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Rodzina pacjenta; jej brzemie i jej mozliwosci

Brzemie

To co jest obcigzeniem dla rodziny chorego ma bardzo rézng postac i zalezy od wielu
czynnikéw. Przede wszystkim sg to ogromnie obcigzajace przezycia i uczucia. Do takich uczué
najczesciej nalezy strach, obawa czy wstyd. Inne uczucia towarzyszg rodzinie, kiedy chory
cztonek rodziny jest w szpitalu, zwlaszcza po raz pierwszy, a inny rodzaj trudnosci pojawia
sie w okresie po wypisie ze szpitala, kiedy chory niejednokrotnie przez lata pozostaje w
domu w stanie, ktory nie jest juz chorobg, ale nie jest tez zdrowiem.

Po 10 latach pracy w Stowarzyszeniu i spotykaniu sie z roznymi rodzinami, wydaje sie, iz

najwiekszy jest strach przed nawrotem choroby, obawa przed przerwaniem przez “dziecko”
zazywania leku. Rodzice czesto z obawy przed nawrotem stajg sie€ nadmiernie podejrzliwi,
niejednokrotnie caty dzien Sledzac zachowanie chorego czionka rodziny, czy aby nie
nadchodzi gorsze samopoczucie, czy nie nadchodzi nawrét. Ta podejrzliwo$é moze stac sie
niezwykle meczacq dla rodzica, ale strach powoduje, ze nie mozna sie czasem od niej
uwolni¢. Dlatego tez rodzice starajg sie kontrolowac "dziecko" czy zazyto leki, gdzie idzie,
kiedy wroci. Jezeli osoba chora wyjdzie z domu i nie wraca na czas to pojawia sie strach czy
wrdci, czy bedzie sie btakac catg noc, jezeli chce pojechac z kolezankg np. w gory, to pojawia
sie niepewnos¢ "czy co$ sie tam nie stanie, czy cos jej nie zaszkodzi".
Taka podejrzliwos¢ i lek zmusza rodzicow do sprawdzania zachowanie chorego, jego zajec,
kontaktéw, regularnosci zazywania lekdw. Podejrzliwo$¢ moze ogarngé wiele sfer zycia
codziennego i jest bardzo obcigzajgca. Ogranicza zycie rodzicdw, skupia je na chorym.
Rodzice nie myslg juz o swoich zainteresowaniach, swoich pragnieniach. Cztowiek nie zyje
dla siebie, tylko dla chorego.

Kiedy chory bez ostrych objawdw siedzi w domu, jest wyizolowany, bezczynny, to wielkim
zmartwieniem jest to, jakie wymysli¢ mu zajecie w ciqgu dnia, jak zachowac sie, aby
zacheci¢ do aktywnosci, na ile zacheca¢, a na ile pozwoli¢ na pozostanie bezczynnym. Czy
przerywac te zadume, izolacje czy wcigga¢ do rozmowy. Ja jestem za tym aby przerwal te
zadume, ale sama miewatam watpliwosci i wiem, ze wiele rodzicow ma takie watpliwosci i
nie wie jak postepowac. W tej sytuacji najbardziej obcigzajaca jest bezradnosc.

Innym uczuciem, ktdre czesto sie pojawia to jest ogromny zal, ze “dziecko” nie ma radosci
zycia, trudno mu sprawic rado$¢, to bardzo boli, trudno to zaakceptowaé. Rodzina czuje sie
wtedy bezsilna.

Bardzo duzym obcigzeniem, na co dzien, jest wstyd. Rodziny, ktore przez lata ukrywajg
chorobe przed sasiadami, najblizszymi krewnymi, przyjaciétmi dodajq sobie ciezaru. Oprécz
roznych nastepstw choroby, zycia na co dzien z chorym, trzeba duzo wysitku aby ukryé
rodzinny ktopot. Sg rodziny, ktére wchodzg innym wejsciem do szpitala aby kto$ ich nie
zauwazy!t jak odwiedzajg chorego, lub biorg go na przepustke podczas weekendu. Czasem
zdarza sie, iz podczas takiego weekendu wyjezdzajg z tym chorym w inne miejsce, nie do
domu, aby nikt ich znajomy nie spotkat. Inni zastanawiajgq sie jak pokazac sie z chorym
cztonkiem rodziny w teatrze i operze, gdy ten nie jest w petlnej remisji, w obawie by
zachowanie nie nasuwato podejrzenia, ze co$ jest z nim nie tak.

Innym rodzajem obcigzenia sg problemy materialne zwigzane z niemoznoscig podjecia
zatrudnienia przez osobe chorg. Ja wiem, ze jest taka cze$¢ chorych, ktéra podejmuje prace
lub nauke. Ci, ktoérzy tego nie mogq zrobi¢ sg i w wymiarze materialnym obcigzeniem dla
rodziny. Nie tylko dlatego, ze na siebie nie zarabiajg, ale czasem nie rozeznajg sie w



sprawach materialnych i np. nieumiejetnie wydajg pienigdze - kupujgq za catg rente ksigzki,
lub nie potrafig obliczy¢ ile im potrzeba np. na zywnoS¢ na tydzien, itp. Trzeba ich tego
uczy¢, lecz nie zawsze sie to w rodzinach udaje.

Rodzice skupieni w Stowarzyszeniu Rodzin “Zdrowie Psychiczne” w Krakowie przeprowadzili
wsrdd siebie, a takze w krakowskich klubach rodzin ankiete zwigzang z tematem obcigzenia
chorym psychicznie cztonkiem rodziny. Przeprowadzono 31 takich ankiet.

Sq to rodziny, ktére majq chore dziecko od wielu lat. Zadano im trzy pytania. Pierwsze
pytanie zwigzane byto z okresem choroby, drugie z obcigzeniem w najtrudniejszej fazie
choroby, w trakcie ostrej psychozy, za$ trzecie zwigzane z obcigzeniem w tej spokojnej,
utajonej fazie choroby, kiedy nie ma juz ostrych objawéw, a chory jest w domu.

Przeanalizowali$my wszystkie odpowiedzi i chcieliSmy sie podzielic naszymi wnioskami.
Odpowiedz na pytanie pierwsze dostarczyta informacji, iz rodzice, ktdrzy byli ankietowani
majg chorego syna lub cérke od wielu lat. Najkrécej od 5 lat a najdtuzej od 28 lat. Najwiecej
byto 0sdb, ktdrych syn lub cdrka chorujg okoto 17 lat.

Jezeli chodzi o pytanie drugie, to za najbardziej obcigzajace uznano bezradno$¢ wobec
zaistniatej sytuacji, strach, koniecznos¢ pogodzenia sie z faktem choroby i co za tym idzie,
konieczno$¢ zmiany plandw, marzen zwigzanych z zyciem syna lub corki. Ponadto w okresie
ostrych objawdw podkreslano jako obcigzajacy brak kontaktu z chorym lub jego agresje,
gwattowne zachowanie. Pare 0osob wymieniato tez brak pomocy od lekarzy jak i bliskich.

W odpowiedziach na pytanie trzecie za najbardziej obcigzajace uznano lek o przysztos¢
chorego (“co bedzie jak my umrzemy"), poczucie odpowiedzialnosci za stalq opieke,
niemozno$¢ swobodnego Zzycia, lek przed nawrotem, a takze niemozno$¢ podjecia przez
chorego pracy, brak perspektyw dla niego.

Folia 1
1. okres choroby najmniej 5 lat najwiecej 27 lat

2. obcigzenie w ostrej fazie choroby bezradno$é, koniecznos¢ pogodzenia sie z faktem
choroby zatamanie plandw i marzen brak kontaktu z chorym agresja
3. obcigzenie w fazie "nieostrej” ek o przysztos¢ (syndrom negatywny) odpowiedzialno$é
za statg opieke niemozno$¢ swobodnego Zycia lek przed nawrotem brak pracy, brak
perspektyw.
Obcigzenie rodziny osoby chorej psychicznie, z niewielkimi wyjatkami, jest statym
obcigzeniem ze wzgledu na $wiadomos¢, iz jest to powazna, nawracajgca choroba. Pomimo
tego, uwazam, iz trzeba poszukiwaé sposobu na uwalnianie sie od tego ciezaru.

Mozliwosci rodziny

Rodzina, jej cztonkowie mogg sobie dawacé oparcie, czasami tylko poprzez to, ze rodzina
istnieje.

Najwazniejsze wedtug mnie jest zrozumienie. Jezeli zrozumie sie chorego to daje to ulge
takZe rodzinie, pomaga sie tez sobie samemu. Oczywiscie czasem jest to bardzo trudne.

Co pomaga zrozumiec? Wydaje sie, iz po pierwsze rozmowy z fachowcami (lekarzami,
psychologami), rozmowy z chorym, rozmowy z innymi rodzinami.

Wydaje mi sie , iz druga rzecz najwazniejsza, to oczywiscie, mie¢ nadzieje. Jezeli cztowiek jq
czasem traci, to musi jej poszukac. Wtedy wazni s inni ludzie, bo to oni mogg natchngc
jaka$s dobrg mysla, radg i nadziejg. Dlatego, jezeli matkom, ojcom lub innym czionkom
rodziny jest tak Zle, ze sami sobie nie radza z chorobg cztonka rodziny, to powinni wyjs¢ z
domu, do innych ludzi. Nie zamyka¢ sie z wiasnym nieszczeSciem. Tak jak chory, pacjent,
ktdrego tez nie chcemy zostawi¢ we wiasnym zamknieciu. W samotnosci wszystkie strachy
rosng, cztowiek traci dystans, wydaje mu sig, ze spotkato go najgorsze. Ksigdz Tischner
napisat: “Cztowiek doswiadcza siebie najgtebiej, gdy czuje, ze jest jakas, nawet dla samego
siebie, tajemnicza wartoscia. Nadzieja to najgtebszy sposdb ochraniania owej wartosci.



Czlowiek broni siebie swa nadziejq i swaq nadziejg walczy o swaq ludzka twarz” (7ischner,
2000) Dlatego wydaje mi sie, po tak wielu latach pracy w Stowarzyszeniu, iz poprostu
rozmowa z innymi tak bardzo pomaga. Wazne jest aby spotykal sie w stowarzyszeniach ,
klubach, przy kawie. Przyjmowac rady i dawac¢ rady, wystuchac¢ uwag, ale takze porozmawiac
o innych sprawach waznych i niewaznych. Czesto mam wrazenie, ze rodzice pozostajg w
swojej wewnetrznej putapce; polega to na tym, iz nie potrafig rozmawia¢ o czymkolwiek
innym tylko o chorobie dziecka. To tak, jakby mysleli, ze juz nie majq prawa do zadnych
przyjemnosci, zadnego swojego zycia, tylko musieli zy¢ dla chorego, jemu sie poswiecac.
Mysle, ze czasem majg tego dos¢, ztosci ich to, ale nie umiejg sie od tego uwolnic.

Wtedy tylko np. dalsza rodzina, przyjaciele, sasiedzi mogq skierowac ich mysli na co$ innego.
Jezeli rodzice sg osamotnieni w swoim smutku, a trafig do klubu rodzin lub stowarzyszenia,
to powinni znalez¢ oparcie.

Wiem takze, ze modlitwa pomaga rodzinie i taczy ja w najciezszych momentach. Dzieki niej
rodzice chorego uspakajajg sie, mobilizujg sie, nie poddajgq sie. Zazwyczaj skutkuje to ich
wiekszg aktywnoscig. Niektorzy rodzice oséb chorych zaczynajq byé aktywni w grupach
religijnych, przykoscielnych i to daje im site aby poradzi¢ sobie z trudnoSciami i
zaakceptowac chorobe dziecka.

Na koniec moich krotkich refleksji chciatam powiedzie¢ kilka stdw o dziatalnosci
Stowarzyszenia Rodzin “Zdrowie Psychiczne”, gdyz wydaje mi sie, iz ta dziatalnos¢
odzwierciedla tez mozliwosci rodzin oséb chorych na schizofrenie. Trzeba tutaj jednak
wyraznie zaznaczy¢, iz tatwiej i wiecej mozna zrobi¢ dla “innych dzieci”, innych chorych i ich
rodzin niz dla witasnego chorego cztonka rodziny. To wilasnie uczuciowe obcigzenie,
zapetlenie, nie pozwala czesto skutecznie pomagaé. Swobodniej i lepiej mozna pomagac
innym; ja wierze, ze to sie jako$ zwraca zgodnie z powiedzeniem “im wiecej dajesz, tym
wiecej dostajesz”. Tak jak my dzialamy na rzecz innych, tak inni pomogg naszym chorym.
Stowarzyszenie Rodzin “Zdrowie Psychiczne” dziata juz 10 lat, siedzibe swojg ma wKrakowie,
przy Warsztatach Terapii Zajeciowej.

Folia 2 Chciatam w kilku zdaniach powiedZi® tych formach dziatalrigi stowarzyszenia,
ktore wydag mi sk szczegolnie wartziowe. Po pierwsze prowadzimy opiekdywidualry
nad osobami po kryzysie lub specyfigZypsychoterapie domowg”. Polega to na opiece nad
pacjentami podczas weekenddw lub w tzw. “czasie wolnym”, kiedy chory nie korzysta z ustug
np. oddziatu dziennego, a potrzebna mu jest jakas osoba do kontaktu, drobnych zaje¢
domowych. Na przyktad w czasie ostatniego roku Stowarzyszenie opiekowato sie takimi
czterema osobami oraz jedng matka, ktéra stracita syna w wyniku préby samobdjczej.
Nazwatam to “terapig domowgq”, gdyz zazwyczaj spotkania i pomoc takiej osobie odbywa sie
w jej domu lub w domu czionka Stowarzyszenia, ktory sie nig opiekuje. Innego rodzaju
aktywnos¢ Stowarzyszenia to realizowane wraz profesjonalistami projekty nastawione na
tworzenie miejsc pracy chronionej. Naszym gtdwnym projektem w tej chwili jest stworzenie
firmy spotecznej “hotel” we wspdtpracy z organizacjami z Edynburga, w ktérym zatrudnienie
znajdzie na poczatek okoto dwudziestu oséb chorych psychicznie.

Inny projekt, ktéry dopiero zaczynamy, to tworzem@eszka chronionych. W chwili
obecnej opiekujemy i i refinansujemy przy pomocy Miejskiego sl©dka Pomocy
Spotecznej hostel terapeutyczny, w ktérym zamieszkuje siedem oséb. Na co dzien wspieramy

i pomagamy pacjentom z o$rodka na Miodowej w Krakowie,w ktérym na co dzien znajduje

zajecie 75 osob; patronujemy sklepikowi, gdzie wyprzedawane sg prace pacjentow,

pomagamy w indywidualnych sprawach, refinansujemy obozy letnie, zimowe i wycieczki.

Stowarzyszenie od poczatku swojej dziatalnosci dbato o to, aby rozpowszechniac rzetelng

wiedze na temat chordb psychicznych.

WystepowaliSmy w radiu i telewizji, nie tylko w regionalnych programach, ale tez
ogolnopolskich, starajac sie naswietli¢ problematyke choréb psychicznych. Wydaje sie, ze na



tym polu jest jeszcze bardzo duzo do zrobienia, dlatego Stowarzyszenie wigczyto sie w
program “Otwoérzcie Drzwi”. ChcielibySmy przyczyni¢ sie do przetamania stereotypow
myslenia o chorobach psychicznych i poprawi¢ los chorych, aby mieli oni mozliwosé
samodzielnego rozwoju, samodzielnego kierowania swoim zyciem.

Sq to nasze najwieksze projekty, lecz na co dzien probujemy przede wszystkim rozmawiac ze
sobg i sobie pomagac, a takze pacjentom, ktdrzy tego potrzebuja. Wydaje mi sie, iz tego
rodzaju praca jest najmniej widoczna, ale najbardziej potrzebna. Ona wiasnie zmnigjsza ten
ciezar, o ktérym mowitam na poczatku. Te osoby, ktére pracujg w Stowarzyszeniu
przynoszac innym pomoc sami tez doznajg ulgi. Mysle, ze wszyscy, ktérzy dziatajgq w
psychiatrii znajg rados¢ ptynacg z satysfakcji pomagania drugiemu.

Dostojewski napisat " ratujac innych, ratujesz sam siebie”.

Asystent Stowarzyszenia Anna Bielanska:

Ja, od dziesieciu lat pomagam Zarzadowi Stowarzyszenia w jego dziatalnosci. Regularnie
spotykamy sie raz w tygodniu na okoto trzy godziny.

Z mojej perspektywy jest to regularna pototwarta grupa, z jednej strony terapeutyczna, z
drugiej grupa zadaniowa, z trzeciej za$, grupa towarzyska. Czyli spotkania nasze toczg sie na
tych trzech poziomach.

Poczatkowo przewazaty spotkania “terapeutyczne”: wiecej bylo rozméw o ktopotach,
dzieciach, chorobie. Obecnie dominuje praca zadaniowa, a takze klimat i rozmowy
towarzyskie. Ktopoty, problematyka choroby pojawiajq sie wtedy, kiedy istnieje jakas
konkretna trudna sytuacja, wyrazna potrzeba. Mam wrazenie, iz grupa ta stata sie tez jakas
meta-rodzing, ktdra wspiera sie wzajemnie i dziata na zewnatrz.

Moja rola takze zmienita sie w trakcie tych lat. Poczatkowo nasze relacje byty bardziej
skosne, wystepowatam bardziej w roli terapeuty, eksperta. Po pewnym czasie statam sie
takze cztonkiem tej nowej rodziny, a nasze relacje sie wyréwnaty — jesteSmy partnerami w
realizowaniu zadania. Czasem opiekuje sie kim$ w tej rodzinie, pomagam, ale otrzymuje tez
duzo pomocy przy wspolnych dziataniach.

Wiadomo, iz praca z rodzinami wymaga niewatpliwie uporzadkowania relacji z wiasnymi
rodzicami, gdyz ze wzgledu na réznice wieku, szybko mozna sie znalez¢ w roli corki lub syna.
W Stowarzyszeniu jest to konieczne, gdyz tutaj nie analizujemy relacji i probleméw miedzy
soba; musimy na tyle akceptowac siebie wzajemnie, aby dobrze wspotpracowaé i wymagaé
od siebie, aby osigga¢ zatozone cele. Jest to niezwykle wazne, gdyz i tu jak w kazdej innej
rodzinie sg osoby i dominujace i podporzadkowane, i te co chcg rzadzi¢ i te co siedzg cicho w
kacie, i nieustanni krytykanci i “*hurra — optymisci”.

Co pozwala tej takze trudnej rodzinie tak Swietnie sie rozwijac? Mysle, Zze nieustajaca
rozmowa i prawdziwy, dobry kontakt miedzy cztonkami spotkan wtorkowych. Takze to, ze
ludzie wzajemnie sie ceniq. Pomagajq takze rézne sprawy z zewnatrz, a wiec to, iz ta rodzina
jest otwarta; przyjmuje pomoc i podejmuje nowe zadania.



