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Courtesy stigma.
Part 2. The perspective of family members of persons
with a disability and disease

The paper discusses a courtesy stigma observed among family members of ill or disabled persons.
The mechanism of acquiring stigma by people being affiliated with individuals having an
attribute discriminated against by the society, was analysed in relation to children of ill/disabled
parents, siblings of chronically ill/disabled children and spouses of individuals experiencing
permanent health and ability deterioration. The focus was placed on specific manifestations of
stigma due to affiliation of groups of family members referred to above with the stigmatized. The
study has a demonstrative character and is based on findings reported to date by Western
researchers. It attempts to present complex and multi-faceted nature of courtesy stigma acquired
due to a role played in the family, both in view of structural and functional aspects. At the same
time, scarce theoretical foundations of the phenomenon, as well as questionable issues related to
empirical verification were signalled.
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Wprowadzenie

Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej ma charakter ztoZony, wielowymiaro-
wy, a w zwigzku z tym jest trudne do jednoznacznego i precyzyjnego uchwyce-
nia. Niejednoznacznoé¢ ta wystepuje zaréwno na poziomie terminu, jak i jego
empirycznych desygnatéw, w naturze swej nieostrych i niejasnych. Podstawowe
zrédlo rozumienia pojecia stygmatyzacji przeniesionej i specyfiki odpowiadaja-
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cego mu zjawiska to monografia E. Goffmana [2007], wzbogacane w ostatnich la-
tach dodatkowymi opracowaniami ukazujacymi préby wyjasnienia struktury
i konsekwencji tego zjawiska, a takze mechanizméw lezacych u jego podloza. Za-
znacza si¢ wérdd nich tendencja do weryfikacji tezy E. Goffmana w odniesieniu
do réznorodnych grup oséb stygmatyzowanych wraz z dazeniem do nakreélenia
specyfiki przeniesienia atrybutéw stygmatyzujacych na najblizsze otoczenie.
W poprzedniej czedci opracowaniascharakteryzowano zjawisko stygmatyzacji
przeniesionej identyfikowane wséréd rodzicéw dzieci z niepelnosprawnodcia
i chorobg. Nakreslone w niej rozumienie stygmatyzacji rodzinnej jako zgenerali-
zowanego przejawu stygmatyzacji przeniesionej obejmuje, poza rodzicami, takze
pozostatych czlonkéw rodziny, ktdrej trwalym atrybutem jest cecha/wlasciwosé
spolecznie dyskredytowana (malzonkéw osoby z niepelnosprawnoscia lub prze-
wlekla choroba, zdrowego i pelnosprawnego rodzefstwa oraz dzieci rodzicéw
chorych czy z niepelnosprawnoscia). O ile stygmatyzacja rodzicéw dzieci z nie-
pelnosprawnoscia jest szerzej udokumentowana, to analizy dotyczace pozo-
stalych czlonkéw rodziny sa sporadyczne i fragmentaryczne, bardziej skoncen-
trowane na pojedynczych wskaznikach stygmatyzacji (tzw. afiliacyjnej lub
skojarzonej) niz na calosciowej strukturze zjawiska. Dotychczas proponowane
wyjasnienia w zasygnalizowanym obszarze (skladajace sie na ciagle poczatkowe
stadium badan) maja w zdecydowanej mierze postaé postulatywna, domagajaca
sie weryfikacji empirycznej. Stad zawarta tu prezentacja zjawiska stygmatyzacji
przeniesionej bedzie miala charakter typowo sprawozdawczy i bardziej przybli-
zajacy niz catosciowo wyjadniajacy jego specyfike.

Na okreslenie réznych przejawéw stygmatyzacji przeniesionej u poszczegdl-
nych czlonkéw rodziny z niepelnosprawnoscia czy chorobg stosowane sa naste-
pujace terminy: courtesy stigma (stygmatyzacja przeniesiona w terminologii
M.C. Angenmeyer, B. Schulze, S. Dietrich, 2003; E. Goffmana 1963), affliate stigma
(stygmatyzacja afiliacyjna— W.W. Mak, R.Y. Cheung 2008), associative stigma (styg-
matyzacja skojarzona — M. Verhaeghe, P. Bracke 2012; S.I. Mehta, A. Farina 1988),
stigma by association (stygmatyzacja przez powiazanie/skojarzenie — S.L. Neuberg
i in. 1994), vicarious stigma (zastepcza stygmatyzacja — P.W. Corrigan, F.E. Miller
2004) . Wyrdzniajaca cecha przypisywanego im znaczenia jest relacyjnosé. Styg-
matyzacja ta oznacza proces, przez ktéry osoby pozostajace w bliskiej relacji z jed-
nostkami stygmatyzowanymi réwniez sa poddawane mechanizmom dyskredy-
tujacym. Zjawisko to zaznacza sie zar6wno w ramach relacji pokrewiefistwa, jak
réwniez w opartych na wyborze, przy zachowaniu kryterium bliskoéci lub podo-
biefistwa. ].B. Pryor ze wspélpracownikami [2012, za: van der Sanden i in. 2013]
dowodzi zblizonej natury reakcji poznawczych, emocjonalnych i behawioralnych
u krewnych oraz pracownikéw socjalnych pozostajacych w spolecznej relacji
z osobami stygmatyzowanymi.
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Cecha relacyjnosci zjawiska stygmatyzacji przeniesionej odnosi sie nie tylko
do warunkéw jego rozwoju i umacniania, ale takze do wymiaru funkcjonalnego.
Obejmuje on potencjalne skutki skladajacych sie na niego proceséw i mechaniz-
moéw oraz zwigzki z innymi aspektami ogdlnie pojetej stygmatyzacji. Wiasciwosci
funkcjonalne stygmatyzacji przeniesionej dostarczaja pewnych przestanek do ro-
zumienia strukturalnej perspektywy szeroko pojetego zjawiska stygmatyzacji,
np. w ramach ustalonego $cistego (ale tez zlozonego i niejednoznacznego)
zwigzku miedzy stygmatyzacja przez powiazanie a stygmatyzacja spotecznie
postrzegana [np. Pryor i in. 2012, za: van der Sanden i in. 2013].

Funkcjonalny wymiar stygmatyzacji przeniesionej wsréd czlonkéw rodziny,
wyrazajacy sie w jej konsekwencjach, analizowany jest na wielu plaszczyznach,
w odniesieniu do relacji, biopsychospolecznego funkcjonowania zaangazowa-
nych w nia 0séb oraz kontekstu kulturowo-spolecznego. W ich obrebie wypraco-
wano nastepujace ustalenia. Po pierwsze, doswiadczenie stygmatyzacji przez
powiazanie wykazuje zwigzek z psychologicznym dystansowaniem sie wzgle-
dem relacji bedacy podlozem jej zaistnienia [Pryor, Reeder, Monroe 2012]. Na
reagowanie wobec doznawanej stygmatyzacji przeniesionej skladaja sie bowiem
reakcje osoby na stygmat nadany przez innych, wlasnej osobie, a takze reakcje na
wystepujace powiazanie z jednostka dysponujacg atrybutem spolecznie dyskre-
dytowanym [por. Werner, Goldstein, Buchbinder 2010]. Po drugie, stygmatyzacja
dotykajaca poznawczej, emocjonalnej i spolecznej sfery funkcjonowania czlowie-
ka znajduje odzwierciedlenie w niekorzystnych zmianach w ich obrebie. Dowie-
dziono jej znaczenia dla obnizenia zdrowia (psychicznego: m.in. roztargnienie,
wewnetrzny niepokdj, drazliwosé, stany depresyjne, bezsenno$é; fizycznego:
m.in. zmeczenie, chroniczne béle) oraz ogdlnego dobrostanu psychospotecznego
czlonkéw rodziny przez wywolywanie przewleklego dystresu [por. van der San-
deniin. 2013]. Ustalenie predykcyjnej roli stygmatyzacji przeniesionej (zwlaszcza
zinternalizowanej) w genezie i natezeniu obcigzenia czynnosciami opiekuriczymi
dalo podstawy do przyjecia écistego powiazania obu zjawisk, ale tez okredlenia
ich specyfiki. Jak wskazuja W.W. Mak i RY. Cheung [2008] afiliacyjna stygmaty-
zacja odnosi sie do bardziej ogélnych emocjonalnych, poznawczych i behawioral-
nych reakcji stanowiacych rezultat istnienia powigzania ze stygmatyzowang
osobg, natomiast subiektywne obcigzenie odnosi sie do okreslonych subiektyw-
nych do$wiadczenn opiekundéw i ich psychologicznego statusu bedacego wyni-
kiem permanentnego dostarczania opieki osobie chorej lub z niepelnosprawno-
Scia. I po trzecie, nasilenie i rozpietod¢ stygmatyzacji przeniesionej w odniesieniu
do czlonkéw rodziny wykazuje zaleznoé¢ z elementami otoczenia spolecznego
(w tym réwniez w obrebie stygmatyzacji strukturalnej) oraz kulturowymi kryte-
riami normy i postrzegania wartoéci [Yang i in. 2007].
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Zjawisko stygmatyzacji przeniesionej obserwowane jest u poszczegdlnych
czlonkéw rodziny w nastepujacych kontekstach: a) samego pokrewiefistwa
z 0soba stygmatyzowang ze wzgledu na do$wiadczang niepelnosprawnos$é czy
chorobe; b) sprawowana opieke wzgledem czlonka rodziny obarczonego dys-
kredytowalnym atrybutem; c) swiadomego wyboru partnera z cechami spolecz-
nie stygmatyzowanymi. Na wszystkich plaszczyznach moga wystapié¢ przejawy
stygmatyzacji postrzeganej oraz zinternalizowanej. Pierwsza z nich odnosi sie do
przypisania cech spolecznie naznaczajacych, pierwotnie zlokalizowanych w oso-
bie chorej lub z niepelnosprawnoscig, osobie pozostajacej z nig w bliskiej relacji.
Druga natomiast wyraza sie w ich uwewnetrznieniu przez czlonka rodziny nie-
doswiadczajacego choroby czy niepelnosprawnosci [por. Ostman, Kjellin 2002;
Goldstein, Johnson 1997].

Stygmatyzacja przeniesiona analizowana jest nierzadko w odniesieniu do
ogolnie pojetego opiekuna rodzinnego osoby z niepelnosprawnoscia lub choroba
przewlekla (malzonek, dziecko, dalsza rodzina), bez wyszczegélniania konkret-
nych czlonkéw rodziny. Okreslana jest woéwczas z perspektywy ,stygmatyzacji
rodzinnej”, ktéra powstaje pod wplywem oddzialywania spolecznej stygmatyza-
¢ji. Stygmatyzacja rodzinna dodwiadczana przez cztonkéw rodziny z osobami ze
stygmatyzowana choroba lub niepelnosprawnoscia definiowana jest zazwyczaj
przez trzy wymiary: stygmat opiekuna, stygmatyzacje spoleczng i strukturalna.
Wymiary te odzwierciedlaja intrapersonalne, interpersonalne i spoteczne aspekty
stygmatyzacyjne przez powigzanie i sa charakteryzowane przez trzy podstawo-
we elementy: poznawcze atrybucje (dotyczace ciezkosci choroby, wygladu, per-
cepcji stopnia bezpieczefistwa w relacji z osoba), emocjonalne reakcje (obej-
mujace emocje pozytywne, tj. wspélczucie, i negatywne, tj. wstyd, zaklopotanie,
poczucie winy) oraz reagowanie behawioralne (tj. zmniejszanie bezposredniego
zaangazowania w sprawowanie opieki i jej ukrywanie). Elementy te odzwiercied-
laja proces, w ktérym poznawcze atrybucje lub stereotypy (dotyczace np.
wygladu lub zachowania) prowadza do emocjonalnych reakgji (wstydu, strachu),
a nastepnie do behawioralnych konsekwencji (np. ukrywania swojego statusu
lub dystansowania sie) [Werner i in. 2012].

Rezultaty badain dowodzg, ze opiekunowie rodzinni relacjonuja doswiadcza-
nie stygmatyzacji spolecznej, ale tez wyraznie uwewnetrznionej, afiliacyjnej
w wyniku powigzania z osobami do§wiadczajacymi choroby czy niepelnospraw-
noéci. Jednakze stosunkowo niewielki jeszcze ich zakres oraz niesp6jne wyniki
nie pozwalaja dokonywa¢é klarownych rozstrzygnie¢ odnosnie do zlozonej natu-
ry stygmatyzacji przeniesionej u poszczegdlnych cztonkéw rodziny. Na przykiad
C. Donaldson i A. Burns [1999] dokonali analizy zinternalizowanego wstydu wy-
razajacego sie w poczuciu zaklopotania z diagnozy choroby Alzheimera u czlonka
rodziny, wlacznie z odczuwaniem z tego powodu oddzielenia spolecznego od
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0s6b, ktére w swoim otoczeniu maja jednostki zdrowe. Towarzyszyto temu po-
czucie winy na bazie bezradno$ci wobec genezy choroby i zmagania sie z jej pro-
gresem oraz nasilona potrzeba zachowania tajemnicy o jej wystepowaniu w ro-
dzinie. Zidentyfikowany wséréd badanych przejaw stygmatyzacji spolecznej
wyrazal sie w poczuciu odrzucenia ze strony przyjaciél, innych cztonkéw rodzi-
ny, znajomych, percepcji mniejszego z ich strony respektu, unikania kontaktu,
sygnalizowania dyskomfortu odczuwanego w obecnoéci osoby chorej. Z kolei
P. Werner i ]. Heinik [2008], analizujacy stygmatyzacje przeniesiong wéréd opie-
kunéw oséb z chorobg Alzheimera (matzonkdéw, dzieci, rodzefistwa, przyjaciot),
ujawnili, Ze postrzegaja oni minimalne bezposrednie jej przejawy. Tylko niewiel-
ki procent badanych postrzegal stygmatyzacje w uwzglednionych wymiarach:
relagji interpersonalnych, dyskryminacji, dostepu do instytucji, ustug, pelnienia
zréznicowanych rél spotecznych, a jeszcze mniej 0séb relacjonowalo poczucie
winy i wstydu. Wiekszoé¢ badanych nie do§wiadczala zmniejszenia nasilenia i za-
kresu swoich kontaktéw spolecznych po diagnozie choroby u bliskiej osoby.

Zaznaczajace sie w literaturze zréznicowanie wynikéw badan sugeruje skom-
plikowany mechanizm stygmatyzacji przeniesionej, zapewne moderowany
przez szereg dodatkowych czynnikéw, poza skladajacymi sie na sam proces
spolecznego powiazania z osobami stygmatyzowanymi. Mozna domniemywa¢
wieloplaszczyznowego i wielotorowego udzialu zmiennych kontekstowych
w ustalaniu zaréwno nasilenia, jak i zakresu tego typu stygmatyzacji. Za istotny
czynnik moderujacy uznawane jest np. natezenie choroby czy niepelnosprawno-
§ci. Wyzszy poziom stygmatyzacji uwewnetrznionej stwierdzono u opiekunéw
rodzinnych w kontekscie bardziej nasilonych i widocznych symptoméw choroby
czy oznak niepelnosprawnosci, kojarzonych spolecznie z okre§lonymi i nara-
stajacymi problemami w zachowaniu [Chang, Horrocks 2006; MacRae 1999]. Do-
wiedziono réwniez znaczacej roli stereotypéw przyjmowanych w spoleczenistwie
na temat pewnych choréb, niepelnosprawnosci zestawianych z innymi stereo-
typowymi przekonaniami (np. wieku) w zwiekszaniu ryzyka rozwoju stygmaty-
zacji przeniesionej [Nario-Redmond 2010].

Zgodnie z ustaleniami P.W. Corrigana, A.C. Watson i F.E. Millera [2006] styg-
matyzacja przez powigzanie moze by¢ znaczaco réznicowana przez role pelniona
w rodzinie (rodzica, rodzefstwa, dziecka, matzonka, partnera), specyficznie roz-
patrywana ze wzgledu na nakladajaca sie role opiekuna. Ta perspektywa analiz
stygmatyzacji przeniesionej u czlonkéw rodziny z osobg niepelnosprawna czy
chora dominuje w dotychczasowych weryfikacjach empirycznych. W zwiazku
z tym w dalszej czesci opracowania zostanie dokonany przeglad zawartych w lite-
raturze doniesiefy badawczych obejmujacych dzieci rodzicéw z niepelnospraw-
noscia lub choroba, zdrowe i sprawne rodzenistwo dzieci chorych lub z niepelno-
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sprawnodciag oraz oséb opiekujacych sie wspoétmatzonkiem dodwiadczajacym
powaznego i chronicznego obnizenia zdrowia lub sprawnoéci.

Dzieci rodzicéw z niepetnosprawnoscia lub choroba

Przejawy stygmatyzacji przeniesionej stwierdzono m.in. u dzieci matek z nie-
pelnosprawnodcia intelektualng [Perkins i in. 2002]. Stygmatyzacja w tej grupie
badanych przyjmowala posta¢ stygmatyzacji odczuwanej na podstawie niekto6-
rych cech i zachowan charakteryzujacych ich matki, wyraznie réznych od prezen-
towanych przez innych rodzicéw. Jej specyfika zawiera sie w dostrzeganiu nieco
odmiennych odpowiedzi matek na potrzeby dziecka. Nietypowos¢ tych sposo-
béw reagowania moze by¢ postrzegana przez dziecko jako uciazliwa (przez po-
réwnanie z funkcjonowaniem matek niedo§wiadczajacych niepelnosprawnoéci)
i wzbudzajaca spoleczne zainteresowanie [Whitman, Accardo,1990, za: Perkins
iin. 2002]. Proces stygmatyzacji przeniesionej u dzieci moze przebiegaé dwutoro-
wo: przez obserwacje stygmatyzacji wzgledem matki oraz reakcje stygmaty-
zujace wzgledem siebie. Prawdopodobna rola stygmatyzacji odczuwanej przez
dziecko w ksztaltowaniu sie jego relacji z matka zostala zweryfikowana w ramach
analiz nad stylami przywiazania. Wyniki badan ujawnily, iz nizszy poziom zinter-
nalizowanej stygmatyzacji korespondowal z wiekszym nasileniem bezpiecznego
stylu przywigzania. Style przywiazania w postaci unikania i niepokoju nie wyka-
zywaly korelacji ze stygmatyzacja. Jednakze wykazano przy tym, ze relacja ta jest
znaczaco mediowana przez percepcje dziecka w zakresie przejawianego przez
matke stylu opieki, ktéry przez badanych wskazujacych na bezpieczny styl przy-
wigzania okre$lany byt jako ambiwalentny lub ciepty. Wyniki te sugeruja, ze styg-
matyzacja przeniesiona moze negatywnie oddzialywac na jako$¢ relacji miedzy
dzieckiem a matka z niepelnosprawnoscia intelektualna, przez jej wplyw na post-
rzeganie matczynej opieki przez dziecko [Perkins i in. 2002].

T. Booth i W. Booth [1997, za: Perkins i in. 2002] sugeruja, ze doswiadczanie
stygmatyzacji w zwigzku z posiadaniem rodzica z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng i towarzyszacej jej spolecznej ekskluzji moze prowadzi¢ do stabszych edu-
kacyjnych, psychologicznych i behawioralnych wynikéw oraz obnizenia samo-
oceny dziecka. Wyniki badan tych autoréw wskazuja przy tym, iz bardziej
dotkniete stygmatyzacja przez powigzanie byly dzieci z inteligencja przecietna
lub wyzsza od przecietnej, co znajdowalo wyraz w odmiennych wzgledem nich
oczekiwaniach w zakresie wynikéw w nauce i zachowania. J. Faureholm [2010, za:
Collings, Llewellyn 2012] dowodzi, ze konsekwencje stygmatyzacji przeniesionej
doswiadczanej we wczesnym dziecinstwie moga w pézniejszych okresach roz-
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wojowych ulegaé oslabieniu na wskutek dziatania réznorodnych czynnikéw
spolecznych (np. wsparcia) i indywidualnych (m.in. umacniania samooceny i roz-
wijania posiadanych predyspozycji w ramach aktywnosci wlasnej). Wysunieta
teza nie zostala jednak empirycznie udokumentowana, a jej weryfikacja wymaga
badan podtuznych.

Odczuwanie stygmatyzacji u dorostych dzieci matek z niepelnosprawnoécia
intelektualna potwierdzaja badania narracyjne dostarczajace wiedzy na temat ich
doswiadczenh w okresie dziecifistwa. Na przyklad C.R. Ronai [1997] relacjonuje
doznawanie spolecznej izolacji i reakcji stygmatyzujacych ze strony innych wy-
muszajacych wypracowanie pewnych strategii zaradczych w postaci np. ukrywa-
nia tozsamodci matki, by by¢ uznanym przez rodzicéw swoich réwiesnikéw za
odpowiedniego partnera do zabaw dla ich dzieci. Stygmatyzacje przeniesiona
w formie uwewnetrznionej stwierdzono takze u dorostych dzieci opiekujacych
sie rodzicem z choroba Alzheimera. Jej geneza i nasilenie wigzane sa zaréwno
z dostrzeganymi wzgledem siebie przejawami uprzedzenia ze strony innych, jak
réwniez z percypowaniem procesu stygmatyzacji wobec chorego rodzica.

P. Werner D. Goldstein, E. Buchbinder [2010], wyjasniajac proces rozwoju
stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie oséb, wskazuja, iz obejmuje on przeko-
nania stygmatyzujace wzbudzane przez nasilajace sie symptomy choroby, ujaw-
niane emogje, (co istotne, zaréwno pozytywne tj. wspdlczucie, zal, poczucie winy,
jakinegatywne, tj. wstyd, niesmak, dyskomfort) oraz zachowania, ktérych charak-
ter bezposrednio dyktowany jest aspektami poznawczymi i emocjonalnymi.
Wéréd reakeji emocjonalnych w najwiekszym nasileniu zaznaczat sie wstyd ba-
danych dorostych dzieci, $ciSle zwigzany z obciazeniem opieka i zachowaniami
ucieczkowymi przed wyraznymi przejawami spolecznej stygmatyzacji. Badani
zrédlo wystepujacego u nich wstydu sytuowali w dokonywanej przez innych
obserwacji niewlasciwych zachowan rodzica wynikajacych z ich ograniczen po-
znawczych. Reakgje spoleczne ujawniajace m.in. dyskomfort wywolywany obec-
noécia chorego rodzica, sprzyjajacy dystansowaniu sie wzgledem rodziny, wzbu-
dzaty poczucie zazenowania i upokorzenia u 0oséb badanych. Charakterystyczne
dla badanych ,fizyczne ukrywanie” rodzica przed innymi mialo na celu unikanie
przewidywanych ich emocji negatywnych w zwigzku z widokiem zmienionego
przez chorobe ciala i powaznych ograniczen intelektualnych. Jako istotny efekt
nasilonej stygmatyzacji odczuwanej przez doroste dzieci rodzica z Alzheimerem,
przywolywani tu badacze wskazywali na obnizanie sie zaangazowania w opieke,
wycofywanie sie z relacji w postaci fizycznego dystansu oraz minimalizowania
codziennych kontaktéw.

Interesujace jest, ze wyzszy poziom obcigzenia opieka oraz bardziej nasilone
przejawy stygmatyzacji uwewnetrznionej stwierdzono u dorostych dzieci cho-
rych rodzicéw w poréwnaniu z malzonkami, zwlaszcza mieszkajacych we wspdl-
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nym domu. U podstaw stwierdzonego zréznicowania znajduja sie catkowicie od-
mienne role pelnione w rodzinie. Badane dzieci cechowaly sie réwniez znaczaco
wyzszym poczuciem winy (traktowanym jako element zinternalizowanej styg-
matyzacji), ksztaltowanym na bazie moralnego obowigzku sprawowania nalezy-
tej opieki nad rodzicem oraz bezradnosci wobec niemozliwej do zmiany sytuacji
zdrowotnej. Co istotne, nie zachowania rodzica i symptomy jego choroby, a per-
cypowany zakres posiadanych zdolnosci przystosowawczych mial decydujace
znaczenie dla nasilenia obcigzenia opieka u dorostych dzieci [Conde-Sale i in.
2010; por. Ott, Sanders, Kelber 2007].

Rodzenstwo dzieci z niepelnosprawnoscia

Stygmatyzacja przeniesiona u rodzefistwa dzieci z niepelnosprawnoscia lub
choroba opisywana jest np. w kontekscie ,niepelnosprawnosci przez powiaza-
nie/skojarzenie” (disability by association). Zaznaczajace sie w tym kontekscie ro-
zumienie niepelnosprawnoéci nie oznacza, ze rodzefistwo dziecka z niepelno-
sprawnoscia przejmuje w jakim$§ sensie posiadane przez nie ograniczenia.
Przyjeta tu perspektywa interpretacyjna bazuje na zalozeniach spolecznego mo-
delu niepelnosprawnoéci. Zgodnie z nim konstruktem spolecznym jest zaréwno
niepelnosprawnos¢, funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoécia, jak réwniez
niepetnosprawnosé przez skojarzenie. Zrédto niepetnosprawnosci rodzenstwa
obarczonego danym uszkodzeniem psychofizycznym oderwane jest zatem od
niego samego i przeniesione w kontekst spoteczny, ktéry narzuca mu specyfike
charakteryzujacych go do§wiadczen [Burke 2010]. W oparciu o stereotypowe
przekonania spoleczefistwo tworzy réwniez wizerunek rodziny z osoba chora czy
doswiadczajaca trwatego obnizenia sprawnosci przez przypisanie jej okreslonych
cech, odnoszac je takze do pojedynczych cztonkéw rodziny. Zarejestrowany fakt
obecnosci w rodzinie spolecznie skonstruowanej niepelnosprawnosci moze uru-
chomi¢ okredlony proces percepcyjno-ewaluacyjny w stosunku do poszczegdl-
nych jej cztonkéw. Postrzeganie zdrowego i sprawnego rodzenstwa przez pryz-
mat skojarzonej z nim niepelnosprawnosci moze prowadzi¢ do konstruowania
tzw. tozsamoédci asocjacyjnej, ktérej przypisane jest pewne spoleczne zobowigza-
nie realizowane w relacji do niepelnosprawnego brata lub siostry. Odnoszenie
niepelnosprawnosci przez skojarzenie do zdrowego i sprawnego rodzenstwa
mozna uznaé za swoistg forme etykietyzacji prowadzaca do specyficznego jego
postrzegania, z zalozenia rézniacego sie od tego, jakie cechowaloby otoczenie
spoleczne wzgledem rodzefistwa 0séb niedo$wiadczajacych niepelnosprawnoéci.
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Wyjaénienie niepelnosprawnoéci przez powiazanie u sprawnego rodzenistwa
zaproponowal P. Burke [2004, 2010] z perspektywy interakcyjnej. Wychodzi on
od tezy gloszacej, iz rodzefistwo to w poréwnaniu z innym, niemajacym w rodzi-
nie niepelnosprawnosci, ma odmienne dosdwiadczenia interakcji spolecznych, tak
w $rodowisku wewnatrzrodzinnym, jak i poza nim. Odmiennoé¢ te moga two-
rzy¢ trzy elementy wchodzace we wzajemne powiazania: 1) spoleczne interakcje:
potencjalna spoteczna ekskluzja; 2) domowe do§wiadczenia: potencjalna izolacja
lub zaniedbanie; 3) ,normalno$¢” rodziny. Wskazuje, iz rodzefistwo zdrowe
i sprawne moze spotkac sie z koniecznosciag zmierzenia sie z do§wiadczeniem za-
niedbania z powodu skomplikowanych i nierzadko przytlaczajacych potrzeb ro-
dzefistwa z niepelnosprawnoscia. Doswiadczenie to moze by¢ potegowane przez
mozliwe do wystapienia wykluczenie spoleczne w $rodowisku pozarodzinnym.
Tak zwana ,normalno$¢” rodziny w percepcji pelnosprawnego rodzenistwa
ttumaczy w nastepujacy sposéb. Dorastanie w rodzinie z niepelnosprawnoscia
ksztattuje u dziecka pelnosprawnego jej rozumienie jako codziennego doswiad-
czenia, naturalnie wpisujacego sie w zycie rodzinne. Interakcje z otoczeniem
zewnetrznym sg plaszczyzna uswiadomienia, iz do§wiadczenie to ma charakter
specyficzny, wyrdzniajacy to rodzefistwo od innych, niepozostajacych w relacji
pokrewiefistwa z osobami niepelnosprawnymi. Proces, w ramach ktérego naste-
puje konstruowanie niepelnosprawnosci przez powigzanie/skojarzenie, opiera
sie na stopniowym laczeniu do§wiadczen rodzinnych z tymi, ktére nabywane sa
w obrebie aktywnoéci spolecznej. Rezultat przebiegu tego procesu moze przyjaé
posta¢ uwewnetrznienia cech skladajacych sie na przypisang tozsamos¢ asocja-
cyjna.

Przejawy zinternalizowanej stygmatyzacji spolecznej u rodzenstwa dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualna zidentyfikowali np. A. Naylor i P. Prescott
[2004]. Rodzefistwo to wykazywalo wyrazng niecheé¢ do ujawniania swoich
odczu¢ zwigzanych z niepelnosprawnoscia wystepujaca w rodzinie oraz jej od-
dzialywania na wlasna osobe. Wyniki badan [Gamble, McHale 1989] ujawnity
takze poczucie wstydu u rodzenstwa, a takze dostrzegana przez nich spoteczng
izolacje rodziny ze wzgledu na posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia

P.Burke [2010] zaznacza, ze niepelnosprawnoéc przez skojarzenie nie ma cha-
rakteru determinujacego, nie wystepuje bezwarunkowo w kazdej rodzinie
u pelnosprawnego rodzefistwa. Stanowi raczej okreslenie mozliwego do zaistnie-
nia zjawiska, ktére obejmuje sytuacje wytwarzane w toku codziennego zycia ro-
dzefistwa osoby z niepelnosprawnodcia, jako konsekwencja skutkéw interakeji
miedzy rodzing a otoczeniem spolecznym. Podkresla ponadto, ze wytworzona
w wyniku tych interakgji asocjacyjna tozsamo$é u pelnosprawnego rodzenstwa,
bedaca sensu stricte konstruktem spolecznym, nie ma wylacznie natury stygma-
tyzujacej. Pomimo spolecznego jej narzucania, moze nie dochodzi¢ do caloscio-
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wego jej zinternalizowania (lub nie u wszystkich oséb) ze wzgledu na to, iz petno-
sprawne rodzefistwo, dorastajac w poczuciu ,normalnosci” rodziny, poczatkowo
akceptuje niepelnosprawnoé¢ jako naturalng cze$é¢ doswiadczenia rodzinnego.
Potwierdzeniem tego wyjasnienia sa wyniki badan [np. Cate, Loots 2000] wsréd
rodzefistwa dzieci z niepelnosprawnoscia, ktére dostrzegalo "normalnoé¢” rodzi-
ny, naturalne i pozytywne relacje z rodzefistwem. Badani postrzegali i oceniali
reakcje swoich przyjaciél jako ,normalne” wzgledem wlasnego rodzenistwa, zwra-
cajac przy tym uwage na to, ze niektérzy z nich nie byli pewni co do prawidlowo-
§ci prezentowanego zachowania. Dotychczasowe analizy pozwalaja twierdzi¢
o zlozonym i niedostatecznie jeszcze wyjasnionym procesie ksztaltowania sie toz-
samodci asocjacyjnej u oséb majacych rodzefistwo doswiadczajace niepelno-
sprawnosci.

Matzonkowie oséb chorych lub z niepelnosprawnoscia

Stygmatyzacja przeniesiona identyfikowana jest przede wszystkim u matzon-
kéw o0séb obarczonych chorobami spotecznie stygmatyzowanymi, np. choroba
psychiczng czy AIDS. Niemniej jej przejawy widoczne sg réwniez u 0séb pozo-
stajacych w relacji matzeniskiej z osobami do§wiadczajacymi innych choréb prze-
wleklych (ktérych natura i przebieg wzbudza niepewnosé¢, niekontrolowalnosé,
nieprzewidywalno$¢, z objawami wywolujacymi dyskomfort i bezradnos¢) lub
niepelnosprawnosci (w tym z oznakami widocznymi, wyrazistymi, niezrozu-
miatymi dla otoczenia).

Rozprzestrzenianie sie stygmatu na matzonkéw dokonuje sie w ramach przy-
jmowanej przez nich roli opiekuna. Pomimo Ze oddzialywanie przenoszonego
stygmatu traci na intensywnosci, wystepowanie w podwéjnej roli: matzonka
i opiekuna osoby skupiajacej cechy spotecznie dyskredytowane, wigze sie z do-
$wiadczaniem jego wieloplaszczyznowych konsekwencji.

Po pierwsze, swoistej redukcji ulega rola malzonka, w spolecznym postrzega-
niu niejako zastepowana przez role opiekuna, ktérego funkcjonowanie $ciéle
zwigzane jest ze wspolmalzonkiem wymagajacym opieki. Zjawisko to zaznacza
sie nie tylko w percepcji spolecznej, moze réwniez wystapi¢ u samych matzon-
kéw, sygnalizujacych poczucie straty tozsamosci wraz z przejeciem roli opiekuna,
czemu towarzyszy uksztaltowanie koncepcji Zycia i codziennosci na podstawie
potrzeb i mozliwosci matzonka z dlugotrwala choroba lub niepelnosprawnoécia
[np. Shim, Barroso, Davis 2012; Dickson i in. 2010]. Zachodzi tutaj mechanizm
zwrotnego wigzania stygmatyzacji przeniesionej. Z jednej strony stwarza ona
podstawy do postrzegania malzonka w zredukowanej roli i przez pryzmat relacji
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z osoba spolecznie zdewaluowana, jednoczeénie uzasadniajac oczekiwania
spoleczne wzgledem takiej transformacji. Jednakze z drugiej strony odrzucenie
przez malzonka przewidywanej roli wywoluje stygmatyzacje spoleczng z racji
zlamania normatywnych kryteriéw funkcjonowania zawierajacych sie w pomocy
stabszemu i wypelnianiu czynnoéci wynikajacych z przyjetej roli spolecznej. Za-
tem niezaleznie od przyjetej perspektywy matzonek osoby chorej czy z niepetno-
sprawnodcig, w mniejszym lub wiekszym stopniu, poddany jest procesowi styg-
matyzacji.

Po drugie, zjawisko stygmatyzacji przeniesionej w tej grupie oséb rozpatry-
wane jest przy uzyciu wyrdzniajacego go elementu — przemieszczania pewnych
cech. Poprzez skojarzenie z osobg chora czy niepelnosprawng, w postrzeganiu
spolecznym malzonek pozyskuje kategorie ,innosci’, znaczaco wzmocnionej
w przypadku wchodzenia w relacje malzeriska z osoba z wrodzonymi ogranicze-
niami w zdrowiu czy sprawnosci, czy nabytymi przed decyzja o malzefistwie
[por. Czykwin, 2007]. ,Innoéci” tej rzadziej towarzyszy zrozumienie spoteczne niz
dystansowanie sie, podejrzliwosé, litosé, wspolczucie. Reakcja matzonka moze
przejawiac sie w stygmatyzacji afiliacyjnej, leku przed przyjeciem na stale roli
opiekuna i kojarzeniem wlasnej osoby jako obcujacej w otoczeniu spolecznie nie-
atrakcyjnym, a tym samym pozbawieniem mozliwoéci doceniania przez innych
ze wzgledu na indywidualne predyspozycje [Sanders i in. 2008]. Jak wskazuja
M. Asch i A. Fine [1988, za: Goldstein, Johnson 1997] kobiety z niepelnosprawnoscia,
majace partneréw bez ograniczen psychofizycznych, moga odkrywac na bazie re-
akgjispotecznych, iz zaréwno one, jak i zwigzani z nimi mezczyzni sa podmiotami
ciekawosci, kontroli, niezrozumienia, a w rezultacie obserwowac rozprzestrzenia-
nie sie cech przypisywanych im samym (np. litosci) na partneréw.

Jednakze, zgodnie z ustaleniami badaczy, to nie jedyne sposoby reagowania
na stygmatyzacje przeniesiong przez matzonkéw, czego dowodzg badania nad
personalnym wzrostem w tej grupie oséb, warunkowanym przede wszystkim
okreélonymi cechami osobowoéciowymi [Ott, Sanders, Kelber 2007]. Nalezy przy
tym podkredli¢, ze mechanizm stygmatyzacji przez powiazanie zaznaczajacej sie
w bliskich, intymnych, malzenskich relacjach z osoba chora czy niepelnosprawna,
ma charakter zlozony i niejednoznaczny. Dowodzi sie raczej jej ambiwalentnej
natury wyrazajacej sie w kombinacji dyskomfortu spolecznego i wspoélczucia,
a takze sympatii. Na stygmatyzacje przeniesiong sklada sie zatem nie tylko
swoisty wymiar podzielania cech negatywnych przynaleznych osobie chorej czy
z niepelnosprawnoécia, ale takze postrzeganie malzonkéw/partneréw jako jed-
nostek wyjatkowo tolerancyjnych, sympatycznych, godnych zaufania, ktérym
przypisywana jest szczegdlna dobro¢ z ragji ich decyzji o trwalym obcowaniu
z osobami do$wiadczajacymi wyraznych ograniczen [Goldstein, Johnson 1997;
Neuberg iin. 1994].
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Po trzecie, zakres wystepowania i umacniania si¢ stygmatyzacji przeniesionej
(np. za pomoca stygmatyzacji afiliacyjnej) wéréd malzonkéw poddawany jest
analizie z punktu widzenia jej skutkéw dla ich ogélnego psychospotecznego funk-
cjonowania. Podjecie roli opiekuna prowadzi do radykalnej modyfikacji dotych-
czasowego stylu zycia i koniecznosci wlaczenia w obraz siebie cech bezposrednio
zwigzanych z realizacjg funkgji opiekuniczej [Post i in. 2005]. Wyniki badan wska-
zuj3, iz na doswiadczenia wynikajace z tej roli skladaja sie elementy zwiekszajace
ryzyko obnizenia jakosci zycia. Identyfikowane jest obcigzenie emocjonalne,
w tym obcigzenie codziennym i wyczerpujacym wspieraniem malzonka z nie-
pelnosprawnodcia (ktérego nasilenie moderowane jest m.in. czasem sprawowa-
nia opieki czy stopniem ciezkosci choroby lub niepelnosprawnosci), pogorszenie
zdrowia psychicznego i fizycznego, izolacja spoteczna [m.in. Borreniin. 2012; Bla-
nes, Carmagnani, Ferreira 2007; Post, Bloemen, de Witte 2005]. Brakuje jednakze
solidnych dowodéw empirycznych, ktére ustalatyby charakter relacji miedzy
tymi zmiennymi a stygmatyzacja (a zwlaszcza stygmatyzacja odczuwang). Podyk-
towane jest to najprawdopodobniej dwoma zaznaczajacymi sie tutaj przyczyna-
mi. Po pierwsze, nie wszyscy malzonkowie do§wiadczaja stygmatyzacji afiliacyj-
nej lub tez doznaja mniej dotkliwych przejawéw stygmatyzacji przeniesionej. Po
drugie, przywolane wskazniki psychospolecznego funkcjonowania oséb beda-
cych opiekunami wspétmatzonkéw chorych czy z niepelnosprawnoscia, moga
miec zréznicowana geneze, trudng do jednoznacznego uchwycenia. Stygmatyza-
¢ja przeniesiona moze natomiast stanowi¢ jeden z czynnikéw ksztattujacych te
doswiadczenia oraz majacych znaczenie dla relacji z chorym lub niepelnospraw-
nym wspdtmatzonkiem.

Identyfikowana wéréd matzonkéw — opiekunéw stygmatyzacja odczuwana
pozostawala w zwigzku z poczuciem opuszczenia przez innych i nieotrzymywa-
nia potrzebnego wsparcia oraz z byciem izolowanym. Percypowany dystans
spoleczny traktowany byl przez nich jako czynnik znaczaco zwiekszajacy poczu-
cie zalu z powodu doswiadczanej sytuacji Zyciowej, wlasnej i partnera [Sanders
iin. 2008]. Co istotne, badani opiekunowie wskazujacy na przejawy stygmatyzacji
uwewnetrznionej, dostrzegali jednoczeénie proces spolecznego stygmatyzowa-
nia skierowany wobec ich matzonka. Proces ten stwarzat dogodne podloze do for-
mowania si¢ lub umacniania stygmatyzacji afiliacyjnej, obcigzenia opieka oraz ob-
nizenia ogodlnej jakosci zycia matzonka-opiekuna [Akkus 2011; Sanders i in. 2008].
Zwrotnie nasilone przejawy odczuwanej stygmatyzacji sprzyjaly wycofywaniu
sie z relacji interpersonalnych i angazowania sie w Zycie spoleczne, poprzez tego
typu zwiazek oddzialujac na zwiekszenie obcigzenia emocjonalnego [Croog i in.
2006].

Podsumowujac, stygmatyzacja przeniesiona u matzonkéw o0séb chorych
przewlekle somatycznie i niepelnoprawnych ma niedostateczne ugruntowanie
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teoretyczne. Dostepne analizy cechuja sie znaczaca fragmentarycznoscia, uw-
zgledniajac wybrane aspekty sygnalizowanej zlozonej natury tego zjawiska.
Wprawdzie przyjmuje sie podstawowe zalozZenia stygmatyzacji przez powiaza-
nie, niemniej weryfikowane sa one posrednio przez odwolanie sie do roli opieku-
na, zwiazkéw z psychospotecznym funkcjonowaniem itp. Dotychczasowe ustale-
nia nie pozwalaja rozstrzygna¢ jednak czy wykorzystywane sposoby pomiaru
adekwatnie odzwierciedlaja specyfike stygmatyzacji przeniesionej na plaszczyz-
nie matlzenskiej.

Zakoficzenie

Zalozonym celem opracowania bylo przyblizenie natury stygmatyzacji prze-
niesionej wsrdd czlonkéw rodziny ze wzgledu na ich bliskie powigzania z osoba
doswiadczajaca choroby przewleklej czy niepelnosprawnoéci. Omawiana jest
w literaturze obcojezycznej, natomiast nie podlegala jeszcze analizie na gruncie
polskim. Jak wielokrotnie sygnalizowano, przytaczane sposoby wyjasniania me-
chanizmu stygmatyzacji przez powigzanie nacechowane sa znaczacymi ograni-
czeniami wynikajacymi z charakteru zjawiska, nieprecyzyjnej jego konceptuali-
zacji, braku adekwatnych narzedzi do pomiaru wskaznikéw, wlaczaniu do badan
zréznicowanej grupy czlonkéw rodziny zaliczanych do Iacznej kategorii opieku-
néw 0s6b z choroba czy niepelnosprawnoscia. Stosunkowo niewielki jeszcze
zakres weryfikacji empirycznych wysuwanych tez w obrebie tej problematyki do-
starcza powierzchownej i poéredniej wiedzy na temat stygmatyzacji przeniesio-
nej u poszczegdlnych czlonkéw rodziny réznigcych sie pelniona rolg, plcia, wie-
kiem, do§wiadczeniem radzenia sobie ze spolecznymi przejawami stereotypizacji
i przenoszenia stygmatu. Wyjsciowy mechanizm stygmatyzacji przeniesionej,
opierajacy sie na rozszerzaniu stygmatu z osoby bezposrednio nim dotknietej na
jednostki pozostajace z nig w relacji, przyjmowany jest niejako a priori, przy
wcigz niepelnym wyjasnieniu proceséw zaangazowanych w rozwdj tego zjawi-
ska u 0s6b bedacych w zréznicowanych zwigzkach z osobg dotknieta atrybutem
spolecznie dyskredytujacym. Interesujace jest na przyklad, na ile procesy pozna-
wcze odpowiadajace za przenoszenie cech stygmatyzujacych maja charakter za-
utomatyzowany (w oparciu o kulturowo utrwalone stereotypowe przekonania),
a w jakim zakresie sa poddawane §wiadomej refleksji. A jeéli stygmatyzacja prze-
niesiona bazuje na przemyslanych procesach decyzyjnych, to jakie czynniki sa
ostatecznie za nie odpowiedzialne. Rozstrzygniecie tych kwestii byloby pomocne
w oslabianiu zjawiska stygmatyzacji przez powigzanie [por. Pryor, Reeder, Mon-
roe 2011].
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Niezaprzeczalnie, problematyczne wciaz pozostaje ujecie samego zjawiska
stygmatyzacji przeniesionej, ktérego eksploracja wérdéd poszczegdlnych czlon-
kéw rodziny z osoba stygmatyzowana odslonila wiele niejasnosci, brak precyzyj-
nosci i rozlacznodci zakresowej miedzy przyjmowanymi wskaznikami. Jedynie
sporadyczne analizy zorientowane na ustalenie predykcyjnej funkcji identyfiko-
wanych przejawdéw stygmatyzacji przez powigzanie uniemozliwiaja ponadto
jednoznaczne wnioskowanie odnosnie do rzeczywistych ich konsekwencji. Na
aktualnym etapie badan nierozstrzygnieta pozostaje réwniez kwestia czasowej
perspektywy potencjalnie wywolywanych skutkéw. Postulowane tezy w tym
wzgledzie wymagaja analiz longitudinalnych.

Wartos¢ poznawcza ustalen dotyczacych natury zjawiska okreslanego styg-
matyzacja przeniesiong, identyfikowanego w zréznicowanym stopniu u czlonkéw
rodziny z osoba chora czy niepelnosprawna, wyrazalaby sie ponadto w dostar-
czeniu podstaw do ujawnienia mechanizméw odpowiedzialnych za podatnosé
na uwewnetrznianie dyskredytujacych doswiadczen spotecznych oraz radzenie
sobie z jej przejawami i konsekwencjami.
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