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UVODNIK

ZDRAVJE MED NEENAKOSTMI,
SOCIALNIM DELOM IN PARTICIPACIJO

Zamisel za tematsko Stevilko o socialnem
delu v zdravstveni dejavnosti je nastala v okvi-
ru skupine kolegic, dejavnih v republiSkem
strokovnem kolegiju (RSK) za podro¢je soci-
alnega dela na Ministrstvu za zdravje. IzkuSnje,
o katerih so pripovedovale na nasih srecanjih,
so mi dale misliti, da je prispevek socialnih
delavk v zdravstvu res neviden in potisnjen na
rob. Same so to obrobnost $e najbolj zaznale
kot nizko vrednotenje stroke socialnega dela
na razli¢nih podro¢jih zdravstva, na primer v
nizkih normativih (majhno S$tevilo socialnih
delavk na veliko Stevilo ljudi), v nepravi¢cnem
placnem sistemu in sistemu napredovanj glede
na druge profile v zdravstvu, v nepovezanosti
strok in v pogosto znacilnem hierarhi¢nem
odnosu med njimi. Hkrati pa so opozorile na
neprepoznavnost socialnega dela v zdravstvu
tudi v sami stroki in znanosti socialnega dela
(pomanjkanje specialisti¢nih znanj v izobraZe-
vanju, neprepoznavnost posebnosti podrocja v
stanovskih zdruZenjih).

Tematska Stevilka je tako predvsem prispe-
vek k temu, da socialno delo v zdravstvu izstopi
iz nevidnosti in postane bolj prepoznavno.
Clanki naih kolegic z razli¢nih podro¢ij zdra-
vstva pri¢ajo o izjemni raznovrstnosti dela in so
pravo praznovanje te raznovrstnosti. Prispevki
so prepotrebna porocila s terena in opisi spe-
cifik dela na posameznih podrocjih zdravstva,
v prihodnosti pa nas gotovo Cakata Se bolj
poglobljen in kriti¢en razmislek o umes¢enosti
posebnega znanja in prijemov socialnega dela
na teh podroc¢jih. Socialno delo v zdravstvu
je brez dvoma eno od bolj zanemarjenih in
znanstveno nereflektiranih podrocij socialne-

ga dela, ki je prav zaradi umanjkanja kriti¢ne
refleksije in dominantnosti mocnejSih strok
v dolgih obdobjih v¢asih Se precej prezeto z
besediScem in koncepti drugih strok.

V tematski Stevilki pa nam je uspelo pred-
staviti tudi dobre prakse upornih in avtonomnih
artikulacij socialnega dela na podrocju zdravja,
enakopravnega sodelovanja in prepletenosti s
sodelujo¢imi strokami, ki so se, ceprav redko
ubesedene, Ze marsikje uveljavile, zlasti pri
vsakdanjih, konkretnih odgovorih na probleme
na terenu. Zal nam je, da nam zaradi prezasede-
nosti kolegice iz Zdravstvene fakultete ni uspe-
lo pridobiti prispevka o njihovih prizadevanjih
za preseganje delitev med strokami, na primer
z dodiplomskim predmetom o medpoklicnem
sodelovanju v zdravstvenem timu, ki je odprt
za Studentke razli¢nih strok.

Nevidnost socialnega dela na podrocju zdra-
vstva ni nakljucna ali izolirana. Odgovore smo
torej iskali SirSe, v spregledovanju socialnih
dimenzij zdravja in zdravljenja, ki se kaZe v ve¢
problematic¢nih praksah, na primer v izrinjanju
izkustvenega znanja iz korpusa veljavnega
znanja (pa naj bo to Zensko, babisko znanje
v Clanku Zalke Drglin ali izkustveno znanje
ljudi z razli¢nimi kroni¢ni boleznimi, ki ga
opisujejo francoski kolegi), v odkrivanju ne-
tradicionalnih realnosti (kot so izkusnje starSev
in otrok z izku$njo medicinske reproduktivne
medicine, o katerih piSe Darja Zavir§ek), v
Stevilnih nereflektiranih neenakostih v zdravju.

Neenakosti v zdravju postajajo v ekonomski
krizi Zgoca politi¢na tema, ki — kot pise Mirjana
Ule — javnemu zdravju postavlja veliko dilem,
predvsem kako javno zdravstvo sploh ohraniti,
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da ne bi naceli socialne pravi¢nosti pri dostopa-
nju do zdravja. Socialne delavke v zdravstvu so
prve, ki v neformalnih komunikacijah porocajo
o svojih opazanjih povecanja Stevila somatsko
obolelih v ambulantah in bolnisnicah, kjer
delajo. Zdi se, kot da bi ljudje obupali, klonili,
opisujejo. Stevilo hospitaliziranih zaradi tezav
z dusevnim zdravjem je verjetno Se vec.

V tej Stevilki smo torej zajeli te in Se druge
teme, ki so na sti¢iS¢u med socialnim in zdra-
vstvenim in ki zdravje in z njim povezane teme,
ki smo jih vajeni presojati samoumevno, zgolj
z vidika bioloskih predpostavk, obravnavajo
tudi iz socialnega, socioloskega ali antropo-
loskega vidika (medikalizacija menopavze in
poroda v &lankih Maje Simaga Saje in Zalke
Drglin, spolna zaznamovanost bolezni in
zdravstvenih tezav v ¢lanku Renate Sribar).
S tem smo poskusali nekoliko premostiti
vrzel med medicino in drugimi disciplinami
in strokami, ki delujejo na podroc¢ju zdravja.
Zaradi velikega pomena, ki ga imajo nara-
voslovni zakoni znanosti v medicini (pa tudi
zaradi potrebe po prevladi na tradicionalno
njenem terenu), sodobna medicina namrec Se
zmeraj tezko prizna, da obstajajo pri zdravju
in bolezni tudi psihosocialne dimenzije, ki z
bioloskimi medsebojno u¢inkujejo na nacine,
ki bi zahtevali nova in integrirana znanja in
pristope. Posledice v najvec;ji meri na svoji kozi
obcutimo prebivalke in prebivalci Slovenije,
ki bi potrebovali celovit in povezan pogled na
telo, bolezen, zdravje in zdravljenje ter pove-
zane in sodelujoCe stroke z mozZnostjo znatne
participacije pri odloCanju o svojem zdravju,
okrevanju in storitvah.

Oba prispevka tujih avtoric in avtorjev v
tematski Stevilki, ki zaokroza razli¢na po-
drocja raziskovanja na podrocju zdravja, se
navezujeta prav na moznosti participacije ljudi
v zdravstvu. V svetu je uveljavitev demokra-
ticnih praks v zdravstvu ob koncu 20. stoletja
uresniCilo dolgoletna prizadevanja ljudi, da
bi jih v zdravstvenem sistemu sprejeli kot
»misleca bitja« in ne le kot »disfunkcionalna
bitja«, piSejo Jouet, Las Vergnas in Flora. Nis-
mo torej vec¢ samo trpeca bitja, temvec ljudje,
ki se o svoji bolezni ali stiski lahko poucijo
in izobrazijo, da bi postali bolj avtonomni in

bi si izboljsali kakovost Zivljenja. Bitka za
participacijsko demokracijo v zdravstvu je
dobljena, sporocajo francoski kolegi, uveljav-
lja se v institucijah po evropskih in v drugih
razvitih drzavah. Razli¢ne razprave in zakoni
so spodbudili uveljavitev novih odnosov na vec¢
ravneh, spremenil se je odnos med zdravnikom
in bolnikom, na kolektivni ravni se je utrdilo
sodelovanje uporabnikov v uporabniskih
zdruZenjih, izobrazevanju, raziskovanju, pri
pripravi zakonov.

Na podrocju dusevnega zdravja se je prav v
zadnjih petnajstih letih uveljavil socialni kon-
cept okrevanja (recovery). Nastal je predvsem
kot kritika ljudi, ki so imeli izkusnje s siste-
mom sluzb dusevnega zdravja, na poprejsnje
modele, kot so medicinski model pa tudi tisti
socialni modeli, ki se niso osredotocali na to,
kar ¢lovek zmore, ampak so namesto upanja,
ki je kljucna beseda pri okrevanju, poudarjali
diagnoze, deficite, pomanjkljivosti, nezmo-
Znosti ljudi.

Ceprav gre za stiske, ki izvirajo iz socio-
kulturnih, medosebnih, druzinskih razlogov
in imajo razli¢ne pomene v Zivljenju ljudi, ki
jih ne gre zreducirati samo na zdravstvene po-
sledice, podrocje dusevnega zdravja nenehno
uhaja socialni stroki in se vpisuje v medicin-
sko, v kateri se je zelo zasidralo. V njej govori
v jeziku in kodah, kot so motnje, primanjkljaji,
nefunkcionalnost, kroni¢nost, obravnava, zdra-
vljenje. Sporocilo nove paradigme pa je, da je
okrevanje mogoce in da ima vsak pravico do
tega, da strokovnjaki v to verjamejo in ga v
tem podpirajo.

Pri tem ne gre vec za to, da bi nam bil cilj po-
polna ali manj popolna odstranitev simptomov
za vselej, ampak za to, da lahko kljub njihovi
obcasni ali stalni pojavnosti ¢lovek uresnici
svoje potenciale in Zelje in zastavi nacrte, ki
so zanj smiselni. Posamezniki se preprosto
nocejo vec videti kot primeri ali kot moteni
ali kot ranljivi posamezniki, ki jih nadzirajo
simptomi in diagnoze, ampak kot enakopravni
drzavljani z razlicnimi vlogami, spretnostmi,
pravicami, kvalifikacijami, kot celovite osebe.

PrejSnji koncept rehabilitacije se je nana-
Sal bolj na tehnologije, ki naj bi omogocale
oviranim ljudem boljSo adaptacijo, obnovitev



zmoZnosti, a brez upostevanja individualnih
perspektiv, pristopi znotraj paradigme okre-
vanja pa se bolj zanaSajo na zZive izkusSnje
in znanje ljudi in na njihovo videnje, kaj je
zanje in v njihovem Zivljenju smiselno in za-
zeleno. gtudije med ljudmi, ki so okrevali, so
pokazale, da so k okrevanju bol;j kot tehnologije
pripomogli podporni, enakopravni, osebni od-
nosi s strokovnjaki, ki so jim bili pripravljeni
zaupati svoje znanje in upostevati njihovo, ter
vrstniska podpora.

Poleg gibanja za participacijo uporabnikov
v zdravstvenem sistemu je naso vlogo uporab-
nikov v marsikaterem pogledu spremenilo tudi
znanje, ki izhaja iz izkuS$nje. Danes v odnos s
strokovnjaki na podroc¢ju zdravja vstopa vse
veC uporabnikov in uporabnic, ki menijo, da
bi njihovo izkustveno znanje lahko koristilo
zdravstvenemu in socialnovarstvenemu siste-
mu. Pocasi se vendarle dogaja tiha revolucija,
ki vzpostavlja nov odnos do produkcije znanja
in na nov nacin odgovarja na vprasanje, kdo se
je sposoben ukvarjati z znanstvenimi vprasan;ji.
O konceptu uporabniskega raziskovanja v soci-
alnem delu na podrocju zdravja v konkretnem
primeru uporabniske raziskave v ¢lanku pise
Petra Videmsek.

V Sloveniji je participacija v zdravstvu Se v
povojih, in to kljub dolgi tradiciji zdruZevanja
Jjudi, ki so zboleli za doloceno boleznijo ali
imajo tezave z dusevnim zdravjem, in njiho-
vih svojcev. Ce vtipkamo pojem v google, se
nam prikaZejo samo zadetki, ki se nanasajo
na finan¢no participacijo drzavljanov v zdra-
vstvenem sistemu.

Rezultati evalvacije uvajanja profila zasto-
pnikov pravic oseb na podro¢ju duSevnega
zdravja (delujejo na varovanih oddelkih psi-
hiatri¢nih bolni$nic in posebnih domov), ki
smo jo opravili v letu 2011, kaZe, da so zunanji
akterji v zdravstvu Se zmeraj v preveliki meri
percipirani kot motnja, kot »nestrokovnjaki«
in nekompetentni sogovorniki in ne kot par-
tnerji pri uresnicevanju pravic in izboljSanju
standardov v zdravstvu. V eni od bolnisnic
je vodstvo zdravnikom prepovedalo, da bi se
pogovarjali z zastopniki. Njihove izkusnje
kazejo tudi, da je pripravljenost zdravnikov,
da bi seznanili ljudi (kaj Sele, da bi se z njimi

posvetovali) o diagnozi, zdravilih in nacrtu
zdravljenja, zelo omejena. Nemalokrat Se po
nekaj dnevih na oddelkih niso vedeli, kdo je
njihov lececi zdravnik, in so prosili zastopnika,
da jim pomaga to razjasniti. Pa bi vendarle
samo sebi olajSali delo, ¢e ni¢ drugega, ¢e bi
prisluhnili osrednjemu sporocilu, ki ga prina-
Sajo zastopniki.

Ljudje, ki so z zastopnikovo pomocjo dobili
potrebne informacije in so se imeli mozZnost
pogovoriti z zdravnikom o zdravilih ali o
tem, koliko ¢asa naj bi ostali v bolniSnici, in
je bilo njihovo mnenje upoStevano, so se
najveckrat lazje sprijaznili s hospitalizacijo.
IzkuSnja zaupnega in enakopravnega odnosa
krepi samozaupanje, ljudje pa smo tudi manj
prestraSeni zaradi postopkov, s katerimi se
sreCujemo v ustanovah. V drzavah, v katerih
imajo daljSo tradicijo zagovorniStva, tako
7e opazajo ucinke, ki se kaZejo v kakovosti
oskrbe, skrajSanju Casa, ki ga ljudje prebijejo
v bolni$nicah, njihovi ve¢ji samozavesti in do-
brem pocutju, izbolj$anju odnosov z osebjem,
pa tudi v izboljSanju podrocne zakonodaje.

Pisanje uvodnika je sovpadlo z mojim
obiskom Bosne in Hercegovine in z udelezbo
na mednarodni konferenci dusevnega zdravja
v maju 2012. Na obisku ene od klinik nam je
predstojnik s ponosom pojasnil, kako je uspelo
njihovi kliniki zajeziti vdor »socialnih prime-
rov«. Skupnost in drzava priakujeta, da se
bodo s tem ukvarjali, vendar se ne dajo. Njihova
naloga je »samo Cista klinicna obravnava pa-
cientov, torej diagnosticiranje in medicinsko
zdravljenje, da »pripeljejo Cloveka do dolocene
stopnje«. S socialo naj se potem ukvarjajo cen-
tri za socialno delo zunaj. Sicer je seznanjen s
tem, da se v resnici ti ne ukvarjajo s to proble-
matiko. Seznanjen je tudi, da so med uporab-
niki na njihovi kliniki brezdomci, dolgotrajno
brezposelni, ljudje z vojnimi travmami. Ampak
kot da bi Ziveli v nekem drugem vzporednem
vesolju kot njihovi uporabniki, vztrajajo, da to
ni njihov problem. Na kliniki, kjer imajo pribli-
zno 1300 sprejemov na leto, je zaposlena ena
socialna delavka, ki je na vprasanje radovednih
kolegov iz tujine, kaj je vsebina njenega dela,
prostodusno povedala, da samo to, kar naroci
psihiater. Sama o nicemer ne odloca.
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Nekaj kilometrov stran, v mestu, stoji
hisa, ki jo je od obcine pridobilo drustvo za
vzajemno pomoc v duSevnih stiskah, eno od
najuspesnejsih in najaktivnejSih avtonomnih
uporabniskih zdruZenj v Evropi, ki je nav-
dihnilo Stevilna sorodna drustva v regiji. Ti
vedo, za kaj gre, ker ne Zivijo v vzporednem
vesolju, ampak so trdno zasidrani v realnosti.
Vedo, kako ljudje z dusevnimi stiskami Zivijo
in kaj potrebujejo, da bi lahko obstali v sku-
pnosti. Ogromne napore vlagajo v to, da bi z
dejavnostmi odgovorili na njihove potrebe po
izobrazevanju, zaposlitvi, destigmatizaciji in
da bi s skupnostno podporo zajezili njihovo
vracanje v bolni$nico.

Spodbudili so, da so se strokovnjaki zaceli
resno ukvarjati s posttravmatskim stresnim sin-
dromom, saj je med njimi kar nekaj takih, ki so
zaradi vojnih travm skoraj koncali v institucijah
kot kroni¢ni bolniki. Imajo izjemno podporo
pescice strokovnjakov v lokalni kliniki ter svoje
predstavnike v vseh pomembnih politi¢nih
telesih in dejansko resno vplivajo na politiko
dusSevnega zdravja v svoji drzavi. Na konferen-
ci o reformah na podroc¢ju dusevnega zdravja,
ki je bila namenjena obstojnosti uporabniskih
iniciativ, so nas vprasali, kje vidimo razlike
med naso in bosansko realnostjo. Kolegica, ki
vlece voz enega redkih uporabniskih drustev
pri nas, je rekla, da pravzaprav nobene, tudi
sami se soocajo s podobnimi tezavami glede fi-
nanciranja. Zdi se, da se Bosna in Hercegovina
kljub pomanjkanju virov ali pa prav zaradi tega
kljub temu bolj kot Slovenija zaveda izjemne-
ga pomena uporabniskih drustev in vrstniske
podpore in razmislja o tem, kako bi pripomogli
k njihovi obstojnosti. Po drugi strani pa se zdi,
da se je socialno delo s svojo socialno agendo,
koncepti in metodami v Sloveniji gotovo Ze bolj
usidralo na podrocju zdravja.

Delo na tematski Stevilki se je navsezadnje
pokazalo kot pot, ki je vsekakor daljsa, kot se
je zdela na zacetku. SproZilo je pravzaprav
mnoZzico vprasanj in, kar je Se pomembneje,
zbudilo voljo za tem, da se pogovarjamo,
iS¢emo odgovore in podrocje razvijamo. Ko-
legice socialne delavke na podro¢ju zdravja
S0 to razpravo v svojih zdruzenjih Ze zacele in
jo prenesle na nase sestanke na republiSkem

strokovnem kolegiju. S to tematsko Stevilko
razpravo odpiramo tudi za SirSo strokovno
javnost. Verjamemo, da se je Sele zacela.

Mojca Urek, gostujo¢a urednica
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DRUZBENI VIDIKI ZDRAVJA IN MEDICINE

uvobD

éeprav ima v moderni druzbi in moderni
medicini prednost znanstveno-racionalna pre-
delava bolezni in njenih znakov, pa je vendarle
veliko vsakdanjih dokazov za to, da poleg nje
obstaja Se veliko bolj elementarna ¢ustvena ra-
ven zaznavanja in doZivljanja bolezni ter njenih
ucinkov in posledic. Posebej pri eksistencialnih
izkus$njah, kot so bolecina, trpljenje, negoto-
vost, je lahko ¢ustveno doZivljanje odlodilno.
Tako kot se nau¢imo reagirati na bolecino, se
nau¢imo tudi njenega jezika, tega, kaj smemo
in ¢esa ne smemo pokazati pred drugimi zaradi
socialnih omejitev in odgovornosti (Gottschli-
ch 1998). In obrnjeno, e je nekdo priznano
bolan, mora kazati obCutke boleCine, mora
govoriti 0 svoji bolecini, ¢eprav ni hudo bolan.

Bolecina je nalezljiva. S soCutjem, vZivlja-
njem v bole¢ino drugega preide na nas —in tega
nas je strah. Hkrati pa obstajajo dokazi za to, da
moZnost izraZanja obcutkov bolecine, torej pre-
delava bolecine z izraZanjem te bolecine, krepi
imunski sistem (op. cit.). IzraZanje obcutkov in
Custev, povezanih z boleznijo in bole¢ino, kot sta
strah in negotovost, namre¢ pomeni predvsem,
da jih pojmovno zajamemo, jih prevedemo v
jezikovno formo. To omogoca distanco do tre-
nutnih obcutkov in Custev. Distanca do trenutnih
obcutkov in Custev ustvari prostor, da lahko akti-
viramo druge vrste obCutkov in Custev, npr. voljo
in Zeljo po Zivljenju namesto strahu in bolecine
ali Custvo hvaleZnosti za izraZzeno pomoc.

Bolezen v svoji elementarni obliki je torej
dogodek, ki se ne kaZe samo v bioloSkih zna-
kih, ki prizadenejo telo. Njen pomemben del
so socialne manifestacije bolezni, ki prizade-

nejo socialne odnose, socialne vloge, socialne
dejavnosti posameznika ali posameznice.
Bolezen se razvija v doloCenem socialnem
kontekstu in ta kontekst moramo upoStevati pri
analizi vzrokov in posledic bolezni. Simptomi
so namre¢ ve¢ kot znaki razli¢nih sprememb,
ki se zgodijo v telesu. Vse to pomeni, da je to,
ali nekdo ima simptome bolezni, vec kot telesni
problem, je problem spremembe socialnega
statusa, sprememb samopodobe, kakovosti
Zivljenja, odnosov. Pomembno je ne le to, kaj
ljudje mislimo o zdravju in bolezni, temvec
tudi, kako je naSe razmiSljanje povezano s
predstavami o nasih medsebojnih odnosih,
dejavnostih in kulturi, v kateri Zivimo. Gre ne
le za to, da ima bolezen tudi psiholoSke in so-
cialne posledice. Bolezen je socialno-kulturno
uokvirjena ali, kot pravi Marc Augé (1995: 27):

Paradoksalno pri bolezni je, da je hkrati naj-
bolj individualna in najbolj socialna izkusSnja
in dogodek.

Prav ta druzbeni ucinek bolezni je tisti,
zaradi katerega se vsi ukvarjamo z njo, skupaj
z dejstvom, da to vendarle zadeva vpraSanje
kakovosti Zivljenja in preZivetja. Zato o zdravju
in boleznih razpravljajo razli¢ne znanosti in
razli¢ne stroke; poleg medicine predvsem
socialne in druZbene znanosti. Zato moramo
imeti razvite tudi razlicne pristope pomoci in
sodelovanje med njimi. Razlog za uporabo
tako Sirokega spektra znanosti je preprost.
Vprasanji, zakaj ljudje zbolijo in kako naj
ohranijo zdravje in dobro pocutje, sta tako
pomembni, da ju nobena veda, ki se ukvarja z
ljudmi, ne more prezreti.
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NADZOROVALNA VLOGA MEDICINE
V SODOBNIH DRUZBAH

Zanimivo je, kako se spreminjajo pojmova-
nja o zdravju, bolezni, medicini s spreminja-
njem vodilnih ideologij, vrednostnih sistemov,
kulturnih tradicij v zgodovini. Ceprav lahko
domnevamo, da razlicna pojmovanja bolezni
pogosto izhajajo iz realnih vzrokov in okoli-
$¢in bolezni, pa ne moremo jasno izlociti te
realne podlage od razlicnih konceptualizacij
bolezni in tudi ne od razli¢nih ideologij, ki
so prevladovale v razlicnih druzbah. Splosne
teorije zdravja in bolezni so vedno temeljile na
dominantnih ideologijah in verovanjih dolo-
¢ene kulture. Zato medicinske kategorije niso
nevtralne glede na te ideologije in verovanja,
kajti so mesto delovanja metafor, s katerimi
se v doloceni druzbi hvali ali obtozuje kako
vedenje ali stanje cloveka (Ule 2009).

Za razvoj moderne znanosti in sodobne
medicine je odlocilna kartezijanska predstava
sveta kot velikega stroja in ¢loveskega telesa
kot natan¢nega mehanizma, delitev na telo in
duso, razum in Custva. Znanstvena medicina
se, tako kot novoveska znanost, v celoti po-
sveca sistematicnemu iskanju objektivnega
znanja. Tako kot v Stevilnih drugih znanostih
je bila s tem izloCena subjektivna, ¢loveska
sfera dozivljanja. Kartezijanski dualizem, na
katerem temelji vsa moderna znanost, je se-
stavni del novoveske ideologije gospostva in
nadzorovanja narave in ¢loveka. Ta predstava
se je globoko vtisnila v razvoj sodobne zna-
nosti, tudi sodobne medicine.

Zaradi velikega pomena, ki ga imajo nara-
voslovni zakoni znanosti v medicini, zaradi
potrebe po znanstveni objektivnosti, sodobna
medicina tezko prizna, da obstajajo pri zdravju
in bolezni dolocCene psihosocialne razseznosti,
ki se odtegujejo medicinsko tehni¢ni diagnosti-
ki. V taki medicini tudi ni prostora za intuitivne
spoznavne metode, ki so bile podlaga tradicio-
nalnih umetnosti zdravljenja. V strojnem mo-
delu ¢loveka ni mesta za intuicijo ali intuitivno
vednost. Ceprav sodobna medicina ne more
zanikati teh uc¢inkov na zdravljenje — to kazejo
tudi raziskave placebo ucinka v medicini —jav-
no zavraca vse, kar ni v skladu s prevladujocim
mehanicisticnim razumevanjem naravoslovno

usmerjene medicine in kar ni pojasnljivo z
njenimi strogo definiranimi pogoji.

Bolnik v taki medicini ni obravnavan kot
posameznik oziroma posameznica, ampak kot
primer, kot objekt, na katerem se uporabljajo do-
lo¢ene metode in pravila, ki so upravi¢ena glede
na vsakokratni znanstveni model. To pa lahko
deluje le toliko Casa, dokler so subjektivne raz-
seznosti bolezni locene od »objektivnih« znakov
bolezni, dokler lahko obravnavamo bolezen kot
nekaj ontolosko neodvisnega od subjektivnih do-
Zivetij bolnika. Dualizmu subjekta in objekta pa
danes nasprotujejo med drugim tudi najnovejSa
spoznanja naravoslovja, npr. opazanja moderne
fizike o izginjanju meja med objektivnim svetom
in subjektivno zavestjo o svetu. Tudi v takih
»trdih« znanostih, kot je fizika, ugotavljajo, da
naravoslovje ne opisuje narave take, kot je »po
sebi«, temve¢ v odnosu do nas samih.

Znani fizik Werner Heisenberg (1973: 60)
meni:

Kar opazujemo, ni narava po sebi, temvec
narava, ki je izpostavljena naSemu nacinu
sprasevanja.

Podobno lahko re¢emo: kar znanstvena
medicina opazuje, ni bolezen na sebi, ampak
stanje, ki ga poudarijo medicinska vprasanja.
Ker pa se moderna medicina opira na znanost
in objektivno preverjene metode zdravljenja,
na raziskovalne dosezke in Studije, in ker je
to znanje po vecini nerazumljivo laikom in
usmerjeno k terapevtskim ciljem, je medicina
pridobila privilegiran polozaj v primerjavi z
drugimi avtoritativnimi druzbenimi instituci-
jami, kot sta pravo in cerkev.

Hkrati pa se je moderna medicina sama za-
¢ela vedno bolj opirati na ugotovitve znanosti
in medicinske tehnologije in pripomocke ter se
vedno bolj distancirati od bolnikov in dialoga
z njimi (Armstrong 2000). Za medicinsko eks-
pertizo je postajalo vedno manj pomembno to,
kaj zdravniku pove bolnik, bolnica o svojem
pocutju, obcutkih, Custvih, in vedno bolj to,
kar je o njegovem oziroma njenem fizicnem
stanju ugotovila medicina s pomocjo medicin-
skih preiskav in naprav. To je bil pomemben
odmik od kozmologije bolezni, ki se osredis¢a
na osebo, na objektno osredis¢eno medicino.



Biomedicinsko znanje je zacelo zaradi svoje-
ga privilegiranega druzbenega poloZaja definira-
ti in konstituirati pravo naravo zdravja in bolezni
v sodobnih druzbah. Armstrong ugotavlja v
navezavi na Foucaulta, da sta za novovesko in
moderno medicino odlocilni praksa in tehnika
»klinicnega oz. medicinskega pogleda«, to je
celota vseh tehnik in jezikov, ki jo utrjuje njena
avtoriteta in ji omogocajo prodiranje v ¢lovesko
telo (op. cit.: 56). Klini¢ni pogled ni nevtralen, je
zelo zaznamovan s politi¢nim, kajti spremembe
v na¢inu opisovanja in raziskovanja ¢lovekovega
telesa temeljijo na dolo¢enih mehanizmih moci,
ki od 18. stoletja prezemajo telo in ga drZijo
pod nadzorom. Hkrati pa so ljudje prenesli vso
odgovornost in skrb za zdravljenje bolezni na
medicinsko stroko in medicinske institucije,
katerih osebje je bilo strokovno visoko kva-
lificirano. Vse to je zdravnikom in drugemu
medicinskemu osebju podelilo veliko avtoriteto
in moc nad bolniki.

Velika zahtevnost in veliki stroski za pridobi-
tev medicinske profesionalne izobrazbe so vsaj na
razvitem Zahodu odrinili od tovrstne izobrazbe
revnejse sloje in prizadete manjSine in pospesili
socialni elitizem medicinske stroke. Medicinske
raziskave in Studije so drage. Od drugih fakultet
locene medicinske fakultete pa pomenijo svoj-
sko avtoriteto in na univerzah celo dominirajo.
Prostorska in akademska locenost medicinskih
fakultet od preostale univerze je oddaljevala Stu-
dente medicine od drugih skupin Studentov in jim
vecala obCutek ekskluzivnosti. Povecevala pa je
tudi izgubo stika z drugimi znanostmi, predvsem
druzbenimi, ter vplivala na vse vecji tehnicizem
moderne medicine in opiranje na farmakolosko
industrijo. Te spremembe so pospeSevale rast
medicinsko-industrijskega kompleksa.

Sodobna medicina Zivi od popravljanja
»napak« narave in biologije. V tej klimi so
spregledani »zunanji« dejavniki bolezni in raz-
licnih »odklonov«, npr. okoljski, socialni, po-
liti¢ni dejavniki, ki bolj kot bioloski dejavniki
povzrocajo Sirjenje razli¢nih bolezni. Moralna
odgovornost posameznikov za svoje zdravje je
odcepljena od obmocja, od koder izhaja vecina
vzrokov bolezni: socialni, ekonomski problemi,
izkoriscanje, represija, diskriminacija, rev§¢ina,
seksizem in rasizem.

NORMATIVNI IN MORALNI VIDIKI
ZDRAVJA IN BOLEZNI

Socialne in druzbene vede raziskujejo
nacine, na katere se bolni ljudje spopri-
jemajo z boleznijo, z osebnimi odloCitvami
in moralnimi dilemami, ki so s tem povezane
(Ule 2009). Pravzaprav to zadeva vse vidike
Zivljenja in odnosov Cloveka do Zivljenja.
Tega dejstva ni prva odkrila sociologija, am-
pak medicina oziroma socialna higiena; veja
medicine, ki je Ze v 19. stoletju dokaj uspesno
odkrivala socialne vzroke najbolj razSirjenih
in nevarnih bolezni tedanjega Casa; tuberku-
loze, sifilisa, kuge (Turner 2000). Zanimivo
je, da je prav odkrivanje socialnih izvorov
bolezni omogocalo vpogled v socialno strati-
fikacijo takratne druzbe in dajalo povod za
vladne intervencije in druzbeni nadzor nad
dolo¢enimi skupinami, predvsem revnejSega
in bolj ogroZenega prebivalstva. Sprejetje
zakonov o javnem zdravju na zacetku 20.
stoletja je bil po mnenju Claudine Herzlich
(1995: 158) odlocilno za to, kar pozneje po-
imenujemo »medikalizacija druzbe«.

Ceprav je medicina sama odkrila socialne
vzroke bolezni, pa so socialne spremenljivke
za medicino Se vedno sekundarne. Za medicino
sta Se vedno odlocilna opis ucinka bolezenske
klice na individualno telo in predstava, da
lahko abstrahiramo bolezen kot fizioloski in
bioloski proces od bolnika. To je bila posledica
prevlade biomedicinskega modela bolezni in
zdravljenja v 20. stoletju, ki temelji na naravo-
slovni znanstveni paradigmi, v skladu s katero
lahko dozdevno abstrahiramo objekt preuce-
vanja od ¢loveskega subjekta in njegovega
dozivljanja. Problemati¢no v tem pojmovanju
je, da se je bolezen kot biofizi¢ni proces spre-
minjala v naravni subjekt. Kot poudarja Janine
Pierret (1995), se je tu pozabljalo, da bolezen
ni subjekt po sebi, temve¢ je poseben nacin
doloc¢anja druzbenih razlik med normalnim
in patoloSkim. Tak pristop je oteZeval vpogled
v kakrSenkoli drug pristop do bolezni. Hkrati
je prikrival druzbeno razseznost bolezni in
socialne pomene bolezni.

Zasluga Foucaulta (1988), tega preuce-
valca medicine, je, da je prepoznal, da so
spremembe v formah medicinske vednosti (o
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fizi¢nih boleznih) povezane s formami moci.
Tako so po njegovem mnenju vprasanja, kot
je, »kaj je fizi¢na bolezen«, tesno povezana
z vpraSanjem »kaj je funkcija medicinske
vednosti v sodobnih druZbenih kontekstih in
v kontekstih medicinske profesionalizacije«
(Turner 1996: 200). Jezik fizi¢nih simptomov
bolezni Ze vsebuje presojo, kaj je zaZeleno in
kaj nezaZeleno, in medicinska stroka ima v
sodobnih druzbah zelo veliko institucionalne
moci in vzvode za to, da doloca tudi to, kaj je
normativno sprejemljivo, kaj je kakovostno Zi-
vljenje in kaj ne. Fizi¢ne bolezni so obcutljive
za odnos med naturo in kulturo, obcutljive pa
so tudi za razredne in spolne odnose. Z ume-
$¢anjem fizi¢nih simptomov bolezni k naturi
nehote prikrijemo vpliv medicinske vednosti
na vsakdanje Zivljenje in povezanost medi-
cinske vednosti s prevladujocimi druZbenimi
vrednotami na vseh stopnjah od mikro- do
makroravni socialnega Zivljenja.

Argument, da fizicne simptome dobimo s
klasifikacijo, takoj sproZi vprasanje ontoloSke-
ga statusa telesa samega. Obcutenje telesa je
namrec zelo povezano z ob&utkom suverenosti
nad njim. Sami sebe vidimo kot nenehen,
nedovrSen projekt, ki zahteva stalno delo in
napor oblikovanja in izboljSevanja. SkuSamo
vnaSati red in gotovost v to, kar obcutimo na
sebi in okrog nas kot neurejeno, negotovo.
Foucault pravi tem naporom »tehnologije seb-
stva« (Foucault 1988). Vsebujejo prostovoljno
ponotranjanje norm glede primernega vedenja,
da bi dosegli kar najboljSe sebstvo, samospo-
znanje, samoobvladovanje in ¢im boljSo skrb
za samega sebe. Za ljudi v pozni moderni je
telo postalo zunanji znak njihovih sebstev. Prav
v Clovekovi skrbi za svoje zdravje je Zelja po
nadzoru nad samim seboj najocitne;jsa.

Diskurz samonadzora motivira ljudi, da
se prostovoljno in preventivno podvrZzemo
medicinskemu pogledu in se angaZiramo v
tehnologijah sebstva. Dobro zdravje in »nor-
malno delovanje« telesa veljata za rezultat
skrbnega samonadzora in samodiscipline. Zato
imamo pitje alkohola, kajenje, jemanje drog za
nevarna pocetja, ki ogrozajo naso samopodobo
in samovrednotenje, saj smo zaradi njih bolj
odvisni in manj samoobvladljivi. Medicinsko

znanje se tako ponotranja in reproducira v
vsakdanjem diskurzu. Pomeni poseben nacin
dozivljanja nasega telesa, identitete sebstva
in sveta.

Povezanost medicinskih predstav o normal-
nosti z vladajo¢imi normami in ideologijo je
danes zelo jasna na primeru staranja. Mnogi
razumejo staranje kot odklon od normalnosti
in jo skuSajo na vsak nacin zavreti, prekriti,
odloziti. Podobno velja za pojav menopavze;
velja za nepovrnljivo izgubo in onemoglost.
Medikalizaciji staranja in Zivljenja na sploh
se zadnja leta pridruzuje Se »genetikalizaci-
jak, prizadevanja za razlikovanje med ljudmi
na podlagi genetike in za razlago nereda v
vedénju ljudi in fizioloSkih variacij s pomocjo
genetskih abnormalnosti.

Zdi se, da smo v svetu genetike v dolo¢enem
pogledu vsi rizi¢ni in torej vsi potencialno pa-
toloski (Beardsley 1996). Tako medikalizacija
staranja kot tudi Sirjenje genskega testiranja in
zdravljenja jasno kazeta, kako mocni politi¢ni
in podjetniski interesi skrbijo za razlikovanje
med normalnim in patoloskim. Medikalizacijo
in genetikalizacijo tako spodbujajo mocne far-
macevtske in medicinsko-tehni¢ne druzbe, ki
ponujajo orodja, zdravila, krepcila, hormonske
dodatke, sredstva za hitro gensko analizo ipd.
Normalno ne pomeni ve¢ »povpre¢no«, temvec
nekaj, kar je druzbena norma. Ce kaj odstopa
od nje, so brz na voljo sredstva za izboljSavo
ali odstranitev motenj/deviacij.

Mnogi druzbeni analitiki so kritizirali
takSno pojmovanje in problematizirajo do-
mnevno nevtralnost biomedicinskih ugotovitev
(Lock 2000). Poudarjajo, da ni mogoce defi-
nirati bioloske norme ali bioloske deviacije od
te norme, ker je ta norma vendarle vselej druz-
beno in kulturno definirana. Kot trdi Georges
Canguilhem (1987: 133), nas ne sme zadovoljiti
primerjava z normo, ki izhaja iz povprecja, ker
je treba narediti primerjavo z razmerami pre-
ucevanega posameznika. Moramo se vprasati
»normalno za kaj« ali »normalno za koga«. Ce
se torej strinjamo, da normalno nima togosti
kolektivne prisile, marve¢ gibkost norme, ki se
spreminja v odnosu do posameznih pogojev,
postane meja med normalnim in patoloskim
veliko bolj zabrisana.



ZDRAVJE KOT SODOBNA
SUPER VREDNOTA IN PROBLEM
NEENAKOSTI V ZDRAVJU

Druzbeni vidiki zdravja so prisli v ospredje
akademskih razprav in javnih politik v zadnjih
dveh desetletjih, ko so raziskave pokazale,
kako pomembno postaja zdravje v Zivljenju
ljudi. Zdravje v sodobnih druzbah postaja vse
bolj cilj sam po sebi in ne sredstvo, nujno za
doseganje drugih Zivljenjskih ciljev. Zdravje
je postalo Zivljenjski projekt, za katerega mora
vsak brezpogojno in brez odmora skrbeti.
Urjenje teles, zdrava hrana, odpoved kajenju,
pijaci so klju¢ne navade za ohranjanje dobrega
zdravja in normalnega Zivljenja. So pa tudi
znamenje discipliniranja in samonadzora nad
telesom in Zivljenjskimi navadami posame-
znika. To dvoje pa je v modernih druzbah
zelo cenjeno. Predvsem v visjih in srednjih
slojih je prosti ¢as postal Cas za ukvarjanje s
svojim zdravjem in svojim telesom. S takSnim
pocetjem se posamezniki uvrscajo v dolocen
simbolni red. Zdravje je postalo metafora za
posploseno ¢lovesko blaginjo.

Robert Crawford (1993: 137) celo domne-
va, da je danes zdravje postalo odlocilni del
moralnega diskurza, da je zdravje postalo mo-
ralna kategorija. Samonadzor, samodisciplina,
samozanikanje in mo¢ volje so potrebni ne le
zato, da bi dosegli zdravje, temve¢ konstitu-
irajo simbolno substanco, implicitni pomen
doseganja zdravja. Lahko recemo, da o zdravju
razmiSljamo kot o samonadzoru. »Zdravje« je
pojem, ki izraza nasa kulturna pojmovanja tele-
snega, duSevnega in druzbenega zadovoljstva.

Zato ni nenavadno, da vse javnomnenjske
raziskave v Sloveniji in drugod kaZejo, da je
zdravje ena najpomembnejsih vrednot, ne
samo za odrasle, ampak tudi za mlade in celo
otroke (Ule 2008: 181-183, Tos 2009). Raz-
iskave javnega mnenja Ze ve¢ kot desetleje
ugotavljajo, da zdravje postaja neke vrste
super vrednota, ki zajema celo vrst drugih
vrednot, na primer visok obcutek kvalitete
Zivljenja, sreCe in smisla, ugodno samopodobo,
zaupanje v prihodnost. Po podatkih slovenske
javnomnenjske raziskave, za prebivalce Slo-
venije zdravje poleg druZine velja za temeljno
vrednoto (Tos, Malnar 2002: 89). V rezultatih

iste raziskave lahko opazimo tudi, da vecina
vprasanih posameznikov meni, da za svoje
zdravje razmeroma dobro skrbi, hkrati pa jih
vecina izraza nacelno pripravljenost, da bi za
svoje zdravje naredili Se veC. Opazamo tudi, da
je pri izrazito zdravstveno »ozavescenih« posa-
meznikih pogostejse (preventivno) obiskovanje
zdravnika (op. cit.: 94). Zdi se, da preventivno
obiskovanje zdravnika za ljudi postaja sestavni
del zdravega zZivljenjskega stila.

Poglavitni kazalec zdravja v raziskavah
druzbenih ved je samoocena zdravja, ki jo
posredujejo ljudje sami v anketnih raziskavah.
Gre torej za lai¢no in holisti¢no samooceno, ki
se je v Stevilnih dosedanjih raziskavah pokaza-
la kot izjemno ucinkovita mera zdravstvenega
stanja posameznikov (Malnar, Kurdija 2012).
Razlogov za to je ve¢. Samoocena zdravja za-
jame celoten sklop bolezni, ki jih posameznik
ima, po moZznosti tudi simptome bolezni, ki Se
ni bila diagnosticirana in je navzoca v pred-
klini¢ni ali speci obliki. Samoocena zdravje
posredno kaze tudi druZinsko zgodovino in
osebno oceno dolgoZivosti, ki temelji ne le na
anketiranCevem trenutnem zdravju, pa¢ pa tudi
na poznavanju druZzinskih dejavnikov tveganja
(op. cit.). Ali, kot ugotavlja Kaplan (2001),
ocena svojega zdravja kot slabega nam v en
kazalec poveze vsa Skodljiva psihosocialna
stanja, kot so druzbena izolacija, negativni
zZivljenjski dogodki, depresija, z delom pove-
zani stresi itd. Da nam klju¢ za razumevanje
psihosocialnih vplivov na zdravje in na pre-
prost in neposreden nacin zajamemo celotno
dozivljanje zdravja anketiranca.

Primerjalne Studije razlik v samooceni
zdravja v Evropi govorijo o tem, da se zdra-
vstveno stanje ljudi izboljSuje pri doloceni
populaciji, ne pri vseh. Rezultati kazejo na
ohranjanje velikih razrednih neenakosti na
obmocju celotne EU (Mackenbach et al. 2007)
in so v nasprotju z razpravami, ki na podlagi
podatkov o visanju povprecja priCakovanega
trajanja Zivljenja ljudi govorijo o boljSem
zdravju prebivalcev razvitih druzb za vse.

Tudi analiza 30 letnih trendov po izobrazbe-
nih in dohodkovnih skupinah iz raziskav »Slo-
vensko javno mnenje« (Tos 2009) zelo jasno
pokaZze trdovratne neenakosti v zdravju, saj je
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v celotnem opazovanem obdobju samoocena
zdravja v niZjih izobrazbenih in dohodkovnih
skupinah znacilno niZja (Malnar, Kurdija
2012). Primerjalna analiza rezultatov javnega
mnenja v Sloveniji kaZe, da se z viSanj« (To§
2009) kar 20 % anketirancev z najnizjo izo-
brazbo ocenjuje svoje zdravje kot slabo ali zelo
slabo. Nasprotno pa le 1,8 % tistih z visoko
izobrazbo ocenjuje svoje zdravje kot slabo.
Kar 78 % tistih z visoko izobrazbo ocenjujejo
svoje zdravje kot »dobro in zelo dobro« in le
35 % tistih z najnizZjo izobrazbo ocenjuje svoje
zdravje kot dobro.

Tudi podatki o umrljivosti kazejo, da je
prezgodnjih smrti zaradi bolezni ve¢ med manj
izobrazenimi. Najnovejsi podatki o samomorih
in prometnih nesrecah kazejo, kako hitro se
zdravje odziva na slabSanje gospodarskega
polozaja (Friedly 2012). Spremembe smrtno-
sti sovpadajo s spremembami brezposelnosti
in negotovostjo, povezano s pricakovanjem
izgube zaposlitve. V Evropi se je stopnja
samomorilnosti od leta 2007 zelo povecala,
z najvedjim povecanjem v drzavah, ki jih je
recesija najbolj prizadela (op. cit.). Ker so
vzroki smrti in bolezni odvisni od druzbenih

vzorcev, bo odprava enega dejavnika tveganja
(npr. kajenja) preprosto nadomescena z dru-
gim (npr. debelostjo), razen Ce se odpravijo
temeljne neenakosti. Povisanje cene alkohola
se na splosno priporoca kot ukrep, ki temelji
na dokazih in je namenjen zmanjsanju z alko-
holom povezane $kode, vendar ¢e so usodni
vzorci uzivanja alkohola odziv na revsc¢ino in
kulturni brezup, se bodo nasle cenejse in Se
bolj skodljive alternative.

Izobrazba, dohodek in zaposlitveni status so
trije kljucni dejavniki, ki vplivajo na subjektiv-
no oceno zdravja. Vendar pa ni za vse socialno
prikrajSane znacilno slabo zdravje, zato so
zanimive tudi Studije dejavnikov »odpornosti,
ki posamezniku omogocijo, da se neugodnim
socialnim okoli§¢inam postavi po robu. Na
individualni ravni so taki dejavniki predvsem
razvejenost in kakovost posameznikovih
druzbenih vezi in stopnja njegovega zaupanje
soljudem. Med najpomembnejSe vezi sodi na
primer partnerstvo, saj praviloma zmanjSuje
strese in zagotavlja Custveno oporo (Olsen,
Dahl 2007). Pri ljudeh, ki so socialno izolirani,
je tveganje umrljivosti praviloma vecje, boljse
zdravje pa opazajo pri tistih, ki so bolj vkljuce-
ni v razli¢éne druzabne dejavnosti in skupnost
nasploh. Razlage segajo od psiholoske opore
do tega, da vkljucenost v omreZja spodbuja
bolj zdrav Zivljenjski slog in omogoca dostop
do boljsih zdravstvenih storitev.

Znani analitik javnega zdravja Marmot
(2010) dodaja, da je reduciranje neenakosti v
zdravju stvar pravi¢nosti. Druzbeni gradient v
zdravju je dokazan. Nizje kot je oseba na lestvi-
ci druzbenega statusa, slabse je njeno zdravje.
To kaZe, da druzbene neenakosti vplivajo na
neenakosti v zdravju. Izjemno zanimiva je
tudi ugotovitev primerjalnih raziskav, da je v
druzbah, ki dolocCen prag blaginje presezejo,
postanejo namrec¢ klju¢ni dejavnik za zdravje
prebivalstva relativne druzbene neenakosti,
saj primerjave zdravja populacij razvitih
drzav pokazejo, da najbolj zdrave niso tiste
z najvisjimi vrednostmi BDP, pa¢ pa najbolj
egalitarne med njimi (Ule, Kamin 2012). Tudi
v druzbah blaginje namre¢ statistika pokaze
vi§jo stopnjo obolevnosti in smrtnosti za skoraj
vsemi vrstami bolezni v niZjih socialnih slojih,



vecjo navzoc¢nost kroni¢nih bolezni, krajso
Zivljenjsko dobo, nizZjo porodno tezo ipd. Druz-
bene neenakosti vplivajo na zdravje predvsem
s tem, da povzrocajo socialno dezintegracijo
in povecujejo obcutke relativne prikrajSanosti.
Vecje kot so, bolj stresno jih dozivljajo tisti
nizko na dohodkovni lestvici. Druzboslovje je
tako dalo pomemben prispevek k razumevanju
razlik v zdravju, saj individualne kazalce, kot
so socialno ekonomski polozaj, vpetost v druz-
bena omrezja in navzoc¢nost socialne opore,
zdaj redno vkljucujejo v Studije umrljivosti in
obolevnosti.

NOVA POLITIKA JAVNEGA ZDRAVJA

Ritualizirani odgovor na ekonomsko krizo
najde ustrezno simbolno polje v zdravju in
dobri telesni kondiciji. Ljudje se vedno bolj
ukvarjajo s samim seboj, telesom, zdravjem
in vedno manj s stvarmi zunaj sebe. S pomo-
¢jo zdravja kot norme se ljudi uci upravljati z
Zivljenjem tako, kot da moramo zdraviti Zivlje-
nje, ne pa telo. Pri tem so danes predstave o
popolni blaginji preZete s predstavami in ideali,
ki jih promovira sodobna potrosniska druz-
ba. Ukvarjanje z zdravjem je torej pridobilo
osebni in socialni pomen. Zato so s kazalniki
zdravja tudi epidemiologi zaceli povezovati
druge probleme, ki ustrezajo konceptu novega
javnega zdravja, predvsem Zivljenjski slog in
(ne)ustrezno vedenje posameznikov, in sicer
tako, da javno zdravstvo v imenu prepreceva-
nja tveganj za zdravje kar naprej Siri podrocje
svojih intervencijskih pooblastil.

To podpirajo tudi nove politike javnega
zdravja oziroma zdravstva. Raziskovalci in
strokovnjaki za javno zdravje ugotavljajo, da
se koncept javnega zdravstva, ki ga porocilo
Acheson Report (Svetovna zdravstvena or-
ganizacija 1998: 3) opredeljuje za »znanost
in umetnost preprecevanja bolezni, podalj-
Sevanja zivljenja in promocije zdravja prek
organiziranega delovanja v druzbi«, spreminja.
Spreminja se predvsem glede obsega svojih
dejavnosti, znacilnih pristopov k opredelitvi in
analizi determinant ter kazalnikov zdravja in
glede metod za reSevanje problemov javnega
zdravja oziroma zdravstva.

Zaradi teh sprememb se v strokovni li-
teraturi v zadnjih treh desetletjih o javnem
zdravju pogosto razpravlja kot o »novem
javnem zdravju oziroma zdravstvu« (CSDH
2008). Novo javno zdravstvo se zavzema za
uveljavitev takSne oblike upravljanja z zdrav-
jem, ki bi ustrezala druzbenim in politi¢nim
okolis¢inam, v katerih v ospredje prehajajo
neoliberalna nacela kakovosti Zivljenja in
samoodgovornosti ljudi (Morgan et al. 2010,
Collins, McCartney 2011).

V Nacionalnem programu varovanja zdravja
Republike Slovenije — Zdravje za vse do leta
2004 (2000) je v uvodu zapisano, da so nezdra-
vi posamezniki za drZzavo v razmerah nenehnih
in negotovih sprememb ne le predragi, ampak
ogrozajo njen druzbeni, kulturni in gospodar-
ski razvoj. Zato si mora drZava prizadevati za
tak zdravstveni sistem, ki bo u¢inkovit z vidika
tako delovanja kot rezultatov upravljanja z
zdravjem populacije.

Dobri rezultati naj ne bi bili vidni zgolj v od-
sotnosti bolezni, temvec¢ tudi v boljSem zdravju
in boljSem pocutju drzavljanov, posledica tega
pa naj bi bila njihova vecja storilnost. S tega
vidika predpostavke o ucinkovitosti novega
javnega zdravstva niso povezane zgolj s smotr-
no porabo sredstev v strukturah zdravstvenega
sistema. V veliki meri zadevajo tudi optimi-
zacijo Clovekovega delovanja. Ta naj bi se z
maksimizacijo svojega zdravja lazje in hitreje
odzival na vse hitrejSe druzbene spremembe,
vlagal veC energije v delo in dolgoro¢no pri-
pomogel k vecji konkurencni prednosti drzave.
Hkrati pa bi pomenil manjSo obremenitev za
zdravstveni sistem, ki se spopada z vse ve¢jimi
stroski delovanja.

Tudi Bela knjiga EU z naslovom »Skupaj
za zdravje: strateski pristop EU za obdobje
2008-2013«, ki so jo predsedniki vlad in drzav
EU potrdili v Lizboni oktobra 2007, poudarja
krepitev politicnega pomena zdravja (Bela
knjiga 2007). Dokument temelji na tezi, da
je zdravje najpomembnejSe za Zivljenje ljudi,
zato ga je treba podpirati z u¢inkovitimi poli-
tikami in ukrepi v drZavah ¢lanicah. Poudarja,
da se pojavljajo novi izzivi v zvezi z zdravjem
prebivalstva, ki zahtevajo nov strateski pri-
stop. Predvsem demografske spremembe in
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staranje prebivalstva povzrocajo spremembe
bolezenskih vzorcev in pritisk na vzdrznost
zdravstvenih sistemov EU.

Bela knjiga daje prednost podpori zdra-
vemu staranju; zdravje spodbuja v celotnem
zZivljenjskem obdobju. Kot klju¢no izhodisce
in vrednoto omenja pravice drzavljanov. To
vkljucuje sodelovanje in vpliv pri odlocanju
ter kompetence, potrebne za zdravo Zivljenje,
med drugim tudi »zdravstveno pismenost«.
Zdravstveno varstvo postaja vedno bolj usmer-
jeno na bolnika in prilagojeno posamezniku,
pri tem pa je bolnik aktivnejSi subjekt kot pa
zgolj objekt zdravstvene oskrbe.

Nove politike javnega zdravstva poudarjajo
ne le zdravnika in njegove naloge, temvec §i-
roko mrez7o, ki zajema vse od integriranega in
celostnega sistema formalnega zdravstvenega
varstva do neformalnih mrez skrbi za zdravije.
Bolnik je le eden od ¢lanov te mreZe nadzoro-
vanj, ki s svojim zdravim ved njem »proizvaja«
zdravje. Hkrati pa sta bolnik in bolnica dobila
Se druge vloge, postala sta tudi potroSnika
ali objekta medicinskega podjetniStva. Sta ne
vec le objekta zdravstvene obravnave v strogo
anatomskih mejah, ampak sta obravnavana tudi
v okviru njune biografije in socialnih odnosov.
Te spremembe so zelo vplivale na dojemanje
zdravja in bolezni. Zdravje in bolezen nista ve¢
polarni nasprotji, temvec le dva pola v konti-
nuumu razlik. Armstrong (2000: 66) nekoliko
ironi¢no sklepa, da je nova politika javnega
zdravja s pomocjo mnozi¢nega vpliva na ljudi,
prepricevanja, spreminjanja vedenjskih navad
ljudi dosegla stalen nadzor nad ljudmi in s tem
uresnicila razsvetljenske sanje, v katerih naj
bi ljudje dosegli osvoboditev v totalitarnem
rezimu zdravija.

Nova politika javnega zdravja zahteva torej
od ljudi ve¢ osebne skrbi in odgovornosti.
Uveljavilo se je sploSno mnenje, da ima vsak
zdravstvene probleme, vsak v vsakdanjem
Zivljenju proizvaja tveganja za zdravje. Zato
se je pozornost zdravstvenih delavcev od
opazovanja bolezenskih znakov in poteka bo-
lezni preusmerila k »bolezenskemu vedenju«
posameznika in posameznice ali k tveganemu
vedénju, ki zajema obdobje pred akutno bole-
znijo, med njo in po njej.

Predvsem so se spremembe pojavile na
podrocju zdravstvenega posredovanja in
zdravstvene oskrbe. Ena od tehnologij nadzo-
rovanja zdravja je tudi oblagovljenje zdravja
in vstopanje ideologije zdravja v vsakodnev-
ne potro$ne prakse (Rose 1993). Zdravje je
postalo pomembna potros$niska dobrina. To
med drugim pomeni tudi postopno odcepljanje
ljudi od avtoritete medicine v stvareh varo-
vanja zdravja in zdravljenja ter priblizevanje
potro$niSkemu oz. klientelskemu pristopu do
zdravstvenih storitev (Radley 1995).

Medijska promocija zdravja je okrepila po-
men ukvarjanja z zdravjem in skrbi ¢loveka za
samega sebe. To velja tudi za javno zdravstvo,
v katerem se vloga bolnika postopno spreminja
v vlogo potro$nika (Lupton 1997). Ker so doZi-
vljanje bolezni, boleCine in nemoci na eni strani
ter zdravljenje na drugi strani izrazito ¢ustvena
stanja, je lahko, kot pravi Lupton (op. cit.: 380),
prevzemanje potroSniskega pristopa v delovanju
zdravstvenega sistema celo neproduktivno, saj
spodkopava zaupanje in vero v zdravstveno oskr-
bo, ta pa sta pri zdravljenju odlocilna. Spremem-
be odnosov moci med zdravstvenim sistemom in
posameznikom se med drugim kaZejo v krepitvi
potrosniske vloge posameznika, saj postaja manj
poslusen, bolj izbirc¢en, zahteven in kritien do
storitev javnega zdravstva.

Podroc¢je preventive in varovanja zdravja
je zelo interdisciplinarno podrocje, zato se z
zavzemanjem za preventivo uradna medicina
podaja na mejna podrocja drugih vednosti
in strok. Zdravje in kakovost Zivljenja sta le
druzbena fenomena; ne prenaSata mehanici-
sticnih vzorcev razmisljanja in delovanja, ki
jih pogosto sre¢amo v sodobni znanstveni
medicini. Kdor bi tu poskusal vsiljevati svojo
vednost kot univerzalno modrost, lahko tvega
le velik odpor. Zato se ni cuditi, da v zdra-
vstvene prakse cedalje bolj posega tudi vse vec
»nezdravstvenih« institucij: drzavne sluzbe,
ministrstva, parlament, pravne sluZbe, socialne
sluzbe, zavarovalnice, varuhi pravic, eti¢ne
komisije. To pomeni, da zdravstvo, predvsem
pa biomedicina sama nista vec »suverena« vla-
darja nad podro¢jem zdravja. Zdravstvo mora
sprejeti enakopravno sodelovanje z drugimi
institucijami, sluZbami, znanji in praksami.



SKLEP

Sodobna socioloska kritika medikalizacije
druzbe govori o trendu, v katerem se vse vecji
del razlag in izkuSenj individualnega ali druz-
benega vedénja opira na medicinske razlage in
medicinsko terminologijo (White 2002). Gre
za trend, v katerem je vse vec socialnih vpra-
Sanj, tudi tistih, ki so temeljno politicnega in
ekonomskega izvora, skozi prizmo znanstvene
medicine preoblikovanih v »bolezni« oziroma
v zdravstvena vprasanja, in za trend, v katerem
ima institucija medicine odlocilno vlogo pri
tem, kako dojemamo in Zivimo svoje telo ipd.

Ideologija moc¢no poudarjene individualne
odgovornosti za zdravje odlicno ustreza dejan-
skim mejam uspesnosti in u¢inkovitosti medi-
cine. Zanika tudi krivdo tvorcev zdravstvene
politike, ker niso vsem drzavljanom zagotovili
enakopravnega dostopa do zdravstvenih stori-
tev in zdravil, zmanjSuje odgovornost hudih
onesnazevalcev okolja, pripomore k povece-
vanju zavarovalnih premij, vzdrZuje razredno
in spolno strukturo dela ter ne nazadnje vedno
znova odvraca pozornost od tega, da sta stopnja
smrtnosti in obolelosti za velikim Stevilom
bolezni obratno sorazmerni z druzbenim sta-
tusom posameznika (Ule 2009).

V zvezi s tem Metcalfe (1993) opozarja, da
podrejanje dominantnim normam zdravja ni
odvisno zgolj od posameznikove volje. Tisti,
ki se bolj prilagajajo zdravstvenim normam,
so tisti, ki imajo veC sredstev za spremembo
Zivljenjskega stila, za kupovanje zdrave hrane,
telovadbo, masaze, terapije ipd. Denimo, pre-
debeli ljudje, ki so v razvitih zahodnih druzbah
eden izmed temeljnih zdravstvenih problemov,
so veCinoma predstavniki nizjih druzbenih
razredov. Po podatkih raziskave »Slovensko
javno mnenje« imajo Zenske, stare od 31 do 55
let, z osnovnosolsko izobrazbo v povprecju 9
kilogramov vecjo telesno tezo kot Zenske z vi-
sokoSolsko izobrazbo (To$, Malnar 2002: 27).
Raziskava $vedskega zdravstvenega instituta o
preveliki telesni teZi prebivalcev na Svedskem
je pokazala, da je predebelih otrok v nizjem
druzbenem razredu 20 odstotkov, med bolje
ekonomsko preskrbljenimi pa le 5 odstotkov
(Persson 2003: 13). Slabo zdravje kot dejavnik
individualnega neuspeha Se dodatno stigmati-

zira 7e tako deprivilegirane posameznike niZjih
druzbenih razredov.

Zdi se, da so politike javnega zdravja pred
velikimi dilemami, kako zmanjSevati neenako-
sti v zdravju in kako razumeti vlogo javnega
zdravja v Evropi (Friedly 2012). Pred politiko
javnega zdravja je veC dilem: nanaSajo se na
¢lovekovo pravico do zdravja in zdravljenja, na
probleme socialne pravi¢nosti, na to, kako naj
se javno zdravstvo odzove na vedno vecji po-
men psihosocialnih determinant in ogroZenosti.

Hkrati so primerjave zdravja populacij v
drzavah razvitega sveta (vse z visokim abso-
lutnim standardom) pokazale, da imajo najbolj
zdrave populacije tiste razvite drzave, ki so
najbolj egalitarne, ne pa tiste, ki so glede na
BDP najbogatejse. V druzbah, ki dolocen prag
blaginje presezejo, postanejo klju¢ni dejavniki
zdravja relativne druzbene razlike; ne vec ab-
solutni Zivljenjski standard posameznika, pa¢
pa njegov standard glede na druge v druzbi.
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CLANEK

Irena Erzen

SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVENI DEJAVNOSTI

STANDARDI IN NORMATIVI

Dejavniki iz ¢lovekovega okolja lahko
pospesujejo ali pa ovirajo pojav bolezni ali
zdravljenje in rehabilitacijo. Pomembno je
upostevati, da je zdravje cloveka odvisno od
biolosko-telesnega in dusevnega zdravja ter
oZjega in SirSega socialnega okolja in kakovosti
odnosov, finan¢no-ekonomskega stanja, prosto-
ra bivanja in zgodovinske danosti. S socialno
teZavo, posebej Ce je vzrok za pojav bolezen,
se lahko znajde kdorkoli. Socialna delavka!
v zdravstvenem zavodu, ki Zeli biti koristna
in realna, mora delati s pacienti? in njihovimi
svojci znotraj okvirjev (Rusk 1971: 275).

Flaker (2010: 4) navaja, da je vloga socialne-
ga dela znotraj katerekoli ustanove — Sole, bol-
ni$nice, zapora — prispevati natanko tisto, kar
ustanova nima. Socialne delavke v ustanovah
zaposlujejo predvsem zato, da vzpostavijo stik
z izvornim, domacim okoljem, za stike s svojci.
So tudi prevajalke, saj prevajajo diagnoze in
postopke v razumljiv jezik ter svojim kolegi-
cam in kolegom v timu sporocajo, kaj ¢lovek
zares misli in cuti. Socialne delavke pomagajo
pacientki pri zagotavljanju dostopnosti do
razpolozljivih virov, po nacelih solidarnosti,
pravicnosti, skladno z zdravstveno in socialno-
varstveno zakonodajo, evropskimi direktivami
in temeljnimi ¢lovekovimi pravicami.

Izrazi, zapisani v zenski spolni slovnicni obliki, se
uporabljajo kot nevtralni za moske in Zenske.

Pacient je bolnik ali drug uporabnik zdravstvenih stori-
tev v odnosu do zdravstvenih delavcev in zdravstvenih
sodelavcev oziroma izvajalcev zdravstvenih storitev ne
glede na svoje zdravstveno stanje (Zakon o pacientovih
pravicah 2008).

So strokovnjaki za socialno varnost in
zavarovanje, so pomocniki ljudem pri urejanju
njihovih socialnih pravic. (Ibidem.)

V procesu dela mora socialna delavka paci-
entu zagotoviti obCutek varnosti ter skrbeti za
varnost njegovega poloZaja in zaupnost.

Socialni delavci so tisti, ki naj bi njihove tezave
razumeli, pripravljeni naj bi jih bili poslusati,
saj to znajo. (Op. cit.: 5.)

V profesionalnem odnosu mora socialna
delavka sprejemati pacientko ali pacienta v
vsej njegovi doZivljajski in funkcionalni dru-
gacnosti. Med socialnodelovno obravnavo mu
mora zagotavljati enakovredno mesto in moc
odlocanja o tem, kaj je problem, pri nacrtova-
nju ciljev in postopkih izvedbe. Pri nacrtovanju
ciljev je treba upoStevati pacientove stvarne
potrebe in Zelje ter biti pozoren in odziven na
to, da je socialna delavka vedno vpletena v
pacientovo realnost s svojo realnostjo.

SOCIALNI VIDIKI ZDRAVJA

Svetovna zdravstvena organizacija je leta 1948
sprejela definicijo zdravja, po kateri je zdravje
stanje popolnega telesnega, dusevnega in soci-
alnega blagostanja in ne le odsotnost bolezni
ali okvare (Jerman et al. 2011: 7).

Temeljna pravica vsakega ¢loveka na po-
drocju zdravja je pravica do kakovostnega
zdravstvenega varstva brez razlikovanja na
podlagi rase, vere, politicnega prepricanja,
ekonomskega ali socialnega stanja. Pri tem je
pomembno, da lahko vsak posameznik doseze
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svoj zdravstveni potencial in da ni nihée v
neenakem poloZaju glede doseganja tega po-
tenciala zaradi socialno-ekonomskega statusa
ali drugih socialno-ekonomskih determinant.
Svetovna zdravstvena organizacija (2006)
navaja, da so socialni vidiki zdravja razmere,
v katerih se ljudje rodijo, odrascajo, Zivijo,
delajo, in da prav socialne determinante pri-
pomorejo k neenakosti na podrocju zdravja.
Porocilo Neenakosti v zdravju v Sloveniji
(2011: 10) socialno-ekonomske neneakosti
v zdravju opredeli kot razlike v zdravju oz.
zdravstvenih izidih med druzbenimi skupinami
z razli¢nim socialno-ekonomskim statusom, ki
so neupravicene in jih zato lahko preprecimo.
Hrovati¢ (2010: 25) navaja:

Zdravje je v nasi druzbi visoko cenjena vre-
dnota in v druzbenem kontekstu je pomen
zdravja razumljiv. Socialni vidik pa je bolj
razpr$ena dimenzija, ki vkljucuje Sirok krog
udelezencev. Bolezen pa je v ¢lovekovem Zi-
vljenju obdobje osebne stiske, v kateri ljudje
ne Zelijo ostati sami.

Socialna podpora pri kroni¢nem bolniku
je pomemben dejavnik, ki vpliva na zdravje
oziroma zmanj$uje verjetnost slabsanja bolezni
(Selic¢ 2010: 33).

Kersnik (2010: 11) opredeli kroni¢no bole-
zen kot oviro v Zivljenju, »ki ¢loveka prizadene
telesno, psiholoSko in socialno«. Kroni¢na
bolezen trajno spremeni Zivljenjski poloZaj
posameznika. Vcasih so njegovi obcutki,
doZivljanja, Custva in odnosi s svetom bolj
prizadeti, kot je prizadet telesno. V svetu zdra-
vih, v katerem je zdravje moralna vrednota in
druzbena norma, morajo kronicni bolniki najti
smisel kljub oviranosti, izdelati prilagoditve
v vsakdanjem Zivljenju in na novo oblikovati
samopodobo (ibid.).

Posameznik v bolezni tako svojih potreb ne
le deli na zdravstveno in socialno dimenzijo,
ampak se srecuje tudi s teZavami razprSenosti
opor in s pojemanjem bliZine pomembnih
drugih. Clovek je v svoji osnovi celostno bitje
in tudi njegove zdravstvene in socialne potrebe
so nedeljive. Glede na to, da sta se sistema
zdravstvenega in socialnega varstva v devet-
desetih letih 20. stoletja locila, je to vsekakor

tezava, kadar se mora posameznik v primeru
bolezni spopadati z deljivostjo svojih potreb
na zdravstvene in socialne ter jih prilagajati
sistemu (Hrovati¢ 2010: 25).

Medicina diagnosticira kompleksne situaci-
je ljudi, ki pridejo k njej po pomoc, in glede na
to diagnozo doloci odgovore (recept, navodila
za ravnanje), socialno delo pa se s situacijo
spopada na nacin, ki uposteva nepredvidljivost
(zelje posameznika, odzive okolja, razpolozlji-
ve vire v skupnosti). Rezultat dela v socialnem
delu je odvisen od uspeha pri »pogajanjih« z
vsemi akterji (Kvaternik, Grebenc 2008: 137).

RAZVOJ SOCIALNEGA DELA
V ZDRAVSTVENI DEJAVNOSTI

Socialno delo se je kot poklicna dejavnost
v zdravstveni dejavnosti uveljavilo na zacetku
20. stoletja zaradi ugotovitev, da dejavniki
Clovekovega okolja lahko pospesujejo ali pa
ovirajo pojav bolezni ali zdravljenje. Vida
Milosevic¢ je zapisala (1989: 247), da se je v
Sloveniji socialno delo zacelo po letu 1957,
po prihodu prvih diplomantov Visje Sole za
socialne delavce v Ljubljani, ustanovljene
leta 1955. Leta 1960 je bilo na pobudo takra-
tnega Republiskega sekretariata za zdravstvo
in socialno varstvo sklicano posvetovanje
zdravstvenih in socialnih delavcev Slovenije
in poudarjeno je bilo, naj bi socialno delo po-
stalo integralni del zdravstva. Zato je leta 1963
iz8lo »Strokovno navodilo za organizacijo in
delo socialnih sluzb v zdravstvenih zavodih«.
Narekovalo je, da se socialna sluzba uvede
v bolni$nicah z ve¢ kot 200 posteljami, da
tovrstna dejavnost dopolnjuje zdravnika pri
socialnem delu zdravljenja, pri restituciji in
readaptaciji ter vpliva na preprecevanje bolezni
in socialno povzrocenih moten;j.

Glede na to, kaksno je mesto socialnega
dela na dolocenem podrocju, lo¢imo tri raz-
licne modele prakse: primarni, sekundarni in
partnerski model. Socialno delo v zdravstveni
dejavnosti podpira primarno dejavnost oz. pri
njej gostuje, zato je sekundarni model. Soci-
alna delavka s svojim specifi¢cnim znanjem
in spretnostmi zagotavlja podporne storitve
primarni disciplini in s tem pripomore k



celostni obravnavi pacienta. Pri tem pa je treba
upostevati tudi to, da so socialne delavke v
manjsini, so samostojne, vendar imajo ome-
jeno moc¢ glede vodenja in usmerjanja razvoja
strokovnega podrocja.

Potencialne slabosti socialnega dela kot se-
kundarne discipline lahko vidimo v tem, da se
mora socialni delavec vedno znova potrjevati
oziroma da mu lahko druge stroke odvzemajo
strokovno kredibilnost s tem, ko ga omejujejo
v avtonomnosti, minimalizirajo njegov delez,
dolocajo njegove cilje in posegajo v njegove
strokovne okvirje delovanja. Pomembno je, da
stroke sodelujejo med seboj po nacelu komple-
mentarnosti in ne po principu superiornosti.
(MiloSevi¢ Arnold 2001: 90-92.)

Socialna delavka uporablja svoje znanje,
spretnosti, sposobnosti in stike z drugimi viri
pomoci, da pomaga pacientu doseci cilje, o
katerih sta se dogovorila skupaj. Definicija
socialnega problema in na¢rtovani postopki za
reSevanje socialnih teZav se lahko spreminjajo
oziroma prilagajajo novi situaciji, glede na
spremembe zdravstvenega stanja pacientke.
Pri iskanju ustreznih resitev je treba upoStevati
zZelje pacientov, izhajati iz njihovih potreb in
zmoznosti. Kaci¢ (2000: 427) je zapisal:

Danes si ne znamo predstavljati, da ne
bi gledali na ¢loveka kot na celoto, ko ga
poskusamo razumeti ali mu pomagati pri
spremembi ali zdravljenju. Vemo na primer,
da za zdravljenje diabetesa ne zadosca insulin,
ampak mora oseba spremeniti prehranske in
gibalne navade, nacin delovanja. Vse to pa
zahteva od posameznika, da spremeni svoje
cilje, predstavo o Zivljenju, itn.

Pri tem pa je treba upostevati, da v primeru,
ko mora posameznik zaradi zdravstvenih tezav
spremeniti svoje cilje, predstavo o Zivljenju,
nima samo on problemov, ampak jih ima tudi
druzina kot celota (ibid.).

Dostop do storitev socialne delavke mora
biti zagotovljen vsem pacientom in svojcem,
ne glede na njihovo teZavnost in zahtevnost.
Zaradi bolezni ali poskodbe se pacient lahko
znajde v »krizni situaciji«, ne samo na svoji
meji, temvec tam, kjer se zdi, da je Ze presegel

vse svoje zmoZnosti in se temu (ne)primerno
tudi vede (ibid.: 429). Ker ni vnaprej dogovor-
jenih in dolocenih postopkov, je treba poznati
veliko ravnanj in se nenehno prilagajati kon-
kretni situaciji, tudi takrat, kadar imajo pacient
ali svojci nestvarna pric¢akovanja.

Socialno delo v bolni$nici

Socialne storitve v bolni$nici se opravljajo
na predlog zdravnika in so organizirane tako,
da ne ovirajo Casovnega razporeda in dela
medicinske stroke. Delo socialne delavke v
bolnisnici je pogosto nepredvidljivo, pomemb-
na je sposobnost za obvladovanje zahtev in
sprememb, ki so lahko tedenske ali dnevne:
spremembe obsega dela, menjava posame-
znih ¢lanov zdravstvenega tima, spremembe
pri nacrtovanih diagnosti¢nih in terapevtskih
posegih. Nepri¢akovane razmere zahtevajo
sposobnost za takojSnjo prilagodljivost in
spreminjanje usmeritev.

Hkratna vkljucenost v paliativno obravnavo
mlade mame, zagotavljanje varstva in skrbi
za mladoletnega otroka, svetovanje in opora
starSem sina s hudo poSkodbo glave, spopri-
jemanje s tezavami pacienta zaradi uZivanja
nedovoljenih substanc, nasilja v druZini — vse
to zahteva hkratno vodenje vec razli¢nih
primerov hkrati, to pa je zelo stresno. Veliko
dejavnosti poteka na Stevilnih ravneh: pacienti,
osebje in bolnisnicni sistem ter pricakovanja,
da so storitve opravljene hitro in uc¢inkovito.

Socialne delavke se pri svojem delu v bol-
niSnicah srecujejo s posebnimi okolis¢inami
in morajo biti pripravljene na prilagajanje. Ko
socialna delavka pride v sobo k pacientu, mu
je lahko slabo, ima bolecine, tezko govori o
konfliktnih odnosih s svojci, o svojih financnih
stiskah, lahko se s tezavami srecuje sobolnik.
Potrebna je hitra ocena vseh spremenljivk:
pacientovo dusevno in ¢ustveno stanje, druzin-
ska dinamika in dnevna opravila ter postopki
zdravstvenih delavk. Pomembna je skrb za
uravnotezene potrebe pacienta, druZine in zdra-
vstvenega tima, a te si pogosto nasprotujejo.

Potrebe po storitvah socialnega dela v
bolnisnicah se nenehno povecujejo, raziskave
o vzrokih pa niso opravljene. V Nemskem
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zdruZenju za socialno sluzbo v bolni$nicah
(Godecker-Geenen 2000: 22) ugotavljajo,
da sta se zaradi druZbenih in demografskih
sprememb ter sprememb zdravstvene politike
in financiranja zdravstvenih storitev izjemno
povecala Stevilo in zahtevnost obravnav.

SkrajSevanje bolni$ni¢nega zdravljenja
pomeni, da so pacienti ob odpustu bolj od-
visni od pomoci drugih. Pred leti so Stevilni
pacienti zaradi daljSe hospitalizacije imeli
moznost rehabilitacije in obnovitev funkcijskih
sposobnosti. BolniSnice, namenjene akutni
zdravstveni obravnavi, zaradi zdravstvene
politike in sprejetih dogovorov o financiranju
paciente prej odpuscajo, zato ti potrebujejo po-
moc¢ pri zagotavljanju nadaljnjih zdravstvenih
in socialnovarstvenih storitev, do katerih so
upraviceni, pri tem pa se nenehno srecujejo s
problemi, ker sistemi ne upostevajo potreb in
niso prilagojeni zahtevam.

Starejsi ljudje pogosto trpijo zaradi Ste-
vilnih, velikokrat kroni¢nih bolezni in zato
nadpovprecno pogosto potrebujejo bolni§ni¢no
akutno zdravstveno obravnavo, sam proces
zdravljenja pa zaradi zmanjSanih psihofizi¢nih
sposobnosti zahteva dalj ¢asa. Veliko pacien-
tov nima druZine in ne dovolj razvite socialne
mreZe, ki bi jim lahko zagotovila pomoc¢ in
podporo, zato nujno potrebujejo strokovne
storitve socialnega dela v bolni$nici. Spozna-
nje, da je treba pri zdravljenju upostevati tudi
socialne okoli§¢ine pacienta, je pripomoglo
k zaposlovanju ustrezno usposobljenih stro-
kovnih socialnih delavk v zdravstvu kljub
varéevalnim ukrepom (ibid.).

Razsirjeni strokovni kolegij

za podrocje socialnega dela

v zdravstveni dejavnosti

Razsirjeni strokovni kolegij za podrocje
socialnega dela v zdravstveni dejavnosti (v
nadaljevanju RSK') je bil ustanovljen v skladu s
Pravilnikom o sestavi in delovanju RazSirjenih
strokovnih kolegijev (2002). Pobudo za usta-
novitev RSK so dale ¢lanice Sekcije socialnih
delavk in delavcev v zdravstveni dejavnosti. Ta
je bila ustanovljena leta 2004 v okviru Drustva
socialnih delavk in delavcev Slovenije. Clane

RSK za podrocje socialnega dela v zdravstveni
dejavnosti predlagajo: Drustvo socialnih de-
lavk in delavcev Slovenije, Sekcija socialnih
delavk in delavcev v zdravstvu in Fakulteta
za socialno delo Univerze v Ljubljani, vsak
tretjino ¢lanov. RSK omogoca preucevanje in
refleksijo temeljev socialnega dela v zdravstve-
ni dejavnosti kakor tudi razmisljanja, povezana
s spremembami in procesi, ki se napovedujejo
v zdravstvu. Kot najvisje strokovno avtonomno
telo za posamezno podrocje pomeni velik na-
predek za stroko socialnega dela v zdravstvu
(Svetina 2007: 152).

INFORMACIJE O RAZISKAVI

Na predlog RSK za socialno delo v zdra-
vstveni dejavnosti je Ministrstvo za zdravije
(v nadaljevanju MZ) kot pobudnik projekta
»Definiranje normativov in standardov social-
nega dela v zdravstveni dejavnosti« imenovalo
osemclansko Komisijo za definiranje norma-
tivov in standardov na podroc¢ju socialnega
dela v zdravstveni dejavnosti (v nadaljevanju
Komisija). V Komisijo so bile imenovane
predstavnice primarne, sekundarne in terciar-
ne ravni zdravstvene dejavnosti, Fakultete za
socialno delo in MZ.

Komisija je na podlagi raziskave zbrala po-
datke: v katerih zdravstvenih zavodih so zapo-
slene socialne delavke; katere so njihove naloge;
kdo so upravicenci storitev socialnega dela v
zdravstveni dejavnosti; kaksne so oblike dela;
postopki in metode dela; moznosti in potrebe 0z.
Zelje glede strokovnega izobrazevanja. Priprava
standardov je mozna le na podlagi ugotovitev
obstojeCega stanja, in sicer na vseh ravneh
zdravstvene dejavnosti: primarni, sekundarni in
terciarni. Porocilo je bilo poslano pobudniku in
predstavljeno Sekciji socialnih delavk in delav-
cev v zdravstveni dejavnosti, Sekciji socialnih
delavk in delavcev za psihiatrijo ter RSK za
socialno delo v zdravstveni dejavnosti.

V zdravstveni dejavnosti za zdaj na podrocju
socialnega dela ni standardov in normativov,
prav tako ni zbranih podatkov o storitvah
socialnih delavk v zdravstveni dejavnosti.
Zakon o zdravstveni dejavnosti (1992) ureja
vsebino in opravljanje zdravstvenih dejavno-



sti, ki jih opravljajo zdravstvene delavke in
zdravstveni sodelavci pri varovanju zdravja,
preventivi, odkrivanju in zdravljenju bolnikov
in poskodovancev, ter vsebino in opravljanje
zdravstvene dejavnosti, javno zdravstveno sluz-
bo in povezovanje zdravstvenih organizacij in
zdravstvenih delavcev v zbornice in zdruZenja.
Storitve socialnega dela v zdravstveni dejavno-
sti in upravicenci do storitev v tem zakonu niso
opredeljeni in pogosto je bila med osebnim
pogovorom socialnih delavk v zdravstveni de-
javnosti izrazena potreba po formalni ureditvi
podrocja, oblikovanju standardov storitev in
opredeljenih normativih.

Storitve socialnega dela v zdravstveni de-
javnosti se opravljajo po nacelih dobre prakse.
Socialna delavka se mora pri svojih nalogah
prilagajati konkretni situaciji pacienta in upo-
Stevati tudi Cas predvidene zdravstvene obrav-
nave. Pri oblikovanju odnosa s pacientom ali z
njegovimi bliznjimi ima socialna delavka vlogo
povezovalke, zagovornice, pobudnice, ucitelji-
ce, posrednice, svetovalke, koordinatorke.

Rezultati in razprava

Vprasalnik je bil poslan 88 socialnim de-
lavkam, zaposlenim v zdravstveni dejavnosti
na primarni, sekundarni in terciarni ravni, 62
socialnim delavkam po elektronski posti, 26
vprasalnikov pa je bilo poslanih z redno posti.

Od tega je bilo 17 vprasalnikov poslanih
v zdravstvene domove: Domzale, Maribor,
Murska Sobota, Celje, Nova Gorica, Ljublja-
na in Ptuj. V bolni$nice je bilo poslanih 33
vprasalnikov, in sicer: na Jesenice, v Celje,
Slovenj Gradec, Mursko Soboto, Novo mesto,
Ptuj, BolniSnico Golnik — Klini¢ni oddelek za
pljuc¢ne bolezni in alergijo, Bolnisnico SeZana,
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Uni-
verzitetni klini¢ni center Maribor, Onkoloski
institut ter Institut RS za rehabilitacijo Lju-
bljana in Enoto Maribor. Socialnim delavkam
v psihiatri¢nih bolni$nicah je bilo naslovljenih
38 vprasalnikov: v Psihiatri¢no kliniko Ljublja-
na, Idrijo, Begunje, Vojnik in Ormoz.

Anketiranci so bili seznanjeni, da je vpra-
Salnik anonimen, in povabljeni k podajanju
natan¢nih podatkov.

Vrnjenih je bilo 70 oz. Stiri petine vpra-
Salnikov.

Odgovorilo je 63 socialnih delavk (90 %)
in 7 socialnih delavcev (10 %).

Najvecja skupina, 25 respondetov, je v
skupini starih od 46 do 55 let. Tretjina, 20
socialnih delavk, je v starostni skupini od 36
do 45 let. Manj kot 35 let je starih 16 socialnih
delavcev, 9 pa je starih vec kot 56 let.

Najnizja starost je 29 let, najvisja pa 69
let. Median je 45 let, modus 41, standardna
deviacija 9,685 in varianca 93,796. Stirideset
odstotkov respondentov ima od 26 do 35 let
delovne dobe.

Univerzitetno izobrazbo ima 30 socialnih
delavcev, magisterij oziroma specializacijo 8
in enako Stevilo ima visokoSolsko izobrazbo.
Visjo Solo ima opravljeno 23 socialnih delavk,
en odgovor ni bil veljaven. Iz odgovorov je
jasno, da je vecina (69) koncala izobraZevanje
Studijskega programa za socialno delo. En re-
spondent je profesor socialne pedagogike, eden
ima koncano visjo zdravstveno Solo.

Socialne delavke in delavci so zaposleni v
zdravstvenih zavodih: 27 v psihiatri¢nih bolni-
Snicah, v obeh univerzitetnih klini¢nih centrih
15, v zdravstvenih domovih 11, po 6 v splosnih
bolnisnicah in v Institutu RS za rehabilitacijo
ter po 2 v BolniSnici Golnik in Onkoloskem
inStitutu. Iz enega odgovora podatek o zdra-
vstvenem zavodu ni jasen.

Dvema petinama respondentov (28) je
neposredno nadrejena oseba, ki je po pokli-
cu socialni delavec. Preostale tri petine (42)
respondentov odgovarja, da je neposredno
nadrejena oseba drugega profila. Najveckrat
je to zdravnik (12 odgovorov), glavna medi-
cinska sestra, diplomirana medicinska sestra
(7), predstojnik (5), direktor (3) in drugi. V
vec kot polovici primerov (36) socialni delavci
sodelujejo v razli¢nih strokovnih kolegijih in
na strokovnih sestankih zavoda.

Socialna delavka v zdravstveni dejavnosti s
svojimi storitvami pacientom in njihovim svoj-
cem zagotavlja strokovno pomoc pri reSevanju
njihovih odnosov in materialnih stisk ne glede
na vrste tezav ali status pacienta.

Oblikovan in predstavljen je bil predlog defi-
nicije socialnega dela v zdravstveni dejavnosti,

11SOUAR[BP IUBA}SARIPZ A 08P OU|BIDOS



Irena Erzen

uporaben za primarno, sekundarno in terciarno
raven zdravstvene dejavnosti, skupaj s vprasa-
njem »Ali se strinjate z definicijo socialnega
dela v zdravstveni dejavnosti?«.

65 vprasanih je odgovorilo, da se strinjajo
s predlagano definicijo, ki se glasi:

Temeljna naloga socialnega dela v zdravstve-
ni dejavnosti je strokovno pomagati ljudem,
ki so se znasli v psihosocialni stiski zaradi
zdravstvenih teZav, da ohranijo, povrnejo in
razvijejo svoje potenciale za aktivno in ena-
kopravno vkljuc¢evanje v druzbeno Zivljenje.
Z uporabo metod socialnega dela uporabnik,
svojci in socialna delavka soustvarjajo resitve
za kompleksne probleme, v izvirnih delovnih
projektih. Naloga socialnega dela v Casu
bolnisni¢nega ali ambulantnega zdravljenja
je zagotavljanje podpore uporabnikom in
njihovim bliZznjim pri prilagajanju na nove
razmere, pri njihovi vkljucitvi v proces
zdravljenja, rehabilitacije ali umiranja. Prav
tako socialne delavke pomagajo pri iskanju
ustreznih oblik podpore in storitev, ki bi omo-
gocile hospitaliziranemu vrnitev v domace
okolje ali preselitev v zanj sprejemljivejso
stanovanjsko resitev. Ob upostevanju temelj-
nih vrednot in eticnih nacel socialnega dela
pomagajo ljudem uresnicevati pravice do
socialne varnosti in zagotavljati dostop do
razpoloZljivih virov in razli¢nih Zivljenjskih
priloznosti. Njihovo delovanje je usmerjeno
v omogocanje vecje izbire, v krepitev moci
in odlocanje o lastnem Zivljenju, pri Cemer
se posluzujejo kompleksne mreze storitev
za uresniCevanje socialnih pravic in potreb
ter uporabnikovih lastnih virov. Hkrati s tem
si prizadevajo za druZbene spremembe, ki
povecujejo socialno pravi¢nost in izboljSujejo
poloZaj posameznikov, druZin in skupnosti.
(Opredelitev normativov in standardov na
podrocju socialnega dela v zdravstveni de-
javnosti 2009: 30.)

Upravic¢enci storitev

V zdravstveni dejavnosti se uporablja izraz
bolnik, pacient. Uporabnik, uporabnica pa sta
pojma, ki sta se utrdila in se najpogosteje upo-

rabljata v socialnem delu (Cacinovi¢ Vogringic
2006: 7). Zaradi boljSega razumevanja je treba
pojasniti, da se pojem pacient v prispevku
uporablja v opisih zdravstvene dejavnosti, na
podrocju socialnega dela v SirSem smislu pa
pojem uporabnik. Socialni delavci morajo v
procesu soustvarjanja interpretacij v pogovoru
omogociti sogovorniku razumevanje, zato je
jezik socialnega dela tudi jezik pacienta (op.
cit.: 9). Enako pomembni pa sta za natan¢no
razumevanje opredelitev in uporaba posame-
znih pojmov v multidisciplinarnem timu.

Predvidevamo, da so se prav zato tri pe-
tine (43) respondentov odlocile za uporabo
izraza pacient, Cetrtina (17) se je opredelila
za uporabo pojma uporabnik. Med osmimi
respondenti, ki navajajo druge odgovore,
trije menijo, da sta oba izraza ustrezna. Trije
predlagajo izraz bolnik, eden predlaga rehabili-
tad. Enemu je vseeno, kateri izraz se uporablja.

Socialne delavke v zdravstveni dejavnosti
pomagajo vsem pacientom in pacientkam: od-
raslim, otrokom, mladim, starim, brezdomcem,
socialno ogroZenim, ljudem brez urejenega
statusa, drzavljanom ali tujcem.

Vecina respondentov (64) obravnava odrasle
paciente vsak dan, le Sest pa vsak dan obrav-
nava otroke. Odgovora »pogosto« (vsak mesec
enkrat) in »zelo pogosto« (ve¢ kot enkrat na
mesec) sta zanemarljiva. »Obc¢asno« (manj
kot enkrat na mesec) pa se v obravnavo otrok
vkljuci tretjina (22) socialnih delavcev.

»Vsak dan« se vkljucuje v obravnavo hospi-
taliziranih pacientov vecina socialnih delavk
in delavcev (49). Tretjina (23) pa »vsak dan«
pomaga pacientom, vklju¢enim v ambulantno
obravnavo. Deset respondentov se vkljucuje
v obravnavo pacientov, vkljucenih v dnevno
bolnis$nico®. Trije pomagajo tudi zaposlenim
delavkam in delavcem v zdravstvenem zavodu.

Odgovori o vsakodnevni obravnavi hospi-
taliziranih oziroma ambulantnih pacientov
potrjujejo razdeljenost anketiranih, zaposlenih

8 Pacienti, obravnavani v dnevni bolnisnici, praviloma
odidejo domov $e isti dan (npr. Splosna bolnisnica
Jesenice: zdravljenje s kemoterapijo) ali bivajo na
oddelku dopoldne od ponedeljka do petka, sicer pa
spijo doma (npr. Psihiatri¢na klinika Ljubljana).



Razlikujejo se tudi odgovori, koga ne obrav-
navajo »nikoli«. Med temi odgovori je bilo
najve¢ odgovorov: zaposlenih delavcev (21),
pacientov v dnevnem hospitalu (12), ambu-
lantnih pacientov (8). Treba je pojasniti, da vsi
zavodi ne izvajajo dnevnega hospitala. Glede
na dostopne informacije pa je v zavodu lahko
sistemizirano tudi delovno mesto socialne
delavke za zaposlene.

Vkljucitev v obravnavo

Po prejemu pobude zdravnika ali medicin-
ske sestre socialna delavka vzpostavi stik s
pacientom oziroma svojci. S teZavami pacienta
pa socialno delavko lahko seznani tudi njegov
bliznji, strokovna delavka centra za socialno
delo, patronazna medicinska sestra ali izvaja-
lec pomoci na domu. Zaradi ugotavljanja po-
treb in oblikovanja definiranja problema mora
socialna delavka skrbeti za osebno sodelovanje
s pacientom in njegovimi bliZnjimi. Pogosto je
treba vkljuciti tudi pristojne socialne sluzbe
ali nevladne organizacije. Sele na podlagi
ugotovljenih okolis¢in je mozno individualno
nacrtovanje dejavnosti, usmerjenih v resitev
problema. Stik s pacientom je treba vzposta-
viti spostljivo in prijazno, pridobiti podatke
o njegovih Zeljah, potrebah in zmoZnostih,
bivalnih razmerah, socialni mrezi, finan¢nih
zmoznostih prezivljanja, statusu ipd. Zbiranje
informacij poteka vzporedno z vzpostavlja-
njem delovnega odnosa med udeleZzenimi v
problemu. Pogovor s pacientom najveckrat
poteka v bolniski sobi. Pogovor s svojci pa,
razen izjemoma, poteka v delovnih prostorih
socialne delavke.

V posameznih zdravstvenih zavodih je
socialna delavka vkljucena v tim, ki obrav-
nava vse paciente (23 odgovorov). V drugih
zavodih se socialna delavka s strokovnim
delom vkljuCuje samo pri posameznih pa-
cientih, najveckrat na predlog zdravnika ali
medicinske sestre (18), ki poslje »formal-
no narocilnico«. Glede na to, da socialne
delavke in socialni delavci v zdravstveni
dejavnosti nimajo standardov in normativov,
je vkljucitev v obravnavo lahko odvisna tudi
od presoje pristojnega zdravstvenega delavca.

Véasih tudi s pojasnilom: »Ze nekaj sluzb
smo vkljucili, zdaj pa upamo, da nam boste
vi pomagali resiti problem ...«

Socialna obravnava traja razli¢no dolgo.
Polovica anketiranih (37) socialnodelovno
obravnavo pacienta konc¢a ob odpustu, 18 pa
jih obCasno spremlja tudi Se po odpustu.

Metode socialnega dela

Socialne delavke so samostojne strokovne
delavke, odgovorne za izvajanje del in nalog
s podrocja socialnih problemov upravicenceyv.
Pogoji za kakovostno opravljeno delo so: dobro
strokovno znanje, eticna odgovornost, profesi-
onalnost, sposobnost za u¢inkovito dvosmerno
komuniciranje, ustrezne organizacijske spre-
tnosti in sposobnost za vkljucevanje v timsko
delo. Delovno orodje socialnih delavk sta
obsirno znanje in njihova humana, dostopna,
odprta in fleksibilna osebnost. Za uresnicitev
osnovnega cilja — izboljsati pacientovo soci-
alno funkcioniranje — mora socialna delavka
uporabiti delovni odnos kot osnovno sredstvo.

Pri nacrtovanju resitev je pomembno, da
izhajamo iz potreb in Zelja pacienta, da upo-
Stevamo njegove zmoznosti in zmozZnosti nje-
govih bliznjih. Ocena problema in na¢rtovana
pomoc se lahko spreminjata v ¢asu zdravstvene
obravnave glede na spremembe pacientovega
zdravstvenega stanja ali glede na druge po-
membne okoliscine.

1z odgovorov izhaja, da socialne delavke pri
svojem delu uporabljajo te metode in tehnike
socialnega dela: sodelovanje in povezovanje
z zunanjimi institucijami (70), seznanjanje s
pravicami (67), svetovanje (66), sodelovanje
s svojci (66), prepoznavanje potreb posame-
znika in analiza tveganja (64), zapisovanje
in dokumentiranje (64), individualni pristop
in individualno nacrtovanje skrbi in podpore
(63), zagotavljanje pomoc¢i pri posameznih
postopkih uveljavljanja pravic (62), krepitev
moci uporabnika (60), svetovalni pogovor s
tehnikami usmerjanja (58), podpora in spod-
bujanje pri ohranjanju ali vzpostavljanju stikov
s svojci (56), delo z druzino (53), povecevanje
spretnosti pogovora in zapisovanja, pisanje
priporocil, socialnih porocil (55).
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Sodelovanje in koordiniranje

dejavnosti med udelezenimi

Pri izvajanju storitev se socialne delavke
pogosto interdisciplinarno povezujejo in sode-
lujejo z drugimi udelezenimi in razli¢nimi sis-
temi. Koordinirajo in posredujejo informacije
med pacienti, svojci ter izvajalci zdravstvenih
in socialnovarstvenih storitev in pomagajo pri
uveljavljanju pravic socialne varnosti.

Glede na pogostost stikov je bilo mozno
izbirati med »stalno« (vsak dan), »zelo po-
gosto« (veCkrat na mesec), »pogosto« (vsak
mesec enkrat), »obCasno« (manj kot enkrat na
mesec) in »nikoli«.

Odgovori so bili tak$ni: »stalno« izvaja
dejavnosti z zakonci 30 socialnih delavk in
delavcev, s sorodniki pacientov 16, s socialnimi
zavodi za institucionalno varstvo 21, s centri
za socialno delo 15, z zakonitimi zastopniki
pacientov 7. »Zelo pogosto« izvaja dejavnosti
s centri za socialno delo 39 socialnih delavk
in delavec, s sorodniki 23 in zakonci pacientov
22, z zakonitimi zastopniki 16, z nevladnimi
organizacijami 15.

Z Z7Z7S izvaja dejavnosti »pogosto« 19
socialnih delavk in delavcev ter »obCasno« 41.

Velika razprSenost posameznih odgovorov
nam daje misliti, da bi bilo smiselno prej
prilagoditi vpraSanja za posamezno raven
zdravstvene dejavnosti.

Opredelitev delovnih nalog in

obveznosti v ¢asu enega meseca

Ker ni enotnih navodil za zapisovanje stori-
tev v zavodih, se je pojavilo odprto vprasanje
glede opredelitve delovnih nalog in zadolzitev
(najvec 10 aktivnosti) v ¢asu enega meseca z
oceno porabe delovnega Casa v odstotkih za
posamezno aktivnost. Veliko Stevilo razli¢nih
odgovorov je bilo zaradi prikaza treba najpre;j
kodirati.

Naveden je porabljen delovni ¢as v odstot-
kih za posamezno dejavnost. Delu s pacientom
je namenjeno 26,7 % delovnega Casa, koordi-
naciji (vodenju koordinacije med posameznimi
zavodi in sluzbami) 22 %, timu (sodelovanju
v timski obravnavi) 10,2 %, dokumentiranju
8 %, sorodniku (delu s svojci, pomembnimi

drugimi) 6,7 %, skupini (delu s skupino)
6,5 %, izobrazevanju 3,3 %, komisijam (delu
v komisijah) 2,2 %, mentorstvu 2,2 % in dru-
gemu (nalogam, ki jih ni bilo mogoce umestiti
v nobeno izmed predstavljenih skupin) 11,6 %
delovnega Casa.

Predvidevamo lahko, da je to zaradi odprte-
ga vpraSalnika. V primeru preverjanja rezulta-
tov bi bilo smiselno predlagati skupine opravil.

Dokumentiranje

Socialnodelovno obravnavo dokumentirajo
vse socialne delavke (100 %). V tretjini prime-
rov (25) je dokumentacija o socialnem delu
shranjena v popisu bolezni pacienta, ki je na
oddelku ali v ambulanti. Dokumente o socialni
obravnavi vodi posebej v spisu 48 responden-
tov. V prirocnih arhivih jih spise hrani 47.

Stirideset socialnih delavk in delavcev je
glede dokumentiranja storitev socialnega dela
oblikovalo predloge: vodenje lastne dokumen-
tacije z zapisi (18), enoten obrazec (10), vzpo-
stavitev in prilagoditev sodobne tehnologije in
dostop do potrebnih podatkov (6). Da naj bo
dokumentacija o socialnih storitvah sestavni
del pacientove kartoteke, meni 6 socialnih
delavk in delavcev.

lzobrazevanje

Skoraj vsi respondenti (65) menijo, da soci-
alne delavke v zdravstveni dejavnosti potrebu-
jejo programe izobraZevanja in u¢ne delavnice
zaradi ohranjanja Custvenega ravnovesja in
preprecevanja izgorevanja.

Programe, ki jih navajajo kot ustrezne,
lahko v grobem razdelimo na specialisti¢ne
in splosSne. Specialisti¢ne potrebujejo za svo-
je delo na posameznih specificnih podrocjih
zdravstvenih dejavnosti, sploSne pa ne glede na
dejavnost (programi za obvladovanje stresa in
izgorevanja pri delu, programi za refleksijo o
izku$njah pri delu, supervizija, komunikacija).

Kar 21 odgovorov se nanaSa na potrebo po
specialnih znanjih na specifi¢nih podrocjih
zdravstvene dejavnosti, na katerih delajo
socialne delavke. Na splo$ne programe izo-
braZevanja ali u¢nih delavnic se nanaSa 27



odgovorov. Najve¢ respondentov navaja pro-
gram supervizije (20), in sicer supervizijo kot
supervizijo za ozko strokovno podrocje, inter-
vizijo, moznost refleksije in pogovora o svojih
izkusnjah, sproscanje. Trije respondenti od teh
se ze udelezujejo supervizijske skupine, osem
jih navaja potrebo po programu preprecevanja
stresa in izgorevanja, trije predlagajo program
spretnosti dobrega komuniciranja.

Dva odgovora se nanaSata na sploSna opaza-
nja o ustreznih programih, in sicer: prvi navaja
potrebo po skupnih delavnicah s socialnimi
delavkami iz socialnega varstva, drugi pa
meni, da bi bilo potrebno karkoli, saj trenutno
zdaj ni nicesar na voljo.

Srecanja (izobraZevanja, u¢ne delavnice) bi
po mnenju skoraj polovice (47 %) responden-
tov, ki so odgovorili na to vprasanje, morala
potekati enkrat na dva meseca. Nekaj vec kot
tretjina (36 %) jih meni, da bi morala potekati
enkrat na mesec. Ena oseba omenja potrebo
po intenzivnejSih srecanjih. Posamezni re-
spondenti menijo, da je pogostost odvisna od
vrste programa (seminarji, supervizije) in da je
potrebnih ve¢ razli¢nih programov z razlicno
stopnjo intenzivnosti in pogostosti.

Moznosti strokovnega izobrazZevanja so raz-
licne. V preteklem letu (2011) se je izobraZeva-
lo 51 respondentov. Enkrat se je izobraZevanja
udelezilo 14 socialnih delavk in delavcev in
enako Stevilo dvakrat. Trikrat ali veckrat pa
23 respondentov. Skoraj Cetrtina (17) se jih
v preteklem letu izobraZevanja ni udeleZila.

Samoevalvacija sodelovanja v timu

Poklic socialnih delavk v zdravstveni de-
javnosti je specifi¢en in opredeljuje delovno
mesto, ki zahteva veliko prilagodljivosti in
potrpeZzljivosti, tako s profesionalnega vidika
kot tudi z vidika timskega dela. Pomembno je,
da se pomoc ne osredoto¢a samo na posame-
znikove psihi¢ne in somatske vidike, temvec
tudi na odnose in okolje, v katerem posame-
znik funkcionira. Potrebna je usmeritev na
¢im boljse funkcioniranje pacienta po koncani
hospitalizaciji oziroma zdravstveni obravnavi
in prav tu je vloga socialne sluzbe nepogre-
Sljiva. Pacientke in pacienti se razlikujejo po

izpostavljeni oz. ugotovljeni problematiki, po
trenutnih sposobnostih za funkcioniranje, zato
je nacin obravnave razlicen, zajema individu-
alno, skupinsko in skupnostno socialno delo.

V vprasalniku smo socialne delavke in delav-
ce prosili, naj ocenijo upostevanje strokovnega
mnenja v timu, enakopravnost ¢lanov v timu, ce-
njenost strokovnega dela, avtonomnost uporabe
strokovnega jezika. Na voljo so imeli, da lahko
odgovorijo tudi, da njihovo delo ni upostevano
glede na vloZene napore, da so pri¢akovanja
¢lanov tima nerealna, njihovo strokovno delo
pa upostevano samo v posameznih primerih.
Predlog je bilo treba opredeliti s predlagano
lestvico, in sicer glede na to, ali trditev velja
»popolnomax, »v veliki meri«, »v srednji meri,
»V manjsi meri« oziroma »sploh ne velja.

Da lahko avtonomno uporabljajo jezik
svoje stroke, je navedlo 27 respondentov. Da
je njihovo strokovno delo v timu cenjeno »v
veliki meri«, ocenjuje 30 socialnih delavk in
delavcev, »v srednji meri« pa 26. Skoraj dve
petini respondentov (26) je menilo, da vodja
tima »v veliki meri« upoSteva njihovo mnenje,
24 respondentov pa, da ga uposteva »v srednji
meri«. Da so »popolnoma« enakopravni ¢lani
tima, odgovarja 20 respondentov.

Pet socialnih delavk ocenjuje, da delo »ni
upostevano« glede na vloZene napore, 6 jih
meni, da to velja »v veliki meri«. Trije se stri-
njajo s trditvijo, da so pricakovanja ¢lanov tima
nerealna, 4 menijo, da to velja »v veliki meri«.
Trditev »moje strokovno delo upostevajo samo
v posameznih primerih« velja »popolnoma« za
2 in »v veliki meri« za 8 respondentov.

1z odgovorov izhaja, da se socialne delav-
ke ne glede na to, da so v nekaterih zavodih
edine predstavnice poklicne skupine, uspesno
vkljucujejo v zdravstveni tim in s tem pripo-
morejo k prepoznavnosti stroke. Iz posameznih
odgovorov pa je razvidno, da sodelovanje v
posameznih delovnih okoljih ni spodbudno, za
vzroke pa bi potrebovali podrobnejSo analizo.

UGOTOVITVE

Socialne delavke v zdravstveni dejavnosti
so zaposlene na vseh ravneh zdravstvene de-
javnosti, na primarni, sekundarni in terciarni.
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Pri tem pa velja ugotoviti, da umestitev socialne
delavke v tim ni sistemsko dolocena, temvec je
sistemizacija prepu$¢ena zdravstvenemu zavodu.

Naloge socialnega dela v zdravstveni dejav-
nosti niso opredeljene, zato socialne delavke
v posameznih zavodih teZko dolocijo okvir
svojih dejavnosti. Glede na to pacienti ne mo-
rejo uveljavljati pravice do enake obravnave in
enake dostopnosti do storitev socialnega dela
v zdravstveni dejavnosti.

Upravienci storitev socialnega dela so pa-
cienti, ki so vkljuceni v zdravstveno obravnavo.
Za aktivno reSevanje socialnih problemov pa je
potrebno veliko povezovanja in strokovnega dela
z njihovimi bliZnjimi in pristojnimi sluzbami.

Vodenje dokumentov o socialnem delu s
pacienti je lastno vsakemu zavodu. Storitve
socialnega dela se zapisujejo, vendar ni eno-
tnih navodil, zato ni moZna primerjava med
posameznimi zavodi.

Ker ni dogovorjenih normativov in stan-
dardov obravnave, ni mozno vodenje enotnih
evidenc Stevila uporabnikov.

Brez dogovorjenih postopkov in sprejetih
standardov ni moZno spremljati in ocenjevati
kakovosti strokovnega dela.

Ugotavljamo veliko Zeljo socialnih delavk
po zakonski opredelitvi podrocja socialnega
dela v zdravstveni dejavnosti.

IzraZena je velika potreba po vkljucevanju
v programe strokovnega izobraZevanja s splo-
$nimi in strokovnimi vsebinami podrocja dela.

Te ugotovitve lahko primerjamo z ugotovitva-
mi raziskave (Pogacnik 1984: 379), v kateri avto-
rica navaja probleme socialnih delavk v zdravstvu
v ljubljanskih zdravstvenih organizacijah: majhno
Stevilo socialnih delavk glede na obseg dela in
Stevilo pacientov, zaradi velikega Stevila zahtev
prihaja do nepoglobljenega in nesistematicnega
dela z pacienti, zaradi preobremenjenosti ni
dovolj ¢asa za delo s pacienti, posledica neinfor-
miranosti nekaterih zdravnikov o socialnem delu
so nepotrebne in neutemeljene zahteve.

SKLEPI IN PREDLOGI

Glede na druzbena pricakovanja in ugotovi-
tve raziskave je nujna opredelitev standardov
socialnega dela. Vzpostavitev vodenja sistema

kakovosti in varnosti ter aktiven pristop k
uvajanju nenehnih izboljSav sta mozna le na
podlagi dogovorjenih in sprejetih standardov.

Pomembno je, da socialne delavke v zdra-
vstveni dejavnosti pri svojem delu ravnajo
eticno — v obc¢e dobro. Spostovati je treba vse
z ustavo in zakoni Republike Slovenije zajam-
¢ene pravice ter vse mednarodne dokumente
s podrocja ¢lovekovih pravic, ki jih je sprejela
ali ratificirala Republika Slovenija.

Zato je Komisija v porocCilu Opredelitev
normativov in standardov na podro¢ju social-
nega dela v zdravstveni dejavnosti (2009) pre-
dlagala, da standardi storitev socialnega dela
v zdravstveni dejavnosti temeljijo na Kodeksu
etike socialnih delavk in delavcev Slovenije
(1996), v nadaljevanju Kodeks) ter prevedenih
in prirejenih standardih NASW Standards for
Clinical Social Work In Social Work Practice
(2005) Nacionalnega zdruZenja za socialno
delo. Kodeks opozarja na minimalna in splo$no
sprejeta merila, ki jih je treba nujno upostevati
v situacijah, ki zahtevajo eti¢no presojo, in
zavezuje vse socialne delavke in delavce, di-
plomante Fakultete za socialno delo in Visoke
Sole za socialno delo. Standardi NASW, spre-
jeti junija 2005, poudarjajo eti¢no odloCanje in
skrb za varovanje osebne integritete pacienta
in svojca, dokumentiranje storitev, opredelijo
strokovno usposobljenost in odgovornost za
stalni strokovni razvoj izvajalcev ter njihove
pogoje za ucinkovito strokovno delo.

Komisija je ob kon¢anem mandatu podala
strokovno mnenje, da je pred opredelitvijo
normativov na drZavni ravni treba oblikovati
enoten nabor storitev ter opredeliti naloge
in posamezne skupine pacientov. Socialne
delavke in delavci so kot ¢lanice in Clani
multidisciplinarnih timov do zdaj navedeni
v Zakonu o zdravstvenih ukrepih pri uresni-
¢evanju pravice do svobodnega odlocanja o
rojstvu otrok (1977) in Navodilu za izvr§evanje
zakona o zdravstvenih ukrepih pri uresnic¢eva-
nju pravice do svobodnega odlo¢anja o rojstvu
otrok (1977), v programih (Drzavni program
obvladovanja raka v Sloveniji 2010-2015,
Drzavni program paliativne oskrbe, Program
celovite rehabilitacije slepih in slabovidnih), v
Predlogu Resolucije o nacionalnem programu



dusevnega zdravja 2011-2016 (2011), pri delo-
vanju Centrov za prepreCevanje in zdravljenje
odvisnih od drog, v smernicah obravnave otrok
z Duchennovo misic¢no distrofijo in v nekaterih
klini¢nih poteh*.

Na podlagi usmerjenega spremljanja in
vrednotenja bo treba izdelati sistemizacijo de-
lovnih mest v posameznih zavodih v primarni,
sekundarni in terciarni dejavnosti. Na drzavni
ravni sprejete pravne podlage za storitve, ki
jih izvajajo socialne delavke v zdravstveni
dejavnosti, bodo pacientom omogocile enako
multidisciplinarno obravnavo in enako do-
stopnost do storitev, za kakovostno izvajanje
storitev pa je treba vzpostaviti mreZo socialnih
delavk, zagotoviti ustrezne delovne razmere,
informacijsko podporo in vzpostaviti zbirko
podatkov.

Socialno delo v zdravstveni dejavnosti
pripomore k celostnemu pristopu zdravstvene
obravnave, $e posebej ker imajo problemi,
znacilni za osebe, ki Zivijo v negotovih raz-
merah, in za marginalne skupine prebivalstva
hude posledice za njihovo zdravje. To postaja
vse pomembnejSi javnozdravstveni problem,
ki je drago breme tako za posameznika in
njegovo druZino kot tudi za zdravstveno bla-
gajno, skupnost, drzavo. Upraviceno lahko
pricakujemo, da bo Ministrstvo za zdravje
podprlo predlagana izhodisca in s podelitvijo
mandata kompetentnim strokovnjakinjam in
strokovnjakom omogocilo izvedbo predlaganih
dejavnosti.

»Klini¢na pot je orodje, ki zdravstvenemu timu omogo-

¢a racionalno in na znanstvenih dokazih utemeljeno
obravnavo pacienta, spremljanja opravijenega dela ter
kazalnikov kakovosti, natan¢nejse dokumentiranje in lazjo
notranjo presojo zdravstvene prakse. Pomaga pa tudi pri
seznanjanju pacienta s predvidenim potekom njegove
zdravstvene obravnave in je dober pripomocek za izracun
stroskov obravnave.« (Marusi¢, Siméi¢ 2009: 6.)
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IZMERA POKLICA: OD VODNISTVA K SOPOTNISTVU

BABICA KOT SKRBSTVENI POKLIC IN POTREBE ZENSKE, KI POSTAJA MATI

Zato naj bodoce mamice vedo, kaj vse jih lah-
ko ¢aka v porodniSnici, da ne bi tako naivno in
z veselim pri¢akovanjem hitele rodit. (Alenka,
izjava 110.)

Medicina in zdravstvena nega na podrocju
reprodukcije dosegata nesporne dosezke, njun
prispevek k ohranjanju Zivljenj in zdravja Zensk
in otrok je pomemben. Mi pa se posvecamo
premisleku o sodobnih pogojih materinstva v
razmerjih z opredelitvami in praksami poro-
dniStva in babiStva, predvsem problematiza-
ciji medikalizacije materinstva Ze na samem
zacetku — v nosecnosti, med porodom, v ¢asu
nege dojencka in dojenja. Medikalizacija je
prevladujoca v Evropi in Severni Ameriki 20.
stoletja, z globalizacijskimi procesi v drugi
polovici stoletja pa je postala ena klju¢nih
znacilnosti, ki jo doZivlja ve€ina Zensk, ko
postajajo matere. O tem piSejo Stevilni avtorji
in avtorice, med bolj znanimi so A. Oakley, R.
Davis-Floyd, E. Shorter, B. S. Turner.!

S pretehtano zdravstveno pomocjo, zdravili
in posegi med porodom zdravstveni strokov-
njaki ohranjajo zdravje in Zivljenja, na primer
z izvedbo varnega carskega reza. A pretirana
raba ali neutemeljena uporaba nastetega med

porodom kratkoro¢no in dolgoro¢no prinaSa
povecana tveganja za zdravje in Zivljenje ma-
tere in otroka — pa naj govorimo o pretiranem
poseganju po umetnih popadkih ali prevelikem
Stevilu prerezov presredka — in lahko pomeni
zlorabo. Zato je pomembno preverjati meje
medicine na podlagi razvoja znanstvenih spo-
znanj, izsledkov raziskav in kriti¢ne presoje.

Med klju¢nimi posledicami medikalizacije,
ki jo oznacuje tehnologiziran, centraliziran
in institucionaliziran porod, so podrejenost
babic medicini in nerazreSena razmerja med
babiStvom in zdravstveno nego (Fleming 2008:
43), babisko izobraZevanje in delovanje pa sta
zaznamovani s tako imenovanim medicinskim
konceptom porodne pomoci.

Vse omenjeno nas napeljuje k temeljitemu
premisleku o obstojeci porodni paradigmi, kajti
njene implikacije so izjemno pomembne za
Zenske, ki rojevajo, pa tudi za vse, ki sodeluje-
jo v obporodni skrbi. Z izbranim pricevanjem
o doZivljanju poroda in porodne pomoci, ki
ga vkljucujemo v besedilo, izpolnjujemo dve
zavezi —do mater in do bralcev: Zenskam kot ti-
stim, za katere nam pri tematiki pravzaprav gre,
dajemo glas, hkrati pa ponujamo rdeco nit, ki

bralki ali bralcu lajsa potovanje po kompleksni §

) S e o . problematiki in vabi k premisleku o razmerah, ;E."
MeQ|ka||Z|rat| pom‘vemlmed druglm prehpc.)znah ali kategori- v katerih danes enske postaj aj o0 matere. 5
zirati dolo¢eno pocutje, stanje ali vedénje kot bolezensko, Alenka K . d v izbrani sl a
kot nekaj, kar zahteva zdravijenje ali poseg. Medikalizacija ) énka o -SCI_]C za .porol v %Z rant sloveI.l— (3
je proces, pri katerem se zdravstveni ali vedenjski problemi ski porodni$nici zunaj kraja njenega bivanja o
zaénejo pojmovati, definirati in obravnavati kot medicinski. odlo¢ila zaradi strokovnih referenc te ustanove. 2
To je proces, v katerem so vsakdanji dogodki, pojavi al Njena nosecnost je bila nezapletena, a proti N
pogoji zivlienja in bivanja preoblikovani v medicinske pro- . . . 2
Lo o koncu naporna zaradi zdravstvenih tegob, rodila o

bleme, podvrzeni medicinskemu nadzoru in definicijam, R R . 9 g
ki poudariajo tveganie, patologijo in pomen terapevtskin Je na predvideni datum poroda na zacetku leta o
intervencij ali drugih naginov »urejanja« oz. uravnavanja. 2007. Sebe je opisala kot neZzno in senzibilno. &
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Njeno pri¢akovanje poroda je mogoce razbrati
iz citata na zaCetku tega besedila kot »veselo,
za nazaj pa kot »naivno«. Porod je potekal brez
veCjih zdravstvenih zapletov. Pri¢evanje smo
izbrali, ker na podlagi poznavanja tega podrocja
vsakdanjega Zivljenja ugotavljamo, da je repre-
zentativno za sodobno porodno kulturo, v tem
pogledu torej navadno, in ker sodi v skupino
tistih, ki osvetljujejo tematiko odnosov med
zdravstvenimi strokovnjaki in porodnico, in je
torej primerno gradivo za analizo specifi¢nega
vidika obporodne skrbi. Alenka K. je ena izmed
tistih, ki so babisko pomoc¢ doZzivele kot veci-
noma neustrezno.’

Rojevanje je specifi¢no Zenska dejavnost,
babice pa so skoraj brez izjeme Zenskega spola.
Za poglobljeno razumevanje rojevanja je nujno
skupaj obravnavati tako fizioloske kot kulturne
dejavnike, ki ga sooblikujejo, pri tem pa je spol
kljuéna kategorija. Babistvo sodi med najstarejse
samostojne Zenske poklice, se pa obCutno razli-
kuje od medicinskih poklicev in tistih v zdrav-
stveni negi; trdimo, da je skrbniski poklic par
excellence. Pri iskanju odgovora na vpraSanje o
(iz)meri danasnjega babiskega poklica se Zelimo
izogniti samoumevnostim vrste »vsi vemo, da
babice obstajajo Ze od nekdaj«, zato bomo pre-
verili, zakaj Zenska pravzaprav potrebuje babico
in kaksna naj bi bila njena vloga.

Zakaj se pojavi potreba po navzoc¢nosti dru-
gih ljudi pri porodu, saj se pri vecini sesalcev
samicke za kotitev umaknejo v samoto?* Pre-
ucevanja razlogov je dalo nekatere pomembne
ugotovitve: z evolucijo ¢loveka, hojo po dveh in

2 Osebni podatki so zaupni. Zaradi varovanja zasebnosti so
imena oseb in ustanov izbrisana oziroma spremenjena.
Alenka K. je pricevanje poslala v pisni obliki na povabilo
Zdruzenja Naravni zacetki k zapisu porodnih zgodb v
okviru projekta »Se vsaka je rodila'; Pravice zensk v obpo-
rodnem obdobjuc, izvedenem v letih 2009 in 2010. Za
moznost uporabe njenega pri¢evanja v znanstvene name-
ne sem jo prosila poleti 2011; za njeno ljubeznivo privolitev
in prispevek k pogloblienem razumevanju tematike sodelo-
vanja strokovnjakov v prehodu v materinstvo se ji toplo za-
hvaljujem. Pricevanje smo za potrebe nase analize zvezno
osteviléili po posameznih izjavah in jih tako tudi navajamo.

Poznamo pa ravnanja nekaterih delfinov in primatov, pri
katerih skupina varuje samico pri kotitvi, dokumentirani
so tudi primeri, ko so navzoce samice aktivno posegle
pri porodnem zapletu.

razvojem mozganov ter s tem bolj zapletenim
rojstvom otroka (Ce se porod zaplete, obstaja
nevarnost poskodb in smrti enega ali obeh) je
navzocnost drugih postala potreba in pomem-
ben dejavnik prezivetja otroka in porodnice.
Ta »novost« ima danes po nekaterih ocenah
milijon let (Trevanthan 2011).

Predvsem gre za odgovor na potrebo po
Custveni podpori ter prakticno in simbolno
zagotavljanje varnosti v trenutkih negotovo-
sti, tesnobe in strahu pred smrtjo ali zapleti
in Sele potem za prakti¢no porodno pomoc¢
(Trevanthan 1997: 84). Navzoc¢nost drugih pri
porodu torej izhaja iz nase evolucije, oblika in
vsebina porodne pomodi, ki jo ti drugi dajejo,
pa sta socialno in kulturno oblikovani.

Nekaj pa je v odgovorih na potrebo po
¢loveski podpori med porodom univerzalno
za vse tradicionalne skupnosti: ob porodnici
so zenske — z redkimi izjemami tistih druzb,
v katerih je zaZelen porod brez vsakr$ne
pomodi, in nekaterimi, v katerih so navzoci
tudi moski.

Antropoloske raziskave kazejo, da poro-
dne pomocnice lahko delimo v tri skupine.
Prvo sestavljajo starejSe izkuSene sorodnice,
navadno matere in tasce, drugo tradicionalne
babice, ki so pridobile svoje znanje na podlagi
izkusenj z lastnimi porodi in porodno pomocjo
drugim, tretjo skupino pa profesionalne babice
(Trevanthan 2011).

Prvobitno babistvo razumemo kot delova-
nje, usmerjeno v dobro posameznic in njihovih
dojenckov ter torej v dobro skupnosti; temelji
na Zenskem izrocilu in je globoko ukoreninje-
no v posamezni kulturi. V njem kristalizirajo
specifi¢na kulturna prepri¢anja o pomenih
Zensk, moskih, otrok, spolnosti, bolecine,
materinstva, oCetovstva, telesa. In ker je porod
pomemben Zivljenjski prehod, ima babica v
tem ranljivem obdobju tudi pomembno vlo-
go pri prenasanju in utrjevanju referencnega
okvira posamezne kulture.*

4 Antropoloska in etnoloska preucevanja rodnosti, roje-
vanja, babistva so iziemno zanimiva, po nastanku pa
dokaj »mlada, pri nas so morebiti znana predvsem dela
Margaret Mead, Niles Newton, Sheile Kitzinger, Brigitte
Jordan in Robbie Davis-Floyd, v Sloveniji pa se temu
podrocju posveca etnologinja Irena Rozman.



Vednosti in spretnosti babic so se pogosto
prenasale prek sorodstvenih povezav med
Zenskami, na primer od mater na hcere, pa
tudi prek iniciacijskih postopkov, ko so stare
prepoznale nadarjene med odras¢ajo¢imi de-
kleti in jih vpeljevale v svojo prakso. Mlajse so
spremljale bolj izkusene, vednosti in spretnosti
pa so se ucile z navzocnostjo ob porodih, na
podlagi soudeleZenosti v celovitosti dogajanja,
s potrpeZzljivostjo in opazovanjem.

Utemeljiteljica antropologije poroda Brigit-
te Jordan v svoji referencni publikaciji Porod
v Stirih kulturah (1993), ki je prvi€ iz8la v
sedemdesetih letih 20. stoletja, opisuje svoje
vajeniStvo pri tradicionalni porodni pomoc-
nici, imenovani partera. Spoznala jo je med
terenskim raziskovanjem porodne kulture na
polotoku Jukatan. Babica je brez vnaprejSnjega
besednega uvoda ali pojasnjevanja pri masazi
Zenske preprosto vzela njene roke pod svoje
in jih vodila prek oblega trebuscka in ji tako
omogocila, da je tipaje videla lego otroka in
se spotoma, s telesom naucila, kako se izvaja
zunanji obrat otrocka, ki je v medeni¢ni vstavi
(Ibid.: 192).

Babice so v dolocenih primerih predlagale
simbolne ukrepe. Bili so ucinkoviti, ker so
zdruZzevali sploSne zakonitosti poroda s kul-
turnimi posebnostmi, saj so bile porodnice in
babice po navadi vpete v isto kulturo, pogosto
so pripadale tudi isti lokalni skupnosti. Tako je
bilo pri zastalem porodu pomembno odpiranje
zaprtega — na primer oken in vrat. To v Stevil-
nih razlic¢icah navajajo etnologi in je znano
tudi v slovenskem izrocilu. U¢na pot babic je
pomenljiva, v stari angleScini midwife pomeni
»biti z Zensko«.

Tradicionalno ucenje s spremljanjem in nav-
zocnostjo pri porodih se je zacelo spreminjati s
profesionalizacijo, nastajanjem poklicev. Eden
prvih taksnih korakov za tradicionalne sloven-
ske porodne pomocnice je bil zadostitev pogo-
jem, da so za opravljanje babistva izprasane in
potrjene, pa tudi zapriseZene, naslednji pa je
bil delovanje prvih poklicnih Sol v slovenskem
jeziku na sploh; to ponazarja prepoznavanje ve-
likega pomena babistva za zdravje prebivalstva.
Na pobudo Marije Terezije je bila leta 1753 v
Ljubljani ustanovljena prva strokovna Sola na

slovenskem etni¢nem ozemlju, nato pa Se tri,
v Celovcu, Gradcu in Trstu — vse namenjene
babiskemu izobraZzevanju. Pogoji za sprejem
na babisko Solo so na zacetku vkljucevali tudi
izkusenost, zrelost in specifi¢no opredeljeno
moralnost kandidatke; to je bilo povezano z
navedbo starosti, zakonskim stanom in Ste-
vilom lastnih otrok, pozneje pa so te pogoje
opustili.> Ni nakljucje, da so nosecnice posebej
na podeZelju mlade babice pogosto sprejemale
z dvomom, ¢e$, kaj mi bo uceno dekle, ki 7i-
vljenja sploh Se ni okusalo in nima Zivljenjske
izkusnje in $e niti ni rodilo otroka, in so bolj
zaupale tradicionalnim porodnim pomo¢nicam
(Drglin 1995: 51).

Prizadevanja danasnjih babic, bab v dobrem
pomenu besede — torej zensk z Zivljenjskimi
izkusnjami — da bi zares postale modre Zenske,
sages femmes, kot je neposredno ohranjeno v
francoskem poimenovanju babic, da bi zado-
stile temeljnemu pogoju babicevanja, so zelo
pomembna. Zal je nevarnost za skoraj$njo iz-
gubo slovenske babiske tradicije tako za same
babice kot za Zenske v pricakovanju poroda, ki
jim je babiski poklic posvecen, komajda pre-
poznana kot problem. To kaze na umeScenost
babistva na obrobje, ki je povezana z zdaj$njim
prevladujocim porodnim modelom.

Danasnje babice nimajo svojega glasila, ce-
prav je v letih od 1929 do1941 in potem od 1946
do 1947 Drustvo diplomiranih babic izdajalo
mesecnik Babiski vestnik. Prav tako nimajo
samostojnega strokovnega kolegija. Uraden,
prevladujo¢ diskurz o zgodovina babistva in
porodnistva pa (Se) ni prerastel zagat tradici-
onalnega pisanja zgodovine porodne pomoci,
zaznamovanega s selektivnim pogledom, ki
favorizira medicinski pristop in v marsicem
diskriminira pomen babic.°®

Problem pa ni le slabitev babiske identitete,
tudi tok Zenskega izrocila je skorajda nezazna-
ven. To se kaze v zgolj fragmentarni vednosti
o zmoznostih Zenskega telesa in potrebah
7enske v nose¢nosti in med porodom. Zivimo
v kulturi, zaznamovani z jezikom ter prezZeti s

Vec o tem v Drglin 1997 a.

6 7a utemeljitev nekaterih trditev, ki tu niso izpeljane, gl.
Drglin 1997 b.
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pomeni, obrazci in vlogami, ki zamejijo, kaj
pomeni biti Zenska in tudi kako se vesti kot
nosecnica, kako in kje rojevati, kdo naj bo
poleg, kaksno je sprejemljivo izraZanje bole-
¢ine in drugih obcutkov, kateri izmed telesnih
poloZajev je primeren in kateri ne. Oblikujejo
tudi materinstvo, navade in rituale, povezane
z nosecnostjo in porodom, pa tudi zaZeleno
in pri¢akovano vedénje posameznice, ki v
razli¢ni meri ponotranji druZbena pricakovanja
in norme.

Za prevladujoco civilizacijsko paradigmo,
ki s svojimi skrajnostmi in seganjem cez
vsakr§ne meje vzdrZznosti samo sebe peha
do sesutja, sta znacilni poudarjeno pozitivno
vrednotenje tehnologije in narekovanje nad-
zora nad telesom in njegovim delovanjem s
poseganjem, zdravili. Znacilni so tudi zahte-
va po obvladovanju telesnih funkcij od zunaj,
podrejanje normam in narekovanje tempa, ki
metronomsko seka trajanje ¢asa, da nastane
obcutek nenehne nuje po Se ve¢jem hitenju
in se hkrati pojavi neznosno pomanjkanje
vsakr$nih umirjenih trenutkov. V kulturi, ki
ceni samonadzor in objektivacijo telesa, bo
posameznica silnice poroda, njegovo valova-
nje in neizogibnost doZivela kot prestop meje;
prepuscanje je lahko zanjo problemati¢no,
celo nesprejemljivo.

Temu se pridruzuje prevladujo¢ nacin Zi-
vljenja, ki ga zaznamuje temeljno nezaupanje
do narave, nerazumevanje njenih ritmov, strah
pred njenim navideznim neredom, pogosto
pojmovanim kot ogroZajoci kaos, ki ga je
nujno treba omejiti. Odsev takSnega odnosa je
specifi¢na sodobna porodna pomo¢, ki jo ume-
$¢amo v tehnokratsko paradigmo (Davis-Floyd
2001, Davis-Floyd, St. John 2001)” in ki jo
zaznamujejo geste »jemanja prek vrste,
ko imajo tehnologija, medicinski posegi in
zdravila zelo hitro in pogosto neupravi¢eno
prednost pred Cakanjem, potrpeZljivostjo in
zaupanjem v porodni proces in Zensko telo.
Z medikalizacijo in premestitvijo poroda v

7

Robbie Davis-Floyd razlikuje tri porodne paradigme:
tehnokratsko, humanistiéno in celostno. Povezane so
s prevladujoéimi kulturnimi prepric¢anji in vrednostnimi
sistemi.

umetnih popadkov, prevladujoco pasivnostjo,
ki jo med drugim ponazarja lega porodnice
na postelji, se dojemanje nemoci sodobnih
Zensk, da rodijo spontano, na individualni in
kulturni ravni medsebojno krepi in podpira.
Po podatkih nacionalne raziskave z naslovom
»PorodniSnice za danasnji Cas« je leta 2005
med porodom lezalo osem Zensk od desetih,
za sprozenje oziroma pospesevanje poroda je
dobilo zdravila skorajda dve tretjini Zensk, ki
so rodile vaginalno; v Sloveniji v zdravstve-
nem sistemu ni zagotovljene ustrezne mreze
strokovne pomoci za porod zunaj Stirinajstih
porodnisnic (Wagner 2007).

Fiziologija in kultura, presejani skozi Zen-
sko, njeno osebno zgodbo in druzinsko izrocilo,
sta lahko v nasprotju Ze v nose¢nosti, e bolj pa
je napetost izrazita pri samem porodnem deja-
nju. Nosecnice imajo kljub mnoZici podatkov,
celo preobilju informacij, ki jih tezko ovre-
dnotijo, pogosto obcutek, da jim pred velikim
dogodkom manjka trdna podlaga, v sebi tezko
najdejo gotovost, v njihovi negotovosti pa jih
izbire plasijo. Kaks$na so sporocila nase kulture,
ki med odrascanjem deklet oblikujejo predstave
o prihodnjem materinstvu, ¢e se odrasle neve-
dno sprasujejo, pol v upanju in pol v strahu:

Le kako se bo iz mojega telesa porodil tri in
pol kilogramski otroc¢icek, ne da bi se posko-
dovala? Le kako to boli? Ali ne bi bilo vendarle

bolje, da bi kar naredili carski rez?®

Zato je toliko pomembneje, da poveZemo,
kar je nekoc Ze bilo prepleteno, da bi se stra-
hovi umaknili ob izkuSenih Zenskah, ki bi
zaupale svoje zgodbe, in bi bilo vec tistih, ki
imajo do poroda pozitiven odnos, kot zacenja
svoje pricevanje nasa informatorka:

Moram reci, da sem se do tega trenutka same-
ga poroda zelo veselila, v porodni$nico sem
prisla popolnoma blaZena. (Alenka 24.)

Zenske kaZejo pripravljenost, da porodne
izku$nje zaupajo drugim, Se posebej tiste, ki
Jjih oznacujejo kot izrazito dobre ali slabe. Ob
tem pa, kot opozarja antropologinja Robbie
Davis-Floyd, uporabljajo dolo¢eno mero sa-

8 Navedeno po avtori¢inih zapiskih s svetovalnih srecan;.



mocenzure, tako da na primer svoje radostne
porodne zgodbe ne povedo, ¢e menijo, da bi
prizadela tisto s travmati¢no izkusnjo. Nosec-
nost, rojevanje, zgodnje materinstvo je obdobje
pomembnega Zivljenjskega prehoda, ko se
Zenske na novo povezujejo med seboj, pa naj
govorimo o odnosu med babico in porodnico
ali o oblikovanju povezav v druZzini ali Zenske
solidarnosti v skupinah. O tem prica tudi vse
ve¢ publikacij, kot sta knjigi Delle Pollock
(1999) in Nandine Pilley Edwards (2005).
Nekatere porod tako zaznamuje, da Zelijo
aktivno sodelovati pri izboljSanju obporodne
skrbi in hocejo sporoditi babicam, kako so jih
dozivljale. Nasa informatorka je takole opisala
intenzivni porod s hudimi bole¢inami:

Rada bi, da bi babice vedele, da si ob takih
izku$njah ne mores pomagati, da si popolnoma
nemocen in izpostavljen, odvisen od drugih
in v res ekstremnih bolecinah. (Alenka 50.)

Ob tem njen ton vseskozi ostaja vljuden.
Rada bi, da babice izvedo, kako se je pocutila.

Zivo &lovesko telo tu in zdaj je rezultat fi-
zi¢nih in simbolnih silnic, je tako kulturno kot
naravno — vsak utelesen posameznik in posame-
znica je enkratno pretapljanje evolucije, zgodo-
vine, druzbe, biosocialnega razvoja in ucenja.
Sodobna spoznanja o delovanju Zenskega in
otrokovega organizma razkrivajo soodvisne
igre, ki zanositev, nosecnost, porod, laktacijo
in dojenje omogocajo ali pa oteZijo in celo
preprecijo. Govorimo o obcutljivo prepletenih
zivljenjskih procesih ¢loveskih bitij, povezanih
z reprodukcijo, ki jih zgolj za potrebe razisko-
vanja locujemo na posamezne vidike — biolo-
Ske, Custvene, hormonske, socialne, kulturne.
Razumevanje nosecnosti in poroda v prepletu
nastetih dejavnikov in njihovih pomenov za
zensko, otroka, moskega, druzine in druzbo
omogoca jasnejsi pogled.

Najnovej$i znanstveni izsledki o naravi
materinstva in ocetovstva vzbujajo veliko
spoStovanje in nas spodbujajo k premisleku
o razmerah, v katerih danes Zenske postajajo
matere in v katerih nastaja nova druzina. Zna-
nje o fizioloskih vidikih nosecnosti, poroda in
zgodnjega poporodnega obdobja je bilo do pred
kratkim, tja do osemdesetih letih 20. stoletja,

Se precej v povojih in bolj na ravni teoretskih
predpostavk in njihovih izpeljav. Na zacetku 21.
stoletja pa lahko Ze govorimo o odlocilnem pri-
spevku fiziologije, nevrobiologije na eni strani
in humanistike na drugi strani k prepoznavanju
klju¢nih dejavnikov porodnega procesa.

Z vidika fiziologije so nosec¢nost, porod,
laktacija in dojenje dogajanja, ki jih vodijo in
usklajujejo »primarni moZgani«, kot predlaga
preprosto poimenovanje zdravnik in razisko-
valec Michel Odent. Ti so prvotni tako filo-
genetsko, torej z vidika razvoja cloveske vrste,
kot tudi ontogenetsko, torej z vidika razvoja
posameznice, in so tisti del mozganov, ki ga
imamo skupaj s sesalci. V njih medsebojno
vplivajo med drugimi talamus, hipokampus,
amigdala, limbicni sistem, torej endokrini
sistem. Primarni mozgani, hormonski in
imunski sistem skupaj oblikujejo primarni
prilagoditveni sistem (Odent 2002: 188). [zraz
nadomesca dolgo besedno zvezo psiho-nevro-
-imuno-endokrinoloski sistem. Za nas cilj jih
ni smiselno obravnavati loceno, ker so med
seboj mreZno povezani v celoto.

Korpus znanstvenih raziskav in torej ve-
dnosti o tem se povecuje iz dneva v dan in je
nujni del tistega babiskega znanja, ki temelji na
preverjenih izsledkih raziskav. Na podlagi njih
je mogoce veliko bolje razumeti potek nosec-
nosti in poroda, laktacijo in dojenje, vedénje
in odzivanje porodnice ter oblikovanja odnosa
med otrokom in materjo. Klju¢ je v vztraja-
nju pri upoStevanju obcutljivega ravnotezja,
potrebnega za nosecnost, porod, poporodno
obdobje, in pri poznavanju dejavnikov, ki lahko
spodbudno ali zaviralno vplivajo nanj. Razume-
vanje porodnega procesa pomeni zagotavljanje
moznosti, da fizioloski procesi delujejo v celoti.
Namesto »agresivnega« pristopa, znacilnega za
tehnokratski model, potrebujemo obporodno
skrb, ki bo »negovalna« (op. cit.: 35), torej
skrbna, obcutljiva in nezna, katere cilj je prepo-
znati temeljne potrebe Zenske in otroka v nosec-
nosti, med porodom, po njem in jih zadovoljiti.
Za babice, ki delujejo kot skrbnice zdravih
nosecnic in porodnic, je takS§no znanje podlaga
za poglobitev stroke in razvoj prakticnega dela,
ki uposteva posebnosti posamezne Zenske. Ob
ugotovljenih pomanjkljivostih tehnokratskega
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modela je rekonstrukcija omenjenega znanja
izziv zdajSnjim generacijam zdravstvenih stro-
kovnjakov (Downe, McCourt 2004).

Ce hoemo razumeti bistvo poroda, rojstva,
zaCetka materinstva, se moramo torej Se enkrat
vprasati: kaj potrebujeta Zenska in otrok? Se
pred kratkim je porodno pomo¢ zaznamovalo
specificno prezrtje potreb ploda in novorojencka
ter dojencka. To se je zacelo spreminjati s tako
imenovanim »odkritjem fetusa« v medicini in z
odkritji psihoanalize, psihologije, fiziologije, Se
vedno pa v praksi opazamo primere izrazitega
nerazumevanja otrokovih potreb.

Pri razumevanju obdobja pred rojstvom z
vidika razvijajocega se otroka se poudarja logiko
delovanja primarnega prilagoditvenega sistema.
Za genezo dobrega zdravja je pomembno vedeti,
kaj omogoca in krepi zdravje plodov in otrockov.
Mati je plodovo neposredno okolje, ki odloca,
ali se bodo informacije genov aktivirale in kako
bo to potekalo. Plod za svoje prezivetje, rast in
razvoj potrebuje negovalno okolje, katerega se-
stavni del so tudi spodbude, kot so vsakodnevne
dejavnosti nosecnice in njeno doZivljanje. Po-
Cutje Zenske, njeno zdravje in (ne)zadovoljstvo
vplivajo na otrokov imunski in hormonski sistem
in so zato pomembni za njegovo rast in razvoj.
Dobra in individualizirana podpora nosecnice je
tako pomembna zaradi nje same in zaradi blagi-
nje otroka, ki ga nosi, in prav to je ena osrednjih
nalog babic: podpirati in krepiti celostno zdravije
zenske, ki postaja mati. V Sloveniji za noseCnice
skrbijo izbrani ginekologi, ¢eprav bi bila lahko
skrb glede na pravilnike pri zdravi nose¢nosti
porazdeljena med babice in zdravnike.

Alenka K. le na kratko omenja zdravstveno
skrb v tem obdobju takole (10-11):

Med nosecnostjo je bilo potrebno tudi do 8
ur (!!) Cakati na pregled ctg in to je bilo za
nosecnice prava muka — toliko ur presedeti
v ¢akalnici!

Kako zagotoviti Zenski, da bi med porajanjem
kar najbolje uporabila svoj fizioloski potencial?
Za dobro potekajoc porod sta z vidika fiziologije
pomembna dva povezana pogoja: zmanjsevanje
aktivnosti neokorteksa (Odent 2001) in hkrati
omogocanje ¢im bolj nemotenega delovanja
primarnih moZganov. Na hormonski ravni je

osnovna formula preprosta: manj andrenalina
(ta ustavlja ali preprecuje porodne procese) ter
ve¢ oksitocina (ta porodne procese omogoca
in podpira) in endorfinov (ti pozitivno, spod-
budno vplivajo na razpoloZenje).” V igri obeh
poglavitnih in hkrati antagonisti¢nih hormonov,
adrenalina — ta je povezan z obCutki strahu — in
oksitocina, hormona zaupanja, odpiranja nav-
zven in obCutkov ljubezni ter s tem povezave
med materjo in otrokom oziroma med Zivimi
bitji, se skriva tudi odgovor na vprasanje, zakaj
je fiziolo$ki porod v bolni$nici tezje zagotoviti.

Kdor se boji, izbira med tremi moZnostmi bi-
oloSkega zapisa: beZi, bojuj se, »zmrzni«. Vsaka
od teh izbir je lahko odli¢en izhod iz ogrozajoce
situacije, ker bo povecala moZnost za preZivetje,
vsekakor pa (sicer subjektivna) ocena posame-
znice, da je situacija nevarna, pomeni tudi to,
da je treba rojevanje ustaviti, kajti novorojencek
za svoj prihod na svet potrebuje varno okolje ter
umirjeno in zbrano mater; nesmotrno bi bilo
roditi mladi¢ka v nevarnost. Kadar sporocila
iz okolja zaznamo kot opozorilo na nevarnost,
je poglavitno, da je v telesu vse pripravljeno na
hitro in ucinkovito gibalno akcijo: prebava se
upocasni, miSice se bolje prekrvijo, pozornost
se usmeri v zunanjost. Stevilne izkugnje kaZzejo,
da se lahko porod zacasno ustavi, ¢e mora po-
rodnica zamenjati znano okolje za tujega ali Ce
na primer v porodno sobo stopi neznana oseba
ali ¢e kdo poseze v porodni potek, pa prej ni
bilo vzpostavljeno zaupanje, kot opisuje nasa
informatorka (17-23):

Ob 17h me je sprejela sestra, zelo neprijazna
in arogantna, ter mi rocno razsirila vagino.
Ker me ni pripravila na bolecino, ki jo ob tem
obcuti§, sem mocno zakricala. In sem bila za
to »kregana«. Po naravi sem precej neZna,

Niles Newton je leta 1955 objavila knjigo Materinska ¢u-
stva (Maternal emotions). Z njo je napovedala ugotovi-
tve, pozneje potriene s poskusi na zivalih, ki jih tu zaradi
njihove eti¢ne spornosti ne bomo povzemali, namrec,
da oksitocin vpliva na vedénje. Ugledna Svedska znan-
stvenica Kerstin Uvnas Moberg v publikaciji Oksitocin
kot dejavnik (The Oxytocin Factor) (2011) predstavlja
pomen oksitocina ne le za povezovanje, spolnost, roje-
vanje, pocitek, mir, sprostitev, radost, celjenje in rast,
pac pa tudi za zmanjSevanje tesnobe, ukrepanje proti
stresu in pri blazitvi odvisnosti.



senzibilna in vem, da nisem edina — zato mi je
tak grob nacin pognal prvi strah v kri.

Z vidika zdravstvenega strokovnjaka rutin-
ski in malo pomemben postopek je postal del
kaskade dogajanj, ki je porodnico iz njenega
»blaZenega« (24) razpoloZenja postopoma
prignal k obcutju, ko si popolnoma

nemocen in izpostavljen, odvisen od drugih, in
res v ekstremnih bole¢inah. (51-53.)

Strahu pri porodu no¢emo; kemic¢no vstopno
geslo k dobremu in varnemu porodu je tore;j:
(¢im) manj adrenalina, (¢im) vec oksitocina in
z njim povezanih naravnih blaZilcev bolecin,
ki samodejno nastajajo v telesu matere med
fizioloskim porodom. Kot pravi Michel Odent
(2002: 140):

Vsi, ki skuSajo razumeti, kaj pripomore k
laZjemu, manj bole¢emu in zato manj nevar-
nemu porodu, soglaSajo; vsi poudarjajo pomen
domacnostnega okolja, v katerem so navzoce
Zenske. Vedo, da je navzocnost zdravnikov
pogosto zavirajoca. Vedo, da je menjava okolja
med porodom lahko moteca. Vedo, da so zelo
pomembne pridusena svetloba, tisina, toplota
in prostost poloZajev.

Preucevanje vedénja primatinj je pokazalo,
da ne rojevajo, Ce se pocutijo nadzorovane, in
podobne zakonitosti veljajo tudi za porod pri
ljudeh. Govorimo o dozivljanju Zenske, njenih
obcutkih glede porodnih okolis¢in. Te naj za-
gotavljajo toliko varnosti, da se lahko spusti
v porodno dogajanje, da je lahko spontana
in sproscena; gre za obcutljivo razmerje med
nujnim nadzorom nad zdravjem Zenske in otro-
ka ter prepuscanjem toku poroda. V varnem
okolju se Zenske tako dobro pocutijo, da lahko
zaprejo oci, se osredotoCijo na druge cute in
postanejo dovzetne za sporocila, ki prihajajo
iz notranjosti telesa. (Zacasno) odrekanje
dominantnosti vida'® je povezano z obéutkom
zagotovljene zasebnosti, »da se pocutimo kot
domax, z intimnostjo spalnice ali kopalnice.

0 veg o dozivljanju prostora na primer v: Juhani Pallasmaa,
O¢i koze (2007) in The Thinking Hand (2009), pa tudi v
publikaciji slovenskih avtorjev Sporocila prostora (2008).

Bolnisni¢no okolje in v njem uveljavljena
porodna pomoc¢ naredita vidno to, kar za dober
porod ne bi smelo biti tako izpostavljeno po-
gledu. Skrbno spremljanje zdravstvenega stanja
Zenske in otroka se razlikuje od nadzorovanja,
povezanega z nadzorujofim pogledom, pre-
pogostim vaginalnim pregledom, ki jih v€asih
izvedejo neobzirno in bolece, ter od uporabe
invazivne tehnologije. Hkrati pa porodnica ne
sme biti osamljena, zanjo je pomembno Cutiti,
da je del skupnosti. Skrbno in pozorno je treba
ustvariti in negovati ¢im preprostejSe okolje,
ki z udobjem, toplino in toploto, z moZnostjo
zatemnitve omogoca povezavo navznoter in
navzven. Zagotovljena naj bo tiSina, ljudje se po-
govarjajo le Sepetaje, kadar je govorjenje sploh
nujno potrebno. V tak§nem primeru je Zenska
lazje prosta kot v tehnologiziranem okolju.

Vidna sporocila so pomembna, preplesti
pa jih je treba z ustvarjanjem okolis¢in, ki
zenski omogocajo povezovanja — kadar jih
potrebuje — prek drugih cutil, zato so raba
naravnih gradiv in prvin, kot so zemlja, les,
kamen, voda v razli¢nih oblikah, stik z naravo
v njenih spremembah luci, glasov, Zivih bitij,
igre zraka in glasba tako zelo klju¢ni. Kar
zmanjSuje strah in napetost, tisto, kar vodi k
sprostitvi, prepuscanju, miru, zaupanju, kar
ne spodbuja aktivnosti neokorteksa, kot so
misljenje in argumentacija, vse to blaZi poro-
dne bolecine: gibanje od razli¢nih poloZajev
do hoje, zibanja, plesa, raba vode, meditacija,
vizualizacija, dihalne tehnike skupaj z voka-
lizacijo in petjem, razli¢ne vrste dotikanja od
ljubkovanja do masaz. NasStete procese lahko
spodbujajo in krepijo nekatere nefarmakoloske
metode lajSanja bolecin. FizioloSki porod ima
univerzalne znacilnosti, ritmiko in vzorce,
hkrati pa gre vedno za posebno soodvisnost
matere, dojencka, porodnega okolja, nepono-
vljiv tukaj-in-zdaj.

Kako je porodno pomo¢ dozivljala nasa
informatorka? Zapisala je (29):

Nih¢e mi ni povedal, da mora$ pri porodu
stalno leZati — meni bi veliko bolj ustrezala
mirna hoja ali stanje.

In nekoliko pozneje (45):
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Hvalezna bi tudi bila, ¢e bi me nekdo bolj
spomnil na pravilno dihanje — saj sem sama
takrat vse pozabila.

Redki so primeri, ko bi bilo medicinsko upra-
viceno porodnici svetovati, naj med porodom
lezi; nasprotno, del babiskega znanja je povezan
s poznavanjem prednosti razlicnih pokonc¢nih
porodnih poloZajev tako za Zensko kot za otro-
ka. Alenka K. ohranja vljuden ton in uporablja
veliko sporocil v prvi osebi ednine, ki so znacilni
za sodelovalen odnos, toda vanj njena babica ni
aktivno vstopala. V svojih izjavah poudarja, kaj
je sama prepoznala kot svoj obéutek ali potrebo,
kaj bi ji ustrezalo. To poudarja tudi pri omembi
ene najbolj nevralgi¢nih tock sodobnega poroda,
pri porodni bolecini oziroma odnosu do bolecine
med porodom. Kako je Alenka K. dozivljala
porodne bolecine? Takole opisuje (50-57):

Vem, da je sluzba babice zelo naporna, sploh
ponoci —rodila sem okoli 1h zjutraj —a meni je
zelo pomagalo, da sem ob res hudih bole¢inah
kri¢ala — babici to niti najmanj ni bilo simpatic-
no. Rada bi, da bi babice vedele, da si ob takih
izku$njah ne more§ pomagati, da si popolnoma
nemocen in izpostavljen, odvisen od drugih in
v res ekstremnih bolecinah. Zdi se mi, da so
vse zaposlene po vrsti na to pozabile. Sluzba
kot sluzba. Mojo bolecino sem jaz dozivljala
tako ekstremno, da sem si Zelela umreti, ker se
mi je zdelo, da tega ne bom prenesla.

Porodna bolecina je bila izjemna, porodnica
si je Zelela umreti in je Zivo obcutila odsotnost
soCutnega babiSkega pristopa. Alenka K. na-
vaja, da je med porodom v bolnisnici, ki jo je
izbrala zaradi slovesa strokovnosti, izgubljala
zavest (59):

Veckrat sem tudi padla v nezavest — najbrz
samo za trenutek, nihce ni opazil, razen
partnerja, ki mi je kasneje rekel, da sem zacela
gledati »s ta belimi«.

Price smo enemu od paradoksov sodobne
obporodne zdravstvene skrbi, za katero so
znacilni: deljena skrb med zdravstvenimi stro-
kovnjaki, specificna organizacija babiskega
dela, ki oteZuje ali celo nemogoca spremljanje
posamezne porodnice med celotnim potekom
poroda, in pomanjkanje ¢asa za osredotoCenje

na celovitost porajanja. Posameznica med
daljSim porodom navadno sreca celo ve¢ ba-
bic in zdravnikov ter drugih strokovnjakov, pa
vendarle ostajajo pomembni vidiki podpore
neuresniceni, s tem pa so spregledane tudi
potrebe Zenske, to pa otezZuje tudi povezovanje
Zenske s samim porodnim procesom, s svojim
telesom, ki je za porod klju¢no:

Spomnim se, da sem enkrat »pri§la nazaj« in
se vprasala »Kaj pa jaz sploh delam tukaj?« in
si takoj nato odgovorila »0JOJ, rojevam!« (60)

Alenka K. svojo porodno izku$njo povzame,
ko opisuje potrebo po pocitku na oddelku za
otro¢nice, ki je zaradi organizacije poporodne
skrbi ni mogla zadovoljiti (83):

[...] [Plo najhujsi izkuSnji, kar sem je bila
delezna v Zivljenju (predstavljajte si, resnicno
sem bila prepri¢ana, da bom umrla!!) [...]

Otrok se izvije iz najtesnejSe bliZzine in
notranjosti zamejenega prostor v prostranstvo
zunanje narave z njenimi ¢asovnimi in pro-
storskimi brezmejnostmi in to je sprememba
brez primere. Rojstvo otroku omogoci nova
obcutenja, na primer izkus$njo delovanja tezno-
sti, prihod v ozracje, pridruZzitev ¢lovestvu in
drugim Zivim bitjem."

Dokler se ne razvije otrokov imunski sistem,
je treba zagotavljati optimalne moznosti za
odnos med materjo in otrokom z nemotenim
usklajevanjem njunih ritmov, tudi z vzajemni-
mi procesi laktacije in dojenja in neomejenim
telesnim stikom tudi ponoci.> Navezovanje v
¢asu nosecnosti, v prvi uri po porodu je model
za navezavo na druge ljudi, Zivali, predmete.

" 7vidika otrokovega zdravja je pomembno, katere bakte-
rije naselijo otrokova prebavila in kozo. To je povezano
s tem, kaj otrok zauzije (kolostrum) in katere bakterije
so v okolju, domace ali bolnisni¢ne (med njimi so lahko
nekatere zelo nevarne). V nosec¢nosti materina protite-
lesa prehajajo v plod, po rojstvu pa dojenje pomaga,
da dozori otrokov imunski sistem; v materinem mleku
so Se posebej pomembna protitelesa, ki so tako rekoé
individualizirana (IgA). Nekateri pa poudarjajo ugotovitve,
da se ob sesanju otroka z okuzbo v materinem mleku
ustvarijo ustrezna protitelesa.

Ve¢inoma so v sodobnih zahodnih kulturah za
dolgotrajen telesni stik dojencki prikrajsani, Se posebej
je to z vidika njihovih potreb problemati¢no ponodi.



Ob nujnih zadrzkih pred posplosevanjem
— ljubezen je kompleksna in je ne moremo
enaciti z navezovanjem — je klju¢no sporocilo
znanstvenih izsledkov o obcutljivem obdobju
navezave'® med novorojenckom ter materjo
in ocetom mogoce povzeti: fizioloski potek
nosecnosti in poroda in neposrednega ¢asa po
rojstvu zagotavlja kar najboljSe moznosti za
optimalen razvoj novorojencka, s poseganjem
v te procese pa tvegamo kratkorocne in dolgo-
ro¢ne negativne ucinke tako za otroke kot za
druZine, celo vec, gre za ucinke na kulturo, na
oblike sozitja med ljudmi in odnosa do Zivega:

[...] [P]ogoji za navezavo med materjo in
otrokom vplivajo na kulturo prav tako kakor
kultura vpliva na te pogoje. Ne glede na to,
ali kultura podpira ali ovira navezavo med
materjo in otrokom, bo to vplivalo na celotno
kulturo. (Odent 2002: 62.)

Kljucni sestavni del porodnega okolja so
torej ljudje. Prepoznavanje socialnega pomena
babistva v zadnjem ¢asu dobiva pomembnejse
mesto v strokovnih razpravah (Hunt, Symonds
1995), o njem pa moramo razmisljati tudi v
okviru aktualnih problemov babiSke avtono-
mije v razmerjih do medicine in do avtonomije
Zensk v pricakovanju otroka, to pa je povezano
tudi s smerjo razvoja poklica v prihodnje. V
samem temelju pa je vpraSanje obeh avtonomij
povezano z eti¢nimi vidiki babiStva kot skrb-
stvenega poklica.

Vsebinsko ukvarjanje z babiSko etiko
(Frith, Draper 2004) je pomembnejSe kot
osredotocanje na formalizacijo s specifi¢ni-
mi eti¢nimi kodeksi. Raziskave o pomenu
Custvene in socialne podpore pri porodu so
jasno pokazale, da pripomoreta ne le k bolj
pozitivnemu doZivljanju poroda, pac pa tudi
izboljSujeta biomedicinske rezultate tako za
otroka kot za mater (Klaus ez al. 1992). Od tod
tudi vztrajanje nekaterih avtorjev, da moramo
o vlogi porodnega strokovnjaka znova premi-
sliti. Michel Odent (2002: 69) na primer trdi,
da je to lahko le materinska figura, Zenska, ki
pooseblja mamo:

13 Najbolj znana raziskovalca tega podrocja sta M. Klauss
in J. Kennell.

Pristna babica je mama, ki drugim materam
pomaga roditi.

Odlocilno je ustvarjanje prostora s ¢lovesko
navzo¢nostjo, ustvarjanje razmerja. Navzoci ob
porodu zagotavljajo varnost otroka in matere,
uresniCujejo celico ¢loveske skupnosti z vsemi
dobrimi stvarmi, ki jih ta prinaSa. Hkrati upo-
Stevajo prostor zasebnosti, ki je individualno in
kulturno spremenljiv. Islandci so babico poime-
novali [josmodir, prinasalka Iuci, v slovenscini
parecemo, da z rojstvom otrok prvi¢ ugleda lu¢
sveta. Pretirana osvetljenost moti tako porodnico
kot bitjece, ki se po mesecih v svetu zabrisane
svetlobe prvi¢ zazre v materine in ocetove
oCi in se zaCenja uciti gledati ter videti svet in
sebe. Z babiSko pomodjo je lahko lu¢ blaga in
izraza dobrodoslico. Za razliko od poudarjene
rabe vida v medicini, ki predpostavlja distanco
in torej loCenost zdravnikov od »pacientk, je
najverjetneje ena kljucnih nalog babiske nege
prav to, o ¢emer govori strokovno poimenova-
nje njihovega poklica: upovedovati neznost v
navzocnosti in dotiku, babiski poklic je v tem
pogledu izrazito hapticen in taktilen poklic. Za
njegovo uresnicenje je potreben prenos poudarka
narazvoj spretnosti, znanj in sposobnosti, pove-
zanih z medc¢loveskimi odnosi, in to usmeritev
je Ze mogoce zaznati v sodobnih publikacijah,
na primer o Custvih v babiStvu (Hunter, Deery
2009) ali izrecno o odnosu med babico in ma-
terjo (Kirkham 2010) ter o razli¢nih teoretskih
in prakticnih vpraSanjih, povezanih z babisko
podporo Zenski (Mander 2001).

Odnos, ravnanje in vedénje zdravstvenih
strokovnjakov pomembno zaznamuje doZivetje
poroda v slovenskih porodni$nicah: v nasem
izbranem pricevanju se tretjina izjav nanasa
nanje. Alenka K. izrecno omenja primere
dobrega odnosa:

Sestra, ki skrbi za klistir in britje, je bila edino
sonce tisti vecer. (25-26)

Zdravnica, ki me je zasila, je bila zelo prija-
zna. (72)

Ena [medicinska sestra] je bila res prijazna,
ostale pa ne ravno najbolj. (97)

Precej veckrat so navedeni primeri proble-
mati¢nega odnosa:
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[Medicinska sestra je bila] zelo neprijazna in
arogantna. (18)

[...] me ni pripravila na bolecino. (20)
In sem bila zato »kregana«. (22)

[...] tak grob nacin [mi je] pognal prvi strah
v kri. (23)

Babica, ki naj bi skrbela zame, je Ze od zacetka
delovala tako neprijazno. (30)

[Babice] niso mogle pocakati nekaj sekund,
da si malo oddahnem. (38)

[O]b babici, ki je najvec¢ Casa prezivela ob
meni, sem imela obCutek, da sem »krava«, ki
je Cisto ni¢ ne razume. (39)

Do mene se je obnasala, kot da jo nalas¢ »za-
frkavame. (43)

[Kri¢anje babici] niti najmanj ni bilo simpa-
ticno. (49)

Pozneje omenja bivanje na oddelku za
otrocnice, saj je bila zaradi velike izgube krvi
zelo Sibka in zato ni mogla prevzeti nege no-
vorojencka. O tem:

[M]e je neka druga sestra osorno vpraala. (100)

Alenka K. je v izhodis¢u zaupala babicam
in zdravnikom in vedno znova kaZe razumeva-
nje za njihovo delo in pogoje ucenja babiskih
zacetnic:

Ta vecer (mogoce je vsak dan tako, ne vem)
je rodilo veliko porodnic, okrog 15, tako
da razumljivo babice ni bilo vedno zraven.
Zdravnica je pri§la samo 2-krat — tudi to je
najbrz normalno, kaj pa vem. (33-36)

In nekoliko pozneje:
Saj vem, da se morajo tudi mladi nauciti. (64)

Med porodnico in babicami je neuravnote-
Zeno razmerje, kar zadeva socutje in razume-
vanje. To je povezano tudi s pomanjkljivim
informiranjem porodnic, na primer o orga-
nizaciji porodne pomoci. Natan¢neje bomo
pregledali Se nekatere navedbe, povezane z
babiskim delom:

Babica, ki naj bi skrbela zame, je Ze od zacetka
delovala tako neprijazno, da ji tudi nisem upala

predlagati, da naj zavrti moj za to priloZnost
pripravljeni cd — kot sem brala v raznih knji-
gah, da je to mozno. (30-31)

Informatorka opisuje odnosni vidik babiske-
ga dela, babica je delovala neprijazno, tako da
se porodnica »ne upa« predlagati nekaj tako
zelo preprostega, kot je posluSanje izbrane
glasbe. Ko nadaljuje opis dozivljanja babiske
dejavnosti, poudari $e eno problemati¢no stvar:

Motilo me je, da me je babica ali pa vec ba-
bic — nisem se dobro zavedala — premikalo in
privezovalo ravno med popadki, da niso mogle
pocakati nekaj sekund, da si malo oddahnem,
ampak je bilo treba takoj!? (37-38)

Se vedno govori o kakovosti odnosa in
poudarja pomanjkanje razlage in socutja pri
babicah, ob tem pa navaja tudi opaZanje par-
tnerja, ki je bil pri porodu navzoc, da bi svoje
doZivetje potrdila tudi z njegovim opaZanjem:

Iskreno receno, ob babici, ki je najve¢ Casa
preZivela ob meni, sem imela obcutek, da sem
»kravag, ki je Cisto ni¢ ne razume. Tudi moj
partner, ki je bil ves as zraven, je rekel, da je
dajala udna, ne eksaktna navodila, kaj moram
poceti, in tudi sam ni vedel, kaj sploh hoce od
mene. (39-40)

Nesorazmerje v izraZenem socutju med ba-
bico in porodnico je ocitno in je vsaj v doloceni
meri izraz nesorazmerja moci v obstojeci poro-
dni paradigmi. To postane $e jasneje v izjavi:

Res sem ji Zelela ugoditi, saj se ona spozna na
porod, jaz pa nimam pojma, a pogosto je sploh
nisem razumela. Do mene se je obnasala, kot
da jo zanalas¢ »zafrkavame. (41-43)

Ob iztisu otroka so se odlocili za pomo¢ s pri-
tiskom na vrh maternice, Ceprav se po izsledkih
raziskav uporablja prepogosto (Wagner 2007:
20), poleg tega pa ga je izvedla mlada zacetnica.
To nasa informatorka opisuje takole (61-64):

Ob koncu poroda se mi je na trebuh »metala«
mlada zacetnica — babice pa so jo usmerjale
in kregale, da tako pa ne, da mora drugace in
da se ni vrgla pravi ¢as. Saj vem, da se morajo
tudi mladi nauciti, le bolje bi mi bilo, da ne
bi sliSala vseh teh pripomb, ker me je resno
skrbelo za strokovnost, ki sem je deleZna.



Vprasati se moramo, kaj je z babico, ki name-
sto blizine ustvarja distanco, ki ji daje »Cudna,
ne eksaktna navodila, kaj moram poceti« (40),
ob kateri se Zenska, ki poraja, pocuti, kot »da
sem ,krava‘, ki je Cisto ni¢ ne razume« (39), ki
se do nje vede, kot »da jo zanalas¢ ,zafrkavam‘«
(43) in ki v odnosu dobi vlogo tiste, ki ji zeli
porodnica »ugoditi« ker se babica »spozna« na
porod, porodnica pa ne. Ali taka babica resnicno
opravlja babisko delo, utemeljeno na prepozna-
nju potreb Zenske in njenega otroka? Kako se
izogniti bole¢i moZnosti ponovitve tega, kar je
zapisala Alenka K. o svoji babici (44):

Do danes se ne spomnim ve¢, kako je videti, a
njen glas imam $e vedno v spominu —nocna mora.

Poudarimo, kar ne sme ostati prezrto: v
tehnokratskem modelu poroda se babicam
izmakne odlocilen, konstitutiven element
njihovega poklica. Sodobna porodna pomo¢
spregleda lastni pomen, ki ga ima pri ustvarjanju
povezav: med mamo, o¢etom in otrokom, med
Zenskami, v druZinah, v skupnosti; Sibka prepo-
znavnost bistva babiStva odseva SirSa kulturna
sporo¢ila. Ce ho¢emo resni¢no delovati v smeri
zadovoljevanja potreb Zensk in otrok, moramo
zagotoviti evolucijo v celostni model obporodne
skrbi, ki bo smiselno povezoval tako babiski kot
medicinski pristop, kadar je ta potreben, in ga
nadgradil tako, da bo v kar najboljso kratkoroc-
no in dolgorocno korist Zensk in otrok, druZin
in druzbe v celoti. V svetu se dogaja prav to:
krepijo se porodni modeli, ki dobro delujejo.'

Za ozivitev babiStva danes potrebujemo
pot v mojstrstvo, ki bo uravnoteZilo teoretsko
znanje s pridobivanjem izkuSenj najprej s
spremljanjem samostojnih babic pri fiziolo-
Skih nosec¢nostih, porodih in v skrbi za zdrava
dojenc¢ka in mamo, potem z u¢enjem z aktivno
udelezbo. Krepitev babiske avtonomije temelji
na prepoznavanju zakonitosti rojevanja in dou-
mevanju prvin babiskega poklica. To ustvarja
poglobljena znanja ter spretnosti in vnaSanje

14 Vieg o konkretnih predlogih za Slovenijo gl. Porodno
pobudo (Drglin, Simnovec 2010). Pomembna in navdi-
hujoca je publikacija Birth Models that Work (UCinkoviti
porodni modeli), ki so jo uredile Robbie E. Davis-Floyd,
Lesley Barclay, Betty-Anne Daviss in Jan Tritten in je
izsla leta 2009.

teh znanj in spretnosti v vsakdanjo babiSko
prakso, ne glede na institucionalne okvire.
Zaradi hitrega izginjanja starodavnih kultur je
vsak ohranjen drobec vednosti posamezne po-
rodne kulture dragocen, ker nam odpira okenca
v pojmovanje Zivljenja, hkrati pa pripomore h
korpusu znanja o rojevanju.

Z moZnostmi, ki jih omogoca informacijska
globalizacija, se napredne babice ter znanstve-
nice in znanstveniki Se tesneje povezujejo,
zbirajo, pregledujejo in preverjajo razli¢ne
vidike babiske vednosti.'”” Ob tem pa babistvo
razvija zmoznosti sodelovanja, predvsem sode-
lovanja s posamezno, vedno povsem posebno
Zensko, ki rojeva, otrokom, ki potuje na svet,
njunimi bliznjimi in drugimi strokovnjaki, ki
se po potrebi vkljucujejo v obporodno skrb
ter v skupnemu prizadevanju za zagotavljanje
pogojev za uresniCitev te skrbi. Sodelovanje
pomeni tudi uravnovesanje pretirane zave-
zanosti doktrini in zunanjim pravilom, ki bi
lahko postali ovira pri zagotavljanju odlicne
obporodne skrbi.

Osnovna naloga babistva kot skrbstvenega
poklica je torej rahlocutno iskanje ravnovesja
med usmerjenostjo navznoter — v razvoj stroke
in k pretehtani meri formalizacije delovanja —
ter usmerjenostjo k tistim, zaradi katerih so
babice upravicene do svojega imena: Zenskam,
otrokom, druzinam, ki se rojevajo prav pred
njihovimi o¢mi. Med odpiranjem in prepusca-
njem v porodnem dogajanju Zenska upraviceno
pricakuje zagotovilo skupnosti, uteleSeno v
njenih predstavnicah, babicah, da je vse, kar je
navidezni kaos, v redu, v naravnem redu stvari.

Babice, sodobne porodne pomocnice, potre-
bujejo CimprejSnje prepoznanje in upostevanje
modrosti rojevanja, ki je vpisana v prese¢no
mnozico narave in kulture; tistega najboljsega,
kar lahko daje kultura, in tistim dobrim, kar je
zapisano v naravne zmoznosti Zensk in otrocic-
kov in omogoca porod. Z (bodo¢imi) materami
niso na nasprotnih bregovih, njihova naloga ni,
da jih poucujejo in nadzirajo; povabljene so k
sodelovanju in povezovanju ljudi v obdobju, ko

® Med drugim organizacije: Gentle Birth, International
Mother-Baby Childbirth Organisation, Midwifery Today,
Association of Radical Midwives.
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se rojeva druZina; Zenske vedo, kaksSne babice
imajo in kak$ne potrebujejo, in to ubesedijo kot
nasa Alenka K.: »Zelela bi, da se stvari spre-
menijo.« (104)
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Darja Zavirsek

REPRODUKTIVNA MEDICINA IN SOCIALNO DELO

MED MODERNO TEHNOLOGIJO IN ETICNIMI DILEMAMI

Medicinska reproduktivna tehnologija
(MRT), ki jo mednarodne raziskovalne pu-
blikacije praviloma poimenujejo assisted
reproductive technology (ART), je vse bolj
razSirjena. Temelji na ideji o reproduktivni
avtonomiji, ki je pravica vsakega ¢loveka, da
sklepa reproduktivne odlocitve brez zunanjih
pritiskov, razen ¢e so njegove odloCitve v
nasprotju s pravicami drugih (Blyth, Auffrey
2008). Cloveska reprodukcija postaja vse po-
gosteje proces zavestne in racionalne odlocitve
posameznice, da sklepa reproduktivne odloci-
tve brez zunanjih sil in pritiskov. To razumemo
kot del demokratizacije vsakdanjega Zivljenja.
Ocenjuje se, da se je do leta 2011 rodilo pri-
blizno 4 milijone otrok z uporabo medicinske
reproduktivne tehnologije ali vsaj 200.000 na
leto (statisti¢ne podatke spremljamo od osem-
desetih let 20. stoletja) (Blyth, Landau 2004,
Zegers-Hochschild ef al. 2009).

Uporaba medicinske reproduktivne tehnolo-
gije temelji na nacionalnih zakonodajah, eti¢na
nacela pa izhajajo iz mednarodnih konvencij,
kot je Univerzalna deklaracija o ¢lovekovih
pravicah ali Evropska konvencija o ¢lovekovih
pravicah in temeljnih svoboSc¢inah. Po zadnjih
podatkih se je samo na Univerzitetnem klinic-
nem centru Maribor s pomocjo reproduktivne
medicine rodilo 5000 otrok, zdaj (maja 2012)
paje samo v tej bolniSnici v medicinske repro-
duktivne postopke vkljuc¢enih 2000 ljudi (TV
Maribor 2012).

Vse to sproza nove eti¢ne dileme in vprasa-
nje, kakSna je svetovalna vloga socialnega dela
na tem podrocju. Socialne delavke so v slo-
venskem zdravstvu prava redkost in svetovalne

pogovore na tem podrocju opravljajo predvsem
malostevilne psihologinje. Psihosocialno sve-
tovanje je obvezno samo za tiste ljudi, ki za
reprodukcijo potrebujejo tuje spolne celice.
Kljub temu pa vse bolj ugotavljamo, da ljudje
psihosocialno svetovanje potrebujejo in da si
zelijo strokovne podpore med izbiranjem za
reprodukeijo in tudi takrat, ko so Ze v procesu
reprodukcije z biomedicinsko pomocjo.

Za kakovostno psihosocialno svetovanje
morajo socialne delavke poznati osnove so-
cialnega dela in imeti specifi¢na znanja na
podrocju reproduktivne medicine. Pred samim
delom na tem podrocju pa morajo premisliti
o svojem lastnem odnosu do Stevilnih eticnih
dilem, ki jih sproza vprasanje novih tehnolo-
gij na podrocju Cloveske reprodukcije. Med
temeljne eti¢ne dileme sodijo vpraSanja, ki v
resnici dalec presegajo tematiko reproduktivne
medicine.

Eno najbolj temeljnih je vpraSanje, ali je
pravica odraslega, da ima otroka, temeljna ¢lo-
vekova pravica. Ali naj ima potemtakem vsak
¢lovek brezpogojno pravico do bioloskega ali
nebioloSkega otroka? Ali je mogoce ugotavljati
kateri odrasel bo dober star§ in kdo ne? Ali bi
bilo treba pravico do reproduktivne medicine
omejiti samo na »dobre starSe«? Ali naj imajo
vsi ljudje pravico do uporabe reproduktivne
medicine ali samo nekateri? Kdaj naj odrasli
dobi moZnost za uporabo reproduktivne me-
dicine in kdaj bi bilo bolj prav, da posvoji Ze
rojenega otroka? Kaksen je odnos med daroval-
ci in darovalkami spolnih celih in prejemniki?
Kaksni so motivi darovalk in darovalcev in kdaj
je darovanje altruisti¢no in kdaj egoisti¢no deja-

‘(Z102) IS ‘oT®pP oureroO0s

e-1



Darja ZavirSek

nje? Kdaj je darovanje spolne celice posledica
ekonomske stiske (praviloma) Zensk, kot je to
praviloma vprasanje gestacijskega materin-
stva!? Ali gre v tem primeru za procese, ki so
podobni spolnim storitvam in trgovanju s ¢lo-
veskimi organi, pri katerih Zenske z globalnega
juga prodajajo svoje spolne storitve in dele teles
ljudem (predvsem moskim) globalnega severa?
Ali je tudi medicinska reproduktivna tehnolo-
gija samo $e en izraz druzbene neenakosti 21.
stoletja? Kako sprejemati eticne odlocitve, ko
gre za velikanske dosezke reproduktivne teh-
nologije (reprodukcija pri starejsih ljudeh)? Ali
ima otrok pravico izvedeti o svoji reproduktivni
zgodovini in o poreklu darovalca/darovalke in
ali imajo starsi pravico, da mu to zamolc¢ijo?

Te in Se Stevilne druge eti¢ne dileme nimajo
in nikoli ne bodo imele preprostih odgovorov.
Odnos do njih je povezan z osebno etiko, SirSo
moralo in konkretnim socialnim kontekstom,
v katerem se znajde posameznica ali posame-
znik. Kaksna pa je etika socialnih delavk na
tem podrocju? Svetovna zveza socialnih delavk
in delavcev (IFSW 2012) ima na svojih spletnih
straneh opisano eti¢no stalis¢e do tega podro-
¢ja: podpira reproduktivne pravice posameznic
in posameznikov, hkrati pa zavra¢a komodifi-
kacijo spolnih celic in morebitno izkoris¢anje
revnih za namene meddrzavnih reproduktivnih
potovanj ljudi iz bogatejsih drzav.

V Sloveniji pa se zdi, da gre za podrocje,
ki je izklju¢no medicinsko. To ovira ljudi, da
bi med medicinskimi postopki dobili tudi psi-
holosko in psihosocialno podporo in mozZnost,
da bi se Zenske in moski o svojih dilemah po-
govarjali v okolju, ki ne ogroza in ne omejuje.
Tako ostaja vprasanje reprodukcije s pomocjo
medicinske tehnologije v Sloveniji zavito
v molk in individualizirano. V ¢lanku bom
razgrnila osnovno znanje o temi, da bi spod-
budila konstruktivno razmisljanje socialnih
delavk in delavcev o tem, kako podpreti ljudi
pri danasnjih reproduktivnih izbirah in kako
bolje razumeti nove druzinske kompozicije.

Gestacijsko materinstvo imenujemo tudi nadomestno
ali surogatsko materinstvo. Zenska rodi otroka za drugo
osebo ali par, ne glede na, to ali je bioloski material
njen ali je s pomocjo MRT privzet od para, ki bo prevzel
starSevsko skrb za otroka.

REPRODUKTIVNA NACRTOVANJA

Za oris slovenske situacije uporabljam me-
todo diskurzivne analize spletnih forumov za
starSe, ki se srecujejo z neplodnostjo. Izbira je
posledica tabuizacije podrocja in druzbenega
molka o medicinski reproduktivni tehnolo-
giji. Na spletni strani www.med.over.net® je
oseba, ki se je predstavila z imenom E391, s
fotografsko natancnostjo opisala svoj potek
oploditve s pomocjo medicinske tehnologije,
ki reprodukcijo — in ne samo starSevstvo —
spreminja v natancen, racionalen, znanstven
proces, katerega produkt je lahko otrok.

Prague Fertility Centre PFC - kako je bilo. V
glavnem, midva sva nazaj iz Prage. Na kli-
niki je vse potekalo gladko. Ko sva pri$la na
prvi obisk, me je dr Lazarovska ultrazvocno
zelo skrbno pregledala, imeli smo kar dolg
razgovor. Povedala je, da so zjutraj naredili
punkcijo. Najina darovalka je pridelala 9
celic, od teh se jih je potem osem oplodilo.
Moz je moral dati kri za testiranje na SPB,
jaz ne. Kljub dobri kvaliteti semena so de-
lali ICSI postopek. Embriolog dr Hlynka
je potem imel zarodke pod kontinuiranim
monitoringom. V bistvu gre za to, da snema
razvoj vseh zarodkov in nato zjutraj na dan
transferja pogleda vse te posnetke in na osnovi
znacilnosti razvoja doloci kvaliteto zarodkov.
Tri je dolocil za transfer in pet jih je dolocil
za zamrzovanje. Noben zarodek ni bil tako
slab, da bi ne bil za zamrznit. No, potem smo
se na dan trasnferja po posvetu z zdravnico dr
Lazarovsko odlo€ili, da bomo naredili transfer
dveh zarodkov, ostalih Sest so pa zamrznili.
Sicer je s transferjem treh sveZih zarodkov
nekoliko vecja verjetnost za pozitiven rezul-
tat kot le z dvema, a ne tako bistveno, da bi
midva tvegala moznost triplodne (zelo rizi¢ne)
nosecnosti. Sploh zato, ker je najina darovalka
zelo mlada in so zato po vsej verjetnosti celice
zelo dobre kvalitete. Medtem ko so na kliniki
celice rastle, sva se preganjala po Pragi, vsak
dan okrog devete zjutraj pa naju je poklicala
koordinatorka Mirna in nama povedala, kaj se

Tudi druge podobne izjave v nadaljevanju so vzete s te
spletne strani. Povsod je naveden tudi datum.



Tako da sva potem pri$la na kliniko e drugic,
to je za transfer, na Cetrti dan. Za transfer se
mora$ obleci v njihovo bolnisko haljo, dajo
ti tudi ene crockse. Dobi§ svojo posteljo, na
kateri pocakas, da si na vrsti. Vrsta sicer ni bila
dolga, jaz sem bila prva, ena gospa s Hrvaske
pa druga:) Vec jih pa tisti dan ni bilo, pred-
videvam. V ordinaciji se pripravi$ na transfer
(isto kot na nasih klinikah), potem pa te prvo
pogleda zdravnica $e z ultrazvokom abdomna
(Cez trebuh). Tudi ko je delala transfer, mi je
njena pomocnica ves ¢as drzala ultrazvo¢no
sondo na trebuhu, tako da je tudi preko UZ
zdravnica videla, kam je odlozila kapljico
iz katetra. Ko je bil transfer koncan in je dr
Hlynka od nekje zadaj iz sosednje sobe potrdil,
da je kateter res prazen, je zdravnica nazadnje
Se z vaginalnim ultrazvokom pogledala, kaj je
nastalo. Da je kapljica res na mestu. Potem so
mi pripeljali posteljo in sem se morala prelo-
7iti nanjo in so me odpeljali v sobo, kjer sem
morala odlezati eno uro. Sicer sem po dvajset
minutah lahko §la lulat (prej sem morala imeti
nekaj tekocine v mehurju), a po lulanju nazaj
leZat. Moz je bil lahko pri transferju zraven,
vendar pa so ga napravili v neko sterilno haljo
in mu dali ¢epico:) Ko je bilo vse mimo, smo
se Se enkrat dobili z zdravnico v ordinaciji, kjer
nama je dala Se navodila za nadaljnjo terapijo
in obnasanje po transferju. Sicer je bilo vse
lepo in fajn, a kakorkoli Ze pogledas, kot je
tudi zdravnica povedala, 50% moZnost uspeha
pomeni tudi 50% moZnosti neuspeha in tudi
na to se je treba pripraviti. Zdaj pac¢ sledimo
predpisano terapijo in ¢akamo in upamo. Tako
midva kot tudi Mirna in zdravniki v PFCju:)
Vse druge reci: nastanitev v Pragi nama je
skoordinirala Mirna, tako da sva stanovala v
hotelu, ki je bil enih 300 m od klinike. Praga
je bila te dni zelo polna, cene visoke, Mirna
pa ima dogovor s hoteli, da imajo vse leto za
paciente klinike fiksne cene. Sicer pa sva se po
Pragi premikala s tramvaji. Avto je bil vse dni
lepo parkiran na hotelskem parkingu. Postopek
sva placala v gotovini in sicer sva se na kliniki
tako dogovorila, da sva jim ob prvem obisku
(na dan punkcije) pustila depozit (so nama
izdali potrdilo), in sva potem zadnji dan do-
placala samo za zamrzovanje. Sicer sva potem

ugotovila, da je v hotelski sobi tudi sef in bi
lahko vse placala tudi Sele na dan transferja.
Velja posebej povedati, da je bilo vse osebje
na kliniki zelo prijazno, zdravnica si je tudi
vzela dovolj Casa, da nama je vse razloZila.
Zdravnica in Mirna govorita hrvasko, drugo
osebje cesko in anglesko, a smo se Cisto fajn
vse zmenili. Prostori klinike so man;jsi kot
prostori Pronatala, pred kliniko tudi prakticno
nimas kje parkirati. So pa prostori lepo urejeni.
In nadrtujejo tudi selitev v kaksne ve&je. Ce
koga kaj konkretnega zanima, pa seveda lahko
tudi vprasa. (E391, 1. 7. 2011.)

Ugledna znanstvena revija Human Re-
production ugotavlja, da se povecuje troje:
Stevilo medicinsko reproduktivnih posegov,
Stevilo uspeSnih postopkov in Stevilo klinik,
ki posredujejo podatke o Stevilu postopkov.
Za severnoevropske drZave velja, da je okoli
tri odstotke otrok rojenih z uporabo reproduk-
tivne medicine, v vecini zahodnih drzav pa
se Stevilo giblje od enega do manj kot dveh
odstotkov (de Mouzon et al. 2010). V Italiji
se z uporabo medicinske reprodukcije rodi en
odstotek otrok, na Danskem pa stiri odstotke.
Kljub tej razliki je bilo leta 2006 v Evropi
najve¢ reproduktivnih klinik prav v Italiji
(202). Sledijo Spanija (182), Nem&ija (122)
in Francija (102). Povecuje se tudi najprepro-
stejsi postopek, to je intrauterina oploditev s
tujo spolno celico, ki pomeni vnos semencic
bodisi moza ali partnerja (v medicini oznace-
na s »IUI-H«) bodisi znanega ali neznanega
darovalca (oznaka za neznanega darovalca
»IUI-D«) v maternico. Ta ni ve¢ uvrs¢en med
medicinsko reproduktivno tehnologijo, saj
naj bi po mednarodni klasifikaciji Internati-
onal committe for monitoring ART — World
Health Organisation ICMART-WHO) veljal
za zgolj mehanski postopek (vnos sveze ali
zmrznjene sperme s katetrom v maternico)
(Blyth, Landau 2004, Zegers-Hochschild et
al. 2009). Po Evropi je zaslediti tudi pogo-
stejSe darovanje Zenskih spolnih celic. Leta
2006 je bilo tak§nih primerov najve¢ v Spaniji
(6547), Zdruzenem kraljestvu (1763), Rusiji
(1100), Franciji (573) in na Ceskem (511) (de
Mouzon, et al. 2010).
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Preglednica 1: Uporaba medicinsko reproduktivne tehnologije po Evropi.*

Leto 2004 2005 2006
Stevilo evropskih drzav, ki posredujejo podatke (celovite ali delne) 29 30 32
Stevilo vseh znanih Klinik v teh drzavah 1121 1134 1160
Stevilo Klinik, ki posredujejo podatke (celovite ali delne) 785 923 998
Stevilo zenskih reproduktivnih ciklov, med katerimi so potekali 367.966 418.111 458.759
posegi

Stevilo ciklov, v katerih so potekali postopki z uporabo moske spolne | 98.388 128.261 134.261
celice moza/partnerja (podatki pridobljeni le iz 22 drzav) IUI-H

Stevilo ciklov, v katerih so potekali postopki uporabe moske spolne 17.592 21.000 24.339
celice znanega ali neznanega darovalca (najbolj nepopolni podatki)

[UI-D

Darovanje zenske spolne celice 10.334 11.491 12.685

* Zanimivo je, da so podatki za leto 2006 objavljeni Sele leta 2010.

Razlike med evropskimi drzavami se
kaZejo tudi v dostopnosti medicinske re-
produktivne tehnologije na milijon Zensk.
Leta 2006* je bila reproduktivna medicina v
Latviji uporabljena pri 475 Zenskih reproduk-
tivnih ciklih na milijon Zensk, v Sloveniji pri
5591 reproduktivnih ciklih, na Danskem pa
pri 10.132 ciklih (op. cit.). Na Ginekolo$ki
kliniki v Ljubljani opravijo na leto pribli-
zno 1200 postopkov zunajtelesne oploditve
(deloma kot IVF in deloma kot ICSI, vnos
semencic v citroplazmo jajéne celice), 500
postopkov intrauterine inseminacije in 300
postopkov odmrzovanja zarodkov. Tako se
je v Sloveniji od zacetka uporabe medicinske
reproduktivne tehnologije (2001) rodilo ve¢
kot 3000 otrok. Ker pa zakonodajne omejitve,
na primer prepoved uporabe dveh spolnih
celic in prepoved medicinske reprodukcije
v primeru samskih Zensk, spodbujajo tako
imenovana reproduktivna potovanja, je Ste-
vilo otrok najverjetneje vecje od uradnega.
Tudi preostali podatki na tem podrocju so le
pribliZni, saj jih Stevilne klinike ne posredu-
jejo ali pa iz njih izpustijo recimo podatek o
darovanju semencic tujega darovalca (primer
Slovenije med 2004-2006).

Ocenjujemo, da ima v Sloveniji teZave z
zanositvijo vsak Sesti do sedmi par ali 15 %
slovenskih parov (Neplodnost 2011). Enaka
Stevilka velja za vso Evropo (12 do 15 %). Vse-

Izbrani podatki so generirani iz: Nyboe Andersen et al.
2008, 2009, de Mouzon 2010.

splos$ni fenomen neplodnosti so hudomusno
poimenovali kar babyblues. Tako je bioloska
reprodukcija danes poleg naravne danosti po-
stala vprasanje tehnologij, politik, zakonodaj
in socialnega Zivljenja posameznih druzb.

Med tistimi, ki uporabljajo reproduktivne
postopke, je veliko Zensk in moskih, ki potre-
bujejo spolne celice tretje osebe. Z uporabo
moske ali Zenske spolne celice tujega daroval-
ca ali darovalke postane vsaj eden od starSev
otrokov socialni star§. Ce pa moski in Zenska
uporabita dve tuji spolni celici, postaneta
socialna starSa. To ju v biolosko-genetskem
smislu pribliza starSem, ki posvojijo otroka.
Te druzine tvorijo nove druzinske formacije,
v katerih prihaja do prepletanja bioloskih in
socialnih meja in so ena od oblik socialnega
starSevstva (Zavirsek 2009, Kerzan 2008).

Proces od spolnih tekocin in celic do star-
Sevstva je za Stevilne dolg, mucen, financno
obremenjujoc ter eti¢no in vrednostno napo-
ren. Povezan je z v velikim Stevilom repro-
duktivnih izbir: ali naj sploh imam otroka, ¢e
ga ne morem ali ne moreva imeti po »naravni
poti«? Kako potekajo uradni postopki, ko-
likokrat naj poskusim, naj odidem v tujino?
Komu povedati in kako? Naj otrok izve?
Sem $e njegova mama, Ce je jajcece od druge
Zenske, ali sem Se njegov oce, Ce je seme od
drugega moskega? Ali si nakup spolnih celic
lahko privos¢im? Reproduktivna izbira je za
vse veC ljudi stvar zavestnih odlocitev, premi-
Sljenih dejanj, Custvenih pretresov in kreditnih
transakcij.



SVOBODA IN PRISILA
REPRODUKTIVNIH POTOVANJ

V Sloveniji uradno vsako leto okoli tiso¢
parov iS¢e pomoc zaradi reproduktivnih ovir
(Klini¢ni oddelek za reprodukcijo 2005). Po
statistiki Ginekoloske klinike (ibid.) je bilo
v zadnjih desetih letih, odkar se je zacelo
darovanje spolnih celic (2001), 423 parov, ki
so zaprosili za reproduktivne postopke (295
parov za postopke z darovanim semenom in
128 parov za postopke z darovanimi jajénimi
celicami). Hkrati pa je bilo le 120 domacih
darovalcev in 47 darovalk. Omogocili so, da
se je s pomocjo darovane moske spolne celice
rodilo 129 otrok in s pomocjo Zenske spolne
celice 17 otrok (ibid.). Uradna statistika — to
brzkone ni nakljucje — ne omenja ljudi, ki
so reproduktivno pomo¢ poiskali v tujini.
Zavarovalnice imajo podatke le o tistih, ki so
formalno oprosceni placevanja reproduktivnih
postopkov in odhajajo v tujino, ker v Sloveniji
primanjkuje spolnih celic, reproduktivna po-
tovanja starejSih parov, Zensk in parov istega
spola pa ostajajo siva lisa drzavne statistike.

Podatki pri¢ajo o izjemno majhnem Stevilu
darovalk, zato so se leta 2011 ljudje, ki potrebu-
jejo spolne celice, povezali v kampanjo »Daruj
spolne celice« (Internet 2011). Ta je spodbudila
nekaj ljudi k darovanju, a ne more zadovoljiti
slovenskih potreb. Kljub vsemu prinasa kam-
panja v druzbo bolj razgibano razumevanje
starSevstva in otroskih biografij. Otroci pridejo
na svet na razline nacine, njihovi starsi pa z
njimi nimajo nujno genetskih vezi.

Ker slovenska zakonodaja prepoveduje uvoz
tujih spolnih celic in ne dovoljuje, da bi neplo-
dni par dobil dve spolni celici hkrati, ostajajo
ljudem na voljo t. i. reproduktivna potovanja.
O reproduktivnih potovanjih zgovorno pricajo
spletni forumi s povsem nedvoumnimi naslovi
kot so »Po darovano jajéece na Cesko« ali pa

Preglednica 2: Darovanje spolnih celic v Sloveniji.

»Posvojitev zarodka« (izraz je postal ljudsko
poimenovanje pridobitve dveh tujih spolnih
celic). Gre za prav posreceno povezavo med
mednarodnimi posvojitvami, pri katerih starsi
pripeljejo otroka iz druge drZave, in postop-
kom, v katerem zdravnik v maternico vstavi
tuje jajcece, oplojeno s tujo semencico. Tako
oplojeno jajcece se skupaj z Zensko ali parom
v trebuhu pripelje domov. Ena od Zensk je
napisala:

Vsem, ki odhajate v Prago Zelim veliko srece.
Iz Prage Ze kak$ne 2 meseca potuje k nam
pravi baby boom. (Samanta2, 6. 6. 2011.)

Druga je napisala:

Konec aprila sva bila v Pronatalu. Oplodilo
se je vseh sedem jajcnih celic darovalke. Dva
zarodka so mi vstavili in ¢aka me Se 5 zamr-
znjenckov. Prej$nji teden sem bila na krvnem
testu (S-BetaHCG=3347.2), UZ vceraj pa je
pokazal, da sta se prijela oba zarodka. Z mo-
Zem sva presre¢na. Zal nama je le, da nisva §la
v Prago preje (Mayita, 24. 5. 2011.)

Zgodba tretje pa je takSna:

Opravila sva 10 IVF postopkov, vendar, ¢eprav
so bili zarodki vedno videti v redu, uspeha ni
bilo. V teoriji so moje celice OK, ampak v
praksi pa o€itno ne. Dr. Re§ nama je enkrat
omenil, da obstaja tudi moznost »posvojitve
zarodka« in da jo zakon na Ceskem dopusca.
Kontaktirala sva vec klinik, tudi tukaj ze
veckrat omenjene (Pronatal, PFC), izbrala
pa sva kliniko Reprofit v Brnu. Prejsnji te-
den sem imela transfer in sedaj ¢akam na +.
Morda nama pa uspe — drZzite pesti. (Ilona,
23.3.2011.)

Danski Cryos, najvec¢ja semenska banka na
svetu, na naslove klinik ali posameznic doba-
vlja seme ve€ kot 65 drZzavam po svetu. Najvec

Slovenija 2004 2005 2006
Darovanje moske spolne celice neznanega donorja IUI-D Ni podatkov v Ni podatkov v Ni podatkov v
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Vir: Register European Society of Human Reproduction and Embryology - ESHRE.
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darovalcev je Dancev in Skandinavcev, med
njimi pa se najde tudi bosanski pilot Mirko,
romunski Student menedZmenta z modrimi
ofmi in vietnamski Student medicine temnih
o¢i.* V svojem spletnem oglasu poudarjajo, da
imajo vsak hip na zalogi seme 500 darovalcev.
V primeru bolezni, ki posamezniku onemo-
goci plodnost ¢ez nekaj let, pa omogocajo
tudi shranjevanje spolnih celic in zarodkov.
Med oploditvijo in rojstvom lahko pretece
veC let (zamrzovanje zarodkov iz razli¢nih
medicinskih ali socialnih razlogov), Stevilo
let pa je povezano pogosteje s socialnimi kot
z bioloskimi procesi.

V Zdruzenem kraljestvu je tako vse vec
primerov mladih, ki jim bo zaradi napredujoce
bolezni onemogoceno imeti bioloske otroke,
zato socialne delavke poskrbijo za shranjevanje
sperme Ze pri 14-letnih deckih (Zavirsek 2009).
S tem zmanjsajo hendikep posameznika ali po-
sameznice, saj pravocasno zagotovijo shranje-
vanje spolne celice. Danski Cryos je ustanovil
tudi nekaj svetovnih podruznic, na primer Cryos
New York, zaradi velikega povprasevanje prav
po skandinavskih darovalcih med Ameri¢anka-
mi. Leta 2002 so odprli podruznico v Seattlu
(Scandinavian Cryobank) s sloganom »Vikingi
so zasedli Seattle« (The Vikings are invading
Seattle) (Smith 2002). Podobne so tudi druge
velike semenske banke, recimo Xytex Corpo-
ration® in California Cryobank®. Dansko seme
pani cenjeno le zaradi skandinavskega fenotipa,
temveC tudi zato, ker ima drzava od leta 2006
(formalnopravno pa od leta 2008) enega najbolj
za uporabnike prijaznih sistemov, kajti druzina
ali posameznica lahko izbere spolno celico
znanega ali neznanega darovalca.

Poleg Danske ima za uporabnike prijazno
zakonodajo tudi Izrael, drzava, ki je primer
zanimivega sobivanja razli¢nih ali celo na-
sprotujocih si vrednot. Po eni strani je drzava
utemeljila pronatalizem kot nacionalno dogmo

Cryos Denmark, http://dk.cryosinternational.com/
home.aspx (1. 11. 2011).

5 Xytech Cryo International Sperm Bank, http://xytex.
com/ (1.11. 2011).

California Cryobank, http://www.cryobank.com/ (1.11.
2011).

in je natalitetna politika del drZzavnega nacrta za
Siritev nacionalne drZave, k temu je zavezana
tudi reproduktivna medicina (Birenbaum-Car-
meli 2000, Birenbaum-Carmeli et al. 2008).
Po drugi strani pa je oploditev z eno ali dvema
spolnima celicama tujega darovalca ali daroval-
ke omogocena vsakomur ne glede na zakonski
status in spolno usmerjenost. V drZavi, kjer
umetne oploditve opravljajo Ze od konca 70.
let, imajo tudi najvecje Stevilo bolniSnic za
medicinsko reprodukcijo na Stevilo prebivalcev
in so na vrhu lestvice uporabnikov medicinsko
reproduktivnih posegov. Ti v javnem diskurzu
niso toliko stvar razprav o morali, temve¢ ma-
nifestacija doseZkov in napredka medicinske
znanosti in uspesnosti izraelskih zdravnikov.
Temeljna ideja je, da lahko rodi vsakdo, ki si to
Zeli, ¢e ima drzava od tega tudi nekaj natalitetne
koristi. Tu se prepletata dve vrsti vrednot, kon-
zervativni nacionalni projekt z moderno idejo
univerzalne reproduktivne izbire.

Ugotoviti je torej mogoce, da nacionalne za-
konodaje, temeljece na razli¢nih zgodovinskih
spominih, obstoje¢ih moralah in razumevanju
¢lovekovih pravic, posegajo v reproduktivno
avtonomijo posameznic in posameznikov
in s tem krepijo ali ustavljajo reproduktivna
potovanja. Najve¢ zakonskih omejitev je na
podro¢ju nadomestnega materinstva.” Nem-
Ska zakonca, ki sta gestacijsko mamo nasla
v Juznoafriski republiki, sta kljub biolosko-
-genetski povezanosti z otrokoma (dvoj¢koma)
le s teZavo in nekajmesecnimi naprezanji
pridobila dovoljenje nemskih oblasti, da sta
novorojena otroka pripeljala domov (Hanig
2011). Nemska zakonodaja, ki daje ljudem na
tem podrocju zaradi zgodovinskega spomina
na nacizem ozek obseg pravic, prepoveduje
nadomestno materinstvo. Sele argument, da gre
v konkretnem primeru za kr$enje pravice otro-
ka do lastnega izvora (to dolo¢a Konvencija o
otrokovih pravicah), ki sta jo pred sodis¢em
uporabila starSa, je zagotovil, da so bioloske-

" Genetskoin gestacijsko materinstvo je danes povsem le-

galizirano v Belgiji, Indiji in Ukrajini; z omejitvami je dovo-
lieno na Nizozemskem, v Spaniji, Zdruzenem kraljestvu,
Juznoafriski republiki in ZDA; neregulirano pa ostaja na
Irskem (Hanig 2011).



zakoncema dovolili, da sta otroka pripeljala
v drzavo. Nemska zakonodaja je nadomestno
mamo sicer oznacila kot biolosko, Ceprav ta z
otrokoma ni bila genetsko povezana. Ker sama
ni bila porocena, je priznani bioloski oce po
nacelu »pravice do ofeta« tudi formalno ob-
veljal kot oce. BioloSko mamo obeh otrok in
njegovo zakonsko Zeno je sodis¢e priznalo kot
formalno mamo Sele med postopka posvojitve.
Mati, ki otrok sicer ni rodila, a je bila njuna bi-
oloska mati, je postala njun formalni stars Sele
po tem, ko je otroka posvojila. Reproduktivne
izbire torej pogosto naletijo na pravno-formal-
ne omejitve, ki so stvar druzbeno konstruiranih
politik in zakonov. Argument, s katerim so v
Sloveniji odvzeli samskim Zenskam pravico do
umetne oploditve, ¢e§ da z njo Zenska jemlje
otroku pravico do oceta, je v primeru nemskih
zakoncev posredno dekriminaliziral v drzavi
prepovedano nadomestno materinstvo, v ka-
terega so bili za placilo vpleteni trije odrasli.

SOCIALNO STARSEVSTVO IN
BIOLOSKI DETERMINIZEM

Pri oploditvi s spolno celico tretje osebe
nastanejo razli¢ne druzinske formacije. Otro-
kov uradni oce je v resnici socialni oce, saj z
otrokom ni genetsko povezan. Z otrokom je
genetsko povezan darovalec, ki ga slovenska
zakonodaja opredeljuje kot moskega, »katerega
semenske celice se uporabijo za oploditev Zen-
ske« (ZZNPOB 2000, ¢len 9). Enako velja za
7Zensko, ki za spocetje potrebuje jajcece daroval-
ke in postane otrokova socialna mama. Rojeni
otroci imajo v bioloSko-socialnem smislu tri
starSe. Ti so lahko: genetsko-bioloska-socialna
mama, socialni oce in genetsko-bioloski oce
(darovalec) ali pa socialna mama, genetsko-
-bioloski-socialni oce in genetsko-bioloska
mama (darovalka). Za spocetje otroka sta
fizi¢no sicer potrebna dva odrasla, v socialno-
-pravnem pogledu pa trije odrasli, saj slovenska
zakonodaja prepoveduje, da bi spolno celico
dobila Zenska ali moski, ki nista porocena ali
ne Zivita v zunajzakonski skupnosti.

Pri osebah, ki v tujini pridobijo obe potrebni
spolni celici, ima otrok Stiri starSe, dva soci-
alna in dva genetska. Ce pa Zenska ali moski

genetsko-bioloska-socialna mama

genetsko-bioloski oce
(darovalec)

socialni oce

socialna mama

genetsko-bioloska
mama (darovalka)

genetsko-bioloski-
socialni o¢e (darovalec)

potrebuje Se gestacijsko mamo (ki bo otroka
donosila), v procesu sodeluje pet odraslih, ki
so nujni za spocetje otroka: dva socialna star-
Sa, darovalec semencice, darovalka jajceca in
gestacijska mama (nadomestno materinstvo).

Vecino ljudi najbolj bega prav to, da biolo-
Sko-genetsko in socialno ne izhaja iz »enega
moZa«, zato se nekateri zavestno, drugi pa
nezavedno odlocijo, da bodo to razliko prikrili
in Ziveli kot »ta-prava«, »normalna druZina«.
Ne samo v Sloveniji, tudi drugod po svetu
se veliko zakonskih in zunajzakonskih parov
najtezZje odloc¢i, da bodo okolici in otroku pove-
dali, da so uporabili spolno celice tretje osebe.
Posamezniki in posameznice s podporo medi-
cinskega osebja ohranjajo veliko diskretnost.
Ena od Zensk je na spletnem forum povedala:

Najhujsi dvom, ki ga imam, ali povedati oko-
lici in potem otroku. [...] $koda, da ne Zivimo
v Ameriki, bi ziher imeli kakSno podporno
skupino za taks$ne primere. (Odsotnost, 13.
4.2011.)

V druzbah, v katerih je neplodnost tabu, kot
je deloma Se tudi v Sloveniji, je najverjetneje,
da bodo starSi »sramoto« poskusSali ¢im bolj
skriti (zato poziva kampanja za darovanje
spolnih celic tudi na to, da »spregovorimo
o neplodnosti«). Neplodnost se med ljudmi
praviloma razume kot impotenca. Birenba-
um-Carmeli (2008 et al.: 430) poudarja, da
najdemo recimo v izraelskem diagnosticnem
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opisu problemov v zvezi s potrebo po umetni
osemenitvi formulacijo, ki moSko neplodnost
s pomocjo besed prenese kot problem v
zensko telo, ki je lahko popolnoma plodno:
»Zenska ne more spoeti samo s semenom
partnerja«. Se ve¢, izraelski zdravniki prav
humorno pomagajo predvsem moskim, da se
ne pocutijo stigmatizirane, in zato velikokrat
mozevo seme zmesajo s semenom drugega,
tudi ¢e vedo, da je moz neploden. MeSanje se-
mena dveh moskih, ki je pri nas prepovedano,
utemeljujejo s kvazi znanstveno razlago, da
obstaja pri tak§nem mesanju vecja verjetnost,
da prav mozevo ali partnerjevo seme oplodi
jajcece Zenske. VitalnejSe in hitrejSe seme naj
bi utiralo pot pocasnejSemu, ob tem pa bi prav
pocasnejse (mozevo ali partnerjevo) prodrlo v
jajcece Zenske. Birenbaum-Carmeli (op. cit.:
433) opisuje, da je v intervjuju eden od zdrav-
nikov priznal, da vsaki Zenski po opravljenem
reproduktivnem postopku in po zanositvi rece:
»Vas§ moz me je imel za norca. Mislil sem, da
bo dojencek iz semena, ki sem vam ga dal, a
zdaj vidim, da je od vasega moza!«

Mesanje sperme naj bi torej razbremenilo
zakonski par ali moskega in ohranilo fantazijo,
da so otroci »njihovi«. Bolj ko je drzava mo-
Skocentri¢na, vecja je verjetnost, da bodo tako
moski kot Zenske svoje identitetne fantazije
oblikovali na podlagi vprasanja, ali so genet-
sko-bioloski starSi ali ne. Pri tem je klju¢no
zagotovilo, da je seme, ki je zaplodilo otroka,
»ocetovo«. Zdravnik pri tem postane pravi
moderni Saman.

Srecamo se torej z zanimivim paradoksom:
Ceprav obstoj medicinske reproduktivne teh-
nologije osvobaja ljudi bioloskih omejitev
(neplodnost, kroni¢ne bolezni, ki povzrocajo
neplodnost, viSja starostna meja Zensk ob
rojstvu otroka ipd.) in pomeni v tem pogledu
osvoboditev od prepricanj, da je pravo starSev-
stvo le biolosko, ljudje tudi s pomocjo medicin-
ske reprodukcije Zelijo ohraniti tradicionalne
predstave o bioloSkem starSevstvu. Te fantazije
se manifestirajo v Zeljah, da bi darovalci imeli
na primer enak fenotip, kot ga imajo starsi,
ali v prej opisanem primeru mesanja spolnih
tekocin. Tudi istospolni moski par, ki za rojstvo
otroka uporabi genetsko nadomestno mamo

in pomeSa moske spolne celice, da se ustvari
fantazija, da je »otrok njun skupni«, reprodu-
cira mit bioloskega starSevstva. Prav zato se
nekateri namesto za posvojitev otroka odlocijo
za nadomestno materinstvo, saj jim zagotovi
genetsko nasledstvo, Ceprav je nadomestno
materinstvo v Stevilnih drzavah prepovedano.
V teh primerih se tako kot v primeru Izraela
za uresnicitev primata genetsko-bioloskega
nasledstva uporabljata najmodernejsa tehno-
logija in globalno trzisce teles.

A Kljub pregovoru »kri ni voda«, ki govori
o prevladi biologije nad socialnimi odnosi, se
zdi, da postaja bioloska izbira za mnoge nekaj
vsakdanjega:

Zanima me ali si imela moZnost izbire daro-
valke oz. kako to tam poteka, si rekla da je
tvoja darovalka zelo mlada? Jaz sem k zadevi
pristopila zelo lai¢no, to sem sedaj ugotovila,
saj nisem ni¢ vprasala, sem bila vesela, ko so
mi sporocili, da so nasli darovalko in mi sploh
na pamet ni prislo, da bi karkoli vprasala... Se
mi zdi, da so ti jo kar hitro nagli ali ne? Zelim
ti, da ti dnevi ¢akanja ¢im prej minejo! Veliko
srece! (OTA 71,2.7.2011.)

Samanta? je o svojih izkuSnjah s pridobitvi-
jo Zenske spolne celice na CeSkem napisala:

Po navadi i8¢ejo donatorko, ki ima isti fenotip
(fizicne karakteristike) kot ti. Lahko pa se
prilagodijo vajinim Zeljam. Jaz sem o svoji
donatorki izvedela vse podatke, ki si jih nastela
razen hobijev. Dodatno so mi $e povedali koliko
ima otrok. Te Zelje je najboljSe, da navedes Ze
na uvodnih konzultacijah. Ponudijo ti samo eno
donatorko, ¢e z opisom nisi zadovoljen, poca-
kas na drugo. Tu se stvari razlikujejo glede na
to, na kateri kliniki opravljas postopek. Midva
sva recimo v 2. postopku zavrnila donatorko,
ki je imela 32 let, ker so postopki dragi, midva
pa sva si Zelela zagotoviti ¢im ve¢ moZnosti za
uspeh. Pri prvem postopku sploh nisva ni¢ vna-
prej vprasala, tako da sva podatke o donatorki
izvedela na dan transferja. To je bilo na kliniki
Pronatal. (Samanta2, 14. 6. 2011.)

Tudi Ilona ji je pritrdila:

Zarodki so torej iz darovanih M in Z celic,
izbrani so tako, da (vsaj priblizno) ustrezajo



fenotipu prejemnega para (kri, konstitucija,
kri). Dobila sva dve blastocisti (na kaj druge-
ga najbrz ne bi niti pristala), res pa je, da je
donorka letnik 78. Je toliko mlaj$a od mene
(73), da najprej sploh nisem opazila, da je ze
malo v letih. (Ilona, 23. 3. 2011.)

Bolni$nice bolj ali man;j intenzivno vklju-
cujejo pare in Zenske v reproduktivne izbire.
V raziskavi o izbiri darovalcev v Izraelu so
si Zenske poleg fenotipa, ki je bil podoben
partnerjevemu, najpogosteje izbrale darovalca,
ki je bil visji, bolj vitek in bolje izobraZen kot
povprecni Izraelec (Birenbaum-Carmeli et al.
2008: 435). Tudi samske zZenske so iskale seme
visokega, slokega moskega, svetlo rjavih las in
svetlih o¢i. V resnici je bilo v registru najvec
takSnih moskih. To pomeni, da so zdravniki,
ki so bedeli nad postopki darovanja, tudi sami
izbirali prav tak$ne darovalce.

RAZKRITJE: POVEDATI
ALl NE POVEDATI

Poleg iskanja prakti¢nih informacij je eno
najpogostejSih vpraSanj bodocih starSev, ali
povedati okolici in otroku o nacinu spocetja
ali ne. SpraSujejo se, kako to povedati in kako
bo to znanje vplivajo na odnos med starSi in
otroci. V raziskavi, ki smo jo opravili med le-
toma 2007 in 2009, je Spela Urh, asistentka na
Fakulteti za socialno delo, izmed Sestih parov,
ki so bili vprasani, ali bodo otroku povedali,
da so bili spoceti s pomocjo darovane spolne
celice, nasla le istospolni par, v katerem je
vprasana odgovorila, da bo otroku to pove-
dala. Vsi razli¢nospolni pari pa so dejali, da
bodo otroku informacije o spocetju zamolcali:
»Nimava namena, da bi mu razlagala.« »NaSa
okolica je grozna. Tradicionalna, bioloSko
osredotocena. Rekli bi, ta pa ni njihov!« »No-
benemu ne poveva.« »Ker nihée ne ve, poteka
naSe Zivljenje normalno, saj sta otroka kot
drugi otroci.« (Urh 2009: 116-117).

Nasprotno je Zenska, ki Zivi v istospolni
partnerski skupnosti povedala (op. cit.: 117):

Najverjetneje v smislu, da je oCe zelo zelo
prijazen gospod, ki je daroval del sebe mamici,
da je lahko nastal on, ki ga drugace nikoli ne

bi bilo. Da niti jaz ne vem, kdo je, ampak da
mora biti Ze v redu Clovek, Ce si je vzel Cas,
da pomaga ostalim.

Diskurzivna analiza pogovorov na spletnih
forumih pokaze, da obstajajo med ljudmi raz-
licni vrednostni sistemi, v katerih je genetska
povezanost med starsi in otroki bolj ali pa manj
pomembna. Na splosno pa se zdi, da danes
vse veC ljudi verjame, da ima otrok pravico
izvedeti za nacin spocetja, in se odlocijo, da
bodo spregovorili o tem.

Pri dveh, treh letih bi mu ob kaksnih slikicah
razlagala, kako je rasel v mojem trebuscku,
mimogrede pa bi povedala, da je pikico, iz ka-
tere se je razvil, v trebuscek vstavil zdravnik,
saj je mamica ni imela. Ali pa kaj temu po-
dobnega. In velikokrat bi mu dala vedet, kako
zelo sva si ga z ockom Zelela in ¢akala nanj.
In ko bi bil vecji, seveda, potem pa resnejsi
pogovor, ampak vazno je, da mu to vec ne bo
predstavljalo tabuja, saj bo s tem podatkom
na nek nacin Ze ves Cas Zivel. (Neplodna, 18.
4.2011.)

Danasnje starSe bolj kot videz, »kot da so
bioloski starSi«, skrbi, kako naj otroku na
njemu primeren nacin povedo zgodbo o nje-
govem nastanku. Zanima jih, kako naj otroka
podprejo pri morebitnem iskanju biolosko-
-genetskega starSa. Sprasujejo pa se tudi, kako
naj mu pomagajo, da bo sprejel, da bioloskega
starSa ne bo nikoli spoznal, saj zakonodaja ne
dovoli razkritje darovalcev in darovalk. Tako
otrok po 18. letu starosti ne bo mogel izvedeti
podatkov o genetskem starSu. To je podobno
tistim primerom, kjer je posvojenim otrokom
onemogoceno pridobiti podatke o bioloskih
star§ih. Zaslediti je mogoce, da si Zenske na
spletnih forumih med seboj delijo nasvete in
celo besede, ki naj olajSajo starSevsko delo
(moskih imen na spletnih forumih ni zaslediti):

Najhujsi dvom ki ga imam, ali povedati okolici
in potem otroku. Ponavadi je tako, da posvo-
jeni otroci, ko zvejo si Zelijo spoznati svoje
prave starSe. Kako naj otroku v tem primeru
razlozim, da svojega »bioloSkega« oCeta ne
more spoznati? In pa seveda koliksni okolici
povedati. Imam sestro, ki ima sedaj malega.
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Cela zlahta, se ze 9 mesecev ubada s tem,
komu je podoben. BoZe mili, vlecejo stare
slike na kup in gledajo komu je tamali podo-
ben ... Kako naj prenesem recimo tak pritisk,
se bojim da mi bo ob teh vprasanjih vedno
§lo na jok. Zato bi tudi jaz rada spoznala kak
par, ki mu je uspelo, vsaj preko foruma, ¢e bi
slucajno znala odgovoriti na tak$na vprasanja.
(Odsotnost, 13. 4. 2011.)

Odsotnost se po eni strani boji vnaprejsnje-

pripravljene besede, tako kot Neplodna (»da je
pikico, iz katere se je razvil, v trebuscek vstavil
zdravnik, saj je mamica ni imela«), ki bodo na
otroku primeren nacin vsaj deloma razjasnile
skrivnost spocetja (»da mi bo prijazna in zlata
Ceska tetica darovala jajCeca«).

Midva sva se odlocila, da bova o postopku
spregovorila takoj in ne bova skrivala. Tako
sva ze sedaj povedala domacim in prijate-
ljem in tudi otrocek bo vedel za prijazno

ga bioloskega determinizma sorodstva, po
drugi strani pa iz perspektive otroka razmislja
o negativnem ucinku, ki ga bo anonimnost
darovalca imela na otroka. Kmalu je dobila
tale odgovor:

in dobro tetico, ki bo darovala jajceca, od
prvega trenutka dalje. To je, po moji oceni,
tudi njegova pravica. Sama se sicer do sedaj
nisem prav ni¢ sekirala in sprejemam jajcece
povsem kul, a vem, da zadeva ni tako lahka

Hja, predstavljam si nekako tako, da bi mu po-
vedala Ze zelo majc¢kenemu, da bo s tem rastel,
da bo imel to v sebi in da se mu nikoli ne bo
to zdelo ni¢ takega. Niti slu¢ajno mi ne pade
na pamet, da bi to zgledalo tako, da bi rekla:
No, zdaj se pa vsedi, nekaj ti moram povedat.
Ne! Zelim, da s tem Zivi Ze od malih nog, tako
malih, ko seveda Se nima pojma kaj sploh je
oploditev in te stvari. Pri dveh, treh letih bi mu
ob kak3nih slikcah razlagala, kako je rasel v
mojem trbuscku, mimogrede bi pa povedala,
da je pikico, iz katere se je razvil, v trebuscek
vstavil zdravnik, saj je mamica ni imela. Ali pa
kaj temu podobnega. In velikokrat bi mu dala
vedet, kako zelo sva si ga z o¢kom Zelela in
Cakala nanj. In ko bi bil vecji, seveda, potem
pa resnejs$i pogovor, ampak vazno je, da mu
to vec ne bo predstavljalo tabuja, saj bo s tem
podatkom na nak nacin Ze ves Cas Zivel. No,
tako nekako si predstavljam ... Ne vem sicer,
kaj pravijo psihologi, e nisem bila, in niti ne
vem, Ce gres na Cesko, ali ti ta pogovor s psiho-
logom sploh pripada? (Neplodna, 18. 4. 2011.)

A Odsotnostin dvom Se vedno ni povsem

izpuhtel:

OZji druzini bova pa povedala, to sva se Ze
odlocila, za otroka, pa si Se nisva Cisto na
jasnem ali ja ali ne. Bomo tako videli, kaj bo
rekla Se psihologinja. (Odsotnost, 19. 4.2011.)

PiSek misek je v zvezi s tem veliko odlo¢nej-

$a in odgovornost za tako pomembno odlocCitev
ne prelaga na strokovno osebje. Ze zdaj ima

kot se zdi na prvi pogled. Zato sva vse zelo
premislila in se pripravila. Zdi se mi zelo
bolj pomembno, da nimam do otrocka skriv-
nosti pa tudi do bliznjih. Ne predstavljam si
ziveti s skrivnostjo do bliznjih in $e manj do
otrocka. S tem, ko bomo vsi skupaj sprejeli
in Ziveli s tem, bo veliko lazje tudi meni, Ce
bo kdaj prisel kaksen trenutek, ko me bo to
morda bremenilo. Ze sedaj, ko povem, da
mi bo prijazna in zlata ceska tetica darovala
jajceca, cutim neko toplino v sebi in tistih, ki
jim to povem. In to zlato tetico si Ze sedaj po
svoje predstavljam — prav lustna je. Ko bom
na kliniki, na dan punkcije, zagotovo ne bom
pogledovala po cakalnici — to sem se Ze sedaj
trdno odlo¢ila. Zivela bom v svojem filmu in
Cakala, da prejmem svoje detece. Za enkrat se
pocutim odli¢no, ker nimam skrivnosti in ker
naju okolica tako podpira in nama pomaga
premagati vsak najmanjsi dvom, ki se morda
skozi pogovor kdaj pojavi. Tudi s psihologinjo
sem se pogovorila. Tako, da mi je tudi s tega
vidika jasno, kaj morda lahko pri¢akujem pri
sebi in kako takrat ukrepati. Premislila sva
dobro, pripravljena sva na cudovitega (ali pa
dva) otrocka, ki bo podoben tudi meni. Ce ne
drugace, po vzorcih, ki mu jih bom dajala od
prvega dne naprej. :) DrZite pesti. :) Po 6 ivf
na GK, bom poskusila sreco v Brnu. (Pisek
misek, 25. 8. 2011.)

Opisano razmi$ljanje govori o pravici
otroka, da pozna svojo genetsko zgodovino.
Nekateri star$i izrazajo veliko domiselnost



pri razmisljanju o tem, kako na otroku prija-
zen nacin izbrati besede, ki bodo opisovale
samoumevnost dogodka darovanja spolne
celice: »Da je pikico, iz katere se je razvil, v
trebuscek vstavil zdravnik, saj je mamica ni
imela.« Ali: »Da mi bo prijazna in zlata ¢eska
tetica darovala jajceca.«

Po drugi strani pa so nekateri star$i, na
primer Ztoia, zaskrbljeni, ker otroku ne bodo
mogli pomagati, ko bo »enkrat hotel poiskati
bioloskega oceta«:

Tudi sama razmiSljam da bi otroku povedala,
da je iz donirane celice (pri nas bo to moska).
Vendar se bojim, da bo otrok enkrat hotel
poiskati bioloskega oceta, jaz pa mu ne bom
mogla pomagat, ker so podatki varovana
skrivnost. (Ztoia, 26. 8. 2011.)

Kljub starSevskim vprasanjem je vecina
prepus¢ena samim sebi (»Skoda da ne Zivimo
v Ameriki, bi ziher imeli kakSno podporno
skupino za takSne primere«), saj v Sloveniji
starSem ostajata vec¢inoma le brskanje po in-
ternetu in ucenje iz digitalnih zgodb:

Jaz sem si ogledala nekaj posnetkov pripo-
vedovanja otrok spocetih na ta nacin na You
Tube. Kolikor sem jaz zasledila so otroci to
dejstvo zelo lepo sprejeli, ¢e so bili na ta na-
¢in vzgajani in so jih starsi sprejeli kot svoje.
Problem pa je nastal pri tistih otrocih, ki so
jim star$i to dejstvo celo Zivljenje zamolcali,
potem pa to povedali v puberteti ali kasneje.
Ti otroci so se opisali kot izdani. Zato verjetno
tudi iz tega potem izhaja potreba po iskanju
bioloskih starSev. (Samanta 2, 26. 8. 2011.)

A star$i niso homogena skupina ljudi, tem-
ve¢ imajo razli¢ne in pogosto nasprotujoce si
vrednostne sisteme in morale:

Midva se pripravljava na postopek z darovano
jajéno celico. Odlocila sva se, da ne bova
nikomur povedala, da gre za darovano celico.
Ker ljudem bi bilo to zanimivo, en bi kot za-
nimivost to povedal drugemu, vse skupaj bi se
malo okrog obrnilo, in rezultat bi lahko bil, da
bi kdaj ¢ez leta morda kak drug otrok najinemu
v kakSnem otroskem prepiru zabrusil, da nje-
gova mama pa ni njegova prava mama. Tega
pa otroku nikakor ne Zeliva. Sem pa dosti brala

na hrvaskih in srbskih forumih debate okrog
tega, kaj povedati okolici in ob tem razmiSljala.
Osebno ne vidim nobene koristi v tem, da bi
okolici razlagala o darovani celici, potencialna
Skoda za otroka pa lahko nastane. Midva Ze o
najinih IVF postopkih nikomur podrobno ne
razlagava. Najini mami in najina brata sicer
vedo, da se zdraviva in trudiva pri zdravnikih
za narascaj, a nikoli ne razlagava podrobnosti
in ne razglasava, kdaj greva v postopek in po-
tem da spet ni uspelo. Nekako sodiva, da je to
del najine intime, ki je res samo najina. Tasc¢a
je po znacaju in vrednotah in po razmisljanju
precej drugacna od mene, zato si v bistvu nisva
posebej blizu. Sicer imava v redu in korektne
odnose, a nisva ravno neki zaupni prijateljici.
Zato mi kar ustreza, da ji, tudi na Zeljo mojega
dragega, ni¢esar ne razlagava. Ce pa nama bo
kdaj uspelo imeti otroka, pa bova poskrbela,
da bo, ko bo velik, izvedel, kako je bilo s to
darovano celico. Za primer, da se nama obema
kaj zgodi, ga bo cakalo pismo pri odvetniku,
sicer mu bova pa povedala sama. (E391, 26.
3.2011)

E391 daje zunanjemu svetu selektivne
informacije. Tudi njen moZ ne Zeli, da bi se
zgodba o uporabi tuje spolne celice razkrila, saj
je danes neploden moski prepogosto oznacen
kot »nepravi« moski (»Zato mi kar ustreza,
da ji, tudi na Zeljo mojega dragega, nicesar ne
razlagava«). PrejSnje udeleZenke spletnih po-
govorov so odlo¢ene, da bodo otroku povedale,
kako je bil spocet, in tudi E391 je odlocena, da
otroku ne bodo povedali, za Ilono pa je Se vse
odprto. Zeli se pogovarjati, izmenjati stali$ca,
zaupati izkuS$nje in se uditi:

Imam pa vprasanje zate, Teja K., ¢e Se spre-

mljas temo. In sicer me zanima, ali sta okolici

povedala. Koliko, komu, kako? In otroku?

Midva doslej nisva nikomur ni¢, tudi prej ne,

ko sva bila v postopkih z mojimi celicami in

darovanim semenom. Nekako se tudi $e nisva
povsem uskladila glede tega. Jaz tega sploh ne
bi skrivala, on pa... Mah, $e sam ne ve :) Zaen-
krat pravi, da bova o tem bolj resno debatirala,
ko bo treba. Beri, ko bo +. Torej naslednji teden
1)) Seveda so dobrodosla tudi razmisljanja
drugih na to temo. (Ilona, 23. 3. 2011.)
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Ilona »sploh ne bi skrivala«, ampak njen
partner (»on pa...mah, Se sam ne ve«) o tem za
zdaj ne Zeli govoriti. Tudi v trenutkih takSnih
dilem ponujajo spletni forumi Zenskam ne le
pomembne informacije, temve¢ veliko podpore:

Tlona vse dobro. Zelim vama, da tokrat res
uspe in dobita svojga otroka. Ja, ta otrok bo
vajin in vidva bosta njegova starsa. Bioloskost
tu ne igra pomembne veze, otroka bos ti
rodila, otroku bosta nudila najboljSe po svoji
moci, otroka bosta vidva vzgajala, otrok bo
vaju klical mama in ati. Skupaj boste jokali,
se smejali ... To je starSevstvo, to je mama
in ati z veliko zacetnico. Na vama pa je da
se pogovorita ali povedat ali ne. S tem bosta
vidva oz vi Ziveli. Zase vem, da bi otroku
povedala in ga tudi vzgajala v tem duhu, tako
bi otrok vedel in bil pripravljen na vse mogoce
zbadljivke in vpraganja. Ce otrok ve in &uti
vajino ljubezen, se ne bo oziral na zbadljivke,
ne bo vama nikoli zameril ... Otroci se zbadajo
zaradi razli¢nih stvari, Ze zaradi imena ali
drugacnih cevljev, hlac ... drugac¢ne frizure,
e ima starejSega atija, premlado mamico ...
Mislim, da je huje, ¢e otrok kasneje izve za
resnico, nepri¢akovano od drugih, od vaju. Ni-
koli ne ves kdaj, kako in zakaj. V tem primeru
pa veckrat nastopijo zamere. To je ena stvar,
druga stvar je ta, da ne zivimo vec v starih
casih, kjer je vse to bilo tabu- treba je odpreti
o¢i, mogoce bo imel otrok kasneje Se sam
tezave z neplodnostjo in se bo zapiral vase,
ker je to z a okolico nesprejemljivo- Meni se
zdi lepo, da ve, da je nekdo to Ze dal skozi in
da se zadeva lahko resi in kljub vsemu lahko
postane stars. Itak vsak ima svoje in drugacno
misljenje, to je le moje. (MiS, 27. 3. 2011.)

Ilona pa dobiva podporo tudi od drugih
zensk. To povecuje njeno avtonomijo v odnosu
do zunanjega sveta (»kaj si mislijo drugi ljudje
o najini odlocitvi, mi je figo mar«):

MiS, se strinjam. Jaz sem zelo odprt tip
osebe in moja okolica ve 7Ze zelo dolgo za
najin problem. Ni¢ ne skrivam,v vsakem
postopku me podpira polno ljudi,bolj tezko
mi je,ko ni pluska in takrat vsi trpijo z nama.
Ce ne bo uspelo z najinima celicama,bom
tudi jaz vzela donorko (o tem sva se Ze

pogovarjala,tudi G v MB je rekel, da bi bilo
bolje Zensko celico,zaradi moje starosti in
toliko neuspehih),tako da jaz bi ne mogla
skrivat,bi mojim oZjim povedala. Kdaj povedat
otroku,o tem bi imela ¢as razmisljat,sigurno
mu pa ne bi skrivala,kajti to je zame nekaj
povsem normalnega, povedala bi mu vse,
od zacetka mojega zdravljenja leta 1997 do
trenutka, ko je priSel na svet, meni je vazno,
da je otrok zdrav in prinese sreco in veselje
v najin domek. Kaj si mislijo drugi ljudje o
najini odlo¢itvi, mi je figo mar, jaz vem, da
si otroka Zeliva veliko let, e ne se sigurno ne
bi toliko let trudila in vztrajala. Ilona, mislim
nate in drzim pesti-mila. (Mila71, 27. 3. 2011.)

Kljub Iloninem strahu, kaj si bodo mislili
drugi, se pozornost bodocih slovenskih star§ev
vse bolj preusmerja od stigme in osredotoce-
nosti nase k potrebam otrok. Starsi poskusajo
najti prave besede, da bodo otroku povedali
¢im prej in na zanj primeren nacin. Hkrati pa
izrazajo nelagodje in dilemo ob tistem, kar
je vtkano v samo zakonodajo — darovalCevi
anonimnosti.

NOVI STARSEVSKI 1ZZIVI

Slovenski starsi, ki se srecujejo z reproduk-
tivno medicino, so v marsicem podobni star-
Sem po svetu. To dokazujejo raziskave enega
najuglednejSih evropskih znanstvenikov na tem
podroc¢ju, Erica Blytha (Blyth, Frith 2009).
Navaja nekaj najpogostejsih razlogov, zaradi
katerih starsi otroku oploditev s tujo spolno
celico zamolc¢ijo. Molk je lahko posledica na-
svetov zdravnikov, naj otroku ne povedo. To
ugotavljamo tudi v Sloveniji. V¢asih je starSe
strah pred stigmo zaradi ocetovih oploditvenih
tezav in pred tem, da bi se otrok odmaknil od
starSev, Ce bi vedel, da niso bioloski. StarSe je
lahko strah pred poslabsanjem odnosov s soro-
dniki in tem, da bi razkritje negativno vplivalo
na otrokovo samopodobo. Poleg tega molk kaze
stisko starSev, ker ne morejo odgovoriti na vpra-
Sanja o anonimnem darovalcu in ne vedo, kako
otrokom to povedati. Vcasih pajih je strah, da bi
okolica otroka in druzino stigmatizirala. Ve¢ino
navedenih razlogov za molk so na spletnem
forumu opisovali tudi slovenski starsi.



Blyth poudarja, da je le malo dokazov, da
se strahovi starSev uresnicijo, izkusnje so prav
nasprotne. Intervjuji z otroki so dokazali, da
razkritje o otrokovem spocetju utrdi druzinske
vezi. Blyth zagovarja staliS¢e, naj otrok o tem
izve ¢im bolj zgodaj, sicer postane zgodba
nepotrebno druzinsko breme, podobno tistemu,
ki so ga Se do vCeraj nosili posvojeni otroci in
ki ga Se danes nosijo otroci iz mavri¢nih dru-
7Zin. Devetletna deklica je hudomusno dejala:
»Stvari ne more$ drzati kot skrivnost za vedno,
¢e pa jo, in Ce tvoj otrok to izve, bo hotel vedeti,
kaj so Se druge stvari, ki jih skrivas.« (Ryll,
Blyth 2005). Na to opozarjajo tudi zanimivi
naslovi knjig, recimo: V¢asih so za dojencka
potrebni trije®, Mame, ocki, darovalci, nado-
mestne mame: Odgovori na teZka vprasanja
in ustvarjanje mocne druZine®, Kako zares
nastanejo dojencki in druZine'.

Stevilne skupine in organizacije odraslih
otrok, ki so bili spoceti s pomocjo medicinske
reproduktivne tehnologije, delujejo danes kot
skupine za samopomoc¢ in podporo. Donor
Conception Network iz ZdruZenega kraljestva
povezuje ve¢ kot 1600 druZzin, v katerih so
otroci in odrasli, katerih skupna biografska
izkusnja je, da so bili spoceti s pomocjo daro-
valcev spolne celice."

Ker so raziskave v zadnjem desetletju doka-
zale, da ljudje Zelijo izvedeti, kdo so genetsko-
-bioloski darovalci, tudi ¢e se otroci z njimi ne
bodo Zeleli srecati, so se zakonodaje na tem po-
drocju spremenile (Blyth, Landau 2004, Blyth,
Farrand 2005). V stevilnih zahodnih drzavah
je postalo anonimno darovanje prepovedano
(§Vedska, Avstrija, Svica, Nizozemska, Nor-
veska, Finska, ZdruZeno kraljestvo, Avstralija,
Nova Zelandija) (Blyth, Frith 2009).

Primer Zdruzenega kraljestva je posebej

8 Bourne, K. (2002), Sometimes it takes three to make

a baby. Melbourne: IVF.

9 Ehrensaft, D. (2005), Mummies, daddies, donors,
surrogates: Answering tough questions and building
strong families. The Guildford Press.

Schaffer, P. (1988), How babies and families are really
made. Tabor Sarah Books, California.

Donor Conception Network. Dostopno na: http://www.
dcnetwork.org.

je bil pravilnik, ki je od leta 2004 dolocal, da
strokovno osebje starSem svetuje, naj otrokom
povedo o njihovi genetski zgodovini. Zato se je
zacelo povecevati Stevilo ljudi, ki so otrokom
razkrili zgodovino spocetja. Po letu 2005 pa so
sprejeli le Se tiste darovalce in darovalke, ki so
se strinjali s tem, da po 18. letu starosti otroci
pridobijo njihova imena, ¢e Zelijo. Bolni$ni¢no
osebje je v svetovalnih pogovorih zacelo starSe
intenzivneje pripravljati na to, naj Ze zgodaj
razkrijejo otrokovo genetsko zgodovino. Leta
2009 so anonimno darovanje zakonsko prepo-
vedali (Human Fertilisation and Embryology
Act 2009), socialne delavke in delavci pa so
na klinikah, na katerih izvajajo reproduktivne
postopke, zaceli redno svetovati o primernih
metodah, kako naj starsi otroku povedo (Blyth
et al. 2010: 117). Posledica tega je, da danes
precej vec ljudi kot pred desetletjem otroku raz-
krije njegovo genetsko in biografsko resnico.

Danska pa ima dualni ali meSani sistem,
saj se starsi lahko odlocijo za darovalca, ki
je anonimen ,ali pa za tistega, ¢igar ime bo
otrok lahko izvedel po 18. letu starosti, ¢e bo
to Zelel. Ceprav danska zakonodaja v resnici
ne dovoljuje anonimnosti, je to Se dovoljeno
na klinikah, ki jih vodijo medicinske babice.
Tako danska semenska banka izvaza seme
anonimnih in znanih darovalcev. Zagovorni-
ke anonimnosti je najveckrat skrbelo, da bi
v primeru odkritega darovalstva, to odvrnilo
Se tistih nekaj prostovoljcev in prostovoljk.
Drzave so se po spremembah zakonodaj sicer
sreCale z blagim zmanjSanjem Stevila daroval-
cev, a vecjih posledic ni bilo.

Zagotovo se vsi darovalci in darovalke ne
pocutijo povsem lagodno ob tem, da lahko
otrok dobi dostop do njihovih podatkov, zato
so danes anonimni darovalci za okoli Cetrtino
cenejsi od znanih darovalcev.'? Pa tudi vsi starSi
se ne morejo sprijazniti s tem, da je darovalec
znan, zato so na Svedskem, ki je prva uvedla
pravilo znanih darovalcev, ljudje odhajali po
spolne celice na Dansko. Tudi po letu 2009,
ko je Zdruzeno kraljestvo uvedlo prepoved
neznanih darovalcev, se je povecalo Stevilo

12 Cryos New York. Dostopno na: http://
ny.cryosinternational.com/home.aspx.
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britanskih parov in samskih oseb na danskih
reproduktivnih klinikah. Vendar mednarodne
raziskave ugotavljajo, da so starsi z otrokovo
»pravico vedeti« bolj zadovoljni, kot Ce te
pravice ne bi imeli, pa ¢eprav jih ob tem caka
zahtevna pripoved o tem, kako je bilo »na
zacetku«.

Napacno je misliti, da gre pri »pravici ve-
deti« za iskanje »identitete« ali celo »lastnih
korenin«. Otrok ima v svoji druzini oboje,
tako identiteto kot korenine. Pravica, da od-
rasli otrok izve podatke o darovalcu, ¢e to
zeli, je zgolj delec biografije, ki ima zanj in
za njegove starSe v dolocenem Zivljenjskem
kontekstu vecji ali manjSi pomen (ali pa ga
tudi nima). Iz perspektive otrok je kratenje
»pravice vedeti« podobno izkuSnjam tistih, ki
jim stars$i niso povedali, da so jih posvojili, in
so to na Zalosten in surov nacin izvedeli Sele
kot odrasli. Tudi $vedske in irske raziskave v
mavri¢nih druzinah potrjujejo, da si vecina
starSev zeli, da bi njihov otrok imel moZnost
izvedeti ime darovalca (Ryan-Flood 2009).
Nekateri otroci se tudi sprasujejo, ali imajo po
svetu drugo genetsko sorodstvo (Blyth, Frith
2009, Parent Link 2011).

Vse ve¢ mednarodnih raziskav se ukvarja
z vprasanjem, kaksna je druZinska dinamika
v tistih druzinah, v katerih star$i otroku raz-
krijejo, kako je bil spocet. Ena od angleskih
kvalitativnih raziskav je obsegala petnajst
razli¢nospolnih parov, izmed katerih je bila v
trinajstih druzinah uporabljena moska spolna
celica (za 21 otrok) in v dveh druzinah Zenska
spolna celica (za Stiri otroke) (Blyth et al.
2010). Vse udelezene druzine so otrokom
spocetje razkrile, Ceprav Stirje pari tega sprva
niso nameravali. Otroci so bili v ¢asu raziskave
stari med tri in osemnajst let, raziskovalci pa
so veCinoma intervjuvali oba starsa.

NajzanimivejSe ugotovitve raziskave so bile,
da so vsi starsi otrokom o genetski zgodovini
povedali pred petim letom starosti, ve¢ina med
tretjim in Cetrtim letom. Starsi se niso spomnili
natancno, kdaj je to bilo, saj na razkritje niso
gledali kot na enkratno dejanje. Praviloma so
se hoteli izogniti »kriticnemu trenutku« raz-
kritja, ki bi se ga otrok spominjal kot dneva, ko
je izvedel »véliko novico«. Nasprotno, Zeleli

so, da bi zavedanje o genetski zgodovini raslo
z otrokom kot del njegove biografije in kot del
normalnosti. Eden od ocetov je otroku povedal
takrat, ko otrok vec¢ino besed Se ni razumel,
ker je hotel, da bi otrok rastel z obcutkom,
da je »vedno vedel« (ibid.: 119). Starsi so
izbrali razli¢ne metode razkritja, vsi pa so
se na to pripravljali v smislu izbiranja besed,
pravih trenutkov in oporne literature. Vecina
je otroku brala knjige, ki govorijo o drugih
otrocih, ki so bili spoceti z uporabo medicinske
reproduktivne tehnologije. Za nekatere starSe
z majhnimi otroki, ki pomenov besed Se niso
poznali, je bila to priloZnost, da so besede
in stavke prakti¢no preizkusili in da je njim
samim pripovedovanje postalo samoumevno.

Starsi so poudarjali, da Zelijo biti z otro-
kom odkriti, da bi ustvarili odnos zaupanja in
ker so menili, da je nadzor nad tem, kako bo
otrok izvedel o svojih zacetkih, pomemben.
Nekatere britanske starSe je bilo strah, da bo
otrok o tem izvedel od drugih. Zeleli so, da jim
zgodbo povedo oni in ne recimo psihologinje
ali socialne delavke, ki bi se o tem z otrokom
pogovarjale vsiljivo. Prav to je izkusnja sloven-
skih starSev iz istospolnih skupnosti, ki morajo
v procesu enostranskih posvojitev dozivljati to-
vrstne krSitve starSevske avtoritete in vsiljivost
strokovnjakinj. StarSe pa je vodila tudi Zelja,
da bi otroka zascitili v Soli pred morebitnim
posmehom vrstnikov.

Vsi starSi so se zavedali, kako grozljive
ucinke imajo lahko druzinske skrivnosti.
Genetsko zgodovino otroka so poskusali nor-
malizirati, saj niso Zeleli, da bi ta informacija
v otrokovem Zivljenju dobila prevladujoce
mesto. O svoji reproduktivni izkusnji so se
pogovarjali z mnogimi, vendar so pozorno
izbirali, komu bodo povedali. Praviloma so
izpustili nekatere sorodnike. Nekaj starSev je
Cutilo potrebo po tem, da izobrazijo druge ljudi
o medicinsko reproduktivni tehnologiji in o
tem, kako se pogovarjati z otroki. Stevilni so
pripovedovali tudi o nelagodju ob tem, da ne
poznajo anonimnega darovalca. Posredovana
zgodba je tako postala simbolna lastnina
odrascajocih otrok, ki so odlocali, komu in
kako bodo povedali. Starsi odrascajocih otrok
so raziskovalcem povedali, da otroke vedno



vprasajo, komu lahko zaupajo svojo reproduk-
tivno izbiro. Podobno, kot je pokazala zgornja
raziskava, je razmisljala tudi Neplodna:

Hja, predstavljam si nekako tako, da bi mu
povedala Ze zelo majckenemu, da bo s tem
rastel, da bo imel to v sebi in da se mu nikoli
ne bo to zdelo ni¢ takega. Niti slu¢ajno mi ne
pade na pamet, da bi to zgledalo tako, da bi
rekla: No, zdaj se pa vsedi, nekaj ti moram
povedat. Ne! Zelim, da s tem Zivi Ze od malih
nog, tako malih, ko seveda Se nima pojma ka;
sploh je oploditev in te stvari. Pri dveh, treh
letih bi mu ob kaksnih slikcah razlagala, kako
je rasel v mojem trbus¢ku, mimogrede bi pa
povedala, da je pikico, iz katere se je razvil, v
trebus¢ek vstavil zdravnik, saj je mamica ni
imela. (Neplodna, 18. 4. 2011.)

Primeri slovenskih bodocih starSev dokazu-
jejo, da imajo ljudje veliko »prakti¢ne modro-
sti, iz katere se pogosto ucijo tudi strokovnjaki
in nacrtovalci politik, ¢e le hocejo poslusati
osebne izkusnje ljudi. Ena od ovir, ki zavira
prakso »pravice vedeti«, pa ostaja zakonodaja,
ki omejuje otrokovo pravico vedeti, saj otrok
lahko izve darovalCevo ali darovalkino ime le
v primeru bolezni, ko bi otrok za preZivetje
potreboval celice genetskega starSa. Anonimi-
ziranje podatkov je koristilo predvsem starSem,
ki so tako lazje prikrili svojo genetsko tujost,
pa tudi darovalcem.

SKLEP

V zdravstvu so socialne delavke, ki imajo
znanje za psihosocialno svetovanje ljudem
med odlo¢anjem za reprodukcijo in v ¢asu, ko
potekajo medicinski reproduktivni postopki,
zelo pomembne. V ¢lanku sem zajela nekatera
nujna znanja, ki so pri tem potrebna, in neka-
tere razmisleke, ki bodo socialnim delavkam
pa tudi drugim strokovnim delavkam koristile
na tem podrocju. Raziskav s tega podrocja Se
ni, ¢eprav bi bile zelo potrebne. Nekateri mladi
ljudje, ki zbolijo za kroni¢nimi boleznimi,
ki jim pozneje onemogocajo imeti bioloske
otroke, Ce si to Zelijo, bi ob ustreznem znanju
socialnih delavk, kot opisuje primer v Zdru-
zenem kraljestvu, lahko ohranili spolne celice

za poznejse obdobje. Nekateri moski in Zenske
bi med psihosocialnim svetovanjem lahko
ugotovili, da je njihovo Zivljenje lahko prav
tako dobro in vredno, tudi ¢e nimajo otrok.
Nekateri pa bi namesto Zelje po bioloskem
otroku svojo Zeljo po starSevstvu uresnicili s
starSevsko skrbjo za otroka, ki bi ga posvojili.
Pri opisanih reproduktivnih izbirah je po-
membna strokovna podpora zelo usposobljenih
socialnih delavk, ki bodo v Sloveniji, tako kot
7e nekatere (na primer socialni delavki Zlata
Licer in Lili Dreu iz UKC v Ljubljani) orale
ledino na tem podrocju.
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CLANEK

Zlata Licer

SPOLNO ZDRAVJE, REPRODUKTIVNO ZDRAVJE

IN VARNO MATERINSTVO

Pomembna dimenzija spolnega zdravja je
spodbujanje varne spolnosti, se pravi spolno-
sti, ki je prijetna, ki je ne spremlja strah pred
nezaZeleno nose¢nostjo in boleznimi in ki je ne
spremlja uporaba sile. To pomeni izbiro prave-
ga spolnega partnerja in ¢asa spolnih odnosov
ter ne nazadnje tudi moZnost varovanja pred
spolnimi okuzbami s privolitvijo le v varne
oblike spolnosti (Se zlasti z uporabo kondoma)
ter takSne spolnosti, pri kateri so spoStovani
zdravje, ¢loveski ponos in dostojanstvo.

Ljudje imajo pravico do obveScenosti in
dostopnosti do varnih in ucinkovitih, cenovno
dostopnih in sprejemljivih metod nacrtovanja
druZine po lastni izbiri. Pripada jim tudi pravica
do ustreznih zdravstvenih storitev med nosec-
nostjo in porodom ter do moZnosti za zdravega
otroka. Zdravstvena oskrba Zensk vkljucuje
preventivne programe, svetovanje, vkljucevanje
in sodelovanje $irSe druzbene skupnosti.

S spolnim zdravjem zagotavljamo vecjo
kakovost Zivljenja in boljSe medsebojne odno-
se. Svetovna zdravstvena organizacija (WHO)
najpogosteje prav na ta na¢in opredeljuje ¢love-
kovo reproduktivno zdravje. To so pravice, ki
zadevajo spolnost, enakost spolov, partnerstvo,
materinstvo in starSevstvo. Koncepti, strategije
in politike za oblikovanje zdravstvenih progra-
mov so rezultat Stevilnih medvladnih posvetov
med mednarodnimi organizacijami, nevladni-
mi organizacijami ter priznanimi strokovnjaki s
podrocja spolnega in reproduktivnega zdravja.

Mednarodna zveza za nacrtovano starSev-
stvo (Sloga 2010, IPPF 2011) je izdala listino
spolnih in reproduktivnih pravic. Na podlagi
te listine se reproduktivne pravice uvajajo ob

upostevanju kulturnega okolja ljudi in njiho-
vega starostnega obdobja ter ob upoStevanju
metodologije za usposabljanje zdravstvenih
delavk/delavcev in sodelavk/sodelavcev na po-
drocju spolnosti in reproduktivnega zdravja. Z
listino je povezano tudi spodbujanje strokovne
podpore starSem in uciteljem/uciteljicam.

Statisti¢no zapisovanje in evalvacije se vsaj
na deklarativni ravni izvajajo z namenom
pospesSevanja varnej$e nosecnosti predvsem z
zmanjSanjem Stevila smrti in obolevnosti v zve-
zi z nosecnostjo in porodom. V evropski regiji
posebno skrb zbuja spolno in reproduktivno
zdravje v Vzhodni Evropi (Roseman 2003). V
devetdesetih letih 20. stoletja so se pokazale
velike razlike v reproduktivnem zdravju med
Zahodno Evropo in novimi neodvisnimi drZa-
vami v Srednji in Vzhodni Evropi. V procesih
socialne in ekonomske tranzicije so se v teh
drzavah srecali z vse vecjo nezaposlenostjo,
povecanjem revs$cine, razpadanjem naravnih
socialnih mreZ in nezadrZnim zmanjSevanjem
proracunskih sredstev za zdravstvo in socialno
varstvo. To je negativno vplivalo na zdravje
prebivalcev. Povecali so se problemi mladostni-
$kih nosecnosti, spolnih zlorab Zensk in deklic
ter epidemije virusa HIV. Zenske v tej regiji
kot metodo za uravnavanje rodnosti Se vedno
pogosteje uporabljajo splav, ker je bolj dostopen
in cenej$i od kontracepcijskih sredstev.

NEZAZELENA ZANOSITEV V
SLOVENIJI

Dovoljena splavnost se po podatkih iz zdra-
vstvenega letopisa (Mihevc Ponikvar 2011) v
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Sloveniji zmanjSuje od leta 1982, ko je bila
doseZena najvisja stopnja, in sicer vec kot 41
dovoljenih splavov na 1000 Zensk v rodni dobi.
Trend upadanja se je nadaljeval tudi v letu 2009,
ko smo imeli 9,6 dovoljenih splavov na 1000
zensk v rodni dobi (oziroma 0,338 dovoljenega
splava na Zensko v njeni celotni rodni dobi).
To je manj kot Cetrtina najvisje vrednosti. V
primerjavi z letom 2008 pa se je stopnja do-
voljene splavnosti zniZala za 5 %. ZniZanje je
bilo zaznati v vseh starostnih skupinah, razen
pri Zenskah, starih med 30 in 34 let. V tej sta-
rostni skupini se je stopnja dovoljene splavnosti
v primerjavi z letom prej nekoliko zviSala in je
bila v letu 2009 tako tudi najvi§ja med vsemi
starostnimi skupinami (15,1 dovoljeni splavov
na 1000 Zensk v starostni skupini).

Regijske razlike v stopnji dovoljene splavno-
sti so v Sloveniji Se vedno zelo velike. Dobrih
36 % zensk z dovoljenim splavom $e ni rodilo
nobenega otroka, 23 % jih ima enega, 40,9 %
pa vec kot enega otroka. Za vec kot dve tretjini
zensk je bil to prvi dovoljeni splav. Povratnic,
torej Zensk, pri katerih se je tudi prejSnja
nosecnost koncala z dovoljenim splavom, je
bilo 19 %. Delez povratnic se z leti zmanjSu-
je. Velika vecina nosecnosti (91,9 %) je bilo
prekinjenih do 10. tedna nosecnosti, manj kot
dva odstotka pa po 16. tednu nosecnosti. S
strokovnim pristopom je Slovenija v desetih
letih (1995-2005) postala ena izmed evropskih
drzav z najman;jSim deleZem splavnosti. Leta
1995 je bilo 20,8 splavov na 1000 Zensk v
rodnem obdobju, leta 2005 pa 11,7.

PSIHOSOCIALNO SVETOVALNO
DELO V OBDOBJU NOSECNOSTI

IN PO PORODU TER NA PODROCJU
UMETNE PREKINITVE NOSECNOSTI

Socialne delavke ob zdravstveni obravnavi
podpirajo uresnicevanje pravic na podrocju
svobodnega odlocanja o rojstvu otrok ter izva-
janje socialnih pravic v obdobju materialne ali
nematerialne stiske. Socialno delo kot stroka
obcutno pripomore k odpravljanju socialne iz-
kljucenosti, in sicer zaradi zavezanosti k delo-
vanju na nacelih enakosti, socialne pravi¢nosti
in solidarnosti. Psihosocialno podporo Zenski v

Casu nezZelene nose¢nosti omenja tudi zakon o
svobodnem odlocanju o rojstvu otrok (Zakon o
zdravstvenih ukrepih pri uresni¢evanju pravice
do svobodnega odlocanja o rojstvu otrok 1977):

V postopkih za umetno prekinitev nosecnosti
morajo zdravniki, medicinske sestre in socialni
delavci nose¢nico seznaniti z njenimi pravica-
mi po zakonu in drugimi moZnostmi za resitev
njenega problema. Zdravstvene organizacije,
ki so udelezene v postopkih za umetno prekini-
tev nosecnosti, morajo obravnavati nosecnice
hitro in neovirano ter dolociti delavca, ki bo
sprejemal pisne zahteve nosecnic za prekinitev
nosecnosti oz. zahtevek vzel na zapisnik ter
nosecnice usmerjal v nadaljnjem postopku.

Ustava Republike Slovenije v 55. ¢lenu do-
loca, da je odlocanje o rojstvih otrok svobodno.
To je temeljna ¢lovekova svoboscina, iz katere
izhajajo pravica do ugotavljanja in zdravlje-
nja zmanjsane plodnosti, do preprecevanja
zanositve (kontracepcija in sterilizacija) in za
Zenske pravica do umetne prekinitve nosecnosti.
Drzava naj bi zagotavljala moznosti za uresni-
Cevanje te svoboscine in uresni¢evanje pravic s
tega podrocja. Pri uresni¢evanju svoboscin gre
za ustvarjanje razmer, ki ¢loveku omogocajo
svobodno odlocanje, in za odpravljanje razmer,
ki ga omejujejo v svobodi odloc¢anja na raznih
podrocjih, npr. na podrocju zdravstva, vzgoje in
izobrazevanja, druzinskih razmerij, otroskega
varstva, zaposlovanja, delovnopravnega varstva,
socialne varnosti, stanovanjskih razmer. Zahteve
drzavne prebivalstvene politike ne smejo biti
ovira za svobodno odlocanje; drzava ne more
zahtevati od ¢loveka, naj rojeva oz. ne rojeva.

Uravnavanje demografskega razvoja je suve-
rena pravica vsake drzave, naCrtovanje druZine,
to je odlocanje o rojstvih, pa je temeljna ¢love-
kova pravica. Ker ¢lovek svoboscine o rojstvih
brez pomoci zdravstvene sluzbe ne more ure-
snicevati, je nujno, da drzava zagotavlja dosto-
pnost zdravstvenih in drugih storitev. To drzava
stori tako, da z zakonom dolo¢i zdravstvene
ukrepe kot temeljno moZnost za uresnicevanje
te svobosc¢ine na zdravstvenem podrocju. Tak
zakon imamo. To je Zakon o zdravstvenih ukre-
pih pri uresnicevanju pravice do svobodnega
odlocanja o rojstvih otrok (1977).



Cloveku se lahko po njegovi volji bodisi
prepreci bodisi omogoci spocetje in rojstvo
otroka. Ukrepi za preprecitev neZelene nosec-
nosti ali rojstva so: kontracepcija, sterilizacija
in prekinitev nose¢nosti. Zdravnik svetuje
in predpiSe najprimernejSe kontracepcijsko
sredstvo. Sterilizacija je samo prostovoljna.
Opravi se lahko osebi, ki je razsodna in stara
najmanj 35 let. Omejitvi odpadeta, Ce je treba
sterilizacijo opraviti zaradi zdravstvenih razlo-
gov. Umetna prekinitev nosecnosti se opravi na
zahtevo nosecnice, ne da bi odlo¢ala komisija,
&e nosec¢nost ne traja veé kot 10 tednov. Ce traja
nosecnost dlje, o prekinitvi nose¢nosti odloca
komisija, ki dovoli splav samo, ¢e meni, da je
nevarnost, ki jo splav pomeni za Zivljenje in
zdravje nosecnice ter za njena bodoc¢a materin-
stva, manjSa od nevarnosti, ki grozi nosecnici
ali otroku zaradi nadaljevanja nose¢nosti in
poroda (Zupancic¢ 1999: 24-34). V Sloveniji
obstaja Stirinajst komisij prve stopnje, katerih
¢lanice so poleg zdravnikov specialistov tudi
socialne delavke iz centrov za socialno delo
ali iz bolniSnice, kjer je komisija.

Zakonodaja obvezuje strokovne delavce
na podrocju nacrtovanja druzine, da s svojim
strokovnim delom pripomorejo k zmanjSeva-
nju Stevila splavov. Svetovalni razgovori so
namenjeni tudi moskim, ki Zelijo sodelovati pri
preprecevanju neZelene zanositve z odlocitvijo
za sterilizacijo oz. vazektomijo. Moski imajo
tako kot zenske klju¢no vlogo pri reproduktiv-
nem zdravju. Zadnje izku$nje kazejo, da imajo
moski pomembno, celo prevladujoco vlogo pri
reproduktivnem zdravju Zensk. Moski so bolj
zainteresirani za sodelovanje, kot to obicajno
predvidevamo, le da potrebujejo komunikacijo
in storitve, ki so namenjeni njim. Razumeva-
nje vpliva ravnovesja moci med Zenskami in
moskimi vodi v manj tvegano reproduktivno

vedenje. Pari, ki se med seboj pogovarjajo o na-
¢rtovanju druZine in o reproduktivnem zdravju,
sprejemajo odgovornejSe odlocitve o svojem
zdravju. Zadnje raziskave o epidemiji aidsa so
vse bolj osredotocene v tvegano reproduktivno
vedenje moskih. Moski so postali zaskrbljeni
za zdravje, pri reproduktivnih odlocitvah so
pripravljeni sodelovati s svojimi partnerkami
in tako spreminjati tvegano reproduktivno
vedenje in zmanjSati ogroZanje zdravja obeh.
Komunikacija z njimi lahko spodbuja ena-
kost med spoloma, spodbuja razpravljanje o
ucinkoviti uporabi kontracepcije in drugih re-
produktivnih odlocitvah, ki vodijo k boljSemu
zdravju. Moski lahko s programe nacrtovanja
druZine s pogostejSo in pravilnejSo uporabo
kondomov zmanjSajo raz§irjanje spolno preno-
sljivih bolezni, neZelenih zanositev, podpirajo
varno materinstvo, prevzamejo odgovorno
ocCetovstvo in nehajo zlorabljati Zenske. Za
izboljSanje reproduktivnega zdravja moskih
in Zensk je pomembno spodbujanje moskih k
vecji odgovornosti do spolnega zdravja, k vecji
dostopnosti njim namenjenih zdravstvenih sto-
ritev, k spodbujanju komunikacije o reproduk-
tivnem zdravju med partnerji in k razSirjanju
skrbi za reproduktivno zdravje na oba spola.
Ponazorimo povedano s primerom. Ko se
je dvajsetletna Zana oglasila v bolni¥nici, je
bil dialog med njo in njenim partnerjem pre-
kinjen, o0 moZnosti zanositve se nista nikoli
pogovarjala, noseca je bila 21 tednov. Doma
so ji rekli, da se lahko vrne domov, ko bo »to«
uredila. Zaposlena je bila za dolocen cas,
pogodba pa se ji je iztekla dva meseca pred
porodom. RazmiSljala je o posvojitvi, vendar
jo je Ze pogovor o tem Custveno prizadel. Njen
fant, oCe otroka, jo je ozmerjal, da on s »tem«
noce imeti ni¢. Sama je bila prepri¢ana, da na
njegovo pomoc ne more racunati. Redno je bil

Preglednica 1: Stevilo opravljenih svetovalnih razgovorov v socialni sluzbi pri odlodanju za umetno prekinitev noseénosti in

sterilizacijo na Ginekoloski kliniki Ljubljana v letih 2008 in 2009.

Leto

2008 2009

Zaht eve za umetno prekinitev nose¢nosti

1543 (67 mladoletnic) 1588 (69 mladoletnic)

Zahteve za Zensko sterilizacijo 500 412
Zahteve za mosko sterilizacijo 133 152
Skupaj 2176 2152
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zaposlen, vendar v tistem hipu ni hotel prevzeti
odgovornosti zanjo in za otroka. Ohranili sva
stike do poroda in sproti naértovali vse po-
trebne postopke (tudi zdravstvene preglede )
glede na njeno situacijo. Vzpostavili smo stike
s pristojno socialno sluzbo centra za socialno
delo in se z njo obcasno sestali zaradi njene in
otrokove prihodnosti. Ce sprejme Zenska mo-
Znost namestitve v materinski dom, se sreCamo
Se s svetovalkami materinskega doma.

Strokovno delo socialne delavke pri komisiji
za prekinitev nosecnosti je povezano z znanjem
o reproduktivnem zdravju in o nacrtovanju
druzine, katerih temeljne smernice pri obliko-
vanju zakonodaje izhajajo predvsem iz Splosne
deklaracije ¢lovekovih pravic (1948), ki jo je
sprejela in razglasila Generalna skupscina
Zdruzenih narodov, ter iz Stevilnih medna-
rodnih aktov, na primer Akcijskega nacrta o
reproduktivnem zdravju (1994).

Zenska o svojem telesu odlo¢a sama in
kon¢na odlocitev glede reproduktivne izbire je
ne glede na starostno obdobje njena. Zahtevo za
prekinitev neZelene nosecnosti nosecnice pogo-
sto utemeljujejo s prepri¢anjem, da Zelijo svojim
otrokom zagotoviti ¢lovesko dostojanstvo, saj
se v druzini nemalokrat srecujejo z dilemo
preZivljanja otrok. S poveCevanjem blaginje se
povecujejo tudi Zelje, posledica tega pa je, da tudi
otroci pricakujejo vedno vec¢ od svojih starsev.

Sodelovanje zdravstvenih in socialnih de-
lavcev na ginekolosko-porodniskih oddelkih
omogoca celostno obravnavo tezav v obdobju
nosecnosti in poroda. V skupnem dialogu in
ob povezovanju razli¢nih strokovnih sluzb
v bolniSnici (ali zunaj nje) socialne delavke
skupaj z nose€nico soustvarjamo sprejemlji-
ve reSitve. Na primer, glede na individualne
potrebe Zenske posredujemo informacije o
starSevskem varstvu in druZzinskih prejem-
kih, o pomoci ob rojstvu otroka, o pravici do
otroskega dodatka, brezplacni pravni pomoci.
Zagotavljamo oporo pri iskanju drugih reSitev
za njen problem. Ce Zenska doZivlja nasilje,
ji predvsem svetujemo, na koga naj se obrne,
ali ¢e se z otrokom iz porodni$nice nima kam
namestiti, se poveZzemo z materinskim domom.
Poslabsanje socialno-ekonomskih razmer v
nekaterih delih Vzhodne Evrope (Roseman

2003) se v Sloveniji kaze tudi v povecanju
Stevila tistih, ki se znajdejo kot Zrtve v trgovini
z 7zenskami in otroki ter jih silijo v neZelene
spolne odnose ali prostitucijo.

Nosecnice v Sloveniji uporabljajo materin-
sko knjiZico. V njej so zdravstveni podatki o
spremljanju nosecnosti, kratek presejalni test o
psihi¢nem in socialnem pocutju ter kontaktna
telefonska Stevilka, ki Zenskam omogoca spre-
govoriti o svoji stiski. Tako je ve¢ moznosti, da
se reSevanje tezav ne odlaga do poroda in na
¢as po njem. Vsako leto nas po telefonu poklice
od sedemdeset do sto Zensk in napotimo jih na
ustrezne sluzbe ali jim pomagamo Ze z pogo-
vorom. Pri reSevanju njihovih teZav sodelujejo
tudi zdravstveni delavci. Spremljajo nosecnico
in jo ob izraZeni psihi¢ni stiski napotijo v druge
ustrezne strokovne sluzbe. Razbremenjevalni
pogovor s psihologinjo ali socialno delavko
je poslusanje problemske situacije ter aktivno
zagotavljanje opore in pomoci.

Socialna delavka vedno skupaj z nosecnico
i8¢e razpoloZljive vire pomoci, ki so zanjo spre-
jemljivi, ter na nevsiljiv na¢in uposteva njene
potrebe, stalisca in Zelje glede na situacijo »tu-
kaj in zdaj«. Pri tem je pomembno upostevati
reproduktivne potrebe v razli¢nih Zivljenjskih
obdobjih. Mladi Zelijo denimo razpravljati o
prihodnosti, pri starejsih skupinah prebivalstva
pa so pomembni socialna vklju¢enost, ozave-
$¢anje o problemih menopavze, tezavah pri
malignih obolenjih reproduktivnih organov ipd.

Moznost vzpostavljanja osebne opore v
bolnisnici v celotnem obdobju nosec¢nosti
pripomore k boljsi celostni oskrbi. To ugodno
vpliva na psihi¢no in telesno pocutje. Zacetek
reSevanja osebnih tezav v bolnisnici je toliko
pomembne;jsi, Ce nosecnica ne Zeli iskati po-
moci v lokalni zdravstveni ali socialni sluzbi.
Ne glede na kraj bivanja ima priloZnost za
vzpostavljanje podporne socialne mreze po
odhodu iz bolni$nice, torej priloznost za sode-
lovanje med strokovnimi sluzbami, na primer
patronaznimi sluzbami, izbranimi ginekologi,
socialnimi sluzbami, Zenskimi svetovalnicami,
materinskimi domovi, varnimi hiSami ...

V Evropski uniji Zivi 5-10 % migrantske
populacije. V njej opazajo vec¢jo smrtnost
v zvezi z nosecnostjo in porodom ter vecje



tveganje za nezazeleno zanositev in splav ter
spolno nasilje. Socialne delavke se v bolniSnici
sreCujemo s problemsko situacijo zapostavlja-
nja pravic migrantskih delavcev v Sloveniji
(internet 2011). Na primer, kadar tuji drzavljani
izgubijo pravico do zdravstvenega zavarovanja
ali dovoljenje za prebivanje v Sloveniji, so v
hudih tezavah tudi njihovi druzinski ¢lani,
predvsem Zenske in otroci.

Po drugi strani pa nastane vec zdravstvenih
tezav in socialne ogroZenosti pri nose¢nicah, ki
zaradi osebnih nagibov odklanjajo zdravstvene
preglede, ¢eprav so upravic¢ene do njih. V tem
primeru sodelujemo pri spodbujanju sprejema-
nja pomoci ter poskusamo ugotoviti razloge
in omogociti izvajanje zdravstvene, socialne,
psiholoske ali psihiatricne pomoci. Razlogi za
odklanjanje sprejemanja ponujene pomoci so
lahko slabe izku$nje s strokovnimi sluzbami v
preteklosti, premalo informacij o vrsti pomoci,
nezaupanje v institucionalno pomo¢, skrivanje
nosecnosti ipd. Velik pomen ima zagotavljanje
zasebnosti in zaupnosti razgovorov, da lahko
Zenska brez zunanjih pritiskov spregovori o svo-
jih stiskah in tezavah ter se odloca o Zivljenjsko
pomembnih zadevah, na primer o odlocanju za
posvojitev, pri katerem gre za odpoved roditelj-
skim pravicam in dolZnostim za vedno.

Potreba po ohranjanju skrivnosti je v bolni-
$nici, pri razgovorih intimne narave, zelo veli-
ka, Se posebej v obdobju, ko sele razmisljajo o
razliénih moznostih in odlocitvah, ki usodno
vplivajo na njeno in tudi otrokovo Zivljenje.
Zenska, ki se odlo¢a o posvojitvi za svojega
otroka, ne Zeli Custveno prikrajSati otroka, a
zanj ne vidi pravih mozZnosti. RejniStvo ima
prednost kot oblika zaasne pomoci otroku,
¢e otrokovi starSi lahko v bliznji prihodnosti
uredijo svoje Zivljenjske razmere (Zupancic¢
2001). Drzava ne odpravlja dovolj hitro in
uspesno socialno-ekonomskih razlik. Pomo¢
drzave materi ali starSem, ki so v svoji vlogi
odpovedali, pogosto ne zadostuje za izhod iz
teZavne situacije.

Med letoma 2007 in 2010 smo socialne
delavke ob reSevanju razli¢nih problemov v
porodnisnici zagotavljale socialno oporo pet-
najstim Zenskam, ki so se odlocale za oddajo
otroka v posvojitev.

VLOGA SOCIALNE DELAVKE
PRI DELU Z MLADOLETNO
NOSECNICO

V Sloveniji je bilo mladostnic, mlajsih
od 20 let, leta 2009 7,4 % vseh Zensk z
dovoljenim splavom. Starostno specifi¢na
stopnja dovoljene splavnosti v skupini od 15
do 19 let je znasala 6,6 dovoljenega splava
na 1000 mladostnic. To je po nekaj letih sta-
gnacije spet nekoliko ve&je zmanjanje. Stiri
mladostnice z dovoljenim splavom so bile
mlajse od 15 let, 54 pa jih je bilo starih 15
in 16 let. Med mladostnicami z dovoljenim
splavom je bilo 12,1 % povratnic (Mihevc
Ponikvar 2011).

Povprecna starost Zensk ob porodu je leta
2009 presegla 30 let (30,1). To je 0,1 leta vec
kot leta 2008. Trend viSanja povprecne starosti
matere se torej nadaljuje.

Povprecna starost ob prvem porodu je bila
28,4 leta. Le ena porodnica je bila mlajsa od
15 let, 23 porodnic je bilo starih 15 in 16 let,
262 pa je bilo starih 17, 18 in 19 let (Miheve
Ponikvar 2011).

V zdravstveni organizaciji, v kateri socialna
delavka sprejema zahteve za umetno prekini-
tev nosecnosti, se mladoletnica lahko zaupno
pogovori Ze ob odlo¢anju za splav. Solski
programi sicer v doloCeni meri zagotavljajo
izvajanje izobraZevanja o zdravju in spolno-
sti, vendar mladi porocajo, da je tovrstnega
izobrazevanja premalo, je prepozno in tudi
prevet biologisti¢no. Zelijo si ve¢ pogovorov
o medsebojnih odnosih in obvladovanju svojih
obcutij. Starsi so v boljsem poloZzaju, e z otro-
ki o tem pravocasno razpravljajo (Harris 1997).

Socialne delavke v zdravstvu upostevajo
smernice zdravstveno-vzgojnih ukrepov, ki
so glede na stopnjo zdravstvenega tveganja
prilagojeni razli¢nim skupinam v populaciji.
Puberteta se lahko zac¢ne Ze zelo zgodaj in ko-
ristno je, da dobijo otroci informacije o medse-
bojnih odnosih, kontracepciji in starSevstvu, Se
preden se pojavijo prve telesne spremembe pri
spolnem dozorevanju. StarSe vcasih skrbi, da
bodo taki pogovori spodbudili njihove otroke
k prezgodnji spolni aktivnosti, a v nasprotnem
primeru mladoletnica vcasih preseneti starSe
(in sebe) z nezeleno zanositvijo.
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Raziskave glede pogovorov o spolnosti med
otroki in starSi namrec kazejo prav nasprotno:
mladostniki in mladostnice, s katerimi so se
starsi odkrito pogovorili, so ob zacetku spolnih
odnosov starejsi od tistih, s katerimi se starsi
o tem niso pogovarjali. Poleg tega tisti, ki so
se 0 spolnosti pogovarjali s starSi, pogosteje
uporabljajo kontracepcijo ob prvem spolnem
odnosu. Socialne delavke se ob nezeleni zano-
sitvi z mladostnicami in mladostniki zaupno
pogovorimo glede na njihove potrebe in glede
na njihovo druZinsko situacijo. Moralno obso-
janje mladostnice zaradi njenega Zivljenjskega
stila ter groznje z obves¢anjem starSev glede
njenih odlocitev glede kontracepcije in nosec-
nosti mladostnico odvrnejo od pravocasnega
obiska pri ginekologu tudi takrat, ko bi bilo
to nujno potrebno (preden se odloci za spolni
odnos, ob izbiri kontracepcije, ob zanositvi).

Popolna odsotnost pogovorov z mladimi
o spolnosti lahko vpliva na njihovo vedenje,
staliS¢a in dozivljanje spolnosti v prihodnosti.
Izobrazevanje o spolnosti v Soli pripravlja
otroke in mlade ljudi na primeren nacin z
ustreznimi informacijami o varovanju repro-
duktivnega zdravja in jim ponuja priloznost
za razpravljanje o teh vpraganjih. Ce bomo v
strokovnih sluzbah otrokom in mladostnikom
za njihovo dobro pocutje ponudili oporo,
informacije in pomo¢, lahko pricakujemo
tudi manj mladostniskih nosecnosti in spol-
no prenosljivih bolezni (Cajnkar Kac 2001).
Mladoletne nosecnice kljub svoji mladosti niso
brez Zivljenjskih izkusenj (Koncina-Peternel
1998), a te v€asih usodno zaznamujejo njihove
odlocitve v odnosu do spolnega zdravja.

Nekaj primerov iz prakse:
 Katarina je imela nacrt v Zepu, kako bo unicila

svoje Zivljenje, poleg tega pa Se nerojenega

otroka. Ni marala niti pomisliti, da se bo rodil

v njen Cisto »zavozeni svet«.

* Anina mama ji je govorila samo to, da bi
lahko speljala svoj samomor do konca, ¢e ga
je Ze delala. Ni ji pozabila ob vsaki priliki
povedati, da ji je Zal, kolikor ima las na glavi,
da jo je rodila.

 Barbarin oce je zapustil druzino, ko je imela
13 let, in od takrat je mama spremenila njihovo
hiSo v pekel. Vedno se je znasala nad njo, ker

je bila starejSa, mlajsi sestri je prizanesla. Vse
breme svoje zakonske polomije je prelagala na
ramena otrok. S¢asoma je Barbara prevzela
nase krivdo za to, da je oce izginil iz njiho-
vega Zivljenja. Zapustil je otroke, ne da bi se
vprasal, kako se jim bo v prihodnje godilo
brez njegove opore. Zeli si poiskati partnerja,
ki ji bo stal ob strani, ko bo imela svoje otroke.
 Danika bo kmalu polnoletna in z mamo sta si
tako sovrazni, da jo »meCe« ven iz hise, ker
se ne prenasata ve¢. Mama se bolje razume

z drugo héerjo, ker se ji je bolj prilagodila.

Mama ji je grozila, da ji bo otroka vzela, ce

ga bo rodila, vpletala se je v njene odlocitve

0 nosecnosti.

V okviru Zveze prijateljev mladine Slove-
nije deluje TOM, telefon za otroke in mlado-
stnike. Mladi lahko pokli¢ejo tja vsak dan, tudi
ob nedeljah in praznikih, med 12. in 20. uro na
brezplacno Stevilko 080 1234.

Socialne delavke sodelujemo tudi v pe-
dagoSkem procesu prakti¢nih vaj Studentov
medicinske fakultete, tako da svoje znanje in
izkusnje prenesemo na mlajse generacije. Med
letoma 2007 in 2010 je bilo v okviru redne
prakse na vajah v socialni sluzbi 565 Studentov.
Pedagosko delo poteka v obliki predavan;j iz
zakonodaje ter predstavitev socialnega dela na
podrocju reproduktivnega zdravija.

SOCIALNA OBRAVNAVA MATERE
IN OTROKA PO PORODU

V danaSnjem casu, ko je vecina Zensk dobro
pripravljenih na porod in je prihod novorojenc-
ka lep dogodek za vso druzino in prijatelje,
obstaja velik druzbeni pritisk na Zensko, za
katero porod ne pomeni veselega pricakovanja.
Stiska matere ali obeh starSev je velika ob ne-
pricakovanem rojstvu otroka, na katerega nista
pripravljena. Socialne delavke v bolniSnici
Zensko ob tezavnem prehodu v starSevstvo s
strokovnim znanjem podpremo in ji ulivamo
moc¢ za ucinkovito ravnanje pri iskanju reSitev
za izhod iz stiske. Socialno svetovalno delo v
zdravstvu temelji na osebni pomoci in Custveni
vpletenosti v Zivljenjsko stisko nose¢nice, na
zavzemanju za uresni¢evanje obstojecih pravic,
iskanju moZnih izbir in sprejemljivih reSitev



za dober razplet trenutne Zivljenjske situacije.

Nosecnice v socialni stiski se zelo custveno

odzivajo in zaradi vecje ranljivosti potrebujejo

spodbude in oporo za iskanje pomoci. Breziz-
hodnost nekaterih socialnih tezav jih spravlja

v obup. To se pokaze v prenehanju reSevanja

problemov, ki so najpogosteje povezani:

* 7 urejanjem socialno-ekonomskih razmer,
ki so posledica nezaposlenosti v druZini in
materialnega pomanjkanja,

* 7 izkljuCenostjo iz druzinske in sorodstvene
mreZe pomoci,

¢z izkljuéenostjo iz formalnih socialnih mrez:
zaposlitvenih, izobrazevalnih in zdravstvenih,

¢ zdolgotrajno materialno prikrajSanostjo, ki se
prenasa iz generacije v generacijo,

* zosebno izolacijo brez iskanja pomoci in brez
socialnih stikov v ozjem in SirSem Zivljenjskem
okolju,

* 7z neodzivnostjo okolja za posebne potrebe v
obdobju nosecnosti in po porodu.
Posamezne izjave Zensk iz nase prakse pri-

¢ajo o razli¢nih vidikih stisk in potreb Zensk

po porodu:

Na ginekoloske preglede med nosecnostjo
nisem hodila, ker bi jih morala placati.

Govorim samo Spanski jezik in potrebujem
prevajalca.

Metadon mi bo prinasala mama, ki ne ve za
moj problem odvisnosti od drog.

Stara sem sedemnajst let in raje Zivim pri
njegovih starSih kot pri svojih. Otrokov oce je
tudi mladoleten.

Po smrti novorojencka je moz jezen name, ker
misli, da se nisem dovolj pazila.

Moj novorojencek ima zdravstvene tezave
zaradi nedonosenosti. Tuja drzavljanka sem
in Zivim s slovenskim partnerjem v njegovi
druzini, kjer imajo veliko problemov z uZiva-
njem alkohola.

Doma imam otroka z dusevno motnjo, ne vem,
kako bo sprejel novorojencka. Imam tezave
pri urejanju stikov z ocetom otrok. Starsi mi
niso v pomoc.

Cele dneve delam v gostinstvu in sedanja
Sefinja je z mano dobra. Sedanji partner mi je

obljubljal, da se bova porocila. Glede otroka
pravi, da bo skrbel zanj, ¢e bom dokazala, da
je njegov. To je Zaljivo in noCem njegovega
otroka. Pomo¢ potrebujem v ¢asu nose¢nosti,
ne samo po porodu. Nobenega jamstva nimam,
da bi meni in otroku sploh kdaj pomagal.

Stresne situacije v ¢asu nosecnosti in pred
porodom so pomemben razlog za nedonoSenost
otroka. Ta ima lahko ob zelo nizki porodni tezi
zdravstvene teZave ali zdravstvene posledice za
vse Zivljenje. Nekatere raziskave so pokazale,
da imajo veC zdravstvenih posledic otroci, ro-
jeni veliko pred predvidenim datumom poroda
(Dunn 1984 ). Socialne delavke moramo v zdra-
vstvu upostevati pomembna ugotovitev, da je
za zdrav potek nosec¢nosti potrebna psiholoska,
socialna in materialna podpora, saj zmanjSuje
stres in tesnobo v obdobju nosecnosti in poroda.
Materini predporodni stresni dejavniki so neod-
visno od biomedicinskih tveganj tesno povezani
z novorojenckovo porodno teZo in ¢asom traja-
nja nosecnosti (gestacijsko starostjo ob rojstvu).
Socialne delavke v bolniSnici sodelujemo pri
reSevanju problemov, ki so psihosocialni in
zdravstveni dejavniki tveganja za prezgodnji
porod, in sicer: alkoholizem, problemati¢na
uporaba drog med nosecnostjo, nizek socialno
ekonomski status, materina starost (najvecje
tveganje je v ekstremnih starostnih skupinah, pri
najstnicah in pri materah nad 40 let), naporno
fizicno delo, pomanjkanje medicinske oskrbe
oz. odsotnost pregledov v ¢asu nosecnosti.

V praksi socialnega dela se je pogosto po-
kazalo, da so stiske nosecnice, telesno nasilje
nad nnjo ali psihosocialni stres oz. teZave, ki so
trajale vso nosecnost, vplivale na pocutje ploda
in pozneje novorojenca. Vecje Stevilo stresnih
zivljenjskih dogodkov in tezav so doZivele
matere prezgodaj rojenih otrok (Novak-Antoli¢
et al. 2008).

Kadar je nosecnica brez zdravstvene oskr-
be, imamo socialne delavke dolocen vpliv pri
urejanju dostopnosti do zdravstvenih storitev.
Nizek socialno-ekonomski poloZaj namrec
pomeni ne samo pomanjkanje materialnih
dobrin, ampak tudi izkljucenost iz socialnih
mreZ in pomanjkanje dostopa do zdravstvenih
storitev ter brezizhodnost pri iskanju reSitev
iz osebne stiske. Nose€nice brez zdravstvene
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oskrbe so zdravstveno in socialno ogrozene,
ker dozivljajo ve¢ obremenilnih Zivljenjskih
dogodkov Ze pred zanositvijo (nezazelenost
nosecnosti, psihicne stiske, pomanjkanje par-
tnerske podpore, negativno odzivanje druzin-
skega, delovnega okolja in konfliktne situacije
na delovnem mestu, v druZini, s partnerjem).

V Sloveniji se porodniski dopust pri¢ne v
36. tednu, a resni¢na nevarnost za prezgodnji
porod se lahko pojavi zZe pred 32. tednom
trajanja nosecnosti in to bolj negativno vpliva
na zdrav razvoj otroka (op. cit.). Zaposlena
zenska ima zaradi nosecnosti slabsi polozaj
na delovnem mestu. Zenska z zapleti med
nosecnostjo odklanja bolniski dopust zaradi
bojazni, da bo izgubila delo. V delovnem
okolju obstaja odklonilen odnos do nosecih
zaposlenih usluzbenk, do porodniskega do-
pusta, bolnisSkega dopusta za nego otroka ali
bolniskega dopusta ob prekinitvi nosecnosti.
Nezanesljiva je zaposlitev za dolocen Cas, delo
na ¢rno, moznost zaposlitve za nedolocen Cas
je vecja za tiste, ki se odpovejo nosecnosti.

Nezaposlena Zenska je v druZini pod pri-
tiskom zaradi materialnih tezav, ker mora
prihraniti manjkajoci denar, ob minimalni
pomoci drzave (starSevski dodatek, otroski
dodatek). S finan¢no odvisnostjo od partnerja,
zakonca, starSev in dobrodelnih organizacij
Zenska nima osebne avtonomije in ne razpola-
ga z dohodkom. V dana$njem casu je druzbeni
polozaj posameznikov vse pomembne;jsi tudi
pri iskanju zdravstvene obravnave. Posameznik
mora skrbeti za svoje zdravje, socialne razlike
pa vse bolj vplivajo na moznosti posameznika
pri skrbi za blaginjo druZine.

Nekoliko drugacna je situacija tistih parov,
ki Zelijo otroka, pa imajo tezave s plodnostjo.

SOCIALNO SVETOVANJE PAROM,
KI SO V POSTOPKIH OPLODITVE
Z BIOMEDICINSKO POMOCJO

Raziskave na podrocju neplodnosti so vse
bolj povezane s podroc¢jem spolno prenosljivih
okuZzb, z zapleti po splavih in z okoljskimi
problemi. Stroski zdravljenja so veliki, tako da
postaja preventivno delovanje vse pomembnej-
Se. Neizpolnjena Zelja po otroku je za zakonski

ali zunajzakonski par psihi¢no breme in z njim
Zivi v ¢asu zdravljenja zmanjSane plodnosti .
Pojavljajo se vprasanja, kakSne so psihi¢ne
posledice zdravljenja neplodnosti na partnerski
odnos, na njuno medsebojno komunikacijo in
na odzivanje okolja in na koristi otroka, spo-
Cetega s pomocjo biomedicinskih postopkov.
Pomembno je informiranje o predpisih ter o
alternativnih moZnostih ustvarjanja druZine
(starSevsko varstvo in druZinski prejemki, za-
kon o zakonski zvezi in druZinskih razmerjih,
zakon o zdravljenju neplodnosti idr.). Vse to
je del socialnega svetovanja.

NEPLODNOST

O neplodnosti govorimo, ko pri paru ne
pride do zanositve po enem letu rednih spolnih
odnosov brez za$¢ite. Vzroke za neplodnost se
ugotavlja pri Zenski in moSkem. Osemdeset
odstotkov vseh vzrokov Zenske neplodnosti so
motnje ovulacije, endometrioza in neprehodni
jajcevodi. Drugi dejavniki so starost Zenske,
razvojne nepravilnosti maternice, miomi,
¢ezmerna telesna teZa, spolno prenosljive bo-
lezni, sistemske bolezni (sladkorna, obolenje
SCitnice), zdravila (antidepresivi, steroidi).

Ocenjujemo, da ima vsak sedmi par teZave
z zanositvijo. Zapore semenovodov pri mo-
Ski neplodnosti odpravljajo z mikrokirur§ko
operacijo. Z zdravili lahko pozdravijo vnetja
ali stanja pomanjkanja hormonov. S pomocjo
oploditve z biomedicinsko pomodjo poskusajo
zagotoviti nose¢nost. Socialne delavke pri
tem procesu sodelujejo s socialnim svetova-
njem parom, ki so v postopkih oploditve z
biomedicinsko pomocjo. Po zakonu smo med
letoma 2007 in 2010 opravile 3545 socialno
svetovalnih pogovorov z zakonskimi ali zu-
najzakonskimi partner;ji (Klini¢ni oddelek za
reprodukceijo 2011).

Oploditev z biomedicinsko pomocjo pome-
ni izpeljavo biomedicinskih postopkov, katerih
namen je zagotoviti nose¢nost na drug nacin
kot s spolnim odnosom. Pri oblikovanju novih
predpisov o postopkih oploditve z biomedicin-
sko pomocjo je delovna skupina skuSala zajeti
najnovejSe dosezke na tem podrocju. Pri tem
je upostevala mednarodne dogovore, Se zlasti



Konvencije Sveta Evrope o ¢lovekovih pravi-
cah v zvezi z biomedicino (Znidar$i¢ 1998).
Pomembne so dolocbe o privolitvi za poseg,
o pravici do poucenosti in o spoStovanju za-
sebnosti, ko gre za podatke o zdravju. Sicer pa
konvencija reSuje temeljna eti¢na vprasanja v
zvezi s Cloveskim genomom in raziskavami na
zarodkih, prepoveduje diskriminacijo ljudi na
podlagi genetske dedis¢ine, genetske preiska-
ve dovoljuje samo za utemeljene zdravstvene
namene, prepoveduje posege na genomu,
ki imajo namen spremeniti dedne lastnosti
potomcev, prepoveduje uporabo tehnik oplo-
ditve z biomedicnsko pomocjo zaradi izbire
spola bodocega otroka, razen e naj bi se na
ta nacin izognili hudi, na spol vezani bolezni.
Zakon daje pravico do biomedicinske pomoci
pri oploditvi samo parom razlicnega spola,
zakoncem ali zunajzakonskim partnerjem, ki
zaradi neplodnosti ne morejo imeti otrok. Pre-
povedana pa sta vnos spolne celice umrle osebe
v telo Zenske in biomedicinsko sodelovanje
pri nadomestnem materinstvu. To namre¢ ni v
skladu s ¢loveskim dostojanstvom, saj postane
Zenska prek tovrstnih postopkov le orodje za
rojevanje, otrok pa predmet pogodbe. Prepove-
dano je tudi ustvarjanje zarodkov v izkljucno
raziskovalne namene (Zupanci¢ 1999).

SKLEP

Strokovno svetovanje, ki omogoca ¢ustveno
razbremenitev in zaupnost pogovora, je Zenski
v oporo pri sprejemanju reproduktivnih odloci-
tev brez dodatnih psihi¢nih pritiskov, posebej
glede neZelene zanositve. S preucevanjem
moznosti, ki jih ima Zenska na voljo za resitev
njenega problema, se ta avtonomno odloca
med danimi moZnostmi. Seznanjena mora
biti z varnostjo in ucinkovitostjo zgodnjega
splava, prav tako s socialnovarstvenimi star-
Sevskimi pravicami v obdobju materialne ali
nematerialne stiske ter — ¢e obdrZi nosec¢nost
in rodi otroka, za katerega sama ne bi mogla
poskrbeti — z moZnostjo posvojitve za otroka.

Zdravje je ne samo odsotnost bolezni,
temvec vsestranska psihi¢na, fizicna in soci-
alna blaginja. Tako je tudi socialna kakovost
Zivljenja povezana ne samo z materialnim po-

manjkanjem, pac pa s socialno izkljucenostjo,
ki jo povzroci revs€ina. Dobro socialno pocutje
je odvisno od okolja, v katerem Zivimo, in od
druzbenih razmer, ki jih ustvarja drzava glede
na to, kako s svojimi politicnimi aktivnostmi
zadovoljuje posebne potrebe posameznih sku-
pin prebivalstva.

Evropska mreza Mednarodne zveze za na-
¢rtovano starSevstvo (Sloga 2010) je podprla
civilne iniciative, ki s svojim zagovorniStvom
reproduktivnih pravic lahko vplivajo na spre-
jemanje pomembnih politi¢nih odlocitev. Sem
sodi tudi pravica do svobodne misli, do koristi
znanstvenega napredka, do avtonomnih odloci-
tev glede svojega spolnega in reproduktivnega
zdravja, do spoStovanja zasebnosti ter pravica
do zivljenja brez diskriminacije in nasilja, torej
pravica do osebne svobode in varnosti.

S socialnim delom v zdravstvu, utemeljenim
na znanstvenih teorijah o clovekovem vedenju
in socialnih sistemih (Dominelli 2009), pripo-
moremo k varovanju Ze doseZenih standardov
na podrocju zdravja Zensk in Ze doseZenih
reproduktivnih pravic na podroc¢ju repro-
duktivnega zdravstvenega varstva. Oviranje
dostopa do zdravstvenih storitev in odrekanje
reproduktivne izbire adolescentom in drugim
posameznikom in posameznicam vodi v po-
manjkanje informacij, ki so nujno potrebne
za odgovorno in varno odlo¢anje o svojem
zdravju (Bahovec 1991).

Nevarnost takih strategij se pokaze na vsaj
treh podrocjih. Prvic, pri pomanjkanju (nedo-
stopnosti) do SirSega izobraZevanja, to spod-
buja mladostnike k odgovornim in vsestransko
informiranim odlocitvam. Drugi¢, pri pomanj-
kanju zaupnih centrov za nacrtovanje druZine,
ki zagotavljajo nujno in u¢inkovito brezplacno
kontracepcijo, pomoc¢ pri preprecevanju neze-
lene zanositve in spolno prenosljivih bolezni.
In tretji¢, pri izvajanju pritiskov in oviranju
dostopa do varnih in zaupnih storitev v zvezi
z umetno prekinitvijo nosecnosti.
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CLANEK
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DISKURZIVNA ANALIZA

ZENSKIH IZKUSENJ MENOPAVZE

uvobD

Menopavza je obdobje Zivljenja Zensk, ki
oznacuje konec reproduktivne zmoznosti. To
obdobje nikakor ni le biolosko, saj vedno po-
teka v konkretnem druzbenem okolju, okolje
pa temu obdobju daje pomen.

Za sodobno zahodno druzbo je znacilna
medikalizacija menopavze. To pomeni, da
medicinska stroka menopavzo — Se do pred
kratkim je bila dokaj neproblemati¢na izku-
$nja zensk — definira kot stanje pomanjkanja
hormona estrogena, to pomanjkanje pa da
sprozi razli¢ne psihosomatske tezave in huda
obolenja.

Dominantnost medicinskega modela me-
nopavze je, zgodovinsko gledano, posledica
vecanja pomena medicine v sodobni druzbi.
To se kaze v odvisnosti ljudi od medicinskih
znanosti, v pojmovanju zdravja kot kljucne
vrednote in v dominantnosti medicinskega di-
skurza o zdravju, telesu in bolezni (Ule 1993).

Ceprav so tezave, ki se lahko pojavijo v
¢asu menopavze, na razlicne nacine lajsali Ze
v antiki, sta Sele odkritje nadomestnega hor-
monskega zdravljenja na zacetku 20. stoletja in
razmah takSnega zdravljenja v Sestdesetih letih
20. stoletja omogocila medikalizacijo tudi tega
obdobja Zivljenja Zensk (Banks 2002).

Nasproten prevladujoé¢emu medicinskemu
diskurzu je feministi¢ni diskurz o menopavzi.
Menopavzo konceptualizira kot spremembo
bioloskega in druzbenega statusa Zenske.
Z menopavzo se ne le konca reproduktivna
zmoznost Zenske, paC pa to obdobje sovpade
s koncem poudarjene skrbstvene vloge za dru-
7ino, to pa feministi¢ne avtorice prepoznajo v

obcutkih obzalovanja in izgube. Opisujejo ju
v lastnih izkus$njah menopavze in v izku$njah
drugih Zensk (Greer 1992, Northrup 2006,
Sheehy 1991).

Vendar po njihovem mnenju ti negativni
obcutki minejo, ko Zenska sama pri sebi redefi-
nira svojo druzbeno vlogo. Zato je za omenjene
avtorice menopavza pozitivna izkusSnja, pre-
hod, ki Zenske odresi materinske in skrbnisSke
vloge in jim odpre nove moznosti. V skladu s
tem omenjena feministi¢na literatura Zenskam
predvsem ponuja model neodvisne, modre in
samozavestne starejSe Zenske, ki kljubuje ste-
reotipnim predstavam o menopavzi in staranju.

Feministi¢ne avtorice tudi druZi spoznanje,
da je odpravljanje psihosomatskih tezav, ki se v
menopavzi lahko pojavijo, neizogibno poveza-
no z odnosom Zensk do menopavze. Sociolo-
Ske in antropoloske raziskave zZenskih izkusen;j
menopavze, ki so se razmahnile proti koncu 20.
stoletja, to tezo potrjujejo — za pripadnice tistih
kultur, v katerih sta starost in skrbstvena vloga
zenske Se vedno druzbeno cenjeni, menopavza
ni negativna izkusnja in psihosomatske tezave
niso tolikSne, da bi Zenske iskale zdravniSko
pomoc (Ballard et al. 2001, Gannon 1999, Lock
1998, Greer 1992, Sheehy 1991).

Dozivljanje menopavze za pripadnice so-
dobne poznomoderne druzbe pa je pogosto
negativna izkusnja, saj zahodna kultura Zensko
vrednoti predvsem po njenem mladostnem vi-
dezu, spolni privlacnosti in reproduktivni zmo-
znosti (Banks 2002, Greer 1991, Houck 2003,
Lupton 2003, Worchester, Whatley 1992).

Raziskav izkusenj menopavze Slovenk, z
izjemo magistrskega dela L. Lazarev Serbec
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(2003), ki je raziskovala kakovost Zivljenja Slo-
venk v menopavzi, avtorica ¢lanka ni zasledila.
Zato je namen Clanka — v njem avtorica razi-
skuje diskurze, ki oblikujejo izkusnjo menopa-
vze slovenskih Zensk — razSiritev in poglobitev
tega podrocja raziskav v slovenskem prostoru.

METODOLOGIJA

Raziskava je bila izvedena z metodo po-
samicnih, pol strukturiranih kvalitativnih
intervjujev s Sestimi intervjuvankami, ki so pri
sebi ugotovile znake, po katerih so sklepale,
da so v obdobju menopavze. Zaradi varovanja
zasebnosti so intervjuvanke namesto z imeni
oznacene s ¢rko I in Stevilko, ki narasca glede
na starost intervjuvanke, od najstarejSe do
najmlajSe: [#1: 53 let, [#2: 52 let, [#3: 50 let,
[#4: 48 let, [#5: 48 let, I#6: 46 let.

Dve intervjuvanki imata srednjeSolsko izo-
brazbo, §tiri pa visokoSolsko, vse so zaposlene.
Glede na zakonski stan so Stiri porocene, dve
pa neporodeni. Stiri intervjuvanke (dve poroge-
ni, dve neporoceni) imajo otroke, ena poroc¢ena
in ena neporocena pa sta brez otrok.

Pet intervjujev je bilo izvedenih na delovnih
mestih intervjuvank, eden pa pri intervjuvanki
doma, v juliju in avgustu 2007. Vsak intervju
je trajal od ene do dveh ur. Intervjuji so bili z
dovoljenjem intervjuvank posneti z diktafo-
nom in transkribirani. Analiza intervjujev je
potekala na vsebinski in diskurzivni ravni z
dolocitvijo klju¢nih tem in nacinov, kako so
bile te predstavljene in povezane.

IZSLEDKI

Izsledki raziskave so razdeljeni na dva dela.
V prvem so predstavljene konceptualizacije
menopavze, kot so jih podale intervjuvanke v
treh klju¢nih tematskih sklopih: a) pricakovana
in dejanska izku$nja menopavze, b) prepozna-
vanje druZbenih in kulturnih dejavnikov, ki
vplivajo na izku$njo menopavze, in c) iskanje
informacij o menopavzi. V drugem delu so
predstavljeni diskurzi o menopavzi, v katerih
so intervjuvanke osmislile lastne izkuSnje
menopavze.

a) Pricakovana in dejanska izkusnja

menopavze

Povprecna starost Zensk ob prenehanju men-
struacije je priblizno 50 let. Medicinske razi-
skave menopavze kazejo (Frani¢, Furst 2003),
da se hormonske spremembe zacnejo Ze po 35.
letu starosti, se stopnjujejo in dosezejo vrhunec
v obdobju nekaj let pred zadnjo menstruacijo
(predmenopavza) ter izzvenijo nekaj let po njej
(pomenopavza). Redkokatera posameznica je
pozorna na zacetne spremembe, ki se doga-
jajo Ze od druge polovice tridesetih let, zato
Zenske pogosto povezujejo pojav menopavze s
kronolosko starostjo 50 let. Tudi intervjuvanke
so menopavzo vecinoma konceptualizirale kot
trenutni dogodek prenehanja menstruacije, ki
se pojavi pri petdesetem letu starosti:

Ko niti ne ves, a si mogoce Ze v tem, al' Se
nisi ... jaz, na primer, ne vem, ali sem, pa sem
stara petdeset let. Mogoce imam Ze kakS$ne
simptome, pa niti ne vem. (I#3, 50 let.)

In sem $la pri oseminStiridesetih h ginekologu
na pregled, pa je rekel, da grem v menopavzo
... Kaj? Sem rekla, kaj pa je to? Jaz tega nisem
priznala in jaz tega Se danes ne priznam ...
Pri tem, pri menopavzi, jaz vidim, da je treba
samo migat! Pa preusmerit mora$ razmiSljanje
kam drugam. Ce pa se zasedi§, pa za¢nes joj,
pa me glava ... joj, kaj 'mam tukaj ... joj pa
tole ... Ne, name menopavza nima nobenega
vpliva! (I#1, 53 let.)

Intervjuvanke, ki so zacetek menopavze
dozivele pred petdesetim letom starosti, so bile
nad tem presenecene, po drugi strani pa sta
intervjuvanki I#1 in I#3 porocali, da pri sebi
nista opazili nobenih sprememb, ki bi jih lahko
povezali z menopavzo, pa bi jih, po njunem
mnenju, zaradi kronoloske starosti Ze morali.

PribliZevanje menopavzi naj bi, po mnenju
intervjuvank, obvezno naznanjale teZave oz.
simptomi, ki so zlahka prepoznavni (vse so
omenjale vroc¢inske oblive in spremembe
menstruacijskega ciklusa) ali pa misticno
skriti in nepoznani (»Mogoce Ze imam kakSne
simptome, pa niti ne vem« — [#3). V nasprotju
z drugimi intervjuvankami je intervjuvanka
[#1 poudarila, da je z mocjo volje mogoce



premagati simptome in da menopavza ni ne-
kaj, s cemer bi se bilo treba posebej ubadati
ali obremenjevati, saj v nicemer ni spremenila
njenega Zivljenja.

Poleg konceptualizacije menopavze kot
obdobja pojava zdravstvenih tezav so inter-
vjuvanke menopavzo povezovale Se s stara-
njem ter nezelenimi telesnimi in psihi¢nimi
spremembami:

V: Kaj je menopavza? S ¢im bi jo povezali?

O: Mena, jaz mislim, da je staranje ... staranje
pac ... konec mladosti ... konec mladosti,
pesanje funkcij ... ja, peSanje funkcij ...
zakljucek mladosti, no, ne bi zdaj neke dra-
mati¢nosti zganjal', a ne (smeh) ... zakljucek
mladostnistva ... ne, to mogoce niti ne, ampak
mladosti, zakljucek fizi¢ne mladosti.

V: Pricakujete, da bo tudi obdobje vase mene
negativno?

O: Ja ... ja, ja. Predvsem pri¢akujem fizi¢no
negativne okolis¢ine. Pricakujem, da se bo
nekaj dogajalo, ne da bi jaz hotela, pa kadar
jaz ne bom hotela ... da bo nekaj vzporedno
z mojo voljo in Zeljami ... da telo ne bo pod
nadzorom nekaj Casa. To pric¢akujem da bo in
se tega sigurno ne veselim. (I#6, 46 let.)

Intervjuvanka I#6 meni, da menopavza po-
meni konec mladosti, ne pa tudi mladostnistva.
S tem je locila fizioloski in druzbeni koncept
mladosti — Ceprav Zenska lahko ohranja mlado-
stni Zivljenjski stil, je po mnenju intervjuvanke
Zensko telo v menopavzi staro. Intervjuvanka
menopavzo povezuje s peSanjem funkcij,
koncem fizi¢ne mladosti in (zacasno) izgubo
nadzora nad telesom. O tem so porocale tudi
druge intervjuvanke.

Medicinski diskurz nasteva Stevilne psiho-
somatske simptome, ki se lahko pojavijo pri
Zenski v obdobju menopavze. Kot najpogo-
stejSe zacetne simptome medicina omenja ne-
redne in mo¢ne menstruacije, navale vroCine,
zardevanje, potenje in glavobol. Fizioloske
simptome spremljajo dusevni: spremenljivost
razpoloZenja, depresija, razdrazljivost, fobije,
jokavost, bojazljivost, zmedenost, vzkipljivost,
pomanjkanje energije, zmanjSana sposobnost
koncentracije in pesanje spomina (Kocijancic

1996: 27-39). Intervjuvanke so porocale
predvsem o vroc¢inskih oblivih in noénem
potenju, psihicne teZave pa je omenila le ena
od intervjuvank:

Psihi¢ne spremembe so bile zlasti na zacetku
... jaz sem bila vedno izjemno stabilna ose-
ba, in potem kar na lepem, s tem znojenjem
so se mi pojavljale najprej morece sanje, vse
mogoce se mi je v sanjah sproscalo, in potem
kar neka taka emocionalna stanja ... ne vem,
zalost, depresivnost skoraj ... Pa obcutljivost
... stvari, ki me mogoce vcasih ne bi toliko
prizadele, so me zelo ... Me imamo, po moje
Zenske imamo Ze skozi, malo tako, tisti men-
strualni cikel je Ze tako narejen, da si v¢asih
malo bolj obcutljiva, pa je sicer vse v redu s
tabo. [...] Mogoce to posledicno pelje v to,
da si, ne vem, tecna ali zoprna. (I#4, 48 let.)

Intervjuvanka I#4 meni, da ne le obdobje
menopavze, ampak Ze menstrualni cikel sam
po sebi vpliva na psihi¢no pocutje Zensk. S
tem je poudarila poleg menopavznega tudi
obstoj predmenstrualnega sindroma (PMS).
Tudi druge intervjuvanke so menile, da so
hormonske spremembe, ki jih Zenska doZi-
vlja od zacetka menstrualnega cikla do konca
menopavznega obdobja, najpogostejsi vzrok
sprememb razpoloZenja.

Pri vseh Sestih intervjuvankah je bilo gine-
koloSko mnenje klju¢no za potrditev simpto-
mov menopavze, ¢eprav je le intervjuvanka
I#4 porocala, da je opravila hormonske teste,
preden ji je ginekolog predlagal nadomestno
hormonsko zdravljenje. Drugim intervju-
vankam so ginekologi/nje dolodili, da so v
menopavznem obdobju, zgolj na podlagi simp-
tomov, ki so jih navedle (!). Ginekologi/nje so
petim intervjuvankam predlagali nadomestno
hormonsko zdravljenje z razli¢nimi pojasnili:
da se bodo bolje pocutile, da bodo odpravile
simptome menopavze in da bodo zavarovale
telo pred osteoporozo in rakom.

Dve intervjuvanki sta ponujeno hormonsko
zdravljenje odklonili, tri pa so z nadomestnim
hormonskim zdravljenjem poskusile le krajsi
¢as. Le intervjuvanka I#4, ki je imela mo¢no
izraZene menopavzne simptome, je z nado-
mestnim hormonskim zdravljenjem lajsala
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simptome neprekinjeno dve leti. Ta intervju-
vanka je edina porocala ne le o natanénem
zdravstvenem pregledu pred zac¢etkom jemanja
hormonskih zdravil, temve¢ tudi o rednih pre-
gledih, na katere hodi Ze ves Cas zdravljenja:

Kompletno mojo zdravstveno anamnezo je
vzel: ¢e imam kaksne teZave v zvezi s tem, ka-
k$ne jetrne bolezni, kakr$nakoli druga zdravila
... Najprej je bilo itak treba it na pregled dojk
in mamografijo. To me je tudi takoj poslal, iz
nule, a ne. Tisto, Startamo iz takega stanja in
potem na dve leti to redno spremljamo. Mamo-
grafijo na dve leti, ginekoloski pregled letno,
to Ze tak al' tak.

V: Skratka, ni vam kar predpisal ...

O: Ne. Ne, ne, ne. Dobro, jaz ne vem, kaksne
so izkusnje drugih Zensk, ampak tega gine-
kologa jaz poznam, ker sem z njim deset let
delala na ginekologiji. Tak', da me mogoce res
ni zaradi tega kar odpravil. Mi je svetoval in
me je dejansko povprasal po vsem tem in tud
povedal, da ce bi karkoli bilo, da pridem takoj
nazaj. (I#4, 48 let.)

V odgovoru je intervjuvanka sicer tudi sama
podvomila, da gredo skozi enako zdravstveno
proceduro vse Zenske, ki jim zdravnik predpise
hormonsko zdravljenje. Razlog za to, da je bila
sama deleZna tako natan¢ne obravnave (ki jo,
mimogrede, priporoca vsa literatura, strokov-
na in poljudna), vidi predvsem v strokovnem
poznanstvu z ginekologom.

Odnos vseh intervjuvank do nadomestnega
hormonskega zdravljenja je bil ambivalenten:
konceptualizirale so ga kot u¢inkovito sredstvo
za odpravljanje simptomov, vendar nobena
intervjuvanka o njem ni izrazila posebej pozi-
tivnega mnenja. Prepricanje, ki je pri intervju-
vankah prevladalo, je, da je vredno poskusiti
lajSati teZave najprej z drugimi »alternativni-
mi« nacini (jemanje fitofarmacevtskih izdel-
kov v prosti prodaji, spremenjen Zivljenjski
slog), in Sele ¢e simptomi ne izginejo, poseci
po hormonskih zdravilih.

Tudi intervjuvanka I#4 se je za nadomestno
hormonsko zdravljenje odlocila kot za zadnjo
moznost, saj s fitofarmacevtskimi pripravki ni
mogla odpraviti mo¢nih vro¢inskih oblivov in

noc¢nih potenj. Njena pricakovanja glede koristi
jemanja so bila omejena na odpravljanje ome-
njenih vazo-motori¢nih simptomov:

Sem rekla, poskusila bom, ker res ... to se ne
mores prepricat, da se ti ne dogaja. Enostavno
... ni to zdaj tista v moji glavi, da jaz hoem
¢udeZno tabletko pojest, zdaj bo pa vse min'lo,
ampak se je enostavno predolgo vleklo ... In
moram rect', da je pomagalo. Res. Je. Prvo,
kar se je nehalo to potenje, potem se je uredila
menstruacija.

V: Kaj pa, ¢e ne bi imeli tako izrazitih simpto-
mov, ali bi se kdaj odlocili za NHZ? Na primer
zaradi preventive raka na rodilih ...

O: Ne. Zaradi kakSnega preprecevanja raznih
rakov nikoli. Ker, to pa glih ne vem ... Toliko
pa spet ne verjamem, no ...

V: Kaj pa, da hormonsko zdravljenje povecuje
rizik, da raka dobis?

O: To pa, s tem pa sem seznanjena. Ampak
teZave so bile hujse, recimo hujse, pa nekak
smatram, da ¢e hodim redno na kontrole,
takSne in onaksne, da Ce bo Ze ... jasno, da se
lahko tudi izkaze, da zaradi tega dobis raka na
dojki, ki je pa¢ hormonsko pogojen. Sigurno
mi ne bo vseeno, da sem to jemala, pa bi rekla,
aha, bi raje trpela. (I#6, 48 let.)

Intervjuvanka [#4 je za hormonsko nadome-
stno zdravljenje uporabila besedno zvezo »Cude-
7na tabletka« v pejorativnem pomenu; dvomila
je o vseh koristih hormonskega zdravljenja, ki
se zdaj pojavljajo v poljudnih in strokovnih
publikacijah, zlasti o moZnosti preprecevanja
rakavih obolenj, zavedala pa se je tudi poveca-
nega tveganja, da v Casu jemanja sama zboli za
rakom zaradi hormonskega zdravljenja.

Vseh Sest intervjuvank je bilo poleg na-
domestnega hormonskega zdravljenja sezna-
njenih tudi z »alternativnimi« nacini lajSanja
menopavznih tezav, predvsem z uporabo
razli¢nih fitofarmacevtskih izdelkov, ki jih
oglasujejo Zenske in zdravstvene revije. Poleg
uporabe fitofarmacevtskih izdelkov so tudi
spremenile prehranjevalne navade. O teh je zla-
sti v poljudnih ¢lankih o menopavzi velikokrat
zaslediti, da preprecCujejo vrocinske oblive in



nocna potenja. Vprasanje prehrane so omenile
vse intervjuvanke. V odgovorih je bilo jasno
zaslediti upoStevanje raznih popularnih diet in
prehranskih reZzimov:

V: Bolj pazite na prehrano, kot ste prej?

O: Ja, seveda. Sem brala to Montignacovo
dieto, on pravi, zjutraj dve limoni, potem pa
sadje pred zajtrkom, in odkar tako jem, se
odli¢no pocutim, nisem ve¢ napihnjena, kot
sem bila prej skoz'. Ceprav on pravi ne korenja
in banane, drugje pa pise, kako so zdrave! Ja,
od vsakega nekaj poberes, od vsakega nekaj.
[...] Soja vsebuje snovi, ki so podobne Zen-
skim hormonom, in ko jih jes, ti to nadomesti
tvoje hormone, ki ti jih primanjkuje. Pa $¢iti
tudi pred rakom na dojki. To sem brala v eni
hrvaski reviji na morju. Pa §¢iti tudi pred
osteoporozo. (I#3, 50 let)

V naracijah intervjuvank je prevladujoca
konceptualizacija menopavze neizogibna,
negativna izkusnja, povezana z zdravstvenimi
teZavami, s katerimi se mora posameznica
spoprijeti. Pri tem ni dovolj le obisk ginekolo-
ga, ki lahko predpise nadomestno hormonsko
zdravljenje, pac pa je potrebno tudi upoStevanje
razli¢nih prehranskih reZzimov in dodatkov, ki
naj bi lajsali simptome. Le ena od intervjuvank
je porocala o drugacni, pozitivni konceptuali-
zaciji menopavze in o pri¢akovanjih, povezanih
s tem obdobjem:

Na zacetku simptomov sem mislila, da me
telo izdaja, tako sem cutila, da me telo izdaja.
Ampak zdaj poskusam to gledat drugace. [...]
Ja, jaz upam, da je to ena taka sprememba, ki
je sicer tezka, sploh na zacetku, ko te prese-
neti, da je to kar en tak pretres do temeljev,
ampak iz tega se rodi nekaj, in Ce bi jaz to
zdaj gledala tako ... malo ... kako bi rekla, v
»Zofijskem smislu, se lahko rodi ena modra
zenska. Ne tisto, kar nasa druzba kaze, ena
plasticna Zenska, ki je vsa plastiCna zato, da
bo izgledala mlada, ampak se rodi ena modra
Zenska, ki stoji v sebi in nosi in daje druzbi
to, kar lahko daje. In jaz si Zelim zase, da bi
to postala. (I#5, 48 let.)

Enako kot druge je tudi intervjuvanka I#5
najprej omenila zdravstvene teZave in obcu-

tek, da jo je telo izdajalo. S tem je tudi sama
potrdila vsenavzoc¢nost negativnega medicin-
skega modela menopavze. Sele na podlagi
literature, ki jo ima za dovolj strokovno, je
zacela spreminjati zorni kot gledanja na svoje
zdravstvene probleme in je negativno izkusnjo
prevrednotila v pricakovanje in ugotavljanje
pozitivnih sprememb.

b) Kulturni dejavniki, ki vplivajo na

izkusnjo menopavze

Intervjuvanke so se zavedale, da na izku-
$njo menopavze pomembno vpliva kulturno
in druzbeno okolje. V sodobni zahodni druzbi
se Zenske v obdobju menopavze pogosto spo-
padajo s stereotipi o starejSih Zenskah in tudi
intervjuvanke so menopavzo povezovale z
neprijetno izkusnjo staranja in izgubo reproduk-
tivne sposobnosti. Po njihovem mnenju mora
Zenska v menopavzi sprejeti oboje:

Narava te je obdarovala z necem in sprejmi
ta dar, ampak narava bo tisto, kar ti je dala,
sCasoma zacela jemat nazaj ... jaz, ko sem
prvi¢ zagledala pri petdesetih te spremembe
na kozi, sem rekla, kaj pa je zdaj to?! Potem
sem pa zacela razmiSljat: ne, zaradi tega se
ustrelil ne bomo! Ne bomo tudi na plasti¢ne
operacije hodil pa denar zapravljal! Koza se
spreminja, koZa ni vec tisto, kar je bila ... zato
pravim, kar ti je narava dala, ti bo tudi vzela.
(#1, 53 let.)

V: Kaj pa to, da menopavza pomeni konec
rodnega obdobja, je to za vas pomembno?

O: Na zacetku je bilo to zelo motece ... potem
pa, kot da mi je nekako odleglo, zdaj pa mi
je jasno, da je to ad acta in mi ni treba vec,
da mislim na to. Tako da je bila najprej kriza,
potem pa olajSanje, da je mimo. (I#5, 48 let.)

Sprijaznjenost in sprejemanje starostnih
sprememb se na prvi pogled zdita uspesna
nacina upiranja kultu mladosti, vendar dekon-
strukcija pojma mladosti, kot ga je konceptu-
alizirala intervjuvanka I#1, pokaze, da to le
ni tako preprosto. Intervjuvanka pravi, da je
mladostni videz »dar« (»Narava te je obdaro-
vala z neCem in sprejmi ta dar, ampak narava
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bo tisto, kar ti je dala, sCasoma zacela jemat
nazaj«). Mladost je torej nekaj dragocenega,
kar Zenska dobi in pozneje izgubi, neodvisno
od njenih Zelja in prizadevan;.

Sprijaznjenost s staranjem in starostnimi spre-
membami zato ni izbira, ampak imperativ. Inter-
vjuvanka I#48 pa je poudarila, da se zaveda, da
se bo z menopavzo koncala njena reproduktivna
sposobnost in je to spoznanje pri njej sprozilo
krizo. Ceprav velja, da od iznajdbe kontracep-
cije vsaj v zahodni kulturi o koncu rodne dobe
odloca posameznica in ne menopavza, je kljub
temu z reproduktivno sposobnostjo, enako kot
z mladostjo, povezan simbolni kapital Zenske.
Tega so se zavedale tudi intervjuvanke.

Odnos do menopavze in spremembe, ki so
jih intervjuvanke uvedle v obdobju menopa-
vze, so — po pricakovanju — zelo odvisne od
delovnega in druzinskega okolja, v katerega so
vpete. Intervjuvanka I#5 je poudarila obreme-
njenost Zensk v sodobni druzbi, ki se v ¢asu
menopavze ne zmanjsa, in to, da kljub motecim
simptomom, ki vplivajo na zbranost pri delu,
v delovnem okolju ne omenja tezav:

Je pa vsekakor teZje za naSo kulturo, ker ...
zenska pri petdesetih je Se v polnem delovnem
zagonu ... in narava je verjetno to naredila,
tako nekako je bilo misljeno, da takrat otroci
odrastejo in takrat Zenska lahko malo manj div-
jedela ... Prinas pane. Prinas pa Zenska v tem
¢asu mora opravljati sluzbo, ¢e ima zahtevne
delovne pogoje, mora vse to opravljat ... Jaz
sem vcasih mislila, da smo Ze kar veliko nare-
dili na podrocju problematike Zensk v prvem
obdobju, takrat ko je rojstvo, to je zdaj cenjeno
in spostovano. Pravzaprav pa ni¢ nismo naredili
v tem zakljuénem obdobju. Ce se Zenska, ko
je noseca, pocuti slabo, dobi bolnisko magari
za celih devet meseceyv, Ce se pa Zenska pocuti
slabo, ko ima naSe teZave, pa se ni¢ ne zgodi.

V: Kaj pa sodelavci, ¢e imate na primer napad
znojenja ali se slabo pocutite? Ali morate to
skriti ali ...

0: Ja. Ja.
V: Ni razumevanja za to, da bi rekli ...

O: Mogoce bi tudi bilo, ampak nihce niti od
mojih kolegic, ki so starejSe od mene, ni tega

nikoli povedala ali uporabljala in tako tudi jaz,
e pridem v to situacijo, si mislim, ¢e so druge
potrpele, bom jaz tudi. Tako da moram reci,
da tudi sama sebi niti ne dam mozZnosti, da bi
si kdaj vzela malo odmora, ali da ne bi pri§la
v sluzbo, al' pa da bi jamrala. (I#5, 48 let.)

Neopazno prenaSanje simptomov menopa-
vze na delovnem mestu, Se zlasti vroc¢inskih
oblivov, je kot nekakSen »moralni imperativ«
za Zenske v menopavzi, saj so ga omenile vse
intervjuvanke. Pri tem se sproza vprasanje, ali
ne bi vecje opozarjanje in poudarjanje zdra-
vstvenih tezav, ki jih Zenska v menopavzi lahko
ima, pri karierno uspesnih Zenskah, kot je tudi
intervjuvanka [#5, legitimiralo obstoj t. i. glass
ceiling of ageism, steklenih stropov, povezanih
ne le s spolom, ampak tudi s starostjo.

Na 7ivljenje Zensk v menopavzi pomembno
vpliva tudi druzinsko okolje. Nobena od in-
tervjuvank ni omenila, da bi njihovi simptomi
kakorkoli vplivali na odnose z druzinskimi
Clani. Intervjuvanke, ki imajo druZine, so
najve¢ porocale o spremembi statusa, saj so
otroci odrasli, in s tem se je njihova skrb za
gospodinjstvo in druzinske ¢lane zmanjsala.
To spremembo so vse vrednotile pozitivno:

Zjutraj, prej, se spomnim, ko sta bila otroka
majhna, sem vedno hitela ... zdaj pa si vza-
mem cas, se zjutraj stusiram, grem lepo v
sluzbo, nisem od nobenega odvisna, nikamor
ne hitim, pridem domov, ¢e naredijo — naredijo,
¢e ne —ne sekiram se veC. Prej sem pa skoz': pa
to ni pospravljen, pato ... Skoz' sem hodila za
njimi. Zdaj me pa ne briga, ¢e 'majo prah tam,
za njimi ne bom vec pospravljala. (I#3, 50 let.)

Jaz vem, da pred leti tega [opravljanje gospo-
dinjskih del in skrb za druZino] zaradi otrok
nisem mogla nehat. Zdaj sem pa to Ze Cist'
izklopila, ker se mi zdi, da ti nekak' dozoris, da
vidi$, da ti ne mores ve¢ ni€ pr' tem. Pa tudi tako
je, ko si v meni, pa pridejo kdaj $e problemi z
otrokom, pa z moZem, pa ko te vse to nervira,
zgleda, da enostavno dozoris in reces: zdaj je
pa dost'! In za¢ne$ samo sebe prepricevat, da
moras$ nase mislit, ne pa na druge. (I#2, 52 let.)

1z naracij obeh intervjuvank je mogoce raz-
brati, da je bila skrb za gospodinjstvo in otroke



predvsem njuna naloga. Podobno so porocale
vse intervjuvanke, ki imajo otroke. Ker Zenska
v menopavzi opravlja manj gospodinjskega
dela, manj skrbi za druzinske ¢lane in ve¢ ¢asa
posveca sebi, po mnenju intervjuvanke I#2
»dozori«, vendar ta sprememba v obremenje-
nosti zanjo ni samoumevna. SproZiti (in opravi-
¢iti) jo mora neki zunanji dogodek, na katerega
posameznica vsaj na videz ne more vplivati — v
njenem primeru menopavzni simptomi. Prav
iskanje vzrokov in opravicevanje spremembe
pa kazeta na to, da ima intervjuvanka doteda-
njo (pretirano) obremenjenost za »normalno«.

Intervjuvanke so porocale tudi o tem, da si
zelijo spremembo Zivljenjskega stila; Zelijo si
veC Casa preziveti s partnerjem zunaj doma.
Ta Zelja je bolj kot z menopavzo povezana z
dotedanjim nacinom Zivljenja, ki jih je zaradi
skrbi za druzino priklepal na dom. Menopavza
je le sovpadla z obdobjem, ko otroci odras¢ajo,
in intervjuvanke dobijo moznost, da se vsaj
delno otresejo skrbstvene vloge.

c) Informacije o menopavzi

Poleg medicinskega osebja sta najpomemb-
nejsi vir informacij o menopavzi izkusnje
drugih Zensk in mnoZi¢ni mediji. Vse inter-
vjuvanke so omenjale izku$nje menopavze
njihovih mater in svoje izku$nje primerjale z
njihovimi. Pomemben vir informacij o dozi-
vljanju menopavze so tudi druge Zenske: so-
rodnice, prijateljice, sodelavke iz iste starostne
skupine. Vsaka od intervjuvank je poimensko
navedla vsaj eno prijateljico ali sodelavko, ki
je imela izraZene simptome, pa tudi vsaj eno,
ki z menopavzo ni imela teZav. Svoje izku$nje
menopavze so primerjale in legitimirale z iz-
ku$njami teh prijateljic in pogosto upostevale
njihove nasvete:

Se pa spomnim sodelavke, ki je okno odpirala,
pa zapirala, pa se slacila, pa oblacdila, pa
»porka madona, kdaj bo to mem, mor'm it spet
mal' na kolo.« Pa sem rekla: »A je to hudo?«
Pa je rekla: »Sam Sportat je treba, samo Sport!«
... Njene besede so men' v glavi ostale. Nje se
blazno spomnim, ko je to imela na zacetku ...
Te moje punce pa ... moram reci, da te moje

prijateljice, ki so moj letnik, nimajo kaks$nih
posebnih tezav. (I#1, 53 let.)

Intervjuvanka I#5 pa je porocala o tem, da
so s prijateljicami priSle na idejo, da organizi-
rajo neformalno zaprto skupino, v kateri bi si
zaupale informacije menopavzi in simptomih.
Tudi strokovna literatura navaja (Griffiths
1999), da so Zenske skupine, v katerih si
posameznice zaupajo izkus$nje o menopavzi,
pomemben nacin podpore in informacij.

V Sloveniji so se v zadnjih letih na internetu
pojavili forumi o menopavzi in na njih lahko
posameznice preberejo izkuSnje o menopavzi
in jih zaupajo drugim Zenskam. V Mariboru
deluje drustvo Mena, humanitarna organizacija
za pomoc¢ Zenskam, prizadetim z inkontinenco
in menopavzo.

Drugi pomemben vir informacij o menopav-
zi so mediji. Vsebinska analiza slovenskega
revijalnega tiska (Simaga-Saje 2008) je poka-
zala, da je v zadnjih desetih letih v slovenskih
zdravstvenih in Zenskih revijah izSlo precej
¢lankov o menopavzi, vendar intervjuvanke
tem ¢lankom ne posvecajo posebne pozornosti
niti jim ne pripisujejo pomena:

Je pa tud to, da ne berem o teh stvareh, ker se
mi zdi, da skoz ... no, tolk' sem Ze prebrala,
da vem, za kaj gre, ampak ... na primer tista
osteoporoza, ma dej no mir... Clanki pa naj-
ve¢ 0 tem govorijo, osteoporozi, pol pa te ...
napihnjenosti, o prehranjevanju ... Ko pa to
beres, pa neumen ratas ... Joj, a to da moram
jest?! Dejte mi mir! (I#1, 53 let.)

Intervjuvanki [#5 in [#4, ki sta bili zaradi izra-
Zenih simptomov prisiljeni posvetiti menopavzi
veC pozornosti, sta prav tako porocali o tem, da
informacij v poljudnih revijah nista iskali. Ker pa
sta poklicno povezani z medicino in znanostjo,
sta potrebne informacije o menopavzi dobili Ze
v Casu Studija in iz znanstvene literature. Infor-
macije iz teh virov sta ovrednotili kot prave in
resni¢ne, mnozi¢ni mediji pa po njunem mnenju
ne dajejo relevantnih informacij. Intervjuvanka
I#5 je navedla priro¢nik Christiane Northrup
Zensko telo, Zenska modrost kot primer dobrega
priro¢nika, to pa je bila tudi edina konkretna
omemba literature v intervjujih.
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¢) Diskurzivna analiza

Na podlagi tematske obravnave medicinskih
in kulturnih dejavnikov menopavze, ki so jih
intervjuvanke omenile, je mogoce razlociti
prepletanje razli¢nih diskurzov. Intervjuvanke
so jih poljubno zdruzevale v koherentno izku-
$njo menopavze.

V naracijah vseh intervjuvank je prevladoval
medicinski diskurz o menopavzi. Vse so me-
nopavzo povezovale z zdravjem, uporabljale
so medicinsko izrazoslovje, kot so simptomi,
nadomestno hormonsko zdravljenje, estrogen
ipd., in bile so seznanjene z medicinsko defini-
cijo menopavze (stanje pomanjkanja hormona
estrogena). Od Sestih intervjuvank sta le dve
ze doziveli menopavzo v pomenu prenehanja
menstruacije, preostale Stiri pa so same sebe
oznacile kot »predmenopavzne«, se pravi, da
so sprejele tudi SirSo medicinsko definicijo
menopavze, ki vkljucuje obdobje od nekaj
let pred zadnjo menstruacijo do nekaj let po
njej. Velik vpliv medicinskega diskurza pri
intervjuvankah se kaze tudi v njihovih opisih
simptomov, odnosu do zdravniskega mnenja in
nadomestnega hormonskega zdravljenja.

Drugi prepoznan diskurz je upravljavski
diskurz, ki, enako kot medicinski, menopavzo
povezuje z zdravstvenimi tezavami. Kljucna
razlika med njima je, da je v medicinskem
diskurzu Zenska le pasivna sprejemnica zdra-
vljenja — prepuscena na milost in nemilost
hormonskim spremembam, dokler jih nado-
mestno hormonsko zdravljenje ne odpravi.
Nasprotno pa ima v upravljavskem diskurzu
zenska v menopavzi aktivno vlogo: z iskanjem
informacij, uporabo alternativnih oblik zdra-
vljenja, spremembami Zivljenjskega stila ipd.
se postavi tezavam po robu tudi sama. Ena od
intervjuvank je rekla: »Ko stvari nastopijo, gre$
s celim bitjem v to, ne gre§ samo z idejami in
to je potem drugace ...« (I#6, 46 let).

Upravljavski diskurz je posledica potro-
$niskega pristopa k zdravju. Zaradi takSnega
pristopa je v sodobnih zahodnih druzbah
klju¢no pacientovo odlocanje o izbiri zdravnika
in nacinu zdravljenja. S tem sta povezana tudi
zmanjSanje zdravniske avtoritete in povecan
vpliv alternativnih terapij. K uveljavitvi upra-
vljavskega diskurza so pripomogli tudi Stevilni

prirocniki o menopavzi, ki so se pojavili v
devetdesetih letih 20. stoletja na svetovnem
in slovenskem trzi$¢u (Lyons, Griffin 2003,
Lupton 2003).

Tretji prepoznan diskurz je diskurz zani-
kanja menopavze in teZav, povezanih z njo.
Ta diskurz legitimira zdravje in mladostni
videz kot druZbeni normi, ki so ju Zenske
v menopavzi prisiljene sprejeti. Sybylla trdi
(1997: 206), da so Zenske v menopavzi v
sodobni zahodni druzbi drugi ne le v odnosu
do moskih, ampak tudi do mlajs$ih Zensk, saj
je mlado Zensko telo standard, na podlagi ka-
terega je doloCena patoloskost telesa starejSe
Zenske. Ne biti zdrav in mladostnega videza
v danasnji druzbi pomeni osebni poraz. V
diskurzu zanikanja izkuSnje menopavze se
skrivata e dve trditvi: Zenska, ki je pozorna na
telesne spremembe, bo zaradi tega simptome
doZivljala Se teZje, in osebna refleksija, ki jo
lahko sproZi menopavza — bodisi zaradi njene
navezave na staranje ali konec reprodukcije
bodisi zaradi motecih simptomov, ki vplivajo
na Zivljenje — ni zaZelena.

Prav nasprotna pa je vloga osebne refle-
ksije v zadnjem prepoznanem, feministicno-
-emancipacijskem diskurzu. Ta menopavzo
konceptualizira kot znanilko osebnostne
transformacije in zato kot pozitivno izkusnjo.
Menopavza naj bi sproZila rojstvo »modre
Zenske«, ki ni obremenjena s kultom mladosti
in drugimi stereotipi, ki jih druzba navezuje na
starejSe Zenske.

Model »modre Zenske« sta v feministi¢ni
diskurz o menopavzi vpeljali G. Sheehy (1991)
in G. Greer (1992). Po mnenju obeh avtoric
Zenska po koncanem obdobju menopavznih
sprememb zaZivi novo obdobje, v katerem jo
preneha omejevati njena kulturna dolocenost
spolnega objekta in matere.

Ker se Zenskam v menopavzi uspe izogniti
druzbeni definiciji spola, si pridobijo pravico
do odkritega govora in samoiniciativnega
delovanja, s tem pa dobijo moZnost, da znova
uveljavijo druzbeno vrednost starejSih Zensk.
Ta diskurz, ki sicer lahko pozitivno vpliva na
izku$nje menopavze posameznic, v druzbi ni
opazen toliko, da bi odstranil stereotipe, ki se
veZejo na menopavzo in starejSe Zenske.



SKLEP

Analiza Sestih intervjujev z Zenskami, ki
so menopavzo Ze doZivele oziroma se spo-
prijemajo s spremembami ali starostjo, ki jo
naznanjajo, je potrdila, da prevladujoca kon-
ceptualizacija menopavze v vseh intervjujih
izhaja iz medicinskega diskurza o menopavzi.
V njem je to obdobje povezano z zdravstvenimi
teZavami.

NajpogostejSe simptome menopavze (vro-
¢inski oblivi in no¢no potenje) so poznale in
navajale vse intervjuvanke. Vse so bile tudi
seznanjene z moznostjo nadomestnega hor-
monskega zdravljenja, ki te simptome uspe$no
odpravlja. O pojavu psihi¢nih simptomov
intervjuvanke, razen ene, niso porocale, obve-
ljalo pa je mnenje, da je Zenska v menopavzi
»obcutljiva« in da je tudi sicer njeno pocutje
odvisno od hormonskih sprememb med men-
strualnim ciklom.

Predmenstrualni in menopavzni sindrom
sta se v medicinskem in javnem diskurzu
pojavila v 20. stoletju, socasno z redefinici-
jo menstruacije iz patoloskega v normalen
fizioloSki proces (Lorber 1997: 59). To so-
vpadanje po mnenju Judith Lorber nikakor ni
nakljuéno: velik poudarek v predmenstrualni
in menopavzni simptomatiki je na negativnih
psiholoskih stanjih, kot so depresivnost, an-
ksioznost, razdrazljivost, agresivnost, tj. na
duSevnih stanjih, ki so v nasprotju s kulturno
dolo¢enimi Zenskimi lastnostmi (prijaznost,
ustrezljivost ipd).

Tako sta menopavzna simptomatika in
predmenstrualni sindrom v sodobni druzbi
nadomestila menstruacijo kot antisocialno
silo, zaradi katere mora biti Zenska pod (me-
dicinskim) nadzorom. Ob konceptualizaciji
menopavze kot obdobja zdravstvenih teZav je
pomembna tudi konceptualizacija menopavze
kot obdobja, v katerem telo Zensko »izdaja«.
Kot navaja E. Martin (1997), metafora telesa,
ki »ne deluje pravilno, izhaja iz v zahodni
kulturi zelo ukoreninjenega, mehanicisti¢nega
modela telesa, po katerem (Zensko) telo funkci-
onira kot stroj, katerega delovanje je usmerjeno
k enemu samemu cilju: transportu jajéeca iz
jaj¢nika v maternico, ki mora biti primerno pri-
pravljena (tj. sluznica zadebeljena) za sprejem

in rast jajceca, ¢e bo to oplojeno. V skladu s
tem je neregularnost mesecnih krvavitev, zlasti
znacilna za pubertetno in zgodnje menopavzno
obdobje, v medicini oznac¢ena kot patologija,
motnja v delovanju jaj¢nikov, ki zahteva hor-
monsko zdravljenje.

Intervjuvanke so namenile veliko pozorno-
sti vpraSanju kulturnih dejavnikov, ki vplivajo
na doZivljanje menopavze, zlasti kultu mlado-
sti. Ta je pri njih sproZil negativen odnos do
staranja. K prepoznavanju problematike druz-
benega in Zenskega odnosa do starajocega se
Zenskega telesa so veliko prispevale feministic¢-
ne avtorice. Tako Germaine Greer (1992: 53)
trdi, da starejSa Zenska ni ve¢ predmet moskega
pogleda, to pa pri »ozavesceni« posameznici
ne sme sproZiti obcutka obZalovanja. Vendar
pa moski v patriarhalni kapitalisticni druzbi
Zenski s tem, ko jo opazi kot spolni objekt,
pripiSe simbolno druZbeno vrednost. Ko Zen-
ska ni ve¢ predmet tega pogleda, izgubi tudi
simbolno vrednost, in ta izguba jo prizadene
veliko bolj, kot le izguba moSkega zanimanja,
o katerem govori Greer.

Feministi¢na psihoanaliza je opozorila na
»ponotranjeni moski pogled patriarhalnega
Drugega, ki je nenehno prisoten v vsaki
Zenski« (Bartky 2006: 72), zato odsotnost
moSkega pogleda tudi iz te perspektive ne
omogoca obcutka svobode, kot trdi Greer, saj
je panopti¢ni opazovalec kljub temu navzoc.
In ne le to: E. Sefcovic (1996: 14) trdi, da
niti ne gre za odsotnost moskega pogleda, za
spregledanje Zenske, pac pa za druga¢no opa-
zovanje, v katerem »moski pogled zazna telo z
neodobravanjem in preusmeri Svojo pozornost
drugame. Patriarhalna oblast je torej tako moc-
no vtisnjena v osebne identitete posameznic,
da so feministicne projekcije osvoboditve z
zavra¢anjem normativnih in iskanjem ne-
normativnih podob Zenskosti v najvecji meri
neuspesne, saj, kot trdi Eva Bahovec (1995:
30), opustitev normativne Zenskosti pomeni
opustitev obcutka identitete.

Najpomembnejsi druzbeni dejavniki, ki
vplivajo na doZivljanje menopavze, so sferi
placanega in neplac¢anega dela in usklajevanje
med njima. Vse intervjuvanke so poudarile
obremenjenost na delovnem mestu — ta ostaja

gzAedouaw [usasnyzl yIysuaz ezijeue BUAIZINYSIQ



Maja Simaga Saje

nespremenjena ne glede na njihovo pocutje in
teZave, ki jih imajo — ter nujnost, da te teZave
zakrijejo pred sodelavci. Tako je »menopav-
znemu bumu« v medijih nasprotje »menopav-
zni molk« v realnem Zivljenju.

Kot pomemben dejavnik, ki pozitivno
vpliva na doZivljanje menopavze, so intervju-
vanke, ki imajo druZine, omenile zmanj$anje
skrbniske in gospodinjske vloge v druZini. Ta
podatek je v nasprotju s sociolo$kimi raziska-
vami, ki kaZejo, da se skrbniSka vloga Zensk
v ¢asu menopavze pogosto ne zmanjia. Ce
se zaradi odraslih otrok obremenitev Zensk v
jedrni druZini zmanjSa, imajo veliko moZnosti,
da postanejo bodisi skrbnice ostarelim starSem,
bolnemu partnerju ali pa gospodinjijo svojim
odraslim otrokom (Garner, Mercer 1989: 131,
Kanjuo Mr&ela, Cernigoj Sadar 2004: 23-25).

Intervjuvanke so velik pomen pripisovale
informacijam o menopavzi, ki so jih dobile v
pogovoru z drugimi Zenskami, zlasti z mamo
in prijateljicami iste starosti, informacijam iz
medijev pa niso namenjale posebne pozornosti.
Poglavitna kritika, ki so jo usmerile v medijske
reprezentacije menopavze, je, da »vse revije
piSejo isto«. Razen ene intervjuvanke nobena
ni porocala niti o tem, da bi prebrala katerega
od priro¢nikov 0 menopavzi.

Zdi se, da vecina tekstovnih sporocil o me-
nopavzi ne doseZe ciljnega bralstva. Natan¢nej-
$a analiza pa pokaZe, da to kljub temu ne drZi:
intervjuvanke so navajale (ali pricakovale) iste
simptome in bolezni, kot jih navajajo besedila
v revijah in priro¢nikih, poimensko so poznale
fitofarmacevtske izdelke, ki so jih revije ogla-
Sevale, poznale so prehranske smernice, ki
zahtevajo spremembo prehrane v menopavzi,
in bile so pozorne na telesne spremembe, ki
jih revije povezujejo z menopavzo: pojav gub
na obrazu, povecanje telesne teze in ohlapnost
koZe. Le ena od intervjuvank je menopavzo
doZivljala kot (sicer naporno) preobrazbo,
druge pa so jo konceptualizirale v skladu z
medijskimi reprezentacijami kot negativno
zdravstveno oziroma starostno spremembo.

Diskurzivna analiza Zenskih izku$enj meno-
pavze je tudi v Sloveniji potrdila vsenavzo¢nost
medicinskega diskurza o menopavzi. Ta vklju-
¢uje negativne koncepte, ki so povezani z Zen-

skim telesom v menopavzi, s Stevilnimi zdra-
vstvenimi teZavami in boleznimi. V naracijah
intervjuvank se je medicinski diskurz prepletal
z upravljavskim diskurzom (telo je mogoce ob-
vladovati), diskurzom zanikanja (simptomi so
zanemarljivi, menopavza v ni¢emer ne vpliva
na Zivljenje Zenske) in feministi¢cno-emanci-
pacijskim diskurzom (menopavza omogoca
transformacijo v »modro Zensko«).

Zenske v konstrukciji lastnega odnosa do
menopavze upostevajo bioloske in druzbene
dejavnike, ki vplivajo na njihova Zivljenja,
zato se tezko v celoti poistovetijo samo z me-
dicinskim diskurzom. Navzoc¢nost preostalih
diskurzov v Sloveniji posameznici omogoca
vec razli¢nih pozicij, s katerih lahko osmisli
svojo izkusnjo menopavze. [zkusnja menopa-
vze tako postane bolj vpeta v druzbeno okolje
in tudi bolj pozitivna (ali pa vsaj nevtralna),
kot je v prevladujocem medicinskem diskurzu.
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CLANEK

Renata Sribar

SPOLI V POLJUDNOMEDICINSKEM GOVORU
IN VREDNOSTNEM ZAZNAVANJU BOLEZNI

IN ZDRAVSTVENIH TEZAV

UVODNE MISLI O SPOLIH V
POLJUDNOMEDICINSKEM
GOVORU

Feministi¢na teorija in Studij spola sta prive-
dla do spraSevanja, o ¢em sploh govorimo, ko
uporabljamo samostalnike, kot so Zenske, moski,
spol, spola. Prav v medicinskem govoru — in v
bioloskih znanostih — so te osnovne kategorije
najpogosteje razumljene kot samoumevne,
univerzalne in ahistoricne: tu naj bi bile Ze od
nekdaj ali pa naj bi bile neko¢ v preteklosti Ze
ustrezno opredeljene. Prav zato se je v razisko-
vanju poljudnomedicinskega govora iz spolne
perspektive treba vprasati o tem, kaj »Zenske«,
»moski«, »spol« in tudi mnoZinska oblika »spo-
li« dandanes pomenijo v poljih znanosti. Ta so
tu tudi zato, da problematizirajo uveljavljene
in ustvarjajo nove pomene — v soodvisnosti z
druZbeno-kulturnimi gibanji in demokratizacijo
identitetnih politik. Navedene pobude in refle-
ksije potekajo kot protitok, mesto upora proti
zapiranju politi¢nega prostora in kriznim drZav-
nim in naddrzZavnim strategijam, ki se v imenu
reSevanja druzbe pred propadom najpogosteje
zatekajo k diskriminacijskim tradicionalizmom
na podrocju spola in z njim paradigmatsko po-
vezanih druZbenih formacij, kot so seksualnost,
druZina, telesnost, zdravje in bolezen.

Pojmovanja spola oziroma spolov v druZbe-
nokulturnih gibanjih in konceptualizacijah v
okviru nekaterih humanisti¢nih in socioloskih
ved (antropologija, feministi¢na teorija in Studij
spolov, gueer teorija, etnografija, sociologija,
sociologija kulture oziroma kulturologija ipd.)
poudarjajo nekatera zamol¢ana in »obrobna« bi-
omedicinska dejstva in mehcajo togost spolnega

dimorfizma — da bi konstruiranje spola postalo
manj obremenjeno s spolnim binarizmom in
spolnimi dihotomijami.' Z drugimi besedami,
v znanostih in strokah, ki naj bi se ukvarjale z
dejstvi univerzalne veljavnosti glede ¢loveskega
telesa (gre zlasti za biologijo in medicino ter
sodobne znanosti, kot sta denimo biomedicina
in klini¢na biofizika), je zamol¢ano in potisnje-
no na rob prav tisto, kar bi omajalo zaupanje v
verodostojnost temeljne, (na videz) uteleSene
spolne polarnosti, kot jo poznamo, in v€asih
verovanje vanjo tudi nehote utrjujemo.
Potemtakem Zenske in moski na ravni fizi-
ologije, anatomije, kromosomov in hormonov
nismo tako celovito in nedvoumno spolno
oblikovani v medsebojnih razlikah in naspro-
tjih, na katera kaZejo informacije s podrocja
medicine in biomedicine. Morda je v medicin-
skem kontekstu najbolj znacilno zanemarjanje
statisti¢nih podatkov o osebah, ki so rojene
kot medspol, tj. z anatomskimi in fizioloSkimi
znacilnostmi obeh spolov (angl. intersex). Se-
znanjanje javnosti o Stevil¢nosti in potem tudi
o njihovi medicinski obravnavi bi pripomoglo
k zavedanju problematike. Gre namrec¢ za ljudi,
ki so — ne praviloma, ampak pogosto prisiljeni
ali operativno ali psiholosko prevzeti dolocen
spol, ¢eprav se z njim ne morejo uspesno
identificirati. Po redko dostopnih pricevanjih,

' Dimorfizem je kategorija bioloskih in biomedicinskih
znanosti, ki vkljucuje pojmovanje vrste, tudi ¢loveske, v
pomenu dveh razli¢nih, tudi nasprotnih oblik. Izraza bina-
rizem in dihotomija sta v druzboslovnih in humanisti¢nih
razmisljanjih o spolu oziroma spolih povezana z dvojno-
stjo (moski, zenske) in nasprotjem med imenovanimi ka-
tegorijami v njunih druzbenih in kulturnih konstrukcijah.
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ki prihajajo iz drugih drzav, so lahko povsem
zadovoljni s svojo medspolno anatomijo (Ce
jim uspe odrasti brez operativnih posegov) in
je ne doZzivljajo kot po naravi spodletelo ute-
lesenje spola ali neposrecen spoj anatomskih
in morebiti fizioloskih znacilnosti moskih in
zensk. Edina slovenska medijska tematizacija,
ki jo je na$ naklju¢ni nabor vkljuceval, kljub
afirmativnemu izhodisCu interpretacijo ute-
meljuje na razliki med bioloskim in kulturnim
spolom, to pa ne pripomore k Sirini perspektive
na problematiko: ¢lanek o predavanju psiholo-
ginje Tanje Blatnik » ‘Kaj pa, ¢e nista samo dva
spola?‘ Tretji spol kot polnopravna kategorija«
v reviji Nika (Flis 2010).

Drug primer vsakdanjega utrjevanja spol-
nega binarizma in dihotomije — poleg vztraj-
nosti sintagme bioloski spol — je izkljucno s
podrocja poljudnega medicinskega govora. Ta
ze zaradi svoje narave vkljucuje posplositve,
izpustitve in velikokrat tudi nepremisljeno
idejno zainteresiranost na podlagi vladajocih
predstav o spolih. Tako se sodobne medicinske
razlage psihi¢nih fenomenov, ki naj bi izhajali
iz hormonske slike, v vsakdanjo medijsko in
javno oziroma medosebno govorico prevajajo
z delovanjem »moskih« in »Zenskih« hormo-
nov (estrogena in testosterona) in znacilnim
»moskim« in »Zenskim« vedénjem, Ceprav
gre le za spolne razlike v hormonski sliki po
kvantiteti, ne pa po vrsti hormonov. Ob tem
ne bo odvec ponovni poudarek, da tudi sama
medicina proizvaja histori¢no in druzbenokul-
turno zaznamovana »dejstva« o ospoljenem
¢loveskem telesu. Ze pojmovanje bole&ine je
eno tistih diskretno navzocih mest, s katerih
se medicinsko in poljudnomedicinsko soo-
blikujeta Zenski in moski spol. Ko je teorija
medicine konstituirala bolecino kot nekaj,
kar je samo po sebi patolosko, tj. bolezen (gl.
Canguillhem 1987: 68), je s tem samo potrdila
misel o moskemu kot normi v refleksiji, saj
bolecino porod vkljucuje. Na podlagi vlada-
joCega razumevanja bolecine kot zgolj necesa
patoloskega se implicitno patologizira sama
zenska reprodukcijska fiziologija. Drugacen
druzbenokulturni kontekst ima medicinsko in
poljudnomedicinsko zanemarjanje bolecine
pri nekaterih drugih pojavih Zenskega repro-

dukcijskega cikla — a ve¢ o tem v nadaljevanju
prispevka. Je pa treba Ze uvodoma poudariti, da
kot pri manku obravnave fenomena medspola
tudi tu najdemo izjeme v medijski obravnavi.
Tako novinarka One (Krapez 2011) v prispev-
ku, namenjenemu mednarodnemu dnevu boja
proti bole¢inam, opozarja na zdravnisko zane-
marjanje bolecin pri porodu in menstruaciji.

Poleg tradicionalisti¢ne togosti pri konstrui-
ranju spolov je za medicinski in poljudnomedi-
cinski govor znacilno tudi vrednotenje Zenskih
in moskih fizioloskih pojavov in oblikovanje
predstav o spolno specifi¢nih boleznih. Vredno-
stno opredeljevanje prevladujocih »Zenskih« in
»moskih« znacilnosti (pasivnost, razumevanje
in skrb za soCloveka, soCutnost na eni strani, na
drugi pa aktivnost oziroma tvornost, egoizem,
pokroviteljstvo in kazanje moci) poteka glede
na predpostavljeno lo¢nico med zasebnim in
javnim. Kar je v zasebnem okolju prepoznano
kot pozitivno in se v tem okviru tudi spodbuja
(tj. predpisane tradicionalne Zenske lastnosti
in vloge), je v javnem delovanju razumljeno
kot manko, druzbeni hendikep; v tej sferi so
razumljene kot druzbeno konstitutivne tradici-
onalne moske lastnosti in vloge — z zadrzkom,
da jih lahko jasno in neposredno kazejo samo
moski, Ce gre za Zenske, obveljajo za odklonske
glede na »Zenskost«. Ker je samo delovanje v
javni sferi razumljeno kot druzbeno pomemb-
no, zasebna sfera pa je razumljena zgolj kot
od kulture odvisno izraZanje »naravnegax, ki
sfero javnega podpira, ni tezko razbrati andro-
centri¢ne mentalne paradigme. V skladu z njo
so namrec¢ lastnosti, pojmovane kot moske,
umescene na vrh hierarhije vrednot. To pa je
tudi matrica, znotraj katere se dogaja polju-
dnomedicinsko opisovanje spolno specificnih
dogajanj v telesu in psihi.

Se veé: Ze sama opredelitev, kaj je spolno
specificno, je podvrZena opisanim predstavam
o vrednostno zaznamovanem »Zenskem« in
»mosSkem«. V diskusijskem delu obe trditvi
dokazujemo s konkretnimi primeri. Analogijo
opisanim vrednostnim asociacijam, ki so
ucinek vladajoce spole delitve, najdemo v
spontanem dojemanju kulturnih razlik na
podlagi druzbenoekonomskega razreda ali
etnije. Tudi te so posledica vzdrZevanja



neenakosti glede na materialne vire, a je
ta raven povsem spregledana (ve¢ o tem v
Rahman, Jackson 2010: 81).

Metodolosko se prispevek opira na teorijo
in kritiko diskurza in ideologije, delno pa tudi
na semiotiko in sociolingvistiko, zlasti pri
interpretacijah objav s poljudnomedicinsko
vsebino v dnevnem in periodi¢nem tisku. Bolj
kot kvantitativne vrednosti dolo¢enih nacinov
konstrukcij bolezni in zdravstvenih teZav oziro-
ma »tegob« v naklju¢nem naboru gradiva — po-
tekal je med letoma 2006 in 2011—nas zanimajo
paradigme tovrstnih poljudnih obravnav.

POLJUDNOMEDICINSKO
OSPOLJENJE IN VREDNOTENJE
BOLEZNI IN ZDRAVSTVENIH TEZAV

Medicina in iz nje izveden poljudni govor
z vidika kategorij ne presezeta spolnega bina-
rizma, z relativno izjemo redke tematizacije
medspolnih in tudi transspolnih oseb, tj. tistih,
ki same Zelijo spremeniti ali zares spremenijo
spol tudi telesno. A tudi navedeni fenomeni se
presojajo v luci spolne dvojnosti. Tako, denimo,
medicina natan¢no kategorizira medspolne
osebe glede na moske in Zenske fizioloske in
anatomske znacilnosti; opredeljuje jih kot prave
hermafrodite in moske in Zenske pseudoher-
mafrodite (ali v druzbenomedicinski govorici,
hermi: osebe s testisi in jaj¢niki; mermi: osebe
s testisi z nekaterimi aspekti Zenskih genitalij;
fermi: osebe z jaj¢niki v kombinaciji z aspekti
moskih genitalij). Ne zajame jih v njihovi ¢love-
ski spolni specifi¢nosti, skupaj s specifi¢nostjo
njihovih reproduktivnih organov (ve¢ o tezavah
z medspolno rojenimi otroci gl. Dreger 2002).
Ta klasifikacija v okviru spolnega dimorfizma
je tudi v nasprotju z obCutenji medspolnih oseb,
ki se ne doZivljajo kot osebe z znacilnostmi dveh
dominantnih spolnih skupin (o tem pric¢a upo-
rabniSka spletna stran Hermaphrodite).

Kar je videti novum, tj. diskurz o petih
spolih, Zenskah, moskih in treh kategorijah
medspolnih oseb, je zaznamovano s kulturno
dominantnim spolnim binarizmom. Podobno
je s transspolnimi osebami, ki so Ze mitsko
opredeljene binarno, a tu se spolna dvojnost
na ravni posameznika in posameznice tako

rekoC bojuje na ravni individuuma (»v mosko
telo ujeta Zenska« ali, redkeje, »v Zensko telo
ujet moski«). Druzbenokulturno konstruirana
spolna dihotomija v tem primeru dobiva raz-
seznosti grske tragedije, ki jo razresi medicina,
tudi psihiatrija, z umestitvijo take, v sebi spolno
»kontroverzne« osebe na en spolni pol. Tako se
spolni binarizem in dihotomija utrjujeta, eprav
se hkrati tudi razkrivata v razseznosti konstruk-
cije spolov, spolne »maskarade« (izraz psiho-
analitiCarke Joan Riviere s konca dvajsetih let
20. stoletja), ki je nujno spodletelo pocetje.
Nikoli nismo dovolj Zenske ali dovolj moski.

V nasprotju z medicinskimi pojmovanji pa
na interdisciplinarnem polju, ki ga oznacujemo
kot druzbenomedicinsko, v kategorizaciji spola
odmevata sodobno gibanje za demokratizacijo
spolov in spolnosti in iz njega izhajajoca teori-
ja. Na ravni obravnave materialnega oziroma
telesnega se pojavlja nanasanje na spol (angl.
sex) v treh oblikah (Zenske, moski, medspol),
druzbenomedicinske znacilnosti, ki se nanasa-
jo na druZbene konstrukcije spola poleg same
telesnosti (ki je ni mogoce lociti od pojmovanja
0 njej), pa se tematizirajo z referenco na (vec)
spolov (angl. genders) in ne glede na spolni
binarizem (po navadi oz. tradicionalno angl.
gender). Kljub temu zlasti kvantitativno razi-
skovanje v anglosaskem svetu, kjer je razlika
med nekaj desetletij uveljavljenim koncep-
tom gender in razmeroma novim konceptom
genders vidna Ze na ravni rabe samostalnika,
metodolosko Se vedno najveckrat vkljucuje
spolno disagregacijo glede na spolno diho-
tomijo, tj. poizvedovanje se po navadi spolno
segmentira na Zensko in mosko spolno skupino
(za raziskovalno aplikacijo koncepta spolov,
angl. genders, gl. Bourne, Brooks 2011: 550).
V Sloveniji pa niti izhodis¢no epistemolosko
niti kategori¢no nanasanje na spole (samo-
stalniSka mnoZzina) v okviru kvantitativnih in
aplikativnih raziskav ni obic¢ajno oziroma je
prej izjema kot pravilo.

Zenske in moske

bolezni in »tegobe«

Med drzavnimi programi »presejanja«
raka sta bila v Sloveniji najprej dva, ki sta se
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oblikovala za domnevno specifi¢ne Zenske
bolezni. Prvi, imenovan Zora in namenjen
zgodnjemu odkrivanju raka na materni¢nem
vratu, je bil transparentno »Zenski«, za dru-
gega, poimenovanega Dora, pa kaj takega
ni mogoce trditi, saj gre za raka na prsih,
pri tem pa je med obolelimi tudi stotina
moskih (podatek naveden v Ramsak 2007:
8). Samo poimenovanje programa in hkrati
naziv zdruZenja, ki koordinira kampanjo, sta
spolno izkljucujoca: Europa Donna (Internet
2011 a), hkrati na spletni strani pise, da je
program Dora »presejalna mamografija
za zgodnje odkrivanje raka in predrakavih
sprememb dojk.« Tudi denotativni pomen
samostalnika, ki se nanasSa na oboleli del
telesa, dojke, je povsem prepoznano Zenski
anatomski del — v nasprotju od prsi, ki so
na denotativni ravni spolno nezaznamovan
samostalnik. Simptom kulturne dolocenosti
prsi kot atributa Zenske anatomije in znaka
femininosti in feminilnosti hkrati je tudi
roznata barva, izbrana kot za$citni znak
promocijskih kampanj za zgodnje odkrivanje
raka na prsih (»dojkah«) na mednarodni rav-
ni. RoZnato je zaznamovan tudi mednarodni
mesec »boja proti raku na dojkah«, oktober.
V Sloveniji so ga tematsko nadgradili Se z
literarnim natecajem, imenovanim RoZnata
dlan (Roznata dlan 2011).

Vir pripisovanja obravnavane bolezni zgolj
zenskam je po naSi presoji tako v statistic-
no merjeni pogostosti obolenj pri Zenskah
(Ramsak 2007: 8) kot tudi v vladajocem
kulturnem pomenu Zenskih prsi. Obe dejstvi
sta pri konstruiranju bolezni, ki je element
sindroma Zenskega raka na prsih, nelocljivi.
Na videz postranska fenomena, ki ju navajamo
v nadaljevanju, potemtakem tudi ne moreta
biti naklju¢je. Mocna promocijska kampanja
je bila javna v najsSirSem pomenu besede, ne
pa usmerjena na mesta, kjer se ljudje Zelijo
informirati o svojem zdravstvenem stanju.
Ucinek sta zaskrbljenost in stres ob morebitnih
zatrdlinah in bolecinah v prsih, ki so najveckrat
povsem normalen fizioloski pojav. Hkrati so iz
kroZenja informacij, ki bi bil lahko ustrezneje
nacrtovano tako vsebinsko kot diseminacijsko,
izkljuceni moski.

V nasprotju z rakom na materni¢nem vratu
rak na modih? in, denimo, rak na prostati kot
moski bolezni nista (bila) temi drZzavnega
programa, ki bi s Siroko javno promocijo in
oglasevanjem informiral, poleg tega pa kot
stranski ucinek zbujal tesnobo, stres in s tem
pripomogel k nacinu druzbenosti, ki ga je
sociologija poimenovala z druzbo tveganja
(angl. risk society, sintagma Ulricha Becka).
Navedimo nekaj besed, ki krozijo v javnem di-
skurzu in dokazujejo naso trditev o paradigmi
nesorazmerne medikaliziacije Zensk. Program
Zora na svoji spletni strani Zenske opozarja, da
je zdravje lahko navidezno (»S testom pap pri
zdravi Zenski, ki je brez simptomov, odkrijemo
zgodnje, predrakave spremembe in jih uspesno
zdravimo«.) Program Dora, ki je bil uveden
nekaj let po programu Zora, pa Ze eksplicitno
osvaja terminologijo druzbe tveganja; na za-
vihkih na spletni strani najdemo izreza: »Kako
zmanjsati tveganje« in »Dejavniki tveganja«.

Premik od tradicionalnega ospoljenja bo-
lezni in zdravstvenih teZav je opazen tudi v
obravnavi neplodnosti. Ta se v zadnjem obdo-
bju v medijih pojavlja s skupnim oznacevalcem
detabuizacije teme: neplodnost kot »tabu so-
dobne druZbe« (¢lanek v reviji Nika: Leviénik
2011), pisanje o neplodnosti kot »premagova-
nje tabujev« (komentar v asopisu Delo: Zajec
2011). Se do pred kratkim je bila neplodnost
razumljena kot bolezen ali tezava Zensk — v¢a-
sih niti ne specifi¢no Zenska, vendar najveckrat
njihova, Zenska odgovornost. V so¢asni kam-
panji, poimenovani »Bom kdaj mama? Bom
kdaj oce?«, je teZzava spolno »uravnoteZena«
(¢e naj uporabimo zargon diskurza o druzbeni
enakosti spolov), ustrezno porazdeljena med
oba dominantna spola, hkrati pa tematizirana
dosledno s sklicevanjem na heteroseksualna
razmerja. Vpoklic moskih v polje neplodnosti
v javnem medijskem diskurzu proizvaja skupaj
z rabo generi¢nega moskega spola, tudi kadar

2y medijskem diskurzu je spolno specificen pendant
raka na dojki rak na modih. Tako na strani, namenjeni
obravnavi bolezni in zdravju, v ¢asniku Dnevnik najdemo
naslov in podnaslov »Zenska najbolje pozna svoje dojke.
Zelo je pomembno, da jih tudi pregleduje in zazna more-
bitne spremembe. Podobno bi moski morali pregledovati
modac (7. april 2008).



se tekst nanasa na Zenske, ucinek neobicajnega
—ato prav zaradi mocne asociativne vezi med
neplodnostjo in Zenskami (za rabo generi¢nega
moskega spola v obravnavanem kontekstu gl.
informacijsko kampanjo Neplodnost na spletni
strani Med.Over.Net (Internet 2011 b); tam se
je sprozila tudi SirSa tematizacija tega problema
¢loveske rodnosti).

Poleg tradicionalnih specifi¢no moskih bo-
lezni, torej tistih, ki so anatomsko in fiziolosko
povezane s spolnimi organi in uriniranjem, se
pojavlja tudi nova »bolezen« ali zdravstvena
»tezava, ki pa prav tako vkljucuje reproduk-
cijsko sposobnost. Kot pojavnost se pojmuje
v okviru ortodoksne spolne dihotomije. Gre
za naracijo o t. i. feminizaciji oziroma po-
Zen$cenju moskih zaradi onesnazZenja okolja
s kemikalijam, zaradi Cesar se spremeni hor-
monska slika in z njo sposobnost za plodnost.
Medijski opisi tega pojava so nejasni. Tako na
primer ¢lanek v ¢asniku Dnevnik (STA 2008)
argumentira naslovno trditev »zaradi kemikalij
moski vse bolj poZenSceni« z raziskavami,
ki so bile opravljene na vretencarjih, ribah,
aligatorjih, medvedih. Kot znak razkroja »na-
ravne« biti dveh spolov zaradi civilizacijskega
zastrupljanja navaja medspolne, dobesedno
»dvospolne« medvede z Arktike. Opisan
poljuden pristop je »znanstvena« nadgradnja
rumenega medijskega govora o zunanjih zna-
kih »poZenscenih« moskih, o katerih pricajo
naslovi, kot sta Zurnalov »Mogki vse bolj
mehkuZni« (Zurnal 24 2011) ali Ze navedeni
Dnevnikov »Raziskava: moski vse bolj poZen-
$¢eni« (STA 2008). Tesnoba pred androginijo
ima potemtakem tako poljuden kot znanstven
izraz (kot je bilo Ze ugotovljeno, se slednji kaze
v medicinski obravnavi medspolnih oseb).?

Kot specifi¢na moska zdravstvena tezava, ki
pa je tudi stvarno zaznavna Ze na ravni vsakda-
njega Zivljenja, se pojavlja Se »erektilna disfunk-
cija«; predmet javnega, medijskega oziroma

8 Nasprotje sodobne stroge spolne polarizacije je moé
zaslediti kar v sami tradiciji. V anti¢ni Grdiji je bil mit o
Afroditu, moski obliki Afrodite, idejno ozadje kulta tran-
svestizma, hkrati pa je kiparstvo vkljuéevalo mnozico
podob »hermafroditstva«, tako da so bile konstrukcije
ospoljenih sebstev, ki jim danes pravimo medspolne
osebe, vsakdaniji pojav.

poljudnomedicinskega govora je postala zaradi
komercialnih interesov farmacevtske industrije.
Nanjo se vezejo razlicne tematike, od povsem
medicinskih (predvsem obolenja prostate) do
psiholoskih in socialnopsiholoskih, pri katerih
se domnevno ali realno nefunkcionalna spolnost
moskega tematizira izklju¢no v okviru hetero-
normativne matrice. Odgovornost se delno ali
povsem delegira Zenski v heteroseksualnem
paru, pri cemer je povsem transparentno, da gre
za medijski transfer zdravniskih oziroma far-
macevtskih tez: ¢lanek »Prenovite moskega!«
(Moje zdravje: Zoldo§ 2008) se tako s poziva-
njem moskih »partnerjev« k sodelovanju pri
premagovanju tezav z erektilno disfunkcijo kar
neposredno sklicuje na farmacevtsko kampanjo.
V tem in drugih primerih navedeno vsebino
podpira Se obicajna fotografija predane Zenske
ob moskem.

Zenski pendant t. i. erektilni disfunkciji je
»izguba spolne Zelje« ali »frigidnost«. Ima zelo
poudarjeno ideolosko razseznost, prepoznavno
denimo v pogosti izjavi »boli jo glava« (z
implikacijo, da Zenska ne Zeli spolnosti in
zato iSCe izgovore). Naj v podkrepitev trditve
navedemo Se naslov pogovora z britansko
seksualno terapevtko v Casopisu Dnevnik:
»On si Zeli veliko spolnosti, ona precej manj.
Obstaja reSitev?« (Lorenci¢ 2007) — Ceprav
intervjuvanka nikjer ne trdi, da so tezave zaradi
pomanjkanja spolne Zelje vecje pri Zenskah
kot pri mogkih. Ce zdaj na kratko povzamemo
zdravstveni diskurz o manku spolne Zelje, je
najprej treba ugotoviti, da je poleg heteronor-
mativnosti zanj znacilna spolna pristranskost:
moski manko je medikaliziran in socializiran
(opisani vzroki se nanasajo na fizioloske teza-
ve, sodoben nacin Zivljenja ali teZavno intimno
partnerstvo), vzroki pri Zenskah pa so pogosto
obravnavani na subjektivni in psihi¢ni ravni.
Moski manko spolne Zelje je tudi komerciali-
ziran, to pa se v primeru Zensk ne dogaja. V
komercialni govorici je moski seksualni manko
tudi zanikan — viagra je tu zato, da pomaga
veliki spolni Zelji, ki ji telo noce vec¢ slediti.
Gre za prikrito vrednotenje Zenskih in moskih
problemov na podrocju spolnosti, ki je speto
z vladajoco predstavo o moskih in Zenskih
vlogah oziroma znacilnostih.
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Menopavza kot realno specificen zenski
fizioloSki in torej psihi¢ni fenomen, ki je
zaradi sprememb v hormonski sliki povezan
z zdravstvenimi tezavami, se strokovno in
poljudno konstruira kot tezko obvladljiv, po
domnevni kaoti¢nosti fenomena (»ne ves,
kako te bo zadelo«) primerljiv z adolescenco.
»Moski klimakterij/mena« ali »andropavza«
kot pendant Zenske menopavze je kljub bio-
medicinski opredelitvi v tradicionalnih me-
dijih zgolj izjemoma obravnavan in Se to kot
kurioziteta (denimo v eni prvih Stevilk revije
Gloss Express iz leta 2007 najdemo Clanek z
naslovom »Andropavza. Kaj je res in kaj ne?«
— Gloss Express 2007). Veliko ve¢ takSnih
tematizacij je Ze zaradi same kompilacijske
narave novih medijev zaslediti na spletu.

Pasivnost proti virilnosti:

vrednotenje zdravstvenega

stanja zensk in moskih

Iz perspektive spola in spolno (psevdo)
specifi¢nih bolezni in zdravstvenih tezav je
nujno ugotoviti, da so te dosledno povezane z
reprodukcijsko fiziologijo in anatomijo, tudi
¢e se obolenje ali teZava ne nanaSa neposre-
dno na reprodukcijsko funkcijo. Ze zgodovina
feministi¢ne refleksije (Stirideseta, petdeseta
in zlasti sedemdeseta leta 20. stoletja) prica o
druzbenokulturnem utemeljevanju bioloskih
in psiholoskih spolnih razlik v reprodukeijskih
znacilnostih (kot vir refleksije gl. Beauvoir
2000; pregledno v: Rahman, Jackson 2010: 41).

V tej ludi je osrednja pozornost poljudno-
medicinskega govora v slovenskih medijih, ki
jebilain je Se vedno aktualna, zelo indikativna
Vv Svoji navezanosti na Zenske prsi in moske ge-
nitalije. V obravnavanem kontekstu so zacetki
osredotocenosti na reproduktivna »kulturna
objekta« (glede terminologije gl. op. cit.:
161-162) opazni v prvi in najbolj promovirani
zdravstveni kampanji proti raku na prsih in v
komercializaciji realnih ali domnevnih pro-
blemov z mosko potenco (tabletka za spolno
mo¢ in proti dolo¢enim oblikam erektilne
disfunkcije).

Navedena spolno specifi¢na anatomska
dela v poljudnomedicinskem in s tem tudi v

javnem govoru sta usklajena z anatomskimi
poudarki pornografizacirane kulture. Porno-
chic fotografije v mnoZi¢nih medijih najbolj
izpostavljajo Zenske prsi, moski spolni organ pa
je navzo€ zgolj imaginarno, v objektih — fetisih
na mizansceni (mikrofoni, naslonjeni ob Zensko
telo, iztegnjene gole Zenske noge, evljiipd.) in
simbolno v ekonomiji pogleda, ki »penetrira«
izpostavljeno Zensko telo.

Podobna naracija se na ravni vidno-nevidno
dogaja v konstrukcijah spolno specifi¢nih po-
ljudnomedicinskih tematizacij: v prispevkih
se prsi praviloma prikazujejo bodisi v skici
ali na fotografiji, moski spolni organ pa ni
neposredno navzo¢ niti v sliki niti z besedo,
razen v prikriti obliki v nazivu zdravstvene
tezave, ko gre za erektilno disfunkcijo. Pri raku
na modih je poimenovanje navzoce, ilustracija
pa izjema, ki deluje kot presenecenje (gl. Ze
navedeni ¢lanek Lorenci¢ 2008 v Casopisu
Dnevnik s krovnim naslovom »Zenska najbo-
lje pozna svoje dojke« z risbo moskih rok, ki
tipajo moda).

Da bi razbrali $e druge asociativne nize v
konstrukcijah moskih in Zenskih bolezni in
zdravstvenih teZav, analizirajmo podrobneje dva
izmed navedenih fenomenov, poljudnomedicin-
sko obravnavo erektilne disfunkcije in Zenske
mene (tudi ta je paradigmatsko tesno povezana
s spolnostjo). Vsa od leta 20006, torej odkar sledi-
mo objavam s podro¢ja medikalizacije Zivljenja,
je v dnevnem in revijalnem tisku tema »tezav z
erekcijo« pogosta, spremlja pa jo, zlasti na zacet-
ku, intenzivno oglaSevanje proizvajalca viagre
Pfizer. Usklajenost med komercialnim interesom
industrije in urednisko nacrtovano zastopanostjo
navedene zdravstvene problematike razberemo
iz dejstva, da sta oba Zanrsko razli¢na prispevka
(oglasevalski, novinarski) po navadi kar na isti
strani Casnika ali revije.

Druga znacilnost, heteronormativna matri-
ca, paje razvidna Ze na prvi pogled iz ilustracij
(za oboje gl. ¢asopis Zurnal 24 2006; tu je
fotografija heteroseksualnega para ob ¢lanku
»Zdaj tudi ambulanta za teZave pri erekciji«,
hkrati — na isti strani — pa je tudi oglas za ta-
bletko z naslovom »Ena modra. Dvojni uZitek«
z risbo modrega zaj¢ka in roZnate zajCice).
Promocija tabletke za moSko »spolno moc«



je odkrito povezana z moSko samozavestjo
(kot primer lahko navedemo naslov ¢lanka iz
casopisa Total tedna (Susnik 2007: »Pri teza-
vah z erekcijo ni prizadet le moski ponos«).
S samozavestjo speta (seksualna) virilnost je
lahko ogrozena zaradi somatskih bolezni, kot
je rak na prostati, ali psihi¢nih tezav, kot je
depresija — zgolj v izjemnih primerih temati-
zacija vkljuCuje problem moske skrbi za lastno
telo ali lastno blaginjo, torej instanco lastne
odgovornosti. V predhodno navedenem ¢lanku
je poleg somatskih bolezni in psihi¢nih tezav
obravnavano tudi slednje, a znacilno posredno,
v izjavi znane osebnosti. Tesna asociativna
prepletenost erektilne disfunkcije oziroma
»upadanja spolne moci« z bolezenskimi vzroki
povzro€i obrat in v njem postane sama bolezen
ali zdravstvena teZzava povezana predvsem z
mosko seksualno vitalnostjo. Kot enega od
primerov lahko navedemo ¢lanek v reviji Moje
zdravje (Vilfan Svajger 2008 b) z naslovom
»[rebusna debelost ogroza spolno moc«.

V nasprotju s preobseznimi moskimi
trebuhi je Zenski celulitis v oglasevalski in
poljudnomedicinski govorici konstruiran kot
nekaj, za kar moramo prevzeti odgovornost
same. Povedna je tudi povezanost vitalnosti z
moskim spolnim hormonom testosteronom. Ta
se pokaze ne le kot zdravilo za hipogonadizem
(tj. mascobno preobilen moski trebuh), temvec
tudi kot zdravitelj manka spolnega pozelenja
pri Zzenskah v obdobju menopavze (notica
»Moski obliz za Zensko slo« v rubriki Zdravje
casopisa Dnevnik 2008). Moski hormon je
obce mesto poljudnomedicinskega prepozna-
vanja vira spolnega pozelenja. Moski hormon
je enako seksualno pozivljajo¢ za oba spola,
hkrati je zgolj mosko telo tisto, ki lahko proi-
zvaja dovolj te seksualno poZzivljajoce snovi. To
pomeni, da poZelenje glede na svoj »naravni«
vir ne pozna zenskega spola: tako kot v slovnici
moski spol zaznamuje generi¢no Cloveskost, je
izvorno z moskim spolom zaznamovana tudi
univerzalna reproduktivna sila — seksualna
strast. Ko Zenskam zmanjka poZelenja, in to
se po predpisih vladajocega medicinskega
diskurza v meni mora zgoditi, je resitev, ki se
samoumevno ponuja, v snovi, ki je zaznamova-
na z moskostjo; eros je potemtakem moskega

spola ne le slovni¢no, ampak po naravi stvari.
Toda hormoni, ki so prav tako pomembni za
eroti¢no in seksualno Zivljenje, so v tej miselni
paradigmi potisnjeni na rob znanega: oksitocin
(hormon hipofize), progesteron, estrogen.

Pogosto tematizirane obolelosti in zdra-
vstvene tezave moskih so neposredno prek
anatomije ali zgolj posredno (kot pri hipogo-
nadizmu) povezane z zmanjSanjem ali umanj-
kanjem erekcije in spolne funkcionalnosti. Prav
tako se tudi mena kot zdravstvena tezava Zensk
povezuje s seksualnostjo, a glede na spolne
vloge znacilno prek videza in fiziologije v
notranjosti telesa. ZniZanje ravni hormonov
in manjSe vlaZzenje noZznice sta brez izjeme
obravnavani kot nekaj, kar naj bi nujno vodilo
k tezavnejsi seksualnosti. Med tegobami me-
nopavze je to eden najpogosteje tematiziranih
problemov. VlaZenje vagine nenadoma postane
enakovredno erekciji, tj. vodilnemu motivu
vladajoce seksualne imaginacije. Ob tem ni
odvec poudarek, da je ta Zensko-moska enakost
v fiziologiji spolnosti povsem ekskluzivno
vezana na domnevne ali realne teZave mene.

Erekcija kot simbol virilnosti opredeljuje
moske kot nosilce delovanja; kadar je ogroze-
na, se vzroki vecinoma pripisujejo dejavnikom,
ki jih ni moZno zavestno obvladovati. Zenski
ekvivalent erekcije, vlaZenje noznice, je samo v
kontekstu menopavze pojmovano na primerljiv
nacin, sicer pa se zenski manko v seksual-
nosti na podrocju bolezni in reproduktivnih
zdravstvenih teZav povezuje s tezavami glede
videza in z nasveti, kako ga je mozno aktivno
izboljsati. Tako naj bi, denimo, pomagala
hormonska terapija; kot pomemben problem
se manj zapeljiva zunanjost poudarja tudi pri
raku na prsih (gl. ¢lanek »Roznati oktober.
Podpora partnerja pri odloCitvi« v reviji Ona:
Prah 2011).

Virilnost kot dominantna zapoved zrele
»moskosti« je, kot Ze ugotovljeno, lahko tudi
del sindroma specificno moskih bolezni. Je
v odnosu nasprotja s popularno in pogosto
tudi zdravnisko podprto podobo moskega, ki
si bolezni ne prizna in jo tudi tezko prenasa.
»Moskost« v kontekstu bolezni in zdravstve-
nih teZav, je, denimo, motonimi¢no uprizor-
jena v civilnodruzbenem gibanju svetovnih
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razseznosti, ki ima za cilj ozaveScenost o
moskih boleznih. Movember je tako prepo-
znaven po akterjih z brki, ki so jim za vzor
znani, uspesni, izvirni moski. V Delu tako
lahko najdemo ¢lanek o tem gibanju, ki je
opremljen s fotografijo Dalija, Toma Sellecka
in poljskega smucarskega skakalca Adama
Malyszeja (Ivanc 2011). Podobno »mosko«
sporoCilo ima oranZna zapestnica moskih, ki
so preziveli ali prezivljajo raka na modih; pove-
zana je z idolom, zmagovalcem nad boleznijo
in v Zivljenju, teksaskim kolesarjem (ta znana
medijska zgodba je povzeta v: RamSak 2007:
50). Roznata barva in pentlje, prav tako del
kampanje svetovnih razseznosti, pa so Ze same
po sebi atribut tradicionalne »Zenskosti, ki je
blaga in nezna tudi v primeru, ko se Zeli upreti.
Spoprijemanje Zensk z rakom je v celoti kul-
turno zaznamovano s tradicionalno Zenskostjo.
Poleg prej navedenih pristopov k »roZnati«
kampanji v Sloveniji naj omenimo $e to, da so
oktober 2011 obelezili z literarnim natecajem,
poimenovanim RoZnata dlan (Roznata dlan
2011). Roznata — oranZna, literatura — Sport,
niz znanih Zensk, ki so premagale bolezen —
heroj zmage nad boleznijo, to so dihotomije, ki
opozarjajo na mocno vez konstrukcij Zenskih
in moskih bolezni s tradicionalnim diskrimi-
nacijskim ospoljenjem.

Virilnosti ni mogoce lociti od predstave
o spolni moci. To izkoris¢a farmacevtska
industrija v promocijske namene tako, da
opozarja na grozeci manko. Po drugi strani ta
paradigmatska povezava ponuja tudi moznost
pozitivne usmerjenosti moskih z zdravstveni-
mi tezavami. Tako, denimo, tudi opis tezav s
prostato, ki je neposredno povezan s tezavnim
uriniranjem, namiguje na spolnost. Navedimo
primer — radijski oglas za Prostasan se zacne
in konca s seksualno aluzijo, ki zbuja upanje:
»Gospodje, so noci dolge zaradi tezav s pro-
stato in z uriniranjem? / Prostasan, povrnite si
polno mosko Zivljenje.« Nasprotno — in kot Ze
ugotovljeno — pa aluzija na Zensko seksualnost
v bolezni v nobenem primeru ni asociativno
prijetna. Tudi omembe vitalnosti v poljudno-
medicinskih virih (denimo ¢lanek z naslovom
»Mena. Vitalne v obdobju zadnjih spremembx,
Moje zdravje: Vilfan Svajger 2008 a) kot Zele-

ne lastnosti zlasti v menopavzi niso lahkotne.
»Naravnost«, »normalnost« virilnosti klice po
samoumevni obuditvi te lastnosti v bolezni in
ob zdravstvenih teZavah moskih, vitalnost pa
zahteva napor in voljo obolelih ali zdravstveno
ogrozenih Zensk.

SKLEP: UMESTITEV SPOLNO
ZAZNAMOVANIH BOLEZNI
IN ZDRAVSTVENIH TEZAV

V REFLEKSIVNI OKVIR

Naj v sklepnem delu umestimo povzetek
argumentacij (tj. dokazovanj hipotez, ki so bile
v grobem pojasnjene

7e uvodoma) v S§irsi konceptualni okvir
feministi¢ne teorije in $tudijev spolov. Ce
povzamemo refleksijo Simone de Beauvoir,
je drugi val feminizma v sedemdesetih letih
poglobljeno problematiziral druzbenokulturno
oblikovanje spolnih razlik oziroma spolnih
vlog, ki so bile bolj ali manj diskretno zavezane
zahtevam in domnevno naravnim logikam re-
produkcijskih spolnih znacilnosti; feministicna
zahteva po novi reprodukcijski tehnologiji in
»kulturni revoluciji« (ve¢ o tem v: Rahman,
Jackson 2010: 41) se je deloma celo uresnicila,
a so se spolne vloge utrdile na drugih ravneh,
tudi zelo prikrito; ena od njih je medicinski in
poljudnomedicinski diskurz. Videti je, da se
tudi v njem udejanja sodobni premik od razu-
mevanja strukturnih elementov podrejenosti
zensk k lagodnejSim interpretacijam spolnih
razmerij na ravni medosebnih odnosov in
spolnih razlik (Stromquist 2000: 420). S tem
pa zelo hitro spet zaidemo k samoumevnosti
slednjih in relativizaciji razmerij moci — tudi
v pojmovanju druzbenokulturnih moznosti
subjektivacije.

Feministi¢na kritika druzbe je nadgradila
razumevanje medicinskega polja ideoloske
reprodukcije z dekonstrukcijo zapovedi in
predpisovanj glede videza in seksualnosti.
Videti so benigna, saj najpogosteje ne vklju-
cujejo asociacij na tezo, ki jo Zenskam nalaga
imperativ zapeljivosti, femini(I)nosti, Se zlasti
v obdobju obolelosti in tezav z zdravjem.
Druzbenokulturno kodirana zapeljivost kot
temeljni pogoj priznavanja spolnosti Zensk



in kot seksualna inteligibilnosti Zensk tesno
prepleta polje bolezni in zdravstvenih tezav
s seksualnostjo v prav posebnem pomenu.
Glede na vladajoci diskurzivni tok je namrec
ne moremo uvideti lo¢eno od spoznanj t. i.
seksologije pa tudi tradicionalne psihoanalize.
Obe pa sta bili spoceti v druzbenokulturnih
okolis¢inah, v katerih je bilo Zensko Ze razu-
mljeno kot odklonsko v pomenu Sibkosti in
pasivnosti (primerjaj Rahman, Jackson 2010:
113); Cetudi se je diskurzivno na reprodukcij-
ske sposobnosti v posameznih primerih vezala
tudi doloCena moc¢, po navadi moralnega
znacaja, ni presegla sfere zasebnega niti ni
mehcala Zenske pozicioniranosti v spolnosti
na »sprejemajoci« pol.

Seksualizacija bolezni in zdravstvenih tezav
poteka v opisanem pojmovnem in asociativ-
nem okviru. Moski so, kot argumentirano, tudi
v bolezni samoumevno zavezani z zapovedjo
virilnosti, ki vkljucuje seksualno (hiper)aktiv-
nost. Navedeno se pogosto poudarja tudi tedaj,
ko bolezen ni primarno povezana s seksualno
funkcionalnostjo. Videz je ob tem kljub popu-
larnim trendom negovanih moskih postranske-
ga pomena; kot razbiramo iz obravnave ma-
$¢obno odebeljenega trebuha, je zanemarjena
zunanjost pripisana predvsem bolezenskim
vzrokom. Enako velja za erektilno disfunkcijo,
a hkrati je v poljudnomedicinskem diskurzu
vzrok mestoma pripisan tudi Zenski in neu-
streznemu partnerskemu odnosu. Implicirano
je, da se mora Zenska potruditi za moskega — v
okolis¢inah lastnega obolenja in zdravstvenih
teZav pa mora sama prevzeti odgovornost za
lasten videz in védenje. Mena, denimo, je
pogosto kljub zelo hudim simptomom, med
katerimi je lahko tudi omedlevica, obravna-
vana z vidika Zenske spolne zapeljivosti in
spolne funkcionalnosti. Navedeni imperativ je
mozno zaslediti tudi v raziskovalnem pristopu
h kvalitativni obravnavi Zensk v menopavzi:
7e samo raziskovalno vprasanje o zaskrblje-
nosti zaradi slabSega zunanjega videza lahko
potrjuje njegov pomen (primer take raziskave
najdemo v Strauss 2001: 122). Prav tako je
pojav menopavzne boledine tesno povezan s
spolnimi odnosi (gl. Pinter 2011). Vendar pa je
med medijskimi prispevki tudi tak, ki opozarja

na neustrezno obravnavo bolecin, povezanih z
zenskim reprodukcijskim ciklom.

Instanca oziroma vloga skrbi (za drugo,
drugega), ki se v bolezni in pri zdravstvenih
tezavah Se intenzivneje vzpostavlja med oseba-
ma, ki sta v intimnem partnerstvu (ali drugem
tesnem odnosu), je pripisana Zzenskam. To velja
v tolik$ni meri, da tudi, ko Zenske zbolijo same
ali je ogrozeno njihovo lastno zdravje, bliZnji
pri¢akujejo njihovo zadrZanost in obzirnost do
okolja. Se preden se Zenske sploh lahko vprasa-
jo, kaj bi v danem stanju ustrezalo njim samim,
je njihova pozornost pogosto ze drugje, pri
drugih. V Zivljenjski empiriji ima ta fenomen
zlasti v starejSi generaciji razseznosti, ki jih
brez analiticnega vpogleda ni lahko razumeti.
Da bi svojemu okolju prihranile psihi¢ne in
fizicne obremenitve, zamolCijo bolezen in
se same spoprijemajo z njo. Tudi ¢e oboli
partnerska oseba, vcasih in ¢e je to mozno,
prevzamejo tezo diagnoze zgolj in samo nase,
da bi ji na ta nacin olajSale preZivetje ali odhod.

Tu, na tej travmati¢ni tocki spolnih razmerij
v bolezni in pri zdravstvenih teZavah koncuje-
mo svoj razmislek. Obseg teksta ne dopusca
poglabljanja razprave iz perspektive starosti
in druzbenoekonomskega razreda (za slednje
gl. Strauss 2011), Ceprav gre za pomembna
vira neenakosti v obolenjih in pri tezavah z
zdravjem. V vsakem primeru ju je treba upo-
Stevati v preseku s spolom, cetudi zgolj na
ravni analiticno manj podprtih opazanj. Na
tem mestu je bila nasa pozornost namenjena
predvsem prepletu bolezni in zdravstvenih te-
Zav z dominantnimi spolnimi konstrukcijami in
seksualnostjo, pri tem pa naj znova opozorimo,
da se tradicionalne diskriminacijske spolne
konstrukcije in konstrukcije seksualnosti ne
prilepijo na spolno zaznamovano bolezen ali
obolenje, temvecC jo/ga soustvarjajo.
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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.

ZNANSTVENO RAZISKOVANJE

Izobrazevanje z
raziskovanjem
(doktorski Studij)

-----

Ucne

transpozicije —

Skupek izkusenj z individualno ali
skupinsko teoreti¢no podlago

Interakcija
glede strokovnega
znanja v skupinah ali
z bliznjimi osebami

Metafore in
laicno besedisce

| Znanstvene poenostavitve

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
! Svet
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Strokovna \ izobrazevanja ;
verifikacija . 9 L

ucenja prek ;’4 _____ -7

izkusen; Va4
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Svet osebnega
strokovnega
znanja

\/. | Izkusnje posameznika |

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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|‘ kije posledica osebna oskrba

Pogovorne skupine,
vrstniski podporniki
in podpornice

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

VIRI

AkricH, M., NuNEs, J., Paterson, F, RaBeHARISOA, V. (ur.)
(2008), The dynamics of patient organizations in
Europe. Pariz: Presses de IEcole des Mines.

Ausouar, |. (2007), Lempowerment des patients
atteint de maladies chroniques: Des processus
multiples, auto-détermination, auto-efficacité,
sécurité et cohérence identitaire. Louvain
(Belgija): Unité RESA.

Barsor, J. (2002), Les malades en mouvements: La
médecine et la science ['épreuve du Sida. Pariz:
Balland.

BARRIER, P. (2008), Lautonormativité du patient
chronique: Un concept novateur pour la relation
de soin et I'éducation thérapeutique. European
Journal of Disability, 2, 4: 271-291.

- (2009), Education thérapeutique, un enjeu
philosophique pour le patient et son médecin.
ADSP, 66: 57-58.

Bensaupe-VINCENT, B. (2010), Splendeur et
décadence de la vulgarisation scientifique. V:



Chavot, P., Masseran, A. (ur.), Dossier »les
cultures des sciences en Europe«, Question de
communication, 17.

Borkman, T. J. (1997), A selective look at self-help
groups in the United States, Health and Social
Care in the Community, 5, 6: 357-364.

-(1999), Understanding self-help/mutual aid:
Experiential learning in the commons. New
Brunswick, London: Rutgers University Press.

Brown, P. (1987), Popular Epidemiology: Community
response to toxic waste induced disease in
Woburn, Massachusetts. Science, Technology
and Human Values, 12, 3-4: 76-85.

Bussk, R., BLOMEL, M., ScHELLER-KREISEN, D., ZENTNER,
A. (2010), Tackling chronic disease in Europe:
Strategies, interventions and challenges, European
Observatory on Health Systems and Policies.

Cawvez, M., (2009), Les signalements profanes de
clusters de cancers: Epidémiologie populaire et
expertise en santé environnementale. Sciences
sociales et Santé, 27, 2: 79-106.

Cawvez, M., Leouc, S. (2011), Des environnements
a risques: Se mobiliser contre le cancer. Pariz:
Transvalor-Presses des Mines.

CaLLoN, M., (1999), Des différentes formes de
démocratie technique. Les cahiers de la sécurité
intérieure, 38: 37-54.

Carreg, P. (2005), Lapprenance, vers un nouveau
rapport au savoir. Pariz: Dunod.

Carrg, P., Moisan, A., Poisson, D. (2010).
L'autoformation. Pariz: PUF.

Cnavor, P., Masseran, C. (2010), Dossier »Les
cultures des sciences en Europe«. Question de
communication, 17.

CHEVALLARD, Y., JosHua, M. A. (1991), La transposition
didactique: Du savoir savant au savoir enseigné.
Grenoble: La Pensée sauvage.

Courrois, B., PiNeau, G. (1987), La formation
expérientielle des adultes. Pariz: La
documentation francaise.

Crozer, C., D'lvernois, J. F. (2007), Lapprentissage de
la perception des symptdmes fins par les patients
diabétiques: Compétence utile pour la gestion de
la maladie. Recherches et Educations, 2010, 3:
197-217.

DeccachE, A., LavenpHomME, E. (1989), Information
et éducation du patient: Des fondements aux
méthodes. Bruselj: De Boeck-Université.

Durant, J., Evans, G. A., THomas, G. P. (1989), The pub-
lic understanding of science. Nature, 340: 11-14.

ELus, S. E., Sperorr, T., Dittus, R. S. (2004),
Diabetes patient education: A meta-analysis and
meta-regression. Pat Educ Counsel, 52: 97-105.

EpsteIN, S. (1996), Impure science. Berkeley:
University of California Press.

Fainzang, S. (2001), Médicaments et société. Le
patient, le médecin et 'ordonnance. Pariz: PUF.

Favarp, P. (1988), La communication scientifique
publique. Lyon: Chronique sociale.

Feur, U. (2010), Vers la construction d’un public
européen? Continuité et rupture dans les
discours politiques sur les cultures scientifiques
et techniques. V: Chavot, P., Masseran, C. (ur.),
Dossier »Les cultures des sciences en Europex.
Question de communication, 17.

FLora, L. (2007), Le patient formateur aupres des
étudiants en médecine. Pariz: Université Paris VIII,
Saint Denis.

-(2008), Le patient formateur auprés des étudiants
en médecine: De 'approche historique a
lintervention socio-éducative. Pariz: Université
Paris VIII, Saint Denis.

Freire, P. (1964), Educacdo como practica da
liberdadae. Rio de Janeiro: Paz e Terra.

Gouay, A., BLoise, D., MaLbonato, A. (2002), The
education of people with diabetes. V: Pickup, J.,
Williams, G. (ur.). Textbook of diabetes. Oxford:
Blackwell, 38.1-13.

GAGNAYRE, R. (2007), Dossier »Education
thérapeutique«. Santé publique, 4: 269-270.

GREeACEN, T., Jouer, E. (2009), Psychologie
communautaire et recherche: Lexemple du projet
EMILIA. V: Saias, T. (ur.), Pratiques psychologies,
15, 1, 77-88.

-(2012) (ur.), Pour des usagers de la psychiatrie,
acteurs de leur vie. Ramonville Saint Agnan: Erés.

Gross, O. (2007), Quelle place a I'hépital pour
la voix des patients experts concernés par les
maladies orphelines? Pariz: Université Paris V.

Houman, H., Lorig, K. (2000), Patients as partners
in managing chronic disease, British Medical
Journal, 320 (7234): 526-527.

- (2004), Patient self-management: A key to
effectiveness and efficiency in care of chronic
disease. Public Health Reports, 19, 3: 239-243.

p'lvernois, J. F., GagNavre, R. (2008), Apprendre a
éduquer le patient. Pariz: Maloine.

Jacobi, D., Schiele, B. (1988), Vulgariser la science,
le procés de l'ignorance. Seyssel: Champ Vallon.

elueis pa|baisd — arujoq ul Aoxlujoq BfueUZ BHAUBAISNYZI BfUBABUZIIY



Emmanuelle Jouet, Olivier Las Vergnas, Luigi Flora

Jouer, E. (2009), Le savoir expérientiel dans le champ
de la santé mentale: Le projet Emilia, Recherches
en communication, 32: 35-52.

JOUET, E., FLora, L., Las VEraNas, O. (2010),
Construction et reconnaissance des savoirs
expérientiels. V: Jouet, E., Flora, L. (ur.), Pratiques
de formation: Analyses, 57/58, Saint Denis:
Université Paris 8.

Jouer, E., Las VEraNas, O. (2011), Les savoirs des
malades peuvent-ils étre regardés comme des
savoirs amateurs?, Alliage, Culture - science -
technique, 69: 136-150.

Juroant, B. (1973), Les problémes théoriques de
la vulgarisation scientifique. Pariz: Edition des

archives contemporaines.

Knowtes, M. (1975), Self-directed learning: A guide
for learners and teachers. New York: Association
Press.

Laneg, A. (2005), Validation des acquis de
l'expérience: Quand 'expérience se fait savoir.
Ramonville Saint Agne: Eres.

Las VEranas, O., (2009), Construction du savoir
expérientiel des malades, et rapport aux savoirs
des adultes non scientifiques. Recherches en
communication, 32: 13-33.

- (2011 a), La culture scientifique et les non
scientifiques, entre allégeance et transgression
de la catégorisation scolaire. Pariz: Université de
Nanterre - Paris X (13/09/2011). Dostopno na:
http://tel.archives-ouvertes.fr/tel-00640582/fr/
(9. 12. 2011).

- (2011 b), Pratiques «amateurs» en astronomie et
transgression de la catégorisation scolaire entre
scientifiques et non scientifiques. Alliage, Culture
- science - technique, 69: 113-135.

Le CarDINAL, P. (2008), Le »pair-aidant«, l'espoir du
rétablissement: Prévenir la rechute. Santé mentale,
133: 69-73.

Lorig, K., Luseck, D., Kraines, R. G., SELEzNIcK, M.,
Houwman, H. R. (1985), Outcomes of self-help
education for patients with arthritis. Arthritis and
rheumatism, 28, 6. 680-685.

Lorig, K., FEigensaum, P., Reaan, C., UNG, E., CHASTENN,
R. L., Howman, H. R. (1986), A comparison of lay-
taught and professional arthritis self-management
courses. Journal of rheumatology, 13, 4: 763-7.

Matponato, A. SeaaL, P., Goway, A. (2001), The diabetic
education study group and its activities to improve
the education of people with diabetes in Europe.
Patient Education and Counseling, 44: 87-97.

Macauer, C., Vranckren, D. (2006), Le travail sur soi:
Vers une psychologisation de la société? Pariz:
Berlin.

Notte, E., Knai, C., McKEg, M. (2008), Managing
chronic conditions: Experience in eight
countries, Kgbenhavn: World Health Organization
on behalf of the European observatory on health
systems and policies.

Novack, D. H., Dusg, C., GoLpsTein, M. G. (1992),
Teaching medical interviewing: A basic course on
interviewing and the physician-patient relationship.
Archives of International Medicine, 152: 1814 -
1820.

PaiLLArD, |., (2005), La publicisation de la science.
Grenoble: PUG.

Poprer, K., (1973), La logique de la découverte
scientifique. Pariz: Payot.

ProvencHER, H., Lagueux, L., Harvey, D. (2010),
Quand le savoir expérientiel influence nos
pratiques: Lembauche de pairs aidants a titre
d'intervenants a l'intérieur des services de santé
mentale. V: Jouet, E., Flora, L. (ur.), Pratiques
de formation: Analyses, 57/58, Saint Denis:
Université Paris 8.

RABEHARISOA, V., CALLON, M. (1999), Le pouvoir des
malades. Pariz: Presses de I'école des mines de
Paris.

RaBEHARISOA, V. (2007), En quoi 'engagement des
associations de malades dans la recherche
renouvelle-t-il les formes de participation et de
contestation sociale? V: Tournay, V. (ur.), La
gouvernance des innovations médicales. Pariz:
PUF (203-220).

ReacH, G. (2009), Une critique du concept de
patient-éducateur, Médecine des maladies
métaboliques, 3: 1.

RicHarDsoN, G., KENNEDY, A., Reeves, D., Bower,
P, Leg, V., MippLeTON, E., GARDNER, C., ROGERS,
A. (2008), A Cost Effectiveness of the Expert
Patients Programme (EPP) for Patients with
Chronic Conditions. Journal of Epidemiology and
Community Health, 62: 361-367.

Roserr, C. (2007), Fibromyalgie, les malades
veulent comprendre. Pariz: Publibook.

RomeDer, J.-M. (1989), Les groupes d’entraide et la

santé, nouvelles solidarités. Ottawa, Montréal: Le
conseil canadien de développement social.

Roux J., CHarvoLIN F., Dumain, A. (2009), Les
»passions cognitives« ou la dimension rebelle
du connaitre en régime de passion. Revue



d’anthropologie des connaissances, 3,
3: 369-385.

SanDRIN-BERTHON, B. (2000), Pourquoi parler
d’éducation dans le champ de la médecine?
L'éducation du patient au secours de la
médecine. Pariz: PUF (7-39).

Sivon, D., TrayNARD, P.-Y., BourbiLLON, F., GAGNAYRE, R.

(2009), Education thérapeuthique, Pariz: Masson.

STuBBELFIELD, C., MuTHA, S. (2002), Provider-patient
roles in chronic disease management. Journal of
Allied Health, 31, 2: 89-92.

Van BaLLexom, K. (2008), Rapport »L'éducation du
patient en hépital«. Godinn: Centre thérapeutique
du patient.

WALLCRAFT, J., ScHRrANK, B., AMERING, M. (2009),
Handbook of service user involvement in mental
health research. London: John Wiley & Sons.

WHO (1984), Health Promotion: A discussion
document on the concept and principles.
Kagbenhavn: World Health Organization, Europe
Office.

-(1998), Therapeutic patient education: Continuing
education programmes for health care providers
in the field of preventing of chronic disease.
Dostopno na: http://www.euro.who.int/__data/
assets/pdf_file/0007/145294/E63674.pdf (22.
3.2012).

WynnE, B., (1996), May the sheep safely graze? A
reflexive view of the expert-lay knowledge divide.
V: Lash, S., Szerszynski, B., Wynne, B., (ur.),
Risk, environment and modernity: Towards a new
ecology. London: Sage (44-83).

elueis pa|baisd — arujoq ul Aoxlujoq BfueUZ BHAUBAISNYZI BfUBABUZIIY






CLANEK

Jane Shears, Shula Ramon

VRSTNISKE PODPORNE DELAVKE IN DELAVCI

KRITICNA ANALIZA INOVACIJE V DUSEVNEM ZDRAVJU

uvobD

Obstaja vec kot ena sama soglasna opredeli-
tev vrstniSke podpore, vendar je vsem skupno
dosledno pojmovanje tistih prvin, ki oprede-
ljujejo koncept vrstniSke podpore.

Te vkljucujejo vzajemnost, medsebojno po-
moc, krepitev moci, samostojno obvladovanje
stisk in okrevanje. Ceprav je vrstniska podpora
precej raznovrstna, so si nacini izvajanja
podobni, denimo: podpora ena na ena bodisi
z neposrednim osebnim svetovanjem bodisi
s pomocjo tehnologije, vrstniSke podporne
skupine. VrstniSka podpora je lahko specificna
glede na spol ali okolis¢ine, Casovno omejena
ali neomejena.

Dejavnosti vrstniSke podpore so lahko osre-
dinjene na samopomo¢, vodeno ali spodbujano
samopomoc, izobraZevanje (strukturirano ali
vzajemno podajanje znanja), socialno in ¢u-
stveno podporo ter socialno vkljucevanje. Vi-
stniSki podporniki so bodisi prostovoljci bodisi
placani delavci. Dejavni so v organizacijah, ki
jih vodijo uporabniki, v organizacijah terciar-
nega sektorja ali v javnih sluzbah. Dostopni
so na spletu prek nadzorovane spletne strani z
zunanjimi moderatorji ali preprosto prek lastne
spletne strani. Zato ni presenetljivo, da razli¢ne
opredelitve vrstniSke podpore izrazajo situa-
cijski kontekst, v katerem poteka dejavnost.

V ¢&lanku analiziramo koncept vrstniSke
podpore na podrodju zdravstvenega varstva,
zlasti njen pomen na podro¢ju duSevnega
zdravja. Raziskuje napetosti, ki spremljajo
inovativne vidike vrstniSke podpore in vplivajo
na oba akterja, osebo, ki prejema podporo, in
vrstniSkega pomocnika, hkrati pa spremlja

izzive vrstniSke podpore v kontekstu neolibe-
ralne ekonomije. Poleg tega se razprava osre-
dotoca tudi na vpraSanje poloZaja vrstniskih
pomocnikov kot placanih delavcev.

VRSTNISKA PODPORA V SLUZBAH
DUSEVNEGA ZDRAVJA

Vrstni$ka podpora kot pojem in dejavnost
ima dolgo in pestro zgodovino. Prve prime-
re takSne podpore zasledimo v sluzbah za
zdravljenje zasvojenosti, v izobraZevanju,
kazenskem pravosodju, zdravstveni oskrbi in
v sluZbah duSevnega zdravja. White (2002)
omenja druStva za medsebojno pomoc¢ pri
okrevanju od zasvojenosti, ki segajo v 18.
in 19. stoletje, in kot zgled navaja druStva
za okrevanje staroselskih Ameri¢anov, ki so
temeljila na abstinen¢nem gibanju. Leta 1845
je v Angliji kot vrstniSka organizacija nastalo
zdruZenje za zagovorniStvo Drustvo prijateljev
domnevnih blaznezev (The Alleged Lunatics’
Friend Society); v njem je vsak Clan veljal za
zagovornika tistih, ki naj bi bili blazni; ¢lani
zdruZenja so bili nekdanji bolniki ali njihovi
sorodniki (Hervey 1986). Leta 1935 je nastalo
Drustvo anonimnih alkoholikov kot podpor-
na skupina pri okrevanju, ki je temeljila na
vrstniski pomoci (White 2002). V Kanadi in
ZDA se vrstniSka podpora na podrocju izobra-
Zevanja razvija od Sestdesetih let 20. stoletja
in temelji na raziskavah, ki so pokazale, da
se vecina ucencev opira na prijatelje kot vire
pomoci (Carr 1978, Guerette 1981). Leta 1971
je nastalo ZdruZenje psihiatricnih pacientov
(The Mental Patients Association). Velja za

‘(Z102) IS ‘oT®pP oureroO0s

e-1



Jane Shears, Shula Ramon

prvo sluzbo v Kanadi, ki opravlja vrstnisko
podporo. V Zdruzenem kraljestvu so leta 1981
ustanovili ZdruZenje svojcev in skrbnikov (The
Association of Carers), ki izvaja medsebojno
podporo bodisi osebno, iz oci v o¢i, bodisi po
telefonu ali prek spleta.

V zdravstvenem sektorju so Dennis et al.
(2002) opravili naklju¢no klini¢no raziskavo o
ucinkih vrstniske podpore na dojenje. Ugotovili
s0, da telefonsko svetovanje kot oblika vrstniske
podpore skupaj s strokovnimi zdravstvenimi
sluzbami daje obcutno boljse rezultate tako pri
ohranjanju dojenja kot pri zadovoljstvu mater z
izkusnjo dojenja. D’Souza in Garcia (2003) sta
ugotovili, da je vrstniSka podpora zlasti u¢inko-
vita pri Zenskah iz druZin z niZjimi dohodki, saj
je povecala Stevilo dojecih mater in podaljsala
trajanje dojenja. Poleg tega so bile vrstniske
prostovoljke koristne zlasti pri mediaciji med
materami iz druZin z nizjimi dohodki in zdra-
vstvenim osebjem. Babigumira et al. (2006) so
pregledali 48 raziskav o ucinkih lai¢nih delavcev
v zdravstvu na zdravje otrok in mater v tistih
drzavah, ki imajo niZji ali srednji BDP. Ugotovili
s0, da je tam, kjer so zaposlovali lai¢ne delavce,
precepljenost precej boljsa, pa tudi manj otrok je
umrlo zaradi najpogostejSih bolezni.

Avstralska sluzba za podporo obolelim za
rakom na dojki (The Australian Breast Cancer
Support Service — BCSS) omogoca Zenskam,
ki so jim pred kratkim diagnosticirali bole-
zen, prakticno in Custveno podporo vrstnic,
ki okrevajo. Velika vecina (85 %) Zensk, ki je
uporabila sluzbo, bi jo zagotovo priporocila
tudi drugim obolelim Zenskam, 10 % pa jih
meni, da bi jo verjetno priporocila (Dunn et al.
1999). Ugotovili so, da je bil za Zenske takoj po
operativnem posegu Ze kratek obisk vrstnice
iz omenjene organizacije kljucen, saj so takrat
najbolj potrebovale informacije in podporo.

Smith et al. (2011) so raziskovali ucinek
vrstniSke podpore pri ljudeh z diagnozo slad-
korne bolezni tipa 2. Odkrili niso nobenih
statisticno pomembnih bioloskih ali psihosoci-
alnih razlik med bolniki, ki so imeli dostop do
vrstniSke podpore, in tistimi, ki ga niso imeli.
Sklepali so, da si ljudje s slabsim nadzorom
nad dejavniki tveganja morda pomagajo z
alternativnimi modeli podpore.

Hildingh in Fridlund (2001) sta ugotovila,
da ljudje s sr¢nim obolenjem, ki so obiskovali
vrstnisSke podporne skupine, porocajo o vecjem
Stevilu zdravstvenih tezav v primerjavi s tisti-
mi, ki jih niso obiskovali. Toda isti uporabniki
vrstniSke podpore hkrati porocajo tudi o manjsi
vpetosti v sisteme druzbene podpore. Avtorja
zato menita, da je socialni kontekst, v katerem
poteka vrstniska podpora, lahko odlocilen
dejavnik pri dojemanju ucinkov vrstniske
podpore in da je podporna mreza prvi pogoj
za dostop do vrstniske podpore. Nasprotno
pa Helgeson et al. (2001) ugotavljajo, da
zenskam z rakom na dojki, ki jim partnerji
ne zagotavljajo custvene podpore, bolj koristi
vrstni§ka podporna skupina kot tistim, ki jih
partnerji ¢ustveno podpirajo. To pomeni, da
vrstniske podporne skupine lahko odpravijo
pomanjkljivosti neformalnih socialnih mrez.

Webel et al. (2010) so na podrocju z zdrav-
jem povezanega vedénja pri odraslih preverili
ucinkovitost podpornih intervencij vrstnikov.
Intervencije so opredelili kot

metodo poucevanja ali spodbujanja promocije
zdravja, ki od ljudi zahteva, da ¢lanom svoje
skupnosti prenasajo specificna sporocila o
zdravju. (Op. cit.: 247.)

Ugotovili so pozitivho korelacijo med
vrstniSko podporo in promocijo vedénja, ki
spodbuja zdravo Zivljenje z vecjo telesno de-
javnostjo, zmanjSevanjem kajenja in povecano
uporabo kondomov. Kljub temu pa ugotovi-
tve o ucinkovitosti tovrstnih intervencij niso
enopomenske na podrocju rednega jemanja
predpisanih zdravil, zdravja Zensk in dojenja.
Sklepali so, da je »odmerek« (torej, model in
Cas trajanja) vrstniSke intervencije morda tisti
dejavnik, ki pripomore k spremembi vedenja.

Vrstniska podpora v sluzbah dusevnega
zdravjaima v kvalitativnem pogledu drugacen
izvor kot druge vrste vrstniSke podpore. Ni
posledica altruisti¢ne vzajemnosti, ki izvira iz
dobrodelnega sektorja, temvec se je razvila kot
nasprotje negativnim izku$njam, med katere
sodi tudi krsenje clovekovih pravic v sistemu
dusevnega zdravja. Jedro vrstniske podpore
v kontekstu dusevnega zdravja je torej prav
skupna negativna izkusnja.



V Zdruzenem kraljestvu so leta 1986 usta-
novili zdruzZenje Survivors Speak Out (Glas
prezivelih), da bi na drzavni ravni vzpostavili
mreZo ljudi, ki menijo ne samo, da so bili de-
lezni psihiatri¢nega zdravljenja, temve¢ da so
sistem psihiatri¢ne oskrbe pravzaprav preZiveli
(Walshe 2003). Uporabniki so bili kriti¢ni do
sluzb dusevnega zdravja in nezadovoljni z vi-
diki oskrbe, denimo s prisilnim zdravljenjem in
poudarjanjem biomedicinskega modela obrav-
nave dusevne stiske (Wallcroft ef al. 2003).

ZdruZenje Our Choices in Mental Health
(Nase izbire v dusevnem zdravju) pa je ugo-
tovilo, da Stevilni uporabniki sluzb duSevnega
zdravja porocajo o negativnih izkusnjah s siste-
mom skupnostnih sluzb, v ZdruZenem kraljestvu
znanim pod krovnim imenom Care programme
approach. Organizacijska kultura in strokovno
nasprotovanje sta uporabnikom onemogocala
celostno vkljucenost v lastno zdravljenje in
obravnavo. Porocilo Urada za preprecevanje so-
cialne izkljucenosti (ODPM 2004) je ugotovilo
tudi, da pomembni vidiki Zivljenja uporabnikov,
ki sicer pripomorejo k dobremu pocutju, denimo
duhovnost, delovna terapija, prosti ¢as in izobra-
7Zevanje, zaradi nizkih pri¢akovanj zdravstvenega
osebja do okrevanja uporabnikov niso bili vklju-
ceni v nacrt obravnave zanje.

Kultura moc¢i in represije v sluzbah dusev-
nega zdravija se je Se naprej krepila s prevladu-
joc¢ima vlogama »strokovnjaka« in »pacienta,
pri tem pa je bila uporabniku »naceloma
namenjena pasivna vloga prejemnika strokov-
nega znanja« (Morgan 2004: 98). Radikalnejsi
pristopi pa so poskuSali dejavneje vkljucili
Jjudi in jih zaradi izkusSnje z duSevno stisko
priznati kot strokovnjake, ki lahko opredelijo
lastno pot okrevanja (Repper, Perkins 2003).
Porocilo z naslovom The New Vision For Men-
tal Health (The Future Vision Coalition 2008)
je zalrtalo strategije razvojnega programa
nacionalnih organizacij duSevnega zdravja v
ZdruzZenem kraljestvu in pokazalo, da je

nadzor nad podporo in intervencijo strokov-
njakov in sluzb treba prenesti na posameznike,
njihove druZine in skupnosti. (/bid.: 19).

Basset et al. (2010) z izrazom »strokov-
njaki na podlagi osebne izkusSnje« izrazajo

prepricanje, da imajo uporabniki sluzb dusevne-
ga zdravja strokovno znanje in izku$nje, s kate-
rimi lahko u¢inkovito pripomorejo k izboljSanju
storitev na podrocju duSevnega zdravja. Menijo,
da je takSno znanje cedalje bolj sprejeto, kot ka-
7ejo tudi novejsi primeri zaposlovanja vrstniskih
pomocnikov v sluZzbah dusevnega zdravja. To
pa osvetljuje nadaljnje vpraSanje izvajanja vr-
stniSke podpore v kontekstu duSevnega zdravja,
ki se razlikuje od sicerSnje prakse vrstniske
podpore v zdravstvenem sektorju. VrstniSka
podpora v sluzbah duSevnega zdravja se namrec
ne osredinja na bolezen ali diagnozo, temve¢ na
medosebne odnose vrstnikov, ki lahko omogo-
¢ijo lazje okrevanje v najSirSem pomenu.

O’Hagan et al. (2010) menijo, da se vrstni-
Ska podpora v sluzbah dusevnega zdravja lahko
osredini na prakti¢ne stvari, kot so nastanitev,
hrana in prevoz. To pa ni mogoce v posebnih,
od okolis¢in odvisnih primerih vrstniske
podpore. Prav to pa je model, ki bi ga lahko
vkljucili tudi v porajajoce se modele javnega
varstva dusevnega zdravja s promocijo zdravja
in dobrega pocutja v §irsi skupnosti.

Kljub temu se vecina vrstniskih podpornih
sluzb na podrocju dusevnega zdravja osredinja
na uporabnike specialisti¢nih sluzb, denimo ti-
mov dusevnega zdravja v skupnosti, psihiatrije,
psihologije in bolnisni¢nih oddelkov. Vrstniski
podporniki imajo vrsto vlog in nalog, ki krepijo
vero in upanje: so vzorniki, mentorice, svetoval-
ci za Zivljenjski slog, uciteljice in zagovorniki.
Vrstniski podporniki v nasprotju s pristopom, ki
poudarja eno samo stvar in je sicer znacilen za
Stevilne kvalificirane strokovnjake na podrocju
dusevnega zdravja, uporabljajo raznovrstno
mnozico virov, znanj, spretnosti in izkusenj,
ki so potrebni za sodelovanje in udelezbo v
dejavnostih, ki spodbujajo okrevanje. Organi-
zacija Plan2Change (Nacrt za spremembo) iz
Craigmillarja na Skotskem, denimo, omogoca
vrstnisko podporo ljudem, ki imajo hujse te-
Zave z duSevnim zdravjem in s tem povezane
probleme v Zivljenju. Izvaja dejavnosti, ki so
usmerjene k okrevanju, pri tem pa vrstniski
podporniki z lastnimi izkusnjami drugim po-
magajo pri okrevanju (McLean et al. 2008).

Hearing Voices (SliSimo glasove) je mreza
s sedezem v Zdruzenem kraljestvu in zdruzuje
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skupine za medsebojno pomoc¢. Glasove
obravnava kot izraz teZav v Zivljenju in ne kot
simptom, ki bi ga bilo treba odstraniti (www.
hearing-voices.org). Izvirna raziskava in
Zivljenjsko delo Mariusa Romma in Sandre
Escher (1993, Romme et al. 2011) ter prispevki
Stevilnih uporabnikov sluzb v ve¢ evropskih
drZzavah, tudi v ZdruZenem kraljestvu (gl.
Romme et al. 2011), imajo dva cilja: izboljSati
razumevanje tezav, ki jih izrazajo glasovi,
in podpirati strategije spopadanja s pogosto
negativnimi sporocili glasov, ki osebo ovirajo
v Zivljenju. Organizacija je dober zgled tega,
da je lahko vzajemna podporna mreZa, ki v
nasprotju s prevladujo¢imi koncepti v uve-
ljavljeni psihiatriji temelji na alternativnem
konceptualnem pristopu h glasovom, koristna
in ucinkovita.

NACINI IZVAJANJA VRSTNISKE
PODPORE V SLUZBAH DUSEVNEGA
ZDRAVJA

Ceprav so v izvajanju vrstniske podpore
precejSnje razlike, jo lahko razvrstimo v tri
poglavitne tipe:

* samopomoc¢ ali vzajemna pomoc,
¢ vrstniSko vodene skupine in organizacije,
¢ vrstniSka podpora ena na ena.

Skupine za samopomo¢, denimo drop-in
centri, bralni krozki, podporne skupine, skupna
uporaba zelenih povrSin, npr. zelenjavnih vr-
tov, so najpogostejSe oblike vrstniSke podpore
v sluZzbah dusSevnega zdravja. Faulkner in Bas-
set (2010) med koristi skupin za samopomoc
oz. medsebojno pomo¢ uvricata tudi skupno
identiteto in skupne spretnosti, premagovanje
stigme in diskriminacije ter izboljSanje zdravja
in dobrega pocutja.

To trditev, ki ni omejena samo na podrocje
duSevnega zdravja, lahko razSirimo na koncept
Casovne banke, ki je inovativen pristop v sa-
mopomoci in medsebojni pomoci.

Casovno banéniitvo je inovativna oblika
prostovoljstva, ki temelji na medsebojni
podpori in je zelo ucinkovit sistem spodbujanja
aktivnega drZavljanstva, povecanja socialnega
kapitala in socialne krepitve skupnosti. Casov-
ne banke gradijo na sposobnosti [judi in kaZejo,

da vsak posameznik in vsaka posameznica v
skupnosti lahko nekaj prispevata, tudi tisti, ki
so morda prikrajSani zaradi zdravstvenih in
socialnih dejavnikov.

Casovna banka meri in vrednoti vzajemno
pomo¢ in spretnosti, ki jih ljudje lahko
ponudijo drug drugemu. Ne gre za izmenjavo
denarja — temeljni koncept namre¢ doloca, da
je cas vsakega posameznika enako ovredno-
ten: ena ura = 1 kreditna tocka. UdeleZenci
se zavestno odlocijo, da bodo postali ¢lani
¢asovnih bank. Svoj ¢as »naloZijo« tako, da
pomagajo in podpirajo druge ljudi, hkrati
pa ga lahko »dvignejo«, ko sami potrebujejo
pomo¢. Ljudje si pomagajo z vsem mogocim,
denimo z racunalniSkimi spretnostmi, popravili
avtomobilov, obiski na domu, pri nakupovanju,
prevozu in spremstvu na zdravstvene preglede,
pri izpolnjevanju obrazcey, selitvi in premika-
nju pohistva.

Za Casovno banc¢nistvo so Knapp et al.
(2010) ugotovili, da:

* priznava, da so ljudje bogastvo,

¢ drugace vrednoti smiselne dejavnosti,

* spodbuja vzajemnost,

* povecuje zaupanje, medsebojno spostovanje,

* ustvarja socialne mreZe in zmanjsuje izoli-
ranost,

* povecuje socialni kapital,

* pozitivno vpliva na zdravje,

* omogoca socialno donosnost nalozbe,

* ima ekonomske koristi — izracunana ekonom-
ska vrednost znasa priblizno 1300 evrov na
osebo.

Clani ¢asovne banke porotajo o vedjem
obcutku povezanosti in menijo, da pozitivno
pripomorejo k socialni infrastrukturi skupno-
sti, ki ji pripadajo (Shears 2011). Na podlagi
ocenjevalne lestvice kohezije (Antonovsky
1979) so imeli udeleZenci obcutek, da so bolj
vkljuceni v svojo skupnost, in opazili so boljse
zdravstvene rezultate.

Casovna banka je odli¢na, zblizuje skupnosti,
ki si pomagajo, in ljudem omogoca, da opravijo
delo.

Taksne, z empiri¢nimi dokazi podkrepljene
evalvacije spodbudijo iniciative, kot so ¢asovne
banke, ki ne le pripomorejo k promociji dusev-
nega zdravja in dobrega pocutja z vidika javne



skrbi za zdravje, temvec tudi krepijo povezave
med posameznikom in njegovo skupnostjo.
Uporabnisko vodene organizacije in skupine
so bolj formalne podporne skupine za samopo-
moc. Munn-Giddings et al. (2009) predlagajo
organizacijsko diferenciacijo med uporab-
niskimi in dobrodelnimi organizacijami, pri
tem pa se zadnje ukvarjajo s clovekoljubnim
»dajanjem, prve pa z medsebojno pomoc;jo,
ki jo omogocajo skupne izkuSnje. Basset et
al. (2010: 14) menijo, da uporabniske skupine
dajejo
obcutek sprejetosti, solidarnosti, pripadnosti,
prijateljstva, zmanjSujejo izoliranost, navda-
jajo z upanjem in navdihujejo, omogocajo
ucenje, povecujejo motivacijo in sposobnost
za premagovanje problemov.

MacNeil in Mead (2005) menita, da je
vrstnisko ucenje lahko klju¢na izku$nja pri
okrevanju posameznika.

NovejSa raziskava, ki jo je v ZdruZenem kra-
Jjestvu izvedla Fundacija za duSevno zdravje
(Mental Health Foundation 2011), poroca o
ugotovitvah skupnostnih tecajev za odrasle
z blagimi ali zmernimi oblikami depresije in
anksioznosti. Izvajalci teajev so imeli sami
izkusnjo dusevne stiske.

Ce je to dozivel ucitelj, se bolj odpres, nihce te
ne obsoja. Ce obisces strokovnjake, se pocutis
nekako: »Zaupam vam, saj ste strokovnjak,
vendar ne veste, o Cem govorite, saj tega niste
doziveli.« To me je navdihovalo — ¢e so zmogli
oni, bom zmogel tudi jaz. (Ibid.: 37.)

Program Learn2b so zasnovali na treh
osrednjih temah: dobro pocutje, ustvarjalno
izrazanje in zdravo Zivljenje. Ponudili so
mnoZico tecajev, denimo obvladovanje stresa
(»Moja pot do dobrega pocutja«), ustvarjalno
pisanje (»Pisalo namesto tablet«) in jogo. Lju-
dje so se lahko v program vkljucili sami ali pa
jih je napotilo primarno zdravstveno varstvo,
denimo druZinski zdravnik. Program so torej
sestavljali elementi vrstniSke samopomoci in
bolj formalnega, organiziranega dostopa do
vrstniskega ucenja.

Fundacija za duSevno zdravje (The Mental
Health Foundation) je program samostojno

spremljala in ocenjevala v obdobju treh let.
Podatke so zbirali pri ljudeh, ki so obiskovali
tecaje Learn2b. Pri evalvaciji, ki je temeljila
na klini¢nih meritvah dusevne stiske in poro-
¢ilih o zadovoljstvu, je sodelovalo 256 ljudi.
Udelezenci so se po koncu tecaja pocutili
bolje in so imeli blaZje simptome depresije in
anksioznosti kot pred zacetkom.

Taksno izboljSanje so ohranili naslednjih 12
mesecev. Velika veCina (94 %) udelezencev
je dejala, da bi program priporocili svojemu
prijatelju. UdeleZenci so porocali tudi, da se
po obiskovanju tec¢aja pocutijo manj izolirane.

Najpomembneje je, da na tecaju zacutis, da
nisi sam z dolocenim vedenjem in mislimi.
To mi daje moc. (Ibid.: 33.)

Pridobili so nove spretnosti in te so jim
pomagale pri okrevanju, zaradi neformalnega
okolja skupnosti pa je bilo obiskovanje tecaja
laZje. To je bila prednost v primerjavi z bolj
formalnimi, klini¢énimi okolji drugih sluzb.
Nekateri udelezenci so se po koncu tecaja Se
naprej srecevali in tako razvili svoje lastne
vrstniSke podporne skupine, temeljece na
medsebojni pomoci.

Lepo je ohranjati stike z vsemi. Enkrat na
mesec se dogovorimo za srecanje in se ga
veselimo, saj lahko spremljamo razvoj, med
seboj se spodbujamo. Ko vidis, da se nekdo
spreminja, te navda ponos. (Ibid.: 34.)

Fundacija za duSevno zdravje je ocenila,
da skupnostni u¢ni programi za odrasle omo-
gocajo preprosto in poceni pomo¢ pri zmanj-
Sevanju simptomov blagih in zmernih oblik
depresije in anksioznosti. Tak$no sluZbo lahko
pri nekaterih [judeh uporabimo v primarnem
zdravstvu kot alternativno obliko zdravljenja,
namesto zdravil.

Oba primera kaZeta, da se vrstniSka podpora
nenehno razvija in hkrati sproZa vprasanja, ali
vrstniSki podporniki postajajo paraprofesio-
nalno osebje. Pravzaprav obstaja vrsta izrazov
za Cloveka z izkusnjo uporabnika sluzb, ki se
zaposli v okviru sistema zdravstvenega ali
socialnega varstva in izvaja vrstniSko podporo.
O’Hagan et al. (2010) takSne ljudi na podlagi
strokovne literature poimenujejo:
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* vrstniski podporni delavci,
 vrstniski oskrbovalci,

* potrosniki-oskrbovalci,

o vrstniski strokovnjaki.

Mead (2005) omenja izraz »namerna vrstni-
Ska podpora« (intentional peer support) za opis
bolj formalne, placljive vrstniske podpore v pre-
vladujo¢ih sluzbah duSevnega zdravja. Ceprav
jezikoslovei in pooblascenci sluzb na videz
soglasajo z izrazom, pa je vprasanje placanih
vrstniskih podpornikov v sluzbah dusevnega
zdravija veliko bolj ko¢ljivo. Se vedno namre¢
velja prepricanje, da mora njihova vloga zvesto
slediti konceptom, prizadevanjem in vredno-
tam, ki so v samem jedru vrstniske podpore.

Mead in MacNeil (2004) opozarjata, da bi
prizadevanja za zakonsko ureditev vrstniske
podpore slednjo lahko oddaljila od njenih
temeljnih vrednot. Menita, da funkcija vrstni-
Skega podpornika, ki je zaposlen v sistemu
dusevnega zdravja, v katerem prevladuje medi-
cinski model, povzroca napetosti, saj oporeka
temeljnim nacelom vrstniske podpore.

Basset et al. (2010: 12) pa menijo, da se
nacela vrstniske podpore

lahko izgubijo, ¢e vrstniSko podporo izvaja
mainstreamovska/javna sluzba duSevnega
zdravja

in da mora vrstniska podpora ohranjati tesne
povezave s prostovoljskim sektorjem in sku-
pinami, ki jih vodijo uporabniki. Zato je raz-
prava o organizacijskem izvajanju dejavnosti
vrstniSke podpore precej polarizirana med, na
eni strani, najcistejSimi modeli samopomoci v
terciarnem sektorju in, na drugi strani, zaposle-
nimi vrstniskimi podporniki v javnih sluzbah
dusevnega zdravja.

Kljub temu pa v ZdruZenem kraljestvu
samo 10 odstotkov ljudi s tezavami z duSevnim
zdravjem obravnavajo prevladujoce, javne
sluzbe dusevnega zdravja. Drugih 90 odstotkov
ljudi s tezavami z duSevnim zdravjem dostopa
do oskrbe in zdravljenja prek druzinskega
zdravnika v primarnem zdravstvu. Svetovna
zdravstvena organizacija (2008: 1) meni, da

je vkljucevanje sluzb dusevnega zdravja v
primarno zdravstvo najbolj smiseln nacin

zapiranja vrzeli v obravnavi, saj zagotavlja,
da ljudje dobijo tak$no oskrbo v dusevnem
zdravju, kot jo potrebujejo, [in da] celostna
obravnava ne bo zagotovljena, dokler ne bo
dusevno zdravje del primarnega zdravstva.

V strokovni literaturi, ki ponuja in raziskuje
koncept vrstniske podpore v sluzbah primarne-
ga zdravstvenega varstva za tiste ljudi, ki imajo
izkusnjo s tezavami z dusevnim zdravjem, je
vrzel. Prav to je sredina kontinuuma, ki je iz-
hodisce za alternativno in inovativno moznost.

Tim za vrstni$ko podporo, ki deluje v nekem
okraju v Angliji, ljudem omogoca, da sprego-
vorijo o svojih izkusnjah, in jih podpira pri
okrevanju. Sluzba sprejema uporabnike, ki jih
napotijo posamezniki, prav tako pa tudi tiste,
ki jih napotijo druzinski zdravniki ali ljudje,
ki delajo v primarnem zdravstvu. Anketa o
zadovoljstvu (Berry 2011) je pokazala, da:

* 95 odstotkov ljudi, ki so imeli dostop do vr-
stniSke podpore, meni, da se je njihov polozZaj
izboljsal:

Bila je dobra in zaradi nje sem stvari, zaradi
katerih sem bila anksiozna, zagledala v drugi
lu¢i. Cutim, da je pred mano prihodnost in
prepri¢ana sem, da bom napredovala.

* 97 odstotkov uporabnikov je bilo zadovoljnih
z vrstni§ko podporo:

Resni¢no mi je koristilo, da sem se lahko
pogovarjala z osebo, ki ima izkusnjo z an-
ksioznostjo. Pomaga Ze dejstvo, da te nekdo
popolnoma razume, da nisi sam in da lahko
okrevas.

* 99 odstotkov ljudi je menilo, da so z vrstniSko
podporo pridobili informacije o tem, kako naj
izbolj$ajo svoj polozaj:

Dobil sem goro informacij in jih odnesel
domov, da bi jih prebral. Podpornik mi je vse
pojasnil in mi pri tem pomagal. Dobil sem
toliko podpore!

* 100 odstotkov ljudi je prepricanih, da jih je
vrstniski podpornik poslusal:
Dobro je vedeti, da je nekdo pripravljen sliSati,

kako se pocutis, namesto da si samo deleZen
negativnih komentarjev druZine in prijateljev.



Kljub razli¢nim oblikam vrstniske podpore
in interpretacijam, kaj jo sestavlja, strokovna li-
teratura soglasa glede usposabljanja vrstniskih
pomocnikov, saj naj bi izvajali tisti model vr-
stniske podpore, ki so ga bili delezni tudi sami.

USPOSABLJANJE ZA VRSTNISKO
PODPORO

Usposabljanje ima pomembno vlogo pri
pripravi ljudi z izkuSnjo duSevne bolezni ali
stiske, ki $e niso delali na podroc¢ju dusevnega
zdravja.

Tak$no usposabljanje se osredotoca na
vrednote, odnos, znanje in spretnosti, ki
spremljajo spremembo identitete od upo-
rabnika sluzb do delavca in omogocajo
sobivanje vec identitet. Za nekatere ljudi je
premik bolj postopen, za druge morda manj
in zahteva vec truda. Prav tako je pomemben
cas, ki je pretekel od zadnje zaposlitve, saj
doloca, kako lahek oz. naporen bo proces
spreminjanja, prav tako pa je pomembna tudi
primerjava med tistim, kar so Ze naredili, in
tistim, ¢esar se bodo lotili. Pomembno je tudi,
ali je posameznik prej Ze delal kot prostovo-
ljec ali ne, saj vpliva na to, ali bo premik k
pla¢anemu delu vrstniSkega podpornika zanj
velik korak ali ne.

Veliko sluzb v Zdruzenem kraljestvu izvaja
usposabljanje, ki ga je v obliki nacrta razvila
organizacija Recovery Innovations Inc. iz
Phoenixa. Cambridgeshire and Peterborough
Partnership Foundation Trust je celo povabil
amerisSke ucitelje, da so izpeljali prva dva
programa usposabljanja, ki sta vkljucevala
usposabljanje manjSe skupine ljudi.

Usposabljanje je dvakrat na teden v obdo-
bju Stirih mesecev izvajal uporabnik-trener,
program pa je vkljuceval razmeroma malo te-
oretskega in veliko Custvenega dela, tega pa je
dopolnjevala praksa v doloCeni ustanovi. Temu
je sledila nekaksna pripravniska zaposlitev
znotraj sluZbe pod mentorstvom.

Med usposabljanjem so se ukvarjali z
vprasanji:

o katere izkuSnje jim pomagajo podpirati druge
uporabnike, ki prav zdaj doZivljajo krizo ali
so jo pravkar doziveli,

* vrsta podpore, ki jo ljudje morda potrebujejo,
in vrsta podpore, ki jo vrstniski podporniki
lahko izvajajo, v primerjavi z delom, ki ga
opravljajo strokovnjaki in neformalni skrbniki,

* poznavanje zakonodaje,

e struktura sluzb,

¢ kaj opravlja posamezna strokovna sluzba,

* poudarek na delu, ki ga bodo opravljali vrstni-
$ki podporni delavci.

Poglavitne metode poucevanja so bile in-
teraktivne u¢ne metode, denimo igranje vlog,
pisanje krajsih ¢lankov in zapisov. UdeleZence
so spodbujali pri iskanju novih informacij, te pa
so posredovali drugim sodelujo¢im na tecaju.

Prav tako so spoznavali, kako naj predstavijo
svoje izkusnje, katerih vidikov naj ne poudar-
jajo, naj sebe ne prikazujejo za zgled, ki bi
mu drugi morali slediti, in naj ne posegajo v
psihiatri¢no zdravljenje.

Pri usposabljanju so bila najpomembnejsa
vprasanja, kako podpreti ljudi s podobno izku-
$njo dusevne bolezni in stiske (ki je pogosto
negativna) in hkrati vzpostaviti enakovredno
partnerstvo, kako jih zagovarjati pred izvajalci
strokovnih sluzb, kako izkoristiti vzajemne pr-
vine odnosa, kako tvegati v pozitivnem smislu
in kako uporabljati jezik kot orodje za izrazanje
spostovanja in demistifikacije.

Ceprav je Cambridge and Peterborough
Partnership Foundation Trust edina britanska
organizacija, ki sprejema trenerje podjetja
Recovery Innovations, pa nekaj drugih izva-
jalcev sluzb na podroc¢ju dusevnega zdravja
sledi temu pristopu in razvija svoje programe
usposabljanja, ki temeljijo na enakih nacelih
(Nottingham, Hertfordshire, Fife). Drugod
po Zdruzenem kraljestvu se je usposabljanje
vrstniSkih podpornikov razsirilo na delo v
sluzbah primarnega zdravstvenega varstva in
je namenjeno ljudem, ki imajo pogoste teZzave
z duSevnim zdravjem, kot so anksioznost,
depresija in travma.

Mary Ellen Copeland (1997) je razvila pristop
zimenom WRAP (kratica za Wellness Recovery
Action Plan — Akcijski nacrt za dobro pocutje
in okrevanje). Z njim usposablja ljudi, da njeno
metodo uporabljajo v svojem Zivljenju in pri
izvajanju podpore. V ZdruZenem kraljestvu se
je tako usposobilo precej ljudi, nekatere sluzbe
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dusevnega zdravja pa usposabljajo uporabnike
tudi za delo v ustanovi izvajalki programa in
jih za te potrebe tudi zaposlujejo (Evans, Salut
2011) (Hampshire, Devon). Program WRAP je
bolj specificen kot delo, ki ga izvajajo vrstniski
podporni delavci po modelu podjetja Recovery
Innovations Inc., ki je sicer tesneje povezan z
nacrtovanjem skrbstva (UK care programme
approach). V tem modelu je mogoce program
WRAP uporabiti kot orodje za nacrtovanje. Pro-
gram WRAP usposablja posameznika za vodjo
nacrtovanja skrbi, Ceprav je to sicer delno odvi-
sno tudi od podpore, ki jo ima oziroma bi jo Zelel
imeti, ponuja pa natan¢no premisljena orodja za
uresni¢evanje in revizijo individualnega nacrta.
To lahko vkljucuje tudi vnaprejSnja navodila za
primer krize, v katerih uporabniki dolocijo, kako
zelijo, da se obvladajo morebitne prihodnje krize
ali ponovni izbruhi bolezni.

Ley, Roberts in Willis (2010) so porocali o iz-
kusnjah udelezencev usposabljanja za izvajanje
nacrtne vrstniske podpore. Ugotovili so, da je
nenehna podpora po koncu usposabljanja klju¢ni
dejavnik, ki zagotavlja vzdrZljivost modela. She-
mo iz Cambridgea in Peterborougha prav zdaj
(november 2011) preverja zunanji raziskovalni
tim. OsredotoCa se na rezultate udeleZencev
usposabljanja in na rezultate uporabnikov tistih
sluzb, s katerimi delajo. Za zdaj je uporaba v
praksi edina evalvacija, ki jo imamo.

UCINKOVITOST VRSTNISKE
PODPORE NA PODROCJU
DUSEVNEGA ZDRAVJA

Z omenjenimi zgledi iz prakse smo sicer
pokazali ucinkovitost razli¢nih vrst vrstniske
podpore, vendar bo v zdajsnjem gospodar-
skem poloZaju treba premisliti, kako bomo z
vrstniSko podporo pokazali tudi ekonomski in
socialni donos investicije.

Podjetje Recovery Innovations Inc. je ob-
¢utno skrajSalo hospitalizacijo ljudi v dusevni
stiski, prav tako pa tudi zmanjSalo uporabo
privezovanja, ko je vecina delavcev postala
vrstniSkih podpornih delavcev. To prepricljivo
govori o ucinkih represije, ki jo lahko dozi-
vljajo uporabniki obi¢ajnih sluzb dusevnega
zdravja, v katerih so zaposleni strokovnjaki.

Basset et al. (2010) so porocali o tem, da
je vrstniSka podpora, ki je bila usmerjena k
zgodnej$im odpustom iz bolniSnice, prihranila
300 postelj v treh mesecih (Lawn et al. 2008)
in da so bile ponovne hospitalizacije redkejse
pri tistih ljudeh, ki so bili deleZni vrstniSke
podpore (Min et al. 2007).

V ZdruZenem kraljestvu za zdaj ne nacrtu-
jejo tovrstnih sprememb, Ceprav nameravajo
precej povecati Stevilo vrstniSkih podpornih
delavk in delavceyv, ki bodo dejavni v organiza-
cijah, ki so prevzele novi nacin dela. Izvajanje
nacrtov usmerja Center za duSevno zdravje
v Sainsburyju (Sainsbury Centre for Mental
Health), dobrodelna organizacija, ki se je pri
uveljavljanju politik okrevanja v britanski
praksi dusevnega zdravja ukvarjala tudi s
politikami, usposabljanjem in raziskovanjem
(Shepherd er al. 2008).

Treba je upostevati razlike med sistemoma
duSevnega zdravja v ZDA in ZdruZenem kra-
ljestvu, da bi dobili jasen odgovor na vprasanje,
kaj pri¢akovati od vrstniSkih podpornih delavk
in delavcev v Zdruzenem kraljestvu. AmeriSka
organizacija je zasebna profitna organizacija,
ki v celoti obvladuje svojo politiko, tudi na-
jemanje in odpuscanje osebja, v ZdruZenem
kraljestvu pa mora javno zdravstveno varstvo
spostovati veliko bolj zapleteno delovno zako-
nodajo in predpise.

Ni jasno, ali so v institucijah primarnega
zdravstvenega varstva v ZdruZenem kraljestvu
premislili, kaj Zelijo doseci z zaposlovanjem
vrstni§kih podpornih delavk in delavcev, ce
odmislimo, da Zelijo z vkljucevanjem uporab-
nikov spremeniti obstojece sluzbe in povecati
zadovoljstvo uporabnikov, omogocati moznosti
zaposlovanja nekaterim uporabnikom in preiz-
kusiti, kaj lahko uporabniki izvajajo ob sprem-
stvu kvalificiranih strokovnjakov, hkrati pa novo
skupino zaposlenih placujejo precej manj kot
izvajalce strokovnih sluzb. Za zdaj ne kaZe, da
bi institucije duSevnega zdravja, ki usposabljajo
vrstniSke podporne delavke in delavce, Zelele
bolj korenito poseci v obstojeci sistem in v sicer
precejSnje opiranje na kvalificirane strokovnja-
ke, njihovo znanje, spretnosti in vrednote.

Vecina vrstniSkih pomoc¢nikov v ZdruZenem
kraljestvu dela honorarno, po navadi do 18 ur



na teden, torej polovico ur, ki jih sicer opravlja
vecina osebja. Ta pogoj morda temelji na pred-
postavki, da gre za eksperimentalno shemo,
na dejstvu, da so vrstniSke podporne delavke
in delavci hkrati tudi pacientke in pacienti
istega sistema in da je morda bolj priporocljiva
zacetna uveljavitev honorarne zaposlitve glede
na omejene financne vire britanskega sistema
dusevnega zdravja in drugih sekundarnih zdra-
vstvenih podsistemov.

POSEBNE PRVINE
VRSTNISKE PODPORE

Eden od temeljnih, klju¢nih elementov
vrstniSke podpore je koncept vzajemnosti.
Nacelo vzajemnosti v vrstniski podpori temelji
na teoriji socialne primerjave. Teorija socialne
primerjave podpira koncept vzajemne identi-
fikacije in zagovarja, da obcutek domacnosti
in prepri¢anje v dobro poznavanje poloZaja
skupaj s podobnimi skupnimi izku$njami v
odnosu vrstniske podpore vodijo k boljsemu
skupnemu razumevanju izkusnje.

Ko sem govorila o tem, kaj me obremenjuje,
me je posluSal nekdo, ki je vedel, o cem
govorim, in me je razumel.

Dojenje je dober primer za to, da spol, de-
mografski poloZaj in izkusnja poroda Ze sami
po sebi zagotavljajo boljSe razumevanje.

Na podrocju duSevnega zdravja taksna pod-
pora odgovarja na Stevilna vprasanja, ki niso
povezana z dojenjem. Izkusnjo dusevne bole-
zni pogosto spremlja travma, saj oseba ne more
nadzirati svojega sveta, izgubi sposobnost za
pravilno presojo situacije, trpi in doZivlja sti-
gmo. V taksnih okolis¢inah sorodna izku$nja
nekoga, ki je ne samo doZzivel podobne izku-
$nje, temvec je znova oblikoval svojo identiteto
in Zivljenje, pomeni Zarek upanja, solidarnost
in optimizem. Vrstniski podporniki so ne le
rama, na katero se lahko naslonimo in na njej
jokamo, temvec tudi ljudje, s katerim lahko
preverimo nase lastne domneve in prepricanja.

[VrstniSka pomocnica] je zelo realisticna
in ob njej sem se pocutila normalno, ne kot
zmeSanka, razumela je, kako se pocutim, saj
je sama doZivela enako.

Mreza Hearing Voices je pokazala, kako
pomembni so ¢lani, ki drug pri drugem po-
trjujejo prepri¢anja o glasovih, ki jih sliSijo
(Romme et al. 2011).

Poleg tega pa zaradi strahov, ki se nanasajo
na morebitna tveganja pri izkuSnji dusevne
bolezni, denimo samoposkodovanje in posko-
dovanje drugih, usposabljanje ljudi z izkuSnjo
dusevne stiske za delo v dusevnem zdravju ob
hkratni uporabi sluzb pomeni korenit odmik
od preteklosti.

VRSTNISKA PODPORA -
ODPRTA VPRASANJA

V Zdruzenem kraljestvu potekajo trije
socasni in vzporedni procesi, ki vplivajo na
vrstniSko podporo. Prvi je usmerjanje zdra-
vstvene in socialne politike k sluzbam, ki se
osredinjajo na okrevanje. To bo na uporabnike
sluzb preneslo ve¢ odgovornosti in moznosti
izbire, da bodo lahko sami koordinirali svojo
oskrbo in obravnavo. Podpora, ki jo usmer-
jajo uporabniki sami, in osebna zdravstvena
sredstva sta pobudi, ki se uveljavljata v praksi.

Drugi proces je ¢edalje veéje zavedanje o
povecevanju pogostosti dusevne stiske. Dusev-
ne motnje pomenijo 13 % bolezni na svetovni
ravni, deleZ pa se bo do leta 2030 povecal na 15
%. Ze samo depresija bo po pri¢akovanjih na
drugem mestu bolezni, ki bodo pripomogle k
povecanju bolezni na svetovni ravni (Svetovna
zdravstvena organizacija 2009). Poleg tega pa
se povecuje tudi zavest prevladujocih sluzb, da
ljudje z izkus$njo dusSevne stiske bolje razumejo,
kaj jim pomaga okrevati na individualni poti
okrevanja.

Tretji proces pa je spreminjanje v bolj
neoliberalno drzavo, v kateri pri¢akujemo,
da bo imel britanski nacionalni sistem zdra-
vstvenega varstva Cedalje manj sredstev na
voljo. Vrstniski podporni delavci in delavke
zasluZijo manj kot kvalificirani strokovnjaki in
strokovnjakinje na podrocju javnega duSevnega
zdravja, zato so privlacna moZnost za obubo-
Zane institucije duSevnega zdravja.

To povzroca veliko morebitnih dvoumnosti
glede vloge placanega vrstniskega podporni-
ka, o kateri doslej nismo razpravljali. Prvo
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vprasanje je vprasanje statusa. Vrstniski pod-
porniki in podpornice namre¢ tvegajo, da jim
bo dana manjSa vloga v britanskem sistemu
duSevnega zdravja, ki bo glas uporabnika/
uporabnice Se naprej potiskal na obrobje.

Drugic, vrstniSki podporniki/podpornice
delajo nekje »vmes«, med uporabniki/upo-
rabnicami in kvalificiranimi strokovnjaki/
strokovnjakinjami. Koliko smejo in morajo
reSevali mejna vprasanja med socutjem in
podpornim pristopom v izkusnji, ki je skupna
obema, vrstni$ki podpornici in uporabnici,
medtem ko morajo hkrati izpolnjevati zahteve,
ki jim jih nalaga njihov polozaj zaposlenih v
birokratskem organizacijskem okviru? Kako
naj dolocajo meje v interakcijah s kvalificira-
nimi strokovnjaki(njami), ki so zvesti svojim
strokovnim telesom, kakrSnih vrstniski pod-
porniki in podpornice nimajo?

Tretje vprasanje pa se nanasa na vzajemno
izkljuCevanje, pri katerem model vrstniSke
podpore ne uposteva dejstva, da so Stevilni
strokovnjaki/strokovnjakinje na podrocju
dusevnega zdravja bili in so Se vedno tudi
uporabniki/uporabnice sluzb. Strokovnjaki po
navadi dobijo sporocilo, naj to dejstvo v inte-
rakciji z uporabniki odrinejo, namesto da bi ga
izkoristili v svoj prid, kot to velja za vrstniSke
podpornike. To sporno in hinavsko pozicijo
sluzb duSevnega zdravja je treba razjasniti.

Cetrti¢, Ceprav se vrstniske podporne de-
lavke in delavci usposabljajo za to, da bodo
zavzeli jasno stali$ce, ¢e bodo videli, da stro-
kovnjaki v timu stigmatizirajo, pa se hkrati od
njih pri¢akuje, da se bodo vzdrzali intervencij,
ki zadevajo psihiatri¢no zdravljenje. Glede na
to, da ima taksno zdravljenje osrednjo vlogo,
saj je najpogostejsa vrsta intervencije, ta polo-
7Zaj sproza vprasanja o ucinkovitosti vrstniskih
podpornikov in podpornic na visji ravni.

Ostaja torej veliko odprtih vprasan;: ali naj
vrstni$ki podporni delavei in delavke postanejo
dobrodelni pomo¢niki/pomocnice, zagovorni-
ki/zagovornice in paraprofesionalno osebje, ki
je slabse placano in je kot intervencijska sluzba
delezno manj spostovanja v primerjavi z uspo-
sobljeni strokovnjaki, ali pa bodo postali nova
delovna sila na podrocju dusevnega zdravija, ki
bo izvajala specialisticno intervencijo?

Vsaka moznost ima svoje prednosti, pa tudi
precejsnje pomanjkljivosti.

Upamo, da bomo z razvijanjem vrstniskih
podpornih delavk in delavcev kot stalnice sluzb
dusevnega zdravja lahko s sluzbami, ki izvajajo
vrstniSko podporo, pomagali soustvarjati izho-
disca, ki bodo vkljucevala tudi njihovo enkra-
tno perspektivo. Morda je zasluga tega novega
vpliva, da tudi drugi izvajalci sluzb zaCenjajo
dvomiti o pretirani medikalizaciji izku$nje
ljudi. Naj bo tako ali drugace, pomembno je,
da v prizadevanjih za »zakonsko ureditev«
vrstniSke podpore ne izgubimo vpogleda v
pravo vrstnisko podporo.

Nova mozZnost torej ponuja veliko prilozno-
sti v prihodnjem razvoju. ZasluZi si ustrezno
ovrednotenje, da bi se lahko vsi kaj naucili.

Prevedla: Mateja Petan
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CLANEK

Petra Videmsek

UPORABNISKO RAZISKOVANJE
KOT PRODUKCIJA ZNANJA

uvoD

Raziskovanje je bilo Se pred kratkim re-
zervirano za strokovnjake, a ne za tiste, ki
imajo znanje na podlagi osebnih izkusenj (na
podrocju dusevnega zdravja, hendikepirani
ljudje, osebe iz etni¢nih manjsin ipd.), temvec
predvsem za akademike, ki poznajo metodo-
logijo raziskovanja in metode dela.

Kljub temu bom v ¢lanku pokazala, da v
Sloveniji obstajajo poskusi vkljucevanja ljudi z
osebno izkusnjo dusevne stiske v izobrazevalne
procese in da vse ve¢ uporabnikov storitev
deluje kot raziskovalci. Se vedno pa nismo
dosegli, da bi znanje ljudi z osebno izkusnjo
imelo legitimno vrednost, zato je njihova re-
snica presliSana.

Pregled literature na podrocju duSevnega
zdravja jasno pokaze, da v Sloveniji obstajajo
podatki o udelezbi uporabnikov v raziskovanje
v vlogi raziskovalnih sodelavcev, a njihove
vloge niso posebej zapisane ali posebej pou-
darjene. Razvoj uporabniskega raziskovanja
v Sloveniji bom predstavila glede na stopnjo
vkljucenosti uporabnikov v raziskovanje. Pred-
stavila bom znanje uporabnikov, ker sovpada s
postmodernimi teorijami socialnega dela in pri-
pomore k spreminjanju praks socialnega dela.

KONCEPTUALNA IZHODISCA
ZA RAZVOJ NOVEGA ZNANJA,
ZNANJA NA PODLAGI IZKUSENJ

Znacilnost socialnega dela je, da dela z lju-
dmi, ki so izklju¢eni in odrinjeni na rob druzbe.
To so navadno skupine ljudi ali posamezniki,
ki so imeli (zgodovinsko gledano) najmanj

priloZnosti povedati svojo resnico. Zaradi le-
gitimizacije izkuSen;j in ustvarjanja nove vrste
védenja, védenja na podlagi osebnih izkusen;j,
se zdi vkljuCevanje uporabnikov v raziskovanje
orodje, ki omogoca nastajanje izkustvenega
znanja. Povecevanje izkustvenega znanja je
cilj socialnega vklju¢evanja. Ta na mikroravni
omogoca enako dostopnost za vse in hkrati
zagotavlja, da je upoStevan glas vsakega ¢lana
druZbe, ne samo glas ene skupine ljudi (Adam
et al. 2004).

Mojca Urek (2005: 72) meni, da je razisko-
vanje ena izmed oblik mo¢i, in eno izmed vpra-
S§anj je, kako to mo¢ prenesti na uporabnike.
Moc in vpliv sta temi, ki se neposredno nana-
§ata na prakso socialnega dela in uporabniSko
raziskovanje ter sta znacilni za nastajanje novih
epistemologij v raziskovanju v socialnem delu.

Lea Sugman Bohinc (1997: 293) pojem
epistemologije v socialnem delu obravnava
kot znanost, ki preucuje strukturno pogojenost
in doloceno vsebino ter nadin zaznavanja,
razmiSljanja,verovanja, odlo¢anja in znanja Zi-
vega organizma. Je temelj za dialoSki proces, v
katerem je, po mnenju Lee Sugman Bohinc (op.
cit.), odlocilen epistemioloSko-hermenevti¢ni
pristop. Avtorica meni, da je za epistemolosko-
-hermenevti¢ni pristop znacilno izhodisce upo-
rabnikov jezik, ki se ga socialna delavka uci, da
bi uporabnika spoznala in v njegovem jeziku
skupaj z njim iskala moZnosti za ustvarjalno,
ucinkovito spremembo.

Vkljucevanje uporabnikov v raziskovanje
je lahko podlaga za ohranjanje jezika uporab-
nikov, da bi bolje razumeli posameznikovo
situacijo in delovanje socialne sluzbe in bi se
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lahko ucili razumeti druge. Z ohranjanjem iz-
vornega jezika uporabnikov se z vkljucenostjo
ljudi z osebnimi izku$njami duSevne stiske
razvija tudi novo znanje, znanje na podlagi
osebnih izkusen;.

Ta spoznanja omogocajo uporabnisko raz-
iskovanje. Shulamit Ramon (2003) trdi, da se
s to metodo ustvarja znanje tistih, ki je bilo
vrsto let prikrito, znanje ljudi, ki so jim stro-
kovni delavci, svojci ali §irSa javnost pogosto
dodali oznako »nesposobnih«, »invalidov«
ali »nekompetentnih« sogovornikov. Ljudje z
osebno izkusnjo tezav z dusevnim zdravjem
imajo svoje izvirno, vsakodnevno znanje ali,
kot je to imenoval Harry von Haaster (Haaster,
Koster 2007), znanje »z dna«, zasnovano na
osebni izkus$nji. Te izkusnje pa se v stroki
socialnega dela lahko izrazajo tudi s pomocjo
uporabniskega raziskovanja.

UVAJANJE UPORABNISKEGA
RAZISKOVANJA V SOCIALNO DELO

Peter Beresford in Suzy Croft (1993) nava-
jata, da bi zaradi izvornega znanja moralo biti
uporabnisko raziskovanje izhodisce vsake soci-
alne politike in prakse. Kajti ¢e Zelimo doseci
povecanje vpliva uporabnikov, je nujno, da se
ti vkljucijo v naCrtovanje na zacetku dejavnosti,
ne potem, ko je sluzba Ze oblikovana in imajo
moznost raziskovanja in ocenjevanja te sluzbe.

Strokovni delavci in delavke se moramo
zavedati, da izkustvenega znanja strokovni
delavci vecinoma nimamo, a ga potrebujemo
za kompetentno ravnanje v socialnem delu, da
bi sogovornike spodbudili k ustvarjanju resitev.
Shula Ramon (2003: 15) je zapisala:

Biti raziskovalec z izkuSnjami pomeni izkoristi-
ti izkuSnje, ki jih imas kot posameznik s hendi-
kepom, ki vrsto let uporabljas socialne sluzbe.

K odkrivanju tega znanja so v stroki soci-
alnega dela veliko pripomogle postmoderne
teorije. Poudarjajo prav vkljucenost ljudi v
govor o njih samih in pripomogle so k razvoju
novih konceptov: soustvarjanja in udelezenosti
(Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2002). To pomeni, da se
je v socialnem delo, za katero je sicer znaCilna
pluralnost teorij, zgodil premik od tradicional-

nih teorij (v njih je bil posameznik predstavljen
kot nemocen Clen v procesu socialnega dela) k
emancipacijskim teorijam socialnega dela (v
njih je posameznik kljucni akter v procesu dela).

Kljub zapisanemu so raziskave (Oliver 1992,
Barnes 1993, Beresford 1999, Davis 2005)
pokazale, da je praksa tak$na, kot jo narekuje
vladajoca politika, ta pa za posameznika ni
nujno ucinkovita. Feministi¢no gibanje in raz-
iskovalci z osebno izkusnjo hendikepa (Oliver
1992, Flemming, Ward 1999, Davis 2005) so
argumentirali, da v raziskovanju posameznega
podrocja prevladujejo moski, brez osebnih iz-
kusenj oviranosti, ki imajo nadzor nad vpraSanji
in ugotovitvami posameznih raziskav.

Za spremembe in ucinkovito raziskovanje
je tako nujna vkljucenost ljudi, ki so predmet
raziskovanja, kajti, kot navaja Peter Beresford
(1999), se z vkljucitvijo uporabnikov v vlogi
raziskovalcev korenito spremenijo namen,
proces in predvidevanja raziskovanja.

To so bila temeljna spoznanja, ki so vplivala
na razvoj uporabniskega raziskovanja. Nanj so
gotovo vplivale spremembe v raziskovanju sa-
mem (Mesec 1998, Denzin 1978, Ramon 2003,
Urek 2005). Casovna razporeditev raziskoval-
nih metod pokaZe, da se razvoj uporabniskega
raziskovanja zacne z razvojem kvalitativne
metodologije. Ta se zacne s pripovedjo (pri-
dobljena je s tehnikami intervjuja, zbiranja
Zivljenjskih zgodovin, dnevniskih zapisov ipd.),
ki spremlja kvalitativno raziskovanje Ze od za-
Cetka kvalitativnega raziskovanja (Urek 2005).

V Sestdesetih letih 20. stoletja se pojavlja
najveC Studij primera s posameznikom in dru-
Zino (Mesec 1989, Maglajic¢ 2007).

Obdobje med letoma 1970 in 1986 Denzin
Lincoln (1998) poimenujeta obdobje izbrisa-
nih Zanrov. Mojca Urek (2005: 253) poudari,
da so imeli raziskovalci v tem obdobju veliko
zalogo paradigem, metod in strategij, ki so jih
lahko uporabili v raziskavah (od simboli¢nega
interakcionizma, pozitivizma in postpozitiviz-
ma do fenomenologije, etnometodologije in
etni¢nih paradigem). Nova paradigma v raz-
iskovanju sproZi vprasanje odnosa moci med
raziskovalci in raziskovanimi. Opazovalka in
opazovalec nimata ve¢ privilegiranega glasu
v napisanih interpretacijah. Osrednja naloga



raziskovalnih metod je bila izlusciti smisel iz
lokalnih situacij.

0Od 1990 leta se uveljavljajo interpretativna
paradigma kot najpomembnejsa alternativa
pozitivisticnemu raziskovanju (Ramon 2003),
akcijsko raziskovanje z vkljucitvijo uporabni-
kov, raziskovanje z lastnim udejstvovanjem idr.

Nova paradigma v raziskovanju temelji na
upostevanju posameznikove realnosti. John
Heron (1981: 27) sodi med zacetnike sodelo-
valnega raziskovanja. Zapisal je:

Brez upostevanja posameznikove realnosti je
pogled raziskovalca na posamezno podrocje
popolnoma drugacen od realnosti, zato je za
raziskovanje nujno, da posameznik s speci-
ficnimi izku§njami postane nas zastopnik in
sogovornik.

V devetdesetih letih 20. stoletja in pozneje
je zaznati poveCanje vkljucevanja uporabnikov
v raziskovanje (npr. Beresford, Croft 1993,
Evans, Fisher 1999, Humphries 2001, Ramon
2003, Beresford 2008, Rose, Lucas 2007,
Russo, Stastny 2009).

Z razvojem novih tehnik zbiranja podatkov
in analize kvalitativnega empiricnega gradiva
nastanejo razmere za vkljucenost uporabni-
kov v raziskovanje. In to se je zgodilo tudi v
Sloveniji.

PREGLED VKLJUCEVANJA
LJUDI Z OSEBNO IZKUSNJO
V RAZISKOVANJE

Clanek temelji na pregledu literature in razi-
skav na podrocju vkljucevanja ljudi z osebnimi
izkusnjami duSevne stiske v raziskovanje v
vlogi raziskovalcev ter na osebnih izku$njah
avtorice z uporabniSkim raziskovanjem. Za
potrebe ¢lanka sem pregledala raziskave na
podro¢ju duSevnega zdravja in hendikepa,
ki so po mojem mnenju klju¢ne za snovanje
platforme uporabniskega raziskovanja.

Gre za raziskave: »Razvoj mladinskega pro-
stovoljnega dela — Zavod za dusevno in Ziv¢no
bolne Hrastovec-Trate« (Flaker 1998, 1989,
1990), »Nacrtovanje razvoja psihosocialnih
sluzb na podlagi potreb ljudi z dolgotrajnimi
psihosocialnimi stiskami na podrocju Repu-

blike Slovenije (1992-1994)« (Flaker 1995),
»Principi dobre prakse v psihosocialnih
sluzbah na podrocju dela z ljudmi, ki imajo
tezave z dusevnim zdravjem« (Zavirsek 1996),
»Oblike bivanja za odrasle ljudi, ki potrebujejo
organizirano skrb in podporo« (Flaker 1999),
»Analiza poloZaja izkljuCenih druzbenih
skupin v Sloveniji in predlogi za zmanjSanje
njihove izklju€enosti v sistemu socialnega
varstva« (Zavirsek, §kerjanc 1998).

Omenjene raziskave so ali teoretsko ali razi-
skovalno vklju¢evale nove paradigme v social-
nem delu in opozarjale na pomen vkljucevanja
ljudi z osebnimi izku$njami dusevne stiske za
predstavitev njihove resni¢nosti. Poleg pregle-
daraziskav je v ¢lanku zajeta analiza razli¢nih
zapisov (fokusne skupine, skupinska srecanja),
ki so nastajali v asu 2007-2009, ko sem vodila
sodelovalno raziskovanje (VidemSek 2011),
zapisov o samostojnem uporabniSkem razisko-
vanju »Raziskovanje zaposlitvenih moZnosti za
ljudi s tezavami v duSevnem zdravju« (Cigoj
Kuzma 2009) ter zapisi o $e vedno trajajoCem
samostojnem uporabniS$kem raziskovanju
»Vpliv ljudi s teZavami v duSevnem zdravju
na izboljSanje lastnega socialnega poloZaja«
(vodi Nika Cigoj Kuzma).

Za potrebe Clanka sem izluscila predvsem
dele o novi produkciji znanja in védenja kot
klju¢nega za govor o moci. Izhajala sem iz
spoznanja, da sta pomembni metodolosko vpra-
Sanje pri vkljuenosti uporabnikov, koliko in
kako so ljudje z osebnimi izkusnjami dusevne
stiske vkljuceni v raziskovanje kot raziskovalci.

Pregled tuje literature (Barnes 1993, Be-
resford, Croft 1993, Ramon 2000, Humphries
2000, Maglajli¢ 2007, Haaster, Koster 2007,
Beresford 2008) namre¢ pokaze, da se upo-
rabniska raziskovanja razlikujejo predvsem
po stopnji vkljucenosti ljudi z osebnimi izku-
$njami teZav z duSevnim zdravjem. Lahko jih
razdelimo na:

* raziskovanje, v katerem so uporabniki prepo-
znani kot sodelavci v raziskavi;

* raziskovanje, v katerem uporabniki vodijo
raziskavo skupaj s strokovnjaki;

* raziskovanje, ki ga popolnoma nadzorujejo

in vodijo uporabniki (Videmsek 2009, 2011,

ZavirSek, Videmsek 2009).
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Vkljucevanje uporabnikov v raziskovanje
pomeni temeljni preobrat v odnosu moci. Na
eni strani govorimo o moci med raziskovalci
samimi (kdo doloca teme raziskovanja, kdo
analizira podatke, kdo jih predstavlja), na drugi
strani pa gre za odnose moci med raziskovalci
in raziskovanimi.

V ¢lanku me je zanimalo, koliko se je takSna
delitev zgodila tudi v Sloveniji in kak$ne so
izkuSnje ljudi, ki so se v procese vkljucevali
kot raziskovalci z osebno izkuSnjo tezav z
duSevnim zdravjem.

Na podlagi tristopenjske razdelitve uporab-
niSkega raziskovanja lahko re¢em, da imamo
v Sloveniji izku$nje z vsemi oblikami razisko-
vanja. Pregled raziskav s podrocja duSevnega
zdravja v Sloveniji namre¢ pokaZe, da obstaja
od leta 1978 sedem raziskav, v katerih je so-
delovala kak predstavnik uporabnikov (npr.
Tanja Lamovec, Igor Spreizer, Klavdija Po-
ropat, Damjana Marion, Nika Cigoj Kuzma).
1z raziskave »Oblike bivanja za odrasle ljudi,
ki potrebujejo organizirano skrb in podporo«
(Flaker et al. 1999) Ze zasledimo priporocilo,
da je nujna vkljucenost uporabnikov, ker po-
magajo pri razlagi raziskovalnih pojavov.

Njihova priporocila bi lahko povzeli tako:
ni dovolj, da so uporabniki samo udeleZeni kot
sodelavci, potreben je prehod na nove oblike
raziskovanj, v katerih bodo imeli uporabniki
ve¢ moci odlocanja o tem, kdaj, kje in kaj se
bo raziskovalo, ter bodo imeli ljudje z osebno
izkuSnjo teZav z duSevnim zdravjem tudi mo-
Znost analize podatkov.

Tanja Lamovec (1995: 144) meni, da nam
najboljse rezultate za fenomenolosko raziska-
vo dajo osebe, ki imajo veliko Zivljenjskih
izkuSenj s pojavom, ki ga preucujemo. Z
vkljucevanjem ljudi z osebno izku$njo duSevne
stiske kot raziskovalcev omogocimo vpogled v
doZivljanje druge osebe z njenega zornega kota
in v pomene, ki jih posameznik sam pripisuje
doZivetju.

Potrebe po vedji vkljucenosti ljudi z osebni-
mi izku§njami teZav z duSevnim zdravjem so
bile nakazane Ze leta 1999 ob koncu raziskave
»Oblike bivanja za odrasle ljudi, ki potrebujejo
organizirano skrb in podporo« (Flaker et al.
1999). Kljub zgodnjim navedbam smo resne;jsi

poskus povecanega vpliva uporabnikov v
okviru raziskovanja opazili Sele leta 2007,
ko se je skupina petih ljudi z osebno izku-
$njo dusevne stiske odlocila za raziskovanje.
Raziskovanje, ki je potekalo leta 2007 pod
avtori¢inim vodstvom, je temeljilo na kvalita-
tivni metodologiji sodelovalnega raziskovanja
(co-operative inquiry), ki zagotavlja visoko
stopnjo vkljucenosti uporabnikov in izhaja iz
raziskovanja Z ljudmi in ne NA ljudeh, kot to
opredeli izvorni avtor sodelovalnega razisko-
vanja Peter Reason (1994).

Po mnenju Reasona sodelovalno raziskova-
nje omogoca spoznanje o razvoju posameznega
procesa, poznavanje dinamike Zivljenja vklju-
¢enih v proces ter prepoznavanje specificnega
znanja posamezne skupine ljudi. Meni, da
sodelovalno raziskovanje udeleZencem na eni
strani omogoca okoliscine, v katerih se pocutijo
sprejete, na drugi strani pa dobijo obcutek, da
aktivno sodelujejo v celotnem procesu razisko-
vanja (op. cit.: 41).

Reasonove navedbe so se potrjevale tudi v
nasem procesu sodelovanja. V okviru sodelo-
valnega raziskovanja so ljudje z osebnimi izku-
$njami teZav z duSevnim zdravjem raziskovali
stanovanjske skupine nevladnih organizacij
na podrocju dusevnega zdravja. Podatke smo
zbirali s strukturiranim intervjujem. Vsebino
intervjuja so v celoti pripravili ljudje z osebni-
mi izkusnjami duSevne stiske, ki so se odlocili,
da bodo sodelovali kot raziskovalci, in so opra-
vili izobrazevanje pred zacetkom raziskovanja.

Sodelovalno raziskovanje je temeljilo na
nacelu zagotavljanja vpliva udeleZenim v ce-
lotnem raziskovanju in na emancipatorskem
modelu raziskovanja (Danieli, Woodhams
2005). Bistvo takSnega raziskovanja je v tem,
da je nacrtovano in vodeno tako, da udele-
Zenci pridobijo mo¢ za sodelovanje, izvedbo
in analizo podatkov. Ce je le mogode, mora v
raziskovanju prevladati vpliv uporabnikov. V
okviru sodelovalnega raziskovanja so ljudje
z osebnimi izkusnjami izvedli 12 intervjujev
v Sestih razli¢nih stanovanjskih skupinah
nevladnih organizacij v Ljubljani in okolici.
Rezultati raziskave so bili predstavljeni na 3.
kongresu socialnega dela v Mariboru (Videm-
Sek et al. 2007).



Omenjeno raziskovanje lahko torej ume-
stimo na drugo raven vkljuc¢evanja ljudi z
osebno izkus$njo tezav z dusevnim zdravjem:
v raziskovanje, v katerem uporabniki vodijo
raziskavo skupaj s strokovnjaki.

Izkusnje iz sodelovalnega raziskovanja so
privedle do tretje ravni uporabniSkega razisko-
vanja, na kateri ljudje z osebnimi izku$njami
dusevne stiske sami prevzamejo nadzor nad ce-
lotnim potekom izobraZevanja. Peter Beresford
(2008) navaja, da je takSna oblika raziskovanja
koncni cilj uporabniSkega raziskovanja, saj
omogoca, da ljudje z osebno izkuSnjo teZav
z dusevnim zdravjem prevzamejo nadzor nad
celotnim potekom raziskovanja.

Ljudje z osebno izkusnjo tezav z dusevnim
zdravjem so se organizirali in pripravili prvo
uporabnisko raziskavo, in sicer o zaposlitvenih
moznostih za ljudi s teZavami v duSevnem
zdravju (Cigoj Kuzma 2009). Za omenjeno raz-
iskavo jih je financno podprla Mestna obcina
Ljubljana. To kaZe na spremenjen odnos me-
stnih oblasti do védenja in znanja uporabnikov.

Raziskovanje je bilo razdeljeno v tri faze. V
prvi fazi so se ljudje z osebno izkusnjo dusevne
stiske, ki so se odlocili, da bodo raziskovalci,
udelezili izobraZevanja. Vodili sta ga Petra
Videmsek in Liljana Rihter. V drugem delu
so sami definirali temo raziskovanja, pripravili
strukturiran anketni vprasalnik (vseboval je
77 vprasanj) in si razdelili raziskovalni teren.

V tretjem delu so raziskavo izvedli in analizi-
rali. V vzorec je bilo zajetih 39 ljudi s teZavami
z duSevnim zdravjem. Bili so iz razli¢nih okolij
(Murska Sobota 2, Ljubljana 29, Kamnik 4,
drugi manjsi kraji 4). Od tega je bilo 17 moskih
in 22 Zensk. Stari so bili med 23 in 58 let.

Raziskava je pokazala, da so ljudje s tezava-
mi z duSevnim zdravjem kljub temu, da imajo
dobro izobrazbo (13 jih je visoko izobrazeva-
nih, 11 jih je koncalo visjo Solo, 11 poklicno
Solo, 4 osnovno $olo), na podrocju zaposlovanja
diskriminirani. Samo 8 ljudi od 39 jih je bilo v
casu raziskave zaposlenih, od teh osmih pa je
imelo le pet ljudi zaposlitev za polni delovni
¢as. Se bolj alarmanten je bil podatek, da sta
le dva od 39 imela sluzbo ve¢ kot leto dni. Vsi
pa so porocali, da delu in zaposlitvi pripisujejo
velik pomen.

Rezultate izvedene raziskave so raziskovalci
predstavili na okrogli mizi v organizaciji dru-
Stva Mostovi.

Nekoliko razsirjena skupina ljudi z osebno
izkusnjo duSevne stiske (dodatno so se uspo-
sobili Se trije novi) se je Se tudi v letu 2011
ukvarjala z raziskovalno dejavnostjo. Pod
okriljem drustva Mostovi in vodstvom Nike
Cigoj Kuzma je skupina ljudi, ki je bila delezna
usposabljala za raziskovanje, izvedla raziskavo
»Vpliv ljudi s tezavami v dusevnem zdravju
na izboljSanje lastnega socialnega poloZaja«
(Cigoj Kuzma 2011).

Tema raziskovanja so bile razli¢ne oblike bi-
vanja za ljudi s teZavami z duSevnim zdravjem.
Avtorica raziskovanja, Nika Cigoj Kuzma, je
pripravila raziskovalna vprasanja in hipoteze,
skupina ljudi z osebnimi izku$njami duSevne
stiske pa ji je pomagala pri oblikovanju vpra-
Salnikov in sami izvedbi raziskovanja. V vzorec
je bilo do januarja 2012 vkljuéenih 9 ljudi, ki
bivajo v stanovanjskih skupinah, 9 ljudi, ki
samostojno bivajo (sami ali s svojimi starsi), 9
ljudi, ki Zivijo v instituciji (Hrastovec).

Na podlagi pregleda uporabniskega raz-
iskovanja lahko strnemo, da imamo danes
osem ljudi z osebno izkus$njo tezav z duSevnim
zdravjem, ki so se usposobili za raziskovanje
in so se preizkusili kot raziskovalci. Teme razi-
skovanja so bile povezane z njim pomembnimi
Zivljenjskimi stvarmi (bivanje, zaposlovanje).
Vkljucevanje ljudi z osebno izku$njo dusev-
ne stiske v raziskovanje in znanje, ki so ga
prispevali, sta temelj za razumevanje posa-
meznikove situacije in socialne sluzbe, kot jo
vidijo ti ljudje, hkrati pa nakazujeta moznost
spremembe na podroc¢ju socialne politike in
intervencij socialnega dela. V nadaljevanju
bomo predstavili prednosti vkljucevanja ljudi
z osebnimi izkus$njami v raziskovanje.

UTISANI GLASNIKI RESNICE

Z vkljucenostjo ljudi z osebno izkuS$njo
dusevne stiske v vlogi raziskovalcev se zacneta
spreminjati tako teorija kot praksa socialnega
dela, saj potem obstaja ve¢ resnic (Payne
1998, Dominelli 2009 a, Thompson 2001, Urh
2009). Postmoderne teorije ne poskusajo vsega
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razloziti z enostransko podobo, temvec zago-
varjajo idejo o ve¢ moznih resnicah, odvisnih
od druzbenega konteksta.

Shulamit Ramon (2003) navaja, da si
vednost vedno lastijo tisti, ki imajo moc.
Ljudje, ki imajo moc¢, tako lahko oblikujejo
resnice, vplivajo na oblikovanje pomenov in
predvidevajo resitve za to resnico. O tem, da
imata jezik in znanje moc, je pisal Ze Foucault
(1979: 129), ko je opisoval koncept diskurza.
Menil je, da je jezik veliko ve¢ kot niz besed.
Po njegovem generira moc, ki se uveljavlja z
nadzorom nad oblikovanjem diskurza.' Opisal
je, kako posameznik ali skupina ljudi lahko
generira alternativne oblike znanja in socialne
prakse v Ze obstojeCem znanju in razumevanju.
Po njegovem mnenju imajo uporabniki storitev
enkratno znanje Ze sami po sebi. Pri ustvarja-
nju diskurza je opozoril na pomemben vidik,
ki se nanasa na resnico. Zapisal je, da imajo
moc tisti, ki govorijo, ker s tem predstavljajo
resnic¢nost.

Spoznanje o pomenu razporeditve moci in
oblikovanju diskurzov je v stroki socialnega
dela povzrocilo razvoj novih metod dela.
Nastal je prostor za novo demokratizacijo
odnosov med izvajalci storitev in uporabniki.
Rekonstruiranje odnosov v socialnem delu je
omogocilo spreminjanje vpliva uporabnikov
in predvsem to, da so upostevani tihi glasovi
posameznika in skupine.

Njihovo resnico so najpogosteje Sirili po-
membni drugi, tisti, katerih glas je veljal za
verodostojnega in katerih vednost je veljala
za resnico Zzivljenja in doZivljanja teh ljudi.
Na to kazejo Stevilna tuja dela (Ramon 2003,
Beresford, Croft 1993, Schafer 2003, Maglajli¢
2007, Russo, Stastny 2009), pa tudi domaca
(Lamovec 1995, ZavirSek 2000, Urek 2005,
Zavirsek, Videmsek 2009, Videmsek 2011),
ki odkrivajo znanja in izkusnje ljudi.

O pomenu jezika socialnega dela je v nasem okolju pisa-
la Gabi Caginovi¢ Vogringié (2008). O modi jezika v svo-
jem delu Zgodbe na delu pise tudi Mojca Urek (2005:
294). Avtorica zapise, da besede v socialnem delu niso
besede brez ucinka, temveé imajo realno mo¢. Jezik, be-
sede, klasifikacije in diagnoze opredeljujejo in pravzaprav
dolocajo, kaj smo zmozni videti. Pomembno vplivajo na
samopercepcijo uporabnika.

Z vkljucevanjem uporabnikov v razisko-
vanje v vlogi raziskovalcev se je v stroki
socialnega dela sproZilo pomembno vprasanje
konstrukcije vednosti. Mojca Urek (2005: 218)
pise, da postmoderna misel poudarja lokalno
in kontekstualno naravo vednosti. Ne i§¢e vec
univerzalne ¢lovekove narave, temve¢ pogle-
damo, kak$ne pomene imajo konstrukcije na
naSe Zivljenje. Jezik tako ni svet, s katerim bi
lahko opisali objektivni svet, pa¢ pa sredstvo,
s katerim svet konstituiramo.

Glede na pridobljene izku$nje z uporab-
niSkim raziskovanjem lahko povzamem, da
je vkljucenost uporabnikov v raziskovanje v
socialnem delu metoda, ki omogoca ohranjanje
in tudi povec¢anje moci uporabnikov. Hkrati
metoda omogoca, da ljudje z osebno izkusnjo
tezav z duSevnim zdravjem prevzamejo aktivno
vlogo pri nacrtovanju socialnovarstvenih stori-
tev pri izboljSanju svojega Zivljenja.

Za samo raziskovanje je vkljucenost ljudi s
podobnimi izkuSnjami v vlogi raziskovalcev
pomembna zato, ker v primerjavi s tradicional-
nim raziskovanjem prinasa Stevilne prednostni,
kot so:

1. zagotavljanje bolj enakovrednega odnosa
med raziskovalci in raziskovanimi,

. izkustveno ucenje,

. vrednotenje posameznikovih izkusen;j,

. spreminjanje identitete posameznika,

. omogocanje sprememb — sredstvo za
druzbene akcije.

Bolj enakovreden odnos med raziskoval-
ci in je mogoce zagotoviti Ze s tem, da na
raziskovalni teren stopajo ljudje z osebnimi
izkuSnjami teZav z duSevnim zdravjem. Na
ravni odnosa med raziskovalci in razisko-
vanimi se odnosi moc¢i kazejo v razliénih
pojavnih oblikah. Raziskovalec kaze moc
s tem, da deluje kot strokovnjak na svojem
podrocju, uziva ugled in ima moZnost po-
stavljati vprasanja, objekt raziskovanja pa
je pogosto brez moci. Zaradi omenjenih
odnosov moci je toliko pomembneje, da
imajo raziskovalci podobne izkuS$nje kot
objekti raziskovanja.

Izkusnje so pokazale, da so odgovori, ki jih
pridobivajo raziskovalci z osebnimi izku$nja-
mi, pogosto bolj neposredni kot odgovori, ki
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jih dobijo drugi raziskovalci®. Bolj neposredno
porocanje je posledica tega, da si le v stiku s
posameznikom s podobnimi izku$njami oseba
dovoli, da pokaZe svojo ranljivost in dopusti
drugemu, da se ji pribliza. To je potrdila tudi
Tanja Lamovec (1995). V raziskovalnih pro-
cesih se je pokazalo, da iz pripovedi, ki so jih
zbrali ljudje z osebno izkusnjo, izvemo veliko
o osebnem doZivljaju duSevne stiske ali, kot
navaja Mojca Urek (2005: 235), dobimo upo-
rabniski in individualni pogled na to, kako kdo
dozivlja stanje nerazumnosti, v njih izvemo,
kak$ne pomene daje oseba osebnim okolis¢i-
nam, pomembnim ljudem in dogodkom.
Drugi razlog je odvisnost od socialne sluz-
be. Raziskovani tezko povedo, kaj v resnici
menijo o sluzbi in storitvah, ki jih prejemajo,
saj so od njih odvisni. V pogovoru s posa-
meznikom s podobnimi izku$njami je lahko
pogovor bolj odkrit, saj temelji na lastnih iz-
kugnjah. Ce se kot raziskovalci pojavijo ljudje
s podobnimi izku$njami, objekti raziskovanja
v njih prepoznajo nekoga, s katerim se lahko
pogovarjajo odkrito (brez cenzure). To so bile
tudi izkusnje raziskovalcev z osebno izkusnjo:

Prebral sem ve¢ raziskav in tudi porodil,
evalvacij, ki so jih delali vasa Sola, MDDSZ in
drugi. Vse raziskave so bile zelo pozitivne in
dobre. Mi pa vsi vemo, da temu ni tako. [...]
Situacija ni tako roznata, kot porocate. Vesel

To se je eksplicitno pokazalo pri usmerjajoci skupini (ste-
ering group) Studentov 3. letnika Fakultete za socialno
delo v Studijskem letu 2006/07, smer skupnostna skrb.
Skupina je bila seznanjena s potekom in namenom razi-
skovanja, z vprasalnikom, ki so ga pripravili raziskovalci z
osebno izkusnjo. Naloga Studentov je bila izvedba inter-
vjujev z ljudmi s tezavami z dusevnim zdravjem, ki Zivijo v
stanovanjskih skupinah. Analiza pridobljenih rezultatov in
primerjava opravljenih vprasalnikov med Studenti in raz-
iskovalci z izkusnjami sta pokazali Stevilna odstopanja.
Odstopanja so vidna predvsem v bolj pozitivnem govoru
0 programu stanovanjskih skupin pri vprasalnikih, ki so
jih izpolnile Studentke. To pojasnjujemo z dejstvom, da
s0 bile Studentke v odnosu odvisnosti (ena izmed njih je
v stanovanjski skupini opravljala prakso, druga je pozna-
la strokovno delavko, tretja je morala pokazati vprasalnik
strokovni vodiji in podobno). Drugo odstopanje je v
dolzini odgovorov. Pri vprasalnikih, ki so jih izpolnjevale
Studentke, je veliko kratkih odgovorov, npr. »da« ali »nex,
razsikovalci z osebnimi izkusnjami pa so pridobili obse-
ZnejSe in opisne odgovore.

sem bil in hkrati presenecen, kako kriticno so
odgovarjali sogovorniki [...] tudi tisti, ki nikoli
ne »nergajo« in se pogosto z vsem strinjajo.
Ja, ti so me presenetili, kako so izrazali svoje
nezadovoljstvo. (Osebni zapisi avtorice, 8.
2.2007.)

1z vseh zbranih podatkov lahko povzame-
mo, da so izku$nje predstavljene tako, kot
jih doZivljajo posamezniki. Predstavljen je
uporabnikov pogled na njegovo resni¢nost.
Raziskovalci z osebno izku$njo dusevne stiske
so na koncu dejali:

Bil sem tako presenecen, pridobili smo toliko
razli¢nih odgovorov. Uporabniki, ki niso bili
nikoli kriti¢ni, Zelijo spremeniti nacin svojega
Zivljenja. (Osebni zapisi avtorice, 10.9.2007.)

Stanovalec mi je pripovedoval, da ga zelo moti,
da se kader, ki prihaja obcasno v skupino,
pogosto Sali. Njihov nacin Sale mu ni vSec¢
in ga razume kot razvrednotenje njegovega
pocutja. Pravi, da temu prepisujejo premalo
pozornosti in da mu ne dovolijo, da bi bil to,
kar je. Neprestano se trudijo, da bi ga razve-
drili, ampak ne na pravi nacin. (Osebni zapisi
avtorice, 10. 9. 2007.)

Zdi se mi, da so nam odgovarjali predvsem
tisti ljudje, ki si Zelijo spremembe in ki niso
zadovoljni z obstojecim stanjem. Tisti so tudi
takoj pripravljeni sodelovati in odgovarjati na
vprasanje. Pri tistih, ki niso bili zainteresirani,
smo lahko opazili, da so v prvem delu porocali
o tem, da so z vsem zadovoljni in da jim je vSec,
ko pa smo presli na vprasanje, kje bi Zeleli biti,
pa nihCe ni izbral stanovanjske skupine, kljub
temu da so prej porocali, da je vse OK. (Osebni
zapis avtorice, 10. 1. 2012).

Kot meni Mojca Urek (2005: 232), so
zgodbe?, ki jih pripovedujejo ljudje z osebnimi
izkusnjami, za socialno delo neprecenljive, saj
nam pomagajo razumeti, kaj so posamezniki

8 Vnagem primeru sicer nismo zbirali biografskih zgodb, a
vendar lahko vidimo Stevilne vzporednice z njimi. Etnograf-
sko gradivo je temeljilo na pripovedovaniju ljudi. To je bilo
osnovni okvir za spoznavanje in razumevanje stisk ljudi,
predvsem pa je bila pripoved oblikovanje odgovorov nanje.
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razumeti njihova custva — jezo, sram — in stra-
tegije prezivetja.

Raziskovalci z osebno izkus$njo so porocali
o izkustvenem ucenju in vrstniSkem vrednote-
nju. Tanja Lamovec (1995) navaja, da srecanje,
odnos med JAZ in TI, omogoca izkus$njo
¢lovekove povezanosti in bliZine ter da je to
temelj, na katerem lahko razvijemo ustreznejso
samopodobo in s tem ucinkoviteje reSujemo
svoje probleme in krize. Zato ne presenecajo
izjave, ki so jih prejemali raziskovalci na tere-
nu. Raziskovalci z osebno izkusnjo so porocali,
da so potem, ko so prisli in se predstavili kot
raziskovalci, prejeli veliko podpore od drugih
in pogosto slisali: »Sreco imas, izvlekel si se!«,
»Ce je tebi uspelo, bo mogoce tudi meni,
»Tudi jaz bi Zelela raziskovati«.

Ena izmed najpogosteje opisanih prednosti,
ki so jo navedli raziskovalci z osebno izkusnjo
tezav z duSevnim zdravjem, je vrednotenje
osebnih izkusen;.

Sedaj sem in nisem vec out, to je noro, to je res
noro, a smo mi nori? Tudi ¢e smo, s tem ni ni¢
narobe. Ker nas poslusajo, ja tukaj prostor, kjer
nas resni¢no poslusate, drugje nas ne, pa bi
nas morali, to, kar vemo o sistemu duSevnega
zdravja, tudi to, kar nih¢e ne Zeli govoriti, pa bi
morali, povem vam, da sem Ze stari macek, res
imam bogate izkusnje. (Osebni zapis avtorice,
1. 10. 2007)

V okviru raziskovanja menim, da je bila moja
osebna izkusnja velika prednost. Vidim, da
ima nek pomen. Ne samo zame. Tudi za tiste, s
katerimi sem opravil intervju. V meni so videli
nekoga, ki mu je uspelo. Sam pa sem videl, da
so mi osebne izkusnje pomagale k boljSemu ra-
zumevanju posameznikove pripovedi. (Osebni
zapis avtorice, 13. 1. 2012).

Na podlagi povedanega lahko re¢emo, da so
ljudje z osebno izku$njo dusevne stiske prido-
bili novo, spremenjeno, pozitivno vrednoteno
vlogo raziskovalca in da jim ta poveca druZbeno
moc¢. Rezultate sodelovalnega raziskovanja so
predstavili strokovnim delavcem in delavkam
na 3. kongresu socialnega dela v Mariboru
(Videmsek et al. 2007). Vloge so bile popol-
noma obrnjene.

Strokovni delavci, ki jih pogosto vsakodnev-
no podpirajo, so bili tokrat v vlogi poslusal-
cev. Vlogi sta se obrnili. TakSen nacin dela
je podlaga za razvijanje nadaljnjega dialoga,
posamezniku pa zagotavlja udelezbo v razi-
skovalnem procesu. Skupno angaZiranje pri
sklepnem delu in prikazu rezultatov ustvarja
raziskovalno strukturo, ki udeleZencem dovo-
ljuje, da ravnajo z novo pridobljenim znanjem
in razumevanjem (Lloyd 1997: 75). Predstavi-
tev pomeni tudi priloZnost, da rezultate dela
vidi ¢im SirSa javnost, hkrati pa poskrbimo
za povratno informacijo vsem udeleZenim v
procesu. Rezultati raziskave o zaposlovanju
so bili predstavljeni na okrogli mizi.

Vkljucevanje ljudi z osebno izkusnjo tezav
z dusSevnim zdravjem v vlogi raziskovalcev
ponuja ne le priloZnost za osebni razvoj vseh
sodelujocih, temve¢ omogoca tudi alternativno
analizo socialnovarstvenih programov, ki jih
uporabljajo. To je bilo posebej opazno v vseh
oblikah uporabniskega raziskovanja (Videm-
ek 2009, 2011, Cigoj Kuzma 2009).

DILEME, Kl JIH BO TREBA
RESEVATI

Raziskovanje, v katerem so uporabniki
sami raziskovalci, prinasa vrsto dilem, ki jih
je treba v nadaljnjem razvoju uporabniskega
raziskovanja razreSiti. Predvsem gre za dilemo
med profesionalizacijo in deprofesionalizacijo
socialnega dela. Znanje, ki ga prinasajo uporab-
niki, je realno. Tako se stroka utrjuje in $e bolj
profesionalizira. Z usposabljanjem uporabnikov
za raziskovalce ni¢ ne izgubimo. Kljub temu
je treba nameniti pozornost tudi dvomom o
veljavnosti uporabniskega raziskovanja. Med
razloge za to, da stroka s tem ni¢ ne izgubi,
lahko navedemo razli¢nost raziskovalnih tem
in ne nazadnje razlicnost perspektiv.

Med dileme sodita tudi veljavnost prido-
bljenih podatkov in vprasanje uporabe meto-
dologije. Metodolosko sporna je denimo izbira
sogovornikov za potrebe raziskave. Vprasanje
je, koliko so lahko sogovorniki, si se med seboj
poznajo, objektivni pri podajanju informacij.
Tako v nasi raziskavi kot v raziskavi, ki so
jo vodili uporabniki sami, se je pokazalo, da



izbirajo med svojimi prijatelji. Na vrsto niso
prisli uporabniki, ki pogosto izpadejo.

Med dileme sodi tudi negotovost izida. Ni-
koli z gotovostjo ne moremo vedeti, do katere
faze raziskovanja bomo prisli. Pot dogodkov
namre¢ ni odvisna od nas samih. Tudi izidi
niso vnaprej jasni.

Pri raziskovanju smo opazili Stevilne
omejitve, ki so povezane tako z obseznostjo
podrocja kot z raznovrstnostjo moznih analiz,
interpretacij in povezav.

SKLEP

Na podlagi pregleda vkljucevanja ljudi z
osebno izkusnjo dusevne stiske v vlogi razisko-
valcev lahko pokaZemo, kako vloga raziskovalca
vpliva na ljudi z osebno izku$njo dusevne sti-
ske in kakSen je nacin porocanja, ¢e vprasanja
postavljajo ljudje, ki imajo podobne osebne
izkuSnje kot vprasani. Raziskovalca z osebno
izkuSnjo tezav z duSevnim zdravjem namrec z
intervjuvancem povezuje skupna izku$nja. In v
tem je tudi odlocilna razlika med tradicionalnim
in fenomenoloskim raziskovanjem. Fenomeno-
loSke raziskave se od tradicionalnih raziskav v
druzbenih vedah razlikujejo po tem, ker pred-
postavljajo, da je izku$nja veljaven izvor znanja.

Tanja Lamovec (1995: 144) navaja, da nam
najboljse rezultate za fenomenolosko raziskavo
dajo prav osebe, ki imajo veliko Zivljenjskih
izkuSenj s pojavom, ki ga preucujemo. Z
vklju¢evanjem ljudi z osebno izkusnjo dusevne
stiske kot raziskovalcev je omogocen vpogled
v doZivljanje drugih oseb z njihovega zornega
kota in s pomeni, kot jih posameznica sama
pripisuje doZivetju.

Prednost raziskovanja, v katerem so razisko-
valci ljudje z osebno izku$njo dusevne stiske,
je tudi to, da sogovorniki niso v poloZaju vza-
jemne odvisnosti, zato lahko pridobimo bolj
realisti¢ne odgovore. Posameznica z osebno
izkusnjo si v stiku z drugim ¢lovekom, ki ima
podobne izkusnje, dovoli pokazati svojo ran-
ljivost in mu dopusti, da se ji pribliza. V¢asih
niso potrebe besede. Tudi ni treba karkoli poce-
ti. Dovolj je biti skupaj (Lamovec 2004: 134).

Zaradi vnosa nove perspektive v raziskova-
nje pridobimo podatke, ki jih brez vkljucitve

ljudi z osebno izkuSnjo tezav z duSevnim
zdravjem zagotovo ne bi. Zaradi teh podatkov
ima uporabnisko raziskovanje smisel in omo-
goca oceno storitev iz perspektive uporabni-
kov, hkrati pa se spreminja vrednostni sistem.

V tem pogledu je vkljucevanje ljudi z oseb-
nimi izku§njami teZav z duSevnim zdravjem
sredstvo za druzbene akcije, saj vkljucuje akcij-
sko komponento usmerjenosti k spremembam.
UporabniSko raziskovanje raziskovalcem z
osebno izku$njo omogoca, da s svojimi izku-
$njami ustvarijo nove moZnosti. Uporabnisko
raziskovanje namre¢ omogoca tudi nove vloge
(ucitelja, strokovnega sodelavca, raziskovalca
z osebnimi izku$njami).

Ljudje z osebnimi izkuSnjami tezav z dusev-
nim zdravjem vplivajo na to, da bodo sluzbe in
programi Kkoristili tistim, ki so jim namenjeni.
Klju¢no pri raziskovanju je vrednotenje posame-
znikovih izkuSen;j. Posebnost stroke socialnega
dela je v tem, da se poskusa priblizati ljudem
in njihovim situacijam in da verjame temu, kar
pripovedujejo pripovedovalci. Ta fenomenoloski
preobrat* pomeni, da se je treba vrniti k izviru
spoznanja — k neposredni izkuSnji. Mojca Urek
(2005: 219) navaja, da se je nesmiselno sprase-
vati o resni¢nosti zgodb. Bolje se je vprasati,
ali imajo te zgodbe pomen za ljudi in kaksen
je njihov ucinek — ali jim pomagajo izboljSati
njihov polozaj ali pa ga Se poslabsajo.

Vkljucenost in s tem sodelovanje uporab-
nikov v raziskovanju imata Stevilne prednosti.
Ne samo v pomenu boljsih rezultatov, temvec
tudi zato, ker raziskovanje poveca moc uporab-
nikov. Da koncept krepitve moci ozivimo, pa
moramo kot strokovni delavci posameznika z
izku$njami spodbuditi, da nam predstavi svoje
izku$nje in znanje, in te izkusnje tudi vrednoti-
ti. Znanje ljudi z osebno izku$njo pa moramo
prepoznati kot znanje, ki je pomembno za
oblikovanje socialnovarstvenih programov.

Kot pravi Lea Sugman Bohinc (2007), je
socialno delo umetnost predvsem zato, ker
se nenehno podajamo v neznane odnose z

4 Fenomenologija preucuje izvirno razumevanje stvarno-
sti. Tanja Lamovec (1995: 105) pise, da je naloga feno-
menologije, da izbere metodo, s katero bi lahko odkrili
bistvo problema. Bistvo je tisto, kar ostaja nespremenje-
no, tudi ¢e se okolis¢ine spremenijo.
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neznanimi izidi. Naloga socialne delavke in
delavca je, da sta fleksibilna, odzivna in pripra-
vljena na soustvarjanje Zelenih izidov. In taksen
izziv s Stevilnimi neznankami nam ponuja tudi
uporabnisko raziskovanje.
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CLANEK

Damijana Strzinar

SOCIALNO DELO Z MLADOSTNIKI
V PSIHIATRICNI OBRAVNAVI

Socialno delo z mladostniki in mladostnica-
mi s psihi¢nimi motnjami in teZavami je speci-
ficno in malo raziskano. V prispevku se bom
osredotocila na specifi¢nosti procesa pomoci
socialnega dela mladostnikom v psihiatri¢ni
obravnavi. Izhajala bom iz svojih prakti¢nih
izkuSenj socialne delavke na Enoti za adole-
scentno psihiatrijo. Posebno pozornost bom
namenila teoretskim konceptom, ki so mi v
pomoc pri delu z mladostnicami in mladostniki.

Enota za adolescentno psihiatrijo deluje
na Centru za mentalno zdravje Psihiatri¢ne
klinike v Ljubljani Ze 37 let. Namenjena je
zdravljenju mladostnikov v starosti od 15 do
22 let, z razli¢nimi vrstami duSevnih teZav
in motenj, kot so ¢ustvene motnje (posttrav-
matska stresna motnja, anksiozne motnje,
depresivnost, bipolarne motnje, obsesivno-
-kompulzivna motnja), nevroti¢ne, psihoticne
motnje, motnje hranjenja, samoposkodbeno
vedenje, suicidalno vedenje, vedenjske motnje,
psiholoske zlorabe, telesne in spolne zlorabe.

Za zdravljenje se odlocCijo najveckrat po
daljSem obdobju neuspeSnega reSevanja svojih
stisk, teZav v Soli, bodisi zaradi slabega u¢nega
uspeha bodisi zaradi nerazumevanja s so$olci,
socialnega umika, nerazumevanja s starsi ipd.
Na zdravljenje jih napotijo osebna zdravnica,
ambulantni psihiater, center za socialno delo,
Solska svetovalna sluzba ...

MLADOSTNIK IN MLADOSTNICA
V STISKI

Mladostnikova stiska lahko izhaja z vec
podrocij, ki so v tem obdobju pomembna zan;.

TeZave so lahko povezane s samopodobo, lah-
ko je nezadovoljen s seboj, s svojim videzom,
lastnostmi, druZinskimi odnosi. Pojavijo se
lahko vpraSanja osamosvajanja, neodvisnosti
s soCasno potrebo po tem, da ga sprejemajo
starSi in Sola. NeuspeSnost v Soli lahko ogrozi
njegovo samopodobo, lahko so ogroZeni od-
nosi s sovrstniki, lahko se pojavijo tezave v
stikih z avtoriteto ali na socialnem podrocju.
Mladostnica ali mladostnik ima lahko tezave
pri vzpostavljanju odnosov z drugimi, v inti-
mnosti. Na tem podrocju je Se zelo negotov,
neizkuSen, zato $e posebej ranljiv.

Poleg povzrociteljev stresa, ti izhajajo Ze iz
samega razvojnega obdobja, pa je mladostnica
ali mladostnik vzpostavljen $e drugim dejavni-
kom stresa. Ti so lahko bodisi akutni (pojavijo
se nenadoma, so zelo intenzivni, a kratkotrajni,
na primer naravna nesreca, prometna nesreca)
bodisi kroni¢ni (zacnejo se postopno, so manj
intenzivni, trajajo dolgo, na primer bolezen
starSev, druZinska nesoglasja, zloraba).

Ce je mladostnica ali mladostnik naenkrat
izpostavljen ve¢ razli¢nim povzrociteljem
stresa, je vecja verjetnost, da se bodo pri njem
pokazale teZave. Nacini, na katere mladostnik
izrazi stisko, so razli¢ni. Pogoste so telesne
tezave, kot so obolevnost in glavoboli. Lahko
se vede prav nasprotno, kot bi pric¢akovali od
Cloveka v stiski: je pretirano Zivahen, glasen,
nemiren. Znamenje notranje stiske je lahko tudi
vecja razburljivost, konfliktnost ali agresiv-
nost. Eden od znamenj je lahko tudi nenadno
poslab$anje Solskega uspeha.

Vendar se tezave ne pokaZejo pri vseh
mladostnicah in mladostnikih, na katere vpli-
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vajo razli¢ni povzrocitelji stresa. Ljudje imajo
namrec razli¢ne sposobnosti za spoprijemanje
s stresom. Dejavniki, ki vplivajo na naso od-
pornost za stres, so osebni (inteligenca, dobra
samopodoba, razvite spretnosti za reSevanje
problemov) in dejavniki okolja (kohezivna
druzina, toplo sprejemajoce okolje, prijatelji,
dobra socialna mreza). Zato veliko mlado-
stnikov, ki preZivljajo velike stiske, odraste v
zdravo, dobro prilagojeno odraslo osebo.

K obravnavi mladostnic in mladostnikov v
stiski moramo pristopiti drugace kot k obrav-
navi odraslih. Ne moremo jih obravnavati zgolj
individualno. Predvsem zato, ker so mladi bolj
odvisni od okolja, od svojih starSev, vrstnikov,
uciteljev. Za psihiatricno zdravljenje, ne glede
na spol, se mladi odlocijo predvsem takrat, ko
se niso ve¢ zmozni spopadati s krizami (Tyson
et al. 2010). Ce mladostnice ali mladostnika v
stiski, ki se odloci za psihiatri¢no zdravljenje, ne
obravnavamo ustrezno, obstaja tveganje za ra-
zvoj dusevne bolezni v odraslosti (Walker 2003).

INTERDISCIPLINARNOST
OBRAVNAVE

Zdravljenje mladostnikov in mladostnic z
dusevnimi teZavami in motnjami je u¢inkovito,
¢e je multidisciplinarno in vecsektorsko (op.
cit.). Socialna delavka tako mora delovati
interdisciplinarno, to pa zahteva potrebo po
sodelovanju z drugimi strokovnjaki in sluzbami
pomoci v skupnosti, da kar najbolje zadovolji
potrebe pacienta/pacientke. Sistem pomoci,
ki ga skupaj zagotavlja veC sluzb pomoci
in strokovnih delavk razli¢nih strok, lahko
mladostnicam in mladostnikom z duSevnimi
in psihosocialnimi teZzavami ponudi razli¢ne
kombinacije in Sirok obseg zdravstvenih, pe-
dagoskih in socialnovarstvenih pomoci.

Na podlagi izkuSenj iz svoje prakse lahko
potrdim, se je integrirana obravnava pokazala
kot ucinkovita, vendar je treba za vsakega
posameznega pacienta in pacientko narediti
dobro selekcijo virov podpore in pomoci v
interdisciplinarnem timu.

Zdravljenje mladostnic in mladostnikov
na Enoti za adolescentno psihiatrijo je in-
terdisciplinarno. Kot socialna delavka sem

vkljucena v tim strokovnjakov razli¢nih znanj
in specialnosti (psihiatri, medicinske sestre,
delovni terapevti, pedagoginje, kineziotera-
pevti, muzikoterapevti). Naloge takega tima
obsegajo skupno oceno pacientovih problemov
in potreb, pridobitev relavantnih podatkov,
timsko poucevanje osebja, naCrtovanje inter-
vencij, eticno odlocanje, delegiranje nalog in
odgovornosti in evalvacija dosezenega.

Ker je cilj zdruziti razli¢ne stroke za zadovo-
ljitev pacientovih/pacientkinih potreb, velja, da
razli¢ne stroke prispevajo razli¢na stalisca, vre-
dnote in spretnosti, usmeritev v premislek, kaj je
najbolje za pacientka ali pacienta (Beder 2006).

Specifi¢nost pri zdravljenju mladostnic
in mladostnikov je biopsihosocialni pristop.
ZdruZuje tri prekrivajoCe se vidike pacien-
tovega funkcioniranja: »bio« se nanasa na
bioloski in medicinski vidik njegovega zdravja
in blaginje; »psiho« se nanasa na njegovo sa-
movrednotenje, samospostovanje in custvene
vire, ki so v povezavi z njegovim zdravstvenim
stanjem; »socialno« pa se nanasa na socialno
okolje, ki ga obkroza in vpliva nanj. Pristop
nam pomaga, da s svojim strokovnim znanjem
vodimo pacienta pri raziskovanju vsake izmed
navedenih razseznosti, skupaj dolo¢imo Zelene
cilje ter raziS¢emo in osvetlimo lastne moci in
vire za dosego teh ciljev.

Delo socialne delavke je usmerjeno v pre-
gled psihosocialnega funkcioniranja uporabni-
kov v domacem, Solskem ali delovnem okolju.
Ce je prav to okolje izvor mladostnikovih stisk
in tezav, ¢lanom tima predlaga: na¢rtovanje in
izvajanje socialnih intervencij za razreSevanje
tezav, zasCito in zagovornistvo, delo s starsi,
razreSevanje odnosnih, bivanjskih in materi-
alnih tezav, ucenje socialnih spretnosti, aser-
tivnosti, ucenje tehnik ucenja, zagotavljanje
pomoci in podpore pri reintegraciji v domace,
Solsko ali delovno okolje in vrstnisko skupino.

Mladostnik ima v procesu zdravljenja
na Enoti za adolescentno psihiatrijo veliko
razli¢nih moZnosti za samoraziskovanje, za
prepoznavanje svojih virov moci za ozdravitev.

Zdravljenje vsakega posameznega mla-
dostnika in mladostnice obsega diagnostiko,
po potrebi vpeljavo medikamentozne terapije
(glede na vrsto tezave ali motnje), individualno



psihoterapijo (psihoanaliti¢no, vedenjsko,
psihodinamsko), druZinsko terapijo, sociote-
rapijo ali terapijo v skupini (velike in majhne
psihoterapevtske skupine), skupinske terapije
(psihodrama, muzikoterapija, gibalno-izra-
zna terapija, likovna terapija, biblioterapije),
rehabilitacijske terapije (ucenje socialnih
spretnosti, ucenje tehnik ucenja, individualni
in vodeni skupinski izhod). Poudarek je na
psihoterapevtski in socioterapevtski obravnavi.

Delo tima je usmerjeno v celostno obravna-
vo mladostnic in mladostnikov in uposteva tako
zdravje kot tudi dobro pocutje posameznika v
povezavi z njegovim bivanjskim okoljem, z
njegovimi potrebami, Zeljami in osebnimi cilji.
Tudi program zdravljenja zahteva, da pacientke
in pacienti vikende prezivljajo doma. Oddelek
zapuscajo ob petkih po dvanajsti uri in se
vracajo nazaj v nedeljo zvecCer. Pri obravnavi
mladostnic in mladostnikov veliko pozornosti
namenjamo njihovi druZini in Solanju. Zanima
nas tudi njihova vkljuenost med vrstnike.
Svojci, rejniki ali skrbniki imajo mozZnost
rednih individualnih pogovorov s terapevti,
vkljucijo se lahko v terapevtsko vodeno skupi-
no svojcev — ta poteka enkrat na teden.

VLOGA SOCIALNE DELAVKE

Lois Forth Cowels (2003) pri opisu temelj-
ne usmerjenosti bolni$ni¢ne socialne delavke
izhaja iz pogleda dr. Cobota in Ide Cannon, ki
sta bila v dvajsetih letih 20. stoletja zacetnika
socialnega dela v zdravstveni dejavnosti v
ZDA. Lois Cowels meni, da je temeljna na-
loga bolni$ni¢ne socialne delavke poznavanje
pacientovega druzbenega okolja in opozarjanje
zdravstvenega osebja na vpliv druzbeno-okolj-
skih dejavnikov na posameznikovo zdravje
oziroma pocutje. Ida Cannon je Se posebe;j
poudarjala, da se socialne delavke moramo
usmeriti na druzbene, okoljske in Custvene
dejavnike pacientovega pocutja.

Socialni delavci in delavke si prizadevamo za
odstranitev ovir v druZbenem okolju posamezni-
ka, saj lahko to pripomore k ozdravitvi ali ohra-
njanju stabilnosti njegovega dusevnega zdravja.

Socialna delavka ima vlogo zveze ali mostu
med bolnisnico ter pacientovim druzbenim

okoljem in viri pomoci in podpore v skupnosti.
Nasa naloga je, da zapolnimo prazen prostor
med bolni$ni¢nim okoljem in socialnim oko-
ljem uporabnika, s tem da prepoznamo in
poskusamo odpraviti ovire, ki so mu na poti
do uspesne ozdravitve in reintegracije.

S svojim strokovnim znanjem pacienta
vodimo k razumevanju Zivljenjske situacije in
njegovih konceptov reSitve socialnih proble-
mov ali, kot pravimo v socialnem delu, izha-
jamo iz pacientove instrumentalne definicije
problemov in vodimo proces soustvarjanja
podpore in pomoci.

Psihiatricne socialne delavke in delavci
moramo pri delu s pacientkami in pacienti
izhajati iz svojih prakti¢nih izkusen;j in starosti
pacientov in pacientk, teoretskega znanja o
procesih pomoci, tipa problemske situacije in
razpoloZljivosti virov pomoci. Karen Healy
(2005) pise o refleksivnem pristopu, po kate-
rem socialne delavke nenehno konstruiramo
znanje in uporabo teorije — deloma na podlagi
izkusenj in tudi na podlagi virov, kot sta prak-
ticni kontekst in formalna teoretska podlaga.

Kompetentno ravnanje psihiatri¢nih social-
nih delavk in delavcev zahteva uporabo kon-
ceptov socialnega dela. Ti so vsakokrat mozZen
okvir za izbor in integracijo znanj. Socialne
delavke uporabljamo teorijo in tudi ustvarjamo
teorijo v praksi. Ceprav v psihiatriji prevladuje
biomedicinski diskurz, je dovolj prostora za
celostno obravnavo, za katero se zavzemamo
socialne delavke in ki temelji na razumevanju
posameznika v njegovem druZbenem konte-
kstu. Do trka vrednot socialnega dela in bio-
medicinskega diskurza pride pri terminologiji,
vendar tu prevladuje biomedicinski diskurz (op.
cit.). Socialne delavke in delavci smo prisiljeni
uporabljati biomedicinske izraze, kot so paci-
ent/ka, socialna diagnostika, ocena, terapija, ¢e
zelimo ucinkovito komunicirati v tem okolju.

Otroci in mladostniki z duSevnimi teZavami
in motnjami zahtevajo ustvarjalne in prilago-
dljive resitve za svojo bolecino in trpljenje
(Walker 2003). Zato si v procesu pomoci
pomagamo s svojim znanjem in spretnostmi
in jih uporabljamo v trenutnih razmerah, da
bi zadovoljili potrebe otrok na zanje prijazen
nacin in z obCutkom za socialno vkljucevanje.
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Kompleksne problemske situacije, ki jih
reSujemo socialne delavke in delavci, zahtevajo
integrirano obravnavo razli¢nih strokovnjakov
in razli¢nih sluZb pomoci. Socialno delo je
integracijska znanost in zato ima pri obrav-
navi oseb z duSevnimi teZavami in motnjami
v duSevnem zdravju prednost pred drugimi
(Shepherd et al. 2008). Teorija socialnega dela
doloca nacin, kako bomo raznovrstna potreb-
na znanja razli¢nih strok umestili v procese
pomoci v socialnem delu. Vedeti moramo,
koga povabiti v obravnavo, kdo so strokov-
njaki ali posamezniki v pacientovem oZjem ali
SirSem druzbenem okolju, starsi, Sola, center
za socialno delo idr., ki lahko pripomorejo s
svojim strokovnim znanjem, moZnostmi ali
zgolj navzocnostjo k resitvi pacientove stiske.
Seveda o tem, koga vkljuciti v proces pomoci,
odloca pacient sam.

Zaradi raznovrstnega znanja razlicnih strok,
integriranega v teoriji socialnega dela, ima
socialna delavka nalogo: narediti mora izbor
in integrirati znanje in skupaj z uporabnikom
in vsemi vklju¢enimi v problemsko situacijo
ustvari enkraten, njegovim potrebam in Zeljam
prilagojen projekt pomoci za ozdravitev. Gre za
socialno in ne za klini¢no ozdravitev (op. cit.).

UPORABA EKOSISTEMSKE
PERSPEKTIVE

Okvir dela za socialno delavko v psihiatriji
je ekosistemska perspektiva, ki omenja ¢lo-
veka-v-okolju (Austrian 2005). V vsakdanjo
prakso moramo vkljuciti koncept »¢loveka
v okolju«. V socialnem delu moramo na
posameznika gledati celostno. Zanimajo nas
dejavniki, ki so posameznika privedli do pojava
duSevne motnje, preuciti moramo, kaj je treba
izboljati ali kaj spremeniti pri posamezniku in
v njegovem okolju, da se bo njegovo socialno
funkcioniranje izboljsalo.

Psihiatri¢ne socialne delavke in delavci,
ki delamo z mladostniki, si zato moramo pri
svojem delu prizadevati za vpogled v vire in
podporo, ovire in priloZnosti, dejavnike tve-
ganja in varovalne dejavnike v okolju mlado-
stnice. Imeti moramo vpogled v funkcioniranje
mladostnika v druZini, v Solskem in vrstniSkem

okolju. Za uspesno delo si moramo prizadevati,
da bi celostno ocenili psihosocialno funk-
cioniranje pacienta v povezavi z vidnimi in
nevidnimi razseZnostmi problemske situacije.

Ekosistemski pogled odgovornost za uspe-
Snost intervencije pripisuje predvsem vzpo-
stavitvi delovnega odnosa in delovnega stika.
Delovni odnos (Mesl 2008) zagotavlja instru-
mentalno definicijo problema in soustvarjanje
reSitev, pri tem pa sodelovanje aktivira moc
posameznika, druzine ali Sole. Delovni odnos
omogoca soustvarjanje sprememb in pomoci
(Caginovi¢ Vogringi¢ 2010). Socialno delo
je izviren delovni projekt sodelovanja, ki ga
soustvarimo na temelju sporazumevanja, do-
govarjanja in na skupnega oblikovanja resitev,
da bi udelezeni v problemu postali udeleZeni
v resitvi.

Proces definicije problema, ki ga je opre-
delil C. H. Meyer (1993), je sistematicen
proces, ki obsega pet stopenj. Zacne se z raz-
iskovanjem, poslusanjem pacientove zgodbe
(1), da bi si pridobili podatke in informacije.
Truditi se je treba za pridobitev informacij,
ki so relevantne za razumevanje problemske
situacije v kontekstu. Ko pridobimo ustrezne
informacije, se proces prenese na sklepne
misli (2). To vkljucuje pregled dobljenih po-
datkov, da bi dolodili njihov pomen in videli,
ali so uporabne, logi¢ne. Socialna delavka se
odloci glede ravnanja z dobljenimi informa-
cijami na podlagi svojega prakti¢nega znanja
s podobnimi primeri, pacienti s podobno
problematiko, na podlagi teoretskega znanja,
tipa situacije in razpoloZljivosti virov. Nasle-
dnji korak je evalvacija (3). VkljuCuje oceno
pacientovega funkcioniranja z definiranjem
problema. Obsega tudi oceno moci in Sibkosti
posameznika v okolju. Drugi in tretji korak sta
vkljucevala le socialno delavko, pa je v Cetr-
tem koraku definiranje problema (4) proces,
ki zahteva socialno delavko in pacienta. Med
vrsto problemov, ki sta jih osvetlila v prvih
treh korakih, se morata zdaj skupaj odlociti,
s katerim problemom se bosta ukvarjala in
na kateri kontekst bosta usmerila svoje de-
lovanje. Dolociti morata tudi, kaj je realno
izvedljivo in kje so omejitve. Zadnji korak (5)
je nacrtovanje intervencij. Pri tem izhajata iz



predhodnih stirih korakov. Socialna delavka in
pacient se dogovorita glede nacina, ¢asa in po-
trebe po osredotoCanju na definiran problem.
Pogovorita se tudi o pricakovanih rezultatih.
Ocenjevanje, ki temelji na prakti¢nem znanju
in spretnostih, je individualiziran proces, ki
zahteva spoznanje enkratnosti posameznika
in situacije. Gre za neprekinjen proces, ki se
nadaljuje — interveniranje je treba spremeniti
ob razkritju novih informacij.

Nacrtovanje intervencij ali ciljev, ki jih Zeli-
mo doseci, mora biti skupno. Socialna delavka
s svojim strokovnim znanjem in izku$njami
lahko predlaga razlicne moZne vire pomoci,
lahko predlaga, koga pritegniti v reSevanje
problema. Kon¢na odlocitev, po kateri poti iti,
pa je pacientova. Pomembno je, da njegovo
odlocitev sprejmemo, tudi ¢e se nam ne zdi
najbolj$a. Pomembno je, da smo mu na voljo,
¢e pacientu ne uspe. V tem primeru mu poma-
gamo Se naprej raziskovati, da si dolo¢i nove
cilje in razis¢e nove poti do njih.

Socialna delavka ali delavec skupaj, druzno
z uporabnikom soustvarja nove moznosti, nove
okolis¢ine za bolj kakovostno zivljenje. Te
dejavnosti pripomorejo k spreminjanju ¢lo-
veka samega ali njegovih Zivljenjskih razmer,
spodbujajo in zagotavljajo njegov razvoj in
izboljSujejo moznosti za socialno integracijo
posameznika s sistemi v njegovem okolju
(Milosevi¢ Arnold, Postrak 2003: 9).

Tudi Gabi Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (2008)
poudarja, da morajo biti v procesu pomoci
raziskani, dogovorjeni, ubesedeni zaZeleni
izidi oziroma vmesni cilji in posamezni koraki
do njih. Brez smiselnega cilja ni smiselne poti.
NedoseZeni cilji, neopravljeni koraki nas zgolj
napotijo, da jih bolje razi§¢emo in na novo
zastavimo v okviru uresnicljivega.

Ce izhajamo iz ekosistemske perspektive,
tezko govorimo o metodi dela s posameznikom
(Docstoc 2012). Naj posebej opozorim, da je
pomembna pojmovna razlika med tem, ce re-
¢emo metoda dela s posameznikom ali metoda
dela s posameznim primerom. Metoda dela s
posameznikom bi ustrezala konceptu tradici-
onalnega modela, ki se osredotoca na pomo¢
posamezniku. Metoda dela s posameznim
primerom pa da vedeti, da gre za pomoc ali,

bolje, za delovni odnos med socialno delavko
in posameznim primerom. Ta posamezen
primer ni izoliran posameznik, temve¢ oseba
v kontekstu raznovrstnih odnosov z drugimi.
V naSem primeru npr. pacient v odnosu s
star$i, torej v kontekstu druZine, v interakciji
s soSolci, ucitelji, prijatelji in drugimi osebami
ali ustanovami (npr. center za socialno delo,
svetovalni center). Socialna delavka uposteva
celosten kontekst uporabnika, v naSem primeru
mladostnika. Se pravi njegov odnos s starsi,
njegove gmotne razmere, njegovo dozivljanje
Sole in svojega poloZaja v njej,njegovo doZi-
vljanje vrstnikov, njegovo dozivljanje druZine,
vrednote, ki jih je razvil ...

Po pojmovanju sistemsko ekoloskega mode-
la sta socialna delavka ali delavec in uporabnik
partnerja, sodelavca pri reSevanju tezav.

PRIMER SOCIALNEGA DELA

Z MLADOSTNIKOM V

PSIHIATRICNI OBRAVNAVI
Marko je bil v letih 2010-11 Sestkrat hospita-
liziran na Enoti za adolescentno psihiatrijo.
Med prvim enomesecnim bolni$ni¢nim zdra-
vljenjem je dopolnil 17 let. Vsako bolni§ni¢no
zdravljenje je trajalo povprecno mesec in pol.
Marko je Zivel skupaj z materjo. Mati in oce
sta se locila, ko je imel 3 leta. Po locitvi je
Marko Se obiskoval oceta. Oce je bil alkoholik.
Do fanta je bil agresiven. Pred 8 leti so se stiki
med njima popolnoma prekinili.

Marko je bil bister fant. V $oli ni bilo tezav. Te
so se zacele kazati v 9. razredu osnovne Sole:
upornisko vedenje, »Spricanje Sole«, uzivanje
psihoaktivnih substanc, slaba druzba. Uspelo
se mu je vpisati na srednjo tehnisko Solo v
domacem kraju. Letnika mu ni uspelo izdelati.
Ker se je z lahkoto ucil tuje jezike, se je skupaj
z materjo odlocil, da se prepise na srednjo tu-
risti¢no Solo. Prepis je zaradi oddaljenosti Sole
od kraja stalnega bivanja zahteval namestitev
v dijaski dom.

S prepisom tezave v Soli niso izginile. Marko
je Se naprej »$prical«, uZival alkohol in druge
psihoaktivne substance in zahajal v slabo
druzbo. Mati ni imela vzgojne moci nad njim.
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Njenih zahtev ni Zelel izpolnjevati. Veliko sta
se prepirala glede ucenja, »Spricanja« pouka,
ponocevanja, opravljanja hiSnih obveznosti.

Po smrti najboljsega prijatelja je Marko Zelel
narediti samomor. Z materjo sta poiskala po-
moc v psihiatri¢ni ambulanti. Takrat je bil tudi
prvi¢ napoten na zdravljenje na naso enoto. Prvi
cilj zdravljenja je bil, da Marko ne bi ve¢ mislil
na samomor, da bi nehal uZivati psihoaktivne
substanc in da bi ga okrepili z ustreznimi stra-
tegijami reSevanja stisk in tezav. Marko je bil na
oddelku vkljucen v individualno in skupinsko
terapevtsko obravnavo. Mati se je vkljucila v
skupino za starSe. Intenzivneje sem zacela z
Markom delati med tretjo hospitalizacijo, ko je
Marko toliko napredoval v procesu zdravljenja,
da je izrazil Zeljo, da bi Zelel koncati Solo. Za
zacetek sva se skupaj odlocila, da se vkljuci v
bolnisni¢no Solo, da preizkusi, koliko ucnih
navad in znanja mu je uspelo ohraniti po dveh
letih nerednega obiskovanja Sole.

Kmalu se je pokazalo, da bi srednjo Solo lah-
ko izdelal z malo uéenja. U¢no snov je hitro
razumeval. Na ucne ure ni zamujal. Uciteljice
v bolnis$ni¢ni Soli so ga zelo pohvalile, ¢e$ da
dobro napreduje. V soglasju z njim sem nave-
zala stik z mati¢no Solo. Razumeli so ga in so
mu bili pripravljeni pomagati. Ponudili so mu
moznost tretjega rednega vpisa v prvi letnik.

Vendar pa je Marko izrazil Zeljo, da bi zame-
njal okolje Solanja in bivanja, da ne bi spet
zaSel v slabo druzbo. Strah ga je bilo tudi
pristopa uciteljev, glede na to, da ga skoraj
ni¢ ni bilo v Soli. Podprla sem njegovo Zeljo,
da se preSola v Ljubljano. S preSolanjem bi
bilo treba urediti tudi bivanje. Z materjo sta se
preZivljala z njeno placo in preZivnino iz jam-
stvenega sklada, do katere je Marko upravicen
le do polnoletnosti. Mati je izrazila stisko
glede placila dijaskega doma. V stanovanjsko
skupino za mladostnike Marko ni Zelel.

V pogovor in dogovor o sodelovanju smo
vkljucili tudi dedka, ker se je zelo zanimal
za Marka. Dedek se je odlocil, da bo materi
pomagal pri placilu bivanja v dijaskem domu.
Potrudila sem se urediti tretji redni vpis v prvi
letnik istega programa $olanja v Ljubljani.

Tega je lahko dovolil le ravnatelj na podlagi
utemeljenih razlogov. Zaprosila sem tudi za
namestitev v dijaski dom.

Z Markovo odlocitvijo se po tihem nisem po-
polnoma strinjala. Glede na izku$nje sem dvo-
mila, ali je dijaski dom primerno bivalno okolje
zanj. Primernej$a se mi je zdela stanovanjska
skupina, ker deluje bolj strukturirano. Marko
je imel tezave z mejami, organizacijo svojega
Casa, delovnimi navadami. Delo vzgojiteljev je
ne le reparacija vedenja posameznika, temvec
tudi izboljSanje odnosov v druZini. Materi so
lahko pomembna opora pri njeni star$evski vlo-
gi. Toda kljub dvomom sem ga podprla. Vedela
sem, da bova reSitve $e iskala, Ce izbrana pot ne
bo najboljSa. Nasa vloga je, da v procesu po-
moci raziskujemo s svojim strokovnim znanjem
pacientovo razumevanje njegove Zivljenjske
situacije in njegovih konceptov resevanja pro-
blemske situacije. Pomembno je, da se procesi
raziskovanja, soustvarjanja pomoci in podpore
nadaljujejo v smeri Zelenega izida, ko se pojavi
nova problemska situacija.

Sklicali smo skupni tim z vodjo dijaSkega
doma, vzgojitelji in svetovalnim delavcem
dijaSkega doma in se pogovorili o nasih sku-
pnih pri¢akovanjih in ciljih. Seveda smo v na$
skupni pogovor vkljucili tudi Marka in mamo.
Vsak od nas je prevzel del odgovornosti v pro-
cesu reSevanja problema na poti k Zelenemu
izidu. Na§ skupni cilj je bil, da Marku uspe
redno obiskovati pouk, da konca prvi letnik,
da ne uZiva psihoaktivnih substanc, da poiSce
pomoc¢ oz. se pogovori s kom od nas, kadar
obcuti hudo stisko. Marko je z vkljucitvijo v di-
jaski dom tudi koncal bolni$ni¢no zdravljenje.
Kot smo se dogovorili, sem bila stalno v stiku
s Solsko svetovalno delavko in svetovalnim
delavcem v dijaskem domu.

Marku ni §lo po pri¢akovanjih. Prve tedne
mu je bilo v Soli tezko. Zamujal je k pouku
ali prej odSel iz Sole. V domu je bil precej
odmaknjen od drugih. Kljub temu je napredek
le bil. Solsko svetovalno delavko sem prosila
za razumevanje, ¢e$ da je tezko pricakovati
stalno navzocnost pri pouku in ucno uspesnost
od mladostnika, ki zadnja tri leta ni obiskoval
pouka.



Vse vendarle ni $lo tako, kot smo vsi prica-
kovali. Marko je bil spet v stiski. TeZave v
Soli so se nadaljevale. Odnos z materjo se ni
izboljsal. Spet sva se pogovorila o stanovanjski
skupini. To so podprli tudi lececi psihiater,
Solska svetovalna delavka, svetovalni delavec
v dijaskem domu, mati in dedek. Marko se je
odloci, da bo poskusil.

Povezala sva se z matinim centrom za so-
cialno delo. Socialna delavka centra se je
pozanimala, kje bi bila moZna namestitev.
Med hospitalizacijo se je naslo prosto mesto
v stanovanjski skupini v bliZini Sole. Ker je
bil to za Marka naporen korak, sem se do-
govorila z vzgojiteljem za obisk in ogled. Na
prvem obisku smo se dogovorili, da Marko en
teden (brez dokon¢ne odlocbe 0 namestitvi) v
popoldanskem Casu vsak drugi dan obiskuje
iz bolnisnice stanovanjsko skupino, preden se
dokon¢no odloci.

Marko se je na podlagi osebne izkusnje,
kako potekata Zivljenje in delo v stanovanjski
skupini, odlocil, da se vkljuci. Nadaljeval je z
ambulantnim zdravljenjem. Socasno sta se z
materjo odlocila tudi za vkljucitev v program
Drustva UP za pomoc¢ zasvojencem in njiho-
vim svojcem.

Marku ni uspelo nadoknaditi zamujenega po-
uka in u¢nih obveznosti. Kazalo je, da letnika
ne bo izdelal. Kaj zdaj? Ali je zaradi starostne
razlike in zrelosti moZen in smiseln Cetrti
redni vpis v prvi letnik. Marko se je odlocal
tudi o tem, ali bi sploh ostal v stanovanjski
skupini. Skupaj z lece¢im psihiatrom sva se
odlocila, da Marku predlagava skupni pogovor
z vsemi udeleZenimi pri reSevanju njegovih
tezav. Marko je privolil. Na skupni pogovor
smo povabili Solsko svetovalno delavko, ra-
zredniCarko, matinega vzgojitelja, terapevtko
drustva Up in mamo.

Skupaj smo se dogovorili, da Marko ostane v
stanovanjski skupini, da se Se enkrat, Cetrti¢
vpiSe v prvi letnik in da ne prekine terapev-
tskega vodenja v drustvu UP.

Marko po tem pogovoru ni ve¢ iskal psihiatricne
pomoci. Pot je bila prava. Se vedno je vkljucen
v stanovanjsko skupino. Zdaj smo na polovici

Solskega leta. Gre mu in vse kaze, da bo, ¢e bo
tako nadaljeval, uspesno naredil letnik.

SKLEP

V prispevku sem predstavila sodobna teo-
retska izhodis¢a in procese pomoci, delovnega
odnosa (Gabi Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ 2010) in
proces definicije problema (Meyer 1993), saj se
mi zdijo pomemben okvir za prakso socialnega
dela v psihiatri¢ni dejavnosti. Dolocajo proces
pomoci, v katerem se zgodi prav tisto, kar je
pomembno za delo z mladostniki. Mladostni-
ka Ze zaradi razvojnega obdobja, v katerem
ni niti ve¢ otrok niti odrasel in je kot tak Se
odvisen od svojih starSev, skrbnikov, vrstnikov
in drugih pomembnih oseb za njegov razvoj,
ne moremo obravnavati zgolj individualno.
Socialni delavci in delavke moramo v procesu
pomoci povezati vire pomoci vseh udelezenih
v socialni mreZzi mladostnika: njegovo druZzi-
no, vrstnisko skupino, $olo, skupnostne vire
podpore in pomoci.

Posebno pozornost sem posvetila vlogi
socialnega dela v psihiatriji. Socialne delavke
in delavci moramo imeti znanje in moc, da
pacientu predstavimo moZzne poti reSevanja
stik in teZav, seveda pa pacient sam odloca o
tem, kaksno pot bo izbral. Pomembno je, da se
mu pridruzimo, ga pri tem podpremo, tudi ¢e
njegova izbira z nasega strokovnega zornega
kota ni najboljsa.

Ce povzamem besede Paula Freira (1985),
smo socialni delavci »agenti spremembx, ki
zaznamo, kaj je mogoce v danem trenutku
narediti. Posameznika podpremo tam, kjer
sam Zeli, in ne tam, kjer bi sami Zeleli delovati.

Socialne delavke in delavci v psihiatriji
pozornost usmerjamo na sovplivanje telesnih,
dusevnih in druzbenih dejavnikov, ki delujejo
na dusevno stisko ali motnjo posameznika.
Menimo, da dusevno stisko ali motnjo lahko
sprozi tako druzbena situacija ali Zivljenjska
sprememba (kot so smrt ljubljene osebe,
druzbena izolacija, Solski neuspeh ...) kot tudi
telesne teZave, ki nas ovirajo pri opravljanju
pomembnih Zivljenjskih dejavnosti, saj to
lahko neugodno vpliva na naSe funkcioniranje
v druzbi.
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Koncept »¢lovek v okolju« je temeljno
vodilo procesa pomoci v socialnem delu v
psihiatriji. Priporocljiv je predvsem za delo z
mladostniki. Najbolj zato, ker so mladostniki
bolj odvisni od svojega okolja: od starSev,
vrstnikov, uciteljev. Gre za pogled, v skladu
s katerim je posameznika treba razumeti v
kontekstu pogojev in moznosti, ki jih ima v
svojem okolju. S pojmom druzbeno okolje
posameznice razumemo njeno druzino, bi-
vanjske razmere, zaposlitev ali Solsko situacijo,
materialni polozZaj, moZnosti za izobraZevanje,
vire pomoci v skupnosti, odnose s prijatelji in
soSolci, moznosti za rekreacijo ... Socialne
delavke in delavci moramo posebno pozor-
nost namenjati virom in podpori, oviram in
priloznostim, dejavnikom tveganja in varo-
valnim dejavnikom v okolju mladostnika in
mladostnice.
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BOLNISNICNO SOCIALNO DELO NA KLINICNEM
INSTITUTU ZA KLINICNO NEVROFIZIOLOGIJO

uvobD

V prispevku predstavljam znacilnosti
socialnega dela v zdravstvu oziroma, Se bolj
specificno, bolni$ni¢no socialno delo na Kli-
ni¢nem institutu za klini¢no nevrofiziologijo
(v nadaljevanju KIKN). Predstavljam vzorec
socialnega dela s posameznikom in social-
nega dela z druZino. Pri obeh sta odlocilni
pomo¢ pri reSevanju kompleksnih socialnih
problemov in soustvarjanje reSitev. Gre za
projekt sodelovanja, ki ga oblikujemo s spo-
razumevanjem, dogovarjanjem in soustvar-
janjem resitev oziroma dobrih izidov v enem
procesu, in kjer raziskujemo deleZ vsakega
od udeleZenih v resitvi pri konénem dobrem
izidu (Liissi 1990).

Bolni$ni¢no socialno delo na podrocju
zdravstva v Sloveniji nima niti »formalnega«
priznanja niti »ustreznih standardov in nor-
mativov«. Vloga socialne delavke' na KIKN
v okviru Skupine strokovnjakov za obravnavo
oseb z amiotrofi¢no lateralno sklerozo (v
nadaljevanju Skupina za ALS) je specifi¢na.
Razvijati se je zacela pri delu z osebami z
ALS. Zacne se pri prepoznavanju bolezenskih
znakov. Socialna delavka jih mora hitro prepo-
znati, bolnikom olajsati dodatne skrbi oziroma
jih povezati z ustreznimi strokovnjaki.

Taks$no delo v tujini opravljajo medicinske
sestre koordinatorke, saj zahteva dobro pozna-
vanje ve¢ podrocij, predvsem seveda bolezni.
Obsezno znanje socialni delavki omogoca, da
skupaj z bolniki najde nacin za podrobne;jsi

V ¢lanku zenski spol velja za oba spola.

bolezni in oviranosti, ter tako laze poisce za
vse sprejemljiv nacin Zivljenja v senci bolezni.

VSEBINA DELA SOCIALNE
DELAVKE NA KLINICNEM
INSTITUTU ZA KLINICNO
NEVROFIZIOLOGIJO

Socialno delo v zdravstvu se je v ZdruZenih
drzavah Amerike, na Massachusetts General
Hospital, zacelo Ze na zacetku 20. stoletja (Be-
der 2006). Na prelomu stoletja so vedno bolj
skrbeli tudi za bolnike zunaj doma. Bolni$nice
so pri zdravljenju pocasi nadomescale domace
okolje. SoCasno s to preusmeritvijo nege so se
zaceli zdravniki zavedati, da so prav Zivljenjske
razmere in osebne teZave bolnikov pripomogli
k bolezni.

Na zacetku 20. stoletja sta dr. Richard Ca-
bot in prva socialna delavka Ida Cannon, na
Massachusetts General Hospital, prispevala
poimenovanje in vsebino socialnega dela in
socialna delavka oz. delavec je prikazan kot
aktivni udelezenec v upravljanju in oskrbi z
bolnimi ljudmi. V 21. stoletju dobiva praksa
bolni$ni¢nega socialnega dela vse vecji pomen.

Zdravnik Cabot je zasnoval uvedbo nemedi-
cinskega profila delavca v bolnisnici. Ugotovil
je, da bi se morali socialni delavci in delavke
skupaj z zdravniki ukvarjati z bolnikovimi
socialnimi problemi, povezanimi z zdravstveno
oskrbo. Imel je vizijo, da bi socialne delavke
in delavci z zagotavljanjem vseh potrebnih
informacij in opozoril pomagali bolnikom in
njihovim svojcem pri prilagoditvi v ¢asu hospi-
talizacije. Tako bi bila naloga socialne delavke
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bolnikom pojasniti vpliv bolezni in podrob-
nosti o prednostih zdravljenja v bolniSnicah.

Delo z bolni$ni¢nimi zdravniki lahko daje
socialnim delavkam dodatno razseznost in
Sirino za razumevanje informacij v zvezi z
bolnikom. Ne glede na stalis¢a o izvajanju
zdravstvene nege je verjetno, da bodo prevla-
dujoci nacini zdravljenja v prihodnjih letih
presli v kaksno drugo obliko. Bolni$ni¢ne
socialne delavke se bodo Se naprej prilagajale
spremembam in prilagodile svojo funkcijo bol-
nisni¢nemu okolju, svoje strokovne storitve pa
bodo v celoti ponujale bolnikom. Spremembe
so vidne tudi v tem, da socialne delavke ne
gledajo vec kot zdravnikove desne roke, ampak
s0 z izvajanjem socialno-zdravstvenih storitev
zaceli poudarjati strokovno neodvisnost soci-
alnega dela in dobro sodelovanje pri timskem
delu (Beder 2006: 3).

Vloga socialnih delavk je bila predvsem
premosti vrzel med bolni$ni¢nim in bolniko-
vim obic¢ajnim druzbenim okoljem. Od soci-
alnih delavk so pricakovali, da bo njihovo delo
olajsalo socialne, okoljske in Custvene tezave,
ki bi lahko vplivale na bolnikovo zdravstveno
stanje.

Za koncept socialnega dela v zdravstvu je
Salvatore (Kitchen, Brook 2005) predlagal za
socialne delavke in delavce model ravnanja, v
katerem se vkljucijo v oceno psihosocialnega
stanja. Pois¢ejo lahko konkretne vire za oce-
njevanje, svetovanje in sodelovanje z drugimi
disciplinami, ki vplivajo na vedenjske vidike
bolezni, in psihoedukacijo za ponudnike
zdravstvenih storitev in bolnike, kadar je to
potrebno. To so bile storitve na podlagi po-
svetovanja. Prakti¢ne izkuSnje so razkrile, da
je sodelovanje zaradi zapletenosti zadev, tako
bolnisni¢nih kot ambulantnih, postalo nujno.

Socialno delo je v bolnisnicah sekundarna
dejavnost. Ima specificne cilje in je vklju¢eno
v sistem zdravstva. V takem okolju so socialne
delavke v manjsini, hierarhi¢no so podrejene
profesionalcem v medicini, to pa daje videz,
kot da je njihovo znanje manj pomembno
(Raposa Tajnsek 1996).

Bistvena vloga socialnega dela v javnem
sektorju — sem sodi tudi bolni$ni¢no socialno
delo — je zagotoviti pristop do storitev vsem

uporabnikom, ne glede na njihovo tezavnost in
zahtevnost. Socialno delo, Se zlasti v javnem
sektorju, je zato sluzba povsem nizkega praga.
Posledica tega je, da so socialne delavke v
svojih vlogah in nalogah morda bolj omejene,
hkrati pa, da si morajo izmisliti najrazli¢nejsa
ravnanja in so zato nujno bolj ustvarjalne
(Flaker 2003). Jordan (1987) meni, da je Skoda
placevati socialne delavke tam, kjer so postop-
ki natan¢no predvideni.

V Sloveniji smo sledili razvoju iz tujine in
tako so leta 1960 na pobudo takratnega Repu-
bliskega sekretariata za zdravstvo in socialno
varstvo sklicali posvetovanje zdravstvenih in
socialnih delavcev Slovenije. Na posvetu so po-
udarili, da naj socialno delo postane integralni
del zdravstva. Leta 1963 je izSlo »Strokovno
navodilo za organizacijo in delo socialnih sluzb
v zdravstvenih zavodih« in zahtevalo uvedbo
socialne sluzbe v bolni$nicah z ve¢ kot 200
posteljami (Erzen 2006).

Danes na podrocju zdravstva v Sloveniji
(bolniSnice na primarni, sekundarni in terciarni
ravni, tudi onkologija, Univerzitetni rehabili-
tacijski institut »URI — SOCA« in zdravstveni
domovi) po dostopnih neuradnih podatkih (na
Zavodu za zdravstveno varstvo ni podatka)
Stevilo socialnih delavk in delavcev ne preseze
Stevila 100.

Bolni$ni¢ne socialne delavke v Sloveniji
smo v svojem delovanju vezane na zakone
in druge splosne akte ter predpise s podrocja
zdravstva (Erzen 2008: 347-353). Tako smo pri
svojih ukrepih in dejavnostih ob nacrtovanju
skrbi za bolnike vezani na Zakon o zdravstveni
dejavnosti (2004). Minister za zdravje nam
doloca delovno podrocje in stopnje zahtevnosti
po seznamu poklicev v zdravstveni dejavnosti,
delovno podrocje in poklicno dejavnost pa
doloc¢a delodajalec v svojih internih aktih.

Za potrebe raziskovalne naloge, ki sem jo
zacela konec leta 2009, sem zaprosila pristoj-
no Ministrstvo za zdravje RS (v nadaljevanju
MZ) in Kadrovsko sluzbo v UKCLJ za uradni
opis del in nalog socialne delavke v zdravstvu
oziroma na nevrofiziologiji. Iz MZ so mi odgo-
vorili, da »ne razpolagajo z uradnimi opisi del
in nalog socialnega delavca niti v zdravstvu niti
ne na nevrofiziologiji«. Iz kadrovske sluzbe pa



so mi v svojem odgovoru poslali uradni opis
del in nalog »socialnega delavca I« (v nada-
ljevanju SD 1II) in »socialnega delavca I« (v
nadaljevanju SD III) iz sistemizacije UKCLJ.

Dela in naloge SD II in SD III so razlicne
glede na zahtevnost delovnega mesta in ob-
segajo: pomo¢ pri reSevanju socialnih tezav
bolnikov, ki so povezane z obolenjem, proce-
som zdravljenja in rehabilitacijo, zagotavljanje
pomoci pri iskanju ustreznih oblik pomoci
in storitev, zagotavljanje strokovne pomoci
in socialne podpore bolnikom in svojcem za
ucinkovitejse reSevanje socialnih stisk in tezav,
sodelovanje z zdravstvenim timom, strokov-
nimi sluzbami zavoda in zunaj zavoda, Clani
bolnikovega oZjega in SirSega okolja, samo-
stojno nacrtovanje, organiziranje in izvajanje
socialnega dela, sodelovanje z zdravstvenim
timom, s strokovnimi sluzbami zavoda in zunaj
zavoda, s ¢lani bolnikovega oZjega in SirSega
okolja, naCrtovanje, organiziranje in izvajanje
strokovnega izobraZevanja, programov pri-
pravniStva, delovne prakse, raziskovalnega
dela na podrocju socialnega dela v zdravstveni
dejavnosti, vodenje dokumentacije, uradnih
zapisov o ugotovitvah, pripravo porocil o
delu in opravljenih storitvah, skrb za varno in
kakovostno obravnavo bolnikov, arhiviranje,
sodelovanje v strokovnih skupinah, naértova-
nje, organiziranje in izvajanje strokovnega izo-
brazevanja, programov pripravniStva, delovne
prakse, raziskovalnega dela. Poleg tega morata
SD Il in SD III poznati storitve v skupnosti in
pomoc pri uveljavljanju pravic.

V zdravstvu od leta 1982 obstajata enotni
seznam zdravstvenih storitev (ovrednoten
v tockah, minutah trajanja in potrebni ka-
drovski zasedbi) in samoupravni sporazum
o njegovi uporabi v svobodni menjavi dela,
imenovan »Zelena knjiga«. Socialno delo je
opredeljeno v dveh storitvah (Enotni seznam
zdravstvenih storitev). Prva storitev je daljsa
(socialna obravnava psihiatri¢nega bolnika) in
obsega: intervju z bolnikom in svojci, posvet
z zdravstvenimi sodelavci, dokumentiranje,
ukrepanje na podlagi dobljenih podatkov pri
socialni sluzbi, patronaZi, delovni organizaciji
in podobno. Vkljucuje tudi socialni posvet.
Normativ storitve je 120 minut. Druga je

krajSa, socialna obravnava ali intervencija. Pri
tej je normativ 20 minut.

SOCIALNO DELO NA KLINICNEM
ODDELKU INSTITUTA ZA KLINICNO
NEVROFIZIOLOGIJO

Na KIKN v Univerzitetnem klini¢nem
centru v Ljubljani (v nadaljevanju UKCLJ) so
prvo socialno delavko zaposlili leta 1971, in to
v okviru Centra za Zivéno-miSicne bolezni. So-
cialno delo si na KIKN od zacetka utira lastno
pot, vzporedno z drugimi poklici pa pridobiva
tudi ugled. Zaradi velikega napredka v medi-
cini, ki temelji na zahtevni tehni¢ni podpori,
in tudi zaradi zahtevnega nacina zdravljenja
in oskrbe, ki se vse bolj prestavlja v domace
okolje, je socialna delavka pri nacrtovanju
zdravljenja in obravnavi bolnikov tudi po nji-
hovem odpustu iz bolni$nice nepogresljiv ¢len
v verigi zdravnikov, sester in drugih strokovnih
sodelavcev na KIKN.

Vse to pa od socialne delavke na KIKN,
ki dela na ozkem podrocju zdravstva, zahteva
tudi »specializacijo« oziroma prilagoditve
glede vsebine in zahtevnosti dela. To delo
se dopolnjuje z delom drugih strokovnjakov,
hkrati pa mora biti namenjeno izboljSevanju
in ohranjanju bolnikovih Zivljenjskih razmer
oziroma kakovosti njegovega Zivljenja. Mora
se prilagajati procesu obravnave bolnikov
(socialna delavka dela po vzoru koordinatorja
iz tujine). Socialna delavka je pri nacrtovanju
in spremljanju zdravljenja nepogresljiv Clen
v verigi zdravstvenih delavcev in sodelavcev.

Amiotrofiéna lateralna skleroza

ALS je razmeroma redka, zahtevna nevrolo-
Ska bolezen. Lahko povzroci tudi invalidnost.
Bolezen spreminja Zivljenje tako posameznika
kot tudi njegove druZzine. Vzroka za nastanek
ALS ne poznamo, zato tudi ni vzro¢nega
zdravljenja. Povprec¢no prezivetje je od tride-
set do Sestdeset mesecev. A bolniki in njihovi
bliznji ohranjajo le upanje, da so se ob dolo-
¢itvi diagnoze zmotili, kajti pri ALS lahko
medicina danes pomaga le s simptomatskim
zdravljenjem in s paliativno oskrbo. Vendar
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laZno upanje, zaradi katerega bolnik in svojci
ne upostevajo priporocil strokovnjakov, po-
gosto postane vir novih razocaranj. Problemi
ostanejo oziroma se $e povecajo.

Skupina strokovnjakov za
obravnavo oseb z amiotrofi¢no
lateralno sklerozo

Osebe z ALS in njihove druZine se zaradi
bolezni srecujejo s Stevilnimi stiskami in
teZavami. Da bi jih vsaj delno odpravili ali
ublazili, smo na KIKN v UKCLJ — tu sem
zaposlena kot socialna delavka — leta 2002
oblikovali Skupino za ALS. Skupina bolnikom
in njihovim najbliZjim zagotavlja pri vsakem
pregledu oziroma sre¢anju podrobne infor-
macije 0 bolezni (Mitsumoto, Del Bene
2000, Sloan et al. 2006).

Tako se bolnik ne pocuti zapuscenega in
lahko o dobljenih informacijah v zvezi z bole-
znijo razmislja v domacem okolju, da bi tako
ob naslednjem srecanju postavil nova vprasanja
in predstavil dileme, ki so mu bila ob prejSnjih
srecanjih nerazumljive ali pa jih je presliSal.
Ob naslednjih obiskih v Skupini za ALS kot
socialna delavka poskrbim za dodatne informa-
cije, ki jih poleg osebnega pogovora potrebuje
bolnik. Posredujem mu pisna gradiva o ALS
(so na spletni strani www.kclj.si/ikn, damo
jih tudi v tradicionalni, pisni obliki). Gradiva
lahko njegovo zdravljenje in nego samo iz-
boljsajo, ne le zato, ker bo bolj razumel svojo
bolezen, ampak tudi zato, ker bodo njegovi
skrbniki bolj strokovni. Previdni moramo biti
tako s koli¢ino informacij na medmreZju kot
tudi z neznanstvenimi terapevtskimi zapisi za
zdravljenje bolezni.

K sodelovanju v Skupini za ALS smo pri-
tegnili vse strokovnjake, ki bi jih bolniki med
svojo boleznijo lahko potrebovali. Poglavitni
nalogi Skupine za ALS sta bili izdelati stro-
kovno doktrino in poskrbeti za udejanjenje te
doktrine v praksi.

V podobnih tujih skupinah (Zidar 2002)
redno sodelujejo nevrolog, koordinator (v
tujini je to medicinski tehnik, pri nas socialna
delavka), socialna delavka, fizioterapevtka, de-
lovni terapevt, logopedinja, medicinski tehnik

in dietetik. Glede na potrebo se pridruzijo Se
drugi strokovnjaki in strokovnjakinje, npr. pul-
molog, gastroenterolog, ortopedinja, fiziater,
sodelavka slovenskega drustva Hospic in dru-
gi. Sestavo nase Skupine za ALS je bilo treba
prilagoditi lokalnim znacilnostim. Tako imamo
redne tedenske sestanke v oZjem sestavu Sku-
pine za ALS in enkrat na mesec v $irSi sestavi,
ko sre¢anje namenimo predvsem strokovnemu
izpopolnjevanju in pregledu novosti.

Osebe z ALS in njihovi svojci so v ¢asu
obravnave v Skupini za ALS obdobno, na
tri mesece oziroma v poznejSih fazah vse
pogosteje, v stiku z nevrologom in socialno
delavko, ki sta so¢asno v nevroloski ambulanti.
Ker z zacetkom delovanja Skupine za ALS Se
nismo imeli toliko sodelavcev, kot smo jih k
sodelovanju povabili do danes, osebe z ALS
niso imele na voljo tudi drugih ugodnosti, ki
so mozne danes. Obravnava je bila zato bolj
povrsna, ponujali pa smo jim, kar je bilo glede
na razmere mozno.

Specifiénost socialnega dela na
Kliniénem institutu za kliniéno
nevrofiziologijo

Tako kot je lahko zapleteno razumevanje
ALS (hitro napredovanje bolezni zahteva hitre
prilagoditve in korenite spremembe v dinamiki
druzinskega Zivljenja), sta lahko zapleteni tudi
vloga in vsebina socialnega dela v Skupini za
ALS. Vsebino oblikuje vsak posameznik z
ALS, vsak ¢lan druZine, ne nazadnje obliku-
jemo jo vsi udeleZeni v procesu spremljanja
in boja z ALS.

Narava socialnega dela na KIKN izhaja iz
medicinskega vidika, kajti ALS zahteva, da
je za vse poskrbljeno hitro, ekonomi¢no in z
najmanjSim naporom za bolnika in njegovo
druZino. Zacne se pri prepoznavanju bole-
zenskih znakov. Socialna delavka jih mora
dobro in hitro prepoznati, da jih lahko pojasni
in vsem zmanj$a dodatne skrbi oziroma jih
poveZze z ustreznimi strokovnjaki. Posame-
znike in skupine opozarja na ovire, s katerimi
se spoprijemajo pri uveljavljanju osebnih in
¢lovekovih pravic ter vsakr$nih potreb, ki
odstopajo od druzbenih idealov. Osredotoca



se na prepoznavanje moznosti, da posameznik
lahko predela svojo »bolecino« z druga¢no
izkusnjo, pri tem pa uporablja njemu lastne
spretnosti in darove.

Ob tem poskrbi, da osebi z ALS stojijo
ob strani razli¢ni strokovnjaki in zdravniki.
Skupaj z osebami z ALS in njihovimi svojci
raziskuje, kaj najbolje opiSe njihovo stanje
in naravo bolezni (Andersen 1996), doloca
nacrt zdravljenja in nacrt skrbi. Pomembni so
soCuten, razumevajoc in spodbuden odnos do
soCloveka, spostovanje njegove individualnosti
in upostevanje njegovega posebnega Zivljenj-
skega konteksta.

Socialno delo z druZino na KIKN je enako
pomembno kot delo z osebo z ALS. Pogosto
so druzinski ¢lani v zanikanju in morajo biti
pouceni o potrebah bolnika. Socialna delavka
vsakemu druzinskemu Clanu da ¢im jasnejse
informacije in se ob tem ne jezi, Ce mora infor-
macijo ponoviti ali morda dopolniti. Ljudje v
hudih stiskah pogosto preslisijo, kar jim pove,
saj njihove misli preplavijo Zalostni dogodek
in negotove razmere. Zato je razumljivo, da
bo kateri od druZzinskih ¢lanov popacil tisto,
kar je poslusal, ko bo isto stvar ponovil komu
drugemu (Ray 2000). DruZzine so velikokrat
prikrajSane v marsicem in socialna delavka
jih podpira, da se lahko sprostijo njihovi viri
za pomoc¢ in nego bolnim.

Delo, ki ga opravlja socialna delavka v
Skupini za ALS, je zelo zahtevno. Stevilne
razmere v Zivljenju posameznika so zanj
brezupne, zato je vsakr$no izboljSanje ka-
kovosti njihovega Zivljenja velik uspeh. Na
vsaki stopnji bolezni sta opredeljeni vloga in
funkcija socialne delavke ter izzivi, s katerimi
se srecuje. Bolnikom, ki so jim bolezen komaj
diagnosticirali, naj bi zagotavljala ¢ustveno
podporo (to olajsa razpravo med bolnikom,
druZino in zdravstvenim osebjem), pri tistih
v poznejsih fazah in pri terminalnih bolnikih
pa zagotavlja podporo pri krepitvi odnosov.
V Casu od dolocitve diagnoze do terminalne
faze daje navodila glede najrazli¢nejSih potreb:
custvenih, psiholoskih, izobrazevanje o bole-
zni, napotitve v drustvo, urejanje zavarovanj
in drugih predpisov za potrebe utemeljitev
pri raznih intervencijah (PEG, neinvazivno

umetno predihavanje, simptomatsko zdravlje-
nje). Poleg tega je socialna delavka odgovorna
za splosno koordinacijo in vodenje ¢lanov tima.

Kot socialna delavka v Skupini za ALS
moram celostno obravnavati vedno zahtevnejSe
in velikokrat tudi neuresnicljive individualne
potrebe oseb z ALS. Pri svojem delu sem po-
gosto v polozaju, ko moram osebam z ALS in
njihovim druzinam sporociti slabo novico ali
odgovarjati na njihova vprasanja (npr. glede
napredovanja bolezni, nenadnega slabSega
odzivanja na zdravila, poslabsanja celjenja rane
z zapleti, izgube svojca, sobolnika, povedati
moram tudi slabo novico o premestitvi in Se
veliko drugega).

Pogosto so vprasanja zelo zahtevna, Se bolj
pa so zahtevni moji odgovori nanje. Obstaja
veliko eti¢nih vprasanj, ki jih je treba uposte-
vati v komunikaciji (nacrtovanje nege, skrb
za osebe z ALS in njihove druZine, pomo¢
pri odlo¢anju, odlocitev glede prehranske
in dihalne podpore ter vprasanja ob koncu
Zivljenja). Velika ovira je lahko komunikacija
prek telefona, ker nisem prepricana, ali smo
se pravilno razumeli. Osebe z ALS se rade
zaupajo, zato je osebni stik z njimi najboljSa
izbira komunikacije, ker imajo vecji obCutek
zaupanja (pogovor iz o¢i v oci). Odlocitve o
zdravljenju lahko ob¢utno spremenijo Zivljenje
bolnika in njegove druZine (McCluskey 2007),
zato mora biti komunikacija jasna in nedvou-
mna, informacije pa natan¢ne in po moznosti
tudi v pisni obliki.

Razumevanje populacije oseb z ALS in nji-
hovih zdravstvenih problemov tako vkljucuje
seznanjenost z obi¢ajnimi potmi pri obravnavi
in spremljanju te specifi¢ne bolezni. To znanje
mi omogoca sodelovanje, ocenjevanje, nacr-
tovanje, koordinacijo in vsestransko komuni-
kacijo, prilagodljivost, ustvarjalnost, toplino,
socutje ipd. Delovati moram kot zdravnik
specialist, vodja, svetovalec, koordinator, vzgo-
jitelj, navijac, raziskovalec, mentor in inovator.
Moja vloga je raznovrstna in zapletena, tako
kot so zapletene potrebe bolnikov in njihovih
druZin. Poleg tega mi socialno delo omogoca
pristnejSo interakcijo z drugimi zdravstvenimi
strokovnjaki, s katerimi se je treba dogovarjati
v imenu bolnika. Razumevanje organizacijske
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strukture omogoca interdisciplinarno timsko
delo in neformalno delo v imenu bolnika.
Poznavanje SirSega konteksta moznih oblik
pomoci pa mi omogoca, da se povezujem z
bolniki in jim omogo¢am pridobitev sredstev
za napotitve na druge z zdravjem povezane
programe. Razumevanje posebnih zdravstve-
nih in intervencijskih postopkov mi omogoca
osmisliti celotno interakcijo z bolniki in dru-
zinskimi ¢lani, v vlogi svetovalcev in zaupnika.

Vsebina socialnega dela na
Klinicnem oddelku instituta za
klinicno nevrofiziologijo po

vzoru iz tujine

Socialno delo smo na KIKN zaceli razvijati
za osebe z ALS, zbrane izku$nje pa nam bodo
pomagale pri organizaciji podobne skrbi za
osebe z drugimi boleznimi.

V tujini skrb za osebe z ALS poteka v po-
sebnih, za to bolezen organiziranih centrih (v
bolniSnicah). Tam imajo zelo razvit tudi mul-
tidisciplinarni tim. Pri nas smo v primerjavi s
tujino Sele na zacetku, kajti na vseh podrocjih
obravnave oseb z ALS utiramo nove poti. Po-
vsod si prizadevamo za ¢im boljSo kakovost
obvladovanja Zivljenja bolnikov in njihovih
druzin. V Angliji in ZdruZenih drZavah Ame-
rike, na primer, je delo usklajevalca oziroma
koordinatorja v timih zaupano medicinskim
sestram (Forshew 2006, Jacobs, Mitsumoto
2001). Sestra je tako »osnova« tima in na voljo
bolnikom. Za tako vlogo mora imeti, tako kot
v na$i Skupini za ALS socialna delavka, vrsto
osebnih lastnosti, da vse to zmore.

Podobno kot medicinske sestre koordinator-
ke v tujini (Jacobs, Mitsumoto 2001, Forshew
2006) na delovnem mestu socialne delavke na
KIKN skrbim, da bolnik ob odhodu iz bolnis-
nice ve, kaj mu je, oziroma pozna bolezen. Pri
tem ga moram podpirati, da se pocuti varnega.
Ker bolnik ne more zadrzati veliko znanja o bo-
lezni po prvem srecanju z zdravnikom, moram
Siriti znanje, ki ga je bolnik dobil od zdravnika,
zato ga tiho posluSam, kaj so mu povedali,
potem pa govorim v preprostem jeziku o tem,
kaj ALS je in kaj ni. Dobro je, da dobi bolnik
pisne informacije, saj lahko na podlagi tega

postavi vprasanja in izrazi pomisleke tudi pri
pogovoru po telefonu.

Poleg tega bolnika usmerjam na organizi-
rano drustvo, pozornost namenjam tudi dru-
Zinskim ¢lanom, da lahko poskrbijo zase, za
pocitek, za svoje zdravje in se lahko z nekom
odkrito pogovorijo. Vso druzino, prijatelje in
znance spodbujam, da prihajajo na preglede
skupaj z bolnikom, da bi bili kar najbolje
pouceni o bolezni in moZnosti pomoci. Prek
drustva pomagam urediti prevoze, varstvo ot-
rok, sreCanja, izobraZevanja, financno podporo,
izposojo pripomockov, pomo¢ pri kopanju
bolnika, pri zagotovitvi spremljevalcev, ¢e
skrbniki »pregorijo«.

Vedeti moram, katere storitve so na voljo
v skupnosti, in v sodelovanju z drustvom skr-
bim za pomoc¢ pri storitvi oskrbe na domu in
zagotavljanju finan¢nih sredstev zanje. Sproti
obveSCam zdravnike in druge ¢lane tima o
njihovem prispevku pri reSevanju problemov
in tezav, v oskrbo vkljuc¢ujem tudi sodelavce
Hospica in ti povratno sporocajo dejansko
stanje na terenu, to pa moram potem uskladiti
med ¢lani.

IzobraZevanje bolnika je klju¢no tudi za
svojce, da so bolje pripravljeni na spoprijema-
nje s tezavami v vseh fazah bolezni, bolnikom
pa olajSa odloditve za razne posege in zdravila.
Skrbim za pogovore o prehrani (pouciti jih je
treba o ustrezni hrani in moZnosti prehranskih
dopolnil), saj je prehrana pri bolnikih z ALS
klju¢na.

Skrbno ravnam z bolnikovim ¢asom, zato
moram temu ustrezno prilagoditi tudi koor-
dinacijo drugih ¢lanov tima na dan pregleda.
Skrbim za vkljucevanje bolnikov v Studije in
klini¢ne raziskave, kajti bolniki imajo dober
obcutek, da zanje skrbijo. Priporocljivo je, da
bolnika pokli¢em vsak teden ali na dva tedna,
da mu vlijem obcutek, da zanj skrbimo, ¢etudi
ne more ve¢ na kontrolne preglede.

Poleg tega se z bolnikom pogovorim o vseh
zdravilih, ki jih uporablja. Tako dobim obcu-
tek, ali bolnik razume, kako delujejo in kakSne
stranske u¢inke imajo. Skrbeti moram tudi, da
bolniki dobijo ustrezne izvide, ker so jim vir
informacij. Poskrbim za klini¢ne sestanke, na
katerih razpravljamo o posameznem bolniku,



da bi lahko usklajevali ustrezno pomoc in
podporo. Imeti moram dovolj specialnih znanj,
da lahko v primeru odsotnosti posameznega
¢lana izpolnim pricakovanja oziroma potrebe
bolnikov. Sposobna moram biti oceniti in po-
dati priporocila na vseh podrocjih, razvijam
sodelovanje med KIKN in druStvom za ALS
bolezni (v njem tudi skrbim za izobraZevanje).

Ob tem moram bolnike spodbujati za obi-
ske na kontrolne preglede, kajti vsak nadaljnji
obisk je zanje nekaksna obsodba, ker vedo, da
se bodo zopet srecali z dodatnimi novicami o
izgubi in Sibkostjo. Razvijati je treba mocne
osebne odnose in vedno je treba najti nekaj
pozitivnega za bolnika. Poskrbim tudi za ritual
klinike: druZzini pokojnika posljem sozalno
pismo. Po svojih najboljSih moceh se trudim
za izpolnjevanje potreb sodelavcev v timu in
za bolnike in njihove druZine ter sem v veliki
meri odgovorna za izvajanje nacel odli¢nosti
v vodenju tima.

Poleg navedenega — to pri nas ni zajeto v
vsebino socialnega delavca na KIKN — v tujini
medicinske sestre koordinatorke opravljajo
tudi teste pljucnih funkcij, funkcijskega testi-
ranja in oceno bolnikove prehranjenosti.

V okviru Skupine za ALS sem se leta 2009
odlocila za raziskavo vsebine dela socialne
delavke. Tovrstnega raziskovanja pri nas do
zdaj Se ni bilo. Ugotoviti sem hotela, koliko
od vsebine sodi na podrocje socialnega dela
in koliko na podrocje koordinatorja po zgledu
iz tujine.

Za namen raziskave sem naklju¢no izbrala
povpre¢no obremenjen teden (pet delovnih
dni od ponedeljka do petka, ko ni bilo na-
¢rtovanih prostih dni). Za vsak dan posebej
sem zapisovala dnevnik delovnega dne od
prihoda v sluzbo do odhoda domov. Podatke
sem prikazala tudi v Casovnih enotah. Zaradi
boljSega pregleda sem vsebino dela, posebej za
socialno delavko in posebej za koordinatorja,
prikazala v urah na dan oziroma na teden in
v minutah na dan oziroma na teden. Izracun
posamezne vsebine dela v sklopu socialnega
dela v Skupini za ALS je pokazal, da opravi
socialna delavka na teden v povprecju 13 ur
in pol socialnega dela in 27,25 ur dela, ki je
primerljivo z delom koordinatorja.

Socialna delavka v Skupini za ALS s svo-
jim pristopom tako razbremeni zdravnika v
nevroloski ambulanti, svojci ne izgubljajo
dodatnega dohodka, osebam z ALS pa za od-
pravo teZave ni treba iti k osebnemu zdravniku
ali v bolnisnico.

Zal socialne delavke v zdravstveni dejavno-
sti Se nimamo opredeljenih standardov in ne
normativov, zato tudi ni mogoce zagovarjati
povecCanega obsega storitev.

SKLEP

Bolni$ni¢no socialno delo ni za vsakogar in
to Se posebej velja za socialno delo na KIKN.
Bolecina in trpljenje drugih ter ozracje, v
katerem je smrt dolocena in konstantna, so
custveno izjemno naporni. Delo je zahtevno,
stresno in pogosto ¢ustveno izjemno nabito.
Socialne delavke so pogosto dusa bolniSnice,
ker zagotavljajo podporo, razumevanje in skrb
na osebni ravni.

Vsebina dela socialne delavke v Skupini
za ALS je obseznejs$a, kot jo zahteva vsebina
delovnega mesta SD Il in SD III. Primerljiva je
lahko z vsebino delovnega mesta koordinatorja
v timu za ALS v tujini, a tam to delo opravljajo
medicinske sestre.

Dela in naloge, ki jih opravlja socialna
delavka v Skupini za ALS, so vsebinsko ve-
liko obSirnejsi, kot so dela in naloge socialne
delavke v bolni$nici, zato predlagamo spre-
membo dosedanjega naziva delovnega mesta
(namesto naziva socialni delavec v zdravstvu
predlagamo naziv socialni delavec menadzer
v zdravstvu).

Za socialno delo v zdravstvu oziroma za
bolni$ni¢no socialno delo bo treba v najkraj-
Sem moznem Casu izdelati ustrezne standarde
in normative, ki bodo temeljili izklju¢no na
strokovnih argumentih ter sodobnih smerni-
cah in trendih. Pri oblikovanju normativov bo
treba upostevati razlike med vsebinami dela v
vecjih zdravstvenih ustanovah in bolni$nicah
ter manjSih zdravstvenih zavodih oziroma na
inStitutih in oddelkih.

Glede na naravo socialnega dela z osebami z
ALS in natej podlagi izdelanih ustreznih stan-
dardih in normativih (ki jih $e ni!) predlagam,
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da na KIKN natan¢no preucijo obremenjenost
socialne delavke. Stevilo oseb z ALS, ki pri-
hajajo na obravnavo v Skupino, je iz leta v
leto vecje, pooblastila in zahteve za ukrepanje
socialne delavke so zato tudi precej vecje, zato
se kazejo posledice v izgorevanju dosedanje
kadrovske zasedbe.

Ne nazadnje bi morali poiskati tudi primere
dobre prakse socialnega dela na podrocju dela
pri osebah z ALS, jih prenesti na drzavno
raven, jih uveljaviti tudi za osebe z drugimi
boleznimi in jih uporabiti za vse, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo.
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FUNKCIONALNA REMEDIACIJA
OSEB Z MOTNJAMI RAZPOLOZENJA

uvobD

Motnje razpoloZenja — mednje sodita tudi
depresivna in bipolarna motnja razpoloZenja
skupaj z njihovimi klini¢nimi manifestacijami
— s0 najpogostejse psihiatri¢ne bolezni tako
v skupnosti kot v razli¢nih klini¢nih okoljih
(Kessler et al. 2005). Poleg pogostih in resnih
zapletov (samomor, motnje zasvojenosti) osebe
z motnjami razpoloZenja porocajo tudi o slabsi
psihi¢ni blaginji in okrnjenem vsakodnevnem
funkcioniranju, ki je v primerjavi s funkci-
oniranjem pri nekaterimi drugih kroni¢nih
zdravstvenih stanjih lahko enako ali celo bolj
okrnjeno (Judd et al. 2008).

Epidemioloske Studije kaZejo, da sta preva-
lenca moten;j razpoloZenja v skupnosti in klini¢-
na pomembnost moten;j bipolarnega spektra sku-
paj z depresivno motnjo razpoloZenja obseZen
javnozdravstveni problem (Merikangas, Low
2004), saj pomembno obremenjujejo posame-
znika in druZbo, pomenijo precej$nje ekonomsko
breme in so velik problem tudi za izvajalce zdra-
vstvenega varstva in oblikovalce zdravstvenih
politik (Kessler ef al. 2009). Stopnja prevalence
za vse motnje razpoloZenja v Evropi se giblje
med 0,6 in 10,1 odstotkov (depresivna motnja:
8,3-10,1 %, bipolarna motnja: 0,6-1,2 %).

V studiji Wittchena in Jacobija (2005)
zasledimo podatek, da v dolo¢enem obdobju
svojega Zivljenja vec kot Cetrtina populacije EU
trpi ali pa bo trpela za depresijo. Ekonomsko
breme depresivne motnje razpoloZenja nikakor
ni zanemarljivo, saj znasa ocena celotnih stro-
Skov —neposrednih in posrednih, v Kanadi ve¢
kot Sest milijard kanadskih dolarjev (Stephens,
Joubert 2001), v ZDA 83 milijard ameriSkih

dolarjev (Greenberg et el. 2003) in v Evropi
118 milijard evrov (Sobocki et al. 2006).
Motnje razpoloZenja so povezane tudi s
precejSnjo izgubo delovne aktivnosti in uspe-
$nosti (Mclntyre et al. 2011). Raziskave na tem
podrocju se opirajo predvsem na podatke zdra-
vstvenega absentizma (odsotnosti z dela zaradi
zdravstvenih razlogov) in zdravstvenega prezen-
tizma (zmanjSane storilnosti in u¢inkovitosti na
delovnem mestu zaradi z zdravjem povezanih
razlogov). Podatki Studij razkrivajo, da celoku-
pna letna izguba delovne uspeSnosti zaradi ab-
sentizma in prezentizma znaSa 65,5 izgubljenih
delovnih dni na zaposlenega z bipolarno motnjo
razpoloZenja in 27,2 izgubljenih delovnih dni na
zaposlenega z depresivno motnjo razpoloZenja.
Pri tem raziskovalci menijo, da je absentizem
manj problematicen, ¢eprav je zelo povecan tako
pri bipolarni motnji razpoloZenja (27,7 dni) kot
tudi pri depresivni motnji razpoloZenja (8,7 dni).
Precej vecje izgube delovnih dni lahko zasledimo
pri prezentizmu, saj znasa za bipolarno motnjo
razpoloZenja 35,3 dni in 18,2 dni za depresivno
motnjo razpoloZenja (Birnbaum er al. 2010,
Kessler et al. 2006). Raziskovalci poudarjajo, da
bi bila prav kognitivna o§kodovanost, ki je dobro
prepoznana pri motnjah razpoloZenja, lahko
eden od odlocilnih dejavnikov slabega psiho-
socialnega in zaposlitvenega izida (Baune et al.
2010, Burdick et al. 2010). Prav tako bi naj bila
pomembno povezana z nizjo produktivnostjo,
okrnjenim osredoto¢anjem na naloge in pove-
¢anim obsegom odsotnosti z dela zaradi bolezni.
Kaksna je potencialna vloga strokovnja-
kov in strokovnjakinj na podro¢ju duSev-
nega zdravja pri uspeSnem psihosocialnem
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vkljuCevanju oseb z motnjami razpoloZenja
v druzinsko in delovno okolje? Praksa na
podrocju zdravljenja motenj razpolozenja je
pokazala, da so terapije, ki jih podpira zgolj
farmakolosko zdravljenje, obcutno manj ucin-
kovite na dolgi rok kot tiste, ki vkljucujejo Se
kaksno od psihosocialnih intervencij (Colom
et al. 2009, Miklowitz 2008).

Kot najucinkovitejSe so se na podrocju
motenj razpoloZenja pokazale kognitivno-ve-
denjska terapija, psihoedukacija in druzinska
terapija. Ce taksne intervencije podpirajo $e
dodatne dejavnosti, ki so usmerjene v od-
pravljanje ali omilitev teZav na specificnih
kognitivnih podrocjih, se to lahko dolgoro¢no
pokaZze tudi na podrocju vsakodnevnega funk-
cioniranja, delovne uspesnosti in na kakovosti
Zivljenja oseb z motnjami razpoloZenja.

V zadnjih letih smo na podrocju kompleksne-
ga obravnavanja oseb z motnjami razpoloZenja
v obdobju okrevanja (remisije) price razmahu
Stevilnih pristopov, ki prenasajo dobre prakse
kognitivne remediacije s podrocja shizofrenije
tudi na podrocje motenj razpolozenja (Tufrey
2010, Torrent et al. 2007). Taks$na intervencija
se imenuje funkcionalna remediacija (Mar-
tinez-Aran et al. 2011). Z izrazom opisujemo
intervencije, ki poleg vzdrZevalnega zdravljenja
motenj razpoloZenja vkljucujejo Se psihoedu-
kacijsko obliko podpore in urjenje kognitivnih
spretnosti. Cilj funkcionalne remediacije je
povecanje moci oseb z motnjami razpoloZenja
pri opravljanju vsakodnevnih dejavnosti, pri
aktivnem vkljucevanju v druzbo, pri izboljSeva-
nju poklicnega izida in preprecevanju recidivov
razpoloZenjskih epizod. Programe funkcio-
nalne remediacije izvajajo interdisciplinarne
ekipe strokovnjakov in strokovnjakinj razlicnih
profilov (psihiatri, psihologi, socialne delavke,
medicinske sestre), ki glede na svoje strokovne
kompetence ustrezno usmerjajo uporabnike na
razli¢nih podrocjih njihovega okrevanja.

ZNACILNOSTI DEPRESIVNE
IN BIPOLARNE MOTNJE
RAZPOLOZENJA

Mednarodne epidemioloske Studije, ki so
bile izvedene v zadnjih dveh desetletjih, ka-

Zejo vse jasnejSo sliko razSirjenosti depresije
in bipolarne motnje razpoloZenja. Se posebej
izstopa v epidemiologiji motenj razpolozenja
depresivna motnja razpoloZenja. Je najpogo-
stejSa motnja razpoloZenja in se vecinoma
pojavi v starostnem obdobju med sredino ali
koncem dvajsetih let.

Zdravstvene statistike navajajo, da v teko-
¢em letu slabih deset odstotkov populacije v
EU trpi za depresivno motnjo. Pri slabi tretjini
gre le za enkraten, epizodni potek motnje, pri
36 odstotkih oseb se motnja ponovi, pri 32
odstotkih pa lahko govorimo o kroni¢nem (do-
smrtnem) poteku motnje (Kessler et al. 2005,
2009). Kljub veliki variabilnosti stopnje tvega-
nja za razvoj depresivne motnje se pri Zenskah,
mladih in samskih osebah pojavlja povecano
tveganje za razvoj te motnje. V primerjavi z
depresivno motnjo je bipolarna motnja manj
pogosta, ima manj variabilno stopnjo tveganja
za razvoj in se najpogosteje zacne okoli dvaj-
setega leta starosti (Merikangas, Low 2004).

V primerjavi z drugo populacijo se pri
osebah z motnjami razpoloZenja pojavlja vec
dodatnih zapletov. Vec je poskusov samomora,
nasilnih vzorcev vedenja, zlorab alkohola in
odvisnosti od psihoaktivnih snovi. Hkrati se
pojavlja vecje tveganje za eno ali ve¢ komor-
bidnih psihiatri¢nih bolezni, med njimi so
najpogostejse pani¢na motnja, obsesivno-kom-
pulzivna motnja in socialna fobija (Boschloo
et al. 2011, Rakofsky, Dunlop 2011) . Tako pri
depresivni kot pri bipolarni motnji je pri mo-
Skih pogostejSa zasvojenost s psihoaktivnimi
snovmi, pri Zenskah pa prevladujejo anksio-
znostne motnje in motnje hranjenja.

V depresivno in bipolarno motnjo razpolo-
Zenja so vpleteni podobni mozganski sistemi,
ki uravnavajo razpoloZenje in ¢ustveno izraza-
nje, nekatere kognitivne funkcije in socialno
kognicijo (Hammar, Ardal 2009, Drevets et
al. 2008). V akutni fazi motenj razpolozenja
se pojavljajo primanjkljaji predvsem na po-
drocju psihomotorike, obdelovanja informacij
in na podrocju nekaterih izvrSitvenih funkcij,
povezanih z reSevanjem problemov, nacrtova-
njem, kognitivno fleksibilnostjo, na podrocju
vidnega, verbalnega in vidno-prostorskega
spomina, delovnega in dolgoro¢nega spomina



in vedenjske inhibicije. Se posebej izstopajo
tezave na podroc¢ju kognitivnega nadzora
custvenih drazljajev in pozornosti, to pa se
kaze kot pristranost pozornosti, ki se sklada
z razpoloZenjem (Hammar et al. 2010, Bora
et al. 2009).

Raziskovalci, ki se ukvarjajo s preuceva-
njem pacientov z depresivno in bipolarno
motnjo razpoloZenja v fazi okrevanja, poro-
¢ajo, da so nekatere kognitivne tezave, ki so
znacilne za akutno fazo motnje, navzoce tudi v
obdobju remisije. Porocajo o okrnjenem kogni-
tivnem funkcioniranju na podrocju vzdrZzevane
pozornosti (Kurtz, Gerraty 2009, Weiland-
-Fiedler et al. 2004) in nekaterih izvrSitvenih
funkcij (Reppermund et al. 2009, Bora et al.
2009). Poleg tega raziskovalci porocajo tudi o
okrnjeni socialni kogniciji v pomenu slabsega
prepoznavanja Custev, pri tem pa so pri osebah
z depresivno motnjo opazili povecano pripi-
sovanja negativne valence ustvenim izrazom
(Bourke et al. 2010), pri osebah z bipolarno
motnjo razpolozenja pa okrnjeno prepozna-
vanje predvsem negativnih custvenih izrazov
(Green et al. 2007).

KOGNITIVNA REMEDIACIJA

Kognitivna oSkodovanost oseb z motnjami
razpoloZenja je v nekaterih pogledih podobna
okrnjenemu kognitivnemu funkcioniranju
oseb s shizofrenijo in pri travmatski poskodbi
glave. Poglavitna razlika med shizofrenijo in
motnjami razpolozZenja je predvsem v stopnji
kognitivne oSkodovanosti. Ob upostevanju
teh razlik so raziskovalci predpostavili, da
bi lahko bile psihosocialne intervencije, ki
se uporabljajo pri shizofreniji in travmatski
poskodbi glave, z dolocenimi prilagoditvami
uporabne tudi pri osebah z bipolarno in depre-
sivno motnjo razpoloZenja (Harvey et al. 2010).
Zato postajajo vse bolj aktualna raziskovalna
prizadevanja glede preverjanja uspesnosti in-
tervencij, ki uporabljajo paradigmo kognitivne
remediacije, saj bi lahko bil takSen model, sicer
7e dobro uveljavljen na podroc¢ju shizofrenije
in travmatske poskodbe glave, uporaben tudi
pri motnjah razpoloZenja (Naismith ez al. 2010,
Tufrey 2010).

V strokovni literaturi se pogosto pojavlja
izraz kognitivna remediacija. V slovenskem
prostoru je izraz Se dokaj neuveljavljen in zato
tudi velikokrat napacno uporabljen, predvsem
kot sopomenka za kognitivno rehabilitacijo.
Med omenjenima izrazoma je velika vsebinska
razlika. Izraz remediacija oznacuje korekcijo
napake oz. dolocene pomanjkljivosti, reha-
bilitacija pa pomeni, da s treningom vrnemo
delovanje specifi¢ne funkcije na normalno
raven, se pravi na raven pred pojavom bolezni.
Zato pri boleznih, kot so shizofrenija ter de-
presivna in bipolarna motnja razpolozenja, ki
razmeroma trajno zaznamujejo in spremenijo
dolocene ¢lovekove sposobnosti, uporabljamo
izraz remediacija (DernovSek, Smrdu 2011).

Kognitivna remediacija je z dokazi podprto
nefarmakolosko zdravljenje nevrokognitivnih
primanjkljajev. Stroga definicija opredeljuje
kognitivno remediacijo kot skupek kognitivnih
vaj ali kompenzatorskih intervencij, obliko-
vanih za spodbujanje kognitivnega funkcio-
niranja. Z vidika psihiatri¢ne rehabilitacije je
kognitivna remediacija terapija, ki vkljucuje
paciente v ucne dejavnosti, ki povecujejo
kognitivne sposobnosti, relevantne za izbrane
cilje okrevanja. V zadnjih 15 letih je bilo razvi-
tih in raziskanih veliko pristopov k remediaciji
kognicije, predvsem pri shizofreniji (Medalia,
Choi 2009). Rezultati raziskav kazejo, da
se lahko pri ljudeh s shizofrenijo izboljSanje
kognitivnih sposobnosti kaze tako v »labora-
torijskih« okoljih, tam se pokazejo izboljSani
rezultati na nevropsiholoskih testih, kot tudi v
vsakdanjem zivljenju, npr. pri dnevnih aktiv-
nostih in opravilih, ki zahtevajo uporabo »re-
mediiranih« kognitivnih sposobnosti (op. cit.).
Vec $tudij poroca tudi o dolgoroc¢nih uéinkih
nekaterih programov kognitivne remediacije,
ki so bili sledljivi tudi do 6 mesecev po koncu
programa, predvsem na podrocju izvrsitvenih
funkcij, delovnega in besednega spomina,
izboljSanju socialnega ved nja in simptomov,
zmoznosti reSevanja Zivljenjskih problemov in
zaposlitvenega izida (Bell et al. 2007, Hogarty
et al. 2006).

Ceprav so uéinki programov kognitiv-
ne remediacije na splo$no prepoznani kot
ugodni v pomenu izboljSanja kognitivnega
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funkcioniranja, pa Stevilni raziskovalci opo-
zarjajo, da se ucinki kognitivnih treningov
lahko pokazejo v dobrih testnih dosezkih pri
ocenjevanju specifi¢nih kognitivnih funkcij,
vendar pa se to nujno ne kaZe tudi v boljSem
vsakodnevnem funkcioniranju ali v boljsi ka-
kovosti Zivljenja. Zato se je na podrocju preu-
¢evanja ucinkovitosti programov kognitivne
remediacije zacela uveljavljati posebna oblika
evalvacije — ekoloska validacija. Cilj je preve-
riti, katere metode in tehnike, ki se izvajajo
v sklopu programov kognitivne remediacije,
lahko vplivajo tudi na boljSe vsakodnevno
psihosocialno funkcioniranje oseb s teZavami z
duSevnim zdravjem (O'Shea et al. 2010, Gioia
2009, Wenn et al. 2006). V okviru funkcionalne
remediacije govorimo o kognitivni remediaciji
kot o njenem sestavnem delu, saj gre za kom-
pleksen program podpore, namenjen osebam s
teZavami z duSevnim zdravjem, ki ga oblikuje
psihosocialna intervencija v kombinaciji z
urjenjem kognitivnih spretnosti, s ciljem dol-
goroc¢nih izboljSav v kognitivnem kakor tudi pri
vsakodnevnem psihosocialnem funkcioniranju.

FUNKCIONALNA REMEDIACIJA
OSEB Z MOTNJAMI
RAZPOLOZENJA

Na podrocju funkcionalne remediacije
motenj razpoloZenja je aktualnih ve¢ razlic-
nih psihosocialnih intervencij. Poleg tega,
da dopolnjujejo farmakoterapevtske oblike
stabiliziranja razpoloZenja, vkljucujejo tudi
razli¢ne postopke in tehnike, namenjene iz-
bolj$anju vsakodnevnega funkcioniranja oseb z
motnjami razpoloZenja. Se posebej se je na tem
podrocju uveljavil program psihoedukacije.
Namenjen je tako osebam z depresijo kakor
tudi z bipolarno motnjo razpoloZenja, vkljucuje
pa tudi njihove svojce (Weber, Aubry 2007).
Ponuja teoretski in prakti¢ni okvir za razume-
vanje in spoprijemanje s posledicami motnje
na podlagi biopsihosocialnega medicinskega
modela. Hkrati pa omogoca uporabniku tudi
aktivno sodelovanje v obdobju vzdrzevalnega
obdobja zdravljenja. Psihoedukacija se lahko
izvaja kot samostojna intervencija, v okviru
funkcionalne remediacije pa je dopolnjena s

kognitivno remediacijo, ki vkljucuje razlicne
oblike urjenja kognitivnih spretnosti.

Psihoedukacija

Psihoedukacija je poseben izobrazevalni
program za poucevanje bolnikov in njihovih
svojcev 0 naravi motenj razpolozZenja, o pri-
mernih nacinih odzivanja na vsakodnevne
povzrocitelje stresa, o prepoznavanju zgodnjih
simptomov poslabsanja in ukrepanju ter pre-
precevanju ponovitev in poslabsanj (Hollon,
Ponniah 2010). Psihoedukacija uporablja
nacela pedagogike, predvsem pa uposteva spe-
cifi¢ne potrebe bolnikov, njihove kognitivne
deficite, ¢ustveno prizadetost in obcutek sti-
gmatiziranosti. Vsebina psihoedukacije temelji
na teoretskih temeljih kognitivno vedenjske
psihoterapije.

Program psihoedukacije poteka v obliki
Sestih tedenskih skupinskih srecanj oseb z
motnjami razpoloZenja. UdeleZijo se jih skupaj
$ svojimi pomembnim bliznjim (10-15 ¢lanov
v skupini s terapevtom), trajajo pa dve Solski
uri. Program ni primeren za osebe v akutni
fazi motnje, so pa vanj vkljuceni uporabniki
in uporabnice, ki so v obdobju relativnega
okrevanja. To jim omogoca lazje sledenje in
sodelovanje v programu. Srecanja so obliko-
vana kot delavnice. UdeleZenci na zacetku
dobijo gradivo v obliki delovnih zvezkov, da
laZe spremljajo podajanje informacij in si vanje
zapisujejo pomembne informacije in domace
naloge. Podajanje informacij je interaktiv-
no, tako da so udelezenci ves ¢as vkljuceni
v izobraZevalni proces kot aktivni Clani, ki
sooblikujejo program in prispevajo klju¢ne
informacije. IzobraZevalni proces s pomocjo
opravljanja domacih nalog tece neprekinjeno
tudi v ¢asu med enim sre¢anjem in drugim, saj
to poveca intenzivnost delavnice. Skupinsko
delo poteka tako, da vodja delavnice oz. tera-
pevt predstavi kljucne informacije, in v obliki
vodene razprave. V njej ¢lani dopolnjujejo
klju¢ne informacije ob podajanju izkusSenj in
postavljajo vprasanja. Informacije se podajajo
po posameznih tematskih sklopih in so prila-
gojene sposobnostim za spremljanje udelezen-
cev. To vkljucuje tudi pogostejse ponavljanje



klju¢nih informacij in povzemanje pridobljenih

spoznanj (Bernhard et al. 2006).
Psihoedukacija ima vec ciljev. Z njimi sta

povezana tudi nacin izvajanja delavnice in vlo-

gaterapevta. V ospredju je predvsem pet ciljev.

* Sprejemanje in spoznavanje motnje razpoloze-
nja na podlagi spoznavanja njenih znacilnosti.
To je osnovno in odlocilno vodilo za uspesno
obravnavo. Zato si terapevt prizadeva, da
uporabnik in svojci sprejmejo motnjo brez
obcutkov krivde in krepijo obcutek, da jo lahko
obvladajo.

* 7ZmanjSevanje stigme, povezane z motnjo, se
dosega z izobrazevanjem in tudi z delom v
skupini. V njej dobijo ¢lani obCutek socialne
sprejetosti in spoznajo, da s svojimi tezavami
niso sami.

* IzboljSanje sodelovanja pri zdravljenju mo-
tnje temelji na izobraZevanju udelezencev o
zdravilih, delovanju, omejitvah in neZelenih
ucinkih. To omogoca dialog z uporabnico, s
pomocjo katerega terapevtka vpliva tudi na
nekatera zmotna in zavajajoca prepri¢anja o
ucinkih zdravil, ki se pogosto pojavljajo pri
uporabnikih.

* Preprecevanje ponovitev motnje in vzdrzeva-
nje stabilnega razpolozZenja je mo¢ okrepiti z
ucenjem, samoopazovanjem in vecjim nadzo-
rom samega sebe. Terapevt uporabnike pouci,
kako prepoznati zgodnje znake ponovitve,
kaksne so u¢inkovite metode za preprecevanje
ponovitve ter na katere dejavnike tveganj na;
bodo pozorni oz. katerim zasCitnim dejavni-
kom naj posvetijo ve¢ pozornosti in jih krepijo.

¢ Izboljsanje funkcioniranja v domacem in §ir-
$em socialnem okolju poteka s pomocjo sode-
lovanja svojcev in ucenja tehnik spoprijemanja
in reSevanja tezav ter konfliktov. Terapevt
uporabnike seznanja s konstruktivnimi nacini
reSevanja tezav in medosebnih konfliktov.
Psihoedukacijske delavnice imajo ustaljen

dnevni red srecanj. Na zacetku vsakega sreca-
nja je kratka sprostitvena vaja. Sledita pregled
domacega dela in navezava na prejSnje srecanje

s kratkim povzetkom. Potem se terapevt posveti

osrednji temi srecanja. SreCanje se sklene z

nacrtom dela doma, v obdobju do naslednjega

srecanja, ter z izraZanjem vtisov in obcutkov ude-
lezencev v zvezi z dogajanjem med srecanjem.

V raziskavah se je psihoedukacija pokaza-
la kot ucinkovit terapevtski pristop z vidika
povecCanega sodelovanja v zdravljenju in
razumevanju motnje ter pri vzpostavljanju
normalnega dnevnega ritma, s katerim se je
zmanjSal pri udelezencih vsakodnevni stres
in Stevilo mani¢nih oz. depresivnih epizod
(Colom et al. 2009, Miklowitz et al. 2000).
Obvladovanje kakrsnihkoli stresov pri osebah
z motnjami razpoloZenja je namre¢ pomem-
ben varovalni dejavnik ohranjanja njihovega
stabilnega razpoloZenja.

V zadnjih dvajsetih letih smo price vse
ve¢jemu Stevilu Studij, ki s primerjavami
psihoedukacije z drugimi uveljavljenimi psi-
hiatri¢nimi pristopi obravnave tudi empiri¢no
dokazujejo njeno ucinkovitost. Keze se v
manj intenzivnih, krajSih in manj pogostostih
afektivnih epizodah, v zmanjSevanju in skraj-
Sevanju hospitalizacij, boljSem sprejemanju
motnje in zmanjSevanju stigme, izboljSanem
funkcioniranju med epizodami, izboljSanem
sodelovanju pri farmakoloskem zdravljenju,
uspesnejSem obvladovanju psihosocialnih
posledic preteklih epizod in v boljsi kakovosti
Zivljenja na podro¢jih splo$nega zadovoljstva
z Zivljenjem in fizi¢ne dejavnosti (Colom et
al. 2009, Rouget, Aubry 2007, Bernhard et al.
2006, Michalak ez al. 2005). Ceprav nekateri
raziskovalci porocajo tudi o ugodnem ucinku
psihoedukacije na splosno kognitivno funkci-
oniranje oseb z depresivno kot tudi z bipolarno
motnjo razpoloZenja, pa u¢inki psihoedukacije
na odpravljanje nevrokognitivnih deficitov pri
osebah z motnjami razpoloZenja Se vedno niso
povsem pojasnjeni (Torrent ef al. 2007, Weber,
Aubry 2007). Pravzaprav je ve¢ dokazov, da
psihoedukacija nima neposrednih kognitivno-
-remediacijskih ucinkov, pac pa zgolj posredne,
saj se z vzdrzevanjem stabilnega razpoloZenja
in zmanjSevanjem Stevila ponovitev epizod
lahko popravi tudi splo$no kognitivno funkci-
oniranje (Martinez-Aran et al. 2007).

Kognitivha remediacija

Ceprav izsledki razli¢nih raziskav pogosto
navajajo, da sta obseg depresivnih in mani¢nih
simptomov ter nevrokognitivna oSkodovanost
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povezana s slabSim psihosocialnim izidom
zdravljenja v akutni fazi motenj razpoloZenja,
pa je neposredna povezanost kognitivnih
deficitov s kakovostjo Zivljenja oseb z mo-
tnjami razpoloZenja, njihovim psihosocialnim
funkcioniranjem in zmoznostjo za delo v ob-
dobju okrevanja razmeroma slabo pojasnjena
(Burdick et al. 2010, Brissos et al. 2008).
Novejse nevropsiholoske Studije kazejo, da
se pri osebah z motnjami razpoloZenja tudi v
fazi remisije ohranjajo nekateri kognitivni pri-
manjkljaji predvsem na podrocju izvrSitvenih
funkcij, pozornosti, spomina in socialne ko-
gnicije (Hammar ez al. 2010). To bi v doloceni
meri lahko pojasnilo ozadje kognitivnih tezav,
o katerih osebe z motnjami razpolozenja po-
gosto porocajo. Navajajo predvsem, da imajo
upocasnjeno misljenje, tezave z zbranostjo in
z lotevanjem nalog, tezZave pri organiziranju
kompleksnih nalog in pri upravljanju vecjega
Stevila projektov, tezave z pomnjenjem in z
obcutki preplavljenosti (Baune et al. 2010,
Dickerson et al. 2004, Wang et al. 2004).
Ker so se programi kognitivne rehabilitaci-
je, ki so bili sprva ciljno naravnani za osebe s
poskodbami glave, pokazali z dolocenimi pri-
lagoditvami uporabni tudi na podroc¢ju kogni-
tivne remediacije oseb s shizofrenijo, postaja
uporaba tak$nih pristopov vse zanimivej$a tudi
za druge ciljne skupine, ki se prav tako spopri-
jemajo z razli¢nimi kognitivnimi primanjkljaji,
¢eprav manj hudimi in generaliziranimi ter
intenzivnimi v primerjavi s shizofrenijo. V
zadnjem obdobju smo price povecanju Stevil-
nih novih oblik taks$nih programov, ki poleg
klasi¢nih tehnik tipa svin¢nik-papir vkljucujejo
tudi racunalnisko podprte oblike kognitivnih
treningov (Cavallaro ef al. 2009). Tako se
zdaj raziskovalne skupine usmerjajo v razvoj
racunalni$ko podprtih intervencij kognitivne
remediacije, sestavljenih iz racunalniskih ko-
gnitivnih vaj, ki vklju€ujejo urjenje specificnih
kognitivnih podrocij (npr. pozornost, spomin),
ali kompleksnih vaj reSevanja problemov
(d'Amato ez al. 2011, Alwi et al. 2007, Elgamal
et al. 2007). Nekateri novejsi programi kogni-
tivne remediacije obsegajo tudi programsko
opremo, ki vkljucuje virtualno resni¢nost, saj
predpostavljajo, da bi lahko virtualna okolja

bolje odslikavala vsakodnevne Zivljenjske
situacije v primerjavi s tehnikami kognitivnih
urjenj tipa papir-svinénik ali s tradicionalno
rac¢unalniSko podprtimi tehnikami (Dickinson
et al. 2010, Gould et al. 2007).

Ceprav so se radunalniSko podprte inter-
vencije kognitivne remediacije v nekaterih
Studijah pokazale kot ucinkovite v pomenu
izboljSanja nekaterih kognitivnih funkcij, pa so
v nekaterih raziskavah ugotovili, da gre le za iz-
boljSanje rezultatov pri racunalniskih nalogah,
povezanih s kognitivnim urjenjem, na merah
nevropsiholoskega in funkcionalnega izida pa
se prednosti racunalni$ko podprtega kogni-
tivnega treninga niso pokazale (Grynszpan et
al. 2011, Dickinson et al. 2010). Uc¢inkovitost
takSnega pristopa kognitivne remediacije torej
ni enopomenska. Zato so se v tem pogledu
nevropsihologi zaceli usmerjati k boljSemu
razumevanju odnosov med rezultati na testih
in izvajanjem vsakodnevnih dejavnosti kot tudi
na neposredne ucinke programov kognitivne
remediacije na psihosocialno funkcioniranje
udelezencev programa (Gioia 2009, Laes,
Sponheim 2006).

Stopnjo, do katere lahko klini¢ni kognitivni
testi napovedo funkcionalno oskodovanost,
opisujemo z ekolosko veljavnostjo (validacija).
Definirana je kot funkcionalni odnos med pa-
cientovimi rezultati na nizu nevropsiholoskih
testov in pacientovim ved njem v razli¢nih
resni¢nih Zivljenjskih situacijah (O'Shea et al.
2010). Ekoloska veljavnost kognitivno remedi-
acijskih programov postaja klju¢ni koncept na
podrocju funkcionalne remediacije. S tem kon-
ceptom so raziskovalcem in izvajalcem tak$nih
programov omogoceni ustrezno razumevanje
in umestitev kontrolnih testnih izidov, hkrati pa
tudi oblikovanje prilagojenih strategij za spre-
mljanje funkcionalnih u¢inkov remediacijskih
programov (Burgess et al. 2006).

SKLEP

Funkcionalna remediacija postaja vse po-
membnejSa oblika podpornega zdravljenja
in izboljSevanja funkcioniranja oseb s teza-
vami z duSevnim zdravjem. Ker se programi
funkcionalne remediacije, ki so specifi¢no



prilagojeni ciljnim skupinam oseb z depresivno
ali bipolarno motnjo razpoloZenja, Sele zace-
njajo uveljavljati, bo v prihodnje treba dodatno
preuciti, koliko so ti modeli zares prenosljivi
iz programov, ki so bili do pred kratkim ve-
¢inoma namenjeni osebam s shizofrenijo in z
mozganskimi poskodbami, in kak$ne oblike
prilagoditev programov kognitivne remediacije
so potrebne, da se bosta njeni ucinkovitost in
koristnost potrdili ne samo v terapevtskem
okolju, ampak tudi v vsakdanjem Zivljenju oseb
z motnjami razpoloZenja.

V Sloveniji za zdaj Se ni dostopen program
funkcionalne remediacije, ki bi bil posebej spe-
cializiran za osebe z motnjami razpoloZenja.
Na voljo jim je le psihoedukacijski program,
kognitivna remediacija pa je Se zelo na zacet-
ku in za zdaj usmerjena v sploSne kognitivne
primanjkljaje. Dosedanja praksa kaze, da se
v Sloveniji sreCujemo poleg pomanjkanja
ustreznih specializiranih znanj, ki jih zahtevata
oblikovanje in izvajanje taks$nih programov,
tudi s tezavami pri oblikovanju kompetentnih
ekip strokovnjakov z razli¢nih podrocij, kot
so psihiatri, medicinske sestre, psihologi in
socialne delavke. Funkcionalna remediacija
namre¢ zahteva interdisciplinarni pristop in
ustrezno obravnavo uporabnikov na razli¢nih
podrodjih, ki jih zaznamujejo motnje razpolo-
zenja. Hkrati pa je treba zagotoviti ve¢mesecno
spremljanje napredka udelezencev, tudi po
izteku programa. To vkljucuje kvalitativne in
kvantitativne oblike preverjanja u¢inkov reme-
diacijskega programa na razli¢nih podrocjih,
od zdravstvenega pa do funkcioniranja oseb
v razli¢nih okoljih (druZina, delovno mesto,
skupnost ...).
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POROCILO 1Z PRAKSE

VLOGA SOCIALNE DELAVKE
PRI ZDRAVLJENJU S
TRANSPLANTACIJO SRCA

uvobD

Clovek se vsak dan sreCuje z razli¢nimi
dejavniki, ki vplivajo na njegovo telo, Zivljenje
in zdravje. Dejavniki, ob katerih obcuti ugodje,
varnost, radost, umirjenost, vplivajo nanj seve-
da pozitivno. Zaradi dejavnikov, ki ga telesno
in dusevno ogrozZajo, mu povzrocajo utesnje-
nost, strah, jezo, stres, pa se za¢ne ¢lovekovo
telo odzivati drugace. Dr7i, da smo za svoje
zdravje predvsem odgovorni sami. Resnici na
ljubo pa, kot meni dr. Cheraskin (2000: 69) z
Univerze v Alabami, »je skrb za zdravje danes
najhitreje rasto€ neuspesen posel«.

O zdravju govorimo, ko so telesni, duSevni
in socialno-ekonomski dejavniki v medseboj-
nem ravnovesju. V danaSnjem ¢asu, na eni
strani globalne druZbeno-ekonomske krize,
na drugi strani pa $e vedno neustavljivih pri-
zadevanj za nenehen informacijsko-tehnoloski
razvoj in nebrzdanih Zelja po materialnih
dobrinah, marsikdaj pozabljamo na sood-
visnost med kakovostjo naSega Zivljenja in
nasega zdravja. Pozabljamo na globlji pomen
nasega bivanja in dela ter na vsebine socialnih
interakcij.

Ko govorimo o zdravju, ni zanemarljiv tudi
vpliv prehranskih navad. Zdrava prehrana
je eden od temeljev duSevnega in telesnega
zdravja. Mnenja o tem, kaj je pravzaprav zdra-
va prehrana, pa so raznovrstna. Zagovorniki
prehranjevanja z Zivili rastlinsko-Zivalskega
izvora stojijo nasproti zagovornikom vegeta-
rijanskih oblik prehranjevanja.

Danasnji nacin prehranjevanja (vecje kolici-
ne mesa, sladkorja, mascob, alkohola, umetno
pridelana zelenjava) je ne le podlaga za nasta-
nek degenerativnih bolezni, temve¢ povzroca
v Cloveku tudi nemir, agresivnost, sebi¢nost.
To ga vodi v nesoglasja in spore z drugimi.
Zato se naravni obrambni sistem telesa zacne
rusiti, to pa pomeni povecano tveganje za pojav
bolezni, meni Poberaj (1993: 12).

JerSe (1973: 14-15) in Halford (2000: 2) po-
vezujeta prehranske navade tudi s povecanjem
duSevnih in nevrolo$kih obolen;.

Tudi vse pogosteje omenjani psiholoski
dejavniki v Zivljenju posameznika pomembno
vplivajo na ohranjanje zdravja oziroma na
razvoj bolezni. Medicina danes Clovekovega
organizma ne obravnava ve¢ kot »mehani¢nega
sistema« (Patel 1991: 9), v katerem opazuje le
posamezen telesni organ. Danasnja medicinska
znanost izhaja iz korelacij med njimi. Poleg
tega pa zdaj medicina poskusSa ¢lovekovo telo
kot »samoorganizirano dZzunglo« (Halford
2000:5) umestiti v socialni kontekst. Pri tem
postavlja vpraSanja, kot so: kako se ¢lovek
odziva na pritiske okolja, v katerem Zivi in
dela; kakSna je vsebina njegovih odnosov v
partnerstvu, druZini in $ir§i socialni mreZi.

V dana$njem Casu je veliko pozornosti na-
menjene tudi zmoZnostim posameznikovega
odzivanja na stresne dejavnike. Ti odzivi so v
doloceni meri odvisni od telesne konstitucije
(atletska, asteni¢na, piknicna) (JerSe 1973:
15-16), dednosti, nacina Zivljenja, izobrazbe,
vzgoje (Patel 1991: 8, 50), kolicine telesne
energije (Poberaj 1993: 16). Dlje ko je ¢lovek
izpostavljen stresu, bolj ta iz€rpa njegovo
telo. In toliko vecja je verjetnost razvoja
bolezni — tako internisti¢nih kot tudi nevro-
losko-dusevnih. NajocitnejSe in najusodnejSe
negativne posledice pretiranega akutnega ali
kroni¢nega stresa pa se kazejo na sréno-Zilnem
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sistemu (Bunc 2007: 167). Pri tem govorimo
predvsem o zviSanem krvnem tlaku, srénih
napadih, zaCetnem in napredovalem srénem
popuscanju.

OD SRCNO-ZILNIH BOLEZNI
DO TRANSPLANTACIJE SRCA

Bolezni srca in oZilja zavzemajo vodilno me-
sto med boleznimi razvitega sveta. Tudi Sloveni-
japri tem ni izjema. Smrtnost zaradi sr¢no-Zilnih
bolezni pa se od drzave do drzave razlikuje.
Na prevalenco smrtnosti vplivata po eni strani
raven zavesti in zmoznosti prebivalstva glede
upostevanja nacel zdravega Zivljenja, po drugi
strani pa doseZena raven oz. razvitost sekundar-
ne preventive, ki je usmerjena v preprecevanje
zapletov pri diagnozi sréno-Zilne bolezni. Hkrati
zempiri¢nim in tehnoloskim razvojem medicine
in kardiologije kot stroke so postale sr¢no-Zilne
bolezni v Sestdesetih in sedemdesetih letih 20.
stoletja veliko bolj obvladljive.

Sr¢no-zilne bolezni po merilih Newyorskega
zdruzenja za srce (NYHA) razvr§¢amo v Stiri
funkcijske razrede (JerSe 1987: 42). V prvi
funkcijski razred uvr§¢amo bolnike s $e dobro
fizi¢no zmogljivostjo, vendar pa morajo Ze
sprejeti omejitve tako v Sportnih kot tudi pri
fizicnih dejavnostih. V drugem razredu je
doslednost pri upostevanju omejitev Se toliko
vec¢ja. Ob spremenjenem nacinu Zivljenja,
specialisticnem ambulantnem spremljanju in
ob morebitni medikamentozni terapiji je raven
Zivljenja takega kardioloskega bolnika $e vedno
zadovoljiva. Bolniki v tretjem oz. Cetrtem funk-
cijskem razredu pa potrebuje Se posebej skrbno
zdravstveno oskrbo in vodenje. Ce napredovale
sréne bolezni ni mozno ve¢ obvladovati z
zdravili in spremenjenim nac¢inom Zivljenja, se
bo specialist najverjetneje odlocil za kirursko
zdravljenje. S takSnim nacinom zdravljenja se
poskusa stabilizirati zdravstveno stanje bolnika,
dolgorocno obvladati simptome ali v nekaterih
primerih celo popolnoma ozdraviti bolezen
(Konte 2000: 718).

Kroni¢na kardioloska bolezen pa lahko
— kljub skrbni zdravstveni oskrbi bolnika in
ob sodobnih medicinskih posegih — preide v
terminalno fazo. V njej se ne odziva ve¢ na

zdravljenje z zdravili in je povezana z visoko
stopnjo umrljivosti (Vrtovec et al. 2007: 9).
Govorimo o skupini bolnikov z napredovalim
srénim popuscanjem oz. kon¢no sréno odpo-
vedjo. Trenutno edina metoda zdravljenja za
to skupino bolnikov je transplantacija srca.
Bolnikom, ki izpolnjujejo merila za uvrstitev
na seznam za transplantacijo, ta metoda zdra-
vljenja omogoca moZnost razmeroma dolgega
preZivetja in povrnitev visoke stopnje kakovosti
Zivljenja (KneZevi¢ 2007: 35). Poudariti je
treba, da uvrstitev bolnika na omenjen seznam
temelji na povsem individualnem pristopu. Pre-
den je bolnik uvrscen na cakalno listo, je treba
z vrsto preiskav (laboratorijskih, rentgenskih,
UZ preiskav) oceniti njegovo sploSno zdra-
vstveno stanje. Ce izvidi omenjenih preiskav ne
sovpadajo s kontraindiciranimi obolenji (npr.
maligna obolenja, okvare ledvic, jeter, pljuc,
sladkorna bolezen z napredovalimi okvarami
organov), se transplantacijska ekipa odlo¢i,
ali je za dolocenega bolnika presaditev srca
res najboljSa izbira zdravljenja. Pri tem ocenijo
bolnikovo fizi¢no stanje in znova preucijo Se
neuporabljene oblike zdravljenja z zdravili ali
kirurSkimi posegi, ki bi vsaj e za nekaj asa
odloZili presaditev. Ne nazadnje pa upoStevajo
tudi psihosocialne dejavnike, ki sicer pri kon¢ni
odlocitvi oz. izbiri bolnika nimajo odloCilne
vloge, so pa so v dolo¢enem pogledu pokazatelj
dolgoroc¢nega uspeha same transplantacije.

BOI“_NIK,VDRU2INA IN
SRCNO-ZILNA BOLEZEN

Bolnikova kakovost Zivljenja se ob napredo-
vali sréno-Zilni bolezni ob&utno spremeni. Ze ob
samem zacetku bolezni oz. dolocitvi diagnoze se
mu porajajo vprasanja, kot so: zakaj sem zbolel
prav jaz, zakaj se je razvila bolezen, kako bo
potekalo zdravljenje, kako bo bolezen vplivala
na vsakodnevne aktivnosti, odnose z bliZnjimi,
sluZbene obveznosti. V terminalni fazi bolezni
ali v obdobju ¢akanja na presaditev srca se
lahko pojavijo dodatna vpraSanja, kot so: ali bo
presaditev pravocasna, koliko lahko $e fizicno
obremenim svoje telo, ali bo transplantacija
uspesna, kako lahko vplivam na preprecevanje
zapletov, kak$na bo moja kakovost Zivljenja



po posegu. Ta vprasanja pri bolniku pogosto
izzovejo obCutek strahu, nemoci, dvome ali celo
depresijo. Zavedanje zmanjSevanja telesnih in
fizicnih zmoZnosti se torej zacne kazati tudi v
njegovem Custvenem dojemanju bolezni. Bolnik
na povsem nov, drugacen nacin dozZivlja samega
sebe in ljudi okoli sebe.

Spreminjati se zacnejo njegove aktivnosti in
vloge v okolju, v katerem je bil ali je Se druz-
beno-socialno dejaven. Bolnik z napredovalo
sréno-Zilno boleznijo mora spoznati naravo
svoje bolezni, prilagoditi nacin Zivljenja in
se nauditi Ziveti z boleznijo. Ce pri tem dobi
ustrezno podporo partnerja, ¢lanov oZje ali
SirSe druZine, prijateljev, delovnega okolja, je
proces oz. ¢as preoblikovanja enega »dusev-
nega zemljevida« (Skynner, Cleese 1994: 66)
v drugega manj zahteven oz. krajsi.

Pri tem ima izjemno pomembno vlogo bol-
nikova druZina. (Kroni¢na) bolezen s svojim
potekom namre¢ vpliva na druzino, druZina
pa s svojimi Custvenimi odnosi, znanjem, pri-
lagoditveno sposobnostjo, finan¢nimi sredstvi
vpliva na nadaljnji razvoj (kroni¢ne) bolezni.
Druzinski ¢lani morajo znati poiskati ravnovesje
med svojimi zmoZnostmi zagotavljanja pomoci,
ki jo bolnik nujno potrebuje, in med ohranjanjem
individualne svobode, saj ta kljub novi situaciji
druZinskim ¢lanom ne sme biti odvzeta.

Ce zmore tudi sam bolnik ozavestiti nove vlo-
ge svojih najbliZjih, »se bo druZina kot skupnost
uspesno preoblikovala in ohranila« (Ca&inovié
Vogrin¢i¢ 2006: 27). Bolniku bo s tem omogoce-
na vnovicna vzpostavitev telesnega, duSevnega
in socialnega ravnovesja. Marsikdaj pa druZinski
¢lani ne zmorejo razviti nove »kompetentnosti«,
bolnik pa jim ne dopustiti dolocene stopnje
lastne avtonomnosti. V tem primeru bolnikovo
zdravljenje in rehabilitacija ne bosta dosegli
tak$nega ucinka, kot bi ga sicer ob fizi¢no in
custveno zdravem podpornem sistemu.

DEJAVNOSTI SOCIALNE DELAVKE
PRI METODI ZDRAVLJENJA S
TRANSPLANTACIJO SRCA

Pri bolniku, ki je potencialni kandidat za
transplantacijo srca, je treba pred uvrstitvijo
na ¢akalno listo torej opraviti vrsto preiskav.

V tem Casu se sreca Se s psihologinjo, po pre-
soji Clanov transplantacijske ekipe pa tudi s
socialno delavko. Psihi¢na stabilnost bolnika
ima pri posegu, kot je presaditev organov, zelo
pomembno vlogo. Psiholog je v pogovoru z
bolnikom pozoren predvsem na depresivno in
anksiozno simptomatiko, osebnostne motnje,
zmoZnost upostevanja navodil pri zdravljenju
in jemanja zdravil (Logar 2007: 38).

Bolnik se mora odlociti, ali si presaditve res
zeli, ali se je pripravljen spopasti s teZavami,
ki se na tako zahtevni poti pojavijo skoraj ve-
dno. Pomembno je, da se Ze pred presaditvijo
pripravi na duSevne obremenitve (Poglajen et
al. 2008: 12).

Psihologinja je torej v pogovorih z bolnikom
pozorna predvsem na bolnikovo mentalno
doZivljanje bolezni in transplantacije.

Na dolgoro¢ni uspeh transplantacije pa
vplivajo tudi socialnoekonomski dejavniki.
Visoke stopnje kakovosti Zivljenja in preZivetja
ne moremo namrec pripisovati le razvoju me-
dicine oz. izpopolnitvi tehnike presaditve. Ko
se med pripravami na poseg bolnika seznanja
s pomenom njegove psihi¢ne stabilnosti, se mu
ob tem predstavi tudi pomen primerne fizi¢ne
oz. telesne pripravljenosti pred posegom in
po njem, pomen zdrave in uravnotezene pre-
hrane ter predvsem pomen skrbi za redno in
pravilno jemanje predpisanih zdravil. Ali bo
bolnik ustrezno poskrbel za nastete dejavnike
tveganja, je seveda predvsem odvisno od zmo-
Znosti kriti¢ne presoje svojega zdravstvenega
stanja ter zmoznosti in pripravljenosti lastnega
samoorganiziranja in samooskrbe.

Poleg tega pa je raven vzdrZevanja ali
vnovicnega vzpostavljanja telesnega, dusev-
nega in socialnega ravnovesja pred posegom
in po njem precej odvisna od bolnikovega
ekonomskega statusa, njegovih bivanjskih
razmer, kohezivnosti njegove socialne mreze
na mikro- in makroravni, od seznanjenosti in
moznosti dostopa do razli¢nih oblik pomoci
na lokalni in drZavni ravni. Ce je ravnovesje
med socialno-ekonomskimi komponentami
poruseno, so poslabSanja osnovne bolezni
pred transplantacijo pogostejsa, tveganje za
pojav zapletov po posegu pa vecje. Da bi Clani
transplantacijske ekipe prepoznali in opredelili
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omenjene »socialne« dejavnike, sodelujejo tudi

s socialno delavko ali delavcem.

Socialna delavka pri svojem delu z bolni-
kom uposteva:

* da na bolezen vplivajo tudi Stevilni socialni
dejavniki in da ima bolezen pogosto negativne
socialne posledice,

* da Clani transplantacijske ekipe od bolnika
pricakujejo, da se bo aktivno vkljucil v zdra-
vljenje, do njega vzpostavil aktiven odnos,
da se bo ¢im bolj informiral o svoji bolezni,
samem posegu in Zivljenju s presajenim srcem
(Poglajen et al. 2008: 10),

* bolnikova pricakovanja glede ravnanja v od-
nosu med zdravstvenim osebjem in bolnikom.
Socialna delavka uposteva, da se dozivljanje

bolezni, predvsem s Custvenega vidika, od

enega bolnika do drugega razlikuje. Prehod
bolezni v terminalno fazo oz. fazo priprav
na presaditev organa lahko pri bolniku Se
poveca obcutke lastne krivde, negotovosti,
prikrajSanosti, razoCaranja, dodatne skrbi.

Simoni¢ (2008: 69) povzema nekaj avtorjev,

ki opozarjajo, da imajo medicinske sestre in

zdravniki marsikdaj tezave pri odkrivanju

Custvene stiske bolnikov, bolniki sami pa o

njih ne govorijo, ¢e niso posebej vprasani.

Tako kot psiholog tudi socialna delavka zato

svoje aktivnosti v ¢asu sodelovanja z bolnikom

usmerja v raziskovanje zmoznosti njegovega
prilagajanja in spoprijemanja z zahtevami, ki
jih zahteva narava bolezni. Pri tem socialna
delavka deluje po nacelih empati¢nega odnosa,

a hkrati tudi asertivne komunikacije, ki med

drugim vkljucuje odlocen, a miren govor, jasno

in razumljivo izraZanje, primerno samozavest,

ustrezno blizino (S¢uka 2006: 12).

V casu sodelovanja z bolnikom socialna
delavka vodi svoje delo po konceptu storitve, ki
ga Zakon o socialnem varstvu (2007) v 12. ¢le-
nu opredeljuje kot prvo socialno pomoc. Ta po
tem zakonu obsega pomoc¢ pri prepoznavanju
in opredelitvi socialne stiske in teZave, oceno
moznih reSitev in seznanitev posameznika o
vseh moZznih oblikah socialnovarstvenih sto-
ritev in dajatev, ki jih lahko uveljavi, ter tudi
seznanitev posameznika o mreZi in programih
izvajalcev, ki zagotavljajo socialnovarstvene
storitve in dajatve. Poleg tega pa socialna

delavka bolniku v nadaljevanju zagotavlja

tudi osebno pomoc, ki jo zakon v 13. ¢lenu

opredeljuje kot svetovanje, urejanje in vodenje

z namenom, da bi posamezniku omogocili

razvijanje, dopolnjevanje , ohranjanje in iz-

boljsanje socialnih zmoZnosti.

Z bolnikom se socialna delavka podrobneje
pogovori predvsem o njegovih:

* bivalnih razmerah: kje Zivi, ocena funkcional-
ne opremljenosti bivalnih prostorov, morebitne
gibalne ovire, moznosti prevoznih sredstev;

¢ finan¢nih virih: vrsta in stalnost zaposlitve ter
finan¢nih sredstev, prepoznavanje upravi¢eno-
sti do uveljavljanja socialnovarstvenih dajatev;

* znaCilnostih socialne mreZe in dinamike med-
osebnih odnosov: oblika partnerskega odnosa,
¢lani ozje in SirSe druZine, znacilnosti bolniko-
vih druzinskih in druzbenih vlog, delovnega
okolja, dinamika prijateljskih odnosov;

¢ odnosih do opojnih substanc, kajenja, droge.
Socialna delavka pa poskusa zlasti podrob-

neje preuciti in raziskati znacilnosti odnosov,

ki jih je bolnik izoblikoval v svoji najozji so-
cialni mreZi, to je dinamiko odnosov v njegovi
druzini. Bolnik se namre¢ po transplantaciji
najveckrat vrne v svoje domace okolje in vanj
se mora fizi¢no, psihi¢no in socialno reinte-
grirati. Tega pa bolnik ne bo zmogel, ¢e po
odpustu iz bolniSnice ne bo imel ob sebi osebe,
ki bi mu zagotavljala custveno podporo, mu
pomagala pri dnevnih opravilih, ga spodbujala
pri spremembi Zivljenjskega sloga, po potrebi
spremljala njegovo shemo medikamentozne
terapije in reZima kontrolnih obiskov pri
kardiologu oz. v transplantacijski ambulanti.

Ce bolnik nima svoje lastne druZine, skuga

socialna delavka v pogovorih z njim pooblastiti

drugo osebo, ki bi zmogla (in Zelela) prevzeti
to vsebinsko zahtevno vlogo.

Ko socialna delavka skupaj z bolnikom pre-
uci dogodke preteklosti, ravnanja v sedanjosti
in oblikuje »delovne definicije moznega, ure-
sni¢ljivega« (Caginovi¢ Vogrin&i¢ 2006: 18),
povabi k sodelovanju tudi bolnikovo druZino
oz. osebo, za katero bolnik meni, da mu bo
pripravljena pomagati pri okrevanju. V pogo-
voru ali pogovorih s svojci socialna delavka
tako poslusa tudi »drugo stran«. Bolnikovim
bliznjim omogoci, da izrazijo svoje obcutke,



dileme, strahove, pri¢akovanja. Ce je moZno,
socialna delavka organizira skupni pogovor
z bolnikom in njegovimi svojci in na njem
razi$Ce, »ali in kako [...] [zagotoviti] dobre
pogoje za Zivljenje vseh ¢lanov« (op. cit.: 32).
Bolniku in njegovim svojcem oz. bliZnjim
poskusa socialna delavka prikazati individu-
alno povezavo med obolenjem in socialnimi
teZavami ter jih spodbuditi k prevzemanju
novih vlog, taksSnih, zaradi katerih se bodo pre-
oblikovali njihovi medsebojni odnosi, struktura
moci posameznika, komunikacijski vzorci.
Odlocilno pa je, da bolnik in njegovi (naj)
bliZnji pred presaditvijo srca in po njej indivi-
dualno ozavestijo pomen tako kompleksnega
in organizacijsko zahtevnega posega, kot je
transplantacija organa. Ne smemo pozabiti,
da zdravljenje s presaditvijo zmanjsa Stevilo
bolnikovih hospitalizacij in stopnjo umrljivosti.
S transplantacijo bolnik dobi priloZnost, da
Zivljenju doda vsebine, ki so mu bile zaradi
napredovale sréne bolezni odtegnjene.

SKLEP

Sréno-Zilne bolezni uvr§¢amo med kroni¢ne
bolezni. To pomeni, da potekata bolnikovo
zdravljenje in rehabilitacija dosmrtno. Z ra-
zvojem medicinske stroke so postala sréna
obolenja bolj obvladljiva, Se vedno pa so
poglavitni vzrok umrljivosti tako v svetovnem
kot slovenskem prostoru. Novejsa, pa vendar Ze
uveljavljena obliko zdravljenja sr¢nih bolezni
je presaditev srca. Z njo sta bolnikom zagoto-
vljena velika kakovost Zivljenja in razmeroma
dolgo preZivetje.

Transplantacija pa za posameznika s psi-
hosocialnega vidika pomeni zahteven poseg.
Potreba po spremembah v Zivljenjskem okolju
zahteva od bolnika in njegove druZine oz. bli-
7njih nove, vsebinsko zahtevnejSe obveznosti,
razvijanje odgovornosti in kompetentnosti,
ohranjanje povezanosti v partnerskem odnosu
oz. v druZini, razvijanje novega sistema vre-
dnot. Clani transplantacijske ekipe od socialne
delavke pri¢akujejo, da razisce znacilnosti bol-
nikovega Zivljenjskega okolja, v katerem deluje
in Zivi ter v katerega se bo po transplantaciji
spet integriral. V Casu sodelovanja z bolnikom

se oblikuje delovni odnos, v katerem socialna

delavka bolnika seznani s svojo kompetenco,

hkrati pa razi$ce in oceni vire moc¢i bolnika
in njegove druZine oz. njemu bliZnjih oseb.

Te so izhodisCe za sooblikovanje moZnih re-

Sitev socialnih stisk ali teZav, ki so povezane

z bolnikovim obolenjem ter zdravljenjem in

rehabilitacijo.

Socialna delavka v obdobju priprav na
transplantacijo srca pristopi k bolniku na
pobudo enega ali vec ¢lanov transplantacijske
ekipe (npr. kardiologa, psihologa, medicinske
sestre), ko se pokaZe eksistencno-socialna
ogroZenost bolnika. Tak$na praksa se ob¢utno
razlikuje od prakse v tujini, saj je tam socialna
delavka »stalna« Clanica transplantacijske
ekipe (transplant social worker). To pomeni,
da za¢ne spremljati, sodelovati in vzpostavljati
socialnodelovni odnos z vsakim kandidatom
za transplantacijo ter ga potem raz$iri Se na
njegovo druZino oz. bliznje.

Omembe vredna je tudi ¢asovna komponen-
ta takSnega odnosa. Aktivno sodelovanje soci-
alne delavke z bolnikom in njegovimi bliznjimi
se v Univerzitetnem kliniénem centru Ljublja-
na (UKCL) prekine ob odpustu. Uveljavljena
praksa bolniSnic v tujini pa je kontinuirano
spremljanje bolnika, njegove druZine ali njemu
bliznjih oseb tudi v obdobju po presaditvi srca.
Po transplantaciji socialna delavka:
¢ skupaj z bolnikom, njegovo druZino, bliznjimi

znova evaluira nacrt pomoci in oskrbe, ki je

bil dorecen v Casu pred posegom,

* zacne spremljati bolnikovo zmoZnost spre-
minjanja Zivljenjskega sloga (predvsem z
duSevnega in ekonomskega vidika),

* ohranja svetovalno vlogo pri krepitvi medo-
sebnih odnosov v bolnikovi socialni mrezi,

¢ sodeluje pri reSevanju tezav glede bolnikovih
zaposlitvenih moZnosti,

* ima vlogo strokovnjakinje, ki vodi bolnika
skozi »nemedicinske« vidike zdravljenja s
transplantacijo.

ZdajS$nje Stevilo zaposlenih socialnih de-
lavk in delavcev ter nacin organizacije dela v
Svetovalno socialni sluzbi UKCL za zdaj ne
omogocata nadaljevanja takSnega obsega sve-
tovalnega dela po odpustu bolnika s presajenim
srcem. Kot Ze omenjeno, kakovost Zivljenja

eols ofioejuejdsuel) s nfualjaeipz 1id ayAe|ap aujeI20S BHOIA



Tanja Kotnik Gréar

po transplantaciji srca ni odvisna zgolj od
nadaljnjega medicinskega spremljanja in zdra-
vstvene vzgoje bolnika. Ker je povezana tudi
z odstranitvijo psihosocialnih in ekonomskih
dejavnikov tveganja, je umestno zaceti ¢im prej
razmiSljati o umestitvi socialne delavke, saj bo
kot redna in enakovredna clanica transplanta-
cijske ekipe lahko spremljala vsakega bolnika,
ki se bo odlocil sprejeti izziv tako komple-
ksnega zdravljenja, kot je transplantacija srca.

Tanja Kotnik Gréar
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POROCILO 1Z PRAKSE

SOCIALNO DELO

NA DISPANZERJU

ZA PEDOPSIHIATRIJO
V ZDRAVSTVENEM
DOMU MARIBOR

uvobD

Socialno delo kot stroka je v Sloveniji uve-
ljavljeno in na podrocju socialnega varstva
socialne delavke in delavci z uveljavljanjem
svojega strokovnega dela nimajo vecjih tezav.
Pri uveljavljanju socialnega dela v zdravstvu pa
socialne delavke' Se vedno orjemo ledino. Mi-
slim, da je najvec;ji problem v tem, ker delamo
na zelo razli¢nih podrocjih in pomagamo pri
reSevanju zelo razli¢nih problemov. Najvecja
teZava paje v tem: Ceprav smo v zdravstvu nav-
zoCi Ze dalj ¢asa, nismo poenotili standardov
in normativov, sistematizirali delavnih mest
in poenotili storitev. Vendar problem ni nastal
danes. Navzoc je Ze dalj Casa in pomembno se
mi zdi, da ga za¢nemo reSevati.

Obcutek imam, da smo vedno bolj v napoto
in kamen spotike, predvsem ko Zelimo uvesti
novosti in spremembe v nacin dela. V zdra-
vstvenem sistemu najbolj potrebujejo zdravni-
ke, a jih je premalo, tisti, ki so, pa ne zmorejo
vsega. Zato je za celostno obravnavo pacienta
potrebna ekipa razli¢nih strokovnjakov, ki vsak
s svojim znanjem pomaga pri zdravljenju in

obravnavi pacienta. In tukaj v€asih ali pa na
nekaterih podroc¢jih zdravstvene dejavnosti so-
cialne delavke ne vemo, kaj je naSe strokovno
delo v zdravstvu in kaj drugi predvidevajo,
da je naSe strokovno delo. Socialne delavke
v zdravstvu ne zdravimo in ne dolo¢amo dia-
gnoz. Prav tako ne piSemo odlocb. Velikokrat
zato ne vemo, kakSne so nase pristojnosti. Tudi
socialno delo v zdravstveni dejavnosti se zelo
razlikuje na primarni, sekundarni in tercialni
ravni. Potem pa se Se deli glede na populacijo,
ki jo pri svojem delu obravnavamo (otroci,
odrasli, starostniki, odvisniki ...).

DISPANZER ZA PEDOPSIHIATRIJO

V pedopsihiatricnem dispanzerju je v ce-
lostno obravnavo pacientov vkljucenih vec
strokovnjakov. Zdaj smo v nasem dispanzerju
zaposleni tile strokovnjaki in strokovnjakinje:
dve pedopsihiatrinji, trije klini¢ni psihologi,
socialna delavka, specialna pedagoginja, logo-
ped, medicinske sestre in administratorke. Tim
ima interdisciplinarno zasedbo, po potrebi pa
vklju¢imo vanj tudi druge sodelavce (pediatra,
nevrologa, ortopeda, fizioterapevta, specialne-
ga pedagoga, vzgojitelje v vrtcih, profesorje
v osnovnih in srednjih Solah ...). To omogoca
medsektorsko povezavo. Za dejavnost pedopsi-
hiatricnega dispanzerskega varstva je odgovoren
specialist pedopsihiater, ki je tudi koordinator
zdravstvenega tima dispanzerske dejavnosti
(Smole et al. 2004).

Zanimalo me je, kako je svoje delavno me-
sto dobila socialna delavka na pedopsihiatriji.
Ugotovila sem, da so dispanzer za pedopsi-
hiatrijo leta 1968 ustanovili trije psihologi.
Takrat Se niso imeli svoje socialne delavke,
zato so se povezali s patronazo, ki se je ta-
krat imenovala socialno-patronazna sluzba.
Prva socialna delavka na tem dispanzerju je
bila najprej kot medicinska sestra zaposlena
leta 1978, potem pa je ob delu koncala Visjo
Solo za socialno delo in delala kot socialna
delavka. Ko sta se Dispanzer za psihohigie-
no in Dispanzer za pedopsihiatrijo locila, je
zacela delati z odraslimi. Nadomestila jo je
nova socialna delavka in je to delo opravljala
do upokojitve.
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Potem sem na dispanzer prisla jaz. Zelela
sem delati. Z otroki nisem nikoli delala, zato je
bilo to delo zame izziv. Vendar sem se morala
najprej spopasti s tezavami.

Prvi problem je bil uveljavljanje v kolektivu
na dispanzerju. Na podrocju pedopsihiatrije
nisem imela veliko delavnih izkuSenj in stro-
kovnega znanja. Sodelavci so bili do mojega
vklju¢evanja v obravnavo nezaupljivi, pred-
vsem zaradi moje mladosti in neizkuSenosti.

Drugi problem je bil Se vecji. Predhodnica
je bila predsednica komisije za usmerjanje in
se je vecino Casa ukvarjala s tem. Ker nisem
imela dovolj let delavnih izkuSenj (pogoj je
bil pet let), nisem mogla biti v komisiji za
usmerjanje otrok.

Ker nisem imela dovolj storitev, je bil pritisk
nadrejenih vedno vecji. VecCkrat je bilo slisati
tudi ocitke, da socialnih delavcev v zdravstvu
sploh ne potrebujejo. Videla pa sem, da moje
storitve potrebujejo pacienti in sodelavci.

Pocasi sem si tako morala sama skozi izku-
$nje in lastne ugotovitve o potrebah oblikovati
in na novo opredeliti delavne naloge.

In tako se je pojavil tretji problem. Vedno ko
sem zacela govoriti o tem, kaj bi delala, sem
imela premalo izkus$enj in strokovnega znanja.

Zaradi mojih strokovnih kompetenc in
pricakovanj, kaj lahko delam in kaj drugi pri-
cakujejo od mene, sem si naredila opis mojih
delavnih nalog na dispanzerju. Pri tem sem si
pomagala s strokovno literaturo.

Ko sem prisla na dispanzer, sem se tudi ves
Cas izobrazevala. Naredila sem podiplomski
tecaj iz otroske in mladostniske psihiatrije
in se vkljucila v izobraZevanje za mediatorja
(opravila sem osnovni te¢aj). UdeleZevala sem
se tudi razli¢nih seminarjev, okroglih miz in
kongresov.

Vedno bolj mi je bilo jasno, kaj sta moja
naloga in strokovno delo. Pri svojem opera-
tivnem vklju€evanju v obravnavo pacientov
sem ugotovila, kje potrebujejo mojo strokovno
pomo¢ in s katerimi storitvami jim jo lahko
zagotovim.

Tako sem naredila (za svoje potrebe) opis
storitev socialne delavke na dispanzerju za
pedopsihiatrijo v zdravstvenem domu Maribor.
Veliko sem razmisljala, da bi svojo predstavitev

prikazala na primeru, vendar je moje delo tako
raznovrstno, da bi se pri tem lahko zapletla. Tako
bom poskusala teorijo sproti prevesti v prakso.

OPIS DELA NA DISPANZERJU ZA
PEDOPSIHIATRIJO

1. Posredovanje informacij pacientom

in pomo¢ pri uveljaviljanju storitev

To sta spretnosti, ki ju pacienti najpogosteje
pricakujejo od socialne sluzbe. Zanima jih,
kako priti do denarja za preZivetje, katere pra-
vice imajo in kje jih lahko uveljavljajo.

Tu sem si pomagala z uvodom v Katalog
storitev v socialnem delu. Avtor (Flaker 2003:
26-27) pise:

Pomembna vloga socialnega dela je posrednik
— »broker« do resursov, informacij, sredstev,
storitev. Niti ni toliko pomembno, ali socialna
delavka ali delavec te informacije ima, temvec
da ve, kako do njih priti. Uporabniki socialne-
ga dela pogosto Zivijo v mreZah, ki so revne
in kjer je pomanjkanje pravilo in ne izjema.

Najveckrat tak§no pomoc iscejo starsi, ko
zacnejo urejati otrokov status, in mladostniki,
ki po dopolnjenem 18. letu Zivijo sami. Takrat
skupaj pogledamo, kakSno pomoc¢ lahko uve-
ljavljajo in kje.

2. Koordinacija sodelovanja

Sodelovanje z drugimi ustanovami ni nujno v
vseh primerih oziroma je nujno, ko gre za za-
pletene primere (ki jih obravnava vec ustanov)
in ko so potrebne informacije o dogodku ali
situaciji uporabnikov, pa tudi pogledi razli¢nih
sluzb na dogodek ali na situacijo. Nujno je,
kadar je treba vkljuciti druge strokovnjake
ali ¢e morebitni nacrt dela vsebuje tudi druge
storitve. (Op. cit.: 60.)

Primeri v praksi so namescanje v vzgojni
zavod, hospitacije v vrtcih in Solah ipd.
Koordinacija medinstitucionalnega sode-
lovanja poteka (med strokovnimi delavci s
podrocij):
s svetovalnimi sluzbami v vrtcih, osnovnih in
srednjih Solah,



* svetovalnimi sluZzbami in vzgojiteljicami v
raznih domovih in vzgojnih zavodih,

¢ strokovnimi delavci centrov za socialno delo,

¢ strokovnimi delavci nevladnih organizacij,

o kriminalisticno sluzbo,

¢ bolniSnicami in drugimi institucijami.

Sodelovanje je dobro in sproti se obve§¢amo
o spremembah in dogajanjih. Ce je potrebno,
spremlja otroka tudi ve¢ razli¢nih sluzb, po-
membno pa je sodelovanje med njimi. Ko se
obves$¢amo, si pridobivamo razli¢ne informa-
cije, bolje spoznamo paciente, najveckrat pa
s tem pacientom sporo¢amo, da jim Zelimo
pomagati.

Pomembno je tudi sodelovanje razli¢nih
strokovnjakov, ki otroka obravnavajo znotraj
Dispanzerja za pedopsihiatrijo, in drugih sluzb
znotraj zdravstvenega doma. Informacije med
njimi je treba posredovati hitro in ucinkovito.
Najveckrat za povezavo med njimi skrbim jaz.

Dober primer je motiviranje starSev za
vkljucitev otroka v razvojni vrtec. Povezem se
z npr. z razvojno pediatrinjo, skupaj poisceva
argumente in jih predstaviva starSem. StarSem
povem, da smo povezani, in mislim, da si s tem
samo povec¢amo njihovo zaupanje, saj takSne
odlocitve zanje pogosto niso lahke.

3. Zbiranje podatkov v okolju

» Kako otrok funkcionira v vrtcu, Soli, domacem
okolju,

¢ kaksnih oblik pomoci je delezen v vrtcu, Soli,

¢ kaksne oblike pomoci ima v domacem okolju,

¢ kaksne so njegove obSolske dejavnosti,

* kaksna je njegova socialna mreza,

* kako se otrok znajde v razlicnih socialnih
okoljih,

¢ kako delo z otrokom nacrtujejo druge sluzbe.
Zbiranje podatkov je pomemben del mojega

dela, saj so ti podatki v pomoc¢ pri nacrtovanju

obravnave in dela s pacientom. S pacientom

se 0 tem najprej pogovorimo in ga pozneje s

pridobljenimi informacijami tudi seznanimo.
Terapevt vedno vprasa starSe, skrbnika ali

mladostnika, ali se strinja s pridobivanjem doku-

mentacije in informacij. Zato smo si naredili tudi

interni obrazec, ki ga morajo starsi podpisati.

Podatke zbiram na terenu (vrtec, Sola), v
pogovorih s strokovnimi delavci in s prido-
bivanjem porocil, velikokrat pa nujne stvari
reSujem tudi po telefonu. MreZa razli¢nih sluzb
je Siroka, zato je za dober pretok informacij
pomembno, da skupaj poiS¢emo najboljse
reSitve in razli¢ne oblike pomoci za pacienta.

Navajam primer, ko mladostnik pride v
obravnavo zaradi nasilja v druZini. Pove, daje v
obravnavi na centru za socialno delo, vklju¢ena
je tudi policija. Med pogovorom pove, da ima
velike tezave v Soli, ker se doma ne more uciti,
saj se star¥a prepirata. Ce starsi sodelujejo, se
o tem pogovorim najprej z njimi. Ce ne so-
delujejo v obravnavi, pa najprej poklicem na
center za socialno delo in vpraSam, kakSen je
njihov nacrt dela z mladostnikom in druzino,
predvsem pa, kako bi jim mi lahko pomagali.
Potem se poveZem s Solsko svetovalno sluzbo
in vprasam, kako fant funkcionira v Soli. Potem
se skupaj dogovorimo za ustrezno pomoc (pe-
dagoska pogodba, u¢na pomoc). Najveckrat v
ta namen tudi sklicem timski sestanek.

4. Organiziranje in sodelovanje
vinterdisciplinarnih in multi-
disciplinarnih timih

Sem koordinatorka, ki skrbi za stike z zunanji-
mi institucijami, organizira medinstitucionalne,
multiprofesionalne timske sestanke in se povezu-
je z zunanjimi institucijami, ki spremljajo otroka
ali mladostnika, ki je pri nas v obravnavi. Osnova
dela je timski pristop, se pravi sodelovanje in
usklajevanje med razlicnimi strokami (znotraj
oddelka in na medinstitucionalni ravni). Cilja sta
dogovor in skupno mnenje o uc¢inkoviti pomoci
otroku ali mladostniku.

Timske sestanke imamo ob torkih in Cetrt-
kih, in sicer dva termina po eno uro. Takrat
imamo vsi terapevti (terapevti smo vsi strokov-
njaki, ki obravnavamo otroka) rezerviran ¢as
za timske sestanke. Po potrebi se prilagodimo
tudi drugim terminom, predvsem takrat, ko je
tak$na obravnava nujna.

Timski sestanek lahko predlagajo zunanje
institucije, ki potrebujejo naso pomoc, starsi
ali pa mi sami.
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Sluzba je strokovno povezana z zdravstveni-
mi institucijami, socialnimi, vzgojnimi, Solski-
mi in rehabilitacijskimi ustanovami v mestu in
okolici. Skrbimo za duSevno zdravje otrok na
primarni in sekundarni ravni zunaj bolniSnice.

Strokovni tim v dispanzerju za pedopsihiatrijo
vkljucuje strokovnjake, ki delajo neposredno z
otroki. Pri nas smo to: socialna delavka, pedopsi-
hiater, klini¢ni psiholog, logoped in defektolog.

Timsko delo se je pokazalo kot dobra in
ucinkovita oblika dela. Sodelovanje terapevtov
v strokovnem timu je pomembno tudi za otroke
in starSe, saj vidijo, da se strokovnjaki pove-
zujemo in skupaj sprejemamo pomembnejse
odlocitve. Tako nimajo obcutka, da so prepu-
$¢eni posameznikom in njihovim odloc¢itvam.

5. Terensko delo, spremljanje

uporabnikov in obiski na domu

Uporabnike spremljamo na razli¢ne oglede
(Sola, mladinski dom ipd.) in pri namestitvah
najveckrat na njihovo Zeljo. Spremljanje je
zelo dobra oblika dela, saj se s tem velikokrat
izboljSa delovni odnos. Uporabnik vidi, da mu
nekdo konkretno pomaga.

Najveckrat spremljam starSe na oglede raz-
vojnih vrtcev, Sole s prilagojenim programom
ali mladinskega doma, saj so to institucije ki
bi se jim najraje izognili. Pogosto jim je nepri-
jetno in zato je pomembno, da jih spremljam,
namesto njih kaj vprasam, saj jih tako razbre-
menim in preZenem strah. Ta je Se posebe;j
opazen pri mladostnikih.

Obiski na domu so predvsem takrat, ko
uporabniki ne morejo ali no¢ejo od doma ali
pa se z njimi ni mogoce srecati drugje (strah
ali odpor do uradnih prostorov). Za obisk na
domu je potrebna privolitev uporabnika. Brez
privolitve ne grem. Predvsem so to mladostni-
ki, ki nocejo v Solo. Velikokrat grem na teren
skupaj s socialnimi delavkami iz centrov za
socialno delo.

6. Socialno delo z mladostniki in

njihovimi starsi

Individualno delo z mladostniki obsega
svetovanje, urjenje socialnih spretnosti, indivi-

dualno nacrtovanje, podporo in pomoc pri re-
Sevanju vsakdanjih Zivljenjskih problemov ipd.

K meni prihajajo mladostniki z razli¢nimi
teZavami, najveC pa delam s takSnimi, ki imajo
vedenjske tezave, zlorabljajo alkohol in zato
neupravi¢eno manjkajo pri pouku.

V taksnih primerih se povezujem s Solo in
drugimi institucijami, v katerih je mladostnik
v obravnavi. Pomagam tudi pri urejanju statusa
in pomoci v Soli oziroma v programih, v katere
je vkljucen. Ob tem tesno sodelujem tudi s
starsi ali skrbniki mladostnika.

Veliko smernic za delo z mladostnikom in
starSi sem nasla v knjigi Socialno delo 7 druZi-
no (Cacinovi¢ Vogrinci¢ 2008: 96). Po mnenju
avtorice je pomembna naloga socialnega dela
pri reSevanju kompleksnih psihosocialnih
problemov otrok in mladoletnikov z odklon-
skim vedenjem mobilizacija ali vzpostavljanje
socialne mreZe, saj najprej otrokom in potem
tudi drugim udeleZenim v problemu omogoci
novo ucenje in nove dobre izkusnje za sposto-
vanje sebe in drugih ljudi. Prav socialna sluzba
zagotavlja pomoc in sodelovanje, da se lahko
vsakokrat mobilizirajo strokovne in ¢loveske
moci v posebnem projektu za vsakega otroka.

Mladostnik z vedenjskimi tezavami velikokrat
pride k meni Sele takrat, ko ima teZave na veliko
podrocjih (doma, v Soli in z vrstniki). Takrat
skupaj najprej poisceva resitve, ki bi mu najbolj
ustrezale. Potem pa se povezem z drugimi sluz-
bami in strokovnjaki, da ugotovim, kje bi mu
lahko kdo pomagal do teh reSitev. Seveda se sproti
dogovarjamo in i§¢emo kompromise. Pomembno
je, da so konéne resitve konstruktivne in u¢inko-
vite, predvsem pa sprejemljive za mladostnika.

Mladostnik je ves ¢as pri meni tudi v indi-
vidualni obravnavi.

7. Skupinsko delo z mladostniki

Skupina je namenjena mladostnikom, ki
so pri nas v obravnavi. Skupina je pogovorna.
Srecujemo se enkrat na teden po uro in pol.
Indikacija za skupino je, da je mladostnik
pripravljen sodelovati in je dovolj zanesljiv, da
bo uposteval dogovor o zaupnosti. Mladostniki
so s tem nacinom dela zadovoljni in redno
prihajajo in sodelujejo.



Posamezniki tvorijo skupino, ¢e se dobi-
vajo v dogovorjenem casu, se povezejo in
se tako identificirajo s skupino, da razvijejo
obcutek pripadnosti. Postopno razvijejo
strukturo odnosov in vlog: vsakdo najde svoje
mesto v koordinatnem sistemu socialnega
prostora, ki ga dolocata vertikala odnosov
po moci, pomembnosti in odgovornosti ter
hkrati horizontala tovaristva, povezanosti in
izmenjave v koherentni organizaciji (Praper
2008: 139).

In prav to je pomembno, da se mladostniki
dobivajo, si zaupajo izku$nje in si ustvarijo
svoj prostor v skupini, saj lahko potem te
izkus$nje uporabijo za ustvarjanje odnosov in
komunikacije zunaj skupine.

8. Spremljanje otrok in mladostnikov

na letovanju

V casu letovanja Zelimo otroke bolje spo-
znati, z njimi intenzivno delamo (socializacija,
komunikacija z vrstniki), predvsem pa jim
zelimo omogociti sprosceno in lepo letovanje.

*kk

Tako sem si do zdaj zamislila in oblikovala
svoje delo na dispanzerju. Delavne naloge z
veseljem opravljam, hkrati pa vidim, da je Se
veliko novih in drugacnih moznosti za delo.

Potrebo po oblikovanju svojega dela sem
videla predvsem zato, ker sem hotela bolje
predstaviti svoje delo, ko me kdo vprasa, kaj
delam. Pomembno je tudi, da sem se med
ustvarjanjem tega prispevka tudi veliko nau-
¢ila. Na zacetku sem prav tako delala vecino
tega, kar sem opisala, vendar je bilo bolj zme-
deno. Manjkala je struktura. Zdaj brez vecjih
tezav povem, kaj delam in kaj si Se Zelim delati.

PRIMER DOBRE PRAKSE

Primer dobre prakse, ki ga velikokrat po-
vem, je dekle, ki je bilo pri nas v obravnavi
7e od zgodnjega otrosStva zaradi neurejenih
druzinskih razmer in teZav v Soli. Stvari so
reSevali, vendar samo za kratek cas.

Potem pa ji je pri Sestnajstih nenadoma umrl
oCe in doma so se razmere obcutno poslabsale.
Postala je zelo depresivna in se je zdravila pri
pedopsihatrinji. Med obravnavo ji je poveda-
la, da je doma nevzdrZzno (brat je nasilen do
mame) in da bo naredila samomor. V bolni-
$nico ne bo §la, dokler ne uredimo primerne
namestitve za mamo. Takrat je pedopsihiatrinja
vkljucila mene.

Takoj sem o tem govorila z mamo. Povedala
je, da je sin res nasilen do nje, do sestre pa ne.
Motivirala sem jo za namestitev v varni hisi.
Pomo¢ je sprejela. Pomagala sem ji urediti
namestitev, deklica pa je §la v bolni$nico. V
Casu hospitalizacije je povedala, da je bila v
otro$tvu tudi spolno zlorabljena.

Sklicala sem timski sestanek in na njem
smo se dogovorili, da je zanjo najprimernejS$a
reSitev namestitev v mladinski dom, vendar
takoj$na vkljucitev ni bila mogoca. Vmes je
zato morala iti v krizni center.

Spremljala sem jo na ogled kriznega centra
in potem $e skupaj z mamo na ogled mladin-
skega doma. Obe sta to pomo¢ sprejeli. Dekle
je bilo potem name$c¢eno v mladinski dom.

Ves ¢as sem sodelovala s Solsko svetovalno
delavko, da smo dekletu omogocili pomoc€ pri
Solskem delu, in s strokovno delavko iz centra
za socialno delo.

Dekle je ostalo v obravnavi pri pedopsihia-
trinji. Zdravili so jo za depresijo, k meni pa je
prihajala enkrat na teden, da sem ji pomagala
urejati socialni status, ali na pogovor o aktual-
nih teZavah v Soli, v domu ali z vrstniki. Zdaj je
od tega Stiri leta in dekle je urejeno. Brat se je
odselil, mama je preuredila stanovanje. Spolno
zlorabo je obravnavalo sodisce.

Uspesno je koncala srednjo Solo in zdaj
Studira. Ne more verjeti, da je to moZno, saj
je bila celo osnovno Solo komaj zadostna.
Se vedno prihaja k meni, vendar le enkrat na
mesec. Samo ¢e potrebuje pomoc, pride pre;.
Vmes je koncala obravnavo pri pedopsihia-
trinji, ko pa je imela teZave, je sama ponovno
poiskala pomoc.

Kljub dobri praksi je bilo najteZje izpeljati
individualno delo z mladostniki, ki bi bilo
nadrtovano in ne samo pomo¢ v akutnih situ-
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acijah. Ko pa sem zacela individualno delati z
mladostniki, sem ugotovila, da bi mi bilo lahko
v veliko pomo¢ skupinsko delo z mladostniki.
Zelela sem si, da bi to izpeljala in tako zacela
nekaj novega (na dispanzerju Ze vec let nihée
ni delal s skupino). VloZzila sem veliko truda
in energije v to, da sem sploh lahko zacela
delo s skupino. Zdaj me $e ¢aka veliko dela in
izobraZevanja, da bom lahko to Se nadgradila.

POGLED NAPREJ
Na kratko sem tako opisala in predstavila

svoje delo. Moja vizija za prihodnost social-

nega dela na dispanzerju za pedopsihiatrijo
obsega Se tri dejavnosti.

* Vkljucevanje druZinske mediacije v obravnavo
pacientov, kot pomoc pri reSevanju konfliktov
med mladostniki in njihovimi star$i, starSi in
Solami ter kot pomo¢ pri na¢rtovanju zdra-
vljenja otrok, kadar so star§i v medosebnem
sporu. Opravila sem osnovno izobraZevanje.
Same mediacije ne morem opravljati, veliko pa
pri svojem delu uporabljam tehnike mediacije
(npr. tehnike postavljanja vprasanj).

o Terapevtska kolonija na Pohorju. To Ze obstaja
prek Zveze prijateljev mladine Maribor in tja
tudi lahko vklju¢ujemo nase otroke, vendar je
moja vizija, da bi bila organizirana za krajsi
¢as, za 5 do najve¢ 7 dni (njihova oblika
letovanja zdaj omogoca letovanje za 12 dni).

Bila sem terapevtka za naSe otroke na
letovanju, dvakrat v Punatu in enkrat v Pore-
¢u. Nasi otroci so v manjsih skupinah in jih
spremljam kot terapevtka. Vse je bilo v redu
in sem to delo rada opravljala, vendar so na
letovanjih na morju velike izmene, veliko
otrok je v majhnih prostorih, po navadi je
zelo vroce, po enem tednu se tudi pojavijo
konflikti v skupini in zato velikokrat postane
letovanje predolgo in otroci nocejo vec iti.

Tako bi za te otroke in mladostnike lahko
organizirali krajSe letovanje, z manj otroki
in s prijaznejSo klimo. Potem bi se jim lahko
tudi bolj posvetili in v tistem Casu z njimi
tudi terapevtsko delali.

« Sola za starse. Stardi se velikokrat obrnejo
po pomoc¢ glede vzgojnih nasvetov in dela z
otrokom in mladostnikom. Skupinska oblika

dela bi bila zanje boljsa kot individualna, saj
bi si lahko zaupali izku$nje in si pomagali.

SKLEP

Socialno delo je zanimiv poklic. Po eni
strani prinasa veliko zadovoljstva, po drugi pa
vidimo in doZivljamo stiske ljudi. Prav zato se
mi pri delu zdita pomembni dve stvari. Prvic,
svoje delo je treba opravljati z veseljem, in
drugic¢, pomembno je, da se v kolektivu dobro
pocutimo in lahko uresni¢ujemo svoje cilje.
Kot Studentka sem opravljala prostovoljno
delo v razli¢nih organizacijah in spoznala
delo socialne delavke v razli¢nih delavnih
okoljih, vendar nikjer nisem obcutila, da bi
bile socialne delavke tako enakovredne ¢lanice
strokovnega tima, kot je to v mojem delovnem
okolju na dispanzerju za pedopsihiatrijo. Kljub
dobrim odnosom v kolektivu in zelo dobremu
sodelovanju med terapevti pa sem tezko nasla
strokovno mesto znotraj tima. To sem dosegla,
ker svoje delo rada opravljam, in danes vem,
da sem si izbrala plemenit poklic, ki me kljub
naporu izpopolnjuje tako osebno kot poklicno.

Zelim si samo, da bi tudi drugi zaposle-
ni in pacienti spoznali, da sta potek in izid
zdravljenja neprimerno boljsa, Ce je v proces
zdravljenja vkljucena tudi socialna delavka.

Simona Muhié
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SOCIALNO DELO V
UNIVERZITETNEM
REHABILITACIJSKEM
INSTITUTU REPUBLIKE
SLOVENIJE - SOCA

uvoD

Socialno delo v Univerzitetnem rehabilita-
cijskem institutu Republike Slovenije — Soca (v
nadaljevanju URI - Soca), na Kliniki za fizikalno
medicino in rehabilitacijo, je del celovite in
kompleksne obravnave pacienta in temelji na
timskem pristopu. V multidisciplinarnem timu
socialna delavka za vsakega pacienta pripravi in-
dividualni nacrt rehabilitacijskega programa, ki
uposteva pacientove zmoznosti in razvija njegove
potenciale. V okviru delovnega odnosa skupaj s
pacientom in njegovimi svojci soustvarja dobre
resitve, ki so zanj sprejemljive in uresnicljive.
Zelo pomembno je, da se v proces rehabilitacije
poleg pacienta aktivno vkljucujejo tudi njegovi
svojci. Delo socialne delavke vkljucuje tudi
terapevtsko svetovalno delo s pacienti in svojci.

Enkratnost socialnega dela v rehabilitaciji
je v tem, da je vsebina strokovnega dela most
med bolni$ni¢nim in domacim okoljem.

PREDSTAVITEV ZAVODA

URI - Soca je osrednji nacionalni zdra-
vstveni zavod za kompleksno rehabilitacijo
pacientov s prizadetostjo gibalnih funkcij in de-
lovnih zmozZnosti. Na terciarni in delno sekun-
darni ravni opravlja najzahtevnejSe naloge s
podrocja fizikalne medicine in rehabilitacije ter

aplikacije tehni¢nih pripomockov. URI - Soca
izvaja tudi naloge terciarne ravni, ki zajemajo
dejavnost pedagoskega dela za potrebe redne-
ga izobraZevanja s SirSega podrocja fizikalne
in rehabilitacijske medicine, specialisti¢no
in podiplomsko izobraZevanje ter Studijsko
prakso zdravstvenih in drugih strokovnjakov
na podro¢ju rehabilitacije. Na vseh omenjenih
podrocjih opravlja tudi raziskovalno delo.

V okviru Klinike za fizikalno medicino
in rehabilitacijo v ustanovi poteka delo v
ambulantno-rehabilitacijski sluzbi, sluzbi za
rehabilitacijo pacientov z miSi¢nimi in Zivéno-
-miSi¢nimi boleznimi in na Sestih specializi-
ranih oddelkih:

* oddelek za rehabilitacijo pacientov po am-
putaciji,

* oddelek za (re)habilitacijo otrok,

* oddelek za rehabilitacijo pacientov po po-
Skodbah s perifernimi Zivénimi okvarami in
revmatolo$kimi obolenji,

* oddelek za rehabilitacijo pacientov po nezgo-
dni poskodbi mozganov, z multiplo sklerozo
in drugimi nevroloSkimi obolenji,

* oddelek za rehabilitacijo pacientov po moz-
ganski kapi in

* oddelek za rehabilitacijo pacientov z okvaro
hrbtenjace.

REHABILITACIJA

Rehabilitirati (lat. rehabilitare) pomeni
vzpostaviti nekaj ali usposobiti nekoga v
prvotno stanje. Celovita rehabilitacija pa je
usklajeno medicinsko, psiholosko in socialno
ukrepanje ter poklicno usposabljanje oseb
z doloceno okvaro ali prizadetostjo, bodisi
pridobljeno bodisi prirojeno. Cilj je doseci kar
najvisjo stopnjo telesne, dusevne in druzbene
prilagoditve posameznika. Vkljucuje Stevilne
ukrepe za izboljSanje funkcije in zmanjSanje
posledic okvare, prizadetosti ter gibalne ovi-
ranosti. (gtefanéié 2003: 17).

Rehabilitacija v Sloveniji se je pospeSeno
zacela razvijati po letu 1952. Ze takrat so se
nakazovali doktrinarni pristopi, ki so predvi-
devali oblikovanje multidisciplinarnih timov
za obravnavo oseb s prizadetostjo razli¢nih
stopenj, katerih ¢lan bi moral biti tudi pacient.
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Revolucionarna sprememba je bilo spozna-
nje, da je treba v rehabilitacijski tim vkljuciti
tudi nemedicinske kadre, ki naj bi skupaj z
zdravstvenimi delavci enakovredno sodelovali
pri programih rehabilitacije in resevali njeno
kompleksno problematiko tudi iz psihosocial-
nega in ekonomskega vidika.

Prizadevanja vseh sodelujocih v timu pa
morajo imeti skupni cilj, izkoristiti preostale
funkcijske sposobnosti in druge potenciale
posameznika, da bi dosegel najvecjo mozno
stopnjo funkcioniranja, osebno samopotrditev
in integracijo v druzbo. Sodobna rehabilitacija
gradi na preostalih sposobnostih in ne na sto-
pnji invalidnosti prizadete osebe. (Op. cit.: 19.)

Celovita rehabilitacija zahteva timski pri-
stop. V multidisciplinarnem timu enakovredno
sodelujejo strokovnjaki z razli¢nih podrocij:
zdravnik, fizioterapevt, delovni terapevt, psi-
holog, socialna delavka, logoped, medicinska
sestra, specialni pedagog, strokovnjak s po-
drocja protetike in ortotike, delovni tehnolog
in po potrebi Se drugi, ki sodelujejo v procesu
rehabilitacije glede na problematiko posame-
znega pacienta. Sodelovanje vseh temelji na
interdisciplinarnem pristopu.

Socialna rehabilitacija je del kompleksne
rehabilitacije in pomeni vkljucitev v reSevanje
socialne problematike, ki se pojavi z boleznijo
ali gibalno oviranostjo in zajema pacienta in
njegovo socialno mrezo.

SOCIALNO DELO V REHABILITACIJI

Socialno delo je strokovna pomoc¢ ljudem pri
reSevanju kompleksnih stisk in tezav. Socialna
delavka posega v Zivljenje pacienta v njego-
vem socialnem kontekstu. Pri delu uporablja
metode, ki omogocajo posege na vseh ravneh
delovanja sistema (pacienta, druzine, delovne
skupine, soseske, SirSega odnosnega sistema,
skupnosti). Namen pomoci je, da na ustvarjalen
nacin z inovativnimi spremembami v delovanju
odnosnih sistemov omogoci pacientu normalno
vsakdanje Zivljenje in samostojnost. Pri delu
uveljavlja eti¢na pravila stroke. Pacientu in
njegovim svojcem zagotavlja custveno oporo

in strokovno pomo¢ pri premagovanju stisk

in teZav.

Pacient se zaradi bolezni ali poSkodbe znaj-
de v situaciji, s katero prej ni imel izkuSenj in
ki ga potiska v stisko. Hendikep pusca trajne
posledice, ki jih najbolje ubesedijo pacienti
sami, na primer: »Nikoli ne bo vec tako, kot
je bilo, zame je vsega konec.« Tu se pokaZe
kompleksnost socialnega dela v rehabilita-
ciji. Poraja se vpraSanje, kako se skupaj s
pacientom podati na pot spoprijemanja s
spremenjenim zdravstvenim stanjem in kako
pacientu olajsati stisko. Pacient mora spozna-
ti, da obstajajo nove poti in nove moZznosti.
Socialna delavka v okviru delovnega odnosa
skupaj s pacientom in njegovimi svojci so-
ustvarja dobre reSitve, ki so zanj sprejemljive
in uresnicljive. V procesu rehabilitacije je
zelo pomembna podpora, ki jo zagotavljamo
druZini in svojcem, da se zmorejo spoprijeti
s spremembami ob telesnem hendikepu, in to
brez izgorevanja.

Socialno delo s pacientom v procesu reha-
bilitacije zajema predvsem tri podrocja:

e pomo¢ pri prepoznavanju stisk in teZav in
spoprijemanje z razli¢nimi Zivljenjskimi
situacijami,

* pomoc pri iskanju ustreznih oblik pomo¢i in
storitev,

* povezovanje s sistemi, da bi zagotovili dostop
do razpoloZljivih virov pomo¢i.

Pacientu je treba, na njemu razumljiv na-
¢in, podati vse potrebne informacije, da lahko
prevzame aktivno vlogo v procesu rehabilita-
cije. Pri tem je treba upoStevati objektivne in
subjektivne dejavnike v Zivljenju pacienta, saj
vplivajo na uspeh rehabilitacije. Pomembni
objektivni dejavniki so:

* stanje telesnega hendikepa — fizi¢no in psihic-
no dobro rehabilitiran pacient se laZe vkljuci
v socialno okolje,

* neprimerne stanovanjske razmere — stanovanje
v nadstropju brez dvigala, stopnice, premajhna
stanovanjska povrSina glede na vezanost na
vozicek — ovirajo vecjo samostojnost pacienta,

* neurejen ekonomski status ali slabsi gmotni po-
loZaj — potreba po tuji negi in pomoc¢i pomeni
pogosto dodatno finan¢no obremenitev,



* socialne ovire —nezaupanje, predsodki oZjega
in SirSega socialnega okolja.

Med subjektivnimi dejavniki so najvecja
ovira:

* pacientovo nesprejemanje hendikepa,

* zavraCanje pomoci druZine, svojcey,

* zavracanje pomoci SirSega socialnega okolja,
socialne mreZe.

Vloga socialne delavke v timski obravnavi
pacienta poteka interdisciplinarno in je odvisna
od vlog preostalih ¢lanov tima. Pomembno je,
da pri reSevanju teZav uposteva realne mozno-
sti in pravoCasnost zagotavljanja pomoci. Pri
svojem delu mora poznati znacilnosti SirSih
podrocij dela. Seznanjena mora biti z obsto-
jecimi moZnostmi za zagotovitev razli¢nih
oblik pomodi in posameznih storitev. Pozorna
mora biti na obstoje¢o neformalno podporno
mreZo in jo vkljucevati v nacrt dela, odvisno od
specificnih potreb pacienta in moZnih storitev
pomoci na terenu.

Socialna delavka mora pacientu in svojcem
pomagati najti optimalno resitev. Pacient poiSce
pomoc socialne delavke, ko se znajde v stiski
ali v teZavah, ki jim sam ni kos. Bolezen in od-
visnost od tuje pomoci pri pacientu povzrocita,
da oblikuje drugacne socialne odnose, tako v
druzini kot v SirSem socialnem okolju. TeZave
pacientov niso omejene samo na bolezen 0zi-
roma telesno prizadetost, ampak pacienta in
svojce tudi ¢ustveno bremenijo s strahovi in
bojaznijo glede izida zdravljenja in doseganja
prej$nje stopnje samostojnosti. Pacienta, ki iS¢e
pomoc, je treba zbrano poslusati. Zelo pomem-
ben je Ze prvi stik s pacientom v stiski. Pomo¢
je usmerjena predvsem v njegove moznosti in
sposobnosti. Zaznati mora ne le, ¢esa ne zmore,
ampak predvsem, ¢esa si Zeli in kaj Se zmore.

Socialno delo s posameznikom je prvi po-
goj za vsako nadaljnjo obravnavo v procesu
socialne rehabilitacije in se za¢ne, ko socialna
delavka vzpostavi delovni odnos s pacientom.
Najprej zbere socialno anamnesti¢ne podatke o
pacientu in nato skupaj z njim definira problem,
ki je ovira v procesu rehabilitacije in pri vrnitvi
v domace okolje. Pri tem je pomembna usmer-
jenost v sedanjost, ker v njej lahko dela skupaj
s pacientom za boljSi vpogled v konkretno

situacijo in za nacrtovanje, kako reSevati pro-

blem v prihodnosti. Pri zagotavljanju pomoci

pacientu je treba poudariti, da je odloCanje
njegova odgovornost, socialna delavka pa mu
mora to pravico v vsakem trenutku omogociti.

Pomembno je, da socialna delavka pacientu
pomaga ugotoviti, da ima on moc¢, in omogoci
pogovor, v katerem pacient najde svojo pot k re-
Sitvi teZave. Socialna delavka mora vzpostaviti
delovni odnos in razmere za ustvarjanje Zelenih
izidov. Pomembno je, da ne ravna v njegovem
imenu, ampak da mu samo pomaga, da uporabi
svoje znanje in svoje izkusnje. Socialna delavka
ne vsiljuje reSitev, ampak jih soustvarja s paci-
entom, ki je in mora ostati kompetenten za svoje
Zivljenje. Pozornost posveca tudi dinamiki dru-
Zinskih odnosov, ker so ti pomemben dejavnik
v procesu rehabilitacije pacienta.

Oblika in nacin socialne pomoci pacientu
sta odvisna od njegovega psihofizi¢nega sta-
nja in trajanja rehabilitacije v URI — Soca in
predvidenega izida rehabilitacije. Socialna
delavka mora upoStevati, ali se bo pacient
lahko po koncani rehabilitaciji vrnil domov
ali bo potreboval pomo¢ svojcev in terenskih
sluzb ali pa bo treba urediti institucionalno
varstvo. Kadar pacient potrebuje stalno nego
in pomo¢, ki presegata zmoZnosti svojcev,
socialna delavka skupaj s pacientom uredi
vse potrebno za njegovo vkljucitev v storitev
institucionalne oskrbe. Urejanje institucionalne
namestitve je lahko zelo dolgotrajen postopek.
Poleg celodnevne oskrbe nekatere institucije
omogocajo tudi dnevno varstvo za osebe, ki
potrebujejo nadzor, varovanje in pomoc le za
Cas, ko so svojci v sluzbi.

Storitve socialne oskrbe na domu obsegajo:
* pomoc pri temeljnih dnevnih opravilih: pomoc

pri oblacenju in slacenju, umivanju, hranjenju,

opravljanje osnovnih Zivljenjskih potreb ipd.,

* gospodinjsko pomo¢: priprava ali prinos
obroka hrane, osnovno ¢i$¢enje bivalnih
prostorov ipd.,

* pomoc pri ohranjanju socialnih stikov: vzpo-
stavljanje socialne mreZe z okoljem, soro-
dniki in prostovoljci, spremljanje pri nujnih
opravkih, informiranje ustanov o potrebah
pacienta ipd.
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Kadar zdravnik oceni, da pacient po odpustu
iz nase ustanove potrebuje tudi zdravstvene
storitve, oddel¢ni zdravnik in medicinska se-
stra posljeta informacije osebnemu zdravniku
in patronazni sluzbi.

Pri pacientih, ki so Se v delovnem razmerju,
mora socialna delavka upostevati tudi moznosti
nadaljnje zaposlitve. Pri tem se lahko povezZe s
Centrom za poklicno rehabilitacijo v nasi usta-
novi. Tam ga obravnava strokovni tim; skupaj
z njim preuci posledice njegove bolezni ali
okvare in mu pomaga najti moznost za vrnitev
na delo, zaposlitev ali drugo ustrezno resitev
njegovih zaposlitvenih tezav. Mladostnike z
motnjami v razvoju oziroma paciente, ki se
po bolezni ali poskodbi vracajo v ucni proces,
vkljucijo v program poklicnega usmerjanja.

Izkusnje socialnih delavk v URI — Soca so
pokazale, da je za uspeh rehabilitacije delo s
svojci enako pomembno kot delo s pacientom.
Socialna delavka se v procesu rehabilitacije
poveZe s svojci, jih informira, oceni njihova
pricakovanja, doZivljanje in moznosti za so-
delovanje v rehabilitaciji v nasi ustanovi in
po odpustu iz naSe ustanove. Pri socialnem
delu s svojci si socialna delavka prizadeva za
dosego dogovora o sodelovanju. Ko definiramo
problem, skupaj iS¢emo resitve in raziskujemo,
kolikSen je moZen prispevek posameznega dru-
Zinskega ¢lana. Svetovalno delo pogosto olajsa
komunikacijo med pacientom in njegovimi
svojci in zagotavlja varno ozra¢je za odkrit
pogovor o problemih, ki jim povzrocajo stiske.

Zaradi bolezni, oslabelosti ali gibalne ovi-
ranosti enega od druZinskih ¢lanov je druzina
pred zahtevno nalogo. Nova situacija zahteva
od druzinskih ¢lanov prilagajanje, pogajanje
in vzpostavljanje novega ravnotezja. Vsaka
druZina se organizira na svoj nacin, pri tem pa
so pomembni odnosi v njej. Socialna delavka
jim pri tem pomaga z razumevanjem in jasnimi
informacijami.

Druzina ima pomembno vlogo, saj op-
timisti¢ni in razumevajoci svojci pozitivno
vplivajo na pacienta in s tem na sprejemanje
zdravstvenega stanja in potek rehabilitacije.
Zelo pomembno je, da pacientovo stanje
sprejme tudi druZina, da ga zna poslusati in

mu zaupati Custva. Prav tako je pomembno,
da ga spodbuja, naj stori zase vse, kar zmore.

Druzinski ¢lani, ki skrbijo za svojca, ki
potrebuje stalno nego in pomoc, so zaradi
dodatnih obveznosti in odgovornosti zelo
obremenjeni in v¢asih preobremenjeni. Drza-
va bi morala zagotoviti ve¢ pomoc¢i na domu
in enako dostopnost vsem do razli¢nih oblik
pomoci. Pri tem odlocilno vplivajo zakonska
dolocila, ki opredeljujejo razli¢ne oblike po-
moci, med drugim tudi nego druzinskega ¢lana
in realne moZnosti svojcev, da lahko poskrbijo
za druZinskega Clana.

Sodobni koncepti rehabilitacije zahtevajo
navzo¢nost svojcev in zanj pomembnih drugih
v procesu rehabilitacije, hkrati pa jim zakon
onemogoca odsotnost z dela zaradi nege oZjega
druZinskega c¢lana v procesu rehabilitacije v
nasi ustanovi in po odpustu v domaco oskrbo.
Na sodelovanje v rehabilitaciji in na zagotavlja-
nje pomoc¢i po odpustu iz nase ustanove odlo-
¢ilno vplivajo tudi realne moZnosti svojcev za
zagotavljanje pomoci. Pri tem je pomembno,
ali so Se zaposleni, kakSna je njihova fizi¢na
in psihi¢na sposobnost, ali imajo ustrezne
bivalne prostore za nego na domu in ali so
prostori brez arhitektonskih ovir za gibanje z
vozi¢kom. Dodaten problem je tudi, da se v
danasnji druzbenoekonomski situaciji ljudje
vedno bolj bojijo za svojo zaposlitev in si zato
ne upajo zaprositi za odsotnost z dela.

Pogoste tezave, ki spremljajo rehabilitacijo
in se kopicijo tudi po odpustu iz URI — Soca,
so fizi¢na in psihi¢na utrujenost svojcev zaradi
vsakodnevne pomoci oziroma nege pacienta, do-
datne finan¢ne obremenitve zaradi dolgotrajne
rehabilitacije. Te teZave pogosto ostanejo prikrite
in neprepoznane tako znotraj socialne mreZe kot
tudi med strokovnimi delavci razli¢nih strok, ki
se ukvarjajo z zdravljenjem pacienta.

Sestavni del rehabilitacijskih terapevtskih
programov je tudi delo s skupino. To je u€inko-
vita metoda zagotavljanja pomoci, saj pacientu
pomaga, da laze sprejme sebe in svojo gibalno
oviranost ter se nauci, kako se lahko na njemu
sprejemljiv nain spoprijema s posledicami
hendikepa in se u¢inkovito odziva na ovire v
socialnem okolju. Namen skupine je pacientom



omogociti, da se med seboj spoznajo, ustvarijo
sproS¢ene, odkrite odnose in tako ustvarijo
razmere za pogovor o svojih problemih. V
varnem okolju spoznajo, da se drugi srecujejo
s podobnimi teZavami, in jim tako laZe verja-
mejo, saj pogovor temelji na osebnih izku$njah.
Pacienti prehajajo iz usmerjenosti vase do vse
vecje obCutljivosti za druge. Pripravljeni so sli-
Sati probleme drugih in jih pomagati reSevati.
Med seboj se spodbujajo in bodrijo. Svetovalno
delo s skupino zajema ucenje in pridobivanje
psihosocialnih spretnosti za Zivljenje, razvi-
janje ucinkovitejSih medsebojnih odnosov in
pogovarjanje o izku$njah. Socialna delavka se
pri urejanju pomoci pacientom po odpustu iz
ustanove povezuje z razli¢nimi ustanovami za
ureditev strokovne in laicne pomoc¢i na domu.

Skupnostno socialno delo v rehabilitaciji
vkljucuje koordinacijo dejavnosti v mreZi
zdravstvenega in socialnega varstva, vzgoje
in izobraZevanja, vladnih in nevladnih orga-
nizacij, drustev in drugih neformalnih oblik
pomoci v pacientovem okolju. Mreza pomoci
v pacientovem okolju je pomemben dejavnik
pri premagovanju socialne izolacije pacienta.
Ustvarjanje prijateljskih vezi zunaj druZine ter
pozornost in podpora okolja, ki je pripravljeno
pomagati, zagotavljajo pacientu obCutek varno-
sti in podaljSujejo bivanje v domacem okolju.

SKLEP

Socialno delo v rehabilitaciji je obsezno in
kompleksno. Smernice v zdravstvu so skraj-
Sevanje leZalnih dob, to pa pomeni tudi krajSo
rehabilitacijo v UR — Soca in s tem omejen
¢as za reSevanje socialnih problemov pacienta.

Vedno vecji del bremena za skrb in nego
po odpustu iz zdravstvenih ustanov je naloZen
svojcem. Pri tem pozabljamo, da je to veci-
noma generacija, ki je ukleS¢ena med lastno
zaposlitvijo, skrbjo za otroke in skrbjo za starSe
in v resnici takega bremena pogosto ne zmo-
rejo. TakSna preobremenitev se lahko pozneje
pokaZe na njihovem slabem zdravju, pa tudi
v njihovih porusenih medsebojnih druZinskih
odnosih in slabSanju socialnih stikov. Vse
to lahko vpliva na pojav tezav na poklicnem

podrocju v obliki slabSe delovne ucinkovitosti,
manj$e moznosti glede podalj$ane zaposlitve in
ne nazadnje v obliki zaskrbljenosti za izgubo
zaposlitve in ekonomske varnosti.

Pri vrnitvi pacienta v domace okolje ima po-
membno vlogo tudi drZava, saj omogoca nabor
storitev pomoci na domu. TeZava je v neenaki
moznosti dostopa do obsega in financiranja
storitev razli¢nih oblik pomoci na domu, na
nekaterih obmocjih po Sloveniji pa te pomoci
sploh ni. Za uspe$no nadaljevanje rehabilita-
cije v domacem okolju bi bila nujna razSiritev
mreZe pomoci, saj bi ponudila moZnost tudi
fizioterapije, delovne terapije in svetovalno te-
rapevtskega dela na domu za paciente in svojce.

V nas$i ustanovi se socialna delavka srecuje
tudi s problemom ureditve namestitve v insti-
tucionalno varstvo, ki bi bila ustrezna in hkrati
sprejemljiva za posameznega pacienta. Ureja-
nje namestitve je Se posebej teZavno za mlajse
osebe z gibalno oviranostjo, ki ostanejo odvisne
od pomoci druge osebe in se po koncani reha-
bilitaciji ne morejo vrniti na svoj dom. ReSe-
vanje tak$ne problematike oteZujejo zakonski
predpisi. V smeri reSevanja te problematike
je URI — Soca v letu 2010 organiziral posvet
in na njem so bili predstavnikom pristojnih
ministrstev omenjeni problematika in trenutne
razmere, da bi poiskali ustrezne reSitve.

V Casu rehabilitacije v URI - Soc¢a socialna
delavka pomaga pri reSevanju kompleksnih
socialnih problemov pacientov in njihovih
svojcev. Proces pomoci je vedno treba prilago-
diti posamezniku. Socialna rehabilitacija se ne
konca, ko pacient zapusti URI — So¢a, ampak
se nadaljuje v njegovem domacem okolju, da
se znova vzpostavijo oziroma preoblikujejo
socialni odnosi, oziroma pacient preide v
proces socialne pomoci, ¢e ne zmore ve¢ sa-
mostojno Ziveti.

Jolanda Stevanovié

VIR

Stefancic, M. (2003), Osnove fizikalne medicine in
rehabilitacije gibalnega sistema. Ljubljana: DZS.
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POROCILO 1Z PRAKSE

SKUPNOSTNA PSIHIATRI(:INA
OBRAVNAVA V PSIHIATRICNI
KLINIKI V LJUBLJANI

VLOGA SOCIALNE DELAVKE

uvobD

Ker so pacienti z dusevno motnjo stigma-
tizirani in ker jih SirSa skupnost ne razume,
poleg tega pa obstajajo Se tabuji, delo z njimi
od socialne delavke' zahteva pozitiven od-
nos do bolnikov, sposobnost za vZivljanje
v njihove stiske in timsko delo. Hkrati so
za dobro opravljanje dela s to populacijo
nujni: strokovna izobraZzenost, profesio-
nalnost, eti¢na odgovornost, sposobnost
za dvosmerno komuniciranje, poznavanje
dinamike medosebnih odnosov pa tudi po-
znavanje zakonodaje in delovanja pravnega
sistema. Socialna sluZba deluje kot vmesni
¢len podpore, svetovanja in povezovanja
med bolnikom oz. bolnico, institucijo,
mreZo pomoci, druzino in skupnostjo.

ORGANIZACIJA SOCIALNEGA
DELA NA PSIHIATRICNI KLINIKI
LJUBLJANA

Delo socialne delavke na kliniki je speci-
ficno in obsega ambulantno delo, bolniSnic¢ni

T Zenska oblika velja za oba spola.

Psihiatricna klinika v Ljubljani vkljucuje ve¢
oddelkov, ki so lokacijsko loceni: Center za kli-
ni¢no psihiatrijo, Center za mentalno zdravje,
Center za zdravljenje odvisnih od prepoveda-
nih drog, Enota zdravljenje odvisnih od alko-
hola in Center za izvenbolni$ni¢no psihiatrijo.

Bolnika, ki je sprejet v Center za klini¢no
psihiatrijo, je mogoce namestiti v enoto za
intenzivno terapijo, enoto za prolongirano
terapijo, enoto za gerontopsihiatrijo ali enoto
za rehabilitacijo.

Na teh enotah je skupaj zaposlenih dvanajst
socialnih delavk, v drugih centrih pa Se osem.
Osnovna zamisel je bila, da bi vsaka socialna
delavka imela svoj oddelek, ker pa Stevilo
oddelkov presega zmoZnosti socialne sluzbe,
ideja ni uresnicljiva in je vsaka socialna delav-
ka tako v povprecju odgovorna za dva oddelka.

Pogosto pacienta pred sprejemom Ze vo-
dimo v psihiatri¢ni ambulanti. Tja ga napoti
izbrani zdravnik. Cilja vseh strokovnjakov, ki
se vkljucujejo, sta ohranjanje posameznikovega
zdravja in funkcioniranja na tak$ni ravni, da
ne potrebuje bolni$ni¢nega zdravljenja. Za
socialno delavko je pomembno, da prepozna
stisko posameznika, jo pravilno ovrednoti ter
jo skupaj z osebo in njegovo oZjo (druZina,
svojci) in §irSo okolico (Sola, sluzba, razne
institucije) tudi razresi.

Specifika ambulantne obravnave oseb, ki
imajo tezave z duSevnim zdravjem, je v tem,
da se jih pravilno informira in usmeri v aktivno
reSevanje svojih tezav. Strokovno bi to imeno-
vali krepitev moci posameznika.

Na dolocen nacin gre za »triaZzno« obliko
dela — ko je teZava prepoznana, je treba osebo
napotiti na ustrezne sluzbe. Ker gre za Sirok
spekter problematike, je pomembno, da je so-
cialna delavka seznanjena z vsemi oblikami po-
moci, ki so na voljo. Prav tako mora upostevati
spremembe in novosti na podrocju zakonodaje.

BOLNISNICNA OBRAVNAVA

Nacini in vzroki sprejemov v psihiatric-
no bolniSnico so razli¢ni. Bolniki so lahko
pripeljani z reSevalnim vozilom, pridejo
lahko v spremstvu policije, svojcev, lahko pa
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posameznik pride tudi prostovoljno, z napo-
tnico sploSnega zdravnika; lahko so povratniki
ali sprejeti prvi¢. Ob samem sprejemu se lahko
zaradi duSevne bolezni sre¢amo s posamezni-
kom, ki hospitalizacijo odklanja, se ji besedno
ali celo fizi¢no upira in tako ustvari situacijo,
ki je lahko nevarna in nepredvidljiva.

Ce gre za sprejem brez privolitve, se
zdravnik lahko sklicuje na 39. ¢len Zakona o
duSevnem zdravju (2008). Zakon pravi, da je

bolnika, ki ogroza svoje Zivljenje ali Zivljenje
drugih ali ¢e huje ogroza svoje zdravje ali
zdravje drugih ali povzroca hudo premoZzenj-
sko Skodo sebi ali drugim, mogoce napotiti
in sprejeti na zdravljenje tudi brez njegove
privolitve.

Seveda to velja le, Ce je ogroZanje posledica
duSevne motnje, ki ima za posledico moteno
presojo realnosti in je ni mogoce zdraviti dru-
gace kot v bolni$nici.

Sprejem v bolnisnico brez privolitve se
opravi na podlagi sklepa sodisca ali v nujnih
primerih. Za sprejem brez privolitve je pristoj-
no sodisce. Potem odloca o nujnosti zdravljenja
ter doloci tudi datum obravnave na oddelku
pod posebnim nadzorom, kot opredeljuje Za-
kon o dusevnem zdravju (2008).

Profil zastopnika pravic oseb na podrocju
dusevnega zdravja je v psihiatri¢nih bolnisni-
cah dolocen z novim Zakonom o dusSevnem
zdravju. Zastopnik ima sedez v bolniSnici in
zastopa posameznika, ki je pridrZan na zdra-
vljenju v oddelku pod posebnim nadzorom
ali v varovanem oddelku socialnovarstvenega
zavoda. Izbere si ga posameznik s seznama
zastopnikov, ki mora biti na vidnem mestu na
oddelku. Zastopnik bo skrbel za upoStevanje
postopkov in dolo¢il omenjenega zakona, in si-
cer morajo biti osebi zagotovljene tele pravice:
pravica do dopisovanja in uporabe elektronske
poste, pravica do posiljanja in sprejemanja
postnih poSiljk, pravica do sprejemanja obi-
skov, pravica do uporabe telefona, pravica do
gibanja, pravica do zastopnika. Ce so te pravice
omejene, morajo obstajati evidence, zakaj in
za koliko ¢asa so omejene.

Pri svojem delu sodeluje z zastopnikom pa-
cientovih pravic, ¢igar delo opredeljuje Zakon
o pacientovih pravicah (2008). Njuni vlogi se
ne podvajata, temvec se dopolnjujeta.

V preteklosti je bil pacient ob prihodu spre-
jetna sprejemni oddelek. Pozneje je imel v bol-
niSnici moZnost premestitve na druge oddelke.
Zdaj se je glede sprejema mogoce dogovoriti,
za preprecevanje veCkratnega premescanja je
mogoce pacienta ob sprejemu namestiti na
oddelek, ki je najprimerne;jsi glede na njegovo
trenutno bolezensko sliko.

Pacient in njegovi svojci so ob sprejemu
v velikem stresu, v stiski, nekateri tudi nein-
formirani glede postopkov. Prve informacije
jim podata sprejemni zdravnik in osebje na
oddelku, tudi socialna delavka.

VLOGA SOCIALNE DELAVKE

Delovne naloge socialne delavke vkljucuje-
jo udejstvovanje na oddelku in sodelovanje na
vizitah. To omogoca spoznavanje posamezni-
kove bolezenske problematike. Lastnosti posa-
meznika v kombinaciji s posebnostmi njegove
bolezni zahtevajo individualni pristop. Vsako
svetovanje posamezniku obsega storitev prve
socialne pomoci za opredelitev in dolocitev
moznosti za resitve tezave, osebne pomoci pri
ohranjanju in dopolnjevanju njegovih socialnih
Zmoznosti.

Krepitev mogi

Bolniki imajo pogosto slabo mnenje o svoji
vrednosti, pocutijo se nemocne, Sibke in odvi-
sne. Metoda krepitve moci, ki jo uporabljamo
delavke in delavci socialne sluZbe, bolniku
omogoca, da pridobiva obcutek sposobnosti za
odlocanje o svojem Zivljenju in te odlocitve v
realnem svetu tudi uresnicuje. Z metodo krepi-
mo tiste osebne odlocitve, ki jih je posameznik
sprejel in s pomod;jo katerih lahko razsiri svoj
vpliv in razvije sposobnosti za uporabo svoje
moci. Na ta nacin se povecujeta tudi obcutek
samozavesti in njegovo zavedanje, da je vpliv
na lastno Zivljenje najpomembnejsi.



Zagovornistvo

Zagovorni$tvo je druga pomembna vloga
socialne delavke. Zavzema se, da bi bil bolnik
deleZen ¢im ucinkovitejSe obravnave, ki bi
poleg farmakoloskega zdravljenja vkljucevala
Se razli¢ne oblike psihosocialne pomoci. Zago-
vorniki se tudi vkljucujejo v obravnavo, ko je
bolnik Se v bolnisnici (koordinator skupnostne
obravnave v centru za socialno delo). Oseba
ima moznost, da si izbere zagovornika in z
njim podpiSe dogovor o sodelovanju. Ta lahko
izhaja iz pravne, psiholoske, socialne ali druge
sluzbe. V okviru specializirane, od zdravstvenih
organizacij neodvisne sluzbe skrbi za u¢inkovito
varstvo bolnikovih pravic. Vloga zagovornika ni
reSevanje problemov namesto samega bolnika.
Zagovornik ga mora nauciti, kako naj se s pro-
blemi spoprijema in jih odpravlja. Tako naj bi
mu omogocil aktivno vkljucevanje v resevanje
svojih problemov na nacin, ki ga bolnik sam
opredeli. Ta nacin od zagovornika zahteva spo-
sobnost za natan¢no posluSanje in postavljanja
vprasanj, saj le tako lahko ugotovi stalisca in
potrebe posameznika, razbere jedro problema
in vidi problem v SirSem kontekstu.

Pomo¢ druzini

Skrb za bolnika zahteva tudi pomo¢ njegovi
druZzini, v katero se bo vrnil, ko bo zapustil
bolnisnico. Obsega predvsem pomoc za dom.
Socialne delavke opravljamo svetovanje dru-
Zini pri spoprijemanju z novimi situacijami,
ki so posledica bolezni. Svetujemo tudi glede
pomoci na domu.

Socialne tezave

V okviru pomodi si socialna delavka pri-
zadeva za opredelitev socialnih teZav, kot so:
* neurejena dokumentacija: zdravstveno zava-

rovanje, osebni dokumenti, brez katerih ni

mogoce urejati socialnega statusa,

* neurejeno financno stanje: urejanje socialnega
statusa in s tem vira dohodka — najpogosteje
denarna pomoc prek pristojnega centra za
socialno delo,

* neurejene bivanjske razmere: pomoc pri iska-
nju primernega bivali$¢a — ogledi in nastanitve
v stanovanjskih skupinah, domovih za starejse
ali socialnovarstvenih zavodih,

* tezave na delovnem podrocju: neutemeljeni
odpusti, zlorabe na delovnem mestu, neopra-
viceni izostanki, premestitve na laZje delovno
mesto,

* pomoc pri nadaljevanju prekinjenega Studija:
tezave pri ucenju, daljsi izostanki zaradi bo-
lezni, status Studenta s posebnimi potrebami,

* neurejene druZinske razmere: druzinski kon-
flikti, zlorabe znotraj druZine, ustrezna skrb za
mladoletne otroke, razvezni postopki.

Vse naSteto zahteva povezavo z zunanjimi
strokovnimi sluzbami (centri za socialno delo,
zdravstveni domovi, Zavod za pokojninsko in
invalidsko zavarovanje, zavod za zaposlovanje,
Sole, obcine, delovne organizacije, nevladne
organizacije, Karitas, Rdeci kriz), zahteva
pa tudi nacrtovanje in s tem organiziranje
bolnikove socialne mreZe. Zelo pomembno je
sodelovanje s svojci (poskusamo spremeniti
pri¢akovanja svojcev glede bolnika, u¢imo jih o
bolezni, simptomih — izobraZevanje za bolnike
in njihove svojce, ki poteka na kliniki). S tem se
bolniku olaj$a vrnitev v skupnost po odpustitvi
iz bolni$nice. V nasprotnem primeru se bolnik
zaradi neurejenih osnovnih Zivljenjskih razmer
hitro vrne v bolniSnico.

SKUPNOSTNA PSIHIATRICNA
OBRAVNAVA

Usmerjenost na prednosti in sposobnosti
posameznika, da se lazje vkljuci v skupnost,
je sestavni del psihosocialne rehabilitacije. Ta
postaja v zadnjem ¢asu vse pomembnejsa. Reha-
bilitacija se ne osredotoCa na raziskovanje razlo-
gov za pojav bolezni in njenih posledic, temvec
na konkretno in pragmati¢no obvladovanje teh
razlogov in na kakovost Zivljenja posameznika.

Na Enoti za rehabilitacijo Psihiatri¢ne klini-
ke v Ljubljani se trudimo, da kljub simptomom
dusevne motnje posameznika s poudarjanjem
njegovih pozitivnih lastnosti in z razvijanjem
njegove zdrave osebnosti doseZemo zadovolji-
vo stopnjo njegovega delovanja.

IUBTIQNIT A IYIULY 1UQLITRIYISY A BARUARIQO BUQLIIRIYIST BUISOUANYS
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Dobre rezultate lahko pri¢akujemo samo
s sodelovanjem bolnika. To pa zahteva spo-
Stljiv odnos do posameznika, njegovo aktivno
sodelovanje pri nacrtovanju obravnave in
obojestransko spoStovanje dogovorov.

Projekt skupnostne obravnave se je v Psihia-
tri¢ni kliniki v Ljubljani zacel leta 2006. Danes
je tako obravnavanih 54 oseb, ki imajo tezave
na podrocju duSevnega zdravja. Program
zagotavlja nepretrgano prilagojeno podporo
pri obvladovanju bolezni, pomoc¢ in ucenje
reSevanja obic¢ajnih Zivljenjskih situacij, ki
pa so za posameznika lahko tako naporne, da
zahtevajo hospitalizacijo.

Zdravnik, psihologinja, socialna delavka,
medicinska sestra in delovni terapevt so ¢lani
tima, ki z izdelanim individualnim nacértom, z
vplivom na okolje in z izobraZzevanjem druZin
pripomorejo k obCutnemu zmanjSevanju in
skraj$anju hospitalizacij. Pomembno je, da se
oseba s tak$no obravnavo strinja in dejavno
sodeluje pri nacrtovanju.

Prednostni skupnostne obravnave so: zdra-
vljenje v blizini doma, pravocasno zdravljenje
in zgodnje intervencije (s tem se zmanj$ajo
Stevilo in trajanje hospitalizacij ter finan¢no
breme zdravljenja), zdravljenje na dolo¢enem
obmocju, dostopnost in uc¢inkovitost sluzb
(zdravstveni domovi, patronaZza, nevladni
sektor, delovne organizacije, Sole, centri za
socialno delo) in vecje vkljucevanje bolnikov
in njihovih svojcev v obravnavo (s tem se
obravnava prilagodi posamezniku).

Vloga socialne delavke v skupnostni
psihiatricni obravnavi

Socialna delavka svetuje, zagotavlja podpo-
1o, pojasnjuje, informira, poucuje pacienta oz.
pacientko in skupaj z njima nacrtuje reSevanje
trenutnih socialnih teZav.

Ucenje razli¢nih spretnosti, uporaba veden;-
skih metod ucenja, psihoedukacija in druge
rehabilitacijske tehnike je smiselno uporabljati
zunaj bolnisnice (najpogosteje na bolnikovem
domu), saj se le tako prilagajajo dejanskim
Zivljenjskim okoli§¢inam posameznika.

Spremljanje posameznika po odpustu iz bol-
nisnice je za vzdrZevanje zacrtanega procesa in

s tem skrbi za zdravje odlocilno. V obstojecem
sistemu se namrec velik del bolnikov iz procesa
skrbi izgubi, bodisi ker ne Zelijo ve¢ sodelovati
bodisi ker so znova zboleli, pa Se niso prisli do
ustrezne pomoci.

ReSevanje tak$nih primerov poteka s po-
mocjo prisilnega zdravljenja, edini sistemski
poseg, ki pripomore k zmanjSanju Stevila spre-
jemov proti volji, pa je nepretrgano spremljanje
bolnikov po odpustu (Svab 1996).

Vloga socialne delavke je, da je koordina-
torka ali sokoordinatorka, da vodi individualne
pogovore z bolnikom in njihovimi svojci,
oceni socialne potrebe in opredeli problema-
tiko skupaj z bolnikom, sodeluje pri pisanju
individualnega nacrta obravnave, opravlja
redne obiske na domu, tam ocenjuje stanje in
na podlagi ocene pomaga pri iskanju novega
bivanja, pomaga pri zagotavljanju sredstev za
preZivljanje, pogosto v povezavi z urejanjem
statusa, sodeluje z vsemi potrebnimi instituci-
jami zunaj bolni$nice, povezuje se z nevladnim
sektorjem, prevzema skrbnisko funkcijo.

Socialna delavka je enakovredna Clanica
tima in sodeluje pri dolocitvi ciljev, s poudar-
kom na individualnem delu (Zajdela 2009).

Primer vodenja v skupnostni

psihiatricni obravnavi

Gospa, stara 45 let, je invalidsko upokojena
zaradi hude dusevne motnje. Je samska, nikoli
ni bila porocena, brez opravilne sposobnosti.
Zivi v hisi skupaj s strasi, v svojem stanovanju.
V skupnostni psihiatri¢ni obravnavi je vodena
pet let. V tem casu je prvi¢ zanosila, rodila
zdravega otroka in se skupaj z domnevnim
ocetom otroka odpravila iz porodniSnice k
njemu domov. Kljub intenzivni podpori sluzb
in nasi obravnavi gospa ni mogla skrbeti za
otroka. Prav tako zanj ni mogel skrbeti partner.
Skupaj z otrokom se je vrnila k star§em in tam
s pomocjo starSev, zunanjih sluzb in podpore
tima skupnostne psihiatri¢cne obravnave skr-
bela za otroka do njegovega devetega meseca.
Potem se ji je psihicno stanje zelo poslabsalo,
sprejeta je bila v Psihiatri¢no kliniko. Otrok je
bil v tem casu dodeljen rejniski druZini.



Zgodba se je skoraj identi¢no ponovila Cez
dve leti, ko je gospa drugi¢ zanosila (ves ¢as
je odklanjala kontracepcijo). Ko se je rodil
drugi otrok, je bil takoj po rojstvu dodeljen
rejniski druZini.

Trenutno stanje: gospa ima podporo v svoji
ambulantni psihiatrinji, naSo podporo in so-
deluje s pristojnim centrom za socialno delo
glede stikov z otroki.

Cilj: preprecevanje hospitalizacije (redna
terapija, redni obiski pri psihiatru in nasi obiski
na domu), sodelovanje s centrom za socialno
delo glede stikov z otroki, psihoedukacija glede
zanositve.

SKLEP

Delo socialne delavke v timu skupnostne
psihiatri¢ne obravnave je specifi¢no in od nje
zahteva dodatna znanja in spretnosti. Je enako-
vredna €lanica tima skupnostne obravnave in
je poleg individualnega nacrtovanje obravnave
tudi vezni ¢len z zunanjimi sluzbami. Soci-
alna delavka je torej vmesni ¢len podpore in
povezovanja med pacientom, mreZo pomoci,
institucijo in skupnostjo.

V zadnjih letih so se razvila tudi Stevilna
zdruZenja za paciente, forumi za svojce in ra-
zna uporabniSka gibanja. S svojim delovanjem
zelo pripomorejo k izboljSanju druzbenega
poloZaja in kakovosti Zivljenja pacientov z
dusevno motnjo. Se vedno pa so pacienti z du-
Sevno motnjo najbolj stigmatiziran del druzbe
in pogosto Zivijo na druzbenem robu.

Pomembno je, da se pri obravnavanju
pacienta z duSevno motnjo osredoto¢imo na
sedanjost, preteklost nas zanima le toliko, da
lahko naértujemo prihodnost.

Brigita Zajdela
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POROCILO 1Z PRAKSE

EVALVACIJA PROGRAMA
SKUPNOSTNEGA
PSIHIATRICNEGA
ZDRAVLJENJA V
PSIHIATRICNI BOLNISNICI
IDRIJA

uvoD

Sodobne smernice psihiatri¢nega zdravlje-
nja zahtevajo poleg intenzivnega zdravljenja
v psihiatricnih bolnisnicah tudi nepretrgano
spremljanje skupine pacientov s hudimi in po-
navljajo¢imi se dusevnimi motnjami, ki se jim
bolezen pogosto ponavlja, ki jih hospitalizirajo
proti njihovi volji, slabo sodelujejo pri zdravlje-
nju in imajo dvojne diagnoze z odvisnostjo ali
pogostimi zlorabami psihoaktivnih substanc.
Nepretrgana obravnava te skupine pacientov
zagotavlja boljSo kakovost obravnave, pravo-
casne nujne posege, izboljsa kakovost Zivljenja,
vpliva na Stevilo ponovnih sprejemov in lahko
skrajSa obdobja hospitalizacije.

V skladu z razvojem psihiatricnega zdravlje-
nja v skupnosti izvaja Psihiatri¢na bolniSnica
Idrija program skupnostnega psihiatri¢nega
zdravljenja. Skupnostno psihiatri¢no zdravlje-
nje je nadaljevanje bolniSni¢nega zdravljenja,
ki je pri tej skupini pacientov nujno, saj je treba
zagotoviti zgodnje prepoznavanje poslabSanj
motenj, takoj$njo psihiatri¢no obravnavo in ve-
liko prilagodljivost psihiatri¢nega zdravljenja.

Analiza programa skupnostnega psihiatric-
nega zdravljenja v letih 2008-2010 je potrdila,
da se z rednim spremljanjem v skupnosti zmanj-
Sa Stevilo hospitalizacij in hospitalnih dni.

KLINICNA POT: PSIHIATRICNO
ZDRAVLJENJE V SKUPNOSTI V
PSIHIATRICNI BOLNISNICI IDRIJA

Psihiatri¢na bolnisnica Idrija je v skladu
z razvojem psihiatri¢nega zdravljenja v sku-
pnosti pripravila klinicno pot. Predstavila je
indikacijo za psihiatri¢no zdravljenje v skupno-
sti, program dela in predvideno zdravstveno
dokumentacijo psihiatricne obravnave.

Obravnava v programu zdravljenja traja
eno leto in temelji na osebni privolitvi paci-
enta/pacientke. Pred odpustom iz bolni$nice
pripravi delovna skupina na posameznem
oddelku (psihiater, diplomirana medicinska
sestra, socialna delavka, psihologinja, delovni
terapevt) individualni na¢rt vodenja bolnika, ki
je v nasi bolnisnici tudi klini¢na pot. V nacrto-
vanju obravnave sodelujejo pacient, svojci in
predstavniki razli¢nih sluzb na terenu.

V delovni skupini na oddelku je za posa-
meznega pacienta dolocen koordinator obrav-
nave v skupnosti. Oblikuje individualni nacrt
obravnave skupaj s pacientom ter koordinira
in spremlja obravnavo v skupnosti. Pri nacrtu
obravnave v skupnosti delovni tim upoSteva
osnovna eti¢na nacela v smislu dobronamer-
nosti, neskodljivosti, avtonomnosti, pravi¢nosti
in zaupnosti, poleg tega pa Se:

* individualno zdravljenje (upoStevamo potrebe
posameznika),

* vkljucitev okolja (upoStevamo dejanske Zi-
vljenjske okolis¢ine, intenzivno delo s paci-
entovo druzino),

* osredotoCenje na pacientove zmoznosti (po-
zornost na zdrave dele osebnosti),

* obnavljanje upanja (negovanje upanja je edina
moznost za prezivetje),

* poudarek na zaposlitvenih moznostih (delovna
rehabilitacija),

o vsestransko skrb (vklju¢imo vsa Zivljenjska
podrocja: stanovanje, izobrazevanje, klubi,
skupine ...),

* vkljucevanje pacientov (aktivna vloga, obve-
s¢enost),

o terapevtski odnos (osebni odnos med paci-
entom in tistim, ki omogoca podporo: dosto-
pnost, socutje, skrb, postenost).



Anja Kauri¢, Alenka Stolc Jez, Klavdija Siraj Mazgon

SKUPNOSTNO PSIHIATRICNO
ZDRAVLJENJE IN VPLIV NA
ZMANJSANJE SPREJEMOV

Pri kakovostni in ucinkoviti obravnavi
pacientov je v Psihiatri¢ni bolni$nici Idrija
poudarek ne samo na kontinuiteti obravnave
v bolni$nici, pomembna in potrebna je tudi
kontinuiteta obravnave zunaj nje. Nepretrgana
ali vsaj zacasna podpora v skupnosti je edini
sistemski poseg, ki oblutno zmanjsa Stevilo
hospitalizacij, izboljSa pacientovo sodelovanje
in kakovost pacientovega Zivljenja.

Temeljni namen psihiatricnega zdravljenja
v skupnosti je, da se zmanj$a obseg novih
hospitalizacij po odpustu in da se pacientom
omogoci uspes$na psihosocialna obravnava
tudi zunaj bolniSnice. Da se Stevilo hospitali-
zacij pri tistih, ki so vkljuceni v nepretrgano
obravnavo v skupnosti, zmanjsa, je pokazala
tudi analiza rezultatov programa skupnostnega
psihiatricnega zdravljenja v Psihiatri¢ni bolni-
$nici Idrija. Narejena je bila za 43 pacientov,
vkljuéenih v program skupnostnega psihiatri¢-
nega zdravljenja med letoma 2008 in 2010. Od
tega je bilo 18 Zensk in 25 moskih. Povpre¢na
starost moskih je bila 46,88 let, povprecna sta-
rost Zensk 54,38 let. Skupna povprec¢na starost
pacientov je bila 50 let.

Rezultati analize, v katero je bilo vklju¢enih
vseh 43 oseb, kaZejo, da je bilo pred vkljuci-
tvijo v program skupnostnega psihiatricnega
zdravljenja skupno Stevilo hospitalizacij
posameznikov, ki so bili vklju€eni v program
spremljanja, 148. Po vkljucitvi v program se je
Stevilo zmanjSalo na 58 hospitalizacij.

Graf 1: Stevilo hospitalizacij.
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K zmanjSanemu Stevilu hospitalizacij je
pripomogla nepretrgana obravnava v okviru

programa skupnostnega psihiatri¢nega zdra-
vljenja, ki vkljucuje redne obiske na domu in
redne telefonske stike z osebo, ki jo spremljamo.
Z rednim spremljanjem posameznikom zagoto-
vimo zgodnje prepoznavanje poslab$anj motenj
in takojSnjo psihiatriéno obravnavo, oboje pa
vpliva na zmanjSanje Stevila hospitalizacij.

Po akutni fazi duSevne bolezni se lahko
razvijejo Stevilne nezmoznosti na podrocju
socialnega delovanja. Pojavijo se lahko kot
posledica bolezni, Se pogosteje pa so posledica
neustreznih razmer, to je neustreznih socialnih
odgovorov na bolezen. Pri zdravljenju in reha-
bilitaciji moramo upostevati, da posamezni de-
javniki iz ¢lovekovega okolja lahko pospeSujejo
ali pa ovirajo nastanek bolezni, zdravljenje,
psihosocialno rehabilitacijo in integracijo. V
primeru obiskov na domu imamo moZnost
neposrednega prepoznavanje teh dejavnikov
in hkrati moZznost odzivanja nanje v okolju, v
katerem so nastali. S tem aktiviramo obstojece
sluzbe na terenu in k sodelovanju povabimo
koordinatorja obravnave v skupnosti, ki je pri-
stojen za obmocje, s katerega pacient prihaja.

Uspeh obravnave skupnostnega psihiatric-
nega zdravljenja je odvisen od stalnosti dela,
ki ga pacientu zagotavljajo ustrezne sluzbe na
ravni drzave (psihiatri¢ne bolniSnice, psihia-
tri¢ni dispanzerji, zdravstveni domovi, zavodi
za zaposlovanje, centri za socialno delo, nevla-
dne organizacije), in od neformalne socialne
mreze (svojci, skrbniki, prijatelji, skupine za
samopomoc).

Nepretrgana ali vsaj zacasna podpora v
skupnosti mora biti najintenzivnejsa takoj po
odpustu. V okviru obiskov na domu se skupaj
s svojci ali bliznjimi osebami dogovorimo
o nadaljnjem spremljanju in jih poucujemo
0 pomembnosti jemanja terapije. Na prvem
obisku doma se po navadi tudi jasneje poka-
zejo potrebe po dejavnostih delovne skupine.
Koordinator skupnostnega psihiatri¢nega
zdravljenja skupaj z ekipo sproti dodaja stori-
tve, ki so potrebne za vzdrZevanje kontinuitete
obravnave. Vse to pa vpliva na manjse Stevilo
hospitalizacij.

Ce pogledamo 3tevilo hospitalizacij pri po-
sameznih pacientih, vkljucenih v skupnostno



psihiatri¢no zdravljenje, je bilo pred vkljucitvi-
jo povprecno Stevilo hospitalizacij na pacienta
3.,44. Po vkljuditvi pa se je to Stevilo zmanjSalo
na 1,35 hospitalizacije na pacienta.

Graf 2: Povprecno Stevilo hospitalizacij na pacienta.
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Prav tako kot Stevilo hospitalizacij se je
zmanjSalo Stevilo dni, preZivetih v bolni$nici.
Skupno Stevilo dni, preZivetih v bolni$nici, je
bilo pred vkljucitvijo v program skupnostnega
psihiatri¢énega zdravljenja 7212 dni. Po vklju-
¢itvi se je Stevilo zmanjSalo na 1239,3.

Graf 3: Stevilo hospitalnih dni.
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Zaradi rednega spremljanja pacientov, ki
so vkljuceni v program skupnostnega psihia-
tricnega zdravljenja, je aktualno problematiko
mozno resevati sproti in se tako izogniti hospi-
talizaciji. Z rednimi obiski je ve¢ nadzora nad
jemanjem zdravil, paciente se stalno opozarja
na depo terapijo, to pa vzdrzuje pacientovo sta-
nje. Ce je hospitalizacija kljub temu potrebna,
je zaradi vseh Ze omenjenih dejavnosti krajsa.
Z rednim spremljanjem zagotovimo zgodnje
prepoznavanje poslabsanj motenj in takojsnjo
psihiatri¢no obravnavo. Ce posamezniku za-
gotovimo pravocasno zdravljenje, preprecimo
nadaljnje poslabSanje bolezni in zato je tudi

hospitalizacija krajsa. Poleg tega pa redno
spremljanje pacienta omogoci veliko prila-
godljivost psihiatriénega zdravljenja, saj nam
je dogajanje v domacem okolju dobro znano.
S prilagodljivim zdravljenjem pa se tudi cas
hospitalizacije skrajSa.

Pred vkljucitvijo v program spremljanja
je za 43 pacientov povprecna hospitalizacija
trajala skupaj 48,73 dni. Po vkljuditvi v pro-
gram spremljanja je za 43 pacientov povprecna
hospitalizacija trajala skupaj 21,37 dni.

Graf 4: Povpreéno Stevilo dni hospitalizacije na
pacienta.
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SKLEP

Zdravljenje in psihosocialno rehabilitaci-
jo oseb s tezavami v duSevnem zdravju je
potrebno nacrtovati kot celovit, nepretrgan
proces, ki se odvija v hospitalu in v skupnosti,
v katerem stroke sodelujejo in se ne izlocajo,
v katerem je oseba s tezavami v dusevnem
zdravju avtonomna in skupaj s svojci vklju-
cena v zdravljenje in procese rehabilitacije.
Najvecji problem namre¢ niso psihiatri¢ne
bolni$nice, ki so se modernizirale, profesiona-
lizirale, humanizirale, skrajSale leZalne dobe,
se decentralizirale (ambulante, dispanzerji,
dnevna bolni$nica, oskrba na domu), najvec;ji
problemi so stigmatizacija, pomanjkanje sluzb
za duSevno zdravje v skupnosti, segmentirana,
pretrgana procesa zdravljenja in rehabilitacije
ter posledi¢no (ne)integracija osebe z duSevno
motnjo v skupnost. (Gorjup 2011.)

Zdravljenje ¢loveka s tezavami z dusevnim
zdravjem v bolnis$ni¢ni in zunajbolni$ni¢ni
dejavnosti ter njegova psihosocialna rehabi-
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litacija v skupnosti sta sestavna dela istega - (2011), Poslovno porocilo Psihiatricne bolnisnice
procesa, ki je celovit, kontinuiran, kompleksen. Idrija za leto 2010. Idrija: Javni zdravstveni zavod

Osnovni namen psihiatri¢nega zdravljenja Psihiatricna bolnisnica ldrija (str. 4).
in psihosocialne obravnave v skupnosti je v
tem, da se zmanjSa obseg ponovnih hospitali-
zacij po odpustu in da se pacientom omogoci
uspesna psihosocialna obravnava tudi zunaj
bolnisnice.

Poudariti zelimo, da delo strokovnjakov v
nasi bolniSnici Ze dolgo ni ve¢ omejeno samo
med zidove bolniSnice, ampak se bolniSnica
s svojim strokovnim znanjem in delovanjem
odpira tudi navzven, predvsem pa veliko
energije v zadnjem Casu namenja ukvarjanju
s programi decentralizacije zdravljenja oseb s
tezavami z duSevnim zdravjem in povezovanju
bolni$ni¢ne in skupnostne psihiatrije.

Boljsa pokritost terena s sluzbami za du-
Sevno zdravje, sodelovanje razlicnih strok in
sluzb namesto izklju¢evanja ali obvladovanja,
ustrezna porazdelitev vlog in moci med akterji
v zdravstvenem sistemu namesto prevelike
vloge drzave so pogoj za ravnovesje med
bolnisni¢no in skupnostno psihiatrijo. Le
sodelovanje med njima (ne ena proti drugi
ali ena namesto druge) lahko omogoci osebi
s tezavami z duSevnim zdravjem osrednjo
vlogo v procesih zdravljenja in psihosocialne
rehabilitacije (Gorjup 2007).

Program skupnostnega psihiatri¢nega zdra-
vljenja, ki ga izvaja Psihiatri¢na bolnisnica
Idrija, je pokazal, da redno spremljanje v sku-
pnosti obCutno pripomore k zmanjSanju Stevila
hospitalizacij in Stevila dni na hospitalizaciji.
Spomladi 2012 ima Psihiatricna bolniSnica
Idrija v programu skupnostnega psihiatri¢nega
zdravljenja 72 oseb.

Anja Kauri¢, Alenka Stolc Jez, Klavdija Siraj Mazgon
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SOCIALNO DELO
PRI OBRAVNAVI
PEDIATRICNIH PACIENTOV

Socialno delo v zdravstvu je specificen
nacin dela, posebej delo z mladimi bolniki in
njihovimi starSi. Prepletenost zdravstvene in
socialne stroke se kaze v zgodnjih zacetkih
razvoja skrbi za otroke, saj je v zgodovini skrb
za bolne, ubozne in zanemarjene potekala so-
¢asno. Socialno delo se na Pediatri¢ni kliniki
v Ljubljani razvija od leta 1972.

V prispevku opisujem posebnosti soci-
alnega dela pri obravnavi mladih bolnikov,
ki zahtevajo posebna znanja ter celostno in
poglobljeno obravnavo.

OTROKOVO ZDRAVJE
IN BOLEZEN V POVEZAVI
S SOCIALNIMI DEJAVNIKI

Otrok si 7e zelo zgodaj ustvari podobo o
sebi. Pomemben del podobe je doZivljanje in
pojmovanje lastnega zdravja. Otrokov odziv na
bolezen je odvisen od njegove starosti, znacaja,
izkusenj s telesnimi tegobami, od resnosti in
dolgotrajnosti obolenja, odziva in ravnanja
starSev in od tega, koliko bolezen spremeni
njegovo zZivljenje (Juul 2010: 22).

Vpliv druzine

Medicinska stroka namenja pozornost vpli-
vu druZine zlasti na dveh tockah. Prva so dedni
in konstitucijski dejavniki odpornosti proti
raznovrstnim bolezenskim vplivom. DruZina
je v tem primeru izvor opremljenosti, torej
dednost, na katero zdravnik ne more veliko
vplivati. Drugo ZariSCe pa so nekateri dejav-
niki in pogoji, s katerimi druZina do dolocene
mere doloc¢a raven zdravstvenega standarda
svojih otrok. Vse premalo upoStevamo druge,
zlasti psiholoSke dejavnike, s katerimi druZina
pomembno vpliva na obolenje otrok, bodisi
v pozitivni ali negativni smeri. Od vedénja
druZine, ki je v stresu zaradi bolezni, so odlo-
¢ilno odvisni tudi potek, trajanje in morebitne
posledice bolezni (Kornhauser 1989).

Vpliv druzbenega okolja

Ze dolgo vemo, da zdravje in bolezen nista
odvisna le od prirojenih bioloskih dispozicij,
zato moramo vzroke za zdravje in bolezen is-
kati tudi v psihofizi¢nem in socialnem okolju,
v katerem clovek Zivi. Zdravje in bolezen sta
posledici interakcije vrste dejavnikov, ki se
med seboj prepletajo, delujejo drug na drugega
in tako vzdrzujejo ali povzroc¢ajo motnje v psi-
hi¢nem in fizi¢nem pocutju ljudi. Zivljenjskim
razmeram, ki jih otroku zagotavlja druZina, se
pozneje pridruZita vzgojno-varstvena instituci-
jain Se pozneje Sola. Pomembno je odkrivanje
zvez med posameznimi razseznostmi kakovosti
Zivljenja. Vedeti moramo, da razmere v otroko-
vem ozjem in SirSem okolju vplivajo na zmanj-
Sano ali povecano bolezensko obolevnost, npr.:
v statusno nizjih in ekonomsko ogrozenih
druzinah je kakovost Zivljenja slabsa, s tem pa
se poveca verjetnost, da se bo pojavila bolezen.

SODOBNA BOLNISNICNA
OBRAVNAVA OTROK IN
MLADOSTNIKOV

Pri sodobni bolni$ni¢ni obravnavi otrok
je pomembno poudariti troje: humanizacijo
hospitalizacije, razvoj socialne pediatrije ter
potrebo po poglobljeni in celostni obravnavi
hospitaliziranega otroka.



Natasa Urankar

Humana hospitalizacija

Prelomnico na tem podrocju sta prinesli
»Listina o pravicah otroka v bolni$nici«,
sprejeta v Evropskem parlamentu leta 1988,
in 1. evropska konferenca za pravice otrok v
bolnisnici na Nizozemskem. Na tej konferenci
je bila pripravljena »Leidenska listina«, doku-
ment, ki v desetih tockah opisuje pravice otrok
v bolnis$nicah (danasnja Listina EACH 2002).
Leta 1993 je bil ustanovljen EACH kot krovna
organizacija nevladnih, neprofitnih zdruZenj,
ki skrbijo za dobro pocutje otrok v bolni$nicah
in uresnicujejo Listino EACH.

EACH - European Association for Children
in Hospital (Evropsko zdruzenje za pravice
otrok v bolnisnicah) — je krovna organizacija
za Clanska zdruZenja, ki skrbijo za otroke pred
hospitalizacijo, med njo in po njej. Danes ima
18 ¢lanskih zdruZen;j iz Sestnajstih evropskih
drzav in z Japonske.

V petdesetih letih so raziskave psihologov in
pediatrov pokazale, da je oskrba, ki so jo dobili
otroci v bolnisnicah, slabo vplivala na njihovo
Custveno in psihi¢no pocutje. Zlasti skoraj po-
polna locitev otrok od druzine, ki je bila takrat
nekaj obicajnega, je povzrocala Custvene motnje
razli¢nih razseZnosti z dolgotrajnimi posledica-
mi. Zato so zaceli uvajati precejSnje spremembe
in te so spodbujale vecjo udelezbo druzinskih
Clanov pri skrbi za bolne otroke. Spremembe je
scasoma podprlo tudi zdravstveno osebje. Leta
1961 so najprej v Zdruzenem kraljestvu, potem
paSe v Stevilnih drugih evropskih drzavah zaceli
ustanavljati prostovoljna zdruZenja za dobro
pocutje otrok v bolniSnicah. StarSem/skrbnikom
so svetovala in jih podpirala ter obvescala zdrav-
nike, medicinske sestre in druge zdravstvene
strokovnjake ter z njimi sodelovala.

Od sprejetja Listine leta 1988 se je zaveda-
nje o tem, kaj je treba storiti v zvezi z otroki
in zdravstvom, obcutno povecalo. Poleg tega
so tudi izkusnje potrdile pomen tistega, cemur
danes pravimo »oskrba, pri kateri sodeluje dru-
Zina«. Pravice otrok v zdravstvenih storitvah,
ki niso omejene samo na bolnisnice, so zajete
tudi v Konvenciji OZN o otrokovih pravicah
(1989). Ratificirale so jo vlade vseh evropskih
drZav. Na drugi strani ¢edalje ve¢ji gospodarski

pritiski vplivajo tudi na politike zdravstvenega

varstva in polozZaj otrok v zdravstveni oskrbi.

V Stevilnih evropskih drzavah so bili zato Ze

uvedeni ali pa se uvajajo standardi kakovosti

za bolnisnice. Zdruzenja, v¢lanjena v EACH,
skrbno spremljajo vsa ta dogajanja. Ugotovila
so, da bi bilo koristno Listini iz leta 1988 dodati
podrobnejSe razlage. Te dokazujejo, da so ¢leni

Listine Se vedno zelo aktualni.

Izvajanje Listine EACH (2002) hkrati po-
meni izvajanje Konvencije OZN o otrokovih
pravicah (1989). Poglavitni poudarki listine so:
* Otroci naj bodo sprejeti v bolni$nico le tedaj,

ko jim na domu ni mogoce zagotoviti ustre-

znega zdravljenja.

* Pravica hospitaliziranega otroka je, da so
lahko ob njem v vsakem Casu najozji svojci.

* Otroci naj bodo oskrbovani skupaj z otroki
enakih razvojnih potreb.

* Otroci naj imajo v bolni$nici moZnost igre in
Solanja, primernega starosti in zdrav. stanju.

¢ Starsi naj ne bodo obremenjeni s stroski zdra-
vljenja niti z izgubo svojega dohodka zaradi
nege bolnega otroka.

* Star§em je treba zagotoviti moZnost bivanja z
otrokom, jim pomagati in jih spodbujati, naj
ostanejo ob njem. Razsiriti je treba pravice,
da stroSke bivanja enega od starSev krije zdra-
vstveno zavarovanje.

* Zaotroke naj skrbi osebje, ki je usposobljeno tako,
da se lahko ustrezno odzove na telesne, Custvene in
razvojne potrebe otrok in njihovih druZin.

¢ Otroci in star$i imajo pravico biti informirani
o bolezni in poteku zdravljenja, primernemu
starosti in dusevni zrelosti otroka. [zvajajo naj
se ukrepi za lajSanje telesnih in duSevnih stisk.

¢ Otroci in starSi imajo pravico biti soudeleZeni
pri odlocitvah o zdravljenju. Vsak otrok naj
bo zavarovan pred nepotrebnimi zdravniSkimi
posegi in preiskavami.

¢ Otroci naj bodo med zdravljenjem obravnavani
z obCutkom in razumevanjem, njihovo zaseb-
nost je treba vedno spostovati.

Lahko trdim, da se vecina doloc¢b te listi-
ne uresnicuje v nasi vsakodnevni praksi. Z
razvojem medicine so se spremenile indikacije
za sprejem otrok v bolni$nico. Nekatere bole-
zni so skoraj izkoreninjene; leZalna doba se je



skrajSala v povprecju na 3-5 dni; veliko otrok
pride le na »dnevni hospital« ali ambulantno
obravnavo. Poudarek je na racionalizaciji zdra-
vljenja: potrebni sta kriti¢nost pri indikacijah
za sprejem v bolniSnico in hitra, usmerjena
diagnostika. Pri dolgotrajnejSih zdravljenjih
je otrok vkljucen v bolni$nicni vrtec in $olo.
StarSem je omogoceno »sobivanje« pri
otroku, kot dolo¢a 40. ¢len Pravil obveznega
zdravstvenega zavarovanja (2003):

(1) Mati, ki doji hospitaliziranega otroka, ima
v tem Casu pravico do bivanja v bolni$nici. V
primeru, da je hospitalizirana mati, ki otroka
doji, ima pravico, da ob njej v bolnisnici biva
tudi otrok. Zavod krije stroSke nastanitve in
prehrane v visini cene oskrbnega dne, ki je
dolocena s pogodbo med njim in bolnisnico.

(2) Pri otrocih s tezjo okvaro oziroma poSkodbo
mozganov ali hrbtenjace, pri katerih je potreb-
no usposabljanje starSev za poznejSo rehabili-
tacijo na domu, ima eden od starSev pravico
do bivanja v bolni$nici. DolZina usposabljanja
je odvisna od programa, vendar traja lahko v
posameznem primeru najve¢ 30 dni.

(3) Pri otrocih s kroni¢nimi boleznimi ali
okvarami ima eden od starSev v casu uspo-
sabljanja za poznejSo rehabilitacijo otroka na
domu pravico do bivanja v bolni$nici, vendar
najve¢ 14 dni v posameznem primeru.

(4) V primerih iz prej$njih dveh odstavkov
krije zavod stroske v visini 70 % cene ne-
medicinskega oskrbnega dne, dolocenega s
pogodbo med zavodom in bolni$nico.

Star$em je torej po veljavni zakonodaji dana
moznost, da se naucijo nege bolnega otroka in
zmanjSujejo tesnobo in ustveno prizadetost ob
namestitvi v tuje (bolni$ni¢no) okolje.

Socialna pediatrija

Socialna pediatrija je veda o medsebojnem
delovanju (interakciji) otroka in njegovega
okolja. Nekateri avtorji opredeljujejo socialno
pediatrijo kot skupek druzbenih naporov v korist
otroka. Ce hotemo poznati zakonitosti vplivanja

okolja na otrokovo zdravje oz. bolezen, moramo
zelo dobro poznati dvoje: otroka in okolje. Soci-
alna pediatrija se razvija v sklopu koncepta soci-
alne medicine, ki povezuje bolezen in napredek
zdravja z druZbenimi Zivljenjskimi razmerami.
Poudarja, da zdravje ni samo odsotnost bolezni,
ampak razvoj telesne, duSevne in socialne bla-
ginje (Svel, Grguri¢ 1986: 3). Klasi¢na higiena
in socialna medicina sta preucevali vzroke in
posledice bolezni revs§¢ine, pomanjkanja in
neprosvetljenosti. Nove smeri se ukvarjajo s
krepitvijo zdravja in z uvajanjem odgovornosti
za svoje zdravje (Kornhauser 1994).

Poglobljena, celostna in timska
obravnava hospitaliziranih otrok
Zgolj zdravstveno osebje ne more zadovolji-
ti potrebe po celoviti obravnavi. Nekaj znanja
s podrocij socialnega dela, psihologije, dru-
zinske medicine je zajetega v podiplomskih in
dodiplomskih $tudijskih programih pediatrije.
Vendar premalo, da bi lahko uresnicevali ve-
dno nove in hkrati zahtevnejSe naloge. Otrokov
zdravnik je praviloma tudi njegov zagovornik,
zaupna oseba. Zato naj bi poznal otrokovo dru-
Zino, njene varovalne in ogrozajoce dejavnike,
odnose med druzinskimi ¢lani, Solsko situacijo.
Le s pomocjo sodelavcev razli¢nih strokov-
nih usmeritev, ki postanejo intimni svetovalci
druZzini v stiski, lahko pediater uresnic¢uje kom-
pleksno skrb za otrokov razvoj. Na Pediatri¢ni
kliniki pri delu z mladimi bolniki uporabljamo
interdisciplinarni in timski model obravnave
po nacelih povezovalnega (liaisonskega)
zdravljenja. Gre za povezavo ve¢ specialistov
razli¢nih strok in podrocij, ki skupaj obravna-
vajo pacienta (Brecelj-Kobe 1995). Liaisonsko
zdravljenje (liaison = franc. zveza, zdruZenje,
povezanost) je medicinski pristop, pri katerem
je teziS¢e na bolniku kot osebi in zdruZuje tako
somatski kot psihosocialni vidik bolezni.

STORITVE SOCIALNE DELAVKE PRI
OBRAVNAVI MLADIH BOLNIKOV

Delovna vsebina oz. storitve, ki so doloCene
v zdaj$nji praksi socialnih delavk v zdravstvu,

Aojualoed yrugiijeipad (AeUARIGO 14d 0[ap 0U[BID0S
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Graf 1: Temeljna nacela povezovalnega (liaisonskega) zdravljenja.

DRUZINA

so opredeljene predvsem za delo na podrocju

psihiatrije. Tu se je v preteklosti najbolj poka-

zala potreba po vkljucitvi socialne delavke v

zdravstveni sistem.

Storitev socialne delavke, ki so vezane na
delo v pediatriji, je obCutno vec in so vsebin-
sko drugacne. NajpogostejSe storitve, ki jih
socialne delavke uporabljamo v vsakodnevni
praksi, so:

1. timska obravnava (zdravnik, socialna delav-
ka, medicinska sestra, psiholog, bolni$ni¢na
uciteljica ali vzgojiteljica),

2. koordinacija timskih srecanj,

3. povezovanje z zunanjimi institucijami (pri-
dobivanje in sporocanje informacij),

4. ukrepanje/socialna intervencija ob sumih
na slabo ravnanje, trpincenje, zanemarjanje
otrok,

5. sodelovanje v multidisciplinarnih kriznih
timih (sklicatelj je center za socialno delo),

6. psihosocialno svetovanje,

. svetovanje po telefonu,

8. ambulantna obravnava.

Navedene storitve kazejo, da nove strokov-
ne usmeritve in dejavnosti pri delu Ze dolgo
presegajo okvir obstojecih storitev.

Menim, da bi morali iz novih in obstojecih
storitev izbrati tiste, ki jih socialne delavke v
zdravstvu opravljamo v vsakodnevni praksi.
Nekaj je splosnih, npr. pogovor s pacientom,
sodelovanje v timu zdravstvenih sodelavcev,
sodelovanje s pristojnimi centri za socialno
delo in drugimi ustanovami. Nekaj pa je speci-
fi¢nih glede na vsebino dela znotraj posamezne
zdravstvene ustanove, npr. obravnava bolnega
otroka ali otroka z motnjo v dusevnem in gi-
balnem razvoju (Pediatri¢na klinika).

S tem bi jasneje opredelili naSo stroko v
zdravstvenem sistemu, ji dali mesto in veljavo.
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Delo socialne delavke in socialnega delavca
pri delu z mladimi bolniki se od skromnih
zacetkov leta 1972 pa vse do danes pravzaprav
ne razlikuje. Spreminja se v pomenu obse-
znejsih in vedno novih vsebin dela. Potrebe
po socialnih storitvah se povecujejo iz leta v
leto. To kaZe na mnogovrstnost problemov, ki
jih v sodobni druzbi doZivljajo star$i »ranljive«
skupine otrok. Glede na to je treba vedno znova
iskati nove strokovne pristope, ki bi tej skupini
omogocal uspesno prilagoditev na zahteve
okolja ter enakovreden poloZaj v druzbi.

Natasa Urankar
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POROCILO 1Z PRAKSE

TEDENDNI
ZAGOVORNISTVA
NA DALJAVO

V ¢lanku s pomocjo zgodbe prikazeva po-
men sodelovanja med zdravstvom in socialo.
Ljudje, ki se spopadajo s tezavami z dusevnim
zdravjem, se pogosto znajdejo v preseciscu
zdravstva in sociale. Se pogosteje pa ljudje
izpadejo iz vsakega sistema podpore, kot to
poimenujejo ljudje z osebnimi izku$njami
sami. Po eni strani zato, ker sami ne Zelijo
podpore zdravstva, po drugi strani pa zato, ker
se stroka socialnega dela s socialnimi programi
vse prepogosto pocuti nemocno in nekom-
petentno. Zgodba dokazuje, da prav stroka
socialnega dela — tako na podrocju sociale kot
na podrocju zdravstva — pripomore k socialni
vkljucenosti ljudi.

Clanek temelji na zgodbi, ki se je zgodila
poleti 2011 in pripoveduje o pomenu socialne
mreZe posameznika in o odzivnosti obeh strok.
Zgodba, v katero sva bili avtorici osebno
vpleteni, je podlaga za predstavitev pomena
sodelovanja in za opredelitev posebnosti stroke
socialnega dela. Temelji na konceptih zago-
vorniStva in zastopnikov. Zastopniki so zaceli
delovati po zakonu o duSevnem zdravju (od 1.
decembra 2010). Na podlagi opisane zgodbe

prikaZeva klju¢ni pomen vloge zagovornika v
procesu podpore posamezniku in ponazoriva
naloge, s katerimi se pri svojem delu srecujejo
socialni delavci in delavke.

PREDSTAVITEV PRIMERA: ALJA

Gospa, poimenovali jo bomo Alja, je kon-
Cevala letovanje v tujini skupaj s prijatelji.
Namesto da bi se s potovanja vrnila domov,
je bila odpeljana v psihiatri¢no bolniSnico v
tujini. Odpeljali so jo z vlaka, ker ni imela
vozovnice (usedla se je na napacni vlak) in ker
je bila po mnenju sprevodnika nasilna in mo-
teca. S postaje je bila prepeljana v psihiatricno
bolnisnico in tam so jo zadrzali.

Da je bila z vlaka odpeljana, njeni prijatelji
niso vedeli. Da nekaj ni v redu, so sklepali po
tem, da se jim ni javila. Doma je ni bilo. Alja
bi se morala s potovanja vrniti pred njimi, a se
ni. Skrbelo jih je, kaj se je zgodilo. Skupino
ljudi, ki so se vrnili s potovanja, je zacelo
skrbeti, kaj se dogaja. Obvestili so policijo,
da jo pogresajo. Po enem dnevu so prejeli
obvestilo, da je bila odpeljana v psihiatricno
bolnisnico. Zacelo se je iskanje moznosti, kaj
lahko naredimo in kako.

Trije ¢lani odprave so se oglasili pri socialni
delavki. Predstavili so zgodbo in vprasali, kaj
lahko naredijo, da Alji pomagajo. Povedali so,
da je Alja verjetno brez zdravstvenega zavaro-
vanja, brez denarja (ostalo ji je samo 20 evrov),
brez cigaret, ki jih nujno potrebuje.

Vprasanje skupine je bilo zelo jasno: »Kaj
lahko naredimo za Aljo?«

Glede na to, da so prisli po podporo ljudje
z osebno izkusnjo teZzav z dusevnim zdravjem,
jih je socialna delavka vprasala, kaj bi Zeleli, da
bi nekdo naredil zanje, ¢e bi se znasli v podobni
situaciji. Odgovor je bil enoten: »Cim prej bi
zelel ven.« Hkrati pa so v odgovoru poudarjali
potrebo po oskrbi z denarjem in cigaretami:
»Zelel bi, da mi prinesete denar za kavo in
cigarete, da bi lahko bil bolj neodvisen.«

Receno je bilo tudi, da se ljudje z izkusnjami
dusevne stiske sicer znajdejo in »Zicajo« ne
glede na to, kje so jim zaprli vrata na svobo-
do, vendar je to neprijeten obcCutek. Imeti vsaj
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cigarete in denar za kavo Cloveku simbolno
podeli nekaj moci, da ima na voljo svoje stvari,
ki jih potrebuje.

Med odgovori je bila izrazena tudi skrb, da
je Alja verjetno zdaj zelo jezna. »Vsi bi mi sli
na Zivce, ker so ljudje poleg mene dopustili,
da se mi je to zgodilo.« »Jezna bi bila, da sem
jaz tam, oni pa niso.« »Druge bi krivila za
situacijo, ki se mi je zgodila.«

Skupina je zapisala vse moznosti in se poe-
notila, da si je treba zaceti prizadevati za njeno
vrnitev domov (da jo bodo lahko obiskali, ji
pomagali, kolikor ji bodo lahko, in jo podprli
pri prezivljanju krize).

Zaradi jasne formulacije cilja so skupaj s
socialno delavko preucili, kaj lahko uredijo,
da se Alja vrne. Razmisljali so o tem, kdo so
ljudje, ki lahko pri tem pomagajo, in hkrati o
tem, kaj je treba narediti, da bosta tveganje in
Skoda za Aljo ¢im manjsa.

Nacrtovanja cilja (vrnitev Alje domov) so se
lotili po korakih: od urejanja potrebnih papirjev
(Alja ni imela zdravstvenega zavarovanja za
tujino) do konkretne akcije — prevoza domov.

Prvi korak: evropska

zdravstvena kartica

Ugotovili so, da je najnujnejsi korak ure-
ditev zdravstvenega zavarovanja (ker bo v
nasprotnem primeru cena hospitalizacije poleg
Skode, ki jo institucionalizacija povzroci, Se
viSja in bo za Aljo preveliko breme). Poklicali
so na Zavod za zdravstveno zavarovanje in se
pozanimali, kako je s plac¢ilom stroskov, ¢e
¢lovek nima urejenega mednarodnega zdra-
vstvenega zavarovanja, in ali je moZna ureditev
dokumentacije za nekoga drugega (ker Aljinih
osebnih dokumentov ni bilo na voljo).

Na Zavodu so jih preusmerili na oddelek
za mednarodno zavarovanje. Tam so ugoto-
vili, da je mogoce dobiti listino (mednarodno
zdravstveno zavarovanje) tudi za nazaj. To je
bila zelo spodbudna informacija. V skupini se
je javil prostovoljec, ki je odsel do ZZZS, pre-
vzel certifikat in podpisal izjavo o prevzemu.
S certifikatom se je vrnil v pisarno.

Ta korak je bil narejen brez mandata Alje.

Drugi korak: vzpostavitev stika

s psihiatri€no bolnisnico in

pridobivanje informacij

Zavedanje, da vse, kar po¢nemo, delamo
brez Aljine vednost, ni bilo spodbudno, zato je
bila naslednja aktivnost usmerjena v vzposta-
vitev stika z njo. Predvsem ji je bilo treba dati
vedeti, da ni sama. Da je prijatelji niso zapustili
in da bodo narediti vse, kar je v njihovi mo¢i,
da jo podprejo. Ne nazadnje pa smo z vzpo-
stavitvijo stika Zeleli pridobiti informacije o
njenem zdravstvenem stanju in pocutju.

Poklicali so v psihiatricno bolni$nico v tu-
jini. Prvi dan so klicali veckrat, a neuspe$no.
Telefon je zvonil v prazno, linija je bila zasede-
na ali pa je odzivnik sporocal, naj po¢akamo.
V skupini smo se dogovorili, da nas to ne sme
ustaviti in da je treba vztrajati. PoskuSali bomo
izmenic¢no Se naprej. Tudi v ve€ernih urah.

V popoldanskem ¢asu je bila ¢lanica skupi-
ne le uspe$na. Zelela je pridobiti informacije
0 Alji, a jih ni dobila. Tudi potrditi niso Zeleli,
ali je sprejeta v tej bolni$nici ali ne.

Tretji korak: vztrajanje in novi klici

na psihiatriéno bolniSnico

Z listino v roki smo bili Se bolj prepricani,
da je treba vztrajati. Vztrajnost se je obre-
stovala. Dopoldne je socialni delavki uspelo
govoriti z usluzbenci psihiatri¢ne bolniSnice.
Ze na recepciji so bili njenega klica zelo veseli.
Takoj so dali vse podatke o Alji. Zelo so se
razveselili, da se za Aljo nekdo zanima (pove-
dali so namrec, da je Alja sicer dala kontaktne
Stevilke Stevilnih ljudi, a so bile vse Stevilke
nedosegljive ali niso vec obstajale).

Receptorko smo prosili, naj nas poveze s so-
cialno sluzbo. Vedeli smo, da nam bo socialna
sluzba pomagala ne samo z osnovnimi infor-
macijami, temvec tudi pri vzpostavitvi stika s
psihiatrom. Res je bilo tako. Tudi strokovna
delavka je bila nasega klica zelo vesela. Prav
takrat, ko smo jo klicali, je namre¢ napisala
dopis, ki ga je Zelela nasloviti na center za
socialno delo, ki je pristojen za Aljo.

Strokovna delavka nas je opozorila, da Alja
nima urejenega zdravstvenega zavarovanja, in



se je Se bolj razveselila, ko smo povedali, da
imamo certifikat Ze pri sebi.

Po pogovoru s strokovno delavko smo izve-
deli, da se Alji zdravstveno stanje izboljSuje,
vendar je res brez cigaret in jih »fehta«. Zeli
si, da jo pride kdo obiskat in ji prinese denar
in cigarete.

Strokovna delavka nas je povezala z njeno
psihiatrinjo. Ta nam je povedala, da je Aljo
v bolni$nico privedla policija, da je bila zelo
psihoti¢na, da so jo privedli z Zelezniske po-
staje, da je bila v modricah in da je trdila, da
je noseca. Psihiatrinja je Se dodala, da je zdaj
njeno stanje boljSe. Ni Se stabilna, a ob ureje-
nem spremstvu lahko gre domov. Potrebno bo
nadaljnje zdravljenje. Preverila je, ali je bila
Alja pred tem res hospitalizirana, ker je ome-
njala svojega psihiatra. Vesela je bila, da smo
uredili zdravstveno zavarovanje, zato smo se
dogovorili, da ji ga po§liemo po faksu. Zeleli pa
so, da bi se oglasil njen psihiater iz Ljubljane
ali vsaj socialna delavka, da naredijo skupni
dogovor za naprej.

Vsem je bilo jasno, da bo njena vrnitev
moZna, da pa se bo treba najprej povezati s
sluzbami v Ljubljani in zagotoviti, da jo bo
nekdo tudi prevzel.

Cetrti korak: vzpostavitev stika

s psihiatrom v Ljubljani

Vzpostavili smo stik z njenim psihiatrom. V
casu naSega klica je bil odsoten. Nadomescal
ga je njegov kolega. Dogovorili smo se, da
pridemo na posvet v psihiatri¢no bolni$nico.

Na srecanju si je vzel ¢as za naso zgodbo.
Podrobno smo opisali situacijo in jasno vprasa-
1i, kaj lahko naredimo, da se Alja vrne domov.
Psihiater nam je povedal, da svojci pogosto
sami uredijo prevoz bolnika v domaci kraj.
Pokazal je tudi pripravljenost, da jo je pripra-
vljen sprejeti in pregledati ob prihodu domov.
Pripravljen je bil tudi poklicati v bolni$nico, da
zagotovi sodelovanje in potrdi, da bo Alja dele-
7na nadaljnjega zdravljenja ob prihodu domov.

Pogovor je bil zelo korekten in je vzbudil
upanje, da bo Alja lahko hitro doma. Na sku-
pnem srecanju smo pogledali naSe moznosti in

naredili nacrt za Aljin odhod. Ker je bil petek,
se je ekipa pogovarjala o moZnem obisku. Trije
¢lani so se odlocili, da bodo §li k Alji na obisk
z vlakom in jo seznanili z vsemi idejami o
njeni vrnitvi. Nesli ji bodo cigarete. Seznanili
jo bodo z vsemi dosedanjimi aktivnostmi. Ce
se bo strinjala, bomo organizirali prevoz v
Slovenijo.

Peti korak: organizacija prevoza

Obisk je bil uspesen. Alja se je strinjala z
naSim nacrtom in si je Zelela domov, zato je bil
naslednji korak organizacija njenega prevoza.
Poklicali smo na resevalno sluzbo in vprasali,
kako je s prevozom bolnika z reSevalnim vo-
zilom. Pokazalo se je, da je precej zapleteno,
saj do meje pripelje eno resevalno vozilo, na
meji pa mora Cakati drugo. Tudi glede kritja
stroSkov ni bilo jasno, kdo bi moral placati
stroske prevoza in koliko znasajo. Vse je bilo
dokaj negotovo.

Iskali smo druge moZnosti. Naredili smo
seznam moznosti: prevoz s taksijem, osebni
prevoz, vlak. Vse moznosti smo preucili.
Ugotovili smo, da bi bil taksi predrag, pre-
voz z vlakom bi bil povezan s prevelikim
tveganjem (ne nazadnje je imela Alja zelo
slabo izkusnjo, saj so jo odpeljali z vlaka).
Clani skupine so predlagali, da se pogovorijo
s svojimi strokovnimi delavkami in preverijo,
ali je katera pripravljena pomagati. Pomagala
nam je socialna delavka v eni izmed nevladnih
organizacij, ki delujejo na podrocju dusevnega
zdravja. Ponudila je prevoz in tudi podporo
pri prevzemu Alje. Dolocili smo dan odhoda.

Sesti korak: prevoz domov

V soboto dopoldne smo se z avtom odpravili
v tujino. Vsi smo bili zelo nestrpni, hkrati pa
smo imeli obc¢utek, da opravljamo pomembno
delo in da je pred nami velik dan. Veselili smo
se, da se sreCamo z Aljo, Ceprav smo se tega
sreCanja tudi bali. Bali smo se, da nas ne bo
sprejela, da je jezna, ker smo bili skupaj, potem
pa je ona pristala v psihiatri¢ni bolnis$nici. Bali
smo se, da bo nas obtozila za nastalo situacijo
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in podobno. Strahov je bilo veliko. Vsi pa so se
razblinili, ko smo se ustavili pred psihiatricno
bolnisnico. Vse je bilo Ze pripravljeno. Tudi
Alja nas je Cakala. Dobili smo vse papirje.
Lepo so nas sprejeli. Zazeleli so nam prijetno
pot nazaj in Alji vse dobo. Zahvalili so se nam,
da smo se zavzeli za Aljo in da smo tako azurno
uredili vse potrebno.

To je bil najbolj vro¢ poletni dan. Kolone
na cesti so bile najdaljSe in tudi promet je
potekal zelo pocasi. To je bilo res. To se ni
samo zdelo. Dolgih $est ur smo potovali proti
domu. Vse je potekalo gladko. V avtu smo se
smejali. Bili smo sprosceni. Veseli smo bili,
da smo se odpravili na izlet, a le do prihoda
domov. Ceprav je bila Alja seznanjena s tem,
da mora na pregled v psihiatri¢no bolni$nico,
je zacela temu nasprotovati. Ugotovila je, da
se psihiatri¢ne bolnisnice $e ni znebila in da jo
Caka nadaljevanje zdravljenja doma.

In v tistem hipu smo tudi mi spoznali, da
smo jo spet poslali na zdravljenje. Da smo
jo resili ene institucije samo zato, da smo jo
dali v drugo. In to prav mi, ki smo se najbolj
zavzemali, da se institucije ukinjajo.

Kljub uspesni premestitvi in kljub temu, da
smo naredili nekaj, kar je bilo zelo plemenito,
nam je ostal grenak priokus. Ostalo je odprto
vprasanje, kaj lahko naredimo za kogarkoli,
ki se znajde v podobni situaciji. Ne moremo
oporekati. Vsi so nam zelo pomagali. Brez so-
delovanja zdravstva in, kot smo videli, sociale
bi morda Alja Se danes bila v tujini. A kljub
temu smo jo samo odpeljali na odprti oddelek
psihiatri¢ne bolni$nice.

EPILOG

Opisana zgodba prica o vec stvareh. Najpre;j
o tem, da je socialna mreza posameznika zelo
pomembna. Pokaze, kdo so pomembni drugi
v Zivljenju posameznika in kak$no vlogo ima
ta posameznik v tej socialni mrezi. Videli smo,
da so se prijatelji zelo zavzeli za kolegico, ki se
je znasla v stiski, in so iskali Stevilne nacine,
kako bi ji lahko, z minimalnimi sredstvi, tudi
zares omogocili podporo.

Poleg tega zgodba opozarja na pomen
zagovorniStva. Zagovorni§tvo pomembno

poveca moc ljudi, ki se srecujejo s tezavami
z dusevnim zdravjem. Kot je zapisal David
Brandon (Brandon, Brandon 1995), zagovor-
nistvo vkljucuje temeljno preusmerjanje moci.
Pomaga ljudem, ki so zlomljeni in zatirani, da
si pridobijo mo¢ in vpliv nad lastnim Zivlje-
njem. Tanja Lamovec in Vito Flaker (1993
a, b) sta definirala zagovornistvo kot idejno
usmeritev, ki se zavzema za pravice tistih, ki
uporabljajo usluge sluzb za dusevno zdravije,
in kot delovanje, ki se dosledno zavzema za
spostovanje ¢lovekovih pravic in temelji na
nacelu pristranskosti.

Cilj zagovorniStva je torej povecanje oz.
krepitev moci (empowerment) ljudi s teZzavami
z duSevnim zdravjem, to pa mora biti opazno
v njihovem vsakodnevnem Zivljenju (Lamovec
1995, Brandon, Brandon 1995). Z izrazom
krepitev moci razumemo pridobivanje znanj
in spretnosti ter izoblikovanje tistih povezav,
ki posamezniku zagotavljajo povecan vpliv na
svoje Zivljenje in sluzbe, ki so mu namenjene.
Zagotavlja neodvisnost in omogoca, da Clovek
prevzame enakovreden polozaj v druzbi.

ZagovorniStvo v Sloveniji ni neznano.
Zacetki zagovornistva segajo na zacetek de-
vetdesetih let 20. stoletja. Zamisel, ki se je
izoblikovala v okviru projekta »Zagovornistvo
za uporabnike psihiatrije« — projekt je bil na-
menjen samim uporabnikom psihiatrije — se je
porodila leta 1992. V okviru tega programa se
je izoblikovala skupina, ki je zacela preucevati
zakonodajo s podroc¢ja dusevnega zdravja in je
izdelala koncept za delovanje zagovorniStva v
Sloveniji.

Konec leta 1992 je bila v Cankarjevem
domu organizirana prva javna tribuna o zago-
vorni$tvu. Istega leta je izSel dokument, ki je
opozarjal na pravice uporabnikov in uporab-
nic psihiatricnih ustanov, ki se nanasajo na
vprasanje spolnih zlorab. Poleti 1993 je bil v
Mariboru organiziran tabor o zagovornisStvu.
Razvoj zagovornistva se je zacel na podlagi
spoznanja, da uporabniki nimajo moZnosti, da
bi zavarovali svoje interese. Temeljni vodilo
zagovorniStva tako vkljucuje preusmerjanje
odlocanja od socialnih sluzb na uporabnike in
pomaga ljudem, da si pridobijo moc¢ in vpliv
na lastno Zivljenje (Videmsek 1999).



Posledica prizadevanja za razvoj zagovor-
niStva je Zakon o dusevnem zdravju (2008).
Uvaja tri pomembne novosti, med drugim tudi
zastopnika pravic oseb na podro¢ju duSevnega
zdravja. To je posameznik, ki varuje pravice,
interese in koristi osebe.

V Aljinem primeru seveda ne moremo
govoriti o zastopni$tvu. Dejanje prijateljev pa
lahko umestimo med vrstni$ko zagovornistvo.
Vrstni§ko zagovorniStvo temelji na podpori
med vrstniki (Lamovec, Flaker 1993 a, b).
Prvi formalni zagovornik vrstniSkega samo-
zagovorniS$tva je bil John Perceval, dolgoletni
psihiatri¢ni pacient, ki je leta 1845 skupaj s
somiSljeniki ustanovil drustvo za zagovorni-
Stvo (Alleged Lunetic’s Friends Society) in
postal prvi reformator azilov za dusevno bolne.
Pred tem je deloval kot vrstniSki zagovornik
za dr. Pearcea, ki je bil pacient na oddelku za
kriminal v londonski Bethlehemski bolni$nici.
V tem kontekstu lahko opozorimo tudi na delo
Timothyja Rogersa Nasveti za prijatelje melan-
holi¢nih ljudi (Advice to friends of melancholly
people) iz 16. stoletja. Delo je temeljilo na
osebni izku$nji depresije in pomoci, ki jo je
prejemal od drugih. Rogers je zapisal, da je
problem nemogoce razumeti drugace kot z
osebno izku$njo (Brandon, Brandon 1995,
Videmsek 1999).

Ce se v reSevanje Aljinega primera ne bi
vkljucili t. i. vrstniSki zagovorniki, bi jo po
vrnitvi iz psihiatricne bolni$nice v tujini ¢akal
katastrofalen racun, ki ga verjetno Se dolgo ne
bi mogla odplacati. Dnevna oskrba je nepred-
stavljiv stroSek.

Na podlagi zgodbe lahko vidimo tudi vlogo
socialne stroke in povezovanje socialnega dela
z drugimi strokami, ki obravnavajo ljudi, ki se
spopadajo s tezavami z duSevnim zdravjem.
Vsaka stroka za ljudi, ki se spoprijemajo s teza-
vami, poskrbi s svojim znanjem in strokovnimi
pristopi. Posebnost stroke socialnega dela je,
da se ukvarjamo s socialnim kontekstom po-
sameznika. Kot meni Silvia Staub Bernasconi
(2009), je stroka socialnega dela edina, ki jo
zanima, v kakSnih razmerah posameznik Zivi
in kaj potrebuje za dostojno Zivljenje. Je tam,

.....

in spoznava konkretno Zivljenjsko situacijo
posameznika. V zgodbi smo lahko tudi videli,
da je prav socialna delavka psihiatri¢ne bolni-
$nice vzpostavila stisk s socialnimi sluzbami v
Sloveniji, ki poznajo Aljine okoli§¢ine.

Socialna sluzba nam je pomagala, da smo
vzpostavili stik s psihiatrom. Sele s pomo&jo
socialne delavke iz psihiatri¢ne bolniSnice
smo vzpostavili stik in si izmenjali $tevilna
elektronska pisma. Socialna delavka je bila
na$ most do povezave s psihiatrom. Prek nje
smo dobivali informacije o tem, kaj moramo
storiti, poroc¢ala nam je o pocutju Alje in nam
omogocila, da smo informacije pridobili tudi
od psihiatra.

Povezava socialne in psihiatricne sluzbe je
bila v Aljinem primeru nujna. Socialna sluz-
ba je iskala stik s svojci in nacine, kako naj
Aljo podpre. Zdravstvena sluzba, natancneje
psihiatrinja, pa nam je pomagala, da smo bili
seznanjeni z Aljinim zdravstvenim stanjem.
Zavedati se moramo, da se brez sodelovanja z
zdravstvom in strokovnjaki psihiatricne stroke
Alja ne bi mogla vrniti tako hitro. Psihiatrinja,
ki jo je sprejela, nam je predstavila Aljino
zdravstveno stanje. Povedala je, koliko dni bo
verjetno Se potrebovala, da bo pripravljena za
odhod. Poucila nas je o tem, kaj bomo po-
trebovali za njen prevoz. Pripravljena je bila
pomagati.

Aljin lececi psihiater je bil zelo korekten in
pripravljen pomagati. Po¢akal nas je ob priho-
du iz tujine. Ocenil je Aljino stanje. Poskrbel
je, da je bil Aljin sprejem spostljiv in korek-
ten. Ponudil nam je informacije, ki smo jih
potrebovali. Hkrati nam je zagotovil, da Alja
ne bo v bolni$nici dlje, kot bo to potrebno. S
to mislijo smo tudi laZje odhajali in se podali
h koordinatorju obravnave skupnosti. Koordi-
nator je naslednja pomembna novost, ki jo je
na podrocju obravnave ljudi, ki se srecujejo s
teZavami z duSevnim zdravjem, uvedel Zakon
o duSevnem zdravju (2008).

Aljina zgodba dokazuje, da je okrevanje
ljudi, ki se spoprijemajo s teZavami z duSevnim
zdravjem, mogoce, Ce so za to ustvarjeni pogo-
ji. Pokazalo se je, da so za dosego tega poleg
dobre socialne mreZe posameznika potrebni
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predvsem strokovna sluzba (in strokovni de-
lavei, delavke, ki so se pripravljeni odzivati
na konkretne potrebe in Zivljenjske situacije
ljudi ter izstopiti iz vsakodnevne rutine in se
odpraviti tudi na terensko delo) in psihiatri,
ki so pripravljeni poskrbeti, da bo okrevanje
¢im hitrejSe.

Petra Videm$ek, Nika Cigoj Kuzma

Petra Videmsek, Nika Cigoj Kuzma
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MED MOJO IN TVOJO
RESNICNOSTJO

Vsak dan znova me prepricas,
kako malo je potrebno, da se
povzpneva do previsa razumnosti
in z nebrzdano spontanostjo
ubesediva drugacnost ...

»Tu, pri kapelici, tu je treba zaviti. Ja, takoj
za vogalom desno. Zdaj pa naravnost. Cisto
blizu smo Ze. Se Ze vidi. Tamle je hiSa. Saj
veste, tista od znanstvenikov. Ni moja, da ne
bo pomote. Nekaj casa sem Zivela tu, ko sem
cakala P. Zdaj samo $e poc¢akam, da se vrne
pome. Sem Ze zdavnaj spakirala. Kmalu pride.
Vem. Obljubil mi je.«

Medtem Ze odpirava vrata napol polo-
mljene, rjaste ograje. Za njimi gotovo Ze vec
let nihce ni odstranil plevela. Zima je sicer
naredila svoje, koprive so premrle in cakajo
pomlad, da zopet poZenejo. Pod nabiralnikom
so kupi napol razpadlih reklamnih letakov, med
njimi mokri ostanki kakega uradnega pisanja,
vecinoma poloZnic.

Za trenutek te zaskrbi. »Le kdo bo to placal?
Menda Ze znanstveniki, saj je vse to zdaj nji-
hovo. To ni moja hia, da se ne bi kdo zmotil.
Samo nekaj ¢asa sem Zivela tu.«

Po Zepu pobrskam za kljuci, ki si mi jih
zaupala, preden sva se odpravili na pot, in

ti sledim proti vhodnim vratom. Trudim se
odkleniti, a Zal si moram priznati, da kljuca v
moji roki ne bosta prepri¢ala ubogih, majavih
vrat. Pa tako dolga pot je za nama, o bog, ne
daj, da je zaman.

Opazim tvoj vpraSujo¢ pogled, preden
odhitim okrog vogalov. Je vsaj kak§no okno
priprto? So Se kje vrata? So. Lahko bi bila
garazna vrata.

Vdajo se klju¢u in Ze sva v mracnem, vla-
Znem prostoru. Srh me spreletava, ko se skrivaj
oziram po vogalih. Bom videla netopirja, po-
Sast ali Se kaj bolj groznega? Z najezeno kozo
in srcem v vratnih venah ti sledim.

Zopet vrata. Zapahnjena. Kaj mi bo kljuc,
ki ga stiskam med prsti, ko pa ni kljuCavnice.
A vrata tesnijo. Premalo je moci v meni, da bi
zmogla. Odtavam ven, na zrak, pod pomladno
sonce, ki v ta vogal hiSe ni nikoli prodrlo.

»Hej, uspelo mi je. Sem butnila z vso silo,
pa je Slo. Vem, kako se to pocne. Saj ne, da
bi kdaj vlamljala, a vem. Cudno, samo vem.«

Vrnem se in ti sledim. Znajdeva se v mracni
predsobi in takoj za tem v kuhinji. Sem zavr-
tela Cas za pol stoletja nazaj? Kam, na kateri
vzvod sem pritisnila, da se je to zgodilo? So me
moji obcutki prevarali? Je to zaradi mra¢nosti
prostora ali tega posebnega vonja? Kaj se je
zgodilo z menoj? Naj se us¢ipnem, naj zakri-
¢im? Kako naj vem, da sem, da sva resni¢ni?

»Poglej, vse je tu.«

O, hvala za tvoje besede. Zdramila si me in
me poklicala v sedanjost. Ja, pod nogami so
vrecke. Plasticne vrecke. Stare morda le leto
ali celo samo pol. Ni prevare. Resnicni sva in
stojiva sredi tvoje kuhinje ob treh polnih vrec-
kah. Dovoli§ mi in previdno se lotim vsebine,
Ceprav pravis, da v njih gotovo ni, kar i§Ceva.

Cakam, da me bo$ ustavila. Zastonj. Le
razlaga§, s kakim namenom si vse to skrbno
pripravila. Oprano perilo, poletni ¢eveljci in
nekaj zavitkov Franck kave, na dnu vre¢ pa
par loncev in ponev. OlajSano zajamem sapo
— rocna Zenska torbica. Gotovo sva nali, po
kar sva prisli.

Vzamem jo iz vrecke in ti jo izro¢im. Odpri
jo Ze, ne zavlacuj, se zmagoslavno nasmehnem.

»Ah, ni¢ ni v njej, sigurno ne. Vse tisto je
Ze v Nemciji. Sem ti rekla, da ni tu.«



Tanja Petelinek

Ko jo odpres, sprijaznjena z resnico le
povesim pogled. Brskam naprej, ne da bi vec¢
natan¢no vedela, kaj ho¢em najti.

Pocasi dojemam, da je v vreckah pred menoj
vse tvoje imetje. Zobna $Cetka, pasta, kava, par
posod, ¢evlji in nekaj letnih oblacil. Prav, previ-
dno, ne blekni kake neumnosti, bodi spostljiva
do njene resnice, si pravim. Globoko vdihni,
umiri begave misli, sledi intuiciji. Zal mi prav
ta sporoca, da sva na slepi sledi. Ne vdaj se,
se od nekod priplazi geslo mojega preZivetja.

»Poglejva Se v druge prostore. Smem?«

Prikimas.

»[1 poglej.«

Vse moci zlijem v Zeljo, da bi vsaj na videz
ohranila trezno glavo, prikrila vznemirjenje
in srh, ki me obliva, ko primem eno od kljuk
V VeZi.

Napol spuscene rolete, zavese iz Sestdesetih,
omare Se kako desetletje, dve, morda tri starej-
Se, na sredini prostora mala, okrogla mizica,
ob njej en sam samcat stol in v kotu lezisce.
Na njem prepognjena odeja, brez prevleke,
brez rjuhe, brez blazine. Kot soba za goste, ki
Ze leta sameva.

Ker si danes manj kot druge dni prepricana,
da tu ni nicesar ve¢, da ni dokumentov, ki jih
iSCeva, vztrajam. Videti ho¢em vsak kot, odpre-
ti vsaka vrata omare, s pogledom oSiniti vsak
predal. Dovolila si mi ta napol detektivski posel
in tudi sama Zeli$, da bi nasli, po kar sva prisli.

Zaman. Razen vrat omar, ki mi ob odpiranju
ostanejo v rokah, je vse prazno. Tukaj niti po
nakljucju ni nihce nicesar pozabil. Prepriana,
da razen pohistva, zaves in odeje v prostoru ni
niCesar, odidem. Spostljivo zaprem vrata in se
polastim druge kljuke, medtem ko me ti motri§
s pogledom.

Pocasi, kot bi vstopala v svetisce, odprem.
Zadrzujem dih, ko me obda neka cudna slutnja,
ki je ne znam umestiti.

Zakonska spalnica?

V polmraku se prepri¢am, da v njej ni du-
hov, a Ce so, so se umaknili pod posteljo. Tja
ne bom pogledala, zagotovo ne bom. In prav
ta postelja, prekrita s svilenim pregrinjalom,
obledelim v duhu cCasa, je nedotaknjena od
kdo ve kdaj.

Nekje v koticku spomina vidim nekaj po-
dobnega. Morda spalnico svojih starSev ali
starih starSev?

Tezko se odlo¢im.

Radunam leta. Izrezljana vrata omar, se-
gajocih od stene do stene in prav do stropa,
lestenec, komoda z zapraSenim ogledalom in
preproga ob vznoZju postelje. Odpreti moram
vsako omaro, vsak predal, kljub tvojemu
prepricanju, da ne bom nicesar nasla. Tiho in
spostljivo, kot sem prisla, odidem.

V sebi priznam poraz. Vseh vec kot sto ki-
lometrov voZnje je bilo zaman. Ko se vrneva,
bom lahko rekla le, da si mi dovolila vstopiti v
hiSo znanstvenikov, in to bo vse. Ni€ o tvojem
Zivljenju v njej, ni¢ o tebi. Nisi izbrisala le
spominov. Ko tvoj P. odnese vrecke iz kuhinje,
ne bo ostalo v njej ni¢ tebe, nobenih sledi o
tvojem obstoju.

Kam si zaklenila vsa leta Zivljenja, leta
obstoja, svoje resni¢nosti? Kaj so ti storili, da
si jih izbrisala?

Pravijo, da je mati umrla ob tvoji zibelki in
da je oce odsel prek juZne meje.

Je pregrinjalo na postelji nedotaknjeno od
takrat?

Sama poves, da si Italijanka, in tvoja mati,
Benecanka, je priSla v te kraje, ko ti je bilo
sedem let. Potem sta z o¢etom umrla in umrla
je tvoja babica, zato si, sirota, Zivela ob neki
Cudni, stari Zenski. Ne ona zate, ti si skrbela
zanjo.

Kdo je bila ta Zenska, kaj ti je storila, da
te danes ni, da ni deklice z rde¢im ponijem
in s kapo z velikim cofom? So povedali, da si
vsako zimo hodila po vasi, oblecena v oblacila
pokojne mame, da so se vaski pobalini naslajali
nad tvojo Zenskostjo, tvojo nezaupljivostjo in
Cudastvom.

Peti mesec sem ob tebi, ko pestujes svojo
nemsko nosec¢nost in vedno manj vem o njej
in o tebi.

Imam pravico reci, da je namiSljena, ko
poloZzi§ roko na trebuh?

Cuti¥ svoje dete, njegovi gibi ti narisejo
milino na obraz. Edini izraz Custev, od kar
te poznam. Kje so meje moje in kje tvoje
resni¢nosti?



Ne znam zloZiti sli¢ic, kjer si in te ni. Vsak
hip znova se zavem, kako zahtevne sestavljan-
ke sem se lotila, kako kratke sape so moji upi,
da odkrijem kljuc labirinta tvojih skrivnosti.

Morda so ga zagrebli skupaj s tvojo materjo
in ga ne bo nikoli nih¢e nasel, morda ga je pred
smrtjo zakopala tvoja babica ali kar je pac
bila tista cudna Zenska, morda ga je odnesla
s seboj na drugi svet. Pri ocetu ga ni, ker tam
preprosto ne more biti. Po smrti Zene si mu
bila, jokajoca dojencica, odvzeta. So rekli, da
ti bo z babico bolje.

Ko se je po nekaj letih vrnil, ni bil zazelen
in potem ga ni bilo nikoli vec. In prav tisti, ki
so te takrat vzeli njemu, zdaj hlinijo zaskr-
bljenost zate.

Vmes jih ni bilo. Ne vedo, kje si spala, si
bila lacna samo ljubezni ali tudi kruha, ne
vedo, kdo si bila, Se manj, kdo si danes.

Da bi jim zdaj zaupala?

Kdo naj jim med platnice spisov poloZi
svojo zgodbo, ¢e tebe ni? In kdo sem jaz, da bi
sodila, kje se najini resni¢nosti razhajata? Sva
Zenski, blizu po letih in revséini v temeljih, a
moj svet in tvoj svet sta dve vesolji. Ne morem
se zliti s teboj, ne morem ujeti tvojih misli, ne
videti skozi tvoje oci. Ne morem cutiti tvoje
praznine, le slutim jo lahko.

Ne maram potapljanja v globine, a metafora
je premocna, da bi jo spregledala. K tvojemu
obrisu postavim sliko rdece opecnate hiSe, na
videz Ze desetletja zapuscene, s spuscenimi
roletami in vreCkami v kuhinji. Z dvema so-
bama, v katerih Ze dolgo, zelo dolgo prebivajo
samo duhovi.

Nikjer ni sledov preteklosti, ni sledov Zivlje-
nja in ne gib, ne glas, ne pogled te ne izdajo.

Kdo si, Zenska, ki stoji§ pred menoj?

Zenska brez korenin, brez spominov in brez
prihodnosti. Imava le drobce skupne sedanjo-
sti. V njih ne vidim ne deklice, ne dekleta,
ne Zene. Vidim samo tebe, drobno bitje sredi
nevidnega sveta. Nevidnega meni, nevidnega
nam, a Zivega za te.

»Pa zdaj? Bom v bolnici po¢akala P. Prav,
pa bom. Saj pride. Gotovo pride. Je oce tega
otroka. Tega, ki ga bom kmalu rodila. Vsi moji
dokumenti, denar in drugo je Ze v Nemciji, zato

danes nisva nicesar nasli. Sem Ze poslala na-
prej, da je lahko pripravil vse potrebno za moj
prihod. Obljubil mi je in jaz mu verjamem.«

*kk

Predstavljena zgodba se je izpisala, ko je
uporabnica v spremstvu socialne delavke,
avtorice zapisa, po veCmesecni hospitalizaciji
odsla domov. Zapis je bliZe literarnemu kot
strokovnemu besedilu, saj ni nastal z namenom
dokumentiranja socialnega dela in ni porocilo
o dogodku.

Vsebuje opise obcutij in razmisljanj zapi-
sovalke, soudeleZene v dogajanju. Ce bi bile
njene misli in obcutki izpusceni, bi dobili na
prvi pogled precej verodostojnejsi zapis, a to
na tem mestu ni namen. Zgodba je metafora
za vprasanje meje med stroko in subjektivnim
dozivljanjem, med strokovnjakovo in upo-
rabnikovo resni¢nostjo, med stroko in zdravo
pametjo. Ni zapis realnosti dogodka, temvec
zapisovalkina resnica o doZivetju tistega
dneva. Zapis je nastal z zavedanjem, da njeno
videnje problema ni videnje uporabnice ali
njene resnice.

Na tem mestu se izpiSe velik vprasaj —kaj pa
je njena resnic¢nost? Kako pa bi brali zgodbo,
ki bi jo zapisala ona?

Trdno je verjela v svoje blodnje. Kljub z
medicinskega stalis¢a zanesljivim dokazom,
ki so zanikali njeno nosecnost, je natan¢no
izracunala termin poroda. Prepri¢ana v obstoj
P. je verjela, da bo drzal obljubo, in ga je iz
dneva v dan Cakala. V veri, da bo poskrbel
zanjo, je hiso, ki je bila njena last in kjer je pred
hospitalizacijo Zivela, prepustila namisljenim
znanstvenikom. Tudi o njihovi verodostojnosti
je bila prepricana.

Ker ji je P. Ze urejal nove dokumente, je vse,
kar je imela (ban¢no kartico, zdravstveno izka-
znico, osebno izkaznico ...), unicila ali poslala
kdo ve kam. Vsa oblacila, osebne predmete,
posodo ipd., z izjemo tega, kar je spravila v
vreCke v kuhinji, je zmetala v smeti, saj jih
ne bo odnesla s seboj v tujino. V zadnjih letih
z nikomer ni navezovala stikov. Nesmiselno
bi se bilo navezati, ¢e bo kmalu odpotovala.
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Kurjave za zimo ni priskrbela, ker bo Ze pred
zimo odsla, itd.

Medicina pravi: »F 22.9 Trajna blodnjava
motnja, neopredeljena« (MKB-10 2005). Kaj
pa stroka socialnega dela?

V psihiatri¢ni bolnisnici, v kateri je temeljna
dejavnost zdravstvo, govorimo o sekundarnem
modelu prakse socialnega dela. Socialna de-
lavka je zdravstvena sodelavka, ¢lanica mul-
tidisciplinarnih oddel¢nih timov, ki skrbijo za
celostno obravnavo bolnikov.

Socialna sluzba v bolnisnici je organizirana
tako, da zagotavlja dostop do individualne ali
skupinske psihosocialne pomoci vsem uporab-
nikom, vkljucenim v bolni$ni¢no oziroma am-
bulantno zdravljenje, glede na njihove potrebe.

Procesi podpore in pomoci v socialnem delu
so definirani kot procesi soustvarjanja in prva
naloga socialne delavke ali socialnega delavca
pri tem je vzpostavitev delovnega odnosa, ne
glede na podrocje socialnega dela.

Koncept delovnega odnosa v socialnem
delu govori o odnosu med socialno delavko
oz. socialnim delavcem in uporabnikom oz.
uporabnico. Je opora za zacetek pogovora, ki
omogoca raziskovanje in sooblikovanje dobrih
izidov. Prav delovni odnos omogoci, da se
ustvarjanje reSitev zastavi kot izviren delovni
projekt, v katerem reSitve soustvarjata uporab-
nik kot ekspert iz izkuSenj in socialna delavka
kot njegova spostljiva in odgovorna zaveznica.

Gabi Cacinovi¢ Vogrinci¢ (2006) meni, da
je strokovni socialnodelovni pogovor pogovor
med sogovorniki, ki so iz pogovora pripravljeni
priti drugacni, z novimi pogledi, alternativnimi
reSitvami oziroma drugacnim razumevanjem.
Je pogovor, ki prinese nove premisleke in nove
odlocitve. Poudarja, da proces pomoci potre-
buje pogumne sogovornike, ki so pripravljeni
povedati, kaj mislijo in doZivljajo, razlikovanje
med zdravo pametjo in profesionalnim ravna-
njem pa je vecna tema socialnega dela.

V socialnem delu lahko v grobem govorimo
o dveh pogledih na preucevanje socialnih te-
Zav, o realisticnem in konstruktivisticnem. Ne
izkljuCujeta se, temveC sta komplementarna,
drug drugega dopolnjujeta. Ce pogledamo
na ¢loveka s konstruktivisti¢nega zornega

kota, vidimo, da ni enega in edinega pravega
pogleda nanj in na resni¢nost. Tako kot imamo
razli¢ne poglede na to, kaj je nasa resni¢nost,
kaj je in kaj ni socialna teZava oziroma socialni
problem, imamo tudi vsak svoj pogled na to,
kaj je prav in kaj narobe, kaj je dobro in kaj
slabo, kaj je sprejemljivo in kaj ni.

Tudi o tem, kaj pomeni dusevno zdravje ali
dusevna bolezen oziroma motnja in kaj je po-
mo¢, imamo razli¢na mnenja. PoStrak (2008)
pise, da je s tega zornega kota cilj socialnega
dela ucinkovito partnerstvo z uporabnikom ob
upostevanju njegove specifi¢ne realnosti, ki jo
pozna le sam. Strokovnjak spoStuje njegovo
osebno realnost, spodbuja njegovo integriteto
in ob sodelovanju pride do razumevanja nje-
gove stvarnosti. V odnos z uporabniki vstopa
s predpostavko, da ne pozna njihove realnosti,
vendar jo spoStuje.

Namen prispevka je s pomocjo konceptov
vzpostavljanja delovnega odnosa, osebnega
stika in soustvarjanja izvirnega delovnega
projekta pomoci prikazati dileme socialne de-
lavke, s katerimi se srecuje pri delu v psihiatriji.
Psihiatrija kot veja medicine, ki se posveca
spoznavanju in zdravljenju duSevnih motenj in
bolezni, temelji predvsem na bioloski znanosti.
Dusevnost in duSevne motnje obravnava kot fi-
ziolosko in patofizioloSko dejavnost mozganov.
Mozganska dejavnost, oznacena kot psihi¢na,
omogoca ¢loveku stik s svetom in § samim
seboj. V psihopatoloskih okoliS¢inah je tak stik
na razlicne, vendar prepoznavne in zakonite
nacine moten. Motene so lahko vse osebne
prepoznave duSevnega dogajanja, obcutki,
zaznave, miSljenje, Custva, spomin ali volja.

Delo z osebami, pri katerih je zaradi bole-
zni motena presoja resni¢nosti 0ziroma niso v
stiku z njo, sproZa Stevilna vprasanja in poleg
osebnih tudi eti¢ne dileme.

Osredotocili se bomo na procese pomoci
osebam, pri katerih so v ospredju motnje mi-
$ljenja, zlasti blodnje. Blodnje so ve¢inoma
vsebinske motnje misljenja, ki nastajajo v psi-
hopatoloSkem procesu — nastajajo v bolnikovih
mozganih, kot miselne konstrukcije z o€itnim
in hudim izkrivljanjem resni¢nosti. Bolnik
trdno verjame v njihovo vsebino in se v skladu



znjo tudi vede. Blodnje, v nasprotju od zmote,
ni sposoben korigirati, niti ob morebitnem
prepricevanju in dokazovanju neresni¢nosti
(Kobal 1999).

Tudi ti uporabniki imajo svojo resnico, mi
pa nismo poklicani, da bi postavljali mejnike
med stvarnim in navideznim, med njihovo in
naSo resnico, med blodnjo in stvarnostjo. V
njihovem notranjem svetu so ustvarjene slike,
ki jih ne vidimo, z znanjem, izku$njami, izo-
strenimi Cuti in socutjem se jim lahko le bolj
ali manj priblizamo.

Socialne delavke in delavci se kot predstav-
niki gostujoce stroke v zdravstvu vsak dan sre-
¢ujemo z medicinskim pogledom na ¢loveka,
na njegovo bolezen in stisko. Pri zdravljenju
imamo vlogo in status bolnikovega spostljivega
in odgovornega zaveznika. Na njegove teZave
lahko pogledamo iz druge perspektive in z
dobrim ob¢utkom za sodelovanje pomembno
dopolnimo spekter psihiatri¢ne obravnave.

Tudi ko vstopamo v procese pomoci z upo-
rabniki, ki so hkrati bolniki, moramo izhajati
iz predpostavke, da bomo skupaj z njimi sou-
stvarjali dobre izide. Raziskovali in iskali bomo
toliko Casa, dokler ne bomo nasli reSitev, ki
bodo zanje dobre, sprejemljive in uresnicljive.
TakSen nacin dela je za uporabnike, $e posebej
za tiste s tezavami z duSevnim zdravjem, nekaj
novega, pogosto nerazumljivega. Po navadi
nimajo izkuSenj, da bi bili sli§ani in spoStovani.
Ne zavedajo se lastnih kompetenc niti lastnih
virov moci. Njihova izkuSnja je najveckrat
povezana s stigmo, z neenako obravnavo,
socialna pravi¢nost pa ima zanje grenak prio-
kus. Samo z jasno predstavo, da nismo nosilci
vsega znanja, da naSa naloga ni prepricati in
dopovedati, in z zvrhano mero potrpeZljivosti
zmoremo pri soustvarjanju z njimi postati in
ostati zavezani duhu in jeziku socialnega dela.

Ze takoj na zacetku dela, pri sami vzpo-
stavitvi delovnega odnosa z uporabnikom,
pri katerem je motena presoja resnic¢nosti,
se pojavijo Stevilna vpraSaja in dileme. Prvo
stopnicko, dogovor o sodelovanju, po navadi
Se prestopimo. Ko izzveni akutna faza bolezni,
lahko izpeljemo uvodni ritual z jasnim in izre-
¢enim dogovorom o sodelovanju. Uporabniki

ob primernem pristopu brez vecjih zadrzkov
privolijo v sodelovanje tu in zdaj, v konkretnem
Casu, ki ga imamo na voljo.

A Ze naslednja stopnica se zamaje. Dogovor
o delovnem odnosu, o tem, kako bomo delali,
jih nemalokrat zmede. Ko pojasnimo svojo vlo-
€0 in svoje pristojnosti, ter vlogo uporabnika
kot soudeleZenega v procesu pomoci, se odzo-
vejo zelo razli¢no (umik in nepripravljenost za
nadaljnje delo, strah pred neznanim, strah pred
odgovornostjo, pred tem, da jih ne jemljemo
resno, ipd.). Vajeni so drugacne pomoci — po-
moci, kjer jih k odlo¢itvam usmerjajo drugi
ali jih celo sprejemajo namesto njih, sami pa
ostajajo bolj ali manj pasivni. V soustvarjanje
reSitev vstopajo negotovo in plaho, socialna
delavka pa mora kljub temu odlo¢no in jasno
predstaviti moZen nacin sodelovanja.

V delovnem odnosu na tak ali drugacen
nadin soustvarjamo delovne projekte pomo-
¢i. Vedno znova so to izvirni projekti, saj se
oblikujejo sproti in za vsakega uporabnika
oziroma njegovo druZino posebej. Uporabniki,
vajeni medicinske obravnave, in Se veckrat
njihovi svojci k socialnim delavkam v bol-
nidnici prihajajo po nasvete, po reSitve. Ko
Zelenega ne dobijo, so nemalokrat razocarani.
Tezko sprejmejo, da zgolj znotraj obi¢ajnega in
znanega reSitev ni najti, da pa imajo moznost
soustvarjanja reSitev. Kot protiutez izzivom, ki
zahtevajo nove izku$nje, postavljajo na tehtni-
co pretekle slabe izku$nje, nezaupanje vase,
prepricanje o lastni nesposobnosti, nemoc ipd.

Vemo, da sta instrumentalna definicija
problema in soustvarjanje reSitev temelja
delovnega odnosa. Uporabnik, ki si je zaradi
bolezenskega dogajanja ustvaril svoj svet in v
njem ne razlikuje blodnje od resnice, sploh ne
zmore definirati problema, ¢e pa ga lahko, je
ta velikokrat imaginaren, neopredeljiv. A brez
tega ne more raziskovati moZnih poti k resitvi,
ne more prispevati svojega deleza. S tem je
onemogoceno oblikovanje delovne definicije
moznega, uresnicljivega.

Se tako filigransko delo in brezpogojno
spoStovanje uporabnika in njegove osebne
izkusnje, njegovega pogleda na stvarnost nas
ne vodi k uresni¢ljivemu izidu. V¢asih mu
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situacija, ki se nam zdi popolnoma nepojmljiva
in nesprejemljiva, sploh ne pomeni problema,
vcasih pa ga vidi tam, kjer ga mi ne vidimo.

Prav pri definiranju problema se najpogosteje
pojavi slepa pega, znajdemo se na nejasni meji
med zdravorazumskim razmis$ljanjem in profe-
sionalnim socialnim delom. Namesto osebnega
vodenja k dogovorjenim dobrim izidom lahko le
bolj ali manj spretno krmarimo med zgodbami
uporabnikov, jih raziskujemo, i§¢emo poti med
njihovo in naSo resnico, se priblizamo in spet
oddaljimo od moZnih korakov v smeri reSitve.

Ceprav velikokrat ne vemo, kam Zelimo
priti, ali da je Zeleni izid le na$ in ni soustvar-
jen v delovnem odnosu, pa z osebnim vode-
njem vendarle omogoc¢amo alternativne poti
k moZnim reSitvam. Ko se v komunikaciji z
uporabnikom osebno odzivamo na nastajajoci
odnos, ko ravnamo socutno, ko ubesedimo
mozZne dobre izide, kljub temu napredujemo.
Po milimetrih, pa vendar. Ze to, da ustvarimo
zaupen odnos z uporabnikom in ostanemo
zunaj njegove blodnje, je uspeh.

Kadar ne poznamo cilja, kadar je ta prepre-
den s preve¢ neznankami in nam zdrava pamet
govori, da uporabnikova definicija problema
in njegovo videnje reSitve nimata okvirjev
moznega, uresnicljivega, smo na tankem ledu
profesionalnega socialnega dela. Zelo malo
bi bilo potrebno za korak nazaj, k socialni
delavki, ki ve, kaj je za uporabnika dobro, ki
ga lahko preprica, mu dopove! Pa vendar de-
finiranje problema ni diagnostika in nimamo
recepta za reSitev.

Tu nam je lahko v pomoc¢ etika udeleZenosti.
Od nas ne zahteva, da smo objektivni opazoval-
ci, temvec nas usmerja v sodelovanje, v pogovor,
ki se nadaljuje, v katerem nih¢e ne potrebuje
konéne besede. V pogovor, v katerem ne i$Ce-
mo vzroka. Uporabniki na zacetku kljub temu
zavzamejo obrambno pozicijo. Izku$nje so jih
naucile, da morajo braniti svojo resnico ali pa
nas spretno speljati pro¢ od problema, ga zaviti v
metafore, nas prepricati, da je njihov svet, njihov
vidik eden in edini pravi. Ker trdno verjamejo v
svoj prav in ne dopus¢ajo moZnosti, da bi bila
zaradi bolezni motena njihova presoja realnosti,
morajo to realnost braniti. Sele ko ugotovijo,

da na$ namen ni presojati med narobe in prav,
med vzroki in posledicami, temvec¢ sodelovati v
pogovoru, soustvarjati pogovor, ki sproti nasta-
ja, se pocasi sprostijo in nam za¢nejo zaupati.

V pogovoru, ki temelji na perspektivi moci,
spostljivo odkrivamo uporabnikove lastne vire,
se pribliZamo njegovim Zeljam, njegovim
upom. Tudi tu se pogosto znajdemo v svetu
metafor oziroma dale¢ od resninega sveta.
Uporabnika, ki Zivi v svojem svetu in ima zara-
di bolezni teZave pri zaznavanju in presojanju,
lahko samo krepimo v tistih pogledih, ki so
bliZe resni¢nosti. In spet smo pred dilemo — za
¢igavo resni¢nost gre?

Ker ne prinaSamo ne resnice in ne reSitve,
lahko le v duhu koncepta socialne krepitve
uporabnika ustvarjamo varen prostor, kjer
je uporabnika viden in sliSan. Prostor, kjer
bomo z veliko obcutljivosti morda le zaznali
njegovo ranljivost in med vrsticami prebrali,
kaj ga ovira pri definiranju problema ali celo
na poti k reSitvi.

Pri tem ne smemo spregledati posamezni-
kove potrebe po vkljugenosti. Ce nimamo so-
cialne mreze, ne poznamo obcutka pripadanja,
sprejetosti, spoStovanja. Ne le ljudje, ki skrbijo
za nas, temve¢ tudi tisti, za katere lahko mi
skrbimo, so nam in mi njim viri mo¢i. Enako
pomembno kot dobiti, je dati, pa naj gre za
obcutek, da smo cenjeni, odgovorni, nekomu
potrebni ali ljubljeni.

Zal v vsakodnevni praksi vidimo, da so
osebe s tezavami z duSevnim zdravjem pogosto
osamljene, z razrahljanimi ali celo pretrganimi
druzinskimi vezmi, brez prijateljev, umaknje-
ne pred sosedi in znanci. Veljajo za posebne,
¢udaske, in premalokrat pomislimo, da je lahko
prav socialna izolacija eden od virov stisk in
nemoci ali pa stiske Se povecuje. Zato je Se toliko
pomembneje, da se zavedamo potrebe po pripa-
danju Ze v ¢asu bivanja uporabnika v bolnisnici.
V okviru terapevtske skupnosti se ima moZnost
uciti dajati in sprejemati, biti drugim potreben
in jih potrebovati, biti spoStovan in spostovati.
Taksno izkuSnjo lahko pridobiva tudi v sou-
stvarjanju delovnega odnosa s socialno delavko.

Ko vstopamo v delovni odnos z uporab-
nikom, ki ima teZave z duSevnim zdravjem,



Se zlasti pri kroni¢nih boleznih, pri trajnih
blodnjavih motnjah, je zelo pomembno, da
znamo opaziti tudi najmanjse razlike, da za-
znamo posamezne odtenke iste barve. Bolezni
imajo svoje zakonitosti, svoje vzpone in padce,
pa vendar moramo verjeti v posameznikovo
sposobnost za okrevanje.

To, da nekdo po koncu zdravljenja ostaja
blodnjav, Se ne sme pomeniti neuspeha. Po-
meni, da ostaja v svojem svetu, v katerem se
mu lahko bolj ali man;j priblizamo, in skupaj z
njim poskusamo iskati reSitve v mejah uresni-
Cljivega, zanj sprejemljivega. Tezko, z veliko
potrpezljivosti, pa vendar. In nehote smo zopet
pred skusnjavo, da bi se odlocili v njegovo
dobro namesto njega.

Ce e tako verjamemo v &lovekovo usmer-
jenost k celjenju, v njegovo sposobnost za pre-
poznavanje, kaj je zanj dobro, je tezko vztrajati
in prepustiti Casu ¢as. Ko na doloceni stopnji
zdravljenja zaradi bolezenskih procesov ne
moremo iskati poti k dobrim izidom, je smi-
selno, da vsaj poskusamo osvetliti ali ubesediti
morebitne slabe odlocitve, jih za doloCen ¢as
odloziti. Pomembno je, da situacijo vzdrzu-
jemo, Ce je Ze ne moremo izboljSati. Ko je
zaznava uporabnika tako motena, da bi zaradi
tega ogrozal svoje Zivljenje ali Zivljenje drugih,
nam kot socialnim delavkam in delavcem niti
ni tezko. Takrat morajo v njegovo dobro odlo-
Cati druge stroke, mi pa lahko kljub temu z njim
vzpostavljamo ali ohranjamo oseben odnos.
Ce uporabnik za¢asno ne zmore sodelovati
v delovnem odnosu, lahko ¢as izkoristimo za
pridobivanje ali ohranjanje zaupanja.

Kjerkoli na poti okrevanja oziroma zdravlje-
nja se sreCamo z uporabnikom — in ne glede
na njegovo medicinsko diagnozo — se moramo
z vidika socialne delavke vnaprej odpovedati
dvomu o njegovih besedah, o njegovem spo-
roCilu oziroma njegovi resni¢nosti. Veliko
znanja, spretnosti in izkusSenj je potrebnih, da
se zmoremo z uporabnikom, ki je vpet v svoj
blodnjavi sistem, pogovarjati. Ne kakorkoli,
temveC pogovarjati se v smeri raziskovanja,
odkrivanja virov moci, iskanja dobrih izidov.

Ob tem zelo hitro naletimo na dve pasti. Prva
je ta: Ce se zares odpovemo dvomu o uporabni-

kovih besedah, zelo hitro ugotovimo, da lahko s
tem podpiramo njegove blodnje. V nasprotnem
primeru pa z odkritim izraZanjem dvoma o sli-
Sanem izgubimo njegovo zaupanje in postanemo
samo eden od mnogih, ki mu niso verjeli.

Dilema, koliko verjeti in koliko ne oziroma
kdaj brezpogojno upostevati temeljna nacela
socialnega dela, kdaj pa samo malo odskrniti
vrata dvomu, je ena klju¢nih dilem pri delu z
osebami, pri katerih je motena presoja realno-
sti. Z njo se srecujemo v vsem procesu pomoci.
Ko previdno odstiramo tancice z uporabnikove
zgodbe, ko tankocutno sledimo njegovim
upom in Zeljam, ko soustvarjamo varen pro-
stor za »biti viden in sliSan«, hodimo po tanki
meji med zdravo pametjo in profesionalnim
ravnanjem.

Tanja Petelinek
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Knjiga Mavricne druZine grejo v $olo je pionirsko
delo na podrocju zagovora enakih pravic otrok iz
mavricnih druzin, ne le v Solah, temve¢ v druzbi
na sploh. Povod za nastanek je bila mednarodna
primerjalna raziskava o polozaju otrok iz istospolnih
druzin v Solskem sistemu na Svedskem, v Nem¢iji in
Sloveniji. Knjiga se osredoto¢a na Slovenijo, saj tu
raziskave, ki bi zajemala prievanja otrok in starSev
iz mavricnih druzin, Se ni bilo.

Izid knjige je po nakljugju sovpadel z zacetkom
kampanje za sprejetje novega druzinskega zakonika,
ki v marsi¢em izenaduje isto- in razliénospolne dru-
Zine. Knjiga prinaSa ugotovitve v prid sprejetju tega
zakonika, ni pa to njen (osnovni) namen, saj je njena
metoda znanstvena, nikogar ne prepricuje o nicemer
in istospolnih druzin nikakor ne olepSuje. V drugih

dveh drzavah, vklju¢enih v raziskavo, v Nemgiji in
na Svedskem, so Ze pred &asom sprejeli zakonodajo,
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ki izenaCuje razlicnospolne in istospolne druzine. S
tem je povezana ena od klju€nih ugotovitev knjige:
nediskriminatorska zakonodaja, splosna ozavesce-
nost druzbe in reprezentacija razliénih druzinskih
modelov v javnih ustanovah so klju¢ni dejavniki
pozitivnih izkuSenj otrok in mladih v Solah, pogosto
pa tudi v domacem okolju. Brez vidnosti in druzbene-
ga priznanja (tudi z zakonodajno podlago) so otroci
prikraj§ani, saj imajo obCutek, da o svoji druzini ne
morejo enako svobodno govoriti kot njihovi vrstniki
iz druzin heteroseksualnih starSev. Take izkuSnje
otrok in starSev so znacilne za Slovenijo, ne pa tudi
za Nemgéijo in Svedsko. V Neméiji so starsi sicer
porocali o selektivnem pristopu do javnih ustanov
- otroke vkljudujejo v vrtce in Sole, za katere vedo,
da upoStevajo in cenijo razlicne druzinske oblike.
Kot kaze, so v enakopravni obravnavi najdlje prisli
na Svedskem, saj se je intervjuvanim otrokom in
mladostnikom tam tema istospolne usmerjenosti
njihovih starSev zdela povsem nerelevantna za
njihovo Zivljenje.

Prezrtje ali pa, na drugi strani, napihovanje razlik
sta obliki subtilnega homofobnega nasilja. Pred njim
starSi neredko svoje otroke poskuSajo zavarovati
tako, da svojo istospolno partnersko zvezo v Soli
ali vrtcu zamolGijo. Na primer, svojo partnerico
predstavijo kot otrokovo teto in podobno. V izrazito
homofobnem okolju v Sloveniji so starSi otroka po-
skuSali zavarovati celo tako, da so svojo istospolno
partnersko zvezo zamolCali pred otrokom. Otroka
pomanjkanje kljuénih informacij druzinskega vsak-
dana kve€jemu obremeni, nikakor pa ga ne zavaruije.

Raziskava je pokazala, kar velja za vezi med
starSi in otroki na sploh: da trdnost in zaupnost
odnosa pomenita, da otroku pomagamo poimeno-
vati stvarnost, ki je zanj pomembna, pa naj bo to
Zivljenje z dvema mamama, dvema ocetoma, loCitev
starSev, prihod novega druzinskega €lana ipd. V
tem pogledu je raziskava pokazala, da je kljuéna
razlika med isto- in razli€nospolnimi druzinami v
izkusnjah diskriminacije, ki jih dozivljajo prve. Prav
ta diskriminacija Skodi otroku in drugim druzinskim
¢lanom, pa ne, kot hocejo prikazati nasprotniki
pravne izenacitve druzinskih skupnosti, da naj bi
bil sporen samo spol starSev.

Knjigo lahko beremo kot znanstveno delo, ki se
enako natanéno posveti tako metodi raziskovanja
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kot analizi empiriCnih podatkov in kriticni refleksiji
o pomembnejsih konceptih. Eden od njih je hetero-
normativnost. Omogoca $irsi interpretacijski okvir
kot homofobija. Pomeni samoumevno pricakovanje,
da so vsi ljudje v nasi okolici heteroseksualni, da
tak svet pac je in da mora tak tudi ostati. Hetero-
normativnost v kontekstu vrtca in Sole pomeni,
da se tam ucijo in v zgodbah predstavljajo samo
razlicnospolne druzine, pri zdravniku to pomeni, da
bo zdravstveno osebje spregledalo, da sta otroka
na pregled pripeljali dve mami in da bodo plakati
na stenah upodabljali zgolj druZine heteroseksualnih
starSev. Heteronormativnost pomeni, da bodo vse
pravljice, vse ucno gradivo, vsi formularji, predsta-
vitvene broure, slikovni materiali ipd. zasnovani po
merilu razlicnospolnega partnerstva in druzine. Tako
samoumevno predvidevanje obstoja zgolj enega
druZinskega modela in ene spolne usmerjenosti je
bilo Se do pred kratkim del slovenske realnosti -
gibanje LGBT in sprejemanje druZinskega zakonika
pa sta temo mavricnih druzin prinesla v jedro javnih
razprav.

Poleg tega lahko knjigo beremo kot prirocnik za
starSe, vzgojitelje in ucitelje. StarSem v istospolni
skupnosti lahko ponudijo primerljivost z izkuSnjami
drugih, s tem pa tudi vecjo socialno moc. Vidnost
pomeni priznanje, priznanje pa vpliva na samopo-
dobo in samozavest.

Knjiga ima ne le znanstveno, temve¢ tudi literarno
vrednost (uZitek jo je brati), saj pred bralcem - v
obliki odlomkov intervjujev z otroki, starsi in uCite-
ljicami - zaZivijo realne osebe s svojimi strategijami
preZivetja v heteronormativni druzbi, osebe, ki niso
reducirane na zgodbo o istospolni druzini, temvec
ljudje s svojimi individualnimi nacini izrazanja,
razmisljanja, opazovanja sveta z zornega kota, ki
heteroseksualni vecini ni dostopen, s svojimi am-
bicijami in idejami.

Vzgojiteljice in uciteljice lahko knjigo uporabljajo
kot pripomocek pri svojem delu, saj jih opogumi, da
prevzamejo aktivnejSo drzo, in jih razreSi zmotne
predstave, da naj bi bilo »nevmeSavanje« v druzin-
ske zadeve (tj. molk) sprejemljiv nacin komunikacije
med starsi in Solo ali vrtcem.

Knjiga je didakticni pripomocek za skupinsko delo.
V Kurikulu vrtca ali Sole jo lahko uporabimo pri pred-
stavljanju in razpravi o razlicnih oblikah druzinskega
Zivljenja, pri enakovredni obravnavi vseh otrok, ne da

bi posameznike in posameznice izpostavljali ali kako
drugace nehote proizvedli njihovo razliénost oziroma
drugacnost. Odpravljanje homofobije in preseganje
heteronormativega okvirja Sole sta pomembni za vse
otroke, ne glede na to, v kak$nih druzinah Zivijo, in ne
glede na njihovo (prihodnjo) spolno usmerjenost. Vsi
imamo namrec¢ koristi in se bolje po€utimo v pluralni,
demokraticni druzbi, ki ceni razliénost in sankcionira
v sovraStvu utemeljeno nasilje, saj zatiranje enega
posredno pomeni zatiranje vseh.

Za javne delavce in delavke, kot so vzgojiteljice,
uciteljice, zdravstveni delavci, socialne delavke
ipd., pa je Se zlasti pomembno, da enakopravnost
vseh ne le njihovo intimno prepri¢anje, ampak da
so svojo vklju€ujodo filozofijo zmozni prenesti na
raven delovanja celotne institucije. Zato je knjiga
Mavri¢ne druzine grejo v Solo tako dobrodoSla in
obvezno branje za zaposlene v javnih sluzbah.

Jelka Zorn
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Mirjana Ule
DRUZBENI VIDIKI ZDRAVJA IN MEDICINE

PrepriCanja o zdravju in bolezni so del SirSega ra-
zumevanja sveta, v katerem Zivimo. So del znanja
0 boleznih, telesnih znakih, socialni vlogi bolnika.
Smo ne le zdravi ali bolni, temve¢ se tudi pocutimo
zdrave ali bolne. V ¢lanku je kot nasprotje previadu-
joGemu medicinskemu pogledu na zdravje in bolezen
predstavljen socialni model zdravja in bolezni, ki ni
osrediS¢en samo na fiziEne simptome bolezni, ampak
na samooceno zdravja in pocutja. Predstavljeni so
podatki javnega mnenja 0o samoocenah zdravja in
posledice druzbenih neenakosti na zdravje in dobro
pocutje ljudi.

KLJUCNE BESEDE: medicinski pogled, javno zdravje,
medikalizacija druzbe, oblagovljenje zdravja.

Mirjana Ule je redna profesorica in predstojnica Centra
za socialno psihologijo na Fakulteti za druzbene vede
Univerze v Ljubljani. Kontakt: mirjana.ule@fdv.unij.si.

Irena Erzen
SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVENI DEJAVNOSTI
STANDARDI IN NORMATIVI

Socialne delavke in delavci v zdravstveni dejavnosti
zagotavljajo podporo in pomagajo pacientom in nji-
hovim bliZnjim pri reSevanju razli¢nih socialnih stisk
v ¢asu zdravstvene obravnave. S svojim specificnim
znanjem in spretnostmi dopolnjujejo zdravstveno
obravnavo pacienta. Pri reSevanju socialnih tezav je
treba izhajati iz potreb in Zelja pacientov, postopke
je treba nenehno prilagajati spremembam njihovega
zdravstvenega stanja ali drugim okolis¢inam. Poklic
socialnih delavk v zdravstveni dejavnosti je speci-
ficen, zahteva veliko fleksibilnosti in potrpeZljivosti,
tako s profesionalnega vidika kot z vidika timskega
dela. Podrocje socialnega dela v zdravstveni dejav-
nosti nima oblikovanih standardov in normativov.
Sele nacionalni pravni okvir socialnega dela v zdra-
vstveni dejavnosti bo pacientom omogocal enako
multidisciplinarno obravnavo in enako dostopnost
ter najvecjo mozno kakovost storitev, zaposlenim pa
ustrezno mero avtonomnosti in varnosti, predvsem
ob delovni preobremenjenosti.

KLJUCNE BESEDE: socialne storitve v zdravstvu,
multidisciplinarna obravnava, zakonska ureditev,
enaka dostopnost.

Irena ErZen, univ. dipl. soc. del., je zaposlena v
Univerzitetnem klinicnem centru Ljubljana. Kontakt:
irenagrzen@gmail.com.

Zalka Drglin

IZMERA POKLICA: OD VODNISTVA K
SOPOTNISTVU

BABICA KOT SKRBSTVENI POKLIC IN POTREBE
ZENSKE, KI POSTAJA MATI

Medikalizacija materinstva na samem zadetku - v
nosecnosti, pri porodu, hranjenju dojencka, dojenju,
negi dojencka - je znaCilna za drugo polovico 20.
stoletja. Kako se iz nje izvijamo, kje so pasti in katere
S0 obetavne poti za pove¢anje moci mater/zensk? Z
analizo izbranega pricevanja o doZivljanju poroda in
porodne pomoci zdravstvenih strokovnjakov je prika-
zana problematika zapletenih in v nekaterih primerih
tezavnih razmerij med zdravstvenimi strokovnjaki in
porodnicami. BabiCevanije je povezano s poglobljenim
razumevanjem nosecnosti in porodnega procesa
kot prepletov narave in kulture in s prepoznavanjem
potreb Zenske in otroka. Z izmero poklica, s pregle-
dom profesionalizacije podpore, nege in socutja in
s premislekom o formalizaciji zunanje in »notranje«
podobe babice se usmerjamo h kljuénima nalogama:
koncipirati babistvo kot sodobni skrbstveni poklic in
udejanjati ga v praksi skrbi za Zenske in dojencke.

KLJUCNE BESEDE: materinstvo, babistvo, nosecnost,
porod, dojencek, paradigme o rojstvu.

Zalka Drglin, doktorica Zenskih tudij in feministicne
teorije, raziskovalka na Institutu za varovanje zdravja,
se posveCa kulturi rojevanja, babiStvu, razli€nim
vidikom materinstva in starSevstva in duSevnim
stiskam Zensk ob porodu. Je aktivna ¢lanica Narav-
nih zaCetkov, zdruZenja za informiranje, svobodno
izbiro in podporo na podrocju nosecnosti, poroda in
starSevstva. Kontakt: zalka.drglin@ivz-rs.si.
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Darja Zavirsek

REPRODUKTIVNA MEDICINA
IN SOCIALNO DELO

MED MODERNO TEHNOLOGIJO
IN ETICNIMI DILEMAMI

Reproduktivna medicina ima tudi v Sloveniji vse ved
uporabnic in uporabnikov, njen diskurz pa je omejen
na medicinsko paradigmo, Ceprav obstajajo potrebe
ljudi po socialnih delavkah, ki bi ponujale psihosoci-
alno svetovanje ljudem med reproduktivnimi izbirami
in v €asu, ko potekajo medicinski reproduktivni
postopki. Clanek obsega globalni pregled podrogja
reproduktivne medicine, s poudarkom na darovanju
celice tretje osebe. Sproza vpraSanja eticnih dilem na
tem podrocju, med drugim tudi vpradanje globalnih
neenakosti. Sem sodita tudi vpraSanje otrokove
pravice vedeti in etiéno vprasanje dolznosti starSev,
da otroka seznanijo z genetsko zgodovino. Kot
etnografski material so uporabljeni slovenski spletni
forumi ljudi, ki uporabljajo reproduktivno medicino.

KLJUCNE BESEDE: medicinska reproduktivna
tehnologija, darovanje spolnih celic, pravica vedeti,
psihosocialno svetovanje, slovenski starsi.

Prof. dr. Darja ZavirSek je redna profesorica, doktori-
ca sociologije, predstojnica katedre za preucevanje
socialne pravi¢nosti in vkljuCevanja ter predsednica
Vizhodnoevropske regionalne mreze Sol za socialno
delo v okviru IASSW. Je Castna profesorica na Uni-
verzi za uporabne znanosti Alice Salomon v Berlinu.
Kontakt: darja.zavirsek@fsd.uni-lj.si

Zlata Licer

SPOLNO ZDRAVJE, REPRODUKTIVNO ZDRAVJE
IN VARNO MATERINSTVO

Clanek opise psihosocialno svetovalno delo na podro-
¢ju temeljne Clovekove pravice do naértovanja druzine,
umetne prekinitve nosecnostiin v postopkih oploditve
z hiomedicinsko pomogjo ter SirSe zajema podrocje va-
rovanja reproduktivnega zdravja Zensk v obdobju no-
secnosti in po porodu ter zavezanost socialnega dela
kot stroke k delovanju na nacelih enakosti, socialne
pravicnosti in solidarnosti. Namen ¢lanka je predstaviti
pomen sodelovanja med strokami pri uresnicevanju
pravice do svobodnega odlo¢anja o rojstvu otrok in

do vsestranske podpore Zenski in njenim druzinskim
¢lanom v obdobju nosecnosti in poroda.

KLJUCNE BESEDE: nadrtovano starsevstvo, spolno
zdravje, nezelena nosecnost, svobodno odloCanje o
rojstvu otrok.

Mag. Zlata Licer, univ. dipl. socialna delavka, je vodja
svetovalno-socialne sluzbe na GinekoloSki kliniki UKC
Ljubljana. Sodeluje v Kolegiju zdravstvenih socialnih
delavcev v Univerzitetnem Kliniénem centru Ljubljana
in pri pedagoskem delu Studentov Medicinske fakul-
tete Ljubljana in Zdravstvene fakultete Ljubljana. Je
Clanica Komisije za umetno prekinitev noseénosti
ter strokovna sodelavka v Klinicnem oddelku Gine-
koloSke Klinike za reprodukcijo Ljubljana. Kontakt:
zlata.licer@kclj.si

Maja Simaga Saje

DISKURZIVNA ANALIZA ZENSKIH IZKUSENJ
MENOPAVZE

Clanek obravnava diskurzivno konstrukcijo Zenskih
izkuSenj menopavze v Sloveniji. Analiza diskurza je
bila izvedena z metodo polstrukturiranih intervjujev
s Sestimi intervjuvankami, ki so pri sebi ugotovile
znake, po katerih so sklepale, da so v obdobju me-
nopavze. Intervjuvanke so lastne izkuSnje menopavze
konceptualizirale v treh kljuCnih tematskih sklopih:
a) priakovana in dejanska izkusnja menopavze, b)
prepoznavanje druzbenih in kulturnih dejavnikov, ki
vplivajo na izkusnjo menopavze, in ¢) iskanje informa-
cij 0 menopavzi. Diskurzivna analiza Zzenskih izkuSenj
menopavze je pokazala, da se v zahodni druzbi do-
minanten medicinski diskurz o menopavzi prepleta
z upravljavskim diskurzom, diskurzom zanikanja
izkuSnje menopavze in feministicno-emancipacijskim
diskurzom. Preplet razli¢nih diskurzov omogoc¢a posa-
meznici ve¢ razlicnih pozicij, s katerih lahko osmisli
svojo lastno izkusnjo menopavze. Ta tako postane
izkuSnja menopavze bolj vpeta v druzbeno okolje
in tudi bolj pozitivna (ali pa vsaj nevtralna), kot je v
prevladujocem medicinskem diskurzu.

KLJUCNE BESEDE: menopavza, zenske, analiza
diskurza.

Mag. Maja Simaga Saje je kongala magistrski $tudij
sociologije na Fakulteti za druzbene vede, smer



»seksizem kot sodobna tradicija, z magistrsko na-
logo »Analiza in kritika menopavze v pozno moderni
druzbi« pod mentorskim vodstvom doc. dr. Zdenke
Sadl. Kontakt: maja.simaga@gmail.com.

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.

Renata Sribar je zasebna raziskovalka in docentka
za antropologijo. Je avtorica in soavtorica Stirih
znanstvenih monografij in Stevilnih znanstvenih in
strokovnih ¢lankov na podro€ju feminizmov in (novih)
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.

Emmanuelle Jouet, Olivier Las Vergnas,
Luigi Flora

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.

Dr. Emmanuelle Jouet dela kot raziskovalka v razi-
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.

Dr. Petra VidemS$ek je asistentka na Fakulteti za
socialno delo Univerze v Ljubljani. Poleg vkljuCeva-
nja ljudi z osebnimi izkusnjami v raziskovanje njeno
raziskovalno delo posega tudi na podrocja hendikepa
in nasilja. Kontant: petra.videmsek@fsd.uni-lj.si.



Damijana Strzinar

SOCIALNO DELO Z MLADOSTNIKI V
PSIHIATRICNI OBRAVNAVI

Avtorica predstavi socialno delo z mladostniki in
mladostnicami s psihiCnimi motnjami in tezavami
v psihiatrini obravnavi na Enoti za adolescentno
psihiatrijo Centra za mentalno zdravje Psihiatricne
klinike v Ljubljani. Opisana je specifiCnost procesa
pomoci socialnega dela mladostnikom v psihiatriéni
obravnavi. Posebno pozornost nameni tudi vlogi
socialne delavke v multidisciplinarnem timu. Pri
opredelitvi procesa pomodi izhaja iz konceptov, ki
jih integrira v svoje prakti¢no delo: ¢lovek v okolju,
ekosistemka perspektiva, bio-psiho-socialni model
obravnave, celostna obravnava, delovni odnos,
proces definicije problema, integrirana obravnava.
Na Studijskem primeru je viden praktiGen proces
pomoci. Adolescente Ze zaradi razvojnega obdobja,
v katerem so §e moc€no odvisni od svojega okolja,
starSev, vrstnikov, Sole, ne moremo obravnavati
zgolj individualno. Socialna delavka pri delu z mla-
dostniki mora povezati in mobilizirati vire pomoci
vseh udelezenih v socialni mreZi: pacienta, druzino,
vrstnisko skupino, Solo.

KLJUCNE BESEDE: dusevna motnja, dusevna teza-
va, bio-psiho-socialni model, celostna obravnava,
delovni odnos, proces pomoci.

Damijana Strzinar je diplomantka Fakultete za soci-
alno delo. Zakljuéuje magistrski Studij »sociologija
- socialno delo v skupnosti« na Fakulteti za socialno
delo. Poklicno deluje na Centru za mentalno zdravje
Univerzitetne PsihiatriCne klinike v Ljubljani. Tam
je zaposlena kot socialna delavka na Enoti za ado-
lescentno psihiatrijo. Kontakt: damijana.strzinar@
psih-klinika.si, tel. (01) 5874 952.

Stanislava Risti¢ Kovaci¢

BOLNISNICNO SOCIALNO DELO NA
KLINICNEM INSTITUTU ZA KLINICNO
NEVROFIZIOLOGIJO

Bolnisni¢no socialno delo na podrodju zdravstva v
Sloveniji nima niti formalnega priznanja niti ustre-
znih standardov in normativov. Dela in naloge, ki
jih opravlja socialna delavka na Klininem intitutu
za kliniéno nevrofiziologijo, so vsebinsko veliko
obsirnejsi, kot so dela in naloge socialne delavke
v zdravstvu. Narava dela izhaja iz medicinskega
vidika, kajti bolezen amiotrofi¢na lateralna sklero-
za (ALS) zahteva, da je za vse poskrbljeno hitro,
ekonomicno in z najmanjSim naporom za bolnika in
druzino. V okviru izdelave magistrskega dela je bila
opravljena raziskava vsebine dela socialne delavke
v Skupini za obravnavo oseb z ALS, in sicer, koliko
od vsebine sodi na podrocje dejavnosti socialnega
dela in koliko na podroCje dejavnosti koordinatorja
po zgledu iz tujine.

KLJUCNE BESEDE: amiotrofiéna lateralna skleroza,
medicinski vidiki socialnega dela, soustvarjanje,
celostna obravnava.

Mag. Stanislava Risti¢ Kovagi¢ je kot socialna de-
lavka zaposlena na Kliniénem institutu za kliniéno
nevrofiziologijo Univerzitetnega kliniénega centra v
Ljubljani in v okviru Skupine za obravnavo oseb z
amiotroficno lateralno sklerozo, na istem oddelku,
tudi kot strokovna sodelavka. Kontakt: (01) 522
1524, stanka.kovacic@kclj.si.
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Lilijana Sprah

FUNKCIONALNA REMEDIACIJA OSEB
Z MOTNJAMI RAZPOLOZENJA

POVZETKI

Motnje razpolozZenja so obsezen javnozdravstveni
problem, saj so med najpogostejSimi diagnosticirani-
mi psihiatri¢nimi boleznimi. Praksa na podroGju zdra-
vljenja motenj razpolozenja, med katere se uvrscata
tudi depresivna in bipolarna motnja, je pokazala, da
so terapije, ki so podprte zgolj s farmakoloSkim zdra-
vljenjem, dolgorono manj u€inkovite v primerjavi
s tistimi, ki vkljuGujejo Se kaksno od psihosocialnih
intervencij. Zato postaja tudi na podroc¢ju zdravljenja
depresivne in bipolarne motnje razpolozenja vse bolj
aktualna funkcionalna remediacija, ki se je ze dobro
uveljavila na podrodju shizofrenije. Funkcionalna
remediacija 0seb z motnjami razpolozenja vkljuuje
poleg vzdrzevalnega zdravljenja Se psihoedukacijsko
intervencijo in kognitivno remediacijo, tj. trening
kognitivnih spretnosti. Njen cilj je krepitev moci
oseb pri opravljanju vsakodnevnih dejavnosti,
pri njihovem aktivnem vklju¢evanju v druzbo in
izboljSevanju poklicnega izida ter pri prepreCevanje
recidivov razpolozenjskih epizod. Program funkci-
onalne remediacije izvaja interdisciplinarna ekipa
strokovnjakov razli¢nih profilov: psihiatri, psihologi,
socialne delavke in medicinske sestre. V prispevku
S0 povzeti raziskovalni izsledki, osnovna teoretska
izhodiS¢a funkcionalne remediacije oseb z depre-
sivno 0z. bipolarno motnjo razpoloZenja in nekateri
aktualni izvedbeni vidiki.

KLJUCNE BESEDE: bipolarna motnja razpolozenja,
depresivna motnja razpolozenja, kognitivna oSko-
dovanost, kognitivna remediacija, psihoedukacija,
ekoloska validacija.

Doc. dr. Sprah Lilijana, univ. dipl. psih., je kot visja
znanstvena sodelavka, zaposlena na Druzbenome-
dicinskem intitutu ZRC SAZU. Raziskuje podrocje
duSevnega zdravja, kognitivne nevropsihologije
moten;j razpoloZenja, poklicnega stresa in razvoja
evalvacijskih metodologij. Kontakt: lilijana.sprah@
guest.arnes.si.



Mirjana Ule
SOCIAL ASPECTS OF HEALTH AND MEDICINE

Our views on health and iliness are an integral part
of our worldview. These include our understanding of
the bodily signs of ilinesses, as well as the social role
of a patient. Not only can we be physically healthy or
sick, but we can also feel healthy or sick. In the arti-
cle the established medical view of illness, which is
limited to the physical symptoms, is contrasted with
the social model, which includes the self-evaluation of
health and mood. The research of the public opinion
on the self-evaluation of health is presented. In addi-
tion, the consequences of social inequalities on the
health and well-being of individuals are emphasized.

KEY WORDS: medical view, public health, medicali-
zation of society, comodification of health.

Mirjana Ule is a professor and the head of the
Centre for Social Psychology at the Faculty of Social
Science, Universityof Ljubljana. Contact: mirjana.
ule@fdv.unij.si.

Irena Erzen
SOCIAL WORK IN HEALTH CARE
STANDARDS AND CRITERIA

Medical social workers provide support and help to
patients and their relatives or caretakers in dealing
with different social distress during medical treat-
ment. With their specific knowledge and skills they
complement the medical treatment of the patient. For
solving patients' social difficulties it is important to
know and respect their needs and wishes. Medical
social worker must constantly adapt her activities to
changes of patient’s health or to other circumstan-
ces. The profession of social workers in health care
is specific, requiring a lot of flexibility and patience,
both from a professional point of view and from the
point of view of teamwork. The problem is, that me-
dical social workers in Slovenia still haven't formed
and written down standards and criteria. But only
the national legal framework of social work in health
care could guarantee patients the same multidisci-
plinary treatment and equal access and maximum
quality of service. On the other hand, with precise

standards and criteria, medical social workers could
get the appropriate degree of autonomy and security,
especially when overburdened with work.

KEY WORDS: social services in health care, multidisci-
plinary treatment, regulation, equal access.

Irena Erzen, B. S. W., is employed at University Me-
dical Centre Ljubljana, Social Counselling Service.
Contact: irenaerzen@gmail.com.

Zalka Drglin

MEASURING THE PROFESSION: FROM
LEADERSHIP TO COMPANIONSHIP

MIDWIFERY AS CARING PROFESSION AND THE
NEEDS OF MOTHERS-TO-BE

Medicalization of motherhood in the very beginning
- in pregnancy, childbirth, postpartum - is typical for
the second half of the twentieth century. What are the
promising ways to achieve empowerment of mothers/
women? An analysis of the selected testimony of
the childbirth experience reveals complex issues
regarding contemporary relationships among birthing
women and health care professionals, midwives espe-
cially. Midwifery is tied to deeper understanding of the
birthing process as intersection of nature and culture
and of the basic needs of women and babies in pe-
rinatal period. Midwifery as profession, processes of
professionalization of support, care and compassion
and problematical images of midwives, are carefully
analysed. The focus is on the actual task: it is es-
sential to conceptualise midwifery as contemporary
caring profession and to provide circumstances for
its realisation in maternity care practices.

KEY WORDS: maternity, midwifery, pregnancy, child-
birth, baby, birth paradigms.

Zalka Drglin, PhD in women studies and feminist
theory, is a researcher at the Institute for health
protection in Ljubljana. She is interested in childbirth
culture, midwifery, different aspects of maternity and
parenthood, and psychic distresses of women while
giving birth. She is an active member of Naravni za-
Cetku (Natural beginnings), association for informing,
free choice and support in the field of pregnancy,
birth and parenthood. Contact: zalka.drglin@ivz-rs.si.
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Darja Zavirsek
REPRODUCTIVE MEDICINE AND SOCIAL WORK

BETWEEN MODERN TECHNOLOGY AND ETHICAL
DILEMMAS

Like in other countries, in Slovenia too, the number of
people who are in need of an assisted reproductive
technology is increasing. Nevertheless, the discour-
se in the area is dominated by the medical model
and social workers are almost non-existent. Social
workers would be needed to support people during
their reproductive choices and during the process of
assisted reproductive technology. The article gives
an overview over the current global processes of
assisted reproductive technology and emphasises
the issues of the donation of the gametes by the third
party. It also analyses the ethical concerns about the
child’s right to know about his or her genetic history
and the ethical dilemmas about the right of the pa-
rents to tell. The ethnographic material is based on
the analysis of Slovenian internet forums of people
who use assisted reproductive technology.

KEY WORDS: medical reproductive technology, cell
donations, the right to know, psychosocial counselling,
Slovenian parents.

Professor Darja Zavirsek, PhD in sociology, is the Cha-
ir of the Department of Social Justice and Inclusion
at the Faculty of Social Work, University of Ljubljana.
She is the president of the Eastern European Sub-regi-
onal Association of the Schools of Social Work of the
IASSW. She is a honorary professor of the University
of Applied Sciences Alice Salomon Berlin. Contact:
darja.zavirsek@fsd.uni-lj.si.

Zlata Licer

SEXUAL HEALTH, REPRODUCTIVE HEALTH AND
SAFE MOTHERHOOD

Psycho-social counselling in the field of the rights
to family planning, to artificial termination of pre-
gnancy and to procedures of artificial insemination
with biomedical assistance, which are all basic
human rights, are described. In broader terms, the
counselling involves protection of the reproductive
health of women during periods of pregnancy and
after childbirth. It is also an indicator of commitment

of social policies to function according to principles
of equality, social justice and solidarity. The aim of
the paper is to present the significance of interdi-
sciplinary cooperation which enables realization of
every woman's right to freely decide to have children
and to have available universal support to her and
her family members during period of pregnancy
and childbirth.

KEY WORDS: planned parenthood, sexual health,
unwanted pregnancy, free decision about child birth.

Zlata Licer, social worker with Master degree, is the
head of the Social Counselling Service at Gynecology
Clinic UKC Ljubljana. She is a member of the Clinical
social workers' collegium in the University Clinical
Centre of Ljubljana. She takes part in the pedagogic
work with students of the Faculty of Medicine and
Faculty of Health Sciences at University of Ljubljana.
She is a member of the Comission for the artifical
termination of pregnancy and an expert collabora-
tor at Gynecological Clinic Center for Reproductive
Medicine and Infertility. Contact: zlata.licer@kclj.si.

Maja Simaga Saje

A DISCOURSE ANALYSIS OF WOMEN’S
MENOPAUSAL EXPERIENCE

The article analyses discursive construction of
menopause and aims to examine the ways in which
menopause is represented. Through six semi-structu-
red individual interviews the study hears from women
how they approach the menopausal experience,
which social and cultural factors influence it and who
were the major sources of information about meno-
pause. Discoursive analysis of women's menopause
experiences has shown that predominant medical di-
scourse on menopause is combined with managerial
discourse, denial discourse and the feminist-emanci-
patory discourse. A patchwork of different discour-
ses provides an opportunity for different positions,
which can give meaning to women’s experience of
menopause. Those positions enable that experience
of menopause becomes more embedded in the social
context and more positive (or at least neutral) then
in the dominant medical discourse.

KEY WORDS: menopause, women, discourse analysis.



Maja Simaga Saje has a MSSc at the Faculty of
Social Sciences, majoring in »Sexism as modern
tradition« with a master's thesis »An analysis and
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the mentorship of Asst. Prof. Zdenka Sadl. Contact:
maja.simaga@gmail.com

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.

Renata Sribar is a free-lance researcher and assistant
professor in anthropology. She is the author and co-
-author of four scientific monographs and numerous
scientific and expert articles in the field of feminisms
and (new) media from genders perspective. She is
theoretically and applicatively focused on the con-
structions of genders and sexuality and corporeality
relations. Contact: renata.sribar@guest.arnes.si.

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.

Luigi Flora, PhD in education, works in the field of
education within the health system and develops
sel--management programmes at Saint Denis Univer-
sity Paris 8. Contact: Université Paris 8, 2 rue de la
Liberté, 93526 Saint-Denis cedex, France.

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.

Dr. Jane Shears is a practicing mental health social
worker whose research interests focus on service
development, social inclusion and recovery. Contact:
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Professor Shula Ramon is a clinical psychologist
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innovative new ways of working in mental health
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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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Damijana Strzinar

SOCIAL WORK WITH ADOLESCENTS IN
PSYCHIATRIC TREATMENT

The author presents social work with adolescents
with mental disorders and mental distress at the
Unit for Adolescent Psychiatry in The centre for
the mental health of Psychiatric Hospital Ljubljana.
The specifics of the social work with adolescents in
psychiatric treatment is described. Specific attention
is given to the role of social workers in a multidisci-
plinary team. At the definition of the helping process
she uses concepts such as: person in environment,
ecosistem perspective, bio-psycho-social model of
treatment, holistic treatment, working relationship,
defining a problem, integrated treatment. In a case
study of practical work with adolescent, helping
process is evident. Adolescents must not be treated
just individually, since they are in a developmental
period in which they still heavily depend on their
environment: parents, peers, school. Social worker
must connect and mobilize helping resources of eve-
ryone involved: patient, family, peer group, school.

KEY WORDS: mental disorder, mental distress,
bio-psiho-social model, holistic treatment, working
relationship, helping process.

Damijana Strzinar has a BA in social work and is a
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Stanislava Risti¢ Kovaci¢

HOSPITAL SOCIAL WORK AT THE CLINICAL
INSTITUTE OF CLINICAL NEUROPHYSIOLOGY

Hospital social work in Slovene health care sector
is neither formally recognized nor has its proper
standards and norms. Tasks and duties carried out
by a social worker at the Clinical Institute of Clinical
Neurophysiology are much more extensive in their
contents than tasks and duties of social workers in
health care sector. The nature of work derives from
medical viewpoint, because the amyotrophic lateral
sclerosis (ALS) disease requires that everything
is provided quickly, economically and with the
least effort for patient and its family. In a master’s
degree the survey that estimates contents of a
social worker’s tasks and duties in the Group for
the treatment of people suffering from ALS was
conducted. It was important to ascertain how much
of the contents pertain to activities of social work
and how much to activities of a coordinator.

KEY WORDS: amyotrophic lateral sclerosis, me-
dical aspects of social work, co-creation, holistic
treatment.
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Lilijana Sprah

FUNCTIONAL REMEDIATION IN PERSONS WITH
MOOD DISORDERS

ABSTRACTS

Affective disorders present a widespread public he-
alth problem as they are among the most frequently
diagnosed psychiatric disorders. Clinical practice
in the therapy of affective disorders, including
depressive and bipolar disorders, has showed that
pharmacological treatment as a stand-alone therapy
proved as less efficient in the long term, compared
to those treatments involving any form of adjunctive
psychosocial interventions. Functional remediation
has been convincingly shown as effective in schi-
zophrenia treatment, and thus it has been considered
as increasingly relevant to treatment of depressive
and bipolar affective disorders. Functional remedi-
ation in persons with affective disorders comprises
apart from maintenance treatment also psychoe-
ducational intervention and cognitive remediation,
i.e. cognitive skills training. Its aim is to restore the
ability to carry out everyday activities in individuals,
to help them reintegrate into society as well as
to improve occupational outcome and to prevent
affective recurrences. The programme of functional
remediation is implemented by an interdisciplinary
team of professionals from different occupations:
psychiatrists, psychologists, social workers and
nurses. The article summarises research outcomes,
theoretical underpinnings of functional remediation
of persons with depressive and bipolar affective
disorders and some current implementation aspects.

KEY WORDS: bipolar affective disorder, depressive
affective disorder, cognitive impairment, cognitive
remediation, psychoeducation, ecological validity.
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