Sybille Prins
O niewidzialndci — dewaluacjaycia poprzez wyiczenie ze spotecastwa
Szanowni Pastwo,

Podczas sympozjum mowiono o dewaluacji cztowieky pomocy starych i nowych
mechanizmdw bio-etycznych, a ta&kpoprzez stosowanie ryzykownej technologii
genetycznej i biologicznej. Chciatabym zwréawag; na kolejny aspekt, mianowicie
dewaluac} oséb, do ktérej dochodzi czasami przez niezaama, lecz nie dage s¢
powstrzyma procesy spoteczne. Cztowiek umiera nie tylko wsgebiologicznym — moe
mu sk przydarzy smier¢ duchowa i spoteczna.

Chciatabym Pastwu opowiedzié o tym, jak jest mziwe unicestwienie nie fizyczne lecz
pozbawienie egzystencji w inny sposob. €jexnak zacx od catkiem innych przyktadow.
Wszyscy Pastwo wiecie, co giwydarzyto w Afganistanie, po 11 wrgea zesztego roku. Ja
chciatabym méwd o obrazach z Afganistanu, sprzed 11 émi Pastwo wieda, ze rezim
Talibow prébowat wycoféa kobiety — potow spoteczéastwa — zzycia spotecznego. Nie
wolno im byto pracow& chodzé do szkoty ani te studiowa na wyzszej uczelni, take nie
wolno im byto leczy si¢ w szpitalach albo wykonywagracy na stanowisku politycznym.
Oczywiscie nie mana byto unika¢, zeby kobiety opuszczaty dom. Musiaty sibier& w
workowate szaty, ktére zakrywaly cate ciato. Toarte powoduje, ze kobiety sigie
nierozpoznawalne. Ogdlalam nagrania flmowe z Afganistanu. Wéddice w Afganistanie,
na ktorej poruszajsic ludzkie kreatury — mzczyzni, migdzy nimi poruszaj sic bezksztattne
postacie — kobiety. Nawet oczwjnie wid& , nie mowac juz o twarzy, albo nawet kobiecej
figurze. To nie jest chusta, kionosz czesto muzutmankiyjace w Niemczech. To fenie
jest surowe zakrycie, ktore jest zwyczajem w nigkth paistwach arabskich. Te formy
zakrycia pozwalajjeszcze rozpoziacztowieka, czasami mgjv sobie cé kobiecego,
przypominag mi czasami habity zakonnic chézganskich, takke noszonych z powodéw
religijnych. Gdy jedna z tych zastatych kobiet afgaskich niechgcy odstonita pay
centymetrow skory, tak jak na przyktad nadgarstelno ja za to bylo zaldi. Te niewidoczne
kobiety zostaty pozbawione godiwbjako osoby, traktowane jak rzecz, kidnozna fizycznie
wyeliminowa. W Niemczech teprzezylismy juz kiedys czas, w ktorym w o wiele wkszym
obszarze i 0 wiele bardziej okropnymi metodami ladostali nazwani i traktowani jako nie-
ludzie i zostali zabici. Ci ludzie to bytiydowscy nezczyzni, kobiety i dzieci, ktérzy jako
znak swojego wykluczenia musieli négbdita gwiaza:. Akurat gwiazd dawidows,
symbolem kultury i religizydowskiej zostali naznaczeni, zostat nad nimi wygaany wyrok
smierci, a dodatkowo jeszcze wygiewano ich. Przed masowym mordowaniem zostali
wygnani zzycia publicznego, zakazano im prac@wzostali pozbawieni wiaskoi
prywatnych, nie wolno im byto chodzdo szkot, uniwersytetéw i szpitali. Traktowani
nieludzko byli te ludzie updledzeni duchowo, fizycznie albo psychicznie.

Dwa dni temu wspominglmy o tych wydarzeniach podczas odséoa pomnika. Zacgam
od strasznych przyktadow i teraz mggowiedzi€, co nas wszystkich niepokaie nam,
doswiadczonym psychiatgiw Niemczech obecnie nie zagaarozwdéj w tym kierunku.

Lecz w niektérych innych krajach europejskichzma zaobserwowatakie wignie
tendencje. W przeciwisstwie do tego u nas jest pewna grupa ludzi psagah w polityce i
lecznictwie psychiatrycznym, ktoragstara i angauje, zeby nas doprowadzdo zdrowia,
satysfakcjizyciowej i jak najwekszej integracji spotecznej. Nie powinno zéstapomniane
rowniez zaangaowanie wielu osob natecych do rodzin chorych. Chciatabynz teauwayc,
iz nie jest koniecznie potrzebnyzie totalitarny,zeby wykluczy ludzi zzycia spotecznego
tak, aby stali & niewidoczni w nim, przestali odgrywav nim jakakolwiek role i zostali
pozbawieni maliwosci dziatania.



Dyktatura nieograniczonego rynku stwarza obrazwigka dizacego do coraz wkszej
perfekcji. Ludzie, ktérzy nie odpowiaddym regutom stopniowo zostgpozbawieni bycia
osoky i zostaj wykluczeni zzycia spotecznego. Znikag horyzontu, stajsie niewidoczni,
zyja pod zaston albo sami si chowaj pod taka zasten Jednym z najbardziej znanych
przyktadow jest wykluczanie ludzi chorych psychiezna rynku pracy. Ja sama znam mato
pacjentow psychiatrycznych, ktérzy&aadczyli czstych, albo dtugotrwatych pobytow w
szpitalach, a jednak mgprag na ogolnym rynku pracy.

Praca jest bardzogika. MOwiono namze to zaley od psychicznie chorych. Zadajobie
czesto pytanie, co to jest Zaviat pracy, ktory dla diej ilosci ludzi oznacza warunki nie do
zniesienia i przymusy. Wielu z pacjentéw, ktorzgqrp na rynku pracy albo pogj pracg
bedaca daleko poniej ich maliwosci, nie przyznaje gido dwojej przeszkei
psychiatrycznej. Jest oczydgie wielu pacjentéw, ktorzy pracupa chronionym rynku pracy,
w specjalistycznych warsztatach, firmach samopomgch i innych obszarach
szczegolnych. Lecz ten drugi albo trzeci rynek pragwiadomdci ogolnej nie istnieje —
wielu ludzi nawet nie wie o ich egzystencji. Spddka sk z taka wypowiedazi, ze
psychicznie chorzy dlatego nie mépbby, bo nie naley do produktywnej a&ci
spoteczéstwa. Gdy stysgtakie wypowiedzi jea mi sk wiosy na gtowie. Nie tylko z powodu
juz wspomnianych wczaiej pacjentow psychiatrycznych, ktorzy przecidbo pracyj na
0go6Ilnym rynku pracy, albo wykorugwop praeg w chronionych obszarach. Co to jest za
SposOb patrzenia na cztowieka akcequtyjjego wktad w teswiat wytacznie w mierzalnej
wielkosci ekonomicznej. W tym momencie mgsadbiec od tematu i chciatabyng siapyta
,Gdzie zaczyna gispoteczna dewaluacja ?” Samokrytycznie mukxa, ze dewaluacja
0s6b z problemami psychicznymiesto st zaczyna od wikasnej osoby.

Znacie pastwo z pewnécia duzo 0séb chorych psychicznie, ktérzy cierpipowodu
poczucia braku warkgi i uwazaja, ze ichzycie pozbawione jest sensu i petneddiw.
Czasem te uczuciaggiaja tak dalekoze nie wytrzymuj tego stanu ditej i popetniag
samobojstwo albo probwje popetnt. Wiecie Pastwo te;, ze waznym elementem dobrej
pracy psychiatrycznej jest pocieszanie i akceptasvienh ewentualnie ograniczonegycia.
Chciatabym w tej chwili nie méwio tym, w jaki sposéb wptywajna takie nastroje
dewaluowanie przez spote@atwo i blizsze otoczenie tych pacjentow.

Ale chciataby réwnie powiedzi€ o moich wiasnych daviadczeniach: najwksz
dewaluacj i bezsensowrizia w moimzyciu byt fakt,ze z powodu mojej choroby nagle nie
mogtam efektywnie uczestniozyv swiecie. A ja przecig nie miatam na mgfi niczego
spektakularnego, chciatam po prostu wykon§yekas prac dobrze, mee zalay¢ rodzire.
To stalo st niemazliwe. To co do tej pory byto niiwoscia alternatywi stato s¢
nieosagalne gdy bytam wykluczona z odpowiednich struktur spotecdny pewnych
dyskurséw i grup, czutamestle bez jakiej produktywnej aktywnsxi, ktéra odpowiadataby
moim wiasciwym sktonndciom. W ten sposob statang siiewidoczna, lecz bytam jeszcze
skazana na obserwowanie tego, jak nigme uptywa niewykorzystane. Oczyegie istniaty
zewrgtrzne wymagania i oczekiwania, ktorych nie mogtagpeinic, ale to, ze ja chciatam i
mogtabym przyczyri sic do swiata w moj osobisty sposéb, tego nikt sobie niewgzat.
Moja historia dzieje giw catkiem inny sposéb hija sobie to kiedykolwiek wyobzatam.
Historiazyciowa wielu innych pacjentow kazy sk tam, gdzie staje shiemazliwy ich
udziat we wiasnynzyciu.

Przecie znam wielu pacjentow psychiatrycznych, ktérzy pegniap sie do swiata w
znacacy sposéb pomima,e nie g integrowani w jakkolwiek formg zycia lub pracy.

Z niektorymi hczy mnie géboka i dlugotrwata przyja. Inni 3 dla mnie mitymi gsiadami,
niektorzy a dobrymi stuchaczami.agSacy pacjenci, ktdorzy maduze poczucie humoru i
duzo fantazji albo dysponajwielka glebokascia duchowa. Nie zapominajc o gkbokiej
sensytywnéci w stosunkach mdzyludzkich, ktég map niektérzy z nich. Niektorzy z nich
sa uzdolnieni gzykowo, plastycznie albo rzendlaiczo. Niektérzy angauja sie
charytatywnie. Trzeba tylko zaumg tych pacjentéw i ich mdiwosci.



A co z takimi pacjentami psychiatrycznymi u ktorytchdno znale¢ cos pozytywnego, bo
maja ciagle kryzysy i powoduyj trudnaci ? Czasami miy¢ sobie,ze ich wkiad mae polega
na czymd innym. Na tym, aby skiotispoteczéastwo do uwagi, do obserwowania, do
cierpliwosci, do podparcia czasamiztdo zaznaczenia granic, do porozumienia, do totgiran
i do uczenia sipoczucia odpowiedzialdoi i sprawiedliwgci innych ludzi. Jestem
przekonanaze nie ma takich ludzi, ktorzy by nie przyczynial doswiata. Chéby przez
obecndc¢ fizyczm i przez toze maj imig i naturalnie przez tajemnidycia cztowiekiem.
Nie ma to oczywicie nic wspolnego z zyskiem finansowym.

Wracam do wykluczania pacjentow psychiatrycznyelgca publicznego. Na przykiad
wynajmupc mieszkanie jest niedobrze przedstavaia jako ki, kto ma déwiadczenia
psychiatryczne. Mee to by mazliwe, jezeli si¢ ktos wprowadza do hostelu, ale wtedysto
maja miejsce diugie rozmowy railzy opiekuicza instytuch a wiacicielem mieszkania.
Bedac lokatorem cgsto lepiej nie mowdi o chorobie psychicznej i w wypadku piyta
zyciorys te fazy odpowiednio ugkszy¢. To bytby przyktad na tase pacjenci psychiatryczni
czesto powoduy, ze stag sie niewidoczni. Ach! Ja rzadko spotykatam pacjentkidrzy
posiadaliby wiasny dom lub mieszkanie — a przetogest w Niemczech przty i wazny cel
zyciowy. Bo to sytuacja finansowa pacjentow odgrymana role. Pacjenci prawie nigdy nie
maja nic do powiedzenia. @sto zostaj wykluczeni z ubezpiechez powodu ich choroby
albo sytuacji finansowej. Ale tev sytuacjach codziennych jest to problem pacjentdarzy
z powodu swojej sytuacji finansowejegsto nie st na artykuty konsumpcyjne, ktore u nas
naleza do tzw.Sredniego standardtycia. Dodatkowo do swojej choroby mysaytrzymat
diugotrwah i bolesna bieglzyciowa — z wszystkimi wynikajcymi z tego konsekwencjami. |
obecnd¢ w mediach ogdlnych ? Tam psychicznie chorzy paavsie najczsciej tylko
wtedy, gdy staj si¢ problemem, tak jak w przypadku przgxgtwa.

Jest tylko niewielu pacjentow dobrze zintegrowdmwicparafiach kécielnych, grupach,
koétkach artystycznych albo partiach politycznychkiddy jednak g cztonkiem takiej grupy
milcza na ten temat. Jaestzesto zastanawiam, czy nie bytoby tatwiej integréwacjentéw
podczas sglzania czasu wolnego. Ale pacjenci psychiatryczhiodz za nieatrakcyjnych
partneréw do sgizania wolnego czasu. Tam, gdzie inni ludzéegpskyjaznia a mae nawet
znajda partnerayciowego — pacjenci z dwiadczeniem psychiatrycznymgsto przeywaja
poraki. Poza tym, i to mi giwydaje szczegolnie dziwne: w naszym kraju obesiieuzo
mowi i pisze o zdrowiu, o systemie opieki zdrowgirsocjalnej, o leczeniu trudnych choréb,
ale rownie w tych debatach o zdrowiu rzadke ghajduje wzmianki o chorobach
psychicznych. Ja np. regularnie otrzymgazetk mojej klasy chorych - tam prawie nigdy
si¢ nie mowi o azkich chorobach psychicznych i w programach profitaknych i
leczniczych wanych chronicznych chordéb, ktore ta klasa organizawaie znajduje giani
jednej choroby psychicznej. W ten sposéb ludziepgynie chorzy zostajczesto
niezauwaeni jako obywatele naszego kraju. Szczegolnie bglgsst dla mnie dawniej fakt,
ze psychicznie chorzy nie brali aktywnie udziatuzyciu politycznym — nawet tam, gdzie
chodzito o sprawy dotyaze wianie ich.

Jednak w midzyczasie ci pacjenci, ktérzy s stanie zorganizowsasie otrzymup prawo do
zabrania gtosu i uczestniczenia na zebraniachi¢lodsirza niezbyt esto, ale jednak,
bowiem do niedawna nie byto to takie oczywigtemana traktowa pacjentéw jako osoby
uprawnione i zdolne do zabrania gtosu w sprawiesmgachoroby.

Mowitam o wykluczeniu zycia publicznego i o mdiwej dewaluacji wtasnej osoby. Brakuje
waznego aspektwtzacego dewaluagj ktdéra ma miejsce w otoczeniu rodzinnym allGoosl
przyjaciét albo znajomych. Ta bowiem dewaluacjazense wydarzy w sposéb otwarty,
bezpdredni i agresywny. Mie tez wystapi¢ w formie diugiego procesu i naktadeych sg¢
nieporozumie, strachu, zreczenia, poczucia winy u obu stron, itp. Alba testpuje w
catkiem sublimowany sposob: jest segpewnazyczliwosé najblizszego otoczenia, ale
pacjent albo pacjentka zostaje tak trwale wepghinw role wiecznie chorego i
potrzebujcego,ze staje si to dewaluagj zdrowych maliwosci. Niektore rodziny ukrywaj



swojego chorego cztonka rodziny, przez co zostajevelony i pozbawiony madiwosci
rozwoju swoich zdrowych stron. \44 tez w taki sposéb mma st sta niewidocznym. Ja
pod tym wzgédem miatam dio szczscia. W mojej rodzinie byto na pogiku dwo

niepokoju odnénie mojej choroby, moja historiazaie jest bezkonfliktowa. Ale moja
rodzina ani mnie nie zostawita samej, auiregee wepchrta mnie w ro¢ wiecznie chorej i
potrzebujcej opieki, ani mnie tenie pozbawita maiwosci bycia peta osola. Od pocatku
dano mi poczucie tegae jestem dla nich waa z powodu innych wiaiwosci. Czasami to
zostato bezpgednio powiedziane i szczegolnie w fazigzkiej depresji kiedy cztowiek nie
lubi samego siebie i wydaje mwste jest atzarem dla innych ludzi, to nie by wazne.

Ale jeszcze ogciej to st zdarzato w sposob piedni. Rodzastwo, ktore dzwonito do mnie,
ale nie tylko dlatego, aby dowiedzisic 0 moim smutku, leczeby opowiedzié mi 0 swoim
zyciu, zeby pyt& o rad . Krewni albo przyjaciele , ktérzy mimo moich raawsze dobrych
nastrojéw prawdopodobnie czulesiobrze w moim towarzystwie, oraz cztonkowie rogzin
ktorzy prosili mnie o matpomoc, w czasie, w ktorym wydawato mg,sie do niczego sinie
przydam. Telefonowali do mnie, gdy bytam nieobecna dlategoze tsknili za mm lub
martwili sic 0 mnie, tylko dlategase brakowato im mojego towarzystwa. Ten szacunek,
ktérego déwiadczytam uratowat mi prawdopodobrigcie. Wianie powiedziatam kluczowe
stowo : szacunek. Nie jest on tylko przecitggvem dewaluacji, tylko tesrodkiem
przeciwko niej.

Gdzie i w jakim wymiarze ludzi ugtedzonych — ludzi z chorobami psychicznymi — trgktu
si¢ z szacunkiem? Na przyktad w pracy? Na przyktadedisch? Na przyktad wrodowisku
politycznym, wzyciu prywatnym? Co R&two szanujecie szczegolnie u pacjentow
psychiatrycznych, ktérych znacie? Pokazadi Pastwo tym ludziomze ich szanujecie? Jak
ten szacunek wobec pacjentowziask st& oczywisty ?

Odnainie ostatniego aspektu mgspowiedzi€, zanim sama zachorowatam nie wiedziatam
nic o ludziach chorych psychicznie. Chyba powinrasa wtedy czyté duzo grubych
ksiazek albo bré udziat w zjazdach i sympozjach. Ale potem nie wiethbym co szangju
tych ludzi. Teraz ja wiem.

Nie mazna kupé tego szacunku, nie naa go produkowaw jakims warsztacie, ani
sprzeda. Nie mazna go te skonstruowéna bazie teoretycznej, ponieii@gn szacunek
wymaga bliskéci, a nawet wspolnegoy/cia. Naturalnie terozum jest potrzebny i otwarte
zmysty. Potrzebneasozmowy, stuchanie drugiej osoby i czasamzéakonkretne dziatanie.
Watpie, aby ten szacunek byt produkowany naukowo, adiay s¢ wtedy rozwint, kiedy
cztowiek opiera sitylko na modelu orientagym sk na psychiczne stany vagkowe. Take
watpig, ze jest maliwe zeby rozwinyt si¢ szacunek medzy osola zdrowy a pacjentem, kiedy
osoba zdrowa nie ma nigdy czasu i najejyspotyka s z pacjentem 10 minut w tygodniua S
tacy ludzie, ktérzy i tak jusa gotowi do szanowania ludzi z ujp@dzeniami albo
problemami.

Ale inni mog by¢ niepewni i nie wyobrzaja sobie tego. Im chciatabym powiedzieMozna
si¢ nauczy szanowé. Moze to nie jest zawsze tatwe, czasem trzebdsitego przekoria
Ale jezeli sig uda, otrzymuje sizysk, ktéry jest wikszy i poza tym tebezpieczniejszy od
jakichkolwiek pien¢dzy. Trzeba po prostu zaryzykosvdoim zdaniem ten problem braku
szacunku, to znikanie, ta niewidziabdgod zaston, nie dotyczy tylko pacjentow, albo ludzi
upasledzonych, ale tate starych lub inaczej chorych. Mogtabynt d@azo przyktadow ludzi
zupetnie zdrowych, ktérzy dwiadczyli brutalnej i niesprawiedliwej dewaluadiylko, ze u
ludzi upaledzonych jest to bardziej wynae. W kadym razie mam nadzigjze kxdziemy s¢
broni¢ przeciwko takiej, take niewidocznej dyktaturze, ktéra powoduje takie zéokedzie to
skuteczna obrona.



