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Choroba to nieodlgczny element ludzkiego istnienia, zawsze jednak rozpatruje si¢
ja jako wydarzenie szczegélne, przy czym tejze szczegdlnosci czy wyjatkowosci
ZazZwyczaj przypisuje si¢ pejoratywne znaczenie. Dzieje si¢ tak, gdyz choroba jest
stanem, ktdéry zawsze negatywnie rzutuje na funkcjonowanie czlowieka, niezaleznie
od chwili wystapienia oraz iloéci i nasilenia objawdw. Jej obecnos$¢ ogranicza lub
uniemozliwia (przynajmniej czasowo) pelnienie dotychczasowych rol spotecz-
nych, zaspokajanie potrzeb, realizacje celow i aspiracji. Jednoczesnie wymusza
na jednostce koniecznos$¢ dostosowania si¢ do nowych okolicznosci i warunkow
srodowiska, co dla chorych stanowi wielokrotnie wyzwanie wynikajace z braku
wiedzy o chorobie, leku o wlasne zdrowie i dalsze zycie, niepewnosci badz przy-
gnebienia aktualnym samopoczuciem czy zastosowanym leczeniem (Leksowska
iin. 2011). Wszystkie te elementy uwidaczniajg si¢ w przypadku choréb nowotwo-
rowych, stanowigcych szczegélnie wyzwanie dla oséb zmagajacych si¢ z nimi oraz
ich opiekunéw.

Zmiany w zyciu osoby chorej onkologicznie oraz jej bliskich doskonale uka-
zuje nowa pozycja na rynku wydawniczym pt. Spoleczna rzeczywistos¢ choroby
nowotworowej w rodzinie. Profesjonalna praca socjalna w obszarze wsparcia nie-
formalnych opiekundéw osoby chorej onkologicznie. Przyczynek do refleksji nad
onkologiczng pracg socjalng autorstwa Sabiny Pawlas-Czyz. Ksigzka ukazala si¢
nakladem Wydawnictwa Edukacyjnego ,,AKAPIT”, inaugurujac tym samym nowy
cykl wydawniczy ,,ZDROWIE-CHOROBA, SPOLECZENSTWO-WSPARCIE. Od
edukacji zdrowotnej do opieki u kresu zycia”.



288 RECENZJE (2]

Niewatpliwg zaletag omawianej publikacji jest ulokowanie w centrum zain-
teresowania nie osoby doswiadczajacej choroby (jak to ma zazwyczaj miejsce)
(Simonton i in. 2003; Sobolewska-Nol 2017), a jej rodziny i opiekunéw (wraz z ich
problemami i potrzebami), co pozwala jej wpisa¢ sie w pewng jeszcze luke na rynku
ksigzkowym. Koncentracja uwagi na opiekunach stanowi réwniez nastepstwo
poczynionych przez Autorke obserwacji, zgodnie z ktérymi ,,obecnie wigkszo§¢
opiekunow nie posiada wsparcia spolecznego, boryka si¢ z lekiem o zdrowie i Zycie
bliskiej osoby chorej i przezywa frustracje z powodu braku potrzebnych informa-
cji dotyczacych choroby i leczenia” (Pawlas-Czyz 2012, s. 117). Konieczne staje si¢
zatem opracowanie systemu wsparcia i udzielenie szeroko rozumianej pomocy
osobom $wiadczacym opieke nad chorymi onkologicznie, co z jednej strony moze
podnies¢ poziom tejze opieki, z drugiej natomiast utatwi¢ funkcjonowanie opie-
kunom, zdejmujac z nich poniekad cz¢s¢ ponoszonej dotychczas odpowiedzial-
nos$ci. Powyzsze zalozenie znajduje wyraz w tezie gtéwnej recenzowanego dziela,
w mysl ktorej ochrong przed nadwyrezeniem sit opiekunéw, przed zalamaniem,
a w konsekwencji zaprzestaniem realizowania roli opiekunczej moze by¢ wzmac-
niajgca praca socjalna, ktdrg rozumie¢ nalezy jako ,wzmacnianie wzmacniajgcych”
(Pawlas-Czyz 2018, s. 13). Tak sformulowana teza odpowiada w pelni zasadniczemu
celowi ksigzki, za ktdéry autorka postawita sobie ,,pobudzenie do refleksji nad
konsekwencjami choroby onkologicznej stajacej sie ,,zakldceniem biograficznym”
osoby chorej, ale i ,biograficznym wyzwaniem dla 0oséb choremu najblizszych”
(Pawlas-Czyz 2018, s. 13-14).

Poruszane na famach ksigzki zagadnienia dotyczg zasadniczo trzech gtéwnych
obszaréw tematycznych, tj. psychospotecznych aspektéw doswiadczania choroby
nowotworowej przez osoby chore i ich bliskich; zagadnien z zakresu nieformalnej
opieki nad chorymi oraz jej wieloptaszczyznowych konsekwencji; kwestii dotycza-
cych profesjonalnego wsparcia na rzecz chorych, a zwlaszcza ich bliskich. Wskazane
powyzej zagadnienia zostaly w recenzowanej publikacji zebrane w trzy rozdzialy.

Rozdzial I niemalze w catosci poswigcono na ukazanie kryzysowosci choroby
przewleklej. Czytelnik znajdzie tu tresci dotyczace choroby jako zrodla kryzysu
oraz poglebione analizy dotyczace indywidualnego sposobu doswiadczania diag-
nozy choroby nowotworowej. Na podkreslenie zastuguje fakt, ze Autorka nie
poprzestata wylacznie na doglebnym opisie okresu okotodiagnostycznego i czasu
leczenia, ale poszerzyta perspektywe czasowg o stadium remisji. Jest to niezwykle
istotne, poniewaz po raz kolejny wskazuje na odmiennos¢ choroby onkologicznej
od innych choréb. W przypadku raka trudno jednoznacznie stwierdzi¢, ze pacjent
zostal wyleczony i moze wroci¢ do dotychczasowego funkcjonowania - chorym
towarzysza ustawiczne obawy o to, czy choroba nie powrdci. Zycie w nieustannym
poczuciu lgku i zagrozenia wymusza na przedstawicielach tzw. spoleczenstwa re-
misji wypracowanie sposobow radzenia sobie z tg nowg sytuacjg oraz umiejetnosci
przezycia ,dobrego zycia” pomimo mozliwoéci nawrotu choroby.
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Pierwszg czes¢ ksigzki zamyka podrozdzial Rodzina w obliczu réznych sytuacji
kryzysowych. Jak stusznie zauwaza Pawlas-Czyz, ,,zachorowanie cztonka rodziny
niesie ze soba konsekwencje dotyczace kazdej waznej plaszczyzny zycia. Pociaga
za sobg obcigzenie wieloma nowymi zadaniami, do ktérych cztonkowie rodziny
nie s3 zwykle przygotowani. Niektore z nich wynikaja z koniecznosci przejecia
obowiagzkdéw dotad petnionych przez osobe chorg, inne za$ to zupetnie nowe obo-
wigzki generowane przez chorobe” (2018, s. 60). Trudnosci i problemy, w niemalze
wszystkich obszarach funkcjonowania, z jakimi zmagaja sie bliscy osoby chorej,
zostaly w tej czesci ksigzki szczegétowo oméwione. Wydaje si¢ jednak, ze bardziej
wlasciwe byloby umieszczenie tychze rozwazan w rozdziale drugim, poniewaz
wiele miejsca poswiecono w nim wlasnie rodzinie jako $rodowisku, w ktérym
proces leczenia chorego ma z reguly miejsce. Przeniesienie wskazanego fragmentu
pozwoliloby na kompleksowe ukazanie sytuacji bliskich w jednym miejscu ksigzki,
bez zbednego rozdzielania tresci i tak wzajemnie sie uzupetniajgcych.

Rozdzial IT stanowi wprowadzenie w zagadnienia zwigzane z opieka nieformalna
nad chorymi onkologicznie. Autorka podkresla tutaj, ze w polskich realiach to wlas-
nie na opiekunach rodzinnych spoczywa ci¢zar opieki i z reguly to oni zaspokajaja
wszelkie potrzeby oséb przewlekle chorych (Janowicz 2014). Dokonuje ponadto,
w oparciu o gruntowng analize tekstow — zaréwno rodzimych, jak i zagranicznych -
ilustracji zaleznoséci miedzy otrzymywanym wsparciem spotecznym (oraz $ciez-
kami jego otrzymywania) a jakoscig Zycia w chorobie. Tresci te stanowig bardzo
dobra podstawe dla omawianego w dalszej czesci procesu nadawania znaczenia
chorobie i odnajdywania w niej sensu - tak przez chorego, jak i jego najblizszych.

Cho¢ opieka nieformalna ma ogromne znaczenie dla przebiegu leczenia cho-
rego, to jednak jej dtugotrwale sprawowanie moze wywotywac negatywne zmiany
w funkcjonowaniu oséb ja $wiadczacych. Zmiany te dotycza z reguly zdrowia
fizycznego i psychicznego, aktywnosci spolecznej opiekuna oraz sfery material-
nego funkcjonowania rodziny. Szczegdlnie warto$ciowy wydaje si¢ zwlaszcza ten
ostatni element, w ktérym to Autorka przytoczyla ciekawe wyniki badan nad
kosztami posrednimi choréb nowotworowych, udowadniajgc po raz kolejny, jak
istotne z punktu widzenia spolecznego powinno by¢ zapewnienie adekwatnego
do potrzeb wsparcia dla opiekunéw nieformalnych.

Zawarte w rozdziale III tre$ci mozna podzieli¢ na dwie grupy. Pierwsza uka-
zuje najczesciej realizowane na $wiecie programy wsparcia chorego i jego rodziny
wraz z empirycznymi badaniami, potwierdzajacymi zasadno$¢ ich wykorzystania.
Czytelnik znajdzie tu réwniez omoéwienie dostepnych w Polsce form pomocy,
sposrdd ktorych najlepiej zdaje sie by¢ opracowana opieka paliatywno-hospicyjna.
Zgodzi¢ si¢ nalezy réwniez z obserwacjg Autorki, w mysl ktérej opieka paliatywna
dostepna jest z reguly u kresu Zycia, tymczasem ,najwazniejszym wyzwaniem
w budowaniu wysokiej jakosci systemu pomocy chorym i ich rodzinom w radze-
niu sobie z psychospolecznymi aspektami choroby onkologicznej jest zapewnienie
wsparcia w calym okresie kontinuum opieki. Onkologiczna praca socjalna na miare
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potrzeb XXI wieku powinna obejmowac¢ pomoc jednostce i rodzinie od okresu oko-
lodiagnostycznego, przez poszczegdlne stadia leczenia, w chwili jego zakonczenia,
w okresie remisji, w czasie wznowy, ponownego leczenia, przechodzenia w stan
chroniczny, w czasie u kresu zycia oraz w czasie przezywania zaloby po stracie
bliskiej osoby” (Pawlas-Czyz 2018, s. 20). Za sprawg tak formutowanych postulatow
Autorka dofacza do grona zwolennikéw utworzenia w Polsce odrebnej specjalizacji
w ramach pracy socjalnej - klinicznej pracy socjalnej (Krakowiak 2016).

Druga cze$¢ rozdziatu zostata poswigcona na zaprezentowanie i oméwienie
wynikéw badan wlasnych. Jakkolwiek badania podejmuja istotng tematyke — zna-
czenia pracy z rodzinnymi opiekunami oséb onkologicznie chorych w percepcji
pracownikéw socjalnych, a ponadto dostarczajg interesujacych poznawczo danych,
wydaje sie, ze Autorka mogta pokusi¢ sie o przeprowadzenie ich na wiekszej grupie
badawczej, co pozwoliloby na bardziej doglebne i kompleksowe ukazanie oma-
wianych zagadnien. Za wartosciowy nalezy uzna¢ pomyst Autorki, aby w pracy
socjalnej z opiekunami 0sdb chorob wykorzystac formule case managentu. Zgodnie
z nig pracownik socjalny pelniacy role case managera odpowiadalby za zapew-
nienie dostepu do ustug, dobr i zasoboéw, podnoszac tym samym cigglos¢ i jakosé
dostepnej dla chorego opieki, przy jednoczesnym zapobieganiu problemowi wy-
palenia u opiekundw.

Podsumowujac, nalezy podkresli¢, iz ksigzka autorstwa Sabiny Pawlas-Czyz
to pozycja godna polecenia. Tresci zaprezentowane na jej famach tworzg spdjny,
logiczny cigg i wnoszg element nowosci do dyskursu naukowego nad sytuacja opie-
kunéw nieformalnych chorych onkologicznie. Wydaja sie istotne oraz potrzebne
réwniez w $wietle aktualnych zmian i proceséw demograficznych, w wyniku kto-
rych obserwujemy rosnaca liczbe oséb starszych, chorych i niesamodzielnych,
wymagajacych statego wsparcia i opieki. Grupg szczegdlnie zainteresowang ni-
niejszg publikacjg winni by¢ praktycy opieki zdrowotnej oraz pomocy spotecz-
nej, jak réwniez osoby odpowiedzialne za ksztalt opieki zdrowotnej i ewentualne
zmiany w systemie. Do siegnigcia po recenzowang pozycje zachgcam jednak takze
pedagogdw spolecznych, socjologéw, pracownikéw socjalnych i studentow tych
dyscyplin, dla ktérych moze si¢ ona sta¢ zrddtem cennej wiedzy, ale tez inspiracja
do wlasnych dziatan badawczych.
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