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PIETNO (NIE)ZAWINIONE — HISTORIA DZIECIECEJ STYGMATYZACJI

Wprowadzenie

Spoteczne przesladowanie ofiar epidemii AIDS nalezy z calg pewnos$cig do wyda-
rzen, ktorych wspomnienie wywotuje po latach uzasadnione poczucie niedowierzenia
i zawstydzenia. Poczucie blamazu moze okazac¢ si¢ jeszcze wigksze, jesli wzia¢ pod
uwage, ze wsrod pierwszych ofiar stygmatyzacji znalezli si¢ chorujacy na hemofilig, nie-
rzadko kilku — lub kilkunastoletni pacjenci. To im wla$nie, w imi¢ solidarnosci spotecz-
nej (sic!) odmawiano prawa do uczestniczenia w normalnym, codziennym zyciu spotecz-
nym, to na ich widok pospiesznie opuszczano restauracje, a nawet koscioty; to im,
wreszcie, odmawiano prawa do powszechnej edukacji. Nawet pobiezna lektura Swiadectw
wielu hemofilikéw nie pozostawia zadnych watpliwosci — wraz z poczatkiem nowej epi-
demii, cierpiacy na skaz¢ krwotoczna pacjenci stali si¢ uosobieniem losu tregdowatych.
Pospieszne usuwanie chorych dzieci ze szkot i izolowanie ich rodzin przypomina nie-
uchronnie dawne mechanizmy gettyzacji, doskonale znane spoleczenstwu Zachodu z cza-
su walki z tradem wtasnie.

Od poczatku pojawienia si¢ epidemii AIDS w 1981 roku' minie niebawem 40 lat.
Pomimo rewolucyjnych wrecz postepéw w walce z replikacja wirusa, zespot nabytego
braku odpornosci pozostaje w Swiadomosci spotecznej choroba $miertelna, fatalnie roku-
jaca. Ta potoczna wizja choroby wyraznie mija si¢ z aktualnym stanem wiedzy medycz-
nej — od czasu wynalezienia lekow antyretrowirusowych (ARV), znaczaco zmienit si¢
status medyczny wirusa HIV, ktory odtad traktowany jest jak ,,zwykta” choroba przewle-
kta. Co wigcej, w krajach rozwinigtych, w ktorych dostepna jest bezptatna terapia farma-
kologiczna, HIV pozostaje problemem bardziej spotecznym, niz medycznym. Dziatania
stowarzyszen i instytucji pacjenckich ukierunkowane sa dzisiaj przede wszystkim na
zdjecie stygmatu z choroby i, rzecz jasna, z samych chorych. W krajach Zachodu podej-
muje si¢ szereg dziatan shuzacych przede wszystkim detabuizacji wirusa HIV. Do takich
inicjatyw zaliczy¢ mozna powszechne w kulturze partycypacyjnej coming outy osob
seropozytywnych. Internet stworzyt doskonata przestrzen do budowania nowego wize-
runku ,,nosiciela” wirusa; wizerunku wolnego od uprzedzen, nienawisci, a przede wszyst-
kim — lezacego u ich zrédet — poczucia zagrozenia. Seria amatorskich wystapien pacjen-
tow — My HIV Story — nie tylko przelamuje utarte wyobrazenia o osobach zakazonych,
ale i dostarcza fachowej, aktualnej wiedzy o samej profilaktyce.

Nie ulega jednak watpliwos$ci, ze dla wielu osob HIV/AIDS to choroba o wyjatko-
WO z%ej reputacji, od samego poczqtku jej istnienia wigzana z grzesznym, rozpustnym
zyciem, z przekraczaniem granic moralnych i obyczajowych. Ta Jednostronna propago-
wana przede wszystkim w $rodowiskach chrzescijanskich wizja choroby nie tylko nie
oddaje prawdziwego obrazu patogenezy wirusa HIV, ale — co szczegdlnie istotne — uru-
chamia szereg dodatkowych stygmatéw wobec jego nosicieli. W poczatkowej fazie epi-
demii AIDS status seropozytywny oznaczal w istocie pewne, bolesne umieranie w wy-
niku catego szeregu chordb oportunistycznych — chordb, ktore rozwijaly si¢ w niezdolnym
juz do obrony organizmie. Post@pu]qca degradacja uktadu immunologicznego prowadzi¢
musiala do n1euchr0nnej $mierci. Niezliczona ilo$¢ tekstow kultury, gtéwnie filmow
i dramatow, odnosi si¢ do wczesnego etapu epidemii AIDS, w ktérym bycie chorym
oznaczalo podwdjng $mier¢, najpierw spoteczna, pézniej takze biologicznq. Znaczng czeg$é

! Date t¢ nalezy traktowa¢ symbolicznie; nie ma dzi§ bowiem watpliwosci, ze wirus HIV pojawit sig
kilka dekad wczesniej (Crawford 2015).
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tych produkcji odczyta¢ dzi§ mozna jako wystapienia rozrachunkowe, z odleglej (bez-
piecznej?) perspektywy czasu powracajace do dramatu tamtych dni.

Stygmat przeniesiony

Koncepcje pigtna wprowadzit i spopularyzowat w naukach spotecznych Erving
Goffman (1963), odwotujac si¢ do znanych juz Grekom praktyk ,,znakowania” konkretnych
0sob i grup. Idea pietna okazywala si¢ we wszystkich spotecznosciach niezwykle funkcjo-
nalna, stajac si¢ doskonatym narz¢dziem uprawomocniania i porzadkowania tadu spotecznego.
Z wykluczajacego potencjatu pigtna korzystano najcz¢sciej ,,na okreslenie znakow cielesnych
sygnalizujacych, ze ze statusem moralnym ich wlasciciela wiaze si¢ co$ nadzwyczajnego
i zlego zarazem” (Goffman 2007: 31). Pigtno czy stygmat dotyczyt zatem glownie osob
wyrozniajacych si¢ poczatkowo fizyczna, a z czasem takze kazda inng forma nadzwyczaj-
nos$ci i odmiennosci. W tym sensie stygmat rozumie¢ mozna jako spoteczng odpowiedz/
reakcje¢ na jakakolwiek heterogenicznos¢. Klasyczna Goffmanowska typologia pigtna
obejmuje trzy kategorie: deformacje i utomnosci fizyczne, wady charakteru oraz grupowe,
przypisane ,,automatycznie” pig¢tna rasy, narodowosci, wyznania (Goffman 2007: 34).
Przypadek osob seropozytywnych dotyczy¢ moze wszystkich trzech kategorii. Wezesne
lata epidemii AIDS odstaniaty chorobg¢ na widok publiczny. Nienaturalnie wychudzone
ciata, oszpecone dodatkowo pojawiajacymi si¢ w zaawansowanej fazie uposledzenia od-
pornosci migsakami Kaposiego, stawaty si¢ oczywistym zrodlem pigtna. Podobnie jak
przypisywana wszystkim ofiarom epidemii moralna utomnos¢ charakteru, bedaca w isto-
cie, zdaniem osadzajacych, zasadniczg i jedyng przyczyna zakazenia. Ostatni, zbiorowy
stygmat dotyczyt wspolnoty chorych i ich najblizszych, to jest wspotwinnych nieszczesciu.

Doskonatym kluczem do zrozumienia powszechnego stygmatu, jakim — bez wzgle-
du na zrodlo zakazenia — obarcza(to) si¢ wszystkie osoby seropozytywne sg stowa Susan
Sontag: ,,Zachorowac na AIDS oznacza zosta¢ zdemaskowanym” (Sontag 1999: 112). Ta
trafna diagnoza wyjasnia generalizujaca praktyke stygmatyzacji i wiktymizacji chorych.
HIV/AIDS ma odstania¢ wszystkie grzechy i stabo$ci ludzkiej natury, ma wydobywac na
$wiatto dzienne wszelkie proby naruszenia tadu moralnego. Idea wspotuczestnictwa
w ,,winie” — zwlaszcza w przypadku dzieci — wydawac si¢ moze niedorzeczna, a nawet
paradoksalna; nie zmienia to jednak faktu, ze nawet wobec najmtodszych stosowano
prawo podejrzliwosci i pigtna. Casus dzieci pokazuje wyraznie, ze nie trzeba zrobi¢ nic
ztego, aby pa$¢ ofiarg spolecznej stygmatyzacji. Sama choroba, bez wzgledu na zrédto
infekcji, ma juz by¢ — by uzy¢ wymownego okreslenia Goffmana — ,,atrybutem dotkliwie
dyskredytujacym”.

Wsrod pierwszych ofiar nowej, tajemniczej choroby znalezli si¢ amerykanscy
homoseksualisci, co z catg pewnoScig przesadzito o ich, trwajacej do dzis, stygmatyzacji.
Znakiem wymownym wczesnego skojarzenia nowego zagrozenia ze sSrodowiskiem gejow
byty pierwsze okreslenia budzacej powszechng groze¢ epidemii. W pierwszych latach
epidemii AIDS (1981-1984) zaré6wno media, jak i eksperci od chordb zakaznych mowili
o ,,raku gejow”, z czasem popularyzujac bardziej naukowa nazwe¢: GRID (Gay Related
Immune Deficiency — zwigzane z homoseksualizmem uposledzenie odpornosci). Nazwa
ta, jak p6zniej btednie sgdzono, nie wynikata z homofobii srodowiska medycznego, lecz
dotyczyta oczywistych skojarzen z poczatkowo jednolitym srodowiskiem nowo diagno-
zowanych pacjentow. Dalszy rozwdj wypadkow sprawit, Zze taczenie nowej epidemii
wylacznie ze srodowiskiem gejow przestawato by¢ aktualne. Juz w grudniu 1981 roku do
Osrodka Chorob Zakaznych w Atlancie zaczety naptywac informacje o nowych zakaze-
niach wsrod osob przyjmujacych dozylnie srodki odurzajace; w lipcu 1982 rozpoznano
AIDS u Haitanczykow z Miami; wsrdd zgloszonych przypadkow nie byto homoseksuali-
stow. W tym samym roku lekarz pediatra z Bronxu zgtosit 11 przypadkow zachorowan
na GRID/AIDS wsréd noworodkow (Shilts 2007). Sprawa stawala si¢ coraz bardziej
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tajemnicza. Lekarze probowali odpowiedzieé na pytanie, co mogto lgczyé narkomanow,
gejow, Haitanczykow i mate dzieci, chorujace na hemofili¢. Wtadze medyczne stworzyty
wowcezas koncepceje grupy szczegolnego ryzyka, ,,Grupg 4H”, wérdd ktorej znalezli si¢
wlasnie homoseksualisci, Haitanczycy, heroinisci i hemofilicy (Treichler 1999: 20). Rzecz
jasna przynalezno$¢ do tej grupy oznaczala w praktyce dalsza, postepujaca stygmatyzacje.

AIDS-boy — opowies¢ Ryana

Z dzisiejszej perspektywy zwigzek taczacy wirusa HIV z hemofilia moze wydawacé
si¢ juz mniej oczywisty, a nawet nieczytelny. Warto zatem przypomnie¢, ze chorujacym
na brak dostatecznej krzepliwosci krwi pacjentom podawano od konca lat 70. XX wieku
preparat krwiopochodny — czynnik VIII, znaczaco poprawiajacy ich kondycj¢ zdrowotna.
Preparat ten pozyskiwany byt z donacji krwi wielu dawcow, co stwarzato realne zagro-
zenie infekcyjne. Brak nalezytych procedur i odpowiedniej kontroli medycznej usprawie-
dliwiata poniekad panujaca wowczas wsrdd lekarzy idea mniejszego zta — hemofilia
wydawata si¢ bowiem schorzeniem grozniejszym od potencjalnych choréb zakaznych.
Fatalna zbiezno$¢ czasu — poczatek epidemii AIDS i triumf nowego specyfiku hematolo-
gicznego, wymagajacego krwiopochodnego materiatu wielu dawcow — sprawila, ze he-
mofilia stata si¢ nieodtacznym rozdziatem epidemii AIDS.

Wsréd mtodych pacjentéw przyjmujacych globuling antyhemofilowa (AHG) znalazt
si¢ takze Ryan White, ktorego tragiczne doswiadczenia zyskaty niewyobrazalny rozgtos
spoteczny, zmieniajac na trwate nastawienie milionéw ludzi nie tylko do hemofilikow, ale
i do chorych na AIDS. Ryan (1971-1990) dowiedziat si¢ o nosicielstwie wirusa HIV
w wieku trzynastu lat, gdy niespodziewanie pogorszyt si¢ jego stan zdrowia. Pomimo
faktu zakazenia poprzez skazony czynnik VIII, chlopiec dos§wiadczyt catego ogromu
cierpien zwigzanych ze spotecznym napigtnowaniem. Sprawa zostata nagltosniona przez
media, gdy wladze szkoty, pod naciskiem rodzicow i znacznej czgsci nauczycieli, zdecy-
dowaty o wydaleniu chlopca ze szkoty ,,z uwagi na dobro pozostatych uczniéw”; rodzicom
zaproponowano nawet, by syn pobieral dalsze lekcje przez telefon (France, 2016: 199).
Otwarta wrogos¢ i nieche¢ kierowana do trzynastoletniego chlopca i jego rodziny stala
si¢ wkrotce przedmiotem publicznej debaty o zasiggu krajowym.

Niezwykle cennym materiatem, ukazujacym site spotecznej stygmatyzacji, wi-
dzianej i doswiadczanej od wewnatrz — z perspektywy pacjenta, jest pamietnik z czasu
choroby Ryana — My Own Story (White 1992). Ta przejmujaca, wydana posmiertnie au-
tobiografia ilustruje tak naprawd¢ proces budowania negatywnej mitologii choroby, ob-
nazajac jednoczesnie jej destrukcyjny potencjal. Z cata pewnoscia konfesja Ryana jest
tekstem z przestaniem, nad jej wlasciwym brzmieniem czuwata amerykanska dzienni-
karka, Ann Cunningham, wzbogacajac cato$¢ o wymowne ilustracje i wypowiedzi znanych
osobistosci, ktore miaty okazje poznaé chlopca. Warto podkreslic, ze edukacyjny charak-
ter My Own Story wydaje si¢ w peini uzasadniony. Wystapienie mtodego hemofilika
i ofiary AIDS nie jest tzawg historig o niezawinionym cierpieniu, cho¢ taki tryb lektury
jest mozliwy i uzasadniony — jego ,,opowie$¢” stanowi raczej literackg batali¢ z demona-
mi strachu, ktore wyzwalaja w ludziach irracjonalne reakcje. Ryan White miat bowiem
pelna $wiadomosé, ze glownym zrodiem zywionej wobec niego niechgci jest strach
iignorancja; dlatego wlasnie swoja autobiografi¢ rozpoczyna swoistym instruktazem:

Prawda jest taka, ze AIDS jest choroba, ktora niezwykle trudno ztapaé. Nie ma takiej mozliwosci
zeby zarazi¢ si¢ zwyczajnie przebywajac obok chorego — nawet uzywajac tych samych talerzy,
sztuécoOw i pijac z tej samej szklanki. Gdyby byto inaczej, moja mama i siostra zarazityby si¢ juz
dawno temu. Niestety wcigz wielu ludzi w Kokomo mysli, ze mogtbym zarazi¢ ich dzieci catujac je
na powitanie czy kichajac na nie w szkole, albo ocierajac pot czy tzy. Nie ma szans.
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Pomimo to panika rozprzestrzenia si¢ po catym miescie. Wiele razy styszatem dzieci opowiadajace
zarty na moj temat (Ryan White jokes). A doro$li przechodzili oboj¢tnie wobec niewybrednych zar-
tow 1 oczywistych ktamstw o mnie, jak to niby widziano mnie gryzacego ludzi, albo jak plulem na
warzywa w miejscowym spozywczym. Nigdy tego nie zrobitem i nigdy nie zrobitbym (White,
1992: 1)%

Zycie Ryana po diagnozie zmienito si¢ diametralnie. Rytm kazdego kolejnego dnia
chtopaka wyznaczata walka z niewiedza spoteczng na temat AIDS. Rzecz znamienna, ze
w latach 80. XX wieku lawinowo rozprzestrzeniala si¢ pseudowiedza o nowej epidemii;
skala problemu byla tak duza i znaczaca, ze nawet dzisiaj, ponad 35 lat od wybuchu epi-
demii, ustysze¢ mozna szereg teorii o alternatywnych drogach zakazenia, na przyktad
droga kropelkowsa. Ta nadprodukcja mitow wynika(ta) rzecz jasna z braku dostatecznej,
naukowo zweryfikowanej wiedzy na temat nowego zagrozenia. Media, gdy juz po paru
latach zajely si¢ sprawa, podawatly bardzo czgsto sprzeczne informacje, co stanowito
doskonatg pozywke dla budowania kolejnych teorii spiskowych. Ryan doswiadczat
spotecznych skutkéw nosicielstwa wirusa HIV w latach krytycznych, gdy
AIDS-fobia osiggneta punkt kulminacyjny (1982-1988). Przemawiajac w 1988
roku na Krajowej Konwencji Stowarzyszen Edukacyjnych w Nowym Orleanie wspominat
$wiezo zachowane w pamigci do§wiadczenie odtracenia:

Bylem napigtnowany jako zrédto potencjalnego zagrozenia. Ja i moja mama byliSmy wszedzie nie-
mile widziani. Kiedy wchodzilismy do restauracji, ludzie ostentacyjnie wstawali i wychodzili, cho-
ciaz nie musieli siedzie¢ obok mnie. Nawet w kosciele nikt nie chciat uscisnag¢ mi dtoni (White,
1992: 2-3).

Stygmatyzacja mtodego chlopca przerodzita si¢ bardzo szybko w skutecznie zarza-
dzang strategi¢ ngkania calej rodziny White’ow, co ostatecznie doprowadzito do ich wy-
prowadzki z Kokomo, matej miejscowosci w stanie Indiana. Mama Ryana otrzymywata
anonimowe listy petne nienawisci i pogrézek od ,,zaniepokojonych obywateli”’; sugerowa-
no nawet kar¢ boza za niedostateczne praktyki religijne rodziny. W tym samym czasie
wielebny Jerry Falwell, niezwykle popularny amerykanski protestancki duchowny i tele-
ewangelista, upierat si¢ we wszystkich rozgto$niach radiowych, ze AIDS jest zrozumiala
i wyczekiwang karg za grzechy homoseksualistow, a takze wszystkich tych, ktorzy ich
toleruja. Podobne rewelacje trafialy na podatny grunt — posrod mieszkancéw Kokomo
zapanowata prawdziwa histeria. Typowa forma dreczenia rodziny Ryana byty stale powta-
rzajace si¢ insynuacje: ,,Wiemy, jak naprawde twoj brat ztapat AIDS” (White, 1992: 83)
— miala ustysze¢ wielokrotnie siostra chorego chlopaka. Wobec jawnej wrogosci niemal
calej miejscowej spotecznosci zdumiewaé moze jedynie sita rodziny, ktorej updr pozwo-
lit przej$¢ Rynowi przez najgorsze chwile:

AIDS moze zniszczy¢ cala twoja rodzing, jesli na to pozwolisz. Na szczgécie moja mama stawita
zdecydowany opor tej beznadziejnej sprawie, mowigc mi, zebym si¢ nie poddawal i byt zawsze
dumny z tego, kim jestem. Nauczyta mnie tez zebym nie uzalat si¢ nad soba (White, 1992: 3).

Ryan stat si¢ bardzo szybko symbolem dziecigcej walki z HIV/AIDS; dzigki sta-
raniom organizacji wspierajacych chorych na AIDS zainteresowaly si¢ nim krajowe
i zagraniczne media, a z czasem takze znani piosenkarze, migdzy innymi Michael Jackson,
Elisabeth Tylor czy Elton John, z ktorym chlopca taczyta szczegélna zazytos¢. Nie wyda-
je si¢ przesada stwierdzenie Davida France’a, ze zaraz po hollywoodzkiej gwiezdzie,
Rocku Hudsonie, Ryan White byt najbardziej rozpoznawalng osobg zyjaca z AIDS w dzie-
jach Stanow Zjednoczonych (France, 2016: 311). Rozgtos sprawil, ze chtopiec byt czgstym
gosciem programow telewizyjnych; do historii walki ze stygmatyzacja AIDS przeszedt

2 Jezeli nie zaznaczono inaczej, wszystkie thumaczenia pochodza od autora.
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gest amerykanskiej aktorki i piosenkarki, Alyssy Milano, ktéra na oczach telewidzow
pocatowata Ryana, co — biorgc pod uwage panujace wowczas mity o drogach zakazenia
— byto czym$ nadzwyczajnym i bezprecedensowym jednoczesnie. W roku 1989 John
Herzfeld nakrecit film biograficzny The Ryan White Story, upamigtniajacy historie tysie-
cy osob, ktorych Ryan stat si¢ ucielesnieniem.

W sposob niezamierzony Ryan stat si¢ bardzo szybko rzecznikiem chorych na
AIDS, nie tylko dzieci i hemofilikoéw, ale wszystkich, bez wzgledu na zrodlo zakazenia.
Jego przekaz byl prosty — chorzy nie zagrazaja spoleczenstwu, zas wszel-
kie formy pigtnowania poteguja tylko ich cierpienia. Chtopak probowat wyko-
rzysta¢ wszystkie media, by udowodni¢ $wiatu, ze chorzy na AIDS zastugujg na normal-
ne zycie. [ wlasnie zwykle, normalne zycie bylo jego najwickszym marzeniem. To cz¢sto
pojawiajacy si¢ motyw w jego autobiografii — tesknota za Swiatem wolnym od choroby,
a jednoczesnie wolnym od ci¢gzaru stawy. Ryan nie miat bowiem watpliwosci, co lezy
u zrodet jego popularnosci; przeswiadczenie to formutowat wielokrotnie, piszac:

Nigdy nie chciatem by¢ stawny. Bycie stawnym z powodu bycia chorym, zwtaszcza na taka chorobg
jak AIDS, to naprawde zawstydzajace. Nigdy nie chciatem by¢ kojarzony jako ,,AIDS
boy”, w dodatku pokazywany nieustannie we wszystkich mediach. Ja po porostu chcialem by¢
zwyktym chtopcem, jak inne dzieci w moim wieku (White, 1992: 3)°.

Przypadek Ryana to niezwykle wazne i pouczajace $wiadectwo budzacego dzi$
powszechng dezaprobate wrogiego nastawienia wigkszosci spoteczenstwa do 0sob chorych,
to w efekcie namacalna i pouczajaca lekcja, na czym moze polega¢ ich wiktymizacja.
Lektura My Own History nie jest tatwa, trudno bowiem uwierzy¢, ze podobne zdarzenia
miaty miejsce pod koniec XX wieku, a przede wszystkim, ze ofiarg przesladowan uczy-
niono 13-letnie dziecko. Przywotanie historii Ryana, niewinnego chtopca ze stanu India-
na, ma gleboki sens rowniez dlatego, ze stanowi ono doskonalg ilustracj¢ spotecznego
mechanizmu naddanej stygmatyzacji. Przypisanie epidemii HIV/AIDS marginalizowanym
grupom spotecznym, gtownie gejom i narkomanom, oznaczato w praktyce, ze kazda
osoba seropozytywna, bez wzgledu na orientacj¢ seksualng, utozsamiana begdzie ze $ro-
dowiskiem homoseksualistow i/lub narkomanéw. Relacje tysiecy amerykanskich hemo-
filikow potwierdzajg te zaleznos¢; do podobnej sytuacji nawiazuje takze amerykanski
hematolog i onkolog, David Green, piszac:

Wkrotce hemofilicy i ich rodziny stali si¢ przedmiotem wrogiego nastawienia ogétu spoleczenstwa,
ktore dotad charakteryzowato podejscie wobec srodowiska homoseksualistow; byli wigc wyrzucani
ze szkot, dyskryminowani i prze§ladowani w miejscu pracy, a ostatecznie zostali wyrzutkami spote-
czenstwa (Green, 2016: XV-XVI).

Stygmatyzacja osob seropozytywnych okazata si¢ rownie destrukeyj-
na i bezlitosna jak sam wirus.

Doktor Elisabeth Kiibler-Ross w stuzbie odtraconym

Innym, niezwykle cennym i poruszajacym $wiadectwem wrogiego na og6l nasta-
wienia spoteczenstwa do 0sob zyjacych z wirusem HIV sa wspomnienia wybitnej ame-
rykanskiej lekarki, Elisabeth Kiibler-Ross, ujete w formie wywiaddw i listéw. Wydane po
raz pierwszy w 1987 roku AIDS. The Ultimate Challenge przybiera forme¢ dokumentu,
ilustrujacego dramatyczne zmagania lekarki i skupionych wokot niej wolontariuszy z pet-
ng agresji i uprzedzen wobec chorych na AIDS postawa wielu Amerykanow. Odwotujac
si¢ do faktow z biografii Kiibler-Ross, mozna by stwierdzié, ze chorzy i umierajacy to jej
naturalne §rodowisko. Od czaséw wydania niezwykle gltosnych i réwnie chetnie

3 W innym miejscu doda: ,,To takie zawstydzajace i odrazajace — bycie stawnym z powodu choroby” (134).
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cytowanych Rozmow o Smierci i umieraniu w 1969 roku, autorka i lekarka zarazem po-
swigcita cate swoje zycie zawodowe i prywatne oswajaniu umierajacych i ich najblizszych
ze $miercig. Organizowane przez nig warsztaty tanatologiczne staty si¢ nicodlacznym
elementem lekarskiego wyksztatcenia. Kiibler-Ross, zszokowana dramatycznym pode;j-
Sciem do umierajacych w amerykanskich szpitalach, postulowata wprowadzenie na stale
do programu ksztalcenia lekarzy praktycznych zajec¢ z zakresu deontologii, skupionych
przede wszystkim na wypracowywaniu umiejetnosci informowania pacjenta o zblizajacej
si¢ $mierci, a takze — co rownie istotne — umiejetnosci wspotuczestniczenia w ostatnich
dniach i godzinach chorego. Wymienionych przez nig pig¢ powszechnych postaw wobec
umierania: zaprzeczanie i izolacja, gniew, targowanie si¢, depresja i akceptacja — dotyczy
zaréwno stosunku do $mierci wlasnej, jak 1 najblizszych. Druga okoliczno$¢ wyznacza
jednoczesnie etapy przezywania zatoby (Kiibler-Ross, 1979).

Pojawienie si¢ choroby, ktéra mocg razenia przescigata wszystkie dotad znane,
w sposob niemal automatyczny skierowato uwage lekarki na nowe zagrozenie tysiecy
Amerykanow. Fatalna reputacja wirusa HIV przetozyta si¢ od samego poczat-
ku epidemii na praktyki stygmatyzowania chorych, ktorych nicodlegta
konsekwencja i perspektywg stato si¢ samotne umieranie. Porzucanie chorych
przez najblizszych i jednoczesne odmawianie im prawa do opieki medycznej ilustrujg
najmroczniejsza kartg w dziejach epidemii AIDS. Dzi$ trudno sobie wyobrazic, by osoba
dotknieta szeregiem biologicznych dysfunkcji, zyjaca z petng Swiadomoscia niedziataja-
cego uktadu odpornosciowego, musiata dodatkowo zmagac si¢ ze spoteczng wrogoscia
iodrzuceniem. Praktyki ekskluzji dotyczyly bez wyjatku wszystkich, takze najmtodszych.
Aktywisci gejowscy 1 wolontariusze probowali cho¢ w minimalnym stopniu rekompen-
sowac¢ chorym brak opieki medycznej, przynoszac im fizyczna i psychiczna ulge w cier-
pieniu. Wyrzuconym na bruk chorujagcym préobowano znalez¢é dach nad gtowa, zas$ umie-
rajacym dzieciom stworzy¢ hospicja. Do akcji tej, ktorej istota bylo przywrdcenie
godnosci pacjentom, wiaczyla si¢ bardzo szybko Kiibler-Ross, probujac wykorzystaé
wlasne doswiadczenie, ale i ,,stawe”, do zmiany dramatycznego losu porzuconych i po-
zbawionych nadziei na wyleczenie ofiar epidemii AIDS. Jak sama zaznacza, jej celem
zawsze bylo ,,edukowanie pracownikow medycznych, jak réwniez duchowienstwa, by
stali si¢ bardziej zaznajomieni z potrzebami, troskami, obawami i Ilgkami os6b umieraja-
cych oraz ich rodzin” (Kiibler-Ross, 1997: 1). Rzeczywistos¢ lat 80. XX wieku okazata
si¢ prawdziwym testem dla niej samej, jak i dla wielu uczestnikow jej szkolen. Powyzszy
kontekst ttumaczy intencj¢ powstania ksigzki. Zdaniem Kiibler-Ross, prawdziwymi in-
struktorami warsztatow zostali bardzo szybko sami umierajacy na AIDS pacjenci. To im
wilasnie — me¢zczyznom, kobietom i dzieciom, ktérzy poprzez wiasne cierpienie pokazali
czym jest mito$¢ i zrozumienie — autorka zdecydowata si¢ dedykowac¢ whasng ksigzke.

Co istotne, dramat 0sob seropozytywnych nie dotyczyt wytacznie samych chorych;
od samego poczatku pandemii AIDS byt takze tragedia wielu rodzin, ktore nie umiaty
udzwignac¢ cigzaru ,.takiej” choroby. Ujawnienie nosicielstwa bardzo czesto wigzalo si¢
z konieczno$cig dokonania kolejnej, dla wielu rownie trudnej, konfesji. Rodzice dowia-
dywali si¢, ze ich syn jest chory na AIDS, a takze, ze jest homoseksualistg. Biseksualni
mezowie-ojcowie musieli zmierzy¢ si¢ z faktem zakazenia wlasnego, nowonarodzonego
dziecka. Wszystkie te przypadki dramatycznie komplikowaty i tak juz trudng do oswo-
jenia sytuacje. W spoteczenstwie amerykanskim zapanowata powszechna trauma, zas
najczestszym sposobem jej neutralizowania okazato si¢ zaprzeczanie. Przekonanie, ze
problem dotyczy wytacznie tzw. grup marginesu przywréoci¢ miato poczucie komfortu
i bezpieczenstwa wigkszosci obywateli.

W spoteczenstwie, ktore zyto (lub chciato zyé) w przekonaniu, Zze nowa choroba
dotyczy wylacznie gejow, narkomandéw i prostytutek, pojawiajace si¢ coraz czesciej
w mediach informacje o kilkuletnich dzieciach chorujacych na AIDS, wywotywato szok.
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Od potowy lat 80. XX wieku spoteczenstwo Zachodu zacze¢to bardzo niesmiato, i rownie
niechetnie, oswajac si¢ z mysla, ze nowa epidemia nie jest wytacznie ,,pedalskim proble-
mem”. Wowczas wlasnie doktor Kiibler-Ross, §wiadoma dokonujacej si¢ katastrofy, ape-
lowala do Amerykandéw o zmian¢ nastawienia wobec 0séb seropozytywnych, w tym
szczegolnie wobec dzieci, ktore coraz czesciej padaly ofiarg spotecznego wykluczenia.

Dopoki dyskryminujemy dzieci chore na AIDS i ich rodziny, dopdki traktujemy ich gorzej niz daw-
niej traktowano wielu tredowatych — rodzice, chcac chroni¢ swoje pociechy, beda zmuszeni rezy-
gnowac z pomocy, ktora ich dzieci powinni otrzymac. Dopdki ojcowie obawiaja si¢ o utrat¢ pracy,
a matki wpatrujg si¢ w wystawe sklepow, bojac si¢ wejs¢ do srodka, dopdki rodzice czuja si¢ napigt-
nowani na szkolnych spotkaniach lub w swoich kosciotach, cen¢ za to wszystko poniosg przede
wszystkim chore dzieci. I wszyscy jestesmy winni, dopoki udajemy, ze to nie nasza sprawa. To
twoja sprawa i moja sprawa! Im szybciej przygotujemy si¢ do edukowania spoleczenstwa, im szyb-
ciej pomozemy stawi¢ czola ich obawom, tym lepiej bedziemy przygotowani do sytuacji, gdy epi-
demia przybierze wigksze i bardziej druzgocace rozmiary (Kiibler-Ross, 1997: 49-50).

Rodziny zmagajace si¢ z koszmarem choroby musialy jednoczes$nie walczy¢ ze
spotecznym ostracyzmem. Przewidujac reakcje lokalnej spotecznosci, sasiadow, a nawet
wspolnoty parafialnej, wielu z nich decydowato si¢ na izolacj¢ i utrzymywanie w tajem-
nicy rzeczywistych przyczyn probleméw zdrowotnych. Nierzadka praktyka bylo poda-
wanie raka jako zrodla dotykajacej rodzing tragedii. Stowo ,,HIV/AIDS” wywotywato
powszechne przerazenie, mato kto w pierwszych latach epidemii gotowy byt spokojnie
zmierzy¢ si¢ z fatalnymi skutkami jej dziatania, o niesieniu pomocy ofiarom nie wspo-
minajac. Rodzice bolesnie przekonywali sig, ze ich znajomosci i przyjaznie nie wytrzy-
muja presji choroby. Matki, podkresla Kiibler-Ross, zmagaty si¢ z koszmarem choroby
wlasnych dzieci, ze spotecznym odtraceniem, a takze, co w tej sytuacji wydawac si¢ moze
oczywista konsekwencja dramatycznego potozenia — z postepujaca depresja. Choroba
dokonywata rewolucyjnych zmian w zyciu wielu rodzin, weryfikujac wszystko to, co do
niedawna jeszcze wydawato si¢ stabilne i pewne. Rodzice znajdowali si¢ w sytuacji, na
jaka z pewnoscia nie mogli by¢ przygotowani; musieli zmierzy¢ si¢ z decyzjami, w pod-
jeciu ktorych nie mogli liczy¢ na niczyje wsparcie. ,,R0znica pomi¢dzy dzieckiem choru-
jacym na raka lub jakakolwiek inng chorobg, a chorym na AIDS jest taka — zauwaza
Kiibler-Ross — ze w tym drugim przypadku rodzice nie wiedzg, co powiedzie¢ najblizszym,
a nawet jak wytlumaczy¢ to rodzenstwu. W ogromie cierpienia pozostajg sami” (Kiibler-
-Ross, 1997: 50). Dramatyczna bezradno$¢ rodzicéw potegowac musiata ponadto niemal
catkowita inercja ze strony panstwa — brak zorganizowanej pomocy medycznej, finanso-
wej, a takze psychologicznej.

Wobec tych wszystkich ograniczen i braku jakichkolwiek skutecznych dziatan, tak
ze strony panstwa, jak i lokalnych wspdlnot, petne zaangazowanie doktor Kiibler-Ross
ijej wolontariuszy okazalo si¢ zbawienne dla wielu umierajgcych dzieci-hemofilikow i ich
rodzin. Amerykanska lekarka swoimi dzialaniami nie tylko przetamata trwajaca w spo-
leczenstwie amerykanskim zmowe milczenia, ale przede wszystkim rozpoczeta niezwy-
kle istotny — trwajacy do dzi$ — proces detabuizacji HIV/AIDS.

Zakonczenie

Prezentowane historie stanowig nieodosobniony przyklad dziecigcej martyrologii
zwigzanej z AIDS (Forbes, 1996). Jeszcze innym zagadnieniem, zastugujacym z catg
pewnoscig na osobne omoéwienie, jest dramat wielu dzieci zakazonych przez wtasne matki
uzaleznione od narkotykow, najczesciej w trakcie porodu lub w czasie karmienia piersia.
Wiasnie taka histori¢ prezentuje nowojorska dziennikarka i reporterka, Arlene Schulman,
wspoltworzac i redagujac niezwykle poruszajaca historie matego chlopca umierajacego na
AIDS:
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Nazywam si¢ Carmine. Mam 10 lat i mam AIDS. Moja mama tez miata AIDS. Nazywata si¢ Floren-
ce. Zmarla, kiedy miatem rok i trzy miesigce. (...) Moja mama byla uzalezniona od narkotyku
zwanego heroing zanim jeszcze si¢ urodzitem. Wstrzykiwata go sobie iglami. Ona i jej chtopak
dzielili si¢ iglami z innymi ludZmi; jeden z nich musial mie¢ AIDS. Oto jak moja mama zlapata
chorobg. Kiedy mama dowiedziata si¢, ze bedzie miata dziecko, natychmiast rzucita narkotyki,
chciata by¢ dobra mama. Ale bylo juz za p6zno. AIDS zdazylto juz przej$¢ z niej na mnie. Mieszkam
z babcig w Ozon Park niedaleko Nowego Jorku. Mowi¢ na moja babci¢ Mamo. Mieszkamy w domu
prowadzonym dla ludzi zyjacych z AIDS (Schulman, 1997: 5-6).

AIDS nie jest czyms$, co moze przytrafi¢ si¢ tylko gejom i narkomanom. Wigkszo$¢ dzieci dostaje
AIDS od swoich matek. Zostajemy zarazeni zanim jeszcze si¢ urodzimy, poniewaz nasze matki
maja wirusa w swoim ciele. Wiele dzieci zarazito si¢ AIDS poprzez transfuzje krwi (Schulman,
1997: 11).

Wyznania Carmine’a wpisujg si¢ wyraznie w nurt literatury edukacyjnej. Objawy
choroby i mechanizm dzialania wirusa wylozony zostal w ksigzce z dziecinng prostota.
Podobna strategia miata na celu nie tylko uwiarygodnienie dziecigcej konfesji poprzez
swoistg infantylizacje narracji, lecz przede wszystkim zainteresowanie czytelnikow mato
atrakcyjna problematyka AIDS.

Wiem, ze mam AIDS odkad skonczytem 6 lat. Moja babcia nie cheiata mnie oktamywac. ,,Chee by¢
z tobg catkowicie szczera” — powiedziala. Nazywamy to ,,moja choroba”. Nie lubi¢ nazywac tej
choroby po imieniu (13).

Nie mowie wszystkim, na co choruj¢. Niektorzy ludzie mogliby nie zrozumie¢. Kiedy pewni przy-
jaciele mojej babci dowiedzieli si¢ o mnie, przestali z nig rozmawiac. ,,Ich strata, nie moja” — powie-
dziata babcia. Teraz moéwimy naprawde niewielu osobom. Jesli nie zrozumieja, nic juz nie mozna
z tym zrobi¢ (15).

Nie mogg chodzi¢ do szkoty z innymi dzie¢mi. Chodzitem do przedszkola i pierwszej klasy, ale te-
raz nauczyciel przychodzi do mnie. Inni uczniowie nie moga ztapa¢ ode mnie AIDS, ale ja mégtbym
ztapa¢ od nich przezigbienie czy ospe, a to bytoby dla mnie bardzo grozne. M6j organizm nie umie
walczy¢ z infekcjami. I nie wiem tez, jak inne dzieci zareagowatyby wiedzac ze mam AIDS (16).

Dodatkowa zastuga ,,Carmine’s Story” byla proba przetamania typowych skojarzen
taczacych nowa epidemi¢ z, by uzy¢ eufemizmu, mato popularnymi srodowiskami. Uka-
zanie $§wiatu tragicznych loséw zaledwie dziesigcioletniego dziecka, nawet jesli nosito
znamiona manipulacji, wydawato si¢ w petni uzasadnione, a nawet u§wigcone. Wpisanie
niezawinionego dramatu wielu dzieci w problematyke AIDS w rewolucyjny
wregcz sposob odmienito fatalng reputacje ,,dzumy XX wieku”. Nowa re-
cepcja choroby polegata przede wszystkim na jej detabuizacji, na uswia-
domieniu spoteczenstwu, ze AIDS dotyczy¢ moze kazdego, bez wzgledu na
wiek, ras¢ czy status spoteczny.

Omawiane przyktady stygmatyzacji i wiktymizacji chorych w zadnym razie nie
miaty charakteru incydentalnego, co wigcej, ich przebieg wyznaczyt pewien wzorzec
radzenia sobie z podobnymi przypadkami. Lokalne spotecznosci mitologizowaly ryzyko
zakazenia, by usankcjonowaé w ten sposéb nadzwyczajne — niedopuszczalne w tzw.
normalnym czasie — metody zarzadzania ryzykiem. Do uniwersalnych strategii
naznaczania nalezato z pewnos$cig uczynienie z ofiar epidemii jej sprawcow.
Nic zatem dziwnego, ze glowny wysitek wielu ,,zatroskanych” obywateli koncentrowat
si¢ wokot wynajdowania kolejnych potencjalnych zrodet niebezpieczenstw. O ile jednak
w przypadku nieletnich ofiar AIDS spoteczne naznaczenie odbywato si¢ z pewnym,
nierzadko sporym wysitkiem, o tyle ta sama strategia zastosowana wobec spotecznos$ci
homoseksualnej dziatata juz bez najmniejszego oporu, jakby samoistnie wprawiona w ruch
mocg wcigz zywych uprzedzen i wrogosci.
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MATEUSZ SZUBERT
THE UNEARNED MARK: THE HISTORY OF THE CHILD STIGMA

The aim of the article is to shed light on cases of stigma among the youngest victims of
the AIDS epidemic, a topic that Polish readers may not be familiar with. Since the very
beginning of the AIDS epidemic, hemophiliacs have been classified as belonging to the
so-called highest risk group, next to homosexuals, drug addicts, and prostitutes. In the age
of hysterical anxiety centered around HIV, young hemopbhiliacs quickly became the subject
of social repression and persecution.

An extremely valuable material that shows the strength of the social stigma, as seen and
experienced from the perspective of a young patient, is Ryan White’s diary documenting his
illness. Ryan’s autobiography illustrates perfectly the development of a negative mythology
concerning the disease and reveals its destructive potential. The portrayal of the young he-
mophiliac is a compendium of knowledge about the social mechanisms of stigmatisation,
and in particular of strategies aimed to control fear.
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