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Abstract

Healthy or ill? The categories of mental health and mental illness in the perspective
of individuals with the experience of a mental health crisis and the new role of the
expert by experience in the mental health and social welfare system

The article presents the results of qualitative research on ways of perception of the categories of
mental health and illness by individuals with the experience of psychotic and psycho-affective
disorders in the context of their recovery process. Moreover, the author puts an emphasis on de-
scribing one of the strategies of dealing with the stigma of mental disorder, which translates itself
into a new social and professional role of the expert by experience (EX-IN).
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Wprowadzenie

Ponowoczesna rzeczywisto$¢ konfrontuje cztowieka z naptywem zmian, ktérych kierunki
sg trudne do przewidzenia w sieci powigzan globalnego $wiata. Poprzez swe cechy,
takie jak zmienno$¢, pltynnosé, fragmentarycznosé, materializacja czy ekonomizacja,
ponowoczesno$¢ przynosi wcigz nowe wyzwania i zagrozenia dla zdrowia psychicznego,
ktdre jest wazng sferg przekladajacg si¢ na funkcjonowanie cztowieka w spoteczenstwie.
Dobrostan psychiczny stanowi istotna cz¢$¢ modeli zdrowia oraz element réznych jego
definicji (por. Tobiasz-Adamczyk 2000: 21-32). To zaburzenia somatyczne traktuje si¢
jednak jako naturalng cze$¢ zycia, podczas gdy zaburzenia psychiczne wcigz wigza sie
z uczuciem wstydu i leku oraz stygmatyzacja.

Wspdlczesnie jestesmy swiadkami wyraznego wzrostu zaburzen i choréb psychicznych,
bedacych obcigzeniem dla jednostki i calych populacji. O powadze kwestii zwigzanych
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z zaburzeniami psychicznymi w Polsce $wiadczy badanie EZOP dotyczace stanu
zdrowia psychicznego Polakéw (Kiejna, Piotrowski, Adamowski, Moskalewicz, Wciérka,
Stokwiszewski, Rabczenko, Kessler 2015). Zaburzenia psychiczne moga prowadzi¢ do
znacznych niepelnosprawnosci, a czasem takze wplywaé na przedwczesng umieralnosé,
w tym na samobdjstwa. Wiele 0s6b doswiadczajacych zaburzen psychicznych cierpi
z powodu dyskryminacji, naruszenia praw cztowieka czy ubdstwa. Pozbawione sg one
mozliwosci zyciowych przystugujacych osobom mieszczacym si¢ w tak zwanej normie
psychicznej. Powr6t do traktowania ich jako pelnowartosciowych cztonkéw spoleczenstwa
moze odby¢ si¢ dzieki sprawnie dzialajacemu systemowi opieki i rehabilitacji, a takze
holistycznemu postrzeganiu cztowieka, w ktorym wymiar somatyczny taczy sie z psychika.

Dotychczas wiele badan i analiz z zakresu socjologii i psychiatrii koncentrowalo si¢
na zagadnieniu postaw wobec 0s6b chorujacych psychicznie z perspektywy ich stygma-
tyzujacego wplywu oraz w wymiarze spotecznego dystansu wobec chorych (np. Szpunar
2009; Wciorka, Wcidrka 2008; Williams 2008). Niniejszy artykul uzupelnia natomiast
te rozwazania o prezentacje sposobu postrzegania zdrowia i choroby psychicznej przez
osoby cierpigce na zaburzenia psychotyczne i psychoafektywne w kontekscie ich procesu
odzyskiwania zdrowia (recovery). Takie ujecie tematu przybliza cele i dgzenia pacjentéw
w procesie leczenia, a takze kladzie nacisk na znaczenie ich indywidualnych dziatan w osia-
ganiu zdrowia. Opracowanie to wyrasta zatem z tradycji niemedykocentrycznej orientacji
badawczej w socjologii medycyny, koncentrujacej si¢ na spolecznej koncepcji choroby
i dowarto$ciowujacej perspektywe laika (osoby niebedacej profesjonalista medycznym)
oraz role jego aktywnosci, a zwlaszcza decyzyjnosci i sprawstwa, w chorobie przewlektej
(por. Freidson 1970; Strauss, Glaser 1975). W zwigzku z tym zwrdce szczegdlng uwage
na jeden ze sposobow radzenia sobie ze stygmatem w postaci zaburzenia psychicznego,
ktory realizuje si¢ poprzez podjecie nowej roli spolecznej i zawodowej jako ekspert przez
doswiadczenie (EX-IN). Wpisujac sie w nurt interakcjonizmu symbolicznego, artykut
przynosi zatem refleksje nad stygmatem i jego skutkami z punktu widzenia osoby
stygmatyzowanej. Przywolujac argumenty Alvina Gouldnera odnos$nie do przyjmowania
perspektywy tzw. dotéw spolecznych, podejscie takie uznaje sie za pozyteczne, gdyz
»zazwyczaj informacje na ten temat sg ogdlnie malo znane szerokiej publicznosci, ale takze
socjologom” (Gouldner 1970, za: Czykwin 2008: 42). Podejcie to stanowi réwniez realizacje
postulatow socjologii humanistycznej wyrazajacych si¢ w rozumieniu ,,subiektywnych
znaczen i senséw nadawanych réznym zjawiskom oraz procesom spolecznym przez
dzialajace jednostki” (Czykwin 2008: 43), nawiazujac do rozumienia motywacyjnego
Maxa Webera czy wspodtczynnika humanistycznego Floriana Znanieckiego.

Perspektywa badawcza i inspiracje teoretyczne

Material empiryczny, do ktérego odwoluje sie w tym artykule, zostal zebrany w 2017
roku w zwigzku z realizacjg indywidualnego projektu badawczego, przeprowadzonego na
uzytek pracy magisterskiej pod tytutem Postawy spoteczne wobec 0sob doswiadczajgcych
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zaburzen psychicznych i ich znaczenie dla procesu zdrowienia - podejscie socjologiczne.
Celem badania byto pokazanie znaczenia wlasciwej postawy spolecznej wobec 0séb
dotknietych kryzysami psychicznymi i potrzeby poglebiania swiadomosci spoteczenstwa
na temat wplywu (pozytywnego badz negatywnego) postaw na to, co dzieje si¢ z osobg
chorg. Termin ,wlasciwy” okresla takg postawe, ktdra sprzyjataby zdrowieniu czy tez
dobrostanowi pacjenta, rozumianemu jako mozliwo$¢ powrotu do satysfakcjonujacego
funkcjonowania w spoleczenstwie. W niniejszym opracowaniu jednak koncentruje
sie gléwnie na doswiadczeniach respondentéw zwigzanych z chorobg psychiczng i ich
powrotem do zdrowia.

W analizach zwigzanych ze wspomnianym projektem badawczym poruszatam
kwestie stygmatyzacji oraz sposobu rozumienia przez respondentéw zdrowia i choroby
psychicznej, co wigze si¢ ze znaczeniem, jakie nadajg oni chorobie w swoim zyciu. Badania
mialy charakter jako$ciowy i opieraly si¢ na przeprowadzeniu poglebionych wywiadow
swobodnych z 11 osobami dorostymi z dos§wiadczeniem zaburzen psychotycznych
i psychoafektywnych oraz 8 specjalistami z zakresu zdrowia psychicznego (4 psychologami
psychoterapeutami, 3 lekarzami psychiatrami, 1 pielegniarka srodowiskowa). Technike
uzupelniajacg badania stanowila obserwacja §rodowiska pacjentéw w trakcie czterech
spotkan zorganizowanych dla nich i ich rodzin z ekspertami przez doswiadczenie (EX-IN)
w Zespole Leczenia Srodowiskowego przy Centrum Psychiatrii im. dra Krzysztofa Czumy
w Katowicach-Szopienicach. Jezeli chodzi o grupe badanych z doswiadczeniem zaburzenia
psychicznego, to dobor celowy opieral sie na kryterium charakterystyki klinicznej choroby.
Wybralam do badania osoby, ktore byly hospitalizowane co najmniej raz w zwiazku
z epizodem psychotycznym lub schizoafektywnym z dekompensacjg psychotyczna,
poniewaz zaburzenia te uwazane s3 za najsilniej stygmatyzujace (Switaj 2005: 140).
Warunkiem dodatkowym byl czas zmagania si¢ z chorobg, ktory ustalitam na minimum
3 lata, liczac od pierwszego jej epizodu. Innym waznym aspektem branym pod uwage
byto wycofanie objawdw chorobowych w okresie badania (remisja), co konsultowatam
z lekarzem psychiatrg prowadzacym danego pacjenta oraz psychoterapeuty. Pacjenci
wykazywali zatem wzglednie unormowany stan zdrowia psychicznego. Jednoczesnie
grupa badanych charakteryzowala sie zréznicowaniem pod wzgledem takich kryteriow,
jak pte¢, wiek czy miejsce zamieszkania.

Formulujgc problem badawczy, odwotatam si¢ do podejscia teoretycznego zapro-
ponowanego przez Bruce’a G. Linka i Jo C. Phelan w pracy Conceptualizing stigma
(Link, Phelan 2001), w ktorej stygmatyzacje przedstawiono jako wieloetapowy proces
obejmujacy wspotwystepowanie elementow, takich jak: (1) etykietowanie, (2) stereo-
typizacja, (3) poznawcze dystansowanie ,,my” i ,oni” oraz (4) utrata statusu zwigzana
z dyskryminacjg i wykluczeniem (Switaj 2005: 138). Za B.G. Linkiem i J.C. Phelan
przyjetam zatem, ze stygmatyzacja spoteczna jest zlozonym fenomenem, ktéry ma swoje
zrodia rowniez w innych zjawiskach.

U o0s6b cierpigcych na zaburzenia psychiczne stygmatyzacja i marginalizacja do-
tykajg dwodch plaszczyzn - funkcjonowania jako osoba niepelnosprawna na poziomie
spoltecznym oraz posiadania diagnozy zaburzenia psychicznego, co moze prowadzi¢ do
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samonapietnowania (self sigma). Marginalizacja, ktérej dokonujg osoby wzgledem siebie,
jest skutkiem internalizacji i odniesienia do siebie negatywnych wyobrazen spotecznych,
atakze Iaczy sie z antycypacjg odrzucenia przez otoczenie spoteczne. Zjawisko interna-
lizacji zachodzi w trakcie procesu socjalizacji, kiedy ludzie uczg si¢ okreslonych postaw
wobec 0s6b z zaburzeniami psychicznymi (Switaj 2005: 139). Autostygmatyzacja, zwana
»druga chorobg’, moze by¢ traktowana jako przeciwienstwo umacniania (empowerment)
w procesie zdrowienia, w ktorym wazng role odgrywa osobiste zaangazowanie chorego
w odzyskiwanie kontroli nad wlasnym zyciem i leczeniem, potgczone z wysoka samooceng
i samoskutecznoscig (Switaj 2005: 139).

Rozwijajac zmodyfikowang teorie¢ stygmatyzacji, badacze zaobserwowali i wyodrebnili
takze nastepujace sposoby radzenia sobie ze stygmatem w chorobie psychicznej, istotne
z punktu widzenia podejmowanej w artykule problematyki:

- zachowanie choroby w tajemnicy (secrecy);

- wycofanie spoleczne (withdrawal), rozumiane jako ograniczenie kontaktow
spotecznych do waskiego kregu rodziny lub oséb naznaczonych tym samym
pietnem;

- edukowanie innych (education), czyli aktywna proba zmiany nieprzychylnych
postaw (Link, Struening, Cullen, Shrout, Dohrenwend 1989, za: Switaj 2005:
139).

Strategia edukowania innych, jak czynig to eksperci przez doswiadczenie (ang. EX-IN,
osoby z doswiadczeniem kryzysu psychicznego dziatajace na rzecz pacjentéw i zdrowia
psychicznego), przynosi refleksje, iz stygmat moze przyjmowac réwniez wymiar pozy-
tywnego wyroéznika, o ktérym wspomina Elzbieta Czykwin (2008). W takim wzgledzie
przestaje on by¢ negatywnym naznaczeniem, a specyficzne okolicznosci ujawnienia
atrybutu pozwalajg postrzega¢ osobe jako w pewnym sensie wyjatkowa, szczegolng czy
oryginalng. Jest to jeden z mechanizmdw destygmatyzacji.

Innym korzystnym wymiarem pojawienia si¢ stygmatu moze by¢ proces prze-
warto$ciowania dotychczasowego zycia oraz zmiany celéw tak, by doceni¢ i dostrzec
najwazniejsze jego aspekty oraz relacje z osobami najblizszymi (Czykwin 2008). Okazuje
sie takze, co potwierdzily przeprowadzone przeze mnie badania, ze osoby ze stygmatem
znajduja wiele wspodlczucia i zrozumienia dla podobnych probleméw u innych. Nasuwa
sie zatem stwierdzenie, ze mozliwos¢ identyfikacji wywoluje poczucie solidarnosci
z osobami stygmatyzowanymi, co rozwija chec niesienia pomocy i stuzy wykreowaniu
ideologii grupy wlasnej wokot stygmatu jako wyzwania kolektywnego.

Punktem zwrotnym w procesie stygmatyzacji, ktorej produktem jest tozsamos¢
negatywna, staje si¢ wigc przepracowanie problemu oraz powrdt do tak zwanej tozsa-
mosci pozytywnej, okreslanej jako ,,przekonanie, ze posiadamy zalety i uzdolnienia; ze
przynajmniej w pewnej mierze mozemy wplywac na otoczenie i ze pordwnania z innymi
nie s3 dla nas niekorzystne. Ta «pozytywo$¢» jest oznakg zdrowia psychicznego i dobrego
przystosowania” (Malewska-Peyre 1992: 45, za: Czykwin 2008: 206). Przychylajac sie
do stéw polskiej uczonej, postrzeganie procesu zdrowienia w przypadku zaburzenia
psychicznego wzbogacam odwotaniem do koncepcji salutogenezy i dynamicznego
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modelu zdrowia, zaproponowanej przez socjologa medycyny, Aarona Antonovskyego
(1979). Podstawowym zatozeniem modelu salutogenicznego jest ,,definiowanie zdrowia
i choroby jako kontinuum stanéw od petnego zdrowia do pelnej choroby, z najczesciej
wystepujacymi stopniowalnymi stanami posrednimi, ktore nalezy rozumie¢ calosciowo
i dynamicznie jako ciagly proces rownowazenia zasobow i wymagan w stosunku do
wewnetrznych stresow psychologicznych i zewnetrznych stresoréw spolecznych”
(Brodniak 2000: 176). Nie uznaje si¢ zatem w tym podejsciu dualistycznego rozréznienia
na zdrowie i chorobe, ale gloszony jest poglad, iz kazda jednostka znajduje si¢ gdzie$
na kontinuum pomiedzy idealnym zdrowiem a chorobg $miertelna, zagrazajacg zyciu.
Istotnym zaloZeniem salutogenezy jest przekonanie o ztozonosci natury ludzkiej, ktéra
przeklada si¢ na wymiary (fizyczny, psychiczny, spoteczny i duchowy) zdrowia oraz ich
zalezno$¢ od réznych czynnikéw i okolicznosci (Piotrowicz, Cianciara 2011). Zdrowie
i choroba tworzg znaczacg sfere jakos$ci zycia, w zwigzku z czym dzialania na rzecz
zdrowia daleko wykraczajg poza opanowanie choroby i koncentrujg si¢ na zapewnieniu
dobrego zycia. Koncepcja salutogeniczna wydaje si¢ szczegolnie wazna w niniejszych
rozwazaniach z uwagi na to, ze kladzie nacisk na kwestie pochodzenia zdrowia i czynniki
sprzyjajace zdrowieniu lub zachowaniu zdrowia. Sktada si¢ takze na postawe w stosunku
do kryzysu psychicznego jako naturalnego — niejako wpisanego w zycie cztowieka — stanu
przej$ciowego, ktoéry mozna przezwyciezy¢ dzieki uruchomieniu zasobow jednostki, co
wplywa na jej osobisty rozwoj.

Postrzeganie zdrowia psychicznego przez badanych

Sposoby postrzegania zdrowia i choroby skfadajg si¢ na element poznawczy postaw,
ktéry moze mie¢ przelozenie na ich pozostale komponenty — behawioralny i emocjo-
nalny - przyjmujace rozny wydzwiek. W celu opisania, jak respondenci rozumiejg
zdrowie psychiczne, poproszono ich o wytlumaczenia tego pojecia oraz o podanie jego
elementow skladowych. Sposéb postrzegania zdrowia psychicznego pozwala zrozumie¢
cele oraz dazenia pacjentéw w toku leczenia, a takze to, jaka role pelnig ich wlasne
postawy w dochodzeniu do zdrowia.

Przeprowadzone wywiady pokazaly, ze zdrowie psychiczne moze by¢ definiowane
w bardzo rézny sposob. Aczkolwiek w opinii badanych pacjentdéw jawi si¢ ono przede
wszystkim jako kategoria subiektywna, wielowymiarowa i procesualna. Respondenci
opisywali zdrowie psychiczne jako stan dynamiczny i przekladajacy sie na wiele aspektoéw
zycia, to jest: satysfakcjonujace funkcjonowanie w relacjach z innymi ludzmi i zycie
zawodowe, jako$¢ zycia, umiejetno$¢ przezywania emocji, poczucie wptywu i kontroli,
samoakceptacje, samoswiadomos¢, odpowiedzialnos$é, niezalezno$¢, rozwijanie pasji
i marzen, samospelnienie czy kontakt z Bogiem. Nieostros¢ granic zdrowia psychicznego,
na ktére moze wptywaé bardzo wiele czynnikow, a takze jego procesualny charakter,
zauwazyli rowniez badani specjalisci. Relacje badanych potwierdzajg zatem zasadnos¢
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zalozen koncepcji salutogenezy, mowigcej o tym, ze zdrowie to pewne kontinuum
stanow. Ponizej przytocze przykladowe wypowiedzi zawierajace wspomniane elementy:

To powré6t do normalnego zycia, do normalnej aktywnosci, do zycia zawodowego, to tez milos¢,
spetnienie w tych obszarach relacji z ludzmi, z Panem Bogiem i rado$¢ z tego wszystkiego, co robie.
Takie poczucie sensu (P.AK.08).

Na zdrowie psychiczne skladajg si¢ Twdj potencjal, mozliwo$ci rozwoju, interakcje miedzyludzkie,
zgodnoé¢ z samym sobg w zyciu, autonomia, stuchanie siebie, wglad w siebie, mozliwosci decydowania,
kompetencje, praca nad sobg, nad wlasnym rozwojem - to jest zdrowie psychiczne (P.MB.02).

Zdrowie to stan dynamiczny. To jest wlaciwie taka sinusoida, jak na wykresie. Zdrowie jest
rodzajem harmonii miedzy tymi odchyleniami w jedna i w druga strone, taka linia réwnowagi,

usredniajacy te punkty odchylen (P.AB.O1).

Istotnym aspektem rozumienia zdrowia przez badanych okazala si¢ $wiadomos¢
posiadania wplywu na jego ksztaltowanie oraz poczucie odpowiedzialnosci za proces
zdrowienia. Pacjenci pytani, co pomaga im w dochodzeniu do zdrowia, zwracali uwage
na zaangazowanie, ktérym muszg si¢ wykazac:

Duzo pracuje gtéwnie sama nad soba, nad moim sposobem myslenia, bardziej niz z pomoca innych
(PBN.10).

Wiedza, ktorg nabywam w procesie ksztalcenia, pozwala mi na samoswiadomos¢. (...) Staram sie
taki mie¢ na to wplyw przez wiedze, studiuje, daje rade, probuje co$ zmieni¢ (PKW.05).

Duzy wplyw ma takze kontakt ze specjalistami, (...) ale potem jest taka praca wtasna (PMR.03).
Tez zdrowy styl zycia, dbanie o siebie i zdrowe odzywanie, uprawianie sportu. Pracuje nad tym
(PAB.O1).

Poczucie odpowiedzialnosci za dochodzenie do zdrowia moze tez pociggac za sobg
niestosowanie si¢ do zalecen lekarza i che¢ poszukiwania najlepszych srodkow czy
sposobdw leczenia zgodnie z wlasnym odczuciem. Dotyczy to szczegdlnie rekomen-
dowanej farmakoterapii.

U pacjentéw zyskanie §wiadomosci na temat znaczenia wlasnych dziatan moze
wplywaé na zaangazowanie w proces leczenia i wspdtprace ze specjalistami czy rodzing.
Jednak by mozliwe stalo si¢ uzyskanie samo$wiadomosci, autonomii, odpowiedzialnos$ci
i decyzyjnosci, potrzebne jest przyzwolenie na to ze strony opiekundéw i specjalistow,
co - jak zaznaczyli badani - nie jest zadaniem tatwym.

(...) zdrowienie, powr6t do decyzyjnosci, samostanowienia, powrét do rozwoju.
Autorka: I bylo to mozliwe dzigki rodzinie przyjaciotom, lekarzom (...) (PMB.02).
Nie dzieki temu. Dzieki temu, ze oni otwierali mi mozliwoéci, w ktérych moglem wybiera¢. Ten

wybor, samostanowienie, decyzyjno$¢ to jest podstawa dla mnie zdrowienia. Niezalezno$¢ (P.MB.02).
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W innym momencie rozmowy pacjent umacnia swoje stanowisko dotyczace znaczenia
autonomii i samosterownos$ci w procesie zdrowienia, faczac je z mozliwosécig kreowania
rzeczywisto$ci wedtug wlasnej perspektywy:

Przed czyms uciekasz w swoj wlasny, wykreowany $wiat. Ale musisz zrozumie¢ przed czym po to,
zeby$ Ty mial pézniej mozliwo$¢ kreowania rzeczywisto$ci. Dla mnie $wiat nie jest takim, jakim go

postrzegamy, tylko jakim go kreujemy. Jesteémy twoércami $wiata (P.MB.02).

Rozumienie kategorii choroby psychicznej przez badanych — wymiar
pozytywny i negatywny

Jezeli chodzi o rozumienie kategorii choroby psychicznej, moglam zauwazy¢, ze respon-
denci zwracali uwage na wiele jej wymiardw, ktore faczg sie z procesem stygmatyzacji,
a takze z kwestig zmiany postaw w stosunku do zaburzen psychicznych i os6b nimi
dotknietych. Przy analizie zebranego materiatu empirycznego wyodrebnitam dwa gtéwne
wymiary — pozytywny i negatywny.

W wymiarze negatywnym mieszczg sie aspekty zaburzenia psychicznego odnoszace
sie do niesamowitego cierpienia pacjentow, ich poczucia odrealnienia, bélu, a nawet
upokorzenia nim spowodowanego. W tym kontekscie chorobe psychiczng mozna
postrzega¢ jako pietno i wigza¢ z procesem stygmatyzacji, a takze spotecznej izolacji
oraz osamotnienia.

Jajuz tak si¢ wycofalam do $rodka, ze praktycznie nie bylto kontaktu ze mng. Oni [rodzina] nie wiedzieli
o moich urojeniach, to siedzialo w §rodku. (...) To, co ja przezywatam, ten bol psychiczny, te urojenia,

to (...) bylo straszne, tego nie mozna z niczym poréwnac i nawet trudno jest to opisa¢ (P.AK.07).

Zdarza sig, ze choroba pociaga za sobg inne problemy spoleczne, takie jak uzaleznienie,
co sprawia, ze stygmat zwigzany z problemem psychicznym nabiera wymiaru pigtrowego:

Kolejna rzeczg jest to, ze (...) zaczatem sie wcigga¢ w narkotyki. (...) Uzaleznienie pojawito si¢
wtdrnie, czyli najpierw byla choroba psychiczna. Dla mnie uzaleznienie bylo efektem samoleczenia.

Zazywatem leki, ktore mi pomagaly. Leki to byly narkotyki, czyli substancje psychoaktywne (P.MB.02).

Przejmujacy aspekt cierpienia ukazuje jeszcze inny badany, stwierdzajac, ze dla 0séb
postronnych choroba moze by¢ wrecz niewidoczna, a osoba nig dotknieta mierzy si¢
z przerazajacymi myslami czy wyobrazeniami zupetnie sama:

Whadciwie to wszystko tkwi w glowie, (...) nie przenika gdzie§ tam w otoczenie. (...) Najgorsze
sa myféli, ktore pojawiaja si¢ we wlasnej glowie i z tym sie czlowiek mierzy podczas choroby, a dla

postronnych czesto choroba jest ,,anonimowa’, niewidoczna (P.AB.01).
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Wypowiedz mezczyzny niesie przekaz, ze wigkszos¢ cierpienia rozgrywa si¢ w prze-
zyciach wewnetrznych osoby, dlatego tez by¢ moze trudno jest otoczeniu spolecznemu
przyjac postawe pelng wspdlczucia.

Dla wielu badanych pacjentéw choroba oznaczata zyciows tragedie, bezwtad oraz
diametralne pogorszenie jako$ci zycia, ktore trwalo wiele lat. Byli zmuszeni zrezygnowa¢
z podjetej pracy lub studidéw i nie mieli dostepu do zZadnej drogi osobistego rozwoju.
Inni z kolei komentowali warunki panujgce w szpitalu, gdzie nie byto miejsca dla
intymnosci, a czlowieczenstwo ukazywato sie w calej swej krasie wraz ze wstydliwg
fizjologia.

Pewnych rzeczy nie moglam dokonczy¢, (...) bo choroba mi przeszkadzala. Na przykiad bardzo
pragnetam skonczy¢ studia na polonistyce. Przerwalam na czwartym roku (...). To wtedy choroba
sie ujawnita... (PLB.11).

Brak intymno$ci. Lazienka otwarta raz na jakis czas, w potudnie. Jesli nikt sie w niej nie kapal, to
ja korzystalem. (...) I ogdlnie dotyka si¢ tam czlowieczenistwa. Dotykamy czlowieka takim, jakim
jest. Wszystko jest na widoku (P.MB.02).

Niektdrzy z badanych zwracali z kolei uwage na glebsze znaczenie choroby psychicznej
w ich zyciu, ttumaczac, ze byla wyrazem czegos, czego nie byli w stanie uzewnetrzni¢
w zaden inny sposdb (wyrazenie ,niewyrazonego”), wyrazem obrony przed trudnymi do
zaakceptowania aspektami zycia, a wreszcie — wyrazem ucieczki przed zadang im krzywda
w wykreowany przez siebie $wiat. Interpretowali j3 réwniez jako forme objecia kontroli
nad otaczajgcg rzeczywistoécia, a nawet wolanie o pomoc z powodu braku mozliwosci
wyrazenia swoich potrzeb. Zwracali takze uwage, ze czasem bywa kontynuacja pewnych
niedobordw lub brakéw z wezesniejszych okresow zycia.

Psychoze kreujesz po to, zeby uciec od czegos, co si¢ dzieje wokot Ciebie. Nie rozumiesz czegos$
w sobie i zaczynasz kreowa¢ wlasne reguly gry, swoje wlasne perspektywy, to jest psychoza, to jest
depresja, to jest mania (P.MB.02).

Popatrz sie, jak wlasne doswiadczenia mogg dziataé terapeutycznie. Czy nie moge pomygle¢, ze to
byla dla mnie jakas forma ucieczki? M6j mézg zaczal inaczej pracowac? Dlatego ze to byta konkretna
reakcja na konkretne sytuacje, bardzo trudne sytuacje, traumatyczne (P.LB.11).

Ten kryzys, no... powstal na podstawie tego wszystkiego, co sie dzialo w moim dziecinstwie. (...)
To byl taki jaki$ brak umiejetnoéci rozmowy, umiejetnosci spotecznych. To bardzo wplynelo na
moja chorobe (P.EP.09).

Natomiast wymiar pozytywny choroby psychicznej wyplywa ze zmiany sposobu
myslenia pacjenta i odejscia od koncentrowania si¢ na chorobie jako stygmacie, co
nalezy do waznych etapdw procesu zdrowienia. Warto przy tym zaznaczy¢, ze spojrzenie
pozytywne na chorobe mozliwe jest po uptywie pewnego czasu. Wymiar ten obejmuje
postrzeganie choroby psychicznej jako punktu zwrotnego w zyciu, ktéry wnosi nowe
wartosci, pozwala odkry¢ wewnetrzny potencjal, a nawet moze umozliwi¢ poprawe



ZDROWY/A? CHORY/A? KATEGORIA ZDROWIA | CHOROBY PSYCHICZNEJ...

jakosci zycia, tak ze jawi sie ono jako bardziej atrakcyjne niz przed zachorowaniem.
Zaskakujacy byt fakt, ze aspekt ten uwzglednili w swoich wypowiedziach wszyscy badani
pacjenci. Ponizej zacytuje wypowiedzi najbardziej reprezentatywne:

Zastanawialam si¢ nieraz jak moje zycie wygladaloby, gdybym nie miala przeszlosci naznaczonej
chorobg psychiczng. Czy bytabym takim czlowiekiem jak w tej chwili? Pelnym radosci i wdzieczno$ci
do Boga za kazdy dzien? (...) Widze wyraznie jak wydarzenia, spotykani ludzie, sytuacje stuzyly
z jednej strony zdrowieniu, a z drugiej prowadzilty do rozwoju osobowosci. (...) Nauczylam sie
pocieszaé i rozumie¢ osoby chore, smutne, z problemami. (...) Jestem postrzegana przez otoczenie
jako osoba zdrowa. A rado$¢ odzyskana smakuje zupelnie inaczej (P.AK.07).

Kazde do$wiadczenie psychozy jest inne i z innym potencjalem sie z niej wychodzi. (...) Choroba
rozbudowata moja wrazliwo$¢. Myéle, ze spowodowalo to, ze jestem dzigki temu na kolejnym etapie
rozwoju empatii (P.LB.11).

Jawidze bardzo duzo pozytywnych rzeczy, bardzo duzg zmiane jako$ciows, jesli chodzi o funkcjonowanie

w $wiecie, o funkcjonowanie miedzy ludzmi, odwage do wyrazania swojego zdania, tak (P.EP.09).

Powyzsze postrzeganie choroby wigze si¢ z psychologiczng koncepcjg kryzysu,
a wlasciwie jego dwojakiej roli w zyciu cztowieka. Z jednej strony zjawisko jawi si¢
jako element stopniowo narastajacej sytuacji zagrozenia lub nowych i zaskakujacych
okolicznosci, czesto towarzyszy mu brak poczucia kontroli nad sytuacjg badz proble-
mem oraz brak pomystu na rozwigzanie trudnosci i silny stres (Sklodowski 2010: 10).
Z drugiej strony moze by¢ traktowane jako moment przelomowy, przynoszacy szanse
na pozytywne rozwiazanie. Stowo ,kryzys” wskazuje wiec na charakter przejsciowy
i niejednoznaczny zjawiska, ktére przynosi mozliwo$¢ zmiany, w przeciwienstwie do
medycznego pojmowania ,,choroby” jako. disease (ang.), czyli odstepstwa od normy,
przeciwieristwa zdrowia (Swietochowski 2010: 181-182). W niektérych sytuacjach
choroba czy tez kryzys psychiczny moga by¢ postrzegane jako konieczny lub twérczy
element rozwoju osobowosci, co glosita teoria dezintegracji pozytywnej (Dabrowski 1975).

Dla badanych pacjentéw zaburzenie psychiczne nie miesci si¢ w sztywnych defi-
nicjach, to stan odwracalny, jedno z wielu do$wiadczen, jakie przynosi zycie. Jest to
doswiadczenie uniwersalne, poniewaz moze dotkng¢ kazdego, nie pomijajac wielkich
tego swiata. Co wazne, doswiadczenie zaburzenia psychicznego pozwala na weryfikacje
wczesniej wytworzonego obrazu mentalnego choroby psychicznej, dzigki czemu moze
doj$¢ do normalizacji choroby i modyfikacji w mysleniu o niej od stygmatyzujace;j
kategorii ciekawego lub przerazajacego marginesu do pojmowania jej jako jednego
z elementdw zycia spotecznego czy tez waznego problemu spofecznego. Wspomniany
sposob postrzegania choroby psychicznej sprzyja destygmatyzacji:

A w przypadku tych schorzen psychicznych nie ma czego$ takiego, nie ma ostrej definicji i te pojecia
s3 po to, zeby si¢ dato cokolwiek méwic na ten temat, a nie po to, zeby stwierdza¢ jaki$ fakt. (...)
Duze znaczenie, ze lepiej sie czuje, to bylo to, ze ja te chorobe wyrzucilem z samego siebie. Choroba

to nie jestem ja, to mi si¢ tylko przydarzyto (...) (PMK.04).
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Nie tylko ja mam te chorobe. Zacze¢lam si¢ tym interesowac, kto na nig choruje. Za duzo tam tych
0s6b stawnych jest. Nawet Catherine Zeta-Jones, Van Damme, tez na nig chorujg... Wiec bedac w tej
czotdwee $wiatowych staw, nie czuje si¢ samotna (PKW.05).

Nie wstydze sie mojej choroby, bo to jest rzecz ludzka. Jest swiadomosé, ze to si¢ kazdemu moze
przytrafi¢ (PMR.03).

Choroba psychiczna moze by¢ zatem uznana za kategorie wptywajaca na jako$¢ zycia
i obraz siebie, a takze warunkujacg motywacje pacjentéw do stawiania sobie celu, jakim
jest zdrowie psychiczne. Wielu sposrdd respondentéw wskazywalo na istotng role, jaka
pelni w procesie powrotu do zdrowia wlasna postawa wobec przezywanego problemu
i che¢ wspolpracy ze specjalistami.

Dziatalnosc¢ ekspertow przez doswiadczenie (EX-IN)

U niektérych badanych doswiadczenie choroby motywuje do podjecia nowej roli
spolecznej i zawodowej - eksperta przez doswiadczenie i edukatora. Dopelniajac analize
wymiaru pozytywnego choroby, dziatalno$¢ tego typu stanowi strategie radzenia sobie
ze stygmatyzacja. Stuzy przede wszystkim walce ze stereotypami na temat zaburzen
psychicznych, inkluzji spolecznej oraz poprawie wlasnego wizerunku u osoby (jazn
odzwierciedlona), a w konsekwencji rowniez — calosciowego obrazu mentalnego Innych,
postrzeganych w §wiadomosci spolecznej jako ,,chorzy psychicznie”™

Dzialalnoé¢ w Fundacji eFkropka to jest spelnienie moich marzen i wyjscie z tego leku. To jest cos,
co bardzo chciatam, bo dosztam do wniosku, (...) ze ja nie chce mie¢ komplekséw i ze nie chce sie
bac i chciatabym, zeby nie bylo wlasnie wokot tego wszystkiego leku i to si¢ wlasnie dzieje w ramach
dziatalnoéci w tej fundacji (P.EP.09).

Bodaj najpelniejszym obrazem wspomnianego wymiaru jest wypowiedz innej ekspertki
przez doswiadczenie, ktéra pomaga osobom doznajacym kryzyséow psychicznych. Po
uplywie pewnego czasu badana spostrzegla, ze przezywane w czasie choroby cierpienie
byto darem i pozwolito jej rozwing¢ wrazliwo$¢, empatie, umiejetnos¢ stuchania oraz
che¢ niesienia pomocy innym:

Dla mnie cierpienie jest darem, jak ja patrze na to z dystansem. (...) Wiesz, co moze da¢ choroba,
takg wiekszg wrazliwo$¢ na ludzi, ktérzy majg problemy, ktorzy sa stabsi, umiejetno$¢ stuchania, taka
che¢ dzielenia sie, niesienia pomocy, taki rozwoj empatii. I to, ze poznatam tylu wspaniatych ludzi
wlasnie. (...) Ta przyjazn miata podstawy glebokie. To wlasnie takie do$wiadczenie wspdlnego piekla,
ktore przezyliémy, to byto cos, co polaczyto mnie w taki wyjatkowy sposéb z wieloma osobami. (...)
I pojawily si¢ warsztaty EX-IN. (...) Ludzie sami w trakcie tych warsztatéw wypracowujg pozytywne
perspektywy, oni uczg si¢ patrze¢ inaczej na to swoje traumatyczne do$wiadczenie, obiektywizuja

to, oni widza, ze inni tez tego doswiadczyli. (...) (P.AK.07).
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Co wazne, celem dzielenia si¢ doswiadczeniem dla ekspertéw przez doswiadczenie
jest nie tyle przyblizanie cierpienia pacjentéow psychiatrycznych, ile pokazanie, ze
zdrowienie i powrdt do satysfakcjonujgcego funkcjonowania spotecznego sa mozliwe.
Skupianie si¢ osoby z doswiadczeniem kryzysu psychicznego wylacznie na wymiarze
cierpienia moze stanowi¢ powazna bariere w edukacji w zakresie zdrowia psychicznego:

Duzo jest takich osob, ktore skupiajg si¢ w swoich przekazach na negatywach, ile to spotkali si¢ ze
zlym traktowaniem, jakie mieli straszne przejicia. To jest zbyt obciazajace dla zwyklego czlowieka
(PAK.07).

Podjecie roli edukatora w zdrowieniu wigze si¢ ze zmiang rozumienia rehabilitacji
0s6b doswiadczajacych zaburzen psychicznych i polozeniem nacisku na wsparcie oraz
zasoby tkwiace w osobach chorujacych. Przefomem w metodach rehabilitacji psychia-
trycznej staly sie pojawiajace sie¢ w latach siedemdziesigtych XX wieku, poczatkowo
w Stanach Zjednoczonych, a nastepnie w Europie Zachodniej, ruchy samopomocowe
0s6b chorujacych psychicznie. Stopniowo znaczenia nabieraty bowiem koncepcje laika
eksperta (lay expert) i pacjenta eksperta (expert-patient), ktére okreslaja chorego jako
»$wiadomy podmiot dziatajacy” (Skrzypek 2013: 55), bioracy aktywny udzial w procesach
leczenia medycznego. Zjawisko to w przypadku chordéb psychicznych przejawia si¢ we
wzroscie liczby i zréznicowania ruchéw osob z doswiadczeniem choroby, takich jak
EX-IN (EXperienced-INvolvement), Hearing voices network czy Recovery movement,
ktére wypracowaly wtasne techniki i narzedzia majace umacniaé zdrowie psychiczne.
Obecnie funkcjonujg one pod wieloma nazwami: ,.eksperci przez doswiadczenie”
(experts by experience), ,ocaleni z psychiatrii” (survivors of psychiatry) czy ,ekspacjenci”
((ex)users) (Bronowski, Chotkowska 2016: 15). Niewatpliwie zastanawia fakt, ze przez
wiele lat grupy te byly odsuwane od gtosu i procesu podejmowania decyzji w leczeniu.
Wigzalo si¢ to zapewne z dominacjg paternalistycznego modelu relacji lekarz—pacjent,
w ktérym pomijano zdanie pacjentéw, a decyzje o zasadach leczenia podejmowali wlasciwie
wylacznie specjalisci. Upodmiotowienie chorego i uwzglednienie jego roli jako osoby
negocjujacej kwestie zdrowotne z profesjonalistami, zgodnie z ideg ,,ludzkiego spotkania”
(Tobiasz-Adamczyk 2002), stanowig przejaw humanizacji dziatan podejmowanych przez
stuzbe zdrowia i pomoc spoleczng.

Model EX-IN, stworzony w latach 2005-2006 dzieki porozumieniu specjalistow
i o$rodkéw uniwersyteckich oraz klinicznych z Niemiec, Szwajcarii, Wielkiej Brytanii,
Szwecji, Norwegii, Holandii i Stowenii, promuje wlaczenie wiedzy oraz doswiadczen
0s6b dotknietych kryzysem zdrowia psychicznego do systemu pomocy (Karaszewska,
Kozuszek 2014: 3). Tym samym kladzie nacisk na umacnianie (empowerment) i rozwdj
osobisty pacjentéw, angazujac ich jako ekspertow poprzez doswiadczenie we wsparcie
zespolow terapeutdw i innych specjalistow dziatajgcych w réznego rodzaju placéwkach,
takich jak srodowiskowe domy samopomocy, oddzialy psychiatryczne czy mieszkania
chronione. W tym wzgledzie czerpanie z wiedzy ekspertow przez doswiadczenie w od-
niesieniu do specyfiki zaburzen psychicznych, sposobow radzenia sobie z objawami
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i oczekiwan pacjentéw na temat otrzymywanej pomocy wydaje si¢ nieocenione dla
specjalistow podejmujacych dziatania z zakresu rehabilitacji spotecznej. Wspdtdziatanie
pracownikow socjalnych z ekspertami przez doswiadczenie wpisuje si¢ w ,,podejscie
skoncentrowane na rozwigzaniach” (Podgorska-Jachnik, Pietras 2014), stosowane w pracy
socjalnej z pacjentami psychiatrycznymi, jako ze s3 oni motywowani do kreowania
zmian najpierw we wlasnym zyciu, a nastepnie w zyciu innych oséb doswiadczajacych
kryzysow psychicznych. Podejmowanie wspdlnych inicjatyw rozbudza kreatywnos¢
i otwiera szanse na aktywnos¢ zawodowa pacjentdw w przyszlosci, rozwijajagc mechanizm
samowzmacniania oraz chronigc przed fiksacja retrospektywna i funkcjonalng, czyli
koncentracjg na nieodwracalnych sytuacjach i bezskutecznych dziataniach (Podgorska-
-Jachnik, Pietras 2014: 121). Wspdlpraca ekspertow przed doswiadczenie z pracownikami
socjalnymi moze zatem odbywa¢ sie na dwdch plaszczyznach - poprzez dziatania
z zakresu psychoedukacji i poradnictwa oraz poprzez wzbogacanie umiejetnosci
pracownikow socjalnych we wspieraniu i towarzyszeniu podopiecznym w trudnych
momentach. Pozwala to pracownikom socjalnym pelniej rozumie¢ istotne znaczenie
wlasnego do$wiadczenia u osoby chorej i przekuwa¢ zaséb tkwigcy w doswiadczeniu
choroby w motywacje prowadzaca do zmiany.

W Polsce w ciagu ostatnich lat mozna zaobserwowac rosngcy wplyw tej formy pomocy
i aktywizacji zawodowej osob z doswiadczeniem choroby psychicznej. Za przyktad
moze stuzy¢ projekt pod tytutem Nowy zawdd: ekspert przez doswiadczenie (EX-IN),
ktérego realizacji podjela si¢ Fundacja Wspierania Rozwoju Spotecznego ,,Leonardo”
z Krakowa wraz z partnerami, w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwoj 2014-2020 zarzadzanego przez Ministerstwo Rozwoju (http://fundacja-leonardo.
pl/nowy-zawod/, dostep: 20.02.2018).

Podsumowanie

Rosngcy indywidualizm uwidaczniajacy si¢ w spoleczenstwie w erze ponowoczesne;j
nabiera dwoistego charakteru. Z jednej strony moze przyczyniac sie do wzrostu poczucia
osamotnienia i alienacji jednostki, z drugiej za$ moze sktania¢ do poszanowania prawa
kazdego czlowieka do dokonywania wolnych wyboréw, co w przypadku osob doswiad-
czajacych problemdw natury psychicznej przeklada si¢ na dostosowanie leczenia do ich
indywidualnych potrzeb. Istotne wydaje sie zatem uwzglednienie gltosu i zaangazowania
pacjentéw w nastepujacej obecnie zmianie systemu leczenia psychiatrycznego w Polsce,
by mozliwe stalo sie upodmiotowienie jego beneficjentéw. Ewolucja systemu ochrony
zdrowia psychicznego powinna takze zaistnie¢ wraz ze zmiang spolecznej percepcji
zaburzen psychicznych i destygmatyzacjg, nastawieniem na rozwdj opieki srodowiskowej,
atakze przy uwzglednieniu trendéw humanistycznych w psychiatrii, psychoterapii i pracy
socjalnej. Aktywny udzial osob z doswiadczeniem kryzysu psychicznego w systemie
pomocy jako ekspertéow przez doswiadczenie jawi sie jako niezwykle wartosciowe
rozwigzanie, ktére dostarcza réwniez nowych danych jakosciowych na temat specyfiki
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kryzysow psychicznych, przyczyniajac sie do rozwoju wiedzy naukowej w tym zakresie.
Dziatalno$¢ w charakterze edukatora czy tez instruktora zdrowienia jest szansg na
pelniejszg aktywizacje zawodowg osob z doswiadczeniem kryzysu psychicznego
i okazja do rewaloryzacji cennej perspektywy uzytkownika systemu w procesie leczenia.
Promowanie humanistycznego podejscia specjalistow i otoczenia spolecznego wobec
0s0b doswiadczajacych zaburzen psychicznych przyczynia sie do rozwoju systemu
opieki, w ktorym pacjent nie ,,poddaje si¢” leczeniu, lecz podejmuje aktywna role i staje
sie rOwnoprawnym partnerem specjalisty, bioragcym odpowiedzialno$¢ za swoj proces
leczenia i zdrowienia.
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