POROCILO

UKREP ZA
DESTIGMATIZACIJO
OSEB S TEZAVAMI Z
DUSEVNIM ZDRAVJEM
MED ZAPOSLITVENIMI
SVETOVALCI IN
SVETOVALKAMI

STIGMATIZACIJA IN
DUSEVNO ZDRAVJE

Osebe s tezavami z duSevnim zdravjem
so v obi¢ajnem delovnem okolju Zrtve sti-
gmatizacije in diskriminacije pri dostopu do
zaposlitve (Wojtowicz-Pomierna 2003, Brohan
et al. 2012). Studija INDIGO o izku$njah z
diskriminacijo (Thornicroft ef al. 2009) — za-
jela je 732 anketiranih oseb s shizofrenijo v
27 drzavah — kaze, da je 29 % oseb doZivelo
diskriminacijo v Casu iskanja zaposlitve, 29
% pa pri ohranjanju zaposlitve. Problem je e
bolj Zgo¢ za mladostnike in mlajSe odrasle,
saj v tem obdobju lahko sovpadejo tveganja,
ki spremljajo dostop do poklicnega Zivljenja,
in prva znamenja duSevne bolezni.

V tem kontekstu Erving Goffman (1963)
poudarja pomen samostigmatizacije, torej
stigmatizacije, ki jo uporabniki in uporab-
nice izvajajo nad samimi seboj, in pomen
pricakovane stigmatizacije ali diskriminacije,
torej vedenjskih sprememb, s katerimi bi se
izognili situacijam, v katerih je stigmatizacija
pri¢akovana. Studija INDIGO tudi kaZe, da
pricakovano stigmatizacijo sicer omenjajo
vsi udelezenci raziskave ne glede na evropsko
drZavo, v kateri so opravljali raziskavo, v na-
sprotju z diskriminacijo, ki jo zares doZivljajo,

ta se namrecC razlikuje glede na okolje (Thor-
nicroft et al. 2009).

DESTIGMATIZACIJA: UCINKOVITI
UKREPI, KI VKLJUCUJEJO
UPORABNIKE IN UPORABNICE

Izraz destigmatizacija oznacCuje hkrati boj
proti diskriminaciji (razli¢na obravnava enakih
lastnosti) in proti stigmatizaciji (negativen
odziv na doloceno skupino, predvsem pa ve-
denje) in je posledica kompleksnega procesa.
Prvi poskusi destigmatizacije so temeljili na
nacelu, da bi s spreminjanjem reprezentacij,
znanja in naravnanosti lahko spremenili tudi
vedenje. Osebe, ki so imele negativne predsod-
ke zaradi napacnih predstav o dusevni bolezni
(denimo nepredvidljivost oseb s shizofrenijo),
so se namre¢ vedle najbolj diskriminatorsko.
To pomeni, da bi morali te napacne predstave
preprosto popraviti. Toda realnost ni tako
preprosta (Giordana et al. 2010, Stuart 2008).
Enega prvih ukrepov za destigmatizacijo na
mednarodni ravni od leta 1996 izvaja Svetovno
psihiatricno zdruZenje (WPA) s programom
Odprimo vrata (Open the Doors). Tako kot
omenjeni ukrepi tudi ta temelji na ideji, da
bi z boljSim objektivnim poznavanjem psi-
hiatrije — vzrokov psihiatricnih simptomov,
njihovih »nevrobioloskih« znacilnosti — lahko
zmanjsali stigmatizacijo dusevne bolezni. Toda
nazadnje so ugotovili prav nasprotno. Ljudje
se kljub boljSemu poznavanju vzrokov in celo
strinjanju, da so tezave z dusevnim zdravjem
izraz bolezni, ne znebijo strahu, njihova Zelja
po ohranjanju socialne razdalje do duSevnih
bolnikov in bolnic pa se krepi.

Svetovno psihiatricno zdruzenje (WPA),
Svetovna zdravstvena organizacija in razna
politi¢na porocila o francoskem zdravstvenem
sistemu (Couty 2009, Ministrstvo za zdrav-
je 2012) so boj proti stigmatizaciji veckrat
opredelili kot prednostno nalogo na podrocju
javnega zdravja. Njihova porocila in druge
Studije so opozorili tudi na ekonomske stroske
stigmatizacije (Sharac et al. 2010). Ta pomem-
ben vidik navajajo celo v sklepih konference
o javnih kampanjah za destigmatizacijo leta
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2010 (Clement et al. 2010). Na tej konferenci
so opredelili dejavnike ucinkovitosti ukrepov
destigmatizacije. Povezalo se je 32 strokovnja-
kov, da bi pretresli najucinkovitej$a sporocila
javnih kampanj za destigmatizacijo dusevnih
bolezni. Stirje od petih strokovnjakov so se
strinjali, da so sporocila (Thornicroft et al.
2008), ki opisujejo moznost okrevanja osebe
z dusevno boleznijo, in sporocila, pri katerih
oseba z dusevno boleznijo neposredno nago-
varja javnost, u¢inkovita (Pinfold et al. 2003 a).
Hkrati pa je bilo sprejeto »precej$nje« soglasje,
torej soglasje 70 % strokovnjakov, da so lahko
ucinkovita tudi tista sporocila, ki obves¢ajo o
visoki prevalenci dusevnih bolezni v splosni
populaciji, ter sporocila, ki se sklicujejo na
¢lovekove pravice in poudarjajo pomen soci-
alne vkljucenosti dusevnih bolnikov in bolnic.

Usmerjene intervencije, ki so vkljucevale
tudi pricevanja oseb z izkusnjo dusevne bo-
lezni, so pozitivno vplivale zlasti na prepri-
¢anja strokovnjakov, ki imajo stik z osebami z
duSevnimi tezavami (Thornicroft et al. 2009,
Pinfold er al. 2003 b). Pokazalo se je, da je
socialni stik z osebami z duSevno boleznijo
lahko ucinkovita sestavina v ukrepih, ki so
usmerjeni k zmanjSevanju stigmatizirajocega
vedenja mladih v Solskem okolju, policistov,
novinarjev in ¢lanov duhovscine (Thornicroft
et al. 2009, Pinford et al. 2003 a, Spencer et
al. 2011, Tew et al. 2004).

Ker je pri¢akovana diskriminacija pomemb-
na in jo je mogoce zaznati v vseh kulturah
(opazili so jo tudi v raziskavi INDIGO), je
treba poudariti, da moramo ukrepom za de-
stigmatizacijo nameniti posebno pozornost,
saj bo posameznik z dusevno boleznijo le tako
lahko izboljsal svojo samopodobo. Razlike v
dostopu oseb z dusevnimi boleznimi do oskrbe,
stanovanja, poklica, materialna prikrajSanost
in prikrajSanost v osebnih odnosih se lahko
pojavijo zaradi diskriminatorskega in stigma-
tizirajoCega vedenja drugih, prav tako pa tudi
zaradi samostigmatizacije. Ta povzroca opusti-
tev iskanja prijateljev, ljubezenskih odnosov in
dela. V tem kontekstu torej izboljSanje usmer-
jenosti splosne populacije do oseb s tezavami z
dusevnim zdravjem in nekaterih kljucnih okoljj

morda ne bo zadostovalo, ¢e se bodo osebe z
duSevno boleznijo hkrati $e naprej izogibale
iskanju zadovoljstva zaradi strahu pred pora-
zom in stigmatizacijo (Thornicroft et al. 2009).

UKREP ZA DESTIGMATIZACIJO
V PARIZU

Videli smo, da so osebe s teZzavami z dusSev-
nim zdravjem v obicajnem okolju pogosteje zr-
tve stigmatizacije in diskriminacije pri dostopu
do izobrazevanja in zaposlitve. Ta pojav zadeva
predvsem nekatere mladostnike in mlajSe od-
rasle, ki jih spremljajo zaposlitveni svetovalci
in svetovalke, v Franciji denimo v organiza-
ciji z imenom Lokalno poslanstvo (Missions
Locales)'. Ceprav je razloge za teZave, s Kate-
rimi se spopadajo mlajsi odrasli, deloma treba
iskati pri njih samih, saj se srecujejo s tveganji,
ki spremljajo dostop do poklicnega Zivljenja,
in s pricakovano stigmatizacijo, pa njihove te-
Zave po drugi strani izhajajo tudi iz posebnosti
spremljanja, ki poteka v okviru organizacije
Lokalno poslanstvo. Omenjeni svetovalci
morajo izpolniti svoje obveznosti in pokazati
dolocene rezultate, saj naj bi mladim, ki jih
spremljajo, priskrbeli zaposlitev ali omogocili
izobrazevanje, mladi s teZavami z duSevnim
zdravjem pa si raje sami organizirajo ¢as, ko jih
spremljajo svetovalci. Ker zanje veljajo enaki
predpisi kot za druge, ti uporabniki in upo-
rabnice pogosto opuscajo nadaljnje pogovore
ali pa jim spodleti pri vseh predlogih, ki jih je
pripravil njihov svetovalec ali svetovalka. Pri
tem je treba upostevati tudi negativne socialne
dejavnike, povezane s socialno negotovostjo
velikega Stevila teh oseb, torej z negotovostjo,
ki vpliva na zdravje na splosno, zlasti pa na
dusevno zdravje (Cetaf 2009).

Temu je treba dodati tudi nepoznavanje du-
Sevnih bolezni, celo stigmatizirajoce vedenje
zaposlitvenih svetovalcev in svetovalk do oseb

Lokalno poslanstvo je center za pomoé mladim med 16
in 25 leti. Mlada oseba, ki jo sprejmejo, dobi osebnega
spremljevalca glede na svoje potrebe. Svetovalci v spre-
jemnem centru morajo mladim priskrbeti odgovore na
vprasanja glede zaposlitve, izobrazevanja, stanovanja ali
zdravja.



s tezavami z dusSevnim zdravjem. V Franciji je
namre¢ oviranost zaradi duSevnih tezav Sele
pred kratkim postala pravno priznana, zlasti
zaradi pritiskov uporabniskih zdruZenj. Sele
zakon, sprejet 11. februarja 2005, ki zagotavlja
enake pravice in moZnosti, je osebe z duSevni-
mi teZavami jasno locil od oseb z intelektualno
oviranostjo. To posebnost $e vedno slabo
poznajo tisti, ki koordinirajo zaposlovanje v
obi¢ajnem delovnem okolju. Navsezadnje to
pomeni, da se zaposlitvenim svetovalcem in
svetovalkam meja med psihi¢nimi teZavami, ki
jih lahko doZivlja vsaka mlajSa odrasla oseba,
in pravimi psihiatricnimi teZavami zdi precej
zabrisana.

Ceprav so bili izvedeni razli¢ni ukrepi za
destigmatizacijo dusevnih bolezni, pa v Fran-
ciji doslej Se nobena Studija ni opisala, kako
tak$ni ukrepi vplivajo na akterje na podrocju
zaposlovanja. Z ukrepi za destigmatizacijo, ki
smo jih predlagali v raziskovalnem laboratoriju
javne bolniSnice Maison Blanche v okviru
evropskega raziskovalnega projekta EMILIA
(krepitev moc¢i uporabnikov in uporabnic
sluzb duSevnega zdravja prek integracije in
ukrepov za vseZivljenjsko ucenje) na zahtevo
Departmajskega nacrta zaposlovanja delavcev
z oviranostmi (Plan départemental d’insertion
des travailleurs handicapés — PDITH), smo
Zeleli upoStevati merila ucinkovitosti, ki jih
je opredelila mednarodna literatura (Greacen,
Jouet 2012).

Cilji dneva, namenjenega

razvijanju obcutljivosti

Predlagali so nam, naj med zaposlitvenimi
svetovalci in svetovalkami v departmaju ile
de France organiziramo dan, namenjen razvi-
janju obcutljivosti za oviranost zaradi tezav z
dusevnim zdravjem. Ti dogodki so v skladu s
priporocili mednarodne literature vkljucevali
tudi placanega uporabnika predavatelja (Jouet
et al. 2010). Poglavitni cilj dogodka je bil boj
proti stigmatizaciji, povezani z dusevnimi
boleznimi. Ta boj naj bi bil usmerjen ne zgolj
proti prepri¢anjem o dusevnih boleznih, tem-
vec tudi proti obcutkom, ki spremljajo socialno

distanco do oseb z duSevno boleznijo.

Departmajski nacrt zaposlovanja delavcev
z oviranostmi v Parizu, ki podpira lokalne or-
ganizacije za zaposlovanje, je strokovnjakom
iz organizacije Lokalno poslanstvo (Missions
locales) predlagal, naj sodelujejo pri pripravi
dneva, namenjenega razvijanju obcutljivosti do
oviranosti zaradi teZav z duSevnim zdravjem,
saj so izrazili zaskrbljenost glede obravnavanih
oseb. Zaradi velikega zadovoljstva udeleZen-
cev na prvih dogodkih, namenjenih razvija-
nju obcutljivosti, smo se odlocili, da bomo
usposabljanje omogocili tudi svetovalcem in
svetovalkam, ki so izrazili enake teZave, vendar
sodijo v druge institucije podporne mreze za
zaposlovanje v departmaju fle de France.

Nekatere od teh organizacij so pri zaposlo-
vanju podpirale zlasti osebe z oviranostmi:
Cap Emploi, Handipass, Departmajski center
za ljudi z oviranostmi (Maison départementale
des personnes handicapées), Podporna sluzba
za pomo¢ pri ohranjanju zaposlitve delavcev
z oviranostmi. Druge organizacije so enake
podporne storitve zastopale pri zaposlovanju
sploSne populacije: pariski Zavod za zaposlo-
vanje, Pole Emploi. Drugi udeleZenci so imeli
drugacne naloge pri zagotavljanju pomoci na
podrocju zaposlovanja, na drugih hierarhi¢nih
ravneh in v drugacnih organizacijah: ZdruZenje
neodvisnih strokovnjakov (Association des
professionnels indépendants), ki vodi organi-
zacijo za pomoc¢ Studentom in Studentkam z
oviranostmi (Mission handicap Universités),
departmajske enote Direktorata za delo, zapo-
slitev in strokovno usposabljanje (Directions
départementales du travail, de I’emploi et de
la formation professionnelle), zdravniki, spe-
cialisti medicine dela v velikih podjetjih, ki
izvajajo politiko zaposlovanja oseb s teZavami
z duSevnim zdravjem.

Vsebina dneva, namenjenega

razvijanju obcutljivosti

Izobrazevalne vsebine so vkljucevale dva
dodatna vidika razvijanja obcutljivosti: teo-
retska spoznanja (predstavili so jih psihiatri
predavatelji) in izkustveno znanje (predstavili
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so ga uporabniki predavatelji). Uporabniki
so sode¢ po mednarodni literaturi, kot smo
videli, klju¢ni pri zagotavljanju ucinkovitosti
destigmatizacije. V prvem delu je psihiater
predstavil pojme dusevno zdravje, oviranost
zaradi duSevnih tezav in intelektualna ovira-
nost. Potem je v posebnem modulu psihiatrijo
v Franciji umestil v zgodovinski kontekst in
opisal epidemiologijo dusevnih bolezni, nato
pa podrobneje predstavil anksioznost, motnje
razpoloZenja in psihoze.

Drugi del dneva je bil namenjen pricevanju
uporabnikov in uporabnic psihiatrije in pogo-
voru o stalis¢ih udeleZencev in uporabnikov.
Vsi uporabniki predavatelji, ki so sodelovali
na dogodkih za razvijanje obcutljivosti, so
imeli diagnozo »psihoze« ali »shizofrenije«,
en udelezenec pa diagnozo »mejne osebno-
stne motnje« in »depresije«. Njihove stopnje
okrevanja so bile razli¢ne. V tem modulu je
uporabnik predavatelj opisal svoj Zivljenjski
potek na sploSno in v okviru medicinsko-so-
cialnih in zdravstvenih sluzb.

Potem so udeleZenci uporabniku predavate-
lju postavljali vprasanja, povezana s tezavami,
s katerimi se kot zaposlitveni svetovalci in
svetovalke srecujejo, ko sprejmejo osebo s
tezavami z duSevnim zdravjem. Tedaj je upo-
rabnik predavatelj lahko pomiril svetovalce in
svetovalke, saj je prical o nazadovanju bolezni
oziroma okrevanju in jim zaupal osebne izku-
Snje z zdravstvenimi in medicinsko-socialnimi
organizacijami. Uporabniki in uporabnice so
poudarili pomen potrpezljivosti, ohranjanja
povezave in usmerjanja, ki jim ga zagotavljajo
svetovalci, Ceprav reSitve glede zaposlovanja
niso takoj na dlani in jim lahko tudi spodleti.

Dan smo zaceli s pisnim vprasalnikom,
sledil je pogovor o pri¢akovanjih in potrebah
udelezencev. Po zacetnem pregledu trenutnega
stanja smo s pogovorom omogocili sodelo-
vanje zaposlitvenih svetovalcev in svetovalk
in spodbudili njihovo dojemljivost ter jasno
opredelili cilje dogodka; nameravali smo torej
razvijati obCutljivost za dusevno bolezen, ne da
bi hkrati usmerjali razpoloZenja v skupini ali
spodbujali izmenjavo primerov dobre prakse.
Vodja raziskovanja v javni bolnisnici Maison

Blanche, koordinatorica dogodka in doktorica
izobraZevalnih znanosti je imela klju¢no vlogo
pri moderiranju, oblikovanju idej in povezova-
nju razliénih modulov ter govorcev in govork,
prav tako pa pri spremljanju Custvenih odzivov
sodelujocih in podpiranju uporabnikov preda-
vateljev. Zanje je bila referencna oseba, ko so
se pojavile tezave, ki so bile posledice tega,
da je bila to prva takS$na strokovna izku$nja
uporabnikov predavateljev. Pri oblikovanju
vsebinskega dela dogodka smo upoStevali
vidik uporabnikov in uporabnic, tako v peda-
goSkem pogledu kot glede dobrega pocutja,
posebno pozornost pa smo namenili pri¢evanju
uporabnikov in uporabnic, izmenjavi mnenj s
svetovalci in trenutkom, ko so se zaradi udele-
Zencev morda pocutili stigmatizirane.

Evalvacija

Ker so taksni ukrepi za destigmatizacijo v
Franciji novost, smo morali ovrednotiti njihov
vpliv na udelezence. Evalvacijski vpraSalnik o
prepricanjih, spoznanjih in obcutkih, ki spre-
mljajo socialno distanco do duSevnih bolnikov
in bolnic, je nastal na podlagi mednarodne
literature (Link et al. 2004, Brohan et al. 2010).
Sestavljal ga je kvantitativni in kvalitativni
del, obsegal pa je tri stopnje evalvacije: vpliv
dogodka, trenutno stanje prepricanj, spoznanj
in Zelja po ohranjanju socialne distance do du-
Sevnih bolnikov in bolnic ter opredelitev potreb
pri usvajanju koristnih spretnosti za opravljanje
poklica. Na kvantitativni ravni smo upoStevali
Thornicroftovo $tudijo o vplivih ukrepov za
destigmatizacijo med angleskimi policisti,
uporabili vprasalnik pred usposabljanjem in
po njem, da bi lahko spremljali u¢inke vsakih
Sest meseceyv, oblikovali pilotski vprasalnik na
podlagi obstojecih virov in hkrati razvili tri sto-
pnje evalvacije. V kvalitativnem delu pa smo
s postavljanjem odprtih vpraSanj ovrednotili
spoznanja in prepric¢anja o dusevnih boleznih,
zdravljenju, znamenjih, pricakovanjih in od-
zivih udelezenceyv, torej zaposlitvenih sveto-
valcev in svetovalk in izobrazevalnega kadra.
Prav zdaj se ukvarjamo z analizo rezultatov
evalvacije, objavili jih bomo pozneje.



SKLEP

Dogodek je bil izjemno uspeSen. Odzivi
udeleZencev so bili tako pozitivni, da je De-
partmajski nacrt zaposlovanja delavcev z ovi-
ranostmi (PDITH) poleg prvotno predvidenih
organizacij raz$iril ponudbo o pripravi dneva,
namenjenega razvijanju obcutljivosti, Se na
deset drugih. Skupaj smo torej opravili osem
takSnih dogodkov. Vec¢ delavcev je poudarilo
pomen pri¢evanj uporabnikov in uporabnic,
ki dopolnjujejo teoretski del pod vodstvom
psihiatra. Neki udeleZenec, ki je opisal sode-
lovanje uporabnikov predavateljev, je zacetek
usposabljanja komentiral takole:

Kolegi, ki so prej$nji mesec opravili usposa-
bljanje, so mi povedali, da je odli¢no.

Komentarji udelezencev ob koncu dneva
so bili ganljivi:

Zelo zanimivo je bilo sliSati za obcutke nekega

uporabnika.

Pricevanja so pojasnila dopoldanski teoretski
prispevek.

Neki udeleZenec pa je obZaloval, da ni bilo
dovolj izmenjav s svetovalci. Na dogodku je
sodelovalo 89 oseb.

Dan, namenjen razvijanju obcutljivosti za
oviranosti zaradi teZav z duSevnim zdravjem
med zaposlitvenimi svetovalci in svetovalka-
mi, ki je v skladu s priporocili mednarodne
literature s podrocja destigmatizacije potekal
v sodelovanju z uporabniki in uporabnicami
kot pla¢animi predavatelji in predavateljica-
mi, je bil eden prvih izkustvenih ukrepov za
destigmatizacijo dusSevnih bolezni v Franciji.
Po dogodku so bili udelezenci, zlasti zaradi pri-
spevka sodelujocih uporabnikov in uporabnic
psihiatrije v vlogi predavateljev in predavate-
ljic, tako navduSeni, da je Departmajski nacrt
zaposlovanja delavcev z oviranostmi razsiril
svojo ponudbo o pripravi dneva, namenjene-
ga razvijanju obcutljivosti, na vse zaposlene
Vv svoji organizaciji in na druge partnerske
organizacije. Zdaj premisljujemo o dogodku,
opravljamo dodatne raziskave o posebnostih
izobraZevalnih vsebin za razvijanje obcutlji-

vosti med zaposlitvenimi svetovalci in sveto-
valkami ter evalviramo teoretske prispevke.

Marie Moineville, Emmanuelle Jouet,
Tim Greacen

Prevod iz francoséine: Mateja Petan
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