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KozZne spremembe (»bolezni«) in stigma

Stigma je lastnost posameznika, ki ne ustreza druZbenim normam oziroma je oznacena kot
nezazelena, zaradi Cesar je tudi nosilec stigme v druzbi »normalnih« oznacen kot manj
oziroma nezazelen. Goffman navede tri vrste stigme, sama pa sem se osredotocila na skupino,
ki jo poimenuje telesna odbojnost. Na primeru kozne bolezni — atopijskega dermatitisa sem
zelela dokazati, da imajo vidne kozne spremembe na telesu velik vpliv na obnaSanje in
odzivanje socialnega okolja. Kozne spremembe tako pri »normalnih« povzro¢ajo razli¢ne
negativne odzive, kar pa vpliva na samega nosilca kozne bolezni. Nosilec koZne bolezni se
mora poleg tega, da se bojuje s samo boleznijo in jo poskusa ¢im uspesneje zdraviti, bojevati
tudi z »drugimi«, njihovimi Zaljivkami in zbadljivkami in drugimi izrazi nelagodja in
odklanjanja. To pa mu prinese ogromno psihi¢nih in druzbenih tezav, vendar pa se lahko
spoprijemanja s stigmo loti na ve¢ na¢inov. Sprejetje stigme pri posamezniku pa ni mogoce
brez pomoc¢i »normalnih«, predvsem tistih, ki so nosilcu stigme blizu (druzina, prijatelji ...).
Pri samem atopijskem dermatitisu gre za kroni¢no bolezen, ki posameznika spremlja skozi
celo zivljenje in se lahko zacne Ze v zelo zgodnji fazi otrostva, zato je pomembno otroka
pripraviti na socialno situacijo, ko se bo sre¢al z »normalnimi« in mu razloziti zakaj je
drugacen od ostalih.

Kljuéne besede: stigma, atopijski dermatitis, posledice, »normalni«.

Skin changes (»diseases«) and stigma

Stigma is a feature of individual, that doesn't fit in social standards or it's marked as unwanted
and so is carrier of stigma in »normal« society marked less worthy or unwanted. Goffman
specifies three kinds of stigma, but i'm going to focus on group which he calls physical
reflection. On a example on skin disease atopic dermatitis I wanted to prove that visible skin
changes have big influence on behaviour and response of social suroundings. Skin changes
cause different negative reactions by “normal” people and that impact on the carrier of this
disease. The carrier of the skin disease has not only have to fight with his disease and tries to
successful cure it, but he also has to fight with »others« and their insults and satires and other
expressions of discomfort and rejection. That brings him a lot of physical and social
problems, but he can confront with stigma on more than one ways. Adopting to the stigma is
not possible without of help of “normal”, that means people that are carrier close (family,
friends...). Atopic dermatitis is a chronic disease which monitors throughout life and can
begin in early stage of childhood, that is why it is very important to prepare child on social
situation, when he is going to meet “normal” people and explain him why is he so different
from others.

Keywords: stigma, atopic dermatitis, consequences, »normal«.
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1 Uvod

Kamorkoli se ozrem, vsepovsod nas »napadajo« oglasi za tisoce razlicnih kozmeti¢nih
izdelkov, ki kar cudezno polepSajo ali pomladijo. Medji nam pravzaprav podajajo merila,
kaksno bi naj bilo »popolno« telo. V vecini oglasov prevladujejo Zenske, ki promovirajo
izdelke namenjene Zenskam. Medijski oglasi prikazujejo in oglasujejo »popolno« zensko telo,
hkrati pa sporoc¢ajo, da bi tako telo lahko imela vsaka Zzenska. Vendar se je ob tem potrebno
vprasati, kakSno pravzaprav je »popolno« telo. Popolno telo je konstrukcija: popolna Zenska
telesa v oglasih so rezultat digitalnih programov, ki omogocajo popravke, torej je marsikateri
oglas prevara in zavajanje uporabnikov, predvsem pa uporabnic. Vendar pa mediji niso edini,
ki prispevajo k oblikovanju posameznikove podobe o »popolnem« telesu; tukaj so tudi
kozmeti¢na industrija, farmacevska industrija, strokovnjaki z medicinskih podrocij (na primer
lepotna kirurgija) in industrija prostega ¢asa. Njihova sporocila so pogosto delezna vecjega
zaupanja kot medijski oglasi, saj delujejo s pozicije legitimne avtoritete: zdravniku ali
farmacevtu zaupamo, ker smo prepricani, da ima veliko znanja in mu ob tem zaupamo v roke
svoje zdravje. Prav tako kozmeti¢na industrija s pridom izkori$¢a zaupanje ljudi v zdravnike,
zato v svoje oglase velikokrat vkljuéijo strokovnjake z dolo¢enih medicinskih podrocij, kar

naj bi potrdilo, na primer u¢inkovitost dolo¢enega zdravila ali kozmeti¢nega izdelka.

Tudi koza je pomemben objekt lepotnega normiranja, toliko bolj, ker je v veliki meri
neposredno vidna drugim. Koza pri¢a o ¢lovekovi starosti, negovanosti, »rasni« pripadnosti,
na njej se kazejo bolezenski simptomi, koza tudi »zboli« - in je oznadena kot grda. Se huje,
oznacena je lahko tudi kot nevarna. Prav zato se ta naloga ukvarja predvsem s stigmatizacijo
ljudi, ki imajo kozne bolezni, ki povzrocajo kozne spremembe (tudi) na vidnih delih telesa.
Ljudje s koznimi boleznimi, ki pus¢ajo trajne vidne spremembe na dolocenih predelih telesa,
ne bodo(mo) nikoli dosegli standarda popolnega telesa, kot ga predstavljajo mediji in drugi
oglaSevalci. Poleg tega pa jih pestijo Se psihi¢ne in socialne tezave, povezane predvsem s
socialnim izklju¢evanjem, socialno distanco v formalnih in neformalnih odnosih. Razlog ve¢
za pisanje diplomskega dela z naslovom »Kozne spremembe (»bolezni«) in stigma« je tudi to,
da imam sama koZno bolezen in sem Zelela to podrocje Se podrobneje raziskati, predvsem pa
priblizati in predstaviti drugim, saj je javnost veliko premalo ozaves¢ena o koznih boleznih. S
tem ciljam na to, da se tisti, ki nimajo izkusenj s koznimi boleznimi, do obolelih obnasajo kot
do izjemno kuznih in velikokrat tudi gnusnih ljudi. Iz lastnih izkuSenj pa lahko potrdim, da

najveC tezav predstavljajo prav vsakdanje izkusnje s stigmatizacijo, ki se kaze kot zbadljivke,



obtozujoci pogledi, pogledi, ki izrazajo gnus, odpor, nelagodje, izogibanje ali celo radikalna

izkljucitev iz socialnega okolja.

V diplomski nalogi najprej pojasnjujem koncepta identitete in stigme ter poskusam pojasniti
simbolni pomen koze, organa, preko katerega potekajo neposredni stiki in dotiki. Nato se
osredotoam predvsem na stigmatizacijo bolnikov s kozno boleznijo, in sicer atopijskim
dermatitisom, saj mi je le-ta najbolj poznan. Sama imam prav to bolezen, ki je kroni¢na in na
kozi pusca vidne spremembe. Na primeru atopijskega dermatitisa poskusam s pomocjo
sekundarne analize ugotoviti, kakSne so psihi¢ne, socialne in poklicne posledice te bolezni in
kako vplivajo na bolnikovo vsakdanje zivljenje ter kako se s temi tezavami spopadajo. Poleg
tega predstavljam specificen pomen koze oziroma koznih posebnosti v konstrukciji drugega,
vlogo koze v druzbeni konstrukeiji lepote in s tem poskuSam pojasniti specificne znacilnosti
stigmatizacije zaradi kozne bolezni. V zadnjem delu naloge analiziram pogovor v fokusni
skupini, s pomocjo katerega sem poskusala osvetliti odnos ljudi, ki nimajo koznih boleznih,
do tistih, ki le-te imajo. Osredotocam se predvsem na vprasanje, kako ljudje brez koznih
bolezni dojemajo obolele, kakSen je njihov odnos in predvsem kakSne obcutke in Custva

dozivljajo ob pogledu na kozne spremembe na vidnih predelih telesa.

2 Identiteta

Koncept identitete je postal popularen v sredini Sestdesetih let prejSnjega stoletja, in sicer
zaradi socialnih in kulturnih okolis¢in, ko je odnos med posameznikom in druzbo postajal vse
bolj ambivalenten. Koncept identitete je na meji med psihologijo in sociologijo, saj zdruzuje
medsebojno vplivanje med posameznikom in njegovo skupnostjo oziroma kulturo (Ule 2000).
Uletova (2000, 84) takole pojasnjuje razmerja med individualnim in druzbenim v identiteti:
»ldentiteta lahko nakaze skupne kvalitete strukture, ni pa struktura sama, je proces. Identiteta
se nanasa na skupne temelje in je lahko zazelena kvaliteta, vendar lahko rezultira tudi v
mocnih obrambnih aktivnostih, na primer v difuziji identitete, identitetni praznini itd.« V
teoriji pogosto razlikujejo med objektivno (socialno) in subjektivno (individualno) identiteto.
Prva se doloca po jasnih objektivnih karakteristikah (ime, biografske znacilnosti), druga pa je
osebna, psihi¢na in izkustvena stran socialne identitete (Ule 2000). Bistvo identitete je obcutje

istosti, kljub spremembam (Erikson v Ule 2000).



Ceprav se ljudi nenehno poziva, naj aktivno oblikujejo svojo identiteto, torej je »imeti
prepoznavno identiteto« druzbena vrednota, pa ni vsaka identiteta pozitivno vrednotena, ni
vsaka zaZelena — v tem primeru govorimo o stigmatizirani identiteti. Za koncept
stigmatizirane identitete so med klju¢nimi avtorji vsekakor tisti, ki so poudarjali vlogo
socialnih interakcij v konstrukciji identitete. Tako sta na primer George Herbert Mead in Lev
Vigotski izvor ¢lovekove zavesti videla v sebi in ¢lovekovo nanaSanje na dogajanje zunaj ali
znotraj sebe videla v socialnih interakcijah s pomembnimi drugimi in v predmetni dejavnosti
ljudi. Socialna interakcija pa je pogoj za razvoj jezika in miSljenja ter za razvoj zavesti o sebi
(Ule 2000, 88). Erik Erikson je v 50. letih prejSnjega stoletja razvil teorijo o razvoju identitete
od otroStva do odraslosti. Identiteto je predstavil kot samorefleksivno osiS¢e med notranjim in
zunanjim svetom posameznika, torej predstavlja kompromisno tvorbo med samovoljo
posameznika in prilaganjem druzbi. Ta teorija je izraZala nekatere realne probleme mladih v
casu gospodarskega vzpona po drugi svetovni vojni, ko so ti sprasevali, kako naj mlad ¢lovek
doseze druzbeno priznanje svojega dela in ambicij in hkrati najde prostor za sebe in svoj
osebni razvoj (Ule 2000, 88-89). Erikson poudarja pomen skladnosti med druzbenimi
zahtevami in individualnim; Peter Berger in Thomas Luckmann, Lothar Krappman, Jiirgen
Habermas pa nasprotno poudarjajo kriticnost, konfliktnost ter nenehni razvoj identitete, na kar

je opozarjal ze G. H. Mead.

Kot pravi Ule (2000, 91-94) je nato razprava o identiteti za nekaj desetletij zamrla, ni pa
zamrla uporaba pojma v vsakdanjem Zzivljenju, predvsem v povezavi s polozajem manjSin,
marginalnih in stigmatiziranih posameznikov in skupin, spreminjanje spolnih vlog ... V 90.
letih prej$njega stoletja pa se je seznam diskurzov o identiteti izjemno povecal, med njimi tudi
razprave o razmerjih med razliko in identiteto ter o druzbeni kategorizaciji in izkljucevanju,

kar je med drugim ponovno vzbudilo interes za Goffmanovo teorijo stigmatizirane identitete.

3 Stigmatizacija in stigmatizirane identitete

3.1 Stigma

Izraz stigma se je nekoC€ nanaSal na telesne znake (na primer ozigosanje), ki so predstavljali in
izpostavljali slabo v moralnem statusu nosilca. Za stigmo se uporablja tudi izraz hiba,
pomanjkljivost ali prizadetost in je lahko opazna takoj, torej na prvi pogled, ali pa ne. Niso

vse razlike med ljudmi negativne in nezaZelene — stigma je povezana z druzbeno nezazelenimi



lastnostmi in pripadnostmi (Goffman 2008). Stigma je lastnost, po kateri se posameznik
razlikuje od drugih. Je lastnost, ki odstopa in je oznaCena kot pomanjkljiva, nezazelena in
nepopolna. Nosilec stigme je diskriminiran na podlagi odstopanja od normalnega' s svojo
specificno lastnostjo (Goffman 2008, 12). Goffman loci tri vrste stigme: telesna odbojnost
(kamor uvrSs¢amo tudi atopijski dermatitis, ki ga obravnavam v nadaljevanju), znacajske
lastnosti (na primer nepoStenost, nevarna pri¢evanja, ki nastanejo na podlagi znanih dejstev,
kot je duSevna bolezen, zaporna kazen ...) in skupinske stigme (rasa, narodnost, veroizpoved).
Oseba s stigmo je torej nosilec stigme in mnogo dejavnosti in institucij deluje v smeri
popravljanja odnosa »normalnih« (oseb brez stigme) do nosilcev (Goffman 2008). Stigma je
druzbeni produkt in druzba jo pripiSe posamezniku, ki jo sprejme, odkloni, v vsakem primeru
pa je nanjo prisiljen odgovoriti z neko identitetno politiko (Ule 2000). Po Goffmanu je stigma
tudi posebna vrsta razmerja med lastnostjo in stereotipom, saj jo obravnava kot lastnost, ki se
ne sklada s stereotipnimi predstavami drugih o tem, kak$na naj bi oseba bila (Goffman 2008,
13). Goffman (2008, 37) znake (vidne in nevidne) stigme imenuje simboli stigme, ki so

uporabljeni proti posameznikovi volji.

»Vidnost« je pomembna znacilnost stigme in pri osebah s koznimi boleznimi jo lahko
razumemo dobesedno — posameznik stigmatizirane lastnosti praviloma ne more skriti. Vidnost
stigme ni enaka njeni poznanosti; lahko je posameznikova stigma zelo vidna ali pa drugi vedo
zanjo iz govora o stigmatiziranem ali pa ga poznajo od prej. Vpadljivost prav tako
razlikujemo od vidnosti. Ce je stigma vidna, se pojavi vprasanje, v koliksni meri bo to oviralo
interakcijo med stigmatiziranimi in normalnimi (na primer slepa oseba ne more vzpostaviti
stika z o¢mi). Vidnost ni isto kot »zaznano zariS¢e«, ki pomeni, da »normalni«
(nestigmatizirani) na prvi pogled ocenijo stigmatiziranega in bistvo posledic njegove stigme
(na primer gluh ne more peti), vendar ni nujno, da se ta vtis ustvari takoj (Goffman 2008, 50).
Vidnost je pogosto odvisna od poucenosti opazovalca: oseba, ki ima medicinsko znanje, bo v
dolocenih primerih lahko takoj ugotovila, posledica katere bolezni je dolofen vidni znak, v
naSem primeru kozna sprememba, laik pa bi mogoce pomislil tudi na samoposkodovanje. Pri
stikih stigmatiziranega z neznanci se pogosteje kot pri sreanjih z bliznjimi pojavi odboj,
vendar pa lahko, ¢e se med stigmatiziranim in neznancem razvije vez in globje poznavanje,

stigma »stopi« v ozadje in postane v njunem odnosu nepomembna (Goffman 2008).

' Goffman (2008, 14) normalne opredeli kot osebe, ki ne odstopajo negativno od dolo¢enih pri¢akovanj in
nimajo nezazelene drugaénosti, kot to imajo osebe s stigmo.
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3.2 Stigmatizirane identitete

Posameznik je pripadnik skupnosti kot njen pomemben in specificen del s svojo osebno
dednostjo in polozajem, s katerim se razlikuje od drugih (Mead 1997, 151). Posameznik se
Sele v odnosih z drugimi zaveda samega sebe, ne le kot ¢lan dolocene skupine, temvec¢ tudi z
vidika reflektivnega razmisljanja. Vsako sebstvo se oblikuje v socialnem procesu, kjer je to
sebstvo individualna osebnost in edinstvena struktura, hkrati pa rezultat druzbenih
pricakovanj. Posameznik v tem socialnem procesu (v svoji organizirani strukturi) reflektira
vedenjski vzorec procesa kot celote, vendar ga hkrati reflektira z vidika svojega posebnega in

edinstvenega polozaja (Mead 1997, 151-152).

Sebstvo je socialno, saj se oblikuje v odnosih z drugimi ljudmi in skupnostjo v celoti — gre za
nikdar dokoncan proces. Mead kot pomemben vidik medosebnih odnosov, ki so pomembni za
oblikovanje sebstva, izpostavlja tudi obcutje lastne ve¢vrednosti do drugih in razvoj obcutja
manjvrednosti preko primerjave z drugimi. Vsak posameznik je del neke skupnosti in njegovo
samospostovanje je odvisno od tega, koliko sam sebe dozivlja kot spostovanja vredno osebo,
in od tega, koliko ga spoStujejo drugi. Posameznik se od drugih razlikuje na primer v
ekonomskem in socialnem statusu, kar ga ze v osnovi razlikuje od drugih, vendar pa ima
najverjetneje tudi neko drugo lastnost ali sposobnost, ki ga locuje od drugih. Zadovoljstva ob
tem, da je v neCem boljsi od drugih, pogosto sicer ne kaze navzven, vendar je zadovoljen sam
pri sebi (Mead 1997, 154-155). S tem smo se priblizali problemu stigmatizacije in

stigmatiziranih identitet, s ¢imer se je ukvarjal Goffman.

Goffman se je v svoji konceptualizaciji identitete osredotocal predvsem na stigmatizirane
identitete in interakcije, ki potekajo med stigmatiziranim in »normalnim«. Na tezi »stigma je
identiteta« je Goffman razvil teorijo identitete, ki pojasni »vedenjsko — interakcijske«
strategije stigmatizirane osebe in temelji na treh identitetnih kategorijah: socialna identiteta,

osebna identiteta in identiteta, ki te dve zdruzuje (Ule 2000, 181).

Socialna identiteta je po Goffmanu kategoriziranje osebe s strani drugih, pripisovanje
dolocenih lastnosti posamezniku s strani drugih, ki so v interakciji z njim. To identiteto
razdeli Se na virtualno socialno identiteto (je to, kar naj bi nekdo bil na osnovi skupinske
pripadnosti) in dejansko socialno identiteto (nanasa se na dejanske lastnosti, na dejanske
vloge in pripadnosti). Na enak nacin razdeli tudi drugi identitetni koncept, to je osebno

identiteto. Osebna identiteta se oblikuje na podlagi identitetnih obeSalnikov in predstavlja
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posameznikove znacilnosti, ki ga naredijo edinstvenega. Virtualna osebna identiteta pomeni
identiteto na podlagi lastnosti (oziroma identitetnih obeSalnikov) kot so ime, biografija, spol
... Dejanska osebna identiteta pa pomeni identiteto, postavljeno na osnovi posameznikovih
specificnih osebnostnih znacilnostih. Celotno identiteto pa predstavlja zdruzitev socialne in
osebne identitete. Goffman postavi Se tretjo identiteto: to je identiteta jaza (subjektivno
obCutenje, dozivljanje lastne situacije), pri kateri posameznik stremi k vzpostavljanju

razmerja med osebno in socialno identiteto (Ule 2000, 181-182).

Vec (2007, 80) socialno identiteto opise kot identiteto, ki ne predpisuje le Clanstva, temvec
tudi druzbene sprejemljive norme in vrednote za posameznike v doloCenem socialnem
kontekstu. Socialna identiteta pa kot celota dolo€il, samopodob in oznak, ki karakterizirajo
osebo kot socialno enoto, po mnenju Uletove (2000, 325) posameznike usposablja za

delovanje znotraj razli¢nih skupin in/ali institucij.

3.3 Specificne znacilnosti interakcije med stigmatiziranim in »normalnim«

Za nadaljnjo obravnavo stigme in stigmatiziranih identitet je na tem mestu potrebno posvetiti

posebno pozornost interakcijam med stigmatiziranimi in drugimi.

Goffman se je lotil preucevanja socialne interakcije, tako da je preuceval delovanje
posameznikov, ki so vpleteni v neko skupno aktivnost in ne preucevanje posameznika in
njegove psihologije. Vsak posameznik je v druzbenem svetu vpleten v odnose z drugimi
posamezniki. V teh odnosih udelezenci verbalno ali neverbalno izraZajo svoj pogled na

situacijo ter vrednotijo vse vpletene v interakcijo, tudi sebe (Goffman 1967, 2-5).

Goffman izpostavi dva procesa, ki sta pomembna za organizacijo druzbenega Zivljenja:
»eksternalizacija« in »skeniranje«. Pri »eksternalizaciji« ima v mislih vso posameznikovo
pojavnost in vedenje, ki ga lahko drugi opazujejo, »berejo« ter na podlagi opaZenega
predvidevajo in sklepajo. Po drugi strani pa ima posameznik tendenco, da opazuje in spremlja
dogajanje v svoji neposredni okolici, kar Goffman oznaci s terminom »skeniranje«. Oba

procesa se v druZzbeni situaciji navadno dogajata vzporedno (Goffman 1971, 31-32).
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Zivljenje in identiteta stigmatiziranega pa po Goffmanu potekata malce drugade kot pri
»normalnih«. Bistvena razlika je to, da sta v zivljenju stigmatiziranega dve skupini, in sicer
zunanja in notranja. Zunanjo skupino opiSe Goffman kot skupino »normalnih«, ljudje, ki ne
delijo iste usode in nimajo enake stigme kot stigmatizirani; medtem ko je notranja skupina
tista, ki ima enako stigmo kot posamezni stigmatizirani. Obe skupini stigmatiziranemu
ponujata identiteto jaza, zunanja v psihiatricni frazeologiji notranja pa v politicni.
Stigmatizirani ponujeno identiteto tudi sprejme, vendar je to identiteta, ki je priSla s strani
skupine in ne njega samega. Druzba stigmatiziranemu dopoveduje, da je ¢lan SirSe skupine,
kar bi pomenilo, da je »normalen«, ¢eprav temu ni tako in tega sam nikakor ne more zanikati

(Goffman 2008, 109).

Pogoj socialnega zivljenja je, da njegovi udelezenci priznavajo skupni sistem normativnih
pricakovanj, pri ¢emer se norme deloma vzdrzujejo zato, ker so vanj vkljucene. Norme, o
katerih piSe Goffman, zadevajo identiteto ali bivanje. Do katere mere bo posameznik
uposteval norme, je odvisno od njegovega stanja in prilagoditve, ne pa od njegove volje in od
njegove privolitve. Upravljanje s stigmo je splosna druzbena znacilnost, proces, ki se pojavlja

povsod, kjer se pojavljajo identitetne politike (Goffman 2008, 112—-114).

Posameznik, ki odstrani lastnost, ki je povzrocila stigmatiziranost, postane nekdo, ki je
spremenil svojo osebnost v smeri sprejemljivega, oseba, ki pa pridobi lastnost, zaradi katere je
stigmatizirana pa obcuti ravno nasprotno — spremembe v vidni osebnosti. Te spremembe so
posledica tega, da se posameznik znajde v novem razmerju do nepredvidljivih okolis¢in
sprejetja v neposredni interakciji, zaradi Cesar se posluzuje novih prilagoditvenih strategij. V
kateri koli od teh dveh situacij se posameznik znajde, se mora nauciti s to situacijo
spoprijemati. Bolec¢ina, ki jo posameznik obcuti potem, ko pridobi lastnost, zaradi katere je
oznacen kot stigmatizirani, ne izvira nujno iz zmede o njegovi lastni identiteti, temvec iz

vedenja o tem, kar je postal (Goffman 2008, 116).

»Normalnega« in stigmatiziranega Goffman oznaci kot dve perspektivi, ki nastajata med
mesSanimi stiki v socialnih situacijah na podlagi neuresni¢enih norm, ki bodo verjetno vplivale
na sreCanje. Stigmatizirani igra pravzprav vloge; vlogo normalnega in vlogo stigmatiziranega.
V nekaterih primerih mora stigmatizirani v vseh socialnih situacijah igrati vlogo
stigmatiziranega, zaradi Cesar je tudi oznacen tako. Ker gre za interakcijske vloge, lahko
stigmatizirani izkazuje normalne predsodke do tistih, ki so stigmatizirani kako drugace

(Goffman 2008, 120).
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3.4 Spoprijemanje s stigmo

Znacilno za stigmatizirane identitete je, da je razlika med virtualno in dejansko socialno
identiteto in med dejansko in virtualno osebno identiteto bolj zaostrena in izpostavljena. Tako
so stigmatizirani razvili nacine razli¢nih strategij za obrambo pred napadi na svojo

(stigmatizirano) identiteto (Goffman 2008, 105).

Stigmatizirani posameznik se morda ne zaveda takoj svoje stigme oziroma pomanjkljivosti,
temve¢ pride do tega Sele, ko vidi, da ne ustreza vsem druzbenim normam. Kljub temu pa se
svoje stigme lahko zaveda Ze zelo zgodaj v otroStvu, kar velja tudi za otroke s koznimi
boleznimi, ali pa kasneje ob vstopu v neko skupnost (na primer Solo). Drugi posamezniku
odrekajo sposStovanje in priznanje, ki bi ga moral po lastnih pri¢akovanjih dobiti in ga je tudi
pricakoval. V taki situaciji posameznik ugotovi, da je zavrnitev sprozila neka njegova
lastnost. Posameznik nato v nekaterih primerih poskusa neposredno popraviti to, v ¢emer vidi
osnovo svoje pomanjkljivosti (na primer nekdo s telesno iznakazenostjo se podvrze lepotni
operaciji). S situacijo se lahko soo¢i tudi posredno (ko se na primer udejstvuje v dejavnostih,
kjer njegovo sodelovanje ni pricakovano) (Goffman 2008, 17). Svojo stigmo lahko uporablja

kot izgovor za neuspeh ali pa jo vidi kot pozitivno izkus$njo, iz katere se da mnogo nauciti.

Goffman (2008) omenja tri osnovne nacine za obrambo pred napadi na identitete. Te

strategije so:

e zavraanje stigme: Stigmatizirani poskuSa svojo stigmo skriti, da ne pride do izraza.
Skriva tiste znacilnosti, ki bi lahko razkrile stigmo ali pa se izogiba ljudi, ki bi lahko
bili pozorni na to stigmo. Lahko se zatece tudi k doseganju nadpovprec¢nih rezultatov.

e sprejem stigme (negativne identitete): Stigmatizirani se vda v svojo »stigmatizirano
identiteto«, z njo se sprijazni v smislu: »¢e sem tak, pa pa¢ bom tak«.

o refleksija stigme: Stigmatizirani se trudi predelati svojo stigmo, da se sooci z razlogi

za svojo drugacnost.

Stigmatizirana oseba se mora pred drugimi redno pretvarjati in igrati drugo vlogo, vlogo
normalne osebe, vendar le-te ne sme preve¢ poudarjati, saj lahko izgubi svojo individualnost.
Ce stigmatizirani zavraa svojo stigmo, jo s tem le $e bolj utrjuje pri drugih, zato je tudi
razumljen kot podrejeni. Ko pa izginejo odnosi nadmoc¢i in podrejanj, lahko pride do

prekinitve stigmatizacije (Ule 2000). Prav tako stigma potisne posameznika v polozaj
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nedoraslega subjekta, kar pomeni, da se prevladujoca skupina obnasa do stigmatiziranega kot

do nedoraslega otroka in so nato stigmatizirani objekti prevzgoje in nadzora (Ule 2000).

Stigmatizirani v¢asih svojo stigmo tudi zamol¢i. To lahko stori pred eno skupino ljudi, pred
drugo pa se razkrije, lahko pa svojo stigmo zamol¢i ob dolo¢enih dogodkih, na primer ob
druzabnih priloZnostih, na pocitnicah, med vsakdanjimi rutinskimi opravili ... Dolo€eni
stigmatizirani se distancirajo od nosilcev iste stigme, najveckrat zaradi vedenja, s katerim
izpostavljajo svojo stigmo, vendar kljub temu svoje skupine ne morejo zavre¢i (Goffman

2008).

Stigmatizirani sebe definira kot posameznika, ki se v niCemer ne razlikuje od drugih, ¢eprav
ga drugi definirajo ravno obratno (kot povsem locenega) (Goffman 2008, 97). Stigmatizirani
se svoje bolezni ne bi smel sramovati, niti je ne bi smel skrivati, pravzaprav bi moral ravnati
ravno nasprotno in se navkljub svoji stigmi truditi izpolnjevati obicajne standarde (Goffman

2008).

3.5 Vloga socialnega okolja

Najpomembnejsi trenutek je, ko se srecata stigmatizirani in drugi, saj stigmatizirani nikoli ne
ve, kako se bodo drugi odzvali in ga sprejeli. V situacijah, ko se srecata »normalni« in
stigmatizirani z vidno stigmo (kot je na primer tudi kozna bolezen atopijski dermatitis), lahko
pride do neugodja na strani normalnega, saj se ne bo znal odzvati ali pa se bo odzval
nekontrolirano. V prvem primeru mu lahko pomaga stigmatizirani, ki se je v podobni situaciji
znaSel ze vecCkrat in mu s tem pomaga premagati nerodno situacijo. Stigmatiziranim so v
veliko pomo¢ tisti, ki z njim delijo stigmo (na primer podporne skupine). Stigmatizirani z isto
stigmo v svoj »krog« tezko sprejmejo »normalne«, vendar se to sCasoma lahko zgodi,

najveckrat pa pri tem naredi odlocilni korak »normalni« (Goffman 2008).

Goffman (2008) pisSe o dveh skupinah poucenih. Prva skupina so zdravniki, specializirani
zdravniki (na primer dermatologi v primeru koznih bolezni), medicinske sestre, torej osebe, ki
o stigmi vedo ve¢ kot ostali. Druga skupina poucenih pa so osebe, ki si s stigmatiziranimi

delijo socialni odnos (na primer partner, starsi ...) in z njimi delijo usodo stigme.

Pri sprejetju stigme je pomemben tudi tako imenovani »trenutek resnice«. Ce je na primer

otrok s kozno boleznijo, torej vidno stigmo (ki se najveckrat pojavi ze v zelo zgodnji fazi
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otroStva) zasCiten s strani svojih starSev in bliznjih, predvsem pred predsodki zaradi njegove
bolezni, je lahko trenutek vstopa v neko skupnost (na primer $olo) zanj velika prelomnica, saj
zaSCita starSev izgine in je soofen z zunanjim svetom. Odziv drugih pa je odvisen od
druzbenega polozaja, kraja bivanja in vrste stigme (Goffman 2008). Do specifi¢nih tezav
glede definiranja samega sebe lahko pride, ¢e stigmatizirana oseba Sele v poznih letih izve, da

je bila ze od nekda;j diskredititirana (Goffman 2008, 37).

Navezujo¢ se na Goffmana lahko vse prej opisane znacilnosti povezemo s koznimi boleznimi,
oziroma konkretneje z atopijskim dermatitisom. Situacija sreCanja nosilca kozne bolezni in
»normalnega« je pomembna, predvsem zaradi dejstva, da je bolezen vidna, prav tako pa se
lahko taka oseba v skupini »normalnih« pocuti nezascitenega in lahko situacijo dojema kot
vdor v zasebnost (na primer, ko v osebo s kozno boleznijo bols¢ijo otroci). V primeru
atopijskega dermatitisa, ki se pojavi ze v zelo zgodnjem otroStvu, imajo veliko vlogo pri
sprejemanju stigme in spoprijemanju s stigmo star$i. Otroka z omenjeno koZzno boleznijo
star§i najveCkrat §¢itijo pred predsodki in morda zaljivkami drugih, kar sicer ni ni¢
presenetljivega, vendar se ob tem morda ne zavedajo, da prikrivanje lahko skoduje. Ker gre v
primeru atopijskega dermatitisa pogosto za kroni¢no in ponavljajoo se bolezen s
spremembami na vidnih delih telesa, ki pri veliki vecini nosilcev traja celo Zivljenje, bi bilo
bolje, da otroka ¢imprej naucijo nacinov spoprijemanja s stigmo. Tako se bo lazje in prej
naucil tudi odzivov na reakcije drugih in tudi lazje ohranjal samospostovanje oziroma

pozitiven odnos do sebe, Ceprav se stigmi ne bo mogel izogniti.

4 KoZa, identiteta, stigma

Koza je clovekov najvecji organ, organ, ki varuje in §Citi notranje organe, vendar je poleg tega
potrebno upostevati tudi nekatere druge naloge. Preko koze vzpostavljamo neposredne stike
(na primer rokovanje), zaradi neposredne vidnosti pa ima lahko pomembno vlogo pri
oblikovanju prvega vtisa. Zato je nedvoumno dejstvo, da je izgled koze pomemben, zato tudi
obstajajo razsirjeni kriteriji, ki dolocajo, kaj je »normalna« koza. Ravno tukaj pa se pojavi
tezava bolnikov s koznimi boleznimi, katerih pogoste posledice so vidne kozne spremembe,

torej koza ni »normalna, niti ni popolnoma »zdrava«.

KoZa je najbolj vidni organ telesa in ima Stevilne naloge in vloge. Je eden izmed

najpomembnejSih delov clovekovega telesa. Kozo lahko obravnavmo biolosko oziroma
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anatomsko: omogoc¢a nam senzori¢no izkusnjo (na primer ob dotiku koze drugega), varuje
notranje organe, hkrati pa varuje telo pred fizicnimi, bioloskimi in kemi¢nimi »napadalci«.
Kljub temu, da je neprepustna, je hkrati tudi zelo prepustna. Preko Zivénih kon¢icov v kozi se
posameznik povezuje s svojo okolico. Koza je vmesnik, preko katerega potekajo dotiki. Koza

je edinstvena v treh pogledih:

e je gola in se poti ter ni prekrita z dlakami, kot je to pri ve€ini drugih sesalcev;

e je razliénih barv, vse od skoraj ¢rne do skoraj bele, kar je posledica razlicne
intenzivnosti sevanja na razli¢nih delih sveta;

e je okras; koza nima le funkcije zascCite, temveC osebi daje dolocen okras. S koZo

clovek izdaja svojo starost ali fizi€no stanje, ki se pa nenehno spreminja ter s tem

sporoca svetu, kdo je ali kdo bi rad bil (Jablonski 2006).

KoZo lahko torej obravnavamo tudi psiholosko in sociolosko, saj je pomemben dejavnik v

odnosu z drugimi in do samega sebe.

4.1 Koza kot »oglasni pano«

Koza je postala »oglasni pano«, saj posameznik svojo kozo nenehno nadzoruje in varuje ter
skrbi, kako je njegova koza videti. Sama beseda koza pogosto pomeni celotno telo ali
celovitost jaza in s tem izrazom izraZamo osebne obcutke in mo¢no sentimentalnost. Sintagma
»resil sem svojo kozo«, pomeni, da je nekdo obvaroval svoje zZivljenje. Prav tako se pogosto
uporablja izraz: »skoraj sem skocil iz svoje koze«, s katerim posameznik izrazi mocan strah
(Jablonski 2006) ali tudi jezo, »imeti debelo kozo« pomeni, da je nekdo neocutljiv na odzive,
kritike in zalitve drugih ter da ga ni¢ ne prizadene, »mu je pisano na kozo«, pomeni, da nekdo
opravlja delo ali obveznost, v kateri je dober, »obcutiti na svoji koZi« pomeni lastno izkusnjo

in Se: »zlesti komu pod koZo«, »biti krvav pod kozo« ...

Koza predstavlja tisti del telesa, ki ga najpogosteje vidimo in opazimo tako pri sebi kot tudi
pri drugih. Koza je tista, ki prostovoljno ali neprostovoljno razkriva znake; znake bolezni,
znake starosti ... Je del telesa, ki je takoj opazen in na podlagi katerega si ustvarimo mnenje o
drugem ter mu pripiSemo neko identiteto. Iz tega, kaksna koza je, (lahko Ze na prvi pogled)
razberemo veliko stvari o posamezniku: njegovo zdravje, lepoto, mladost, mo¢, uzivanje

utrujenost, zadrego ali trpljenje. Ce na primer opazimo vidne koZne spremembe, jih hitro
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obravnavamo kot simptom bolezni, poskodbe, samoposkodovanja in posameznika hitro
stigmatiziramo. Vendar pa ob tem ne pomislimo, da gre morda za zaCasne spremembe na
kozi, ki bodo sCasoma izginile in na podlagi katerih kasneje posamezniku ne bi bilo mozno

pripisati stigmatizirane identitete (Connor 2001).

Kcriteriji univerzalne privlacnosti (Kuhar 2004) zadevajo tudi gladko in ¢isto koZzo — norma, ki
je ljudje s koznimi boleznimi zagotovo ne morejo izpolniti. Se huje, njihova koza je pogosto
oznacena kot umazana (na primer vnetni izpu$c¢aji na kozi). Zato ne preseneca, da je koza
oziroma njen izgled pomemben za Clovekovo samopodobo. Thompson (v Kuhar 2004, 84)
definira telesno samopodobo kot oznako za notranjo predstavo o lastnem zunanjem videzu in
je povezana z obcutji in mislimi, ki v dolo¢enih situacijah vplivajo na vedenje (Kuhar 2004,
84). Obcutja glede telesne samopodobe so lahko pozitivna ali negativna. Pozitivna obcutja
prispevajo k posameznikovemu samospostovanju, prav tako pa k izboljSanju odnosov z
drugimi, medtem ko negativni pogled na telesno samopodobo prinese negativne posledice (na
primer manjSa samozavest). Tako lahko na primer posameznik z nepoSkodovano in kozo
»brez napak« izzareva vecjo samozavest in samospostovanje, kot posameznik, ki ima na kozi
trajne in vidne spremembe. Tak posameznik bo svojo pomanjkljivost zelo verjetno skrival, saj

se bo pocutil druga¢nega od drugih in ne bo Zelel, da je tak tudi v o¢eh druzbe (Kuhar 2004).

Telesna samopodoba je druzbeno konstruirana subjektivna izkusnja. Nanjo vplivajo razli¢ni
dejavniki. Nekateri pomembnejsi dejavniki so: vpliv drugih, kulturno definirane norme
privlacnosti in zazelenosti in medijski vpliv (Fallon v Kuhar 2004). Ravno slednje ima
najvecji vpliv na druzbeno predstavo o idealni telesni podobi, h kateri pripomorejo Se druzina,

vrstniki in primerjave z drugimi.

Da posameznik razvije negativno telesno samopodobo, pravzaprav sploh ni potrebno veliko.
To lahko povzro¢i ze ena negativha opazka v casu odrascanja ali dogodek, ki sprozi
razmisljanje o lastnem telesu. Hkrati pa se taka oseba pretirano trudi svojo pomankljivost

odstraniti ali skriti, da bi se izognila negativnim opazkam.

4.2 Odnos do telesa v bolezni

Ker kot primer stigmatiziranosti v svoji nalogi obravnavam nosilce kozne bolezni atopijskega
dermatitisa, velja nekaj besed nameniti tudi odnosu posameznika do njegovega telesa, ko je
le-to v stanju bolezni. Bolezen je v sodobni medicini predstavljena kot neko odstopanje od

normalnega stanja organizma, pri ¢emer pa so upostevani tudi druzbeni in kuturni dejavniki
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bolezni, ¢eprav bolj sekundarno. Primarni dejavniki, ki kazejo na to, da je telo bolno, so
bioloski, sekundarni dejavniki pa pripomorejo le k porusenju organizma in izbruhu bolezni
(Ule 2003, 30-31). Stanje koZe osebe z atopijskim dermatitisom je oznaceno kot patolosko,
kar se kaze v povecani suhosti in ve¢jem odzivanju na drazenje koze (Leung in drugi 2004).
Vendar pa je ob tem potrebno upostevati dejstvo, da zaradi atopijskega dermatitisa njen
nosilec ni v zivljenjski nevarnosti, saj se da bolezen, kljub kasnejSim vidnih koznim
posledicam, uspesno zdraviti. Te koZzne spremembe pa lahko povzrocijo nekatere druge

posledice, kot so na primer psiholoske in druzbene.

To, kaksSen odnos ima posameznik do svojega telesa, pa je odvisno tudi od preteklih izkuSenj
in, kot piSe Tomorijeva (1990, 33), tudi od tega ali ima posameznik telesne poSkodbe ali
bolezni. Te lahko, tudi ¢e so posledica in zunanje spremembe Ze izginile, pustijo sled v
posameznikovem dozivljanju samega sebe. Tudi ¢e bolezen izgine, lahko ostanejo posledice
prisotne v dusSevnosti kot Sibke toCke ali povecana obcutljivost, na podlagi katere se lahko

pojavijo Custvene motnje.

Mnogokrat lahko sliSimo, tako od strokovnjakov na medicinskem podro¢ju kot mnogih
drugih, kako posameznikovo dobro pocutje, njegov odnos do samega sebe vpliva ne le na
zdravje, temvec tudi na (mogoco) bolezen, kar velja tudi za atopijski dermatitis, saj lahko, na
primer stres, zelo mo¢no vpliva na poslabsanje bolezni. Bolezen spremeni odnos okolja do
obolelega, to pa lahko porusi njegovo dusevno stabilnost. Tudi ¢e je oboleli zelo stabilen in
mocan, se lahko njegova predstava o samem sebi porusi zaradi prisotnosti bolezni. Vpliv
bolezni je odvisen od tega, kako mocan je posameznik (ali je bil pred boleznijo) ter od vrste,
trajanja in moc¢i bolezni (Tomori 1990). Zgodi pa se lahko, da posameznik kljub svoji bolezni
opravlja dejavnosti in delo, kot da bolezen ne bi bilo prisotna, lahko pa jo izkoris¢a kot
izgovor za nemo¢ in izkori§€anje za pomoc, Ceprav je mogoce realno gledano sploh ne bi
potreboval. Kako se posameznik odzove na doloceno situacijo, je mo¢no odvisno od tega
kakSen odnos ima do sebe (Tomori 1990, 93). Tako lahko nekdo z atopijskim dermatitisom
opravlja skorajda vsako delo, saj ga bolezen fizi¢no ne ovira, prav tako ne psihi¢no, ¢e se je z
boleznijo uspesno soocil, lahko pa svojo bolezen izkoris¢a kot izgovor za izostanek od dela,

¢eprav mogoce to ne bi bilo potrebno.

Odnos posameznika do bolezni je v prvi vrsti najveCkrat Custven, kar vpliva na

posameznikovo doZzivljanje in sprejemanje doloCene bolezni, poleg vseh drugih dejavnikov:
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znanja o doloceni bolezni in bolezenskih posledicah, posrednih in neposrednih izkuSenj,

bodisi z bolnikom bodisi z boleznijo (Tomori 1990).

Kaksen odnos bo imel posameznik do (svojega) bolnega telesa je odvisno tudi od simbolnega
pomena, ki ga ima zanj in za njegovo okolje del telesa, ki je v stanju bolezni. V primeru
atopijskega dermatitisa gre predvsem za estetski videz. Namre¢ kozne bolezni v veliki vecini
primerov pustijo na kozi vidne spremembe, velikokrat so te tudi trajne, kar pomeni, da taka
bolezen posameznika prizadene ne le telesno, temvec tudi Custveno; saj se mora zavedati, da
gre za spremembe na kozi, ki jih ni mogoce odstraniti (mogoce zgolj s kakSnim kirurSkim

posegom) in se hkrati soociti z dejstvom, da njegova koZa ne bo nikoli (ve¢) »normalna«.

Socialno okolje vidne znake koznih bolezni pogosto negativno komentira, izraZza odpor, se
izogiba obolelemu. Ce socialno okolje uposteva druzbene stereotipe, lahko oznagi bolnike s
koznimi boleznimi kot umazane, kot tiste, ki ne skrbijo za svojo higieno (Ograczyk in drugi

2012).

V kolik$ni meri bo to nosilca kozne bolezni prizadelo, je odvisno ne le od simbolnega pomena
koze, ampak tudi od tega, kako pomembna je koza v dejavnostih, ki jih opravlja oziroma si jih
zeli opravljati. Oseba, ki se ukvarja z manekenstvom in ji dober izgled, ne samo kozZe, temve¢
celotnega telesa pomeni veliko in ji v Casu njene kariere odkrijejo kozno bolezen, ki je ni
mogoce v celoti pozdraviti, lahko dozivi velik Custveni Sok in razocaranje, saj pojav bolezni
pomeni konec kariere. Oseba, ki pa opravlja intelektualno ali fizicno delo, pa kozi ne pripisuje
toliko simbolnega pomena, ampak so ji pomembnejsi drugi deli telesa, pa ob odkritju bolezni
najverjetneje ne bo tako zelo razoCarana oziroma bolezni ne bo pripisovala prevelikega
pomena, saj zanjo ne bo predstavljala ovire. Vendar pa je potrebno tukaj upostevati tudi to, da
se kozne bolezni, kot je na primer atopijski dermatitis, pojavijo Ze v ranem otroStvu in nosilec
te bolezni z boleznijo odrasa. V tem primeru se lahko zgodaj opremi z dolocenimi
strategijami spoprijemanja s stigmo, vendar to ne izkljucuje bole€ine v novih okolis¢inah, kjer
vedno znova dozivlja zavrnitve. Vseeno pa ucenje o stigmi, o ¢emur je pisal Goffman, lahko

moc¢no omili socialne in psihi¢ne tezave.
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5 Primer stigmatiziranosti bolnikov z atopijskim dermatitisom

5.1 Kronic¢ne kozZne bolezni

Atopijski dermatitis je poleg luskavice najpogostejSa kroni¢na kozna bolezen (Evers in drugi
2005), zato velja nekaj besed nameniti tudi tej skupini bolezni. Za atopijski dermatitis je
znaclilno srbenje in vnetje koze (ekcemi), ki se mu je tezko upreti, kar pa vodi do odrgnin in
sekundarne infekcije. Bolezen se obi¢ajno zac¢ne v otrostvu ali v ¢asu mladostnistva in je tudi
najbolj pogosta vnetna bolezen koze pri otrocih, prav tako pa je pogosta tudi med odraslo
populacijo. Pri vecini bolnikov se atopijski dermatitis ponavlja, ponavljajo se tudi motnje
oziroma simptomi, s ¢imer se za¢ne zacaran krog srbenja in praskanja, ki pa vodi v kroni¢nost

(Levenson 2008).

Medicinska razlaga kroni¢ne bolezni je, da se oblikuje kot telesni pojav, ki ga je potrebno
pojmovati kot odklon od normativne podobe zdravega telesa brez bolecin (Canguilhem v
Vezovnik 2009, 27). Za iskanje vzroka kroni¢ne bolezni je potrebno ogromno preiskav,
negotovosti, strahu in trpljenja, vpliva pa tudi na bolnikov odnos z okolico, saj po besedah
DelVecchia Gooda in Thomasa ustvarja in oblikuje njegov zivljenjski svet (Vezovnik 2009).
V zadnjih dveh desetletjih postaja kroni¢na bolezen pere¢ problem sodobnih zahodnih druzb.
Teoretiki tega podrocja ugotavljajo, da so ravno bolniki s kroni¢nimi boleznimi tisti, ki

najpogosteje poiscejo strokovno zdravnisko pomoc¢ (Vezovnik 2009, 27).

Stanje kronicne bolezni, ki ni ozdravljivo in traja mesece ali celo leta, lahko povzroci
intenzivne psihi¢ne odzive. Zato je pri kroni¢nih bolnikih pomembna, kot pise Kovaci¢
(2013), psiholoska obravnava in pri tem so se najbolj izkazale vedenjsko-kognitivne terapije.
TakSna terapija sicer ne more odpraviti fizicne boleCine, lahko pa prispeva k izboljSanju

funkcioniranja in razpolozenja bolnika.

Kroni¢na bolezen prinese veliko Zivljenjsko spremembo in vsakdanjo prisotnost bolecine in s
tem tudi omejitev in ravno zato je pomembno takojSnje zdravljenje, kamor je vklju€eno tudi

psiholosko. V Sloveniji za kroni¢nimi boleznimi trpi pribliZzno petina prebivalstva (prav tam).

Ceprav bolezni koze (kot je na primer luskavica ali ekcemi) niso fizi¢no nevarne kot nekatere
druge kroni¢ne bolezni (na primer hipertenzija in sladkorna bolezen), enako vplivajo na
kvaliteto Zivljenja ali pa je ta vpliv celo vecji kot pri ostalih kroni¢nih boleznih (Hong in drugi
2008).
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5.2 Atopijski dermatitis

Atopijski (ali tudi atopi¢ni) dermatitis (AD) je kroni¢na vnetna bolezen koze, ki je povezana z
okoljskimi povzrocitelji, ki so neSkodljivi posameznikom, ki nimajo atopijskega dermatitisa.
Lahko povzroc¢i astmo in alergijski rinhitis. Kljucni fenotip, ki je znalilen za atopijski
dermatitis, je produkt interakcij med dovzetnostjo genov, okoljem, pomanjkljivo pregrado
koze in imunoloSkim odzivom. Prvi opisi atopijskega dermatitisa izhajajo iz leta 1980.
Diagnoza te bolezni je postavljena na podlagi klini¢nih ugotovitev, kot so: srbenje, obrazni
ekcemi in ekcemi po drugih delih telesa pri dojenckih in otrocih ter ugotovitv ekcema na

upogibnih predelih telesa ter kroni¢nost bolezni pri odraslih (Leung in drugi 2004).

Atopijski dermatitis je poleg kontaktnega dermatitisa med najpogostejSimi ambulantnimi
dermatolosSkimi boleznimi (Ograczyk in drugi 2012). Ponavadi se pojavi ze v zgodnjem
otroStvu ali v mladosti, vendar pa lahko traja vse do odrasle dobe ali se pa tam Sele zacne. Za
atopijskim dermatitisom trpi 10-20 % otrok in 1-3 % odraslih (Leung in drugi 2004) oziroma
1-30 % celotnega prebivalstva (Ograczyk in drugi 2012). Razsirjenost te bolezni se je v
zadnjih treh desetletjih v razvitih delih sveta povecala od dva- do trikrat, vendar pa je Se
vedno precej nizja v drzavah s pretezno kmetijskimi povrSinami. Da igrajo okoljski dejavniki
pomembno vlogo pri izraZzanju simptomov atopijskega dermatitisa, kaze tudi to, da so bile
opazene velike razlike glede razsirjenosti v drzavah, kjer Zzivijo skupine s podobnimi

genetskimi porekli (Leung in drugi 2004).

Natan¢no razumevanje osnovnih mehanizmov atopijskega dermatitisa je klju¢nega pomena za
razvoj ucinkovitejSih strategij za upravljanje. Razli¢ne Studije kazejo, da ima atopijski
dermatitis zapleteno etiologijo z aktivnimi ve¢imi imunoloskimi in vnetnimi potmi. Klini¢ni
fenotip, ki je znacilen za to bolezen, je rezultat zapletenih medsebojnih vplivov za dovzetnost
genov, domacega okolja, napak v pregradi koze ter sistemskih in lokalnih imunoloskih

vplivov (prav tam).

Razli¢na opazanja kazejo, da je atopijski dermatitis koZna manifestacija sistemske motnje, pri
kateri se lahko pojavijo tudi astma, alergije na hrano in alergijski rinitis. Atopijski dermatitis
je pogosto prvi korak v tako imenovanem »atopi¢nem pohodu, ki potem vodi v astmo in
alergijski rinitis pri vecini prizadetih bolnikih. Zasnovani sta bili dve obliki bolezni, in sicer
»postranska« oblika, ki je povezana z IgE senzibilizacijo in ki vkljucuje 70-80 % bolnikov ter

»notranja« oblika brez IgE sezibilizacije, ki vkljucuje 20-30 % bolnikov. Klini¢no gledano,
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koza pri bolnikih z atopijskim dermatitisom ni normalna. To se pogosto kaze v povecCani
suhosti in ve¢jem odzivanju na drazenje koze kot pri zdravih ljudeh. Je gensko kompleksna
bolezen (pravzaprav druzinski pojav), pri kateri igrajo genetski dejavniki pomembno vlogo

pri razvoju bolezni (kar dokazujejo tudi Studije dvojckov) (prav tam).

KoZa predstavlja vmesnik med telesom in okolico. Zatorej je tudi podvrzena Stevilnim
zaljivkam, ki jih v primeru atopijskega dermatitisa povzrocajo vidne vnetne kozne
spremembe. Vnetja povzrocijo drazila kot tudi alergeni, ki potem sprozijo praskanje. Tudi za
sam stres je bilo ugotovljeno, da povzroca imunoloSke spremembe, kar potem z drgnjenjem
posledi¢éno privede do poslabSanja bolezni. Pri veliko posameznikih z atopijskim
dermatitisom se pojavi tudi alergija na hrano (pri otrocih pri skoraj 40 %). Najveckrat se
pojavi alergija na razli¢na zivila, kot so jajca, mleko, pSenica, soja in ara$idi, ki pa lahko
povzroci poslabSanje (vnetje) koze. Po tretjem letu starosti otroci velikokrat prerastejo te
alergije, vendar se lahko pojavijo nove tezave, kot je na primer bronhitis. Pojavijo pa se lahko
tudi nove alergije; na primer na plevel, zivalsko dlako in prSice (zaznano pri 30-50 %
bolnikov z atopijskim dermatitisom). Ce se zmanj3ajo negativni uéinki teh tezav, se izboljsa

tudi sama bolezen (prav tam).

Na sliki 5.1 je dvoletni otrok z vidnimi posledicami atopijskega dermatitisa na obrazu, na sliki
5.2 pa odrasla oseba prav tako s posledicami atopijskega dermatitisa, ki se pogosto pojavlja na

telesnih pregibih.

Ceprav je atopijski dermatitis oznaGen kot bolezen in ga kot takega opisujejo tudi avtorji,
sama atopijskega dermatitisa ne bi uvrstila v skupino bolezni. Postaviti samo definicijo
bolezni je izjemno tezavno. Slovar slovenskega knjiznega jezika (Slovar slovenskega
knjiznega jezika 2014) izraz bolezen opise zelo kratko: kot motnjo v delovanju organizma. Na
splosno pa je bolezen definirana kot nasprotje zdravju. Ko telo prizadene bolezen, so
najveckrat prizadete vitalne funkcije organizma, v €asu bolezni je ¢lovek velikokrat nezmozen
opravljati opravila oziroma dejavnosti, ki jih je v ¢asu »odsotnosti bolezni« opravljal brez
tezav. V anglosaksonskem svetu se za stanje bolezni uporabljata dva izraza, in sicer disease
(bolezen) in ilness (obcutek »biti bolan«). Bolezen (disease) je definirana kot nenormalno,
patolosko stanje, ki prizadene del telesa ali celotno telo oziroma organizem. To stanje lahko
povzroci ve¢ dejavnikov (zunanji ali notranji) in je povezano z dolocenimi simptomi in znaki
(Wikipedia 2014). Upostevajoc to definicijo, atopijski dermatitis resda spada med bolezni, saj

je pri tej bolezni prizadet del telesa; to je koza, prav tako so vidni nekateri simptomi. Vendar
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kljub temu, da je koza prizadeta (so na njej kot posledica bolezni vnetni izpuscaji),
posameznikovo Zzivljenje ni ogrozeno, prav tako niso ogrozeni njegovi organi, niti njegove
vitalne funkcije. V primeru atopijskega dermatitisa, koZa ni ogroZena, ¢eprav se posledice
omenjenega dermatitisa pojavljajo ravno na njej. Atopijski dermatitis se da uspesno zdraviti,
kot posledica pa so vidne kozne spremembe in ravno iz tega razloga ne bi atopijskega
dermatitisa uvrstila v skupino bolezni, boljsa se zdi izraznost patoloska sprememba koze ali
pa morda stanje koze, na kateri so vidne spremembe (kot posledica atopijskega dermatitisa).
Vendar pa strokovnjaki z medicinskega podrocja atopijski dermatitis uvr§¢ajo med bolezni in

jo kot tako tudi diagnosticirajo.

Slika 5.1: Dvoletni otrok z atopijskim dermatitisom

Vir: Thakur in drugi (2013, 15).

Slika 5.2: Atopijski dermatitis na pregibu rok pri odraslem

Vir: Thakur in drugi (2013, 15).
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5.3 Spoprijemanje s stresom pri bolnikih z atopijskim dermatitisom

S pojavom ali poslabSanjem atopijskega dermatitisa se velikokrat pojavijo tudi stresni
zivljenjski dogodki. Locitev, loCitev starSev ali huda bolezen druzinskega clana so
opredeljeni kot dejavniki za povecanje tveganja. Odrasli z atopijskim dermatitisom so bolj
zaskrbljeni in depresivni, ¢e jih primerjamo na primer s klini¢nimi ali zdravimi kontrolnimi
skupinami. Pri otrocih z atopijskim dermatitisom pa je zaznati vi§jo raven Custvene stiske in
ve¢ vedenjskih tezav kot pri zdravih otrocih ali otrocih z manjSimi tezavami koze (Levenson

2008).

Atopijski dermatitis spada med tako imenovane psihodermatoloske bolezeni, saj je stres
faktor, ki je bistvenega pomena za sprozitev in/ali poslabSanje simptomov koze pri Stevilnih
bolnikih z atopijskim dermatitisom. Kozne spremembe, ki se lahko pojavijo, prispevajo
(dodatno) k posameznikovemu neugodju, saj ko se poslabsa kozno stanje in je to na vidnih
mestih telesa, to zlahka opazijo tudi drugi. Ce so koZne spremembe ozna¢ene kot neestetske,
pa to pomeni negativni odziv druzbe, kar pa za posameznika pomeni stigmatizacijo. Ker pa je
videz v danasSnjem svetu izjemno pomemben, prav tako prvi vtis, lahko kozna bolezen igra
zelo pomembno vlogo v dojemanju socialnega okolja. Stresno situacijo pri posamezniku s
kozno boleznijo lahko povzroci Zze samo dejstvo, da je nosilec bolezni. Stres se Steje kot
zunanja in/ali notranja zahteva, ki je na meji ¢loveskih zmoznosti ali celo to mejo presega.
Podatki iz raziskav in literature kazejo na to, da je posameznikova dejavnost v stresni situaciji
velikokrat doloCena s premagovanjem tezav objektivnih lastnosti stresorjev. Bolniki s koznimi
boleznimi se torej morajo v stresni situaciji truditi za to, da dosegajo druzbene norme, kar
lahko dodatno povecuje stres, poleg ze mogoce obstojecega (na primer stres zaposlenega)

(Ograczyk in drugi 2012).

V raziskavi, ki so jo izvedli Ograczyk in drugi (2012) so s pomocjo anketnih vprasalnikov, ki
so jih izponjevali bolniki z atopijskim dermatitisom prisli do naslednjih rezultatov; 46 %
bolnikov je navedlo stres kot pomemben vzrocni dejavnik za poslabSanje bolezni, 97 %
bolnikov trdi, da so dobili podporo s strani svojih druzin glede bolezni in pri 97 % bolezen ne
vpliva na njthovo druzbeno dejavnost. S pomocjo rezultatov iste raziskave so prisli do
zakljuCka, da bolniki z atopijskim dermatitisom uporabljajo dve prevladujo¢i metodi za

premagovanje stresa, in sicer instrumentalno podporo in Custveno podporo. Pri dobljenih
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rezultatih ni bilo korelacije med spolom, starostjo, trajanjem bolezni, ravnjo izobrazbe,
zakonskim stanom in obcutkom stigmatizacije, vendar pri sami raziskavi niso upostevali

mesta koznih sprememb (vidno/nevidno mesto) v povezavi s stigmatizacijo.

Orgazcyk in drugi (2012) so v raziskavi poleg atopijskega dermatitisa raziskovali tudi
kontaktni dermatitis in v primerjavi z njim ugotovili, da je pri bolnikih z atopijskim
dermatitisom sprejetje (bolezni) vecje in hkrati manjSa stopnja stigmatiziranosti, kar pa avtorji
razlagajo z veliko informacijami v javnosti in kampanjami glede alergij in atopijskega
dermatitisa. Tako je atopijski dermatitis javnosti bolj znan, poleg tega pa se pojavi ze v

otroStvu kar pri ljudeh povzroci soCutnost.

5.4 Vpliv atopijskega dermatitisa na delo ter psiholoske in druZbene
posledice

Ceprav se na prvi pogled mogode zdi, da atopijski dermatitis ali katera druga kona bolezen
nima vpliva na poklic oziroma samo delovno zmoznost, temu vendarle ni tako. Atopijski

dermatitis ima lahko tako posredni kot tudi neposredni vpliv na poklic in delovno zmoznost.

Ze spoznanje, da je kroni¢na kozna bolezen psiholosko in socialno breme, pripelje do tega, da
izkuSnje bolnikov zmanjSujejo produktivnost dela. Tako lahko bolniki, ki imajo hude
simptome kozne bolezni, postanejo fizicno nesposobni opravljati delo ali pa je njihova
produktivnost ogrozena (v primeru, da so sposobni delati). Osebe z atopijskim dermatitisom
imajo lahko v casu opravljanja dela vecje Stevilo bolniskih dni, kot ostali, kar pa tudi
zmanjSuje produktivnost dela. Kot kazejo podatki je bilo leta 2002 v ZDA neposrednih
stroskov zaradi atopijskega dermatitisa 27 % vseh stroSkov oziroma 609 dolarjev na leto na
bolnika. Poleg neposrednih stroskov se pojavijo tudi posredni, ko starSi spremljajo svojega
otroka z atopijskim dermatitisom k zdravniku in ob tem izostanejo iz sluzbe (Hong in drugi

2008).

Atopijski dermatitis je lahko krivec za zmanjSanje kvalitete Zivljenja zaradi povecanja
psiholoske bole¢ine pri nosilcih te bolezni. 25-50 % bolnikov s kroni¢nimi boleznimi trpi,
poleg Ze same fiziéne boleéine, $e psiholosko bole¢ino. Ce zdravniki poznajo dejavnike, ki
vplivajo na psiholosko stanje pacientov, to lahko izboljsa komunikacijo med njima, prav tako

pa je lahko terapija, ki jo zdravnik izvaja, uspeSnejSa. Vendar pa so se terapije, v katere je
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vklju¢eno tudi psiholosko stanje bolnika s koznimi boleznimi, zacele izvajati Sele pred

kak$nim desetletjem (Evers in drugi 2005).

V raziskavi, ki so jo izvedli Evers in drugi (2005), so ugotovili, da so pacienti, ki so se veckrat
pocutili nemo¢ne in po lastnem mnenju dobili manj podpore s strani drugih, obcutili vec¢
psiholoske bolecine, kot bolniki, ki so imeli na primer fizi€ne simptome, kot je srbecica.
Vendar pa je lahko srbeCica povezana z omedlevico, saj bolniki, ki zaradi srbenja ne morejo
spati, lahko posledi¢no omedlevajo. Vzrok za psihi¢no bole¢ino je lahko tudi obcutek nemoci
oziroma nebogljenosti. Vecji kot je ta obcutek, vecja je psiholoSka boleCina. Bolniki z
atopijskim dermatitisom, ki so sprejeli svojo bolezen in se z njo naucili Ziveti, obcutijo manj
psiholoskega stresa, prav tako pa manj psiholoSke bolecine dozivljajo bolniki, ki menijo, da

imajo podporo druzine in prijateljev.

Depresija in anksioznost prizadeneta 25-43 % bolnikov z dermatoloskimi boleznimi (Hong in
drugi 2008). Pri bolnikih z atopijskim dermatititisom se pogosteje pojavlja anksioznost,
vendar je moZna tudi depresija. Natan¢na povezanost med tezavami s psihi¢nim zdravjem in
atopijskim dermatitisom Se ni bila raziskana, vendar je kljub temu dokazano, da bolniki z
atopijskim dermatitisom lahko jasno izkusijo psihi¢no stisko, ki je povezana z njihovo
boleznijo, prav tako pa se pri odraslih s to boleznijo pogosto pojavijo duSevne motnje.
Psihi¢nim tezavam se ne morejo izogniti niti otroci, dokazano je, da se pri otrocih z ekcemi
pojavlja vecja plasnost (50 % pri otrocih z ekcemi in 10 % pri otrocih brez koznih tezav) in
ve¢ vedenjskih tezav (50 % pri otrocih z ekcemi in 12 % pri otrocih brez koznih tezav) (prav

tam).

Kozne bolezni so tiste, ki lahko Se posebej prizadenejo socialno zivljenje posameznika s
kozno boleznijo. Namre¢ prepoznavnost in vidnost koznih sprememb v povezavi s
psiholoskim vplivom velikokrat vodi do obcutkov zadrege, zmanjSanja zaupanja, zavrnitve in
socialnega umika. Nosilci koznih bolezni pa se velikokrat srecujejo s strahom okuzbe in

nalezljivosti bolezni s strani druzbe (Hong in drugi 2008).

Kot razlog za nizjo druzbeno dejavnost bolnikov z atopijskim dermatitisom pa so lahko tudi
preve¢ zascitniski starSi. Ker se atopijski dermatitis pojavi Ze v ranem otroStvu so star$i teh
otrok bolj zas¢itniski (predvsem zaradi skrbi za njihovo kozo), hkrati pa s tem omejujejo
njihove druzbene dejavnosti. Tako postanejo otroci preve¢ odvisni od starSev. Matere teh
otrok pa same sebe v primerjavi z drugimi oznacujejo kot bolj depresivne, brezupne in

zasCitniSke (prav tam).
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Tudi v kasnejsih letih je, glede na nekatere raziskave, mozno potrditi dejstvo, da atopijski
dermatitis vpliva na druZbeno zivljenje. Namre¢ v neki raziskavi je 34 % najstnikov z
atopijskim dermatitisom porocalo o omejitvah v svojih dejavnostih zaradi koznih sprememb.
Dve tretjini najstnikov pa je dozivelo zbadanje ali pa so bili Zrtve nasilja zaradi svoje bolezni.
Najstniki s to boleznijo so najveckrat introvertni in imajo tezave z obvladovanjem jeze, kar se

velikokrat prenese tudi na kasnejsa leta (prav tam).

Nosilci atopijskega dermatitisa se druzbeno manj udejstvujejo. Spopadajo pa se tudi s
tezavami v medosebnih odnosih, kar je negativni vpliv atopijskega dermatitisa. V neki Studiji
so prisli do rezultatov, da 57,5 % bolnikov z atopijskim dermatitisom poro€a o manjsi spolni
zelji in da 36,5 % zakoncev oseb z atopijskim dermatitisom poroca o vplivu vidnih koznih

sprememb na njihovo spolno zivljenje (prav tam).

6 Kvalitativna raziskava: odnos drugih do oseb s koZnimi boleznimi

6.1 Metoda dela

Da bi izvedela ve¢ o odnosu »normalnih« do oseb z atopijskim dermatitisom, sem se odlocila
za skupinski intervju v fokusni skupini, ki je definirana kot »raziskovalna tehnika, ki zbira
podatke preko skupinske interakcije na temo, ki jo dolo¢i raziskovalec« (Morgan 1997, 6).
Dva osnovna nacina za zbiranje kvalitativnih podatkov v druzboslovju sta opazovanje
udelezencev (v skupini) in odprti individualni intervjuji, kar se dogaja predvsem pri zbiranju
podatkov posameznikov. Pri fokusnih skupinah pa sta ta dva nacina zbiranja podatkov
zdruzena, kar omogoca tudi nekatere prednosti te metode raziskovanja. Glavna prednost je, da
v fokusni skupini lahko opazujemo ve¢ interakcij na dolofeno temo, in to v doloCenem
casovnem obdobju. Vendar pa se tu lahko pojavi tudi slabost, saj je fokusna skupina
nenaravno socialno okolje. Fokusne skupine so tako omejene samo na verbalno vedenje in na

interakcijo, ki poteka v diskusijski skupini (Morgan 1997, 7-8).
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6.2 Priprava vprasalnika in opis vzorca

Okvirna vprasanja za razgovor v fokusni skupini sem sestavila Sele po konCanem teoreticnem
delu. Tako sem imela boljsi uvid v procese stigmatizacije in simbolne pomene koze, zaradi
Cesar je bilo enostavneje oblikovati relevantna vprasanja. Vnaprej pripravljenim vprasanjem
sem med pogovorom po potrebi dodajala nova vprasanja. V razgovoru sem glede na razvoj
diskusije zastavljala dodatna podvprasanja. Vsa vprasanja so bila povezana z odnosm

vprasanih do oseb s kozno boleznijo atopijskim dermatitisom.

Metodo fokusne skupine sem izvedla 22. avgusta v popoldanskih urah pri meni doma.
Udelezence sem predhodno povabila k sodelovanju ter jim na kratko razlozila kje, kdaj in
kako bo intervju potekal. K sodelovanju sem povabila pet udeleZencev in vsi so se vabilu z
veseljem odzvali. Udelezenci so bili stari od 26 do 57 let. V fokusni skupini so sodelavale tri
osebe Zenskega spola in dve osebi mosSkega spola. Udelezenci so imeli razli¢ne statuse
(Student, zaposlen, upokojenec, nezaposlen), prav tako so bili iz ruralnega in urbanega okolja.
Pred samim zacetkom intervjuja sem jim pojasnila, kako bo skupinski intervju oziroma
pogovor potekal in kaksna je tema pogovora. Med intervjujem sem uporabila tudi slikovno
gradivo, ker sem od udelezencev zelela izvedeti, kakSne obc¢utke bodo dozivljali ob pogledu
na osebo, ki ima na kozi vidne spremembe, kot posledico atopijskega dermatitisa. Sama imam
sicer enako bolezen, vendar se nisem zelela izpostavljati pred udelezenci, saj bi to morda
lahko wvplivalo na njihove odgovore (zaradi moje fizicne prisotnosti). Ker sem imela
informacijo, da udeleZenci sicer o samem atopijskem dermatitisu ne vedo ni¢, vendar pa da
poznajo nekatere druge kozne bolezni, kot je na primer luskavica, sem se odlocila, da jim

osebo z atopijskim dermatitisom pokazem na fotografijah. Intervju je trajal eno uro.

6.3 Obcutki ob pogledu na osebo z atopijskim dermatitisom

Udelezencem sem najprej zastavila nekaj uvodnih vpraSanj, predvsem zato, da je pogovor
sploh stekel ter da so udelezenci dobili uvid v to, o ¢emer bo tekla beseda v nadaljevanju.
Nato sem presla na vpraSanja o tem kaksne obcutke, ¢ustva in misli imajo udelezenci ob
pogledu na fotografijo, na kateri je oseba z atopijskim dermatitisom. Kot prvo sem
udelezencem pokazala fotografijo na kateri je otrok, ki ima kozno bolezen atopijski dermatitis
(fotografija 1 in fotografija 2, priloga B). Udelezenci so odgovarjali, da ob taki fotografiji
zaGutijo Zalost, bole¢ino, usmiljenje in drugacnost. Stefan (2014) je dejal, da se mu otrok na

fotografijah sicer smili, vendar hkrati se mu zdi to tudi gnusno. Socutje sem sicer pricakovala,
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saj otroci pri odraslih praviloma vzbujajo ve¢ socutja, predvsem v smislu: »ubog otrok« ali
»saj ni sam kriv, da mora trpeti«. Vseeno pa so kozne spremembe pri Stefanu (2014) in Nadi
(2014) vzbudile gnus in/ali odpor, kar je bilo $e najbolj mo¢ videti ravno pri Stefanu (2014),
predvsem z njegovo mimiko obraza, ki je izrazala gnus. Ograczyk in drugi (2012) take
reakcije pojasnjujejo s predsodkom, da so osebe s koznimi boleznimi umazane, da ne skrbijo
za svojo higieno in ¢eprav udelezenci fokusne skupine svojih ob¢utkov niso izrazili s temi
besedami, so vendarle do te osebe (na fotografiji) Cutili poleg usmiljenja, Se nekakSen odpor
in gnus. Temu je lahko botrovala tudi predpostavka, da je atopijski dermatitis nalezljiv

(Ceprav temu ni tako).

Podobne obcutke so izrazili tudi ob pogledu na fotografijo, na kateri je bila odrasla oseba z
atopijskim dermatitisom (fotografija 3 in fotografija 4, priloga B) sta pa Marina (2014) in
Stefan (2014) povedala, da pri odraslem &utita $e ve&ji gnus kot pri otroku, saj se jima otrok
bolj »smili«. Rok (2014) pravi: »Za to osebo ves, da je morala dati veliko ¢ez. Vsi vemo

kak8ni smo bili v srednji Soli in kako smo gledali na to«.

6.4 Telesni stik z osebo z atopijskim dermatitisom

Kako hud odpor vzbuja atopijski dermatitis, se je potrdilo tudi v nadaljevanju pogovora, ko
sem od udelezencev zelela izvedeti, ali bi z osebo, ki ima atopijski dermatitis imeli telesni stik
oziroma pod kak$nimi pogoji. Stefan (2014)je, $e preden sem uspela vprasanje povedati do
konca odgovoril, da: »¢e ne bi bilo potrebe, ne bi imel z nobenim stika«. Pozneje je na
vpraSanje, ali bi se rokoval z neznano osebo z atopijskim dermatitisom (na primer, da bi se
zelela spoznati), odgovoril, da bi se take osebe raje »izognil na pet metrov«. Tukaj lahko
vidimo, da gre za zelo jasno izraZanje gnusa in odpora do tak$ne osebe, kar je sicer po eni
strani razumljivo, saj se pri osebah z atopijskim dermatitisom velikokrat pojavijo vnetni
izpusc€aji ali tako imenovane odprte rane, kar pri posameznikih povzro€a poleg gnusa tudi
previdnost (ne samo zaradi svoje lastne, temve¢ tudi zaradi nosil¢eve previdnosti). Maja
(2014) in Rok (2014) predpostavljata, da ¢e gre za lastnega otroka ali osebo, s katero se
druzijo in jo poznajo, potem bi brez tezav imela telesni stik. Maja (2014) je Se dodala:
»Velika je razlika, ¢e je to tvoj bliznji ali nekdo tuj«. Kot pojasnilo je dodala, da si do tujca
bolj previden, saj ga ne pozna$ in ne pozna$ niti njegove bolezni, v primeru, ko pa gre za

bliznjo osebo, pa poznas bolezen in vse njene posledice. Marina (2014) je na vprasanje, ali bi
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se rokovala z osebo z atopijskim dermatitisom, odgovorila, da bi ji morala ta oseba najprej
povedati, kakSno bolezen ima, Sele nato bi se rokovala z njo. Intervjuvancem sem sicer
zastavljala hipoteti¢na vprasanja in nanje niso mogli odgovarjati drugace kot hipoteticno. Na
osnovi tega torej ni mogoce zanesljivo napovedati ravnanja v dejanski situaciji, lahko pa z
gotovostjo re¢em, da te reakcije v nekaterih primerih nedvomno izrazajo mo¢ne predsodke do
oseb s koznimi boleznimi (na primer Stefan), v drugih pa $ibkejse (Maja, Rok, Marina), v
vsakem primeru pa gre za vnaprejSnjo socialno distanco. Taka distanca lahko v dejanskem
srecanju povzroc¢i odboj, o kakrSnem govori Goffman (2008). Posledica je celo izogibanje, kar
pa pri samem nosilcu povzro¢i Se vec¢ji obcutek stigmatiziranosti, saj mu s samim fizicnim
izogibanjem »normalni« pokaZze, da ne zeli biti v njegovi blizini, niti ne zeli imeti stika z njim.
Da je Stefan (2014) podal taksen odgovor gre zagotovo pripisati tudi temu, da so posledice

atopijskega dermatitisa takoj vidne, saj so na kozi, ta pa je vedno na oceh drugim.

Odboj je pogost v stikih z neznanci, kar pa Se ne pomeni, da ga ni mogoce omiliti: ¢e se med

stigmatiziranim in neznancem razvije vez, lahko stigma postane nepomembna.

6.5 »Drugacnost« oseb z atopijskim dermatitisom

Od udelezencev fokusne skupine sem tudi zelela izvedeti, ali in kje vidijo razliko med njimi
samimi (torej osebami, ki nimajo kozne bolezni) in osebami z atopijskim dermatitisom. Vsi,
razen Roka (2014), so kot edino razliko izpostavili videz zaradi znakov bolezni. Rok (2014) je
odgovoril, da so druga¢ni Ze mentalno, Cemur so se vsi smejali, on pa je pojasnil: »Toliko, kot
so oni dali ¢ez, so verjetno precej mocnejsi za ene stvari, kot drugi, navadni ljudje. Vedo
verjetno emocije malo bolj kontrolirati, pa vse«. Ta odgovor je spodbudil Majo (2014), ¢es da
so pa lahko zaradi svoje bolezni ravno nasprotno Se bolj sramezljivi. Rok in Maja torej
predpostavljata in se zavedata, da lahko stigma moc¢no vpliva na posameznikovo osebnost,
vendar ne nujno enoznacno. Tudi Goffman v svoji analizi ugotavlja, da se stigmatizirani
razli¢no odzivajo na stigmatizacijo: od sprijaznjenosti z njenimi ucinki in sprejetja »negativne
identitete« (kar verjetno predpostavlja Maja, ko govori o sramezljivosti) do zavracanja
»negativne identitete«, kar je lahko posledica refleksije stigme in stigmatizacije

(predpostavljam, da je to imel v mislih Rok) ali kompenzacije.
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6.6 Nezmoznost opravljanja dolocenih dejavnosti

Hong in drugi (2008) opozarjajo na omejitve, s kakrSnimi se osebe z atopijskim dermatitisom
soocajo pri poklicnem delu. Posamezniki z atopijskim dermatitisom, ki imajo hude simptome
kozne bolezni, dejansko postanejo fizicno nesposobni opravljati doloCena dela. Natancnega
¢lena zakona o tem, kdo lahko opravlja kakSno delo in kdo ne v Sloveniji ni. Najbolj
uporaben se zdi Se 19. ¢len (2. tocka) Pravilnika o minimalnih sanitarno zdravstvenih pogojih
za opravljanje dejavnosti higienske nege in drugih podobnih dejavnosti, ki pravi, da osebje, ki
kaze znake nalezljive bolezni ali okuzbe koze s klicami ali zajedavci, ne sme opravljati dela s
strankami (Pravilnik o minimalno sanitarno zdravstvenih pogojih za opravljanje dejavnosti
higienske nege in drugih podobnih dejavnosti, 19. ¢len). Omejitve pa so lahko tudi posledica
stigme. NajpogostejSi primer so stigmatizirane skupine, ki zaradi svoje narodnosti ali rase (na
primer Romi ali priseljenci iz bivSih drzav Jugoslavije) tezje dobijo delo v primerjavi z
ostalimi. Ceprav so fizi¢no in intelektualno sposobni, pa zaradi svoje lastnosti (rasa,

narodnost), ki jih stigmatizira teZje najdejo delo.

Udelezenci moje fokusne skupine se zavedajo, da imajo ljudje z atopijskim dermatitisom
omejene moznosti pri izbiri in opravljanju poklica. Na vpraSanje, kakSnih dejavnosti oseba z
atopijskim dermatitisom ne more (po mnenju intervjuvancev, zaradi svoje bolezni, ki ga
ovira) opravljati, so namre¢ odgovorili z nastevanjem poklicev: natakarica, Cistilka, pek,
trgovka, kuhar, pri tem pa izpostavili varnost ¢loveka s kozno boleznijo. Stefan (2014), ki je
sicer nedvoumno izrazil odpor do oseb na fotografijah, je tokrat poudaril, da glede na to
kak8ne vrste so koZzne spremembe, bo tudi odvisno, kak$na bo omejitev. Odvisno je torej ali
gre za odprto rano (torej vnetni izpuscaj) ali je na kozi vidna samo posledica vnetnega
izpuScaja. Nada (2014) na primer pravi, naj se taksSna oseba niti ne odloca za poklic, za
katerega ve, da ga ne bo mogla opravljati (na primer Zelel bi postati kuhar, vendar tega
poklica nikoli ne bo mogel opravljati zaradi higienskih standardov, ki veljajo za ta poklic),
hkrati pa pravi, da je rana sama ovira za opravljanje dolo¢enega dela. Rok (2014) pa jo je
dopolnil, da gre bolj za higieno — za zasCito osebe s kozno boleznijo oziroma za za$cito
obolele koZe, ne pa za za§éito »normalnih«. Ce so spremembe na koZi zgolj posledica rane
oziroma vnetnega izpuS€aja, pa intervjuvanci niso omenili nobene omejitve. Rok je
eksplicitno pojasnil, da sicer obstajajo stvari, ki jih oseba s kozno boleznijo ne more poceti,
on sam pa lahko, vendar »ne zato, ker ne bi bili sposobni tega poceti, ampak zato, ker so

standardi taki, da ne smejo ali pa drugi noc¢ejo, da delajo nekaj«. Rok (2014) v zadnjem delu

32



te izjave opozori na u¢inek stigmatizacije, na uc¢inek predsodka: »... drugi nocejo, da delajo
nekaj«. Na osnovi pogovora ne morem zanesljivo sklepati o tem, ali sam zagovarja omejitve
tudi v tem primeru. Ne glede na to odgovori dajejo vtis, da udelezenci fokusne skupine
zagovarjajo samo omejitve, ki §¢itijo bolnika. Ce primerjamo te tolerantne (ali morda celo
spostljive) odgovore z reakcijami na fotografije, opazimo protislovje, znacilno za izrazanje
predsodkov v druzbah, ki deklarirajo strpnost: kadar presojamo na nacelni ravni, zagovarjamo
enakost (omejitve samo za zascito obolelega, ker ne ogroza drugih), na ravni konkretnega pa

se predsodkom ne moremo izogniti (gnus, odpor).

6.7 SploSen odnos »normalnih« do oseb z atopijskim dermatitisom

Skozi celotno diskusijo se je sicer Ze pokazalo, kakSen odnos imajo udelezenci do oseb z
atopijskim dermatitisom, vendar sem na koncu vseeno zastavila vprasanje, kako bi se
obnasali, ¢e bi v tistem trenutku med njimi sedela oseba z atopijskim dermatitisom, katere
posledice bi bile vidne na njenem telesu. Odgovori so se razlikovali. Trije udelezenci
predpostavljajo, da jim v druZbi takine osebe ne bi bilo neprijetno. Stefan (2014) je dejal, da
bi mu verjetno bilo malce neprijetno, ravno tako Marini (2014), ¢e bi §lo za vnetne izpuscaje
(torej odprte kozne spremembe) - ¢e bi oseba imela samo kak$no alergijo, tega neprijetnega
obc¢utka ne bi imela. Stefan (2014), ki je ob fotografijah nedvoumno izrazil odpor, je tudi
tokrat izrazil strah, da bi se Cesa nalezel, da bi ostal previden tudi v primeru, ¢e bi vedel, da
bolezen ni prenosljiva. UdeleZenci so vseskozi poudarjali, da je pomembno, ¢e osebo pozna$
ali ne. V primeru, da poznajo osebo z atopijskim dermatitisom, poznajo tudi bolezen, njene
posledice in simptome, do nenznacev pa bi bili previdni. Predpostavka o kuznosti,
prenosljivosti koznih sprememb je lahko C¢isto racionalen razlog za previdnost, ki je
najpogostejsa reakcija socialnega okolja do obolelih — ¢e gre zgolj za to, potem informacije o
bolezni lahko bistveno vplivajo na odnos do obolelih (gl. Hong in drugi, 2008). Stefan (2014)
je glede previdnosti komentiral takole: »TakSen mora to razumeti, da je nekdo previden do
njega, da se ga ne bo dotikal. Ce bi recimo tak$na oseba si zdaj tukaj vzela kekse iz tega, je
vpraSanje kdo bi si upal za njo vzeti tukaj kekse, pa prijeti to«. Vendar odnosa do koznih
bolezni ni mogoce pojasniti samo z racionalnimi razlogi — tudi pogovor v fokusni skupini
dokazuje, da ga zaznamujejo iracionalni dejavniki: Custvene reakcije, kakrSen je gnus pa tudi
manj ekstremno nelagodje, ki ga udelezenci izrazajo ob pogledu na fotografije; nelagodje, ki
vztraja tudi po seznanitvi z informacijo, da bolezen ni prenosljiva. Tega se udelezenci

zavedajo - Rok (2014) je na kratko omenil tudi stereotipe in njihov vpliv na odnos
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»normalnih« do stigmatiziranega, zavedajo se tudi protislovij v svojih reakcijah in staliS¢ih
(Stefan). Usmiljenje je $¢ ena od reakcij, znadilna za stigmatizacijo: usmiljenje samo, kot

pravi Goffman, je izraz razmerja moci in vzdrZuje infantiliziran status obolelega.

Odnosa »normalnih« do oseb z atopijskim dermatitisom ne moremo posplositi. Z gotovostjo
pa lahko recemo, da je dejavnikov, ki vplivajo na ta odnos kar nekaj: informacije o bolezni,
poznanstvo z osebo, ki ima atopijski dermatitis, oblika bolezni, predhodne izkusnje
»normalnega« z osebami z isto boleznijo ... Nekateri »normalni« kozno bolezen obravnavajo
kot razliko, ki ne vpliva bistveno na »vrednost« obolelega. Ljudje s koznimi boleznimi se ne
glede na tolerantnost, spostljivost, razumevanje »normalnih« soo¢ajo z vnaprej$njo negativno
sodbo, vnaprej jih neznanci obravnavajo kot ogrozajoCe — temu se preprosto ne morejo
izogniti. »Normalni« se tezko »uprejo« reakcijam, ki jih ljudje s koznimi boleznimi dozivljajo
kot bolj ali manj radikalno obliko odboja. Na kozi nosilca atopijskega dermatitisa so
spremembe, ki »normalnega« opozarjajo na »nevarnost«, ¢eprav objektivno te spremembe

Skodijo zgolj obolelemu.

7 SKklep

Stigmatiziranost je nekaj pred cemer bi najraje zaprli vrata in se o njej ne pogovarjali. Tak
obcutek se najverjetneje pogosteje pojavlja pri osebah s stigmo. O svoji lastnosti, zaradi
katere so stigmatizirani, se pogosto ne zelijo pogovarjati, saj imajo s tem obcutek, da se
socialnemu okolju Se bolj izpostavljajo. Vendar pa tudi »normalni« velikokrat ne Zelijo imeti
stikov s takSno osebo, ker se zdi »nevarna«, »umazana, zaradi strahu pred telesno in socialno
okuzbo, mogoce tudi zaradi nelagodja, ki ga obcutijo zaradi protislovja med normo strpnosti

in svojo reakcijo (gl. Adorno 1999).

Stigmatiziranost zaznamuje druzbena in medosebna razmerja, ¢loveske skupnosti se delijo na
»normalne« in stigmatizirane na osnovi Stevilnih kriterijev. Med njimi so delitve, katerih
posledice bi bilo mogoce omiliti z aktivnim priblizevanjem stigmatiziranih in »normalnih«.
Stigmatizirani lahko svojo tezavo priblizajo »normalnim« in pomagajo »normalnemu«
premagati nelagodje, »normalni« pa z racionalnimi razmisleki o svojem odnosu in reakcijah

in o posledicah le-teh na prizadete.

Po Goftmanu bi atopijski dermatitis, torej vrsto kozne bolezni, uvrstili v skupino stigem, ki

povzroc¢ajo telesno dobojnost. Ta tema se mi zdi relevantna raziskovalna tema iz razli¢nih

34



razlogov: kozna bolezen se pojavlja na vidnih delih telesa, kot posledica bolezni se lahko
pojavijo tudi vnetni kozni izpusc¢aji, bolezen se pojavi ze v zgodnjem otrostvu ... V nekaterih
primerih osebe z atopijskim dermatitisom trpijo zaradi fizicne bolec¢ine in z drugimi fizi€nimi
tezavami, prakticno vsaka oseba pa se slej ko prej sooci s psihi¢nimi tezavami zaradi stigme.
To potrjujejo tudi ugotovitve na osnovi pogovora v fokusni skupini: gnus, odpor, nelagodje,
ogrozenost, usmiljenje. Vse to so tipi¢ne reakcije, ki vzdrzujejo socialno distanco in omejujeo
moznosti obolelih. Kako se bo »normalni« odzval, ne moremo nikoli, v nobenem primeru
vedeti, saj je to odvisno od tega, koliko pozna obolelo osebo, kaj ve o bolezni, kako mocan

predsodek ima.

Goffman (2008) pravi, da stigmatizirani s svojim vedenjem omogoca stigmatiziranje in s tem
tudi kategoriziranje samega sebe kot stigmatiziranega posameznika. Ko se posameznik zac¢ne
obnasati kot stigmatizirani, se bo tudi socialno okolje tako vedlo do njega. Ce pa sam svoji
lastnosti, ki povzroca stigmatiziranost, ne bi pripisoval velikega pomena, bi tudi drugi
najverjetneje temu sledili oziroma bi tej lastnosti pripisovali manj pomena. Menim, da to le
deloma drzi — problem pri vidnih koznih boleznih je, da opazovalec nanje praviloma spontano
reagira vsaj s previdnostjo (v najboljSem primeru) ne glede na odnos obolelega do sebe in

svoje bolezni.

Kljub temu, da stigme ni mogoc€e odpraviti samo z informiranjem, menim, da je to potrebno.
Raziskovalci in strokovnjaki opozarjajo, da so »normalni« o tej bolezni premalo obvesceni in
da je to eden od razlogov za razsirjenost prepri¢anja, da gre za kuzno in prenosljivo bolezen.
Predpostavljam, da so v Sloveniji »pouceni drugi« (Goffman 2008) predvsem medicinsko
osebje in svojci obolelih. V Sloveniji ni nobenega zdruZenja, kamor bi se lahko vkljucili
ljudje z atopijskim dermatitisom. Le v UKC Maribor nekajkrat letno potekajo predavanja o
atopijskem dermatitisu, kamor so vabljeni predvsem otroci s to boleznijo in njihovi star$i. K
manj$i stigmatizaciji oseb z atopijskim dermatitisom, bi zagotovo pripomoglo vecje

ozavescanje javnosti o tej bolezni.

Osebe s koznimi boleznimi bo verjetno spremljala nelagodna reakcija neznancev. Poleg
lajSanja fiziénih tezav je pomembno tudi »polnomocenje« - orodja, da se aktivno in

ucinkovito spoprimejo s stigmatizacijo in s tem psiholosko krepijo sebe.

V empiricnem delu naloge sem se ukvarjala predvsem z odnosom »normalnih« do atopijskega

dermatitisa oziroma z njihovimi potencialnimi reakcijami na ljudi s to boleznijo. Naslednji
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korak, bi bil »goffmanovski«: proucevanje odnosa obolelih do samih sebe, do bolezni,
njihovo dozivljanje sebe in »normalnih«, njihovo dozivljanje stigmatizacije in spoprijemanje s

stigmo.
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Priloge

Priloga A: Transkript fokusne skupine

Posnetek pogovora hrani avtorica diplomskega dela.

Moderator: Torej, preden zacnemo z vpraSanji, naj vam povem, da bo pogovor potekal na
temo kakSen odnos imate do oseb, ki imajo kozne bolezni. Jaz vam bom zastavljala vprasanja,
vsaj na zacetku, da se pogovor razvije, lahko pa sami poveste tudi kaj kar mogoce ne bo
vprasano. Preden pa odgovorite na prvo vprasanje vas prosim, da si izmislite neko ime, zato
ker vam lahko zagotovim anonimnost v diplomi. Lahko kar za¢nemo, najprej z enim majhnim
uvodom...na kaj pomislite, & omenim kozno bolezen? Se preden pa odgovorite pa povejte

neko izmisljeno ime.

Stefan: Stefan. Na koznega raka.
Marina: Marina, ja isto na koznega raka.
Rok: Rok, na kaksne bule ali pa fleke.
Nada: Nada, jaz pa na znamenja.

Maja: Maja, ja jaz isto na koznega raka.

Moderator: Aha ok, na kaj pa pomislite ob besedi stigma? Vam kaj pomeni beseda stigma

oziroma oseba z neko hibo? Kak bi opisali osebo z neko pomanjkljivostjo?

Rok: Ni nekaj normalnega. Hiba marsikaj pomeni, kakSen izrastek neka ka se opazi tak pri

osebi, takoj opazi.

Marina: Lahko je to kakS$na dusevna bolezen.

Nada: Jaz pa pomislim na tisto, ves, stigmo (pokaze na roke).
Moderator: Jezusova znamenja mislite?

Nada: Ja to ja.

Maja: Meni sama beseda stigma dejansko ni¢ ne pomeni.
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Nada: To sem nedavno nazaj brala o tem pa mi je prislo zdaj na misel.
Moderator: Pa vi Stefan, stigma?

Stefan: Ne vem, mene na ni¢ ne asociira.

Marina: Malo drugacnost mogoce.

Stefan: Zdaj e je neka telesna hiba, potem bi najprej pomislo na usmiljenje.
Maja: Tisto gube na hrbte, ne grbe na hrbte ja.

Moderator: Pa poznate koga mogoce takSnega kak smo se zdaj pogovarjali, ka ima kaj
takega? Pa kaj dejansko ima, kak$no stigmo oziroma hibo pa kak gledate na to osebo? Mislim

gledate na njo kak recimo nekdo »ubogi«, nekdo drugacen od mene.

Stefan: Ja saj sem rekel, da mene to spominja na usmiljenje, na to te asociira, smili se ti

taksSna oseba.

Marina: Pa drugacnost.
Rok: Poznamo, poznamo.
Moderator: Ja povejte.

Rok: Samo ni¢, & nima problemov pri normalnem funkcioniranju je vse ok. Ce pa je kaj

takega ka jo moti, potem pa ja, ti je zal zaradi take osebe.

Nada: Sosedov mali ka ima znamenje, samo zdaj sem se Ze navadila, zdaj mi ve¢ sploh ni,

v

ves.
Marina: Drugac¢nost, usmiljenje.

Nada: To se navadis, Ce je to nekdo ka ga srecas vsak dan ali vsak drug dan se navadis, to ¢e

pac ni ekstra vpadljivo, vsaj meni.

Moderator: Ce pogledate fotografije (fotografija otroka z atopijskim dermatitisom). To je
otrok s kozno boleznijo, z atopijskim dermatitisom. Zdaj ko pogledate to fotografijo, tega

otroka, kak$ne obcutke imate? Na primer, ¢e vam malo pomagam ... Zalost ...

Maja: Zalost.
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Nada: Bolecina.

Rok: Smili se ti. Ubogi je pa ves, da ga bodo kasneje ko bo starejsi zani¢evali pa drugace

gledali na njega.

Maja: Ja norca se bojo delali.

Marina: Drugacnost.

Stefan: Meni se sicer smili, samo druga&e pa gnus.

Nada: Ja ja, saj prvi moment je res gnus.

Stefan: Zdaj e bi jaz jedo ali kaj bi te to takoj odvrnilo.

Nada: Jaz se spomnim ko je teta imela rane, odprte meni je to ...
Stefan: Mrzi se ti, evo.

Nada: Ja, te pa Ze vecCkrat vidi$ pa ti je ve€ ne ni¢, vsaj meni ne.

Moderator: Ok, ka pa obcutki so kaj drugacni, ko pogledate fotografijo odraslega s kozno

boleznijo (pokaze fotografijo odraslega z atopijskim dermatitisom)?
Maja: Meni je isto.

Marina: Meni se zdi to vecji gnus.

Stefan: Ja to je S vedji gnus, otrok se ti bolj smili.

Rok: Za to osebo recimo ves ka je mogel veliko dat skozi to imel. Vsi vemo kak$ni smo bili v

srednji Soli in kak gledas na to.

Moderator: Pa bi recimo s tistim otrok imeli telesni stik, z odraslim pa ne? Ali obratno? Ali z

nobenim ali z obema mogoce?
Stefan: Ce ne bi bilo potrebe, jaz z nobenim ne bi imel.
Maja: Ce je tvoj otrok, itak da bi imel stik z njim. Itak gleda§ drugade, &e je tvoj otrok.

Rok: Zdaj ce se druzis pa to pa poznas, pa ves, da ni ni¢ takSega, potem bi imel. Zdaj pa Ce je

kaj takSega kar bi se prenosilo, potem pa ne vem ...
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Moderator: Ce bi recimo na cesti sreali pa bi se recimo moral rokovati z njim ...

Stefan: Ne, rajsi ne bi, res.

Rok: Premisliti bi moral.

Marina: Prvo bi mi naj povedal kaj ma.

Rok: Verjetno tisti, ka to ima, pa se prenaSa, niti sam ne bi dal roke. Sam po sebi Ze.
Moderator: Ce bi vedeli, da se ne prenasa pa bi mu dal roko?

Rok: Ja bi ja.

Stefan: Ne jaz ne bi.

Moderator: Vi ne bi?

Stefan: Ne, zakaj bi? Pa $e¢ nekemi popolnemu tujcu.

Nada: Dobro ali recimo en sosed ka je imel luskavico po celih rokah pa nogah ...

Stefan: Ja dobro, to poznas, to je drugo.

Nada: Itak ves ka je. Zdaj pa Ce bi to na cesti pa nevem ... nevem zakaj bi se sploh rokoval
Moderator: Recimo, ka bi se spoznala ...

Stefan: Na pet metrov bi se raje izognil.

Nada: Zdaj, ¢e bi se morala bi mu dala roko, drugace pa jaz vsakemu ravno roke ne bi dala.

Moderator: Zdaj ¢e se osredoto¢imo na samo to kozo, kakSno to kozo imajo te osebe ka smo
gledali na slikah, na tej sliki so recimo odprte rane ... kak bi opisali to koZzo, ka bi rekli

kaksna je ta koza?
Marina: Bolna.

Maja: Bolna.

Nada: Neestetska tudi ja.

Maja: Kuzna pa ne ves, ¢e je ali ne.
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Moderator: Mislite ka so te osebe ka majo te bolezni, kaj druga¢ne od vas, ka nimate teh

bolezni?

Rok: Ja.

Stefan: Ja sigurno ka so.

Rok: Ze mentalno tudi ...

Moderator: Zakaj tak mislite? Mentalno?

Rok: Toliko kot so oni dali ¢ez so verjetno precej moc¢nejsi za ene stvari kot drugi, navadni

ljudje. Vejo verjetno emocije malo bolj kontrolirati pa vse.
Maja: Ja lahko so pa Se bolj sramezljivi.

Rok: Ja lahko so bolj sramezljivi tudi ja. Lahko v eno stran ali pa drugo stran gre. Odvisno

kak so jih doma tudi tretirali.

Moderator: Se pravi so drugacni pa so ne drugacni.

Nada: Meni so ne ni¢ drugacni.

Rok: Drugaéni so v vsakem primeru

Moderator: Na videz so drugacni ...

Nada: Ja na videz seveda

Moderator: So drugac¢ni zaradi koZe. Gledate na to ka ma to velik pomen?

Stefan: Mogoée so malo bolj zakompleksirani. Verjetno majo kakSen kompleks

manjvrednosti.
Marina: Ja ja to.

Rok: Zdaj se mogoce nekdo s tabo normalno pogovarja, potem pa te bo videl, da imas to pa te

bo na stran.

Stefan: To Ze vidi§, ko ima ena malo ve¢ celulita pa e ima komplekse kak pa tista ka nima

celulita, recimo. Pa je celulit mogoce nej tak fejst viden.
Nada: Ja to je fejst vidno kar imas ti tukaj na slikah
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Moderator: Mislite ka kaksne dejavnosti te osebe ne morejo opravljati, vi pa jih recimo

lahko.

Maja: To ziher.

Marina: Tak$na oseba je bolj tezko Cistilka pa dela s ¢istili.
Stefan: Pa recimo kaksna kelnarca.

Nada: Pa pek.

Rok: Pa v kakSem javnem, kelnarca, to je bolj tezko verjetno.
Nada: Pa v trgovini.

Marina: Ja pa trgovka tudi ne.

Rok: To bi ljudi odvrnilo.

Maja: Niti verjetno ne sme delati v kakSnem okolju, kjer je prah pa recimo, kje kjer se dela z
zivili. Pa recimo kuhar verjetno tudi ne bi mogel biti, itak za vsak poklic obstajajo neki

standardi.

Nada: Taksna oseba se potem naj niti ne odloCa za takSen poklic, katerega zna ka ga ne bo
mogo opravljati. On bi mogoce rad bil kuhar pa ne more biti, ja je zZe v zaCetke omejeni pa

prikrajSani za doloCene stvari.
Marina: Jaz se spomnim ka je en delal v trgovini ...

Rok: Ja lejko ge nekaj delam, on pa ne, ampak ne zato, ker ne bi bili sposobni tega poceti,

ampak zato, ker so standardi taki, da ne smejo ali pa pac drugi nocejo, da dela nekaj.
Stefan: Ja samo je drugade, &e so Ze suhe rane ali pa odprte rane.

Moderator: Se pravi je pomembno kaksna je ta rana, sprememba na kozi?

Marina: Ja seveda, normalno.

Nada: Ja to je drugo, ¢e je samo flek na kozi ... Ze zaradi same rane, ¢e je odprta ne more

delati dolocenih stvari.

Rok: Za higieno se gre bolj ne.
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Moderator: Ok, Ce si recimo predstavljate situacijo: poznate osebo ka ima taksno kozno
bolezen, mogoce ne v tako hudi obliki, vendar jo vseeno ima pa je to vas partner ali pa vas
otrok. Pa srecate osebo ka ima isto bolezen kak ta va§ bliznji. V tem primeru vi poznate to
bolezen, ker jo ima nekdo od vasih bliznjih. Boste vi tisto osebo ka je ne poznate Se vedno
tretirali kot kuzno, kot ste rekli vi Stefan ali jo boste vseeno dojemali drugace, ker poznate

bolezen?

Nada: Ja sigurno jo bos potem drugace jemal.
Moderator: Ce imate informacije o bolezni ...
Marina: Ja je lazje, seveda.

Stefan: Ja ti je to potem &ista navadno, poznano.

Moderator: Pa bi vam bilo v druzbi taksne osebe neprijetno? Recimo, ¢e bi med nami sedel

nekdo, ki ima to bolezen?
Stefan: Verjetno malo bi bilo.
Rok: Meni ne.

Maja: Meni tudi ne.

Nada: Meni tudi ne.

Marina: Meni bi sigurno bilo, e bi mel tak fejst kak to recimo na slikah. Ce malo ne, kaksno

alergijo ali kaj.

Stefan: Bojis ka bi kaj dobil ali se nalezes ali kaj. Ze ko primes za kljuko si mislig, bi prijel

ali ne bi prijel.

Moderator: Se pravi bi se izogibali stiku s tako osebo?
Rok: Nej, mene to ne bi motilo.

Maja: Nej mene tudi ne bi.

Moderator: Torej se ne bi ocitno izogibali stiku s to osebo?

Stefan: Ocitno izogibali, pa no, stiku sigurno pa drugace bi Ze imel taksen ob&utek ves ...
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Moderator: Kaj pa ¢e bi vam ta oseba povedala, ka pac¢ bolezen ni prenosljiva, je pa¢ kozna

bolezen, ka ni kuzna, bi Se vseeno imeli isti ob¢utek?

Stefan: Ja pase ti malo varnostne razdalje, vseeno je boljse.

Marina: To je odvisno, e ti cloveka pozna$ pa ma to, pa ves ka je ok.
Nada: Ce ves to ja.

Marina: Potem se ti to ne gnusi, drugo pa je ¢e ga ti ne poznas, ne ve$ kaj ima. Te normalno
ka si previden, ¢e pa je to nekdo ka ga pozna$ pa ga vsak dan vidi$ pa se, kak je Nada rekla, se

pa navadis$ pa ga drugace jemljes. Drugace pa bi s previdnostjo dostopala do te osebe.

Moderator: Ce pogledamo na sploSno, takSne osebe s takSnimi boleznimi pa recimo vas ka

nimate takSne bolezni. Se vi pocutite ve¢ vredne od njih?

Marina: Ne, absolutno ne.

Stefan: Ne, zakaj, sploh ne.

Moderator: Ka vi recimo nimate nobene takSne stigme ali hibe, niso tisti s stigmo ni¢ man;j?

Stefan: Ne, bolj kot ta vedvrednost se boji§ ka se ne bi nalezel ali kaj dobil. Ze &e je nekdo
prehlajen se pazi$ pa se izogibas pa gres raje meter stran. Zdaj to ve¢vrednost sploh ne, ampak

bolj to ka se Cesa nelezes.

Nada: Zdaj to, Ce je odprta rana, to nikoli ne ves.

Stefan: Pa tudi, Ge ni odprta, tudi ée so mehuréki ali kaj takega.
Nada: To je tudi ze skoraj odprta ko so mehurcki.

Moderator: Splosen odnos do takih ljudi ...

Marina: Previden ... bodi previden, kaj ima, kaj lahko dobis. S tujcem to, ¢e je pa domaci pa

ne, ker potem ga poznas.

Stefan: Ampak tudi, &e ... tak§en mora to razumeti, ka je nekdo previden do njega, ka se ga
ne bo dotikal pa pil na primer iz istega kozarca. Ce bi recimo tak$na oseba si zdaj tukaj vzela

kekse iz tega, je vpraSanje kdo bi si upal za njo vzeti tukaj kekse pa prijeti to.
Moderator: Bi Se kateri Zelel dodati kaj glede odnosa do taksnih oseb?
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Rok: Smilijo se ti pa na stran so postavljeni.
Marina: Hvala bogu, da jaz nimam kaj takega.

Stefan: Ljudje razli¢no reagiramo, nekdo ka dela v bolnici pa ima stike s tak§nimi osebami bo

Cisto drugace reagiral, kot nekdo, ki tega ne pozna pa to.
Maja: Velika je razlika, ¢e je to tvoj bliznji ali nekdo tuj.
Rok: Ponavadi taksne ljudi dol gledajo pa jih zanicujejo.

Nada: Zdaj, ¢e se gre za odprto rano je Ze recimo to, ka to smrdi pa lahko ze vonj nekoga

odbija.

Stefan: To je razliéno kakSen odnos je, odvisno koga vprasas, eni so bolj obéutljivi, drugi
manj, meni se to recimo fejst vse gnusi, nekomu drugemu pa recimo ne. To je isto kak nekdo

ka je recimo hiv pozitiven pa €e znas ka je, se ga bos verjetno tudi izognil.

Rok: Pa stereotipi dosti naredijo.
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Priloga B: Slikovno gradivo uporabljeno pri fokusni skupini

Slika 1: Slikovno gradivo - fokusna skupina

Vir: Rainer (2012).

Slika 2: Slikovno gradivo - fokusna skupina

Vir: Jelovsek (2014).
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Slika 3: Slikovno gradivo - fokusna skupina

Vir: Wikimedia Commons 2013

Slika 4: Slikovno gradivo - fokusna skupina

Vir: Wozel in drugi 2006
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