Recenziji knjige

Znanstvena monografija Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v Sloveni-

Ji v teoriji in praksi socialnega dela poglobljeno obravnava stanje oskr-
be oseb z demenco v Sloveniji. Delo, razdeljeno na osem poglavij,
predstavi klju¢ne izzive in pomanjkljivosti obstojecih ter prihodnjih
storitev, kot jih definira Zakon o dolgotrajni oskrbi, preucuje vlogo
socialnega dela pri odzivanju na potrebe oseb z demenco, njihovih
druzinskih ¢lanov in neformalnih oskrbovalcev ter ponuja dragocene
smernice za izbolj$anje dolgotrajne oskrbe oseb z demenco, ki izha-
jajo iz bogatih izkusenj in znanja socialnih delavcev in delavk.

V monografiji je ve¢ pomembnih poudarkov, kot so: pravica oseb
z demenco do Zivljenja v domacem okolju in tezavnost doseganja
tega cilja v praksi, njihov marginaliziran polozaj in stigmatizacija,
pomanjkanje in neustreznost storitev za osebe z demenco in njihove
oskrbovalce ter potreba po participaciji oseb z demenco pri nalrto-
vanju in oblikovanju pomoc¢i zanje. V nacrtovanje oskrbe v sodob-
nih praksah pomoc¢i oz. dolgotrajne oskrbe ljudje z demenco namre¢
niso vkljuceni ali pa so vkljueni le simboli¢no, ugotavljajo avtorji in
avtorice. In kot je zapisano v enem od poglavij, mora participacija
»postati filozofija miselnosti, ki ustvarja kulturo pomoci, v kateri ima
osrednjo vlogo ¢lovek z demenco«. Zato se dostojanstvena obravnava
in oskrba oseb z demenco ter preobrazba sistemov in stalis¢ kazejo
kot pomembne vloge socialnega dela; o tem je ve¢ zapisanega v tre-
tjem poglavju. Hkrati je to rdeca nit, ki se pojavlja skozi vsa poglavja
monografije.

V dveh poglavjih se avtorji posebej osredotocijo na pomanjkljive
in celo neustrezne storitve za osebe z demenco ter pomanjkljivosti
Zakona o dolgotrajni oskrbi, saj po njihovem mnenju ne daje jasnih
nacionalnih usmeritev za razvoj dolgotrajne oskrbe, ki bi osebam z
demenco omogocala Zivljenje v domacem okolju. Zakon med dru-
gim nejasno opredeljuje nekatere pravice oseb z demenco in nepri-
merno dolo¢a pogoje za pridobitev statusa oskrbovalca druzinskega
¢lana. Kriti¢na analiza trenutnih praks kaze na nujnost izboljsav ter
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prilagoditev storitev in zakonodaje, da bi bolje zadovoljile specifi¢ne
potrebe te populacije.

Dve poglavji obravnavata problematiko neformalne oskrbe. Ta
je zaradi staranja prebivalstva, zapolnjenih institucionalnih kapaci-
tet in Zelje starejSih oseb po oskrbi v lastnem domu v Sloveniji e
posebej aktualna. Hkrati je neformalna oskrba v Sloveniji hrbtenica
dolgotrajne oskrbe. V prvem od obeh poglavij avtorice obravnavajo
potencialne konflikte med oskrbovanjem, druzinskim Zivljenjem in
delom. Ceprav poglavie ni specificno osredotodeno na oskrbovalce
oseb z demenco, ponuja teoretska izhodis¢a, ki pripomorejo k boljse-
mu razumevanju te kompleksne problematike.

V drugem poglavju so predstavljene zgodbe tistih, ki oskrbujejo
osebe z demenco. Te razkrivajo realno podobo oskrbovanja, nekaj,
kar je klju¢no za socialno delo z osebami z demenco in njihovimi os-
krbovalci. Iz citatov oskrbovalcev je razvidno, da so druzinski ¢lani in
sorodniki pri oskrbi pogosto prepuseni sami sebi, saj v Sloveniji ni
sistemsko urejenih pogojev, ki bi jim olajsali oskrbovanje. Te osebne
izpovedi omogocajo vpogled v dozivljanje in izkusnje oskrbovalcev,
ki so zelo individualne. In prav tak$na bi morala biti tudi sama po-
mo¢. Oskrbovanje lahko pripomore k osebnostni rasti, lahko pa je
veliko breme in stiska, ki je posledica ne le zahtevnosti samega oskr-
bovanja, temve¢ tudi izgube identitete osebe z demenco, saj je, kot je
zapisal Sparks v knjigi Beleznica, demenca »bolezen, ki te opustosi in
krade srca in spomine«.

V Sestem poglavju avtorica kriticno obravnava delovne razme-
re in znanje formalnih oskrbovalk in oskrbovalcev. Kot pravi, je na
deklarativni ravni in na podlagi primerov dobrih praks jasno, kaj
je treba storiti na podroé¢ju formalne oskrbe oseb z demenco, a se
ustavi pri pomanjkanju kakovostnih in usposobljenih ¢loveskih virov
ter neustreznih delovnih razmer. V poglavju dobi bralec neposreden
vpogled v izkusnjo 18 formalnih oskrbovalk in oskrbovalcev. Avtori-
ca ponudi tudi konkretne predloge, kako zagotoviti kakovostno pod-
poro in pomo¢ osebam z demenco. Eden od predlogov je na primer,
da mora biti oskrba v domovih za stare ljudi zasnovana na potrebah
ljudi. Taksna oskrba je sicer ¢asovno zamudnejsa, a je obremenjenost
tormalnih oskrbovalcev zato manjsa, posledica tega pa je tudi manj
izgorelosti na delovnem mestu.

V nadaljevanju monografije je posebej obravnavan pomen in-
dividualiziranega naértovanja pomoci osebam z demenco, izhajajo¢
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iz potreb posameznika in njegovih Zelja. Kot primer taksnega nacr-
tovanja je predstavljena metoda osebnega nalrtovanja in izvajanja
storitev. Gre za metodo, pri kateri ¢loveka z demenco razumemo kot
posameznika s pravicami in lastnimi potrebami in ki omogoca parti-
cipativno vlogo oseb z demenco pri na¢rtovanju oskrbe. Ta metoda,
ki zagotavlja oskrbo po meri ¢loveka, je v nadaljevanju monografije
tudi podrobno opisana in podkrepljena s konkretnimi primeri. Skle-
pno poglavje pojasni pomen interdisciplinarnega pristopa pri orga-
niziranju pomo¢i za osebe z demenco.

Monografija omogoca vpogled v aktualne izzive dolgotrajne
oskrbe oseb z demenco v Sloveniji in predlaga konkretne izboljsave,
ki bi lahko obc¢utno izboljsale kakovost njihovega Zivljenja, zato je
lahko uporaben priro¢nik za studentk in Studente, vse, ki delajo z
osebami z demenco, in za oblikovalce politik. Prihodnje ali podobne
izdaje bi morda lahko vkljucevale tudi poglavje o potencialih novih
tehnologijah za podporo dolgotrajni oskrbi oseb z demenco in ne-
formalnim oskrbovalcem. Njihov potencial potrjujejo Stevilne razi-
skave, vse bolj deklarativno pa ga prepoznava tudi evropska politika.

doc. dr. Simona Hvalic Touzery
Fakulteta za druzbene vede, Univerza v Ljubljani



V znanstveni monografiji, ki obsega osem poglavij, avtorji in avtori-
ce, strokovnjaki in strokovnjakinje poglobljeno obravnavajo podrocje
dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco z vidika socialnega dela. To omo-
goca celovit pogled na trenutno stanje in identifikacijo klju¢nih vpra-
Sanj ter izzivov. Avtorji in avtorice delujejo/raziskujejo na podrodju
socialnega dela in si prizadevajo za vzpostavitev integrirane dolgo-
trajne oskrbe v skladu z individualnimi potrebami ¢loveka. V knjigi
opozarjajo na slabosti novega Zakona o dolgotrajni oskrbi (2023),
saj premalo pozornosti namenja dolgotrajni oskrbi ljudi z demenco v
domacem okolju in skupnosti.

Demenca postopno prizadene spomin, misljenje, orientacijo
in druge kognitivne funkcije, s¢asoma pa tudi vpliva na vedenje in
Custva. S staranjem se povecuje tveganje za pojav demence. Po 65.
letu starosti se odstotek ljudi z demenco skokovito povecuje. Starejsi
odrasli z diagnozo demence lahko kljub bolezni opravlja razli¢ne de-
javnosti. Demenca negativno vpliva na avtonomijo starega ¢loveka,
saj povzroca odvisnost, s tem pa negativno vpliva na samospostova-
nje, dostojanstvo in kakovost Zivljenja. Avtorji in avtorice opozarjajo,
da v Sloveniji potrebujemo nove storitve v okviru zagotavljanja dol-
gotrajne oskrbe ljudi z demenco v domacem okolju in da je treba po-
zornost nameniti tudi neformalnim in formalnim oskrbovalcem, ki
izvajajo dolgotrajno oskrbo v domacem in institucionalnem okolju.

Za kakovostno bivanje ljudi z demenco v domacem okolju je
pomembna socialna mreza posameznika. Pomembno je tudi, da ljudi
z demenco obravnavamo holisti¢no, glede na njihove potrebe, in si
prizadevamo za izboljsanje kakovosti Zivljenja v bivalnem okolju.

V prvem poglavju znanstvene monografije z naslovom »Med vi-
zijo in zakonom« avtor Vito Flaker pojasni dosezke, pomanjkljivosti,
izzive in pasti zakona o dolgotrajni oskrbi. Meni, da vseh upanj in
vizij zakon ne uresnicuje, kljub temu, da je nastajal zelo dolgo. Skrb
vzbuja tudi, da nih¢e z njim ni v celoti zadovoljen in da obstaja ve-
liko negotovosti glede tega, kako ga uresniciti. Ugotavlja, da zakon
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ohranja veliko nepravilnosti, pomanjkljivosti, vendar pa prinasa tudi
nekaj resitev, ki jih prej ni bilo. Poglavitna je ta, da je uporabnik po
novem manj odvisen od izvajalca, spo$tuje njegovo avtonomijo, to po-
meni, da s pomodjo osebnega nacrta z njim zagotavlja oskrbo v skla-
du z njegovimi individualnimi potrebami. Drugi pomemben dosezek
je, da je financiranje oskrbe prilagojeno uporabniku. Izvajalci oskrbe
niso ve¢ »upravicencic, temve¢ so ponudniki storitev za uporabnika.
S tem se bo po Flakerjevem mnenju povecala izbira, pa ¢eprav v ome-
jenem, nezadostnem obsegu. Korak naprej je tudi dostop do storitev,
ki ga omogoca enotna vstopna tocka v centrih za socialno delo. Med
prednostmi avtor prepozna nov odnos z zdravstvom, manj$o stigmo
in zanesljivost javnih sluzb. Navaja tudi pomanjkljivosti zakona: ozek
nabor storitev, neustrezna umestitev osebnega nac¢rtovanja, nesoraz-
merno majhni zneski denarnih prejemkov oskrbovalcev druzinskega
¢lana, premalo ur oskrbe, dodatna fragmentacija sistema, ne uvaja
skupnostnega dela in projektne solidarnosti. Meni, da kljub temu,
da ima zakon veliko vrzeli, je njegov sprejem pomemben dosezek za
slovensko druzbo. Verjame, da lahko zakon v prihodnje izboljsamo,
zato ga ne smemo jemati kot nekaj dokon¢nega.

Jana Mala in Benjamin Peni¢ sistemati¢no predstavita kriti¢ni
pogled na Zakon o dolgotrajni oskrbi z vidika vloge lokalnih skupnos-
ti pri organizaciji oskrbe ljudi z demenco. Trdita, da se v obstoje¢em
sistemu premalo pozornosti namenja individualnim potrebam ljudi z
demenco in njihovim neformalnih oskrbovalcem, ki so izpostavljeni
obremenitvam pri izvajanju dolgotrajne oskrbe v domacem okolju.
Podatki kazejo, da za enega ¢loveka z demenco v domacem okolju
skrbijo tri osebe. Pomembno pozornost namenita skupnostni oskrbi.
Ob pregledu zakona ugotavljata, da ni jasnih nacionalnih usmeritev
za razvoj dolgotrajne oskrbe, ki bi ljudem z demenco omogocala ¢im
daljse samostojno zivljenje v domacem okolju. Zakon ne zagotavlja
dovolj novih storitev, ki bi u¢inkoviteje zadovoljevale potrebe ljudi
z demenco in njihovih svojcev kot obstojece storitve, zato tudi ni
pricakovati sprememb v pomenu, da bodo ljudje z demenco lahko
ostali v domacem okolju. Iz opravljene raziskave, ki je potekala v
nekaterih mestnih ob¢inah v Sloveniji, je razvidno, da se potreb ljudi
z demenco dobro zavedajo predstavniki na lokalni ravni. Na podla-
gi raziskovalnih dokazov je razvidno, da dobro poznajo razmere na
podrocju dolgotrajne oskrbe v lokalni skupnosti, se zavedajo svoje
razvojne vloge in odgovornosti za razvoj dolgotrajne oskrbe ter Zelijo
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pripomoci k spremembam, ki bodo omogocale zadovoljevanje in-
dividualnih potreb ljudi. Avtorica in avtor tudi opozorita, da novi
Zakon o dolgotrajni oskrbi (2023) ne omogoca vedje dostopnosti do
institucionalne oskrbe, saj ne ponuja ustreznih resitev za dolge ¢akal-
ne vrste za sprejem v institucionalno varstvo, za pomanjkanje kadrov
za izvajanje socialne/zdravstvene oskrbe in za nesprejemanje ljudi z
demenco v domove zaradi kadrovskega primanjkljaja, ki je iz leta v
leto vecji, ob dejstvu, da so kadrovski normativi zastareli. Nesporno
je, da se stevilo ljudi z demenco iz leta v leto povecuje, potrebe po
pomodi se prav tako vecajo in breme oskrbe se prenasa na druzinske
in druge neformalne oskrbovalce.

Vera Grebenc v tretjem poglavju monografije obravnava naloge
socialnega dela pri oblikovanju odgovorov na potrebne ljudi z de-
menco v perspektivi globalnih politik na podro¢ju staranja in traj-
nostnega razvoja. Sprasuje se, kako bodo lahko socialne delavke in
delavci zagovarjali in uresnicevali eti¢na nacela na podrodju obvla-
dovanja demence, saj gre za podrodje, s katerim se ukvarjajo razli¢ne
stroke. Avtorica poglobljeno predstavi znacilnosti globalnih in na-
cionalnih politik na podro¢ju obvladovanja demence. Ugotavlja, da
sedanje svetovne politike staranja temeljijo na programu zdravega
staranja, ki utemeljuje ekonomske in moralne razloge za spodbujanje
kakovosti Zivljenja v starosti z ohranjanjem dobrega zdravja v celot-
nem Zivljenjskem obdobju. Navaja, da si tudi slovenska Strategija za
obvladovanje demence (2023) prizadeva za zdravo staranje. Drza-
va Slovenija se je zavezala, da bo starim ljudem zagotovila razmere
za zdravo, aktivno, varno in kakovostno Zivljenje v starosti in da bo
oblikovala celosten in usklajen pristop pri obvladovanju demence in
podobnih stanj. Avtorica sistemati¢no predstavi vseh devet ciljev ak-
tualne slovenske strategije, ki se skladajo s cilji v mednarodnih pri-
porodilih, pri tem pa opozori, da v Sloveniji tega podro¢ja nimamo
sistemsko urejenega in da se vecina ciljev osredoto¢a na vzpostavitev
nacionalnega sistema diagnosticiranja, glede drugih, nemedicinskih
ciljev pa se zanasa predvsem na delujoc¢ sistem dolgotrajne oskrbe.
Navaja, da sistem dolgotrajne oskrbe razen sprejetega in potrjenega
Zakona o dolgotrajni oskrbi (2023) ni razvit. Oskrba ljudi z demen-
co $e vedno vecinoma poteka z vkljucevanjem neformalnih oskrbo-
valcev. Avtorica kriti¢no ugotavlja, da v Sloveniji vsaj na papirju upo-
Stevamo sodobne trende na podro&ju oskrbe ljudi z demenco, toda
nasi najvedji tezavi sta sporadi¢nost in pocasno prilagajanje sistemov.
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Taksne razmere ustvarijo vtis, da je marsikaj zapisanega, prakse pa so
prepusene entuziazmu in vzdrzljivosti posameznikov in organizacij.
Avtorica navaja, da je socialno delo poklic, ki izhaja iz nacel ¢loveko-
vih pravic in si prizadeva za izbolj$anje socialne blaginje in kakovosti
zZivljenja vseh ljudi, zato je potreben premislek o nalogah socialnega
dela v perspektivni politik zdravega staranja. Klju¢ za integriranje
oskrbe v skupnosti je stik s ¢lovekom z demenco.

V Cetrtem poglavju z naslovom »Konflikt med delom in dru-
zinskim Zivljenjem pri neformalnih oskrbovalcih v Sloveniji« avto-
rice Valentina Hlebec, Miriam Hurtado Monarres in Zdenka Sadl
obravnavajo mozne konflikte med delom in druzinskim Zivljenjem
pri neformalnih oskrbovalcih v Sloveniji. Z uporabo sekundarnih
anketnih podatkov Evropske raziskave o kakovosti Zivljenja (2016)
prikazejo, da oskrbovanje mlajsih od 75 let ni statistino znacilno
povezano s konfliktom med delom in druzinskim Zivljenjem, pogo-
stejSe oskrbovanje starejsih od 75 let pa poveca konflikt med delom
in druzinskim Zivljenjem. Starost zmanjsuje konflikt med delom in
druzinskim Zivljenjem, stopnja urbanizacije s konfliktom med delom
in druzinskim Zivljenjem ni povezana, prav tako ne ¢as prevoza med
domom in krajem dela; to je razumljivo za slovenske razmere. Stop-
nja konflikta med delom in druzinskim Zivljenjem je seveda visja
pri Zenskah. Avtorice navajajo, da imata delo in druzinsko Zivljenje
osrednji vlogi v Zivljenju odraslih posameznikov in druzb na Zahodu.
Tako obstaja vedja verjetnost, da bodo posamezniki, ki opravljajo ve¢
vlog, postali samozavestni in dosegli ve¢jo socialno integracijo, oboje
pa zagotavlja vedji nadzor in manjsi stres. Slovenski sistem oskrbe
se uvri¢a med rezime delnega oskrbovanja, z naborom kratkotrajnih
ukrepov za odsotnost s trga dela in zas¢ito zaposlenih oskrbovalcev.
Slovenija se uvrs¢a v skupino, skupaj z Italijo, Norvesko, Luksem-
burgom, Hrvasko in Estonijo. Osnovna ugotovitev analize je, da v
Sloveniji z vidika usklajevanja oskrbe in dela oskrba starih ljudi ni
dobro podprta. Druga klju¢na ugotovitev je, da gre v Sloveniji za
spolno tradicionalno delitev dela, saj so Zenske veliko bolj vkljuc¢ene
v oskrbo kot moski.

Peto poglavje avtorice Jane Mali obsega pripovedi sorodnikov
o spremembabh, ki jih demenca prinasa v druzinske odnose. V soci-
alnem delu ima pripovedovanje poseben pomen in se uporablja pri
delu z ljudmi in je po navajanju avtorice tesno povezano s spretnostjo
socialnega dela — s pogovarjanjem. Uporabniki socialnega dela tako
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pripovedujejo zgodbe, ki so podlaga za konkretno socialnodelovno
pomo¢. Med spretnostmi v socialnem delu je sporazumevanje z upo-
rabniki pomembno, saj je ena od najpomembnejsih tehnik za ude-
janjanje metod in nacel socialnega dela. Pripovedovanja sorodnikov
in bliznjih so vsebinsko pomembna za socialno delo z ljudmi z de-
menco zaradi ve¢ razlogov. Avtorica navaja, da so v projektu izvedli
nekaj pogovorov s sorodniki, ki so Zeleli zaupati svoje izkusnje, a niso
bili vkljuceni v vzorec. Omogo¢ili so jim pogovor in spoznali, da je
metoda uporabna tudi v praksi socialnega dela. Ima potencial za ra-
zvoj strokovnega socialnega dela s sorodniki in bliznjimi, ki skrbijo
za ljudi z demenco, in bi jo lahko vpeljali v obstojece in nove oblike
dolgotrajne oskrbe. Avtorica meni, da je pomembno pomagati odgo-
vorno. Raziskovalni dokazi poudarjajo, da neformalna oskrba ljudi z
demenco brez ustrezne pomodi in podpore formalnega sektorja ne-
gativno vpliva na psihofizi¢no zdravje oskrbovalcev, slabsa njihovo
socialno funkcioniranje in lahko povzroci finanéno nestabilnost. Ne-
formalne oskrbovalce ljudi z demenco je treba pouciti o ustreznem
ravnanju z ljudmi z demenco, obstojecih oblikah formalne pomod¢i in
pravicah, ki jim pripadajo po obstojeci zakonodaji na razli¢nih prav-
nih podrodjih. Meni, da se morajo neformalni oskrbovalci priuciti
zelo veliko spretnosti za izvajanje pomoci. Predvsem pa potrebujejo
znanje o sporazumevanju z ljudmi z demenco, ki temelji na drugac-
nih zakonitostih kot nase vsakdanje. Nauciti se morajo kombinirati
besedno in nebesedno sporazumevanje in uporabljati razli¢ne kanale
sporazumevanje. Neformalna oskrba mora temeljiti na taksnih pris-
topih. Avtorica meni, da taksno sporazumevanje ni lahko, saj je indi-
vidualno razli¢no, prilagojeno mora biti osebnim znacilnostim ¢love-
ka z demenco in oskrbovalca, zato je tezko dolociti splosne usmeritve
in pravila. Po njenem mnenju morajo biti naloge socialnih delavcev
in delavk usmerjene v iskanje pozitivnih sprememb, ki jih demenca
prinasa v Zivljenje druZin.

Liljana Rihter v poglavju z naslovom »Formalni oskrbovalci
ljudi z demenco: od nepodpornih delovnih razmer in neustreznih
kompetenc do kakovostne podpore in pomo¢i za ljudi z demenco«
trdi, da lahko pravico do dolgotrajne oskrbe starim ljudem in med
njimi vedno ve¢ ljudem z demenco zagotovimo le z dovolj ustrezno
usposobljenih formalnih in neformalnih oskrbovalk in oskrbovalcev.
Ugotavlja, da se zaradi pomanjkljivih kompetenc kaze velika potreba
po izboljsanju usposabljanja in izobrazevanja za delo na podrodju

14



Recenziji knjige

dolgotrajne oskrbe. Opaziti je tudi pomanjkljive kompetence oziro-
ma neusklajenost znanj in spretnosti z dejanskimi potrebami upo-
rabnikov. Se posebej je pomanijkljivost zaznati pri usposabljanju za
podrocje dela z ljudmi z demenco in z ljudmi ob koncu Zivljenja
(paliativna oskrba). Avtorica se osredoto¢i na formalne oskrbovalce;
razume jih kot strokovnjake razli¢nih profilov z razli¢nimi ravnmi
izobrazbe, ki se lahko glede na veljavno zakonodajo s podrodja soci-
alnega varstva in zdravstva zaposlijo v dejavnosti dolgotrajne oskrbe.
Vlogo formalnih oskrbovalk in oskrbovalcev pri oskrbi ljudi z de-
menco so v projektni skupini raziskovali tako, da so izvedli kvali-
tativno raziskavo na neslucajnostnem priloZnostnem vzorcu 18 for-
malnih oskrbovalk in oskrbovalcev. Izvedli so delno strukturirane
intervjuje. Avtorica navaja, da pregled raziskav v tujini in analiza
kvalitativne raziskave s formalnimi oskrbovalkami ljudi z demenco v
Sloveniji razkrivata Stevilne tezave pri delu formalnih oskrbovalcev
z ljudmi z demenco. Se posebej v Sloveniji, a tudi ponekod v tuji-
ni, podatki kazejo, da je kombinacija neustreznih ali pomanjkljivih
kompetenc formalnih oskrbovalcev za delo z ljudmi z demenco in
nepodpornega delovnega okolja lahko veliko tveganje tako za ljudi
z demenco kot za formalne oskrbovalke same. Neznanje, hitenje pri
delu (tudi zaradi pomanjkanja kadra), ne dovolj podporno in ob-
¢utljivo delovno okolje za pridobivanje novega znanja in spretnosti
lahko pomenijo nekakovostno oskrbo, s tem pa tudi taksne vedenjske
odzive ljudi z demenco, ki stisko formalnih oskrbovalcev e povecajo.
Delo na podro¢ju dolgotrajne oskrbe tako postaja Se bolj nezanimivo
in nezeleno. Ker je razpolozljivega kadra vse manj, ker se kakovost
oskrbe poslabsuje, tezave pa se $e povecujejo (ob vedno vedjih potre-
bah po dolgotrajni oskrbi), moramo trend nujno obrniti. Ob uvajanju
sprememb pa se lahko opremo tudi na klju¢na priporocila smernic za
izboljsanje skupnostne oskrbe ljudi z demenco.

Jana Mali in Anze Strancar v sedmem poglavju predstavita kon-
ceptualna izhodi$¢a za implementacijo metode osebnega nacrtovanja
in izvajanja storitev na podrocju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco.
Menita, da je za zagotavljanje kakovostnega Zivljenja ljudi z demen-
co pomembno podporo in pomo¢ nacrtovati individualizirano, iz-
hajajo¢ iz posameznika in njegovih preferenc. Individualizacija kot
delovni koncept in nacelo predvideva sodelovanje med posamezni-
kom in strokovnim delavcem, pri tem pa ima posameznik vpliv na
oblikovanje in prejemanje pomoci. Vpliv posameznika je zagotovljen
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v celotnem procesu zagotavljanja pomoci, od uvodnega pogovora do
posameznikove sklepne ocene o kakovosti prejete pomoci. Storitve
pomoci in podpore so sredstvo in pripomocek, s katerimi posame-
znik organizira svoje Zivljenje v skupnosti, v domacem okolju in tudi
v instituciji. Cilji tak$nih razli¢nih praks so enaki — zagotoviti aktivno
vlogo starih ljudi, samostojno odlo¢anje o svojem Zivljenju in vpliv
starih ljudi na kakovost svojega Zivljenja. Vse to dosezemo z oseb-
nim pristopom in upostevanjem Zelja in potreb starih ljudi. Razlike
v izvajanju metode so posledica razli¢nega razvoja profesionalizacije
socialnega dela, vpliva socialne politike na vlogo socialnega dela v
procesih pomo¢i starim ljudem in pogosto tudi aktualnih razmer v
druzbi. Avtorica in avtor navajata, da v Sloveniji z metodo osebnega
nacrtovanja in izvajanja storitev, na podlagi raziskovanja Zivljenjske-
ga sveta, oblikujemo cilje in naértujemo uporabo tako tistih sredstev,
ki jih ¢lovek ima na voljo, kot tistih, ki jih mora Se pridobiti, da bi
svoje cilje dosegel. Poudarek je na aktivnem vkljucevanju starega ¢lo-
veka v proces pomoci, zato metodo izvajamo v nenehnem dialogu in
delovnem odnosu z uporabnikom ali uporabnico.

V zadnjem poglavju z naslovom »Ljudje z demenco in emanci-
pativna perspektiva: ples antropologije in socialnega dela« sta Zeleli
Mojca Urek in Duska Knezevi¢ Hocevar prikazati, da je treba poj-
me, kot so demenca, avtonomija, sodelovanje, udelezba in odlo¢anje
izvzeti iz diskurza. Menita, da ljudje ne sprejemamo odlocitev izo-
lirano, temve¢ v socialnem, kulturnem in medosebnem kontekstu.
Avtonomijo razumeta kot vrednoto in temeljno pravico ljudi z de-
menco, vendar pa menita, da je treba poudariti tudi to, da morda ni
za vse ljudi enako pomembna. Ne le sprejemanje odlocitev, vsakr$no
delovanje ljudi z demenco se presoja z merili individualisti¢ne in hi-
perkognitivne druzbe, v kateri Zivimo, zato je na$ odnos do ljudi z
demenco neznosno pokroviteljski in v temelju izkljucevalen. Prispe-
vek poglavja k teoriji in praksi socialnega dela z ljudmi z demen-
co je predvsem v sporocilu o pomembnosti zavedanja svojih lastnih
pozicij in vrednostnega sistema, ko sklepamo o potrebah ¢loveka z
demenco (npr. glede avtonomije, neodvisnosti, sposobnosti ali naci-
na odlo¢anja). Avtorici se ukvarjata s konkretnimi predlogi in zgledi
praks krepitve mo¢i in skupnih, pa tudi skupnostnih oblik udelezbe
ljudi z demenco. Ljudje si Zelimo avtonomije, a nenehno is¢emo tudi
podporo — gre za kontinuum in ne nasprotje, ki se izklju¢uje — in ni¢
drugace ni pri ljudeh z demenco.
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Znanstvena monografija s podrodja dolgotrajne oskrbe ljudi z
demenco je neprecenljiv vir znanja, ki pripomore k izboljsanju zivlje-
nja vseh, ki so na kakrsenkoli na¢in povezani s to boleznijo. Omogoca
vpogled v delovanje in razvoj socialnega dela na podro¢ju demence
drugim strokam, ki se vkljucujejo v dolgotrajno oskrbo ljudi. Klju¢no
je medsektorsko sodelovanje pri obravnavi ljudi z demenco, ¢e jim
zelimo zagotoviti holisticno in na ¢loveka osredoto¢eno obravna-
vo. Znanstvena monografija tudi nakazujejo potrebo po nadaljnjem
raziskovanju in preucevanju tega podrodja.

Ljudem z demenco je treba povecati dostop do storitev dolgo-
trajne oskrbe (razli¢ne storitve), jim zagotoviti ve¢jo podporo za os-
krbo na domu, saj to izboljsa kakovost Zivljenja ljudi z demenco, in
podpreti neformalne/formalne oskrbovalce v obliki svetovanja, izo-
brazevanja ipd. Celotna monografija poudarja potrebo po ohranjanju
kakovosti zivljenja ljudi z demenco, zato moramo omogo¢iti ljudem
z demenco ¢im kakovostnejSe zivljenje, tudi v napredovalih fazah
bolezni.

Nastajanje zakona o dolgotrajni oskrbi ima dolgo zgodovino.
Upamo lahko, da na potrebne spremembe in izboljsave zakona ne
bomo ponovno ¢akali desetletja. Politi¢ni odlocevalci se morajo za-
vedati, da so te potrebne, ¢e Zelimo zagotavljati ustrezno dolgotrajno
oskrbo za vse, ki jo potrebujejo, tudi za ljudi z demenco.

izr. prof. dr. Boris Miha Kaucic
Fakulteta za zdravstvene vede v Celju
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