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1 Metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja
storitev kot izhodisce za razvoj individualizirane
dolgotrajne oskrbe

Za zagotavljanje kakovostnega zivljenja ljudi z demenco je po-
membno podporo in pomo¢ nacrtovati individualizirano, izhajajo¢
iz posameznika in njegovih preferenc. Individualizacija kot delovni
koncept in kot nacelo predvideva sodelujo¢ odnos med posamezni-
kom in strokovnim delavcem, posameznik pa mora imeti vpliv na
oblikovanje in prejemanje pomoci. Vpliv posameznika je zagotovljen
v celotnem procesu zagotavljanja pomo¢i, od uvodnega pogovora do
sklepne posameznikove ocene o kakovosti prejete pomoci. Storitve
pomodi in podpore so sredstvo in pripomocek, s katerimi posamez-
nik organizira svoje Zivljenje v skupnosti, v domacem okolju in tudi
v instituciji.

Pregled relevantne mednarodne literature o uporabi metode
osebnega nacrtovanja na podrocju socialnega dela s starimi ljudmi
kaze, da se osebno nacrtovanje deli na ve¢ postopkov in da za vsa-
kega od njih obstaja tudi poseben zapis. Flaker idr. (2013) metodo v
Sloveniji predstavijo kot enotno, z enotnim zapisom, Ceprav vsebuje
ve¢ faz, podobnih tistim v loenih postopkih. Cilji taksnih razli¢nih
praks so enaki — zagotoviti starim ljudem aktivno vlogo, samostojno
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odlocanje o svojem zivljenju in vpliv na kakovost svojega Zivljenja.
To dosezemo z osebnim pristopom in upostevanjem Zelja in po-
treb starih ljudi. Razlike v izvajanju metode so posledica razlicnega
razvoja profesionalizacije socialnega dela, vpliva socialne politike na
vlogo socialnega dela v procesih pomo¢i starim ljudem in pogosto
tudi aktualnih razmer v druzbi, na primer epidemije covida-19 pred
kratkim.

V Sloveniji z metodo osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev
na podlagi raziskovanja Zivljenjskega sveta oblikujemo cilje in nacr-
tujemo 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 cloveka v proces pomoci, zato metodo
izvajamo v nenehnem dialogu in delovnem odnosu z uporabnikom
ali uporabnico. Socialna delavka z metodo vodi proces pomoci tako,
da dosledno uposteva voljo starega cloveka na nacin, ki krepi njegovo
mo¢, pa tudi tako, da ob sprejemljivih tveganijih $iri Zivljenjske moz-
nosti ¢loveka, ki mu je na¢rt namenjen (Flaker idr., 2013).

Ena od osnovnih znadilnosti tradicionalnega socialnega dela je,
da je reakcija na stiske ali tezave posameznika, skupine, skupnosti ali
celo druzbe. V nasprotju s to znacilnostjo je osebno nacrtovanje in iz-
vajanje oskrbe proakcija. Pravzaprav je nacrtovanje odziv na pretekle
dogodke in na sedanje stanje. Star clovek v procesu pomo¢i najpre;j
pove svojo Zivljenjsko zgodbo. Na podlagi njene analize pa doloci
svoje Zivljenjske cilje, zato je v tem delu metoda usmerjena v aktivno
ustvarjanje prihodnosti. Nacrtovanje ni objektivno ocenjevanje po-
treb, ni le ugotovitev zivljenjskih potreb posameznika, temvec je tudi
izrazanje Zelja in ciljev, zato ima metoda tudi proaktivno znacilnost
(Flaker idr., 2013, str. 25). Pogled v prihodnost je za stare ljudi se
posebej pomemben, saj omogoca iskanje smisla v Zivljenju, ki je za-
radi druzbenih dolo¢il o staranju in starosti pogosto nedefinirano in
nedoreceno podrogje.

Metoda je sestavljena iz dveh procesov: nacrtovanja in izvajanja.
Tako nacrtovanje kot izvajanje pa sta sestavljeni iz procesa in izdelka.
Izdelek nacrtovanja je na¢rt. Da bi nacrt izdelali, pa je potreben po-
seben metodicen postopek, ki ima svoje zakonitosti in ga sestavljata
operaciji vzpostavljanja delovnega odnosa in predvsem raziskovanja
zZivljenjskega sveta uporabnika, poseben nacin zapisovanja nacrta,
oblikujejo pa ga tudi nacela nacrtovanja in tudi konkretne okolis¢i-
ne (Mali, 2019). Izdelek izvajanja nacrta so storitve in ukrepi, ki so
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sredstvo doseganja, uresnicevanja ciljev — predvideli smo jih na pod-
lagi ciljev. Uresniceni cilji pa so resni¢ni izdelki. Skupek uresni¢enih
ali uresnicljivih ciljev, predvsem pa sredstev za doseganje ciljev, pa
imenujemo osebni paket storitev.

Ne glede na to, ali osebni nalrt izdelujemo s starim ¢lovekom v
skupnosti ali v domu za stare, je nalrt treba potrditi na timski kon-
terenci, skupaj z vsemi vklju¢enimi v pripravo nacrta. Potrditev na-
¢rta je pogoj za zacetek njegovega izvajanja. V skupnosti potrditev
opravimo na t. i. timski konferenci, v navzo¢nosti vseh udeleZenih v
procesu nacrtovanja in izvajanja na¢rta. V domovih pa najpogosteje
na timskih sestankih, pogosto ob odsotnosti stanovalca in zgolj kot
potrditev nacrta izvajanja obstojecih storitev, ki jih dom zagotavlja. V
tej fazi obstaja klju¢na razlika med socialnim delom s starimi ljudmi
v skupnosti in socialnim delom s starimi ljudmi v domovih. Osebni
nacrti v skupnosti omogocajo uresnicevanje Zivljenjskih ciljev starega
Cloveka, cilje v instituciji pa hudo omejujejo cilji institucije (Videm-
sek in Mali, 2018). Zato je pomembno, da ne spregledamo revizije
nacrta — evalvacije izvedbe nacrta, ki ima lahko za posledico izdelavo
novega nacrta. Ce torej ugotovimo, da se nacrt ne izvaja v skladu s
potrebami in cilji starega ¢loveka, ga lahko popravimo in izvedbo bolj
usmerimo v zadovoljevanje ciljev.

V' Sloveniji, po ve¢ kot dvajsetih letih od prvih zapisov, velja
metoda za inovativno. V institucionalni oskrbi starih ljudi je deni-
mo omenjena kot pogoj za inovacije, saj po mnenju Mali idr. (2018)
brez individualnega nacrtovanja in spremljanja potreb stanovalcev ni
mogoce zagotoviti trajnostnih sprememb v institucionalnem varstvu.
Metoda osebnega nacrtovanja, ki je dolo¢ena v Pravilniku o postop-
kih pri uveljavljanju pravice do institucionalnega varstva (2004), v
domovih spodbuja inovacije, ki imajo znacilnost personalizirane
oskrbe. To pomeni, da si stanovalec izbere tak nadin Zivljenja, ki mu
v domu najbolj ustreza. Pomembno je tudi, da se zaposleni trudi-
jo priblizati institucionalno Zzivljenje tak$nemu, kot ga je stanovalec
oblikoval v domacem okolju. K temu lahko pripomorejo razporeditev
prostorov, oprema, ohranjanje zivljenjskih navad, fleksibilnost dom-
skih pravil, predvsem pa metode dela, denimo osebno nacrtovanje,
s katerimi zaposleni spoznavajo stanovalca, njegove Zivljenjske cilje
in Zelje. Vendar pa socialne delavke ne upostevajo dovolj uporab-
nigke perspektive, ¢eprav stanovalcu pri izdelavi osebnega naérta in
uresnicevanju ciljev daje osrednjo mo¢ ustvarjalca svojega Zivljenja.
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Obstojeca praksa izdelave osebnih nacrtov ne omogoca dovolj kre-
pitve mo¢i stanovalcev. Podobno ugotavljata tudi Videmsek in Mali
(2018, str. 37); s primerjavo dvanajstih osebnih naértov stanovalcev
domov sta ugotovili, da osebni nacrti urejajo zgolj zivljenje v institu-
ciji. Z metodo zaposleni odkrivajo spretnosti in sposobnosti stano-
valcev, s katerimi se po prihodu v institucijo stanovalci lazje in hitreje
prilagodijo novemu zivljenjskemu okolju.

Vprasanje je torej, koliko osebno naértovanje v domovih omo-
goca vpliv stanovalcev na svoje Zivljenje v domu. Gre za vprasanje t. 1.
uporabniske perspektive, ki pri metodi osebnega nacrtovanja pome-
ni popolno vkljucenost starih ljudi v nacrtovanje, tako v ¢asu zapisa
nacrta kot pri njegovi izvedbi. Uporabnik ima popoln vpliv na vse
vidike nacrtovanja in izvajanja ter nadzor nad njimi, in to od zacetka
nacrtovanja do potrditve nacrta, pri izvajanju pa mora imeti moznost
vplivanja na vse vidike na¢rtovanja in izvajanja nacrta (Flaker idr.,
2013, str. 37).

Videmsek in Mali (2018, str. 34) navajata, da je iz zapisanih na-
¢értov v domovih, ki sta jih analizirali, razvidno, da so bili stanovalci
domov vkljuceni v proces nacrtovanja. Na to kazejo natanc¢ni zapisi
zivljenjske zgodbe stanovalcev domov, v katerih izvemo tudi precizne
zgodovinske podatke (npr. kako so se prezivljali med vojno) ali inti-
mne, celo zaupne dogodke (npr. zlorabe, ki jih pred tem niso zaupali
niti svojim otrokom). Zivljenjske zgodbe stanovalcev prikazejo po-
men definiranja in analiziranje potreb stanovalcev in so izhodisce za
aktivno vkljucevanje stanovalcev v nalrtovanje in krepitev njihove
modi pri sami metodi.

Primarna skrb nacrtovalca je, da med naértovanjem ves Cas za-
gotavlja vpliv uporabnika na oblikovanje pomo¢i in podpore zanj. To
pomeni, da ima uporabnik ves ¢as nadzor nad nastajanjem pisnega
porocila in nalrtovanja storitev zanj (Brandon in Brandon, 1994).
Socialna delavka mora zagotoviti dovolj ¢asa za nastajanje nacrta,
hkrati pa mora uporabiti razli¢ne tehnike in metode, ki ji pomagajo
vzpostaviti stik s posameznikom in mu omogocajo vpliv na sam zapis
nacrta. Ce je s stanovalcem otezeno sporazumevanje zaradi zdrav-
stvenih teZav (denimo demence), je treba nacrtovanje temu prilago-
diti. Res je, da poteka dolocanje ciljev v tem primeru dalj ¢asa, da od
nacrtovalca zahteva dobro poznavanje Zivljenjskega sveta stanovalca
z demenco, kombiniranje besednega in nebesednega sporazumevanja,
opazovanja in $e kaj, ni pa nemogoce. Zapisane cilje je dobro vedno
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znova preverjati s ¢lovekom z demenco, da zagotovimo njegov vpliv
in ustreznost ciljev. Dobro se je zavedati, da ljudje z demenco vsak-
danje situacije dozivljajo kot neobicajne, nove in da tako dozivljajo
tudi samo nacrtovanje. Zato je Se toliko pomembneje, da jih nas nacin
vzpostavljanja stika in delovni odnos ne vznemirjata vsakic znova.

Zagotavljanje vpliva uporabnika v procesu nacrtovanja v insti-
tuciji je pomembno tudi zato, da se razvijajo nove storitve, ki zares
izhajajo iz potreb stanovalcev. Mali idr. (2018) ugotavljajo, da se v
domovih, kjer osebne nacrte izvajajo tako, zares razvijajo nove sto-
ritve oz. inovacije v oskrbi. Ni pa ta praksa znacilna za vse domove,
saj Videmsek in Mali (2018) ugotavljata, da odzivi na potrebe sta-
novalcev pogosto ostajajo osredinjeni na storitve, ki jih institucija Ze
ponuja (ali pa so vsaj povezani s cilji znotraj institucije, ne zunaj nje).
K taksni usmeritvi vodi sama struktura naérta, ki v vseh nacrtih vse-
buje nekoliko nerodno vtkan izvedbeni del z opredelitvijo vlog posa-
meznih strokovnih delavcev: socialne delavke, delovne terapevtke in
fizioterapevtke, sluzbe zdravstvene nege. Cilji so pogosto opredeljeni
kot cilji strokovnih sluzb, ne pa kot Zivljenjski cilji posameznika.

Negativne posledice ukrepov za zajezitev epidemije covida-19
na izvajanje metod socialnega dela v domovih so bile po mnenju Mali
in Penica (2022) zelo o¢itne, predvsem izvajanje osebnega naértova-
nja in izvajanja storitev. Socialne delavke opozarjajo, da so oskrbo v
domovih e dve leti po koncu ukrepov za zajezitev epidemije izvajale
neodvisno od potreb in Zelja stanovalcev, tako kot pred letom 2004,
ko je individualno nacrtovanje uvedel Pravilnik o postopkih pri uve-
ljavljanju pravice do institucionalnega varstva (2004) kot osrednjo
metodo oskrbe v domovih. Perspektiva stanovalcev v ¢asu epidemije
je bila povsem spregledana kategorija oskrbe, nadomestile so jo po-
trebe zaposlenih in institucij. Izvajanje in uvajanje metode osebnega
naértovanja ter izvajanja storitev v domove za stare ljudi sta v tem
¢asu spet postali pomembna tema.

2 Pomen koncepta krepitve moci pri osebnem
nacrtovanju

Pomembna usmeritev pri osebnem nacrtovanju je zagotavljanje
krepitve moci. Starim ljudem v procesu nacrtovanja omogoca, da
prevzamejo odgovornost za lastno Zivljenja, pomaga jim pridobiti
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samospostovanje in spoznati vrednost lastnih izkusenj, okrepi njihov
socialni polozaj, jim omogoci vstop v razli¢ne cenjene vloge, uporabo
razli¢nih virov druzbene mo¢i sebi v prid. U¢inki metode na Zivljenje
starih ljudi so lahko $tevilni, zato je pomembno, da je na¢rtovanje zares
izvedeno v skladu v skladu s konceptom krepitve moci (Mali, 2019).

Pri nacrtovanju (in izvajanju nacrta) je moc sredstvo za uresnice-
vanje nacrta, zato mora na¢rt nujno vsebovati tudi nac¢ine krepitve moci
oziroma vire modi, da ga lahko uresni¢imo (Flaker idr., 2013, str. 45).
S tem, ko ¢lovek sam pove svojo Zivljenjsko zgodbo, se predstavi v
dobri in slabi ludi, se zazre vase in svoje Zivljenje, se vzpostavijo pogoji
za uresni¢evanje koncepta krepitve moci. V nadaljevanju pa je naloga
nacrtovalca, da vzpostavi tak$no sodelovanje z uporabnikom, da ta pri-
dobi obcutek, da je nacrt resni¢no namenjen njemu, da bo lahko vplival
na spreminjanje obstojece Zivljenjske situacije in pripomogel k uresni-
¢evanju svojih ciljev. Nacrtovalec in uporabnik morata sodelovati tako,
da se bodo po zapisu nacrta spremembe zares zacele dogajati.

Videmsek in Mali (2018, str. 37) analizirata krepitev moci na
ravni Zivljenja v instituciji. Zaposleni z nac¢rtovanjem odkrivajo
spretnosti in sposobnosti stanovalcev, s katerimi se ti po prihodu v
institucijo lazje in hitreje prilagodijo novemu Zivljenjskemu okolju.
Tako denimo stanovalka, ki je spretna v pletenju, splete jopico za do-
jencka zaposlene v domu. To seveda ni njen Zivljenjski cilj, je pa nacin
umescanja v novo Zivljenjsko okolje, ki temelji na njenih spretnostih
in sposobnostih. V- domu nacrtujejo razstavo njenih pletenih izdel-
kov. Verjetno to ni njen Zivljenjski cilj, je pa po drugi strani dober
kompromis med tem, kar ponuja novo Zivljenjsko okolje stanovalki,
in njenimi spretnostmi. Z razstavo si bo stanovalka v domu pridobila
ugled, spostovanje, verjetno razsirila socialno mrezo, skratka, u¢inki
bodo zagotovo vidni v povecanju njene socialne moci.

Po mnenju Mali idr. (2018) personalizirana oskrba, ki je osred-
nje vodilo osebnega nacrtovanja, spreminja kulturo odnosov v in-
stituciji in omogoca premik iz medicinske usmerjenosti ustanove v
socialno. Z novimi koncepti dela (npr. gospodinjskimi skupnostmi)
ter dodatnimi dejavnostmi in programi (za stare ljudi v skupnosti) se
togi okviri institucije mehcajo, vsebina dela je bogatejsa, s tem pa sta
vedji tudi ponudba in moznost izbire za uporabnike. Temelj novih
konceptov so kakovostni odnosi, v katerih ima uporabnik centralno
vlogo, zato so zadovoljujo¢i najprej zanj, $ele nato za sorodnike in
zaposlene.
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Pomemben premik je tudi nov pogled na delo zaposlenih: za-
posleni so v domu zaradi uporabnikov in ne uporabniki zaradi zapo-
slenih. To logi¢no povzro¢i tudi spremembo v nadinu dela: storitve
je treba ponuditi uporabniku tam, kjer je (doma, v sobi ali skupnih
prostorih doma, v drustvenih prostorih v lokalnem okolju) in v sa-
mem domu ne forsirati skupnih aktivnosti na enem mestu (kot jih
npr. delovna terapija, delno tudi fizioterapija), temve¢ jih razprsiti po
bivalnih enotah.

Krepitev moci je Se posebej pomembna za izboljsanje kakovo-
sti zivljenja ljudi z demenco, ker so zaradi negativnega vrednotenja
demence v druzbi vloge ljudi z demenco stigmatizirane, jemljejo jim
mo¢ odlo¢anja o svojem Zivljenju in moZnosti za participacijo na raz-
li¢nih ravneh druzbenega udejstvovanja. Zaradi demence ljudje iz-
gubljajo veliko Zivljenjskih vlog, ki jim zagotavljajo mo¢ in vpliv, tako
imenovane cenjene vloge, po katerih so bili prepoznani, vloge, na
katerih so gradili svojo osebno identiteto, pridobili Zivljenjsko inte-
griteto. Ve¢ kot imamo v Zivljenju cenjenih vlog, boljsi polozaj ima-
mo v skupnostih, kjer zivimo, ve¢ji ugled in prepoznavnost. Ljudje z
demenco so najbolj prepoznani po novih, stigmatiziranih vlogah. Te
jim Se dodatno jemljejo mo¢, pogosto celo prevladajo nad vsem, kar
pocnejo. Zabrisejo nekdanje cenjene vloge, tako da postaja vse po-
membnejsa in dominantnej$a stigma, in vecja kot je stigma, manjse
je stevilo cenjenih vlog.

Demenca je etiketa kot vsaka druga, nepoznavanje posledic Ziv-
ljenja z demenco, strah in brezup pa povecujejo stigmo ljudi z de-
menco in jih socialno izolirajo. Prevladujo¢i diskurz o demenci in
ljudeh, ki z njo Zivijo, odvzema moc¢ ljudem z demenco, je poniZujoc,
vpliva na njihovo identiteto, jih stigmatizira.'

Ljudje z demenco niso vkljuceni v raziskovanje, celo v razis-
kovanje stigmatizacije, podrocja, o katerem lahko najbolj pristno

1 Swaffer (2014), Reynolds idr. (2017) in Heward, Innes in Cutler (2017) opozarjajo
na rabo jezika, s katero izrazamo odnos do ljudi z demenco. Raba izrazov, kot so:
dementni (ang. demented), trpeci za demenco (ang. dementia sufferers), subjekti (ang.
dementia subjects), Zrtve demence (ang. demetia victims), odsotni (ang. not all there), je
$e vedno pogosta v politi¢nih dokumentih, na strokovnih in znanstvenih konferen-
cah razli¢nih ved, zato tudi pri raziskovalcih teh ved. Swaffer (2014) opozarja, da je
stigmatizacija ljudi z demenco v literaturi endemicna in da je diskriminacija ljudi z
demenco opazna celo v zagovorniskih organizacijah. Izrazoslovje razli¢nih strok, ki
delujejo na podrocju demence, ne le vpliva na pogovorni jezik ljudi, temve¢ oblikuje
tudi splosno podobo o ljudeh z demenco in doloca njihov poloZaj v skupnosti.
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porocajo, ker stigmatizacijo dozivljajo vsak dan na svoji kozi. Na po-
drodju raziskovanja socialnih razseznosti demence zal prevladuje na-
Celo znanja o ljudeh z demenco, ki nastaja brez njih. Pogost izgovor
za izklju€evanje ljudi z demenco iz raziskovanja so njihove zmanj-
sane kognitivne sposobnosti (Sherratt, Soteriou in Evans, 2007). Ce
zelimo spodbujati krepitev moci ljudi z demenco, je treba raziskova-
nje zasnovati in izvajati na vkljucujocih raziskovalnih strategijah. Ni
dovolj le delno vklju¢evanje, npr. manjsega Stevila ljudi z demenco,
brez jasnih ciljev, namena in njihove vloge. Taksno vkljucevaje ljudi z
demenco v raziskave je v resnici navidezno, saj z njim le na simbolni
ravni pokazemo zavedanje izklju¢evanja ljudi z demenco, ne doseze-
mo pa s tem destigmatizacije ljudi z demenco.

To velja upostevati tudi pri osebnem naértovanju in izvajanju
storitev, saj ni dovolj le nacelno vklju¢evanje ljudi z demenco v nacr-
tovanje dolgotrajne oskrbe. Pogoste so prakse, da denimo Zivljenjska
zgodba ¢loveka z demenco nastane na podlagi pripovedi ali zapisov
sorodnikov, ker socialne delavke in drugi strokovni delavci v domu
menijo, da se s ¢lovekom z demenco ni mogoce pogovarjati oz. da
¢lovek z demenco ni zmozen sam pripovedovati svojih Zivljenjskih
izkusenj. V nasem projektu Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v
teoriji in praksi socialnega dela (5t. §t. J5-2567) smo prikazali, da
je narativni del metode osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev
mogoce opraviti skupaj s ¢lovekom z demenco. Primere prikazemo

v 4. poglavju.

3 Oskrba po meri ¢cloveka

Oskrba po meri ¢loveka je postala sinonim za kakovostno oskrbo
vseh ljudi, ki potrebujejo pomo¢, ne samo tistih z demenco. Izraz
»oskrba po meri Cloveka« (ang. person-centred care) je v Sestdesetih
letih 20. stoletja zacel uporabljati psihoanalitik Carl Rogers, in sicer
v pomenu oskrbe po meri klienta (ang. c/ient-centred). Pozneje se je
poimenovanje spremenilo prav zaradi pomembnosti vloge ¢loveka,
ki potrebuje pomog¢, kot eksperta za lastne izkusnje in svetovalca (v
nasem primeru socialnega delavca), ki ima vlogo pomocnika pri is-
kanju samouresni¢enja (Brooker, 2004). Na podro¢ju skrbi za ljudi z
demenco se ta pristop ni uveljavil vse do konca osemdesetih let, ko
je Kitwood (1988) opozoril, da je medicinski pristop obravnave de-
mence pomanjkljiv pri razumevanju vedenja ljudi z demenco. V delu
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Nowo razumevanje demence (Dementia reconsidered), ki $e vedno velja
za prelomno pri zagotavljanju pomo¢i ljudem z demenco v skrbstve-
nih poklicih, je Kitwood (2005) posebno pozornost namenil pomenu
sporazumevanja z ljudmi z demenco ter vzpostavljanju in negovanju
odnosov med vsemi vpletenimi v oskrbo ¢loveka z demenco, to pa
lahko dosezemo le z oskrbo po meri ¢loveka. Pomen oskrbe po meri
¢loveka z demenco je v desetletjih dobil nekoliko drugacen pomen
od prvotne ideje Carla Rogersa. Na razvoj koncepta so vplivali tudi
drugi avtorji in tako je oskrba po meri ¢loveka z demenco dobila
danasnji pomen, ki poudarja individualnost in uporabnika umesti v
sredi$ce obravnave.

Pogled na ¢loveka z demenco kot posameznika s pravicami in
lastnimi potrebami se kaze tudi v metodi osebnega nacrtovanja in
izvajanja storitev ter odmiku od institucionalno usmerjene oskrbe
k oskrbi v skupnosti. Sam izraz oskrbe po meri ¢loveka ima lahko
razline pomene. Lahko pomeni le individualizirano oskrbo in ve¢
tehnik ter metod za delo z ljudmi z demenco, s posebnim poudar-
kom na sporazumevanju. Lahko pa je tudi izhodi$¢e za razmislek o
moznih eti¢nih dilemah pri oskrbi ljudi z demenco, ki poudarja ures-
ni¢evanje ¢lovekovih pravic. Oskrbo po meri ¢loveka razumemo kot
izhodisce za prehod v razumevanju oskrbe iz tiste, kjer so v srediscu
potrebe institucije, storitve in strokovnjaki, na tisto, kjer so v sredis¢u
uporabnik in njegove potrebe (Brooker, 2004; Mali idr., 2018).

Pomembnost opredelitve tega koncepta se kaze tudi v tem, da
Stevilni jeziki, tudi slovens¢ina, nimajo konkretnega prevoda angle-
skega izraza person-centred. Brooker (2004, str. 216) predstavi §tiri
glavne elemente tega koncepta: (1) pozitivno vrednotenje ljudi z
demenco in njihovih oskrbovalcev, (2) obravnava ljudi kot posa-
meznikov, (3) upostevanje uporabniske perspektive in (4) pozitivno
(socialno) okolje — kjer se ¢lovek z demenco dobro pocuti. Pozitiv-
no vrednotenje pomeni priznavanje dostojanstva ljudem z demenco,
to pa vkljucuje upostevanje njihovih pravic in potreb. Prav tako je
pomembno pozitivno vrednotenje oskrbovalcev, saj njihova vloga
pomembno vpliva na kakovost oskrbe. Obcutek cenjenosti pri lju-
deh z demenco in oskrbovalcih ustvari pozitivno okolje, ki pomeni
boljse rezultate oskrbe. Individualizirana oskrba pomeni, da pomo¢
prilagajamo specificnim potrebam, Zeljam in Zivljenjskim izkusnjam
posameznika. Za u¢inkovito oskrbo je pomembno razumevanje sveta
iz perspektive ¢loveka z demenco. Tako oskrbovalci bolje razumejo
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ljudi z demenco in se ustrezno odzovejo na njihove potrebe. Pozi-
tivno socialno okolje je okolje, ki spodbuja aktivnost ljudi z demen-
co, njihovo dobro pocutje in interakcijo z drugimi, pripomore tudi k
zmanj$anju obc¢utkov osamljenosti in k izbolj$anju splosne kakovosti
zZivljenja z demenco. Opisani elementi se med seboj ne izkljucujejo
in enakovredno pripomorejo k vzpostavitvi oskrbe po meri cloveka z
demenco (Brooker, 2004; Brooker in Latham, 2006).

Kitwood (2005) opisuje prehod v novo obdobje oskrbe ljudi z
demenco in ga poenoti prav s konceptom oskrbe po meri cloveka. Za
sodobno razumevanje demence je pomembno, da je demenca pre-
poznana kot oviranost, s katero je mozno Ziveti, in ne kot bolezen, ki
jo moramo obvladati, ¢eprav zanjo nimamo zdravila. Delo z ljudmi
z demenco tako postane ustvarjalen in dinamicen proces. Ljudje z
demenco in njihovi formalni in neformalni oskrbovalci imajo lastno
znanje o zivljenju z demenco, na podlagi katerega oblikujejo lastne
resitve in nacine oskrbe. Poglavitni nalogi oskrbe ljudi z demenco
sta vzdrzevanje ¢lovekove osebnosti in prepoznavanje njegove indi-
vidualnosti. Individualnost lahko prepoznamo in upostevamo, le ¢e
¢loveka dobro poznamo in smo seznanjeni z njegovo preteklostjo
(poznamo njegovo Zivljenjsko zgodbo), sedanjostjo (osebnostne zna-
¢ilnosti, zdravje, Zivljenjski slog) in Zeljami za prihodnost, to pa naj-
laze storimo z metodo osebnega nalrtovanja.

Kitwood (1988; 2005) opozarja, da so agresivnost, jeza in zme-
denost ljudi z demenco njihov odziv na nove dogodke, neznane si-
tuacije, morda na ljudi, nikakor pa ne tezave v vedenju, ki jih lahko
obvladujemo z zdravili. Oskrbovalci, ki so v stiku s ¢lovekom z de-
menco, s svojim ravnanjem pogosto spodbudijo negativno Custvo-
vanje ljudi z demenco in s tem sprozijo njihovo agresivno vedenje.
Zato se od oskrbovalcev pricakuje, da bodo pozornost usmerili na
svoje vedenje in reakcije ter bodo upostevali osebnost ljudi z demen-
co in njihove posebnosti. Njihovo delo je zelo custveno, saj ni dovolj
le rutinsko opravljeno delo. To pomeni, da morajo biti oskrbovalci
pozorni na izrazanje Custev ljudi z demenco in jih upostevati pri za-
gotavljanju oskrbe (Sadl, 1999; Mali, 2022).

Poznavanje uporabnikovih izku$enj z Zivljenjem z demenco je
v socialnem delu izjemno pomembno, saj tako spoznamo njegove
potrebe, to pa je pogoj za iskanje primernih pristopov in oblik po-
moci. Pomembno je, da socialni delavec uposteva zivljenjsko zgodbo
loveka, njegovo osebnost, zdravstveno stanje, nevrolosko oviranost
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in druzbeno delovanje. Nacrtovanje oskrbe ljudi z demenco, ki izhaja
iz Kitwoodovega modela, uposteva vse nastete dimenzije oziroma
okolis¢ine ¢loveka z demenco. Pomembno je, da je taksna izdelava
nacrta oskrbe ne le enkratni dogodek, temve¢ kontinuiran proces, ki
zahteva veliko ¢asa (May, Edwards in Brooker, 2009).

Namen metode osebnega nalrtovanja in izvajanja storitev je
zagotavljanje oskrbe po meri ¢loveka (Mali, 2022). Oskrba ljudi z
demenco je ¢ustveno delo, kot je videti v odnosih med oskrbovalci in
prejemniki pomoci. Kako se ljudje z demenco in njihovi oskrboval-
ci sporazumevajo in kako se pocutijo drug ob drugem, pomembno
vpliva na dobro pocutje vseh vkljuc¢enih. Metoda osebnega nacrtova-
nja in izvajanja storitev temelji na medsebojnih odnosih in omogoca
raziskovanje ¢lovekovega trenutnega Zivljenja in sprememb, ki jih v
Zivljenje prinasa demenca.

Pomemben vidik oskrbe po meri ¢loveka je pomo¢ posamezniku
tako, da bo ohranjena njegova individualnost. To pomeni, da morajo
oskrbovalci iskati in najti poti za ¢im vecje moznosti vkljucevanja
ljudi z demenco v aktivnosti, ki so v interesu uporabnika. V praksi
to pomeni, da morajo oskrbovalci dobro poznati Zivljenjsko zgod-
bo uporabnika in te informacije uporabiti pri gradnji medsebojnega
odnosa. Del oskrbe po meri ¢loveka z demenco je tudi zagotavljanje
vkljucevanja v druzbo. To je mozno dosedi besedno s povabili k do-
gajanju ali nebesedno z ofesnim stikom ali drzanjem rok. Cilj je, da
se clovek z demenco pocuti sprejetega in da ima obc¢utek pripadnosti
v doloeni druzbi/okolju (Mali idr., 2018).

Naslednji pomemben element pri vzpostavitvi oskrbe po meri
¢loveka je zmanjSevanje oviranosti. To lahko dosezemo s prilagaja-
njem okolja. To pomeni tudi uporabniku prilagojeno sporazumeva-
nje. Clovekova oviranost je odvisna od okolja, kjer se oskrba dogaja,
in je ob¢utno zmanjsana v primerih, ko sta uporabnik in okolje dob-
ro prilagojena drug drugemu. V praksi lahko to pomeni zelo Sirok
spekter aktivnosti in prilagoditev — od osvetlitve prostorov na nacin,
da predmeti nimajo senc (nekateri ljudje z demenco slabse vidijo in
jim sence in zatemnitve lahko vzbujajo strah), do opisov trenutnega
dogajanja (ljudje, ki imajo tezave s kratkoro¢nim spominom, zato
obcutijo manj tesnobe in boljso orientacijo). Taki in podobni primeri
adaptacij uporabnikovega okolja morajo biti predvideni v osebnem
nacrtu ¢loveka z demenco, da z njimi ponazorimo, na kaj morajo biti
izvajalci oskrbe pozorni, hkrati pa s tem povecujemo tudi varnost
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in samostojnost ljudi z demenco. Sporazumevanje® je kot temeljna
¢lovekova potreba in spretnost z napredovanjem demence zmanjsa-
no in tako postanejo dejanja edini nadin sporazumevanja. Clovek z
demenco s¢asoma vse tezZje besedno opise svoje misli, Custva, hotenja
in nestrinjanja, zato za¢ne te stvari izrazati z dejanji. Dejanja ljudi z
demenco drugi velikokrat napa¢no razumejo in oznacijo kot »pro-
blemati¢na.« Metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev upo-
Steva tudi ravnanja ljudi z demenco in jih razume kot del sporazu-
mevanja. Z metodo lahko predvidimo, zakaj se ¢lovek z demenco na
ljudi iz okolja odziva na dolocen nacin, in uporabnikovemu vedenju
pripisemo pomen. V praksi bi to na primer pomenilo, da ¢lovek z de-
menco vrze na tla kozarec ob nestrinjanju — to je zapisano v osebnem
nacrtu in tako vsi oskrbovalcu razumejo, kaj pomeni, ko ta oseba vrze
kozarec na tla. Osebni naért je kon¢ni izdelek metode, a ga s asom
nadgrajujemo, dopolnjujemo in prilagajamo spremembam. Fleksi-
bilnost metode omogoca, da pripisemo uporabnikovemu vedenju in
spremembam v ravnanju pomen tudi pozneje, ko razumemo, kaj po-
menijo (Brooker in Latham, 2006; May, Edwards in Brooker, 2009).

Metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev je sestavljena
iz dveh pomembnih operacij socialnega dela: raziskovanja Zivljenj-
skega sveta uporabnika in omogocanja dostopa do sredstev. Na pod-
lagi raziskovanja Zivljenjskega sveta oblikujemo cilje in naértujemo
uporabo sredstev (tistih, ki jih ¢lovek Ze ima, in tistih, ki jih mora se
pridobiti). Metoda se je razvila v osemdesetih letih 20. stoletja na po-
drodju dezinstitucionalizacije kot odgovor na potrebo po koordini-
ranem delovanju razli¢nih sluzb in usklajevanju storitev v skupnosti.
Izhaja iz temeljnih metod socialnega dela; vodenja primera (ang. case
management), nacrtovanja in izvajanja oskrbe (ang. care planning and
management) in neodvisnega posredni$tva storitev (ang. independent
service brokerage) (Flaker idr., 2013). Na podrogje socialnega dela z
ljudmi z demenco jo je vnesel Kitwood (1988; 2005) z modelom dela
z ljudmi z demenco, poimenovanim »obogateni model demence«

2 Izraz sporazumevanje oznaluje tako besedno kot nebesedno sporazumevanje in
je v socialnem delu bolj uporaben od tujke komunikacija, ki ima ve¢ pomenov, od
pogovarjanja do prenosa informacij, sporo¢il do navezovanja stikov ipd. Se zlasti
pri sporazumevanju z ljudmi z demenco ne moremo govoriti le o komunikaciji,
saj je treba nain razumevanja prilagajati zmoznostim in sposobnostim ljudi z
demenco, predvsem pa pogovarjanje poteka na drugacen nacin in po drugaénih
zakonitostih, kot to razumemo s pojmom komunikacija (ve¢ o tej temi v Mali,
Mesl in Rihter, 2011)
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(ang. enriched model of dementia). Na podro&ju skrbi za ljudi z demen-
co to ni edina metoda nac¢rtovanja uporabniku prilagojene oskrbe.
Kartografija oskrbe ¢loveka z demenco je podoben model. Raz-
vila ga je Innes (2002; Mali, 2022), le da tu uporabnik ni vkljucen —
to je nasprotno stali§¢u socialnega dela, ki si prizadeva vkljuciti upo-
rabnike na vse ravni zagotavljanja pomoci. Za zagotavljanje vkljuce-
nosti ljudi z demenco v naértovanje oskrbe in Zivljenja z demenco je
metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev bolje zasnovana.

4 Primer moznih sprememb priizvajanju metode
osebnega nadrtovanja in izvajanja storitev
s stanovalci zdemenco v domovih za stare ljudi

Osebni nacrt ni le biografija stanovalca ali nacrt nege. Je nacrt os-
misljanja Zivljenja v domu in Zivljenja na sploh. Za zagotavljanje
sprememb pri implementaciji metode osebnega nacrtovanja in iz-
vajanja storitev za ljudi z demenco v domovih za stare ljudi je treba
ugotoviti, kako bi stanovalce z demenco lahko aktivneje vkljucevali v
spremembe, inovacije v oskrbi, da bodo zares izhajale iz njihovih po-
treb. Vsem stanovalcem z demenco je skupno vracanje v preteklost,
v kateri se pocutijo dobro in o kateri nam lahko tudi pripovedujejo.
Smiselno je vzpostaviti pogovor s stanovalci o njihovem preteklem
zivljenju. V dveh domovih za stare ljudi smo v okviru projekta Dol-
gotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega dela
pripravili smernice za pogovore in jih tudi preizkusili’.

Smernice za pogovore in pripravo Zivljenjske zgodbe se nanasajo
na §tiri obdobja: (1) mladost, (2) srednja leta, (3) Zivljenje po upo-
kojitvi, (4) trenutno Zivljenje. To so le tematska vodila za pogovor. Z
vsakim ¢lovekom z demenco je treba vodila prilagajati tako, da nas ne
ovirajo pri pogovoru, temve¢ omogocajo izdelavo zivljenjske zgodbe.

Pri izdelavi Zivljenjske zgodbe je priporocljivo izhajati iz zgodnje
mladosti, ker je dolgorocen spomin pri ljudeh z demenco $e precej ne-
okrnjen. Pogovor lahko za¢nemo tako, da vprasamo po imenu starih
star$ev, starSev, bratov, sester, prijateljev ipd. Spomini na zgodnje otro$tvo
lahko omogodijo pogovor in so veliko primerne;jsi kot kaksni intervjuji,
s katerimi pridobivamo podatke o Zivljenjskem poteku. V nadaljevanju
predstavljamo vsebino posameznih delov za izdelavo Zivljenjske zgodbe.

3 Ve¢vMaliidr. (2023 a) in Mali idr. (2023 b).
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Pogovor o mladosti

Spomini na mladost dajejo ¢loveku z demenco poseben pomen, nam
pa omogocajo vpogled v Zivljenje sogovornika. Pripovedi o primarni
druzini, Solanju, prijateljih, hoji v Solo, u¢iteljicah, domacih ljubljenc-
kih, izletih, prvi ljubezni ipd. so teme, ki so za ¢loveka z demenco
pomembna Zivljenjska doZivetja, na katerih je gradil svojo identiteto,
osebnost. Za nas, ki vodimo pogovor, so te teme vstop v Zivljenjski
svet ¢loveka, zato ravnamo previdno, pocasi, s socutjem in velikim ra-
zumevanjem do dozivetih spominov. Spoznavamo izkusnje, talente,
radosti in Zalost teh dni.

Imen starih starSev, starSev in sorojencev se bo ¢lovek z demenco
morda spomnil hitro, morda ne. Pomembno je, da jih ne Zelimo izve-
deti za vsako ceno, ampak da so le izto¢nica za pogovor o spominih
na mladost. Lahko se pogovarjamo o tem, kako so bili videti njihov
dom, hisa, vrt ob hisi, kje so spali, so imeli vsi svojo sobo, morda
skupno, kaksna je bila npr. kuhinja ali dnevna soba, kako so prazno-
vali rojstne dni, novo leto ipd.

Druga moznost je, da spomine preusmerimo na dozivljanje, na
Custvene spomine. Mozna vprasanja:

Ali je bil vas oce strog?

Ali ste s sestro kdaj zabredli v tezave?

Ali ste imeli kaksno igraco, na katero ste bili posebej navezani?
Kdo je bil vas najljubsi ucitelj?

Pri katerih predmetih v $oli ste bili dobri?

Ali se spominjate kaks$nih prijateljev?

Kaj ste zeleli postati v Zivljenju, ko ste bili mladi?

Nk WD

Pogovor o Zivljenju v srednjih letih

Za nekatere ljudi z demenco utegne biti pogovor o srednjih letih
precej tezaven, ker se jih ne spominjajo podrobno. V pogovoru je
pomembno obuditi spomine na poroko, rojstvo otrok, delo, hobije,
potovanja. Dnevi in imena so manj pomembni podatki, bolj nas za-
nimajo pripovedi o dogodkih, ljudeh, spomini na dni, ko so bili e
delovno aktivni. Torej, namesto da vprasamo: »Kdaj ste se poro¢ili?«,
vprasajmo: »Ali je na dan poroke sijalo sonce?«

Nekaj vprasanj, s katerimi lahko spodbudimo spomine na
poroko:
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Ali je sijalo sonce?
Kaksno obleko ste imeli?

Ali je bila hrana dobra?

Kaksno torto ste imeli?

HLdb=

Primeri vprasanj o delu in prezivljanju prostega ¢asa v srednjih letih:
Ali se spomnite vasega prvega delovnega dne?

Kako ste hodili na delo? Pes, z vlakom, avtom?

Kaksne barve je bil va$ prvi avto?

Kaksen je bil va$ prvi Sef?

Ali ste imeli ¢as zase? Kako ste ga prezivljali?

Kako ste se sproscali?

Kateri izlet z otroki vam je najbolj ostal v spominu?

Ntk wh e

Med pogovorom je pomembno ustvariti taksno ozracje, da bo ¢lovek
z demenco sogovorniku zaupal, da se bo pocutil varnega, sprejetega in
zaupal tudi Custvena dozivetja ob priklicanih spominih. Pomembno
je, da sogovornik ostane v Custvenem soZitju s clovekom z demenco,
mu sledi in ne vztraja predlogo pri muénih in neprijetnih spominih.

Pogovor o zivljenju po upokojitvi

To obdobje Zivljenja je izjemno pomembno, ker je upokojitev velika
zivljenjska prelomnica. Lahko pomeni ¢as novih izku$enj, svobode,
vsekakor pa je ¢as za nove spomine in dozZivetja. Prav tako je to lahko
Cas, ko so se ze zacela kazati prva znamenja demence, je ¢as vedjih
izgub znanceyv, prijateljev, ¢lanov druzine.

Ce ¢lovek z demenco tezko pripoveduje o tem Zivljenjskem ob-
dobju, ga vprasamo, ali dovoli, da se o tem pogovorimo s sorodniki.
Ce pa presodimo, da se lahko pogovarjamo s Elovekom z demenco, je
tukaj nekaj moznih vprasanj:

Kako dolgo ste delali? Ali ste se upokojili pred¢asno?
Ali ste imeli poslovilno zabavo?

Ali so vam sodelavci kupili kaksno darilo ob upokojitvi?
Al ste si zeleli upokojitve?

Ali ste po upokojitvi ostali v istem stanovanju/hisi?

Al ste se po upokojitvi kaj spocili?

A o
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Pogovor o sedanjem zivljenju

Pogovor o sedanjosti je morda najtezavnejsi del, ker zahteva od
cloveka z demenco veliko miselnih spretnosti. Pogovor o sedan-
josti skusamo prilagoditi na podlagi tega, kar smo o ¢loveku z de-
menco izvedeli pred tem. Vecino podatkov pa lahko pridobimo od
sorodnikov.

Morda dajejo smernice za pogovor vtis, da so za ljudi z demenco
vprasanja prezahtevna, da narativnost metode osebnega nacrtovanja
za ljudi z demenco ni primerna, a nase izkusnje tega ne potrjujejo.
Analiza Zivljenjskih zgodb kaze, da so po veéini Zivljenjske zgodbe
bogate, da se stanovalci z demenco dobro spomnijo preteklih spomi-
nov, le nekaj spodbude potrebujejo za pripovedovanje oziroma zau-
pati morajo sogovorniku in se pocutiti sprejete, potem pa pogovor
lahko stece (Mali idr. 2023 a; Mali idr. 2023 b).

V obeh domovih, kjer smo z izobrazevanjem zaposlenih uvajali
spremembe pri izvajanju metode, so zaposlene v pogovorih s stano-
valci z demenco spoznale, da obstajajo Se neodkriti spomini stano-
valcev, poznavanje katerih lahko pomaga pri nacrtovanju dejavnosti
in sami oskrbi v domu. Presenetljivo je denimo spoznanje ene od
udelezenk izobrazevanja, ki je v pogovoru s stanovalko o spominih
na Solske dni ugotovila, da je stanovalka obiskovala osnovno $olo le
kratek ¢as in da je nikoli ni uspesno koncala. Stanovalka v resnici ni
znala niti brati niti pisati. V domu so bili zaposleni prepri¢ani, da
stanovalka ne resuje krizank, ne bere in se ne udelezuje dejavnosti,
povezanih z branjem in pisanjem, ker zaradi demence tega ni veé¢
zmozna. V resnici pa ni nikoli v Zivljenju imela izku$enj z branjem
in pisanjem in je povsem razumljivo, da je taksne dejavnosti v domu
niso zanimale.

Vec pripovedovanj udelezenk izobrazevanja v domovih se je na-
nasalo na to, da so bili pogovori s stanovalci z demenco zanimivi, ker
so se od njih veliko naucile o zgodovini kraja, $egah in navadah, ki
so Ze skoraj pozabljene, o Ze propadlih tovarnah, v katerih so imeli
stanovalci zaposlitve, ipd. Najpomembnejse pa je bilo spoznanje, da
je narativnost stanovalcev z demenco ohranjena, le spodbuditi jo je
treba s pravimi vprasanji in osebnim pristopom (Mali idr., 2023 a;
Mali idr., 2023 b).

Potrebno je bilo tudi veliko iznajdljivosti za pridobivanje Ziv-
ljenjske zgodbe. Tako so na primer nekateri uporabljali fotografije,
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drugi so odsli s stanovalcem na sprehod, da se je sprostil, nekateri so
opazili, da je pogovor mozen le v zasebnem prostoru, zato so se po-
govarjali sami s stanovalcem, brez navzocnosti drugih. Z nekaterimi
stanovalci je bilo treba opraviti tudi ve¢ kratkih pogovorov, npr. po
10 min, ker niso mogli biti zbrani dolgo. Vsekakor to niso tezave, ki
bi preprecevale uvajanje spremembe pri zapisu Zivljenjske zgodbe,
kve¢jemu spodbuda k uvajanju inovacij v obstojece izvajanje osebne-
ga nacrtovanja.

Mali idr. (2018, str. 120) navajajo, da se praksa osebnega nacr-
tovanja za ljudi z demenco ne izvaja, ker je preve¢ zamudna in zanjo
socialne delavke nimajo ¢asa. Prav z zbiranjem zivljenjskih zgodb v
nasem projektu (Mali idr., 2023a; Mali idr., 2023b) smo pokazali, da
so v izdelavo osebnega nacrta lahko vkljuceni tudi drugi zaposleni,
predvsem tisti, ki so v neposrednem stiku s stanovalci z demenco
vsak dan in dlje ¢asa. U¢inki zbiranja Zivljenjskih zgodb so bili tudi
pri njihovem delu vidni v tem, da so nasli motivacijo za delo s sta-
novalci z demenco, nove usmeritve v oskrbi, predvsem pa, da so nasli
poti za krepitev modi ljudi z demenco pri izvajanju oskrbe.

5 Sklep

Spostljivost, obzirnost, sobivanje so vrednote, ki jih morajo ponotra-
njiti in udejanjati zaposleni na podro¢ju dolgotrajne oskrbe ljudi z
demenco. Omogocajo uveljavljanje participativne vloge ljudi z de-
menco na ravni skupnosti in druzbe. Po drugi strani pa je na ravni
dolgotrajne oskrbe pomembno razvijati tudi metode pomo¢i oziro-
ma oskrbe, ki omogocajo participacijo ljudi z demenco. Ena taksnih
metod je metoda osebnega nacrtovanja in izvajanja storitev, ki je za
ljudi z demenco pomembna Ze pred pojavom bolezni. Poznamo me-
todo vnaprej$njega osebnega nacrtovanja oz. nartovanje na zalogo
(Boyle, 2014; Barlett, 2014; Manthrope in Samsi, 2013), ker je po-
membno, da ljudje z demenco odlo¢ajo o svoji prihodnosti in da svo-
je zelje izrazijo v tisti fazi bolezni, ko to $e zmorejo in jim drugi verja-
mejo, da to res zmorejo. Boyle (2014) navaja rezultate $tudije, v kateri
je ugotavljala participativno vlogo ljudi z demenco pri vsakodnevnih
odlo¢itvah o poteku njihovega Zivljenja in vplivu socialnih dejavni-
kov na uresnicevanje te vloge. Ugotavlja, da moramo mi, ki nima-
mo demence, prepoznati in zagotoviti participacijo ljudi z demenco.
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Z manj govorjenja in ve¢ sporazumevanja, zmanjSevanjem dnevnih
aktivnosti in opravkov ter dopus¢anjem refleksije pri opravljanju de-
javnosti bomo ljudem z demenco omogo¢ili, da bodo aktivno sodelo-
vali pri odlo¢itvah o svojem Zivljenju. Prepoznali bomo njihove Zelje
in zivljenjske cilje, ki jih bomo znali upostevati tudi na stopnji, na
kateri je bolezen napredovala.

Taksen pristop postaja vedno relevantnejsi tudi zaradi napredka
medicine, ki lahko z razli¢nimi preiskavami (npr. biomarkerjev) ze
zelo zgodaj napove, ali lahko ¢lovek zboli za demenco (npr. Alzhei-
merjevo demenco) (Bronner idr., 2016). Napredek medicinske zna-
nosti ljudem z demenco »kupuje ¢as« za razmislek o svoji prihodno-
sti. Vendar pa ljudje ob dolo¢itvi diagnoze ne razmisljajo tako, prav
tako ne njihovi oskrbovalci, ki so po navadi druzinski ¢lani in od ka-
terih se pricakuje, da bodo pomagali ljudem z demenco (Bronner idr.
2016, str. 8). Nihée ne Zeli naértovati na zalogo, ker menijo, da je
njihova dolznost skrbeti za sorodnika z demenco. Neformalni os-
krbovalci so najpogosteje nosilci oskrbe ljudi z demenco, zato je
participativno vlogo ljudi z demenco tezko uveljaviti. To potrjujejo
Donnelly, Berley in O’Brien (2019), ki navajajo, da je mo¢ odlo¢anja
prepuscena sorodnikom ljudi z demenco, ker ni priloZnosti za ude-
lezbo ljudi z demenco pri sprejemanju odlocitev. Ceprav je denimo
na Irskem uzakonjena participativna vloga ljudi z demenco, so na
izvedbeni ravni opazni birokratski postopki, v katerih je treba takoj
sprejeti odlocitve o zivljenjskih potekih. Ljudje z demenco, ki niso
vnaprej nacrtovali svojih odlocitev, so zato izkljuceni iz odlo¢anja in
prepusceni odlo¢itvam drugih ljudi.

V zdaj$njih praksah pomoci oz. dolgotrajne oskrbe ljudje z de-
menco niso vklju€eni v naértovanje oskrbe, bodisi zato, ker za to ni
pogojev (npr. zakonodajnih dolo¢il, ki bi socialnim delavkam po-
magali pri ponazoritvi sorodnikom, zakaj je pomembno, da sode-
lujejo v procesu pomoc¢i tudi ljudje z demenco), bodisi zato, ker jih
drugi strokovnjaki ne povabijo k sodelovanju pri naértovanju oskr-
be (po navadi zato, ker menijo, da niso sposobni sodelovati v proce-
su pomo¢i) (Donnelly, Berley in O’Brien, 2019). Druzinski ¢lani so
vkljuceni v nacrtovanje samodejno, taksna praksa je postala Ze ru-
tinska, ljudje z demenco pa imajo le redko participativno vlogo pri
nacrtovanju oskrbe. Kadar niso izkljuceni, so najpogosteje vkljuce-
ni le simboli¢no, denimo, da so navzo¢i na sestankih, a ne dobijo
priloznosti, da bi govorili o svojih Zeljah (Hernandez, Robson in
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Sampson, 2010). Na tak$no prakso zelo vplivajo tudi medicinski
izvidi, iz katerih je razvidno, koliko je demenca Ze zmanjsala zmoz-
nosti misljenja in presojanja. Vkljucenost ljudi z demenco v nacr-
tovanje oskrbe je pomembno tudi za seznanjanje ljudi z demenco o
njihovih pravicah, moznih resitvah in oblikah pomoc¢i (Nikumaa in
Miki-Petidji-Leinonen, 2020).

Participacije nikakor ne gre razumeti le kot tehnike ali specifi¢ne
metode dela, temvec kot odnos, eti¢no zavezo in temeljno vrednoto
dolgotrajne oskrbe (Mali idr., 2018). V nasprotnem primeru lahko
postane orodje za uresniCevanje le uradno zapisanih teZenj po ena-
kopravnosti in krepitvi mo¢i ljudi z demenco. Participacija mora pos-
tati filozofija in miselnost, ki ustvarja kulturo pomodi, v kateri ima
osrednjo vlogo ¢lovek z demenco.
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