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WPROWADZENIE

Stygmatyzacja jest zjawiskiem trudnym do analizy. Jakkolwiek poczyniono
proby jej konceptualizacji, nalezy je uzna¢ za niewystarczajace i ograniczone do
kategorii chordb psychicznych (Schaff, za: Pawlica 2001, s. 46-49; Switaj 2008,
s. 18-21; Link, za Switaj 2008, s. 22-24). Najwiccej watpliwosci budzi
empiryczne odniesienie istniejacych teorii, a co si¢ z tym wiaze — wylonienie
rzetelnych wskaznikow zjawiska.

Podstaw naukowych dociekan nad istota stygmatyzacji dostarczyt E. Goffman
w pracy zatytulowanej Stigma — notes on the management of spoiled identity
(1963), znanej rowniez polskim czytelnikom. Ujmujac pigtno jako ,atrybut
dotkliwie dyskredytujacy jednostke”, zwracal jednoczesnie uwage na rela-
cyjnos$¢ tego ujgcia — okreslony atrybut pigtnujacy dana osobg moze jedno-
czesnie potwierdza¢ zwyczajnos$¢ innej jednostki (Goffman 2007, s. 33). Za
bardziej zasadne nalezy zatem uznaé stwierdzenie, ze pi¢tno to rodzaj relacji
migdzy atrybutem a sterecotypem (Goffman 2007). To forma procesu spotecz-
nego angazujacego pigtnowanych i pigtnujacych (przez Goffmana nazywanych
»hormalsami”), majacego miejsce tam, gdzie obie strony podzielaja pewne
normy i1 wcielaja je w zycie (Goffman 2007).
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Od czasu opublikowania ksiazki E. Goffmana przeprowadzono wiele badan
naukowych, nalezy doda¢, ze w znacznej mierze poswigconych osobom z cho-
robami psychicznymi, znacznie rzadziej innym problemom z kategorii zaburzen
zdrowia. Dowolno$¢ przyjmowanych przez ich autoréw wskaznikéw stygma-
tyzacji, takich jak unikanie, narzucanie pomocy, Igk i niepewnos¢, naruszanie
prywatnosci, zréznicowane traktowanie (niekorzystne), dyskryminacja, odrzu-
canie, dystans (por. Penn i in. 2000; Cossrow i in. 2001; Feldman i Crandall
2007), rodzi trudnosci w uchwyceniu istoty zjawiska. Wazne znaczenie dla
rozumienia stygmatyzacji, ale jednoczes$nie decydujace o zrdéznicowaniu
wymienionych empirycznych jej wskaznikéw, maja wytonione przez E. E. Jones
i wspotautorow (za: Feldman, Crandall 2007, s. 13) jej wymiary (Scisle:
wymiary pigtna), takie jak: widoczno$¢ stygmatu, domniemane jego pocho-
dzenie (oraz zwigzana z tym mozliwo$¢ jego kontrolowania), stopien szkodli-
wosci spotecznej (np. utrudnienia w spolecznej komunikacji), ponadto sita
zagrozenia (ryzyko stygmatu, np. zarazenie).

Stygmatyzacja, w istocie niezwykle ztozona tak w swoich przyczynach,
przejawach, jak i konsekwencjach, wykazuje powiazanie ze zjawiskiem dewiacji
spotecznych, segregacja, etykietowaniem, stereotypizacja, dyskryminacja i odrzu-
ceniem (Siemaszko 1993; Link, Phelan 2001; Pawlica 2001). Nalezy ja jednak
odr6zni¢ od wymienionych zjawisk. Szczegotowa analiza wzajemnych zaleznosci
miedzy nimi wykracza poza ramy niniejszego opracowania.

Waznym zagadnieniem podejmowanych prob analizy stygmatyzacji w od-
niesieniu do os6b chorych i niepelnosprawnych byty jej konsekwencje przede
wszystkim dla psychospotecznego funkcjonowania tych jednostek. W tym
konteks$cie rozwazano problem self-stigmy (samostygmatyzacji), a zwlaszcza
obrazu siebie i samooceny, jakosci kontaktéw spotecznych, radzenia sobie ze
stygmatyzacja (Crocker, Major 1989; Perrot i in. 2000; Morrell 2002; Corrigan
i in. 2005; Miller, Major 2008). Zakres dziatania przyczyn i skutkow styg-
matyzacji rozszerza si¢ z ptaszczyzny jednostkowej (osoby, ktorej bezposrednio
dotyczy) na spoleczna, w tym jej najblizsze otoczenie spoleczne — rodzing,
przyjaciot, osoby wspierajace, dzigki zorganizowanej (rehabilitacyjnej, eduka-
cyjnej, opiekunczej) i spontanicznej dziatalnosci. Oba wymiary analiz sa wazne
i uzyteczne dla rozwazania takich przyktadowo kwestii, jak przystosowanie do
niepetnosprawnosci i ogdlnie przystosowanie psychospoleczne, radzenie sobie
z niepelnosprawno$cia, rozwijanie zasoboéw uzytecznych dla psychospotecz-
nego rozwoju i funkcjonowania czy wreszcie jakosci zycia. Podnoszac problem
doswiadczen stygmatyzujacych w odniesieniu do 0s6b pozostajacych w srodo-
wisku niepelnosprawnego czy chorego, wchodzimy w ztozony i istotny, jednak
niedoceniony, problem stygmatyzacji przeniesionej (courtesy stigma).



STYGMATYZACJA PRZENIESIONA — ANALIZA ZJAWISKA W ODNIESIENIU DO RODZIN... 57

E. Goffman (za: McRae 1999) stwierdzil, ze istnieje tendencja do roz-
szerzania stygmatu z osoby bezposrednio nim dotknigtej na osoby blisko z nia
powiazane.

Kiedy jednostka jest powiazana w spotecznej strukturze ze stygmatyzowana osoba, oto-
czenie moze ja traktowacé w ten sam sposob co osobg stygmatyzowana (Goffman, za: McRae 1999,
s. 55).

Ztozone zagadnienie stygmatyzacji przeniesionej nie cieszy si¢ tak duzym
zainteresowaniem jak problematyka stygmatyzacji osob niepetnosprawnych czy
chorych. Prowadzone w tym kontekscie analizy, gtownie przez badaczy zagra-
nicznych, dostarczaja zréznicowanych wnioskow. U ich podstaw pozostaje
modyfikujace dziatanie wielu czynnikow zwiazanych z tzw. wymiarami pigtna,
charakterem i stopniem relacji z osoba dotknigta pigtnem, jej srodowiskiem
funkcjonowania.

Dokonane tu analizy o charakterze przegladowym beda zmierza¢ do
nakreslenia obrazu stygmatyzacji przeniesionej, w tym jej korelatow, sposobow
radzenia sobie, czynnikow modyfikujacych w tym zakresie.

STYGMATYZACJA RODZIN Z OSOBA NIEPEENOSPRAWNA I CHORA

MECHANIZMY DZIALANIA

Autorzy, ktorzy analizuja problem stygmatyzacji przeniesionej w kontekscie
wychowania dziecka niepelnosprawnego oraz opieki nad osoba niepetnosprawna
czy chora, zwracaja uwagg na istotne znaczenie doswiadczen z nig zwiazanych dla
zachowan cztonkow rodzin wobec tych jednostek, w tym ich odrzucenia i ucieczki
(szerzej nalezy uznac je za wyznaczniki procesu przystosowania, a raczej nieprzy-
stosowania), wspomagania w radzeniu sobie z problemami niepelnosprawnosci,
poczucia obciazenia rola rodzica dziecka niepelnosprawnego (Jacoby 2002;
Green 2003). W kontekscie negatywnych doswiadczen psychospotecznych
wskazuje sig, na podstawie badan empirycznych, ze stygmatyzacja przeniesiona
moze wigza¢ si¢ z Igkiem, niska samoocena, obwinianiem siebie, poczuciem
zlo$ci, utrata nadziei, poczuciem pozbawienia wsparcia, obnizeniem zdolnosci
radzenia sobie ze stresem, wreszcie poczuciem cigzaru cztonkow rodziny
(Werner i Heinik 2008).

By¢ moze, analizowanie do§wiadczen rodzin zwiazanych ze stygmatyzacja
pozwoli wyjasni¢ pewne mechanizmy, ktoére bytly juz niejednokrotnie przed-
miotem analiz, ale nie doczekaly si¢ jednolitych wnioskow.

Niezwykle trudno jest dokona¢ rozréznienia migdzy tymi aspektami, ktore
mozna uznaé za przejawy stygmatyzacji przeniesionej, a tymi, ktore stanowia jej
konsekwencje w osobowosciowym i spotecznym funkcjonowaniu jednostek.
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Dla rozwazenia tego zagadnienia przydatne moze by¢ odwotanie si¢ do pojec
stygmatyzacji odczuwanej (felt-stigma) 1 stygmatyzacji obserwowanej
(enacted-stigma). W przypadku osob stygmatyzowanych felt-stigma rozumiana
jest jako wstyd (hanba) zwigzany ze stygmatem (choroba, niepetnosprawnoscia)
i obsesyjny lek przed reakcjami stygmatyzujacymi. Enacted-stigma to aktualne
epizody stygmatyzacji (dyskryminacja) (Jacoby 2002). Ten nieco sztuczny
podziat (oba ztozone procesy wspotwystepuja ze soba) mozna rowniez odniesé
do zjawiska stygmatyzacji przeniesionej. W tej koncepcji osadzone sg niektore
eksploracje realizowane z udzialem czlonkéw rodzin osoéb niepetnosprawnych
i chorych. Badania prowadzone przez D. E. Gray (2002) rodzicéw dzieci
autystycznych dowodza, ze dla wigkszosci z nich charakterystyczna jest styg-
matyzacja odczuwana w postaci poczucia wstydu. W mniejszym zakresie
wystapita stygmatyzacja postrzegana tutaj w postaci unikania, wrogich spojrzen,
niegrzecznych komentarzy. P. Werner i J. Heinik (2008) w szczegdtowej analizie
roznych aspektow stygmatyzacji przeniesionej, bedacej udziatem czlonkow
rodzin oso6b chorych na Alzheimera, stwierdzity, ze jedynie w minimalnym
zakresie wystapila bezposrednia stygmatyzacja w postaci negatywnych reakcji
czy zachowan. W tym przypadku zakres enacted-stigmy wydaje si¢ zbiezny
z poziomem odczué, ktore mozna uzna¢ za wskazniki felt-stigmy, a zatem
poczuciem winy i wstydu.

W badaniach C. H. Phelana (Angermeyer i in. 2003) z udziatem rodzin os6b
z powaznymi zaburzeniami psychicznymi jedynie 16% respondentow stwier-
dzito reakcje unikania ze strony innych, ale potowa badanych stara sig ukry¢ fakt
hospitalizacji krewnego. Przypuszczalnie korelatem dla felt-stigmy sa osobiste
trudno$ci w pogodzeniu si¢ z choroba cztonka rodziny, obciazenie opieka,
obawa o przysztos¢ osoby chorej (np. przypadku wspotmalzonka), by¢ moze Igk
o wtasne zdrowie. Interesujace badania autorstwa S. E. Green (2003) z udziatem
matek dzieci z niepetlnosprawnos$cia fizyczna i intelektualna dowodza, ze
w zakresie odczuwania przez nie obciazenia zwiazanego z wychowaniem
dziecka, poczucia winy, troski o dziecko réznicujace znaczenie przyjmuje
percepcja spotecznych ustosunkowan wobec 0so6b niepetnosprawnych. W tych
sytuacjach, kiedy postawy te w subiektywnym obrazie matek sa dyskryminujace
i niosa aspekt dewaluacji, czgséciej ich udziatem sa wskazane doswiadczenia
psychiczne. Autorka badan uwaza, ze to osobiste ustosunkowania matek, jakie
posiadaty przed urodzeniem dziecka, zwigkszaja $wiadomos$¢ negatywnych
postaw spotecznych, ponadto jesli takowe byly przez nie podzielane, wzbudzaja
poczucie winy i wstydu o charakterze retrospektywnym. Jesli w toku osobistych
doswiadczen postawy matek nie ulegly pozytywnej zmianie, wéwczas wzmac-
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niaja one poczucie wstydu zwiazanego z posiadaniem dziecka niepelnospraw-
nego oraz nasilaja obciazenie wynikajace z jego wychowania.

Wrazenie bycia obwinianym jest jednym ze znaczacych aspektow stygma-
tyzacji przeniesionej. W niektorych przypadkach ma charakter wyobrazany.
Eksploracje autorstwa T. Shibre i wspotautorow (za: Corrigan i in. 2006)
wykazaty, ze jedna czwarta cztonkow rodzin 0séb z zaburzeniami psychicznymi
obawia sig, ze moze by¢ obwiniana za choroby psychiczne swoich krewnych.
Obwinianiu, zar6wno rzeczywiscie wystepujacemu, jak i przewidywanemu,
towarzyszy poczucie wstydu. Konsekwencja obu moze by¢ unikanie, izolacja
spoleczna, poczucie bezradnosci, zto§¢ (Angermeyer i in. 2003; Green 2003;
Corrigan i in. 2006). Wyniki badan dotyczacych tego zagadnienia dostarczaja
jednak niejednolitych wnioskdéw: unikanie ze strony innych, szerzej — spoteczna
izolacja, jako korelat stygmatyzacji przeniesionej, wystepuje w zréznicowanym
nasileniu (Oestman, Kjellin; Shibre i in.; Struening; Wahl, Harman; Phelan i in.,
za: Corrigan i in. 2006). Nalezy zwrdci¢ uwage na rozdzielnos¢ zjawisk, jakimi
sa izolacja ze strony innych i samoizolacja. O ile pierwsza moze by¢ interpre-
towana jako przejawy stygmatyzacji, o tyle druga jest jej konsekwencja
(Leszkowicz-Baczynska 2001).

Dla wyjasnienia dziatania stygmatyzacji przeniesionej niezbgdne jest prze-
analizowanie tych do$wiadczen, ktore powstaja w toku kontaktow ze specja-
listami. Eksploracje autorstwa K. Stengler-Wenzke 1 in. (2004) poswigcone
stygmatyzacji przeniesionej u krewnych oséb z zaburzeniami psychicznymi
ujawnity, ze ich udzialem sa negatywne zachowania, wyrazajace si¢ m.in.
w doradzaniu potrzeby ukrywania choroby, odrzuceniu, obwinianiu czy nawet
zniewazaniu. Wobec takich okolicznosci diagnoze mozna okreslic mianem
stygmatyzujacej, wzbudza ona poczucie lgku, winy, ztosci, moze wiazac si¢
z unikaniem kontaktéw o charakterze pomocowym. Brak empatii i zrozumienia
ze strony profesjonalistow rodzi przekonanie o byciu niezrozumianym i pozosta-
wionym samemu sobie. Negatywne doswiadczenia na plaszczyznie kontaktow
ze specjalistami sygnalizowali réwniez cztonkowie rodzin osob chorych na
schizofreni¢ w badaniach realizowanych przez M. C. Angermeyer i in. (2003).
W obszarze bezposrednich kontaktow respondenci stwierdzali brak zainte-
resowania, wytaczanie cztonkow rodziny z relacji profesjonalnej z pacjentem,
odmawianie im kompetencji. Relacje ze specjalistami sa jednak elementem
dziatania catego systemu rehabilitacji, w zakresie ktorego stwierdzi¢ mozna
czynniki obciazajace czlonkow rodziny. Naleza do nich: zta jakos$¢ opieki
medycznej (uznana za najsilniejsza formg¢ dyskryminacji w tym zakresie),
bariery prawne, trudnosci finansowe, biurokratyczne procedury, brak wsparcia
kryzysowego oraz ograniczone wsparcie ze strony grup samopomocowych.
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Wydaje sie, ze kluczowe znaczenie dla stygmatyzacji przeniesionej maja
wskazane wczesniej w tej pracy wymiary pigtna. W pojgciu tym zawieraja si¢
tresci roznicujace pigtna ze wzgledu na ich przyczyny, przejawy i konsekwencje
(zwlaszcza dla spotecznego funkcjonowania jednostki dotknigtej pig¢tnem).
Nierzadko stopien adekwatnosci tych tresci, ktérych ,,nosicielami” sa spoteczni
obserwatorzy, zalezy od ich wiedzy. Im mniej znane zaburzenie, tym silniejsze
znaczenie przyjmuja stereotypy. Przyktadami negatywnych stereotypow, silnie
ugruntowanych, sa te, ktéore odnosza si¢ do etiologii niepelnosprawnosci inte-
lektualnej. Rodzinom tych osob przypisywane sa cechy patologiczne, w tym
alkoholizm, jako przyczyna zaburzen w rozwoju dzieci. Istotne znaczenie dla
wzbudzania negatywnych reakcji spotecznych ma niedostateczna wiedza badz
zupelny brak orientacji w zakresie objawow pewnych zaburzen. Jako przyktad
mozna tu wymieni¢ zaburzenia o charakterze psychotycznym, np. zespoty
autystyczne, ktorych objawami mogg by¢ dziwaczne zachowania. Brak po-
wigzania trudnych zachowan dziecka z okreslonym problemem w psychofizycz-
nym funkcjonowaniu moze taczy¢ si¢ z negatywnym jego ocenianiem oraz przy-
pisywaniem jego rodzicom/opiekunom braku kompetencji wychowawczych,
ponadto wyzwalaniem negatywnych reakcji (ztosliwe komentowanie, poucza-
nie). Szczegdlne jednak problemy wynikajace z powszechnego braku znajo-
mosci zjawiska wiaza sig¢ z objawami chorob psychicznych. Potwierdzenia dla
takiego wniosku dostarczaja wyniki analiz prowadzonych przez B. Schulze
i M. C. Angermeyera (2003) z udzialem os6b chorych na schizofrenig, ich
krewnych oraz specjalistow. Warto zaznaczy¢, ze zdaniem badanych dominujace
negatywne wyobrazenia na temat choroby sa nie tylko przyczyna stygmatyzacji
i dyskryminacji, ale w znacznej mierze integralna cz¢$cia doswiadczen stygma-
tyzujacych. W opiniach spotecznych dotyczacych schizofrenii jest ona wigzana
Z przemoca i zagrozeniem, cz¢sto nie jest oddzielana od uposledzenia umystowego.

W przytaczanych w tej pracy badaniach K. Stengler-Wenzke 1 in. (2004)
stwierdzono, ze powszechna nieznajomo$¢ specyfiki chordb psychicznych
powoduje, ze jej objawy nie sa z nig laczone, a zatem tez nie znajduja
racjonalnego uzasadnienia i usprawiedliwienia. Krewni w sytuacjach kontaktow
spotecznych odczuwaja wstyd, kiedy zachowania osoby chorej narusza przyjgte
normy spoteczne. Brak racjonalnej wiedzy zastgpowany ignorancja utrudnia
akceptacj¢ oraz wdrazanie srodkoéw ulatwiajacych spoteczng integracj¢ chorych
i ich najblizszych (Angermeyer i in. 2003).

Pewnym potwierdzeniem modyfikujacego znaczenia rodzaju zaburzenia,
a raczej jego cech charakterystycznych dla stygmatyzacji przeniesionej, sa
wyniki badan P. Werner i J. Heinik (2008), przytaczanych w tej pracy. W bada-
niach krewnych 0s6b z choroba Alzheimera wykazano, ze jakkolwiek otgpienie
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wigze si¢ z powaznymi zaktéceniami w psychospotecznym funkcjonowaniu
jednostki, wywotuje czg$ciej pozytywne niz negatywne emocje ze strony innych
oraz nie prowokuje silnego spotecznego odrzucenia (Wadley, Haley; Werner,
Davidson, za: Werner, Heinik 2008). Jak zaznaczaja autorki badan, fakt
powiazania z osoba, ktorej pig¢tno nie wywotuje negatywnych reakcji, jest mniej
stygmatyzujacy niz w przypadkach schizofrenii czy innych zaburzen
psychicznych.

Wazny wymiar pigtna — jego widocznos$¢ — rzutuje zarowno na doswiad-
czanie stygmatyzacji przeniesionej, jak i na sposoby radzenia sobie z nia.
Wydaje si¢ jednak, ze ma on w przypadku tego rodzaju stygmatyzacji odmienne
znaczenie niz w konteks$cie doswiadczanej przez osoby niepetnosprawne czy
chore. Kiedy zaburzenia w funkcjonowaniu jednostki nie sa widoczne, nato-
miast zwigzane sa one z pojawianiem si¢ zachowan anormalnych, wowczas
trudniej jest otoczeniu znalez¢ racjonalne uzasadnienie, co czg$ciej prowadzi do
negatywnej stereotypizacji i etykietowania (jakkolwiek kierunek obu tych
proceséw moze by¢ odwrotny). Widoczno$¢ niepetnosprawnosci, szczegolnie
jesli dotyczy ona dziecka, przypuszczalnie tatwiej uzasadnia jego negatywne
zachowania, a w stosunku do opiekunow wywotuje reakcje wspotczucia, litosci
czy narzucania pomocy. Nie w kazdym jednak przypadku mozna wnioskowaé
o takiej tendencji zwiazanej z widoczno$cig pigtna. Stygmatyzujace symbole,
ktorymi staja si¢ elementy wspomagajace leczenie czy pielegnacje (np. spec-
jalne urzadzenia wspomagajace chodzenie, odzywianie) nie pozwalaja ukry¢
problemu przed otoczeniem, narazajac rodzicow, opiekunow na wscibstwo
i natarczywe zainteresowanie otoczenia. Nie zawsze potwierdza si¢ przy-
puszczenie, ze odchylenia w rozwoju fizycznym dziecka budza inne emocje
i reakcje niz problemy psychiczne, manifestujace si¢ zachowaniami nieakcep-
towanymi spotecznie. Rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cia, ktorzy musza
korzysta¢ ze specjalistycznego sprzgtu wspomagajacego zywienie czy prze-
mieszczanie si¢ ich dzieci, mowia o wrogosci ze strony otoczenia i niepo-
zadanym zainteresowaniu (Craig, Scambler 2000).

Odnoszenie przypadkow stygmatyzacji wytacznie do sytuacji spotecznych,
w ktorych krewni wystepuja w obecnosci osoby niepetnosprawnej czy chorej,
jest uproszczeniem. Zdaniem D. E. Graya (2003), w kontekscie tych doswiad-
czen, ktore moga si¢ powtarzaé, dochodzi do generalizacji, co sprawia, ze
ksztattuje si¢ ,,tozsamos$¢ rodzica dziecka niepetnosprawnego” (matzonka, dzie-
cka osoby niepelnosprawnej, chorej). Przypuszczalnie ta generalizacja majaca
swoje trwate skutki odpowiada za rozbieznosci w wynikach dotyczacych
felt-stigmy 1 enacted-stigmy.
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Analizujac czynniki réznicujace w zakresie stygmatyzacji przeniesionej,
warto zwrdci¢ uwage na to, ze jest ona odmienna, zwlaszcza w zakresie
charakteru i nasilenia okreslonych objawéw, u réznych cztonkéw rodziny osoby
niepetnosprawnej czy chorej. Nalezy wzia¢ tu pod uwage rodzaj wigzi, stopien
bliskosci, ponadto zakres zaangazowania w czynnosci opiekuncze/wychowaw-
cze i inne realizowane wobec osoby z pigtnem. Interesujace badania obrazujace
problem przeprowadzili P. W. Corrigan 1 wspodlautorzy (2006) z udziatem
cztonké6w rodzin o0séb cierpiacych na schizofrenig, uzaleznionych od narkoty-
koéw oraz chorujacych na rozedme ptuc. W przypadku kazdego z wymienionych
problemoéw stwierdzono roznice w zakresie spotecznych reakcji wobec czton-
kéw rodziny. Rodzice oraz malzonkowie sa czgsciej postrzegani jako winni
problemom zdrowotnym krewnych niz dzieci i rodzenstwo. Z dzie¢mi z kolei
najsilniej wigzany jest problem ,skazenia” (mozliwosci dziedziczenia pro-
blemu). Wyniki uzyskane przez autoro6w znajduja potwierdzenie w rezultatach
innych eksploracji dotyczacych problemow psychicznych (por. przeglad badan
dokonanych przez P. W. Corrigana i in. 2006). Potencjalnym wyjasnieniem dla
przedstawionych tu tendencji jest charakter spotecznych oczekiwan dotyczacych
petnionych 16l rodzinnych, a ponadto przypuszczalnie stereotypowe opinie na
temat przyczyn okreslonych probleméw zdrowotnych.

Oczekiwania zwigzane z rola matki moga mie¢ znaczenie w kontekscie
wynikow badan uzyskanych przez D. E. Graya (2002) przytaczanych w tej
pracy. Autor stwierdzil, ze felt-stigma w wigkszym nasileniu pojawiata si¢
u matek dzieci autystycznych niz u innych czlonkéw rodziny. Podobnych
wnioskoéw dostarczaja badania z udzialem matek dzieci niepetnosprawnych
posiadajacych problemy z odzywianiem. Matki tych dzieci obciazane byly
odpowiedzialno$cia za problemy z zywieniem dzieci, za ich niska masg ciala,
oskarzane o nieprzestrzeganie zalecen specjalistow (Craig, Scambler 2006).
Przyczyn uzasadniajacych silniejsze tendencje stygmatyzacji przeniesionej
w przypadku matek nalezy poszukiwac¢ w charakterze zadan spoczywajacych na
nich, ale rowniez specyfice wigzi, jaka je laczy z dzieckiem. Matka postrzegana
jest w spoteczenstwie jako gtowna opiekunka dziecka, osoba szczegolnie odpo-
wiedzialna za jego rozwoj i funkcjonowanie. Juz diagnoza zaburzenia stanowi
podstawe specyficznej psychospolecznej sytuacji matek dzieci niepetnospraw-
nych i moze mie¢ charakter stygmatyzujacy (Carpenter 2000; Graungaard 2007;
Kerr, Mclntosh 1998). Najcze¢sciej to matki jako pierwsze dowiaduja si¢ o nie-
prawidtowosciach w rozwoju dziecka. Zdarza sig, ze w tych okoliczno$ciach
informacja specjalistyczna powiazana jest z domniemaniem winy matki (np.
zbyt p6ézny wiek matki).
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Matki w toku pelnienia swoich obowiazkéw rodzicielskich wobec dziecka
niepetnosprawnego czy chorego, w zakres ktorych wchodza zadania zwigzane
z leczeniem i rehabilitacja, reprezentuja niejako dziecko i rodzing w otoczeniu
spotecznym (Van Riper 2007). To one bowiem najczesciej kontaktuja si¢ ze
specjalistami. W ramach takich kontaktdw, przy niedostatecznym przygo-
towaniu ze strony profesjonalistdw, moga zaistnie¢ sytuacje i okolicznosci
potencjalnie stygmatyzujace. Stygmatyzacja przeniesiona u matek objawia sig
W postaci postrzeganego obwiniania za niepetnosprawnos¢ (chorobe) dziecka,
za niewlasciwe wywiazywanie si¢ z obowiazkow rodzicielskich, brak kompe-
tencji (Struening, za: Corrigan i in. 2006). S. E. Green (2004), badaczka bedaca
matka dziecka niepetnosprawnego, uwaza, ze matki moga mie¢ poczucie, ze inni
postrzegaja rodzicielstwo wobec niepelnosprawnego dziecka jako nienormalne
1 nieakceptowane. Laczy si¢ to $cisle z osobistymi pogladami i postawami
w stosunku do niepetnosprawnos$ci oraz macierzynstwa. Wobec niemoznosci
spelnienia spotecznych oczekiwan zwiazanych z rola matki, ponadto nie-
adekwatno$cia w stosunku do wlasnego obrazu matki idealnej rodzi¢ si¢ moze
poczucie niespelnienia, frustracji, skutkujace tatwiejszym wypaleniem sit.

Konsekwencje stygmatyzacji nalezy rozpatrywac na wielu ptaszczyznach,
nie tylko psychospotecznego funkcjonowania rodzicow i innych czlonkow
rodziny, ale rowniez ich relacji z osoba niepetnosprawna.

Badania z udziatem matek dzieci niepetnosprawnych prowadzone przez
S. Green (2004) wskazuja na powiazanie doswiadczen stygmatyzacji z wyrazang
chegcia umieszezenia dziecka w placowce opiekuficzej. Analizowanym tutaj
aspektem stygmatyzacji byto przekonanie o tym, ze dziecko niepetnosprawne
bedzie narazone na stygmatyzujace zachowania ze strony otoczenia spotecz-
nego. Potencjalnie wigc ujawniana potrzeba umieszczenia go w placowce, poza
rodzing i1 otwartym S$rodowiskiem, wynika z chgci ochrony. Co ciekawe,
moderujace znaczenie w zakresie rozpatrywanej tu relacji ma czynnik wieku
dziecka — silniejsze powiazanie zmiennych zaobserwowano u matek dzieci
mtodszych. Mozna mniemac, ze wskazana relacja ma swoje uzasadnienie
w jakosci doswiadczen rodzicielskich matek — ich obciazenia opieka nad
dzieckiem, problemami z przystosowaniem do jego niepetnosprawnosci, wresz-
cie osobistymi negatywnymi postawami wobec 0sO6b niepelnosprawnych —
0 czym wczesniej pisano, korzystajac z innych wynikow badan S. Green (2003).
Ten kierunek wnioskowania potwierdzaja po czgsci wyniki badan S. Green,
(2004) wskazujace na to, ze ciezar opieki nad dzieckiem jest istotnie powiazany
zarOwno z postrzeganym zagrozeniem dziecka stygmatyzacja, jak i checia
umieszczenia go w placowce. Autorka badan nie wyklucza, Ze postrzegana przez
matki stygmatyzacja prowadzi do oddawania dziecka do instytucji réwniez
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z powodu ochrony siebie i innych cztonkéw rodziny przed negatywnym
»efektem jego niepetnosprawnosci” — tendencja ta jest niezalezna od nasilenia
cigzaru opieki.

A. Jacoby (2002) sugeruje, ze ustosunkowanie rodzicow wobec niepetno-
sprawnosci badz choroby dziecka decyduje o tym, jaki jej obraz uksztattuje sig
w jego $wiadomosci, jakie bgda sposoby radzenia sobie z problemami z nia
zwiazanymi. Je$li rodzice s negatywnie ustosunkowani (co moze by¢ wskaz-
nikiem ich osobistego nieprzystosowania do tego faktu), to moga zwigkszac
poczucie stygmatyzacji przez wzmacnianie przekonania, ze choroba/niepetno-
sprawnos¢ jest zjawiskiem niepozadanym, obciazeniem dla cztowieka, rzutu-
jacym na jego zyciowe mozliwosci czy nawet przekreslajacym je. W skrajnych
przypadkach postawy cztonkdéw rodziny sugeruja osobiste obciazenie zwigzane
z opieka nad osoba niepetnosprawna czy chora. Skupianie si¢ na ograniczeniach
i negatywnych aspektach wzmacnia dazenie jednostki niepelosprawnej, chorej
do ukrywania stygmatu (jesli jego charakter na to pozwala — taki jego rodzaj E.
Goffman nazywa dyskredytowalnym). Proba ukrywania swojego stygmatyzu-
jacego atrybutu (w przypadkach dyskredytowalnych), bagatelizowania zabu-
rzenia rzutuje na jakos$c¢ relacji interpersonalnych (Hebl i Kleck 2008). Strategie
ukrywania moga taczy¢ si¢ z wchodzeniem w relacje spoteczne jedynie z wybra-
nymi osobami badz nawiazywaniem gtownie powierzchownych interakcji oraz
unikaniem kontaktu z osobami nalezacymi do tej samej stygmatyzowanej grupy.
Zubaza to zakres doswiadczen spotecznych, ogranicza mozliwo$¢ budowania
sieci wsparcia spotecznego (Smart i Wegner 2008).

Ukrywanie problemu przez stosowanie réznych strategii nalezy uznaé za
sposob radzenia sobie z negatywnymi doswiadczeniami stygmatyzacji. Postg-
powanie to, jak wczesniej wspomniano, jest mozliwe w przypadkach stygmatu
dyskredytowalnego. Zdaniem D. E. Graya (2003), stygmat przeniesiony w przy-
padku rodzicow dziecka niepelnosprawnego czy chorego ma wtasnie taka
wlasciwo$c¢, bowiem najczesciej tylko oni sa uswiadomieni w zakresie diagnozy.
Implikuje to jako$¢ podejmowanych przez nich sposobéw zaradczych. Sa one
poczatkowo skierowane na siebie i maja charakter pasywny (ukrywanie, proby
funkcjonowania bez dokonywania zmian w rodzinie — kontynuowanie wzorca
»hormalnej rodziny”). Ukrywanie samego zaburzenia badz jego konsekwencji
w postaci zachowan naruszajacych normy spoteczne dokonuje si¢ przyktadowo
przez ograniczenie lub organizowanie kontaktow spotecznych rodziny i jej
niepetnosprawnego czlonka (zawezenie do osob ocenianych jako przychylnie
ustosunkowane), rezygnacje z réznych form udzialu w zyciu spolecznym,
ponadto odraczanie momentu rozpoczecia leczenia czy rehabilitacji (Gray 2002;
Stengler-Wenzke i in. 2004).
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Eksploracje z udzialem rodzin oséb z choroba Alzheimera autorstwa
H. McRae (1999) oraz przytaczane juz w tej pracy badania P. Werner i J. Heinik
(2008) dowodza, ze ukrywanie zaburzenia ma wazne znaczenie. Strategia ta jest
cze$ciej podejmowana przez osoby bedace dalszymi krewnymi niz przez te,
ktorych relacje sa blizsze (Werner i Heinik 2008). Przypuszczalnie wynika to
z jakosci i zakresu doswiadczen (w tym opieckunczych) powstaltych na plasz-
czyznie kontaktow z osobg chora. Mozna zatozy¢, ze osoby z dalszej rodziny
mieszkaja oddzielnie (nawet w oddalonych miejscach), rzadziej zajmuja si¢
opicka nad chorym, a zatem w konsekwencji rzadziej narazone sg na sytuacje
bezposredniej spotecznej ekspozycji niekorzystnych zachowan z ich strony.

Zakres stosowania strategii ukrywania problemu zdrowotnego rézni sig
w zaleznosci od charakteru osob, przed ktérymi informacje sa zatajane. W naj-
wigkszym stopniu dotyczy osob niespokrewnionych, ale zaznacza si¢ takze
w réznym nasileniu wobec cztonkow rodziny (Werner, Heinik 2008).

Strategie ukrywania sa wystarczajace do pewnego momentu. Punktem
zwrotnym jest zaostrzenie objawdw choroby, ktore wymaga skorzystania z po-
mocy specjalistycznej i wsparcia nieformalnego oraz zmusza do ujawnienia
problemu, narazajac rodzing na konfrontacj¢ z sytuacjami stygmatyzujacymi
(McRae 1999). Okazuje sig, ze charakter sposobdéw podejmowanych w celu
radzenia sobie po ujawnieniu pigtna przez bliskich w sytuacji stygmatyzacji
przeniesionej jest podobny do tego, jakie podejmuja w celu radzenia sobie ze
stygmatyzacja osoby niepetosprawne czy chore. B. G. Link (za: Switaj 2005),
analizujac sposoby radzenia sobie ze stygmatyzacja przez osoby z choroba
psychiczna, wskazat na ukrywanie, wycofanie spoleczne (ograniczenie kon-
taktow do wybranego grona ,,wtajemniczonych”) oraz edukowanie innych
(aktywna proba zmiany nieprzychylnych postaw spolecznych). Matki dzieci
z niepelosprawnoscia, radzac sobie z wlasnymi do$wiadczeniami stygma-
tyzacji, majac $wiadomos¢ matej wiedzy spotecznej w zakresie specyfiki
zaburzen ich dzieci, podejmowaly trud informowania innych, a ponadto stoso-
waly strategie humoru (o takim sposobie radzenia sobie z pigtnem deformacji
fizycznej pisze w swojej ksiazce B. Wright — 1965 — analizujac zachowanie
mezczyzny pozbawionego reki i noszacego wzbudzajaca sensacje proteze
w ksztalcie haka), probowaly dokonywaé znieksztalcenia poznawczego, postrze-
gajac reakcje innych jako sposoby tagodnej ignorancji, a nie $wiadomej zto§liwosci
(Green 2003). Wyjasnianie probleméw w zachowaniu dziecka w sytuacji nega-
tywnych reakcji spotecznych, co nalezy réwniez uzna¢ za form¢ edukowania,
podejmowaly matki dzieci autystycznych badane przez D. E. Graya (2003).

W badaniach rodzin oséb z choroba psychiczna wykazano, ze kiedy
informacja o problemie nie moze by¢ dtuzej ukrywana, cztonkowie rodziny
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podejmuja dziatania, ktorych celem jest zapobieganie trudnym sytuacjom lub
radzenie sobie, je$li wystapia. W tym zakresie miesci si¢ migdzy innymi
»~medykalizacja problemu”, czyli wyjasnianie okre$lonych trudno$ci na podsta-
wie teorii specjalistycznych odnoszacych si¢ do przyczyn i przebiegu choroby.
Strategia ta pozwala radzi¢ sobie z negatywnymi reakcjami ze strony innych,
ponadto z wlasnym poczuciem winy. Innym sposobem radzenia sobie jest
»uprzedzajace ujawnienie”, czyli wyjasnienie problemu zanim si¢ pojawi
w okreslonej sytuacji (McRae 1999).

ZAKONCZENIE

Przedmiotem dokonanych tu analiz bylo zjawisko stygmatyzacji prze-
niesionej w odniesieniu do rodzin 0so6b niepelnosprawnych i chorych. Dazac do
wyjasnienia jego specyfiki w kontekscie przyczyn, objawow, konsekwencji
1 sposobow radzenia sobie, przeanalizowano dostgpne publikacje — w znaczacej
mierze autoroOw zagranicznych. Wymagany zakres opracowania pozwala na
niezwykle ogolne przedstawienie zjawiska. Wydaje si¢ jednak, ze jego naj-
istotniejsze kwestie zostaly zaprezentowane.

Badania poswigcone problemowi stygmatyzacji przeniesionej opieraty si¢
na réznych wskaznikach, stad trudno$¢ w precyzyjnym jej ujeciu. Ogdlnie
mozna okresli¢, ze na zjawisko to sktada si¢ wiele negatywnych doswiadczen
subiektywnych i obiektywnych wynikajacych z pozostawania w bezposrednim
powiazaniu z osobg stygmatyzowana. Bycie dzieckiem, matzonkiem, rodzen-
stwvem osoby niepetnosprawnej czy chorej wigza¢ si¢ moze z ograniczaniem
spotecznych kontaktoéw, jak rowniez poczuciem ,,innego” traktowania ze strony
krewnych, przyjaciot, sasiadow i wspotpracownikow, poczuciem bycia obwini-
anym za sytuacj¢ osoby niepetnosprawnej czy chorej, poczuciem wstydu.
Wobec zroznicowania wskaznikow stygmatyzacji przeniesionej w podejmo-
wanych badaniach niezbedne staje si¢ opracowanie jej koncepcji teoretycznej
bedacej podstawa analiz empirycznych oraz przygotowanie jednolitych narzgdzi
badawczych. Rodzi si¢ jednak pytanie, czy ztozono$¢ zjawiska, w tym wielos¢
jego uwarunkowan, pozwala na ujecie go w jednolite zalozenia koncepcyjne.
Niewatpliwie jednak niezbedne jest uporzadkowanie problematyki.

Istotne znaczenie roznicujace w konteks$cie doswiadczen stygmatyzacji
przeniesionej ma wiele czynnikow zwiazanych zar6wno z sama niepetno-
sprawnoscia czy choroba, jak i charakterem relacji taczacych w rodzinie.
Pelnione w rodzinie role wyznaczaja specyfikg zadan realizowanych wobec
osoby niepetnosprawnej czy chorej, co z kolei staje si¢ przedmiotem oceny ze
strony otoczenia spotecznego, dysponujacego wyobrazeniem na temat wyznacz-
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nikoéw jakosci pehienia tych ro6l. Wobec tej tendencji wazne znaczenie ma
analizowanie zjawiska w odniesieniu do poszczegdlnych cztonkow rodziny.
Nalezy zwroci¢ uwage na wielos¢ opracowan dotyczacych psychospotecznego
funkcjonowania matek dzieci niepetnosprawnych czy chorych oraz niedostatek
takowych w odniesieniu do innych cztonkéw rodzin, w tym zwlaszcza ojcow.
W dostegpnych publikacjach odnajdujemy ogélnikowe (zeby nie powiedzie¢ —
stereotypowe) informacje na temat ich do$§wiadczen rodzicielskich wobec
dziecka z problemami w rozwoju. Doglebna analiza tych doswiadczen, w tym
zwiazanych ze stygmatyzacja, by¢ moze pozwoli wyjasni¢ pewne problemy,
takie jak pogorszenie relacji matzenskich czy tez odejscie ojca od rodziny.

W kontek$cie niepetnosprawnosci badz choroby cztonka rodziny inte-
resujace i istotne ze wzgledow praktycznych byloby okreslenie zwiazku migdzy
stygmatyzacja przeniesiong a procesem przystosowania po postawieniu diag-
nozy, wypaleniem si¢ sit, godzeniem rél (np. zawodowych i rodzinnych),
ponadto wsparciem spotecznym. Na gruncie polskim wazne znaczenie miatoby
zebranie doswiadczen czlonkdéw rodzin w zakresie tzw. dyskryminacji struk-
turalne;.

W toku prowadzonych badan empirycznych ujawniono, ze wazne znaczenie
dla stygmatyzacji przeniesionej, podobnie jak bezposredniej, ma spoleczna
wiedza na temat przyczyn i przejawow okreslonych problemow zdrowotnych.
Jest ona, niestety, mato dostgpna dla wigkszosci spoleczenstwa, zwlaszcza
w odniesieniu do niektérych zaburzen. W kontek$cie ograniczania stygma-
tyzacji jako jednej ze strategii oddzialywan spolecznych, obok kontaktu, adwo-
katury i protestu postuluje si¢ migdzy innymi edukacje (Corrigan i in. 2005).
Istotne znaczenie dla rozpowszechniania racjonalnej wiedzy i rozwijania §wia-
domodsci nie tylko w zakresie ograniczen wynikajacych z niepetnosprawnosci czy
choroby, ale rowniez mozliwosci jednostek nimi dotknigtych moga mie¢ $rodki
masowego przekazu, placowki o$§wiatowe oraz stowarzyszenia dziatajace na
rzecz 0séb z problemami i ich rodzin.
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SUMMARY

The following paper focuses on analysing the phenomenon of courtesy sigma. The issue
concerns persons related — in the structure of social relationships — with individuals experiencing
stigmatization because of, inter alia, the stigma of disability or sickness. This paper, drawing ex-
tensively on empirical data gathered by foreign researchers, is an analysis of family experiences.
Information on manifestations of the phenomenon of courtesy stigma, strategies for coping with it,
and differentiating factors involved have been presented here. Courtesy stigma has significant im-
plications for numerous phenomena and processes occurring on the level of personal functioning
of able-bodied individuals, their social relationships and, above all, their attitudes towards the sick
or disabled.



