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Summary

Aim. The aim of the study was to describe the experience of stigma as experienced by
individuals accompanying their relatives with schizophrenia in Poland.

Method. Four qualitative techniques were triangulated in the study: participant observation,
content analysis, expert-interviews, and in-depth interviews. Collected data were analyzed in
accordance with M.B. Miles and A.M. Huberman’s model.

Results. Development of schizophrenia in a family member poses a risk for his/hers family
caregivers to enter ‘the zone of stigma’. They encounter a discursive invisibility of the mental
health problems as well as missing comprehension and empathy. The stereotype-based social grid
of convictions about schizophrenia, psychiatry and the lack of social clues of how to proceed, lead
to the development of caregivers’ sense of constant uncertainty and feeling lost. The common
misconceptions about mental disorders create a greater distance and reluctance between caregivers
and their distant relatives, neighbours and friends. The prevalence of the disadvantageous discourse
on mental illness stimulates the relatives’ anticipation of exclusion, evokes shame. Relatives often
experience reluctance in their contact with psychiatric staff, ignorance of their needs and as well
as professionals’ therapeutic pessimism. Such components of ‘the zone of stigma’ pose a threat
to the realization of what is at stake for family caregivers, and give way to their powerlessness.

Conclusions. This article presents the results of the first qualitative study on the phenomenon
conducted in Poland and characterizes the impact of stigmatizing character of schizophrenia on
lives of afflicted individual’s family caregivers. In-depth comprehension of the social context
of accompanying a relative is crucial for addressing family caregivers’ needs in a better way
and developing models of cooperation between psychiatric staff and patient’s family.
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Wprowadzenie

Wsrod koncepcji zwigzanych z pigtnem choroby psychicznej, takich jak napiet-
nowanie publiczne, pigtno oparte na ustugach, dyskryminacja strukturalna czy auto-
stygmatyzacja, najmniej uwagi badaczy skupit na sobie problem pigtna przeniesionego
[1-3], ktorego wystepowanie odnotowat Erving Goffman juz w 1963 roku. Wyjasnit on,
ze sita pigtnujacego atrybutu moze by¢ tak penetrujaca, ze plami nie tylko tozsamos$¢
spoteczng jednostki chorujacej psychicznie, ale takze tych, ktorzy sg z nig kojarzeni,
np. przez strukture pokrewienstwa [4]. Dostepne badania opisuja to zjawisko w kon-
tekscie kulturowym USA i krajow Europy Zachodniej gtownie z przetomu XX 1 XXI
wieku [5-9]. Dostepne metaanalizy pokazuja, ze 20-50% krewnych przyznawato, ze
doswiadcza pietna z powodu stanu zdrowia bliskiej osoby [7]. Badania jako$ciowe
prowadzone w USA sugeruja, ze to, czego doswiadczaja opiekunowie, przypomina
to, co przezywaja sami chorujgcy: poczucie bycia odrzucanym, dewaluowanym, roz-
czarowanie oraz wstyd [8]. Prace badawcze z Niemiec podkres$laja zas$, ze choroba
psychiczna cztonka rodziny wigze si¢ z byciem obarczanym wing, wykluczeniem
spotecznym, obcigzeniem finansowym, dyskryminacjg w zakresie procedur biuro-
kratycznych i problemami z ubezpieczeniem zdrowotnym [9]. Doswiadczanie pig¢tna
przeniesionego taczy si¢ z obiektywnym i subiektywnym brzemieniem, generuje
w cztonkach rodziny sktonnos¢ do ukrywania wystepujacych trudnos$ci czy izolowa-
nia sig, ktore w efekcie moga opdzniaé podjecie leczenia przez krewnego, szukanie
wsparcia dla siebie przez opiekunoéw rodzinnych czy ostabienie zasobéw oparcia dla
chorujgcego [10-12].

Zgodnie z naszg wiedzg dotychczas nie przeprowadzono poglebionych badan na
temat do$§wiadczen pigtna tej grupy opiekundéw w Polsce. W zwiazku z opisanymi
w literaturze przedmiotu konsekwencjami pigtna przeniesionego uzupetnienie tej luki
wydaje si¢ kluczowe dla zrozumienia sytuacji rodzin oséb chorujacych psychicznie
oraz poprawy jakosci ich zycia.

Material i metody

W celu zrekonstruowania subiektywnego do$wiadczenia pigtna przeniesionego
wsrod krewnych towarzyszacych swoim bliskim chorujgcym na schizofreni¢ w Pol-
sce wykorzystano triangulacj¢ reaktywnych i niereaktywnych metod jako$ciowych.
Pierwszym eksploracyjnym etapem badania byta 20-miesi¢czna obserwacja uczest-
niczgca prowadzona w grupie wsparcia dla opiekunéw 0sob chorujgcych psychicznie
w duzym polskim miescie (powyzej 250 tys. mieszkancéw) w latach 2012-2014.
Celem tej czgsdci projektu byta weryfikacja zatozen teoretycznych, uzyskanie szerszej
perspektywy badawczej, zbudowanie kontaktow z informatorami i potencjalnymi
uczestnikami badania, jak rowniez opracowanie narzedzi badawczych do dalszej
czg$ci badania. Kolejnym krokiem byta analiza 28 pisemnych $wiadectw opiekunow
opublikowanych w czasopi$mie dla rodzin osob chorujacych psychicznie w latach
2007-2015. Nastepnie, w latach 2014-2016, przeprowadzono wywiady eksperckie
z 9 profesjonalistami zwigzanymi z opieka psychiatryczng i blisko wspolpracujacymi
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z rodzinami pacjentéw z dwoch duzych polskich miast oraz wywiady poglebione
z 11 opiekunami rodzinnymi 0sob, u ktérych zdiagnozowano schizofrenie, i czton-
kami stowarzyszen rodzin z czterech miast Polski, w tym dwoch powyzej 250 tys.
i dwoch do 250 tys. mieszkancow. Dobor uczestnikow do wywiaddéw eksperckich
1 poglebionych miat charakter celowy i1 byt prowadzany do momentu osiggnigcia
nasycenia teoretycznego.

Kryterium doboru badanych do wywiadow eksperckich bylo wyrézniajace sie
doswiadczenie we wspieraniu opiekunow w obrebie wybranych specjalizacji, takich
jak psychiatria, terapia, praca socjalna i inicjatywy pozarzadowe. Jako kryteria wia-
czenia do proby opiekundw przyjeto: relacje pokrewienstwa z osobg zdiagnozowana
1 leczacy si¢ na schizofrenig, udziat w zorganizowanej formie zaangazowania w sto-
warzyszeniach dedykowanych zdrowiu psychicznemu, zamieszkanie w duzym lub
srednim miescie. Dobdr opiekundw rodzinnych do wywiadow poglebionych przebie-
gat z wykorzystaniem dwoch strategii: czterech wiaczonych opiekunéw rodzinnych
nalezato do grupy wsparcia, w ktorej prowadzona byta pierwsza cze$¢ badania, do
pozostatych udato si¢ dotrze¢ za posrednictwem informatorow (ekspertow lub innych
opiekunow). Sposrdd wszystkich 0sob zaproszonych do badania na udziat w wywia-
dzie pogtebionym nie wyrazity zgody dwie matki z dwoch roznych duzych miast bez
podania uzasadnienia. Tabela 1 prezentuje podstawowe informacje na temat autoréw
swiadectw 1 uczestnikoéw wywiadow.

Wszystkie wywiady zostaly przeprowadzone na podstawie scenariuszy, nagrane
na dyktafon i stranskrybowane verbatim. Iteracyjny proces analizy, przeprowadzony
z uzyciem program MaxQda 12, obejmowat nastepujace kroki: immersja w danych,
indukcyjne kodowanie, porownanie wewnatrz i pomi¢dzy przypadkami, redukcja
danych i wizualizacja pojawiajacych si¢ wzordéw, wyprowadzanie tematow i kon-
cepcji [13]. W celu zapewnienia procesom zbierania i analizy materialu najwyzszej
jakosci wdrozono cztery strategie zapewniajgce osiggniecie rygoru badawczego:
triangulacje wielu zrodet danych i metod, stale odnoszenie si¢ do terenu, dobor nega-
tywnych probek i refleksyjnos¢ [14]. W zwigzku ze specyfika metodologii jakoscio-
wej (cel badania, nieprobabilistyczny dobodr proby, zastosowane metody badawcze)
prezentowane w artykule wyniki odnoszg si¢ tylko do uczestnikow badania, a ich
transferowalno$¢ jest ograniczona do opiekundw rodzinnych zyjacych w kontekstach
spolecznych podobnych do tego, w ktorym byto prowadzone badanie [15]. Badanie
zostato zatwierdzone przez Komisje Etyczng Instytutu Socjologii Uniwersytetu Ja-
giellonskiego w Krakowie.

Wyniki

Przeprowadzona analiza pozwolita na opisanie ,,pole pi¢tna” wyznaczonego per-
cepcja 1 doswiadczeniami opiekundéw rodzinnych w réznych obszarach zycia, ktore
ulegly zmianie lub wytonily si¢ w zwiazku z rozwojem zaburzen psychicznych bliskiej
osoby. Na podstawie zebranych danych okres§lono sktadowe ,,pola pi¢tna”, takie jak:
nieprzychylny dyskurs, poczucie wielkiej niewiadome;j, brak wskazowek spotecznych,
apatia systemu ochrony zdrowia, opdr w psychiatrii, zagrozone podstawowe wartosci,
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dystans w relacjach spotecznych, trojkat pigtna, pozycja niemocy. Na rysunku 1 przed-
stawiono te komponenty oraz ich wewng¢trzne relacje, a w kolejnych podrozdziatach
omoéwiono kazdy z nich.

Nieprzychylny dyskurs

Duza cze$¢ doswiadczenia opiekunow wigze si¢ ze spoteczng niewidocznos$cig
potrzeb 0soéb chorujacych i ich rodzin. Krewni spotykaja si¢ z dyskursywng absencja
kwestii zwigzanych z chorobg oraz brakiem zrozumienia i empatii wobec ich sytuacji
rodzinnej w wigkszos$ci kontekstow spotecznych. Uczestnicy badania opisywali, ze
ludzie w ich otoczeniu czgsto nie rozumiejg ich do§wiadczenia lub ze oni sami czuli
si¢ niezrozumiani. Jednej z uczestniczek poczatkowo trudno byto pogodzic¢ si¢ z tym,
ze nie mogta rozmawia¢ z nikim z jej przyjaciot o troskach zwigzanych z chorobg
psychiczng dorostego syna: ,,Nie mam takich znajomych, ktérzy wiem, zeby zrozu-
mieli. Bo to by bylo na zasadzie: «tak, tak» i tyle. A odwrocié si¢ plecamito...” (R_8).
Opiekunowie spotykali si¢ takze z ignorowaniem potrzeb 0sob chorujacych psychicznie
w instytucjach publicznych, np. w urzedach miast czy w sagdach. W wypowiedziach
zaréwno rodzin, jak i ekspertow pojawial si¢ watek niskiego poziomu $wiadomosci
spotecznej w zakresie zdrowia psychicznego. Szczegdlnie widocznych byto szes$¢
kategorii przekonan na temat oso6b chorujacych, ich rodzin i psychiatrii. Dotyczyly
one: (1) niebezpieczenstwa, jakie stanowig chorujacy, (2) ich nieprzewidywalnosci, (3)
innosci, (4) schizofrenogenicznosci, (5) odmiennosci w stosunku do chor6b somatycz-
nych i (6) niewyleczalnoéci. Znaczenie tego ostatniego przekonania jest newralgiczne
dla zrozumienia sytuacji opiekuna, bowiem jego przyjecie determinuje podejmowanie
staran w zakresie leczenia.
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Autorka jednej z relacji pissmnych wspomina swoje obawy sprzed rozpoczecia
terapii jej dorostego dziecka. Opisuje, ze szczegdlnie martwita si¢ tym, jakie przeko-
nania na temat szans powrotu do zdrowia beda mieli terapeuci dziecka:

Kim oni bedq? Czy uzytkownik to nastepny z kolejki, czy potraktujq
go jak czlowieka, postuchajg jego odczuc, obserwacji i spostrzezen
rodziny. Czy powiedzq, Ze nic z tego nie bedzie, ze to nieuleczalna
choroba bez szans na poprawe. Do niczego si¢ nie nadajesz. Czy tez
inaczej: dasz sobie rade, musisz walczy¢, wierzy¢, mieé nadzieje, ze
bedzie coraz lepiej, musisz zaufa¢ mnie i swojej rodzinie. (A_15)
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Rysunek 1. Mapa konceptualna skladowych ,,pola pietna” i ich wewnetrzne zaleznosci

Rodzaj linii symbolizuje typ relacji: kreskowana linia symbolizuje generowanie odpowiedzi, ciagta
— dlugoterminowg determinacj¢ efektu, a kropkowana — intensyfikacje istniejacego stanu).

Rodziny w wiekszym stopniu zauwazaly nieprzychylne przedstawienia choréb
psychicznych w mediach niz profesjonali$ci, ktorzy mowili raczej o pozytywnych
zmianach w zakresie medialnego obrazu zaburzen psychicznych. Jedna z matek (O _9)
opowiedziata o swoim sprzeciwie wobec serii artykutow, jakie lokalne media opubliko-
waly po probie samobdjczej pacjenta z oddziatu psychiatrycznego w miejskim szpitalu.
Gazeta skupita si¢ na przytaczaniu negatywnych komentarzy pacjentéw z innych od-
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dziatoéw, ktérzy mowili o strachu przed oddzialem psychiatrycznym i zadali usunigcia
ze szpitala jego pacjentow. Kobieta byta wzburzona postawg redaktora gazety. Byta
przekonana, ze decyzja, zeby publikowac takie artykuty, dziatata na niekorzy$¢ opieki
psychiatrycznej w miescie. Miala poczucie, ze media powinny si¢ raczej angazowaé
w zmienianie negatywnych postaw wobec psychiatrii, zamiast reprodukowaé obawy
1 nieche¢ w stosunku do o0s6b chorujacych psychicznie.

Nieprzychylnemu dyskursowi sprzyjaja takze wykluczajace okreslenia obecne
w jezyku. Jeden z uczestnikow wywiadu eksperckiego uzyt terminu ,,nazwy hanby”
(E_8) na okreslenie znaczen przypisywanych lokalnie rozpoznawalnym nazwom in-
stytucji opieki psychiatrycznej. Wyjasnit, ze sprzyjajg one przenoszeniu wykluczajacej
semantyki, ktora moze wptywaé na doswiadczenia osob chorujacych psychicznie i ich
rodzin. Ta obserwacja znalazta odbicie w narracjach opiekunow.

Poczucie wielkiej niewiadomej i brak wskazowek spotecznych

Zebrany material wskazuje, ze w dyskursie o zaburzeniach psychicznych w Polsce
brakuje konstruktywnych narracji opartych na faktach i jednoczesnie dostepnych dla
laikow. Nieprzychylny dyskurs pozostawia opiekunoéw rodzinnych z nieodpowiednia
reprezentacja schizofrenii i przyczynia si¢ do ich poczucia wielkiej niewiadomej — braku
wystarczajgcej wiedzy i niezrozumienia tego, co dzieje si¢ z bliskg osobg. Symptomy
choroby psychicznej sa powszechnie postrzegane jako przekraczajace zakres tych trud-
nosci zdrowotnych, ktére kazdy powinien rozpozna¢ i na ktore kazdy powinien umiec¢
adekwatnie zareagowac. Jedna z matek napisata: ,,W tamtym czasie nie rozumiatam
choroby mojego syna, nie wiedziatam, co si¢ dzieje z nim” (A_12). Poczatkowo zaden
z dostgpnych rodzinom skryptow nie pasowat do nowej sytuacji. Zmiana zachowania
bliskiej osoby w wiekszos$ci przypadkow byla racjonalizowana lepiej znanymi wyjas-
nieniami, np. przyczynami rozwojowymi lub uwarunkowaniami sytuacyjnymi.

Podobnie jak w badaniu Patricii Howard, w ktérym ,,poszukiwanie po omacku”
bylo powtarzajacym si¢ dosSwiadczeniem matek opiekujacych si¢ chorujacymi na
schizofreni¢ dorostymi dzieémi [16], tak i w narracjach polskich opiekunéw szukanie
informacji i proby zrozumienia choroby psychicznej stanowity kluczowe wyzwanie.
Poniewaz wickszos$¢ uczestnikow badania towarzyszyta swojemu bliskiemu ponad
dekadg, ich doswiadczenia nalezy wpisa¢ w kontekst §wiadomosci spolecznej sprzed
kampanii antystygmatyzujacych oraz mniejszego stopnia digitalizacji informacji
i stabszego ich przeptywu. Prowadzac jednak obserwacje uczestniczaca w grupie
wsparcia w latach 2012-2014, spotykaty$Smy takze osoby z krotkim stazem towarzy-
szenia chorujgcemu krewnemu, ktore potencjalnie miaty wiekszy dostep do informacji
o chorobie, a doswiadczaty poczucia zagubienia i bezradno$ci w takim samym stopniu
jak opiekunowie mowiacy o poczatkach choroby z perspektywy dtuzszego czasu. Po-
mimo latwiejszej dostgpnosci informacji na temat zaburzen psychicznych niz dekade
temu do$§wiadczenia uczestnikdw badania sugeruja, ze poczucie zaspokojenia potrze-
by zrozumienia stanu bliskiej osoby pozostaje nadal na niskim poziomie. Napigcie
emocjonalne wynikajace ze zmagan poznawczych w jego zrozumieniu stanowi istotg
poczucia dezorientacji. Ponadto skal¢ wyzwania, przed jakim staneli opiekunowie,
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poteguje brak wskazdéwek spotecznych definiujacych, jak zarzadza¢ taka niejasng
sytuacja. Jedna z matek napisata w swoim $wiadectwie:

Mam syna chorego na schizofrenie i z wlasnego doswiadczenia wiem,
ze wielu rodzicow i opiekunow w momencie pierwszego zetkniecia
sig z chorobg psychiczng rozpaczliwie poszukuje wyjscia z sytuacji
i pomocy. (A_23)

Tabu choroby psychicznej utrudnia rozwoj ogoélnodostepnych scenariuszy na-
kierowujacych krewnych oséb chorujacych w czasie kryzysu psychotycznego na
najbardziej adekwatne sposoby reagowania. Brak powszechnie znanych praktyk czyni
proces ustalania §ciezki wsparcia niezwykle wymagajacym. Nie majac w repertuarze
wzorow dziatania, krewni czesto postuguja si¢ z konieczno$ci metoda prob i btedow.
Towarzysza temu dominujgce poczucie statej niepewnos$ci i obawy o los chorego. Ich
wystepowanie potwierdza stan anomii regulacji spotecznych w tym zakresie. Jedna
z pracownic socjalnych, opierajgc si¢ na swoim wieloletnim doswiadczeniu zawodo-
wym, wyjasnita nam, na czym polega poczucie dezorientacji opiekunow:

[Kiedy] w koncu dochodzi do takiego petnego obrazu choroby, ze juz nie
ma waqtpliwosci [co do diagnozy], to [opiekunowie] sq zupetnie bezradni,
poniewaz w kazdej innej chorobie wiadomo jak postepowad, jak leczy¢,
wiadomo lekarz, przepisze lekarstwa, cztowiek sig potozy do tozka, zazywa
systematycznie leki, no i jest ok, stan zdrowia coraz bardziej sie poprawia,
natomiast w chorobach psychicznych, szczegolnie w schizofrenii, jest
tak, ze nie wiadomo co robic¢. No, choroby psychiczne dotyczg myslenia,
przezywania, odczuwania, wiec cech takich indywidualnych kazdemu
cztowiekowi, no i rodziny w tej sytuacji, nie bardzo wiedzq jak sobie
radzié, probujq po dobremu, czyli na spokojnie nawigzywac relacje,
wplywac na tego chorego, najczesciej to nic nie daje, pozniej sig zloszczg,
no bo jesli taka forma nie pomaga, no to moze inaczej sig uda, tez nic to
nie daje, albo jeszcze pogarsza relacje i stan tego chorego psychicznie,
no i po prostu nie wiedzg co majq z tym zrobié¢. (E_1)

Uzyskany w drodze triangulacji zrédet danych materiat wskazuje, ze brak zrozu-
mienia odmiennego zachowania krewnego wywotuje stres, strach i poczucie bezrad-
no$ci. Dezorientacja przektada si¢ na trudno$ci w zakresie szukania pomocy. Brak
wiedzy na temat tego, jak i gdzie znalez¢ wsparcie, stanowi barier¢ uniemozliwiajacg
rodzinom uzyskanie pomocy, czgsto przez dhugi czas.

Wielokrotnie w trakcie badania pojawiala si¢ kwestia poczucia niepewnosci, ktorej
kluczowym sktadnikiem jest ekstensywne martwienie si¢. Troski opiekunow dotycza
miedzy innymi: przyszto$ci chorujacego krewnego i stabilnosci procesu zdrowienia,
ich wlasnego zycia oraz zycia pozostatych domownikow. Wiele obaw opiekunoéw wiaze
si¢ z konieczno$cig podjecia decyzji o hospitalizacji psychiatrycznej, umieszczeniu
chorujgcego bez jego zgody w placéwce psychiatrycznej czy ubezwlasnowolnieniu.
Ponizszy fragment pisemnego $wiadectwa oddaje trudnosci, z jakimi mierzy si¢ wielu
krewnych 0s6b chorujacych na schizofrenie:
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[Chorujgcy krewny] nie chce si¢ w ogole leczyé, zaprzecza chorobie,
Jjest agresywny. Rodzina ma dylemat, czy wystgpi¢ na droge sqdowg
0 orzeczenie przymusowego leczenia, ma wyrzuty sumienia jesli do
tego doprowadzita, nie wie do konca, czy postgpita dobrze. (A_14)

Jak sugeruja doswiadczenia uczestnikow tego badania, z tymi dylematami rodziny
zostaja same.

Dystans w relacjach spotecznych

Przeprowadzone badanie wskazuje r6zne formy wykluczenia doswiadczanego przez
opiekunéw, w tym odrzucenie w bezposrednich interakcjach oraz nieche¢ do udzie-
lania nieformalnego wsparcia w bliskich i dalszych relacjach spotecznych. Niektorzy
uczestnicy badania méwili o swoim rozzaleniu w stosunku do lokalnych wspoélnot,
ktére wyrazaty potrzebe izolowania chorujacych czy usuwania ich ze wspolnej prze-
strzeni. Opickunowie opowiadali takze o braku zainteresowania lub niecheci ze strony
dalszych krewnych i znajomych, ktére poglebiaty ogélne rozczarowanie i poczucie, ze
zostali porzuceni. Jedna z uczestniczek badania (O_7) jako przyktad przywotata reakcje
swojego brata, ktory poproszony o wsparcie w zwigzku z niepokojacym zachowaniem
jej syna, zerwat z nig kontakt. Zaburzenia psychiczne sg postrzegane jako odmiennosci
1przez to przyciagaja ciekawskie spojrzenia i staja si¢ przedmiotem zainteresowania osob
w dalszym otoczeniu rodziny. Inna z matek (O_2) w pewnym momencie zorientowala
si¢, ze w okolicy plotkuje si¢ o jej sytuacji rodzinnej, postanowita wigc wycofac si¢
z kontaktow z osoba, ktdra zaczeta upowszechnia¢ informacje na ten temat.

Apatia systemu ochrony zdrowia i opor w psychiatrii

Podobnie jak wczeséniejsze obserwacje opisane w innych kontekstach kulturowych
[17, 18], takze zebrany materiat ujawnit takie zjawiska zwigzane z do§wiadczeniem
opiekunow, jak pietno oparte na ustugach i dyskryminacja strukturalna. Uczestnicy
badania dzielili si¢ trudnymi do§wiadczeniami w kontaktach z pracownikami oddziatow
psychiatrycznych i przezywanymi zawodami z powodu niecheci okazywanej im przez
profesjonalistow. Nasz materiat pokazat szeroki zakres paternalizmu strukturyzujace-
go relacje profesjonalistow z rodzinami pacjentow. Doswiadczenia krewnych w tym
zakresie dotyczyly: ignorowania przez personel psychiatryczny potrzeby informacji
1 wsparcia oraz postawy lekcewazenia rodzin czy ograniczania kontaktow pacjent—ro-
dzina. Profesjonalisci, z ktorymi nasi badani mieli do czynienia, czgsto nie uwzgledniali
obserwacji opiekunéw rodzinnych. Krewni tymczasem byli przekonani, ze ich relacje
na temat codziennych zmian w zachowaniu, reakcji na leki czy przedchorobowego
stylu zycia chorujgcego moga by¢ cennym zrodlem informacji dla lekarza.

Badani méwili o tym, ze majg zal do diagnozujacych ich bliskich lekarzy psychia-
tréw, ktorzy ani nie wyjasniali symptomow choroby, ani nie instruowali, jak sobie z nig
radzi¢. W wielu narracjach krewnych pojawily si¢ obawy wynikajace z nieuzyskania
informacji o stanie zdrowia cztonka rodziny podczas lub po zakonczeniu jego hospitali-
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zacji. Ignorowanie punktu widzenia krewnych to staty element tych narracji, uwazany za
szczegolnie alienujacy. Jedna z uczestniczek badania miata poczucie, ze w oczach lekarza
jej obserwacje dotyczace funkcjonowania chorujacej matki byty zupelnie niewazne:

Jestesmy traktowani przedmiotowo, jestesmy traktowani lekcewazgco.
Ja wielokrotnie jako miodsza osoba jeszcze, z takim podejsciem do
mnie z przymruzeniem oka, nie traktowaniem mojego zdania powaznie.
0_1)

Inny badany, opowiadajac o swoich wrazeniach z kontaktow z personelem me-
dycznym, mowit: ,,perspektywa [rodziny]| nigdy nie byta brana pod uwage, w ogole nie
licza si¢ opickunowie, rodzina — jakg majg sytuacje — to jest niewiadome, niespisane,
niedopytywane czyli nieliczace si¢ w takim razie, no bo jak?” (O_5). Odczuwany
przez opiekundw brak zainteresowania czy opisywana jawna niechg¢ wobec ich za-
angazowania sprawiaja wrazenie systemowego wykluczania rodziny z kregu aktorow
zaangazowanych w zdrowienie jednostki. Zebrany materiat sugeruje, ze przekonania
niektorych profesjonalistow nawigzuja do anachronicznej koncepcji schizofrenogenicz-
nos$ci. Czes$¢ badanych opiekundéw wspominata sytuacje, w ktérych czuli si¢ osadzani
czy obwiniani przez personel medyczny. Jedna z uczestniczek badania zglosita si¢
z nastoletnim synem do psychiatry, kiedy zauwazyta jego niepokojace zachowania.
Lekarz poinformowat ja, ze agresywne zachowanie dziecka to wina rodzicow. Matka
byta zszokowana po tej konsultacji: ,, TrafiliSmy do takiej lekarki [...], ktéra mi powie-
dziata wprost: «Jak sobie tak pani wychowata syna to niech teraz Pani zbiera plony».
I'nic, nawet na uspokojenie leku nie data!” (O_9). Innym stereotypem determinujgcym
nieche¢ profesjonalistéw do rodzin pacjentow moze by¢ przekonanie, ze krewni sg
natretni. Jedna z psychiatrow uczestniczacych w badaniu podkreslata tendencje do
minimalizowania przez profesjonalistow znaczenia krewnych w procesie leczenia.
Wyjasniata, ze powolywanie si¢ lekarzy na tajemnice lekarska w reakcji na prosby
rodziny o informacje jest strategig unikania kontaktu z krewnymi pacjenta.

[...] zakrywanie si¢ tajemnicq lekarskq jest po to, zeby nie rozmawia¢
z rodzing na temat trudnych spraw, ze tez jest rodzina traktowana jako
tylko zrodto do wywiadu, ze rodzina jest traktowana jako roszczeniowy
petent, poczucie, ze rodzina zabiera duzo czasu, kontakt z rodzing, zZe
rodzina meczy przerzucajgce swoje rozne trudy na te osoby, a wszystko
ma byc¢ szybciej, krocej, wedlug pewnego schematu. (E_7)

Z narracji opiekunéw rodzinnych wytonita si¢ jeszcze jedna szczegolna manifestacja
pietna. Rodziny w wielu sytuacjach doswiadczaty znaczacej dominacji negatywnych opi-
nii personelu psychiatrycznego na temat szans na wyzdrowienie i lepsze funkcjonowanie
chorujacych na schizofreni¢. Pesymizm terapeutyczny wigze si¢ z nieprzychylnym
dyskursem, szczegodlnie z przekonaniem o nieuleczalnosci schizofrenii i stereotypem
nieprzydatnosci spotecznej chorujacych na nig oso6b. Uzyskanie informacji o braku szans
na poprawe stanu bliskiej osoby badani pamigtaja jako gleboko stresujgce przezycie.
Jedna z matek ustyszata od lekarza prowadzacego, ze jej syn nie ma szans na poprawe:
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[...] lekarz wprost powiedzial: , Prosze paniq, czego pani jeszcze
oczekuje? Syn byt juz 12 razy w szpitalu, ma juz 28 lat, on juz powinien
mieszka¢ w domu pomocy spolecznej”. Ja mowie: ,,Co Pan mowi?”.
., lak, przeciez to juz nic nie bedzie z tego procesu”. (smiech) Czyli
chciat go juz na dozywocie, mozna powiedziec, skierowaé do DPS.
1o byt dla mnie szok. (O_10)

Zebrany materiat wykazal ponadto, ze opiekunowie spotykaja si¢ rowniez z instytu-
cjonalng apatig w zakresie opieki medycznej i pomocy spolecznej. Niski poziom jakosci
opieki psychiatrycznej manifestuje si¢ nie tylko w stabej infrastrukturze (np. przepelione
sale szpitalne, brak personelu i ograniczona oferta srodkoéw terapeutycznych dostep-
nych w placéwkach psychiatrycznych) czy w matym wsparciu oferowanym krewnym,
ale takze w nieadekwatnej ochronie zdrowia somatycznego pacjentow na oddziatach
psychiatrycznych. Mierzenie si¢ z brakiem mozliwosci terapeutyzowania chorujacego
czlonka rodziny przyczynia si¢ do poglegbienia stresu, ztosci i obaw opiekunow.

Krewni podkreslali tez lekcewazacg postawe niektdrych psychiatrow w stosunku
do ich chorujacych bliskich. Uczestnicy badania wielokrotnie odnosili wrazenie, ze
specjalisci podchodza do pacjentdow z matg uwaga 1 powierzchownie. Ci sposrod
uczestnikow badania, ktorzy towarzyszyli swoim bliskim podczas ich wizyt w réznych
placéwkach psychiatrycznych, krytycznie odnosili si¢ do praktyk depersonalizowania
pacjentow. W koncu zebrane dane wskazuja, ze wsparcie edukacyjne i informacyjne
oferowane krewnym pacjentdéw jest rzadkoscig w tego typu instytucjach. Uczestnicy
wywiadow eksperckich zwracali jednak uwage, ze podejscie do tego zagadnienia si¢
zmienia i r6zni mi¢dzy placowkami. Profesjonalista z wieloletnim do$wiadczeniem
w organizowaniu wsparcia dla krewnych wyjasnial, ze przeszkody w dostepie do
wsparcia wynikaja z braku rozwigzan prawnych w systemie ochrony zdrowia, za
matej liczby profesjonalistow specjalizujacych si¢ w pracy z rodzinami i z restrykcji
biurokratycznych:

Na to tez sig nakladajg strukturalne uwarunkowania, poza tq barierq
wynikajgcq ze stygmatyzacji to jednak te uwarunkowania strukturalne
formalno-prawne wsparcia dla rodzin sq tak zepchniete, a publiczna
stuzba zdrowia jest tak zorganizowana, ze czas dla rodziny jest
ograniczony albo nie wszystkie osrodki majg wyspecjalizowang terapie
rodzin albo trzeba wejs¢ w procedure, a oni potrzebujg czegos takiego
pomiedzy nie wiem wizytq u psychoterapeuty czy sesjq rodzinng, po
prostu potrzebujq zwyktej rozmowy, a tego nikt nie kontraktuje. (E_9)

Profesjonalna pomoc dostgpna w grupach wsparcia jest oferowana przez waski
krag Kklinicystow, w tym psychologow i psychiatréw, ktérzy wspélpracuja z orga-
nizacjami pozarzadowymi finansujacymi spotkania dla rodzin.

Tak rozumiane apatia systemu ochrony zdrowia i opor w psychiatrii sg pochodng
nieprzychylnego dyskursu, determinujacego nadawanie zdrowiu psychicznemu ni-
skiego priorytetu, a tym samym niskie finansowanie psychiatrii. Te dwa komponenty
pigtna manifestuja si¢ we wszystkich obliczach psychiatrii doswiadczanych przez
krewnych os6b chorujacych na schizofrenie.
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Zagrozone podstawowe wartosci

W swoich narracjach opiekunowie odnosili si¢ do tego, co liczy si¢ w ich codziennym
zyciunajbardziej [19], ale ze wzgledu na pigtno zwigzane ze schizofrenig jest zagrozone.
Powtarzajace si¢ w ich opowiesciach wartosci to: niezalezno$¢ i aktywnosc¢ chorujacych,
nadzieja oraz realizacja roli rodzicielskiej. Wizja swojej $§mierci 1 pozostawienia dzieci
niezdolnych do zarzgdzania swoim zyciem byta przedstawiana przez rodzicow opiekuja-
cych si¢ dorostymi dzie¢mi ze schizofrenig jako bardzo trudna. Szczegdlnie rodzice cho-
rujacego jedynaka postrzegali opcje pobytu dziecka w zaktadzie opiekunczo-leczniczym
jako niekorzystny scenariusz. Ponadto wielu opiekunéw ubolewato nad pasywnoscia
chorujacych, brakiem poczucia sensu i codzienng nudg wynikajacg z braku mozliwosci
wiaczenia si¢ chorujacych w zorganizowane formy aktywnosci, niewystarczajacych opcji
rehabilitacji, trwalego bezrobocia i matych szans na zdobycie pracy. Badani traktowali brak
mozliwosci aktywnego dziatania jako zagrazajacy rozwojowi i egzystencji chorujacych.

Wielu opiekundw mowilto takze o nadziei, podkreslajac jej znaczenie dla chorujgcego
i dla nich samych w procesie towarzyszenia bliskim w chorobie. Wigkszo$¢ krewnych
wskazywata na nadziej¢ jako pozadang postawe motywujaca ich do podejmowania dzia-
tan na rzecz poprawy stanu zdrowia chorego. Badani mowili o nadziei réwniez w kon-
tekscie powszechnosci przekonania o niewyleczalno$ci schizofrenii, podkreslajac, jak
ono obcigza ich starania o optymizm i wiar¢ w lepsze funkcjonowanie ich najblizszych.

Ostatnig zagrozong wartoscia, o ktorej wspominaty tylko matki chorujacych, jest
petnienie roli rodzicielskiej i realizacja obowigzkow macierzynskich, takich jak dawa-
nie przyktadu, towarzyszenie dziecku i zaspokajanie jego potrzeb. Uczestniczki grupy
wsparcia czesto mowity o frustracji i poczuciu niemocy w zwigzku z hospitalizacja
dorostego dziecka, w tym z jego prawem do niewyrazenia zgody na informowanie
rodziny o jego stanie zdrowia i wynikajacym stad stresem krewnych, ktérym odmawia
si¢ informacji i/lub wizyty. Innym wyzwaniem laczacym si¢ z przezywaniem siebie
jako rodzica byto podjecie przez rodzing decyzji o przymusowym leczeniu. Jedna
z matek opowiadata o tym dylemacie w nastepujacy sposob:

1 to jest to (wydech) niestety trzeba przetamac sig. To, Ze musze tego
syna da¢ do szpitala... Za pierwszym razem to musieli go, prawda,
zwiqgzaé, ale on sobie tez wytlumaczyl, ze nie chcial tego wszystkiego,
ani zastrzyku, ani ze wigzq, a to jest koniecznos¢ w takiej chwili [ ...].
Jak sig idzie do szpitala i si¢ widzi te rozne przypadki tych chorob...
No trzeba ten wstyd tego i jednak dac tego syna. Pamietam, jak ktoras
pani mowita: ,, No niestety trzeba wzig¢ do szpitala”. I jak mi lekarz
powiedzial: ,, Musi go pani da¢ do szpitala, bo tak sobie nie poradzimy
z nim, on musi by¢ leczony”. Serce matki mowi inaczej, a tu trzeba
poddac tego syna czy corke temu leczeniu, no zeby zastrzyk dali, zeby
zwiqgzali, zeby w pierwszej fazie. (O_3)

Poczucie kompetencji w roli dobrego opiekuna zagrozone jest rowniez przez
spotecznie zakorzenione przekonanie o winie matki, przejawiajace si¢ bezposrednimi
oskarzeniami o ,,zle macierzynstwo”, albo przez poczucie, ze jest si¢ ignorowanym
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przez personel medyczny, a takze przez efekty dyskryminacji strukturalnej utrudniajace
uzyskanie niezalezno$ci chorujacego, takie jak niska jakos¢ leczenie, brak mozliwo$ci
rehabilitacji i zatrudnienia chronionego czy niepewnos¢ §wiadczen socjalnych.

Trojkat pietna

Analiza uzyskanego materiatu pozwolila nam ustali¢, ze osnowa subiektywnego
do$wiadczenia pigtna przeniesionego sa wspdtzalezne: antycypacja wykluczenia, wstyd
1ukrywanie. Pierwszy komponent obejmuje oczekiwanie wrogich reakcji otoczenia, od-
rzucenia, ztego traktowania lub utraty pracy przez chorujacego. Antycypacja wykluczenia
pojawia si¢ w dwoch sytuacjach: kiedy opiekun uswiadamia sobie nieprzychylny dyskurs
i czuje zagrozenie dla tozsamosci rodzinnej Iub kiedy opiekun dos§wiadczyt uprzedzen
i wrogich zachowan ze wzglgdu na stan zdrowia cztonka rodziny. Pierwsza sytuacja opiera
si¢ na obawie przed blizej niezdefiniowang, hipotetyczng reakcja otoczenia, gdy choroba
krewnego wyjdzie na jaw, druga za$ na wczesniejszych do§wiadczeniach wykluczenia.

Zgromadzone obserwacje sa zgodne z zatozeniami teoretycznymi Goffmana [4]
wskazujacymi, ze wstyd znajduje si¢ w centrum doswiadczenia pigtna przeniesionego.
Jedna z matek tak opisata swoje spostrzezenia:

[...] jesli przekonanie w Polsce, ze chory psychicznie to wstyd
dla rodziny, to widocznie jest rodzing patologiczng, bo tylko
w patologicznych rodzinach zdarza si¢ choroba psychiczna, to ludzie
rzeczywiscie myslg: no to wstyd, no to lepiej o tym nie mowmy. Mysle,
Ze to jest cos, co od lat pokutuje w spoleczenstwie. (O_10)

Takze wszyscy uczestnicy wywiadow eksperckich podkreslali dominujace znacze-
nie wstydu w do§wiadczeniu opiekunéw. Jedna z profesjonalistek moderujacych grupy
wsparcia mowita o przypadkach opiekundw, ktorzy preferowali raczej kontakt jeden na
jeden niz udziat w spotkaniach grupowych. Opowiadajac o pewnej rodzinie, przyznata:

Zawsze umawianie si¢ uprzedzone jest negocjacjami, czy moze ja
Jjednak bym nie przyszta do domu. Bo to tez jest tutaj taka specyficzna
instytucja, gdzie ktos by¢ moze mogtby ich zobaczy¢. (E_4)

Dla wielu opiekundéw utrzymywanie w tajemnicy choroby bliskiej osoby jest
sposobem na poradzenie sobie z napigciem powstajagcym w zwigzku z oczekiwaniem
odrzucenia i silnym wstydem wobec nienormatywnych zachowan krewnego. Narracje
opiekunow i obserwacje profesjonalistow sugeruja, ze ukrywanie ma na celu zatajenie
informacji o chorobie przed wszystkimi osobami spoza najblizszej rodziny, czyli przed
np. dalszymi krewnymi, sgsiadami, znajomymi, kolegami z pracy, obcymi.

[...] Nie tak rzadko zdarza sie, Ze o chorobie psychicznej wiedzq
tylko najblizsi. I sporadycznie tak sie dzieje, Ze o tym fakcie wie jakas
wieksza grupa osob. (E_3)

Utrzymywanie tajemnicy determinuje codziennos$¢ opiekunow, wybory zwigzane

z leczeniem krewnego, a czasami prowadzi nawet do reorganizacji zycia rodzinnego.
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Jedna z matek, by unikna¢ antycypowanej niechgci sasiadow znajacych jej syna sprzed
zachorowania jako cztowieka sukcesu, zdecydowata, ze wyprowadza si¢ z dzielnicy,
w ktorej przez lata mieszkali.

[...] zniknelismy z tego srodowiska, w ktorym wczesniej go znano jako
normalnego, fajnego chiopaka. [...] Jak to srodowisko, jak on by sig¢
odnalazt w tym srodowisku? Po prostu niemozliwe zupetnie. Takze
udato nam sie to wszystko. To byta oczywiscie wielka rzecz, zeby to
wszystko (gleboki wdech) przeniesé itd., ale udato sie. (O_7)

Pozycja niemocy

Do$wiadczanie sieci uwarunkowan omowionych powyzej moze si¢ przyczyni¢
do utrwalania poczucia niemocy, na ktére sktadaja si¢ poczucie bezradnosci, utraty
kontroli nad Zyciem rodzinnym, opuszczenia i obnizenia statusu spotecznego. Cha-
rakterystyki samego kryzysu psychicznego i procesu leczenia, a takze utrzymywanie
si¢ 1 nawroty choroby wyzwalaja dwa pierwsze komponenty. Rowniez przekonania
spoteczne na temat schizofrenii wzmacniaja poczucie niemocy opiekunéw. Ukrywanie
bedace proba uniknigcia antycypowanego wykluczenia w rzeczywisto$ci wzmacnia
poczucie bezradnos$ci. Zebrany materiat sugeruje, ze nie praktyczne wskazoéwki spo-
leczne, a wstyd i uwewng¢trznianie pi¢tna decyduja o sposobie radzenia sobie wielu
opiekunow rodzinnych. Brak informacji i poradnictwa poglebia poczucie zagubienia,
co moze podwazac poczucie realizowania roli rodzicielskiej zgodnie z oczekiwaniami
spotecznymi. Poczucie niemocy jest szczegdlnie widoczne w do$wiadczeniu tych
krewnych, ktérzy uzyskuja mato wsparcia w radzeniu sobie z trudnymi zachowaniami
chorujacych, lub tych, ktérych bliscy odmawiajg leczenia.

Dyskusja i wnioski

Zaprezentowane w niniejszym artykule pierwsze w Polsce badanie doswiadczen
stygmatyzacji opiekundéw rodzinnych osob ze schizofrenig taczy perspektywe krew-
nych 0s6b chorujacych oraz profesjonalistow w kontek$cie miejskim. Dalsze badania
w zakresie pietna przeniesionego powinny wziaé pod uwage doswiadczenia rodzin
w matych miastach i na terenach wiejskich, ktore ze wzgledu na stabszy dostep do
instytucji opieki psychiatrycznej oraz organizacji pozarzadowych mogg si¢ rézni¢ od
tych przedstawionych powyzej.

Zgromadzony material pozwolit nam opisa¢ ,,pole pi¢tna”, czyli zakres zmian
w funkcjonowaniu spotecznym krewnych do$wiadczanych w zwigzku z rozwojem
schizofrenii bliskiej osoby i przypisywanymi jej znaczeniami. Przeprowadzona analiza
eksponuje sprzeczno$ci z poziomu aksjonormatywnego w zakresie pelnienia roli opie-
kunczej wobec chorujacego krewnego, a takze na polu wykorzystywania potencjatu
wspoOlpracy rodzina—profesjonaliSci medyczni. Wyniki naszego badania koresponduja
Z opisami pigtna przeniesionego opracowanymi przez zespoly badawcze we wczes-
niejszych latach w innych krajach. Gtéwne podobienstwa dotycza trudnosci opieku-
néw w relacjach spolecznych, w tym z profesjonalistami medycznymi i najblizszym
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otoczeniem spotecznym [6—8, 20]. Badania opiekunoéw z innych krajéw europejskich
1 USA, podobnie jak nasze, eksponowaty tendencj¢ do ukrywania choroby krewnego
przed szerszym otoczeniem spolecznym [6, 21] i dos§wiadczanie bycia obwinianym za
chorobg krewnego [2, 8, 10, 20, 22]. Krewni chorujacych psychicznie w Niemczech,
tak jak opickunowie w Polsce, mowili o do§wiadczaniu dyskryminacji strukturalne;j,
przejawiajacej si¢ niska jakoscig opieki psychiatrycznej, ucigzliwoscia procedur biuro-
kratycznych zwiazanych z opieka nad chorujacym i brakiem wsparcia [20]. Dostgpne
badania z innych krajow w mniejszym stopniu niz nasze opisuja znaczenie dyskursu
na temat choréb psychicznych czy dostgpu do informacji na temat leczenia [16, 20].

Zebrany materiat sugeruje, ze pomimo trwajacych od lat waznych przemian w psy-
chiatrii, wprowadzanej reformy systemu leczenia, rozwijanych nowych form wsparcia
i proklamowanych modeli relacji lekarz—pacjent—jego rodzina sytuacja opiekunow
rodzinnych nadal nie zyskata adekwatnej uwagi decydentow z zakresu systemu opieki
psychiatrycznej. Ztozonos¢ doswiadczenia pigtna przeniesionego wsrod opiekundéw
rodzinnych wymaga odniesienia si¢ do poszczegélnych komponentdéw ,,pola pigtna”
i podejmowania przez zarzadzajacych systemem ochrony zdrowia oraz pracownikow
instytucji opieki psychiatrycznej, pomocy spotecznej i organizacji pozarzadowych
wysitkow w celu zapewnienia rodzinom natychmiastowego i dlugotrwatego wsparcia
informacyjnego, instruktazowego i emocjonalnego w towarzyszeniu najblizszym na
r6znych etapach chorowania i zdrowienia oraz w radzeniu sobie z wlasnym przezy-
waniem sytuacji chorujacego krewnego. Wyniki badania wydajg si¢ unaoczniac takze
pilng potrzebe wdrazania programow edukacyjnych w zakresie zdrowia psychicznego
na poziomie ogoélnospotecznym oraz w grupach zawodowo zwigzanych ze szkolni-
ctwem, wsrod wiadz lokalnych i pracownikéw systemu ochrony zdrowia.
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