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PRIZNAVANJE IZKUSTVENEGA ZNANJA
BOLNIKOV IN BOLNIC - PREGLED STANJA

RAZVOJ REPREZENTACIJE
VLOG BOLNIKOV IN BOLNIC

Povecevanje pomena izkustvenega

znanja bolnikov v zdravstvenem

sistemu

Uveljavitev demokrati¢nih praks v zdra-
vstvu ob koncu 20. stoletja je uresnicilo
dolgoletna prizadevanja bolnikov, da bi jih v
zdravstvenem sistemu sprejeli kot »misleca bi-
tja« in ne le kot »disfunkcionalna« bitja (Bar-
bot 2002). Danes lahko potrdimo, da je bitka
za participativno demokracijo v zdravstvu
dobljena in da se uveljavlja v institucijah po
Evropi in v drugih razvitih drzavah: razli¢ne
razprave in zakoni so namre¢ spodbudili uve-
Jjavitev novih vodstvenih odnosov. Ti odnosi
potekajo na vec ravneh: na osebni ravni je po-
memben odnos med bolnikom in zdravnikom,
na skupinski ravni sodelovanje uporabnikov na
posvetovanjih ali v uporabniskih zdruZenjih in
na druzbeni ravni pri pripravi zakonov in na
vodilnih poloZajih v zdravstvenem sistemu.
To pomeni, da se je zgodila sprememba v
odnosu do zdravja in njegovih politi¢nih,
zdravstvenih in eti¢nih posledic, kakor jih
omenjajo Svetovna zdravstvena organizacija
ter Otavska (sprejeta leta 1986) in Bankoska
listina (sprejeta leta 2005), ki so uveljavile
spremembe v odnosu do bolezni in polozaja
bolnikov. Zdravje je opredeljeno kot:

[...] stanje, v katerem lahko posameznik ali
skupina uresnici svoje Zelje, zadovolji svoje
potrebe in spreminja okolje ali se mu prilagaja.
Zdravje je torej sredstvo in ne cilj Zivljenja.
Zdravje je pozitiven koncept, ki poudarja

druzbena in individualna sredstva ter fizi¢ne
zmoznosti. (WHO 1984.)

Zdravje ni ve¢ opredeljeno kot odsotnost
bolezni, temvec kot kontinuum zdravje — bo-
lezen, na katerem je posameznikovo zdravje
lahko razli¢no ovrednoteno — odli¢no, dobro,
normalno, slabo, zelo slabo — in se premika
od ene tocke do druge, v¢€asih v enem samem
dnevu. Ni¢ vec ne poudarjamo zgolj preprece-
vanja bolezni, temve¢ tudi promocijo zdravja,
proces, »[...] ki ljudem omogoca vecji nadzor
nad lastnim zdravjem in izboljSanje zdravja«
(Otavska listina 1986). V nadaljnjem razvoju
bolniki in bolnice niso ve¢ trpeca bitja, temvec
ljudje, ki se o svoji bolezni lahko poucijo in
izobrazijo, da bi postali bolj avtonomni in bi
si izboljsali kakovost Zivljenja.

V preteklosti je iskanje odgovorov na potre-
be, ki so posledica kroni¢nih bolezni', spod-
budilo drugacen pristop k boleznim (Nolte et
al. 2008, Busse et al. 2010). V ZDA za obrav-
navanje in preprecevanje kroni¢nih bolezni
porabijo 70 odstotkov izdatkov za zdravstvo
(Holman, Lorig 2000). Temu tradicionalni
»medicinski« model zdravniSke obravnave ni
kos. To pomeni, da bolnim osebam ne pred-
lagamo samo zdravljenja (kurativna raven),
temveC obravnavamo in spodbujamo zdravje
drzavljanov s preventivnimi, izobrazevalnimi

Stevilo kroni¢nih bolnikov v Zdruzenem kraljestvu: 17,5
milijonov (Ministrstvo za zdravje 2003); v Franciji: 15
milijonov (Nacrt izboljSanja kakovosti Zivljenja oseb s
kroni¢nimi boleznimi 2007-2011); v Sloveniji: 230.000
oseb z dolgotrajnimi boleznimi (http://www.stat.si/
novica_prikazi.aspx?id=2034).
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in promocijskimi ukrepi na individualni in
druzbeni ravni. V 20. stoletju so se bolniki
in zdravniki v iskanju ustreznejsih odgovorov
na Zivljenje z boleznijo, kot jih daje klasi¢na
medicinska praksa, zaceli zdruZevati in spo-
znavati bolezen, usvajati tehnike zdravljenja
in razvijati znanje, ki bolnikom omogoca, da
ukrepajo sami. Sodelovanje med zdravnikom
in bolnikom se je med letoma 1938 in 1955
najprej vzpostavilo na podrocju zdravljenja
sladkorne bolezni in hemofilije, ko so nastala
prva zdruZenja bolnikov (Ellis et al. 2004).

Razvoj izobrazevanja bolnika

0 hjegovi bolezni

Akterji na podrocju zdravstva so se na nove
poglede na pacienta odzvali z izobraZzevanjem
o zdravju in izobraZevanjem pacienta samega.
Tako so nastali in se uveljavili programi samo-
oskrbe, denimo program, ki ga je izvajal K.
Lorig v osemdesetih letih 20. stoletja — Artri-
tis — program samooskrbe (Lorig et al. 1985,
1986), ali program Kaiser Health System, ki
ga je v Denverju izvajal dr. John Scott in je
vkljuceval bolnike.

Holman in Lorig (2000) sta v svojih progra-
mih znova preverila vsakdanje potrebe, ki jih
navajajo bolniki s kroni¢no boleznijo. Bolniki
so zeleli biti obveS¢eni o diagnostiki in njenih
posledicah, o zdravljenju in stranskih u¢inkih ter
o pricakovanem razvoju bolezni. Med potrebami
so navajali tudi kontinuirano in vsakomur dosto-
pno oskrbo, koordinirano obravnavo, zlasti med
specialisti¢nimi zdravniki, izboljSanje storitev in
strategij spopadanja s simptomi, kot so bolecina,
utrujenost, izguba samostojnosti. Prav tako so
menili, da je treba upostevati dolgotrajne posle-
dice kroni¢ne bolezni, zlasti negotovost, strah
in depresijo, anksioznost, osamljenost, motnje
spanja, izgubo spomina, potrebo po razgibava-
nju, teZave v spolnosti in stres.

V vecini drzav so torej uveljavili politike
doslednejSega upoStevanja predpisanega
zdravljenja, na splo$no pa zlasti politike izo-
braZevanja o razli¢nih terapijah.

Vkljucevanje bolnikov in bolnic v zdravlje-
nje ima blagodenje ucinke, ki jih priznavajo
Stevilne raziskave. Pri Stevilnih boleznih

omogoca boljSe uposStevanje predpisanega
zdravljenja, zdravniki pa razvijajo sredstva, s
katerimi bi ta ucinek Se poudarili. Tako pre-
gled literature kaZe, da izobraZevanje bolnika
izboljsa kakovost zdravljenja in postaja kljucen
dejavnik pri obvladovanju bolezni (Richardson
etal. 2008, Sandrin-Berthon 2000, d’Ivernois,
Gagnayre 2008, Barrier 2009).

Nekaj primerov v Evropi

Izraz »izobraZevanje o zdravljenju« je prvi
uporabil Jean-Philippe Assal (WHO 1998),
sicer vodja delovne skupine pri Svetovni zdra-
vstveni organizaciji. Ta od leta 1998 predlaga
takSno opredelitev:

Izobrazevanje o zdravljenju omogoca prido-
bivanje in ohranjanje tistih spretnosti, ki bol-
nikom pomagajo, da kar najuspesneje Zivijo
s svojo boleznijo. To je neprekinjen proces,
ki je del zdravstvenega varstva. Osredinjen
je na pacienta; vkljucuje organizirano ozave-
$Canje, informiranje, ucenje samooskrbe in
psihosocialno pomoc pri bolezni, predpisano
zdravljenje, nego, bolniSni¢no okolje in dru-
ga okolja zdravstvenega varstva, informacije
organizacijske narave in vedénje, povezano z
zdravjem in boleznijo. Namenjen je pacientom
in njihovim druzinam, da bi bolje razumeli
bolezen in zdravljenje, lazje sodelovali z zdra-
vstvenimi sluzbami ter Ziveli zdravo in ohranili
ali izboljsali kakovost Zivljenja. (WHO 1998.)

Francija

V Franciji prevladuje izobrazevanje o
zdravljenju. Proces, ki je skupek ¢asovno
dolocenih dejavnosti, pacientu omogoca,
da pridobi terapevtske spretnosti, ki jih bo
lahko izvajal na samem sebi. IzobraZevanje
o zdravljenju je histori¢no povezano z zdrav-
ljenjem sladkorne bolezni (Ellis et al. 2004)
in se dandanes izvaja na podlagi predhodnih
uspesnih rezultatov (Gagnayre 2007, Golay
et al. 2002, Deccache, Lavendhomme 1989,
Maldonato et al. 2001, Sandrin-Berthon 2000)
pri zdravljenju kroni¢nih boleznih, kot so he-
mofilija, astma, kroni¢na obstruktivna plju¢na
bolezen, artroza in druge revmati¢ne bolezni,



rak, okuzba z virusom HIV- aids, zasvojenosti
... Bolnika vpeljemo v proces ucenja, da bi se
naucil tehnik samooskrbe in pridobil znanje
o samooskrbi (denimo, kako vzeti odmerek
insulina), uposteval predpisano zdravljenje
(uporaba »piramide zdravljenja«?) in pridobil
psihosocialne spretnosti, kot je spoprijemanje s
stisko, bolecino (coping). Uveljavitev svetovan-
ja o terapevtski oskrbi pacienta v zdravstvenih
ustanovah, lokalnih zdravstvenih sluzbah in
drustvih bolnikov, ki ga financirajo regional-
ne agencije za zdravje, je danes doloceno z
zakonom. Zdravstveno osebje ima 40 ur stro-
kovnega izpopolnjevanja, mogoce pa je vpisati
tudi dodiplomski ali magistrski Studij, ki ga
izvajata medicinska fakulteta in fakulteta za
humanisti¢ne Studije (po letu 1998 Université
de Paris XIII, Rouen, Paris VI idr.).?

Zdruzeno kraljestvo

V Zdruzenem kraljestvu od osemdesetih let
20. stoletja zagovarjajo politike samostojnega
spopadanja z boleznijo (self-management),
ki so postavile temelje aktualnih politik.
Vsebujejo informacije, ki so namenjene pa-
cientom (velik poudarek je na informacijsko-
-komunikacijski tehnologiji v zdravstvenem
sektorju — Health Space, »Informacijske tocke
(Information Prescriptions)« — in spletni cen-
tri (UK Online Centres), knjiznice. Izvajajo
mnoZico programov na razli¢nih podrocjih
zdravstva, ki so namenjeni ranljivim skupinam
prebivalstva in zagotavljajo dostopnost sluzb.
Izobrazevanje o zdravljenju je zlasti povezano
z zdravljenjem v primarni zdravstveni oskrbi
in je manj navzoce v bolni$nicah. Na podrocju
zdravja so na voljo razli¢ni programi, ki so
financirani iz veC virov (Patients Advice and

Izraz »piramida zdravljenja« pomeni, da kroni¢ne bolezni
sprva zdravimo z blazjimi zdravili, z napredovanem
bolezni pa uporabljamo mocénejsa zdravila, z vrha
piramide (op. prev.).

Nekatere odlomke povzemamo po sklepnem delu
¢lankov »Construction et reconnaissance des savoirs
expérientiels des patients« (Jouet, Flora, Las Vergnas)
in »La part du savoir des malades dans le systeme de
santé« (ur. Jouet, Flora), objavlienem v Pratiques de
formation: Analyses, 58/59, junij 2010: 13-77.

Liaison Service, Patient Information Forum,
Developing Patient Partnership, Expert Patient
Programme, British Medical Association,
National Institute for Clinical Excellence, Pi-
cker Institute, Health Foundation, Middlesex
University) (Van Ballekom 2008).

Vrstniski podporniki in podporni-

ce kot kljucni del izobrazevanja o

zdravju

Bolniki so hkrati z omenjenim razvojem za-
Celi ukrepati na podlagi lastnih izkusenj, mimo
zdravstvenega sistema. [zobrazevanje med vrstni-
ki (vrstniska podpora) pomeni prisvajanje znanja
in spretnosti brez posredovanja zdravniskega
osebja, prisvanjane, ki je najbolj ukoreninjeno,
ker ima dolgo preteklost (Anonimni alkoholiki
1937) (Romeder 1989, Borkman 1997, 1999,
Rabeharisoa, Callon 1999). Bolniki, ki so bili
potisnjeni na rob zdravstvenega sistema, so
se zaceli povezovati, da bi si pomagali Ziveti
z boleznijo*, pogosto zato, ker sploh niso bili
prepoznani kot bolniki (to je sproZilo boj za de-
mokracijo v zdravstvu). Dandanes pa je francoski
zakonodajni organ s financiranjem delovanja
skupin za medsebojno pomoc, zlasti na podrocju
dusevnega zdravja, potrdil taksno prakso.

RAZLICNI PROFILI IN PRAKSE
BOLNIKOV IN BOLNIC KOT
STROKOVNJAKOV Z IZKUSNJO
Gibanje, s katerim so dosegli upostevanje
strokovnega znanja, povezanega z neposredno
izkusnjo bolezni, se je razsirilo z informacijsko-

4 M. Akrich (2008) v svojem delu s Centrom za sociolo-
Ske raziskave in inovacije v znanosti (Centre social et
d’innovation des sciences) raziskuje, kako drustva bol-
nikov vplivajo na znanstvena podrocja, zlasti na podrocje
zdravja. Razvrsca in opisuje skupinske tipologije bolni-
kov in bolnic: z zacetka 20. stoletja, skupine bolnikov
med Anonimnimi alkoholiki, zagovorniske skupine od
Sestdesetih let in sodobna zdruzenja bolnikov in bolnic,
ki so oboleli za virusom HIV, redkimi boleznimi in bole-
znimi, ki jih povzro¢a onesnazeno okolje. Ti zahtevajo
aktivisticno delovanje na podroéju zdravljenja, znanosti
in politike. Tako se druzbene funkcije, vloge, interesi in
motivacije zdruzenj bolnikov razvijajo in se delno tudi
razlikujejo, si nasprotujejo ali pa se dopolnjujejo.
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komunikacijsko tehnologijo, ko se je pojavila
epidemija okuZzbe z virusom HIV. Z gibanjem
so se razmahnili razli¢ni profili bolnikov in
praks, ki na podrocju zdravstva prej niso obsta-
jali. Teoretsko in prakticno podkovani pacienti
in pacientke, ki se samoizobrazujejo, prenasajo
znanje in raziskujejo, so se zaceli uveljavljati v
drustvenih in univerzitetnih organih. Pregled-
nical (z navedbo avtorjev) prikazuje kratko
tipologijo razli¢nih pacientov in pacientk.

Pokazali smo, da pacienti niso homogena
skupina posameznikov, ki bi jih strokovnjaki
na podrocju zdravja obravnavali enako. Dan-
danes se razvijajo Stevilne usmeritve in profili
pacientov in pacientk: poleg tega da spremljajo
izvajanje in uresniCevanje svojih pravic, se
sprasujejo o svojem znanju in raziskujejo v
sodelovanju s strokovnjaki na podrocju zdravija,
da bi na podlagi lastnih izkusenj oblikovali kor-
pus veljavnega in priznanega znanja. Ti profili
se srecujejo v zdruzenjih, v katerih bolniki in
bolnice pridobivajo znanje, da bi spodbujali de-
mokracijo v zdravstvu; srecujejo se na podrocju
izobrazevanja o zdravljenju, tu jih izobrazuje
in uci zdravstveno osebje, da bi se pravilno
zdravili in izboljsali kakovost svojega Zivljenja;
srecujejo se med uporabniki, tu se prek vrstni-
Ske predaje znanj ucijo bolj kakovostno Ziveti z
boleznijo (ta vidik vkljucuje tudi bliznje osebe);
srecujejo se na podro¢ju znanstvenega razisko-
vanja, tu zaradi poznavanja svoje bolezni ali
poklica raziskovalca sodelujejo pri sprejemanju
zdravstvenih protokolov in v univerzitetnih pro-
gramih izobraZevanja za zdravstvene delavce in
zdravnike (Wallcraft et al. 2009).

0ZAVESCANJE O POLOZAJU
IZKUSTVENEGA ZNANJA
BOLNIKOV

Vse vecéje sprejemanje

Dober pokazatelj tega, da bolnikom in bol-
nicam v Franciji Cedalje bolj priznavamo, da so
se sposobni izobraziti o svoji bolezni in postati
strokovnjaki z osebno izkusnjo, je njihov po-
loZaj predstavnikov in sogovornikov. Januarja
2009 je konferenca »Sodelovanje uporabnikov
in uporabnic v zdravstvenih ustanovah: Od
nacel k izkuS$njam, od izkuSenj k nacelom«

(potekala je na Cité de la santé v La Villette
v Parizu) temu priznanju dala splosno veljavo
v razli¢nih oblikah, ki segajo od z zakonom
dolocenega osebja, ki je odgovorno za stike z
uporabniki (82 %), do mnoZi¢nega sodelovanja
bolnikov in bolnic kot predstavnikov v admi-
nistrativnih svetih javnih zdravstvenih ustanov
ali na pomembnih polozajih predstavnikov
zdruZenj v nacionalnem uporabniskem odboru.

Poleg 7e uveljavljene oblike izobraZevanja
o zdravljenju, ki ga je v preteklosti vodilo
zdravstveno osebje, je zdaj v ospredju tudi spo-
sobnost bolnikov, da na podlagi lastnih izkusenj
razvijajo ustrezno znanje za svoje zdravljenje.
Tako se je postopoma uveljavilo gibanje za pri-
znanje izkustvenega znanja bolnikov. Podporniki
gibanja menijo, da se znanje na podrocju zdravja
ne razvija ve¢ samo v klini¢nih procesih, ki jih
izvaja medicinski kader, temvecC je lahko tudi
rezultat razli¢nih oblik samozdravljenja, ki jih
razvijajo skupine bolnikov in bolnic z duSevno
stisko, z okuzbo z virusom HIV ali z neznanimi
in slabo raziskanimi sindromi.

Priznavanje izkustvenega znanja je nov ko-
rak v izobraZevanju o zdravljenju, saj bolniki
v odnosu do klasi¢ne medicinske moci prese-
gajo podrejeni polozaj, prevzemajo pobudo
v ustvarjanju znanja in povecujejo svojo moc.

Ta razvoj je sodoben in M. Akrich je v
pregledu literature leta 2008 (Akrich et al.
2008) strnila laicno znanje bolnikov in bol-
nic, ki ima v odnosu do medicine in znanosti
negotov polozaj. Pokazala je, da so z vidika
psihosociologije sprva presojali znanje bolni-
kov vecinoma v luci druzbenih reprezentacij;
v tem primeru je bilo sodelovanje bolnikov
(bodisi v znanstvenih razpravah ali na osebni
ravni v odnosu zdravnik/bolnik) bolj omejeno
na podpiranje in utemeljevanje druzbenih zah-
tev kot na produkcijo medicinskega znanja. Ce
je zdravnik ali zdravnica upostevala druzbene
reprezentacije bolnika, se je pri zdravljenju
osredotocila na njegov kulturni, osebni in
druzbeni vidik. Znanje, spoznanja, spretnosti,
ki izhajajo iz izkusenj z boleznijo, pa sami po
sebi niso bili upostevani (Fainzang 2001).

Novejsi pregled literature (Jouet et al. 2010)
je pokazal, da se strokovno znanje, ki ga imajo
bolniki z nekaterimi redkimi in kroni¢nimi



Preglednica 1: Vrste funkcij, ki jih zdravstvene ustanove prepuscajo bolnikom.

Vrste funkcij

Predstavnik ali
predstavnica skupnosti

Izobrazevalni kader/mediator

Raziskovalec ali
raziskovalka

Zgledi funkcij,
ki jih opravljajo
pacienti

Predstavnik uporabnikov
(po zakonu, sprejetem leta
2002 v Franciji)

Zagovornica ali aktivistka
drustva (Barbot 2002)

Pacient izvedenec (navzoé
v drustvih, Maison des
usagers - Zdruzenje
uporabnikov, Cité de la
Santé, Universcience ...)

Oseba, ki izobrazuje vrstnike v
skupnosti ali vrstniske podpornike
(Peer educator OMS, Provencher et al.
2010, Le Cardinal 2008)

Mediator na podrocju zdravja

Pacient na terenu®

Pacientka sodelavka (strokovnjakinja z
izkusnjo kot sodelavka na fakulteti za
medicino v Montrealu®)

Pacient kot partner v izobrazevanju
zdravniskega osebja (Novack 1992,

Flora 2007, 2008)

Uporabnica-strokovnjakinja (Gross
2007)

Senzibilen pacient” (Crozet, d'lvernois
2007)

Pacient izvedenec v Francoskem
zdruzenju hemofilikov (AFH)

Pacient raziskovalec/
raziskovanje - priprava
akcijskih nacrtov in sodelavec
raziskovalcev (Barrier 2008,
Greacen, Jouet 2009)

Praksa samozdravljenja (Jouet
etal. 2010)

Sodelovanje v znanstvenih
komisijah, pri sprejemanju
protokolov raziskovanja
(Rabeharisoa, Callon 1999,
Barbot 2002)

Raziskovalci in raziskovalke
na institutih v okviru fakultete,
SURE, IOP, Anglija ali Yale

Zastopanje
odnosa med
bolnikom in
znanjem, Ki

je povezano z
njegovo boleznijo
v zdravstvenih
ustanovah

Bolnik govori o svoji izkusnji
in varuje pravice svoje
skupnosti. Sodeluje pri
sprejemanju odloGitev.

Bolnik prenasa znanje in nadzira proces
usvajanja znanja.

Bolnik ali bolnica sodeluje pri
razvijanju in uveljavljanju znanja
0 svoji bolezni.

Uveljavljeno

znanje bolnika,
ki je povezano
z boleznijo (ali
njegovimi cilji)

Izkustveno znanje;
poznavanje bolnikovega
vedenja, obéutkov in
prepri¢anj;

zmoznost zastopanja

Spretnosti samozdravljenja
(posredovanje)

Spretnosti izobrazevanja

Poznavanje bolezenskih
simptomov in pojavov,
povezanih z boleznijo

Spretnosti raziskovanja

Prakse, v katerih
uporabljamo to
znhanje

Varovanje pravic zaradi
poznavanja potreb in
trpljenja bolnikov

Vzpostavljanje stikov med bolniki in
zdravimi ljudmi

Drugi bolniki zaradi izobrazevanja lazje
Zivijo s svojo boleznijo.

Intelektualno sodelovanije pri
celotnem ali delnem klinicnem
znanstvenem preizkusu

V francoskem izvirniku »patient navigateur« (slov. potujoCi pacient, navigator). Pomeni bolnika, ki deluje na terenu in je aktiven
na podro¢ju ozaves¢anja, informiranja in samooskrbe glede dolocene kroni¢ne bolezni v tistih delih mesta, kjer Zivi socialno in
ekonomsko prikraj§ano prebivalstvo. (Op. prev.)

Dostopno na: http://www.med.umontreal.ca/faculte/bureau_facultaire_expertise_patient_partenaire/index.html (18. 3. 2012).

V francoskem izvirniku je »patient sentinelle« (slov. buden, ¢uje¢ pacient) strokovni izraz, ki ga uporabljamo v povezavi z bolniki
s sladkorno boleznijo. Ti namre¢ z vidika samooskrbe dobro poznajo svoje telo in zaznavajo padec glukoze v krvi. Zato znajo
pravocasno ukrepati. (Op. prev.)
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boleznimi, uveljavlja kot potencialno ucinkovit
vir znanja, ki ga usmerja posameznik sam, le
da ga tokrat lahko uporabimo tudi v medicini.

Uveljavljenim strategijam izobraZevanja
o zdravljenju, ki izhajajo iz medicinskega
strokovnega znanja, izvaja pa ga zdravstveno
osebje, da bi izboljSalo potek predpisanega
zdravljenja in kakovost Zivljenja (d’Ivernois,
Gagnayre 2008, Simon et al. 2009), se je
pridruZzilo veliko novih tokov, ki jih spodbu-
jajo skupnosti bolnikov. Te skupnosti zanima
didakti¢na plat bolezni (Aujoulat 2007), zato
neposredno sodelujejo v znanstvenem raz-
iskovanju v medicini, v katerem veljajo za
akademsko priznane raziskovalce, denimo na
InStitutu za psihiatrijo v Londonu, v projektu
uporabnisSkega raziskovanja (Service User
Research Enterprise). Priznavanje tovrstnega
izkustvenega znanja, ki histori¢no izhaja iz
ideje o uveljavljanju demokracije v zdravstvu,
je torej ena od znacilnosti sodobnega Casa, kot
dokazuje tudi izraz »pacient strokovnjak«; po-
javil se je na koncu osemdesetih let (Lorig et al.
1985). Skupine bolnikov, ki niso strokovnjaki
na podrocju medicine, opredeljujeta dve vrsti
»laikov®« (Akrich et al. 2008):

(1) Tisti, ki sodelujejo v razpravah in
pri produkciji znanja na splos$nih podrocjih
(Brown 1987, Wynne 1996).

(2) Tisti, ki izumljajo nove teme raziskovan-
ja (Brown 1987, Rabeharisoa 2007).

V povezavi s pedagoskimi

znanostmi na podrocju

samoucenja

Razvijanje znanja bolnikov, ki ima epi-
stemolosko podlago v praksah priznavanja
izkustvenega znanja, izhaja iz dela na podrocju
izkustvenega ucenja (Courtois, Pineau 1987) in

8 Avtorii v izvirniku uporabljajo izraz »profane« (slov. ne-
strokovnjak, nepoznavalec, neposvecena oseba). Z njim
opisujejo osebo, ki sicer nima strokovne izobrazbe s
podrocja medicine, vendar ima dolo¢eno znanje o sebi
in svoji bolezni. Z omenjenim izrazom pa pravzaprav
namigujejo na to, da je medicinska stroka imela v tra-
dicionalni druzbi posveéen, nedotakljiv polozaj, saj so
pricakovali, da bo bolnik »ubogljiv« in bo uposteval pred-
pisano zdravljenje. (Op. prev.)

samoucenja (self directed learning) (Knowles
1975). Poglavitna razlika med njima in izobra-
Zevanjem, ki je osnova izobraZevanja o zdravlje-
nju, je v tem, da bolnik sprejema bolezen kot
priloZnost za razvijanje novih spretnosti in kot
priloznost za spremljanje lastne preobrazbe, pri
tem pa s samoucenjem spodbuja Sirjenje znanja.

Bolezen lahko torej doZivljamo tudi kot kli-
ni¢no avtodidakti¢no izkusnjo, ki je v primeru
kroni¢nih bolezni dosmrtna (Jouet ef al. 2010).
V nasprotju z izobraZevanjem pacientov in
pacientk o zdravljenju, ki ga vodi zdravstveno
osebje, v tem primeru govorimo o bolniku ali
skupini bolnikov, ki samostojno ali vsaj delno
samostojno vodijo izobraZevanje. Pri obeh
oblikah izobraZevanja si prizadevamo pridobiti
znanje, spoznanja ali celo usvajati spretnosti, ki
izhajajo iz neformalnega izobraZevanja in so del
vsakdanje izkusnje z boleznijo. Razlikujeta pa se
v subjektih, ki vodijo proces, pri tem pa se vraca-
mo k vpraSanjem »usmerjanja« ucenja (Knowles
1975, Carré 2005), celo ustvarjanja znanja.

S priznavanjem izkustvenega znanja bol-
nikov lahko zdruZenja uporabnikov ¢rpajo iz
lastnih inovativnih sposobnosti in predlagajo
izvirne prakse, v katerih so avtonomija, sa-
mouresnicevanje in zagovorniStvo nove oblike
izobraZevanja o zdravljenju, ki poteka »od
spodaj navzgor« in dopolnjuje tisto izobraZe-
vanje, ki je Ze uveljavljeno v praksi. Subjekt
ima posebno mesto; zaveda se omejitev, ki mu
jih doloca sistem, a lahko kljub temu odloca
o svojem Zivljenju z boleznijo glede na lastno
znanje in strokovnost (Barrier 2009).

Vec poti, ki vodijo k upostevanju

znanja bolnikov in bolnic

Literatura kaze, da je izkus$nja z boleznijo
postala priznano strokovno znanje zato, ker so
zadnja tri desetletja zaznamovali trije tokovi do-
polnjujocih se idej, ki so jih uveljavili trije akterji.

Prvic, zdravstveni delavci in delavke so
razvili strategije izobraZevanja o zdravljenju
in z njimi so pacientom omogocili, da razu-
mejo simptome in bolje upostevajo predpisano
zdravljenje (d’Ivernois, Gagnayre 2008). Dru-
gi¢, bolniki so se zdruzili v skupnostna gibanja
za medsebojno pomoc, krepitev moci (Freire



1964, Aujulat 2009) in priznavanje njihovih
posebnosti (Barbot 2002). In tretji¢, kot smo
7e pojasnili, so se v ospredje prebile teme o
samoucenju in izkustvenem ucenju, ki so si-
cer del strokovnega podrocja o izobrazevanju
odraslih (Carré et al. 2010).

Socasno uveljavljanje teh tokov pa ni spro-
Zilo samo preobrazbe bolnikov in bolnic, ki so
prej imeli vlogo »pridnih pacientov«, kakr$no
so jim pripisovali zdravniki. Povzrocilo je
tudi pojav sredstev, ki spodbujajo izrazanje
in vrednotenje tistega znanja, ki so ga bolniki
pridobili v Zivljenju z boleznijo. Z moznostmi,
ki jih ponuja splet 2.0 (spletne aplikacije soci-
alnih omrezij bolnikov in forumi), se je gibanje
raz§irilo, z njim pa tudi zahteva po nadziranju
stroskov zdravljenja in zdravstvenega osebja.
Gibanje je tudi psihosocialni trend, ki ga za-
znamuje »delo na sebi«, kot sta to opredelila
Macquet in Vranken (2006). Spremlja in celo
spodbuja ¢edalje bolj sistemati¢no oblikovanje
nacrtov in »Zivljenjskih potekov«, ki jih je
treba pripraviti pred izvajanjem pomoci.

In seveda kritiéni odzivi

Zato je razumljivo, da zamisel o lai¢ni stro-
kovnosti sproza polemike, saj se laicno znanje
nanasa narazli¢ne vidike. Pacienti namrec razvi-
jajo miselne spretnosti in uporabljajo znanstveno
in medicinsko znanje, da bi se vkljucili v
znanstvene razprave in postali verodostojni
sogovorniki tistim, ki odlocajo v medicini in
politiki oz. imajo aktivno vlogo pri ustvarjanju
in razvijanju znanja. Lai¢nost ima lahko osebno,
izkustveno ali enkratno razseZnost. Pacient kot
strokovnjak z osebno izku$njo danes sodeluje z
zdravniki ter politi¢nimi in financnimi oblastmi
(Expert by experience, NHS?).

Prav tako pa lai¢na strokovnost sproza
vprasanja in sumnicenja med znanstveniki, ki
nasprotujejo prodornemu in subjektivnemu
pogledu, ki ne vkljucuje medicinskega in
klini¢nega znanja. Kljub temu si je biografski
pristop po devetdesetih letih 20. stoletja utrl pot
v raziskave in intervencije, da bi razvijal nova

° Dostopno na: http://www.wimht.nhs.uk (4. 12. 2011).

znanost« Epstein 1996, »civilne pobude na
podrocju epidemiologije« Brown 1987, »razisko-
vanje prevalence rakavih obolenj na dolo¢enem
geografskem podrocju« Calvez 2009).

Nazadnje pa je M. Akrich sproZila vpraSanja
glede nadzora tveganj v zdravstvu, nadzora, ki
bolnike vkljucuje kot osebe, ki odlocajo. Bol-
nik je tako objekt zdravljenja in hkrati subjekt,
zato sprejema tveganje enako kot vsak drug
akter. Bolnikova mo¢ v razpravi o demokraciji
v zdravstvu postaja enakovredna moci drugih
akterjev odlocanja. Tako Akrich z razvijanjem
participacije podrobno opredeli, da lai¢no stro-
kovno znanje presega izkusnjo posameznega
pacienta in je korpus hibridnega znanja, ki ga
sestavljata pacientova izkusnja in strokovno
znanje zdravstvenih delavcev in delavk.

Toda tako kot pri vsaki produkciji »strokov-
nega« znanja na podlagi vsakdanjega Zivljenja
laikov tudi ustvarjanje emancipatorskega
znanja spremljajo vprasanja, kot so vprasanja,
ki jih zastavlja Reach (2009); ¢udi se, kako
lahko sploh primerjamo univerzitetno znanje
zdravnikov s pretirano empiricnim znanjem
pacientov. Enako usmerjenost potrjujejo tudi
ugotovitve Stubbelfieldove in Muthove razi-
skave (2002), ki je pokazala, da se anketirano
zdravstveno osebje pri vprasanjih glede vloge,
ki jo pripisujejo bolnikom, ve¢inoma nagibajo
k paternalisticnemu medicinskemu modelu, ne
pa k modelu, ki temelji na soodlocanju.

Odpor pravzaprav izhaja iz treh oprede-
litev laika: (1) Laik ni poznavalec, laik je
privrZenec, ima lastno mnenje, prepri¢anje in
vrednote, vendar ni ustvarjalec znanja. (2) Laik
ni profesionalec, temve¢ amater, ima dolo¢eno
znanje, ki ga je ustvaril sam ali z drugimi. (3)
Laik ni teoretik, temve¢ praktik. Ima izkusnjo
in z njo ustvarja znanje. Je samouk.

ENA OD OBLIK PRISVAJANJA
STROKOVNEGA ZNANJA

Zdravstveno osebje kot nosilec

uéne transpozicije

Taksne oblike prisvajanja znanja, ki ga
usmerjajo bolniki in postaja del splosne po-
pularizacije znanosti, poudarjajo dva vidika
(Las Vergnas 2011 a). Po eni strani analiza
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odnosa laikov do znanosti na splosno omogoca
boljse razumevanje usmerjenosti bolnikov do
akademskega znanja zdravnikov, oskrbe in
obravnave; po drugi strani pa bolnikovo pri-
svajanje znanja lahko omogoci raziskovanja na
podrocju popularizacije (Jurdant 1973, Durant
et al. 1989, Jacobi, Schiele 1988) in Sirjenja
znanosti v druzbi (Jacobi, Schiele 1988), znan-
stvenega sporazumevanja v javnosti (Fayard
1988), oglasevanja znanosti (Paillard 2005) in
odnosa do »znanosti v druzbi« (Brown 1987,
Wynne 1996, Callon 1999, Chavot, Masseran
2010, Felt 2010, Bensaude-Vincent 2010).

Da bi na splosno opisali situacije, v katerih
poteka znanstveno ucenje, in opredelili razlike
med uveljavljenim izobraZevanjem o zdravlje-
nju in izkustvenim znanjem bolnikov in bolnic,
smo pripravili dve shemi (Las Vergnas 2011 a).
Slika 1 kaZe, da imajo odrasli brez naravoslov-
ne izobrazbe podoben odnos do znanstvenega
znanja, kot ga imajo do medicinskega znanja.
Zgornja shema (slika 1a) prikazuje vlogo
Solskega izobrazevanja in popularizacije pri
prenosu znanja, saj zanju velja, da prilagajata
spoznanja znanstvenih raziskav v procesu, ki
ga strokovnjaki imenujejo »ucna transpozicija«
(Chevallard, Joshua 1991). Spodnja shema
(slika 1b) pa kaze, da v klasi¢nem zdravstve-
nem sistemu enako velja za odnos do lececih
zdravnikov in zdravstvenega osebja, saj jih
zaznavamo kot tekoci trak, po katerem prihaja
znanstveno znanje, ki ga lahko dopolnjujemo
tudi s poljudnimi medicinskimi revijami.

Skupine kot pobudniki prisvajanja

znanstvenega znanja

Z zdruzenji bolnikov se je pojavila nova
raven v shemi, raven skupin, ki si izmenjujejo
prakti¢no znanje. Podobne so aktivistom, ki
se pojavljajo v civilnih pobudah ekoloskih in
epidemioloskih raziskovanj (Calvez, Leduc
2011), celo drustvom, v katerih se navdusujejo
nad »ljubiteljsko« znanostjo (Roux et al. 2009),
kot so astronomija, ornitologija, arheologija,
ali nad tehnologijami (drustvo letalskih mode-
larjev, ljubitelji racunalniSkega programiranja,
celo hekerji). Analiza te literature, ki so jo
opravila zdruZenja bolnikov kot tudi izsledki

pedagoskih znanosti kazejo, da so pogovorne
skupine in skupno delo kljucni pri spremljanju
in ponotranjanju znanja. So odlo¢ilni pri podpi-
ranju znanja, ki omogoca napredovanje vsakega
posameznika (potrditev izkustvenega znanja,
Lainé 2005). Da bi to upostevali, smo na Sliki
2 dodali svet interakcij z drugimi osebami.

Tu mislimo na skupine, ki bi jih lahko
oznacili za »udeleZenke uéenja«, denimo
nekatera drustva, znanstveni klubi (astrono-
mija, miselne igre), tehni¢ni ali Sportni klubi
s poudarkom na miselni razseznosti (intervalni
trening, motoristi¢ni Sporti, jadralno letenje).
V primeru znanja, ki je povezano z boleznijo,
ta ustreza svetu bliznjih oseb, vrstniSkim sku-
pinam, kot so skupine za medsebojno pomoc,
in drustvom bolnikov.

Povezave z znanjem, ki krSi

kategorizacijo izobrazevanja

Ker smo uvedli novo razseZnost, torej sku-
pino kot prostor, v katerem potekata pogovor
in ponotranjanje znanja (¢e predpostavimo, da
se lahko jasno lotimo metakognitivnega dela,
ki zahteva dialog z vrstniki), se lahko tudi
izobraZenci, ki niso naravoslovci, vkljucijo
v nove prakse, kot je denimo samozdravlje-
nje'°. Zdravljenje kroni¢ne bolezni po nacelih
samozdravljenja je lahko ena redkih oblik
lai¢nega prisvajanja znanja, ki je samostojno
usmerjano in poteka ob aktivisti¢cnem razisko-
vanju in nekaterih konjickih, ki vkljucujejo
eksperimentiranje v znanosti (Las Vergnas
2011 b). V tem se motiviranost, da bi manj
trpeli, povezuje z motivacijo do ucenja, ki sega
od zanimanja za dolo¢eno podrocje znanja do
potreb, ki so povezane z reSevanjem problema,
treniranjem Sporta, ukvarjanjem s konjicki ali
z aktivizmom. Kot to velja za vsako od ome-
njenih situacij, tudi razvijanje izkustvenega
znanja bolnikov pomeni zanikanje prepricanja,
da vecina odraslih, ki nima diplome iz naravo-
slovnih podrocij, ni sposobna presojati znan-
stvene teme ali metode (Las Vergnas 2011 a).

10 Cepravje samozdravljenje individualno, pa pravzaprav
ne pomeni, da gre za nov odnos do znanja, razen v
primeru, ko samozdravljenje spremlja izmenjava znanja z
bliznjimi osebami ali z zdruzenjem bolnikov in bolnic.



Slika 1: Standardni model u¢ne transpozicije: zgoraj (1a) krozenje znanstvenega znanja na splosno in spodaj (1b) standardna
veriga medicinskega znanja (Las Vergnas 2011 a).
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Slika 2: Polozaj sveta bliznjih ali neke skupine v verigi znanja.
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Slika 3 prikazuje shemo, aplicirano na bo-
lezen (fibromialgija), ki jo v klini¢ni medicini
Sele spoznavajo in pri kateri je izkustveno
znanje osrednji del vseh referen¢nih korpusov
(Las Vergnas 2009).

SKLEP IN RAZPRAVA:
ZNANSTVENOST

V francoskih zdruZenjih za boj proti aidsu
(TRTS - krovna organizacija, ki zdruZuje deset
drustev za boj proti aidsu), proti virusnemu
hepatitisu (CHV) ali v zdruZenjih za redke
bolezni (AFM-FMO'!) in drustvih, ki so ¢lani
Nacionalnega zdruZenja za kakovost zdravstve-
ne oskrbe (CISS), so uporabniki in pacienti
danes navzoci v raziskovalnih organih razli¢nih

™" AFM: Francosko zdruzenje za boj proti miopatiji;
FMO: Francoska zveza za redke bolezni. AFM in
FMO pomembno pripomoreta k raziskovanju in kot
taki doloc¢ata smeri raziskovanja. Za to imata uradno
pooblastilo.

1
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verifikacija . 9 L

ucenja prek ;’4 _____ -7
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odborov, prav tako pa v institucijah (Svetovna
zdravstvena organizacija, zdravstvene ustanove,
Leem, fundacije, zavarovalnice) ali v nevladnih
organizacijah in drugih neodvisnih organizacijah
(Epstein 1996, Rabeharisoa, Callon 1999, Bar-
bot 2002). S¢asoma so se te izmenjave okrepile
zaradi sprejete zakonodaje (Jouet et al. 2010). V
zdruZenjih so najprej pokazali zanimanje za raz-
iskave na podrocju zdravil in zdravljenja, da bi v
naslednjem koraku dali prednost druzabnemu,
osebnemu in poklicnemu Zivljenju pacientov in
pacientk, pri tem pa so izvajali zlasti akcijske
raziskave ali pa so v njih sodelovali, kot to velja
za ve¢ evropskih drZav, ki so opravile akcijsko
raziskavo na podrocju dusevnega zdravja— Emi-
lia (Greacen, Jouet 2012).

Na podrocju znanja bolnikov pa je vmesni
del med akademskim znanjem, ki izhaja iz

2 | eem: Farmacevtska podietja, dostopno na: http://
www.leem.org/medicament/accueil .htm (17. 11.
2009).



Slika 3: Medsebojni vplivi znanj o fibromialgiji.
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izobraZevanja o zdravljenju in poteka od zgoraj
navzdol, in znanjem, ki se oblikuje na podlagi
samozdravljenja, neposredno odvisen od zrelo-
sti akademskega znanja o dolocenih boleznih.
Zdi se, da ga dolocajo tri spremenljivke (Jouet
et al. 2010): (1) obseg in znacilnosti Ze uvelje-
vljenega korpusa medicinskega znanja, (2) vlo-
ge uporabnikov pri formalizaciji izkustvenega
znanja posameznikov (medsebojna pomoc,
vrstniSki podporniki in podpornice, znanstve-
no-raziskovalna usmerjenost organizacij), (3)
moznosti morebitnega dialoga med pacienti in
podporniki klasi¢nega izobraZevanja o zdra-
vljenju. Pri boleznih, ki jih Sele spoznavamo
(denimo nekatere redke bolezni), zlasti pa pri
sicer precej pogostih bolezni, ki so bile dolgo
¢asa slabo poznane, kot sta fibromialgija in
sindrom kroni¢ne utrujenosti, pa je izkustveno
znanje pacientov zdaj poglavitni vir znanja
(Robert 2007). Pridobiva se na podlagi ucenja,
ki je samodolocujoce, samostojno usmerjano
in samostojno uravnavano.

osebne izkusnje l

Izkusnje z boleznijo in
epizode bolezni, ki jih
drugi ne dozivijo

Drugo kljuéno vprasanje zadeva opredeli-
tev znanstvene verodostojnosti znanja, ki ga
pridobivajo bolniki. Upostevamo lahko tri
vrste meril (Las Vergnas 2011 a, Jouet, Las
Vergnas 2011): (1) naravo interakcij in med-
osebnih odnosov z vrstniki in zlasti s svetom
znanosti ali medicine, (2) analiti¢ni kader
(denimo v skupinah za medsebojno pomoc¢
ali v skupinskem opazovanju ve¢ podobnih
primerov), ki lahko ustavi raziskovanje, ¢e
se ugotovi, da je primer pomanjkljiv, (3)
sposobnost za predvidevanja in zavracanja
tega znanja (Popper 1973).

Ce upostavamo nalelo, da tisto, kar opre-
deljuje znanstveno usmerjenost nekega znanja,
torej tudi moZnost, da ga ovrZzemo, hkrati pa
je skupno znanstveni skupnosti, lahko razli¢ne
stopnje znanstvene vrednosti znanja, ki temelji
na izku$njah bolnikov, opiSemo s pregledni-
co, v kateri se krizata stopnja predvidljivosti
(abscisna os) in stopnja obsega priznavanja
(ordinatna os). To prikazuje preglednica 2.
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Preglednica 2: Znanstvena vrednost znanja, ki temelji na izkusnjah bolnikov.

znanstvena
skupnost

znanstvena hipoteza, ki jo je treba preveriti

znanstveno znanje

nekatero
zdravnisko osebje

hipoteza na nekem podrocju, ki jo je treba preveriti

skupina za
medsebojno
pomoc

nekatere bliznje

laiéna prepriéanja

laiéno znanje

osebe
iaz osebno nestrokovno
] znanje posameznika
ustrezno enkrat v
(o1 redko ustrezno L pogosto ustrezno vedno ustrezno
dveh primerih

Vodoravne vrstice preglednice 2 ustrezajo
obsegu (in poloZaju) skupine oseb, ki imajo
skupno lai¢no znanje (od spodaj navzgor,
vsaka vrstica pomeni visjo raven posplositve:
posameznik, njegovi bliznji, skupina za medse-
bojno pomoc, njegovi zdravniki in zdravstveno
osebje, znanstvena skupnost); navpicne vrsti-
ce pa prikazujejo pogostost ustreznosti (ali
predvidljivosti): navpi¢ne vrstice dolocajo
postavke redko predvidljiv, pogosto ali vedno
predvidljiv. Delo, ki ga predstavljamo tukaj,
je Sele na zacetku in je opisni model, ki te-
melji na pregledu literature in raziskovalnem
opazovanju v povezavi s skupinami bolnikov.
Z naslednjim korakom bomo ta model preve-
rili na osnovi bolj sistematicnih rezultatov. Ti
zadevajo bolnike in bolnice, ki trpijo zaradi
stisk, ki jih zdravstveno osebje slabo obvlada.

S priznavanjem izkustvenega znanja bol-
nikov lahko izku$njo trpljenja in poniZanja, ki je
del bolezni, vidimo tudi kot priloZnost za razvi-
janje novih spretnosti, podajanje na pot osebne
preobrazbe in spodbujanje znanja. Uporabniska
zdruzenja omogocajo Crpanje znanja iz sku-
pinskih inovacij, ki predlagajo izvirne prakse,
v katerih so avtonomija, samouresnic¢evanje in
zagovornistvo cilji posebnega izobraZevanja o
zdravljenju, ki dopolnjuje tisto izobraZevanje, ki
je Ze uveljavljeno v praksi. Subjekt dobi svoje
mesto. Ker se zaveda omejitev, ki mu jih doloca
sistem, lahko odloca o svojem Zivljenju z bolez-
nijo glede na lastno znanje in strokovnost. Ali

to pomeni, da v tem pridobijo samo bolniki in
bolnice? Ali pa bo taks$no priznanje koristilo
celemu zdravstvenemu sistemu?

Ker spodbujamo sprejemanje novih plati
izkusnje in pronicljivosti bolnikov in njihovih
bliznjih, bi v nekem drugem casu tudi epide-
mija aidsa lahko bila avtodidakti¢na izkusnja
druzbe kot celote.

Prevod iz francoséine: Mateja Petan
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»seksizem kot sodobna tradicija, z magistrsko na-
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druzbi« pod mentorskim vodstvom doc. dr. Zdenke
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Renata Sribar

SPOLIV POLJUDNOMEDICINSKEM GOVORU IN
VREDNOSTNEM ZAZNAMOVANJU BOLEZNI IN
ZDRAVSTVENIH TEZAV

Clanek obravnava konstrukcije spolov v poljudno-
medicinskem govoru, kot se ta oblikuje v mnozi¢nih
tiskanih in informacijskih spletnih medijih. Privede
nas do temeljne ugotovitve, da je Ze sama bolezen
ali zdravstvena tezava na ravni sindroma ospoljena.
Najbolj znacilna in transparentna konstrukcija bolezni
iz te perspektive je rak na prsih, obiCajno poimenovan
rak na dojkah. Ze samo poimenovanje kaze na izklju-
Cevanje moskih, Geprav je to v neskladju s statisticno
evidenco pojavnosti bolezni. Hkrati pa se tako kaze
kulturni pomen Zenskih prsi. S semioticno analizo
in kritiko ideoloSkih komponent Stevilnih primerov
avtorica dokazuje, da so najbolj javno opazne tiste
bolezni, ki se povezujejo z reprodukcijsko anatomijo
in fiziologijo, pri tem pa se po logiki »naravne« aso-
ciativne vezi bolezen sokonstruira s seksualnimi alu-
zijami, ki so prav tako kot spol zavezane vladajo¢im
diskriminacijskim opojmljenjem. Spolno pristransko
in pogosto zaznamovano s seksualnostjo je tudi ra-
zumevanje bolecine in instance skrbi v medosebnih
odnosih na podrocju bolezni in zdravstvenih teZav.

KLJUCNE BESEDE: rak, mena, virilnost, seksualnost,
videz, skrb.
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medijev iz spolne perspektive. Teoretsko in aplikativ-
no se osredotoCa predvsem na konstrukcije spolov in
strukturna razmerja seksualnosti in telesnosti zensk.
Kontakt: renata.sribar@guest.arnes.si.
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PRIZNAVANJE IZKUSTVENEGA ZNANJA
BOLNIKOV IN BOLNIC - PREGLED STANJA

Poleg gibanja za participacijo bolnikov in bolnic v zdra-
vstvenem sistemu je bolnikovo viogo v marsikaterem
pogledu spremenilo tudi znanje, ki izhaja iz izkunje
z boleznijo. Pomen kronicne bolezni je spodbudil tudi
razvijanje izobrazevanja bolnikov in bolnic o njihovi
bolezni, da bi jih podprli pri spopadanju s simptomi
in izboljSali kakovost njihovega Zivljenja.

Danes v odnos s strokovnjaki na podro€ju zdravja
vstopa vec profilov pacientov in pacientk, ki menijo,
da jim je bolezen dala izkustveno znanje, ki bi lahko
koristilo zdravstvenemu sistemu in druzbi. Delujejo z
vrstniki (vrstniSka podpora), v izobrazevalnih okoljih
(uporabniki, ki usposabljajo druge uporabnike, upo-
rabniki-raziskovalci), v bolniSnicah (osebe, ki izobrazu-
jejo vrstniske podpornike). Stevilne organizacije, ki jih
vodijo bolniki in bolnice ter njihovi bliznji, vzpostavljajo
nove odnose do ustvarjanja znanja, zlasti na podroju
tistih sindromov, ki so z akademskega vidika slabo
raziskani. Tak$no krepitev moci pacientov kot oseb, ki
razvijajo znanje, lahko primerjamo z drugimi situacija-
mi, v katerih so osebe, ki niso znanstveniki, vkljuceni
v raziskovalne procese, denimo v civilno pobudo na
podrocju epidemiologije ali v drudtvih ljubiteljev zna-
nosti. Vse te situacije pravzaprav krsijo kategorizacijo
na podrogju izobrazevanja, saj ta dolo¢a, kdo se je
sposoben ukvarjati z znanstvenimi vprasanji, hkrati pa
ponujajo moznost, da jasno opredelimo »znanstveno
znanje laikov, ki je poglavitno vpra$anje programov
0 »znanosti in drzavljanih«.

KLJUCNE BESEDE: lai¢no znanje, strokovnjak z izku-
3njo, izobrazevanje o zdravljenju, znanost in druzba.
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skovalnem laboratoriju BolniSnice Maison Blanche
v Parizu. Ukvarja se podrocja socialne psihiatrije,
izobraZevanja pacientov in izkustvenega znanja
pacientov. Kontakt: Maison Blanch Hospital, 6-10
rue Pierre Bayle, 75020 Paris, France.

Dr. Olivier Las Vergnas je ustanovil Gité des métiers
de la Villette in ustanovo vodi od leta 1993. Deluje
tudi kot raziskovalec v moStvu za ucenje in izobra-
Zevanje odraslih CREF v okviru Univerze v Nanterru
(EA 1589). Ukvarja se z vpraSanjem ucinka delitve
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na znanstvenike in laike. Kontakt: Cité des métiers
de la Villette, 30 avenue Corentin Cariou, 75019
Paris, France.

Dr. Luigi Flora dela na podrogju izobrazevanja v
okviru zdravstvenega sistema in razvija programe
za samooskrbo na Univerzi Pariz 8. Kontakt: Univer-
sité Paris 8, 2 rue de la Liberté, 93526 Saint-Denis
cedex, France.

Jane Shears, Shula Ramon
VRSTNISKE PODPORNE DELAVKE IN DELAVCI

KRITICNA ANALIZA INOVACIJE V DUSEVNEM
ZDRAWU

Pri vrstniski podpori v sluzbah duSevnega zdravja je
pomembna skupna osebna izkusnja duSevne stiske
uporabnika/uporabnice in njegovega podpornika/
njene podpornice. Gre za inovativen, nov nacin dela,
ki na podlagi empiri¢nih dokazov postaja del sluzb
zdravstvenega in socialnega varstva v Zdruzenem
kraljestvu. Avtorici obravnavata zaCetke vrstniske
podpore v sluzbah duSevnega zdravja in na podlagi
primerov pokazeta, kako se je zaCela razlikovati od
splosnih sluzb zdravstvenega varstva. OpiSeta nacine
in izvajanje vrstniSke podpore ter pokazeta razlicne
situacijske kontekste, v katerih poteka ta dejavnost.
Poseben poudarek je na potrebi po usposabljanju vr-
stniSkih podpornikov in podpornic. Avtorici raziSceta
obstojeCe, a nezadostne podatke o intervencijah in
ekonomiénosti. Clanek sklene razprava o odprtih
vpraSanijih, ki jih sproza koncept vrstniSke podpore.

KLJUCNE BESEDE: vrstniska podpora, medsebojna
pomo¢, samopomo¢, vrstniSko vodene skupine,
usposabljanje za vrstniSko podporo.

Dr. Jane Shears je socialna delavka na podrocju
duSevnega zdravja. Raziskuje razvijanje sluzb,
socialno vkljuCevanje in okrevanje. Kontakt: jane@
changingmindsenterprisecic.co.uk.

Redna profesorica dr. Shula Ramon je kliniéna
psihologinja in socialna delavka, uveljavljena stro-
kovnjakinja na mednarodnem podrogju. Raziskuje
in uvaja nove pristope dela v sluzbah duevnega
zdravja. Kontakt: s.ramon@herts.ac.uk.

Petra Videmsek

UPORABNISKO RAZISKOVANJE KOT
PRODUKCIJA ZNANJA

Raziskovanje je bilo Se pred kratkim rezervirano
za strokovnjake, a ne za tiste, ki imajo znanje na
podlagi osebnih izkuSenj (na podro¢ju dusevnega
zdravja, hendikepirani ljudje, osebe iz etnicnih manjsin
ipd.), temve¢ predvsem za akademike, ki poznajo
metodologijo raziskovanja in metode dela. Clanek
temelji na pregledu literature in raziskav na podrocju
vklju¢evanja ljudi z osebnimi izkuSnjami dusevne
stiske v raziskovanje v vlogi raziskovalcev. Pokaze,
da se z vkljuGevanjem uporabnikov v raziskovanje v
vlogi raziskovalcev v stroki socialnega dela sprozi
pomembno vpraSanje konstrukcije vednosti, ki je bila
vrsto let »last« tistih, ki so imeli mo¢ odlo¢anja. Glas
pomembnih drugih (strokovnih delavcev, svojcev) je
v nasprotju z resnico uporabnikov veljal za verodo-
stojnega, vednost pomembnih drugih pa je veljala
za resnico o doZivljanju uporabnikov. Na to kazejo
Stevilna tuja in domaca dela, ki odkrivajo znanja in
izkusnje uporabnikov. Na podlagi vkljuevanja ljudi
z osebnimi izkuSnjami tezav z duSevnim zdravjem
v vlogi raziskovalcev se socialno delo odmakne od
zgolj izvrSevalca dolznosti k SirSemu druzbenemu
okvirju, ki zajema strukturne in druzbene mehanizme
vkljuCenosti. Brez tega bi ravnanje socialnih delavk
Se danes temeljilo na nestvarnih predpostavkah, ki
so oddaljene od stvarnosti uporabnikov.

KLJUCNE BESEDE: izkustveno znanje, mo¢, socialna
vkljuéenost, duSevno zdravje.
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Renata Sribar

GENDERS IN POPULAR MEDICAL DISCOURSE
AND IN VALUE MARKERS OF ILLNESS AND
HEALTH PROBLEMS

The paper is focused on the constructions of genders
in popular medical discourse in printed news and onli-
ne information media. It leads to the basic conclusion
that anillness or a health problem itself is engendered
on the level of a syndrome. As the most characteri-
stic and transparent construction of an illness from
genders perspective the breast cancer is thematized;
the naming itself (in Slovene language) is denoting
the exclusion of men, which is in contradiction with
the quantitative data related to the phenomenon.
At the same time the cultural meaning of women's
breasts is being confirmed. Applying the semiotics
and criticism of ideology in the analysis of numerous
cases the author argues that illnesses, which relate
to reproductive anatomy and physiology, are echoed
most in the media public - introducing the »natural«
associative logic of sexual character, which conveys,
just like genders, discriminatory meanings. Besides,
gender biased and sexualized is also the understan-
ding of pain and the instance of care in interpersonal
relations related to illnesses and health problems.

KEY WORDS: cancer, menopause, virility, sexuality,
appearance, care.
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Emmanuelle Jouet, Olivier Las Vergnas,
Luigi Flora

PATIENTS’ EXPERIENTIAL KNOWLEDGE
RECOGNITION - A STATE OF THE ART

Alongside the movement of patients’ participation wi-
thin the health system, the knowledge drawn from the
experience of illness has also changed the patients’
roles in many aspects. The importance of chronic
illness has stimulated the development of patients’
education about their iliness in order to support them
in their symptoms management and to improve their
life quality. Several ideal typical roles of patients are
nowadays in relation with health professionals: those
who consider that their illness brought them experi-
ential knowledge that could be useful to the health
system and the society. They are acting with their
peers (peer-support), in educational settings (user-rai-
ners, user-researchers), in hospitals (peer-educators).
Meanwhile, several organizations lead by ill people
and their relatives, have also experienced new rela-
tionship with knowledge production, particularly in
the case of not academically well known syndromes.
This new kind of empowerment of patients as medical
knowledge producers can be compared to other new
situations in which non-scientists are involved in
research processes, such as popular epidemiology or
scientific leisure club. All those situations transgress
the division of people into those able or unable to
deal with scientific issues. Besides, those situations
offer an opportunity to try to clarify the idea of »lay
scientific« knowledge, which is a main question for
»science and citizens« programmes..

KEY WORDS: lay-knowledge, expert-patient, therape-
utical education, sciences and society.
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of Nanterre (EA 1589) where he works on the issue
of the effect of school-categorization between scien-
tists and non-scientists. Contact: Cité des métiers
de la Villette, 30 avenue Corentin Cariou, 75019
Paris, France.
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Jane Shears, Shula Ramon
PEER SUPPORT WORKERS

A CRITICAL ANALYSIS OF A UK INNOVATION IN
MENTAL HEALTH

Peer support in mental health services - the recipro-
cal sharing of the experience of mental health distress
- is an innovative new way of working which, through
an emerging evidence base, is becoming gradually
embedded into health and social care services in the
UK. The article focuses on the genesis of peer support
in mental health services, demonstrating a different
pathway from examples given in general health ser-
vices. It describes the modalities and delivery of peer
support reflecting the different situational contexts
in which the activity takes place. The emphasis on
the need for training peer supporters to carry out
this function is explored together with the existing,
yet insufficient, evidence base in both intervention
and cost effective terms. The article concludes with
a discussion on the interrelationship between the
unique and ambiguous components that the concept
of peer support raises.

KEY WORDS: peer support, mutual aid, self-help, peer-
-run groups, training for peer support.
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Petra Videmsek

USER RESEARCH AS PRODUCTION OF
KNOWLEDGE

Until recently, the research was reserved for experts
rather than for those that have lived personal expe-
rience (mental health difficulties, handicap, ethnic
minorities etc.). Only academics were entitled to be
familiar with methodology and research methods. The
article is based on literature and research overview in
the field of inclusion of experts with personal expe-
rience with mental health difficulties into research
in the role of researchers. It shows that inclusion
of experts by experience into research raised an
important question of knowledge construction in
social work practice, which has been for a long time
»owned« by those with more power. The voice of
important others (professionals, relatives) was, in
contrast with the voice of service users, deemed as
valid and credible, and only important others were
recognised as those knowing the truth about users’
experience. That was pointed out by many foreign and
Slovene national studies, emphasising the importance
of knowledge and experience of users. By including
experts by experience into research in the role of
researchers, the social work practice stops being a
mere obligation fulfilment and starts encompassing
a wider social frame, taking account of structural and
social mechanisms of inclusion. Without that, social
work practice would still be based on imaginary
presumtions that are far away from reality of users.

KEY WORDS: knowledge through experience, power,
social inclusion, mental health.
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