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KONCEPCJA PACJENTA-EKSPERTA JAKO PODSTAWA
DZIALANIA UNIWERSYTETU PACJENTOW NA SORBONIE

Abstrakt

Artykut poswigcony jest koncepcji pacjenta-eksperta i analizie podstawowych charakterystyk
Uniwersytetu Pacjentow, istniejacego od roku akademickiego 2009/2010 na Sorbonie w Paryzu.
Koncepcja pacjenta-eksperta jest pojeciem, ktore pojawia si¢ w dyskusjach bioetycznych od lat 70.
XX wieku. Mamy tu jednak do czynienia z projektem otwartym, ktdrego ostateczna definicja
wykuwa si¢ na naszych oczach. Projekt Uniwersytetu Pacjentéw zaproponowany przez filozofke
i pedagozke Catherine Tourette-Turgis jest szczegdlnie ciekawym sposobem wykorzystania
pojecia pacjent-ekspert ze wzgledu na swoj wielowymiarowy charakter. Z jednej strony mamy
rozwigzania podyktowane wymogami praktycznymi, ale mamy tez refleksje teoretyczna oraz
implikacje polityczne. Francuski Uniwersytet Pacjentéw jest zatem instytucja, ktora pozwala na
pokazanie szerokiej skali mozliwosci zawartych w koncepcji pacjenta-eksperta.

Stowa kluczowe:
Tourette-Turgis, pacjent-ekspert, bioetyka, patient empowerment, demokracja sanitarna

WSTEP

W moim artykule omawiam pojecie pacjenta-eksperta, ktore stanowi
teoretyczny fundament dziatalno$ci Uniwersytetu Pacjentow (!'Université des
Patients Sorbonne), dzialajacego od roku akademickiego 2009/2010 z inicja-
tywy filozofki i pedagozki Catherine Tourette-Turgis na Uniwersytecie Sorbona
w Paryzu. W ramach tego nowego modelu relacji terapeutycznej zaklada sig, ze
pacjent nie jest biernym odbiorcg opieki proponowanej przez lekarza i akcep-
towanej przez pacjenta w ramach procedury swiadomej zgody. Pacjent stajac si¢
ekspertem staje si¢ wspottwodrcea procesu terapeutycznego we wspolpracy z leka-
rzem. Zaznaczy¢ trzeba, ze nie kazda relacja terapeutyczna moze prowadzi¢ do
tej szczegoOlnej zmiany statusu pacjenta, musi pojawic si¢ kilka dodatkowych
warunkow. Po pierwsze koncepcja ta znajduje zastosowanie tylko w przypadku
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64 Joanna Miksa

pacjentéow cierpigcych na choroby przewlekle, ktore czgsto trwaja do konca
zycia chorego — przyktadem moze by¢ artretyzm, cukrzyca, coraz czesciej rozne
postaci raka i nosicielstwo wirusa HIV czy tez WZW. Wynika to z faktu, ze
postep medycyny zmienit charakter wielu chorob ze $miertelnych w stosunkowo
krotkim czasie od ich wykrycia na choroby z ktérymi mozna zy¢ latami,
wymagajac przy tym ciaglego kontaktu z pracownikami stuzby zdrowia. W tej
sytuacji opieka medyczna ewoluuje pod wieloma wzgledami w kierunku opieki
ambulatoryjnej i dominujgca cz¢$¢ procesu leczenia czy tez sprawowania opieki
nad chorym odbywa si¢ poza szpitalem czy przychodnia. Ze wzgledu na
charakter dolegliwos$ci celem czgsto nie jest wyleczenie, a poprawa jakosci zycia
zarowno pod wzgledem fizycznym, jak i psychicznym czy spotecznym. Po
drugie, bycie pacjentem-ekspertem oznacza zaangazowanie w dziatanie szpitala
lub przychodni poprzez dzielenie si¢ wiedzg i do§wiadczeniem z innymi pacjen-
tami, na przyktad w ramach dzialania w stowarzyszeniach pacjentow. W ten
sposob koncepcja pacjenta-eksperta jest forma realizowania postulatow ruchu
wzmacniania pozycji pacjenta (patient empowerment), ktory zaczal by¢ zauwa-
zalny w debacie publicznej r6znych krajow od lat 90.

W przypadku Francji koncepcja pacjenta-eksperta ma takze wymiar
polityczny 1 wiaze si¢ z pojeciem demokracji sanitarnej, ktdre objasniam
w dalszej czgséci artykutu. Moéwiac o francuskiej organizacji shuzby zdrowia
wypada wspomnie¢ o duzej §wiadomos$¢ faktu, iz relacja pacjent-lekarz realizo-
wana jest w ramach systemu opieki zdrowotnej gwarantowanej przez panstwo.
Z tego powodu uznanie aktywno$ci pacjenta jako odbiorcy §wiadczen medycz-
nych wynika z uznania jego praw obywatelskich. Zmiany instytucjonalne zacho-
dzace we francuskim systemie opieki zdrowotnej od lat 90. nie byly wynikiem
dyskusji teoretycznej prowadzonej przez waskie grono ekspertow, ale skutkiem
oddolnej dzialalnoSci stowarzyszen pacjentow, przede wszystkim powstalej
w 1984 roku organizacji AIDES' zrzeszajacej nosicieli wirusa HIV i osoby
chore na AIDS oraz WZW. Koncepcja pacjenta-cksperta okazala si¢ by¢ zatem
narzgdziem zmian widocznych zardwno na poziomie indywidulanym, widocz-
nym w zyciu poszczegdlnych pacjentow, jak na poziomie instytucjonalnym.

Samo pojecie pacjenta-eksperta czy tez pacjenta-partnera, jak i caly ruch
wzmacniania pozycji pacjenta (patient empowerment) sg tylez istotne dla zrozu-
mienia zachodzacych obecnie zmian w sposobie mys$lenia o systemie opieki
zdrowotnej i relacji lekarz-pacjent, co trudne do uchwycenia z powodu wielosci
form instytucjonalnych ktore przyjmuja jak i definicji formowanych w dys-
kusjach akademickich oraz debatach publicznych. Jest to ruch oddolny,
w ktorym wywodzacy si¢ ze Swiata akademickiego teoretycy majg swoj istotny
udzial, ale tez w duzej mierze ich glos jest odpowiedzig ex post na zmiany

! Nazwa ,,AIDES” jest wynikiem potgczenia anglosaskiej nazwy choroby ,,AIDS” i francuskiego
czasownika ,,aider”, czyli ,,pomagac”.
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zainicjowane w szpitalach, zardéwno przez samych pacjentéw, jak i wspieraja-
cych ich dziatania lekarzy. Instytucja Uniwersytetu Pacjentéw (UP) zapropono-
wana przez Catherine Tourette-Turgis jest szczegoOlnie ciekawa wlasnie ze
wzgledu wielowymiarowo$¢ calego przedsiewzigcia. Mamy tu bowiem po
pierwsze element pragmatyczny. UP wyrasta z dos$wiadczen dzialalno$ci
stowarzyszen osob przewlekle chorych. Jednym z jego celow jest wspomaganie
procesu zmiany sposobu organizacji opieki lekarskiej poprzez uwzglednienie
wzrostu udzialu opieki ambulatoryjnej w stosunku do duzej ilosci przewlekle
chorych pacjentéw, dla ktérych korzystne jest przyjecie aktywnej postawy
w procesie leczenia. Po drugie mamy refleksje teoretyczng, ktdrg proponuje
Tourette-Turgis i do uprawiania ktorej zaprasza tez stuchaczy UP. Po trzecie za$
dziatalno§¢ Tourette-Turgis wpisuje si¢ we wilasciwg Francji od lat 90.
koncepcj¢ demokracji sanitarnej i ma zatem wymiar polityczny. Dzieki wszech-
stronnemu charakterowi dzialalnosci Tourette-Turgis stworzony przez nig
Uniwersytet Pacjentoéw pozwala zrozumie¢, jak wiele mozliwo$ci moze wynikaé
z koncepcji pacjenta eksperta. By mdéc w pelni pokazaé, na czym polega
bogactwo projektu Tourette-Turgis swoj wywod zaczne od pokazania momentu
narodzin analizowanego przeze mnie poje¢cia pacjenta-eksperta, ktore w swojej
wyjsciowej postaci miato do§¢ skromny zakres znaczeniowy.

NARODZINY KONCEPCIJI PACJENTA-EKSPERTA
I EDUKACIJI TERAPEUTYCZNEJ

Trudno uchwyci¢ jest moment, w ktorym zdefiniowano koncepcje pacjenta-
-eksperta czy tez pacjenta-partnera oraz postulaty ruchu na rzecz zwigkszenia
pozycji pacjenta. Latwiej jest natomiast uchwyci¢ moment, w ktérym idea ta
zaczeta by¢ widoczna w debacie publicznej i inspirowac dzialania politykow.
W roku 1998 europejski oddziat Swiatowej Organizacji Zdrowia wydat doku-
ment poswiccony edukacji terapeutycznej pacjentow, a pod koniec lat 90.
w angielskiej debacie parlamentarnej pojawito si¢ pojecie pacjenta-eksperta.
Dokument WHO z pewnoscig przyspieszyt upowszechnianie si¢ nowej perspek-
tywy w rozumieniu relacji lekarz-pacjent. W przypadku debaty brytyjskiej
w tworzeniu definicji koncepcji pacjenta-eksperta korzysta si¢ z dos§wiadczen
Amerykanki Kate Lorig, ktora ukonczyta studia magisterskie w zakresie pie-
legniarstwa, a w 1968 roku obronita doktorat z zakresu edukacji zdrowotnej na
Uniwersytecie Berkeley. Od kofica lat 70. Lorig pracowala w Medical School na
Uniwersytecie Stanforda, gdzie opracowala program wspomagania i edukowa-
nia pacjentdw cierpiacych na artretyzm (Arthritis Self-Management Program),
ktory obejmowat szkolenie pacjentéw przez pracownikow stuzby zdrowia w wy-
miarze szeSciu dwugodzinnych sesji realizowanych w ciggu szes$ciu tygodni.
Program ten zostal nastepnie zaadaptowany na potrzeby innych choréb przewle-
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ktych (Holman i Lorig, 2004, s. 241). Lorig i jej wspolpracownik Halsted
Holman uzasadniajg potrzebe opracowywania tego rodzaju programow zmiang
w profilu chorodb, jaki nastapit w XX wieku, to widoczna rosnaca dominacja
chordb przewlektych (chronic diseases) w stosunku do choréb o ostrym
przebiegu (acute diseases). Sytuacja ta zmienia rol¢ opieki medycznej:
»W przypadku chordb o ostrym przebiegu pacjentowi brak jest doswiadczenia,
a pracownicy stuzby zdrowia wyposazeni sg w wiedzg, z ktorej korzystaja
w kontakcie z pacjentem, ktory jest bierny. W przypadku chordb przewlektych
te role nie maja dluzej zastosowania. Chory powinien sta¢ si¢ aktywnym
partnerem lub partnerka, stale korzystajac ze swojej wiedzy w procesie
terapeutycznym” (Holman i Lorig, 2004, s. 240). Zadaniem pracownikow stuzby
zdrowia staje si¢, poza biezacym leczeniem, przygotowanie pacjenta do
aktywnego uczestniczenia w procesie terapeutycznym przez dluzszy czas:
»Istota prawidtowego postepowania w przypadku chorob przewlektych jest
partnerstwo migdzy pacjentami a pracownikami stuzby zdrowia w zarzadzaniu
(management) [chorobg] przez dhuzszy czas” (Holman i Lorig, 2004, s. 240).
Pacjenci uczeni sa w szczego6lnosci prawidlowego korzystania z lekarstw,
nowych zachowafi, ktére powinny spowolni¢ rozwoj choroby albo cofanie si¢
symptomow, adaptacji do nowych warunkéw spotecznych i ekonomicznych,
stawiania czota konsekwencjom emocjonalnym i informowania lekarza w razie
pojawiania si¢ nowych symptomédw, ktére powinni si¢ nauczyé rozpoznawaé
(Holman i Lorig, 2004, s. 240). Pacjent staje si¢ wobec tego podmiotem
wspotodpowiedzialnym za dochodzenie do zdrowia, uzywa si¢ nawet okresle-
nia, wedlug ktérego staje si¢ on ,,wytworcg zdrowia” (producer of health),
dzialajacym razem z przedstawicielem zawodéw medycznych w ramach
systemu opieki zdrowotnej (Holman i Lorig, 2004, s. 242). Doswiadczenia
w opiece nad pacjentami cierpigcymi na artretyzm zostaly wykorzystane przez
Lorig do opracowania analogicznych programéw dla pacjentow cierpigcych na
inne choroby przewlekte, a ktore pierwotnie zostaly wprowadzone w szpitalu
klinicznym dziatajgcym przy Uniwersytecie Stanforda.

Amerykanskie doswiadczenia Lorig staly si¢ inspiracja dla rzadu Tony’ego
Blaira, ktory wprowadzil do dyskusji publicznej pojgcie pacjenta-eksperta
(expert patient). W 1999 roku rzad Blaira wydat Bialg Ksiege Zdrowia, w ktorej
poswieca si¢ pot strony instytucji pacjenta-eksperta. Jako uzasadnienie dla
potrzeby korzystania z tej instytucji wskazuje si¢ na wydtuzajacy si¢ $redni czas
zycia spoteczenstwa brytyjskiego, co przektada si¢ na wzrost odsetka populacji
zyjacej z chorobami chronicznymi, takimi jak artretyzm i cukrzyca (Department
of Health and Social Care, 1999, s. 32).W dokumencie zapowiada si¢ utworze-
nie specjalnej grupy roboczej poswigconej rozwijaniu tej instytucji w naj-
blizszych latach, rozumienie tego pojecia ogranicza si¢ jednak do zwigkszania
poczucia odpowiedzialno$ci za proces leczenia wsrod chorych (Department of
Health and Social Care, 1999, s. 32). Dziatalno$¢ powotanej przez rzad Blaira
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grupy roboczej przetozyta si¢ na wdrozenie programoéw, w ktérych instruktorzy
spoza zawodoéw medycznych od 2001 roku prowadzili szkolenia pacjentow-
ekspertéw. Pomimo poczatkowego entuzjazmu i duzych naktadoéw pienigznych,
pierwsze ewaluacje wykazaly, ze czynnikiem, ktory ulegt zmianie byta poprawa
samodzielno$ci pacjentéw 1 ich dobrostanu psychicznego, nie udato si¢ jednak
uzyska¢ zakladanego poczatkowego zmniejszenia poziomu korzystania z sys-
temu opieki zdrowotnej, a wigc oszczednosci, ktore byly jednym z podstawo-
wych powodow, dla ktérych rzad Blaira zainicjowal finansowanie programéow
szkoleniowych dla pacjentow. Za jedna z mozliwych przyczyn wskazuje si¢
fakt, ze programy te poprawiajg jako$¢ komunikacji z lekarzami, ale przez to
zachecajg ich beneficjentow do czestszych kontaktow z przedstawicielami
zawodow medycznych (Griffiths et al., 2007, s. 1255).

W 1998 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia wydata dokument poswigcony
edukacji terapeutycznej pacjentéw, opracowany w 1996 roku przez powotang
w tym celu grup¢ robocza. Powolanie tej grupy roboczej wynika z rekomendacji
WHO zawartej w Karcie z Lubljany, w ktorej zaleca si¢ wspieranie aktywnego
udziatu pacjentéw cierpiacych na choroby przewlekte w procesie terapeutycz-
nym (Organisation Mondiale de la Santé, 1998). W dokumencie tym definiuje
sic edukacje terapeutyczna pacjentow (Education Thérapeutique du patient,
ETP) w nastepujacy sposob: ,,Przedstawiciele zawodow medycznych wykazuja
sktonno$¢ do mowienia pacjentom o ich chorobie zamiast uczy¢ ich, jak zyé
z chorobg na co dzien. Celem edukacji terapeutycznej pacjentow jest ksztatcenie
pacjentow w taki sposéb, by mogli sami zarzadza¢ swoim procesem leczenia,
dostosowywac terapi¢ do wymogow ich choroby przewleklej oraz stawia¢ czota
codziennym wyzwaniom w procesie leczenia” (Organisation Mondiale de la
Santé, 1998, s. 12).

Roéwnolegle do wzrostu popularnosci koncepcji pacjenta-eksperta obserwuje
si¢ rozw0j ruchu wzmacniania pozycji pacjenta (patient empowerment). Pojecie
wzmacniania pozycji pacjenta zostato uwzglednione przez Swiatowa Organiza-
cje¢ Zdrowia w wydanym w 2009 roku dokumencie zawierajacym rekomendacje
w zakresie higieny rak, gdzie wspomniane wyzej pojecie definiuje si¢ jako
»proces w ktorym pacjentom, ktérzy rozumieja, na czym polega ich rola,
pracownicy shuzby zdrowia przekazuja wiedz¢ i umiejetnosci umozliwiajace
wykonywanie zadan [prozdrowotnych] w $rodowisku, ktére szanuje role
spolecznosci oraz réznice kulturowe oraz wspiera zaangazowanie pacjentow”
(Patient empowerment and health care. WHO Guidelines on Hand Hygiene in
Health Care. NCBI Bookshelf). Definicja ta jest bez watpienia wyrazem zmiany
nastawienia w budowaniu relacji lekarz czy tez pracownik stuzby zdrowia
— pacjent, jest jednak jednocze$nie bardzo szeroka i moze obejmowaé bardzo
rozne zjawiska, od stosunkowo skromnych, jak program szkolenia pacjentéw
z artretyzmem, zaproponowany przez Karen Lorig po bardzo rozbudowane, jak
Uniwersytet Pacjentow stworzony przez Catherine Tourette-Turgis.
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W przypadku do$§wiadczen z instytucja pacjenta-eksperta jakim jest program
szkolen zaproponowanych przez Lorig, ktory zdaje si¢ by¢ jednym z pierw-
szych, jesli nie pierwszym przykladem pojawienia si¢ koncepcji pacjenta-
-eksperta, uwage zwraca pragmatyczne i1 stosunkowo waskie zorientowanie
projektu. Z jednej strony zmiana w sposobie postrzegania roli pacjenta w proce-
sie terapeutycznym wynika ze zwigkszenia si¢ mozliwosci medycyny i wydtuze-
nia czasu zycia, co nieco paradoksalnie sprawito, ze w przypadku rosnacej ilosci
chorob celem leczenia nie jest pokonanie choroby, a nauczenie si¢ zycia
z choroba. Dostrzezenie przez Lorig konieczno$ci zmiany postrzegania roli
pacjenta w procesie terapeutycznym bylo bez watpienia trafng odpowiedzig na
zmiang profilu chorego w wyniku postepu medycyny osiggnietego w potowie
XX w. Zmianie tej nie towarzyszy jednak w tych dwoch wskazanych przypad-
kach poglebiona refleksja natury etyczno-prawnej. W przypadku implantacji
projektu Lorig w Wielkiej Brytanii uderza motywacja finansowa — chec
zwigkszenia dostgpnosci ustug medycznych przy jednoczesnym cigciu kosztow.

POJECIE DEMOKRACIJI SANITARNEJ
WE FRANCUSKIM SYSTEMIE PRAWNYM

Wedhug czgsto przywotywanej w literaturze przedmiotu definicji podanej na
stronie internetowej Agence Régionale de Santé (ARS), demokracja sanitarna to
»~dziatania, ktorych celem jest doprowadzenie do wspolpracy podmiotéw
tworzacych system opieki zdrowotnej w celu opracowania na drodze dialogu
i zgodnego wdrozenia polityki zdrowotnej” (Agence régionale de santé, 2021).
Zawarte domy$lnie w tej definicji podmioty to zaréwno pacjenci, jak i pracow-
nicy shuzby zdrowia, ze szczegdlnym uwzglednieniem lekarzy. Demokracja
sanitarna realizuje si¢ w postaci aktywno$ci legislacyjnej i organizacyjnej
podejmowanej przez panstwo francuskie od lat 90., a ktéra doprowadzita do
zwigkszenia wplywu pacjentow na ksztatt systemu opieki zdrowotnej w dwodch
obszarach: 1) poprzez doprecyzowanie w ustawodawstwie praw pacjentow
w ramach relacji terapeutycznej z lekarzem oraz 2) poprzez umozliwienie
lekarzom i pacjentom wywierania wptywu na sposéb funkcjonowania szpitali
i przychodni oraz uwzglednienie ich glosu w procesie tworzenia ustawy o stuz-
bie zdrowia przyjetej 4 marca 2002 roku.

Politolog Jean-Paul Domin wyjasnia powstanie idei koncepcji demokracji sa-
nitarnej wskazujagc na dwa zjawiska: 1) rozw6j demokracji partycypacyjnej
i 2) dziatania stowarzyszen pacjentow od lat 80. W opinii wielu politologéw i ko-
mentatorow sceny politycznej wada modelu demokracji reprezentacyjnej jest
ograniczenie roli obywatela do brania udzialu w wyborach, co daje mate szanse
na rozwini¢cie poczucia sprawczosci. Rozwigzaniem miataby by¢ demokracja
partycypacyjna, ktéra pozwala na zwigkszenie wptywu obywateli na podej-
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mowanie decyzji przez organy administracji panstwowej na réoznych poziomach.
Demokracja sanitarna jest jednym ze sposobow zwigkszania aktywnosSci
obywateli poprzez umozliwianie im wspétdecydowania o organizacji panstwo-
wych szpitali 1 przychodni, a wigc instytucji oddzialujacych na tak prywatny
wymiar zycia cztowieka, jakim jest jego zdrowie (Domin, 2014, s. 21-22).

Rozw¢j idei demokracji partycypacyjnej w obszarze polityki zdrowotnej
mogt nastgpi¢ wzglednie tatwo dzicki dziatalnos$ci stowarzyszen pacjentow,
ktore zaczeto zaktadaé we Francji w latach 80., czyli w czasach poczatkoéw
epidemii AIDS. Do czasu dopuszczenia do uzytku w 1996 wielolekowej terapii
antyretrowirusowej (HAART) medycyna byla wlasciwie bezradna wobec
choroby, ponadto nosiciele wirusa HIV i chorzy na AIDS zostali dotknigci
silnym ostracyzmem spotecznym. W 1984 roku socjolog Daniel Defert zatozyt
stowarzyszenie AIDES, ktore zrzeszato ofiary epidemii AIDS oraz osoby bg-
dace nosicielami WZW. Inicjatywa Deferta byta reakcja na $mier¢ jego partnera
zyciowego Michela Foucaulta, ktéra miata miejsce w tym samym roku.
Organizowanie si¢ pacjentow bedacych nosicielami wirusa HIV i chorujacych
na AIDS stato si¢ zarzewiem rewolucji w stuzbie zdrowia, ktéra doprowadzita
do zmiany postrzegania miejsca pacjenta w procesie terapeutycznym. Wyrazem
tej zmiany stata si¢ pozniejsza ustawa o stuzbie zdrowia z 4 marca 2002 roku,
ktora ,byta tworzona przez niemal dwadziescia lat przez wszystkie osoby
zaangazowane w walke z AIDS” (Cardin, 2014, s. 27). Z dzisiejszej
perspektywy mozna odnies¢ wrazenie, ze postulaty z lat 80. dotyczyly spraw
bardzo podstawowych, a wigc prawa do informacji i stad przej$cie od koncepcji
demokracji sanitarnej moze wydawac si¢ nieoczywiste. Wazniejsze zdaje si¢
jednak to, ze doswiadczenia z lat 80. staly si¢ szkola samoorganizowania si¢
pacjentdw i okazja do zredefiniowania ich miejsca w procesie terapeutycznym,
a wiec odejécia od roli biernego odbiorcy dziatan lekarza i przyjgcia roli osoby
wspoldecydujacej z lekarzem o przebiegu procesu leczenia. By méc zrozumieé
skalg tego zaangazowania po stronie pacjentdow, wystarczy wspomnie¢ fakt
przywotywany przez Tourette-Turgis, ktora podkresla, ze w 1990 roku w sa-
mym rejonie ile de France istnialo ponad sto stowarzyszen zrzeszajacych
nosicieli wirusa HIV i osoby chore na AIDS (Tourette-Turgis, 2018, s. 59).

W niniejszym artykule nie sposob jest zamiesci¢ charakterystyki wszystkich
zmian wynikajacych z idei demokracji sanitarnej. Dla zrozumienia specyfiki
Uniwersytetu Pacjentow nalezy jednak wskaza¢ na najwazniejsze przyklady
dziatan réwnoznacznych z wcieleniem tej idei w zycie. W pierwszej kolejnosci
demokracja sanitarna oznacza seri¢ zapisOw umacniajacych pozycje pacjenta
w ramach relacji terapeutycznej, ale zmiana ta zachodzi rownolegle do procesu
tworzenia struktur umozliwiajacych realny udzial obywateli w debacie publicz-
nej poswigconej polityce zdrowotnej. W latach 1996-1997 powotano do zycia
zgromadzenia regionalne, liczace od 50 do 300 osdb, lekarzy oraz przedstawi-
cieli stowarzyszen pacjentow. Struktury te odegraty olbrzymia role w serii debat
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dotyczacych ksztattu francuskiej stuzby zdrowia, ktére mialy miejsce od
wrzesnia 1998 do czerwca 1999 roku, a ktore nazwano Stanami Generalnymi
Systemu Opieki Zdrowotnej (Etats Généraux de Santé). Debaty te, w ktorych
brali udziat pacjenci, lekarze i przedstawiciele wtadz regionalnych zostaty
zorganizowane w 80 francuskich miastach. Uwienczeniem tych wielomiesigcz-
nych konsultacji byta tzw. Ustawa Kouchnera z 4 marca 2002 roku. Ustawa ta
zawiera przede wszystkim szczegotowe regulacje dotyczgce prawa pacjenta do
informacji, dost¢pu do dokumentacji medycznej i zasady formutowania §wiado-
mej zgody na leczenie. Waznym elementem okazalo si¢ upowaznienie
organizacji CISS (Collectif interassociatif sur la santé), ktora zrzesza okoto
czterdziestu stowarzyszen pacjentdw, do przeprowadzania corocznego badania
stanu zadowolenia pacjentow z funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej
(Cardin, 2014, s. 31). Doswiadczenie pokazalo, ze w szczegdlnosSci zglaszanie
powodow niezadowolenia przez pacjentow pozwala na identyfikowanie na
biezaco obszarow, ktére powinny ulec naprawie.

Ostatni element rozwoju zasady demokracji sanitarnej o ktorym nalezy
wspomnie¢ w tym miejscu jest Ustawa o szpitalach, pacjentach, systemie opieki
zdrowotnej i terytoriach z 9 lipca 2009 roku (La loi HPST — hépital, patients,
santé et territoires, La loi Bachelot) czyli tzw. Ustawa Bachelot. Ustawa jest
ogromnym przedsigwzigciem legislacyjnym, sklada si¢ ze 133 artykulow,
opatrzona zostata 310 tekstami wykonawczymi i stanowi podstawg glebokiej
reorganizacji catej francuskiej shuzby zdrowia. Na mocy ustawy zostaty utwo-
rzone Regionalne Agencje Zdrowia (Agence Régionale de Santé, ARS) odpo-
wiedzialnych za nadzorowanie funkcjonowania stuzby zdrowia na poziomie
regionu, ktore nadzorujg prace dyrektorow szpitali. Uprawnienia tych ostatnich
zostaty umocnione, co spotkato si¢ z krytyka wyrazang w postaci oskarzenia
o wprowadzenie do szpitali modelu zarzadzania znanego z zarzadzania przed-
sigbiorstwami. Z punktu widzenia rozwoju UP najwazniejsze jest wprowadzenie
dzigki ustawie z 2009 roku zapisOw prawnych przewidujacych wprowadzania
w szpitalach nieodptatnych i niekomercyjnych programéw edukacji terapeutycz-
nej pacjentow (ETP, Education thérapeutique du patient) na ewentualny
wniosek dyrektora szpitala i za zgodg Regionalnej Agencji Zdrowia (Légifrance,
2021). Programy tego rodzaju sa oferowane przez wiele stowarzyszen
pacjentow, ustawa z 2009 roku stala si¢ natomiast podstawa do korzystania z tej
mozliwoséci w ramach leczenia szpitalnego — w miar¢ mozliwosci finansowych
konkretnych o$rodkow 1 na podstawie decyzji podejmowanych przez
dyrektorow szpitali. Zmiany wprowadzone w 2009 roku dostarczyly przestanek
prawnych do otworzenia pierwszego Uniwersytetu Pacjentow na Sorbonie
w roku akademickim 2009/20107.

2 Obecnie we Francji istniejg trzy UP. Poza Sorbong podobng oferte stanowi Unité Mixte de
Formation Continue en Santé przy Uniwersytecie Aix — Marseille (od 2012 roku) i Université des
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DZIALALNOSC CATHERINE TOURETTE-TURGIS
I POWSTANIE UNIWERSYTETU PACJENTOW NA UNIWERSYTECIE
PARIS-SORBONNE

Catherine Tourette-Turgis studiowala filozofi¢ oraz pedagogike i socjologie.
W roku 1981 obronita doktorat z dziedziny nauk o wychowaniu. W latach 80.
zaangazowala si¢ w dziatalno$¢ stowarzyszenia AIDES, a od roku 1996 konty-
nuowala ta samg dziatalnos¢ w San Francisco w ramach amerykanskiego
stowarzyszenia nosicieli wirusa HIV ACT UP, prowadzac jednocze$nie pracg
badawczg na Uniwersytecie Kalifornijskim w Berkeley i Santa Cruz. W pdzniej-
szych latach zaangazowata si¢ w walke z AIDS w Afryce wspolpracujac
z réznymi organizacjami mi¢dzynarodowymi (Czerwony Krzyz, Sidaction). Od
czasu powrotu do Francji w roku 2005 pracuje na Uniwersytecie Sorbona
w Paryzu, gdzie w roku akademickim 2009/2010 uruchomita Uniwersytet
Pacjentéw (Wikipedia, 2021).

Idea UP wyrasta bez watpienia z doswiadczenia w pracy z nosicielami
wirusa HIV. Wedhig samej Tourette-Turgis przetomowy okazal si¢ moment
wprowadzenia do uzytku terapii HAART w 1996 roku, ktéra sprawita, ze AIDS
stata si¢ chorobg przewlekts, przestata natomiast by¢ wyrokiem rychilej $mierci.
Przed 1996 roku praca z nosicielami wirusa HIV polegata na niesieniu ulgi
osobom, ktore musiaty pogodzi¢ si¢ z perspektywa stosunkowo szybkiej $§mierci
poprzedzonej gwattownym pogorszeniem ich stanu zdrowia, po roku 1996
natomiast okazalo si¢, ze praca stowarzyszenia polega¢ bedzie na pomocy
w wymienianiu si¢ do$wiadczeniami i wzajemnym wsparciu dla chorych
cierpigcych na chorobg¢ przewleklta. W 1997 roku Tourette-Turgis zaczgta
mys$le¢ o projekcie edukacyjnym skierowanym do pacjentdow cierpigcych na
takiec wlasnie choroby, kierowana przekonaniem, ze wiedza zdobyta przez
tychze pacjentow w procesie leczenia jest bezcennym kapitalem, ktéry moze
usprawni¢ dziatanie systemu opieki zdrowotnej niosac ulge chorym i stanowiac
jednocze$nie pomoc dla pracownikow stuzby zdrowia (Université des Patients-
Sorbonne, 2021). U podstaw dziatania tej instytucji stoi wigc zatozenie, ze
pacjent bierze aktywny udziat w procesie terapeutycznym i wspottworzy efekt,
jakim jest wyzdrowienie lub osiggniecie optymalnej jakoSci Zycia u pacjenta
cierpigcego na chorobe przewlekta. Studiujacy pacjenci ucza si¢ wykorzystywac
doswiadczenie wlasnej choroby tak, by stato si¢ ono elementem udoskonalaja-
cym funkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej. Mowiagc doktadniej, absol-
wenci UP 1) dzialaja w stowarzyszeniach chorych, ktoére wspotpracuja ze
szpitalami dzielgc si¢ swoim do$wiadczeniem z innymi chorymi, dla ktorych sg
wsparciem i zrodlem wiedzy o chorobie i sposobach wypracowania autonomii

Patients Auvergne Rhone-Alpes w Lyonie (instytucja ta powstata w 2018 roku, jako kontynuacja
UP ktéry pierwotnie istniat od 2014 roku w Grenoble jako Université des Patients de Grenoble).
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w zyciu codziennym, 2) biorg udzial w szkoleniach kadry medycznej i pie-
lggniarek ksztattujac postawe empatii poprzez stworzenie okazji do wgladu
w $wiat przezy¢ pacjentdw, 3) podejmuja prace w administracji sektora opieki
zdrowotnej, 4) angazuja si¢ w debaty publiczne po$wiccone ksztattowaniu
polityki zdrowotnej na réznych szczeblach, ze szczegdlnym uwzglednieniem
mozliwosci aktywnego wplywania na polityke zdrowotna na poziomie
spolecznosci lokalnych (Pereira-Paulo i Tourette-Turgis, 2020, s. 3-4).

UP w roku akademickim 2020/2021 proponowat dwuletnie kursy uniwer-
syteckie konczace si¢ zdobyciem dyplomu w jednej z trzech specjalnos$ci:
1) Pacjent-Partner i Konsultant w Procesie Leczenia Onkologicznego (DU
Patient.e Partenaire et Référente en Rétablissement En Cancérologie),
2) Edukacja Terapeutyczna (DU Formation d I’Education Thérapeutique)’, 3) De-
mokracja w Systemie Opieki Zdrowotnej (DU Démocratie en Santé: S outiller
Pour Construire I’Expertise en Santé) (Université des Patients-Sorbonne, 2021).
W ofercie wyr6znia si¢ oferta skierowana do pacjentéw onkologicznych, a to ze
wzgledu na fakt, ze wobec wzrastajacej dlugosci zycia choroba ta staje si¢ zara-
zem coraz czestsza, ale tez poprawa jakosci jej leczenia sprawia, ze przybiera
ona czesto postac choroby przewlekle;.

Oferta UP bazuje na wieloletnim doswiadczeniu w pracy z osobami
przewlekle chorymi dzialajacymi w stowarzyszeniach pacjentdw roznego
rodzaju oraz na pracy z kolejnymi rocznikami absolwentéw. Tourette-Turgis, we
wspolpracy z Lennize Pereirg-Paulo przedstawia to doswiadczenie w nastepu-
jacy sposob: ,,Pomyst stworzenia UP powstal w trakcie badan nad zmianami,
ktore przechodzi «chory» podmiot, po dostrzezeniu analogii [tego procesu
zmian] z kazda formg ksztalcenia zmierzajacg do osiagnigcia uprawnien
zawodowych. UP jest drogg ksztalcenia uwienczong zdobyciem dyplomu
dajacego uprawnienia zawodowe czy tez mozliwos¢ wykorzystania wlasnych
doswiadczen, ktoéra to droga wynika z wiedzy o tym, ze w chorobie nauka,
nabieranie do§wiadczenia i rozwdj sg ze soba $cisle powigzane” (Pereira-Paulo
i Tourette -Turgis, 2014, s. 151). Mozna wyrozni¢ trzy obszary pracy uwzgled-
nianie w procesie ksztalcenia studentow UP, ktorzy rozpoczynajg proces
ksztatcenia od analizy wlasnych do$wiadczen zdobytych w trakcie choroby
i ktore to doswiadczenia wykorzystywane sg w procesie dydaktycznym, ktory
zawiera nastgpujace trzy elementy: 1) praca ze $wiadomos$cia wlasnego ciala
w chorobie, 2) przejscie od roli biernego odbiorcy opieki medycznej do stania
si¢ osobg dzielaca si¢ do§wiadczeniem i wiedzg o zyciu z chorobg z innymi
chorymi, 3) poszukiwanie dréog wplywu na instytucje panstwowe poprzez
zaangazowanie polityczne i udzial w debatach publicznych w celu uzyskania
poprawy sytuacji chorych. Fundamentem dziatan UP jest zatem emancypacja

3 Inspiracja do utworzenia ksztalcenia w tej specjalnosci byty zapisy w ustawie Bachelot z 2009
roku (zob. Fleury i Tourette-Turgis, 2018, s. 187).
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samych chorych. Tourette-Turgis podkresla, ze ,,nasza praca, na ktora sklada si¢
wystuchanie chorych, towarzyszenie im i ich ksztalcenie pozwolita nam odkry¢,
w jaki sposob osoba chora wspoltworzy opieke, ktora jest dla niej
przeznaczona” (Pereira-Paulo i Tourette -Turgis, 2014, s. 153). Wkiad samych
chorych jest zatem podstawowym zasobem, z ktérego czerpie si¢ przy
organizacji nauki w ramach UP.

RUCH FEMINISTYCZNY JAKO INSPIRACJA
DLA INSTYTUCIJI PACJENTA-EKSPERTA

Moéwiac o zrodtach UP, poza do$wiadczeniem pracy z pacjentami cierpiacymi
na choroby przewlekle od lat 80., Tourette-Turgis wskazuje na inspiracje
ruchem feministycznym oraz pracami wybranych filozofow i socjologéw. Warto
zaznaczy¢, ze w niniejszym artykule moge jedynie podazy¢ za sugestiami samej
tworczyni Uniwersytetu Pacjentéw, cho¢ analiza zwigzkow dziatalnosci
Tourette-Turgis z ruchem feministycznym jest z pewno$cig szerszym, inte-
resujacym tematem. Wskazujac na feminizm Tourette-Turgis odwoluje si¢
przede wszystkim do doswiadczen feministycznego kolektywu Our Bodies
Ourselves, ktory powstat pod koniec lat 60. w Bostonie. W 1969 roku odbylo si¢
seminarium poswigcone zdrowiu kobiet, ktore poprowadzita aktywistka Nancy
Myriam Howley. W 1970 ukazata si¢ ksigzka zatytutowana Women and Their
Bodies, ktora jest wynikiem rocznych dyskusji i wspolnej pracy cztonkin
kolektywu. W ksigzce wychodzi si¢ od konstatacji, ze w sytuacji, kiedy lekarz
ma kontrolg nad pelnig wiedzy, ma tez pelng kontrol¢ nad pacjentka czy tez
pacjentem (Candib, 1970, s. 6). Celem dziatan kolektywu jest zmiana tej sytuacji
przez dostarczenie kobietom wiedzy na temat ich cielesno$ci oraz umozliwienie
im moéwienia o swoich potrzebach wlasnym jezykiem, dzigki czemu w rozmo-
wach z lekarzami moglyby egzekwowaé uwzglednienie ich perspektywy.
W ksigzce cztonkinie kolektywu opisaly zatem doswiadczenia zwigzane z wila-
snym cialem z kobiecego punktu widzenia, ze szczegdlnym uwzglednieniem
zdrowia reprodukcyjnego i seksualno$ci: ,,Jako kobiety dokonujemy redefinicji
pojecia kompetencji: lekarz, ktory zachowuje si¢ jak meski szowinista nie jest
kompetentny, nawet je§li ma umiejetnosci z dziedziny medycyny. Uznaty$my,
ze definicja zdrowia nie moze by¢ wyznaczana przez elite sktadajaca si¢ z bia-
lych mezczyzn z wyzszej klasy Sredniej. Musi by¢ wyznaczana przez nas, czyli
kobiety, ktore najbardziej potrzebuja opieki medycznej i w sposob, ktory
uwzglednia potrzeby wszystkich naszych sidstr i braci — biednych, czarnych,
brazowych, czerwonych, zoéttych i réozowych” (Candib, 1970, s. 6). Ksigzka
sktada si¢ z rozdziatow, w ktorych w przystgpny sposob omawia si¢ podsta-
wowe aspekty zdrowia reprodukcyjnego, a wigc sg tam informacje o budowie
kobiecych narzadéw rozrodczych, ich funkcjach i najczgstszych chorobach
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z informacjami o tym, jakich badan profilaktycznych powinny domagaé si¢ od
swoich lekarzy kobiety, by modc unikngé najczestszych chordéb uktadu
rozrodczego.* Autorki zachecaja inne kobiety do przyjmowania aktywnej po-
stawy w relacjach z lekarzami, w szczeg6lno$ci domagania si¢ zrozumiatych
informacji. Duzo miejsca poswigca si¢ zdrowiu seksualnemu, postawie
szacunku i afirmacji dla wlasnej cielesnosci i seksualnosci w réznych jej
przejawach, z podkresleniem prawa do definiowania jej w sposob autono-
miczny, niezaleznie od monogamicznego, heteronormatywnego wzorca obowig-
zujacego w spoleczenstwie amerykanskim przetomu lat 60. i 70. XX w., bez
podlegania moralnej ocenie lekarza w tym wzgledzie. Prace kolektywu Our
Bodies Ourselves s3 przede wszystkim opisem rzeczywistos$ci choroby czy tez
doswiadczenia korzystania z opieki medycznej jezykiem samych pacjentek,
ktory okazuje si¢ by¢ odmienny od narracji lekarzy. W pracach kolektywu
zacheca si¢ kobiety jako potencjalne pacjentki najpierw do poznania wlasnych
potrzeb, nazwania ich a potem do aktywnego domagania si¢ uszanowania §wiata
tychze potrzeb w relacjach z lekarzami. Tourette-Turgis podkresla, ze podobng
droge w podobnym czasie, to jest w latach 60. i 70., przeszly takze osoby homo-
seksualne, ktére mialy za zadanie wypracowaé najpierw wlasny jezyk stuzacy
do opisu ich horyzontu oczekiwan migdzy innymi w kontaktach z pracownikami
shuzby zdrowia. Problem ten stat si¢ szczegdlnie doniosty w latach 80., w sytua-
cji kiedy uwazano przez szereg lat AIDS za chorobg¢ dotykajaca przede
wszystkim gejow. Wobec stygmatyzacji chorych podstawowe dziatania stowa-
rzyszen takich jak AIDES czy ACT UP polegaly wlasnie na domaganiu si¢
uwzglednienia punktu widzenia chorych zarowno w debacie publicznej, jak
i w ramach kontaktow chorych z pracownikami systemu opieki zdrowotne;.
Podobna drogg proponuje si¢ pacjentom w ramach UP: pierwszym krokiem
jest nauczenie pacjenta, ze zmiana perspektywy, jaka powoduje choroba nie
oznacza jego wylaczenia ze $wiata tworzonego przez ludzi zdrowych i zawie-
szenia jego aktywno$ci w $wiecie, ale jest nowym i w pelni wartoSciowym
sposobem obecnosci w zyciu spotecznym. Pacjent nie jest zatem kims, kto
otrzymuje opieke od spoteczenstwa, ale kims, kto aktywnie uczestniczy w budo-
waniu §wiata spotecznego wraz ze swoja chorobg. Tourette-Turgis zwraca
uwage na to, ze bycie wylaczonym z mozliwosci aktywnego wspottworzenia
swiata spolecznego na réwnych prawach, poczucie zawieszenia na okres
choroby jest dodatkowym oprocz fizycznego cierpieniem, na ktore chorzy si¢
skarza. Praca w ramach UP jest okazjg do ¢wiczenia si¢ w obecno$ci w $wiecie
pomimo choroby i razem z choroba, ktora jest traktowana po prostu jako pewna
modalnos$¢ uczestniczenia w zyciu spotecznym (Tourette-Turgis, 2017, s. 92-95).

4 Candib zwraca uwage na nieobecno$¢ profilaktyki raka szyjki macicy w praktyce leczenia
ginekologicznego i1 nieinformowanie kobiet o pozytku z wykonywania badania cytologicznego,
ktore pozwala na wezesne wykrycie tej choroby i szybkie rozpoczecie leczenia (Candib, 1970, s. 9).
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Uwzglednienie $wiata chorych oznacza tez wprowadzenie refleksji nad
problematyka cierpienia. W ramach pracy w UP pacjenci sg zacheceni do
oswojenia typowej sytuacji spotkania z lekarzem, w ramach ktorej lekarz opisuje
chorobe pacjenta za pomocg parametrow fizycznych, skupiajac si¢ na ich
poprawie, gdy tymczasem perspektywa pacjenta skupiona jest wokot
subiektywnego i czasami trudnego do zakomunikowania odczuwania cierpienia,
ktore z kolei jest bezposrednim powodem, dla ktérego pacjent szuka porady.
Stowarzyszenia pacjentéw i UP sg miejscami, w ktorym ta subiektywna strona
choroby moze znalezé przestrzen ekspresji. Poza niesieniem ulgi samym
pacjentom, mozliwe jest w dalszej kolejnosci oddzialywanie na spoteczenstwo.
Pacjenci $wiadomi wilasnych potrzeb, dzieki jezykowi, jaki moga razem
wypracowaé, tworza w ten sposob droge do bardziej satysfakcjonujacego
komunikowania si¢ z pracownikami stuzby zdrowia (Tourette-Turgis, 2016,
s. 147-148). Ponadto mogg tez wptywaé na sposob postrzegania $wiata choroby
przez spoteczenstwo. Tourette-Turgis powotuje si¢ na prace antropologdw, ktore
zdaja si¢ prowadzi¢ do konkluzji, ze tatwo jest znalez¢ w kulturze Zachodu
perspektywe, wedhug ktoérej chorobe postrzega si¢ jako kare lub wine chorego
— nawet jes$li jest to tylko wina polegajaca na niezdrowym trybie zycia
(Tourette-Turgis, 2016, s. 145-146). Zachecanie chorych do opowiadania swiata
swojego cierpienia swoim glosem moze pozwoli¢ na zmiang tej perspektywy
i jest w ten sposob korzystne dla spoteczenstwa, ktore ma okazj¢ do refleksji nad
$wiatem choroby w duchu empatii i nieoceniajacego zrozumienia’.

INSPIRACIJE FILOZOFICZNE I INSTYTUCJONALNE
U PODSTAW IDEI UNIWERSYTETU PACJENTA

U podstaw teoretycznych dziatalnosci UP znajduje si¢ refleksja nad statusem
podmiotu inspirowana mysla Szkoty Frankfurckiej, refleksja nad relacja klient
— psychoterapeuta zaproponowana przez psychologa Carla Rogersa, a w tradycji
francuskiej wskazuje si¢ takich autoréw jak Georges Canguilhem, Michel
Foucault i psychiatra Jean d’Oury. Dorobek wspomnianych postaci jest trakto-
wany jako inspiracja do przeksztalcenia instytucji szpitala, tak, by odej$¢ od
relacji hierarchicznych i pelnej wladzy instytucji nad pacjentem do sytuacji,
w ktorej szpital i relacja pacjenta z profesjonalistg bedzie stanowi¢ przestrzen
dialogu (Fleury, Tourette-Turgis, 2018, s. 188). Mozna powiedzie¢, ze formuta
pacjenta — eksperta, ktora proponuje Catherine Tourette-Turgis wykorzystuje
doswiadczenia z walki o prawa pacjentow szpitali psychiatrycznych, ktéra miata

5 Jako polski przyktad tego rodzaju dzialania mozna wskazaé¢ sztuke ,,Onko” napisang i wyre-
zyserowang przez Weronike Szczawinska w TR Warszawa (premiera online 21.03.2021), ktérej
punktem wyjscia jest §wiat przezy¢ Autorki jako pacjentki onkologiczne;.
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miejsce w wielu krajach, w tym takze w Polsce, latach 60. i 70. W dziatalnosci
Uniwersytetu Pacjentow pojawia si¢ postulat uznania samodzielnoSci pacjenta
takze w leczeniu chorob dotykajacych w pierwszej kolejnosci ciato i ktorych
opisu dostarczajg przede wszystkim nauki przyrodnicze.

Tourette-Turgis podkresla, ze definicja pacjenta jest funkcjg systemu opieki
zdrowotnej, ktory tradycyjnie chcial widzie¢ w nim element zalezny: pacjentowi
oferuje si¢ wyleczenie choroby lub poprawe jakosci zdrowia oczekujac w za-
mian pewnego rodzaju podporzadkowania. Dodatkowo pacjent jest beneficjen-
tem pewnych instytucji spotecznych ze wzgledu na fakt, ze w panstwie
opiekunczym korzysta z réznego rodzaju zasitkow (Fleury i Tourette-Turgis,
2018, s. 188). Autorka proponuje zmiang perspektywy, wskazujac na to, ze ze
wzgledu na przewlekly, czyli dtugotrwaly charakter choroby trzeba bedzie
stworzy¢ mozliwo$¢ aktywnego uczestnictwa chorych w zyciu spoleczenstwa
wraz perspektywa choroby, ktora decyduje o sposobie ich obecnosci w §wiecie.
Przy konstrukcji programoéw terapeutycznych adresowanych do pacjentéw
Tourette-Turgis odwotuje si¢ do tradycji nauki w grupie réwiesniczej znanych
z historii praktyki pedagogicznej, w szczeg6lno$ci do francuskiej tradycji
wywodzacej si¢ myS$li i doSwiadczen Celestyna Freineta. Postuluje si¢ wigc
edukacje z wykorzystaniem doswiadczen pacjenta, ktory wychodzac od sytuacji
niepewnosci dzigki pracy z innymi pacjentami i pracownikami stuzby zdrowia
powinien wypracowaé swoj sposob funkcjonowania w $wiecie, ktérego choroba
bedzie czescig (Tourette-Turgis, 2016, s. 146).

Wedlug stow Tourette-Turgis idea UP opiera si¢ na przekonaniu, ze ,,opieka
nie jest wlasnoscig kasty osob, ktore maja jej udziela¢ jak niegdy$ udzielano
pociechy duchowej osobom otoczonym troska, a ktore same mialy by¢ nie-
zdolne by o siebie zadbaé. Opieka jest funkcja sprawowang wspolnie, opartg na
dialektycznym, tworczym sojuszu opiekundéw i pacjentdw, ktorzy razem wypra-
cowujg wspolny sposoéb dziatania, a jego ksztalt uwzglednia cechy wiasciwe im
z racji charakterystyk, ktore przystuguja im jako okre$lonym podmiotom”
(Fleury i Tourette-Turgis, 2018, s. 188). Autorka postuluje korzystanie z do-
robku filozofii i socjologii, by zmieni¢ praktyke leczenia w oparciu o przekona-
nie, ze szpital jest miejscem wspolnym dla lekarzy i pacjentéw, gdzie dokonuje
si¢ wymiana doswiadczen, ale takze miejscem, w ktorym obie strony traktujg si¢
nawzajem jako podmioty wchodzace w partnerska relacj¢ (Fleury i Tourette-
-Turgis, 2018, s. 189). Sprzyja¢ temu ma fakt, ze szpitale w coraz wigkszym
stopniu sprawuja opieke ambulatoryjng nad chorymi, a pacjenci coraz czesciej
zmuszeni s3 do uczynienia z pomocy szpitalnej jednego z elementéw zycia
codziennego przez dlugie lata. Z tego wilasnie powodu tak fundamentalne
znaczenie ma traktowanie pacjenta jak partnera, aktywnego podmiotu i wspot-
tworcy efektu, jakim jest poprawa jakosci zycia.

© by the author, licensee £6dz University - £6dZ University Press, £6dZ, Poland. This article is an open access article
distributed under the terms and conditions of the Creative Commons Attribution license CC-BY-NC-ND 4.0



Koncepcja pacjenta-eksperta. .. 77
KONKLUZJA

Pojgcie pacjenta-cksperta zdaje si¢ by¢ odpowiedzig na zmiany w sytuacji
sanitarnej wspotczesnych spoteczenstw. Wydtuzenie $redniego czasu zycia
i wzrost skutecznosci metod leczenia chordb, ktore wczesniej byly $miertelne
przektada si¢ na fakt, ze ogromny odsetek wspotczesnych spoteczenstw latami
bedzie korzysta¢ z opieki stuzby zdrowia jako pacjenci cierpigcy na choroby
przewlekte. Uwzglednienie pojecia pacjenta-eksperta wyrasta zatem z checi
rozwigzania problemow praktycznych. Ta zmiana jest jednak jednoczes$nie
okazjg do redefinicji etycznego wymiaru relacji lekarz-pacjent. Francuskie
doswiadczenia z budowaniem demokracji sanitarnej, w ktorg wpisuje si¢
instytucja Uniwersytetu Pacjentow, zdaja si¢ by¢ szczegdlnie ciekawe, ze
wzgledu pelne wykorzystanie potencjatu koncepcji pacjenta-eksperta zaréwno
W wymiarze etycznym, poprzez transformacje relacji lekarz-pacjent, jak i w wy-
miarze politycznym. W ten sposob UP wpisuje si¢ w narastajaca od lat 70.
XX wieku, czyli od momentu narodzin bioetyki tendencj¢ do oczekiwania, ze
zadaniem panstwa bedzie zabezpieczenie obywatelom bezpieczenstwa sanitar-
nego. Fundamentalne znaczenie ma przy tym takze zatoZenie, ze wypelnianie
tego zadania bedzie realizowane w sposob transparentny, na zasadach podle-
gajacych dyskusji w ramach debaty odbywajacej si¢ w przestrzeni publicznej
dostepnej dla wszystkich zainteresowanych stron, z uwzglednieniem pracowni-
kow stuzby zdrowia i pacjentow w ich wspolnej roli obywateli. Dziatalnos¢
samej Catherine Tourette-Turgis jest szczegélnie cenna ze wzgledu na
swiadomos¢ etycznego potencjatu, jaki kryje si¢ w koncepcji pacjenta-eksperta.
Trzeba pami¢taé, ze w momencie narodzin koncepcja ta miata jedynie pomodc
dokonaé pragmatycznego w swoim charakterze udoskonalenia sposobu organi-
zacji opieki nad pacjentami przewlekle chorymi. W sprzyjajacych warunkach
prawnych, to jest w ramach demokracji sanitarnej, Tourette-Turgis udato si¢
odnies¢ duzy sukces w propagowaniu idei samodzielnosci pacjenta w sytuacji
choroby i szukania dla niego nowego sposobu obecno$ci w systemie opieki
zdrowotnej. W ostatnich stowach nalezy podkresli¢, ze sita projektu tej filozofki
i pedagozki wynika z umiejetnosci wspotpracy ze stowarzyszeniami pacjentow,
ktorych glos jest niezmiennie podstawowym punktem odniesienia w pracy
Uniwersytetu Pacjentow.
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THE CONCEPT OF THE PATIENT-EXPERT AS THE BASIS
FOR THE OPERATION OF THE SORBONNE PATIENTS’ UNIVERSITY

The subject of this paper is the concept of the expert patient as it is put into practice at The Patients’
University, an educational institution that exists from the academic year 2009/2010 at the University
Paris-Sorbonne. The concept of the expert patient emerged in the 70’s and has been gaining ground
in the bioethical discussions ever since. Nevertheless, the concept of the expert patient is an open
project which is still in the process of definition. The Patients’ University, a project proposed the
philosopher and educationalist Catherine Tourette-Turgis, is of particular interest due to its
multidimensional use of the concept of the expert patient. First of all, there is the practical side
imposed by the changing reality of the medical practice which witnesses a constant growth of
patients suffering from chronic diseases, but there is a strongly developed theoretical reflection and
political implications of the phenomenon as well. The French University of Patients is therefore a
project through which a wide range of possibilities inscribed in the concept of the expert patient can
be apprehended.
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