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Drodzy Czytelnicy!

oto mamy maty jubileusz, bowiem 10

lat temu ukazat sie pierwszy numer
naszego pisma. Jubileusze stanowig
zazwyczaj okazje, zeby sie przyjrzec,
co sie w tym czasie dokonato, jaka
droge sie przeszto. Gdy tak przegladam
wydane dotychczas numery pisma,
widze, ze udato nam sie zaprezentowac
cate spektrum tematéw zwigzanych
z chorowaniem, leczeniem, réznymi
formami psychoterapii i rehabilitacji
o0sob doswiadczajacych psychozy. Przy
tym w naszych tekstach obecna jest
perspektywa samych oséb chorujgcych,
ich rodzin oraz profesjonalistow.

Odnosze wrazenie, ze szczegdlnie duzo
miejsca poswiecilismy zagadnieniom
pracy zawodowej, zaczynajgc od
pierwszego numeru "Rodzin", ktéry
otwierajg dwa artykuty poswiecone
pracy zawodowej oséb chorujgcych,
pisane z perspektywy matek tych
oso6b. W numerze, ktory aktualnie
oddajemy do Waszych rgk Agnieszka
Lewonowska-Banach opisuje historie
powstania, ewoluowania i znaczenie
przedsiewziecia w tym wzgledzie
najwiekszego, pensjonatu U Pana
Cogito, obchodzacego wiasnie jubileusz
15-lecia swojego istnienia. Miejsce
to zapewnia obecnie zatrudnienie 25
niepetnosprawnym  pracownikom,
stanowigc réwnoczesnie s$rodowisko
dostarczajgce poteznego wsparcia
zatrudnionym, szczegolnie w sytuacjach
zdarzajgcych sie raz po raz kryzysow.

W 14 numerze "Rodzin" o doswiadczeniu
pracy w tym pensjonacie pisata jedna
z zatrudnionych tam oso6b, Grazyna

Klusek: Praca jest czym$ bardzo
waznym - bo porzadkuje codziennos$c¢.
(...) Praca daje poczucie wartosci, czuje
sie potrzebna, pozbawiona poczucia
pustki i samotnosci. Praca mobilizuje,
uruchamia motywacje, uczy takze
odpowiedzialnosci i samodzielnosci.
Pracujgc jestem swiadoma, ze jestem
potrzebna, zyskuje stopniowg odwage.

Réwniez w obecnym numerze ojciec
jednego z zatrudnionych U Pana Cogito
pracownikéw pisze jak przetomowym
dla jego syna okazat sie moment
zatrudnienia, w znaczeniu otwarcia na
ludzi, znalezienia nowego sensu zycia,
rozwoju intelektualnego, ale takze
zmiany wzajemnych relacji ojca i syna.

Warto moze jeszcze sie odnie$s¢ do
zamieszczonego na poczatku numeru
listu do redakc;ji, zatytutowanego "Nasza
smutna historia". Tekst pisany jest pod
wptywem wydarzen ostatnich trzech
lat, bedgcych okresem zmagania sie
autorki z nawrotem choroby u siostry
odmawiajgcej podjecia leczenia
i stad tytut. Ale tez nalezy zauwazy¢,
ze przez okoto 30 lat siostra autorki
pozostawata w remisji, kupita sobie
za zarobione pienigdze mieszkanie,
wykonywata satysfakcjonujgcg prace,
a nawrot nastgpit w kontekscie oszustwa,
ktérego padta ofiarg, w efekcie czego
stracita dorobek catego swojego zycia.
Co wiecej, dowiadujemy sie, ze proces
sadowy ciggnie sie od trzech lat i do
tej pory, a udziat w rozprawach jest
zrédtem ogromnego stresu dla osoby
oszukanej. Mozna pomysle¢, ze dla
kazdego cztowieka bytoby to druzgocace

przezycie, cho¢ pewnie nie kazdy
zareagowatby objawami psychozy.

Autorka listu pisze m.in. o swoim
osamotnieniu w zmaganiu sie
z problemami wynikajgcymi
z postepowania siostry. Moze wiec
reforma opieki psychiatrycznej powinna
w wiekszym stopniu uwzglednic wsparcie
srodowiskowe zaréwno dla o0so6b
chorujacych psychicznie jak i ich rodzin.

Jozef Bogacz
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NASZA SMUTNA HISTORILA

W zwigzku z planowang reformg systemu opieki
psychiatrycznej cheiatabym podzielic sig z Panistwem
doswiadczeniem zwigzanym z chorobg psychiczng
mojej siostry. Bedzie to smutna opowiesc o tym, jak

w otoczeniu obowigzujgcych w naszym kraju przepiséw
prawnych, ktére w sposéb bardzo restrykcyjny regulujg
kwestig leczenia 0sob chorych psychicznie bez ich
zgody, osoba chora na schizofrenie, ktora przez wiele
lat miata kontrole nad swojg chorobg, moze tg kontrolg
straci¢ i wobec braku szybkiej i skutecznej pomocy
osung¢ sie w przewlektg psychoze, z ktorej byc moze nie

uda jej sig juz nigdy wyjsc.

Moja siostra, ktora ma obecnie 54 lata, zachorowata
na schizofrenie paranoidalng w wieku 18 lat. Po
mniej wigcej dwoch latach leczenia (w tym pétroczny
pobyt w szpitalu psychiatrycznym po pierwszym epizodzie
psychotycznym) mozna powiedzie¢, Ze zaczela wracac
do zdrowia i przez wiele lat byla w fazie remisji choroby.
Wprawdzie jej zdolnos¢ do wykonywania pracy zarobkowej
byta z powodow zdrowotnych ograniczona, ale radzita sobie
w zyciu catkiem nieZle, a w pewnym okresie nawet bardzo
dobrze. Dzigki kilkuletniej pracy za granicg w roli opiekunki
0s0b starszych kupita sobie w Polsce niewielkie mieszkanie,
a potem dzigki szczesliwemu zbiegowi okolicznosci mogta
przez kilka lat wykonywa( satysfakcjonujgcg dla niej prace
w ramach wlasnej dziatalnosci gospodarczej. Wszystko
uktadato sie w miareg dobrze do 2004 roku, kiedy to moja
siostra padta ofiarq oszukaticzej dziatalnosci pewnej firmy,
ktora dziatajgc - jak sie¢ pézniej okazato - na zasadzie
piramidy finansowej doprowadzita jqg - poprzez cztonkéw
zarzgdu - do niekorzystnego rozporzgdzenia mieniem.
Moja siostra powierzyta im w zarzgdzanie (w zamysle
tylko na rok) wszystkie swoje oszczednosci, ktore mialy
byc¢ jej zabezpieczeniem na gorsze czasy i na starosé, a oni
wykorzystali te pienigdze do sptaty swoich zobowigzan
wobec innych klientow, ktorych pienigdze wczesniej stracili.
Ta sprawa, ktérej szczegdly tutaj pomineg, w znaczgcym
stopniu przyczynita sie do nawrotu jej choroby. Zaczelo sig
od tego, ze wskutek duzego obcigzenia psycho-fizycznego
moja siostra zaczeta cierpie¢ na uporczywe béle glowy
o charakterze napieciowym. Lekarz neurolog - obecnie
uwazam, ze blednie - stwierdzila, ze ich przyczyng mogg
by¢ miedzy innymi leki, ktéra brata w tym czasie moja
siostra (w tym lek antypsychotyczny Rispolept w dawce
1 mg, stanowigcej polowe jego minimalnej dawki leczniczej).
Ta sugestia padta na dobry grunt, gdyz moja siostra juz od
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pewnego czasu nabierala coraz wigkszego dystansu do lekéw,
probujgc je zastepowal ziotami. W efekcie moja siostra
najpierw catkowicie odstawita swoj lek antypsychotyczny,
a nastepnie wrécita do niego zmniejszajgc jego dawke
z 1 mg do 0,5 mg, czyli jednej czwartej minimalnej dawki
leczniczej. Juz po kilku miesigcach zaczeltam widziel
zmiang w jej zachowaniu (przede wszystkim zwigkszajgcg
sig drazliwo$é) i mowitam jej o tej zmianie, ale moja siostra
nie przyjmowata moich uwag do wiadomosci. Ja zas,
pomimo tego, Ze w ciggu naszego wieloletniego wspélnego
mieszkania kilkakrotnie towarzyszytam jej podczas wizyt
u lekarza w zwigzku z jej problemami z bezsennoscig,
nie wiedziatam, ze to lekcewazenie moich stow moze by¢
symptomem stopniowej utraty autokrytycyzmu, ktora
doprowadzi do nawrotu choroby. W ogéle nie wiedziatam,
ze stopient autokrytycyzmu jest w chorobie mojej siostry
wyznacznikiem tego, na ile dobrze jej choroba jest
kontrolowana. Z tego powodu, a takze z powodu moich
wlasnych probleméw ze zdrowiem, ktdre bardzo ograniczaty
mojg mobilno$é, w ciggu kolejnych ponad dwéch lat nie
zareagowalam tak jak nalezalo na jej pogarszajgcy sie
stan psychiczny, pomimo tego, ze z powodu ogromnej
drazliwosci mojej siostry relacje miedzy nami stawaly sie
coraz trudniejsze. Czutam, ze co$ jest z nig nie tak, ale nie
wiedziatam, na ile powodem tego stanu jest jej choroba
psychiczna, a na ile problemy z tarczycg. I - poniewaz nie
zdawatam sobie sprawy z powagi sytuacji - odktadatam
na pozniej wizyte u lekarza psychiatry w jej sprawie. Nie
zdgzylam jeszcze sie z nim umowié, gdy nagle u mojej
siostry nastgpit nawrét ostrej psychozy. Pisze nagle, bo tak
to wygladato z mojego punktu widzenia, ale patrzgc na to
z perspektywy czasu i pozniejszych wydarzen oraz rozmoéw
wiem, ze na miesigc przed tym nawrotem moja siostra
miata juz urojenia, ktérych jednak przede mngq jeszcze nie

fot. www.google.pl



Poétrocznik 19-20/2018

wypowiadata. Zaczeta je wypowiadaé znienacka w potowie
grudnia 2013 roku i w tym momencie zaczela si¢ nasza
obecna gehenna.

Po kilku dniach, tuz przed Swigtami Bozego Narodzenia,
moja siostra zgodzila si¢ pojechaé ze mng na izbe przyjec
szpitala psychiatrycznego i poczgtkowo wyrazita zgode na
przyjecie jej do szpitala. Na mojg prosbe zwigkszyla tez od
razu dawke leku do 1 mg, ktorg zazywala zanim zaczeta
obnizac¢ dawke leku (jak sig pézniej okazato, po obnizeniu
dawki leku do 0,5 mg, z czasem obnizyla jq jeszcze bardziej
do 0,25 mg). Jednak po 1-dniowym pobycie w szpitalu,
w ktorym faktycznie panowatly bardzo trudne warunki
bytowe, zazgdata wypisania jej do domu. Pomimo namow
z mojej strony nie zgadzata si¢ na przedtuzenie jej pobytu
w szpitalu. Lekarz prowadzgcy, ktéry wypisywal jg ze
szpitala, owszem, odpowiedziat na kilka moich pytan
(m.in. o to, do jakiej wysokosci powinna zwigkszy(
dawke leku), ale nie udzielit mi zadnych doktadniejszych
informacji na temat mozliwego przebiegu choroby, ani
przepisow dotyczgcych hospitalizacji. Calg sytuacje
skwitowat tylko stwierdzeniem: ,,Chce by¢ chora, niech
bedzie chora”, tak jakby moja siostra, ktéra byla wtedy
w fazie ostrej psychozy, podejmowala decyzje o wypisie
z petng swiadomoscig konsekwencji tego kroku. Nie uczulit
mnie na mozliwo$é wystgpienia agresji fizycznej i nie
poradzit, bym te okolicznos¢ wykorzystata do dokonania
przymusowej hospitalizacji, ktéra moze by¢ jedyng szansg
na przywrécenie mojej siostrze wglgdu. Dlatego tez, choé
po powrocie do domu jeszcze tego samego dnia wystgpita
taka sytuacja, ktéra trwata do popotudnia dnia nastepnego,
nie siggnetam po telefon, by wezwaé karetke. Nie chciatam
wysylaé mojej siostry do szpitala na same Swigta Bozego
Narodzenia, gdyz myslatam, ze po Swietach zalatwie jej
pobyt w innym szpitalu, w ktérym byé moze bedq lepsze
warunki bytowe. Nie bylam swiadoma tego, ze moja
siostra moze nie wyrazic¢ juz zgody na zZadng hospitalizacje,
a umieszczenie jej w szpitalu bez jej zgody bedzie szalenie
trudne. W ten sposéb stracitam jedyng realng szanse na
szybkie przywrécenie mojej siostrze wglgdu.

o $wigtach moja siostra zgodzila sig na odbycie

w mojej obecnosci konsultacji w Poradni Psychiatrycznej
u prowadzgcej jg lekarki, ale niestety nie wyrazita zgody
na proponowane jej zwigkszenie dawki leku do minimalnej
dawki leczniczej (2 mg). Co wiecej, po ok. 2 tygodniach
leczenia si¢ lekiem w dawce 1 mg, pomimo mojego
sprzeciwu znow te dawke zmniejszyta o potowe. Prébowata
ja zmniejszy¢ jeszcze bardziej, ale wowczas jeszcze miata
troche poczucia swojej choroby i czuta, ze jej stan pogarsza
sig, bo rozmawiajgc z mojq kolezankg powiedziala jej, ze
z powodu tego zmniejszenia ,zaczeta dostawaé malego
bziczka”, ale po powrocie do 0,5 mg wszystko wrocito do
normy. Oczywiscie sytuacja byla wcigz daleka od normy,
ale tego juz moja siostra nie byta w stanie realnie ocenic.
Mimo to jej stan zaczgl sig nieco poprawiaé w tym sensie, Ze
przestata juz méwié catkowicie ,,od rzeczy”. Wcigz jednak
byta bardzo staba, zdezorganizowana, catymi godzinami
modlita si¢ i co jakis czas zdarzato jej sig¢ powiedzieé cos
dziwnego - gléwnie byly to ,,spiskowe” interpretacje réznych
przypadkowych zdarzen i nadawanie im znaczenia, ktorych
one nie miaty. Zwracatam na to baczng uwage i podczas
kolejnego spotkania z panig doktor z Poradni, ktdre
réwniez odbylo sie w mojej obecnosci, opisatam te wszystkie
sytuacje, ktore budzily moje zaniepokojenie, ku wielkiemu
niezadowoleniu mojej siostry, ktéra starata si¢ za wszelkg
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ceng zracjonalizowac swoje zachowanie. Podczas tej kolejnej
wizyty znéw odrzucita zalecenie dotyczgce zwigkszenia
dawki leku. Pani doktor powiedziata mi podczas tej czy tez
innej rozmowy o mozliwosci ztozenia przeze mnie do sqgdu
wniosku o przymusowg hospitalizacje na podstawie art. 29
ust. 2 u.0.z.p. (ustawy o ochronie zdrowia psychicznego).

Poniewaz' perspektywa sktadania wniosku do sgdu
rodzinnego o umieszczenie mojej siostry w szpitalu
psychiatrycznym bez jej zgody byla dla mnie bardzo
odpychajgca, a nadal nie miatam wystarczajgcej wiedzy
o mozliwym przebiegu choroby mojej siostry, postanowitam
czekaé na dalszy rozwdj sytuacji, majgc nadzieje na dalszg
stopniowg poprawe stanu jej zdrowia. W potowie lutego
zdarzyla si¢ jednak sytuacja, ktéra zmotywowata mnie
do uméwienia si¢ wraz z mojq siostrg na prywatng wizyte
u innej pani doktor, ktéra byla ordynatorem jednego
z oddziatow w duzym szpitalu psychiatrycznym. Chodzito
o to, ze moja siostra bez mojej wiedzy odestata z kwitkiem
listonosza, ktory przyniést mi przesyltke z zazywanym przeze
mnie lekiem. Lek ten zaczetam stosowal kilka miesigcy
wczesniej w ramach eksperymentalnej kuracji z powodu
moich kilkuletnich duzych probleméw z odpornoscig.
W swojej chorobie moja siostra uznata jednak, ze méj lek ma
wiasciwosci narkotyczne i moze spowodowac uzaleznienie.
Podobne przekonanie moja siostra wyrazita juz znacznie
wczesniej, jeszcze przed nawrotem ostrej psychozy, co
wzbudzito wtedy moje zdziwienie, ale wowczas jeszcze nie
wykazywata wobec mojego leku tej agresji, ktérg zaczeta
wykazywaé po nawrocie choroby. Poniewaz nie mogtam
sobie pozwoli¢ na przerwanie kuracji, ktora jako jedyna
okazata si¢ pomocna w moich problemach zdrowotnych,
zaprowadzitam mojq siostre do tej drugiej pani doktor,
z nadziejg, ze przekona mojg siostre do zwigkszenia
dawki leku antypsychotycznego. Przebieg naszej wizyty
okazat si¢ jednak dla mnie kompletnym zaskoczeniem.
Moja siostra, ktéra zawsze byta osobg bardzo inteligentng
i elokwentng, calg uwage pani doktor skierowata na moje
problemy zdrowotne i fakt zazywania przeze mnie leku,
ktory jej zdaniem moze u mnie spowodowal uzaleznienie.
Pani doktor jak najbardziej ,w to weszta” i ignorujgc
moje spostrzezenia oraz przedstawiong jej dokumentacje
medyczng mojej siostry (konsultacja z izby przyjeé, wypis
ze szpitala po 1-dniowym pobycie tamze) skupita sig
praktycznie wylgcznie na mnie, krytykujgc stosowang
przeze mnie kuracje i proponujgc mi alternatywne leczenie
w postaci przyjmowania lekéw antydepresyjnych, natomiast
na moje pytanie o to, jakg dawke leku powinna przyjmowaé
moja siostra, odpowiedziala, Ze jej zdaniem moze nadal
przyjmowacé 0,5 mg Rispoleptu. Z kolei na pytanie mojej
siostry o to, czy lek stosowany przeze mmnie moze mnie
uzaleznié, najpierw odpowiedziata, Ze raczej nie, a potem,
ze wlasciwie to wszystko moze czlowieka doprowadzi¢ do
uzaleznienia. Wychodzgc z gabinetu powiedziatam pani
doktor, ze w ten sposob utrwala u mojej siostry jej urojenia,
ale chyba to wtedy do niej nie dotarto.

tej sytuacji, gdy jedna pani doktor powiedziata mi,

ze woli, aby moja siostra brala cokolwiek, niz zeby
w ogodle nic nie brata, a druga stwierdzila, ze moze dalej
leczyé sig po swojemu, znow postanowitam czekalé na
ewentualng poprawe. Zamiast niej na Wielkanoc 2014 roku
doczekalismy sig jednak u mojej siostry drugiego silnego
zaostrzenia objawow psychotycznych, w wyniku ktérego,
pomimo ponownego zwigkszenia dawki Rispoleptu do 1 mg,
moja siostra catkowicie stracita poczucie swojej choroby.
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Tym razem stan ostrej psychozy trwal znacznie diuzej.
Poniewaz pomimo kolejnych wizyt u lekarzy moja siostra
odmawiata dalszego zwigkszenia dawki leku zgodnie z ich
zaleceniami (chocby do minimalnej dawki leczniczej w wys.
2 mg), postanowitam skorzystac z propozycji wystawienia
orzeczenia lekarskiego do wniosku o hospitalizacje, ktorg
otrzymatam od jednego z nich. Wniosek ten ztozytam do
sgdu rodzinnego pod koniec maja 2014 roku.

o zlozeniu przeze mnie wniosku o hospitalizacje

(w tym czasie moja siostra bardzo mnie pilnowata
podejrzewajgc mnie o branie narkotykow, wiec zrobitam to
w ukryciu przed nig wychodzgc z domu pod innym
pretekstem) pierwsza rozprawa odbyta sie bardzo szybko,
w ustawowym terminie 2 tygodni od zlozenia wniosku
o hospitalizacje. Potem jednak byto juz tylko gorzej.
Ze wzgledu na okres wakacyjny i powolanie przez sgd
adwokata z urzedu dla mojej siostry termin nastgpnej
rozprawy zostat bowiem wyznaczony dopiero za 2,5
miesigca. Stan psychiczny mojej siostry byt w tym czasie
bardzo staby, bo nie dos¢, ze pomimo poczgtkowego
zwigkszenia dawki Rispoleptu do 1 mg objawy psychotyczne
nie ustegpowaly, to moja siostra przez jakis czas znowu
- oszukujgc mnie - zmniejszyta te dawke o potowe, co
spowodowalo ponowne zaostrzenie tych objawéw. Na
dodatek zaczeta sie glodzi¢ (nazywajgc to dietg albo
postem) - w ciggu dnia zjadala pare okruszkow chleba
i wypijata nie wigcej niz poét szklanki wody z sokiem
z 0gorkow kiszonych, tartym jablkiem i cebulg. Bytam tym
przerazona, bo ta glodowka sprawiata, Ze moja siostra byta
bardzo ostabiona i zaczeta bardzo chudngé. Jednak pani
doktor, ktérg zapytatam o to, czy moge na tej podstawie
hospitalizowaé mojg siostre w trybie natychmiastowym,
powiedziata mi, ze podstawg do hospitalizacji moze by(
dopiero taki stan, w ktérym co$ si¢ z tego powodu stanie,
np. moja siostra zemdleje z wyczerpania. Poinformowatam
wiec o tym tylko bieglg psychiatre, ktdra przeprowadzita
z mojg siostrg wywiad w naszym mieszkaniu, i zwrécitam
sig do sqdu o przyspieszenie terminu rozprawy ze wzgledu
na przedtuzajqcg sie glodowke mojej siostry. Nie przyniosto
to jednak zadnego efektu. Ostatecznie po uplywie ok.
pottora miesigca od rozpoczecia gltodowki moja siostra
sama wrocita do normalnego jedzenia, gdy oglgdajgc sie
w duzym lustrze zobaczyta, jak Zle wyglgda.

okresie oczekiwania na druggl rozprawe
w poczqgtkowej fazie stosowania’ gtodowki,

e
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efekty nie byly jeszcze tak bardzo widoczne) jeszcze raz
doszlo do sytuacji, w ktorej moja siostra zastosowata wobec
mnie agresje fizyczng. Powodem byl telefon od osoby,
u ktorej zaopatrywatam si¢ w chinskie ziota w zwigzku
z moimi Owczesnymi problemami ginekologicznymi.
Z chwilg nawrotu choroby moja siostra bowiem nie tylko
uznata za narkotyk lek, ktory stosowatam w ramach
eksperymentalnej kuracji poprawiajgcej odpornosé, ale
tez zaczela bardzo nieufnie odnosi¢ si¢ do ziét obcego
pochodzenia, uznajgc, ze osoby, ktére je rozprowadzajg
znajdujg si¢ pod dziataniem zlego ducha. Chciata, zebym
leczyta sig tylko ziotami polskimi, ktére jednak same nie
byly wystarczajgce w zaawansowanym stadium mojej
choroby, wiec pomimo jej nalega# nie zrezygnowatam
z leczenia rowniez ziotami chiviskimi. Gdy wiec otrzymatam
telefon od tej osoby, moja siostra zaczeta mi go wyrywaé
z rgk i doszto miedzy nami do przepychanki.

Dalsze oczekiwanie na rozprawe w sqgdzie przebiegato
w domu naszych rodzicéw. Byta to dla nich gehenna,
gdyz - pomimo tego, iz moja siostra wprawdzie niechetnie,
ale przyjmowatla juz w tym czasie pod naszym nadzorem
1 mg Rispoleptu - byla czesto nadmiernie pobudzona
i zachowywata sie w spos6b nieracjonalny i dosé agresywny.
Agresja stowna wobec nas byta na porzgdku dziennym
w kazdej sytuacji, gdy nie chcieliSmy zrobié czegos, czego
ona od nas oczekiwata - np. przygotowywata koktajle
z ziaren zbéz zmiksowanych z duzqg iloscig nabiatu,
ktére nikomu z nas nie smakowaty, a ona byta zta, ze nie
chcemy ich jes¢. Zdarzaly sig tez epizody agresji fizycznej,
ale byly zbyt krétkotrwate do tego, by podejmowac probe
natychmiastowej hospitalizacji. Znosilismy to mniej lub
bardziej cierpliwie majgc nadzieje na rychtg hospitalizacje
mojej siostry w wyniku wszczetej procedury wnioskowej i jej
skuteczne przeleczenie w szpitalu. Niestety, niedtugo przed
wyznaczonym terminem rozprawy moja siostra z jakiegos
powodu stracita zaufanie do ustanowionej na jej rzecz pani
adwokat i wypowiedziala jej petnomocnictwo, deklarujgc
jednoczesnie na pismie, ze nie chce drugiego adwokata.
Sgdzitam, zZe jej wola zostanie przez sqd uszanowana, ale
tak si¢ nie stato. Sgd nakazat bowiem ORA wyznaczenie
nowego adwokata z urzedu i przesungt termin rozprawy
o kolejny miesigc. Moja siostra byta bardzo niezadowolona
z tego, ze jej wola zostata zignorowana i zamierzata
ponownie wypowiedzie¢ petnomocnictwo, ale ostatecznie

A

(ale. tegol nie zrobila. Dzigki temu rozprawa jednak odbyla
S

siespodikonieciwrzesnia 2014 r. — w obecnosci adwokata

S

fot. www.google.pl
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z urzedu, a pod nieobecnos¢ mojej siostry, ktora przyjeta
wowczas strategie niestawiania sie na rozprawy -
i sgd wydat postanowienie o umieszczeniu jej w szpitalu
psychiatrycznym bez jej zgody. Po zapoznaniu si¢ z tym
postanowieniem moja siostra zlozyla wniosek o zmiane
orzeczenia przez sqd I instancji, zas sqd potraktowat ten
wniosek jako apelacje. Po uptywie kolejnych 6 tygodni od
dnia rozprawy, na ktérej sqgd wydatl orzeczenie (2 tygodnie
oczekiwania na pisemne uzasadnienie postanowienia,
nastepne 2 tygodnie na doreczenie go do petnomocniczki
z urzedu, kolejne 2 tygodnie na zlozenie przez nig
apelacji), w ostatniej mozliwej dacie apelacje ztozyta tez
petnomocniczka mojej siostry, pomimo tego, ze nie byla
w stanie nawet skontaktowal sig¢ z nig, aby zapytal, czy
ona tego chce, za$ z pisma zlozZonego przez mojg siostre
w sqgdzie wynikalo, ze nie Zyczy ona sobie, aby sprawa byta
kierowana do sqdu II instancji. Wola mojej siostry zostata
jednak ponownie pominigta, a akta zostaly wystane do
Sgdu Okregowego. Stalo sig to w drugiej potowie listopada
2014 roku, po uptywie 5 miesiecy od daty zlozZenia przeze
mnie wniosku o hospitalizacje.

Natychmiast po przekazaniu akt do Sgdu Okregowego
napisatam pismo do Przewodniczgcej Wydziatu
z prosbg o wyznaczenie jak najszybszego terminu rozprawy
ze wzgledu na mozliwos¢ utrwalenia sie u mojej siostry jej
choroby psychicznej. Dzigki temu termin zostat wyznaczony
stosunkowo szybko (jak na warunki Sgdu Okregowego), bo
juz za 2 miesigce — na drugg potowe stycznia 2015 roku.
Niestety, ze wzgledu na lakonicznos¢ argumentacji zawartej
w uzasadnieniu do postanowienia wydanego przez Sgd
Rejonowy, ktérg wykorzystata petnomocniczka mojej
siostry, sqd II instancji postanowil jeszcze raz przestuchaé
bieglg sgdowg i odroczyt rozprawe o kolejne 2 miesigce.
W miedzyczasie, od bodajze potowy grudnia 2014 roku
moja siostra zbuntowata sig i ponownie zmniejszyta dawke
leku do 0,5 mg, co szybko zaczeto odbijac sie na jej stanie
psychicznym. Objawialo si¢ to np. tym, Ze uporczywie
sktadata na policji i w prokuraturze doniesienia na osoby
sprzedajgce mi ziola i lekarke wypisujgcg mi recepty na
moj lek, a w ostatnim okresie przed rozprawg w Sgdzie
Okregowym zabierata mi nawet méj telefon komorkowy
uwazajgc, ze ktos mnie za jego posrednictwem molestuje
(tak na przyktad interpretowala otrzymywane przeze
mnie MMS-y z reklamami). Ponadto, w toczgcym sig
postepowaniu karnym, w ktorym byla osobg pokrzywdzong,
podjeta bez konsultacji z prawnikiem niekorzystne dla
siebie decyzje, z ktorych jedna potencjalnie narazita jg na
wysokie koszty finansowe, ktére nadal nad nig ,wiszg”. Byly
to decyzje pochopne i nieracjonalne, ktore podejmowata
pod wplywem choroby, szukajgc dla nich potwierdzenia
w Biblii, ktérg od chwili drugiego zaostrzenia objawdow
psychotycznych zaczela traktowal jak wyrocznie.
Przy tym wszystkim potrafita by¢ jednak tak sprytna
i przekonujgca, ze udato jej sie nakloni¢ naszg wspélng
lekarke POZ do wystawienia dla mnie - bez mojej wiedzy
i bez przeprowadzenia ze mnqg jakiegokolwiek wywiadu
lekarskiego - skierowania do Poradni Psychiatrycznej
z powodu rzekomych ,organicznych zaburzen” w moim
zachowaniu spowodowanych zazywanym przeze mnie
lekiem, ktore nastepnie zlozyta do akt sprawy dotyczgcej
jej przymusowej hospitalizacji w celu podwazenia mojej
wiarygodnosci (!).

ruga rozprawa w Sqdzie Okregowym odbyta sie pod
koniec marca 2015 roku. Jej wynik wcale nie byt dla
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mnie oczywisty, gdyz zachowanie trzech sedzin (z czego
tylko jedna wystepowata rowniez w poprzednim sktadzie
z pierwszej rozprawy) nie wskazywato na to, by szczegétowo
zapoznaty si¢ z zawartoscig akt sprawy i trescig ztoZonych
przeze mnie pism. Wyraznie wyczuwatam u nich
dystans i podejrzliwos¢ wobec mojej osoby. Na szczescie
przytomnoscig umystu wykazata sie moja petnomocniczka,
ktora zapytata mojg siostre o to, czy zabrata mi ostatnio
telefon komérkowy. Moja siostra, ktora byta w tym czasie
catkowicie pozbawiona autokrytycyzmu, potwierdzita
ten fakt podajgc opisane przeze mnie powyzej przyczyny,
co pozwolito sgdowi zorientowal sie w rzeczywistym
stanie jej zdrowia. Dzigki temu sqd, po 10 miesigcach od
daty zlozenia przeze mnie wniosku o hospitalizacje mojej
siostry, oddalit apelacje ztozong przez jej petnomocniczke
i podtrzymat postanowienie Sgdu Rejonowego.

d poczgtku swego pobytu w szpitalu psychiatrycznym

moja siostra natarczywie domagala sie wypisania jej
ze szpitala, sktadajgc mnéstwo pism do dyrekcji szpitala
i sprowadzajgc prawnika na spotkania z paniq ordynator,
ktéra byta jednoczesnie jej lekarzem prowadzgcym. Pani
ordynator najwyrazniej nie wytrzymatla tej presji, bo
w pewnym momencie, ku naszemu wielkiemu zaskoczeniu,
dowiedzielismy si¢ od mojej siostry, Ze otrzymata od niej
obietnice wypisu ze szpitala w bardzo bliskim terminie.
Bylismy tym przerazeni, bo wiedzielismy przeciez, ze moja
siostra nie odzyskata jeszcze wglgdu i po wyjsciu ze szpitala
natychmiast zmniejszy dawke leku lub go zupetnie odstawi.
Zaczetam interweniowaé u pani ordynator, uswiadamiajgc
jej to, ze moja siostra tylko udaje, ze ma swiadomos¢
choroby, ale niewiele udato mi si¢ uzyskaé. Pani ordynator
uznata bowiem, ze skoro moja siostra przez kilka tygodni
leczenia dawkg 2-3 mg Rispoleptu i trzy tygodnie leczenia
dawkqg 4 mg nie odzyskata wglgdu, to go juz nie odzyska.
Podjeta wiec decyzje o wypisaniu mojej siostry ze szpitala
po uplywie zaledwie 7 tygodni leczenia, pomimo tego, iz -
jak juz wspomniatam - w ciggu ostatnich trzech tygodni
leczenia dawkqg 4 mg sama dostrzegla u niej wyrazniejszq
poprawe, ktéra byl moze przy dluzszym leczeniu
doprowadzitaby w kovicu do odzyskania przez mojq siostre
wglgdu. Niestety, pani ordynator nie data nam szansy, aby
sie o tym przekonad, a ja, pomimo iz bylam osobg, ktéra
ztozyla wniosek o hospitalizacje, bytam wobec jej decyzji
catkowicie bezradna, bo przepisy ustawy o ochronie zdrowia
psychicznego nie przyznajg osobom, ktére ztozyly wniosek
o hospitalizacje osoby chorej psychicznie bez jej zgody,
prawa do odwotania si¢ do sgdu od decyzji ordynatora
o wypisaniu tej osoby ze szpitala (choé w odwrotnym
przypadku, tzn. gdy ordynator odmawia wypisania
osoby chorej ze szpitala, od decyzji tej przystuguje prawo
odwotania sig¢ do sgdu).

procz powrotu mojej siostry do dawnego,
nieskutecznego sposobu leczenia jej choroby
psychicznej, konsekwencjq decyzji pani ordynator

o wypisaniu mojej siostry ze szpitala bez przywrdcenia jej
wglgdu jest tez pogorszenie naszych wzajemnych relacji
oraz relacji mojej siostry z rodzicami. Wkrotce po powrocie
ze szpitala moja siostra zazgdata ode mnie, bym opuscita jej
mieszkanie i wyjechata do naszych rodzicow - poczgtkowo
tylko na wakacje, ale w rezultacie okazalo sig, Ze na state.
Poczgtkowo moja siostra przyjmowala mnie u siebie, gdy
przyjezdzatam na krétko do miasta, aby zatatwié swoje
sprawy, ale z czasem - po uptywie okoto roku od wyjscia
ze szpitala psychiatrycznego - przestata mnie do siebie




przyjmowacé, a nawet w ogéle spotykac sig ze mng podczas
moich pobytow w tym miescie (w zwigzku z czym musiatam
zaczg¢ zatrzymywacd sie u moich kolezanek). Pogorszylo sig
znacznie zaréwno jej zdrowie psychiczne, jak i fizyczne,
bo z powodu nieracjonalnego myslenia, uprzedzenia
do lekarzy oraz lekéw chemicznych i coraz wigkszej
wlasnej dezorganizacji moja siostra nie wykonuje bada#
kontrolnych i nie jest w stanie w sposéb systematyczny
leczyé swoich schorzen somatycznych. Moja siostra cierpi na
niedoczynnos¢ tarczycy spowodowang chorobg Hashimoto,
ale ostatni pomiar TSH zrobiony zostat 2,5 roku temu
podczas jej pobytu w szpitalu psychiatrycznym. Chot
wykazuje szereg objawdéw zaawansowanej niedoczynnosci
tarczycy, nie jesteSmy w stanie namoéwic jej do tego, by
zbadata poziom TSH i zaczela sig leczyé u endokrynologa,
bo jest przekonana, ze jest uczulona na wszystkie leki
chemiczne i dlatego nie moze tez przyjmowac sztucznych
hormonéw tarczycy. Jest to bledne przekonanie wynikajgce
z jej choroby psychicznej, ktérego jednak nikt nie jest
w stanie jej wyperswadowaé — podobnie jak wielu innych
btednych przekona#, takich jak to, ze jest obserwowana
i podstuchiwana przez SB, ze w jej telefonie komorkowym
dziata jakis haker, Ze kto$ chce jg zabié i odebral jej
mieszkanie, itd. Caly czas uparcie neguje wlasng chorobe
i jest gteboko przekonana o tym, ze przyczyng wszelkiego zla
w zyciu naszej rodziny jest zazywany przeze mnie lek, ktory
jej zdaniem znieksztatca moje postrzeganie rzeczywistosci
i sprawia, ze blednie uwazam, iz ona jest chora. Uwaza tez,
ze z tego powodu klamie i manipuluje naszymi rodzicami,
ktorzy rowniez twierdzqg, ze powinna zwigkszyé dawke
swojego leku. Obwinia mnie o kazde dotykajgce jg zlo
bgdz niepowodzenie, a kazdy blgd, ktéry zdarza mi sig
popetnié, przypisuje stosowaniu przeze mnie mojego leku,
ktory uwaza za lek narkotyczny. Z tego tez powodu - jak
twierdzi - w ogéle do nas nie przyjezdza, nawet na Swigta
(z naszymi rodzicami nie widziata si¢ juz 3 lata). Pomimo
swojej tesknoty za rodzicami, nie chce do nich przyjechad,
bo wie, ze namawialiby jg do zwigkszenia dawki leku, a ona
nie chce o tym styszel. Z kolei my nie moglibysmy na ten
temat milczel, bo to, co styszymy z ust mojej siostry bywa
tak oderwane od rzeczywistosci, ze nie sposob zareagowa(
inaczej niz prosbg o zwigkszenie przez nig dawki leku. Nie
moéwigc juz o tym, ze kazda réznica opinii czy odmowa
zrobienia tego, czego zyczy sobie moja siostra, prowadzitaby
do awantury. Z tego powodu, cho¢ my réwniez za nig
bardzo tesknimy, to jednak nie nalegamy juz na to, by do
nas przyjechata, bo przebywanie z nig bytoby ponad sity
naszych starych i schorowanych rodzicéw. Kochamy jg
bardzo, ale jej Zle leczona choroba powoduje, ze nie sposob
z nig zy¢ na co dzien, bo bylaby to ciggla szarpanina
naszych nerwéw.

Wosmtnim roku do maszych probleméw
z porozumieniem sig¢ z mojq siostrqg doszly tez
problemy z jej sgsiadami wynikajgce z tego, ze moja
siostra nie jest juz w stanie utrzymac porzgdku w swoim
mieszkaniu, wskutek czego okresowo wydobywa si¢ z niego
nieprzyjemny zapach. Wszelkie uwagi sqsiadow lub nasze
na ten temat spotykajq si¢ z jej strony ze zdenerwowaniem
i wskazywaniem innych przyczyn tego zapachu (twierdzi
na przyktad, ze jego zZrédlem jest zdechly ptak, ktérego
ktos pewnie wrzucit do komina). Nie ma z tej sytuacji
zadnego wyjscia, bo nawet jesli proponuje mojej siostrze, ze
sfinansuje jej sprzgtaczke, to ona i tak z tej propozycji nie
chce skorzystaé, bo juz od dawna nie chce nikogo wpuszczaé
do swojego mieszkania. Nawet przeprowadzenie rutynowej
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kontroli komindw czy instalacji gazowej jest problemem, bo
trzeba sig z nig wielokrotnie umawiaé, by w koticu zechciata
kogos do siebie wpuscic.

Kiedy ostatnio zobaczylam mojg siostre po wielu
miesigcach niewidzenia jej, serce Scisnelo mi sig
z zalu, bo w $rodku lata znalaztam jg kleczgcq w kruchcie
kosciota, ubrang w ciepty, czarny plaszcz, z beretem
i szalem na glowie (by¢ moze z powodu czestych infekcji
i cigglego poczucia zimna, ktérego przyczyng jest zapewne
nieleczona niedoczynnos$¢ tarczycy), jak zwykle z Biblig,
do ktorej co i rusz zaglgda otwierajgc jg na chybit trafit
i z torbami, ktére zawsze ze sobg zabiera wychodzgc
z domu. Kiedy mnie zobaczyla, rozplakata si¢ pokazujgc
mi swoj Swiezo wowczas ztamany przedni zgb, ktérego nie
miata za co naprawié. Od tego czasu ztamaty sig jej lub
ukruszyty jeszcze kolejne dwa zeby. Wszystkie wymagajg
zrobienia koronek, ale pomimo tego, ze juz kilka miesigcy
temu przelatam jej pienigdze na pierwszq z nich w kwocie,
o ktorg prosita, to do tej pory nie zaczela jej robié, bo ciggle
cos jej nie wychodzi - a to sama przektada wizyte na inny
termin, a to dentysta polecony przez kolezanke okazal sie jej
zdaniem dziwny, a to do innej dentystki spéznita sig i nie
zostata przyjeta, itd. Pienigdze, ktére jej daje, rozchodzg
sie¢ na inne rzeczy, takie jak czeste zamawianie mszy
Swigtych albo placenie nadmiernie wysokich rachunkéw
telefonicznych z tego powodu, ze moja siostra od roku
nie jest w stanie zmienié¢ sobie taryfy na korzystniejszg,
a zupetnie nie kontroluje ilosci i dtugosci swoich rozmow.
Nie mam serca do tego, by nie dawac jej zadnych pieniedzy,
bo jej renta inwalidzka jest zbyt niska do tego, by mogla
si¢ z niej utrzymad. Gdy zas prébowatam uwarunkowad
dawanie jej pieniedzy na przyktad tym, ze péjdzie na wizyte
do psychiatry, okazato si¢ to niewykonalne, bo cho¢ moja
siostra wpadata w rozpacz, to nie ustgpowala nawet na
cal. Finansowanie jej potrzeb jest dla mnie bardzo duzym
obcigzeniem, zwlaszcza w obecnej sytuacji, gdy w naszej
rodzinie pojawily si¢ niespodziewanie inne problemy
i wydatki. Nie wiem, jak sobie z tym wszystkim poradze;
czesto brakuje mi juz sil na zmaganie sig¢ ze skutkami
choroby mojej siostry i z coraz to nowymi problemami,
ktore spadajg na naszqg rodzine.

Mogiabym wiele jeszcze napisal o tym, jak objawia
sig i co ze sobg niesie choroba mojej siostry.
Ogromnym problemem jest na przyktad to, ze w procesie
karnym, w ktorym jest osobg pokrzywdzong, oskarzeni

fot. www.google.pl
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probujg wykorzystaé jej obecng chorobe psychiczng
do zdyskredytowania jej jako $wiadka. Stres zwigzany
z perspektywg przestuchan w tej sprawie jest dla niej tak
wielki, ze obawiam sig, by nie podjeta jakis dramatycznych
krokow. A przepisy prawne sq bezduszne i nie dajg
mozliwosci wylgczenia jej z tej sprawy bez przeprowadzenia
zawnioskowanych przestuchan. Moja siostra ciggle zyje
w petnym napiecia oczekiwaniu na koniec tego procesu,
sgdzgc, ze wtedy nastgpi jakas poprawa w jej Zyciu, bo
przestanie by¢ przesladowana przez oskarzonych, przez
sqd, przez tajne stuzby itd. My jednak wiemy, zZe nic sig nie
poprawi, jesli moja siostra nie zacznie dobrze leczyc¢ swojej
choroby. Modlimy si¢ codziennie o to, by zrozumiata, Ze
jest rzeczywiscie chora i zechciata zwigkszy¢ dawke leku
chocby do minimalnej dawki leczniczej, ale jak dotgd bez
upragnionego przez nas rezultatu.

Nie wiem, jaka bedzie przysztos¢ moja i mojej siostry, ale
nie mam w tym zakresie dobrych przeczucé. Obawiam
sig, by cierpienie mojej siostry wynikajgce z jej poczucia
osamotnienia, izolacji, niezrozumienia, bycia nekang
i przesladowang nie doprowadzito jej kiedys do podjecia
proby samobdjczej. Moja siostra czesto mi mowi, ze modli
sig 0 swojg Smier¢, wigc niewykluczone, ze kiedys jg w koticu
wymodli w takiej czy innej postaci. Chciatabym z catej
duszy poméc mojej siostrze unikngc¢ takiego losu, ale jestem
catkowicie bezradna wobec jej choroby i wynikajgcego z niej
uporu. Pomagam jej na tyle, na ile potrafie w diwiganiu
przez nig krzyza jej choroby, ale jest to naprawde bardzo
trudne - zwlaszcza gdy dochodzg do tego jeszcze inne
ciezary, ktore trzeba samemu niesé. Dlatego koticzgc ten
tekst chciatabym zaapelowac:

Do 0s6b dotknigtych chorobg, na ktérg cierpi moja
siostra — aby ufali swoim bliskim oraz swoim lekarzom
i nie podejmowali pochopnie decyzji o zmniejszeniu
dawki leku antypsychotycznego. Jesli zas ktos z Panstwa
postanowi zmniejszyé dawke leku, to niech to czyni we
wspotpracy z lekarzem i swojg rodzing, ktdra jako pierwsza
moze zauwazyé ewentualne zwiastuny nawrotu choroby.
Bo tracgc stopniowo autokrytycyzm mozecie si¢ Paristwo
sami nie zorientowal, Ze wracacie w szpony choroby,
a przepisy prawne zostaty uksztaltowane w taki sposob, ze
bez wyrazenia przez Was zgody na leczenie bardzo trudno
bedzie Wam poméc wrécié do zdrowia.

Do lekarzy psychiatréw - aby mieli wigksze zaufanie do
czlonkéw rodziny swego pacjenta, wigczali ich w proces
jego leczenia, nie lekcewazyli ich obserwacji, nie byli obojetni
wobec ich probleméw i zmagat i nie zaktadali, ze ,stanie za
pacjentem” musi oznaczal stanie przeciwko jego rodzinie
w momencie, gdy nie widzi ona juz innego wyjscia, jak
tylko zastosowanie leczenia przymusowego. My naprawde
kochamy naszych bliskich i chcemy ze wszystkich naszych
sit poméc im wroci¢ do zdrowia. Czasami kosztuje nas to
bardzo wiele wysitku - prosze wigc tego naszego wysitku nie
marnowal. Z co najmniej pieciorga lekarzy psychiatréw,
z ktorymi miatam stycznos¢ w przedhospitalizacyjnej fazie
nawrotu choroby mojej siostry, tylko jeden naprawde mi
pomdgt w taki sposob, w jaki mogt poméc w momencie gdy
doszto do naszego spotkania: wypisujgc orzeczenie lekarskie
potrzebne do zlozenia przeze mnie wniosku o przymusowq
hospitalizacje mojej siostry. Jako jeden z nielicznych, ten
lekarz naprawde uwierzyt moim stowom i obserwacjom
i nie dat sig zwies¢ elokwencji mojej siostry. Pozostali woleli
bardziej wierzyé mojej siostrze niz mnie, bardziej ufali
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temu, co sami byli w stanie zobaczy¢ w ciggu polgodzinnej
konsultacji lekarskiej niz obserwacjom osoby, ktéra byta
z ich pacjentkq 24 godziny na dobe i znata jg od wielu lat.
W skrajnych przypadkach, wyglaszajgc krytyczne opinie
o mojej osobie lub moim leczeniu nastawiali mojg chorg na
schizofrenig siostre przeciwko mnie — co juz zupelnie nie
miesci mi si¢ w glowie. Moze miatam wyjgtkowego pecha do
tych lekarzy, moze nie potrafitam ich do siebie przekonac -
tego naprawde nie wiem. Ale dobrze by bylo, Zeby wszyscy
lekarze potrafili wykazaé empatie nie tylko wobec swoich
pacjentow, lecz takze wobec ich rodzin.

0 0s6b tworzgcych i uchwalajgcych przepisy prawne

dotyczgce ochrony zdrowia psychicznego — aby zaczeli
stucha( tego, co majg do powiedzenia cztonkowie rodzin
0s6b chorych psychicznie i zaczeli uwzgledniaé ich glos
przy tworzeniu prawa. Aby zechcieli pomdc tym rodzinom
poprzez stworzenie przyjainiejszych dla nich procedur
ubiegania sig o skuteczne leczenie 0s6b chorych psychicznie
bez ich zgody, gdy osoby te nie majg poczucia swej choroby
(stuze kilkoma konkretnymi propozycjami w tym zakresie).
Aby przy tworzeniu i nowelizowaniu przepisow kierowali
sie zdrowym rozsqdkiem i nie przedktadali prawa osoby
chorej psychicznie do wolnosci osobistej ponad jej prawo
do otrzymania skutecznego leczenia w sytuacji kryzysu
psychicznego. Aby nie zostawiali rodzin 0s6b chorych
psychicznie samym sobie z nierozwigzywalnym problemem
leczenia choroby psychicznej ich bliskich, ktorzy nie chcg sig
leczy¢ z powodu utraty poczucia choroby. Prosze pomysleé
chocéby o tym, ze nawet jesli problem ten obecnie Panistwa
nie dotyczy, to moze kiedys stal si¢ udziatem Pavistwa
dzieci lub wnukéw. Tworzgc i zmieniajgc przepisy prawne
regulujgce kwestie zwigzane z opiekg psychiatryczng
prosze zawsze sprobowad spojrzec na ich potencjalne skutki
z perspektywy rodziny osoby chorej, ktéra musi si¢ zmagaé
na co dzie# ze skutkami jej nieleczonej lub Zle leczonej
choroby psychicznej.

Do 0s0b zaangazowanych w projekt reformy systemu
opieki psychiatrycznej - aby pamietali o tym, Ze
oprécz 0s6b swiadomych swej choroby i szukajgcych dla
siebie pomocy sq tez takie osoby chore, ktére nie majg
poczucia swojej choroby i z tego powodu prawdopodobnie
nigdy nie stang si¢ beneficjentami Srodowiskowej opieki
psychiatrycznej, ktéra jak rozumiem bazowal bedzie na
dobrowolnosci w podejmowaniu jakiejkolwiek terapii.
Aby nie likwidowali szpitali i oddziatow psychiatrycznych
oraz procedur umozliwiajgcych hospitalizacje o0s6b
chorych psychicznie bez ich zgody, lecz je udoskonalali
w taki sposob, by leczenie w nich i za ich pomocg byto jak
najbardziej efektywne i przywracato tych pacjentow opiece
Srodowiskowej, zamiast - tak jak to niestety czasem bywa
obecnie - odsytania ich z kwitkiem i pozostawiania samym
sobie na pastwe ich choroby.

Naprawdg chciatabym doczekal czaséw, w ktérych
opieka psychiatryczna w naszym kraju bedzie tak
dobrze pomyslana i zorganizowana, ze nie bedzie juz
mozliwe, aby osoba dotknigta schizofrenig, ktérej przez
wiele lat udatlo si¢ utrzymaé remisje choroby, z powodu
niedopracowanych i nadmiernie rygorystycznych przepisow
prawnych nie otrzymatla skutecznej pomocy w chwili
jej nawrotu - wtedy, gdy istniejg najwigksze szanse na
przywrécenie jej wglgdu.

Joanna
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Moje doswiadczenie
Z choroba syna

Jestem ojcem 30 latka, niepelnosprawnego intelektualnie. Zdiagnozowanie

u syna uposledzenia umyslowego o nieustalonej etiologii bylo dla nas szokiem. Niewiele

rozumieli$my, jednak nasze zZycie, zycie calej rodziny wywrdcilo sie do géry nogami.

Wszystko zostalo podporzadkowane pod potrzeby chorego syna. Szukali$my sposobow,

aby go ,,wyleczy¢”. Nie dopuszczalis$my do siebie mysli, Ze tego nie mozna wyleczy¢. Sporo

czasu uplynelo do chwili zaakceptowania faktu, Ze z tym musimy nauczy¢ sie zy¢.

estem ojcem 30 latka,
!niepelnosprawnego intelektualnie.

diagnozowanie u syna uposledzenia
umystowego o nieustalonej etiologii
bylo dla nas szokiem. Niewiele
rozumieliémy, jednak nasze zycie,
zycie calej rodziny wywrécito
sie¢ do goéry nogami. Wszystko
zostalo podporzgdkowane pod
potrzeby chorego syna. Szukali$my
sposobow, aby go ,wyleczy¢”. Nie
dopuszczaliSmy do siebie mysli, ze
tego nie mozna wyleczy¢. Sporo czasu
uplynelo do chwili zaakceptowania
faktu, ze z tym musimy nauczy¢ sie
zy¢.

yn wymagal specjalnej opieki.

Zona zrezygnowala z pracy
zawodowej catkowicie poswiecajac
sie synowi. Moim zadaniem bylo
zapewni¢ godziwy poziom materialny
dla rodziny. Podzial tradycyjny,
wydawalo si¢ jedynie stuszny.

Otoczony matczyng troska
oraz milo$cia wszystkich

domownikéw, syn roést i rozwijat
sie, wizualnie - ok. Od strony
intelektualnej - znacznie gorzej.
Przeszedl liczne badania i testy,
jednak gotym okiem widac¢ bylo brak
koordynacji ruchowej. Zachowaniem
odbiegal od rowiesnikéw. Wymagal
wzmozonej opieki. Byl i nadal jest
pod opieka psychiatry, logopedy,
psychologa, pedagogdw, terapeutdw.

d poczatku przyjeliSmy
z zong zasade maksymalnego

uspolecznienia syna. Polegalo
to miedzy innymi na tym, ze
uczestniczyl we  wszystkich
mozliwych spotkaniach i imprezach
poza domem rodzinnym. Zaliczyt
przedszkole integracyjne i szkoly
specjalne: podstawowa, gimnazjum
oraz zawodowa. Na kolejne 7 lat
znalazl swoje miejsce w Warsztatach
Terapii Zajeciowej ,Za Torem”,
a obecnie jest pracownikiem
Zaktadu Aktywnos$ci Zawodowej
U Pana Cogito Pensjonat
i Restauracja. Mozna powiedzieé
- wymarzony przebieg ,kariery
zyciowej” osoby NI.

Dzisiaj wiem, ze W pracy z synem
popetniliSmy wspolnie z zong
kilka bledéw. Zasadniczy problem
ktéry skomplikowal nasze zycie,
a jednoczeénie ograniczyl rozwdj
syna, to nadmierna matczyna milos¢,
»$lepa mito$¢”. Zona pragneta
za wszelka cene wynagrodzié
synowi niepelnosprawno$¢. Robita
to poprzez zapewnieniem mu
wygodnego, w miare luksusowego
zycia. ,Zyla za niego”. Oczywiscie
odbywato sie to kosztem pozostatych
cztonkéw rodziny. Dzialo si¢ tak
za mojg milczaca zgoda i to moj
zasadniczy btad.

Onaszych potrzebach zyciowych
typu  kultura, rozrywka,
kontakty towarzyskie bez udzialu
syna, zapomnieliSmy na 25 lat.
Przez 25 lat, syn byl ,pepkiem
$wiata”, oczywiScie naszego $wiata.
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Wszystko bylo podporzadkowane
pod jego potrzeby ale co gorsze
takze zachcianki. Im starszy, tym
wiecej wymagal, zadal. Dla §wietego
spokoju, wszystko, za sprawg mamy,
otrzymywat.

ak to bylo mozliwe? Posiadl

umiejetnos$¢  terroryzowania
otoczenia, skutecznie grajac role
»hiebezpiecznego wariata”. Agresja
osiggal zamierzone cele. Gral na
naszych uczuciach. Wszyscy bylismy
przekonani, ze tylko natychmiastowe
spelnienie jego zachcianek jest
szansg na zachowanie spokoju,
zdrowia i zycia. Dostownie tak, zycia.
Niejeden raz w nocy zastanawialem
sie czy powinienem  wstac
i schowa¢ niebezpieczne przedmioty.
Czuwalem, balem si¢ reakcji syna,
ktéremu wczeéniej odmoéwitem
spelnienia jego zadania i byl z tego
powodu wéciekly.

Po $mierci zony ogarnelo mnie
przerazenie, niepewnos$¢ jak
sobie sam z tym wszystkim poradze.
Nie poddalem sie. Za wszelka ceng
staralem sie¢ zapewni¢ synowi takie
same warunki zycia jakie mial przy
mamie. Z dnia na dzien stalem
sie pielegniarzem, kucharzem,
sprzataczem, praczka, nianka,
calodobowg opiekunka dla 25 latka
o mentalnosci rozkapryszonego
pieciolatka.  Docigzony no-
wymi zadaniami na rzecz
Niepelnosprawnego Intelektualnie
dorostego o mentalno$ci dziecka,
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zaczalem si¢ zastanawia¢ jak bardzo
niepetnosprawny jest moéj syn? Ma
przeciez rece i nogi to moze potrafi
wiecej niz nam si¢ wydawalo. Co
mozna od niego wymagaé? Co
moze sam robi¢? Czy aby na pewno
wszystko musze robi¢ za niego?

Dotychczas w opiece medycznej
specjalizowala sie¢ zona, to ona
chodzita od lekarza do lekarza, od
specjalisty do specjalisty. Moja rola
ograniczala si¢ do bycia kierowcs,
zaopatrzeniowcem, tragarzem,
obstawg, interweniowalem w sytua-
cjach krytycznych. Na biezaco
informowany przez zong, mialem
ogolne pojecie o sytuacji zdrowotnej
syna. W tamtym podziale zadan
to wystarczato. Nie bylo potrzeby
zaglebiaé sie w szczegdly. Teraz
z koniecznoéci rozpoczatem
studiowanie licznej dokumentacji
medycznej zgromadzonej przez zone.
Konieczna okazala si¢ znajomos¢é
szczegliow.

Najwainiejszy dokument -
orzeczenie o niepelnospra-
wnosci. Zapis z orzeczenia brzmi:
»hiepelnosprawnos$¢ intelektualna
w stopniu znacznym” (...) charakter
trwaly i orzeczenie wydaje si¢ na
state.

Co to jest, co to znaczy? Co
z tym mozna zrobi¢? Po
glebszej analizie pierwszy moj
wniosek - NI to nie jest choroba.
Skad  takie przypuszczenie?
Znalaztem opisy przebiegu innych
choréb towarzyszacych astma,
alergia, otylos¢, cukrzyca, ale
niepelnosprawnos$¢ intelektualna
nigdzie nie byta opisana.

Szukalem informacji, aby wiedzie¢
co robi¢, jak postepowad, jak
przedstawia¢ problem syna? Jak
zrozumiale dla ,normalnych” ludzi
okres$la¢ jego przypadek? Poznatem
wszystkie gabinety lekarskie i lekarzy,
do ktoérych chodzila z naszym synem
zmarta zona. Mili ludzie. Poznalem
nowe nazewnictwo okreslajace
sytuacje syna. To wazne, ale niewiele
madrzejszy po tych spotkaniach,
nadal szukalem informacji, rady,
przyktadu jak postepowac.
gotowac,

Nauczyiem sie
praé, sprzataé, staralem

sie by¢ opiekunem pod kazdym
wzgledem co najmniej tak dobrym
jak byla zona. Czy si¢ to udato?
Mysle ze tak, ale jakim kosztem.

W przeciagu roku schudiem 15 kg.
(Teraz mam juz ponownie swojg
wage). Moj $wiat, dotychczas
znacznie ograniczony, zamknal sie
caltkowicie w czterech $cianach domu
i pracowni, nadal pracuje zawodowo.
Jestem rzemie$lnikiem. W pewnym
momencie zrozumiatem, ze tak nie
moze by¢. Dzi§ wiem, ze tak by¢ nie
musi i co najwazniejsze juz tak nie
jest.

miany osiggnalem przede

wszystkim poprzez prace nad
soba - to bylo najtrudniejsze. Wiele
wysitku wlozyltem w znalezienie innej
niz dotychczas drogi porozumienia
z synem. Do tego wszystkiego
dochodzitem bardzo powoli i - co
warto podkresli¢ - dzigki spotkanym
na swojej drodze zyczliwym ludziom.
To, co mnie zainspirowalo do
zmiany istniejacych relacji z synem,
to byla mys$l o mojej $mierci. Tak,
o $mierci. Co stanie si¢ z synem,
gdy mnie zabraknie? Kto z takim
pos$wieceniem i oddaniem zajmie
moje miejsce w jego zyciu? Ta mysl
nie dawala mi spokoju i stata sie
najsilniejszg na tym etapie motywacja
do szukania perspektywicznych
rozwigzan. Zdawalem sobie sprawe,
ze kochajace go siostry - ma dwie
starsze od siebie - mimo, Ze maja
swoje rodziny i obowiazki, zawsze
znajda dla niego czas, tak zostaly
wychowane. Jednak strach, ktéry
budzil swoim zachowaniem i troska
o bezpieczenstwo swoich dzieci, byly
realng przeszkoda i raczej niczego
dobrego nie zapowiadaly.
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Inna motywacja to pragnienie
zycia. Ta motywacja pojawila
sie wraz z Milodcia i okazala sie
jeszcze silniejsza sita sprawcza.
Nie mdéwi¢ o milosci do syna - ta
jest ze mna od jego urodzenia
i zawsze byla zrédlem sity do pracy
na jego rzecz. Po $mierci Zony,
po okresie zagubienia, spotkatem
szkolng mito$¢. Nie widzieliémy
si¢ ponad 50 lat. Ona wdowa, ja
wdowiec, moja mito§¢ do niej
znalazta odwzajemnienie. Zrodzilo
si¢ silne uczucie. ByliSmy bardzo
szcze$liwi. Zdawato mi sie, ze zycie
jest po to by zy¢ i by¢ szczesliwym.
Po prostu chcialo si¢ zy¢. Byla
energia, zapal i porozumienie
w sprawach trudnych, zwlaszcza tych
zwigzanych z synem. Wydawato sie -
bytem przekonany, ze nasza mito$¢
zwyciezy wszystkie przeszkody. Tak
bylo do pewnego momentu. Czas
dokonat weryfikacji i pokazat, ze
zycie ma dla mnie inne priorytety,
a milo§¢ zastapilo cierpienie.

Po raz kolejny w krotkim czasie
zostatem pozbawiony szczescia,
jakie daje Dblisko§¢ kochanej
i kochajacej kobiety. Nikt nie lubi by¢
samotny. Na samotno$¢ skazujemy
sie¢ sami z wyboru lub tak sie wydarza.
W moim wypadku pierwsza strata
bliskiej osoby, Zony, to naturalny
proces - mozna powiedzieé
»to tylko $mier¢”. Cierpienie
z powodu S$mierci jest wpisane
w nasze zycie. Jest naturalnym
zjawiskiem, kazdego to czeka.
Zyjemy, aby umrze¢. Taki jest

fot. www.google.pl



porzadek rzeczy. Za drugim razem,
powodem, przyczyna utraty bliskiej
osoby, stal sie mdj syn. Rozstanie byto
spowodowane jego zachowaniem.
Decyzja partnerki byla wynikiem
strachu i brakiem perspektyw na
szybka zmiane. Bala sie przebywaé
w blisko$ci mojego syna, czula si¢
$miertelnie zagrozona. Rozumiem
ja. Znam to uczucie, méwilem o tym
wczesniej.

imo bardzo licznych wspélnych

wyjazdow i spotkan, ktére
syn akceptowal i z radoscig
w nich uczestniczyl, zbyt czesto,
w najmniej oczekiwanym momencie,
mily nastr6éj spotkania zamieniatl
w horror. Po wielkim szczeéciu
pozostal zal, smutek, wscieklos¢
i cierpienie. Dzisiaj wiem, ze
zachowanie syna wynikato z faktu
iz czul sie zagrozony jako ,ten
pierwszy” , najwazniejszy w rodzinie.
Ttlumaczenia niewiele dawaly. Tak
zresztg postepowal wobec wszystkich,
ktérzy w jego towarzystwie byli
chociazby przez moment bardziej
niz on w centrum zainteresowania.
np. wnuczka, a nawet kot. Mozna
powiedzie¢, walczac o swoje miejsce,
skutecznie przepedzal konkurencje
ze swego terytorium bez wzgledu
na to kim ona jest: siedmioletnig
siostrzenica czy przyjacidtka ojca.
Nie przyjmowal do wiadomosci,
ze mozna dzieli¢ swoja pozycje
z inna osoba. Byl bezwzglednym
egoista. Na takiego czlowieka wyrost
w atmosferze mitoéci i poswiecenia
calej rodziny.

o zdarzeniu, w wyniku

ktérego stracilem szanse bycia
szcze$liwym, przechodzitem rdzne
fazy. Od nienawisci do syna jako
bezposredniego sprawcy, przez samo
obwinianie si¢ az do etapu akceptacji
i pogodzenia sie z istniejacym
stanem. Nie byl to tatwy czas. Po
tych do$wiadczeniach postanowitem
co$ zmieni¢ - zmienilem podejscie
do syna. Nie przestalem go kocha¢,
ustalilem inne, nowe zasady
wspolistnienia.

rzebieg tego procesu i moje

dos$wiadczenia, opisatem w
ksigzce pt. NIEPELNOSPRAWNOSC
INTELEKTUALNA TO NIE JEST
CHOROBA. Ksigzka powstata jako
list, préba pokazania ukochanej
kobiecie osiagnie¢ i zmian
w $wiadomosci syna jakie nastapity
w wyniku naszej wspodlnej pracy
z nim na jego rzecz. Efekty tej pracy
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byly widoczne i odczuwalne, niestety
dopiero po zakonczeniu naszego
zwiagzku. Wydatem ta ksiazke
z nadzieja, ze po przeczytaniu zmieni
Swo0ja ocene sytuacji, a co zatem
idzie, ponownie bedziemy razem.

C ale Zycie myslalem, ze nie jestem
egoista. Ale tak mnaprawde
dopiero w wyniku tych przezy¢
zrozumiatem, ze podporzagdkowanie
wszystkiego w  zyciu tylko
i wylacznie wlasnemu szczeéciu to
bardzo egoistyczne zachowanie.
Tak nie mozna postepowaé majac
poczucie odpowiedzialno$ci za
innych. Postanowitem zrobi¢
wszystko, co mozliwe, aby czas ktéry
mi pozostal - mam dopiero 68 lat,
a do setki nie zamierzam odpusci¢
- jak najlepiej wykorzysta¢ dla
stworzenia najlepszych z mozliwych
warunkoéw egzystencji syna teraz,
ale takze, a moze przede wszystkim
po mojej $mierci. Motywacja do tej
pracy i opisania jej efektéow, jak juz
wspomniatem, byla nadzieja na
zmiane stanowiska przez ukochang
kobiete. Niejako efektem ubocznym
stalo si¢ zainteresowanie moja ksigzka
$rodowiska rodzin z problemem
niepelnosprawnosci intelektualnej.
Pojawilo si¢ zapotrzebowanie na
mojg ksigzke. Tak doszto do drugiego
wydania sfinalizowanego przez
Stowarzyszenie Rodzin ,Zdrowie
Psychiczne” oraz fundacje KTO.

Nie ukrywam, mam osobista
satysfakcje z osiggnietych
postepdw w rozwoju intelektualnym
syna. Prawdopodobnie gdybym
po $mierci zony nie spotkat
wspomnianej wczeéniej milo-
§ci, zmiany  nastepowalyby
znacznie wolniej, a moze nic nie
ulegloby zmianie. Bardzo skape
stownictwo, ktérym sie postugiwatl
i trudnosci w komunikowaniu swoich
potrzeb i pragnien, zastepowat
udawang agresja. Udawang, bo nigdy
nikogo nie skrzywdzil, a jedynie
stwarzal pozory niebezpiecznego
czlowieka. Jak juz wczeéniej pisatem,
takim zachowaniem zapewniatl
sobie szybka i skuteczng realizacje
swoich zachcianek. Utrwalat swoja
pozycje pierwszego i najwazniejszego
w domu. Byl $wietnym aktorem,
przekonywajaco gral role ,,niebezpie-
cznego wariata”. W rzeczywistosci
jest tchérzem i poza domem jest
grzecznym, nieSmiatym chtopcem.

Zrozumialem jego  taktyke
i przestalem ulega¢ pozorom.

Czasopismo dla rodzin oséb chorujacych psychicznie
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To wymagalo odwagi, jednak
w ostatecznie stalo sie przelomem
w naszych relacjach. Najbardziej
zauwazalne zmiany to calkowity
brak agresji, ktéra wczeé$nie byla
jego sposobem na zycie. Teraz
akceptuje swoje miejsce w szeregu
i wie, ze nie zawsze moze by¢
pierwszy. Syn, nie bez probleméw,
zaakceptowal zmiane uktadu sit
i pozycji, jednak gdy widzi, ze nie
ma innej mozliwosci, a w tej sytuacji
dalsze zmiany to juz lawina. Nic nie
dzieje si¢ samo z siebie. Sg problemy
i przeszkody, podejmujemy je
i idziemy do przodu. Nie ma rzeczy
niemozliwych - to moja dewiza.

Moja zmiana relacji z synem
zbiegla sie z podjeciem
przez niego pracy w Zakladzie
Aktywnos$ci Zawodowej ,U Pana
Cogito”. Nastapilo nowe otwarcie
na nowe sytuacje, na nowych ludzi
i nowe zadania. Odnalazl nowy
sens zycia na wyzszym poziomie
spotecznym. Praca znacznie
szybciej rozwija jego intelekt,
bardziej niz cokolwiek wczesnie;j.
Poznal mozliwo$é¢ zycia w inny,
~cywilizowany” sposdéb. Akceptuje
i podejmuje nowe wyzwania, rozwija
sie. Nie oznacza to, ze przestal by¢
osobg z defektem niedorozwoju
umystowego. Wiele istotnych dla
normalnego zycia zachowan nadal
wymaga uwagi, troski, codziennego
wsparcia. Nieustannie pracujemy
nad ich zmiang, minimalizacjg oraz
utrwalaniem tego, co juz zostalo
osiggniete. Wazne jest, ze mam
$wiadomo$¢é czego moge sie po
nim spodziewa i w miare wczeénie
reagowaé kontrolujac przebieg
zdarzen.

Wsparcia bedzie potrzebowat

zawsze. ,Ucze¢” tego corki
i inne osoby z naszego otoczenia.
To moja inwestycja w jego
przysztosé. Chetnie dziele sie swoim
doswiadczeniem z innymi rodzicami
i terapeutami. Zalozyliémy grupe
wsparcia na WTZ, tam, gdzie
syn byl uczestnikiem przez 7
lat. Z zadowoleniem stwierdzam
pozytywne, zauwazalne zmiany
w postepowaniu innych rodzicéw,
mam nadzieje, ze to pozytywny
przyklad mojego syna pobudzit
ich do zmiany stosunku do siebie
i swoich dzieci.

P]ic nie zmienia sie z dnia
na dzien. Niezbedna jest

cierpliwos¢, wytrwatoséé, stanowczosé
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i bezwzgledno$¢ w podejmowanych
decyzjach. To takie oczywiste, ale
trzeba to wiedzie¢, a przede wszystkim
stosowaé. Niepelnosprawno$¢
i odmienno$¢ jest i pozostanie
z synem do konca zycia. Mam tego
$wiadomos$¢é. Nauczylem si¢ z tym
zy¢. Ciesze sie z kazdej nowej,
najdrobniejszej samodzielno$ci
syna. To nadzieja na latwiejsze,
normalniejsze jego zycie w przy-
sztosci.

Zobaczylem i widze w nim
partnera do obowigzkéw dnia
codziennego i jak partnera go
traktuje. Przestalem by¢ stuzacym,
pielegniarzem, nianka. Robie tylko
to, czego jeszcze sam nie potrafi.
A okazuje sie, ze przy wsparciu,
potrafi duzo. Metoda malych
kroczkéw - tak okreslam swoje
codzienne starania w tym wzgledzie,
okazala sie metoda skuteczng.
Znajduje zastosowanie w kazdej
dziedzinie zZycia: od sposobu
komunikowania, karmienia,
ubierania, przemieszczania, az
do samodzielnego podejmowania
zyciowych  decyzji. Wymaga
cierpliwoéci, wyrozumiatos$ci
i stanowczo$ci. Staram sie by¢
nauczycielem, przyjacielem, dora-
dcg, wsparciem, pomocnikiem,
inspiratorem. Nie zapominam by¢
ojcem i zawsze wtedy, gdy tego
pragnie, przytulam go jak wéwczas,
gdy byl malym chtopczykiem.

Pierwszy okres po uswiadomieniu
sobie, Ze mamy niepelnosprawne
dziecko, byl szokiem dla calej
rodziny. ,Po$wiecenie si¢” dla syna,
stalo si¢ sensem naszego zycia.
Szczegblng pozycje w tym ukladzie
ustalila dla siebie zona. Zona byla,
tak jej si¢ wydawalo, jedyna osoba
kompetentng i niezastgpiong w rea-
lizacji zyciowych potrzeb syna.

praktyce wygladalo to mniej

wiecej tak, co syn zapragnat
musiato by¢ spetnione natychmiast
i w najlepszym gatunku. Wszystkie
préoby innego postepowania nie
mialy szans zaistnie¢. Prowadzily do
»wojny domowej”. To nikomu nie
bylo potrzebne, niczemu nie stuzylo.
Zahipnotyzowani i sterroryzowani,
wszyscy robilismy wiele dla $wietego
spokoju. Ze bylo to niewtasciwe,
widze to teraz z perspektywy czasu.
Dostosowujac si¢ do zaistnialej
sytuacji, nie do konca $wiadomie,
zrezygnowali$émy z zycia osobistego.
Ta ,normalno$¢” ustawila nas

w pozycji akceptujacej szarg
codzienno$§¢ bez wizji, nadziei,
oczekiwania jakichkolwiek zmian.
Jako rodzicom, brakowalo nam
wzorcow i podpowiedzi jak zy¢, jak
wlasciwie postepowad.

Wszystko co w codziennym

zyciu  jest dorastaniem
i dojrzewaniem, u oséb z niepe-
Inosprawnosciag  intelektualnag
przychodzi ze znacznym opdznie-
niem i nieporadnoscig. Widzac
to, chcac ulzy¢ synowi, robili§my
wszystko za niego, wrecz za niego
myséleliSmy i moéwiliSmy. Przekonani
ze tak musi by¢, stworzyli$my uktad,
nic bez syna - wszystko za syna.
Tak naprawde to tak nam bylo
wygodnie. W ten spos6b unikalismy
jego agresji. Nie zdawaliémy sobie
sprawy, ze takim postepowaniem,
robimy krzywde synowi, ale takze
krzywdzimy siebie.

Dzisiaj, jak powiedziatem,
jesteémy partnerami, wspolnie
rozwigzujemy problemy dnia
codziennego. Razem robimy zakupy,
razem gotujemy, razem sprzatamy,
razem robimy przelewy bankowe.
Przy nowym ustawieniu i podziale
obowiazkdéw, znajduje czas dla siebie,
bywam poza domem bez niego, a on
beze mnie. Wczesniej to byto nie do
pomyslenia. Staly kontaktu dzigki
tacznosci telefonicznej dodaje mu
pewnosci, a mi spokoju. Rozmowa
telefoniczna zastepuje w pewnym
stopniu konieczno$¢ bycia fizycznie
blisko. Mozna podpowiedzie¢,
wesprzeé, przypomnie¢. W ten
sposob uczy sie zy¢ bedac zdanym
na siebie. Smielej szuka wsparcia

niepelnosprawn
Od $mierci 2

b niepelnosprawny
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u innych poza mna. Kiedy nadejdzie
moment, gdy mnie zabraknie, bedzie
do tego przygotowany.

Mam skryta nadzieje, ze spotka
w swoim zyciu partnerke, ktéra
zaakceptuje jego niepelnosprawnos¢,
pokocha go, a on jg i beda zyli dtugo
i szczesliwie. Jest przystojny, to jego
atut. To moje, ale i jego marzenie.
To byloby idealne rozwigzanie na
przysztos¢. Starsze siostry deklaruja
opieke, gdy mnie zabraknie. Wiem,
ze przestaly lekaé sie jego agresji.
Nigdy jednak nie zastapia ,kobiety”,
towarzyszki zycia o ktorej marzy, do
ktorej teskni. W tym wzgledzie jest
normalnym czlowiekiem, pragnacym
bliskosci i mitosci drugiej osoby.

Zapewne moje marzenia spelnia
sie, chociaz - jak to zazwyczaj
bywa - nie wszystkie i nie w pelnym
zakresie. Czesto spelnienie naszych
marzen ogranicza wolna wola tych,
o ktérych marzymy. Dla dodania
sobie nadziei, przywoluje w myélach
zaslyszane od pewnego sedziego
powiedzenie ,czlowiek nie krowa
i zdanie zawsze moze zmienié”.
W trudnych momentach powtarzam
sobie stowa pewnej modlitwy.

»BOZE, DAJ MI TE EASKE
BYM PRZYJAE TO CZEGO NIE
MOGE ZMIENIC
DAJ ODWAGE BYM ZMIENIE
TO CO ZMIENIC MOGE
I MADROSC BYM ODROZNIE
JEDNO OD DRUGIEGO”

Tadeusz Walczak

|
TADEUSZ WALCZAK

NIEPELNOSPRAWNOSC
INTELEKTUALNA
TO NIE JEST CHOROBA
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dniu 14 lutego 2018 r. na zaproszenie Kancelarii

Prezydenta RP Pana Andrzeja Dudy kilkadziesigt
0s6b  spotkato si¢ w Belwederze na konferencji
poswieconej udzialowi przedstawicieli pacjentéw
w procesach decyzyjnych w budowaniu systeméw ochrony
zdrowia. Reprezentowani byli przedstawiciele grup
nieformalnych pacjentéw, organizacje pozarzgdowe
skupiajgce pacjentéw, a takze instytucje parasolowe.

E( onferencja zostata zorganizowana w ramach prac
sekcji ,Ochrona zdrowia” Narodowej Rady Rozwoju.

acjenci sq podmiotem stuzby zdrowia - powiedzial

Prezydent Andrzej Duda. Dodal, Ze oczekiwanie
zwigkszenia naktadéw na ochrong zdrowia jest czestym
postulatem Srodowisk pacjenckich, a dyskusja o finansach
i modelu opieki toczy sig nie tylko w Polsce.

Podczas konferencji omawiane byly modele
partycypacji pacjentow w UE i ich wplyw na
podejmowanie decyzji. Zaproszono przedstawicieli
z instytucji Unii Europejskiej, Wielkiej Brytanii oraz
Szwecji, ktorzy dzielili sie swoimi doswiadczeniami.
W debacie uczestniczyl Zastgpca Szefa KPRP Pawet
Mucha.

Waz'nymigiosem podczas konferencji, bylty wystgpienia
przedstawicieli pacjentow, ktérych z uwagg stuchat
Pan Prezydent i przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia.

wystgpienie Pani Ewy Piskorskiej z Fundacji eF kropka,
ktora przedstawita postulaty srodowiska 0s6b chorujgcych
psychicznie, popierajgc je przyktadami konkretnych barier
i stereotypow z jakimi ona sama spotyka sie na co dzien
w zmaganiu z chorobg psychiczng.

]ednym z istotnych, poruszajgcych wystgpienr bylo

skazata tez, jak wielkg role odgrywa rodzina
w jej wspieraniu, takze wspieraniu finansowym jej
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leczenia, ktére przez ponad 10 lat pokrywa ze Srodkow
wlasnych. Brak dostepnosci do psychoterapii, brak lekarzy
psychiatréow dla dzieci i milodziezy, fatalne warunki
w wielu szpitalach psychiatrycznych, brak realizacji
Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego
pomimo jego uchwalenia kilka lat temu. Pordwnala
psychiatre do ,Kopciuszka” stuzby zdrowia. Apelowata
o pilng potrzebe szybkiego wdrozenia reformy opieki
psychiatrycznej, przedstawiajgc jednoczesnie to, co juz
do tej pory udato si¢ wypracowaé wspélnie w Srodowisku
pacjentéow, lekarzy, organizacji pozarzgdowych.
Srodowisko czeka na wdrozenie reformy pilotazu Centréw
Zdrowia Psychicznego.

drugiej czesci konferencji przedstawiono sytuacje

sektora organizacji pacjentow, ograniczenia
w prowadzeniu dialogu spotecznego ze Srodowiskiem
pacjentow i duze nieréwnosci w zdrowiu, ktére sq coraz
bardziej widoczne w naszym kraju. W Polsce dziata
aktywnie okoto 1 tys. organmizacji pozarzgdowych
dziatajgcych na rzecz pacjentow, w tym tylko 7 organizacji
parasolowych typu zwigzki stowarzyszen, federacje,
zrzeszenia.

ostatniej czesci konferencji glos zabral Minister

Zdrowia Rafat Szumowski, ktéry ztozyt publiczne
o$wiadczenie, ze reforma psychiatrii bedzie realizowana,
pilotaz Centréow Zdrowia Psychicznego wiasnie rusza.
Obecny wsréd prelegentéw Prezes Narodowego Funduszu
Zdrowia potwierdzil, ze przydzielono dodatkowe srodki,
aby zapewnié wlasciwe finansowanie zmian, aby nie
powodowaé podziatéow, konfliktéw i obaw w Srodowisku,
ze nikomu Srodki nie zostang zabrane, aby reforme
realizowa’.

Ogélnopolska Federacja Stowarzyszen Rodzin
Os6b Chorujgcych Psychicznie RODZINY
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REKOMENDACIJE DLA MINISTERSTWA ZDROWIA

po spotkaniu Sekcji Ochrony Zdrowia z 9 lutego 2016 1.
na temat zdrowia psychicznego

1. Przeprowadzenie systemowej
i  kompleksowej reformy
opieki psychiatrycznej, ktorej
gtéownym celem jest wdrozenie
$rodowiskowego modelu ochro-
ny zdrowia psychicznego;

2. Podstawg reformy powinien by¢
przyjety i realizowany Narodowy
Program Ochrony Zdrowia
Psychicznego (NPOZP) zgodnie
z projektem opracowanym przez
Zesp6t powolany przez Ministra
Zdrowia;

3. Przyjecie zmian w ustawie
0 ochronie zdrowia
psychicznego koniecznych

do realizacji NPOZP, w tym
nalozenie na Ministra Zdrowia
odpowiedzialnosci za realizacje
reformy, a takie powolanie
o$rodka koordynacyjnego o
charakterze miedzyresortowym
kierowanego przez Pelnomocnika
Ministra Zdrowia ds. Zdrowia
Psychicznego;

4. Wprowadzenie zmiany zasad
finansowania psychiatrycznej
opieki zdrowotnej w kierunku
budzetu na populacje 50-200 tys.
mieszkancow (odejécie od zasady
placenia za ustuge);

5. Promocja, profilaktyka i edukacja
w zakresie zdrowia psychicznego
wymagaja odpowiedniego
umocowania przedstawicieli
$rodowisk pacjenckich i psychia-
trycznych w Radzie ds. Zdrowia
Publicznego przy Ministrze
Zdrowia;

6. Realizacja programow pilo-
tazowych w celu przetestowania
nowych rozwigzan finansowych
i organizacyjnych;

7. Opracowanie projektu wyko-
rzystania $rodkéw unijnych na
wprowadzenie modelu opieki
psychiatrycznej opartego na
deinstytucjonalizacji i opiece
koordynowanej, z wykorzysta-

niem §$rodkéw na ochrone
zdrowia 1 system pomocy
spoltecznej, niezbedne szkolenia
i zmiane postrzegania zaburzen
psychicznych w spoteczenstwie
oraz przygotowanie lokalnych
lideréw zmiany;

8. Przygotowanie ,map potrzeb
zdrowotnych” adekwatnych do
planowanej reformys;

9. Podjecie dziatan na rzecz wzrostu
liczby specjalistéw z zakresu
zawodow dotyczacych ochrony
zdrowia psychicznego, np. poprzez
uznanie psychiatrii za specjalnos¢
deficytowa;

10.Opracowanie zmiany modelu
finansowania psychiatrii
sadowej - delegacja budzetowa
z Ministerstwa Sprawiedliwosci.

Narodowa Rada Rozwoju

[nformacja ze spotkania Sekcji Ochrony Zdrowia Narodowej
Rady Rozwoju w dniu 14 marca 2018 r w Warszawie

potkanie prowadzil dr Marek

Balicki, ktéry podkreslil, ze
przygotowania do wdrozenia
Programu  Ochrony Zdrowia

Psychicznego, w tym Programu
Pilotazowego Centréw Zdrowia
Psychicznego, wkraczaja w koncowy
etap prac. Podsumowal, ze ostatnie
dwa lata byly bardzo pracowite i efekty

tej pracy powinny by¢ widoczne.
pilotazowego

Do programu

zgloszonych  bylo ponad
100 placowek, a po weryfikacji
zakwalifikowane zostaly 43. Koncza
si¢ obecnie konsultacje spoleczne
rozporzadzenia Ministra Zdrowia
dotyczacego programu pilotazowego
Centréow Zdrowia Psychicznego, po
ich podsumowaniu i naniesieniu
korekt dokumenty  zostang
przedtozone do realizacji Ministrom
Zdrowia i Ministrowi Finansow.

Realizacja programu pilotazowego
nastapi od lipca 2018 r. Bedzie
on jednak programem otwartym
i zainteresowane placéwki po
kwalifikacji moga do niego przystapic.

Prof. Jacek Wcidrka przedstawit
z kolei program pilotazowy
wsparcia $rodowiskowego, a Prof.
Janusz Heitzman méwil o zadaniach
Instytutu Psychiatrii i Neurologii
w ochronie zdrowia psychicznego
i reformowaniu psychiatrycznej
opieki zdrowotne;j.

rezes Narodowego Funduszu

Zdrowia w swym wystapieniu
podkredlil, ze fundusz po akceptacji
gotowy jest do wdrozenia zaréwno
programu  pilotazowego  jak
i podniesienia punktacji (wyceny
$wiadczen) w placéwkach leczenia
psychiatrycznego  nieobjetych

Czasopismo dla rodzin oséb chorujacych psychicznie

pilotazem. W czasie dyskusji
zglaszano wiele sugestii dotyczacych
podniesienia standardéow w leczni-
ctwie psychiatrycznym, gdyz
zarowno baza jak i opieka lekarska
pozostawiaja wiele do zyczenia.
Brakuje tez kwalifikowanej kadry
lekarzy i pielegniarek. Potwierdzaly
to rowniez w swych wystapieniach
osoby chorujace, podkreslajac
niezrozumienie dla ich umiejetnosci
i kwalifikacji, dyskryminacje na
rynku pracy i w Zyciu spolecznym.
Zapowiedziano  rdwniez, ze
w dniach 6-9 kwietnia br. odbedzie
si¢ w Warszawie Europejski Kongres
Psychiatréw, ktérego nieodlaczng
cze$cig bedzie tez udzial rodzin,
za$ w maju II Kongres Zdrowia
Psychicznego.
Barbara Oleksifiska
Ogolnopolska Federacja Stowarzysze# Rodzin
Osdb Chorujgcych Psychicznie RODZINY
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Polsce

Kongres zostal zorganizowany w piata rocznice¢ podpisania przez Polske Konwencji ONZ

o prawach 0s6b z niepelnosprawnosciami. Wydarzenie byto okazja do przedstawienia

priorytetow do Strategii na Rzecz Oséb z Niepelnosprawnos$ciami oraz propozycji zalozen

do nowych ustaw dotyczgcych systemu wsparcia w Polsce.

d 2015 roku osoby z niepetnosprawnosciami,

ich bliscy, opiekunowie, asystenci i organizacje
pozarzgdowe spotykajg si¢ na Kongresie Oséb
z Niepetnosprawnosciami. Chcg mowié wspdolnym
glosem i wypracowal konkretne propozycje dziatan,
ktére zréwnajg prawa wszystkich obywateli bez
wzgledu na ich stan zdrowia. Te réwne prawa
gwarantuje m.in. Konwencja ONZ o prawach o0séb
z niepetnosprawnosciami, ktérg Polska

Regionalne. Ich celem byto dotarcie do 0s6b, ktére nie
mogqg wzigl udziatu w spotkaniu w Warszawie i wigczenie
ich do dyskusji na temat proponowanych rozwigzah
dotyczgcych nowego systemu wsparcia. W trakcie
Konwentéow zaréwno priorytety do Strategii na Rzecz
Osé6b z Niepetnosprawnosciami, jak i zatozenia do ustaw,
byly konsultowane z osobami z niepetnosprawnosciami
oraz regionalnymi organizacjami.

przyjeta we wrzesniu 2012 r. Mimo, iz od jej
ratyfikacji mija juz pieé lat, to ciggle jest wiele
miejsc w polskim prawodawstwie, ustawach
i rozporzgdzeniach, ktére sqg mniezgodne
z Konwencjg. A to znaczgco utrudnia osobom

z mniepetnosprawnosciami i ich rodzinom
codzienne  funkcjonowanie. Dlatego
hastem tegorocznego Kongresu byto ,ZA
NIEZALEZNYM ZYCIEM”.
arunkiem niezaleinego zycia jest
mozliwos¢ realnego dokonywania

wyboréw zZyciowych - takich jak np. gdzie i z kim
mieszkamy, do jakiej szkoly chodzimy, jaka jest
nasza aktywnos¢ zawodowa, gdzie sig leczymy,
w jaki sposéb spedzamy wolny czas... Chcemy
mieé wybor podobnie jak wszyscy!

téwnym celem Kongresu bylo wypracowanie

ﬁﬁ‘?_’_‘ﬁf!ﬁ% KONWEN?

My, uczestniczki i uczestnicy Il Kongresu Oséb

prawa do samodzielnego i niezaleznego zycia

Droga do tego celu jest petne wdrozenie postanowien
Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami
oraz podpisanie i ratyfikacja Protokotu Fakultatywnego

Zadamy poszanowania godnosci i realizacji wszystkich

]
Deklaracja

z Niepetnosprawnosciami zgdamy realizacji

dla wszystkich Polek i Polakéw
Z niepetnosprawnosciami.

do Konwencji.

praw 0s6b z niepetnosprawnosciami!

strategii dla Nowego Systemu Wsparcia
0s6b z niepetnosprawnosciami w Polsce. Organizacje
pozarzgdowe wspélnie opracowujqg priorytety dla
Strategii na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciami oraz
zatozenia dla ustaw wdrazajgcych nowy system wsparcia,
ktore zostaly przedstawione i przedyskutowane podczas
Kongresu 25 pazdziernika. Przygotowywane dokumenty
sg nawigzaniem do biezgcych prac Rzgdu zwigzanych
ze Strategig Odpowiedzialnego Rozwoju i programem
»Za zyciem”. III Kongres Oséb z Niepetnosprawnosciami
poprzedzily spotkania w wojewddztwach, tzw. Konwenty
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Wigcej informacji na temat Kongresu, Konwentéw
regionalnych oraz Strategii mozna znalezé na
stronie www.konwencja.org. Rok 2018 bedzie stanowit
kontynuacje (po)Kongresowych dziatat. Z tego powodu
zapraszamy do $ledzenia powyzszej strony internetowej
oraz czynnego udzielania si¢ i zglaszania swoich
watpliwosci. W koricu razem mozemy wigcej.

Fundacja Instytut Regionalny

fot. Tomasz Tomaszewski
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Z REALIZAC|]I KONWENC)I
0 PRAWACH 0S6B
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

KONGRES

0SOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

AMBASADOR

KONWENCJI O PRAWACH 0SOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

KONWENT

REGIONALNY KONGRESU 0SOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI

fot. http://konwencja.org/materialy-do-pobrania/

Za niezaleznym zyciem

Glos w dyskusji sSrodowisk osob niepetnosprawnych w zwigzku
z powstajacymi Wytycznymi do nowego systemu wsparcia zgodnymi

z Konwencjg o Prawach Oséb z Niepelnosprawnosciami (przypis redakcji).

ie moge osobiscie uczestniczy¢

w spotkaniach i dyskusjach
dotyczacych projektu, ale chetnie
zabiore glos w tej sprawie. Jako
matka niepelnosprawnego dorosltego
mezczyzny pragne zwrdci¢ uwage
na osoby takie jak moéj syn, czyli
niepetlnosprawne od urodzenia.
Moéj syn urodzil sie z Dziecigcym
Porazeniem Moézgowym (DPM).
Diagnoze uslyszalam zaraz po
urodzeniu, miat wiele oznak
wskazujacych na DPM: nie ptlakal,
nie mial odruchu ssania i potykania,
bardzo naprezal miesnie/wyginal sie
w nienaturalny sposéb. Pézniejsze
badania potwierdzily wcze$niejsze
podejrzenia lekarzy.

ie bede opisywata tych 39 lat

walki o zdrowie i Zycie syna,
braku wsparcia finansowego, braku
$wiadczen, zasilkéow, dostepu
do rehabilitacji. Udalo nam sie
wychowa¢ syna na wspaniatego,
madrego i wrazliwego czlowieka.
Pomaga innym, jest wolontariuszem.
Skonczyt szkote i czasami uda mu sie
znalez¢ prace, ale na krétko, zawsze
sa osoby lepsze, bardziej sprawne
i pracodawcy wilasnie takie osoby
wybieraja.

6j syn, cho¢ funkcjonuje dosé

dobrze, wymaga naszego
wsparcia, lub wsparcia innej osoby.
Wolniej chodzi, ma klopoty ze
wzrokiem, stuchem, wiecej czasu
zajmuje mu podjecie waznej decyzji
lub zrozumienie trudniejszych spraw
finansowych.

akie osoby jak méj syn w wieku

18 lat otrzymywaly rente
socjalng na stale. W chwili obecnej
to 724 zt netto plus 153 zl zasitku
pielegnacyjnego. Nie jest to duza
kwota, trudno utrzymac si¢ za taka
sume¢ samodzielnie lub mys$leé
o zalozeniu rodziny, ale majgc swoje
pienigdze osoby takie moga czu¢ sie
w miare niezalezne, nie sg na
wiecznym utrzymaniu rodzicow.
Jezeli renty socjalne przyznawane
na stale osobom niepelnosprawnym
od dziecifistwa zostang zmniejszone,
bedzie to z wielkg krzywda dla
ludzi ktérych los i tak juz mocno
doswiadczyl nie dajac im réwnych
szans juz na starcie z osobami
zdrowymi.

Do chwili obecnej méj syn ma
przepracowane dopiero 6 lat,
szuka pracy, lecz dla takich os6b nie
jest to takie proste, nie wiem czy da

Czasopismo dla rodzin os6b chorujgcych psychicznie

rade wypracowal potrzebne 30 lat
do osiagniecia wieku emerytalnego,
czy zawsze bedzie na rencie socjalnej.
Mojemu synowi nie jest potrzebny
asystent, da rade sam, prosze jednak
nie pozbawiaé takich oséb jedynego
zrodla utrzymania, bo az boje sie
mysle¢ co bedzie gdy nas, rodzicow
zabraknie, gdy zabraknie naszego
wsparcia finansowego.

Przez 30 lat pracujac i wychowujac
niepelnosprawne dziecko nie

dorobilismy si¢ majatku,
mozemy przekazaé synowi.

ktéry

Liczg na Panstwa, ze debatujac
nad projektami wezmiecie pod
uwage osoby takie jak médj syn
i nowe wytyczne nie pozbawig ich
renty socjalnej lub nie zmniejsza jej
w sposob znaczny.

Urszula

15 —
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Udzial w projekcie
pomogt mi uwierzy¢ w siebie!

dy w maju 2016 roku zostatam

uczestnikiem projektu ,Mtodzi
niepetnosprawni - wzdr aktywnosci
zawodowej” nie miatam pojecia jak
bardzo zmieni on moje zycie. Jest
to projekt, w ktéorym mogg wzigd
udziat bezrobotne osoby po kryzysach
psychicznych w przedziale wiekowym
16-29 lat.

ewnego dnia, jeden z moich
terapeutow zajeciowych zachecit

Miodzi niepelnosprawni — wzér aktywnosci

zawodowej

Stowarzyszenie Rodzin Zdrowie Psychiczne w Krakowie zaprasza osoby
od 15 do 29 r. 2. do udzialu w projekcie pt. Miodzi niepetnosprawni — wzor aktywnosci
zawodowej. Celem projektu jest podniesienie zdolnosci do zatrudnienia osob

niepetnosprawnych poprzez podniesienie ich kwalifikacji i kompetenciji oraz nabycie

doswiadczenia zawodowego.

Osoby zainteresowane moga zglaszac sig do biura projekiu dziatajgcego przy
Pensjonacie ,U Pana Cogito” przy ul. Baluckiego 6 w Krakowie, tel. 12 269 72 00
do koordynatora projektu Agnieszki Lewonowskiej-Banach

lub

biura projektu dzialajacego w powiecie limanowskim w Slopnicach 820
przy punkcie opieki nad dzieémi Kraina Radosci”, tel. 606 511 341

Kto moze wziac udziat w projekcie:

= 0soby niepetnosprawne (niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci)
do 29 roku Zycia, bierne zawodowo i bezrobotne, nie uczestniczace w
ksztalceniu | szkoleniu, zamieszkate na terenie wojewodztwa Malopolskiego,

W projekcie oferujemy m.in.:

Indywidualnego Planu Dziatania

pracownik gospodarczy

zwrot kosztow dojazdu i opieki nad osobg zaleing
bony stazowe

platne staze zawodowe (stypendium stazowe)
wsparcie trenera zatrudnienia wspieranego
posrednictwo pracy i bony zatrudnieniowe

Wiecej informacji na www.wzoraktywnosci.rodziny.info

doradztwo zawodowe i psychologiczne wraz z przygotowaniem
szkolenia zawodowe: recepcjonista, pracownik gastronomii, pokojowa,

bony szkoleniowe na inne typy szkoler wa. predyspozycji uczestnika

mnie, bym sprébowata swoich sit
w tym rozwijajgcym przedsiewzieciu.
Bedgc osobg ambitng i nie bojgcg
sig nowych wyzwa#n, bez namystu
podjetam dziatanie w celu odkrywania
swojego prawdziwego potencjatu.

rokliwy pensjonat “U Pana
Cogito” postuzyt jako miejsce
moich spotkan z psychologiem,
doradcqg zawodowym oraz trenerem
zatrudnienia, ktérzy przez kilka

T

U Pana Cogito

Projeki jest realizowany w ramach Inicjatywy na Rzecz Zatrudnienia Ludzi Miodych

H UNIA EUROPEJSKA
EUROPEJSK)
Fundusze Europeiskie FUNDUSZ SPOLECINY
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miesiecy pomagali mi oraz
innym uczestnikom w aktywnym
poszukiwaniu pracy. Miatam tez
przyjemnosc uczeszczaé na warsztaty
szkoleniowe, ktére przebiegly
w bardzo mitej atmosferze. Poznatam
wtedy innych miodych ludzi, ktérym
zalezato na znalezieniu pracy.

Psycholog z doradcqg zawodowym
nauczyli nas pisania zyciorysu
zawodowego i listu motywacyjnego,
a takze przygotowali nas do odbycia
rozmowy kwalifikacyjnej. Ponadto
zajecia warsztatowe szly w parze
z naprawde dobrg zabawg.

dy warsztaty dobiegly kovica,

wkrétce po nich zaczetam
chodzié¢ na kurs komputerowy, ktéry
zakorniczyl sig egzaminem na poziomie
ECDL Base. Kurs ten w catosci zostat
mi sfinansowany, a na moje konto
wplyneto stypendium.

Bardzo wysokie wyniki moich
egzamindéw zmotywowaly
mnie do dalszych krokéw bym
ostatecznie mogtla dotrzeé do celu,
czyli uzyskaé wymarzony staz. Wraz
z trenerem zatrudnienia wspieranego
przystgpilismy do pisania mojego
zyciorysu zawodowego, ktory potem
wystalisSmy réznym instytucjom. Po
jakims$ czasie dostatam wiadomosé,
Ze przyjeto mnie na trzymiesigeczny
staz w redakcji krakowskiej ,Gazety
Wyborczej”.

ikt nie jest w stanie sobie

wyobrazié euforii, ktéra ogarneta
mnie w momencie gdy dotarly do
mnie te wieSci. Spetnito si¢ moje
marzenie, a co najwazniejsze udziat
w projekcie ,,Mtodzi niepetnosprawni
- wzér aktywnosci zawodowej”
sprawil, Ze wreszcie uwierzytam
w siebie i w swoje mozliwosci.

Anna
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RODZINY

10 lat Czasopisma RODZINY

Drodzy Czytelnicy!

refleksja podsumowujemy 10-cio lecie Czasopisma
dla rodzin os6b chorujacych psychicznie RODZINY
i zadajemy sobie pytanie: co dalej?

ierwszy numer RODZIN wydany zostal w czerwcu

2007 roku, za$ od 2013 roku dodatkowo wydawana
jest tez wersja elektroniczna. Przez wszystkie lata
poruszalismy wazne dla §$rodowiska rodzin oséb
chorujacych psychicznie tematy. Swoje stale miejsce
w pismie zajmuja teksty autorstwa cztonkéw rodzin,
relacje z konferencji i wydarzen istotnych dla psychiatrii
$rodowiskowej. Przedstawialiémy przyklady dobrych
praktyk, happeningéw, listéw polemicznych i apeli do
wladz zwigzanych z monitorowaniem Narodowego
Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego. Pisali$my
o wielu inicjatywach oddolnych podejmowanych
przez organizacje pozarzadowe w calej Polsce, ktore
przyczynialy si¢ do poprawy sytuacji oséb chorujacych
psychicznie i ich rodzin w obszarze aktywizacji zawodowej,
spotecznej, rekreacji czy edukacji. Podejmowali$my
takze tematy jednostkowe, przedstawiane z perspektywy
rodzica lub osoby chorujacej psychicznie.

Kolportujqc pismo docieraliSmy do wielu miejsc
na mapie Polski, wsréd ktérych byly instytucje
medyczne, urzedy, organizacje pozarzadowe, osoby
prywatne. Czasopismo jest bezplatne dostarczane do
odbiorcéw, jest forma dzielenia sie doswiadczeniami,
wymiany informacji, ale tez Zrédlem nadziei na poprawe
losu 0séb chorujacych psychicznie.

Nadal w Polsce glos rodzin oséb chorujacych
psychicznie jest zbyt staby i niedostrzegany.
Nalezy zdawaé sobie sprawe, ze wynika to m.in.
z ogromnego osamotnienia i pi¢tna, jakie niosg rodziny
chorujacych. Choroba cztonka rodziny wplywa na caly
system rodzinny. Zmagajac si¢ na co dzien z choroba,
niezrozumieniem otoczenia, sasiadéw, krewnych,
brakuje juz sit, aby angazowac si¢ na forach spotecznych,
publicznych czy politycznych. Tym bardziej, ze przez
ostatnie 10 lat dos$wiadczalimy ogromnego oporu
$rodowisk politycznych w reformowaniu opieki
psychiatrycznej, niedofinansowaniu psychiatrii, odptywu
kadr z tej branzy, stabego i nieréwnomiernie dost¢pnego
wsparcia $rodowiskowego. Dramatycznie sytuacja
wyglada szczegdlnie w $rodowiskach wiejskich, ale i w
calych wojewddztwach, np. w wojewodztwie podlaskim
nie ma zadnego psychiatry dzieciecego.

Widzimy wiec, ze jestesmy jedynie drobnym
elementem w tym ogromie potrzeb i probleméw do
rozwigzania, miejscem budowania $§wiadomos$ci rodzin,
wydobywania tlagcego sie w $rodowisku potencjalu.
Glosem wolajacym o pomoc.

Czasopismo jest wydawane dzieki darowiznom 1%
podatku.

Agnieszka Lewonowska-Banach

www.rodziny.info

Z rodzing

Twoj 1%
na 100%

zdrowia
1%

33%

mitosci
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Stowarzyszenie Roazin Zdrowie Psychiczne w Krakowie KRS 0000156949
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Pensjonat U

Dwie organizacje
pozarzgdowe: Stowarzyszenie
Na Rzecz Rozwoju Psychiatrii

1 Opieki Srodowiskowej
i Stowarzyszenie Rodzin
Zdrowie Psychiczne
zjednoczyly wokét idei
utworzenia firmy spolecznej
zatrudniajgcej osoby chorujgce
psychicznie duze grono 0sob,
ktére wsparty ten pomyst,
przyczynily sie do pozyskania
miejsca na realizacje, srodkow

finansowych.

mina Krakéw przekazata na

ten cel mnieruchomosé¢, ktéra
w kolejnym etapie po wywigzaniu
si¢  Stowarzyszen z podjetego
pomystu i uruchomieniu w 2003 r.
dziatalnosci zaktadu aktywnosci
zawodowej zostata przekazana
w wieczyste uzytkowanie na 40
lat dla obu Stowarzyszen. Byt to
okres, kiedy Polska nie byla jeszcze
cztonkiem Unii Europejskiej, wiec
niedostepne byly fundusze unijne,
a organizacje pozarzgdowe dopiero
zaczynaly powazniejsze dzialania.
Bardzo intensywne prace przy
powstaniu Pensjonatu wspominamy
jako okres wspélpracy oparty na
wypracowanych przez wiele lat
wieziach, zaufaniu, zaangazowaniu
organizacji i poszczegblnych oséb
w pomyslnos¢ tego projektu. Jedna
z kilku wspotpracujgcych organizacji
pozarzgdowych z Niemiec, zmienita
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nawet swoj statut, aby méc przekazaé
na ten cel Srodki finansowe.

Kiedyprzed 15-stu laty stawialismy
pierwsze kroki na rynku ustug

hotelarskich jako przedsigbiorstwo
spoteczne musieliSmy przetamywac
wiele stereotypéw i pokonywal
bariery nielatwe do usuniecia.

rganizacja pozarzgdowa

Stowarzyszenie Rodzin Zdrowie
Psychiczne w Krakowie wczesniej
nie  prowadzita  dzialalno$ci
gospodarczej. Musiata zbudowal
struktury organizacyjne, dobrac
zespot oséb otwartych, pracowitych
i zidentyfikowanych z jasno
okreslonym celem, jakim bylo
prowadzenie Pensjonatu wspdlnie
z osobami chorujgcymi psychicznie,
stworzenie poczucia bezpieczeristwa
i stabilnosci oraz warunkow
do  rozwoju  samodzielnosci
niepetnosprawnych pracownikow.

la wielu o0séb chorujgcych
psychicznie Pensjonat stat sig

jedyng szansg na zatrudnienie.
Poczgtkowo w2003  roku
zatrudnionych zostato 15 o0s6b

niepetnosprawnych ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci
i 6 o0s6b zdrowych pomagajgcych
w prowadzeniu dziatalnosci (w 2018
r. zatrudniamy 25 pracownikéw
niepetnosprawnych i 10 ,zdrowych”).

yrazine byto ogromne
zaangazowanie wszystkich
pracownikéw, aby sprostaé zadaniu.

Czasopismo dla rodzin os6b chorujgcych psychicznie

Osoby chorujgce psychicznie poczuty
sig odpowiedzialne za to miejsce.
Chcialy sie uczyé nowych rzeczy,
wspieraty sie wzajemnie, pomagaty
w zadaniach.

Duz':ym wyzwaniem byla obstuga
recepcji - jak sobie poradzg
z kontaktem z klientem, czy stres
nie okaze sig silniejszy? Frontowe
stanowisko w firmie, to byt prestiz,
ale tez obawa o wizerunek. Osoby
chorujgce  psychicznie bardzo
sig staraty, aby byly dobrze
odbierane przez gosci. Stopniowo
przetamywalismy stereotyp osoby
chorujgcej  psychicznie  jako
nieodpowiedzialnej i niezdolnej do
pracy. Nasi pracownicy codzienng
swojg pracqg udowadniali, Ze sg
odpowiedzialni i zaangazowani,
potrafig troszczy¢ sig o innych ludzi
(gosci hotelowych).

Pracowalis’my wszyscy ramig
w ramig, bedgc blisko i oferujgc
gotowos¢ wsparcia w kazdej chwili.
Sytuacje odbierane przez osoby
niepetnosprawne jako trudniejsze,
byty przejmowane przez personel
zdrowy, a z czasem stopniowo w miare
treningdw osoby niepetnosprawne
przejmowaty coraz wiecej powaznych
zada#n: wystawianie faktur, negocjacje
ceny z klientem, samodzielne dyzury

na recepcji, kontakt e-mailowy
z klientami, obstuga systemoéw
rezerwacyjnych.

Przez pierwsze kilka tygodni po
otwarciu Pensjonatu kierownik
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recepcji prawie caly czas czuwat nad
pracownikami niepetnosprawnymi,
nawet w nocy mieszkat w pensjonacie
w jednym z pokoi, aby by¢é w goto-
wosci do pomocy. Swiadomosé, ze jest
blisko wystarczyta pracownikom, aby
poradzic¢ sobie ze stresem i stopniowo
nabraé pewnosci siebie.

dany pierwszy rok dziatalnosci

wszyscy odebralismy jako
ogromny sukces. Jako jedno
z pierwszych docenito nasz trud
srodowisko hotelarskie Krakowa,
bacznie nas obserwujgc, czy
z takg zalogg dajemy rade zachowal
wysokg jakosé obstugi i standard
Pensjonatu na poziomie przyznanych
3% Zaczelismy byé traktowani
jako powazny partner w branzy
hotelarskiej Krakowa. Przystgpilismy
do Matopolskiej Izby Hotelarskiej
Gremium, z ktérg caly czas od
wielu lat wspotpracujemy. Po roku
dziatalnosci zdobylismy pierwsze
nagrody za naszq dziatalnosé: Hotel
bez barier 2004, Czysty Biznes
2004. W 2006 r. w konkursie branzy
hotelarskiej ,Po Prostu Najlepszy”
uzyskalismy tytul ,, Wzorcowe Polskie
Przedsiebiorstwo Hotelowe Roku
2006”

iejsce pracy, w ktérym nie
trzeba ukrywal faktu choroby
psychicznej, dobrze zorganizowana
praca i wsparcie przyniosty rozwdj
w sferze spolecznej i zawodowej
naszych niepetnosprawnych
pracownikéw ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci. Zaczeta sie
sukcesywna weryfikacja orzeczen
0o stopniu niepetnosprawnosci
i trud wlozony w usamodzielnienie
skutkowal zmiang orzeczenia ze
stopnia znaczonego na umiarkowany
stopieri niepetnosprawnosci. A zgo-
dnie z przepisami my jako zaktad
aktywnosci zawodowej nie moglismy
juz kontynuowaé umowy o prace
z takim pracownikiem.
zorientowalisSmy  sie

Kiedy

Ze wprowadzimy  osoby
niepetnosprawne w putapke utraty
pracy w momencie, kiedy nie sg
jeszcze gotowe, aby stawié czota pracy
na wolnym rynku, tym bardziej,
ze pracodawcy na rynku wcale nie
czekali z otwartymi ramionami na
naszych pracownikow, zaczeliSmy
szukaé rozwigzania. Zauwazylismy,
ze formuta zaktadu aktywnosci
zawodowej zaczyna doprowadzaé do
utraty pracy, bez oferty kontynuacji
wsparcia i zatrudnienia.

Mielis’my wéwczas niedokoriczo-
ne plany inwestycyjne, na ktére
w pierwszym etapie nie wystarczyto
srodkéw. Tak wigc wspdlnie ze
Stowarzyszeniem Na Rzecz Rozwoju
Psychiatrii i Opieki Srodowiskowej,
ktére bardzo wspieralo utworzenie
zaktadu aktywnosci zawodowej,
znalezlismy rozwigzanie. W 2005 r.
powotane zostato przedsigbiorstwo
spoteczne Laboratorium Cogito
spotka z o.0. , ktérej Stowarzyszenie
Na Rzecz Rozwoju Psychiatrii
i Opieki Srodowiskowej stalo sig
100% udziatowcem. Byta to pierwsza
w Polsce spotka z misjg spoleczng.
Stowarzyszenie  zainwestowato
swoje Srodki, uruchomiona zostata
druga cze$é pensjonatu z kolejnymi
pokojami i salg konferencyjng.

soby mniepetnosprawne, ktére
tracity prawo do zatrudnienia
w zakladzie aktywnosci zawodowej
z powodu utraty orzeczenia mogly

kontynuowaé prace w spoéice,
gdzie otrzymywaly wsparcie,
a system pracy byt kontynuacjg
stylu pracy w ZAZ. Wszystkie zyski
z dziatalno$ci spotki przekazywane
byty na dziatalno$é¢ statutowg
Stowarzyszenia lub reinwestowane
w rozwdj spotki. Spétka mogla bez
ograniczeti zatrudniaé osoby bez
wzgledu na rodzaj orzeczenia.

Tekst z aktu notarialnego
powolania Laboratorium
Cogito sp. z o.0.: ,Spétke powo-
tuje sig celem prowadzenia
dziatalnosci  gospodarczej dla
realizacji  celéow  spotecznych
zwigzanych z  zatrudnianiem
i rehabilitacjg spoleczno-zawodowg
0s0b chorujgcych psychicznie, ze
szczegblnymi trudnosciami na rynku
pracy. Zamierzeniem Spotki jest tez
oddzialywanie spoleczne poprzez
wpltyw na ksztaltowanie postaw
spotecznych wobec 0s6b chorujgcych
psychicznie,  postaw wobec
etyki prowadzenia biznesu oraz

Czasopismo dla rodzin oséb chorujacych psychicznie

wypracowanie idei i mechanizmu
dla tworzenia w przyszlosci spotek
spotecznych.  Wszystkie  zyski
z dziatalnos$ci  przekazywane
bedg na dziatalnosé¢ Statutowg
Stowarzyszenia Na Rzecz Rozwoju
Psychiatrii i Opieki Srodowiskowe;j”

iggle wuczyliSmy si¢ szukal

wyjsé z trudnych sytuacji.
ZaangazowaliSmy sie w zmiang
ustawy o rehabilitacji, ktéra
uchwalona 15 czerwca 2007 r.
roku umozliwita zatrudnianie
w zaktadzie aktywnosci zawodowej
do 35% pracownikéw, ktore
miaty — umiarkowany  stopien
niepetnosprawnosci z powodu choroby
psychicznej, niepetnosprawnosci
intelektualnej lub autyzmu.

Ta zmiana data nam mozliwosé
podjecia diugofalowej rehabilita-
cji zawodowej i spotecznej, moglismy
skupié¢ sie na pracy indywidualnej
i przygotowywaé do wyjscia na wolny

rynek pracy oséb, ktére osiggnetly
odpowiedni poziom przygotowania,
a osoby, ktére tracily znaczny
stopieri niepetnosprawnosci nie byly
automatycznie zwalniane z pracy.

2006 uzyskalismy  III

nagrode w konkursie PFRON
»Lodotamacze 20067, a w 2008 roku
na etapie ogélnopolskim nagrode
»Lodotamacze 2008” w kategorii
zaktad aktywnosci zawodowej.

estesmy czescig systemu
wsparcia Srodowiskowego dla
0s6b  chorujgcych  psychicznie

w Krakowie, do ktérego nalezg: dwa
oddzialy dzienne Kliniki Psychiatrii
Dorostych Szpitala Uniwersyteckiego
w  Krakowie (od 2015 r. przy
ul. Olszanskiej 5, wczesniej przy
Placu Sikorskiego 2/8 i ul. Miodowej
9), Srodowiskowy Dom Samopomocy
(typ A) dla 47 uczestnikow, Warsztat

19 —
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Terapii Zajeciowej dla 75 uczestnikow,
mieszkanie chronione dla 8 osoéb
z zaburzeniami psychicznymi,
4 mieszkania wspierane, zaktad
aktywnosci zawodowej U Pana Cogito
Pensjonat i Restauracja, programy
aktywizacji zawodowej prowadzone
przez organizacje pozarzgdowe, grupy
wsparcia dla rodzin, terapeutyczne
grupy ambulatoryjne. Na przetomie
2015/2016 r. zawigzano konsorcjum
pod nazwg: Srodowiskowe Centrum
Zdrowia Psychicznego im. Prof.
Antoniego  Kepiniskiego, ktdre
sukcesywnie rozwija sig¢ o kolejne
formy wsparcia i instytucje.

Pod wzgledem oferty wsparcia
w  Srodowisku  krakowskim
osoby chorujgce psychicznie majg
mozliwosé skorzystania z réznych
form wsparcia. Zdajemy sobie
jednak sprawe, ze na mapie Polski
wystepujg liczne ,,biate plamy”, wcigz
brakuje propozycji wsparcia, miejsc
pracy z zapewnionym wsparciem
terapeutycznym, a do najblizszego
lekarza psychiatry trzeba dojecha’
kilkadziesigt kilometrow.

zesto styszymy teze, Ze praca

leczy. Rzeczywiscie jest to
istotny czynnik niezbedny w procesie
zdrowienia  osoby  chorujgcej
psychicznie. Jednak, aby praca
przyczyniata sie do zdrowienia,
codziennie  musimy  stwarzac
srodowisko  pracy sprzyjajgce
zdrowieniu. Czyli ludzie wokét nas,
koledzy z pracy, przeltozeni, proces
organizacji poszczegblnych zadan w
pracy, uwaznosé na indywidualne
ograniczenia i potrzeby pracownikow,
kontrolowany poziom  stresu,
jaki niesie za sobg wykonywanie
obowigzkéw wynikajgcych
z prowadzenia pensjonatu. Leczgce
jest wigc terapeutyczne Srodowisko
pracy i duzy poziom zaopiekowania
pracownika.

!\ ’ieodzownym zapleczem
jest system wsparcia poza

pracq, z ktérego mogqg korzystaé

fot. z archiwum wtasnego redakeji
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niepetnosprawni pracownicy oraz
wspétpraca z rodzinami.

ensjonat U Pana Cogito przez
15 lat intensywnie angaZuje
sig. w proces ksztalcenia réznych

grup studentéw od kierunkow
pedagogicznych, socjologicznych
poczynajgc, przez  studentow

medycyny po kierunki ekonomiczne.
Powstato Centrum Edukacji Cogito.
Szczegblnie duze znaczenie ma stata
wspotpraca w przyblizaniu studentom
medycyny specyfiki pracy z osobami
chorujgcymi  psychicznie, istoty
wsparcia w podejsciu Srodowiskowym,
ktére jest istotnym elementem
Narodowego Programu Ochrony
Zdrowia Psychicznego.

sukcesami

Cieszymy sieg wigc
terapeutycznymi, rozwojem
naszych niepetnosprawnych
pracownikéow, ktorzy podejmujg
coraz  bardziej samodzielne
i odpowiedzialne role zZyciowe.

2017 r. trzech naszych

pracownikéw po kilku latach
pracy w zakladzie aktywnosci
zawodowej zdecydowatlo sie podjgé
prace na rynku otwartym w branzy
ustugowej i utrzymujqg sig¢ w tej pracy.
Pracujg w diuzszym wymiarze czasu
pracy niz w ZAZ, wigcej zarabiajg.

Wiele 0s6b  chorujgcych
psychicznie na dlugi okres
czasu, a nawet na state wymaga
Srodowiska pracy terapeutycznego,
z maksimum wsparcia i duzym
poziomem wyrozumiatosci. Takie
wsparcie daje Pensjonat U Pana
Cogito.

Prowadzqc pensjonat nietatwo
jest pogodzi¢ cele spoteczne
i gospodarcze. Musimy bowiem
zapewnié duzy poziom wsparcia
pracownikom niepetnosprawnym

i réwnoczesnie zachowal wysoki

Czasopismo dla rodzin oséb chorujacych psychicznie

poziom oferowanych gosciom ustug.
Goscie pltacg bowiem za konkretny
standard, konkretny zakres ustugi,
ktéry musi byé zrealizowany na
wysokim poziomie. Ta idea ekonomii

spotecznej towarzyszy nam od
poczgtku, za jej propagowanie
dwukrotnie byliSmy wyrdzniani

w ogdlnopolskim konkursie FISE
na ,Najlepsze Przedsigbiorstwo
Spoteczne” w roku 2014 i 2015.

ako pensjonat doswiadczalismy

lat obfitosci i okreséow kryzysu
gospodarczego, nieustannie wigc
konkurujemy na rynku ustug
hotelarskich. Rokrocznie goscimy
okoto 2500 oséb, ktorzy wybierajg
nocleg w naszym pensjonacie,
z czego w 2017 roku 2/3 stanowili
goscie z 45 krajow swiata.

Wszystkie zyski z dziatalnosci

zasilajg rachunek zakla-
dowego  funduszu aktywnosci,
z ktorego pomagamy pracownikom
niepetnosprawnym finansujgc ich
potrzeby zwigzane z leczeniem,
rehabilitacjg, usamodzielnianiem,
rozwojem zawodowym czy
mieszkalnictwem wspieranym.

hetnie dzielimy sig¢ naszymi

doswiadczeniami z prowadzonej
dziatalno$ci, pomagamy tworzyc
kolejne miejsca pracy w obszarze
ekonomii spotecznej. Wigczamy
sie tez w programy pracy dla osob
niepetnosprawnych oferujgc miejsca
stazowe i treningowe.

odsumowujgc efekty tych 15
lat nasuwa sie refleksja, ze nie
bytoby tego miejsca bez ogrommnego
spolecznego zaangazowania wielu
0s6b, organizacji, wielu darczyiicow
z kraju i zagranicy, PFRON, Urzedu

Miasta Krakowa i Miejskiego
Osrodka  Pomocy  Spotecznej,
organizacji pozarzgdowych
z  Niemiec wspéipracujgcych
z Polsko-Niemieckim
Towarzystwem Zdrowia
Psychicznego, Partnerstwa
Krakéw -  Edynburg

i Community Fund. To
ogromna sita wspétpracy.

Agnieszka Lewonowska-Banach
Prof. dr hab. Andrezj Cechnicki
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Promocja ksigzki

NIEPEENOSPRAWNOSC
INTELEKTUALNA TO NIE JEST CHOROBA

a rynku wydawniczym mozna spotkaé wiele pozycji,

bedacych opowiescia autoréw o swoim zyciu. Ta
pozycja wpisuje si¢ w ten trend, ale jednak jest pozycja
szczeg6lna. Autor nie zalicza si¢ do celebrytéw, nie jest osoba
publiczng. Niemniej postanowit podzieli¢ si¢ z czytelnikami
swoim do$wiadczeniem w przeswiadczeniu, ze ma co$
waznego do przekazania. Jest to opowie$¢ o uktadaniu
sobie wzajemnych relacji z synem niepelnosprawnym
intelektualnie.

Przez pierwszych 25 lat zycia syna autor byl wylaczony
z opieki nad nim przez zoneg, ale tez sam si¢ z opieki
wylaczyl, ograniczajac si¢ tylko do zdobywania §rodkow
na utrzymanie rodziny. Gdy zona zmarfa, autor postawit
sobie pytanie, co bedzie z synem, gdy i jego zabraknie
i zdal sobie sprawe, ze syn jest zupelnie nieprzygotowany
do samodzielnego zycia, gdyz matka wyreczala go we
wszystkim i spetniata wszelkie jego zachcianki. To dato
asumpt do podjecia dziatan w kierunku zmiany tej sytuacji
i ksigzka stanowi opis podejmowanych wysitkdw, jak tez
prezentuje rezultaty tych dziatan, ktére udato sie uzyskac.

Trzeba przyznad, ze sa to znakomite rezultaty w wielu
aspektach funkcjonowania syna takich, jak: praca
zawodowa, samoobstuga, dbanie o porzadek i wyglad
wlasny, robienie zakupow, kontakty spoleczne czy tez
zycie uczuciowe. Autor opisuje drogi uzyskiwania tych
zmian, powoluje sie na literature, ktéra go inspirowala
w ich wypracowywaniu. Pisze tez o niepowodzeniach
oraz cenie, ktérg przyszto mu zaplaci¢ za zajmowanie sie
niepelnosprawnym synem. Byl nig m.in. rozpad zwiazku
uczuciowego. Jedng z motywacji autora do pracy nad
uzyskiwaniem zmian w funkcjonowaniu syna, jak tez
w relacjach z nim, byto pragnienie zadbania o realizacje
wlasnych potrzeb, do czego wczedniej zaréwno sam
autor, jak i jego Zona nie dawali sobie prawa ze wzgledu
na posiadanie dziecka z defektem intelektualnym, co w ich
przeswiadczeniu wymagato pelnego poswiecenia.

dy w rodzinie pojawi si¢ kto§ niepelnosprawny

intelektualnie, niesie ze soba pewne specyficzne
problemy dla calej rodziny. Wiadomo np., ze
niepelnosprawno$¢ jest pewna trwala cecha osoby
w przeciwienstwie do choroby, ktéra jest procesem ze
swoja zmienng dynamika. Ale pomimo tego ograniczenia
jest mozliwy rozwdj, niekiedy w zaskakujaco duzym
zakresie, co wykazuje autor w swoim wywodzie. Jednakze
opowie$¢ te mozna tez potraktowac jako ilustracje pewnych
bardziej ogélnych prawidlowosci. Bowiem kazdy wiekszy
problem jednego czlonka rodziny, taki jak np. defekt
fizyczny, choroba psychiczna, czy tez powazna choroba
somatyczna posiada swdj wyrazny wplyw na zycie calej
rodziny, m.in. zmienia wzajemne relacje w rodzinie.
Z kolei reakcja rodziny na wystepujacy problem moze go
utrwala¢, jak to mialo miejsce przez pierwsze 25 lat zycia
syna autora ksigzki, badz tez moze zmierza¢ w kierunku
przezwyciezania go w takim zakresie, w jakim jest to
mozliwe w danym momencie.

Jozef Bogacz

uz sam tytul ksigzki Pana Tadeusza Walczaka sygnalizuje
]nam wyrazng perspektywe, jaka przyjmuje autor, aby
podja¢ probe zanalizowania zmagan swojej rodziny
z problemami wynikajacymi z przyjscia na $wiat dziecka
niepetnosprawnego.

podobnymi watpliwosciami, pytaniami, dylematami,

codziennymi troskami zmaga sie bardzo wielu
rodzicow. W wyniku tych probleméw czesto czuja sie
osamotnieni, nierozumiani, przemeczeni i zrezygnowani.
Nie ma prostych i jednoznacznych odpowiedzi, jak radzi¢
sobie w takiej sytuacji, jak ksztaltowaé Zycie rodzinne,
jak wspiera¢ swoje dziecko, by w przyszlosci stalo sie
samodzielnym dorostym. Dlatego refleksje i doswiadczenia
wlasne opisane w tej ksigzce moga by¢ cenng wskazéwka dla
innych rodzicéw, by¢ zrédtem nadziei i wsparcia.
Ksiqike; warto poleci¢ takze terapeutom i wszystkim

osobom pracujagcym z osobami niepelnosprawnymi,
gdyz perspektywa rodzicow i wlaczenie ich w proces
aktywizacji spoleczno-zawodowej jest warunkiem
niezbednym do uzyskania pozadanych efektéw, a przede
wszystkim ich utrwalenia.

Agnieszka Lewonowska-Banach

TADEUSZ WALCZAK

NIEPELNOSPRAWNOSC
INTELEKTUALNA

TO NIE JEST CHOROBA
— ||
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