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~-TOWARZYSZENIE W DRODZE" JAKO RELACJA
W CHOROBIE ALZHEIMERA (NA PODSTAWIE DOSWIADCZEN
OPIEKUNOW RODZINNYCH)'

Streszczenie. Autorka ukazuje chorobe Alzheimera jako przyktad trudnych doswiadczen
egzystencjalnych wspoétczesnego cztowieka, w szczegdlnosci dotyczacych opiekunéw rodzin-
nych chorego. Opisuje relacje w chorobie Alzheimera jako ,towarzyszenie w drodze”, ktére
w najwyzszym stopniu pozwala unies¢ doswiadczenia tej trudnej choroby. Jest to relacja gera-
gogiczna, spoteczna, osobowa, relacja z Innym oraz relacja typu ,,By¢”. W oparciu o analize do-
$wiadczen trojga rodzinnych opiekunéw oséb chorych na Alzheimera wskazuje kilka wymiaréw
i zasad tej relacji, do ktérych zalicza: wymiar osoby (personalistyczny) — zasade poszanowania
chorego jako osoby, wymiar emocji — zasade wzbudzania i podtrzymywania pozytywnych emo-
cji, wymiar wspolnoty — zasade budowania wspdélnotowosci w rodzinie i spotecznym otoczeniu
chorego, wymiar komunikacji — zasade utrzymywania komunikacji z chorym, z uwzglednieniem
rozumienia i rozmowy.

Stowa kluczowe: choroba Alzheimera, ,towarzyszenie w drodze”, relacja geragogiczna,
opiekunowie rodzinni, analiza doswiadczen.

+Accompanying the path" as relationship in Alzheimer’s disease

Summary. The author shows Alzheimer’s disease as an example of existential struggles
constantly present in human life, especially in context of family carers. In this article relation
in Alzheimer's disease is described as “accompanying the path”, which helps to face with
great difficulties of this disease. The author characterized “Accompanying the path” as several
relations such as geragogical, social, personal, relation with Other person, relation “to be”.
Analyzed experiences of three family carers of Alzheimer's disease patients, shows several
dimensions and principles of “accompanying the path” relation. Those are: personal dimension
(personalistic) — which is rule of respecting patient as an human being (person); emotional
dimension - rule of creating and maintaining positive emotions; community dimension
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— obligation to build community bounders within family and social environment of patient;
communication dimension — obligation to constant communication with a patient, considering
understanding and conversations.

Keywords: Alzheimer’s disease, ,accompanying the path”, geragogical relationship, family
carers, analysis of experiences.

Wstep. Czym jest ,towarzyszenie w drodze"? ,Towarzyszenie
w drodze” jako relacja geragogiczna?

»jowarzyszenie w drodze” moze by¢ rozumiane réznorodnie. ,Towarzy-
szenie” (por. Dubas, 2016, s. 293) oznacza pewnego rodzaju relacje miedzy-
ludzkg, polegajaca na wspdtobecnosci, byciu razem i poprzez to zaspokajanie,
w jakim$ zakresie, wzajemnie waznych potrzeb.

Droge, jak proponuje Anna Wieczorkiewicz (1996, s. 49), mozna rozu-
mie¢ w ujeciu topograficznym (przestrzennym, obiektywnym) jako trase
przemierzang od jednego miejsca do drugiego oraz w ujeciu metaforycznym
(subiektywnym) jako droge zycia, bieg zycia, los. Oba znaczenia pozostajg
w zwigzku — droga jest tak procesem zmiany miejsca, jak i siebie samego. Po-
ruszanie sie drogg, z jednej strony, ma charakter horyzontalny — odbywa sie
w przestrzeni fizycznej, w obszarze rél i zadan zyciowych. Oznacza doczesng
egzystencje. Z drugiej zas strony, jest poruszeniem sie wertykalnym, w gore
i w dot, w powigzaniu z treSciami symbolicznymi — kontekstem mysli, uczuc,
zyciem duchowym, transcendencjg: niebo — ziemia (Wieczorkiewicz, 1996,
s. 43). Mozna przyjac, ze tgczne topograficzno-metaforyczne rozumienie drogi
szczegolnie manifestuje sie w réznorodnych doswiadczeniach egzystencjal-
nych cztowieka, przemierzajgcego droge swojego zycia. Trzeba tez nadmienic,
ze pojmowanie drogi w perspektywie metaforycznej jako sytuacji egzystencjal-
nej, zwigzanej z doswiadczeniem aksjologicznym, akcentuje Anna Gatdowa
i traktuje droge jako obszar rozwoju duchowego, wewnetrznego, jako rozwoj ku
wartosciom (Gatdowa, 2000, s.175).

»jowarzyszenie w drodze” oznaczatoby wiec obecnosé przy innej osobie
w drodze jej zycia, rozumianej jako doswiadczenie egzystencjalne, wtgczajgce
sie w proces jej rozwoju, w szczegolnosci rozwoju duchowego, autoformacyj-
nego, pojmowanego jako zmierzanie ku wartosciom. Takie doswiadczanie zy-
cia tgczy sie takze z przestrzenig drogi fizyczne;j.

»jowarzyszenie w drodze” jako fenomen poznawczy, a takze praktyczny
moze byé sytuowane w wielu dyscyplinach i subdyscyplinach naukowych.
Warto tu wskazac antropologie, socjologie, psychologie i filozofie. Nie sposob
poming¢ pedagogike, a w szczegolnosci pedagogike spoteczng i pedagogi-
ke specjalng. Wsrod dyscyplin pedagogicznych szczegolnie znaczgca dla
rozwazan zwigzanych ze staroscig jest geragogika. Dla Ludgera Veelkena,

2 Szerzej opis ,towarzyszenia w drodze” jako relacji geragogicznej — por. Dubas, 2016,
s.293-307. W niniejszym tekscie wykorzystano fragmenty wskazanego autorskiego opracowania.
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»-geragogika to wprowadzanie w staros$¢, przygotowanie do starosci, prowa-
dzenie do dojrzatosci oraz towarzyszenie w drodze”, a przedmiotem badan
geragogiki jest szeroko pojeta edukacja cztowieka w wieku starszym (Veelken,
2000, s. 88). Zdaniem Elzbiety Dubas, zakres tej edukaciji, okreslonej przez au-
torke jako ,edukacja zorientowana na staros¢”, jest jeszcze szerszy i obejmuje
trzy kierunki: edukacje o starosci (dostarczanie wiedzy gerontologicznej), edu-
kacje do starosci (przygotowanie — wychowanie do starosci) i edukacje w sta-
rosci (procesy uczenia sie 0séb starszych, w tym takze procesy ksztatcenia)
(por. Dubas, 2008, s. 45). Dla Veelkena, geragogika wigze sie z pokonywaniem
trudnosci zycia, organizowaniem zycia i samourzeczywistnianiem cztowieka
starszego:

Geragogika jest nauka krytyczng o podstawach i drogach towarzyszenia w zyciu
starszemu dorostemu i w zwigzanych z tym o procesach ksztatcenia, doksztatcania
i ciagtego ksztatcenia, a takze naukg o ksztatceniu geragogéw jako specjalistycznych
stuzb wspierajgcych samorealizacje cztowieka starszego (Veelken, 2000, s. 88).

Mozna wiec przyjac, ze podejscie geragogiczne tagczy umiejetnie obszar
oddziatywan pedagogicznych (procesy edukacyjne) z przedmiotem badan ge-
rontologii (procesy starzenia sie i starosc¢), wskazujgc na ,towarzyszenie w dro-
dze” jako typ wzajemnej, osobowej i formacyjnej relacji, zachodzgcej miedzy
uczestnikami drogi, ze szczegdélnym akcentem na potrzebe wspierania 0so-
by starszej i zarazem stabszej w tej relacji (wedrowce). Nie pomija sie troski
0 osoby wspierajgce seniorow, czyli opiekundw osob starszych, tak w formach
zinstytucjonalizowanych, jak i poza nimi.

Wybrane konteksty relacji ,towarzyszenia w drodze”

Perspektywy ogladu relacji ,towarzyszenia w drodze” moga by¢ zréznico-
wane. Ponizej przedstawiono konteksty, ktére wydajg sie szczegdlnie znacza-
ce dla podejscia geragogicznego, usytuowanego w pedagogice i sg zarazem
mozliwe do odnalezienia w chorobie Alzheimera.

~-Towarzyszenie w drodze" jako relacja spoteczna

»owarzyszenie w drodze” jest szczegdlnym przyktadem relacji spoteczne;.
Cztowiek spostrzegany jest tu jako istota relacyjna. Punktem wyjscia dla postrze-
gania cztowieka w relacjach spotecznych mozna uczynic relacyjng, wywiedziong
z pogladéw Josepha Nuttina (relacyjna teoria osobowoséci, 1968) i Hanny Swi-
dy (osobowos¢ jako system ustosunkowar wobec swiata, 1974), a wtaczong
przez Ewe Marynowicz-Hetke w obszar badan i praktyki pedagogiki spoteczne;j.
Uwzglednia ona relacyjnos¢ zwigzkéw (dwustronnosé¢ tworzaca jednosc) jed-
nostki z jej Srodowiskiem, swoiste ,,sprzezenie zwrotne” miedzy nimi.

175



176

% Elzbieta Dubas

Szczegolna przydatnosc relacyjnej koncepcji cztowieka wyraza sie w tym, ze tak
wazny dla pedagogiki spotecznej element, jakim jest kontekst spoteczny, srodowisko,
jest ,wtopiony” relacyjnie w osobe i jej system psychiczny (osobowos¢) (Marynowicz-
-Hetka, 2006, s. 38-39).

W relacji spotecznej autorka wyrdznia przynajmniej trzy typy interakgji: transfer,
wymiane i wzajemne uczestnictwo. , Transfer jest na ogét jednokierunkowy, o silnej
asymetrii relacji i wyraznie widocznych przejawach wiadzy”. ,Wymiana [...] moze
przebiega¢ w formie wymiany kontraktowej, handlowej (co$ za cos), bgdz tez
w formie wymiany przez dar, dawanie (np. czasu, emociji, swej prywatnosci, swej
indywidualnosci, po prostu siebie)”. Wzajemne uczestnictwo (partage, dzielenie
np. zycia, przestrzeni, czasu) stwarza mozliwos¢ zrownowazenia relacji i poczucie
wzajemnosci oraz wspolnoty. Autorka zauwaza, ze wzajemne uczestnictwo jest
sytuacja idealng (rzadko spotykang) (Marynowicz-Hetka, 20086, s. 141, 135).

Klasyczna dla pedagogiki spotecznej kategoria ,pomoc w rozwoju”, ktdra za-
ktada jednak relacje asymetryczng, gdyz pomoc, wsparcie ,wskazujg na stabos¢
tego, kogo one dotyczg i na przewage tego, kto jg okazuje”, jest coraz czesciej
zastepowana przez bardziej neutralnie sformutowang koncepcje towarzyszenia
spotecznego, ,we wigczaniu, w nawigzywaniu wiezi spotecznych, w utatwianiu
relacji spotecznych” (Marynowicz-Hetka, 2006, s. 142). Kategoria towarzyszenia
spotecznego odnosi sie przede wszystkim do rownowazenia relacji (Marynowicz-
-Hetka, 2006, s. 135). Postrzeganie pomocy w rozwoju z perspektywy relacyjnej
pozwala mowié o towarzyszeniu w rozwoju zamiast pomocy w rozwoju: ,[...] Towa-
rzyszenie w rozwoju, bedgc swoistym wymiarem pomocy w rozwoju, dzieki owej
cesze - relacyjnosci, powstajgcej w interakciji z innymi, nabiera wymiaru atrybutow
wiasciwych towarzyszeniu spotecznemu” (Marynowicz-Hetka, 2006, s. 135).

Kategoria ,towarzyszenie w drodze” w najwyzszym stopniu odnosi sie do
tego typu interakcji spotecznych, ktére — wspierajac rozwoj jednostek — szanujg
ich podmiotowos$¢, stwarzajg szanse wzajemnosci relacji, starajac sie zmniej-
szy¢ ich asymetrie, wzmacniajg wiezi miedzy jednostkami, budujgc bliskie
relacje emocjonalne, a w konsekwencji poczucie wspolnoty. ,Towarzyszenie
w drodze” mozna, bez watpienia, uznac¢ za przyktad relacji spotecznej, cha-
rakterystycznej dla cztowieka jako istoty relacyjnej. Cztowiek starszy i chory,
pozostajgcy w relacjach spotecznych, w dalszym ciggu jest podmiotem wielo-
wymiarowej wymiany miedzyludzkiej, nacechowanej wartosciami, a ,towarzy-
szenie w drodze” ma charakter wzajemnej pomocy w rozwoju, choc¢ nie zawsze
i nie od razu tak rozumianej, i czesto potrzeba czasu i doswiadczenia, by do-
strzec rozwojowy wymiar tej relaciji.

~sTowarzyszenie w drodze" jako relacja z Innym

Cztowiek starszy i stary, czesto chory, chory ,inaczej’, niezrozumiale, bywa
odbierany przez przedstawicieli mtodszych pokolen jako Inny. To staros¢ i pro-
ces starzenia sie kreujg te innos¢, takze widoczng gotym okiem, zaskakujaca,
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niepojeta, budzaca obawy wsrdd jeszcze ,nie-starych”. Dla postrzegania Innego
kluczowe wydaje sie spostrzeganie innosci. Najstuszniejsze wydaje sie tu przy-
toczenie szerokiego rozumienia Innego. Inny, w takim znaczeniu, to kazdy nie-ja:
sInny... to kazdy cztowiek, nie bedacy mng, bez wzgledu na dystans, jaki nas
dzieli” (Dubas, 2010, s. 229; 2011, s. 5). Wobec Innego mozliwe sg trzy typy re-
lacji: Inny jako wrog — ,wojna” miedzy Ja a Innym, Inny jako obcy —,mur” miedzy
Ja a Innym, Inny jako blizni — dialog miedzy Ja a Innym (por. Kapuscinski, 2006;
Dubas, 2010, 2011; Walczak, 2006). Relacje te ujawniajg sie we wspodlnej sytu-
acji egzystencjalnej, nie zawsze aprobowanej, nie zawsze rozumianej. Podgza-
nie, czesto z obowigzku, z nadania losu, a nawet z przymusu, wspolng droga
zycia moze by¢ jednak szansg wzajemnego uczenia sie. Relacja z Innym moze
mie¢ charakter relacji edukacyjnej, uzaleznionej od spostrzegania Innego przez
Ja. Moze oznaczac uczenie sie od Innego, uczenie Innego i wzajemne uczenie
sie, nie tylko w kontekscie doswiadczen bezposrednich, lecz takze w kontek-
Scie biograficznej pamieci tych doswiadczen. Inny unaocznia naszg odrebnosé
i odmiennosc¢. Stanowi wyzwanie do poznania i zrozumienia jego rzeczywistosci
oraz — poprzez jego rzeczywistos¢ — rzeczywistosci ogolnoludzkiej. Inny, obecny
na drogach naszego zycia, moze nas wspiera¢ jako mistrz i mentor, moze tez
oczekiwac i wymagac wsparcia (Dubas, 2010; 2011, s. 6-9). Relacja z Innym,
w szczegolnosci uswiadomiona i przemyslana, oznacza ,by¢” z cztowiekiem,
odnajdowac siebie poprzez te relacje i permanentnie sie zmieniac¢ i doskona-
li¢ (wzrasta¢ w rozwoju wtasnym i wspiera¢ rozwdj Innego). Wiedy tez mozna
w znacznym stopniu mowic o ,towarzyszeniu w drodze” jako 0 wzajemnej, 0so-
bowej relacji wspierania sie i rozwoju.

Refleksyjna postawa wobec Innego jest kluczem do owocnego dla siebie
i dla Innego ,towarzyszenia w drodze”. Postawa ta przejawia sie w nastepuja-
cym mysleniu: W moim swiecie sg takze, a raczej przede wszystkim, inni ludzie.
Towarzyszg mi w drodze, réwniez poprzez swoje biografie. Dzieki Innym tatwiej
odnajduje siebie w moim zyciu. Uswiadamiam sobie role Innego w procesie mo-
jego rozwoju. Takze ja jestem w swiecie Innych. Moje doswiadczenie ma znacze-
nie dla Innych. Uswiadamiam sobie rowniez wzajemne zaleznosci miedzy nami
na ,drogach” w gruncie rzeczy tej samej egzystencji. Wzajemnie udzielamy sobie
»leKcji” zycia, a nasze zycia zyskujg sens (por. Dubas, 2010; 2011).

.Towarzyszenie w drodze" w perspektywie pedagogiki
personalno-egzystencjalnej

To ujecie ,towarzyszenia w drodze” konstruujg trzy konteksty (por. Dubas,
2016). Po pierwsze — norma personalistyczna, wedtug ktérej cztowiek to niepo-
wtarzalna, konkretna i wolna osoba, petna godnosci i zastugujaca na szacunek.
W procesie wychowania (w relacji pedagogicznej) spotyka sie cztowiek z czto-
wiekiem w obustronnie podmiotowym kontakcie miedzyludzkim. Po drugie — fi-
lozofia egzystencjalna, wskazujgca na dramatycznos¢ jako ceche ludzkiej eg-
zystenciji, na obecnos¢ i uwiktanie cztowieka w paradoksy, np. zewnetrznosci

177



178

% Elzbieta Dubas

i wewnetrznosci. Po trzecie — inne idee wychowawcze, ujete w aspekcie drama-
tycznosci egzystencji osoby ludzkiej, takie jak:

—dialog (dialogowosc), w szczegdlnosci dialog personalny, ktérego celem
jest ,.zjednoczenie 0s6b poprzez uzewnetrznienie swych doznan”;

— dialog egzystencjalny — ,catkowity dar partneréw z ich egzystencji”
i postawa dialogu: ,stata gotowos¢ do dazenia poprzez rozmowe (jak i przez
inne srodki) do zrozumienia innych, zblizenia sie do nich i w miare mozliwosci
wspotdziatania z innymi” (Tarnowski, 1991, s. 73);

— autentycznos¢ (zdejmowanie masek);

— spotkanie, powodujgce trwate zasadnicze zmiany w obrebie gtebokiego ,ja”;

—zaangazowanie wynikajgce z wolnego wyboru (por. Tarnowski, 1991; 1993).

Szczegdlnie nosna dla rozumienia ,towarzyszenia w drodze” jest katego-
ria spotkania. Ma ono wymiar osobowy — spotykamy sie z losem innej osoby,
jej przezyciami, obawami, lekami, madroscia, przyzwyczajeniami, dziwactwa-
mi, potrzebami itp., ma takze wymiar transformacyjny — przemienia cztowieka.
Dzieki spotkaniu cztowiek staje sie kim$ innym niz byt, dojrzewa jako osoba.
Spotkanie ma tez wymiar edukacyjny, poniewaz uczy przez bezposrednie do-
Swiadczenie kontaktu z osobg, przez refleksje — czasem wielokrotne — skoncen-
trowane wokot przezytej sytuacji. Poszerza swiadomos$c¢ i samoswiadomosg,
zmienia postawy spoteczne i egzystencjalne. Spotkanie wymaga zaangazo-
wania (otwarcia sie i autentycznosci), poszanowania drugiego cztowieka jako
osoby (blizniego, petnoprawnego partnera sytuacji), uznania wspaolnoty ludz-
kiego losu oraz checi (z)rozumienia drugiej osoby. Cho¢ zrozumienie nie jest
warunkiem koniecznym w ,towarzyszeniu w drodze”, jednak spotkanie moze
stworzy¢ sytuacje zrozumienia. ,, Towarzyszenie w drodze” z perspektywy pe-
dagogiki personalno-egzystencjalnej jest wiec doswiadczeniem osobistym
i egzystencjalnym zarazem, w sposob zasadniczy zblizajgcym i przemieniajg-
cym uczestnikdw spotkania w drodze, nacechowanym wzajemnym zaufaniem,
wspotdziataniem i zrozumieniem, przezwyciezajagcym egocentryczne zacho-
wania, niepewnosc i leki egzystencjalne (por. Dubas, 2016).

-;Towarzyszenie w drodze" jako relacja ,By¢"

»jowarzyszeniu w drodze”, biorac pod uwage kontekst obiektywny i su-
biektywny, mozna sie widzie¢ w trzech kategoriach: relacji ,Mie¢”, relacji ,Funk-
cjonowacd” i relacji ,By¢” (por. Buber, 1992; Gadacz, 1991). Cztowiek jest nie-
watpliwie istotg relacji, w tym relacji spotecznych, choc relacje te mozna roznie
realizowag, a takze okreslac®.

Relacja ,Mie¢” jest umiejscowiona w optyce posiadania. Wskazuje na
przedmiotowe, instrumentalne traktowanie innego cztowieka, a wiezi tgcza-
ce ludzi majg charakter rzeczowy, powierzchowny. Z tej perspektywy mozna

3 Por. opisana ,relacyjna koncepcja cztowieka” w pedagogice spotecznej (Marynowicz-
-Hetka, 2006) oraz ,cztowiek relacji” w ujeciu antropologii humanistyczno-egzystencjalnej
(Formella, 2009).
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»,miec¢” opiekuna, lekarza, meza lub zone, dzieci, ktérzy zaspokajajg nasze po-
trzeby. Mozna mie¢ dobrze zaordynowane leczenie, miejsce w domu pomocy
spotecznej, oczekiwane zaplecze materialne, sprzet do rehabilitacji itp. Inny
jest w tym przypadku srodkiem do realizacji naszych celéw — zabezpiecza na-
sze ,miec”.

Relacja ,Funkcjonowaé” to rodzaj relacji przedmiotowej, umiejscowione;j
w optyce funkcjonowania. ,Funkcjonowanie jest dziataniem nieosobowym”
(Gadacz, 1991). Relacja ta bywa pomocowa, opiekuncza, ratownicza czy
badawcza. Ma charakter fragmentaryczny — spetnia tylko okreslone zadania
i sprzyja osiggnieciu okreslonego obiektywnego celu. Z tej perspektywy moz-
na petni¢ (i to bardzo dobrze) funkcje, np. pielegniarki, lekarza, rehabilitanta,
opiekuna osoby starszej itp.

Relacja ,By¢” to przyktad relacji podmiotowej, osobowej — zorientowanej
na osobe jako catos¢. To préba dostrzezenia Cztowieka jako catosci w Innym.
To takze bycie osobg w relacji z Innym. Tadeusz Gadacz pisze, ze bycie oso-
bowe to otwarcie na spotkanie, zmiane i nawrdcenie, otwarcie na nieograniczo-
ne mozliwosci. ,Spotkanie” z drugim cztowiekiem to spotkanie z sobg samym,
z uniwersum ludzkiej egzystencji (Gadacz, 1991, s. 67). Bycie z Innym ozna-
cza bycie osoba i realizuje sie, gdy cztowiek uczestniczy w wartosciach i urze-
czywistnia je (Gadacz, 1991, s. 63). Relacje osobowg w najwyzszym stopniu
buduje mitos¢. Karl Jaspers stwierdza; ,, Tylko w obliczu mitosci autentycznej
widzimy cztowieka takim, jakim jest”. W mitosci napotykamy osobe (Jaspers,
1993, s. 89). Relacja ,By¢” jest relacjg autentyczng, niepozorowana, lecz rela-
Cja ,istotowg”, w ktérej zwracamy sie do partnera w catej prawdzie, wtgczamy
w rozmowe catego siebie, koncentrujemy rozmowe na tresci i umiemy zacho-
wac milczenie (por. Buber, 1992). Cztowiek w takiej relacji ,potrafi prowadzié
«prawdziwe rozmowy» na «prawdziwe tematy» i by¢ w tej relacji autentycznym”
(Formella, 2009, s. 364).

~JJowarzyszenie w drodze" w trudnych doswiadczeniach
egzystencjainych. Sytuacja choroby Alzheimera

Szczegolnie oczekiwane, a zarazem obcigzajgce, wydaje sie ,towarzysze-
nie w drodze” osobom starszym w ich trudnych doswiadczeniach egzysten-
cjalnych. Staros¢ obfituje w liczne sytuacje trudne, ktérych doswiadczanie nie
utatwia przemierzania ,drogi” zyciowej osobie starszej, a takze osobom, ktore
jej w tej drodze towarzysza. Adam A. Zych pisze w tym kontekscie o egzysten-
cjalnych niepokojach i zagrozeniach w starosci. Zalicza do nich retrospektywne
spojrzenie na wtasne zycie (bilans zycia), samotnos¢ i osamotnienie, starcze
kompromisy i pozbywanie sie ztudzen, przejscie od oczarowania do rozczaro-
wania zyciem, nieuchronng inwolucje i degradacje, zanik energii, ostabienie,
zmeczenie, wytgczanie sie z zycia, doswiadczenia trudnego losu, leki zwia-
zane z chorobami, bélem, cierpieniem i nieuchronnoscia $mierci (Zych, 2013,
s. 255-268). Szczegolnie obcigzajgcymi cztowieka, zdaniem Artura Fabisia, sa
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trzy gtéwne troski egzystencjalne: $mieré, cierpienie i samotnos¢ (por. Fa-
bis, 2013, s. 40). W starosci czesto one wspotwystepujg. Wszystkie taczg sie
z silnymi lekami, cho¢ szczegdlnie trudnym dla cztowieka doswiadczeniem sg
leki tanatyczne, ktore wigzg sie ze Smiercig, umieraniem i przemijaniem.

Na przestrzeni catego swojego zycia cztowiek styka sie z cierpieniem
i ksztattujg sie jego postawy wobec cierpienia. Uczy sie cierpienia — droga zy-
cia jest poniekad ,szkotfg” cierpienia. ,Towarzyszenie w drodze” zas — w swej
istocie — jest towarzyszeniem w cierpieniu: ochranianiem przed cierpieniem,
tagodzeniem cierpienia, niesieniem cierpienia Innego, racjonalizowaniem cier-
pienia itp. Dziecinstwo, w duzej mierze, jest czasem niedostrzegania cierpie-
nia, ze wzgledu na stabo rozwiniete wtadze poznawcze i duchowe dziecka oraz
jego niewielkg swiadomos$c¢ spoteczno-kulturowg i mozliwosc¢ swiadomych po-
réwnan. Kochajgcy i opiekuniczy rodzice ochraniajg swe dziecko przed cier-
pieniem, czynigc jego $wiat czasem zabawy i beztroski. Cigzar cierpienia, je-
Sli juz ono dotyka dziecko, deformuje jego osobowosé, czesto na cate zycie,
pozostawiajgc traume dziecinstwa i bolesnie przyspieszajac proces stawania
sie dorostym. Mtodos¢ sprzyja spostrzeganiu cierpienia w kategoriach ideal-
nych, w kontekscie napie¢ zwigzanych z intensywnym osobowym rozwojem
w tym okresie. W poczatkach dorostosci, dysponujac dojrzatoscig poznaw-
czg, emocjonalng i spoteczng, podejmujac odpowiedzialne i trudne obowigzki
zwigzane z rolami spotecznymi, cztowiek zaczyna wyrazniej dostrzegaé cier-
pienie. Kolejne etapy dorostosci przynosza coraz czesciej osobiste doswiad-
czenia cierpienia, usytuowanego w realiach wtasnego zycia. | wreszcie staro$¢
(p6zna dorostosé) to okres nasilania sie trosk egzystencjalnych, czemu sprzy-
ja proces starzenia sie i zwigzana z nim wielochorobowos¢, smieré bliskich
i bliska perspektywa wtasnej sSmierci oraz inne troski egzystencjalne. To takze
zaawansowane osobowe dojrzewanie w cierpieniu, rozumiane jako transcen-
dencja siebie poprzez cierpienie. Taka systematyczna catozyciowa edukacja
W cierpieniu i poprzez cierpienie, w towarzystwie innych ludzi, pozwala przy-
jaé cierpienie, tzn. zaakceptowac je jako nieodtgczny uniwersalny sktadnik
ludzkiego zycia oraz osobistego doswiadczenia, (z)rozumieé cierpienie lub
chocby prébowac je zrozumied, czyli odnajdowac jego sens i bardziej Swiado-
mie go doswiadczac, wreszcie dojrzewaé w cierpieniu, uznajac je za czynnik
rozwoju duchowego i zyskiwania petni cztowieczenstwa. Niewatpliwie dojrza-
to$¢ osobowa cztowieka powigzana jest z jego stosunkiem do cierpienia i tym,
w jaki sposob ,przerobit’ on zyciowe ,lekcje” cierpienia.

Sytuacja choroby Alzheimera (Mace, Rabins, 2005; Jozwiak, 2007) jest
przyktadem splotu wszystkich najistotniejszych trosk egzystencjalnych,
doswiadczanych w szczegdlnosci przez osoby opiekujgce sie chorym (trud-
no bowiem obiektywnie wypowiadac¢ sie o odbiorze Swiata przez same osoby
chore, cho¢ pewnie ich doswiadczenia majg charakter gteboko egzystencjalny,
a cierpienie jest wielkie). | tak, z choroba tg taczy sie wieloaspektowe cierpie-
nie: w kontekscie choroby ciata, psychiki i ducha, w kontekscie osamotnienia,
w kontekscie umierania i $mierci. Jakie szczegdlne aspekty opisuja relacje
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towarzyszenia w sytuacji choroby Alzheimera? Jakie aspekty tej relacji moga
tagodzi¢ trudnosci i cierpienie w tej chorobie? To gtéwne pytania, ktére nasu-
wajg sie w kontekscie refleksji o ,towarzyszeniu w drodze” chorym na zespot
Alzheimera.

Gtowne wymiary i zasady relacji w chorobie Alzheimera

Opisujgc relacje w chorobie Alzheimera, mozna klasyfikowac jg jako rela-
cje geragogiczng, poniewaz najczesciej odnosi sie do osob starszych i starych,
dotknietych tg chorobg. Opiekunowie chorych, w szczegélnosci wspétmatzon-
kowie i rodzenstwo, tez najczesciej naleza do generacji oséb starszych. Rela-
cja ta jednak wykracza poza jedno pokolenie i obejmuje odniesienia miedzy-
pokoleniowe, np. miedzy chorymi rodzicami a dzie¢mi, dziadkami a wnukami.
Ma charakter ztozonej relacji spotecznej, wykraczajgcej poza system mikro-
spoteczny, np. rodzinny. Dotyka takze osoby ze srodowiska lokalnego, a takze,
co réwnie wazne, jest obecna w opinii spotecznej, o zasiegu globalnym. Uni-
wersalne cechy relacji geragogicznej, opisane powyzej, obejmuja takze ogdine
wiasciwosci relacji miedzyludzkich w chorobie. Ponizej uwypuklone zostang
najistotniejsze zasady (a zarazem fundamentalne wymiary) relacji spoteczne;j
w chorobie Alzheimera. Ich formuta jest efektem analizy i refleksji nad osobi-
stymi doswiadczeniami dwojga opiekundéw osob chorych na Alzheimera, juz
wczesniej opublikowanymi (Beaudoin, 2002; Lallich-Domenach, 2002) oraz
osobistymi doswiadczeniami autora tekstu*. W tekscie artykutu zastosowano
bogate cytowania wskazanych zrodet, ze Swiadomym zamierzeniem, ze tresci
te moga stanowi¢ w dalszym ciggu podstawe do analiz, refleksji, wnioskow, in-
terpretacji, a takze odniesienie i ,zakotwiczenie” dla doswiadczen czytelnikow
potencjalnie lub realnie zwigzanych z sytuacjg choroby Alzheimera.

Wymiar osoby (personalistyczny) — zasada poszanowania chorego
jako osoby

Gteboka humanistyczna relacja ,towarzyszenia w drodze” zachowuje pod-
miotowos$c¢ chorego, uwzglednia norme personalistyczng. Oznacza ona trakto-
wanie chorego jak osoby mimo oznak ograniczenia, a nawet braku swiadomo-
$ciisamoswiadomosci. Poszanowanie godnosci ludzkiej w chorym, okazywany
mu szacunek, stwarzajg szanse jego lepszego samopoczucia, a opiekunowi
pozwalajg w lepszej kondycji mu towarzyszy¢. W chorym nadal spostrzega sie
cztowieka dorostego, o nadanej mu juz wczesniej autonomicznej tozsamosci.
Przyjmuje sie jego nowag sytuacije zyciowa jako kolejny —wazny, choé¢ niewatpli-
wie trudny i prawie niemozliwy do zrozumienia — etap w biegu jego zycia.

4 Cytowane doswiadczenia autorki tekstu zostaty opatrzone kodem ED.
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Moja zona to nie przypadek. Ona jest osobg i ona jest r6zna od wszelkich innych
przypadkow, z ktérymi miat pan [opiekun — przypis ED] do czynienia (Beaudoin, 2002,
s.97).

Nie moge znies¢, ze spogladaja na mojg zone z pobtazliwoscig. Gdyby oni tylko
wiedzieli, co ona przeszta i co ona przechodzi jeszcze, gdyby jg traktowali jako osobe,
a nie jak przedmiot litosci albo zartow (tamze, s. 98).

Nigdy nie przyszto mi nawet do gtowy, by zwrdcié sie do mojej Mamy inaczej niz
-Mamusiu”. Zawsze byta moja Mama; teraz jednak jakby w innej postaci, ale przeciez
ta sama. My zdrowi przeciez tez sie zmieniamy. Zmieniamy sie przez cate zycie, od uro-
dzenia az do $mierci. Choroba to jest tez jakas postaé¢ manifestacji naszego istnienia,
naszego cztowieczenstwa (ED).

Nasza postawa moze nie by¢ bezstronng, sprawiedliwg: "mogtby zdoby¢ sie na
wysitek” lub ,,on juz nic nie rozumie, nie warto wysilac sie, zeby méwi¢ do niego”. Takie
postawy, ktére podswiadomie starajg sie oddali¢ obawe, moga prowadzi¢ do przed-
wczesnego umieszczania chorego w przytutku na skutek jego agresywnosci, gdy nie
czuje sie on uznawany i respektowany w swojej chorobie. [...] Szanowa¢ go takim,
jakim sie stat, to rowniez nie traktowaé go jak dziecko, do czego niekiedy mamy ten-
dencje (Lallich-Domenach, 2002, s. 87).

Relacja ta wymaga takze, co niezwykle trudne, poszanowania (w mozli-
wych granicach) wolnosci chorego, zezwolenia na bycie aktywnym, uczestni-

Cczacym, zaangazowanym.

Osobiscie to, co mi pomogto za kazdym razem, gdy bytam zmuszona zaj-
mowac¢ sie moim mezem to to, ze usitowatam uczynié z tej koniecznosci okazje
do spotkania. Mégt on pozostawac, jesli nie organizatorem, to co najmniej pod-

miotem wtasnego zycia (Lallich-Domenach, 2002, s. 88).

W tym trudnym czasie naszego towarzyszenia sobie w chorobie staratam sig
stworzyé Mamie warunki, by czuta sie osoba wolng, samostanowigca. Miata pewne
upodobania, jak uktadanie rzeczy, kartek papieru, wigzanie ich w wezetki, pakowanie
do torebki, rozmowa z ,kolezankg” w lustrze i karmienie jej. Upodobania te wyptywaty
od niej (Mamie trudno byto co$ zaproponowac — byta z natury osobg autorytarng.)
Robita to godzinami, potrzebowata materiatéw do tych czynno$ci. Wiedziatam, ze to
lubi, staratam sig, by to mogta robi¢. Po tym oczywiscie miatam wigcej sprzatania, ale
cieszyto mnie, ze byta zadowolona, miata poczucie, ze jest potrzebna i przydatna i ze
moze nas obdarowaé wytworami swojej pracy. Traktowatam to jako rodzaj zabawy, a to
przeciez dobrze, gdy cztowiek sig bawi, gdy cztowiekowi chce sig bawic. Dla niej byta
to jednak najprawdziwsza praca, wazne zajecie, ktére dawato poczucie bycia przydat-
nym (ED).

W relacji tej zachowuje sie godnos¢ osoby i obdarza jg szacunkiem. Szcze-
golnie wazne jest zachowanie jej prawa do intymnosci (w granicach dla niej do
przyjecia) oraz w dalszym ciagu uznawanie jej ptciowosci. W chorym dostrzega

sie ,nauczyciela” — nauczyciela zycia.

[...] ci chorzy mezczyzni i te chore kobiety, zranieni absolutnie w catej swojej istocie,
pozostajg mezczyznami i kobietami w catym tego stowa znaczeniu i ze majg cos$ do
nauczenia nas az do chwili, gdy rozdzieli nas $mier¢, jezeli umiemy ich stucha¢, nawet
gdy milcza i gdy przestaja juz catkiem méwi¢ (Lallich-Domenach, 2002, s. 85)
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Prawie do samego korica Mama czuta sie kobieta. Lubita sie czesa¢, uktadac
witosy, z namaszczeniem wigzac apaszke. Dtugo uzywata pomadki do ust (ED).

Starsze pokolenie to osoby, ktére najczesciej nie obnazaty publicznie swych ciat,
inaczej niz to sie dzieje teraz. Nie widywaty nagich ciat. Byty wychowywane w skrom-
nosci i powsciggliwosci cielesnej. Dlatego problemem w chorobie Alzheimera tych
0s6b jest np. nagos¢ w kapieli, przebieranie, rozbieranie do naga. Te czynnosci trzeba
wykonywac tak, by nie zawstydzaty chorego- Takie czynno$ci wykona najlepiej ten, do
kogo osoba chora ma zaufanie- Najlepiej, gdy jest to osoba pamigtana jako kochana-
W przeciwnym razie, nastréj chorego bardzo sie pogarsza- A sukces w chorobie
Alzheimera polega gtéwnie na utrzymywaniu dobrego nastroju osoby chorej (ED).

Wymiar emocji — zasada wzbudzania i podtrzymywania
pozytywnych emocji

Choroba Alzheimera stwarza bardzo trudng emocjonalnie sytuacje. Emo-
cje negatywne nalezg do dominujgcych, szczegdlnie w jej poczatkach i w okre-
sie zwigzanym z diagnoza, ale takze w czasie nasilania sie objawéw, przy
przedtuzajgcym sie czasie trwania choroby, wreszcie w fazie umierania. Naj-
czesciej emocije te przyttaczajg opiekuna. Pogarszajg tez stan chorego. Sztuka
jest ich przetamanie i wydobywanie emociji i uczu¢ pozytywnych, w sytuaciji
ktora przeciez, w opinii wiekszosci, nie stwarza zadnych okazji do takich do-
znan. Praca opiekuna z wtasnymi emocjami jednak bardzo sie ,optaca”. Jego
stan emocjonalny rezonuje bowiem ze zdwojona sitg w stan emocjonalny cho-
rego. Choroba Alzheimera jest w pewnym stopniu chorobg emocji i wiasnie
w ,uszlachetnianiu” emocji mozna spostrzega¢ klucz do radzenia sobie z tg
chorobag. Prace nad emocjami moze podjac tylko opiekun i to on, z tego punktu
widzenia, kreuje atmosfere emocjonalng w tej relacji. Atmosfera emocjonalna,
panujgca w domu (w otoczeniu chorego) jest podstawg sukcesu w zmaganiu
sie z chorobg. Stanowi tto towarzyszenia sobie ,w drodze”, jest skarbem tej
relacji. Szczegolnie cennym uczuciem w tej relacji jest mitos¢, ktéra — bazu-
jac na pamieci szczesliwych chwil — dodaje sit i wzmacnia ducha. Broni przed
zniecheceniem. Ujawnia sens tego, co wydawac sie moze zupetnie pozbawio-
nym sensu. Oznacza czutg troskliwos¢ az po ostatnie chwile zycia — pozwala
wytrwac do konca. Pozostawia doswiadczenie choroby Alzheimera jako dobre
wspomnienie. Zasada ta podkresla wiec koniecznos¢ pracy z/nad emocjami,
dbatosci o pozytywne emocje, stwarzanie atmosfery ciepta emocjonalnego
w otoczeniu chorego, w efekcie sprzyja budowaniu sytuacji wsparcia emocjo-
nalnego, niezbednego choremu, opiekunowi oraz innym osobom z bliskiego
otoczenia chorego.

U chorych stany uczuciowe zastepuija refleksje (Lallich-Domenach, 2002,
S. 86).

Zawsze staratam sie mie¢ dobry nastrdj, méwi¢ mitym gtosem, nie podnosié¢
gtosu. Czesto sie usmiechac, mowi¢ mite stowa, komplementy. Przypominaé rzeczy
zabawne, $miac¢ sie razem. Stuchaty$my nagran i Spiewaty$my piosenki, ktére Mama
lubita. Tanczytysmy. To zawsze dawato efekt. Twarz Mamy stawata sig rozpromieniona,
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$miata sie, a potem wpadata w dobry nastrdj i zajmowata sie swoimi ulubionymi zaje-
ciami przez dtugi czas. Natomiast kazde moje zaniepokojenie, kazdy moj grymas twa-
rzy od razu "zmieniat” Mame w osobe najpierw posmutniata, a nastepnie zagubiong.
Szybko staratam sig przerwac ten proces, by nie dopuscic¢ do zachowar\ agresywnych.
Nie musiatam nic méwic¢, a Mama, jakby dodatkowym zmystem, wyczuwata w jakim
jestem stanie emocjonalnym. Musiatam starac sie by¢ w doskonatym, bo byto to dobre
i dla mnie i dla niej. Ta relacja byta dla mnie szkotg uczu¢ najwyzszej klasy (ED).

Strach jg ogarnat i wigcej nie potrzeba byto, by ulegta panice. Musze wigc prze-
zwyciezy¢ kryzys starajac sie nie wyprowadzac jej wiecej z rownowagi gestami nazna-
czonymi jakgkolwiek agresja i szukajgc gestow, a szczegdlnie ludzi, z ktérymi czutaby
sie bezpiecznie. [...] Osoby, z ktérymi czuje sie bezpieczna sg niezastgpionym boga-
ctwem.[...] Wkrotce nauczytem sie uwaznie obserwowac oznaki zwiastujgce zblizanie
sie tych zaburzen. [...]... tak waznym jest wykrywac i tagodzi¢ jej napiecia, z jakiego by
nie pochodzity zrédta. [...] Uczucia satysfakcji nie sa czeste, ale cztowiek uczy sie je
ceni¢ (Beaudoin, 2002, s. 100-101).

Kiedy naprawde udaje si¢ nawigza¢ z chorym porozumienie, mozna mie¢ mo-
menty wymiany mysli i czutosci tak wazne, ze sie ich nie zapomina. Nawet, gdy mg;j
maz nie mogt juz mowié, miat spojrzenia, ktdre pozostaty dla mnie wyrazem mitosci
(Beaudoin, 2002, s. 88).

Chory potrzebuje naszej odpornosci niezaleznie od zmiany rol. Jezeli nie mo-
zemy oderwac sie od naszego cierpienia, starajmy sie co najmniej nie popadac¢ cat-
kowicie w smutek albo w bunt, nie pograzac¢ sie razem z nim w zmartwieniu, jakby to
byt jedyny sposéb prawdziwej mitosci. Usitujemy najpierw, w zaleznosci od naszego
temperamentu, zaprzeczac lub popadac w bojazn, pdzniej miare jak mijajg dni, bierze
gore heroizm i stoicyzm lub rezygnacja ofiary. Pdzniej, powoli, uswiadamiamy sobie,
ze mozemy pozostac¢ sobg utrzymujgc pewien dystans, ktory nie jest brakiem mitosci,
poniewaz pozwala nam zy¢ z chorym, a nie zy¢ na jego miejscu... A on tak bardzo
nas potrzebuje, naszej rownowagi, naszej kreatywnosci, naszej witalnosci (Lallich-
-Domenach, 2002, s. 91).

Chory jest bardzo czuty na stan umystowy tego, ktéry sie nim zajmuje. Potrzebuje
zaufania do niego, do innych i do zycia. Wazne jest dawanie mu poczucia bezpieczen-
stwa, manifestowanie, ze jest dla nas wazny i ze jeszcze dzis$ kocha sie go takim, jakim
jest (Lallich-Domenach, 2002, s. 87).

Ten czas pobytu u nas, ponad pieciu lat, zdecydowanie Mame zmienit, i to na
korzysé, co jest niezwyktym zjawiskiem w tej chorobie. Z osoby zazwyczaj podszytej
lekiem, wiecznie zaniepokojonej, z tendencjami autokratycznymi, nieskorej do bliskich
relacji, przytulen, narzekajacej, stata sie osobg tagodniejsza, czesciej sie Smiata, bar-
dzo czesto przekazywata nam oznaki swej mitosci, dziekowata, chwalita. Nie traktowa-
ta nas jak wrogéw. Przeciwnie, np. codziennie styszatam, ze jestem aniotem. Jestem
przekonana, ze atmosfera dobrych uczu¢ w domu udziela sie choremu. Gdy czuje sie
kochany, czuje sie tez bezpieczny i ma lepszy nastroj. Nie ma wtedy podstaw, by uru-
chamialy sie zachowania agresywne (ED).



» lowarzyszenie w drodze” jako relacja w chorobie Alzheimera... %

Wymiar wspolnoty — zasada budowania wspolnotowosci
w rodzinie i spolecznym otoczeniu chorego

Spoteczny kontekst choroby Alzheimera jest oczywisty i wieloaspektowy.
Po pierwsze, by¢ moze choroba powstaje wskutek ,przesycenia” cztowieka
ztymi relacjami spotecznymi, wygorowanymi spotecznymi oczekiwaniami. El-
zbieta Trafiatek pisze: ,Zagubienie w ustawicznie zmieniajgcej sie rzeczywisto-
$ci, bezradnosé, smutek, bieda generuja stres, a ten najczesciej prowadzi do
depresji poczatkujacej rozne schorzenia psychiczne” (Trafiatek, 2002, s. 82).
Ucieczka w niepamie¢, jakg stwarza choroba Alzheimera, wyzwala z tych ob-
cigzen ijest pewnym zbawieniem dla obcigzonego cztowieka. Po drugie, chory
zyje w srodowisku spotecznym i sSrodowisko to zobowigzane jest towarzyszy¢
mu w drodze, Swiadczy¢ opieke i wsparcie, tak jak w przypadku kazdej innej
choroby czy trudnosci. Po trzecie wreszcie, choroba Alzheimera stwarza okre-
Slong sytuacje wspoélnotowego rozwoju — moze by¢ czynnikiem, kitory spaja
rodzine, czyni jg silniejszg, cho¢ nie dzieje sie to automatycznie, a jest wyni-
kiem okreslonych postaw (jak wyzej) wobec chorego na Alzheimera, jak i wo-
bec oséb, cztonkdw rodziny, pozostajacych w tej relacji. Choroba Alzheimera
w znacznym stopniu upomina sie o rodzing, a rodzinnos¢ podnosi do rangi
wiodgcej wartosci w zyciu cztowieka.

W chorobie Alzheimera wystepuje wiele postaci innosci. Jako Inna jest
traktowana sama osoba chora na Alzheimera. Inni to takze cztonkowie jej ro-
dziny. Inni to ci, ktérzy znajdujg sie poza systemem rodzinnym (znajomi, kole-
dzy, przyjaciele, opiekunowie spoteczni itp.), lecz maja bezposredni kontakt
z sytuacjg choroby. Wreszcie Inni, budujgcy i odbierajgcy opinie spoteczna,
chetnie postugujacy sie stereotypami. Choroba Alzheimera wymaga gteboko
humanistycznego rozumienia innosci, gdzie ,Inny to kazdy, nie bedacy mna,
bez wzgledu na dystans, jaki nas dzieli”, a zarazem ,Inny to blizni” (por. Dubas,
2010, s. 229), towarzysz mojej drogi zyciowej. W takim sensie Innymi jestesmy
wszyscy. Taka innos¢ wymaga jednak otwarcia, zrozumienia, empatii, gtebo-
kiego poczucia wspolnoty ludzkiego losu, wzajemnego wspierania sie. Takiej
innosci trzeba sie uczyc.

W relacji w chorobie Alzheimera, rozumianej jako ,towarzyszenie w dro-
dze”, Inni sg niezwykle wazni. Nie powinni by¢ obcymi lub wrogami, lecz winni
wspierac, stuzy¢ pomocg i opieka. Inni sg w tej relacji obecni i rozumiejacy.
Traktujg chorego i jego rodzine podmiotowo, jako ludzi nie mniej wartoscio-
wych teraz — w chorobie — niz wczesniej. Obcowanie z chorobg jest dla nich
szkotg zycia. Buduje ich osobowos$¢, wzmachia postawy prospoteczne, pogte-
bia zycie duchowe, rozumienie swiata i siebie samego. Relacje szacunku i za-
ufania dotyczg wszystkich Innych i powinny mie¢ charakter wzajemny. Odnosi
sie to takze do relacji migdzy cztonkiem rodziny a opiekunem.

Choroba Alzheimera jest w pewnym stopniu wyzwaniem rzuconym
wspotczesnemu osamotnieniu. Chory pozostawiony sam sobie szybko umie-
ra, srodowisko spoteczne jest mu niezbedne. Ale czy wspotczesnemu spote-
czenstwu jest potrzebny chory na Alzheimera? Moze to on wtasnie pozwala
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zobaczy¢ Innym, jak dla cztowieka wazny jest drugi cztowiek i jakie znaczenie
dla jego istnienia ma jakosc relacji miedzyludzkich. Jak bardzo cztowiek po-
trzebuje relacji opartych na mitosci i uczuciowym cieple. Relacje, ktére ulegty
instrumentalizacji, uprzedmiotowieniu zabijajg cztowieczeristwo w cztowieku.
Choroba Alzheimera umozliwia zachowanie cztowieczenstwa, tak osoby cho-
rej, jak i wszystkich towarzyszgcych jej w drodze.

Choroba ta bezsprzecznie wymaga solidarnosci spotecznej, ,[...] nie tylko
w zmaganiu sie ze skutkami degradujgcej organizm choroby, ale w poszuki-
waniu jej zrodet, w fagodzeniu objawdw, w tworzeniu przyjaznego srodowiska
zaréwno chorym, jak i tym, ktérzy otaczaja go opiekg” (Trafiatek, 2002, s. 82).

Cata rodzina powinna wzig¢ na siebie odpowiedzialno$¢ za chorobe, gdyz jest to
réwniez choroba wzajemnych stosunkéw:- [...] Dzieci, nawet doroste, nie poznajg juz
chorego rodzica ani opiekujgcego sie nim wspétmatzonka, ktéry zapadt sie w sobie
i uodpornit sie. Ale czuto$¢ pozostaje i pozwala zy¢. Instynktownie wiedzg o tym wnu-
kowie. Uzgodnilismy z moimi dzie¢mi, ze nie bedziemy przed nimi ukrywali rzeczywi-
stosci. [...] oni réwniez podjeli ten obowigzek i towarzyszyli mu w jego chorobie. Umieli
by¢ naturalni, bezposredni i potrafili utrzymac kontakt, gtaszczac czoto, trzymajac jego
reke, $piewajgc mu piosenki (Lallich-Domenach, 2002, s. 88).

W chorobie caty czas byliSmy razem. Maz i Syn mieli wielkg umiejetnos¢ wy-
chwytywania i kreowania sytuacji zabawnych. Wyreczali mnie z obowigzkdéw, gdy byli
blizej Mamy niz ja. Corka nie bata si¢ zosta¢ sama z Babcig, bysmy mogli pojecha¢ na
zimowy wypoczynek. Mieli$my uzgodniony grafik obecnosci przy Mamie — zawsze kto$
byt w domu, nie musiatam sig o to dopraszac. Opieka nad Mama nie byta tylko moim
problemem, lecz byta naszym wspdlnym zadaniem. Mieliémy zasadeg, ze Mamy nie
wolno niczym ktopotac. Ona juz wczesniej miata dos¢ swych zmartwien, a poza tym
ich rozwigzywanie, przezywanie przekraczato jej aktualne mozliwosci. Patrzac z boku,
mozna by powiedzie¢ — w rodzinie panowata sielanka. Czy bylismy tacy wczesniej?
W duzym stopniu tak, lecz choroba Mamy wzmocnita nasze relacje, nauczyta jeszcze
wigkszej spolegliwosci. | po odejéciu Mamy nam to juz pozostato (ED).

Trzeba réwniez podja¢ odpowiedzialnos¢ spoteczng. Chory cigzy i przeszkadza
w spotfeczenstwie. Jego rytm, zbyt powolny lub jego krok zbyt szybki, jego niestosow-
ne gesty i stowa. Jego zgdania, uwagi, nie przestajg przypominac o jego obecnosci.
Wzbudza strach, jak gdyby byt chory zakaznie i w pewnym sensie jest nim, gdyz
zmusza nas do zastanowienia sig, do jakiego stopnia moze zapas¢ sie nasze czto-
wieczenstwo [...]. Bardzo mato ludzi ma che¢ stawiania sobie takich pytan i stosunki
towarzyskie urywaja sie: wielu przyjaciot odchodzi. Na ulicy spojrzenia odwracaja sie
lub stajg sie natarczywe. Pdzniej, gdy staje sie on obtoznie chory, niektérzy pytaja, jak
on jeszcze moze zy¢ i oskarzajg nas o prowadzenie bezsensownego intensywnego
leczenia. Czegsto jestesmy ranieni sgdami obwiniajgcymi nas lub radami niemozliwymi
do realizacji (Lallich-Domenach, 2002, s. 88).

Znajomos¢, szacunek i wzajemne zaufanie sg dobrodziejstwem dla chorego i my
wszyscy wychodzimy z tego wzbogaceni (Lallich-Domenach, 2002, s. 90).

Zycie mogtoby byé tatwiejsze, jesli nauczytbym sie prosi¢ o pomoc i zwracad sie
do innych- W ten sposéb tworzy sie swego rodzaju siatke bezpieczenstwa wokot siebie,
wiedzac, ze jest sie otoczonym osobami, ktére zwracajg uwage na to, co mowisz, na
twoje zachowanie. Ci, ktérzy uwazajg zadanie za zbyt ciezkie, pozostajg na uboczu.
Jednak, gdy to rozwazam, zdaje sobie sprawe, ze niektorzy przyjaciele odsuneli sie,
poniewaz nie mieli zadnej roli do spetnienia (Beaudoin, 2002, s. 96).
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Wizyty rowniez stwarzajg problem. Nawet moja rodzina nie wie, jak sie do tego
zabra¢ (Beaudoin, 2002, s. 98).

Trzeba powiedziec, ze nasze zycie towarzyskie jest catkiem zniszczone. Z jednej
strony jestem zajety pielegnacja mojej zony, a z drugiej strony niemozliwos$¢ uczestni-
ctwa jej w dziatalnosci spotecznej i bezsilno$¢ naszych przyjaciét i znajomych stanowi
tak wiele czynnikow, ktore stawiajg nas w prawdziwym stanie izolacji (Beaudoin, 2002,
s.96).

Nie izolowalismy Mamy. Byta obecna, gdy odwiedzata nas rodzina i znajomi. Oni
wszyscy potrafili odnalez¢ sie w tej sytuacii i traktowali Mame, tak jak dawniej. Umieli
z Nig rozmawia¢, a i Mama chetnie z nimi rozmawiata. Zawsze siedziata w swoim fo-
telu. Pod koniec chorowania zasypiata po krotkim czasie. Ale nikomu to nie przeszka-
dzato (ED).

Wymiar komunikacji — zasada utrzymywania
komunikacji z chorym

Komunikacja z chorym na zespoét Alzheimera jest nieodzowna, ale za-
razem bardzo trudna w realizacji. Trzeba sie porozumiewac z chorym, trzeba
miec¢ Swiadomos¢, ze nasze ptaszczyzny odbioru rzeczywistosci nie przysta-
ja do siebie. Trudno oczekiwac ,rozumienia” u chorego. Komunikacja stowna
musi by¢ silnie wzmocniona komunikacjg pozawerbalng, ktdrg chory odbiera
takze innymi zmystami i jest mu ona bardziej dostepna. Komunikacja, w tym
pozawerbalna, musi charakteryzowac sie cieptem emocjonalnym, by nie bu-
dzita niepokoju u chorego, a uspokajata go i rodzita poczucie bezpieczen-
stwa. Warto prowadzi¢ ,naturalne” (wywotane naturalnym biegiem codzien-
nosci) i kierowane (inicjowane przez opiekuna) rozmowy z chorym na tematy,
ktore dobrze mu sie kojarza, gdy ma cos do powiedzenia i lubi sie dzieli¢
wiasnie tymi informacjami.

Odmienng kwestig jest komunikowanie swego doswiadczenia choroby Al-
zheimera otoczeniu. Temat ,Alzheimera”, w pewnym stopniu, jak i inne choroby
»wstydliwe”, w tym choroby psychiczne, jest wcigz tematem tabu. Rodzi to osa-
motnienie opiekundéw rodzinnych, rodzi to ich wykluczenie spoteczne. Coz jest
tak wstydliwego w tej chorobie, ze nie chcemy, a nawet boimy sie o niej mowié?
Czy to, ze tak bardzo ,oddala” ona chorego od ,cztowieczenstwa”? To my sami
tak okreslilismy charakter tej choroby i jej dramat. To my mozemy tez poszukac
jej innego znaczenia, jej sensu. Nalezy przetamywa¢ zmowe milczenia wokot
tej choroby. Warto przerywac to milczenie, w gruncie rzeczy dotyczace conditio
humana, by lepiej cztowieka poznawac i lepiej wzajemnie sie rozumiec.

[...]jak mogliby zrozumieé, jesli im nic nie méwig (Beaudoin, 2002, s. 98).

Jak moéwi¢ o tym, co wydarzyto sie mojej zonie? [...] (Beaudoin, 2002, s. 99).

Trzeba patrze¢ prosto w oczy mojej zonie i méwi¢ do niej w sposéb naturalny
i wolno, inaczej ona absolutnie nic nie rozumie... [...] musze mniej méwié, gdyz czesto
moja zona nie rozumie ustnego przekazu. Trzeba wiedzie¢, ze to, co ona rozumie, to
jest to, co wy odczuwacie (Beaudoin, 2002, s. 99).
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Niektérzy mowia, ze moja zona wraca do dziecinstwa, gdyz méwi ,mama”i chce
is¢ stad ,,do domu”. Chwilowo i ja tak myslatem, lecz doszedtem do wniosku, ze taka
interpretacja jest sztuczna i niepoprawna. Ona nie przestata wzywaé ,mama” az do
dnia przyjscia jej siostry; zrozumiatem wéwczas, widzac radosé, jaka jej sprawita ta wi-
zyta, ze ona nie mogta znalez¢ odpowiedniego stowa i uzyta stowa mama, by okresli¢
kobiete, ktdra byta dla niej drogg osoba. Poczgtkowo mowitem jej, ze matka jej nie zyje
i byta tym bardzo wstrzas$nieta (Beaudoin, 2002, s. 99).

To samo jest, gdy mowi: ,,Chce i$¢ do siebie”, co zdarza sie jej, gdy jest szczegdl-
nie poruszona. Niektorzy specjalisci méwig mi, ze jest to inny objaw powrotu do dzie-
cinstwa. [...] Moja zona tworzy bez watpienia duzo wigcej pokrzepiajgcych skojarzen
ze swojg przesztoscig niz z terazniejszosciag — trudna i przerazajaca. [...] Wierze raczej,
ze pokazuje ona przez to, iz czuje sie zagubiong i ze pragnie i potrzebuje zaczepienia
sie o cokolwiek. Jezeli nie bratbym pod uwage jej stow, stawataby sie coraz bardziej
niespokojna. Przestatem jej powtarzaé, ze faktycznie jest u siebie i staram sig raczej
czynié cos, co jest jej bardziej swojskie, jak usadowienie sig z nig przy stole do wypicia
kawy. [...] Zbednym jest zaznaczaé, ze interpretacje freudowskie, jak te 0 powrocie do
dziecinstwa, nie stanowig dla mnie wielkiej pomocy (Beaudoin, 2002, s. 99).

Nauczytem sie w twardej szkole [...], ze jej zachowanie ma w rzeczywistosci jakis
sens. [...] jej zachowanie cos sygnalizuje, co$, czego sens moge odgadnac lub nie.
[...] w potowie przypadkdw nie moge zrozumieé, co sie dzieje, lecz to, co sie liczy, to
to, ze nauczytem sig nie traktowac w pierwszym odruchu jej gestéw jako pozbawionych
sensu (Beaudoin, 2002, s. 100).

Trzeba, by opiekun (dotyczy to réwniez personelu pielegnujgcego) nauczyt sie
obserwowa¢ chorego, stuchaé go pozytywnie, porozumiewaé sie z nim stowem, na-
wet jezeli on nie odpowiada, gestami, dotykaniem, mimikg i zachowaniem (Lallich-
-Domenach, 2002, s. 87).

Nie nalezy negowac¢ choroby ani oktamywac go, trzeba mu méwi¢ prawde, ale
robi¢ to w chwilach spokoju i intymnosci i zawsze zostawia¢ miejsce na nadzieje zycia,
oczywiscie innego, ale nie catkiem negatywnego. Trzeba go rowniez informowac o tym,
co dzieje sig w rodzinie (Lallich-Domenach, 2002, s. 88).

Mozna i trzeba ,rozmawia¢” z chorym, ale niekoniecznie trzeba chcie¢ wszystko
zrozumiec¢. Nasz swiat i $wiat chorego w znacznej mierze sa nieprzystawalne. Moga
by¢ jednak pewne punkty zaczepienia, cos, co byto kiedy$ wspodlne. Dlatego tak wazna
jest pamigc tych samych wydarzen, miejsc i 0s6b z przesztosci. Dlatego tatwiej rozma-
wiaé z chorym osobie, ktéra go zna od dawna. Mozna prébowac¢ dostroi¢ sie do cho-
rego, a rozmowe uczynic¢ mitym spotkaniem, z przywotywang dobrg przesztoscig (ED).

Nie nalezy oczekiwac precyzyjnych odpowiedzi na nasze pytania, dlatego lepiej
ich nie zadawac. Pytania moga dziata¢ stresujaco (ED).

Trzeba tez pamiegtaé, ze nigdy nie bedziemy doktadnie wiedzie¢, co miat na
uwadze chory, gdy o czyms$ moéwit. Nie wiemy tez, co odbierat z naszej rzeczywistosci,
ktdrg mu, my i Swiat, komunikowali$my. Dlatego starajmy sig by¢ dla niego dobrzy, takze
w stowach, ktérych znaczenia moze do korica nie rozumiec, ale na pewno odbierze ton
gtosu, naszg w nim dla niego przychylno$c lub jej brak (ED).
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Podsumowujgc, ,towarzyszenie w drodze” (por. Dubas, 2016), w ujeciu
najszerszym, a wiec przestrzenno-metaforycznym, jest relacjg osobowg, spo-
teczng, egzystencjalng, aksjologiczna, uniwersalng i wzajemng, na poziomie
doswiadczania fenomenu zycia jako wspoélnotowego losu ludzkiego oraz na
poziomie doswiadczania wartosci, sprzyjajacych odnalezieniu sensu tego losu
takze w perspektywie jednostkowej. Relacja ta jest umiejscowiona w sytua-
cjach codziennych wyborow i dziatan, mysli i emocji oraz w czasie, wykracza-
jacym poza wymiar obiektywny, kalendarzowy. Jest czesto relacjg wspierania
w trudnosciach. , Towarzyszenie w drodze” jest relacjg edukacyjna, gdyz sprzy-
ja szeroko rozumianemu procesowi uczenia sie, a przez to osobowym transfor-
macjom. , Towarzyszenie w drodze” jako relacja ,,By¢” jest procesem, dziejacym
sie na kanwie wyzwan réznorodnych sytuacji egzystencjalnych oraz wartosci
stanowigcych dla nich odniesienie, w powigzaniu z ludzkg mozliwoscig i po-
trzebg poszerzania wiasnej Swiadomosci i samoswiadomosci w relacjach z In-
nymi, w tym z osobami starszymi, doswiadczanymi chorobg i cierpieniem.

»jowarzyszenie w drodze” w chorobie Alzheimera powinno wypetniaé po-
wyzsze zatozenia. Nie jest to dla opiekundéw i innych oséb z otoczenia tatwe
zadanie, ale mozliwe, jak wskazujg powyzsze narracje. Czy to narracje hero-
sow ducha, arystokratéw ducha, czy moze po prostu 0séb kochajgcych swych
najblizszych i zarazem majgcych szacunek do siebie samych oraz odpowie-
dzialno$¢ za wyznawane wartosci? Wymienione zasady, budujace relacje
w chorobie Alzheimera, w gruncie rzeczy sprowadzajg sie do kilku podstawo-
wych, uniwersalnych potrzeb i wartosci, opisujacych cztowieczenstwo: posza-
nowanie godnosci kazdej osoby ludzkiej, pozytywne emocje i komunikowanie
sie miedzy ludzmi, potrzeba wspoinoty. Choroba Alzheimera w wyrazny sposob
upomina sie o te wartosci i stwarza szanse, by sie ,Cwiczy¢” w ich realizacji,
by sie ¢wiczy¢ w swoim cztowieczenstwie. Relacja w chorobie Alzheimera jest
niewatpliwie relacjg trudng. Jednak nie brakuje narracji o doswiadczeniach,
ukazujgcych te chorobe takze w pozytywnym Swietle, jako relacje Swiadomie
budowang, ktdra sprzyja osigganiu wartosci cenionych przez jej uczestnikow.
Niewatpliwie mozna nazwac te relacje ,towarzyszeniem w drodze” w gteboko
humanistycznym rozumieniu.
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