonow, formularzy oraz nieprzewidywalnosci. Mozna
wspotczu¢é mu z catego serca, a rownoczesnie odczuwac
ztos¢, smutek albo tesknote za dawng swobodg. Te uczucia
nie muszg oznaczac braku mitosci. Wazne jest natomiast, co
Z nimi robisz i czy potraficie rozmawia¢ bez zamieniania
kazdej trudnosci w konkurs na to, kto bardziej cierpi. W
takim konkursie nie przewidziano nagréd. Sg tylko dwa
wyczerpane miejsca na podium.

Nie wszystko da sie uporzadkowa¢ domowymi
ustaleniami. Choroba moze wymagac specjalistycznej opieki
medycznej, rehabilitacji, wsparcia psychologicznego lub
pomocy formalnej i spotecznej. Ta ksigzka nie zastepuje
lekarza ani indywidualnej oceny sytuacji. Pokaze jednak, jak
przygotowywac pytania, oddzielac¢ zalecenia specjalistéw od
domowych przypuszczen i zauwaza¢ momenty, w ktérych



ciezar obowigzkéw przekracza mozliwosci jednej osoby.
Szczegodlnie wazne bedzie traktowanie pomocy z zewnatrz
jako czesci odpowiedzialnego dziatania, a nie dowodu
porazki.

Nie obiecam ci powrotu do zycia sprzed choroby.
Czasami bedzie to mozliwe w znacznym stopniu, czasami
potrzebne okaze sie zbudowanie nowej codziennosci. Nie
musisz tez od razu wiedziec¢, jak bedzie wyglgdata wasza
przysztosc¢. Na poczatek wystarczy dostrzec réznice miedzy
sprawami naprawde pilnymi a tymi, ktére przejety wiadze
nad domem tylko dlatego, ze nikt nie miat sity ich
zakwestionowac¢. Z czasem fatwiej bedzie ustali¢, za co
odpowiadacie wspdlnie, czego nie da sie przyspieszycC i
gdzie konczg sie mozliwosci jednej osoby.

A przede wszystkim warto pamigta¢, ze partner nie jest
projektem do zarzgdzania, a ty nie jestes catodobowym
centrum operacyjnym. Jestescie ludzmi, ktérym przydarzyto
sie cos trudnego i Kktorzy probujg odnalez¢ sie w
zmienionych warunkach. Jesli uda sie wam odzyskac¢ choc¢
troche przestrzeni na rozmoweg, odpoczynek, wiasne
decyzje i zwyczajng bliskos¢, bedzie to wazniejsze niz
perfekcyjnie prowadzony segregator dokumentacji. Chociaz,
oczywiscie, dobrze wiedzie¢, gdzie ten segregator lezy.
Zwtaszcza kiedy dzwoni przychodnia.



Rozdziat 1 - Kiedy choroba zmienia
zasady, a nikt nie rozdaje nowych
instrukciji

Najpierw zmieniajg sie plany. Potem godziny positkow,
sposob spedzania weekenddéw, rozmowy przy S$niadaniu i
zawarto$s¢ domowego kalendarza. W koncu zmienia sie cos
znacznie trudniejszego do zauwazenia: sposoéb, w jaki
patrzycie na siebie nawzajem. Jeszcze niedawno byliscie
dwojgiem ludzi, ktorzy wspdlnie podejmowali decyzje,
dzielili obowigzki i od czasu do czasu ktocili sie o rzeczy
majgce naprawde fundamentalne znaczenie, na przyktad o
to, czy puste opakowanie pozostawione w lodéwce nadal
mozna uznac¢ za produkt spozywczy. Teraz jedna osoba
potrzebuje wiecej pomocy, druga przejmuje kolejne zadania,
a oboje probujg zachowywac sig tak, jakby istniata instrukcja
obstugi nowej rzeczywistosci. Niestety, instrukcji nie
dostarczono. Producent 2zycia najwyrazniej uznat, ze
uzytkownicy powinni poradzi¢ sobie intuicyjnie.

Powazna choroba partnera rzadko zmienia wytgcznie jego
zdrowie. Nawet kiedy najwazniejsze pozostaje leczenie,
wokét  niego  przebudowuje sie cate  codzienne
funkcjonowanie. Zmieniajg sie mozliwosci fizyczne, ilos¢
dostepnej energii, przewidywalnos¢ planéw, a czasem
rowniez dochody i potrzeby catej rodziny. Niektore
obowigzki znikajg, inne pojawiajg sie niespodziewanie.
Zdarza sig, ze zwykte wyjScie z domu wymaga
przygotowania, ktére wczesniej wystarczytoby do
zorganizowania niewielkiej wyprawy zagranicznej.
Najwigksze zamieszanie powstaje jednak nie dlatego, ze
pojawito sie wiecej pracy, ale dlatego, ze przestaty
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obowigzywac dotychczasowe ustalenia. To, co przez lata
dziatato niemal automatycznie, nagle wymaga sSwiadomej
decyzji. A swiadome podejmowanie decyzji jest wyjgtkowo
trudne, kiedy wiekszos¢ mysli zajmuje pytanie, co przyniesie
nastepny dzien.

Wyobraz sobie parg, w ktorej jedna osoba zawsze
zajmowata sie zakupami i gotowaniem, a druga optacata
rachunki, organizowata sprawy samochodowe i pamigtata o
domowych naprawach. Ten podziat nie byt zapisany w
zadnym dokumencie. Powstat naturalnie, czasami z wygody,
czasami z przyzwyczajenia. Po chorobie okazuje sie, ze
partner odpowiedzialny za finanse nie ma sity zajmowac sig
formalnosciami, natomiast osoba dotychczas prowadzaca
kuchnie musi teraz przejg¢ takze pfatnosci, kontakt z
ubezpieczycielem i sprawy urzedowe. Jednoczesnie nadal
gotuje, robi zakupy i probuje pracowac¢ zawodowo. Nikt nie
ogtosit reorganizacji. Po prostu pewnego ranka wszystkie
zadania znalazty sie po jednej stronie stotu, jakby
przeprowadzity sie tam podczas nocnej narady.

W takich sytuacjach bardzo czesto uruchamia sie odruch
dziatania. Nie ma czasu na analizowanie podziatu
odpowiedzialnosci, poniewaz trzeba zatatwi¢ sprawe
pilniejszg od pozostatych. Potem pojawia sie nastgpna, a
pozniej kolejna. Tymczasowe rozwigzanie zaczyna
funkcjonowac przez tygodnie albo miesigce, cho¢ nikt nie
sprawdzit, czy nadal jest potrzebne. Osoba wspierajgca
przejmuje zadania z rozpedu, a osoba chora przyzwyczaja
sig, ze ktos juz je wykonuje. Oboje moga by¢ niezadowoleni,
ale z réoznych powoddéw. Jedna strona czuje przecigzenie,
druga utrate samodzielnosci. Zadne z tych uczué nie musi
wynikac¢ ze ztej woli. Czasami sg po prostu konsekwencjg
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decyzji, ktére w chwili podejmowania byly jedynymi
rozsgdnymi.

Kryzys ma inne zasady niz codziennosc¢

W pierwszych dniach po diagnozie, zabiegu lub nagtym
pogorszeniu zdrowia priorytety bywajg bezdyskusyjne.
Najwazniejsze stajg sie bezpieczenstwo, leczenie i
podstawowe potrzeby. Wtedy przejecie wigekszosci
obowigzkéw przez jedng osobe moze byc¢ konieczne. Nie
ma sensu organizowac rodzinnego referendum dotyczacego
wynoszenia smieci, kiedy partner potrzebuje pilnej pomocy
medycznej. Kryzys wymaga szybkiego dziatania, a nie
idealnej rownowagi. Problem zaczyna sie podzniej, gdy
sytuacja przestaje by¢ bezposrednio nagta, lecz dom nadal
funkcjonuje w trybie alarmowym. Wszystko pozostaje
rownie pilne, kazdy telefon wywotuje napiecie, a zwykia
zmiana terminu urasta do wydarzenia wymagajgcego
zwotania sztabu kryzysowego. Organizm i gtowa nie
otrzymujg informacji, ze cze$¢ alarméw mozna juz
wytgczyc.

Nie istnieje jeden moment, w ktérym wszystkie pary
powinny wréci¢ do normalniejszego rytmu. Przebieg
choroby, rokowanie i zakres ograniczen mogg by¢ bardzo
rozne. Czasem przez ditugi okres potrzebna jest intensywna
opieka, a czasem mozliwosci partnera zmieniajg sie z
tygodnia na tydzien. Warto jednak odrozni¢ sprawy
wymagajgce natychmiastowej reakcji od obowigzkow, ktére
mozna zaplanowac, odtozy¢ albo przekaza¢ komus innemu.
Termin zaleconego przez lekarza badania i koniecznosc¢
kupienia nowej zastony nie nalezg do tej samej kategorii,
cho¢ zmeczony umyst potrafi nada¢ obu sprawom
jednakowy czerwony wykrzyknik. Jesli wszystkie zadania sg
najwazniejsze, samo pojecie priorytetu przestaje miec sens.
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Domowa lista przypomina wtedy menu restauracji, w ktorej
kazdy deser oznaczono jako danie gtdwne.

Pierwszym uzytecznym krokiem jest rozpoznanie, ktére
zmiany rzeczywiscie wynikajg z choroby, a ktére utrzymuja
sie sitg przyzwyczajenia. Mozesz przyjrze¢ sie trzem
obszarom: temu, czego partner obecnie nie moze zrobic,
temu, co moze zrobic przy okreslonym wsparciu, oraz temu,
co nadal pozostaje w jego zasiegu. Nie ustalaj tego
wytgcznie na podstawie wiasnych przypuszczen. Warto
uwzgledni¢ zalecenia medyczne, aktualne samopoczucie i
zdanie samego partnera. Jesli w danym dniu moze
samodzielnie zajg¢ sie czescig spraw, nie trzeba
automatycznie zabiera¢ mu tej mozliwosci. Jezeli natomiast
konkretna czynnosc¢ przekracza jego sity albo narusza
zalecenia specjalistow, nie nalezy traktowac¢ jej jako
sprawdzianu ambicji. Choroba nie jest konkursem o medal
za samodzielnos¢, a wsparcie nie powinno by¢ egzaminem z
cierpliwosci.

Wazne jest réwniez rozrdéznienie pomiedzy potrzeba
pomocy a sposobem jej udzielania. Partner moze nie by¢ w
stanie sam zrobi¢ zakupdéw, lecz nadal moze zdecydowag,
co chciatby jes¢. Moze potrzebowa¢ pomocy w organizacji
transportu, ale mie¢ wiasne zdanie dotyczace terminu
wizyty. Moze nie wykonywac¢ pewnych prac domowych, a
jednoczesnie uczestniczy¢ w wyborze tego, ktére z nich
naprawde trzeba wykonac¢. Zachowanie wptywu na witasne
zycie ma znaczenie dla godnosci i relacji. Gdy jedna osoba
zaczyna podejmowac wszystkie decyzje w imig troski, druga
moze poczu¢ sie odsunieta od spraw, ktoére nadal jej
dotyczg. Powstaje wtedy sytuacja dos¢ osobliwa: ktos
otrzymuje bardzo duzo pomocy, a mimo to czuje, ze coraz
mniej od niego zalezy.
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Dwie osoby, dwie rézne straty

Osoba chora moze optakiwa¢ utrate sprawnosci,
przewidywalnosci i dotychczasowej roli w zwigzku. Osoba
wspierajgca moze przezywac utrate swobody, odpoczynku
oraz poczucia, ze odpowiedzialnos¢ spoczywa na dwoch
parach ramion. Te do$wiadczenia nie sg identyczne i nie
warto ich poréwnywaé. Problem zaczyna sie wtedy, gdy
oboje probujg udowodni¢, ze tylko jedna strona ma prawo
do trudnych emocji. Partner méwi: ,Nie wiesz, jak to jest by¢
chorym”. Druga osoba odpowiada: ,A ty nie wiesz, ile musze
teraz robi¢”. W obu zdaniach moze znajdowac sie prawda,
lecz rozmowa szybko zamienia sie w licytacje, ktorej
wynikiem jest wzajemne poczucie niezrozumienia.

Znacznie wigcej daje nazwanie wfasnego doswiadczenia
bez odbierania znaczenia dos$wiadczeniu drugiej osoby.
Zamiast mowic¢: ,Ty w ogole nie zauwazasz, co robie”,
mozna sprobowac: ,Ostatnio mam  poczucie, ze
odpowiadam za zbyt wiele spraw naraz i zaczynam sobie z
nimi nie radzi¢". Zamiast odpowiadac: ,Przeciez jestem
chory, czego ode mnie oczekujesz?”, partner moze
powiedzie¢: ,Trudno mi patrze¢, jak przejmujesz moje
obowigzki, bo czuje, ze trace wptyw na nasze zycie". Takie
rozmowy nie zawsze sg spokojne i nie kazda konczy sig
porozumieniem. Dajg jednak szanse ustyszenia czego$
wiecej niz oskarzenia. Pozwalajg dostrzec, ze za konfliktem
dotyczacym niewykonanego zadania moze kry¢ sie lek
przed utratg bliskosci, samodzielnosci albo bezpieczenstwa.

Nie oczekujcie tez, ze oboje bedziecie przezywac kolejne
etapy choroby w tym samym tempie. Jedna osoba moze
potrzebowac¢ rozmawia¢ o przysztosci, kiedy druga skupia
sie wylgcznie na najblizszym tygodniu. Kto$ chce
doktadnych informacji i plandéw, ktos inny na razie nie potrafi
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ich przyjg¢. Roznica nie musi oznacza¢ braku
zaangazowania. Warto ustali¢, kiedy rozmawiacie o
konkretnych decyzjach, a kiedy po prostu potrzebujecie byc¢
razem bez analizowania kazdego mozliwego scenariusza.
Jesli niepewnosc jest duza, nie trzeba wymysla¢ odpowiedzi
na wszystkie pytania. Mozna powiedziec¢: ,Tego jeszcze nie
wiemy. Sprawdzimy, co da sie ustali¢ podczas kolejnej
konsultacji”. To uczciwsze niz skfadanie wzajemnych
obietnic, ktérych nie sposéb zagwarantowac.

Choroba potrafi rowniez zmieni¢ sposob, w jaki cztowiek
interpretuje zwyczajne zachowania partnera. Milczenie
moze zosta¢ odczytane jako obojetnos¢, prosba o
odpoczynek jako odrzucenie, a przypomnienie o umoéwionej
czynnosci jako préba kontrolowania. Kiedy oboje sg
zmeczeni, tatwiej przypisac¢ drugiej osobie intencje, ktérych
wcale nie miata. Dlatego przed wyciggnieciem wnioskow
warto zadac krétkie pytanie: ,Co miates na mysli?”. Nie jest
to magiczna formuta naprawiajgca kazdy konflikt. Czasami
odpowiedZ bedzie nieprzyjemna, a czasami okaze sig, ze
rzeczywiscie macie odmienne potrzeby. Mimo to pytanie
pozwala unikng¢ kiétni z wersjg partnera stworzong
wytgcznie we wiasnej gtowie. A takie wyimaginowane wersje
potrafig by¢ wyjgtkowo bezczelne i nigdy nie przyznajag sie
do btedu.

Nowe zasady powinny by¢ wypowiedziane

W wielu zwigzkach obowigzuje cicha umowa: skoro sie
kochamy, powinniSmy wiedzie¢, czego druga osoba
potrzebuje. Po powaznej chorobie ta zasada staje sie
szczegoblnie zawodna. Potrzeby zmieniajg sie szybciej niz
dotychczasowe przyzwyczajenia, a hawet najlepsza
znajomos¢ partnera nie daje umiejetnosci czytania w
myslach. Mozesz przez godzinge organizowac¢ rozwigzanie
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problemu, ktéry druga osoba chciata po prostu omowic.
Mozesz zrezygnowa¢ z wiasnego wyjscia, zaktadajgc, ze
partner potrzebuje twojej obecnosci, podczas gdy on
planowat spokojnie obejrze¢ film. Ktos poswieca czas, ktos
inny czuje sie ograniczany i oboje majg wrazenie, ze robig
wszystko dla dobra zwigzku. Jedynym elementem, ktérego
zabrakto, byto zwykte pytanie.

Warto wiec odby¢ pierwszg rozmowe o zmianie rol, nie
czekajgc na wielkg ktotnie. Dobrze wybra¢c moment, kiedy
partner czuje sie na tyle dobrze, aby uczestniczy¢ w
rozmowie, a zadne z was nie prébuje jednoczesnie zatatwic
pilnej sprawy. Mozna zacza¢ prosto: ,Duzo sie zmienito i
chyba dziatamy gtéwnie z przyzwyczajenia. Chciatbym,
zebysmy wspodlnie zobaczyli, co teraz jest potrzebne i co
mozemy ustali¢ inaczej”. Nastepnie przyjrzyjcie sie kilku
zadaniom najbardziej wptywajgcym na codziennosc¢. Nie
musicie od razu projektowac catego zycia na najblizsze pigé
lat. Wystarczy ustali¢, co rzeczywiscie wymaga zmiany
teraz, co pozostaje bez zmian i ktére sprawy trzeba
ponownie oceni¢ po uzyskaniu kolejnych informacji.

Nie zakfadaj, ze taka rozmowa zawsze bedzie mozliwa w
klasycznej formie. Partner moze mie¢ trudnosci z
koncentracjg, komunikacjg albo uczestniczeniem w
podejmowaniu decyzji. Woéwczas sposob ustalania potrzeb
trzeba dostosowac¢ do jego mozliwosci, a w istotnych
sprawach uwzgledni¢ odpowiednie wsparcie specjalistyczne
i zasady dotyczace zgody oraz reprezentowania chorego.
Nawet przy znacznym ograniczeniu samodzielnosci warto
szukac¢ sposobow uwzgledniania preferencji tej osoby. Jesli
partner moze wskazac, co jest dla niego wazne, to nie jest
drobiazg do pominiecia tylko dlatego, ze organizacyjnie
wygodniej bytoby zdecydowa¢ samemu. Jednoczes$nie
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osoba wspierajgca ma prawo mowi¢ o wiasnych granicach.
Dobra opieka nie wymaga udawania, ze czas, zdrowie i sity
jednej osoby sg niewyczerpane.

Pomaga takze S$wiadome odrzucenie oczekiwania, ze
wszystko powinno wygladac tak dobrze jak przed chorobag.
By¢ moze przez pewien czas dom bedzie mnigj
uporzgdkowany, spotkania towarzyskie rzadsze, a niektére
plany zostang przesunigte. Nie oznacza to, ze wspdlne zycie
zostato Zle zorganizowane. Oznacza, ze zmienity sig
warunki, w ktorych podejmujecie decyzje. Zamiast pytac, jak
utrzymac wszystkie dawne standardy, lepiej zastanowic sig,
ktore naprawde wptywajg na bezpieczenstwo, komfort i
relacje. Czasami najbardziej odpowiedzialnym rozwigzaniem
jest uproszczenie codziennosci. Nie dlatego, ze przestaliscie
sie starac, lecz dlatego, ze wasze zasoby potrzebne sg
gdzie indziej.

Przykfadowo, jesli dotychczas kazde rodzinne spotkanie
organizowaliscie u siebie, mozecie na jaki§ czas
zrezygnowa¢ z roli gospodarzy. Nie ma obowigzku
przygotowywania obiadu dla dwunastu oséb tylko po to, by
udowodni¢, ze choroba niczego nie zmienita. Jesli bliscy
chca sie spotka¢, mozna zaproponowac krotszg wizyte, inne
miejsce lub odtozenie planéw. Podobnie obowigzki domowe
mozna oceni¢ wedtug tego, czy ich wykonanie jest
niezbedne, czy jedynie zgodne z dotychczasowym
zwyczajem. Niektore sprawy rzeczywiscie trzeba zafatwic,
inne  mozna uproscic bez powaznych konsekwenciji.
Odkrycie tej roznicy nie rozwigzuje wszystkich trudnosci, ale
przestaje pozwala¢ przyzwyczajeniom decydowac¢ o
waszym zmeczeniu.

Warto rowniez zaakceptowaé, ze nowych zasad nie
ustala sie raz na zawsze. Po poprawie zdrowia czesc¢
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obowigzkéw moze wroci¢ do partnera. Po pogorszeniu
sytuacji niektére ustalenia trzeba bedzie zmienic¢. Zdarzg sig
dni, w ktérych zaplanowany podziat zadan nie zadziata,
poniewaz samopoczucie, wyniki badan lub nieprzewidziane
zdarzenia wymuszg inne priorytety. Taka korekta nie jest
dowodem, ze wczesniejsza rozmowa byta bezsensowna.
Przeciwnie, wfasnie po to tworzy sie elastyczne ustalenia,
aby mozna byto je dostosowywac¢ bez kazdorazowego
rozpoczynania sporu o to, kto powinien zrobi¢ wiecej.
Dobrze funkcjonujacy zespét nie udaje, ze warunki nigdy sie
nie zmieniajg. Sprawdza, co dziafa, i uczciwie reaguje na to,
co przestato dziatac.

Najwazniejsza zmiana zaczyna sie wtedy, gdy
przestajecie traktowac obecny podziat obowigzkdéw jako cos
oczywistego i niepodlegajgcego rozmowie. Choroba mogta
narzuci¢ wam nowe ograniczenia, ale nie musi samodzielnie
ustala¢ kazdej zasady zycia domowego. Nadal mozecie
decydowac¢ o sposobie komunikacji, o tym, ktére sprawy
realizujecie wspolnie, i o tym, kiedy potrzebne jest wsparcie
z zewnatrz. Nie odzyskacie w ten sposob petnej kontroli nad
zdrowiem ani przysztoscig. Mozecie jednak odzyskac¢ wptyw
na czesc codziennosci, ktéra dotad rozwijata sie bez planu.

A kiedy nastepnym razem ztapiesz sie na automatycznym
przejmowaniu kolejnego obowigzku, sprobuj przez chwile
zastanowi¢ sig, czy naprawde musisz zrobi¢ go
samodzielnie. By¢ moze odpowiedz brzmi ,tak”, poniewaz
sytuacja tego wymaga. By¢ moze jednak zadanie trafito do
ciebie wyfgcznie dlatego, ze od kilku tygodni nikt nie zapytat,
czy powinno. Ta niewielka roznica moze by¢ poczatkiem
znacznie wiekszej zmiany. W koncu zwigzek powinien miec
miejsce dla dwojga ludzi, nawet jesli jedno z nich potrzebuje
obecnie wigcej wsparcia. Nie warto urzgdzac¢ catego
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wspolnego zycia tak, aby zmiesScity sie w nim wytgcznie
obowigzki.
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Rozdziat 2 - Niewidzialne obowigzki,
czyli dlaczego jestes zmeczony, choé
,tylko co$ zatatwiasz"

Kto$ pyta, co dzisiaj robites, a ty przez chwile nie
potrafisz odpowiedzie¢. Przeciez nie wydarzyto sie nic
szczegoblnego. Zadzwonites do przychodni, sprawdzites
dostepnosc jednego leku, przetozytes wizyte, przeczytates
wiadomos¢ z placowki medycznej, zapisates kilka informacji
i przypomniate$ partnerowi o sprawie, ktorg wspdlnie
mieliscie zatatwi¢. Miedzy tym wszystkim pracowates,
przygotowate$ positek i prébowates ustali¢, czy rachunek,
ktory wiasnie przyszedt, zostat juz optacony. Pod wieczor
czujesz sie jak cztowiek po wyjgtkowo wymagajgcym dniu,
chociaz gdyby ktos poprosit o liste osiggnie¢, mogtbys
pokaza¢ gtownie kilka wiadomosci, historie pofgczen i
paragon z apteki. W swiecie widocznych rezultatéw wyglada
to niezbyt imponujgco. W Swiecie rzeczywistego obcigzenia
wtasnie przepracowates dzien, podczas ktérego twoja gtowa
praktycznie nie przestata petni¢ dyzuru.

To jeden z najbardziej podstepnych elementéw zycia z
chorujgcym partnerem. Wiele obowigzkéw nie polega na
wykonaniu konkretnej czynnosci, lecz na pamigtaniu,
przewidywaniu, sprawdzaniu i dopilnowywaniu, zeby co$
zostato wykonane. Sam telefon do rejestracji moze trwac
pie¢ minut. Zanim jednak do niego dojdzie, trzeba wiedziec,
ze potrzebna jest wizyta, ustali¢ witasciwg poradnig,
przygotowac informacje, sprawdzi¢ dostepnosc¢ termindw i
upewnic sig, czy partner bedzie mogt dotrze¢ na miejsce. Po
rozmowie pozostaje zapisanie daty, zorganizowanie
transportu oraz dopilnowanie ewentualnych przygotowan
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zgodnych z zaleceniami placowki. Pieciominutowa rozmowa
jest wiec tylko widocznym fragmentem znacznie wigkszego
zadania. Reszta odbywa sie w gtowie cztowieka, ktory
pézniej styszy: ,Przeciez tylko zadzwonites".

Niewidzialna praca organizacyjna nie zaczyna sie dopiero
wtedy, gdy pojawia sie choroba. Istniata rowniez wczesniej,
ukryta w codziennych przyzwyczajeniach. Kto$ zauwazat
konczgce sie produkty, pamietat o rachunkach, pilnowat
terminéw i przewidywat, ze w przysztym tygodniu trzeba
bedzie cos$ zatatwi¢. Po powaznej chorobie liczba takich
spraw moze gwattownie wzrosng¢, a odpowiedzialnosc
skupi¢ sie na jednej osobie. Problem nie ogranicza sie do
czasu potrzebnego na realizacje zadan. Dochodzi ciggte
poczucie, ze o czym$ mozna zapomnie¢. Nawet podczas
odpoczynku czes¢ uwagi pozostaje zajeta kontrolowaniem
spraw, ktére nie majg ustalonego zakonczenia. Trudno
naprawde odtozy¢ obowigzki, jezeli wszystkie istniejg
wytgcznie w twojej pamigci.

Kiedy wykonanie zadania jest najtatwiejszg czescig

Wezmy prosty przyktad: trzeba odebrac lek z apteki. Na
pierwszy rzut oka zadanie wydaje sie banalne. Wchodzisz,
kupujesz, wychodzisz. Tyle Zze wczesniej ktos musi
wiedzie¢, kiedy konczy sie dotychczasowy zapas, czy
potrzebna jest nowa recepta, czy mozna jg uzyska¢ w
odpowiednim terminie oraz czy lek jest dostepny. Trzeba
uwzgledni¢ zalecenia dotyczgce ciggtosci leczenia i
wiedzie¢, z kim kontaktowac¢ sie w razie problemow.
Niekiedy niezbedne jest rowniez ustalenie mozliwosci
odbioru przez inng osobe. Sama wyprawa do apteki moze
okaza¢ sie najmniej wymagajgcym fragmentem catej
operacji. Tymczasem osoba, ktéra tylko odbiera
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przygotowany zakup, czesto nie widzi wczesniejszej pracy
organizacyjnej.

Podobnie wyglgda wiele innych spraw. Ktos oferuje, ze
zawiezie partnera na badanie, co moze by¢ ogromnag
pomocg. Jezeli jednak nadal musisz ustali¢ wszystkie
szczegoty, skontaktowac sie z kierowca, przypomnie¢ o
terminie i sprawdzi¢, czy transport rzeczywiscie jest
zapewniony, czes¢ obcigzenia pozostaje po twojej stronie.
Nie oznacza to, ze <zaoferowana pomoc jest
bezwartosciowa. Pokazuje jedynie rdéznice miedzy
wykonaniem czynnosci a odpowiedzialnoscig za jej
zorganizowanie. Ta druga potrafi zajnowac znacznie wigcej
miejsca w gtowie niz w kalendarzu. Jesli zawsze jeste$
osobg, do ktorej wszyscy przychodzg z pytaniem, co, kiedy i
jak nalezy zrobic, to nawet przy duzej liczbie pomagajgcych
ludzi nadal mozesz odczuwac przecigzenie.

Dlatego warto przyjrze¢ sie obowigzkom nie tylko pod
katem tego, kto je wykonuje, ale réwniez kto o nich pamieta.
W pewnym uproszczeniu wiele codziennych spraw ma
cztery etapy:

1. Zauwazenie potrzeby lub zblizajgcego sie terminu.

2.Ustalenie, co nalezy zrobic i jakie informacje sg
potrzebne.

3.Wykonanie zadania albo zorganizowanie odpowiedniegj
pomocy.

4.Sprawdzenie, czy sprawa zostata rzeczywiscie
zakonczona.

Nie kazda czynnos¢ wymaga wszystkich czterech
etapow, a w pilnych sytuacjach kolejnos¢ moze wygladac
inaczej. Ten podziat pomaga jednak zauwazy¢, dlaczego
samo przekazanie komu$ wykonania zadania czasami nie
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