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Uwagi wstepne

Tytut recenzowanej pracy ,,Opieka nad osobg chorg psychicznie w biografii opiekuna
rodzinnego w Polsce i na Ukrainie” ma charakter opisowy i oddaje jej merytoryczng zawarto$c.
Rozprawa poswiecona jest problematyce sprawowania w warunkach domowych w Polsce i
w Ukrainie dhugotrwatej opieki nad osobami chorymi psychicznie, przy czym problematyka ta
przedstawiona jest i analizowana gléwnie z perspektywy opiekunéw rodzinnych oséb chorych.

Praca skiada sie ze Wstepu, o$miu rozdziatow 1 Zakonczenia. Cztery pierwsze rozdziaty
oparte s3 na przegladzie literatury przedmiotu z zakresu socjologii i metodologii badan
spotecznych, a takze pozycji z innych nauk spotecznych, w tym pedagogiki spolecznej,
psychologii spolecznej oraz nieujetych w oficjalnej polskiej klasyfikacji jako dyscypliny
z dziedziny nauk spotecznych — polityki spotecznej i pracy socjalnej. Rozdziat piaty omawia
metodologiczne zalozenia, organizacj¢ i realizacj¢ badan wiasnych, a w rozdziatach szostym,
siodmym i 6smym przedstawione sg wyniki tych badan. Uzupelnieniem rozdzialéw 6-8 jest
Zakonczenie, zawierajace w syntetycznej formie zestawienie najwazniejszych ustalen. Jest ono
bardziej rozbudowane niz Wstep, niemniej nie stanowi ,,rownowaznika” rozdziatu; dlatego
dobrze, ze w spisie tresci Zakonczenie nie zostalo potraktowane jak rozdziat i1 nie zostato
oznaczone kolejnym numerem.

Praca ma duzy walor eksploracyjny (poznawczy). Zgodnie z przyjetymi zatozeniami
dotyczacymi oparcia badan na podejsciu jakosciowym z wyeksponowaniem metody
biograficznej, Autorce udato si¢ zebra¢ wartosciowy poznawczo material empiryczny oraz
poddac¢ go poglebionej analizie. Mgr Iryna Drozd wpisuje swoja pracg w paradygmat socjologii

interpretatywnej (por. str. 127). Moim zdaniem, rozprawa miesci si¢ takze, co uznaj¢ za jej



zaletg, w nurcie socjologii rozumiejgcej 1 stanowi wazne zrodio wiedzy o uwarunkowaniach i
specyfice pracy spotecznej opiekundéw rodzinnych oséb z chorobg psychiczna. Co wiecej, nie
jest przesada przekonanie Autorki, ze praca wypelnia luk¢ w literaturze przedmiotu (por.
str. 317), przy zastrzezeniu, ze dotyczy to luki dostrzezonej w literaturze polskiej i ukraifiskie;j.
Praca ma tez sporg wartosc¢ aplikacyjna; liczne trafne 1 dobrze udokumentowane spostrzezenia
Autorki —nie tylko te zebrane w Zakonczeniu (str. 304-318 rozprawy), ale rdwniez rozproszone
w narracji — sg uzyteczne dla polityki publicznej w zakresie tworzenia adekwatnego do potrzeb

systemu wsparcia osob chorych psychicznie i ich domowych (rodzinnych) opiekunow.

W recenzji przedstawi¢ najpierw zasadnicze uwagi do cze$ci teoretycznej
(przegladowej) pracy, nastepnie do jej czgsci empirycznej oraz podejme dyskusje zwigzana

z przyjeta perspektywa spojrzenia na sytuacj¢ zyciowa chorych i ich opiekunow.

Uwagi do czesci teoretycznej (przegladowej) pracy

Rozdzialy 1-4 s3 ulozone logicznie. Narracje rozpoczyna omowienie specyfiki choréb
przewlektych (rozdziat 1). Nastgpnie przyblizone zostaja choroby psychiczne jako szczegbiny
rodzaj choréb przewleklych (rozdzial 2). W rozdziale trzecim przedstawiona jest z kolei
specyfika opieki domowej nad osobami z choroba przewlekta, a w kolejnym
scharakteryzowano wsparcie spoteczne 0s6b z chorobg psychiczna, z wyeksponowaniem roli
opiekundéw rodzinnych. Struktura narracji jest skonstruowana przejrzyScie; widaé zamiar
przyblizenia sytuacji obu stron relacji opiekunczej osoba chory — opiekun, przy zwrdceniu
szczegOlnej uwagi na specyfike opieki nad osobami z choroba psychiczng. Niemniej,
w odbiorze Recenzenta, perspektywa chorego koniec koncéw wydaje sie tu dominowaé nad
perspektywa opiekuna. A wigc akcenty rozlozone sg tu odmiennie niz w czeéci empiryczne;j
pracy, gdzie dominuje — zgodnie z zalozeniami badawczymi — perspektywa opiekunow.

Nie jest to zarzut, by¢ moze, chcac uwypukli¢ specyfike opieki nad osobg chorg
psychicznie czy z dlugotrwatymi zaburzeniami psychicznymi (nie chodzi tu o pomoc osobom
w kryzysie psychicznym stanowigcym pewien ,,odwracalny” epizod w biografii), trzeba wyj$é
wlasnie od ukazania specyfiki chorob psychicznych, a nie charakterystyki opieki jako takie;j.
Z drugiej strony, to, czego brakuje w przegladzie literatury i co rzutuje, moim zdaniem, na
sposob prezentacji i interpretacji materialu empirycznego w czgéci drugiej, to brak ukazania
specyfiki opieki nad dlugotrwale chorym psychicznie cztonkiem rodziny wzgledem opieki nad
dzieckiem zdrowym (w znaczeniu niedo$wiadczajacym diugotrwalej, nieuleczalnej choroby).

W czesSci empirycznej Autorka kilkakrotnie zaznacza, ze okolicznoscia sprzyjajacg wejsciu
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w role opiekuna osoby z chorobg psychiczng sg wezesniejsze doswiadczenia bycia opiekunem
czy cho¢by wspddomownikiem osoby przewlekle chorej (por. str. 210 i inne). Dlaczego takim
waznym doswiadczeniem przygotowujagcym nie jest wczesniej sprawowana rodzicielska
opieka nad wiasnymi zdrowymi dzie¢mi, ktdéra przeciez obejmowala pielggnacj¢ w okresie
choroby — tego z pracy nie dowiadujemy si¢. Czytelnik musi tu uruchomi¢ wyobraznie wlasna
i uzmystowié sobie, Ze opieka nad chorym, ktory zdrowieje czy opieka nad dzieckiem, ktore
dzien po dniu dorasta i rozwija si¢ ku Zyciowe]j niezaleznosci, to zasadniczo odmienne
do$wiadczenie niz sprawowanie opieki nad osoba cierpigcg na chorobg przewlekls, a zwlaszcza
chorobe psychiczng, ktora to opieka moze zdominowac trajektori¢ zycia zarowno chorego, jak
1 opiekuna.

Autorka wykazuje si¢ duza znajomoscia omawianej tematyki. Przywolywana literatura
przedmiotu jest szeroka i trafnie dobrana. Przewaza literatura socjologiczna, co odpowiada
profilowi rozprawy. Przy omawianiu literatury przedmiotu, takze w pracy pisanej ,,na stopien
naukowy”, badacz zachowuje prawo do wiasnego doboru pozycji zrodlowych. Wazne, aby
literatura ,,pracowala”, a wigc rzutowala na analiz¢ materialu empirycznego zebranego
w ramach badan wiasnych. Wazne tez, aby w ramach desk research przywotywaé zar6wno
zrodia klasyczne, jak i pozycje wspotczesne. Tak wiasnie czyni Iryna Drozd 1 jest to mocng
strong przegladowej czesci recenzowanej pracy. Dobrze, ze znalazly si¢ w niej odniesienia do
kluczowych dla definiowania roli chorego prac Talcotta Parsonsa oraz kanonicznych dla
socjologicznego rozumienia proceséw stygmatyzacji analiz Ervinga Goffmana. Dobrze, ze
przywolany jest dorobek tworczyni polskiej szkoly socjologii medycyny, dzi§ juz nieco
zapomnianej Magdaleny Sokotowskiej. Szczegolnie ceniony przez Autorke, na co wskazuje
czesto$¢ przywotywania, jest dorobek wywodzace;j si¢ z tej szkoty Beaty Tobiasz-Adamczyk.
Doktorantka przywohluje tez wspodlczesne prace polskich badaczy specjalizujacych si¢
w tematyce opiekunczej, takich jak Sabina Pawlas-Czyz, Beata Szluz, Rafal Bakalarczyk.
W pracy zmieszczone sg liczne odwolania do literatury angielskoj¢zycznej, a takze ukrainskie;j,
co wzbogaca przegladowy charakter dokonanego desk-research.

W rozdziale 2 na stronach 59-80 przedstawione sa wyniki badan opinii publiczne;j. Jest
to, moim zdaniem, nieco stabszy fragment rozprawy. Przywotywane sg tu wyniki
poszczegoblnych badan ilosciowych przy jedynie powierzchownej ich analizie. Wystepuje przy
tym nazbyt duza dysproporcja migdzy charakterystyka polskiej i ukrainskiej opinii publicznej
(tej ostatniej poSwigcono jedynie dwie strony tekstu; jezeli brakowalo tu zrddet, to — moim
zdaniem - nalezato skroci¢ omawianie badan polskich); w przypadku charakterystyki

pogladow Polakéw na choroby psychiczne przywotywane sg badania tylko jednej instytucji —
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CBOS. Wida¢, ze Autorce blizsza jest metodologia badan jako$ciowych, czemu zreszta daje
wyraz w calej pracy.

Rownowaga zachowana jest natomiast przy ilo$ciowej charakterystyce zapadalno$ci na
choroby psychiczne w Polsce i w Ukrainie (str. 72-80). Narracja jest tu zarazem bardziej
zwigzla 1 przez to daje Czytelnikowi obraz sytuacji zdrowotnej w obu populacjach. Dodajmy,
ze ze wzgledow na ramy czasowe, charakterystyka ta nie obejmuje okresu po napasci Federacji
Rosyjskiej na Ukraing, co nastgpito w lutym 2022 r. Nalezy mie¢ na uwadze, ze spoteczne
skutki tej napasci to nie tylko zabici i ranni Zolnierze oraz ludno$¢ cywilna, ale takze ogromne,
niekorzystne zmiany w obszarze zdrowia psychicznego ukraifiskiego spoteczefistwa. Badacz
nie ma wplywu na to, ze czasami sytuacja niedlugo po przeprowadzeniu badan ulega
diametralnej zmianie. Wspominam o tym, aby zaznaczy¢, ze pomimo tej nieprzewidzianej
okolicznosci ustalenia Iryny Drozd poczynione na podstawie badaf jakoSciowych nie
dezaktualizujg si¢. Wojna obronna znaczaco zwigkszyla skale wyzwan, przez ktdrymi staje
ukraifska polityka spoleczna i zdrowotna, ale kierunek postulowanych przez Autorke zmian
pozostaje aktualny.

Walorem pracy, 1 w jej czeSci przegladowej, 1 empirycznej, jest charakterystyka
opiekunéw domowych 0s6b z chorobami psychicznymi. W rozdziale trzecim zatytulowanym
,Nieformalna opieka rodzinna nad osoba z chorobg psychiczng” Autorka w terminologii
wychodzi od ugruntowanego w literaturze przedmiotu, zwlaszcza w pracach z zakresu polityki
spolecznej, terminu ,,opiekunowie nieformalni”, by jednak stosunkowo szybko zastgpié go
wyeksponowanym w tytule rozprawy terminem ,opiekunowie rodzinni”. Okre§lenie
»opiekunowie nieformalni” jest odzwierciedleniem instytucjonalnego spojrzenia na opieke,
gdzie formalne jest to, co zorganizowane zostato przez panstwo i sprawowane przez stuzby
publiczne, a nieformalne — to, co zorganizowane oddolnie 1 oparte na wigziach i relacjach
spotecznych. Autorka trafnie zauwaza, ze przyjecie takiej perspektywy uruchamia myslenie o
opiece ,nieformalnej” jako jakoSciowo gorszej (por. str. 85-86). Tymczasem w dobie
realizowanej w Europie tzw. polityki deinstytucjonalizacji, zakladajgcej daleko idace
usrodowiskowienie opieki 1 innych dziatan pomocowych, wszelkie spoteczne formy
pomagania, w tym wsparcie w rodzinie, stajg si¢ podstawowymi elementami systemu wsparcia,
a nie dzialaniami poza-systemowymi, czy uzupehiajacymi ten system. Pomijam juz, Ze opieka
nie tylko nad wlasnymi dzie¢mi, ale 1 nad niesamodzielnymi zyciowo rodzicami od strony
prawnej wynika z obowigzku alimentacyjnego, wiec trudno uzna¢ jg za dzialanie nieformalne.

Takim okre$leniem mozna w sposdb poprawny w aspekcie legalnym (prawnym) okreslaé co



najwyzej pomoc ze strony przyjaciot i krewnych, na ktérych nie cigzy obowigzek
alimentacyjny.

Trafno$¢ okreslenia ,,opiekunowie rodzinni”, podobnie jak i wielu innych uzywanych
przez Autorke termindw, jest pochodng specyfiki przeprowadzonych badan — sg to pogtebione
badania jako$ciowe, wnikajagce w $wiat spoleczny oséb z chorobami psychicznymi 1 ich
opiekunow. Z perspektywy tychze osob okreslenie ,,nieformalny” w stosunku do faktycznego
opiekuna jest po prostu jezykowo obce, nieprzystajace do do§wiadczanej i podtrzymywanej
wlasnym dzialaniem rzeczywisto$ci dnia codziennego. Opiekunowie to osoby bliskie,
domownicy, cztonkowie rodziny, ktorych sig¢ kocha, na ktorych si¢ polega, od ktorych chorzy
sg / stajg sie zalezni, do ktérych nierzadko maja pretensje i Zywia negatywne uczucia.
Continuum odczué, postaw, relacji jest tu — jak dokumentuje to Iryna Drozd — szerokie, ale
okreslenie ,nieformalni” znajduje si¢ niejako poza skalg percepcji 0osob wspottworzacych
relacje opiekuncza.

Praca Iryny Drozd charakteryzuje si¢ wysokim wspoétczynnikiem humanistycznym,
ktory, zgodnie z postulatem Floriana Znanieckiego, oznacza zdolno$¢ uchwycenia w badaniu
perspektywy badanych. Rozprawa wpisuje si¢ w nurt badan uwrazliwiajgcych, wspottworzony
w Polsce miedzy innymi przez Promotorke — prof. Beate Szluz. Z uwagi na tenze walor warto
polecié rozprawe lekturze ekspertéw i decydentéw publicznych majacych wplyw na
programowanie dziatan publicznych w polu zdrowia psychicznego i1 organizacji systemu
wsparcia 0s6b chorych, tym bardziej, Ze jest to praca napisana przystgpnym jezykiem i dobrze
zredagowana. Wilasnie dlatego uwazam za wskazane, aby praca ta zostala po obronie
opublikowana.

W przegladowej czesci pracy dostrzeglem dwa warsztatowe ,,potknigcia”. Pierwszym
jest charakterystyka wsparcia spolecznego dokonana w rozdziale czwartym. Prace
socjologiczne powinny wyr6zniaé si¢ konsekwentnym uzywaniem przymiotnika ,,spoteczny /
spoteczna / spoleczne” jako okredlenia przydajacego rozwazaniom konkretng tre$¢, a nie
swoistego dobrze brzmiacego jezykowego ,ornamentu”. Tymczasem w rozwazaniach na
stronach 110-126 okres$lenia ,,wsparcie” 1 ,,wsparcie spoleczne” uzywane s3 w wielu
przypadkach jako terminy rownoznaczne, ktére mozna stosowaé (i stosuje si¢) zamiennie.
Zaznaczmy, ze przymiotnik ,,spoteczny” stosowany jest w literaturze dotyczacej szeroko
rozumianej problematyki pomagania z okreslonym znaczeniem, podkreslajgcym wspétistnienie
dwoch ,,Swiatdow pomagania”: $§wiata pomocy profesjonalnej, opartej na pracy specjalistow
reprezentujacych rozne profesje, zawody i specjalno$ci pomocowe oraz §wiata spolecznego,

gdzie wsparcie oparte jest na relacjach spotecznych: rodzinie, krggu innych oséb bliskich,
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pomocy sasiedzkiej, samopomocy oraz stuzebnym wolontariacie. Szczegdlnie widoczne jest to
rozroznienie dwoch ,,$wiatow pomocy” w literaturze z zakresu pracy socjalnej, gdzie duza
wage przywiazuje si¢ do odroznienia profesjonalnej pracy socjalnej od pomocy
nieprofesjonalnej w celu akumulacji wiedzy o metodyce profesjonalnego pomagania oraz
w literaturze z zakresu zdrowia psychicznego, gdzie wskazuje si¢ na nieodzowno$¢ — dla
procesu zdrowienia osob do$wiadczajacych zaburzen i kryzyséw psychicznych — 1jczenia
profesjonalnej pomocy ze strony psychiatrow i psychoterapeutéw z tzw. oparciem spotecznym.
Iryna Drozd de facto traktuje wsparcie spoteczne jako element §wiata spolecznego, o czym
$wiadczy struktura rozdzialu czwartego, jego konkluzja (,,wsparcie spoleczne jest bardzo
waznym atrybutem Zzycia spotecznego” — str. 114) i wymowa calej rozprawy, ale w samej
narracji zawartej w rozdziale czwartym nie jest konsekwentna.

Na marginesie, warto wskaza¢ na pewng niezrgczno$¢ tytutu rozdziahu czwartego
,» Wsparcie spoteczne opiekunéw rodzinnych z chorobg psychiczng”. Mozna bowiem ten tytut
rozumie¢ dwojako: ze chodzi o wsparcie spoteczne, jakie chorym oferuja opiekunowie rodzinni
albo ze chodzi o wsparcie spoleczne adresowane do opiekundow. W rozdziale mowa jest
o0 jednym 1 drugim rodzaju wsparcia. Dodajmy, ze deficyt tego drugiego, zwtaszcza w Ukrainie,
jest — moim zdaniem - jednym z najwazniejszych i dobrze udokumentowanych ustalen
badawczych poczynionych przez Iryng Drozd.

Drugie ,,potkniecie” zwigzane jest z aspektem historycznym podjetych rozwazan.
Piszac o rozwoju psychiatrii, Autorka zwiezle charakteryzuje ewolucje psychiatrii w XIX
wieku 1 poczatkach wieku XX, starajgc si¢ wyr6zni¢ ukrainski nurt rozwojowy (por. str. 52-
54). Odnos$nie tego fragmentu pracy chcialbym zglosi¢ dwa zastrzezenia. Po pierwsze, Autorka
wskazuje na humanizm nurtu ukrainskiego, przejawiajacy si¢ uwrazliwieniem na zrozumienie
choroby 1 sytuacji chorego, co w zaden sposéb nie znajduje odzwierciedlenia przy
charakterystyce systemu pomocy osobom chorym psychicznie we wspotczesnej Ukrainie.
Autorka pozostawia tu Czytelnika z dysonansem poznawczym, ktérego w zaden sposdb nie
stara si¢ zredukowaé¢. Po drugie, w XIX wieku na mapie Europy nie bylo ani Polski, ani
Ukrainy, mozemy méwié¢ o 6wczesnych ziemiach polskich i ukrainskich pozostajacych pod
zwierzchno$cig panstw trzecich (w piSmiennictwie z zakresu historii Polski uzywamy tu
okreslenia ,,pod zaborami”). W narracji w znacznej mierze mowa o geograficznej Galicji,
pozostajacej do konca I wojny §wiatowej w granicach Cesarstwa Habsburskiego (po Wio$nie
Ludéw — Austro-Wegier), a bedacej obszarem przenikania si¢ kultury polskiej 1 ukrainskie;j.
Przyktadowo, przywolany w pracy jako element systemu ukrainskiego, a zatrudniajacy

polskich lekarzy szpital psychiatryczny w Kulparkowie koto Lwowa (por. str. 53) w literaturze
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str. 131. Nastepnie przybliza metode biograficzng 1 wywiad narracyjny jako kluczows dla tej
metody technike (narzgdzie badawcze). Charakterystyka przyj¢tej metodyki badan jest
precyzyjna i wyczerpujaca. W koncowej czgsci rozdzialu Autorka podaje informacje o probie
badawczej i organizacji badan w terenie. Badaniem objetych zostato 24 opiekunéw rodzimych
z Polski (a konkretnie z wojewodztwa podkarpackiego) i 25 z Ukrainy (z obwodu
chmielnickiego), weselekcjonowanych w oparciu o dobor celowy, realizowany technikg ,.kuli
$nieznej”. Liczaca tgcznie 49 osdb grupa rozmowcoOw bez watpienia jest wystarczajgca dla
zebrania odpowiedniego dla celdéw badan jako$ciowych materialu empirycznego. Warto
zaznaczy¢, ze Doktorantka przeprowadzata wywiady w trudnym dla prowadzenia badan
terenowych okresie pandemii koronawirusa (por. str. 145).

Wyniki badan zaprezentowane s3 w rozdzialach szdéstym, siddmym i Osmym.
Charakterystyka Swiata spolecznego opiekunoéw rodzinnych oséb chorych psychicznie jest bez
watpienia najbardziej wartosciowym elementem pracy Iryny Drozd. Jest to charakterystyka
poglebiona, wieloaspektowa i dobrze ilustrowana materialem empirycznym — cytowanymi
wypowiedziami opiekunéw pochodzacymi z wywiadow narracyjnych. Zaletg warsztatowg
zrealizowanego projektu jest bardzo staranna transkrypcja wywiadéw. Waznym elementem
stanowigcym o jakosci badan jest osobiste przeprowadzenie przez Autorke wywiadow zardwno
z rozmoéwcami polskimi, jak i ukrainskimi, w obu przypadkach w ich ojczystych jezykach,
a takze samodzielnie przetlumaczenie na jezyk polski transkrypcji wywiadéw z ukrainskimi
opiekunami (por. str. 145-146). Dzigki temu poddany analizie materiat empiryczny zebrany od
obu grup rozméwcoéw ma t¢ samg wartoS¢ poznawczg i mozna przyjac, ze wolny jest od
istotnych znieksztatcen, ktore moglyby si¢ pojawié jako wptyw ,.elementéw posredniczacych”
przy pracy redakcyjno-technicznej nad zebranym materiatem.

Autorka strukturyzuje opis wynikow badan, wykorzystujac narzedzia analityczne
z literatury przedmiotu przyblizonej we wczeéniejszych rozdziatach rozprawy. To miedzy
innymi wzorce instytucjonalne: rodzinne, edukacyjne i zwigzane z pracg zawodows (analiza na
stronach 150-175), biograficzne schematy dziatania (analiza na stronach 175-183), choroba
osoby bliskiej, ktorg trzeba si¢ zaopiekowacd, traktowana jako punkt zwrotny w biografii (por.
str. 183 1 nastgpne), trajektoria cierpienia jako droga zyciowa (ta trajektoria biograficzna to
kategoria analityczna, ktora przewija si¢ przez prezentacje¢ catego materiatu empirycznego),
rozréznianie w zyciu opiekundéw trajektorii rownoczesnych, ktérych nakladanie si¢ prowadzi
do ,nawarstwiania obcigzen” (okre$lenie Autorki ze str. 203), schematy zachowan na
trajektorii, takie jak proby ucieczki od trajektorii, sytuacje zapetlenia, eliminowanie potencjalu

trajektoryjnego, organizowanie zycia z trajektorig cierpienia (por. analiza na stronach 216-234).
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ukrainskich. W strukturze poszczegoinych rozdziatéw empirycznych nie sg jednak w zaden
sposob wyr6znione czesci ,,polskie” i1 ,ukrainskie”. Uznaj¢ przyjety sposéb narracji za
rozwigzanie trafne. Nie o porownywanie sytuacji opiekunéw w Polsce i w Ukrainie tu chodzi,
ale o wniknigcie Badaczki w $wiat spoteczny tychze opiekunéw, z uwzglednieniem
doswiadczen polskich i1 ukrainskich. Jak si¢ okazuje, $wiat ten ksztaltowany jest
(i wspolksztattowany przez samych opiekunéw) wedhug podobnych — sugestywnie
rekonstruowanych prze Autorke — scenariuszy biograficznych, a dostrzezone rdznice nie
zacierajg owych podobienstw 1 zwigzanych z nimi prawidtowosci, a raczej uwypuklajg wptyw
szeroko rozumianej definicji sytuacji spotecznej opiekundow. W ten sposdb dostrzezone roznice
pozwalaja na formulowanie wnioskéw o charakterze uniwersalizujgcym analizowane
doswiadczenia opiekuncze. Charakteryzuja one nie tyle polskich i ukraifniskich opiekundw, ile
wskazujg na wage aktywowanych zasobow (i problemy wynikajgce z braku tychze) dla
funkcjonowania systemu wsparcia osob z chorobami psychicznymi. Ustalenie dotyczace wagi
zasobow uwazam za najwazniejsze z perspektywy aplikacyjnej, czyli w aspekcie uzyteczno$ci
badan Doktorantki dla praktyki spotecznej. Jak pokazuje Autorka, polscy opiekunowie
w znacznie wigkszym stopniu maja dostgp do wsparcia specjalistow, pomocy ze strony
organizacji sektora obywatelskiego i szersza mozliwo$¢ realizowania si¢ w dzialalno$ci
spolecznej w organizacjach Srodowiskowych. Z kolei chorujacy majg w Polsce wieksze
mozliwosci korzystania ze wsparcia sieci placowek dziennego pobytu, ktérych brak jest
szczegoblnie mocno odczuwany w Ukrainie.

Uswiadomienie sobie wagi aktywowanych zasobow pomocowych przekiada si¢ na
rekomendacje co do sposobu operacjonalizacji tzw. polityki deinstytucjonalizacji dzialan
pomocowych, wdrazanej obecnie, zgodnie z priorytetami polityki spotecznej Unii Europejskie;j,
przez wszystkie panstwa czlonkowskie, w tym Polske. W polityce tej powinno chodzié nie tyle
o zamykanie placéwek wsparcia jako rozwigzan zakladowych (,.instytucji” w jezyku
dokumentéw programujacych), ile o upowszechnianie wsparcia srodowiskowego przy
wykorzystaniu (aktywowaniu) wszystkich dostgpnych zasoboéw publicznych oraz potencjatu
pomocowego lokalnych wspdlnot. Zasoby te to zardbwno wsparcie stricte spoteczne, ktdre
Autorka okre$la mianem ,konwoju opiekunczego” (por. str. 151, 245-250 i inne), jak i
rozwigzania ,,instytucjonalne” w formacie placowek dziennego pobytu. Te ostatnie, jak
pokazuje Autorka, w duzym stopniu stanowig o sile potencjalu pomocowego polskiego systemu
wsparcia, a chodzi tu o takie placowki jak warsztaty terapii zajgciowej, srodowiskowe domy
samopomocy, zaktady aktywnosci zawodowe] itp. Brak 1 szerszego wsparcia §rodowiskowego

(konwoju opiekunczego), i placéwek typu dziennego powoduje w Ukrainie izolacje chorych i
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ich rodzin, uruchamia scenariusze trajektorii zapgtlenia, prowadzi do syndromu (zespotu)

wypalenia rodzinnych opiekunow.

Adekwatnosé trajektorii (nieusuwalnego) cierpienia dla rozumienia sytuacji

rodzinnych opiekunéw — dyskusja

Iryna Drozd traktuje trajektori¢ cierpienia jako podstawowg kategori¢ analityczng dla
opisu i wyjasnienia sytuacji zyciowej dlugookresowych opiekunéw osob chorych psychicznie.
Ekspozycja tego narzedzia analitycznego znajduje uzasadnienie teoretyczne, wpisuje si¢
bowiem w logike analizy biograficznej i jest zaczerpni¢ta z prac uznanych badaczy — Fritza
Schiitzego, a takze Anselma Straussa. Trafho$¢ dokonanego wyboru znajduje potwierdzenie
w zebranym materiale empirycznym. Sa to liczne wypowiedzi potwierdzajace dojmujgce
odczuwanie cierpienia na skutek towarzyszenia nieusuwalnemu cierpieniu chorego, cierpienia
bedacego konsekwencja przecigzenia opiekunczymi obowiazkami i postepujacej izolacji
spotecznej, wreszcie cierpienia duchowego zwigzanego z trudnoscig zaakceptowania sytuacji
swojej i chorej osoby bliskiej. Ale czy cierpienie jest gléwnym do$wiadczeniem zyciowym
0s6b opiekujacych sie swoimi bliskimi do§wiadczajacymi choroby przewleklej? Czy obejmuje
wszystkich opiekunéw i wszystkie realnie organizowane przez nich ,.linie zycia”? W zawartych
w pracy opisach sytuacji opiekunéw dominuja elementy trudne, wiazace si¢ z odczuwaniem
cierpienia. Ale sg tez przytaczane wypowiedzi $wiadczace o akceptacji stanu rzeczy 1
odnajdywaniu sensu zycia w nowej sytuacji (czemu sprzyja wiara badanych), o uruchamianiu
nowych drég rozwojowych, o ,,tworczych przemianach tozsamosci biograficznej” (str. 253),
0 ,,do$wiadczaniu rowniez pozytywnych emocji” (str. 278). Pozostawiam refleksji Doktorantki,
czy przewaga watkow negatywnych jest prostym odzwierciedleniem narracji rozmowcow, czy
mozZze w pewnym przynajmniej stopniu jest réwniez wynikiem natoZenia przez Badaczke
(w trakcie wywiadow czy ex post) okre$lne;j siatki poje¢, nadajacych znaczenie interpretacyjne.

Formuhujac to otwarte pytanie, chciatbym zarazem wskazaé na brak w pracy spojrzenia
analitycznego, ktory najbardziej mnie zaskoczyl. OtdéZ w recenzowanej rozprawie prawie nie
ma watkéw wskazujacych na inne mozliwoscl organizowania wsparcia dla oséb chorych
psychicznie niz opieka. Nieliczne sg opisy dziatan na rzecz przynajmniej czgsciowego
zyciowego usamodzielnienia o0sdb z chorobami psychicznymi, wyjécia z sytuacji
trajektoryjnego zapgtlenia nie przez proby fizycznego i psychicznego zdystansowania si¢
opiekuna od chorego i1 nie przez przekazanie zadan opiekunczych (opisywane w kategorii

»delegowania opieki” — str. 284; 286 i inne) na inne osoby czy instytucje (tu jako pierwszy
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wybor pojawia si¢ zazwyczaj dom pomocy spotecznej). Takze konwoje opiekuncze opisywane
sg raczej w kategorii grupowej opieki wyreczajacej opiekuna gtéwnego niz w formacie kregu
wsparcia organizowanego wokol chorego a nie opiekuna, aby da¢ temu pierwszemu szanse
cho¢by cze$ciowego wyjscia z roli bycia czyim$ podopiecznym.

Brak tej optyki mozna wigza¢ z deficytem odwotan w rozprawie do literatury z zakresu
socjologii niepelnosprawnosci, a zwlaszcza jej pozycji najnowszych, powstajacych w ramach
upowszechniania tzw. spotecznego modelu niepeinosprawnosci i prezentujacych postulaty
ruchu niezaleznego Zycia. Postulaty tego ruchu sa radykalne i obejmujg miedzy innymi
odrzucenie bycia osobg zalezna (czyim$§ podopiecznym) jako roli spotecznej ludzi
z jakakolwiek niepelnosprawnoscia, w tym o0sob dos$wiadczajacych choroby psychiczne;.
(Autorka, piszac o osobach z choroba psychiczng, czasem wspomina o ich
»hiepetnosprawnosci” — por. str. 259 1 inne, ale nie zmienia to przyjetego w pracy ,,profilu”
narracji). PodejScie ruchu niezaleznego zycia jest, co oczywiste, programowo sprzeczne
z optykg badanych opiekunéw, rekonstruowang na podstawie metody biograficzne;j.
O radykalizmie ruchu niezaleznego zycia $wiadczy miedzy innymi postulat catkowitej
likwidacji doméw pomocy spolecznej i innych placowek opiekuficzych i leczniczych
dlugookresowego pobytu. Postulat ten zderza si¢ obecnie w Polsce z obawami wielu seniorow,
czy aby miejsc dla nich w takich placoéwkach w przysztosci nie zabraknie.

Podejscie interpretatywne pozwala zrozumieé racjonalne i1 emocjonalne podstawy obu
sprzecznych oczekiwan. Czym innym jest bowiem biograficzne do§wiadczenie bycia przez cate
zycie z racji wrodzonej niepetnosprawnosci czyims podopiecznym, a czym$ innym
oczekiwanie bycia w pelni ,,zaopiekowanym” w domu pomocy spotecznej na koniec udanego
zycia, ktérego elementem bylo sprawowanie opieki nad innymi. Wspominam o tym z dwoch
powodow. Po pierwsze, sytuacja osob psychicznie chorych wydaje si¢ r6zni¢ od sytuacji obu
przywotanych grup kategorialnych. R0zni si¢ od sytuacji osob niepelnosprawnych ruchowo,
nadajacych ton ruchowi niezaleznego zycia, ktérzy przy wdrozeniu zatozen spotecznego
modelu niepelnosprawnos$ci moga podja¢ wszystkie oczekiwane (przez nich samych i
otoczenie) role spoteczne i zawodowe i ktdrym mozliwos$¢ pobytu w domu pomocy spotecznej
jawi si¢ jako systemowa aberracja. Zarazem rdzni si¢ od sytuacji seniorow, ktérzy majac za
soba udane zycie, w jego koncowej fazie poszukuja przede wszystkim bezpieczenstwa
socjalnego i spokoju 1 wigzg je z dobrze zorganizowang opieka, przy wykorzystaniu takze form
zaktadowych.

Sytuacja 0sdb chorych psychicznie wydaje si¢ lokowa¢ migdzy tymi dwoma modelami

skrajnymi 1 dlatego w adresowanym do nich systemie wsparcia warto urzeczywistnia¢ elementy
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obu porzadkéw: opiekunczego i empowermentowego. W pracy wyraznie brakuje blizszego
przyjrzenia si¢ elementom porzadku drugiego. Czy dlatego, ze nie bylo ich w obszarze
percepcji opiekundéw, czy tez takze dlatego, Ze zabraklo ich w ramie interpretatywne)
konstruowanej przez Badaczke? Dodajmy, ze w cytowanych wypowiedziach opiekunéw watki
empowermentowe mozna wyluskaé. Jak chocby ten ze str. 292, gdzie mowa o marzeniach
opiekunki ,,0 samodzielno$ci chorujacego syna oraz o tym, aby mégt zamieszka¢ osobno”.

Aby podkresli¢ wage powyzszego pytania, przywolam jeszcze jeden fragment narracji.
Autorka na str. 260 opisuje do$wiadczenie jednej z opiekunek, ktéra udata si¢ z synem na
wizyte do lekarza psychiatry. Rekonstruowane zachowanie lekarki jest egzemplifikacjg
empowermentowego podejscia psychiatry do chorego. Lekarka podjeta rozmowe z matkg-
opiekunkg o sytuacji chorego, ale w obecnosci pacjenta. Matka uznata takg praktyke za
szkodliwg i w konsekwencji zmienita lekarza, umacniajgc si¢ tym samym w roli osoby
decydujacej o sposobie opieki nad synem jako osobg od niej zalezng. Autorka, przedstawiajac
to zdarzenie, zaznaczyla intencje opiekunki (syn nie chciat si¢ leczy¢, to matka starala si¢ o
kontynuacje¢ leczenia), ale w zaden sposOb nie wskazata ograniczajacych ram takiego podejscia
opiekunki.

W moim przekonaniu jest wskazane, aby analiza interpretatywna zawierala takze
element krytyczny. Warto mie¢ na uwadze, ze przynajmniej w cze¢sci przypadkow czynnikiem
aktywujgcym trajektori¢ zapetlenia jako sytuacje ,.bez wyjscia” w jakiej§ mierze jest
nadopiekuncza postawa opiekuna, narzucajacego sobie obowigzki ponad wlasne sity,
zakladajacego, ze nikt inny tego opiekunczego brzemienia nie bgdzie w stanie ponies¢ i nie
powinien ponosi¢, niedopuszczajagcego mysli, ze izolujaca ,totalno$¢” opieki mozna by
ograniczy¢, dajac wieksze mozliwosci samostanowienia o sobie przez osobg¢ chora, pomimo jej
psychicznych ograniczen. Ze takie krytyczne spojrzenie jest mozliwe, pokazuje sama Autorka
(por. narracja na stronach 245-247), dostrzegajac, ze decyzje o ubezwlasnowolnieniu chorych
wigzaly si¢ z rozterkami moralnymi opiekundéw, a co oznacza, Ze nie jawig si¢ one jako
rozwigzanie bezalternatywne. Ot6z nie chodzi tu tylko o uchwycenie zagrozen zwigzanych
z rozwigzaniem skrajnym, jakim jest prawne ubezwlasnowolnienie osoby chorej, ale
o dostrzezenie szans rozwojowych w upelomocnianiu chorego (ang. empowerment)
w zakresie, w jakim jest to mozliwe i, dodajmy, korzystne takze dla rodzinnego opiekuna.

Oczywiscie, aby wdrozy¢ rozwigzania z modelu empowermentowego, konieczne jest
aktywowanie calej palety roznorodnych form wsparcia, obejmujacej i sie¢ wsparcia (oparcia)
spolecznego, i pomocowa infrastrukture publiczng. W ten sposdb raz jeszcze wracamy do wagi

kluczowego, w opinii Recenzenta, ustalenia badawczego mgr Iryny Drozg o znaczeniu
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