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Pregled in analiza aktualnih konceptov socialnega
dela z ljudmi zdemenco

V ¢lanku je predstavljen raziskovalni projekt » Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teorijiin praksi
socialnega dela«, ki je prva nacionalna raziskava na podrocju raziskovanja socialnih razseznosti
demence. V prvem delu so prikazana konceptualnaizhodis¢a socialnegadela, kiso vezni ¢len tako
socialnega dela z lijudmiz demenco kot paradigmatskih sprememb dolgotrajne oskrbe. V drugem
delu je predstavljen pomen razvoja dolgotrajne oskrbe za ljudi zdemenco, v tretiem namen in cilji
raziskovalnega projekta, v ¢etrtem pa so razdelana konceptualna izhodisca, ki so osnovna vodila
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participacija ljudi zdemenco v procesih pomociin podpore. V sklepnem delu avtorica ugotovitve
analize poveze s sodobnimi izhodis¢i socialnega dela z ljudmi z demenco v Sloveniji.
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Uvod
S podaljSevanjem Zivljenjske dobe se porajajo razli¢cna tveganja, ki so znacilna
za stare ljudi, denimo bolezni, revs¢ina, socialna izkljuenost. Med tveganiji,
ki pomenijo na mikroravni za stare ljudi in njihova socialna omrezja Stevilne
spremembe, prav tako pa tudi na mezoravni (ravni organizacije sluzb in sto-
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Prispevek je del projekta Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega
dela (8t. J5-2567), ki ga je sofinancirala Javna agencija za raziskovalno dejavnost Republike
Slovenije iz drzavnega proracuna.
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ritev pomoci) in makroravni (drzave in druzbe), je gotovo demenca. Zaradi
hitrega staranja prebivalstva se bo v Sloveniji po ocenah (Strategija dolgozive
druzbe, 2017) stevilo ljudi z demenco do leta 2035 povecalo za skoraj 60 %,
podobne pa so tudi projekcije na globalni ravni - s 47 milijonov leta 2015 na
75 milijonov let 2050 (WHO, 2017). Ceprav gre za bolezen, pa so posledice
demence predvsem socialne, saj prizadene cloveka, ki zboli, in vse njegove
bliZnje. Posledice demence zelo vplivajo na vsakdanje Zivljenje ljudi in njihove
medsebojne odnose.

V Sloveniji nimamo registra ljudi z demenco, prevalenca demence (to je
izracunana ocena na podlagi epidemioloskih podatkov sosednjih drzav) za
leto 2010 je bila ocenjena na 30.000 ljudi z demenco (Strategija obvladovanja
co, od tega 5 % v domovih starejsih obc¢anov, vsi drugi pa v domacem okolju.
Ker se bolezen pojavlja ve¢inoma pri starejsSih od 65 let, bo trend povecevanja
Stevila obolelih skladen s povecevanjem deleza starejsih. Ta delez Ze danes
dosega 21 % celotne populacije v Sloveniji (SURS, b.d.), do leta 2030 pa bo
dosegel 30 % (Strategija dolgoZive druzbe, 2017, str. 10).

Zaradi potrebe po pomoci drugih ljudi in predvsem nepoznavanja bolezni
je polozaj ljudi z demenco v Sloveniji izrazito stigmatiziran. Stigmo obcutijo
tudi sorodniki ljudi z demenco, saj ne dobijo dovolj podpore in pomoci, da
bi skrbeli za druzinske Clane z demenco v domacem okolju, zato ljudje z de-
menco pogosto Zivijo v domovih za stare ljudi. V Sloveniji je najpogostejSa
oblika oskrbe za ljudi v napredujoci fazi bolezni institucionalna oskrba (Mali
in KejZar, 2017). Pricakovati pa je, da bo to tudi prihodnja usmeritev oskrbe,
saj nekatere raziskave Fakultete za socialno delo (Mali in Grebenc, 2021)
kaZejo, da so pricakovanja lokalnih oblasti in skupnosti v organiziranju insti-
tucionalne oskrbe za te ljudi, novo sprejeti Zakon o dolgotrajni oskrbi (2021)
pajih Se dodatno spodbuja.

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO, 2017) na globalni ravni ugota-
vlja, daje pomoc za ljudi z demenco nezadostna, fragmentirana ali pa je sploh
ni. Ljudje z demenco doZivljajo pogoste krsitve temeljnih ¢lovekovih pravic,
tako v domaci oskrbi kot institucionalni. Zato ljudje z demenco niso vedno
vkljuceni v procese odlocanja o svojem Zivljenju, njihove Zelje so nepomemb-
ne za oskrbovalce, ki zanje skrbijo, in politicne odlocevalce, ki sprejemajo
strategije oskrbe. Stevilne organizacije za za$¢ito pravic ljudi z demenco, ki
delujejo na nacionalni ravni razli¢nih drZzav (v Sloveniji denimo drustvo Spo-
mincica, b.d.) kakor tudi na globalni ravni (WHO, 2017; Alzheimer‘s Disease
Intenational, 2020; Dementia Alliance International, 2016), si prizadevajo za
vkljucevanje ljudi z demenco kot enakopravnih ¢lanov v vse sfere druzbenega
delovanja. Poudarjajo, da je pomembno zagotoviti ljudem z demenco popol-
no socialno vklju€enost, se pravi, da morajo imeti enake moZznosti in vire za
enakopravno sodelovanje v gospodarskem, druzbenem in kulturnem zivljenju
ter zivljenjski standard, ki velja za prevladujocega v okolju, v katerem Zivijo.

Stigmatizacija in socialna izklju¢nost ljudi z demenco sta klju¢ni podrodji,
ki sta spodbudili interes preucevanja Zivljenja ljudi z demenco v socialnem



delu. Ne glede na razli¢ne pristope raziskovanja in razvoj socialnega dela z
ljludmi z demenco (Mali, 2019), Zelim v prispevku prikazati konceptualna
izhodisca socialnega dela, ki so vezni ¢len tako socialnega dela z ljudmi z
demenco kot paradigmatskih sprememb dolgotrajne oskrbe. V drugem delu
prikaZem pomen razvoja dolgotrajne oskrbe za ljudi z demenco. Med sko-
raj dvajsetletnim pripravljanjem zakona o dolgotrajni oskrbi in Stevilnimi
burnimi strokovnimi razpravami, ki so potekale kot njegov spremljevalni
program, smo v Sloveniji le redko zasledili temo dolgotrajne oskrbe ljudi z
demenco. To je bila ena od spodbud, da smo temeljni raziskovalni projekt
»Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega dela« kot
prvo nacionalno raziskavo na podrocju raziskovanja socialnih razseZnosti
demence raziskovalno usmerili prav na podrocje dolgotrajne oskrbe. V
tretjem delu predstavim namen in cilje raziskovalnega projekta, nato pa v
Cetrtem razdelam konceptualna izhodis$ca, ki so osnovna vodila raziskave v
projektu. Pomembno je namrec¢, da je prva nacionalno priznana raziskava
demence na podrocju socialnega dela, utemeljena na aktualnih socialno-
delovnih konceptih in izhodiS¢ih, kakor tudi, da so ta temeljito pregledana
in analizirana. Zato poseben poudarek namenim metodoloSkemu izboru
aktualnih tujih znanstvenih ¢lankov, ki obravnavajo predstavljeno temo. V
sklepnem delu ugotovitve analize poveZem s sodobnimi izhodis¢i socialnega
dela z ljudmi z demenco v Sloveniji.

Temeljna izhodis¢a socialnega dela za razvoj dolgotrajne
oskrbe ljudi zdemenco

V primerjavi z drugimi drzavami v Sloveniji zelo zaostajamo z raziskavami
na podrocju socialnih razseznosti demence. Prav tako nimamo enotnega raz-
iskovanja na podrocju dolgotrajne oskrbe, saj obstajajo parcialna raziskovanja
vprasanj, povezanih s starostjo, na razlicnih univerzah in institutih. Socialno
delo kot veda in stroka deluje na presecis¢u dveh interdisciplinarnih tem -
demence in dolgotrajne oskrbe. To Mali in Grebenc (2021) utemeljujeta s
konceptualnimi izhodisci, ki jih je socialno delo razvilo za podrocje dolgotrajne
oskrbe, in raziskovalno-metodoloskim znanjem, ki ga je oblikovalo za razvoj
podrocja dolgotrajne oskrbe.

Socialno delo s starimi ljudmi je kljub povecevanju starejSega prebivalstva
ostalo dokaj spregledano specializirano podrocje socialnega dela, vse dokler
se ni pojavila nova tema znanstvenega raziskovanja - dolgotrajna oskrba. Na
podrocje dolgotrajne oskrbe je socialno delo vneslo nova pojmovanja oskrbe,
ki zagotavljajo stabilnost druzbe na podlagi solidarnosti med ljudmi in ra-
zumevanja pomoci kot medgeneracijske teme, ki ljudi povezuje in zdruZuje.
To postaja vse pomembnejse v ¢asu epidemije covida-19, ki nas potiska na
nova, neznana podrocja nasega delovanja, v nove medsebojne odnose, ki ne
temeljijo na znanih vzorcih nasega delovanja, temve¢ nas puscajo v neve-
dnosti in nepredvidljivosti. Tako v Sloveniji (Mali in Grebenc, 2021) kot v
svetu (Berg-Weger in Schroepfer, 2020; Beltran in Miller, 2020) se vse bolj
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kaZe pomen socialnega dela s starimi ljudmi na podrocju dolgotrajne oskrbe
in vse jasnejSe so zahteve po specializaciji socialnega dela s starimi ljudmi.

Demenca je za socialno delo izziv, saj je veliko neposrednega dela tako z
ljudmi z demenco kakor tudi z njihovimi podpornimi mrezami, ki so pri oskrbi
ljudi z demenco kljucne. Socialne delavke in delavci se od medicinsko usmer-
jenih strokovnjakinj in strokovnjakov razlikujemo po tem, da se zavedamo
nujnosti spostovanja socialne pravi¢nosti, uveljavljanja ¢lovekovih pravic,
participacije, enakosti (Moore in Jones, 2012; Parsons, 2005). Socialnemu delu
je npr. medicinski model gotovo preozek, saj poudarja zlasti pomanjkljivosti,
ki scasoma povzrocijo popoln propad cloveka z demenco. To se kaze tudi
v specifitnosti poimenovanja, kajti nasa prioriteta je ¢lovek v vsej njegovi
razseznosti, z vsemi osebnimi in socialnimi znacilnostmi, Sele drugotnega
pomena je to, da ima demenco (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Govorimo torej
o ljudeh, da poudarimo njihovo identiteto, teZavo (demenco) pa eksternali-
ziramo in loCimo od Cloveka. Tako onemogocimo, da bi identiteto ustvarili
oziroma zaznamovali tezava in druga oseba, ter upoStevamo in ohranjamo
Clovekovo identiteto, ki jo je gradil Ze vse Zivljenje.

Socialno delo posebno pozornost namenja odkrivanju potreb ljudi z de-
menco, da bi oblike pomoci zanje in Zivljenje njihovih sorodnikov prilagodili
njihovim potrebam, Zeljam in ciljem (Moore in Jones, 2012). Zaradi vsesplo-
$Snega odklonilnega odnosa do demence in zapostavljanja ljudi z demenco je
pomemben poudarek socialnega dela z ljudmi z demenco tudi na konceptu
krepitve moci. Thompson in Thompson (2001) ga navajata kot priloZnost
za preseganje prevladujocega oskrbno-zascitniSkega vzorca pomoci starim
ljludem. Pomembna je tudi krepitev moci sorodnikov, ki zanje skrbijo, saj tudi
sami pogosto doZivljajo nesprejemanje okolice in izlo¢anje iz vsakdanjega
zZivljenja (Hill, 2015; Page, Keady in Clarke, 2007). Usmerjenost na krepitev
moci omogoca ljudem z demenco, da prevzamejo odgovornost za lastna Zi-
vljenja, pomaga jim pridobiti samospoStovanje in spoznati vrednost lastnih
izkuSenj, okrepi njihov poloZaj, jim omogoci vstop v razli¢ne cenjene vloge,
uporabo razli¢nih virov druZbene moci v njihovo korist. Mali, Mesl in Rihter
(2011) na podlagi Stirih ravni Zivljenja ljudi z demenco (izvedbena raven,
raven medsebojnih odnosov, ekonomska in eticna raven) predstavijo izkusnje
zZivljenja z demenco in prikaZejo moZnosti za krepitev moci ljudi z demenco.

Za socialno delo je prepoznavanje izkuSenj Zivljenja z demenco izjemno
pomembno, saj nam omogoca vpogled v potrebe ljudi z demenco in ustre-
znost obstojecih oblik pomoci kot odgovorov na njihove potrebe. S takSnim
pristopom si v socialnem delu prizadevamo za iskanje novih oblik pomoci za
samostojno Zivljenje ljudi zdemenco v skupnosti. Treba je iskati naCine, kako
ljudi z demenco vkljuciti v proces pomoci kot aktivne soustvarjalce pomoci.
Pri tem je pomembno, da tudi strokovnjaki in druzinski oskrbovalci opusti-
jo trdozivo skrbnisko vlogo, ki je pokroviteljska do ljudi z demenco, prevec
zascitnisSka in lastniSka (Flaker, 2012). V socialnem delu si prizadevamo, da
bi bili danes pacienti, klienti in stranke, dementni ali bolniki z demenco pre-
poznani predvsem kot ljudje, s pomembnimi Zivljenjskimi izkusnjami, a tudi
potrebami po pomoci, oblikovani po njihovi meri in z njihovim prispevkom,



tako da bo pomoc zadostila njihovim merilom kakovosti Zivljenja v skupnosti.
Oblikovanje oskrbe po meriljudi in na podlagi njihovih potreb je tudi osrednja
usmeritev dolgotrajne oskrbe, zato je dolgotrajna oskrba ljudi z demenco
neposredno povezana s teorijo in prakso socialnega dela.

Polozajljudi z demenco je izrazito marginaliziran na razli¢nih ravneh druz-
benega delovanja - na makroravni (druzbeni in politi¢ni sistem), mezoravni
(formalne in neformalne oblike pomoci v skupnosti) in mikroravni (odnosi
med ljudmi z demenco in socialna omrezja). V dveh raziskavah, ki smo ju
opravili v manjsSih ob¢inah v Sloveniji o potrebah in storitvah dolgotrajne
oskrbe (Mali in Grebenc, 2019; Mali idr,, 2019) smo ugotovili, da strokovnjaki
- nosilci dolgotrajne oskrbe ter prihodnji in zdajSnji uporabniki dolgotrajne
oskrbe menijo, da je oskrba za ljudi z demenco primerna le v institucijah.
Skrb zbujajoce je, da makro- in mezoraven nista pobudnika za spremembe v
poloZaju ljudi z demenco, saj jih obravnavata kot posebno skupino ljudi, za
katere se predvideva institucionalna oskrba. TakSne usmeritve so v nasprotju
s sodobnimi usmeritvami oskrbe ljudi z demenco, ki temeljijo na skupnostni
oskrbi (WHO, 2017).

Glede na to, da Se vedno nimamo razvitega sistema dolgotrajne oskrbe, ki
bi uresniceval paradigmatske spremembe oskrbe, omogocajo trenutni sistem
financiranja, kultura oskrbe in pomanjkljivo integriran sistem storitev skupno-
stno oskrbo predvsem tistim z manj intenzivnimi potrebami, med katere pa
ljudje z demenco zaradi znacilnosti bolezni same ne sodijo. Intenzivne storitve
po osebni meri, ki najbolje zadovoljijo potrebe uporabnikov, so bodisi premalo
razvite (osebna asistenca, osebni nacrti in paketi storitev) bodisi neustrezno
regulirane in premalo intenzivne (oskrba na domu, terensko delo) (Flaker
idr,, 2015). Tudi pri skupnostnih storitvah in sluzbah je zaslediti prevelike
tipifikacije (prevladujejo gospodinjske skupnosti in dnevni centri vdomovih
za stare) oz. pomanjkanje raznovrstnosti. V socialnem delu prepoznavamo
tako pomen izkuSenj ljudi z demenco pri formiranju razli¢nih oblik oskrbe
kakor tudi njihovo aktivno vkljucevanje v procese pomoci, zlasti njihovo
sodelovanje v sodobnih metodah pomoci, zato lahko socialno delo postane
vodilna stroka pri formiranju sodobnih oblik oskrbe za ljudi z demenco.

Predstavitev projekta in analize konceptov socialnega
dela z ljudmi zdemenco

Projekt » Dolgotrajna oskrba ljudi zdemenco v teoriji in praksi socialnega dela «

Raziskovalni projekt »Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi
socialnega dela« izhaja iz dveh raziskovalnih tem - demence in dolgotrajne
oskrbe, njun vezni ¢len pa je socialno delo, veda in znanost, ki si prizadeva za
vzpostavljanje socialne pravi¢nosti in preprecevanje socialnega izkljucevanja
in marginalizacije posameznikov, skupin in skupnosti. Obe raziskovalni temi
namrec povezuje marginalizacija. Ljudje z demenco marginalizacijo obcCutijo
veCkratno, kot bolniki, stari ljudje in uporabniki dolgotrajne oskrbe.
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Cilji projekta so usmerjeni v razvoj novega znanja, temeljecega na potre-
bah ljudi z demenco za razvoj modela dolgotrajne oskrbe, ki bo temeljil na
uporabniski perspektivi, novih metodah in konceptih pomodi, utemeljenih
na socialnem delu. V projektu bomo iz teh razlogov razvili tipologijo oskrbe
za ljudi z demenco, ki temelji na sodobnih smernicah oskrbe, s posebnim
poudarkom na razvoju skupnostnih oblik oskrbe. V okviru tipologije bomo
prikazali vlogo in pomen izkusenj ljudi z demenco tako pri formiranju razlic-
nih oblik oskrbe kakor tudi njihovo aktivno vklju¢evanje v procese pomoci,
zlasti njihovo sodelovanje v sodobnih metodah pomoci. Prikazali bomo vlogo
drzave in lokalnih skupnosti pri razvijanju sodobnih oblik pomoc¢i za ljudi z
demenco in predlagali njihovo vlogo v prihodnjem sistemu dolgotrajne oskrbe.

V spreminjajoCem se druzbenem sistemu je predlagani projekt tudi prilo-
Znost za novo definiranje znanosti socialnega dela, saj se obstojeci teoretski
koncepti nezadostno odzivajo na spreminjajoce se druzbene razmere in
potrebe ljudi. Projekt omogoca oblikovanje potencialnega epistemoloSkega
premika in reorganizacijo obstojecega znanja v socialnem delu, ki podaja
teoretsko osnovo za raziskovanje, prakso in socialno akcijo. Projekt bo z
raziskovalnim delom pripomogel k razvoju generi¢nega socialnega dela kot
znanosti. S projektom bomo razvili orodje za analiziranje procesov v social-
nem delu, zlasti pa ocenjevanje potreb ter splosne in specificne sintakse v
socialnem delu. Vecji del projekta bo usmerjen v razvoj novih konceptualnih
izhodiS¢ za socialno delo z ljudmi z demenco, zato je pomembno, da dobro
poznamo Ze obstojeca aktualna konceptualna izhodiSca.

V raziskovalnem projektu bomo preverjali tri raziskovalna vprasanja:

1. Kaksna je tipologija dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v Sloveniji?

Z metodo hitre ocene potreb in storitev, ki smo jo v Sloveniji razvijali na Fa-
kulteti za socialno delo za potrebe ugotavljanja potreb po dolgotrajni oskrbi
in nacrtovanja procesov dezinstitucionalizacije (Flaker, Ficko, Grebenc, Mali,
Nagode in Rafaeli¢, 2019; Mali in Grebenc, 2021), bomo v izbranih lokalnih sku-
pnostih ugotavljali stopnjo in naravo potreb ljudi z demenco in vzpostavljene
odgovore nanje. Izhajali bomo iz tipologije skupnostne oskrbe (institucionalne
in socialne oskrbe na domu) za stare prebivalce v Sloveniji, oblikovane na
podlagi temeljnega projekta (Hlebec, Mali in Filipovi¢ Hrast, 2014).

2. Katere odgovore na potrebe ljudi z demenco je treba v dolgotrajni oskrbi ljudi

z demenco vzpostaviti na novo?

Predvidevamo, da obstojeci odgovori niso skladni s potrebami ljudi z demenco,
zato bomo na podlagi analize podatkov (pridobljenih z metodo hitre ocene
potreb in storitev, antropoloSkega, socioloSkega raziskovanja in Studije litera-
ture) ugotavljali, katere spremembe v organizaciji oskrbe (sektorska delitev,
ponudba oskrbe, sredstva) in nacinu izvajanja oskrbe (storitve, metode dela,
vloga uporabnikov) potrebujemo za vzpostavitev dolgorotno vzdrZnega sis-
tema dolgotrajne oskrbe za ljudi z demenco.

3. Kaksna je vloga socialnega dela pri oblikovanju metod pomoci za ljudi z

demenco v sistemu dolgotrajne oskrbe?

Predvidevamo, da tipologija dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco temelji na
obstojecem vecltirnem sistemu formalne oskrbe in dopolnjujoem sistemu



neformalne oskrbe, ki ne upoSteva uporabniSke perspektive v dolgotrajni
oskrbi kot osrednjega koncepta socialnega dela. Preverjali bomo, kako lahko
z metodami socialnega dela, zlasti z metodo osebnega nacrtovanja in izvajanja
storitev kot osrednje metode socialnega dela in dolgotrajne oskrbe, zagotovimo
aktivno vlogo ljudi z demenco v procesih pomoci.

Kot poudarjata Creswell in Creswell (2018) mora biti sodobno znanstveno
raziskovanje zasnovano na analizi relevantne literature, povezane s temo raz-
iskovanja, da ugotovitve raziskovanja lahko zapolnijo manjkajoce teoretsko
znanje in ga razSirijo. Na drugi strani pregled in analiza literature podajata
konceptualni okvir raziskovanja, v katerem rezultati raziskovanja dobijo ve-
¢ji pomen in so primerljivi z Ze obstojeCimi raziskovalnimi rezultati. Ker je
socialno delo z ljudmi z demenco osrednja tema raziskovalnega projekta, je
pomembno analizirati njegove sodobne teoretske pristope, da bodo rezultati
raziskovalnega projekta prispevek k znanosti socialnega dela.

Analiza literature o konceptualnih usmeritvah socialnega dela z ljudmi z

demenco
Preucevanja sodobne literature sem se lotila sistemati¢no in po modelu, ki
sta ga za raziskave z integrativnim modelom raziskovalnih metod, kot ga
uporabljamo pri hitri oceni potreb in storitev, razvila Creswell in Creswell
(2018). Klju¢no v tem modelu je dolociti kriterije, ki so v pomo¢ pri analizi
gradiva. Prvi kriterij analize se nanaSa na pregled tujih znanstvenih ¢lankov,
ki so dostopni prek programa Digitalna knjiZnica Univerze v Ljubljani (krajse
DiKUL), ki zagotavlja dostop do elektronskih virov. Predvidevam namrec, da
je socialno delo z ljudmi z demenco v tujini bolje konceptualno zasnovano,
ker ima raziskovanje socialnih vidikov razumevanja demence daljso tradicijo
(Mali, 2019), in se zato tudi socialno delo z ljudmi z demenco razvija kot spe-
cializirano podrocje socialnega dela s starimi ljudmi. Prav tako predvidevam,
da je znanstveno raziskovanje na podrocju dolgotrajne oskrbe v tujini bolje
razvito kot v Sloveniji, saj smo Sele konec leta 2021 pridobili Zakon o dolgo-
trajni oskrbi (2021).

Za drugi kriterij sem dolocila kategorijo recenziranih znanstvenih ¢lankov,
v katero umescam tako pregledne kot izvirne znanstvene ¢lanke. Konceptual-
ne usmeritve, ki so teziSCe analize, po navadi vsebujeta oba tipa znanstvenih
Clankov, zato se je pokazalo kot edino primerno vkljuciti v pregled obe kate-
goriji. Ker je zgolj takSna usmeritev prevec sploSna in ne omogoca natanc-
nejSe analize gradiva, sem dolocila znotraj kategorije znanstvenih ¢lankov Se
letnico izida. Moje izhodiSCe analize temelji na sodobnih znanjih, ki nastajajo
na podrocju socialnega dela kot mlade vede in dolgotrajne oskrbe kot pred
kratkim priznanega podrocja raziskovanja in razvoja oskrbe. Primerno se mi
je zdelo pregledovati znanstvene Clanke, izdane med letoma 2000 in 2020.
V socialnem delu se zaradi demografskih sprememb, povezanih s staranjem
druzbe, po letu 2000 pojavlja vecji interes za teme raziskovanja Zivljenja
starih ljudi, pojem dolgotrajne oskrbe pa dobi mesto v znanstvenih razpra-
vah po letu 2005 (Mali in Grebenc, 2021). V prvem poskusu iskanja sem se
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odlocila za daljSe obdobije, torej od leta 2000, ki bi ga po potrebi, Ce bi bilo
prevec ustreznih ¢lankov, skrajsala naleto 2005 ali Se bolj. Tega potem nisem
storila, ker za to niso bili podani razlogi. Sem pa zajela dvajsetletno obdobije,
saj se je pokazalo za primerno glede na koncno Stevilo pridobljenih ¢lankov.

Tretji kriterij so klju¢ne besede in baze podatkov elektronskih virov. Za
kljune besede sem uporabila angleske pojme za socialno delo, demenco,
dolgotrajno oskrbo, raziskovanje in etiko. Baze elektronskih virov pa so bili:
ProQuest, Elsevier Scopus, Wiley-Blackwell, Elsevier, Directory of Open Access
Journals (DOAJ), Sage Publications, JSTOR, Oxford University Press.

Na podlagi prebiranja povzetkov sem clanke razporejala med primerne za
nadaljnje branje in manj primerne za nadaljnjo analizo. Kmalu se je pokazalo,
da sta obe podrodji, tako socialno delo z ljudmi z demenco kot dolgotrajna
oskrba, zelo specifi¢ni podrodji, zato je dokaj preprosto ustvariti primerno
bazo za analizo ¢lenkov. Maja 2021 sem na opisani nacin zbrala 93 ¢lankov
in jih razvrstila v pet skupin:

1. socialno delo in demenca (35 ¢lankov)

2. socialno delo in dolgotrajna oskrba (12 ¢lankov)

3. dolgotrajna oskrba in demenca (17 ¢lankov)

4. eti¢ni vidiki raziskovanja demence (21 ¢lankov)

5. raziskovanje socialnih razseznosti demence (8 ¢lankov)
Na podlagi prebiranja povzetkov in celotnih ¢lankov sem se za potrebe pridobiva-
nja podatkov o aktualnih konceptih socialnega dela z ljudmi z demenco odlocila
za analizo 15 znanstvenih ¢lankov. Te sem razdelila v tri tematske sklope, vsak od
njih pa ponazarja konceptualno usmeritev socialnega dela z ljudmi z demenco:

1. raziskovanje potreb ljudi z demenco (4 ¢lanki)

2. destigmatizacija in protidiskriminacija ljudi z demenco (4 ¢lanki)

3. participacijaljudi zdemenco v procesih pomoci in podpore (7 ¢lankov).
V nadaljevanju prikazem klju¢na spoznanja in konceptualne usmeritve posa-
mezne konceptualne usmeritve.

Rezultati analize sodobne literature s podroc¢ja socialnega
dela z ljudmi zdemenco

Raziskovanje potreb ljudi zdemenco

V prispevkih o socialnem delu z ljudmi z demenco je kot konceptualno izhodisce
najpogosteje naveden Kitwoodov (2005) model potreb, ki temelji na perso-
nalizaciji oskrbe kot osrednjem elementu za zagotavljanje kakovostne oskrbe
(Kaufman in Engel, 2016, str. 776). Precej ocitno je, da si z njim socialno delo
skusa utreti znanstveno pot raziskovanja in prikazati pomen konkretnega dela
z ljudmi z demenco. Ob samem nastanku ob koncu devetdesetih let 20. stoletja
je namre¢ Kitwood z njim uspeSno dolocil lo¢nico med do takrat vodilnima
modeloma razumevanja demence - medicinskim in psiho-socialnim modelom.

Kitwood (2005) opozarja, da imajo medcloveski odnosi osrednjo vlogo
pri nacrtovanju oskrbe za ljudi z demenco, da vsak ¢lovek z demenco do-



Zivlja bolezen in njene posledice na enkraten in svojevrsten nacin, zato naj
bi tudi pomoc ljudem z demenco temeljila na teh dejavnikih. Pomembno je
predvsem pozitivno in na ¢loveka usmerjeno delo, pri katerem uposStevamo
temeljne psiholoske potrebe cloveka, kot so: potreba po povezovanju z dru-
gimi, po tolazbi, oblikovanju osebne identitete, zaposlitvi, vklju¢enosti in
ljubezni (Kitwood, 2005, str. 82). Teoretsko razmisljanje Kitwood prenese
tudi na prakti¢no ravnanje, saj se zavzema za organiziranje taksSne oskrbe, ki
je osredinjena na €cloveka z demenco in ustvarja pozitivne interakcije z vsemi
ljudmi, ki so v stiku z njim. To pa je moZno doseci le z zavestno usmerjenostjo
v ustvarjanje vzajemne podpore vseh udeleZenih v procesu oskrbe.

Neposredni ucinek na ¢loveka usmerjenega pristopa pri oskrbi ljudi z
demenco je spodbudil razvoj t. i. metode dementia care mapping, ki bi jo po
slovensko poimenovali »kartografija oskrbe ¢loveka z demenco«. Innes (2002)
utemeljuje, kako in zakaj je uporabna tudi za socialno delo. Metodo so sicer
navajali kot osrednjo metodo v politi¢nih dokumentih, usmeritvah za delo z
ljudmi z demenco, da bi izboljsali njihovo oskrbo v formalnih oblikah oskrbe
(Innes, 2002, str. 27), ker omogoca evalvacijo obstojece oskrbe, razvoj nove,
taksne, ki je prilagojena ljudem z demenco oz. raziskovanju njihovih potreb.
Temelji na opazovanju ¢loveka z demenco, razdeljena pa je v Stiri kategorije:
1. opazovanje vedenja, 2. opazovanje pocutja, 3. opazovanje situacij nelagodja,
4. opazovanje pozitivnih situacij, pri katerih drugi upostevajo potrebe ¢loveka
z demenco. Sledi analiza rezultatov opazovanja in predstavitev rezultatov
zaposlenim, da se seznanijo z njimi in predlagajo resitve, t. i. akcijske nacrte
za spremembe v oskrbi. Namen metode je torej zagotoviti oskrbo po meri
Cloveka z demenco. Metodo v zadnjem desetletju vse pogosteje navajajo kot
osrednja usmeritev socialnopoliticnih dokumentov na podrocju socialnega
varstva (Mali, Flaker, Urek in Rafaelic, 2018). Ker gre ne zgolj za opazovanje
in zapisovanje znacilnosti oskrbe, temvec tudi za uvedbo konkretnih aplika-
tivnih uc¢inkov, je metoda uporabna na podrocju socialnega dela.

Metoda je uporabna za evalvacijo oskrbe ljudi z demenco, ni pa postala
osrednja metoda socialnega dela z ljudmi z demenco, ker ne vkljucCuje ak-
tivne oz. participativne vloge ljudi z demenco. V socialnem delu so veliko
uporabnejse metode, ki v proces pomoci aktivno vkljucujejo ljudi z demenco,
ali kot menita Kaufmann in Engel (2016, str. 777), pomembno je izhajati iz
Kitwoodove usmeritve, da je ¢lovek z demenco v srediScu obravnave, da so
pomembne njegove izkuSnje in doZivljanje demence, da ostajamo pozorni
na njegovo pocutje. Hkrati pa se od strokovnjakov zahteva, da se naucijo
sporazumevati z ljudmi z demenco in prepoznavati njihove potrebe tako, da
jih vkljucujejo v proces pomoci.

Kitwoodov koncept pomoci po skoraj treh desetletjih ostaja aktualen, ne
le na podrocju socialnega dela, temvec tudi v drugih poklicih, ki delujejo na
tem podrocju. Ni samo teoretski koncept, ampak tudi filozofija oskrbe, ki
lahko preraste v kulturo pomoci in zavezo vseh, formalnih in neformalnih
oskrbovalcev, da je pomembnejSa od koli¢ine pomoci njena kakovost (Fazio,
Pace, Flinner in Kallmayer, 2018, str. 11). Zdi se, kot da Se vedno nismo dose-
gli Kitwoodovega prvotno doloCenega cilja, in sicer zagotavljanja pomoci, ki
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uposteva osebnost ¢loveka z demenco, njegove potrebe, ki izhaja iz ¢loveka
z demenco in se prilagaja poteku bolezni. To tezo potrjujejo tudi Molony,
Kolanowski, van Haitsma in Rooney (2018), ki trdijo, da je treba v procese
pomoci vnasati koncept ocene potreb in nacrtovati oskrbo tako, da bodo v
vseh elementih pomoci ljudje z demenco imeli aktivno vlogo. V praksi so Se
vedno v ospredju potrebe institucij, ki izvajajo oskrbo, ali strokovnjakov, ki
v njih delujejo, zato predlagajo preverjanje potreb ljudi z demenco na vsaj
Sest mesecev. Preverjanje naj poteka kot timsko delo, s katerim se zaposleni
poucijo o tem, kako je Ziveti z demenco. Le tako lahko uspesSno pomagajo.

Ena od znacilnosti socialnega dela je celostno in precno (transverzalno)
delovanje, od pomoci posamezniku, druZini in skupnosti (mikroraven) prek
organiziranja, koordiniranja in ustvarjanja novih oblik pomo¢i (mezoraven)
do aktivnega oblikovanja politik, sistemov in vrednot (makroraven) (Mali
in Grebenc, 2021). Celostno delovanje socialnega dela izhaja iz preucevanja
vsakdanjega Zivljenja ljudi, na podlagi katerega socialno delo ustvarja lastno
znanje, ki ga potrebuje za delovanje v procesih pomoci, s katerimi si priza-
deva za vzpostavljanje in vzdrZevanje solidarnosti in druzbene skrbi. Pri
tem ustvarja znanje tudi s preCnim povezovanjem vseh treh ravni (mikro,
mezo, makro). To zagotavlja celovitost razumevanja Zivljenjskih stisk ljudi in
oblikovanja reSitev nanje. Konceptualne usmeritve socialnega dela z ljudmi z
demenco, ki sem jih analizirala v zbranih ¢lankih, omogocajo transverzalno
delovanje socialnega dela, ¢eprav izhajajo iz modela potreb, ki ga je oblikoval
Kitwood, kot predstavnik socialne psihologije, in v katerem je zasnoval celo-
stno, holisticno razumevanje demence. Pri oblikovanju modela je bil ravno
prav teoretsko in hkrati prakti¢no usmerjen, da je uposteval socialnodelovno
usmeritev povezovanja teorije in prakse, ki omogoca celostno razumevanje
zZivljenjskih stisk ljudi in njihovo reSevanje na transverzalni socialnodelovni
konceptualni ravni. Z metodami pomoci ljudem z demenco, ki v socialnem
delu temeljijo na Kitwoodovem modelu potreb, lahko recemo, da socialno
delo dokazuje lastno polje delovanja na podrocju demence.

Destigmatizacija in protidiskriminacija ljudi zdemenco

Temeljna usmeritev socialnega dela je protidiskriminacijska, to pomeni, da
socialno delo deluje proti predsodkom, negativnemu odnosu in zani¢evanju
ljudi, ki se kaze kot izkljuCevanje, oznacevanje in stigmatiziranje. Ljudje z de-
menco hitro dobijo oznako stigme, saj je njihovo vedenje pogosto drugac¢no
od obicajnega, druzbeno sprejemljivega.

V prispevkih sem zasledila poudarjeno koherentnost stigmatizacije ljudi z
demenco, ki se pojavlja v dualni obliki: (1) na razlicnih ravneh socialnodelov-
nega delovanja (denimo v rabi jezika) in (2) kot stigmatizacija na dolo¢enih
podrodjih (npr. pri raziskovanju demence). Swaffer (2014), Reynolds, Innes,
Poyner in Hambridge (2017) ter Heward, Innes in Cutler (2017) opozarjajo
na rabo jezika, s katero izrazamo odnos do ljudi z demenco. Raba izrazov
kot: dementni (ang. demented), trpeci za demenco (ang. dementia sufferers),
podvrZeni demenci (ang. dementia subjects), Zrtve demence (ang. demetia



victims), odsotni (ang. not all there) je Se vedno pogosta v politi¢nih doku-
mentih, na strokovnih in znanstvenih konferencah razli¢nih ved, zato tudi pri
raziskovalcih teh ved in se ne razlikuje od vsakdanje govorice. Swaffer (2014)
opozarja, da je stigmatizacija ljudi z demenco v literaturi endemicna in da je
diskriminacija ljudi z demenco navzoca celo v zagovorniskih organizacijah.
Retorika razli¢nih strok, ki delujejo na podroc¢ju demence, ne le vpliva na
vsakdanji jezik ljudi, temvec oblikuje tudi splosno podobo o ljudeh z demenco
in doloCa njihov poloZaj v skupnosti. V takSnih razmerah postane razumljivo,
zakaj zivijo ljudje z demenco brez druzbene moci in brezpogojno sprejemajo
kakrsnokoli pomoc.

PrevladujocCa retorika o demenci in ljudeh, ki z njo Zivijo, odvzema moc¢
ljludem z demenco, je ponizujoca, vpliva na njihovo identiteto, jih oznacuje,
stigmatizira. Le spremembe na eni ravni, denimo v rabi jezika, ne morejo
odpraviti vseh Sirsih druzbenih posledic, ki dolocajo Zivljenje ljudi z demen-
co. Lahko pa so dober zacetek za spremembe. To v socialnem delu poznamo,
saj smo z retoriko, ki izraza naSo protidiskriminacijsko usmeritev, vplivali
na paradigmatske spremembe v procesih pomoci in podpore (Urek, 2005).
Vodila za primernejSe izraZanje, ki jih razvijajo nevladne organizacije za
pomoc ljudem z demenco, so pomemben vzvod za spremembe v odnosu do
ljudi z demenco. Swaffer (2014, str. 709-710) navaja tri organizacije, ki so
med letoma 2008 in 2021 sprejele vodila za rabo jezika, ki do ljudi z demenco
ne bo vec Zaljiv: Alzheimer’s Australia (2009), Alzheimer’s Society Canada
(2012) in Alzheimer’s Society of Ireland (2008).

Ljudje z demenco niso vkljuceni v raziskovanje, celo v raziskovanje stigma-
tizacije, podrocja, o katerem lahko najpristneje porocajo, saj stigmatizacijo
doZivljajo vsak dan. Na podrocju raziskovanja socialnih razseZnosti demence
zal prevladuje nacelo pridobivanja znanja o ljudeh z demenco, ki nastaja brez
njih. Pogost izgovor za izkljucevanje ljudi z demenco iz raziskovanja so nji-
hove zmanjsSane kognitivne sposobnosti (Sherratt, Soteriou in Evans, 2007).
Ce Zelimo spodbujati krepitev mo¢i ljudi z demenco, je treba raziskovanje
zasnovati in izvajati na vkljucujoCih raziskovalnih strategijah. Ni dovolj le
delno vkljucevanje, npr. manjsega Stevila ljudi z demenco, brez jasnih ciljev,
namena in njihove vloge. TakSno vkljucevaje ljudi z demenco v raziskave je le
navidezno, saj z njim le na simboli¢ni ravni pokaZemo zavedanje izklju¢evanja
ljudiz demenco, v resnici pa ne bomo dosegli destigmatizacije ljudi z demenco.

Ker v socialnem delu nismo le kriti¢ni do razmer, temve¢ vedno usmerjeni
v iskanje boljsih reSitev, sem v izbranih prispevkih nasla pobude uporabni-
skih organizacij, ki si prizadevajo za odpravo diskriminacije ljudi z demenco.
Njihovo izhodiSce temelji na prepricanju, da le ljudje z izku$njo Zivljenja z
demenco lahko spremenijo prevladujoc izklju¢ujo¢ odnos do njih. Gotovo so
ti zgledi pomembni za socialno delo z ljudmi z demenco v Sloveniji, saj na
podrocju demence ne poznamo taksnih organizacij. Zglede zanje poznamo
iz tujine, denimo:

1. The Scottish Dementia Working Group (b.d.) je skupina ljudi z demenco, ki
se zavzema za izboljSanje obstojece oskrbe in spremembo prevladujoCega
negativnega odnosa do ljudi z demenco. Aktivno se vkljuCujejo v razlicne
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strokovne forume, odbore, sodelujejo na konferencah in vplivajo na spre-
membe v politiki.

2. European Dementia Working Group (b.d.) je skupina ljudi z demenco, ki
deluje pod okriljem organizacije Alzheimer Europe, ki zdruzuje 37 naci-
onalnih nevladnih organizacij s podro¢ja pomoci ljudem z demenco, tudi
slovenska Spomincica (b.d.) je njihova ¢lanica. Skrbijo, da so prioritete in
vidiki ljudi z demenco vkljuceni v vse aktivnosti Alzheimer Europe.

3. Australian Dementia Advisory Committee (b.d.) zastopa nacionalno za-
govorniSko platformo pomoci za ljudi z demenco. Njeni ¢lani pomagajo
pri oblikovanju storitev, programov, razvojnih politik in si prizadevajo za
skupnost, v kateri so ljudje, ki Zivijo z demenco, cenjeni in spoStovani.
Zanimiva za socialno delo z ljudmi z demenco je tudi skupnostna usme-

ritev oblikovanja t. i. za ljudi z demenco prijaznih skupnosti. Koncept teh

skupnosti izhaja iz izraza »za starost prijaznih skupnosti,« ki ga zasledimo

v sodobni socialni gerontologiji (Mali in Grebenc, 2021). To je skupnost, ki

svojim ¢lanom omogoca smiselno Zivljenje v procesu staranja, ker je prila-

gojena zadovoljevanju njihovih specifi¢nih potreb in prioritet (Scharlach in

Lehning, 2016, str. 47). Za starost prijazne skupnosti zagotavljajo podporo

ljudem, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, hkrati pa omogocajo, da so aktivno

vkljuceni v delovanje skupnosti in imajo priznane socialne vloge. Po zgledu
teh skupnosti naj bi se oblikovale tudi »za ljudi z demenco prijazne skupno-
sti«, v katerih so vzpostavljeni pogoji za krepitev moc ljudi z demenco, da
lahko kljub diagnozi Zivijo kot pred dolocitvijo diagnoze demenca. Le ljudje

z demenco lahko dolocijo, kaj je zanje »prijazno Zivljenje« in kakSna naj bo

zanje skupnost, ki je vkljucujoca in jim omogoca samostojno Zivljenje, kot so

ga poznali pred pojavom demence (Barlett, 2014). Po svetu obstaja ve¢ dobrih
praks »zaljudi z demenco prijaznih skupnosti«, npr. v ZdruZenem kraljestvu,

Belgiji, NemCciji, ZDA, v Avstraliji, na Japonskem. V ZdruzZenem kraljestvu so

zelo hitro prepoznali ekonomske ucinke za ljudi z demenco prijaznih skupno-

sti, ker je oskrba ljudi z demenco v domacem okolju cenejsa in varnejSa od
institucionalne oskrbe v domovih ali bolnisnicah (Heward, Innes in Cutler,

2017). Ne sme pa to postati edini vzvod za vzpostavljanje takSnih skupnosti,

sicer ne bomo dosegli Zelenih sprememb v destigmatizaciji ljudi z demenco.
Na makroravni je mnenje SirSe javnosti o demenci prav tako mogoce

spreminjati na razlicne nacine. Ne le z izobraZevanjem. Ucinkovito je ucenje
iz lastnih izkuSenj. Zgled zanj navajajo Reynolds, Innes, Poyner in Hambridge

(2017), ko predstavijo eksperiment, v katerem so ljudje zdemenco sodelovali

na koncertu simfoni¢nega orkestra univerzitetnega kampusa. Pred koncertom

so publiki postavili vpraSanja o pricakovanjih glede koncerta, po koncertu
pa so jih vprasali, kako se je spremenilo njihovo mnenje o ljudeh z demenco.

Percepcija o demenci se je po koncertu obcutno spremenila, ker so spoznali,

da ljudje z demenco niso le odvisni od pomoci drugih, ampak lahko kljub

bolezni dajo pomemben prispevek k sobivanju v skupnosti.

Spostljivost, obzirnost, sobivanje so vrednote, ki povezujejo prispevke v
tem razdelku moje analize literature. Zvenijo preprosto, lahko si zamislimo,
kako bi jih uresnicevali v odnosu do ljudi z demenco, a vendarle Se niso



prevzele nasih ravnanj. V socialnem delu gotovo lahko najdejo svoje mesto
in postanejo njegove temeljne konceptualne usmeritve za razvoj socialnega
dela z ljudmi z demenco.

Participacija ljudi zdemenco v procesih pomoci in podpore
Del doktrine socialnega dela je partnerski odnos, v katerem uporabnik in so-
cialna delavka enakopravno sodelujeta pri definiranju in reSevanju problema,
strokovnjak verjame v sposobnost uporabnice za uspesno reSitev teZave, v
njeno kompetentnost za prevzem odgovornosti in nadzora nad svojim Zivlje-
njem. TakSen odnos omogoca krepitev moci uporabnikov, predvsem pa dialog
in sodelovanje, ki sta vira moci, s katerima uresnicujemo etiko participacije v
procesih pomoci, v katerih strokovnjak skupaj z uporabniki soustvarjanja nove
reSitve v Zivljenju, na podlagi razumevanja, sporazumevanja in dogovarjanja.
Spostljivo in vkljuCujoCe ravnanje v socialnem delu omogoca participacijo
ljudi z demenco na razli¢nih podrocjih vsakdanjega Zivljenja ter odpravljanje
stigmatizacije in diskriminacije, a ne le v procesih pomoci, temvec Sirse.

Zagotavljanje participativne vloge uporabnikov socialnega dela je generi¢no
nacelo socialnega dela, ki se pri delu z ljudmi kaZe razlicno in od socialne delav-
ke zahteva posebne spretnosti. Na podrocju socialnega dela z ljudmi z demenco
se kaze kot najpomembnejsa spretnost sposobnost za sporazumevanje, saj
lahko potem ustvarjamo z ljudmi z demenco odnos za sporazumni dogovor o
medsebojnem sodelovanju. V socialnem delu ni dovolj le zagotavljati razmere,
v katerih bodo ljudje z demenco lahko uveljavljali participativno vlogo, temvec¢
je pomembno tudi poznati njihove izkuSnje in Custveno dozivljanje te vloge.

Barlett (2014) ugotavlja, da je vloga ljudi z demenco, ki so aktivisti,
Custveno, fizicno in psihi¢no zahtevna, a ne toliko zaradi posledic bolezni same
kot zaradi konteksta, v katerem imajo ljudje z demenco vlogo aktivistov. Pri
zagotavljanju participativne vloge lahko tr¢imo ob prevladujoce predsodke
o ljudeh z demenco in napacne predstave ljudi v skupnosti, ki ne razumejo,
zakaj je pomembno, da so ljudje z demenco v vlogi aktivistov in da so aktivni
in se zavzemajo za pravice in dostojno Zivljenje. Nevednost mnozice, Ki ji
ustreza zapostavljenost manjSine - ljudi z demenco - je za vzpostavljanje
in negovanje participativne vloge uporabnikov socialnega dela lahko zelo
iz€rpavajoca. Berlett (2014, str. 1299) navaja rezultate raziskave, v kateri so
ljudje z demenco opisovali doZivljanje aktivistiCne vloge. Navajajo razdvoje-
nost med obcutki zadovoljstva, da so sebi in drugim lahko pokazali znanje,
sposobnosti in zmozZnosti, ki jih ohranjajo kljub demenci, in obcutki obupa,
slabe vesti ali celo krivde, da so hkrati izstopili iz normativno pri¢akovane
vloge, kaksno bi ¢lovek z demenco »moral« igrati (biti nesamostojen, nezmo-
Zen sporazumevanja, razmisljanja in misljenja).

Morda je v procesih pomoci prav zaradi teZav pri uveljavljanju participativ-
ne vloge ljudi z demenco na ravni skupnosti in druzbe pomembno iskati raz-
licne nacine, na katere lahko pokazemo, kako pomembna je ta vloga v Zivljenju
ljudi z demenco. V vec Clankih se namre¢ pojavlja zahteva po vnaprejSnjem
osebnem nacrtovanju oz. nacrtovanju na zalogo (Boyle, 2014; Barlett, 2014;
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Manthrope in Samsi, 2013), ker je pomembno, da ljudje z demenco odlocajo o
svoji prihodnosti in svoje Zelje izrazijo v tisti fazi bolezni, ko to Se zmorejo in jim
drugi verjamejo, da to res zmorejo. Boyle (2014) navaja rezultate Studije, ki je
ugotavljala participativno vlogo ljudi z demenco pri vsakodnevnih odlocitvah
o poteku njihovega Zivljenja in vplivu socialnih dejavnikov na uresnicevanje te
vloge. Ugotavlja, da je naloga nas, ki nimamo demence, zagotavljati participacijo
ljudi z demenco. Z manj govorjenja in ve¢ sporazumevanja, zmanjSevanjem
dnevnih aktivnosti in opravkov ter dopuscanjem refleksije pri opravljanju
dejavnosti bomo ljudem z demenco omogocili, da bodo dejavno sodelovali
pri odlocitvah o svojem zZivljenju. Prepoznali bomo njihove Zelje in Zivljenjske
cilje, ki jih bomo znali uposStevati tudi v napredovani stopnji bolezni.

Taksen pristop postaja vedno bolj relevanten tudi zaradi napredovanja
medicine, ki lahko z razlicnimi preiskavami (npr. biomarkerjev) Ze zelo zgodaj
napove, ali lahko ¢lovek potencialno zboli za demenco (npr. Alzheimerjevo
demenco) (Bronner, Perneczky, McCabe, Kurz in Haman, 2016). Napredek
medicinske znanosti ljudem z demenco »kupuje ¢as« za razmislek o svoji
zivljenjski prihodnosti. Vendar pa ljudje ob dolocitvi diagnoze ne razmisljajo
tako, prav tako ne njihovi oskrbovalci, ki so po navadi druzinski ¢lani in od
katerih se pric¢akuje, da bodo pomagali ljudem z demenco (prav tam, str. 8).
Vsi skupaj si ne Zelijo nacrtovanja na zalogo, ker upostevajo normativne pred-
postavke, da je njihova dolZnost in zaveza poskrbeti za sorodnika z demenco.

Ce je $e na sistemski ravni delovanja in organiziranja pomo¢i podana
predpostavka, da so neformalni oskrbovalci nosilci oskrbe ljudi z demenco,
je participativno vlogo ljudi z demenco res tezko uveljaviti. To potrjujejo Don-
nelly, Berley in O’Brien (2019), saj navajajo, da je moc¢ odlocanja prepusc¢ena
sorodnikom ljudi z demenco, ker ni priloZnosti za udeleZbo ljudi z demenco
pri sprejemanju odlotitev. Ceprav je denimo na Irskem uzakonjena partici-
pativna vloga ljudi z demenco, so na izvedbeni ravni birokratski postopki,
organizacijske procedure, ki ustvarjajo pritiske in zahtevajo takojSnje odloci-
tve o Zivljenjskih potekih. Ljudje z demenco, ki niso vnaprej nacrtovali svojih
odlocitev, so zato izkljuceni iz odloCanja in prepusc¢eni usodi drugih ljudi.

Socialne delavke in delavci so pomembni strokovnjaki in strokovnjakinje
v odnosih med ¢lovekom z demenco, druzinskimi ¢lani in strokovnjaki iz
formalnih oblik pomoci (institucionalnih in skupnostnih). Prav zaradi tega
poloZaja zelo dobro poznajo ljudi z demenco in lahko ustvarijo razmere za
vnasanje perspektive ljudi z demenco v naértovanje oskrbe. Zal pa v praksi
ljudje z demenco niso pogosto vkljuceni v nacrtovanje oskrbe, bodisi ni pogojev,
da bi bili vkljuceni (npr. zakonodajnih dolo¢il, ki bi socialnim delavkam bili v
pomoc pri ponazoritvi sorodnikom, zakaj je pomembno, da sodelujejo v pro-
cesu pomoci tudi ljudje z demenco), bodisi jih drugi strokovnjaki ne povabijo
k sodelovanju pri nacrtovanju oskrbe (najveckrat zato, ker menijo, da niso
sposobni sodelovati v procesu pomoci) (Donnelly, Berley in O’Brien, 2019).

Druzinski ¢lani so vklju¢eni v nacrtovanje samodejno, takSna praksa je
postala Ze rutinska, ljudje z demenco pa imajo le redko participativno vlogo
pri naCrtovanju oskrbe. Kadar niso izkljuCeni, so najpogosteje vkljuceni le
simbolicno, denimo, da so navzoci na sestankih, a ne dobijo priloZnosti, da



bi spregovorili o svojih Zeljah (Hernandez, Robson in Sampson, 2010). Na
taksSno prakso zelo vplivajo tudi medicinski izvidi, iz katerih je razvidno, ko-
liko je demenca Ze vplivala na zmanjSane zmoznosti misljenja in presojanja.
VKkljuCenostljudi z demenco v na¢rtovanje oskrbe je pomembna tudi zato, da
socialne delavke seznanijo ljudi zdemenco o njihovih pravicah, jim pokaZzejo,
kaks$ne resSitve, moZnosti, oblike pomoci obstajajo, kam se lahko obrnejo po
pomoc ipd. (Nikumaa in Maki-Petdja-Leinonen, 2020).

Participacije nikakor ne gre razumeti le kot tehnike ali specificne metode
dela, temvec kot odnos, usmeritev, eti¢no zavezo in temeljno vrednoto so-
cialnega dela (Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢, 2018). V nasprotnem primeru
lahko postane orodje za uresniCevanje navideznih teZenj po enakopravnosti in
krepitvi mociljudi z demenco. Participacija mora postati filozofija miselnosti,
ki ustvarja kulturo pomoci, v kateri ima osrednjo vlogo €lovek z demenco.

Sklepi

Na podlagi pregleda in analize literature na podrocju raziskovanja socialnih
razseznosti demence in oblikovanja konceptualnih izhodis¢ socialnega dela
z ljudmi z demenco sem prepoznala tri klju¢ne konceptualne usmeritve. Prva
se nanasa na odkrivanje potreb ljudi z demenco, da bi se s spoznavanjem nji-
hovega vsakdanjega Zivljenjskega sveta ¢im bolj priblizali njihovi Zivljenjski
realnosti (Kitwood, 2005; Kaufmann in Engel, 2016; Moloney, Kolanowski,
van Haitsma in Rooney, 2018). Le usmeritev na potrebe ljudi z demenco za-
gotavlja, da bomo celostno razumeli Zivljenjske spremembe njih in njihovih
sorodnikov, u¢inkovito iskali odgovore na stiske, ki jih povzro¢a demenca, in
se vsakokrat prilagajali enkratnim spremembam, ki jih demenca vnaSa v Zi-
vljenja nasih uporabnikov. Hkrati bomo spodbudili prizadevanja in moZnosti
za paradigmatske premike v razumevanju pomoci kot sredstvu za izboljSanje
poloZaja ljudi z demenco v skupnosti.

Druga konceptualna usmeritev se nanasa na protidiskriminacijsko usmeri-
tev socialnega dela, ki je tudi eno od osrednjih nacel socialnega dela s starimi
ljudmi (Mali, 2008). Stigmatizacija ljudi z demenco in socialna izkljucenost
sta tako zelo vtkani v naSo podzavest, da se kazeta v nespostljivi retoriki in
nevkljucevanju ljudi z demenco v raziskovanje (Swaffer, 2014; Reynolds, Innes,
Poyner in Hambridge, 2017; Heward, Innes in Cutler, 2017). Le z uresnice-
vanjem protidiskriminacijske prakse socialnega dela lahko tako v procesih
pomoci kot v raziskovanju pokaZemo, da so moZna druga¢na ravnanja, taksSna,
ki ljudem z demenco pripiSejo vlogo soustvarjalcev in aktivnih udelezencev
svoje Zivljenjske situacije.

Tretja konceptualna usmeritev je participacija, ki jo opredeljujem kot
temeljno vrednoto socialnega dela, filozofsko usmeritev, usmeritev in eti¢no
zavezo stroke in znanosti (Barlett, 2014; Boyle, 2014). Brez vzpostavljanja in
negovanja participativne vloge ljudi z demenco v procesih pomoci in podpore
ne moremo uresnicevati koncepta partnerskega odnosa z ljudmi z demenco,
to pa onemogoca krepitev njihove pogodbene moci, da bi lahko odlocali o
svojem Zivljenju. Poenostavljeno rec¢eno, brez participacije ljudi z demenco v
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procesih pomoci ni socialnega dela. Velja pa tudi obratno, saj je prav socialno
delo tista veda in stroka, ki lahko zgotovi participacijo ljudi z demenco, ker
ima za to ustrezna konceptualna izhodisca.

Zavedam se, da sem bila pri analizi konceptualnih usmeritev socialnega
dela pristranska, Se zlasti, ker sem se omejila zgolj na tuje znanstvene clanke
v angleskem jeziku, zato je treba prikaz analiziranih tem razumeti v kontekstu
zastavljenega raziskovanja literature in ne SirSe.

Prikaz analize literature je pomembno razumeti v kontekstu konceptov
socialnega dela, ki so vedno povezani s prakso, kot je praksa socialnega dela
hkrati povezana s konceptualnimi izhodisc¢i socialnega dela. Medsebojna
povezanost teoretskih konceptov in prakse se v prikazu analize kaZe kot ne-
izogibna, zato so podana konceptualna izhodiS¢a dopolnjena z izkusnjami iz
prakse. TakSen pristop omogoca tudi usmeritve za konkretno raziskovanje v
predstavljenem projektu, zato bo treba med raziskovalne teme umestiti: raz-
iskovanje potreb ljudi z demenco, protidiskriminacijo prakso in participacijo
ljudi z demenco v procesih socialnega dela.
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