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Spoleczny obraz chorego na AIDS
w perspektywie historycznej

Wiekszosé schorzen budzi wsréd oséb zdrowych wspétczucie i cheé
niesienia pomocy. Opieka nad chorym wynika z emocjonalnych wiezi
laczacych ludzi. Jest tez przywilejem przypisanym roli spotecznej cho-
rego. Nie zawsze jednak tak sie dzieje. Choroby szczegélnie niebezpiecz-
ne, zakazne, wstydliwe, budzace lek i odraze, skazuja nierzadko osoby
nimi dotkniete na samotno$é, a niekiedy wrecz ostracyzm spoteczny.
Jedna z nich jest zespo6t nabytego niedoboru odpornosci (AIDS).

Pietno zycia z AIDS

Schorzenia dla jednostek nimi dotknietych stanowia rodzaj uspra-
wiedliwienia z niewywiazywania sie z dotychczasowych rdél i zadan spo-
lecznych. Talcott Parsons analizujac role chorego zwrécit uwage na trzy
elementy, ktére ja opisuja. Po pierwsze chory nie jest odpowiedzialny za
swoj stan, ktéry wynika z czynnikéw niezaleznych od zachowania i de-
cyzji podjetych przez jednostke. Prowadzi to do stwierdzenia, ze ,,0soba
chora ma pewne prawa i przywileje, w tym prawo do zwolnienia z co-
dziennych obowiazkéw (...), rél i zachowan, co do ktorych w innych oko-
licznosciach musi sie stosowaé” (Giddens 2010:181). W konicu po trzecie,
chory ma obowiazek szukania fachowej pomocy, nie tylko dla potwier-
dzenia swojego stanu, ale takze by pracowac nad powrotem do zdrowia.
Koncepcja Parsonsa nie uwzglednia jednak problemu zréznicowania
schorzen i zwiazanej z tym reakcji otoczenia pacjenta. Eliot Freidson
biorac pod uwage ten czynnik zaprezentowal trzy wersje roli chorego:
warunkowa, bezwarunkowa prawomocna i nieprawomocna. Pierwsza
dotyczy os6b, co do ktérych rokowania sa pomyslne, a schorzenie jest
tylko stanem przejSciowym. Od takich chorych oczekuje sie powrotu
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do zdrowia i zawieszonych tymczasowo roél oraz zadan. Bezwarunkowo
prawomocna rola chorego zwiazana jest ze schorzeniami nieuleczalny-
mi. Otoczenie w pelni usprawiedliwia i zwalnia takie jednostki z wiek-
szosci obowiazkéw. Wydawaloby sie, biorac pod uwage charakterystyke
schorzenia, ze chorzy na AIDS powinni klasyfikowaé sie wlasnie do tej
grupy. Jednakze w przypadku tej choroby jej nieuleczalnosé przystonie-
ta jest innymi cechami (zwlaszcza przekonaniem otoczenia o odpowie-
dzialno$ci chorego za swdj stan zdrowia), ktére powoduja, ze zakazony
wirusem HIV otrzymuje nieprawomocna role chorego i tym samym od-
mawia mu sie dodatkowych praw oraz przywilejow. Dzieje sie tak wow-
czas, kiedy jednostka cierpi na schorzenie lub przypadtosé¢ pietnowana
przez innych, tj. chorobe najczesciej niezwykle zakazna lub wstydliwa.

»Stowo pietno (stigma) odnosi sie wspétczesnie do kazdego stanu,
atrybutu lub cechy, ktéra znaczy jednostke jako nie do zaakceptowania
pod wzgledem kulturowym lub jako ,gorsza”. Okreslenia co jest, a co nie
jest do zaakceptowania sa zmienne i niejednakowe w réznych epokach
historycznych i kulturach” (Sokotowska 1986:211). Dotyczy to nie tylko
zachowan przestepczych, ale réwniez jednostek chorobowych budza-
cych szczegélny lek lub odraze w szerszej $wiadomosci spoteczne;j. Piet-
no opiera sie gléwnie na stereotypach i blednym lub tylko czesSciowym
rozumieniu sytuacji chorego. Wynika wiec najczesciej z niewystarcza-
jacej wiedzy o schorzeniu, jej drogach zakazenia, czy profilaktyce, jak
réwniez skutecznej metodzie leczenia. Etykieta przypisana choremu
nadaje mu nowa, dewiacyjna pozycje spoteczna lub tozsamos$é przekre-
Slajac dotychczasowa. Co wiecej dla osoby, ,ktora otrzymala etykie-
te, niefortunna konsekwencja jest fakt, ze pietno zaczyna dominowacé
W postrzeganiu tej osoby przez innych. Kimkolwiek by ona nie byla
(np. ojcem, rzemieslnikiem itp.) traktuje sie ja przede wszystkim jak
dewianta” (Sokolowska 1986:213), zas ,jego dotychczasowa tozsamosé
czerpana z poczucia przynaleznosci do spoleczenstwa, réznych grup
w jego ramach, zajmowania réznych pozycji i pelnienia réznych rél ule-
ga destrukcji. Pojawia sie w to miejsce tozsamo$é cztowieka marginesu,
wygnanca, outsidera” (Sztompka 2002:412). Etykieta, ktora zostaje na-
dana odzwierciedla sie w jazni chorego jako autodefinicja odrzuconego,
co prowadzi do spadku samooceny, poczucia odrzucenia, bycia gorszym
czy wrecz bezsensu dalszej egzystencji.

Etykieta ,,chory na AIDS” jest szczegdlnie dotkliwa. Nierzadko prze-
klada sie na spoleczny ostracyzm, izolacje, zepchniecie na margines.
Wysoki stopien stygmatyzacji oséb zakazonych wirusem HIV ma swoja
przyczyne w wielu czynnikach. Mozna je podzieli¢ na te o charakterze
medycznym, wynikajace ze specyfiki choroby oraz przyczyny spoteczno-
-kulturowe (patrz tabela 1). Wsrod tych pierwszych nalezy wymienic:
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dtugi okres utajnienia choroby, zas pod jej koniec widoczne objawy 1 to-
warzyszacy im bol, globalny zasieg AIDS, oraz ciagle brak skuteczne;j
metody wyleczenia. Z kolei do przyczyn spoleczno-kulturowych mozemy
zaliczy¢: niedostateczny poziom wiedzy na temat choroby, jej dréog zaka-
zenia i profilaktyki, historyczne i kulturowe naleciatosci zwiazane m.in.
z utozsamianiem AIDS z wybranymi, juz napietnowanymi spolecznie
jednostkami, a takze obwinianie oséb chorych za ich stan i duza zalez-
nos¢ od innych zwlaszcza na ostatnim etapie schorzenia.

Tabela 1. Przyczyny stygmatyzacji chorych na AIDS

Przyczyny medyczne Przyczyny spoleczno-kulturowe
dlugi okres utajnienia choroby niedostateczny poziom wiedzy
widoczne objawy pod koniec choroby zalezno$¢ chorego od innych

przypisywanie choroby grupom

choroba $miertelna .. : .
juz napietnowanym spotecznie

globalny zasieg historyczne i kulturowe nalecialosci

Bol obwinianie 0s6b chorych za ich stan

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Globalny zasieg

W 1978 r. pojawily sie w USA pierwsze sygnaly o nowej, dotad nie-
zidentyfikowanej jednostce chorobowej (Kmiecik-Baran 1995:47), kto-
rej towarzyszyly takie schorzenia, jak pneumocystozowe zapalenie ptuc
oraz miesak Kaposiego. Wspélczesne modele teoretyczne sugeruja jed-
nak, ze nie Ameryka P6inocna byla miejscem pierwszego zetkniecia sie
czltowieka z wirusem HIV, a kontynent afrykanski. Co wiecej ze wzgle-
du na dlugi okres inkubacji zaklada sie, ze choroba rozwijata sie w USA
na dlugo przed 1978 rokiem. Szybko$¢é, z jaka wirus sie rozprzestrzenia
czyni go jednym z najniebezpieczniejszych zagrozen zdrowia spolecz-
nosci na calym $wiecie. Epidemia zakazenia HIV charakteryzuje sie
bardzo duzym dynamizmem i szybkoscia. Wirus dotarl juz na kazdy
kontynent. Jeszcze w 1992 r. sadzono, ze na §wiecie jest 12,9 mln nosi-
cieli tego wirusa. Obecnie szacuje sie, ze zyje okoto 34 mln oséb zakazo-
nych wirusem HIV. Wiekszo$é z nich to osoby doroste (ponad 30 mln).
Choroba nie odréznia plei, cho¢ zgodnie z danymi Swiatowej Organiza-
¢ji Zdrowia z 2011 r. choroba dotyczy 2 mln wiecej kobiet niz mezczyzn.
Co roku odnotowuje sie okoto 2,5 mln nowych zakazen (WHO 2011).
Obszarem charakteryzujacym sie najwiekszym zagrozeniem HIV po-
zostaje Afryka, zwlaszcza poludniowa (patrz tabela 2). Odsetek os6b
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zarazonych wirusem HIV waha sie tam w zaleznosci od kraju od okoto
1 mIn do ponad 5 mln, co stanowi w niektérych przypadkach nawet 25%
calej populacji tych panstw.

Tabela 2. Odsetek 0s6b zarazonych wirusem HIV
w wybranych krajach Afryki w latach 19901 2011

Krayj 1990 2011
Zimbabwe 720 000 1200 000
Uganda 1200 000 1400 000
Tanzania 660 000 1 600 000
Zambia 560 000 970 000
Malawi 360 000 910 000
Mozambik 24 000 1400 000
Kenia 280 000 1 600 000
Nigeria 230 000 3400 000
Etiopia 330 000 790 000

Zrédlo: opracowane na podstawie UNAIDS (2011):
www.unaids.org/en/dataanalysis/datatools/aidsinfo.

Cho¢ kontynent afrykanski jest najbardziej narazony na dziatanie
wirusa HIV, problem ma charakter globalny. Odsetek oséb zarazonych
na przelomie ostatnich 20 lat wzrést niemal we wszystkich krajach.
Znaczna ich cze$é zamieszkuje USA (1300 000), Chiny (780 000), Ro-
sje (730 000), Tajlandie (490 000) i Indonezje (380 000). Biorac zas pod
uwage procent, jaki chorzy stanowia w populacji danego kraju trzeba
w tym miejscu wymienié takze Europe wschodnia zwlaszcza Ukraine,
panstwa nadbaltyckie — Lotwe i Estonie, jak réwniez Portugalie.

Przebieg choroby (od utajnienia do ujawnienia)

HIV (human immunodeficiency virus) jest wirusem powodujacym
uposledzenie odpornosci. Przedostajac sie do organizmu atakuje lim-
focyty pomocnicze T (tj. komérki CD4+), powodujac ich wyrazny liczeb-
ny spadek. W konsekwencji prowadzi do ostabienia chorego i utraty
odpornos$ci, a tym samym podatnosci na réznego rodzaju schorzenia.
HIV rozwija sie praktycznie bezobjawowo. Po dostaniu sie do organi-
zmu czlowieka zaczyna sie intensywnie namnazaé, powodujac wyraz-
ny i gwaltowny spadek liczby limfocytéw CD4+. W konsekwencji moze
rozwinag sie tzw. choroba retrowirusowa, objawiajaca sie m.in. goracz-
ka, powiekszeniem wezléw chlonnych, bélem gardia, kaszlem, nocnymi
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potami, dusznoscia i biegunkami. Grypopodobne objawy czesto sa myl-
nie diagnozowane, nie przypisywane dzialaniom HIV i tym samym
lekcewazone. Jednoczesnie silna odpowiedZ immunologiczna organi-
zmu ludzkiego powoduje chwilowa rekompensate strat w limfocytach
CD4+ wywotanych przez wirusa i tym samym ustapienie niepokojacych
sygnaléw. Rozpoczyna sie drugi, trwajacy nawet klika lat, etap zaka-
zenia, ktory przebiega praktycznie bez zadnych objawéw klinicznych.
Przez ten czas nosiciel HIV moze nie zdawaé sobie sprawy z zakazenia
1 postepujacej w jego organizmie choroby. Na tym etapie niewidocznos¢
schorzenia zmniejsza stopienn stygmatyzacji osob z HIV. Nie ma wy-
raznego i czytelnego dla otoczenia znaku ich odmiennos$ci. Jednakze
to wlasnie ta cecha choroby, zwlaszcza wsréd oséb o niewielkiej wiedzy
dotyczacej jej dréog zakazen i profilaktyki, budzi strach. Z jednej stro-
ny maja Swiadomo$¢ istnienia jednostek zakazonych HIV, z drugiej nie
moga w zaden sposob (o ile taka osoba sie nie przyzna) jej odréznic.

Bezobjawowy okres nie oznacza zatrzymania choroby. Wirus HIV
przemieszczajac sie krwiobiegiem namnaza sie tworzac pewien rodzaj
rezerwuaru w ciele zakazonej osoby. Nastepuje systematyczne niszcze-
nie limfocytow CD4+ (spadek ponizej 200 limfocytéw CD4+/mm? krwi),
ktorych to braki organizm nie jest w stanie uzupelniaé¢. W konsekwen-
¢ji dochodzi do uszkodzenia uktadu immunologicznego i rozwiniecia cie
petnoobjawowego AIDS.

Jest to moment ujawnienia sie choroby na zewnatrz. Uszkodzony
uktad odpornosciowy prowadzi do pojawienia sie infekcji oportunistycz-
nych. Schorzenia towarzyszace pelnoobjawowemu AIDS jak: biegunki,
kandydoza ptuc lub oskrzeli oraz przelyku, inwazyjny rak szyjki macicy,
cytomegalowirusowe zapalenie siatkowki prowadzace do utraty wzro-
ku, encefalopatia, przewlekle i ciezkie zakazenie wirusem opryszczki,
miesak Kaposiego, chloniaki, w tym chloniak Burkitta czy pierwotny
chloniak mézgu, rozsiane lub pozaplucne zakazenia pratkami, gruzlica
skutkuja olbrzymim wyniszczeniem organizmu. Gwaltownej zmianie
ulga fizyczno$¢ chorego m.in. poprzez spadek masy ciata, zmiany skor-
ne, utrate wloséw itp. Rozwdj AIDS sprawia, ze chory coraz czesciej
potrzebuje pomocy innych w zwyklych czynnosciach dnia codziennego.
Traci swoja niezalezno§¢ i autonomie. Prowadzi to do poczucia zagu-
bienia swojej tozsamosci, sam za$ zakazony okresla sie jako wiezien
w coraz bardziej niedoskonalym, znieksztalconym i niesprawnym ciele.
Dos$wiadcza bélu fizycznego. Jednoczeénie towarzyszy mu lek przed zbli-
zajaca sie Smiercia. Na tym etapie swojego schorzenia chorzy pozostaja
czesto sami. Fizyczne oznaki AIDS naznaczaja ich. Nie saq w stanie dlu-
zej ukrywac swojej choroby. Zmiany fizyczne ciala, bedace wyrazna kon-
sekwencja zakazenia, skazuja chorych na ostracyzm spoleczny. Z jedne;j
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strony jest to spowodowane lekiem przed AIDS, o ktérym przypominaja
widoczne objawy schorzenia. Z drugiej strony kult piekna, mtodosci,
sprawnosci obowiazujacy w nowoczesnych spoleczenstwach prowadzi
do odrzucenia i izolacji wszystkich tych jednostek, ktore zaprzeczaja
przyjetemu wzorcowi tj. ludzi starszych, chorych, niepelnosprawnych.

Bo6l i Smieré

AIDS jest zaliczana do grupy choréb, ktére budza najwiekszy lek
spoleczny. Nie tylko ze wzgledu na szybkos$¢ rozprzestrzeniania sie czy
zasieg geograficzny. Strach przed AIDS spowodowany jest takze bélem
towarzyszacym chorobie zwlaszcza na jej ostatnim etapie oraz nieule-
czalno$cia (Skrzypek 2011:182-184). Mimo wieloletniego do§wiadcze-
nia w rozpoznawaniu AIDS i wysokiego poziomu wiedzy na ten temat
oraz intensywnych badan w celu znalezienia skuteczniej metody le-
czenia, nie udalo sie jak dotad powstrzymac epidemii tej choroby.
Zakazeni maja szanse nawet przez kilkanascie lat funkcjonowac we
wzglednym komforcie pod warunkiem, ze choroba zostanie rozpoznana
wystarczajaco wczesnie, a chory bedzie objety specjalistyczna opieka
lekarska. Nie zmienia to jednak faktu, ze w zdecydowanej wiekszosci
przypadkéw AIDS wczesniej czy pézniej doprowadzi do przedwczesnej
$mierci pacjenta. W 2011 r. zgodnie z danymi WHO zmarlo 1,7 mln
zakazonych wirusem HIV. W latach 1983—-2008 25 mln zgonéw byto
spowodowanych AIDS.

Poziom wiedzy

Poziom wiedzy na temat AIDS jest kluczowym czynnikiem w ksztal-
towaniu spotecznego obrazu oséb zakazonych, dotyczy to zaréwno po-
tencjalnych drég zakazenia, jaki profilaktyki. Swiatowa Organizacja
Zdrowia, majac na uwadze szybkoS¢ rozprzestrzeniania sie AIDS na
Swiecie, gléwnie poprzez szeroko zakrojone kampanie dazy do pod-
niesienia §wiadomosci spoteczenstw zwlaszcza w zakresie mozliwosci
zarazenia sie wirusem HIV. W ten sposéb stara sie z jednej strony po-
wstrzymac epidemie choroby, z drugiej zmniejszyé problem dyskrymina-
¢ji 0osob zakazonych. Prowadzone kampanie przynosza rézne rezultaty
w zalezno$ci od regionu. Generalnie przyjmuje sie, ze poziom wiedzy na
temat AIDS w krajach rozwinietych jest zadawalajacy, a zdecydowana
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czesé tych spoteczenstw potrafi w sposéb bezbtedny wskazacé najczestsze
drogi zakazenia wirusem. Istnieje jednak wiele obszaréw, gdzie wiedza
ta jest zdecydowanie niewystarczajaca.

Tabela 3. Wiedza Polakéw na temat drég zakazenia

W jaki sposéb, Pana(i)
zdaniem, mozna
zarazié sie wirusem
wywolujacym AIDS?

W ten sposéb
mozna sie
zakazié

W ten sposéb
nie mozna sie
zakazié

Trudno
powiedzieé

1992 | 1996 | 2001

1992 | 1996 | 2001

1992 | 1996 | 2001

W procentach

kontakty seksualne z osoba

tej samej plci 89

89 | 93 3 3 2 8 8 5

kontakty seksualne z osoba

odmiennej plci 89

94 | 93 3 1 2 8 5 5

narodzenie sie z matki
zakazonej wirusem -
wywolujacym AIDS

87 | 80 - 4 9 - 9| 11

transfuzja krwi 94 | 95 | 94 1 1 1 5 4 5

korzystanie ze strzykawek
i sprzetu medycznego
wielokrotnego uzytku

93 | 94 | 95 2 2 2 5 4 3

ukaszenie komara 31 26 34 46 54 51 23 20 15

korzystanie z publicznej

toalety i tazni 23 | 31

27 | 61 | 55 | 61 | 16 | 14 | 12

Korzystanie z naczyn,
szklanek, recznikéw itp.
przedmiotéw wspélnie

z osobami zakazonymi
wirusem

20 | 27| 22 | 64 | 62 | 67 16 11 11

kodzienne kontakty z chorymi
na AIDS, np. w szkole, pracy, 14 | 18 13| 71| 71
W miejscu zamieszkania

Zrédlo: CBOS (2001), Spoteczeristwo wobec chorych na AIDS, Warszawa.

77 | 15 | 11 | 10

W wypadku polskiego spoleczenstwa poinformowanie o rzeczywi-
stych zZrédiach zakazenia jest oceniane w miare wysoko (patrz tabela 3)
1 wiedza ta utrzymuje sie na stalym poziomie. ,Jednocze$nie jednak po-
nad jedna czwarta spoleczenstwa (27%) sadzi, ze mozna sie zakazié tym
wirusem korzystajac z publicznych toalet i tazni, a ponad jedna piata
(22%) jest zdania, iz Zrédlem zakazenia moze by¢ wspélne z chorymi ko-
rzystanie z naczyn, recznikéw i innych przedmiotéw” (CBOS 2001).

Spoleczenstwo dzieli réwniez opinia o przenoszeniu wirusa HIV
przez owady. Wydaje sie wiec, jak sugeruje Wojciechowska, ze wiedza
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na temat jak mozna sie zakazié HIV wsréd Polakéw jest stosunkowo
wysoka. Jednakze duze niedostatki pojawiaja sie w drugim rodzaju
wiedzy tj. jak nie mozna sie zakazié HIV (Wojciechowska 2011:118).
Trzeba w tym miejscu zaznaczy¢, ze mimo dosé wysokiego poziomu
wiedzy Polakéw o AIDS, schorzenie to zaraz po chorobie nowotworowej
1 serca wymieniane jest jako budzace najwiecej obawy i leku (TNS 2012).

Nalecialosci historyczne i kulturowe

Na poczatku lat 80. w USA coraz czeSciej do lekarzy zaczeli zglaszaé
sie mtodzi, homoseksualni mezczyzni ze schorzeniami do tej pory rzad-
ko wystepujacymi tj. pneumocystozowym zapaleniem pluc i miesakiem
Kaposiego. Dolegliwosci te przebiegaly w bardzo agresywnej formie,
dotad nieodnotowanej, a u chorych stwierdzano bardzo duze niedobory
odpornos$ci. Odsetek zakazonych szybko sie zwiekszal nie tylko w $ro-
dowisku homoseksualnym, ale takze narkomanéw i prostytutek. Zaob-
serwowana w ten sposéb nowa jednostka chorobowa zostala przypisana
grupom wykluczonym i w konsekwencji nazwana GRID (Gay-Related
Immune Deficiency). Wraz z rozwojem badan i podnoszeniem poziomu
wiedzy na temat pojawiajacej sie choroby, zmieniono nazwe z mocno
stygmatyzujacej na bardziej neutralna (z GRID na AIDS). Jednakze
ta nalecialo$¢ historyczna ciagle w wielu §rodowiskach wplywa na spo-
strzeganie os6b zakazonych. Ten stereotypowy obraz stanowi bardzo
silne zZrédlo stygmatyzacji chorych na AIDS. Nakladaja sie bowiem na
siebie dwa rodzaje pietna. Z jednej strony mamy do czynienia z tzw.
stygmatami pierwotnymi m.in. homoseksualizmu czy narkomanii,
z drugiej stygmat choroby HIV/AIDS. Wszystkie z nich oznaczaja naru-
szanie specyficznych norm spolecznych. Tym samym moga powodowaé
wzmocnienie poszczegolnych stygmatow i rézne przejawy dyskrymina-
¢ji chorych. Tymczasem wiekszo$é zakazen HIV na Swiecie nastepu-
je w wyniku kontaktéw hleteroseksualnych (okolo 70%), a tylko okoto
15% poprzez homoseksualne (Gladysz 2007:11-13).

Trzeba jednak w tym miejscu zwrécié uwage na fakt, ze ,,choé cha-
rakterystyka biologiczna HIV nie zmienia sie zaleznie od kraju czy
grupy spolecznej, to jednak przebieg epidemii w kazdym kraju zale-
zy od warunkoéw spolecznych, kulturowych i cywilizacyjnych, w jakich
jednostki wchodza we wzajemne kontakty. Dlatego w réznych krajach
rézni sie bardzo miedzy soba zaleznie od polozenia geograficznego i od
kulturowo zdeterminowanych zachowan ludzkich, ktére maja zwiazek
ze stykaniem sie jednostek z krwia i wydzielinami ptciowymi” (Williams
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1995:14). Tak na przyklad w Ameryce Pélnocnej wiekszo$é zakazen (tj.
56%) rozprzestrzenia sie droga kontaktéw homoseksualnych. Podob-
nie w Europie Wschodniej, cho¢ tam odsetek ten wzrasta az do 80%.
Tymczasem w Polsce sugerowana najczestsza przyczyna przekazywa-
nia wirusa HIV zwiazana jest z dozylnym podawaniem narkotykéw. Te
regionalne zréznicowania rowniez beda wplywaé na budowanie obrazu
chorego na AIDS w poszczegélnych spoleczenstwach.

Wina

Analizujac czynniki wplywajace na stopien stygmatyzacji oséb
z AIDS, koniecznym staje sie takze uwzglednienie potencjalnej winy
chorego za swdj stan. Przekonanie o odpowiedzialnosci zakazonych wi-
rusem HIV prowadzi nierzadko do mniejszego okazywania wspélczucia,
a takze gotowos$ci do udzielenia chorym pomocy i wsparcia. Moze wy-
wolywaé to takze negatywne zachowania i postawy u samych nosicieli
HIV. W literaturze przedmiotu okresla sie to zjawisko mianem dewiacji
wtornej, kiedy ,negatywna, stereotypowa reakcja na pietnowana cho-
robe lub kalectwo moze utwierdzac¢ jednostki w ich pozycji dewianta,
powodowad, ze zaczynaja one patrzec na siebie tak samo jak ich otocze-
nie i odpowiednio zachowywacé sie” (Sokotowska 1986:214). Jednostki,
ktore przekonywane sa o swojej niezaradnosci, zaleznosci od innych,
a takze winie za swdj stan zdrowia zaczynaja zachowywac sie zgodnie
z panujaca na ich temat opinia, wzmacniajac tym samym stereotypowy
obraz chorego.

Analiza opinii Polakéw z lat 1992, 1996 i 2001 wskazuje wyraznie
zalezno$¢é miedzy poziomem wyksztalcenia a przypisywaniem chorym
winy za ich stan. Zgodnie z raportem CBOS, zdania polskiego spoteczen-
stwa w tej sprawie sa podzielone, ale wraz z uptywem czasu i poziomem
wiedzy na temat AIDS, coraz wiecej oséb odrzuca idee winy chorego
(CBOS 2001). Jednoczesnie poziom tolerancji wobec oséb zakazonych
przez ostatnie lata nie zmienia sie. 61% Polakéw uwaza, ze chorym
powinno sie pomagaé. Tolerancja objawia sie réwniez przyzwoleniem
na kontynuowanie pracy, takze tej wymagajacej kontaktéw z innymi
ludzmi, oraz deklaracjami gotowosci pomocy i utrzymywania znajomo-
$ci z osobami, u ktérych stwierdzono AIDS. Jednoczesnie jednak 8%
spoleczenstwa polskiego uwaza, ze jednostki zakazone nalezy izolowaé,
a 30% domaga sie ujawnienia informacji o nosicielstwie wirusa HIV,
czyli zZtamaniu tajemnicy lekarskiej (TNS Polska 2012).
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Przyczyny zmian

Analiza czynnikéw przyczyniajacych sie do stopnia stygmatyzacji
chorych na AIDS wskazuje, ze budowany obraz spoleczny zakazonego
HIV w perspektywie historycznej ulegal przeksztalceniom. Zwiaza-
ne jest to przede wszystkim z oswajaniem tej choroby, zwiekszaniem
wiedzy medycznej o sposobach jej przenoszenia, przebiegu i profilak-
tyce. Bardzo duze znaczenie maja kampanie rozpowszechniajace in-
formacje o AIDS i tym samym podnoszace §wiadomos¢ spoleczna o tej
chorobie.

W 1987 r. James W. Bunn i Thomas Netter, pracownicy Global-
nego Programu ds. AIDS w Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)
w Genewie, wyszli z ideq ustanowienia Swiatowego Dnia AIDS, ktéra
zostala zrealizowana rok pézniej. Poczawszy od 1988 r., dzien 1 grud-
nia, obchodzony jest jako — Swiatowy Dzieri AIDS — ktérego gléwnym
celem stalo sie uwrazliwienie opinii spotecznej na problemy epidemii
AIDS. A takze solidaryzowanie sie z ludZzmi dotknietymi ta choroba.
7 okazji , 1 grudnia” na calym Swiecie przeprowadzana jest kampa-
nia, majaca za zadanie zwroécenie oczu calego §wiata na problem HIV/
AIDS. Kampania odbywa sie zawsze pod parasolowym hastem ,Za-
trzymaé AIDS. Dotrzymac obietnicy”. Dodatkowo, co roku, zmienia sie
jej szczegblne przestanie, majace na celu zwrdcenie uwagi Swiatowe;j
spolecznosci na rézne aspekty epidemii” (World Aids Campaign 2012)
(patrz tabela 4).

Na szczegdlna uwage zastuguje zwlaszcza tematyka z poczatku
tego wieku, ktora w sposob bezposredni i jednoznaczny podejmuje pro-
blematyke stygmatyzacji i dyskryminacji oséb zarazonych wirusem
HIV. Jest to niezwykle wazne pamietajac o tym, ze krajowe centra ds.
AIDS w poszczegélnych panstwach rzadko w tak otwarty sposéb pod-
nosza problem praw chorych na AIDS i ich miejsca w spoleczenstwie
oraz zachowania zdrowych obywateli w stosunku do zakazonych. Na
przyklad analiza kampanii organizowanych przez Krajowe Centrum
ds. AIDS w Polsce pokazuje dwukierunkowos$é podejmowanych dziatan
(patrz tabela 5). Po pierwsze zwraca sie uwage na problem profilaktyki
(gtéwnie poprzez stosowanie prezerwatyw oraz wiernosé partnerowi).
Drugi watek dotyczy naklaniania Polakéw do przebadania sie w kie-
runku nosicielstwa wirusa HIV i w razie potrzeby podjecia leczenia.
Niewiele natomiast pojawia sie w wymienionych ponizej kampaniach
informacji dotyczacych sytuacji oséb zarazonych oraz problemu dys-
kryminacji.
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Tabela 4. Tematy swiatowych dni AIDS

Rok Temat

1989 | Our Lives, Our World — Let’s Take Care of Each Other
1990 | Women and AIDS

1991 | Sharing the Challenge

1992 | Community Commitment

1993 |,Time to Act”

1994 | AIDS and the Family

1995 | Shared Rights, Shared Responsibilities

1996 | One World. One Hope

1997 | Children Living in a World with AIDS

1998 | World AIDS Campaign With Young People

1999 | Listen, Learn, Live! World AIDS Campaign with Children & Young People
2000 | Men Make a Difference

2001 | Men Make a Difference: ,I care. Do you?”

2002 | Live and Let Live: Stigma and Discrimination

2003 |Live and Let Live: Stigma and Discrimination

2004 | ‘Have you heard me today? Women, Girls, HIV and AIDS

2005 | Stop AIDS. Keep the Promise

2006 | Stop AIDS. Keep the Promise — Accountability

2007 | Stop AIDS. Keep the Promise — Leadership ,,Take the Lead”

2008 | Stop AIDS. Keep the Promise — Leadership ,Lead-Empower-Deliver”
2009 | Stop AIDS. Keep the Promise — Universal Access and Human Right
2010 | Stop AIDS. Keep the Promise — Universal Access and Human Right

Zrédlo: na podstawie: World Aids Campaign (2011), http://www.worldaidscampa-
ign.org/world-aids-day/history-of-world-aids-day

Na wspoétczesny obraz osoby zarazonej wirusem HIV ma réwniez
wplyw sposéb w jaki AIDS ukazywane jest w szeroko rozumianych
dzialaniach zwiazanych z promocja zdrowia. Nierzadko podkresla sie
jej nieuleczalno$é i ogrom ludzi, ktérzy zostali zakazeni wirusem HIV.
Budowany obraz budzi strach i przerazenie. Jedne z najbardziej kontro-
wersyjnych i szokujacych kampanii, zaprezentowanych m.in. w Niem-
czech, poréwnywaty AIDS do masowego mordercy, wykorzystujac w tym
celu wizerunek Hitlera i Stalina. Z podobnym przestaniem zaprojek-
towano plakat we Francji przedstawiajacy trupia czaszke zbudowana
z ludzkich cial. W konicu na uwage zastuguje takze kampania przepro-
wadzona w USA, ukazujaca stawne postacie z zycia publicznego lezace
w trumnach.
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Tabela 5. Hasla kampanii organizowanych przez Krajowe Centrum ds. AIDS

w Polsce

Rok Haslo
2000 Nie zyj w niepewnos$ci! Wykonaj test na HIV!
2001 Nie daj szansy AIDS! Badz odpowiedzialna
2002 HIV nie wybiera. Ty mozesz
2003 Porozmawiaj o AIDS. Przeszlosé bywa grozna
2004 Nie daj szansy AIDS. Zréb test na HIV
2005 ABC z.ap'obieg'an.ia AIDS. Zdecyduj sam. Wybierz ABC zapobiegania

AIDS i ciesz sie zyciem

2006 Rodzina razem przeciw AIDS
2007 W zyciu jak w tancu, kazdy krok ma znaczenie
2007 Daj szanse swojemu dziecku. Nie daj szansy AIDS

2008- 2009 | Wré¢ bez HIV
2009- 2010 | Daj szanse swojemu dziecku. Nie daj szansy AIDS

2010 Prezerwatywa przedluza przyjemnosé

2010 Wiedza ratuje zycie. Zréb test na HIV

2011- 2012 | Zréb test na HIV!

2012 FAIR PLAY. Gram fair, uzywam prezerwatyw

Zrédlo: Krajowe Centrum ds. AIDS (2012), http:/www.aids.gov.pl/?page=kampa-
nie&act=pl&id=8

Warte podkreslenia jest zaangazowanie i wykorzystanie wizerunku
znanych os6b w promowaniu profilaktyki przeciwko AIDS. Nie jest to jed-
nak jedyny sposob, w jaki stawne jednostki wptywaja na kreowanie obra-
zu zakazonych wirusem HIV. Obok szeroko pojetej edukacji spolecznej na
zmiane spostrzegania chorych na AIDS mialy réwniez wplyw informacje
wskazujace wielu stawnych i publicznych osob, ktére byly nosicielami wi-
rusa HIV. Wéréd nich znaleZli sie znani aktorzy, piosenkarze, sportowcy,
ludzie swiata filmu i nauki m.in.: Kevin Peter Hall, Howard Greenfield,
Anthony Perkins, Denholm Elliott, Makgatho Mandela, Eazy-E, Arthur
Ashe, Freddie Mercury, Rock Hudson, Klaus Nomi, Tony Richardson,
Robert Mapplethorpe, Derek Jarman, Michel Foucault, Ervin ,Magic”
Johnson, Wladziu Valentino Liberace, Nadja Benaissa, Holly Johnson,
Andy Fraser, William Jermaine Stewart, Andreas Lundstedt, Mike Beut-
tler, czy Greg Louganis. AIDS przestalo by¢ w opinii publicznej choroba
dotykajaca zepchnietych na margines spoteczny, nikomu nie znanych ho-
moseksualistéw czy narkomanéw. Stalo sie schorzeniem, na ktére nara-
zeni sa wszyscy ludzie. Jednoczesnie popularnosé i sympatia jaka budzity
stawne osoby chore na AIDS sprawilo, ze z mniejsza sita opinia publiczna
obwinialta zakazonych wirusem HIV za ich stan zdrowia.
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Podsumowujac, spoteczny obraz chorego na AIDS ma charakter dy-
namiczny. Na jego zmiany wplywa przede wszystkim poziom wiedzy
dotyczacy drég zakazenia, przebiegu schorzenia i profilaktyki, jak réw-
niez skutecznos¢ kampanii rozpowszechniajacych te informacje. Mimo
ciaglej edukacji spotecznej zakazeni wirusem HIV nadal nierzadko na-
razeni sa na ostracyzm, izolacje i zepchniecie na margines. Przyczyna
takiego stanu rzeczy jest wiele czynnikéw. Z jednej strony oddzialtywuja
te o charakterze medycznym zwiazane ze specyfika choroby, a budzace
duzy poziom leku spolecznego. Z drugiej istnieja przyczyny spoteczno-
-kulturowe, ktorych zmiany wymagaja czasu i systematycznego proce-
su edukacyjnego spoleczenistw. Dopdki nie uda sie opanowac epidemii
AIDS, nalezy walczy¢ z dyskryminacja i stygmatyzacja chorych pamie-
tajac, ze pierwotnym zagrozeniem nie jest jednak sam stygmat, a cho-
roba, ktora go wywoluje.
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Social image of people with AIDS in the historical prospect

In the article author describes changes which take place during the time, and
which show the way people see somebody who suffers from AIDS. The first signals
about new, unidentified disease appeared in the USA in 1978. Since that time AIDS
has spread in the whole world. Nowadays 34 millions of people suffer from AIDS. Every
year we have got 2,5 million new HIV infections. The speed, with which the virus spre-
ads makes it one of the most dangerous threat for people’s health on the whole world.
In the past AIDS was identified with social groups like homosexuals, prostitutes, drug
addicts. Nowadays it changes its status. Social image of people with AIDS transforms
too, but it doesn’t mean that people with AIDS don’t suffer from stigmatization and
discrimination. Author describes factors, which influence on the degree and character
of people with AIDS’ stigmatization. He mentions both: those with medical character,
just like social and cultural factors. Finally author considers what role in those chan-
ges play campaigns against AIDS.

Key words: AIDS, HIV, stigma, discrimination.





