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Courtesy stigma.
Part 1. The perspective of parents of children with disability
and disease

The following article discusses the phenomenon of courtesy sigma. This complex issue, related to
the quality of life of individuals with disability/sickness, and of their families, is relatively little-
known in Poland. Here, with reference to mostly foreign source materials, it is conceptualized
and analyzed in the context of how families of children with disability/chronic illness function. Its
relational nature is highlighted, and its structural and functional aspects are discussed. Explica-
ting the nature of courtesy stigma, including contextual factors, is aimed at highlighting its com-
plex correlations not only with the quality of how parents of children with disability/ chronic
illness function psycho-socially, but also, and more importantly, with its effects on these chil-
dren’s development and their adaptation to living with disability/ chronic illness. The paper also
offers suggestions for activities aimed at preventing stigma-related experiences and their conse-
quences. Finally, it points to issues which may inspire and orient further research into the subject.
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Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji znane jest gléwnie z prac autoréw, ktérzy intereso-
wali sie funkcjonowaniem o0s6b z chorobami psychicznymi. W tym obszarze
powstaly opracowania dostarczajace szczegdlowych wyjasniefr zaréwno na temat
jego przebiegu, przyczyn, jak i nastepstw. W kontekscie uzyskanych dowodéw
empirycznych najbardziej zasadne jest ujmowanie stygmatyzacji w kategoriach
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zlozonej relacji miedzy okre§lonymi podmiotami. Tak zwany stygmat (pietno),

ktore E. Goffman [2007, s. 33] zdefiniowal jako ,atrybut dotkliwie dyskredytujacy

jednostke”, jest jedynie elementem tego procesu, a charakter nadawanych mu

znaczen i sposobéw wartoéciowania zalezy od wielu czynnikéw, w tym zwlasz-

cza spoleczno-kulturowych. W procesie stygmatyzacji mamy do czynienia z:

— wyrdznieniem i zetykietowaniem réznic miedzy ludZmi;

- ich negatywna stereotypizacja, rozumiang tutaj jako polaczenie zetykietowa-
nych jednostek z niepozadanymi cechami;

- kategoryzacja — dokonaniem separacji ,nas” od ,nich”;

- doswiadczaniem utraty statusu i dyskryminacji przez zetykietowane jednostki
[Link, Phelan 2001].

Zdaniem B.G. Linka i J.C. Phelana [2001] niezbednym warunkiem zaistnienia
stygmatyzacji jest posiadanie spolecznej, ekonomicznej i politycznej wladzy.
Wiladza moze sie wywodzi¢ z posiadanej wiedzy naukowej (specjalisci), na mocy
ktérej dokonuje sig identyfikacji r6znic i ich klasyfikowania, zajmowanego stano-
wiska i pelnionej roli zawodowej czy tez zasobnosci ekonomicznej. Wydaje sie, ze
wladno$é oceniania, udzielania dezaprobaty oraz dyskryminowania wynika réw-
niez ze spelniania warunkéw ,normalnosci” czy to fizycznej, psychicznej, spo-
lecznej czy moralnej. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze kryteria ,normalnoéci” nie sa
stabilne, zaleznie od okolicznoéci moze nastapi¢ zmiana pozycji — z pietnujacego
na pietnowanego [Hoffman 2007, s. 175], podkreslajac tego typu relatywnosé,
uzywa terminu ,normalny dewiant”.

Dyskryminacja jest empirycznie uchwytnym wskaznikiem stygmatyzacji.
Przyjmuje ona rézny stopief nasilenia oraz zaznacza si¢ w wielorakich kontek-
stach funkcjonowania, majac negatywne konsekwencje dla jej podmiotu. Analiza
stygmatyzacji w tym wymiarze przebiega niejako z perspektywy ,zewnetrznej”l.
Istota stygmatyzacji jest jednak to co ma charakter uwewnetrzniony. Te pozorna
dwuwymiarowosé stygmatyzacji odzwierciedlaja dwa pojecia wprowadzone na
gruncie teoretycznym, z wiekszym czy mniejszym powodzeniem oraz zasadno-
$cig wdrazane w empirii — pojecie stygmatyzacji postrzeganej (enacted stigma) i od-
czuwanej (felt stigma). Enacted stigma to aktualne epizody stygmatyzacji, w kt6-
rych osoba bierze udzial, najczesciej dyskryminacja ze strony innych jednostek,
grup czy instytucji. Felt stigma konceptualizowana jest jako wstyd zwigzany ze
stygmatem i obsesyjny lek przed reakcjami stygmatyzujacymi [Jacoby 2002]. To
drugie, pojecie ma oddawad istote tzw. stygmatyzacji uwewnetrznionej i w takim
znaczeniu moze by¢ stosowane zamiennie z okresleniem self-stigma. Podzial ten
wydaje sie uzyteczny przede wszystkim w kontekscie podejmowania dzialan
zmierzajacych do redukgeji zjawiska. Opisywanie dyskryminacji z perspektywy
jednostki moze stuzy¢ ustaleniu jej zasiegu, miejsc wystepowania, nasilenia i cha-

1 Trzeba jednak zaznaczy¢, ze sformutowanie takie wyraza znaczne uproszczenie problemu.
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rakteru, co jest wazne w procesie profilaktyki. Ta perspektywa analiz wydaje sie
szczegodlnie istotna w przypadku stygmatyzacji strukturalnej (dyskryminacji na
poziomie strukturalnym), ktérej Zrédlem sa m.in. negatywne postawy ze strony
specjalistow, niekorzystne uregulowania prawne i organizacyjne czy nieformalna
kultura instytucji.

Zastosowanie wspomnianego podzialu do analizy doswiadczen jednostki bu-
dzi pewne watpliwoéci. Préby zdiagnozowania zjawiska stygmatyzacji postrze-
ganej z perspektywy osoby nieuchronnie tacza sie jego subiektywizacja, ze swo-
istym przetworzeniem rzeczywistosci percypowanej przez jednostke (np.
przejawodéw zachowan i reakcji innych) przez pryzmat osobistych ocen i oczeki-
wan. Mamy tutaj do czynienia z ,uwewnetrznieniem” stygmatyzujacej rzeczywi-
stoci, ktérego nastepstwem moze by¢ doswiadczanie negatywnych stanéw emo-
gjonalnych. Niekorzystny obraz spolecznych realiébw (wiekszy zakres czy
nasilenie postrzeganej dyskryminacji) moze by¢ wskaznikiem glebszych i bar-
dziej rozlegtych konsekwencji okreslonych doznan (np. obnizonej samooceny,
wyzszego leku, depresji, poczucia bezradnosci, niskiego poczucia wlasnej skutecz-
nosci) [Jacoby 2002; Morrell 2002; Scambler, Hopkins, za: Ertugrul, Ulud 2004;
Smith i in. 2007; Switaj 2008]. Wydaje sie, ze o stygmatyzacji postrzeganej mozna
moéwié w sposéb trafny jedynie w odniesieniu do percepcji reakcji i zachowan
wzgledem zewnetrznego obiektu (np. grupy oséb niepetnosprawnych, do ktorej
sie przynalezy z racji wlasnej niepelnosprawnosci), jakkolwiek z zaznaczeniem,
ze réwniez i w tym procesie nalezy spodziewa¢ sie subiektywnych znieksztalcer
ze strony podmiotu spostrzegajacego.

Analiza stygmatyzacji, jej mechanizmu i korelatéw, w odniesieniu do do§wiad-
czajacej jej jednostki, zwlaszcza w perspektywie rozwoju, musi obejmowac najbliz-
sze $rodowisko zycia. Wspomniana relacyjnoé¢ dotyczy nie tylko osoby styg-
matyzowanej i podmiotéw dokonujacych stygmatyzacji, ale réwniez uwiklanych
w te relacje przez okre§lone wiezi czy to rodzinne, czy inne. W tym zlozonym
kontekscie mozliwe jest trafniejsze wnioskowanie na temat pewnych zjawisk,
przede wszystkim osobniczych skutkéw stygmatyzacji. W literaturze przedmiotu
istnieje termin stygmatyzacji przeniesionej (courtesy stigma), ktéry odnosi sie do
zjawiska polegajacego na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezposrednio nim do-
tknietej na srodowisko z nig zwigzane. E. Goffman [za: McRae 1999, s. 55] sadzi, ze
+kiedy jednostka jest powiazana w spolecznej strukturze ze stygmatyzowana
osobg, otoczenie moze ja traktowaé w ten sam sposéb, co osobe stygmatyzo-
wang”. W obszarze stygmatyzacji przeniesionej funkcjonuje podziat podobny do
wskazanego wczedniej (tj. enacted stigma oraz felt stigma). Termin courtesy stigma
bywa zwykle stosowany w relacji do stygmatyzacji postrzeganej wobec siebie
jako osoby zwiazanej z nosicielem okreslonego stygmatu (badz tez wobec spe-
cyficznej grupy, do ktérej sie przynalezy z tej racji). Stygmatyzacje uwewnetrz-
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niang, bedaca wynikiem przepracowania pewnych do§wiadczefr spolecznych
(dyskryminacji), ma opisywac termin affiliate stigima [Mak, Kwok 2010]. Empirycz-
na weryfikacja obu zjawisk, przy zalozeniu o ich §cistym powigzaniu na poziomie
wewnetrznych proceséw emocjonalnych, poznawczych i motywacyjnych, podob-
nie jak w przypadku enacted i felt stigma, moze mieé swoje zastosowanie i uzasad-
nienie jedynie w okreslonych kontekstach, o czym pisano wczeéniej. W perspek-
tywie osobistej mamy bowiem do czynienia z analiza dodwiadczen subiektywnych,
przepracowanych przez jednostke w odniesieniu do wielu jej specyficznych
wlasciwosci oraz zasobow.

Adaptacja koncepcji stygmatyzacji opracowanej przez B.G. Linkai].C. Phelana
pozwala stwierdzi¢, Ze stygmatyzacja afiliacyjna to ztozony proces, w ktérym wy-
stepuja: $wiadomosé spotecznych stereotypdéw na swéj temat (na temat grupy, do
ktorej sie nalezy z tytulu okreslonego powiazania z nosicielem pietna), uznanie
ich za stuszne (adekwatne w stosunku do siebie), do§wiadczanie spolecznej dys-
kryminacji oraz ich skutki w postaci negatywnych odczué. Trzeba podkredlié, ze
dla nasilenia tego zjawiska istotne moga by¢ tez do§wiadczenia zwigzane z post-
rzeganiem stygmatyzacji wobec nosiciela okreslonego atrybutu (np. osoby z ogra-
niczeniami w stanie zdrowia i sprawnosci) [Green 2003; Phelan i in. 2011]. W prze-
biegu stygmatyzacji afiliacyjnej mamy do czynienia ze wzbudzaniem winy
i odpowiedzialnodci za sytuacje stygmatyzowanego podmiotu, z poczuciem
obcigzenia stresem w zwiazku z niemoznoscia uchronienia go przed przejawami
i skutkami stygmatyzacji (szczegélnie dyskryminacji w r6znych obszarach zycia),
zbezradno$cia wobec obserwowanych przejawéw jego dyskryminacji [Rtisch iin.
2005; Phelan i in. 2011].

Dotychczasowe rozwazania pozwolily wyjasni¢ istote stygmatyzacji. Przed-
miotem tego opracowania bedzie stygmatyzacja przeniesiona ujmowana w per-
spektywie rodziny. Analizy po$wiecone jej przejawom i konsekwencjom maja
w efekcie zmierza¢ do ukazania relacyjnosci tego zjawiska, tzn. jej zlozonych
powigzan z rozwojem i funkcjonowaniem podmiotéw z niepelnosprawnoscia
oraz choroba. Realizacja tak okreslonego celu wymaga oméwienia zaréwno spe-
cyfiki samej stygmatyzacji przeniesionej, jak i stygmatyzacji jednostek z ograni-
czeniami w stanie zdrowia i sprawnosci.

Funkcjonalne aspekty stygmatyzacji przeniesionej
u rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia i choroba

Stygmatyzacja rodzinna ma charakter specyficzny. Decyduje o tym zaréwno
rodzaj wiezi emocjonalnych, jak i zobowiazan zwigzanych z rolami. Podjecie roli
rodzica faczy sie nie tylko z przyjeciem okre$lonych zadan, ale réwniez pewnego
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poziomu ich realizacji, zgodnego ze spolecznymi oczekiwaniami. Rodzicielstwo
zostaje wpisane w biografie czlowieka, dostarczajac w niej okreslonych zdarzen
pozytywnych i negatywnych. Dobrowolna rezygnacja z podjetych zobowigzan
rodzicielskich, bez wzgledu na przyczyny, moze staé sie Zrédlem spotecznego ob-
winiania oraz stygmatyzacji. T. Sensky [1982] pisze, ze w zakresie rodzicielskiej
odpowiedzialnoéci za dziecko (jesli jest akceptowana) miesci si¢ rowniez odpo-
wiedzialnoé¢ za jego potencjalng stygmatyzacje. W tym kontekscie nie ma mozli-
wosci wyboru, ktérg posiadaja osoby wchodzace w relacje partnerska (formalng
malzeniska czy nieformalna) z dorostym niepelnosprawnym. Rola rodzicielska
w sposdb szczegdlny jest uwiklana w spoleczne normy i oceny, bowiem jej jakosé
decyduje o wychowaniu wartosciowych spolecznie obywateli. Rozwazajac zna-
czenie stygmatyzacji przeniesionej nalezy zatem mie¢ na uwadze kontekst
spoleczno-kulturowy, ktéry z jednej strony jest istotny dla oceniania roli rodziciel-
skiej, z drugiej, dla postrzegania i definiowania réznic wynikajacych z odmien-
nych warunkéw zdrowotnych czy poziomu sprawnosci [Edwardraj i in. 2010;
Huangiin. 2012]. Zdaniem A. Francis [2012] zrédlem stygmatyzacji rodzicéw nie
musza by¢ atrybuty posiadane przez dziecko, ale dominujace w danej kulturze
konstrukty macierzyfistwa, ojcostwa oraz niepelnosprawnosci. Inng cechg charak-
terystyczna stygmatyzacji rodzinnej jest kontynuacja do$wiadczen biograficz-
nych, ktéra moze decydowac o tym, ze stygmatyzacja przeniesiona nie ogranicza
sie do tych sytuacji, kiedy czlonek rodziny wystepuje w towarzystwie osoby piet-
nowanej [Gray 2002]. Zdaniem D. Gray’a [2002], stygmatyzacja jest elementem
caloéciowej biografii bycia rodzicem dziecka niepelnosprawnego oraz uksztatto-
wanej specyficznej tozsamosci.

Realizowane dotychczas badania upowazniaja do stwierdzenia, ze rodzice
z dzieckiem niepelnosprawnym i chorym doswiadczaja stygmatyzacji oraz post-
rzegaja jej przejawy wobec wlasnych dzieci, jednak dane na ten temat s bardzo
zlozone. Podejmujac zagadnienie autorzy badan w réznorodny sposéb koncep-
tualizowali zjawisko, ponadto dokonywali jego oceny w wielorakim kontekscie
podmiotowym. Szereg eksploracji bylo osadzonych w paradygmacie jakoscio-
wym. Za wskazniki stygmatyzacji przeniesionej uznawano m.in. poczucie wsty-
du i winy; dodwiadczanie stresu opieki, postrzegana dewaluacje i dyskryminacje
(rodziny), izolacje i brak wsparcia (przeglad badan na ten temat [Ali i in., 2012]).
Jedna z ciekawszych, a jednoczesnie wielostronnych propozycji analizy zjawiska,
przedstawiaja w swoich pracach W.W. Mak i wspoélautorzy [Mak, Cheung 2008;
Mak, Kwok 2010]. W strukturze stygmatyzacji przeniesionej uwzgledniaja zaréw-
no stygmatyzacje postrzegana wobec rodzin 0séb z okres§long niepelnosprawno-
$cig/chorobg, jak i afiliacyjna, a zatem doznawana w plaszczyZnie osobistej przez
pelnosprawnych czlonkéw tych rodzin. Istote procesu stygmatyzacji afiliacyjnej
stanowia trzy aspekty: afektywny (emocje i uczucia wzbudzane w kontaktach
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z innymi z powodu bycia rodzicem dziecka niepelnosprawnego/chorego), poznaw-
czy (przekonania na temat zachowan i reakcji innych 0sé6b wobec dziecka) oraz
behawioralny (deklarowane zachowania rodzica bedace konsekwencja negatyw-
nych reakgcji i zachowan ze strony innych) [Mak, Cheung 2008].

Tak konceptualizowana stygmatyzacja poddawana byla weryfikacji w wy-
miarze funkcjonalnym, pozwolito to uzyska¢ informacje na temat czynnikéw
kontekstualnych, przyczyn, czy czedciej skutkéw w osobistym ispotecznym funk-
cjonowaniu rodzicéw. Powigzanie wielu aspektéw powoduje, ze trzeba zwykle
moéwic o korelacjach, a nie zwigzkach przyczynowo-skutkowych w zakresie anali-
zowanych zjawisk. Jak wynika z badan, stygmatyzacja rodzicéw jest dodatnio
powiazana z obcigzeniem opieka nad dzieckiem; stresem, a ujemnie z percepcja
pozytywnych aspektéw sprawowania opieki nad dzieckiem [Shin i in. 2006; Mak,
Cheung 2008]. Doswiadczenia stygmatyzujace maja miejsce w dwéch obszarach,
ktére mozna okresli¢ mianem publicznego i prywatnego. Obszar publiczny
tworza te srodowiska, w ktérych wiezi rodzicéw majg charakter formalny, tzw.
miejsca uzytecznosci publicznej, ale takze instytucje edukacji, rehabilitacji, lecze-
nia, pomocy spolecznej. W §rodowiskach obszaru prywatnego dominuja wiezi
o zréznicowanym nasileniu nieformalnym: rodzinne, przyjacielskie, kolezenskie,
zawodowe, sasiedzkie [por. Wnorski 2008; Gil, Liamputtong 2011].

Analizujac czynniki kontekstowe stygmatyzacji przeniesionej nalezy zwrdci¢
uwage na szereg takich, ktére opisuja charakter relacji opiekuiiczej oraz odnosza
sie do specyfiki niepelnosprawnosci dziecka (obie grupy czynnikéw moga by¢ ze
soba powiazane). W przypadku tych ostatnich warto rozwazy¢ przede wszystkim
funkcjonalne nastepstwa choroby czy niepelnosprawnosci, z ktérymi wiaze sie
okreélony poziom i zakres potrzeb opiekuficzych, leczniczych i rehabilitacyjnych,
ponadto mozliwosci i ograniczenia dziecka, przede wszystkim w perspektywie
rozwojowej. Odwolujac sie tutaj do zalozen teorii stygmatyzacji, mozna powie-
dzie¢, ze istotne sa wymiary pietna. Charakter etiologiczny zaburzenia czy choro-
by, ich konsekwencje, ale takze sama kategoria diagnostyczna, moga by¢ wazne
dla dos$wiadczania stygmatyzacji rodzicielskiej. Etiologia wrodzona, zwlaszcza
natury genetycznej, ale takze nabyta, tutaj szczegdlnie w wyniku okre§lonych
zdarzen losowych (wypadkéw, urazéw), stanowia czynniki zwiekszajace poczu-
cie spolecznego obcigzenia, tj. bycia obwinianym za niepelnosprawnos¢ dziecka.
W zakresie konsekwencji nalezy zwrécié¢ uwage przede wszystkim na zachowa-
nia i reakcje osoby niepelnosprawnej czy chorej, ktére naruszaja spoleczne nor-
my. Sa one szczegodlnie niekorzystne w sytuacji niewystepowania widocznych
atrybutéw fizycznych, ktére moga je ,usprawiedliwia¢” [Ryan 2005; Francis 2012].
Sama kategoria diagnostyczna, o ile jest znana i zdefiniowana za pomoca przypi-
sanej etykietki, w przypadku niektérych choréb (choroby psychicznej) i niepelno-
sprawnosci (uposledzenia umystowego), moze wzmagac stygmatyzacje spoleczna
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nawet bez obecnosci specyficznych manifestacji, jak wspomniane naruszanie
norm. W analizowanym kontekscie nalezy rozwazy¢ wymiar przewidywalnosci
nie tylko objawéw niepelnosprawnoéci czy choroby, ale réwnieZ perspektyw roz-
wojowych. Mozna sugerowad, ze wieksza mozliwosé przewidywania podwyzsza
motywacje do dzialanh wspierajacych, zmniejsza lek przed przy- szloscia dziecka,
zwlaszcza w sytuacji utraty opieki rodzicow zwiazanej z ich starzeniem czy
$miercig. Wydaje sie, Ze jest to czynnik znaczacy dla normalizacji zycia rodziny
[por. Gray 1993].

Diagnoza ma wielorakie znaczenie, a wazace w tej kwestii sa czynniki specyfi-
kujace niepetnosprawnoéé, takie jak jej etiologia oraz charakter. Diagnoza jest
punktem wyijscia dla uruchomienia negatywnych proceséw i reakcji u rodzicoéw
(w tym samoobowiniania, bedacego niekiedy skutkiem postaw specjalistow
i cztonkéw rodziny) [Kerr, Macintosh 1998; Carpenter 2000]. Dowody wynikajace
z badan realizowanych w kontekscie zagadnienia stygmatyzacji przeniesionej
wskazuja jednak, ze moze by¢ ona wydarzeniem pomyslnym. Dotyczy to szcze-
goélnie tych zaburzef, ktére nie sa manifestowane w postaci cech stygmaty-
zujacych (szczegdlnie fizycznych), ale ujawniaja sie w formie trudnych zacho-
wan, naruszajacych spoleczne normy (np. autyzm czy zespél Aspergera).
Diagnoza, dostarczajac wyjasnief w racjonalnej i obiektywnej perspektywie
(autorzy uzywaja pojecia ,medykalizacji znaczenia nieodpowiednich i trudnych
zachowan” [Farrugia 2009, s. 1016]), pozwala uwolni¢ sie od poczucia winy i wsty-
du, zwigzanych ze ,ztym rodzicielstwem” [Bywaters i in. 2003; Farrugia 2009; Gil,
Liamputtong 2011; Perry i in., za: Bussing, Mehta 2013], staje sie przyczynkiem do
zmiany zachowan zaradczych (np. zamiast unikania — udzielanie wyjasnien),
mozna powiedzie¢, ze daje rodzicom narzedzie do odpowiadania na dyskrymi-
nacje, jakkolwiek jej nie zapobiega. Nalezy podkredli¢, Ze pozytywne znaczenie
diagnozy mozna rozwazac jedynie wtedy, kiedy rodzice potrafig zachowa¢ tozsa-
moé¢ dziecka i przyjac jako dominujaca w procesie jego wychowania perspekty-
we normalizacji i racjonalizacji a nie medykalizacji [por. Farrugia 2009].

Diagnoza, pozwalajaca pozna¢ specyfike zaburzenia i okregli¢ charakter oraz
zakres specjalistycznego dzialania, wprowadza rodzicow w nowe nieformalne
role — edukatora, terapeuty, czlonka zespolu pracujacego na rzecz zaspokojenia
specjalnych potrzeb dziecka. Rodzice wystepujac w wymienionych rolach, po-
nosza pewna odpowiedzialnoé¢ za postepy w rozwoju dziecka i sa z tego tytutu
oceniani przez otoczenie (por. wyniki badan S. Edwardraj i wspoétautoréw [2010]).
W tym kontekscie nalezy zwrécié uwage na mozliwo$é wystapienia negatywnych
doswiadczen stygmatyzujacych, chociaz nie znaleziono badan, ktére odnosityby
sie do tego wymiaru rodzicielskiego funkcjonowania.

Réznicujace znaczenie w zakresie nasilenia stygmatyzacji ma ple¢ rodzica,
jakkolwiek dowody empiryczne na ten temat nie s jednoznaczne. J. Shin i wspoét-
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autorzy [2006] nie wykazali determinujacego dzialania tej zmiennej. Z niektérych
badan wynika jednak, Ze zjawisko jest bardziej charakterystyczne dla matek niz
ojcéw. Sugeruje sig, ze silniejsza stygmatyzacja u kobiet moze by¢ rezultatem ich
czestszego reprezentowania dziecka ,na zewnatrz”, koniecznosci ujawniania
swoich kompetencji rodzicielskich w kontaktach ze specjalistami oraz innymi
osobami, z ktérymi wchodzg w codzienne interakcje; dominujacego znaczenia
w realizacji roli opiekuficzej oraz zwigzanego z tym poczucia odpowiedzialnosci
za dziecko (za jego rozwdj oraz funkcjonowanie w sytuacjach spolecznych) [Gray
1993, 2002; Craig, Scambler 2006; Van Riper 2007; Francis 2012].

Inng zmienng, ktéra moze mie¢ znaczenie w ksztaltowaniu charakteru do-
§wiadczeni stygmatyzujacych, jest wiek rodzicoéw. Podobnie jak w przypadku plci
dowody empiryczne dostarczajg zréznicowanych informacji [Leyser, Dekel 1991;
Austin i in. 2004; Mak, Cheung 2008; Hirfanoglu i in. 2009]. Mlodszy wiek moze
wigzac sie z wiekszymi trudno$ciami adaptacyjnymi, stabiej rozbudowanymi za-
sobami, niewypracowanymi sposobami radzenia sobie; starszy z kolei zwieksza
ryzyko obcigzenia psychofizycznego i redukgji zasobéw osobistych. Wiek rodzica
pozostaje w zwigzku z okreslonym etapem Zzycia dziecka i specyficznymi wyda-
rzeniami, ktére wymagaja adaptacji, nasileniem niepozadanych objawéw zabu-
rzef czy schorzen (a raczej ich wyrazniejsza manifestacja powodowang silniej
zarysowujacymi sie réznicami z ,normalnie” funkcjonujacymi réwiesnikami)
[DeMeyer, za: Gray 1993]. W toku rozwoju dziecka, jak tez funkcjonowania calej
rodziny, nieustannie pojawiaja sie wydarzenia wymagajace adaptacji. Zdaniem
S.E. Green [2003] doswiadczenia stygmatyzacji przeniesionej prowadza do nega-
tywnej percepcji tych wydarzen, np. perspektywa podjecia nauki w szkole wzbu-
dzalek rodzicéw zwigzany z niemoznoscia ochrony dziecka przed dyskryminacja
i dewaluacja.

Jak wspomniano, wraz z wiekiem dziecka zwieksza sie rozbieznoéé poziomu
jego mozliwosci rozwojowych w stosunku do réwieénikéw. S. Ryan [2005], anali-
zujac dodwiadczenia spoleczne matek wychowujacych dziecko z niepelnospraw-
nodcia intelektualng, zwraca uwage na nasilajaca sie dyskryminacje z powodu sa-
mej niepelnosprawnosci, ktéra w postaci fizycznych manifestacji staje sie coraz
bardziej ,czytelna” w spolecznym odbiorze. Na wezedniejszym etapie zycia dziecka
negatywne reakcje byly spowodowane jego specyficznymi zachowaniami, nie-
kojarzonymi z sama niepelnosprawnoscia (trudnymi zachowaniami) — z powodu
takich reakcji dziecko oraz osoby mu towarzyszace nie byly pozadanymi uczestni-
kami sytuacji publicznych. Manifestacja niepelnosprawnosci sprawia, ze jednostka
jest odrzucana ze wzgledu na niepelnosprawnosé — osoba uposledzona umystowo
nie jest akceptowana w miejscach publicznych.

Wiasciwosci i dodwiadczenia rodzicéw, specyfika relacji opiekunczej zwia-
zana z niepelnosprawnoscia czy choroba dziecka tworza konstelacje uwarunko-
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wan, ktére w analizowanym kontekscie dziataja w sposob calosciowy i zlozony
(por. wyniki badas J. Shin i in. [2006]). W takim teZ znaczeniu nalezy rozwazac
kwestie radzenia sobie rodzicéw ze stygmatyzacja. Charakter ich reakcji czy za-
chowan pozostaje w zwigzku z czynnikami kontekstualnymi, opisujacymi okolicz-
nosci stygmatyzacji, ponadto dotyczacymi samej niepetnosprawnosci. Dokonujac
znaczacego uogdlnienia opartego na teorii radzenia sobie, mozna wskaza¢ na
pewne kierunki aktywnosci zaradczej, takie jak unikanie (wycofywanie sie rodzi-
céw z zycia spolecznego, ograniczenie spotecznych relacji, unikanie okreslonych
miejsc i sytuacji wymagajacych spotecznych konfrontacji, ukrywanie niepetno-
sprawnosci/choroby), konfrontacja (poszukiwanie racjonalnej wiedzy na temat
zaburzen, podejmowanie wyjasnienh w kwestii istoty niepelnosprawnosci czy
choroby, relacjonowanie probleméw w funkcjonowaniu dziecka i ich przyczyn,
wyjasnianie etiologii zachowan naruszajacych spoleczne normy, stosowanie hu-
moru, werbalne atakowanie), poznawcze przeformulowanie znaczenia reakcji in-
nych [Gray 2002; Green 2003; Turner i in. 2007; Farrugia 2009; Gil, Liamputtong 2011].

Nie mozna apriorycznie oceni¢ konsekwencji reakgji i zachowan rodzicéw,
ich istota zawiera si¢ bowiem we wskazanej kontekstualnosci. Chodzi tutaj szcze-
golnie o adekwatnoéé i elastycznoéc sposobéw radzenia. Specyficzne znaczenie
ma poszukiwanie wsparcia spotecznego. W badaniach wykazano, iz sprzyja ono
redukowaniu nasilenia stygmatyzacji [Shin i in. 2006; Farrugia 2009; Mak, Kwok
2010]. Nalezy jednak nadmieni¢, ze wskazane wcze$niej unikanie, bedace sposo-
bem ograniczania negatywnych doswiadczen spolecznych, wiaze sie z deterio-
racja wsparcia [Gray 1993; McConkey i in. 2008]. Z kolei otwarcie sie rodzicéw na
jego zrédla — formalne i nieformalne — niesie ryzyko stygmatyzacji (np. udziat
w stowarzyszeniach). Zaangazowanie w dziatalno$é¢ samopomocowa powoduje
koniecznoéé¢ ,zdyskredytowania”, tutaj nie tyle samej niepelnosprawnodci czy
choroby, co charakteru funkcjonowania rodziny (jej specjalnych potrzeb). Rodzi-
ce musza zrezygnowac ze strategii utrzymywania ,normalnie wygladajacego
przebiegu zycia rodziny” [Gray 2002]. By¢ moze jest to powodem niewielkiego ich
udzialu w dzialalno$ci samopomocowej [por. Parchomiuk 2007]. D.E. Gray [2002]
pisze, ze rodzice unikaja pelnego zaangazowania w Zzycie organizacji, prze-
chodzac przez ,cykl afiliacji”, w ktérym ich aktywno$¢ ma rézny charakter w zalez-
nosci od potrzeb i okolicznosci.

W radzeniu sobie moze sie wyrazaé specyfika rodzinnej stygmatyzacji. Ze
wzgledu na zloZone relacje, przede wszystkim natury emocjonalnej, zachowania
i reakcje poszczegolnych jej czlonkéw majg znaczenie dla innych, w tym pelno-
i niepelnosprawnych. T. Sensky [1982], podkreslajac te zlozonod¢, podaje
przyklad informowania otoczenia na temat niepelnosprawnosci — potrzeba jej
ukrycia przed jednymi osobami, a ujawnienia innym, wymaga sp6jnosci postepo-
wania czlonkéw rodziny. Spéjnosé ta jest szczegdlnie wazna w tworzeniu obrazu
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niepelnosprawnosci, w ktérym wyraza sie jego znaczenie dla poszczegélnych
czlonkéw rodziny oraz calego jej systemu. Rodzina moze podporzadkowaé sie
chorobie czy niepelnosprawnosci, ogniskujac wokoél niej swoje do§wiadczenia.
Dochodzi do uksztaltowania specyficznej tozsamosci jej czlonkéw, zwlaszcza
tych, ktérzy najsilniej sa zaangazowani w bezposrednie dzialania opiekuricze,
lecznicze i rehabilitacyjne wobec osoby niepelnosprawnej czy chorej (dotyczy to
szczegdlnie matek) [Gray 2002].

W zrozumieniu indywidualnych réznic w zakresie stygmatyzujacych do-
§wiadczent wazne jest zwrdcenie uwagi na postawy samych rodzicéw wobec nie-
pelnosprawnodci. Charakter tych postaw ksztaltuje sie zanim podejma oni role
rodzica dziecka niepelnosprawnego, moze on tez ulega¢ zmianie na skutek osobi-
stych do$wiadczen. Sadzi sie, ze silniejsze sktonnosci w kierunku negatywnego
ustosunkowania (wydaje sie, ze réwniez ambiwalencji) sa czynnikiem zwiek-
szajacym sile stygmatyzacji przeniesionej oraz postrzegania jej przejawéw wobec
wlasnego dziecka z niepelnosprawnoscia [Green 2003]. Stygmatyzacja uwewnet-
rzniona u rodzicéw jest tutaj nie tylko wynikiem okreslonych doswiadczent w sy-
tuacjach spolecznych kontaktéw, ale takze retrospektywnych samoocen wias-
nych postaw. Swiadomos¢ znaczenia takich postaw dla funkcjonowania osoby
niepelnosprawnej/chorej i czlonkéw jej rodziny zwieksza poziom wrazliwosci
wobec spolecznych reakcji i zachowan. S.E. Green [2003] pisze o pulapce, w jakiej
pozostaja rodzice nieakceptujacy niepelnosprawnoéci i niezmieniajacy swoich
postaw, pomimo osobistych do§wiadczen. Niepelnosprawnosé dziecka moze by¢
dla nich Zrédltem wstydu, zaklopotania, od ktérego nie moga sie uwolni¢ przez
zerwanie wiezi. Zdaniem autorki jest to element istotny dla obcigzenia opieka.

Stygmatyzacja rodzicéw zwieksza ryzyko nasilenia stresu opieki (obcigzenia
opieka), a redukuje pozytywne doznania z nig zwigzane (satysfakcje). W ztozonej
konstelacji czynnikéw moze stanowi¢ przyczynek do rezygnacji z opieki nad
dzieckiem [Bywaters i in. 2003; Green, 2004]. W tym przypadku nalezy wziaé pod
uwage nie tylko oddanie go do instytucji, ale réwniez emocjonalne odseparowa-
nie. W obu sytuacjach elementem towarzyszacym moze by¢ stygmatyzacja
zwiazana z obwinianiem. Z badan zrealizowanych przez S.E. Green [2004] wyni-
ka, ze relacja miedzy odczuwang stygmatyzacja a motywacja do umieszczenia
dziecka w placéwce ma charakter posredni, w istocie bowiem to ciezar opieki nad
dzieckiem (oraz zmniejszenie poziomu satysfakeji z rodzicielstwa), wzmacniany
przez stygmatyzacje, prowadzi do wzbudzenia takiej motywacji. Co ciekawe, ten-
dencja ta jest charakterystyczna przede wszystkim w przypadku starszych dzieci.
W sytuacji wychowania dzieci mlodszych mozna zaobserwowac poérednie i bez-
posérednie powiagzania stygmatyzacji z checig zrezygnowania z opieki. S.E. Green
[2004, s. 809] sugeruje, ze u podstaw takich zaleznosci pozostaje potrzeba ochrony
siebie oraz calej rodziny przed ,skutkami choroby” dziecka.
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Zestawione rezultaty informuja o zlozonosci zjawiska stygmatyzacji oraz wielo-
plaszczyznowosci jej ujawniania zaréwno w obszarze funkcjonowania rodzicoéw
(i innych czlonkéw rodziny), jak i $cifle z nim zwigzanym, dziecka z niepetno-
sprawnoécia czy choroba.

Znaczenie stygmatyzacji przeniesionej w procesie rozwoju
osoby niepelnosprawnej i chorej

W wyijasnianiu zagadnienia przydatna moze by¢ charakterystyka dokonana
przez E. Goffmana [2007], odnoszaca sie do wzorcédw socjalizacji 0s6b bedacych
nosicielami pietna.

1. Wzorzec obejmujacy jednostki noszace potencjalne pietno od urodzenia oraz
wychowywane w sposéb, ktéry pozwala stopniowo dokonywaé konfrontacji
z rzeczywistoscig istniejaca poza sfera pietna.

2. Wzorzec socjalizacji odnoszacy sie réwniez do jednostek obdarzonych piet-
nem od urodzenia, jednak wychowywanych w sposéb, jaki mozna okregli¢
mianem ,roztaczaniem parasola ochronnego”, a zatem nieumozliwiajacy
konfrontacji ze Srodowiskiem potencjalnie pietnujacym. Znalezienie sie w sy-
tuacji, ktéra doprowadza do negatywnego naznaczenia i uswiadomienia jed-
nostce jej innosci, stanowi moment przelomowy w jej zyciu. Wiaze sie
z dezaprobata Ja, koniecznoscig dokonania radykalnej redefinicji siebie. Wy-
darzeniem zyciowym, stanowigcym pierwsza powazng konfrontacje z insty-
tucjami spolecznymi oraz normami, jest zwykle podjecie nauki w szkole.
Zdaniem J. Ablon [2002] dla dzieci, ktére réznia sie od réwiesnikéw, stanowi
ono sygnal niemozliwej do unikniecia traumy, ktéra moze mie¢ charakter
okresowy badz trwaly.

3. Wzorzec socjalizacji dotyczacy 0s6b z pietnem nabytym. Taki charakter piet-
na, w konfrontacji z oczekiwaniami i ocenami spotecznymi, moze zmuszaé do
zmian w obrazie siebie, zwigzanych z koniecznoscia przejscia z grupy ,My”
(pelnosprawni, zdrowi) do ,Inni” (niepelnosprawni, chorzy). Pod pewnymi
wzgledami sytuacja ta jest podobna do wyzej opisanej.

Istota procesu stygmatyzacji spolecznej w kontekscie osobistym wyraza sie
w samostygmatyzacji (stygmatyzacji uwewnetrznionej, self-stigny). P.W. Corrigan
i A.C. Watson [za: Switaj 2008] definiujq ja jako reakcje jednostek nalezacych do
stygmatyzowanej grupy, polegajaca na internalizacji, akceptacji i odniesieniu do
siebie negatywnych postaw spolecznych. W jej zakresie mozna wyréznié:
$wiadomo$¢ i uznanie slusznosci stereotypowych, negatywnych przekonan
formulowanych wobec wlasnej niepelnosprawnosci/ choroby, do$wiadczanie
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negatywnych emocjonalnych reakgji jako wyniku akceptacji stereotypéw, w kon-
sekwengcji posiadanie niskiej samooceny, niskiego poczucia wlasnej skutecznosci,
ujawnianie zachowan i reakgji o niekorzystnym dla jednostki znaczeniu (np. re-
zygnacja z poszukiwania pracy) [Corrigan, Kerr, Knudsen 2005].

W przypadku samostygmatyzacji dochodzi do konfliktu powodowanego
przez konieczno$¢ godzenia posiadanej koncepcji siebie z internalizowanymi opi-
niami innych [Martz 2004]. Skutkiem tego procesu jest zmiana w obrazie siebie.
U niektérych oséb cecha stygmatyzujaca staje sie fundamentem wtasnego obra-
zu, ktéry dominuje nad innymi jego aspektami, stajac sie dlani czynnikiem organi-
zujacym. Ksztaltuje sie schemat percepcyjny ukierunkowujacy autopercepcje
osoby — postrzega ona siebie przez pryzmat cechy potencjalnie pietnujacej [Czyk-
win 2007]. Swiadomos¢ stygmatu moze wplywaé na Ja jednostki zaréwno w wy-
niku internalizowania negatywnych opinii i wzbudzania przekonania o byciu
mniej warto$ciowym, jak réwniez na skutek reakcji wyniklych z przewidywania
spolecznego odrzucenia, tj. izolacjiirezygnowania z udziatu w istotnych formach
aktywnosci zyciowej [Corrigan, Kerr, Knudsen 2005].

Charakter rodzinnej socjalizacji ma istotne znaczenie dla przystosowania do
zycia z niepelnosprawnodcia [Sensky 1982]. Wazne jest ksztaltowanie podstaw
osobowoéciowych, pozwalajacych radzié sobie ze stygmatyzacja oraz majacych
ochronne znaczenie w odniesieniu do self-stygmatyzacji. Socjalizacja w rodzinie
moze dostarcza¢ podstaw dla rozwijania takiej koncepcji siebie, w ktérej pietno
nie stanowi elementu dominujacego, nie jest wylaczna podstawa formulowania
ocen wlasnych mozliwosci, ustanawiania zyciowych priorytetéw i sposobéw ich
realizacji. Socjalizacja taka jest plaszczyzng wypracowywania pozytywnych spo-
sobéw odpowiadania na stygmatyzacje, ktére z czasem podlegaja specyfikacji na
tle osobniczych wlasciwosci. Wlasciwosci takie réwniez w stopniu znaczacym sa
wynikiem do§wiadczen zyskanych w procesie rozwoju. Do szczegdlnie istotnych
naleza okreslone cechy osobowodci, takie jak: optymizm, poczucie wlasnej skutecz-
nosci, samoakceptacja, odpornoé¢ emocjonalna. Badania oséb dorostych, pomysl-
nie radzacych sobie ze stygmatyzacja, dowiodly, ze posiadaja one w swojej bio-
grafii wspélne specyficzne do§wiadczenia. Najbardziej znaczace w ich zakresie
bylo bezwarunkowe wsparcie ze strony rodziny, dostarczajace poczucia zaufania
ibezpieczenstwa, ponadto korzystne wzorce radzenia sobie obecne w rodzinie po
zdiagnozowaniu zaburzenia [Ablon 2002]. W tych samych badaniach wykazano,
ze innym waznym aspektem jest koncepcja wlasnej niepelnosprawnoéci czy cho-
roby. Postrzeganie ich w kategoriach spolecznego modelu a nie indywidualnego,
zwiazana z tym internalizacja przekonan o zewnetrznych Zrédlach ograniczen,
ale nade wszystko silnie uwewnetrznione przekonanie na temat wlasnej wartos-
ciowodci i posiadania mozliwosci, zdaniem autorki eksploracji, jest czynnikiem
zwiekszajacym skuteczno$¢ radzenia sobie.
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Obraz niepelnosprawnoéci czy choroby, ktéry posiadaja czlonkowie rodziny,
jest wynikiem wielu doswiadczen, o ktérych wspominano w tej publikacji. Moze
by¢ rezultatem uznania spoltecznych stereotyp6w, ale réwniez efektem konfron-
tacji wlasnych oczekiwan, ocen i zmagan z rzeczywistoscig, w ktdrej pojawia sie
problem niepelnosprawnosci czy choroby. Rodzicielska stygmatyzacja moze po-
wodowac¢ takie postawy, ktére sprzyjaja self-stygmatyzacji u dziecka. T. Moses
[2010] wymienia modelowanie poczucia winy, zaklopotania, nadwrazliwosci
i skrytodci. W badaniach wlasnych z udzialem mlodziezy z problemami psychicz-
nymi oraz ich rodzicéw autorka wykazala powigzanie sposobu percepcji zabu-
rzef prezentowanego przez rodzicéw oraz ich do§wiadczeni stygmatyzacyjnych
z samostygmatyzacja mlodziezy [Moses 2010]. Wiekszy optymizm rodzicéw co
do przyszlego funkcjonowania dziecka, silniejsza wiara w mozliwo$é samokon-
troli zachowan i emocji pozostawaly w negatywnej zaleznoéci z self-stygmaty-
zacjy; wyzszemu jej poziomowi towarzyszyla natomiast silniejsza sktonnos¢
rodzicéw do ukrywania probleméw zdrowotnych oraz postrzeganie ich jako dez-
organizujacych zycie rodziny, ponadto silniejsze poczucie winy. A. Jacoby [2002,
s. 14], analizujac doswiadczenia socjalizacyjne 0séb z padaczka, pisze, ze rodzice
uznajacy negatywne przekonania na temat tej choroby ,uswiadamiaja stygmat
dziecku”, uczac je, ze choroba ta ma wlasciwosci negatywnie réznicujace, stanowi
moralny ciezar towarzyszacy czlowiekowi w toku jego Zycia. Skupiaja sie na ogra-
niczeniach powodowanych choroba i wzbudzaja u dziecka potrzebe jej ukrywania.

Wyjaénienia wymaga wzorzec socjalizacji, ktérego istote E. Goffman okreslit
mianem ,roztaczania parasola ochronnego”. W jego zakresie przypuszczalnie do-
minuja postawy nadopiekuncze, jakkolwiek sg one tylko jednym z elementéw ta-
kiej socjalizacji. Ograniczanie spolecznej przestrzeni dziecka wywolane moze by¢
lekiem zwigzanym z postrzegana stygmatyzacja wobec 0s6b niepelnosprawnych
czy chorych oraz silng potrzeba jego ochrony. Zdaniem cytowanej S. Ryan [2005,
s. 71] nadopiekuniczo$é, zwykle rozumiana w kategoriach postawy negatywnej,
ograniczajacej mozliwosci dziecka w réznych zakresach jego funkcjonowania,
powinna by¢ oceniana jako ,racjonalna i realistyczna odpowiedZ wobec §wiata,
ktéry nie jest przyjazny czy akceptujacy wobec dziecka”. Nalezy jednak zauwa-
zy¢, ze jest to tylko jedna z mozliwych interpretacji postaw nadopiekuniczych ro-
dzicéw. Moga one wynikaé na tle swoistej percepcji niepelnosprawnosci, osadzo-
nej w modelu indywidualnym, podkre§lajacym straty i ograniczenia.

Rozwazajac konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej dla rozwoju osoby
niepelnosprawnej czy chorej nalezy zwréci¢ uwage na sposoby radzenia sobie
podejmowane na poziomie rodziny oraz jej cztonkéw. Jak pisano wczesniej, pod-
legaja one specyfikujacemu znaczeniu zmiennych osobowych rodzicéw oraz tzw.
wymiaréw pietna. W kontekscie mechanizméw zaradczych ukierunkowanych na
unikanie nalezy wskaza¢ na: izolacje dziecka w srodowisku rodzinnym, separo-
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wanie go od réwiesnikéw iinnych oséb, planowanie kontaktéw wylacznie z ludz-
mi, ktérych postawy postrzegane sg jako korzystne dla dziecka. Konsekwencja
takich zachowan i dziatan, obok sygnalizowanych wczesniej trudnosci w rozwija-
niu kompetencji osobowosciowych niezbednych do radzenia sobie z negatywny-
mi dodwiadczeniami, sa problemy w uksztalttowaniu pozytywnej tozsamosci
i samoakceptacji, ale takze ograniczenia kompetencji spolecznych dziecka. Potrze-
ba ochrony siebie oraz rodziny przed negatywnymi reakcjami spolecznymi,
utrzymywanie pozoréw ,normalnosci” moze prowadzi¢ do ukrywania trudnoéci
oraz zaniechania dziataf leczniczych i rehabilitacyjnych.

Zakoficzenie

W tym artykule dokonano analizy zjawiska stygmatyzacji przeniesionej,
majac na wzgledzie funkcjonowanie rodzicéw (rodzin) dzieci z niepelnospraw-
noécia i chorobg. Wskazano na jego specyfike, zwlaszcza w wymiarze funkcjonal-
nym. W rozwazaniach podkreélano relacyjny charakter stygmatyzacji przeniesio-
nej, majac na uwadze zaréwno jego przebieg, jak i konsekwencje. Niepelno-
sprawno$¢ czy choroba czlonka rodziny (w tym przypadku dziecka) moze by¢
zrédlem dodwiadczania dyskryminaciji czy dewaluacji, ktére, przy uwzglednie-
niu zasobéw zaradczych jednostek i calej rodziny, prowadza do konsekwengji
w wielu obszarach, tj. w osobistym funkcjonowaniu, w relacji z jednostka nie-
pelnosprawna czy chora, w relacjach z pozostalymi czlonkami rodziny oraz jej
§rodowiskiem spolecznym. Wyjasnienie mechanizméw dzialania stygmatyzacji
przeniesionej dostarcza informacji uzytecznych dla zrozumienia przystosowania
do zycia z niepelnosprawnoscia czy chorobg zaréwno czlonkéw rodziny, jak i sa-
mej jednostki. Moze by¢ istotne w przewidywaniu rodzicielskich postaw oraz ich
skutkéw dla rozwoju i funkcjonowania osoby niepetnosprawnej czy chorej. Stwa-
rza podstawy dla wnioskowania na temat charakteru i jakosci relacji opiekuniczej,
w tym doznawanej satysfakcji i obcigzenia.

Przystosowania do niepelnosprawnosci czy to z perspektywy cztonkéw ro-
dziny, czy samej osoby niepelnosprawnej nie mozna traktowa¢ w kategoriach
procesu w pelni przewidywalnego, zwlaszcza w odniesieniu do jego ostatecz-
nych skutkéw. Jak pisano w pracy, zycie z niepelnosprawnoscia badz przewlekla
chorobg jest zrédlem stalych wyzwan wymagajacych adaptacji. W takim kontek-
§cie nalezy postrzegad stygmatyzacje, ktora jest zjawiskiem spotecznym i jako takie
trudnym do kontrolowania czy ograniczania. Istota przystosowania do zycia z nie-
pelnosprawnoscia jest nie tyle ochrona przed nig, co wypracowanie adekwatnych
sposobéw radzenia sobie oraz innych zasobéw natury psychospolecznej, ktére
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pozwola zredukowadé negatywne jej skutki w postaci opisywanej samostygmaty-

zacji.

W literaturze przedmiotu odnajdujemy rozwazania poswiecone ogranicza-
niu stygmatyzacji. Rozbudowana koncepcje dziatan prezentuje R. Haghighat [za:
Switaj, 2008]. Autor wymienia poziomy i rodzaje dzialan stuzacych destygmaty-
zacji: poziom poznawczy (interwencja edukacyjna), poziom afektywny (inter-
wengcja psychologiczna); poziom dyskryminacji (interwencja legislacyjna), poziom
zaprzeczania (interwencja lingwistyczna), poziom ekonomiczny (interwencja po-
lityczna), poziom ewolucyjny (interwencja intelektualna i kulturowa). Dokonujac
adaptacji tej propozycji do sytuacji rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym czy
chorym mozna zaproponowac nastepujace obszary dzialaii potencjalnie redu-
kujacych zakres i site do§wiadczen stygmatyzujacych:

1. Interwencja edukacyjna, przewidziana w procesie zawodowego przygotowania
specjalistéw pracujacych z rodzinami; racjonalne dzialania wspierajace dla
rodzicéw o charakterze edukacyjnym; upowszechnianie w spoleczefistwie
wiedzy na temat niepelnosprawnosdci i schorzen, zwlaszcza tych, wzgledem
ktérych wystepuje silnie zakorzeniona wiedza stereotypowa (niepelnospraw-
noé¢ intelektualna, choroba psychiczna, zaburzenia autystyczne).

2. Interwencja psychologiczna, realizowana dla cztonkéw rodzin, skoncentro-
wana na prébach wypracowania zasobéw psychicznych, kompetencji zarad-
czych oraz korzystnego sposobu konceptualizowania niepelnosprawnoéci
czy choroby; doradztwo w sytuacjach trudnych; wykorzystanie idei samopo-
mocy, przy jednoczesnym ksztattowaniu pozytywnych nastawieni i motywa-
¢ji do zaangazowania w dzialalno$¢ samopomocowa.

3. Interwencja legislacyjna i polityczna, zmierzajaca do ustalenia i wdrazania ra-
cjonalnych rozwigzan instytucjonalnych w zakresie wsparcia rodzin oraz jej
czlonkéw. W tym przypadku nalezy rozwazy¢ kwestie wsparcia o charakte-
rze wielowymiarowym, pozostajacym w gestii réznych resortéw. Wazne jest
zabezpieczenie potrzeb zyciowych, zdrowotnych i edukacyjnych zaréwno
w perspektywie biezacego funkcjonowania rodziny, jak i przyszlosci osoby
niepelnosprawnej czy chorej (perspektywa przyszlosci, zwlaszcza w sytuacji
znaczacych ograniczen zdrowia i sprawnodci jednostki, jest zrédlem silnego
obciazenia psychicznego opiekundéw).

4. Interwencja lingwistyczna, z perspektywy rodziny jej znaczenie mozna
wigza¢ przede wszystkim z kwestia diagnozowania, ktére jest warunkiem
wstepnym podejmowania wielu dzialaf, nie tylko natury medycznej, ale tak-
ze psychologicznej i edukacyjnej, oraz jego konsekwencji w postaci tworzenia
okreélonej charakterystyki mozliwosci i ograniczef rozwojowych dziecka (co
pozostaje w gestii specjalistow).



44 Stanistawa Byra, Monika Parchomiuk

Optymalizacja poczynan ukierunkowanych na redukowanie stygmatyzacji
przeniesionej wymaga dzialan na réznych plaszczyznach, z wykorzystaniem
wielu strategii oraz podmiotéw sprawczych.

Zaprezentowana problematyka ma slabe podstawy empiryczne i teoretyczne
na gruncie polskim. Pewne kwestie, o ktérych wnioskowano, maja na dziefi dzi-
siejszy charakter hipotetyczny i wymagaja potwierdzenia w badaniach. Wsréd ta-
kich nalezy wymieni¢ powigzanie stygmatyzacji przeniesionej (afiliacyjnej i post-
rzeganej) z dodwiadczeniami okresu diagnozy, z wypaleniem sie sit rodzicéw,
radzeniem sobie ze stresem; satysfakcja z rodzicielstwa, matzefistwa oraz z zycia;
znaczenie stygmatyzacji dla charakteru postaw rodzicielskich i styléw wychowa-
nia dziecka z niepelnosprawnoécia i choroba; zwigzek do$wiadczen stygmaty-
zujacych oraz postrzegang dyskryminacja z posiadanymi przez czlonkéw rodziny
postawami wobec 0séb niepetnosprawnych (chorych) oraz preferencja modelu
niepelnosprawnosci. Interesujace z perspektywy poznawczej oraz znaczace prak-
tycznie bylby analizy poswiecone zwigzkom stygmatyzacji przeniesionej z cecha-
mi osobowodci, takimi jak: poczucie wlasnej skutecznosci, optymizm dyspozycyj-
ny czy poczucie koherencji. Sugerowane kierunki analizy zjawiska odnoszg sie
przede wszystkim do jego warstwy funkcjonalnej. Trzeba jednak mie¢ na uwa-
dze, ze w polskiej literaturze przedmiotu brakuje wyczerpujacych informacji do-
tyczacych jego struktury i nade wszystko przyczyn. Warto poszukiwa¢ odpowie-
dzi na pytanie, w jakim stopniu stygmatyzacja przeniesiona jest rezultatem
spolecznego postrzegania danej niepelnosprawnosci czy choroby, w jakim nato-
miast zastosowania pozadanego modelu macierzyfistwa czy ojcostwa, tych rél ro-
dzinnych, ktére w sposéb szczegdlny podlegaja spolecznym osadom.
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