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Czego nauczytem sie od moich pacjentéw
na temat schizofrenii?
What | have learnt from my patients about schizophrenia?

Najpierw wyttfumacze sie z tytutu. Po pierwsze, jest wersja
mojego opracowania, ktérym miatem zaszczyt zakonczyc
ostatni zjazd Psychiatréw Polskich (Lublin 2013). Kiedy za-
stanawiatem sie, jak go zakonczy¢, poniewaz inauguracja
tego typu wydarzen jest i prostsza, i bardziej formalna, to
niejakiego wysitku przysparza organizatorom, a szczegélnie
gtéwnemu z nich, dobranie wtasciwego tematu na zakon-
czenie. Doszedfem do wniosku, ze skoro juz raczej nie bede
miat szansy i okazji ani na otwieranie, ani na zamykanie
kolejnego Zjazdu Psychiatréw Polskich w Lublinie (wg do-
tychczasowej frekwendji tych zjazddw w Lublinie nastepny
powinien odby¢ sie w 2063 roku), to powinienem zawrze¢
w tym zakonczeniu co$, co bedzie istotne dla stuchaczy,
a przez to dla moich pacjentéw. Stowo ,moich” w tytule
odnosi sie nie do wiasnosci tych pacjentdw, ale do tego,
ze miatem ten przywilej by¢ z nimi i uczy¢ sie od nich przez
wiekszos¢ ich i mojego zycia. Dlaczego méwie o nauce
od pacjentéw, a nie od swoich nauczycieli psychiatrii —
dlatego, ze to chorzy dostarczajg bezposredniej wiedzy
o chorowaniu i zdrowieniu, a wykfady i ksigzki psychiatrow,
nawet tych najbardziej znamienitych, dostarczajg wiedzy
przetworzonej i przefiltrowanej przez ich — psychiatréw
— spos6b widzenia swiata, zas w zderzeniu z narcyzmem
literatura specjalistyczna dostarcza wiedzy, ale psychiatréw
nie uczy. Dlaczego, wreszcie, chce méwic o nauce nie od
psychiatréw, ale od oséb chorujacych na schizofrenie?
Pewnie dlatego, ze to oni zmagaja sie z psychozg, ale
i z niezrozumieniem przez wiekszo$¢ swego zycia i chyba
ich zdanie jest nadal mniej doceniane przez ich terapeutéw,
chociaz zaréwno psychiatria srodowiskowa, jak i psychiatria
zorientowana na towarzyszenie chorym w zdrowieniu idg
w kierunku traktowania chorych podmiotowo, a takze
jako ekspertéw w dziedzinie i ich choroby i ich zdrowienia.
Konczac by¢ moze przydtugi wstep, prosze potraktowac ten
tekst bardziej jako optymistyczny manifest szes¢dziesiecio-
latka niz nie zgorzkniate oswiadczenie woli.
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Prawda pierwsza

Chorzy na schizofrenie majg jedng

wspolng ceche — réznig sie miedzy sobg.
Przebylismy, my psychiatrzy, dtuga droge od dementia
praecox przez dwa typy schizofrenii Crowa, dwa, trzy,
cztery, pie¢ wymiaréw schizofrenii (Liebermann), az do
zniesienia postaci schizofrenii przez DSM-5, z wizuali-
zacja wymiaréw schizofrenii w tym ostatnim opraco-
waniu. Mysle, ze postaci schizofrenii jest co najmniej
tyle, ile 0séb na nig chorujacych, a dodatkowo jest to
zwielokrotniane przez dynamike procesu chorobowego,
wiek pacjenta, jego pte¢, jego bliskich czy wreszcie jego
terapeute. Poniewaz zas jest ich tak wiele, to pewnie
bardziej przystajace do okreslania z chorym i jego bli-
skimi sposobow pomocy, nie jest wpychanie chorego
do ,szuflady diagnostycznej”, ale raczej przypomnienie
sobie przyktadu pacjenta najbardziej przystajgcego do
tego, z ktérym sie teraz spotykamy.

Nie ze wzgledu na nepotyzm, ale z powodu stusznosci
takiego podejscia, przywotam zdanie, ktérym zasko-
czyta mnie moja zona, zegnajac sie z Klinikg Psychiatrii
w Lublinie, gdy podziekowata swoim nauczycielom
psychiatrii, w tym szczegdlnie trzem tysigcom pacjentdw,
ktérych zycioryséw wystuchata w czasie swojej pracy
jako psychoterapeuta. Pewnie lepszym terapeutg jest
ten, ktéry pamieta wydarzenia z zycia swoich chorych,
niz ten, ktéry pamieta ich imiona i nazwiska czy rodzaje
i dawki lekow, ktdre byty u nich stosowane. Rozmawiajac
z chorymi, nie wciskajmy ich do przegrédek diagnostycz-
nych, ale poszukujmy nielicznych podobienstw miedzy
nimi, a jeszcze bardziej zauwazajmy ich oryginalno$¢
i odrebnos¢.

Prawda druga

Nie ma schizofrenikdw, sg tylko chorujacy

na schizofrenie.

W swoim zyciu terapeutycznym (ponad 30 lat — czyli
wiekszos¢) poznatem i uzywatem co najmniej kilku
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okreslen dla oséb, ktére cierpiaty na schizofrenie. Na
poczatku mojej pracy termin ,schizofrenia” byt uzywany
niestychanie rzadko (jestem z Lublina i pracuje w Lub-
linie), a w kartach informacyjnych uzywano, dopdki
diagnozy facinskie byty akceptowane, okresled morbus
Bleuleri czy morbus helvelticus, ale pewnie trudno byto
okresli¢ pacjentéw z tym rozpoznaniem jako ,bleulery-
kow” czy , szwajcardw” , w zwigzku z tym uzywano kalki
z angielskiego ,,schizofrenik”, ,schizofrenicy” (nawet do
tej pory cze$¢ moich kolegdw uzywa tego terminu). Za-
strzezeniem co do tego terminu, a stanowi to jego wade
fundamentalnga, jest to, ze ,schizofrenik” stygmatyzuije,
podajac fakt diagnozy schizofrenii za gtéwng ceche tej
osoby, pomijajac jego/jej duzo wazniejsze charakterystyki,
te najprostsze, najbardziej ludzkie. Kolejny termin, ktéry
przerabiatem i odrzucitem, to ,chory ze schizofrenig”,
a wiec umieszczenie diagnozy obok chorego. Zasadni-
czym zastrzezeniem jest tutaj traktowanie schizofrenii
jako cos stojgcego obok cztowieka. Dlaczego jeszcze nie
.chory na schizofrenie”? Wykluczenie z zycia chorego
jego zaburzenia — jako elementu obcego dla pacjenta,
jest sprzeczne z ,integracyjnym stylem zdrowienia”,
a wiec wigczeniem przezy¢ psychotycznych do historii
zycia i wycigganiem wnioskéw z tego idacych. Dlacze-
go wiec uzywam, nie tylko w mowie zewnetrznej, ale
i w wewnetrznej, terminu ,,chorujacy na schizofrenie”?
Dlatego, ze schizofrenia to tylko cze$¢ jego/jej zycia
i dlatego, ze ,chorujacy” to semantyka odwotujaca
sie do szans na zdrowienie w psychozie, a nie tylko na
trwanie w niej, co sugeruje sformutowanie ,chory na
schizofrenie”.

Prawda trzecia

Jest kilka lepszych od szpitala
psychiatrycznego miejsc do terapii oséb
chorujacych na schizofrenie, nawet tych

Z jej pierwszym epizodem.

Nie ulega watpliwosci, ze najistotniejszym czasem w te-
rapii schizofrenii jest pierwszy epizod tej psychozy. Wtas-
ciwe diagnoza i terapia w tym czasie determinuja dalsze
rokowanie, szczegolnie w rozumieniu szans uzyskania
remisji czynnosciowej (essentials). Szpital psychiatryczny
nie wydaje sie dobrym miejscem do leczenia pierwszego
epizodu psychozy, podobnie jak nie jest prawdopodobnie
preferowanym miejscem do terapii schizofrenii w ogole.
W dobie wspdtczesnej farmakoterapii, gdy mamy do-
stepne zaréwno formy doustne, jak i coraz wiecej lekdw
przeciwpsychotycznych ma swoje postacie o przedtuzo-
nym dziataniu, a dtugotrwaty pobyt w szpitalu utrudnia,
a czasami uniemozliwia terapie srodowiskowa, staje
sie jasne, ze leczenie szpitalne winno sie w przypadku

schizofrenii ogranicza¢ do w miare waskich wskazan,
takich jak znaczne zaburzenia zachowania, w tym
ryzyko suicydialne, choroby somatyczne czy wreszcie
znaczacy brak wspotpracy, ktéry wymusza inicjacje te-
rapii biologicznej w warunkach kontrolowanych. Mimo
swoich pozytywnych przeobrazen szpital psychiatryczny
bedzie nadal jeszcze dfugo , psychiatrykiem” z jego izo-
lacyjnoscia czy opresyjnoscia, ktéra wyraza sie réwniez
w lingwistycznych konotacjach linearnych takich jak
Juciec z psychiatryka”, ,mie¢ przepustke z psychiatryka”
czy ,by¢ wsadzonym do psychiatryka”, konotacjach
tozsamych z wiezieniem czy koszarami.

Prawda czwarta

Opodr w terapii wyrazajacy sie brakiem
wspofpracy jest czyms normalnym

i oczywistym.

Pewnie nie ma, moze poza terapig otytosci, zaburzenia
zaréwno somatycznego, jak i psychicznego, obarczone-
go takim brakiem wspotpracy w leczeniu jak schizofrenia.
Z drugiej strony, czesto zapominamy, ze opdr w terapii
jest czym$ bardzo powszechnym, a wiec bardzo ludzkim.
Probujac kiedy$ zdefiniowac istote ludzka, uzytem ter-
minu pochodzacego z lingwistyki ,,mdwigcy ssak”, teraz
pewnie po doswiadczeniach z chorujgcymi na schizo-
frenie pewnie dodatbym ,,i o czestym braku wspotpracy
w terapii”. Brak wiary psychiatréw w mozliwo$¢ racjo-
nalnej wspdtpracy chorujgcego na schizofrenie wyraza
sie tez w sformufowaniu ,zalecenia lekarskie”. Ja wole
mowic o ,,negocjacjach w trialogu” — chorujacy, jego
bliscy, terapeuta, poniewaz ten trialog i te negocjacje
pozwalaja na dotarcie do istoty braku wspdtpracy i do
celdw terapii dla kazdego z jego uczestnikdw. Nie lubie
porad, szczegdlnie, gdy sam je wygtaszam, ale jesli juz
miatbym sformutowac taka na temat braku wspétpracy
z chorujacym na schizofrenie i jego bliskimi, to brzmia-
taby ona: ,,czytajmy znaki braku wspotpracy jako wska-
zéwki do dalszej terapii” .

Prawda pigta

Zachorowanie na schizofrenie jest bardziej
kryzysem rodzinnym niz osobistym chorego.
Na poczatek sytuacja nadal nietypowa (monolog z filmu
Dowdd) — cérka ojca chorujgcego na schizofrenie méwi
w czasie jego ceremonii pogrzebowej ,Ciagle przy-
nositam mu sterty ksigzek z biblioteki uniwersyteckiej.
Pewnego dnia zdatam sobie sprawe, ze on ich nie czyta.
Uwazat, ze obcy przesytajg mu wiadomosci. Smierdziat.
Musiatam go pilnowa¢, zeby sie myt, co byto krepujace.
Ciesze sie, ze umart”. Co jest nietypowego w tej sytuacji?
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Tylko to, ze dotyczy ona relacji dziecka osoby chorej do
niej — madwigc o rodzinnych relacjach i schizofrenii,
mdwigc o bliskich w trialogu terapeutycznym i schizo-
frenii moéwimy raczej o rodzicach lub rodzenstwie oséb
chorujacych, a nie o ich dzieciach. Oczywiscie trudno
jest stwierdzi¢ u unikalnego chorego, z jego/jej unikalng
rodzing czy trauma psychozy, ze schizofrenia jest czym$
wazniejszym dla pacjenta, czy dla jego bliskich, ale
musimy mie¢ w $wiadomosci to, co zabiera i to, czego
dostarcza psychoza/schizofrenia, jakie sa reakcje bliskich
na zachorowanie i na dalsze chorowanie. Méwigc o sieci
rodzinnej osoby chorujacej na schizofrenie, wiemy ze
jest ona zwykle mnigjsza (w poréwnaniu z réwiesnika-
mi, z w poréwnaniu z okresem przedchorobowym), ze
zmniejsza sie ona wraz z trwaniem psychozy, przy czym
redukcja jej rozmiardw jest najszybsza w czasie pierwsze-
go epizodu choroby i bezposrednio po nim. Jednoczesnie
to siec¢ rodzinna buforuje stresory, determinuje wspodt-
prace i to ona wtasnie jest najistotniejszym predyktorem
nawrotéw psychozy. Obserwacja o gorszym rokowaniu
pacjentow wracajgcych ze szpitala w sytuacji, gdy po-
ziom emocjonalnego funkcjonowania rodziny niewiele
rézni sie od emocji samego pacjenta stworzyty podwaliny
badan nad ujawnianymi emocjami (EE, expressed emo-
tions). Obecnie na EE skfadaja sie ujawniane w rodzinie
osoby chorujacej na schizofrenie: uogélniony krytycyzm,
postawa odrzucajgca, samoposwiecenie, nadmierna
identyfikacja z chorym i nadreaktywnos¢ na bodzce,
ktére to zjawiska grupowane sg w trzech domenach EE:
wrogosci, krytycyzmie i nadmiernym zaangazowaniu
emocjonalnym [1]. Ujawniane uczucia s3 traktowane
jako stresor naktadajacy sie na dotychczasowy przebieg
choroby i biologiczna podatno$¢, a jednoczesnie jedna
osoba z wysokim poziomem EE w otoczeniu chore-
go determinuje wysoki poziom ujawnianych emocji
w otoczeniu [1]. Wydaje sie, ze dla zrozumienia traumy
doznawanej przez rodziny oséb chorujacych na schizo-
frenie jeszcze bardziej istotnym zjawiskiem jest , brzemie
choroby” definiowane jako swiadomos¢ strat taczacych
sie z chorobg i jej skutkami. Im wieksze brzemie choroby
w rodzinie, tym u chorego bardziej negatywna postawa
wobec leczenia, wieksze problemy w kontaktach tera-
peutycznych, rzadsze korzystanie z ustug medycznych
i wreszcie wieksze ryzyko nawrotu psychozy [1]. Rodzin-
ne rozumienie traumy zwiazanej z psychoza, brzemie
schizofrenii to takze czynniki negatywnie wptywajace
na wspdtprace, takie jak na przyktad: poczucie winy za
chorobe w rodzinie, przekonanie o wytacznie psychicz-
nym podtozu zaburzen, przekonanie o potrzebie leczenia
szpitalnego, przekonanie o nieskutecznosci terapii, trak-
towanie neuroleptykéw jako narkotykéw, wiara w terapie
.celowang”, wiara w to, ze jesli cos jest skomplikowane,

to jest skuteczne, a takze zatozenie o dobrej wspotpracy
chorego, czesto w rodzinie ze znacznym brzemieniem
psychozy idealistyczne i nierealne. Zasadniczym celem
terapii rodziny w leczeniu schizofrenii jest przepraco-
wanie traumy i redukcja poczucia brzemienia choroby,
poniewaz, jak stusznie zauwaza to Schooler: ,Rodziny
reprezentujg naturalny system wsparcia chorych na
schizofrenie, bedacy zrédtem zaangazowania w walke
z chorobg i zainteresowania chorymi — niemozliwy
zwykle do skutecznego zastgpienia innym systemem.
Rodziny identyfikujg zmiany wczesniej i trafniej anizeli
sami chorzy, stwarzajac naturalne $rodowisko do uczenia
sie o chorobie i jej przyczynach, co jest bardzo wazne
w powrocie chorych do normalnego poziomu funkcjo-
nowania” [2].

Prawda szosta

Przewaga jednych lekéw nad innymi w terapii
schizofrenii nie jest efektem ich wiekszej
skutecznosci przeciwpsychotycznej.

Jesli moge by¢ zapamietany jako tworca tylko jednego
stwierdzenia, to chciatbym, zeby to byto stwierdzenie
o0 zasadniczej, szczegodlnie dla chorego, réznicy miedzy
Jskutecznoscig” i ,efektywnoscig” terapii w kazdym
zaburzeniu, ale szczegélnie w schizofrenii. Skutecznos¢
to redukcja objawdw choroby, w tym przypadku schizo-
frenii, w warunkach kontrolowanych, a wiec wtedy, gdy
terapeuta jest pewny, ze jego pacjent bierze zalecony
mu lek w sposdb, w ktéry lekarz mu ten lek zalecit.
Efektywnosc to rzeczywiste przyjmowanie tego leku, gdy
pacjent go czasami Zle toleruje, kiedy negatywnie wptywa
on na jego funkcjonowanie, kiedy otoczenie namawia
go do zaprzestania dalszej terapii ,bo juz wyglada na
zdrowego”, gdy zapomina o jego przyjmowaniu. Wtedy
zaczynajg dziatac zasady terapii, ktére sformutowatem
okoto dekade temu, a wiec po pierwsze wiekszo$¢
skutecznych w badaniach klinicznych lekéw antypsy-
chotycznych nie jest efektywna, gdy pacjent nawozi nimi
kwiaty; po drugie, stosowane leki o niskiej skutecznosci
sg skuteczniejsze niz wysoce skuteczne leki, ktorych pa-
cjent nie przyjmuje; po trzecie, cztowiek jest naczelnym
o niskiej wspdtpracy; i po czwarte, ostatnie doniesienia
o wyzdrowienie w psychozach dzieki metodom poza
biologicznym dwa tysigce lat temu. Leki przeciwpsy-
chotyczne pierwszej generacji, klasyczne neuroleptyki,
sg srodkami o duzej skutecznosci, nawet w pierwszym
epizodzie psychozy, szczegdlnie gdy dominujg objawy
pozytywne. Wraz z czasem trwania psychozy, wraz z tym,
jak narastajg objawy negatywne, jak leki ujawniaja swoje
kolejne dziatania niepozadane, staja sie one nieefektywne
i trzeba je zmienia¢ na leki Il generacji, ktére przez swoj
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korzystny wptyw na szersze spektrum objawéw, przez
lepsza tolerancje stajg sie Srodkami o coraz wiekszej efek-
tywnosci. Poniewaz $wiat naszych chorych, podobnie jak
i nasz, jest swiat rzeczywistym, a nie idealistycznym, to
liczy sie w nim efektywno$¢, a nie tylko skutecznos¢ terapii.

Prawda siodma

Nigdy nie mysl, ze lepiej juz nie bedzie.

To nierzadkie stwierdzenie czesci psychiatréw, ktérzy
pewnie w nie wierzg — ,lepiej juz nie bedzie” lub, ina-
czej, bardziej narcystycznie , bardzo sie staratem, ale nie
mozna liczy¢ na dalszg poprawe”. Sadze, ze mozna, ze
moze by¢ lepiej u kazdego chorego. Lekoopornos¢ to ter-
min wywodzacy sie w schizofrenii od préb przetamania
nieskutecznodci leczenia klasycznym neuroleptykami za
pomoca klozapiny. W wiekszosci przypadkéw zjawisko
lekoopornosci okresla jednak , horyzont nadziei” psychia-
try, bedacy suma jego wiedzy i optymizmu, podczas gdy
w wielu przypadkach tak zwana lekoopornos¢ to suma
braku wiedzy i pesymizmu. Wiekszo$¢ przypadkéw to
.pseudolekoopornos¢” — efekt niewtasciwej dawki,
czasu leczenia, doboru leku czy btednej diagnozy. Zmiany
w zyciu naszych pacjentéw, ich zdolnos¢ do przejmowa-
nia od choroby kontroli nad ich zyciem, jest tak wielka
i tak zarazliwa, ze moze (powinna) pokona¢ nasza
,0pornos¢ na nadzieje”, ktérg czesto racjonalizujemy
w terminie ,pacjent lekooporny”. Mysle, ze relatywnie
wiecej jest ,lekarzy lekoopornych” niz ,prawdziwie
lekoopornych chorych na schizofrenie”, chociaz oba
wskazniki, wptywajac na siebie, obnizajg sie.

Prawda 6sma

To chory i jego bliscy, tak samo jak inni

chorzy i ich bliscy, sq ekspertami w dziedzinie
pomocy — psychiatra ma sie od nich uczy¢,

a nie uczyc ich.

Dlaczego wybieramy medycyne, a potem psychiatrie?
Pewnie troche z przyczyn narcystycznych, dajacych na-
dzieje i na sprawstwo, i na wtadztwo — zadne nie jest
dobre, szczegdlnie w psychiatrii. Pewnie duzo bardziej
sprawdzaja sie w dziedzinach zabiegowych medycyny.
Poczucie sprawstwa i poczucie wtadztwa wynikaja
z przekonania, ze medycyna, a zwtaszcza psychiatria,
wigza sie z wiekszg wiedza na temat Swiata, ludzkosci
czy konkretnego cztowieka, a ktére to przekonanie daje
nam tak zwana obiektywna wiedza, ktéra z kolei wigze
sie z zatozeniem, ze wiedza ta daje nam poczucie bycia
ekspertem w chorobie, bo rzadziej w zdrowiu naszego

konkretnego pacjenta. To wiasnie owo przeswiadczenie
pozwala czesci psychiatréw wprost kierowad zyciem
ich pacjentéw i recenzowac ich zycie. To wtasnie jest
przeswiadczenie, ze przychodzi do ktéregos z nas
nasz pacjent i pyta: ,jak zy¢?”, albo pyta nas ,jak by¢
lepszym?” i ktos z nas daje jej/jemu gotowg recepte. To
pewnie recepta wynikajaca ze znajomosci naszego zycia
i zycia przecietnego, ale nieistniejagcego pacjenta. Tego
typu wskazdwki, nie dos¢, ze grzesza wartosciowaniem,
s niestety raczej wchodzeniem w role ,ciotki/wujka
dobrarada”. Pacjent i jego bliscy mogliby odpowiedzie¢
na kolejng rade na temat ich zycia tez pytaniem ,a co
mi teraz powiesz wuju”. To chorujgcy na schizofrenie
i ich bliscy niosa ze soba doswiadczenie choroby, ale
i doswiadczenie radzenia sobie z nim, i to oni s3 tutaj
ekspertami. A ich terapeuci? Majg bardzo istotna role —
sg facznikami tego chorego z jego rodzing i z setkami czy
nawet tysigcami chorych w zakresie ich historii choroby
i historii radzenia sobie z nig. To jest wifasnie ta rola,
okreslona w definicji psychoedukadji , psychoedukacja
w schizofrenii to proces obejmujacy chorych, ich rodziny
i ich terapeutdw, w ktérym dochodzi do wymiany infor-
macji miedzy tymi trzema grupami na tematy zwigzane
z chorg osobg i jej systemem rodzinnym, w celu poprawy
funkcjonowania chorych i ich rodzin” [2].

Prawda dziewigta

Chorzy nie kfamiga.

Chorujacy na schizofrenie, podobnie jak ich bliscy, kfa-
mig niestychanie rzadko. Dlaczego tak sie dzieje? Jest
pewnie wielu wytfumaczen tego zjawiska, ale do mnie
przemawia teoria o tym, ze doznanie traumy psychozy
na nowo definiuje nas w zyciu i otaczajgcym Swiecie tak,
ze manipulacje i klamstwo staja sie niepotrzebne. Skoro
doznalismy tej traumy, to nie odbudujemy nowego zycia
— a musimy je odtworzy¢ — na pozorach.

Prawda dziesigta i ostatnia

Towarzyszymy naszym chorym dozywotnio.
Poczatek naszej znajomosci z pacjentem z pierwszym
epizodem schizofrenii przypada czesto na ten sam
okres w zyciu i chorego i terapeuty — zwykle to dla obu
trzecia dekada zycia. Ryzyko nawrotu psychozy bedzie
obecne w cyklu zycia chorego zwykle dozywotnio. Czesto
wigczamy historie zycia chorego do naszego zyciorysu,
czesto on nas traktuje jako cztonka swej rodziny. Razem
dojrzewamy, razem sie starzejemy. Towarzyszymy naszym
chorym dozywotnio.
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