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WPROWADZENIE

Stygmatyzacja jest zjawiskiem trudnym do analizy. Jakkolwiek poczyniono
próby jej konceptualizacji, nale¿y je uznaæ za niewystarczaj¹ce i ograniczone do
kategorii chorób psychicznych (Schaff, za: Pawlica 2001, s. 46–49; Œwitaj 2008,
s. 18–21; Link, za Œwitaj 2008, s. 22–24). Najwiêcej w¹tpliwoœci budzi
empiryczne odniesienie istniej¹cych teorii, a co siê z tym wi¹¿e – wy³onienie
rzetelnych wskaŸników zjawiska.

Podstaw naukowych dociekañ nad istot¹ stygmatyzacji dostarczy³ E. Goffman
w pracy zatytu³owanej Stigma – notes on the management of spoiled identity
(1963), znanej równie¿ polskim czytelnikom. Ujmuj¹c piêtno jako „atrybut
dotkliwie dyskredytuj¹cy jednostkê”, zwraca³ jednoczeœnie uwagê na rela-
cyjnoœæ tego ujêcia – okreœlony atrybut piêtnuj¹cy dan¹ osobê mo¿e jedno-
czeœnie potwierdzaæ zwyczajnoœæ innej jednostki (Goffman 2007, s. 33). Za
bardziej zasadne nale¿y zatem uznaæ stwierdzenie, ¿e piêtno to rodzaj relacji
miêdzy atrybutem a stereotypem (Goffman 2007). To forma procesu spo³ecz-
nego anga¿uj¹cego piêtnowanych i piêtnuj¹cych (przez Goffmana nazywanych
„normalsami”), maj¹cego miejsce tam, gdzie obie strony podzielaj¹ pewne
normy i wcielaj¹ je w ¿ycie (Goffman 2007).
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Od czasu opublikowania ksi¹¿ki E. Goffmana przeprowadzono wiele badañ
naukowych, nale¿y dodaæ, ¿e w znacznej mierze poœwiêconych osobom z cho-
robami psychicznymi, znacznie rzadziej innym problemom z kategorii zaburzeñ
zdrowia. Dowolnoœæ przyjmowanych przez ich autorów wskaŸników stygma-
tyzacji, takich jak unikanie, narzucanie pomocy, lêk i niepewnoœæ, naruszanie
prywatnoœci, zró¿nicowane traktowanie (niekorzystne), dyskryminacja, odrzu-
canie, dystans (por. Penn i in. 2000; Cossrow i in. 2001; Feldman i Crandall
2007), rodzi trudnoœci w uchwyceniu istoty zjawiska. Wa¿ne znaczenie dla
rozumienia stygmatyzacji, ale jednoczeœnie decyduj¹ce o zró¿nicowaniu
wymienionych empirycznych jej wskaŸników, maj¹ wy³onione przez E. E. Jones
i wspó³autorów (za: Feldman, Crandall 2007, s. 13) jej wymiary (œciœle:
wymiary piêtna), takie jak: widocznoœæ stygmatu, domniemane jego pocho-
dzenie (oraz zwi¹zana z tym mo¿liwoœæ jego kontrolowania), stopieñ szkodli-
woœci spo³ecznej (np. utrudnienia w spo³ecznej komunikacji), ponadto si³a
zagro¿enia (ryzyko stygmatu, np. zara¿enie).

Stygmatyzacja, w istocie niezwykle z³o¿ona tak w swoich przyczynach,
przejawach, jak i konsekwencjach, wykazuje powi¹zanie ze zjawiskiem dewiacji
spo³ecznych, segregacj¹, etykietowaniem, stereotypizacj¹, dyskryminacj¹ i odrzu-
ceniem (Siemaszko 1993; Link, Phelan 2001; Pawlica 2001). Nale¿y j¹ jednak
odró¿niæ od wymienionych zjawisk. Szczegó³owa analiza wzajemnych zale¿noœci
miêdzy nimi wykracza poza ramy niniejszego opracowania.

Wa¿nym zagadnieniem podejmowanych prób analizy stygmatyzacji w od-
niesieniu do osób chorych i niepe³nosprawnych by³y jej konsekwencje przede
wszystkim dla psychospo³ecznego funkcjonowania tych jednostek. W tym
kontekœcie rozwa¿ano problem self-stigmy (samostygmatyzacji), a zw³aszcza
obrazu siebie i samooceny, jakoœci kontaktów spo³ecznych, radzenia sobie ze
stygmatyzacj¹ (Crocker, Major 1989; Perrot i in. 2000; Morrell 2002; Corrigan
i in. 2005; Miller, Major 2008). Zakres dzia³ania przyczyn i skutków styg-
matyzacji rozszerza siê z p³aszczyzny jednostkowej (osoby, której bezpoœrednio
dotyczy) na spo³eczn¹, w tym jej najbli¿sze otoczenie spo³eczne – rodzinê,
przyjació³, osoby wspieraj¹ce, dziêki zorganizowanej (rehabilitacyjnej, eduka-
cyjnej, opiekuñczej) i spontanicznej dzia³alnoœci. Oba wymiary analiz s¹ wa¿ne
i u¿yteczne dla rozwa¿ania takich przyk³adowo kwestii, jak przystosowanie do
niepe³nosprawnoœci i ogólnie przystosowanie psychospo³eczne, radzenie sobie
z niepe³nosprawnoœci¹, rozwijanie zasobów u¿ytecznych dla psychospo³ecz-
nego rozwoju i funkcjonowania czy wreszcie jakoœci ¿ycia. Podnosz¹c problem
doœwiadczeñ stygmatyzuj¹cych w odniesieniu do osób pozostaj¹cych w œrodo-
wisku niepe³nosprawnego czy chorego, wchodzimy w z³o¿ony i istotny, jednak
niedoceniony, problem stygmatyzacji przeniesionej (courtesy stigma).
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E. Goffman (za: McRae 1999) stwierdzi³, ¿e istnieje tendencja do roz-
szerzania stygmatu z osoby bezpoœrednio nim dotkniêtej na osoby blisko z ni¹
powi¹zane.

Kiedy jednostka jest powi¹zana w spo³ecznej strukturze ze stygmatyzowan¹ osob¹, oto-
czenie mo¿e j¹ traktowaæ w ten sam sposób co osobê stygmatyzowan¹ (Goffman, za: McRae 1999,
s. 55).

Z³o¿one zagadnienie stygmatyzacji przeniesionej nie cieszy siê tak du¿ym
zainteresowaniem jak problematyka stygmatyzacji osób niepe³nosprawnych czy
chorych. Prowadzone w tym kontekœcie analizy, g³ównie przez badaczy zagra-
nicznych, dostarczaj¹ zró¿nicowanych wniosków. U ich podstaw pozostaje
modyfikuj¹ce dzia³anie wielu czynników zwi¹zanych z tzw. wymiarami piêtna,
charakterem i stopniem relacji z osob¹ dotkniêt¹ piêtnem, jej œrodowiskiem
funkcjonowania.

Dokonane tu analizy o charakterze przegl¹dowym bêd¹ zmierzaæ do
nakreœlenia obrazu stygmatyzacji przeniesionej, w tym jej korelatów, sposobów
radzenia sobie, czynników modyfikuj¹cych w tym zakresie.

STYGMATYZACJA RODZIN Z OSOB¥ NIEPE£NOSPRAWN¥ I CHOR¥

M E C H A N I Z M Y D Z I A £ A N I A

Autorzy, którzy analizuj¹ problem stygmatyzacji przeniesionej w kontekœcie
wychowania dziecka niepe³nosprawnego oraz opieki nad osob¹ niepe³nosprawn¹
czy chor¹, zwracaj¹ uwagê na istotne znaczenie doœwiadczeñ z ni¹ zwi¹zanych dla
zachowañ cz³onków rodzin wobec tych jednostek, w tym ich odrzucenia i ucieczki
(szerzej nale¿y uznaæ je za wyznaczniki procesu przystosowania, a raczej nieprzy-
stosowania), wspomagania w radzeniu sobie z problemami niepe³nosprawnoœci,
poczucia obci¹¿enia rol¹ rodzica dziecka niepe³nosprawnego (Jacoby 2002;
Green 2003). W kontekœcie negatywnych doœwiadczeñ psychospo³ecznych
wskazuje siê, na podstawie badañ empirycznych, ¿e stygmatyzacja przeniesiona
mo¿e wi¹zaæ siê z lêkiem, nisk¹ samoocen¹, obwinianiem siebie, poczuciem
z³oœci, utrat¹ nadziei, poczuciem pozbawienia wsparcia, obni¿eniem zdolnoœci
radzenia sobie ze stresem, wreszcie poczuciem ciê¿aru cz³onków rodziny
(Werner i Heinik 2008).

Byæ mo¿e, analizowanie doœwiadczeñ rodzin zwi¹zanych ze stygmatyzacj¹
pozwoli wyjaœniæ pewne mechanizmy, które by³y ju¿ niejednokrotnie przed-
miotem analiz, ale nie doczeka³y siê jednolitych wniosków.

Niezwykle trudno jest dokonaæ rozró¿nienia miêdzy tymi aspektami, które
mo¿na uznaæ za przejawy stygmatyzacji przeniesionej, a tymi, które stanowi¹ jej
konsekwencje w osobowoœciowym i spo³ecznym funkcjonowaniu jednostek.
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Dla rozwa¿enia tego zagadnienia przydatne mo¿e byæ odwo³anie siê do pojêæ
stygmatyzacji odczuwanej (felt-stigma) i stygmatyzacji obserwowanej
(enacted-stigma). W przypadku osób stygmatyzowanych felt-stigma rozumiana
jest jako wstyd (hañba) zwi¹zany ze stygmatem (chorob¹, niepe³nosprawnoœci¹)
i obsesyjny lêk przed reakcjami stygmatyzuj¹cymi. Enacted-stigma to aktualne
epizody stygmatyzacji (dyskryminacja) (Jacoby 2002). Ten nieco sztuczny
podzia³ (oba z³o¿one procesy wspó³wystêpuj¹ ze sob¹) mo¿na równie¿ odnieœæ
do zjawiska stygmatyzacji przeniesionej. W tej koncepcji osadzone s¹ niektóre
eksploracje realizowane z udzia³em cz³onków rodzin osób niepe³nosprawnych
i chorych. Badania prowadzone przez D. E. Gray (2002) rodziców dzieci
autystycznych dowodz¹, ¿e dla wiêkszoœci z nich charakterystyczna jest styg-
matyzacja odczuwana w postaci poczucia wstydu. W mniejszym zakresie
wyst¹pi³a stygmatyzacja postrzegana tutaj w postaci unikania, wrogich spojrzeñ,
niegrzecznych komentarzy. P. Werner i J. Heinik (2008) w szczegó³owej analizie
ró¿nych aspektów stygmatyzacji przeniesionej, bêd¹cej udzia³em cz³onków
rodzin osób chorych na Alzheimera, stwierdzi³y, ¿e jedynie w minimalnym
zakresie wyst¹pi³a bezpoœrednia stygmatyzacja w postaci negatywnych reakcji
czy zachowañ. W tym przypadku zakres enacted-stigmy wydaje siê zbie¿ny
z poziomem odczuæ, które mo¿na uznaæ za wskaŸniki felt-stigmy, a zatem
poczuciem winy i wstydu.

W badaniach C. H. Phelana (Angermeyer i in. 2003) z udzia³em rodzin osób
z powa¿nymi zaburzeniami psychicznymi jedynie 16% respondentów stwier-
dzi³o reakcje unikania ze strony innych, ale po³owa badanych stara siê ukryæ fakt
hospitalizacji krewnego. Przypuszczalnie korelatem dla felt-stigmy s¹ osobiste
trudnoœci w pogodzeniu siê z chorob¹ cz³onka rodziny, obci¹¿enie opiek¹,
obawa o przysz³oœæ osoby chorej (np. przypadku wspó³ma³¿onka), byæ mo¿e lêk
o w³asne zdrowie. Interesuj¹ce badania autorstwa S. E. Green (2003) z udzia³em
matek dzieci z niepe³nosprawnoœci¹ fizyczn¹ i intelektualn¹ dowodz¹, ¿e
w zakresie odczuwania przez nie obci¹¿enia zwi¹zanego z wychowaniem
dziecka, poczucia winy, troski o dziecko ró¿nicuj¹ce znaczenie przyjmuje
percepcja spo³ecznych ustosunkowañ wobec osób niepe³nosprawnych. W tych
sytuacjach, kiedy postawy te w subiektywnym obrazie matek s¹ dyskryminuj¹ce
i nios¹ aspekt dewaluacji, czêœciej ich udzia³em s¹ wskazane doœwiadczenia
psychiczne. Autorka badañ uwa¿a, ¿e to osobiste ustosunkowania matek, jakie
posiada³y przed urodzeniem dziecka, zwiêkszaj¹ œwiadomoœæ negatywnych
postaw spo³ecznych, ponadto jeœli takowe by³y przez nie podzielane, wzbudzaj¹
poczucie winy i wstydu o charakterze retrospektywnym. Jeœli w toku osobistych
doœwiadczeñ postawy matek nie uleg³y pozytywnej zmianie, wówczas wzmac-
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niaj¹ one poczucie wstydu zwi¹zanego z posiadaniem dziecka niepe³nospraw-
nego oraz nasilaj¹ obci¹¿enie wynikaj¹ce z jego wychowania.

Wra¿enie bycia obwinianym jest jednym ze znacz¹cych aspektów stygma-
tyzacji przeniesionej. W niektórych przypadkach ma charakter wyobra¿any.
Eksploracje autorstwa T. Shibre i wspó³autorów (za: Corrigan i in. 2006)
wykaza³y, ¿e jedna czwarta cz³onków rodzin osób z zaburzeniami psychicznymi
obawia siê, ¿e mo¿e byæ obwiniana za choroby psychiczne swoich krewnych.
Obwinianiu, zarówno rzeczywiœcie wystêpuj¹cemu, jak i przewidywanemu,
towarzyszy poczucie wstydu. Konsekwencj¹ obu mo¿e byæ unikanie, izolacja
spo³eczna, poczucie bezradnoœci, z³oœæ (Angermeyer i in. 2003; Green 2003;
Corrigan i in. 2006). Wyniki badañ dotycz¹cych tego zagadnienia dostarczaj¹
jednak niejednolitych wniosków: unikanie ze strony innych, szerzej – spo³eczna
izolacja, jako korelat stygmatyzacji przeniesionej, wystêpuje w zró¿nicowanym
nasileniu (Oestman, Kjellin; Shibre i in.; Struening; Wahl, Harman; Phelan i in.,
za: Corrigan i in. 2006). Nale¿y zwróciæ uwagê na rozdzielnoœæ zjawisk, jakimi
s¹ izolacja ze strony innych i samoizolacja. O ile pierwsza mo¿e byæ interpre-
towana jako przejawy stygmatyzacji, o tyle druga jest jej konsekwencj¹
(Leszkowicz-Baczyñska 2001).

Dla wyjaœnienia dzia³ania stygmatyzacji przeniesionej niezbêdne jest prze-
analizowanie tych doœwiadczeñ, które powstaj¹ w toku kontaktów ze specja-
listami. Eksploracje autorstwa K. Stengler-Wenzke i in. (2004) poœwiêcone
stygmatyzacji przeniesionej u krewnych osób z zaburzeniami psychicznymi
ujawni³y, ¿e ich udzia³em s¹ negatywne zachowania, wyra¿aj¹ce siê m.in.
w doradzaniu potrzeby ukrywania choroby, odrzuceniu, obwinianiu czy nawet
zniewa¿aniu. Wobec takich okolicznoœci diagnozê mo¿na okreœliæ mianem
stygmatyzuj¹cej, wzbudza ona poczucie lêku, winy, z³oœci, mo¿e wi¹zaæ siê
z unikaniem kontaktów o charakterze pomocowym. Brak empatii i zrozumienia
ze strony profesjonalistów rodzi przekonanie o byciu niezrozumianym i pozosta-
wionym samemu sobie. Negatywne doœwiadczenia na p³aszczyŸnie kontaktów
ze specjalistami sygnalizowali równie¿ cz³onkowie rodzin osób chorych na
schizofreniê w badaniach realizowanych przez M. C. Angermeyer i in. (2003).
W obszarze bezpoœrednich kontaktów respondenci stwierdzali brak zainte-
resowania, wy³¹czanie cz³onków rodziny z relacji profesjonalnej z pacjentem,
odmawianie im kompetencji. Relacje ze specjalistami s¹ jednak elementem
dzia³ania ca³ego systemu rehabilitacji, w zakresie którego stwierdziæ mo¿na
czynniki obci¹¿aj¹ce cz³onków rodziny. Nale¿¹ do nich: z³a jakoœæ opieki
medycznej (uznana za najsilniejsz¹ formê dyskryminacji w tym zakresie),
bariery prawne, trudnoœci finansowe, biurokratyczne procedury, brak wsparcia
kryzysowego oraz ograniczone wsparcie ze strony grup samopomocowych.

STYGMATYZACJA PRZENIESIONA – ANALIZA ZJAWISKA W ODNIESIENIU DO RODZIN... 59



Wydaje siê, ¿e kluczowe znaczenie dla stygmatyzacji przeniesionej maj¹
wskazane wczeœniej w tej pracy wymiary piêtna. W pojêciu tym zawieraj¹ siê
treœci ró¿nicuj¹ce piêtna ze wzglêdu na ich przyczyny, przejawy i konsekwencje
(zw³aszcza dla spo³ecznego funkcjonowania jednostki dotkniêtej piêtnem).
Nierzadko stopieñ adekwatnoœci tych treœci, których „nosicielami” s¹ spo³eczni
obserwatorzy, zale¿y od ich wiedzy. Im mniej znane zaburzenie, tym silniejsze
znaczenie przyjmuj¹ stereotypy. Przyk³adami negatywnych stereotypów, silnie
ugruntowanych, s¹ te, które odnosz¹ siê do etiologii niepe³nosprawnoœci inte-
lektualnej. Rodzinom tych osób przypisywane s¹ cechy patologiczne, w tym
alkoholizm, jako przyczyna zaburzeñ w rozwoju dzieci. Istotne znaczenie dla
wzbudzania negatywnych reakcji spo³ecznych ma niedostateczna wiedza b¹dŸ
zupe³ny brak orientacji w zakresie objawów pewnych zaburzeñ. Jako przyk³ad
mo¿na tu wymieniæ zaburzenia o charakterze psychotycznym, np. zespo³y
autystyczne, których objawami mog¹ byæ dziwaczne zachowania. Brak po-
wi¹zania trudnych zachowañ dziecka z okreœlonym problemem w psychofizycz-
nym funkcjonowaniu mo¿e ³¹czyæ siê z negatywnym jego ocenianiem oraz przy-
pisywaniem jego rodzicom/opiekunom braku kompetencji wychowawczych,
ponadto wyzwalaniem negatywnych reakcji (z³oœliwe komentowanie, poucza-
nie). Szczególne jednak problemy wynikaj¹ce z powszechnego braku znajo-
moœci zjawiska wi¹¿¹ siê z objawami chorób psychicznych. Potwierdzenia dla
takiego wniosku dostarczaj¹ wyniki analiz prowadzonych przez B. Schulze
i M. C. Angermeyera (2003) z udzia³em osób chorych na schizofreniê, ich
krewnych oraz specjalistów. Warto zaznaczyæ, ¿e zdaniem badanych dominuj¹ce
negatywne wyobra¿enia na temat choroby s¹ nie tylko przyczyn¹ stygmatyzacji
i dyskryminacji, ale w znacznej mierze integraln¹ czêœci¹ doœwiadczeñ stygma-
tyzuj¹cych. W opiniach spo³ecznych dotycz¹cych schizofrenii jest ona wi¹zana
z przemoc¹ i zagro¿eniem, czêsto nie jest oddzielana od upoœledzenia umys³owego.

W przytaczanych w tej pracy badaniach K. Stengler-Wenzke i in. (2004)
stwierdzono, ¿e powszechna nieznajomoœæ specyfiki chorób psychicznych
powoduje, ¿e jej objawy nie s¹ z ni¹ ³¹czone, a zatem te¿ nie znajduj¹
racjonalnego uzasadnienia i usprawiedliwienia. Krewni w sytuacjach kontaktów
spo³ecznych odczuwaj¹ wstyd, kiedy zachowania osoby chorej narusz¹ przyjête
normy spo³eczne. Brak racjonalnej wiedzy zastêpowany ignorancj¹ utrudnia
akceptacjê oraz wdra¿anie œrodków u³atwiaj¹cych spo³eczn¹ integracjê chorych
i ich najbli¿szych (Angermeyer i in. 2003).

Pewnym potwierdzeniem modyfikuj¹cego znaczenia rodzaju zaburzenia,
a raczej jego cech charakterystycznych dla stygmatyzacji przeniesionej, s¹
wyniki badañ P. Werner i J. Heinik (2008), przytaczanych w tej pracy. W bada-
niach krewnych osób z chorob¹ Alzheimera wykazano, ¿e jakkolwiek otêpienie
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wi¹¿e siê z powa¿nymi zak³óceniami w psychospo³ecznym funkcjonowaniu
jednostki, wywo³uje czêœciej pozytywne ni¿ negatywne emocje ze strony innych
oraz nie prowokuje silnego spo³ecznego odrzucenia (Wadley, Haley; Werner,
Davidson, za: Werner, Heinik 2008). Jak zaznaczaj¹ autorki badañ, fakt
powi¹zania z osob¹, której piêtno nie wywo³uje negatywnych reakcji, jest mniej
stygmatyzuj¹cy ni¿ w przypadkach schizofrenii czy innych zaburzeñ
psychicznych.

Wa¿ny wymiar piêtna – jego widocznoœæ – rzutuje zarówno na doœwiad-
czanie stygmatyzacji przeniesionej, jak i na sposoby radzenia sobie z ni¹.
Wydaje siê jednak, ¿e ma on w przypadku tego rodzaju stygmatyzacji odmienne
znaczenie ni¿ w kontekœcie doœwiadczanej przez osoby niepe³nosprawne czy
chore. Kiedy zaburzenia w funkcjonowaniu jednostki nie s¹ widoczne, nato-
miast zwi¹zane s¹ one z pojawianiem siê zachowañ anormalnych, wówczas
trudniej jest otoczeniu znaleŸæ racjonalne uzasadnienie, co czêœciej prowadzi do
negatywnej stereotypizacji i etykietowania (jakkolwiek kierunek obu tych
procesów mo¿e byæ odwrotny). Widocznoœæ niepe³nosprawnoœci, szczególnie
jeœli dotyczy ona dziecka, przypuszczalnie ³atwiej uzasadnia jego negatywne
zachowania, a w stosunku do opiekunów wywo³uje reakcje wspó³czucia, litoœci
czy narzucania pomocy. Nie w ka¿dym jednak przypadku mo¿na wnioskowaæ
o takiej tendencji zwi¹zanej z widocznoœci¹ piêtna. Stygmatyzuj¹ce symbole,
którymi staj¹ siê elementy wspomagaj¹ce leczenie czy pielêgnacjê (np. spec-
jalne urz¹dzenia wspomagaj¹ce chodzenie, od¿ywianie) nie pozwalaj¹ ukryæ
problemu przed otoczeniem, nara¿aj¹c rodziców, opiekunów na wœcibstwo
i natarczywe zainteresowanie otoczenia. Nie zawsze potwierdza siê przy-
puszczenie, ¿e odchylenia w rozwoju fizycznym dziecka budz¹ inne emocje
i reakcje ni¿ problemy psychiczne, manifestuj¹ce siê zachowaniami nieakcep-
towanymi spo³ecznie. Rodzice dzieci z niepe³nosprawnoœci¹, którzy musz¹
korzystaæ ze specjalistycznego sprzêtu wspomagaj¹cego ¿ywienie czy prze-
mieszczanie siê ich dzieci, mówi¹ o wrogoœci ze strony otoczenia i niepo-
¿¹danym zainteresowaniu (Craig, Scambler 2006).

Odnoszenie przypadków stygmatyzacji wy³¹cznie do sytuacji spo³ecznych,
w których krewni wystêpuj¹ w obecnoœci osoby niepe³nosprawnej czy chorej,
jest uproszczeniem. Zdaniem D. E. Graya (2003), w kontekœcie tych doœwiad-
czeñ, które mog¹ siê powtarzaæ, dochodzi do generalizacji, co sprawia, ¿e
kszta³tuje siê „to¿samoœæ rodzica dziecka niepe³nosprawnego” (ma³¿onka, dzie-
cka osoby niepe³nosprawnej, chorej). Przypuszczalnie ta generalizacja maj¹ca
swoje trwa³e skutki odpowiada za rozbie¿noœci w wynikach dotycz¹cych
felt-stigmy i enacted-stigmy.
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Analizuj¹c czynniki ró¿nicuj¹ce w zakresie stygmatyzacji przeniesionej,
warto zwróciæ uwagê na to, ¿e jest ona odmienna, zw³aszcza w zakresie
charakteru i nasilenia okreœlonych objawów, u ró¿nych cz³onków rodziny osoby
niepe³nosprawnej czy chorej. Nale¿y wzi¹æ tu pod uwagê rodzaj wiêzi, stopieñ
bliskoœci, ponadto zakres zaanga¿owania w czynnoœci opiekuñcze/wychowaw-
cze i inne realizowane wobec osoby z piêtnem. Interesuj¹ce badania obrazuj¹ce
problem przeprowadzili P. W. Corrigan i wspó³autorzy (2006) z udzia³em
cz³onków rodzin osób cierpi¹cych na schizofreniê, uzale¿nionych od narkoty-
ków oraz choruj¹cych na rozedmê p³uc. W przypadku ka¿dego z wymienionych
problemów stwierdzono ró¿nice w zakresie spo³ecznych reakcji wobec cz³on-
ków rodziny. Rodzice oraz ma³¿onkowie s¹ czêœciej postrzegani jako winni
problemom zdrowotnym krewnych ni¿ dzieci i rodzeñstwo. Z dzieæmi z kolei
najsilniej wi¹zany jest problem „ska¿enia” (mo¿liwoœci dziedziczenia pro-
blemu). Wyniki uzyskane przez autorów znajduj¹ potwierdzenie w rezultatach
innych eksploracji dotycz¹cych problemów psychicznych (por. przegl¹d badañ
dokonanych przez P. W. Corrigana i in. 2006). Potencjalnym wyjaœnieniem dla
przedstawionych tu tendencji jest charakter spo³ecznych oczekiwañ dotycz¹cych
pe³nionych ról rodzinnych, a ponadto przypuszczalnie stereotypowe opinie na
temat przyczyn okreœlonych problemów zdrowotnych.

Oczekiwania zwi¹zane z rol¹ matki mog¹ mieæ znaczenie w kontekœcie
wyników badañ uzyskanych przez D. E. Graya (2002) przytaczanych w tej
pracy. Autor stwierdzi³, ¿e felt-stigma w wiêkszym nasileniu pojawia³a siê
u matek dzieci autystycznych ni¿ u innych cz³onków rodziny. Podobnych
wniosków dostarczaj¹ badania z udzia³em matek dzieci niepe³nosprawnych
posiadaj¹cych problemy z od¿ywianiem. Matki tych dzieci obci¹¿ane by³y
odpowiedzialnoœci¹ za problemy z ¿ywieniem dzieci, za ich nisk¹ masê cia³a,
oskar¿ane o nieprzestrzeganie zaleceñ specjalistów (Craig, Scambler 2006).
Przyczyn uzasadniaj¹cych silniejsze tendencje stygmatyzacji przeniesionej
w przypadku matek nale¿y poszukiwaæ w charakterze zadañ spoczywaj¹cych na
nich, ale równie¿ specyfice wiêzi, jaka je ³¹czy z dzieckiem. Matka postrzegana
jest w spo³eczeñstwie jako g³ówna opiekunka dziecka, osoba szczególnie odpo-
wiedzialna za jego rozwój i funkcjonowanie. Ju¿ diagnoza zaburzenia stanowi
podstawê specyficznej psychospo³ecznej sytuacji matek dzieci niepe³nospraw-
nych i mo¿e mieæ charakter stygmatyzuj¹cy (Carpenter 2000; Graungaard 2007;
Kerr, McIntosh 1998). Najczêœciej to matki jako pierwsze dowiaduj¹ siê o nie-
prawid³owoœciach w rozwoju dziecka. Zdarza siê, ¿e w tych okolicznoœciach
informacja specjalistyczna powi¹zana jest z domniemaniem winy matki (np.
zbyt póŸny wiek matki).

62 MONIKA PARCHOMIUK



Matki w toku pe³nienia swoich obowi¹zków rodzicielskich wobec dziecka
niepe³nosprawnego czy chorego, w zakres których wchodz¹ zadania zwi¹zane
z leczeniem i rehabilitacj¹, reprezentuj¹ niejako dziecko i rodzinê w otoczeniu
spo³ecznym (Van Riper 2007). To one bowiem najczêœciej kontaktuj¹ siê ze
specjalistami. W ramach takich kontaktów, przy niedostatecznym przygo-
towaniu ze strony profesjonalistów, mog¹ zaistnieæ sytuacje i okolicznoœci
potencjalnie stygmatyzuj¹ce. Stygmatyzacja przeniesiona u matek objawia siê
w postaci postrzeganego obwiniania za niepe³nosprawnoœæ (chorobê) dziecka,
za niew³aœciwe wywi¹zywanie siê z obowi¹zków rodzicielskich, brak kompe-
tencji (Struening, za: Corrigan i in. 2006). S. E. Green (2004), badaczka bêd¹ca
matk¹ dziecka niepe³nosprawnego, uwa¿a, ¿e matki mog¹ mieæ poczucie, ¿e inni
postrzegaj¹ rodzicielstwo wobec niepe³nosprawnego dziecka jako nienormalne
i nieakceptowane. £¹czy siê to œciœle z osobistymi pogl¹dami i postawami
w stosunku do niepe³nosprawnoœci oraz macierzyñstwa. Wobec niemo¿noœci
spe³nienia spo³ecznych oczekiwañ zwi¹zanych z rol¹ matki, ponadto nie-
adekwatnoœci¹ w stosunku do w³asnego obrazu matki idealnej rodziæ siê mo¿e
poczucie niespe³nienia, frustracji, skutkuj¹ce ³atwiejszym wypaleniem si³.

Konsekwencje stygmatyzacji nale¿y rozpatrywaæ na wielu p³aszczyznach,
nie tylko psychospo³ecznego funkcjonowania rodziców i innych cz³onków
rodziny, ale równie¿ ich relacji z osob¹ niepe³nosprawn¹.

Badania z udzia³em matek dzieci niepe³nosprawnych prowadzone przez
S. Green (2004) wskazuj¹ na powi¹zanie doœwiadczeñ stygmatyzacji z wyra¿an¹
chêci¹ umieszczenia dziecka w placówce opiekuñczej. Analizowanym tutaj
aspektem stygmatyzacji by³o przekonanie o tym, ¿e dziecko niepe³nosprawne
bêdzie nara¿one na stygmatyzuj¹ce zachowania ze strony otoczenia spo³ecz-
nego. Potencjalnie wiêc ujawniana potrzeba umieszczenia go w placówce, poza
rodzin¹ i otwartym œrodowiskiem, wynika z chêci ochrony. Co ciekawe,
moderuj¹ce znaczenie w zakresie rozpatrywanej tu relacji ma czynnik wieku
dziecka – silniejsze powi¹zanie zmiennych zaobserwowano u matek dzieci
m³odszych. Mo¿na mniemaæ, ¿e wskazana relacja ma swoje uzasadnienie
w jakoœci doœwiadczeñ rodzicielskich matek – ich obci¹¿enia opiek¹ nad
dzieckiem, problemami z przystosowaniem do jego niepe³nosprawnoœci, wresz-
cie osobistymi negatywnymi postawami wobec osób niepe³nosprawnych –
o czym wczeœniej pisano, korzystaj¹c z innych wyników badañ S. Green (2003).
Ten kierunek wnioskowania potwierdzaj¹ po czêœci wyniki badañ S. Green,
(2004) wskazuj¹ce na to, ¿e ciê¿ar opieki nad dzieckiem jest istotnie powi¹zany
zarówno z postrzeganym zagro¿eniem dziecka stygmatyzacj¹, jak i chêci¹
umieszczenia go w placówce. Autorka badañ nie wyklucza, ¿e postrzegana przez
matki stygmatyzacja prowadzi do oddawania dziecka do instytucji równie¿
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z powodu ochrony siebie i innych cz³onków rodziny przed negatywnym
„efektem jego niepe³nosprawnoœci” – tendencja ta jest niezale¿na od nasilenia
ciê¿aru opieki.

A. Jacoby (2002) sugeruje, ¿e ustosunkowanie rodziców wobec niepe³no-
sprawnoœci b¹dŸ choroby dziecka decyduje o tym, jaki jej obraz ukszta³tuje siê
w jego œwiadomoœci, jakie bêd¹ sposoby radzenia sobie z problemami z ni¹
zwi¹zanymi. Jeœli rodzice s¹ negatywnie ustosunkowani (co mo¿e byæ wskaŸ-
nikiem ich osobistego nieprzystosowania do tego faktu), to mog¹ zwiêkszaæ
poczucie stygmatyzacji przez wzmacnianie przekonania, ¿e choroba/niepe³no-
sprawnoœæ jest zjawiskiem niepo¿¹danym, obci¹¿eniem dla cz³owieka, rzutu-
j¹cym na jego ¿yciowe mo¿liwoœci czy nawet przekreœlaj¹cym je. W skrajnych
przypadkach postawy cz³onków rodziny sugeruj¹ osobiste obci¹¿enie zwi¹zane
z opiek¹ nad osob¹ niepe³nosprawn¹ czy chor¹. Skupianie siê na ograniczeniach
i negatywnych aspektach wzmacnia d¹¿enie jednostki niepe³nosprawnej, chorej
do ukrywania stygmatu (jeœli jego charakter na to pozwala – taki jego rodzaj E.
Goffman nazywa dyskredytowalnym). Próba ukrywania swojego stygmatyzu-
j¹cego atrybutu (w przypadkach dyskredytowalnych), bagatelizowania zabu-
rzenia rzutuje na jakoœæ relacji interpersonalnych (Hebl i Kleck 2008). Strategie
ukrywania mog¹ ³¹czyæ siê z wchodzeniem w relacje spo³eczne jedynie z wybra-
nymi osobami b¹dŸ nawi¹zywaniem g³ównie powierzchownych interakcji oraz
unikaniem kontaktu z osobami nale¿¹cymi do tej samej stygmatyzowanej grupy.
Zuba¿a to zakres doœwiadczeñ spo³ecznych, ogranicza mo¿liwoœæ budowania
sieci wsparcia spo³ecznego (Smart i Wegner 2008).

Ukrywanie problemu przez stosowanie ró¿nych strategii nale¿y uznaæ za
sposób radzenia sobie z negatywnymi doœwiadczeniami stygmatyzacji. Postê-
powanie to, jak wczeœniej wspomniano, jest mo¿liwe w przypadkach stygmatu
dyskredytowalnego. Zdaniem D. E. Graya (2003), stygmat przeniesiony w przy-
padku rodziców dziecka niepe³nosprawnego czy chorego ma w³aœnie tak¹
w³aœciwoœæ, bowiem najczêœciej tylko oni s¹ uœwiadomieni w zakresie diagnozy.
Implikuje to jakoœæ podejmowanych przez nich sposobów zaradczych. S¹ one
pocz¹tkowo skierowane na siebie i maj¹ charakter pasywny (ukrywanie, próby
funkcjonowania bez dokonywania zmian w rodzinie – kontynuowanie wzorca
„normalnej rodziny”). Ukrywanie samego zaburzenia b¹dŸ jego konsekwencji
w postaci zachowañ naruszaj¹cych normy spo³eczne dokonuje siê przyk³adowo
przez ograniczenie lub organizowanie kontaktów spo³ecznych rodziny i jej
niepe³nosprawnego cz³onka (zawê¿enie do osób ocenianych jako przychylnie
ustosunkowane), rezygnacjê z ró¿nych form udzia³u w ¿yciu spo³ecznym,
ponadto odraczanie momentu rozpoczêcia leczenia czy rehabilitacji (Gray 2002;
Stengler-Wenzke i in. 2004).
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Eksploracje z udzia³em rodzin osób z chorob¹ Alzheimera autorstwa
H. McRae (1999) oraz przytaczane ju¿ w tej pracy badania P. Werner i J. Heinik
(2008) dowodz¹, ¿e ukrywanie zaburzenia ma wa¿ne znaczenie. Strategia ta jest
czêœciej podejmowana przez osoby bêd¹ce dalszymi krewnymi ni¿ przez te,
których relacje s¹ bli¿sze (Werner i Heinik 2008). Przypuszczalnie wynika to
z jakoœci i zakresu doœwiadczeñ (w tym opiekuñczych) powsta³ych na p³asz-
czyŸnie kontaktów z osob¹ chor¹. Mo¿na za³o¿yæ, ¿e osoby z dalszej rodziny
mieszkaj¹ oddzielnie (nawet w oddalonych miejscach), rzadziej zajmuj¹ siê
opiek¹ nad chorym, a zatem w konsekwencji rzadziej nara¿one s¹ na sytuacje
bezpoœredniej spo³ecznej ekspozycji niekorzystnych zachowañ z ich strony.

Zakres stosowania strategii ukrywania problemu zdrowotnego ró¿ni siê
w zale¿noœci od charakteru osób, przed którymi informacje s¹ zatajane. W naj-
wiêkszym stopniu dotyczy osób niespokrewnionych, ale zaznacza siê tak¿e
w ró¿nym nasileniu wobec cz³onków rodziny (Werner, Heinik 2008).

Strategie ukrywania s¹ wystarczaj¹ce do pewnego momentu. Punktem
zwrotnym jest zaostrzenie objawów choroby, które wymaga skorzystania z po-
mocy specjalistycznej i wsparcia nieformalnego oraz zmusza do ujawnienia
problemu, nara¿aj¹c rodzinê na konfrontacjê z sytuacjami stygmatyzuj¹cymi
(McRae 1999). Okazuje siê, ¿e charakter sposobów podejmowanych w celu
radzenia sobie po ujawnieniu piêtna przez bliskich w sytuacji stygmatyzacji
przeniesionej jest podobny do tego, jakie podejmuj¹ w celu radzenia sobie ze
stygmatyzacj¹ osoby niepe³nosprawne czy chore. B. G. Link (za: Œwitaj 2005),
analizuj¹c sposoby radzenia sobie ze stygmatyzacj¹ przez osoby z chorob¹
psychiczn¹, wskaza³ na ukrywanie, wycofanie spo³eczne (ograniczenie kon-
taktów do wybranego grona „wtajemniczonych”) oraz edukowanie innych
(aktywna próba zmiany nieprzychylnych postaw spo³ecznych). Matki dzieci
z niepe³nosprawnoœci¹, radz¹c sobie z w³asnymi doœwiadczeniami stygma-
tyzacji, maj¹c œwiadomoœæ ma³ej wiedzy spo³ecznej w zakresie specyfiki
zaburzeñ ich dzieci, podejmowa³y trud informowania innych, a ponadto stoso-
wa³y strategiê humoru (o takim sposobie radzenia sobie z piêtnem deformacji
fizycznej pisze w swojej ksi¹¿ce B. Wright – 1965 – analizuj¹c zachowanie
mê¿czyzny pozbawionego rêki i nosz¹cego wzbudzaj¹c¹ sensacjê protezê
w kszta³cie haka), próbowa³y dokonywaæ zniekszta³cenia poznawczego, postrze-
gaj¹c reakcje innych jako sposoby ³agodnej ignorancji, a nie œwiadomej z³oœliwoœci
(Green 2003). Wyjaœnianie problemów w zachowaniu dziecka w sytuacji nega-
tywnych reakcji spo³ecznych, co nale¿y równie¿ uznaæ za formê edukowania,
podejmowa³y matki dzieci autystycznych badane przez D. E. Graya (2003).

W badaniach rodzin osób z chorob¹ psychiczn¹ wykazano, ¿e kiedy
informacja o problemie nie mo¿e byæ d³u¿ej ukrywana, cz³onkowie rodziny
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podejmuj¹ dzia³ania, których celem jest zapobieganie trudnym sytuacjom lub
radzenie sobie, jeœli wyst¹pi¹. W tym zakresie mieœci siê miêdzy innymi
„medykalizacja problemu”, czyli wyjaœnianie okreœlonych trudnoœci na podsta-
wie teorii specjalistycznych odnosz¹cych siê do przyczyn i przebiegu choroby.
Strategia ta pozwala radziæ sobie z negatywnymi reakcjami ze strony innych,
ponadto z w³asnym poczuciem winy. Innym sposobem radzenia sobie jest
„uprzedzaj¹ce ujawnienie”, czyli wyjaœnienie problemu zanim siê pojawi
w okreœlonej sytuacji (McRae 1999).

ZAKOÑCZENIE

Przedmiotem dokonanych tu analiz by³o zjawisko stygmatyzacji prze-
niesionej w odniesieniu do rodzin osób niepe³nosprawnych i chorych. D¹¿¹c do
wyjaœnienia jego specyfiki w kontekœcie przyczyn, objawów, konsekwencji
i sposobów radzenia sobie, przeanalizowano dostêpne publikacje – w znacz¹cej
mierze autorów zagranicznych. Wymagany zakres opracowania pozwala na
niezwykle ogólne przedstawienie zjawiska. Wydaje siê jednak, ¿e jego naj-
istotniejsze kwestie zosta³y zaprezentowane.

Badania poœwiêcone problemowi stygmatyzacji przeniesionej opiera³y siê
na ró¿nych wskaŸnikach, st¹d trudnoœæ w precyzyjnym jej ujêciu. Ogólnie
mo¿na okreœliæ, ¿e na zjawisko to sk³ada siê wiele negatywnych doœwiadczeñ
subiektywnych i obiektywnych wynikaj¹cych z pozostawania w bezpoœrednim
powi¹zaniu z osob¹ stygmatyzowan¹. Bycie dzieckiem, ma³¿onkiem, rodzeñ-
stwem osoby niepe³nosprawnej czy chorej wi¹zaæ siê mo¿e z ograniczaniem
spo³ecznych kontaktów, jak równie¿ poczuciem „innego” traktowania ze strony
krewnych, przyjació³, s¹siadów i wspó³pracowników, poczuciem bycia obwini-
anym za sytuacjê osoby niepe³nosprawnej czy chorej, poczuciem wstydu.
Wobec zró¿nicowania wskaŸników stygmatyzacji przeniesionej w podejmo-
wanych badaniach niezbêdne staje siê opracowanie jej koncepcji teoretycznej
bêd¹cej podstaw¹ analiz empirycznych oraz przygotowanie jednolitych narzêdzi
badawczych. Rodzi siê jednak pytanie, czy z³o¿onoœæ zjawiska, w tym wieloœæ
jego uwarunkowañ, pozwala na ujêcie go w jednolite za³o¿enia koncepcyjne.
Niew¹tpliwie jednak niezbêdne jest uporz¹dkowanie problematyki.

Istotne znaczenie ró¿nicuj¹ce w kontekœcie doœwiadczeñ stygmatyzacji
przeniesionej ma wiele czynników zwi¹zanych zarówno z sam¹ niepe³no-
sprawnoœci¹ czy chorob¹, jak i charakterem relacji ³¹cz¹cych w rodzinie.
Pe³nione w rodzinie role wyznaczaj¹ specyfikê zadañ realizowanych wobec
osoby niepe³nosprawnej czy chorej, co z kolei staje siê przedmiotem oceny ze
strony otoczenia spo³ecznego, dysponuj¹cego wyobra¿eniem na temat wyznacz-
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ników jakoœci pe³nienia tych ról. Wobec tej tendencji wa¿ne znaczenie ma
analizowanie zjawiska w odniesieniu do poszczególnych cz³onków rodziny.
Nale¿y zwróciæ uwagê na wieloœæ opracowañ dotycz¹cych psychospo³ecznego
funkcjonowania matek dzieci niepe³nosprawnych czy chorych oraz niedostatek
takowych w odniesieniu do innych cz³onków rodzin, w tym zw³aszcza ojców.
W dostêpnych publikacjach odnajdujemy ogólnikowe (¿eby nie powiedzieæ –
stereotypowe) informacje na temat ich doœwiadczeñ rodzicielskich wobec
dziecka z problemami w rozwoju. Dog³êbna analiza tych doœwiadczeñ, w tym
zwi¹zanych ze stygmatyzacj¹, byæ mo¿e pozwoli wyjaœniæ pewne problemy,
takie jak pogorszenie relacji ma³¿eñskich czy te¿ odejœcie ojca od rodziny.

W kontekœcie niepe³nosprawnoœci b¹dŸ choroby cz³onka rodziny inte-
resuj¹ce i istotne ze wzglêdów praktycznych by³oby okreœlenie zwi¹zku miêdzy
stygmatyzacj¹ przeniesion¹ a procesem przystosowania po postawieniu diag-
nozy, wypaleniem siê si³, godzeniem ról (np. zawodowych i rodzinnych),
ponadto wsparciem spo³ecznym. Na gruncie polskim wa¿ne znaczenie mia³oby
zebranie doœwiadczeñ cz³onków rodzin w zakresie tzw. dyskryminacji struk-
turalnej.

W toku prowadzonych badañ empirycznych ujawniono, ¿e wa¿ne znaczenie
dla stygmatyzacji przeniesionej, podobnie jak bezpoœredniej, ma spo³eczna
wiedza na temat przyczyn i przejawów okreœlonych problemów zdrowotnych.
Jest ona, niestety, ma³o dostêpna dla wiêkszoœci spo³eczeñstwa, zw³aszcza
w odniesieniu do niektórych zaburzeñ. W kontekœcie ograniczania stygma-
tyzacji jako jednej ze strategii oddzia³ywañ spo³ecznych, obok kontaktu, adwo-
katury i protestu postuluje siê miêdzy innymi edukacjê (Corrigan i in. 2005).
Istotne znaczenie dla rozpowszechniania racjonalnej wiedzy i rozwijania œwia-
domoœci nie tylko w zakresie ograniczeñ wynikaj¹cych z niepe³nosprawnoœci czy
choroby, ale równie¿ mo¿liwoœci jednostek nimi dotkniêtych mog¹ mieæ œrodki
masowego przekazu, placówki oœwiatowe oraz stowarzyszenia dzia³aj¹ce na
rzecz osób 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.
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