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Abstract

Purpose: The aim of the paper was to check the level of disease-related shame shown by people suffering from multiple sclerosis
(MS) as compared to healthy people who activated the stereotype in relation to themselves in view of a disease that is chronic,
incurable and leading to disability. Additionally, verification of the differences identified between both groups in terms of applied
strategies of coping with shame and the correlation between the frequency of employing them and the level of shame shown by
the MS patients was conducted.

Methods: The research study involved 60 people, including 30 patients suffering from multiple sclerosis and 30 healthy sub-
jects. The tools applied were the Questionnaire for Measuring Disease-Related Guilt and Shame (hereinafter: “the Question-
naire”) and the Compass of Shame Scale (CoSS, Version 5).

Results: It was found that there was no difference between the disease-related shame levels shown by the MS patients and the healthy
subjects. The healthy subjects and the MS patients did not differ in terms of employing the strategies of coping with shame, such as
avoidance, self-blame and blaming others; nevertheless, the MS patients in comparison to the healthy subjects were less likely to ap-
ply withdrawal. It was found that in the MS patient group, the level of disease-related shame was positively correlated with triggering
withdrawal and self-blame as the strategies of coping with the shame.

Conclusions: The findings of the study are important in everyday medical and psychological practice, in prevention and psycho-
therapy of shame and its pathological effects that negatively affect the psychosocial functioning of patients.

Key words: shame, multiple sclerosis, shameful disease stereotype, coping strategies.

Streszczenie

Cel: Postanowiono sprawdzi¢ poziom wstydu zwigzanego z chorobg u 0séb chorych na stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex —
SM) w poréwnaniu z osobami zdrowymi i uruchamiajacymi stereotyp dotyczacy siebie w sytuacji choroby przewleklej, nieuleczal-
nej i prowadzacej do niepelnosprawnosci. W dalszej kolejnoséci postanowiono zweryfikowa¢ réznice zachodzace pomiedzy obiema
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grupami w zakresie stosowanych sposobdéw radzenia sobie ze wstydem i zalezno$¢ migdzy czgstoscia ich stosowania a poziomem
wstydu u chorych na SM.

Metody: W przeprowadzonym badaniu wzieto udziat 60 osob, w tym 30 0séb chorujacych na SM i 30 0séb zdrowych. Zastosowano
Kwestionariusz Poczucia Winy i Wstydu w Chorobie (KPWWCH) i Compass of Shame Scale (CoSS, wersja 5).

Wryniki: Ustalono, ze poziom wstydu zwigzanego z chorobg nie réznicuje oso6b chorujacych na SM i zdrowych. Osoby zdrowe i cho-
rujace na SM nie rdznig si¢ w zakresie wykorzystywania takich sposobdw radzenia sobie ze wstydem, jak unikanie, samoobwinianie
i obwinianie innych, jednocze$nie osoby chorujace na SM rzadziej niz osoby zdrowe stosuja wycofanie. Ustalono, ze w grupie oséb
chorych poziom wstydu z powodu choroby koreluje dodatnio z uruchamianiem wycofania i samoobwiniania jako sposoby radzenia
sobie z nim.

Whnioski: Ustalenia wynikajgce z badania s3 wazne dla codziennej praktyki medycznej i psychologicznej, w profilaktyce i psychote-

rapii wstydu oraz jego patologicznych skutkéw wplywajacych negatywnie na psychospoteczne funkcjonowanie pacjentéw.

Stowa kluczowe: wstyd, stwardnienie rozsiane, stereotyp wstydliwej choroby, sposoby radzenia sobie.

INTRODUCTION

Shame is a multidimensional and self-conscious
emotion which is assigned a strong (positive and
negative) impact on human development and social
functioning [1-4]. The positive function of shame
consists in protecting one’s corporality and intima-
cy, which is socially and culturally legitimised, and
it enables the creation and expression of a controlled
self-image [5]. In turn, the negative function of shame
is related to becoming aware of being negatively eval-
uated, both by the social environment and oneself,
due to violating the internalised patterns of social be-
haviours and norms. This “painful” function of shame
triggers the sense of inferiority and leads not only to
perceiving oneself as a vile, undeserving, worthless
person, but also to remorse closely related to the sense
of guilt [1, 3, 4, 6-9]. For those reasons, shame plays
a vital role in the process of forming the social and per-
sonal identity [10-12].

Experiencing shame may be manifested by unpleas-
ant physiological reactions (e.g. sudden discolouration
or blushing, avoidance of eye contact, excessive sweat-
ing, hand tremor) visible also to outside observers, which
enhances the negative experiences even more, especially
the fear of being evaluated. Occurrence of shame means
that one has acknowledged one’s failure; one realises
one’s deficiencies and insufficiencies, lack of knowledge,
good manners or not knowing the principles of function-
ing in the social environment. Long-lasting experience
of shame leads to a decrease in self-esteem, self-assess-
ment and self-confidence, and results in a sense of help-
lessness, worthlessness, and social maladjustment, which
in turn may lead to developing various forms of psycho-
pathology [4, 13-16].

According to the academic literature, experiencing
the emotion of shame is usually connected with concrete
situations [17], or it is suggested that the tendency to expe-
rience shame is conditioned by individual traits. The em-

WPROWADZENIE

Wstyd jest emocja wielowymiarowa i samoswia-
domosciows, ktorej przypisuje sie silny (pozytywny
i negatywny) wplyw na rozwoj czlowieka oraz na jego
funkcjonowanie spoleczne [1-4]. Pozytywna funkcja
wstydu polega na spotecznie i kulturowo usankcjono-
wanej ochronie wlasnej cielesnoéci i prywatnosci oraz
pozwala na tworzenie i ekspresje kontrolowanego obra-
zu samego siebie [5]. Negatywna funkcja wstydu wiaze
sie natomiast z uswiadomieniem sobie negatywnej oceny
wlasnego Ja ze strony otoczenia spolecznego lub wlasnej
z powodu naruszenia zinternalizowanych wzorcéw za-
chowan i norm spotecznych. Ta ,bolesna” funkcja wsty-
du uruchamia poczucie nizszosci i prowadzi nie tylko do
spostrzegania siebie jako osoby zlej, niegodnej, bezwar-
tosciowej, lecz takze do pojawienia si¢ wyrzutéw sumie-
nia $cisle powiazanych z poczuciem winy [1, 3, 4, 6-9].
Z tych powoddéw wstyd odgrywa wazna role w procesie
formowania tozsamo$ci spofecznej i osobistej [10-12].

Przejawem do$wiadczania wstydu sg przykre reakcje
fizjologiczne (np. nagle zblednigcie lub zaczerwienie-
nie, unikanie kontaktu wzrokowego, obfite pocenie sie,
drzenie rak), widoczne takze dla postronnych obserwa-
torow, co jeszcze bardziej poteguje negatywne przezycia
z nim zwiazane, a zwlaszcza lgk przed oceng. Pojawienie
sie wstydu $wiadczy o uznaniu wlasnej porazki, uswia-
domieniu sobie swych utomnoéci i niedostatkéw, braku
wiedzy, kultury osobistej czy znajomosci zasad funkcjo-
nowania w otoczeniu spolecznym. Diugotrwale przezy-
wanie wstydu pociaga za sobg spadek poczucia wiasnej
warto$ci, samooceny i wiary w siebie oraz wywoluje do-
$wiadczenie bezsilnosci, bezwartosciowosci, niedostoso-
wania spolecznego, co z kolei moze by¢ powodem poja-
wienia si¢ réznych form psychopatologii [4, 13-16].

W literaturze naukowej dos$wiadczanie wstydu wig-
ze si¢ przewaznie z konkretnymi sytuacjami [17] badz
wskazuje na to, ze tendencja do przezywania tej emocji
jest uwarunkowana réznicami indywidualnymi. Dotych-
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pirical studies completed so far do not prove the former
explanation [17, 18]. The literature review suggests that
people differ in terms of levels of susceptibility to feeling
ashamed and applied ways of coping with this emotion.
The underlying factors affecting the susceptibility include
low self-esteem, underestimated self-assessment and
a conviction that other people assess the affected person
only negatively [12, 19]. Therefore, it is considered that
consequences of shame concern both intra- and interper-
sonal functioning [20]. Experiencing shame or just an-
ticipating a possibility of feeling ashamed has an impact
on limiting the frequency and quality of interpersonal
interactions, and it enhances the sense of maladjustment,
which, in a vicious circle, enhances the tendency to feel
shame. On the other hand, it may be assumed that react-
ing with shame in normatively specific social situations
plays an adaptive function as it triggers behaviours that
comply with the adopted social norms [5, 21, 22].

It should be noted that the problem of regulating
shame is analysed mainly in theoretical terms, and indi-
vidual authors propose their own typologies of strategies
of coping with this uncomfortable emotion. The strate-
gies consist in toning down the current emotional state
and/or preventing it [10]. For example, James Gross [23]
divided the strategies into the proactive ones, i.e. applied
before the emotion of shame arises, and reactive ones,
i.e. triggered when the emotion occurs. The strategies
of the former type include e.g. giving up the behaviour
that might lead to feeling ashamed (e.g. defensive retreat-
ing) and change of behaviour, consisting in adjustment to
the socially recognised principles and standards. The re-
active strategies, in turn, include (among other things)
triggering the emotion of anger or analysing a concrete
situation with the persons participating in the situation
or any trusted persons [10].

One of the latest typologies [25] distinguishes four
strategies of coping with shame and it assumes that, de-
pending on the context, each of them may (though does
not need to) fulfil adaptive functions, thus facilitating
coping in any given situation. The first way is withdraw-
al understood as a physical escape from circumstances
that might arouse shame. The second way; i.e. avoidance,
leads to emotional repression which is connected with
blocking out any thought of a shameful experience by
using the mechanism of denial or effective distraction.
Another way, which is self-blame, consists in considering
the shame experienced for a specific reason to be so neg-
ative that it is hardly communicable and the person feels
she or he is the only one to blame, which results in trans-
ferring the whole of the unpleasant feeling “into one-
self” in order to obsessively mull it over and over again.
The fourth way is blaming others, which consists in redi-
recting the negative shame-related feelings to the outside,
to other people, thus making them guilty or responsible
for the unpleasant feelings.

czasowe badania empiryczne nie potwierdzaja pierwszego
wyjasnienia [17, 18]. Analiza pi$miennictwa sugeruje, ze
ludzie réznig si¢ ze wzgledu na stopien podatnosci na od-
czuwanie wstydu i stosowane sposoby radzenia sobie z tg
emocja. Do czynnikéw, od ktdrych owa podatno$¢ zalezy,
zalicza sie m.in. niskie poczucie wlasnej wartosci, zanizong
samooceng oraz przekonanie, ze inni ludzie oceniaja dang
osobe wylacznie negatywnie [12, 19]. Dlatego uwaza sie,
ze konsekwencje wstydu dotycza funkcjonowania intra-
i interpersonalnego [20]. Odczuwanie wstydu badz samo
przewidywanie mozliwosci jego wystapienia wplywa na
ograniczanie czestosci i jako$ci relacji interpersonalnych
oraz wzmacnia poczucie wlasnego nieprzystosowania, co
- na zasadzie blednego kota — wzmaga tendencje do do-
$wiadczania wstydu. Z drugiej strony mozna przyjaé, ze
reagowanie wstydem w okres§lonych normatywnie sytu-
acjach spolecznych pelni funkcje adaptacyjna, gdyz uru-
chamia zachowania zgodne z owymi normami [5, 21, 22].

Warto podkresli¢, ze problem regulacji do$wiadcza-
nia wstydu jest analizowany gltéwnie teoretycznie, a po-
szczegdlni autorzy proponujg wlasne typologie strategii
radzenia sobie z ta klopotliwag emocja, ktdre to strategie
polegaja na fagodzeniu aktualnego stanu emocjonalnego
i/lub na zapobieganiu jego pojawieniu sie [10]. Przykta-
dowo James Gross [23] wprowadzit podzial na strategie
proaktywne, a wigc podejmowane zanim pojawi si¢ emo-
cja wstydu, oraz reaktywne, uruchamiane w sytuacji jej
wystapienia. Do strategii pierwszego typu zaliczyt rezy-
gnacje z zachowania, ktére mogtoby wywola¢ wstyd (np.
obronne wycofanie si¢), oraz zmiane zachowania pole-
gajaca na dostosowaniu si¢ do spolecznie uznawanych
zasad i standardéw. Do strategii reaktywnych zaliczyt
natomiast m.in. uruchomienie emocji gniewu czy tez
przeanalizowanie konkretnej sytuacji z osobami w niej
uczestniczacymi lub zaufanymi [10].

Jedna z nowszych typologii [25] wyrdznia cztery sposo-
by radzenia sobie ze wstydem i zakltada, ze w zaleznosci od
kontekstu kazdy z nich moze (cho¢ nie musi) petni¢ funkcje
przystosowawcze, a wigc utatwiajace radzenie sobie w danej
sytuacji. Pierwszym sposobem jest wycofanie, rozumiane
jako fizyczna ucieczka przed sytuacja wzbudzajaca wstyd.
Drugi sposob, tj. unikanie, prowadzi do emocjonalnego wy-
parcia, ktdre wigze sie z niedopuszczeniem do $wiadomosci
mysli o wstydliwym doswiadczeniu, z wykorzystaniem me-
chanizmu zaprzeczania badz skutecznego odwracania uwa-
gi. Kolejny sposdb, czyli samoobwinianie, polega na uzna-
niu wstydu przezywanego z okreslonego powodu za co$ tak
negatywnego, ze az niewyrazalnego, za co nalezy obwinia¢
wylacznie siebie samego, a w efekcie przerzuci¢ calo$¢ przy-
krego do$wiadczenia do ,wnetrza siebie” i obsesyjnie, po
wielokro¢ je analizowa¢. Czwartym sposobem jest obwinia-
nie innych, ktdre polega na przekierowywaniu negatywnych
doswiadczen powigzanych ze wstydem na zewnatrz, na in-
nych ludzi, a tym samym czynienie ich winnymi czy odpo-
wiedzialnymi za wlasne przykre przezycia.
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Long-lasting experience of shame may take a form
of a stigma, which will have a permanent effect on
self-esteem and life quality of a given person. This is
what happens in the case of diseases that stereotypi-
cally are associated with shame, with visible disease
lesions or self-evident disability, which arouse com-
passion, concern, mercy, but also aversion, revulsion
or disgust [14, 25-27]. This category mainly includes
chronic, incurable diseases of progressive nature,
showing the symptoms of dysfunction of various sys-
tems and organs. Such characteristics describe, inter
alia, multiple sclerosis (MS), a demyelinating disorder
of the central nervous system of unclear aetiology [28].
The first symptoms of MS (which more often affects
women) are usually observed between the 20" and
40" year of life, taking the form of tactile disorders in
the limbs and the face area, paresis, neuralgia, vision
disorders, gait disorders, and balance disorders [29].
Chronic symptoms of MS include disorders of the spi-
nal cord functioning, such as tactile disorders and
pyramidal paresis. As the disease progresses, there ap-
pear disorders of sex organs, urinary bladder and anal
sphincter functioning. At each stage of the disease,
the dominating symptom is fatigue which intensifies
in the situation of stress, depressed mood or extended
motor activity [28, 29].

MS occurs in the period of the most important life
events, such as graduation, career starting and devel-
opment, or starting a family. For MS patients, the news
of the disease means the end of the life as they know it.
The disease forces them to face its unpredictable course
and the progressing disability, affecting in particular their
family, social and occupational functions. Moreover,
the disease and the disease-related disability changes
their body image and self-image, which may lead to low-
ering one’s self-assessment and self-esteem, and even to
depression. Consequently, serious changes take place in
the area of psychosocial functioning, consisting mainly
in a decrease in interest and engagement in social and oc-
cupational life and on the tendency to isolate from other
people [30, 31].

The knowledge acquired in the socialisation process
with regard to stigmatising people because of their race,
nationality, religious denomination, gender, health sta-
tus, sexual orientation, disability, etc. [5, 25, 32], makes
MS patients become aware that they may be stigmatised
as “useless” persons, “losers”, “cripples”, “invalids” or
“no-hopers”. Whirling thoughts, negative emotions and
an urge to watch the reactions of others to one’s appear-
ance and any visible dysfunctions make a MS patient
(feeling like a potential carrier of a stigma which in this
case is an incurable disease) keep vigil and stay always
on the lookout for any attacks, always under pressure,
never knowing when they will have to fight back [4, 5,
33]. The totality of knowledge that people suffering from

Dlugotrwate do$wiadczanie wstydu moze przybraé
forme pietna/stygmatu, ktéry trwale wplywa na samo-
ocene i jako$¢ zycia danej osoby. Tak dzieje sie¢ w przy-
padku choréb stereotypowo kojarzonych ze wstydem,
z widocznymi oznakami chorobowymi badz z ewidentna
niepelnosprawnoscia, wzbudzajacymi wspodlczucie, tro-
ske, litoé¢, ale i niecheé, odraze czy wstret [14, 25-27].
Do tej kategorii zalicza si¢ przede wszystkim choroby
przewlekle, nieuleczalne, o postepujacym przebiegu,
z objawami dysfunkcji réznych ukladéw i narzadéw. Ta
charakterystyka dotyczy m.in. stwardnienia rozsianego
(SM), demielinizacyjnej choroby osrodkowego ukladu
nerwowego o niejasnej etiologii [28]. Pierwsze obja-
wy SM (czesciej wystepujacego u kobiet) pojawiaja sie
miedzy 20. a 40. rokiem zycia jako zaburzenia czucia
w konczynach i w obrebie twarzy, niedowlady, nerwo-
bdle, zaburzenia widzenia, chodu i réwnowagi [29]. Do
przewleklych objawéw SM zalicza sie zaburzenia funkeji
rdzenia kregowego, w tym zaburzenia czucia i niedowlad
piramidowy. Wraz z postepem choroby pojawiaja sie za-
burzenia funkeji narzadéw plciowych, pecherza moczo-
wego i zwieraczy odbytu. W kazdym stadium choroby
objawem dominujacym jest zmeczenie, nasilajace si¢ pod
wplywem stresu, spadku nastroju, przedtuzonej aktyw-
nosci ruchowej [28, 29].

Stwardnienie rozsiane pojawia si¢ w okresie najwaz-
niejszych wydarzen zyciowych, jak ukonczenie edukacji,
podjecie pracy, rozwoj kariery zawodowej czy zalozenie
rodziny. Dotychczasowe zycie ulega radykalnej zmianie.
Choroba zmusza do konfrontowania sie z jej nieprzewi-
dywalnym przebiegiem oraz postepujaca niepetnospraw-
noscia, odciskajac swe pietno zwlaszcza na pelnionych
funkcjach rodzinnych, spotecznych i zawodowych. Po-
nadto choroba i zwigzana z nig niepelnosprawnos$¢ zmie-
nia obraz ciala i siebie samego, co moze prowadzi¢ do
spadku samooceny i poczucia wlasnej wartosci, a nawet
depresji. W konsekwencji pojawiaja si¢ powazne zmiany
w zakresie funkcjonowania psychospolecznego, polega-
jace gtéwnie na spadku zainteresowania i zaangazowania
w zycie spoleczno-zawodowe oraz na tendencji do izolo-
wania sie od innych ludzi [30, 31].

Nabyta w procesie socjalizacji wiedza na temat
stygmatyzowania ludzi ze wzgledu na rase, narodowos¢,
wyznanie, ple¢, stan zdrowia, orientacje seksualna, nie-
petnosprawnos¢ itp. [5, 25, 32] powoduje, ze osoba cho-
ra na SM staje si¢ $wiadoma mozliwo$ci naznaczenia jej
pietnem osoby ,nieprzydatnej”, ,przegranej’, ,kaleki’,
»hieudacznika’, ,inwalidy”. Klebiace sie mysli i negatyw-
ne emocje oraz konieczno$¢ obserwowania reakeji innych
ludzi na wlasny wyglad i widoczne dysfunkcje sprawiaja,
ze osoba z SM - jako potencjalny ,,nosiciel pietna’, kto-
rym w jej wypadku jest nieuleczalna choroba - tkwi nie-
przerwanie w czujnym oczekiwaniu na atak oraz w napie-
ciu powstatym wskutek uswiadamianej koniecznosci jego
odparcia [4, 5, 33]. Caloksztalt wiedzy o sobie i stanie
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MS hold about themselves and their health status, as
well as the attitude of the social environment to chronic
diseases and disability, leads to triggering various defen-
sive mechanisms that are supposed to help them to cope
with the disease and the resulting shame [4, 10, 12, 32,
34, 35].

We decided to check the level of illness-related
shame experienced by the MS patients as compared to
the healthy subjects picturing themselves as suffering
from a chronic, incurable disease that leads to disability,
thus triggering the stereotypical perception of such a life
situation as tough and exceptionally shameful. Next, we
decided to verify the differences existing between both
groups with regard to applied strategies of coping with
shame.

We assumed that the level of disease-related shame
was higher in the case of the MS patients [4, 25, 26, 32]
as compared to the healthy subject who only imagined
themselves as chronically ill (Hypothesis 1). It was also
assumed that the people suffering from MS activat-
ed different ways of coping with shame compared to
the healthy people, and that the MS patients tended to
apply the ways that focus on self-blaming, avoidance and
withdrawal (i.e. facilitating self-stigmatisation), whereas
the healthy people usually applied ways that consist in
blaming others, i.e. anti-stigmatising ones (Hypothesis
2) [4, 7, 10, 24-26, 36, 37]. Moreover, as a logical conse-
quence of Hypothesis 2, we decided to find out wheth-
er, in the case of the MS patients, the level of shame was
related to triggering specific ways of coping with it, and
we assumed that the higher the shame level, the more fre-
quent the use of ways focused on oneself and leading to
self-stigmatisation, i.e. self-blame, avoidance, and with-
drawal (Hypothesis 3).

METHODS

The tools applied in the study comprised Questionnaire
for Measuring Disease-Related Guilt and Shame (hereinaf-
ter: “the Questionnaire”) and the Compass of Shame Scale
(CoSS, Version 5).

The Questionnaire [38] makes it possible to assess
the sense of guilt and shame in the context of the disease
suffered by the subject. This study applied the results ob-
tained in the part regarding the emotion of shame. We
assumed that the emotion of shame is triggered by expe-
riencing a negative self-assessment, whereas guilt appears
on realising that a legal norm or generally accepted social
norm has been transgressed. Hence, the shame relates to
private awareness and guilt - to public awareness [4, 7,
36, 37, 39]. In compliance to the adopted distinction and
in view of the specific nature of MS being a chronic and
progressing disease leading to troublesome dysfunctions
(private awareness), we decided to focus on the assess-
ment of the level of disease-related shame.

swego zdrowia oraz o stosunku otoczenia spotecznego do
przewleklej choroby i niepetnosprawnosci prowadzi do
uruchamiania przez osobe cierpigca na SM réznorakich
mechanizméw obronnych, ktére maja poméc w radzeniu
sobie z chorobg i wstydem doznawanym z jej powodu [4,
10, 12, 32, 34, 35].

Autorzy postanowili sprawdzi¢ poziom wstydu zwia-
zanego z chorobg u 0séb chorych na SM w poréwnaniu
z osobami zdrowymi i wyobrazajacymi sobie siebie w sy-
tuacji choroby przewleklej, nieuleczalnej i prowadzacej
do niepetnosprawnosci, a tym samym uruchamiajacych
stereotypowe postrzeganie tak scharakteryzowanej sytu-
acji zyciowej jako wyjatkowo wstydliwej. Nastepnie po-
stanowiono zweryfikowa¢ réznice zachodzace pomiedzy
obiema grupami w zakresie stosowanych sposobow ra-
dzenia sobie ze wstydem.

Zalozono, ze poziom wstydu zwigzanego z chorobg
jest wyzszy u oso6b chorujacych na SM [4, 25, 26, 32] niz
u os6b zdrowych i jedynie wyobrazajacych sobie siebie
w sytuacji choroby przewlektej (hipoteza 1). Zalozono
réwniez, ze osoby chorujace na SM uruchamiajg odmien-
ne sposoby radzenia sobie ze wstydem niz osoby zdro-
we oraz ze przewaznie stosujg sposoby nakierowane na
obwinianie siebie, unikanie i wycofanie, czyli sprzyjaja-
ce autostygmatyzacji; natomiast osoby zdrowe — sposo-
by polegajace na obwinianiu innych, a tym samym an-
tystygmatyzujace (hipoteza 2) [4, 7, 10, 24-26, 36, 37].
Ponadeto, co logicznie wynika z hipotezy 2, postanowiono
sie dowiedzie¢, czy u oséb chorujacych na SM poziom
wstydu wigze si¢ z uruchamianiem okreslonych sposo-
boéw radzenia sobie z nim, i zalozono, Ze im wyzszy jest
jego poziom, tym czesciej uruchamiane sg sposoby ukie-
runkowane na siebie i prowadzace do autostygmatyzacji,
tj. samoobwinianie, unikanie i wycofanie (hipoteza 3).

METODY

W badaniu zastosowano Kwestionariusz Poczucia Winy
i Wstydu w Chorobie (KPWWCH) oraz Compass of Shame
Scale (CoSS, wersja 5).

KPWWCH [38] pozwala na ocen¢ poczucia winy
i wstydu w kontekscie doswiadczanej choroby. W niniej-
szym badaniu wykorzystano wyniki uzyskane w czesci
dotyczacej emocji wstydu. Przyjeto, ze emocja wstydu
zostaje uruchomiona wraz z dos§wiadczeniem negatywnej
oceny samego siebie, natomiast poczucie winy pojawia
sie po stwierdzeniu przekroczenia normy prawnej lub
powszechnie uznanej normy spolecznej. Zatem wstyd
wiaze sie ze $wiadomodcig prywatng, a poczucie winy —
ze $wiadomoscig publiczng [4, 7, 36, 37, 39]. W zwigzku
z przyjetym rozréznieniem oraz specyfika SM, polegajaca
na przewleklym i postepujacym charakterze powoduja-
cym dysfunkcje obciazajace chora osobe ($wiadomo$é
prywatna), postanowiono skupi¢ si¢ na ocenie poziomu
wstydu zwigzanego z ta chorobag.
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The Questionnaire consists of 30 statements describ-
ing various feelings and convictions that may be expe-
rienced in connection with a chronic disease. The in-
terviewee identifies with each of the statements using
a 7-grade scale. The instruction is constructed in such
a way so as to enable measurement of experiencing
the real shame and guilt connected with one’s illness, as
well as measurement of those emotions among healthy
people who imagine how they would feel if they were
chronically ill (the perspective of an external observer).

Compass of Shame Scale (CoSS, Version 5) refers to
the states of shame and sense of guilt treated as insep-
arable emotions. The questionnaire was translated into
Polish by way of back-translation (a pilot study was
completed in relation to the questionnaire so as to assess
the pertinence and reliability of the tool and to establish
Polish standards). Thus obtained version was approved
by the author of the tool. CoSS consists of 48 questions
to enable determining the dominating, concrete reaction
in 12 various life situations, marked from A to L. Having
read the description of a given situation, the interviewee
indicates the intensity of each of the four possible ways
of reacting, using a 5-grade scale. The additional ques-
tions contained in CoSS, from 49 to 58, are formulated in
such a way so as to enable resolving, which way of cop-
ing with the emotions of guilt and shame is preferred by
the interviewee [24].

Studied group

The study is part of a broader project covering, in-
ter alia, the development of research tools to be used in
Poland in order to measure the level of shame and guilt
that accompany various disease entities. The research
study involved 60 people, including 30 MS patients
and 30 healthy subjects who constituted the control
group.

The healthy subjects were surveyed by means
of the “paper and pencil” method in groups of varied
sizes; whereas the persons with diagnosed MS, who
were the neurological outpatients of University Hospi-
tal SPSK1 in Szczecin, were surveyed individually (this
approach was selected by the authors as the most perti-
nent in both methodological and ethical terms). Before
the survey, the neurologist evaluated the clinical condi-
tion of each patient, in accordance with the McDonald
2005 diagnostic criteria [40]. The excluding criterion was
a decrease in cognitive functions (Mini Mental State Exa-
mination; result < 26).

The subjects were aged from 20 to 43 years (M = 30.6;
SD = 6.34). The average age was 30.93 years for both
the MS patients (SD = 6.17) and the healthy subjects
(SD = 6.61). The MS patient group included 50% women
and 50% men; the same proportion of men and women
was kept in the control group. Most of the research study

Kwestionariusz sktada si¢ z 30 stwierdzen opisujgcych
rézne odczucia i przekonania, jakich mozna doswiadcza¢
w zwigzku z chorobg przewlekla. Do kazdego stwierdze-
nia osoba badana ustosunkowuje si¢ za pomocg 7-stop-
niowej skali. Instrukcja jest zbudowana w taki sposdb,
ze pozwala na pomiar doswiadczania realnego wstydu
i poczucia winy zwiagzanych z wlasng chorobg oraz na po-
miar tych emocji wéréd oséb zdrowych, ktére wyobraza-
ja sobie swoje przezycia doznawane w zwigzku z chorobg
przewlekla (perspektywa zewnetrznego obserwatora).

Compass of Shame Scale (CoSS, wersja 5) odnosi sie
do stanéw wstydu i poczucia winy, traktowanych jako
nierozdzielne emocje. Kwestionariusz zostal przefozony
na jezyk polski metodg ttumaczenia odwrotnego (dla
kwestionariusza przeprowadzono badanie pilotazowe
w celu oceny trafnosci i rzetelno$ci narzedzia oraz usta-
lenia polskich norm). Uzyskana t3 droga wersja zostata
zaakceptowana przez autora tego narzedzia. CoSS sklada
sie z 48 pytan umozliwiajacych ustalenie dominujacej,
konkretnej reakcji w 12 réznych sytuacjach zyciowych,
oznaczonych od A do L. Po zapoznaniu si¢ z opisem da-
nej sytuacji nalezy wskazac na natezenie kazdego z czte-
rech mozliwych sposoboéw reagowania, postugujac sie
5-stopniowg skalg. Dodatkowe pytania CoSS, oznaczone
od 49 do 58, sa tak sformulowane, aby mozna bylo roz-
strzygnad, jaki sposob preferuje osoba badana w sytuacji
radzenia sobie z emocjami poczucia winy i wstydu [24].

Badana grupa

Badanie stanowi cze$¢ szerszego projektu, obejmu-
jacego m.in. opracowanie rodzimych narzedzi badaw-
czych stuzacych do oceny poziomu wstydu i poczucia
winy towarzyszacych réznym jednostkom chorobowym.
W przeprowadzonym badaniu wzieto udzial 60 osob,
w tym 30 oséb chorujacych na SM i 30 oséb zdrowych,
ktore stanowity grupe kontrolna.

Badanie kwestionariuszowe 0séb zdrowych przepro-
wadzono metoda ,,papier—otéwek’, w roznych co do liczeb-
noéci grupach, natomiast osoby z rozpoznaniem SM, po-
zostajagce w ambulatoryjnej opiece neurologicznej SPSK1
w Szczecinie, byly badane indywidualnie (taka procedura
zostala wybrana przez osoby badajace jako najbardziej
wskazana ze wzgledéw metodologicznych i etycznych).
Przed tym badaniem neurolog oceniat stan kliniczny kaz-
dego pacjenta zgodnie z kryteriami McDonald 2005 [40].
Kryterium wykluczenia byl spadek funkeji poznawczych
(Mini Mental State Examination; wynik < 26).

Wiek ogétu oséb badanych miescit sie w przedzia-
le od 20 do 43 lat (M = 30,6; SD = 6,34). Srednia wieku
wynosita 30,93 roku dla obu grup - oséb chorujacych
na SM (SD = 6,17) i oséb zdrowych (SD = 6,61). Wéréd
chorych na SM bylo 50% kobiet i 50% mezczyzn, takie
same proporcje kobiet do mezczyzn zostaly zachowane
w grupie kontrolnej. Wigkszo$¢ uczestnikéw badania le-

© 2020 Institute of Psychiatry and Neurology. Production and hosting by Termedia sp. z 0.0.
1 6 This is an open access arficle under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)
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subjects had secondary (56%) or higher (38%) education.  gitymowata sie $rednim (56%) lub wyzszym (38%) wy-
All the MS patients were diagnosed with relapsing-remit-  ksztalceniem. Wszystkie osoby chorujace na SM mialy

ting multiple sclerosis (RRMS). rozpoznang postaé rzutowo-remisyjng (SMRR).
RESULTS WYNIKI
In the first place, it was checked whether the level W pierwszej kolejnosci sprawdzono, czy poziom

of disease-related shame differentiated both groups, i.e.  wstydu zwigzanego z choroba réznicuje obie grupy, tj.
the healthy subjects imagining themselves to be suffering  osoby zdrowe wyobrazajace sobie siebie w sytuacji cho-
from a chronic, incurable disease that leads to disabili-  roby przewleklej, nieuleczalnej i prowadzacej do niepet-
ty, and the MS patients (Table 1). The obtained results  nosprawnosci oraz osoby chorujace na SM (tab. 1). Uzy-
showed that the disease-related shame levels did not dif-  skane wyniki pokazaly, ze poziom wstydu zwiazanego
ferentiate the MS patient group (M = 22.03; SD = 11.20)  z choroba nie rdznicuje grup oséb chorujacych na SM
from the healthy subject group (M = 26.43; SD = 9.60) (M = 22,03; SD = 11,20) i 0s6b zdrowych (M = 26,43;
(Table 2). In terms of shame levels, no difference was  SD = 9,60) (tab. 2). Nie rdznig si¢ tez miedzy sobg pod
found between the female MS patients (M = 22.03; wzgledem poziomu wstydu kobiety chorujace na SM
SD = 11.20) and the female healthy subjects (M = 22.03; (M = 22,03; SD = 11,20) i kobiety zdrowe (M = 22,03;
SD = 11.20) (Table 2) as well as between the male MS ~ SD = 11,20) (tab. 2) oraz mezczyzni chorujacy na SM
patients (M = 21.33; SD = 10.85) and the male healthy (M = 21,33; SD = 10,85) i mezczyzni, ktorzy sg zdrowi
subjects (M = 27.73; SD = 9.65) (Table 3). (M =27,73; SD = 9,65) (tab. 3).

Next, we checked whether both groups differed in Nastepnie sprawdzono, czy obie grupy réznia si¢ ze
terms of applied ways of coping with shame, i.e. whether =~ wzgledu na stosowane sposoby radzenia sobie ze wsty-
the MS patients more often used self-blame, avoidance  dem, tj. czy osoby chorujace na SM cze¢éciej niz osoby
and withdrawal (being anti-stigmatising ways), com-  zdrowe i wyobrazajace sobie siebie w sytuacji choroby
pared to the healthy subjects imagining themselves as  wykorzystuja samoobwinianie, unikanie i wycofanie jako

Table 1. The level of disease-related shame in healthy subjects and multiple sclerosis (MS) patients measured by means
of the Questionnaire for Measuring Disease-Related Guilt and Shame

Tabela 1. Poziom wstydu zwigzanego z chorobg u osdb zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis mul-
tiplex — SM) mierzony Kwestionariuszem Poczucia Winy i Wstydu w Chorobie (KPWWCH)

MS patients/Chorzy na SM Healthy subjects/Zdrowi ;
P p.u.
n M sD Min Max n M SD Min Max
Levelofshame/ | 55 | 203 | 1120 9 52 30 | 2643 | 9.60 13 52 | 2163 | 011 | ns/ni.
Poziom wstydu

Table 2. The level of disease-related shame in female healthy subjects and female multiple sclerosis (MS) patients measured
by means of the Questionnaire for Measuring Disease-Related Guilt and Shame

Tabela 2. Poziom wstydu zwigzanego z chorobqg u kobiet zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis mul-
tiplex — SM) mierzony Kwestionariuszem Poczucia Winy i Wstydu w Chorobie (KPWWCH)

Female MS patients/Kobiety chore na SM Female healthy subjects/Kobiety zdrowe ;
P p.u.
n M SD Min Max n M SD Min Max
Levelofshame/ |45 | 2573 | 11,89 9 52 15 | 2513 | 972 13 40 | 060 | 055 |ns/ni
Poziom wstydu

Table 3. The level of disease-related shame in male healthy subjects and male multiple sclerosis (MS) patients measured
by means of the Questionnaire for Measuring Disease-Related Guilt and Shame

Tabela 3. Poziom wstydu zwigzanego z chorobqg u mezczyzn zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis
multiplex — SM) mierzony Kwestionariuszem Poczucia Winy i Wstydu w Chorobie (KPWWCH)

Male MS patients/Mezczyzni chorzy na SM Male healthy subjects/Mezczyzni zdrowi
n M SD Min Max n M sD Min Max

Level of shame/

) 15 21.33 10.85 9 41 15 2773 9.65 14 52 -1.63 011 n.s./n.i.
Poziom wstydu

17



Joanna Furmanska, Teresa N. Rzepa, Dorota Koziarska, Emilia Rutkowska, Marek Bulsa

Table 4. The ways of coping with shame in healthy subjects and multiple sclerosis (MS) patients measured by means
of the Compass of Shame Scale

Tabela 4. Sposoby radzenia sobie ze wstydem u 0séb zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex
— SM) mierzone kwestionariuszem Compass of Shame Scale (CoSS)

Strategies of co;?ing w'ith shame/ MS patients/Chorzy na SM Healthy subjects/Zdrowi ; o -
Sposoby radzenia sobie ze wstydem n M SD Min | Max n M SD Min | Max

Avoidance/Unikanie 30 |34.20 | 8.37 14 54 30 | 3357 | 454 28 44 036 | 0.72 | ns./n.i.
Self-blame/Samoobwinianie 30 [30.63 | 1237 | 13 60 30 | 33.77 | 701 21 51 -1.21 ] 023 | ns./n.i.
Withdrawal/Wycofanie 30 | 2953 | 11.57 13 58 30 | 34.57 | 6.82 24 49 | -2.05| 0.04 | <0.05
Blaming others/Obwinianie innych 30 | 24.83 | 10.03 12 51 30 | 2740 | 8.98 12 51 -1.04 | 0.30 | n.s./n.i.

Table 5. The ways of coping with shame in female healthy subjects and female multiple sclerosis (MS) patients measured
by means of the Compass of Shame Scale

Tabela 5. Sposoby radzenia sobie ze wstydem u kobiet zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex
— SM) mierzone kwestionariuszem Compass of Shame Scale (CoSS)

. . . Female MS patients/ Female healthy subjects/
Strategies of coping with shame/ Kobiety chore na SM Kobiety zdrowe t p p.u
Sposoby radzenia sobie ze wstydem .
n M sD Min | Max n M SD Min | Max

Avoidance/Unikanie 15 | 3500 | 754 24 54 15 | 3420 | 4.02 28 40 036 | 0.72 | ns./n.i.
Self-blame/Samoobwinianie 15 | 33.67 | 1426 | 13 60 15 | 34.60 | 7.09 21 46 | -1.21 | 0.82 | ns./n.i.
Withdrawal/Wycofanie 15 | 33.07 | 13.10 15 58 15 | 3533 | 6.60 25 46 | -0.60 | 0.55 | n.s./n.i.
Blaming others/Obwinianie innych 15 28.60 | 11.27 14 51 15 28.07 | 7.89 12 41 0.15 0.88 | n.s./n.i.

Table 6. The ways of coping with shame in male healthy subjects and male multiple sclerosis (MS) patients measured by
means of the Compass of Shame Scale

Tabela 6. Sposoby radzenia sobie ze wstydem u mezczyzn zdrowych i chorujgcych na stwardnienie rozsiane (sclerosis mul-
tiplex — SM) mierzone kwestionariuszem Compass of Shame Scale (CoSS)

. . . Male MS patients/ Male healthy subjects/
Strategies of coping with shame/ Mezczyzni chorzy na SM Mezczyzni zdrowi ‘
. N P p-u.
Sposoby radzenia sobie ze wstydem
n M sD Min | Max n M SD Min | Max

Avoidance/Unikanie 15 | 3340 | 9.32 14 47 15 3293 | 5.06 28 44 0.36 | 0.86 | n.s./n..
Self-blame/Samoobwinianie 15 27.60 | 9.69 14 41 15 32.93 | 707 21 51 -1.21 | 0.09 | ns./n.i.
Withdrawal/Wycofanie 15 | 26.00 | 8.87 13 38 15 | 3380 | 716 24 49 | =205 | 0.01 | <0.01
Blaming others/Obwinianie innych 15 21.07 | 715 12 30 15 26.73 | 10.20 13 51 -1.04 | 0.09 | ns./n.i.

being ill. The results show that the healthy subjects and  sposoby autostygmatyzujace. Wyniki badania wskazuja
the MS patients did not differ in terms of using avoid-  na to, Ze osoby zdrowe i chorujace na SM nie r6znig si¢
ance, self-blame and blaming others. Simultaneously, it ~w zakresie wykorzystywania sposobu unikania, samo-
was found that, in statistically significant terms, the MS ~ obwiniania i obwiniania innych. Jednoczesnie ustalono,
patients more seldom used the withdrawal strategy Ze osoby chorujace na SM istotnie statystycznie rzadziej
(respectively: M = 29.53; SD = 11.57 and M = 34.57;  niz osoby zdrowe stosujg strategie wycofania (odpowied-
SD = 6.82; p < 0.05) (Table 4). The detailed analyses nio: M = 29,53; SD = 11,57 oraz M = 34,57; SD = 6,82;
showed that the correlation was found in the female p < 0,05) (tab. 4). Szczegotowe analizy wskazuja, ze za-
subject group, while it was not observed in the male lezno$¢ ta wystepuje w grupie badanych kobiet, nie ob-
subject group (Tables 5 and 6). serwuje jej si¢ w grupie badanych mezczyzn (tab. 51 6).
The next objective of the research study was checking Kolejnym celem badania bylo sprawdzenie zwigzku
the correlation between the disease-related shame level —miedzy poziomem wstydu zwigzanego z choroba a spo-
and strategies of coping with this emotion among the MS ~ sobami radzenia sobie z t3 emocja wérdd osob choruja-
patients. We assumed that the higher the shame level, cych na SM. Zalozono, ze im wyzszy jest poziom wstydu,
the more frequent the use of ways focused on oneselfand  tym czgsciej uruchamiane sg sposoby ukierunkowane na

© 2020 Institute of Psychiatry and Neurology. Production and hosting by Termedia sp. z 0.0.
1 8 This is an open access arficle under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/)
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Table 7. Spearman’s rho correlation coefficient between the disease-related shame level and the strategies of coping with

it among the multiple sclerosis patients

Tabela 7. Korelacje (rho Spearmana) miedzy poziomem wstydu zwigzanego z chorobqg a sposobami radzenia sobie z nim

wsroéd oséb chorujgecych na stwardnienie rozsiane

Strategies of coping with shame/Sposoby radzenia sobie ze wstydem

Level of illness-related shame/Poziom wstydu z powodu choroby

Avoidance/Unikanie 0.04
Self-blame/Samoobwinianie 0.51**
Withdrawal/Wycofanie 0.61***
Blaming others/Obwinianie innych 0.31

P <0.01; *p < 0.001

Table 8. Spearman’s rho correlation coefficient between the disease-related shame level and the strategies of coping with

it among the female multiple sclerosis patients

Tabela 8. Korelacje (rho Spearmana) miedzy poziomem wstydu zwigzanego z chorobg a sposobami radzenia sobie z nim

wéréd kobiet chorujgcych na stwardnienie rozsiane

Strategies of coping with shame/Sposoby radzenia sobie ze wstydem

Level of iliness-related shame/Poziom wstydu z powodu choroby

Avoidance/Unikanie -0.18
Self-blame/Samoobwinianie 0.65*
Withdrawal/Wycofanie 0.60"
Blaming others/Obwinianie innych 0.11

*0<0.05 **p<0.0I1; ***p <0.001

Table 9. Spearman’s rho correlation coefficient between the disease-related shame level and the strategies of coping with

it among the male multiple sclerosis patients

Tabela 9. Korelacje (rho Spearmana) miedzy poziomem wstydu zwigzanego z chorobg a sposobami radzenia sobie z nim

wsrdd mezczyzn chorujgcych na stwardnienie rozsiane

Strategies of coping with shame/Sposoby radzenia sobie ze wstydem

Level of illness-related shame/Poziom wstydu z powodu choroby

Avoidance/Unikanie 0.23
Self-blame/Samoobwinianie 0.30
Withdrawal/Wycofanie 0.67**
Blaming others/Obwinianie innych 0.65**

**p < 0.01; ***p < 0.001

thus leading to self-stigmatisation, i.e. self-blame, avoid-
ance, and withdrawal [4, 7, 10, 24-26, 37]. It was found
that the disease-related shame level in the MS patients
was positively correlated with activation of the follow-
ing ways of coping with shame: withdrawal (rho = 0.61;
p < 0.001) and self-blame (rho = 0.51; p < 0.01). This
means that the higher the disease-related shame level
was experienced by the MS patients, the more often they
tended to apply the indicated strategies of coping with it,
and it should be noted that the strongest correlation re-
garded withdrawal (Table 7).

The correlation between the disease-related shame
and triggering specific coping mechanisms for sub-
groups of male and female MS patients was found as
follows. The disease-related shame level in the female
MS patients was positively correlated with activating
the following ways of coping with shame: withdraw-
al (rho = 0.60; p < 0.05) and self-blame (rho = 0.65;

siebie i autostygmatyzujace, tj. samoobwinianie, unika-
nie i wycofanie [4, 7, 10, 24-26, 37]. Ustalono, ze poziom
wstydu z powodu choroby u o0séb chorujacych na SM
koreluje dodatnio z uruchamianiem takich sposobdw ra-
dzenia sobie z nim, jak wycofanie (rho = 0,61; p < 0,001)
oraz samoobwinianie (rho = 0,51; p < 0,01). Oznacza to,
ze im wyzszego poziomu wstydu zwigzanego z chorobg
doswiadczaja osoby chorujace na SM, tym czesciej maja
tendencje do stosowania wskazanych sposobéw radzenia
sobie z nim, przy czym nalezy podkresli¢, Ze najsilniejszy
zwigzek dotyczy wycofania (tab. 7).

Analiza zwigzku pomiedzy poziomem wstydu z po-
wodu choroby a uruchamianiem sposobdw radzenia sobie
z nim w podziale na podgrupy mezczyzn i kobiet choruja-
cych na SM wyglada nastepujaco. U kobiet chorujacych na
SM poziom wstydu z powodu choroby koreluje dodatnio
z uruchamianiem takich sposobéw radzenia sobie z nim,
jak wycofanie (rho = 0,60; p < 0,05) oraz samoobwinianie
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p < 0.01). This means that the higher the level
of the disease-related shame is experienced by the fe-
male MS patients, the more often they trigger the cop-
ing mechanisms based on withdrawal or self-blame.
As for the male MS patients, the disease-related shame
level was positively correlated with activating the with-
drawal strategy (rho = 0.67; p < 0.01) or blaming oth-
ers (rho = 0.65; p < 0.01), i.e. the higher shame level is
experienced by the men, the more often they activate
the coping strategies based on withdrawal and blaming
others.

DISCUSSION

Shame is a complex emotion, frequently occurring
and painful; still it is quite rarely the subject of research
studies, probably because researchers are afraid of nega-
tive reactions of respondents to the very subject of the re-
search study [4, 34, 41, 42]. However, nowadays, in the era
of increasing openness, the problems that once were
deemed rather sensitive have changed their status, and
now people find it easier to talk about them. This could
be noticed with regard to the totality of respondents par-
ticipating in the study, who showed a candid interest in
the issues of shame, and they did not have problems with
responding to predominantly intimate questions. This
observation is also a proof that the public needs such
knowledge.

Based on the data obtained from the academic liter-
ature, we assumed that the people who actually suffered
a risk of experiencing disease-related shame, i.e. the MS
patients, would show a higher level of shame compared to
the healthy people who only imagined themselves to be
suffering from a chronic, incurable disease that leads to
disability, thus triggering the stereotypes regarding such
a life situation [4, 7, 10, 24-26, 32, 37]. This research study
did not demonstrate statistically significant differences
between both groups. It is possible to surmise that MS
patients have many a time confronted their life situation
with the shame experience and encountered various re-
actions of other people to the symptoms of their disease.
The conclusions drawn from another research study [44]
showed that MS patients with a mild disability consid-
er their disease as threatening in terms of deterioration
of the quality of their social functioning. The experienced
anxiety results from, inter alia, a fear of anticipated rejec-
tion by the family due to gradual turning into a burden.
However, as the time goes by, assessment of one’s disease
changes as a result of not necessarily negative effects
of confronting one’s life situation, affected by experienc-
ing shame, with reactions of other people to the visible
signs of disability caused by multiple sclerosis. For in-
stance, another study showed that type 2 diabetes and
lung cancer patients perceived their illness as less oner-
ous in the aspect of the mental sphere destruction and

(rho = 0,65; p < 0,01), czyli ze im wyzszego poziomu wsty-
du zwigzanego z chorobg doswiadczaja kobiety chorujace
na SM, tym czesciej uruchamiajg strategie radzenia sobie
z tymi uczuciami oparte na wycofaniu lub samoobwinnia-
nju. Natomiast u mezczyzn chorujacych na SM poziom
wstydu zwigzanego z chorobg koreluje dodatnio z uru-
chamianiem strategii wycofania (rho = 0,67; p < 0,01) czy
obwiniania innych (rho = 0,65; p < 0,01), tzn. im wyzszego
wstydu zwigzanego z choroba doswiadczajg tacy mezczyz-
ni, tym czedciej uruchamiajg strategie zaradcze oparte na
wycofaniu i obwinianiu innych.

DYSKUSJA

Wstyd jest emocja nie tylko ztozona, lecz takze cze-
sto wystepujaca i dotkliwg, ale jednoczesnie do$¢ rzadko
badang, prawdopodobnie z obawy przed negatywnymi
reakcjami respondentéw wobec samego przedmiotu ba-
dania [4, 34, 41, 42]. Wspolczesnie jednak, w epoce coraz
wigkszej otwartosci, problemy uznawane dawniej za na-
der drazliwe tracg te ceche i przez to staja si¢ fatwiej do-
stepne. Mozna bylo to stwierdzi¢ w odniesieniu do ogdtu
uczestnikdw przeprowadzonego badania, ktérzy przeja-
wili szczere zainteresowanie zagadnieniem wstydu i nie
mieli problemu z odpowiedziami na przewaznie intymne
pytania. To spostrzezenie $wiadczy réwniez o spolecz-
nym zapotrzebowaniu na tego typu wiedze.

Zgodnie z danymi z literatury naukowej zalozono, ze
osoby realnie narazone na doswiadczanie wstydu z po-
wodu choroby, tj. chorujace na SM, cechuje wyzszy po-
ziom wstydu niz osoby zdrowe i jedynie wyobrazajace
sobie siebie w sytuacji choroby przewleklej, nieuleczalnej
i prowadzacej do niepetnosprawnosci, a tym samym uru-
chamiajace stereotypy dotyczace tak scharakteryzowanej
sytuacji zyciowej [4, 7, 10, 24-26, 32, 37]. W przeprowa-
dzonym badaniu nie wykazano istotnie statystycznych
réznic pomiedzy obiema grupami. Mozna przypuszczad,
ze osoby chore na SM juz nieraz skonfrontowaly swa sy-
tuacje zyciowg z do$wiadczeniem wstydu oraz spotkaly sie
z rozmaitymi reakcjami innych ludzi na widoczne oznaki
swej choroby. Wnioski z innego badania [44] wskazuja na
to, Ze osoby chore na SM z niewielkim stopniem niepet-
nosprawnosci oceniajg wlasng chorobe jako zagrazajaca
otoczeniu w sensie pogorszenia jako$ci swego funkcjono-
wania spolecznego. Doswiadczany niepokéj wynika m.in.
z obawy o antycypowane odrzucenie przez rodzing z po-
wodu stopniowego stawania sie dlan ciezarem. Jednakze,
wraz z uplywem czasu, ocena wiasnej choroby zmienia si¢
wskutek niekoniecznie negatywnych efektéw nieustanne-
go ,,zderzania” wlasnej sytuacji zyciowej naznaczonej do-
$wiadczaniem wstydu z reakcjami innych ludzi na widocz-
ne oznaki niepelnosprawnosci z powodu SM. Co ciekawe,
w innym badaniu wykazano, ze osoby chore na cukrzyce
typu 2 i na raka pluc postrzegaja swa chorobe jako mniej
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being a burden to their careers as compared to healthy
persons [43].

Consequently, we may assume that MS patients are
not only alert to this kind of risk, but also they managed
to work out a range of appropriate behaviours in response
to various reactions of the social environment, and effec-
tive strategies of coping with shame experienced due to
the disease. Hence, it is possible to assume that that MS
patients know they are not responsible for the fact they
tell ill, as multiple sclerosis is a disease of unclear aetiolo-
gy. Therefore, the shame they experience does not have to
be enhanced by a sense of guilt [21, 22, 45, 47].

The explanations presented above are coherent with
the other results of the research study. Namely, it was
found that the healthy subjects and the MS patients did
not differ in terms of using the strategies of coping with
shame such as avoidance, self-blame and blaming others.
Moreover, it was found that, in statistically significant
terms, the MS patients used the withdrawal mechanism
more seldom than the healthy subjects. Thus, the per-
sons who imagined themselves being seriously ill and
experiencing an imagined level of shame showed a ste-
reotype-related, strong tendency to isolate from other
people. This could be traced to stereotypical represen-
tations of the vast extent of disease-related shame and
of the resulting exposure to the stigma. Therefore, it is
possible to surmise that the healthy subjects had strong
associations of the chronic, incurable disease leading to
disability with the stigma of a “loser,” “cripple’, “invalid”,
with a loss of independence and decisiveness, with social
uselessness, long-term engagement of the time, effort and
funds belonging to other people, most often relatives tak-
ing permanent care of a very ill person [25, 27, 42]. Real-
ising the needs and problems might have triggered a fear
of stigmatisation and activate the isolation strategies.
The detailed analyses showed this correlation in the fe-
male subject group.

The empirical findings obtained so far suggested
that, as compared to men, women suffering from MS as-
signed a greater destructive force to their disease, both
in the area of losing the motivation and control, and in
terms of destruction of the psychophysical sphere [44].
The literature review proved that women in general re-
ported more somatic symptoms, felt more ill and eval-
uated their health condition lower than men [45]. This
may be connected with the social and cultural norms that
“permit” as acceptable a situation where a woman in-
forms others openly about the nuisances connected with
her illness. The observed female over-sensitivity with
regard to somatic symptoms also indicates and explains
the sense of stigmatisation related to the chronic disease,
which is higher than in the case of men [46], and which
is related to feeling shame and guilt, i.e. to a greater emo-
tional strain.

ucigzliwg w aspekcie destrukeji sfery psychicznej i obcigze-
nia dla otoczenia niz osoby zdrowe [43].

Wyniki badania pokazuja, ze osoby chore na SM nie
tylko sa wyczulone na tego typu zagrozenia, lecz takze
zdotaly wypracowa¢ repertuar stosownych zachowan
w odpowiedzi na zréznicowane reakcje ze strony oto-
czenia spotecznego i skuteczne sposoby radzenia sobie
ze wstydem do$wiadczanym z powodu choroby. Mozna
wiec zalozy¢, ze chorzy na SM wiedzg, ze nie s3 odpo-
wiedzialni za sam fakt zachorowania, gdyz SM jest cho-
roba o nieznanej etiologii, zatem przezywany przez nich
wstyd nie musi by¢ wzmacniany poczuciem winy [21,
22,45, 47].

Przedstawione powyzej wyjasnienia sg spdjne z ko-
lejnymi wynikami przeprowadzonego badania. Ustalono
bowiem, Ze osoby zdrowe i chorujace na SM nie rdznig
sie w zakresie wykorzystywania takich sposobéw radze-
nia sobie ze wstydem, jak unikanie, samoobwinianie i ob-
winianie innych. Ponadto ustalono, ze osoby chorujace
na SM istotnie statystycznie rzadziej niz osoby zdrowe
stosujg strategie wycofania. Zatem osoby wyobrazajace
sobie siebie w sytuacji powaznej choroby i do$wiadczaja-
ce wyobrazonego poziomu wstydu wykazaly — powigzany
ze stereotypami - silny zamiar izolowania si¢ od innych
ludzi. Moze si¢ to wigzaé ze stereotypowymi wyobraze-
niami na temat tego, jak bardzo mozna si¢ wstydzi¢ swej
choroby, a tym samym naraza¢ na pietno. Mozna zatem
przypuszczal, ze osoby zdrowe silnie skojarzyty chorobe
przewlekla, nieuleczalng i prowadzacg do niepelnospraw-
nosci z pietnem ,nieudacznika’, ,inwalidy’, ,kaleki’,
utratg niezaleznosci i decyzyjnosci, z nieuzyteczno$cia
spoleczna, dlugotrwalym angazowaniem czasu, wysitku
i funduszy innych, najczeéciej bliskich 0séb w celu state-
go opiekowania sie tak bardzo chora osoba [25, 27, 42].
Uswiadomienie sobie tych koniecznoéci i probleméw
moglo wyzwoli¢ obawy przed stygmatyzacja i uruchomi¢
strategie izolacji. Szczegolowe analizy wykazaly te zalez-
no$¢ w grupie badanych kobiet.

Dotychczasowe ustalenia empiryczne sugeruja, ze
kobiety z SM przypisuja swojej chorobie wigksza site de-
strukcyjna anizeli mezczyzni, zaréwno w sferze utraty
motywagcji i kontroli, jak i destrukgji sfery psychofizycz-
nej [44]. Przeglad badan dowodzi, ze kobiety zasadniczo
zglaszaja wigcej objawdw somatycznych, czuja si¢ bar-
dziej chore oraz gorzej oceniaja swoja kondycje zdrowot-
na niz mezczyzni [45]. Moze to by¢ zwigzane z normami
spoleczno-kulturowymi, ktére ,przyzwalajg” na akcep-
towanie choroby u kobiet oraz na otwarte informowanie
0 jej ucigzliwosci. Zaobserwowana zeriska nadwrazliwo$¢
na tle somatycznych symptomoéw zarazem wskazuje i wy-
ja$nia wyzsze niz u mezczyzn poczucie stygmatyzacji
spowodowanej przewlekla chorobg [46], ktore wigze si¢
ze wstydem, poczuciem winy, a wiec z wigkszym obcigze-
niem emocjonalnym.
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The verification of the third hypothesis which re-
garded exclusively the MS patients showed that the lev-
el of disease-related shame (in the whole group and
- where the data are broken down by gender - in the fe-
male subgroup) was positively correlated with activat-
ing mainly such strategies of coping as withdrawal and
self-blame. This means that the higher the level of dis-
ease-related shame was actually experienced by the MS
patients, the more often they tended to withdraw and
yet to blame themselves. This is a dramatic finding due
to the social and individual consequences of activating
the tendency to such behaviours, confirmed in another
research study [48]. In a long run, such ways of coping
with shame may lead to signalled and negative conse-
quences, such as experiencing anxiety and fear, symp-
toms of depression, addictions, eating disorders and
obsessive-compulsive disorders, reduction of social
contacts and even isolating from other people [3, 4, 8,
14, 35, 41, 49, 50].

The research study expands the knowledge about
the emotion of shame and the coping strategies in
the context of a chronic disease. On the one hand, shame
may block transmission of information on the dis-
ease, and thus constitute a serious hindrance to receive
compassion, care and support from others; on the oth-
er hand, it may lead to intentional avoidance of tough
experiences or situations that could trigger them. Such
complicated mechanisms seem to underlie the impact
of shame on the psychosocial functioning of chronically
ill patients.

The empirical findings presented above may be ap-
plied in everyday medical and psychological practice,
especially in prevention and psychotherapy focused on
the problem of shame and its pathological effects that
negatively affect the satisfaction with life and psychoso-
cial functioning of people suffering from diseases that
are or may be a source of shame. Information on these
findings should alert any people working with patients
to the issue of shame and its complex functions. After all,
shame is an almost intrinsic element of the physician/
psychotherapist — patient relationship [51]. An appro-
priate approach to the problem of experiencing shame
and coping with it may serve as a tool for improving
the relationships in situations connected especially with
chronic diseases that require providing regular assis-
tance and support.

CONCLUSIONS

The research study expands the knowledge about
the incidence of the emotion of shame and the strategies
of coping with it among people struggling with multi-
ple sclerosis. The conclusions that can be drawn from
this research study indicate that healthy people show
strong, stereotypical associations that chronic diseases

Weryfikacja trzeciej hipotezy, dotyczacej wylacznie
chorych na SM, przekonuje, ze poziom wstydu z powodu
choroby (w calej grupie oraz wedtug szczegétowych analiz
z podziatem na wiek w podgrupie kobiet) koreluje dodat-
nio z uruchamianiem gléwnie takich sposobéw radzenia
sobie z nim, jak wycofanie i samoobwinianie. Oznacza to,
ze im wyzszego i realnie do$wiadczanego poziomu wsty-
du zwigzanego z choroba doswiadczaja pacjenci cierpiacy
na SM, tym czesciej przejawiajg sklonno$¢ do wycofania
i (jednak) do poszukiwania winy w sobie. Jest to ustalenie
dramatyczne z uwagi na spoteczne i indywidualne skutki
uruchamiania tendencji do takich zachowan oraz znaj-
dujace potwierdzenie w innym badaniu [48]. W dluzszej
perspektywie tego rodzaju sposoby radzenia sobie ze
wstydem moga bowiem prowadzi¢ do sygnalizowanych
i tak negatywnych nastepstw, jak do$wiadczanie niepo-
koju i leku, wystgpienie objawéw depresji, popadanie
w uzaleznienia, zaburzenia odzywiania i obsesyjno-kom-
pulsywne, ograniczanie kontaktow spotecznych, a nawet
izolowanie si¢ od innych ludzi [3, 4, 8, 14, 35, 41, 49, 50].

Przeprowadzone badanie poszerza wiedz¢ na temat
emocji wstydu i sposobéw radzenia sobie z nim w kontek-
$cie przewleklej choroby. Z jednej strony wstyd moze bo-
wiem blokowa¢ przekazywanie informacji o chorobie, a tym
samym stanowi¢ powazng przeszkode przed doswiadcza-
niem wspdlczucia, troski i wsparcia ze strony innych ludzi,
a z drugiej - moze prowadzi¢ do celowego unikania trud-
nych do$wiadczen i sytuacji, ktére moglyby je wyzwalac. Te
skomplikowane mechanizmy wydaja sie leze¢ u podstaw
wplywu wstydu na funkcjonowanie psychiczne i spoteczne
pacjentéw dotknietych przewleklymi chorobami.

Powyzsze ustalenia empiryczne mogg by¢ pomoc-
ne w codziennej praktyce medycznej i psychologiczne;j,
azwlaszcza w profilaktyce i psychoterapii skoncentrowanych
na problemie wstydu oraz jego patologicznych skutkach,
wplywajacych negatywnie na poczucie satysfakeji z Zycia
i psychospotleczne funkcjonowanie pacjentéw z chorobami,
ktore sa lub mogg by¢ zrédlem wstydu. Juz sama informacja
o tej zaleznosci powinna uczuli¢ osoby, ktorych praca pole-
ga na czestym kontakcie z czlowiekiem chorym, na problem
wstydu i jego zlozonych funkeji. Wszak wstyd jest niemal
nieodlacznym elementem relacji lekarz/psychoterapeuta—
pacjent [51]. Odpowiednie podejscie do problemu do$wiad-
czania wstydu i radzenia sobie z nim mozna traktowac jako
narzedzie stuzace poprawie tych relacji w sytuacjach zwigza-
nych zwlaszcza z chorobami przewlektymi, wymagajacymi
systematycznego udzielania pomocy i wsparcia.

WNIOSKI

Przeprowadzone badanie poszerza wiedze na temat
wystepowania emocji wstydu i sposobéw radzenia so-
bie z nim wsérdd oséb zmagajacych si¢ z SM. Wnioski
plynace z badania wskazuja na posiadanie przez osoby
zdrowe silnych stereotypowych skojarzen wigzacych cho-
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leading to disability are connected with shame, which
means serious implications such as possible stigmati-
sation of chronically ill people and/or people with dis-
abilities. The observations and findings should be taken
into account while planning prevention and psycho-ed-
ucational measures aimed at the process of adaptation
to a chronic disease and influencing the social image
of an ill person.

roby przewlekle i prowadzace do niepelnosprawnosci
ze wstydem, co pociaga za sobg powazne implikacje dla
mozliwej stygmatyzacji oséb przewlekle chorych i/lub
niepelnosprawnych. Poczynione obserwacje i ustalenia
warto uwzgledni¢ w trakcie planowania dziatan profilak-
tycznych i psychoedukacyjnych, nakierowanych na pro-
ces adaptacji do choroby przewleklej oraz ksztaltowania
spolecznego obrazu cztowieka chorego.
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