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1 Uvod

V poglavju razi¢eva izbrane koncepte, raziskave in prakse, ki jih
¢rpava iz dveh disciplin, antropologije in socialnega dela, in ki so se
pri izdelavi konceptualnega okvira raziskave Dolgotrajna oskrba lju-
di z demenco v teoriji in praksi socialnega dela, v delu o krepitvi av-
tonomije in pogodbene mo¢i ljudi z demenco, kazale kot klju¢ne. Z
zdruzevanjem poudarkov obeh disciplin smo pridobili celovitejsi in
bolj obvesceni konceptualni okvir, ki razsirja tako pogled na temeljne
pojme avtonomije in krepitve moci, kot na moznosti prakti¢nih ino-
vacij, ki krepijo mo¢ ljudi z demenco.

2 Avtonomija, neodvisnost in udelezba: uvodna
socialnodelovna izhodisca

Mehanizmi podpornega ali skupnega odlocanja, zagovornistva,
vnaprej$nje volje in drugih participatornih praks so tesno poveza-
ni s pojmi avtonomije, neodvisnosti in participacije oz. udelezbe.
Avtonomijo najbolj znacilno opredeljujemo kot »nadzor posame-
znika nad sprejemanjem odlocitevs, Ceprav je razseznosti pojma
avtonomije ve¢. Nekateri avtorji (bolj znadilno zahodni) so jo raz-
¢lenili na vidike, kot so: samoodlo¢anje, ki pomeni, da se ljudje
odlo¢ajo in delujejo v skladu s svojo voljo; svoboda izbire, ki pome-
ni moznost izbirati med razli¢énimi dobrimi alternativami; izpolni-
tev Zelja kot prakti¢ni rezultat odlocitev in neodvisnost, da lahko
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delujemo samostojno (kar ne pomeni nujno odsotnosti podpore)
(Sandman idr., 2011). Nekatere definicije nastetemu dodajo tudi
vidik svobode v nasprotju s tem, da drugi posegajo v tvoje Zivljenje
(Wikstrom in Melin Emilsson, 2014).

Pojem se prepleta z drugimi sorodnimi pojmi, kot je dosto-
janstvo. Prav ohranjanje avtonomije je ena od klju¢ni potez, da ljudje
z demenco lahko obdrZijo dostojanstvo tudi ob pesanju fizi¢nih in
intelektualnih sposobnosti (Welford idr.,2012). Ze Madridski med-
narodni akcijski nacrt o staranju je izrecno poudaril pomen spodbu-
janja participacije in »glasu starih ljudi« pri avtonomnem sprejema-
nju odloéitey, ki jih zadevajo (United Nations, 2002). Glasgowska
deklaracija, ki opredeljuje ¢lovekove pravice ljudi z demenco, nadalje
navaja, da ima vsak ¢lovek z demenco pravico do ohranjanja dosto-
janstva, avtonomije in spostovanja kot posameznika v lastni skup-
nosti (Alzheimer Europe, 2014). Navsezadnje se tudi pravice, ki jih
zagotavlja Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah ljudi z ovira-
mi," nanasajo na ljudi z demenco; med njimi je na prvem mestu prav
pravica do avtonomije, dostojanstva in Zivljenja v obi¢ajnem okolju.

Koncepta avtonomije in neodvisnosti v vsakdanjem razumeva-
nju pogosto neupravi¢eno zamenjujemo ali uporabljamo kot sinoni-
ma (Hillcoat-Nallétamby, 2014; Breitholtz, Snellman in Fagerberg,
2013), eprav drzi, da se v nekaterih vidikih prekrivata in sta med-
sebojno odvisna. Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah ljudi z
ovirami opredeljuje neodvisno Zivljenje (kot enega od vidikov neod-
visnosti) kot bistven sestavni del avtonomije in svobode kateregakoli
posameznika, ki pa ne pomeni, da moramo Ziveti sami ali biti brez
podpore. V dolgotrajni oskrbi ima pravzaprav prav nasproten pomen
— opozarja na soodvisnost, potrebo po podpori, pa tudi po nadzoru
ljudi nad to podporo. Neodvisnost v konvenciji oznacuje predvsem
svobodo izbire in udelezbe pri odlo¢anju, v skladu z osebnim dosto-
janstvom in avtonomijo ¢loveka.

1 Slovenija je konvencijo ratificirala leta 2008 pod uradnim nazivom »konvenci-
ja o pravicah invalidov« (Zakon o ratifikaciji Konvencije o pravicah invalidov in
Izbirnega protokola h Konvenciji o pravicah invalidov, 2008). S tem se je prevod
odmaknil od emancipatornih konceptov konvencije. Staro poimenovanje »invalid«
(angl. in-valid pomeni nevreden; latinsko invalidus pomeni $ibek in nemocen)
ohranja v imenu zgodovinsko stigmo in preprecuje, da bi se namesto medicinsko
patoloskega uveljavil koncept pravic (Zavirsek, 2000). Odbor ZdruzZenih narodov
za Clovekove pravice oseb z ovirami je leta 2018 Slovenijo opozoril na neustrezno
poimenovanje.
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Alzheimer Europe (2020), vodilno evropsko zdruZenje na po-
dro¢ju demence, povezuje uresnicevanje pravice do avtonomije in
dostojanstva z modelom oskrbe po osebni meri. Ta predpostavlja
tudi medkulturni pristop v zdravstvenem in socialnem varstvu, ki
izpostavlja kulturne razlike v razamevanju demence in oskrbe.

Ceprav so omenjeni koncepti nujni za oblikovanje operativnih
izhodis¢ krepitve pogodbene moci ¢loveka z demenco, si najprej
oglejmo koncepte, na katere so se oprli antropologi, ko so presojali o
t. i. univerzalnosti pojava demence v svetu in utemeljevali prispevek
antropologije k njenemu razumevanju in obravnavi.

3 Ovinek k antropologiji

Medicinski antropologi ne zanikajo razsirjenosti pojava t. i. de-
mence, vendar jih bolj zanima, zakaj se je demenca, opredeljena kot
fizi¢na patologija, v dolo¢enem obdobju pojavila na Zahodu, med-
tem ko so jo drugje po svetu razlagali in obravnavali na tako razli¢ne
nacine (Hashmi, 2009). Odgovor so iskali ob pomo¢i etnografskih
konceptov in izrazov posaminega telesa-jaza (angl. body-self),
osebnosti, povezanih teles-nas (angl. body-selves), drugega ter do-
Zivljanja bolezni in dobrega pocutja, kot jih razumejo raznoliki, celo
nasprotujoci si pripovedovalci o tej zivljenjski izkusnji, zlasti v ne-
zahodnem svetu.

Tako se je Cohen (1995) v svoji odmevni etnografski raziskavi,
ki jo je med letoma 1983 in 1990 opravil v milijonskem mestu Ba-
naras — komercialnem, izobrazevalnem in verskem sredis¢u zvezne
indijske drzave Utar Prade§ — oprl na etnografski izraz druzinskega
telesa (angl. familial body), da bi pojasnil lokalne razlage stanja, ki so
ga tedaj na Zahodu imenovali senilna demenca. Pokazal je, da ude-
lezenci raziskave (stari ljudje, njihovi odrasli otroci, strokovnjaki, so-
sedi itd.) razli¢nega druzbenega ozadja (srednjega sloja, revnega sloja
— nedotakljivi), spola in verske pripadnosti, pesanje v starosti poj-
mujejo z vidika odnosa med starim ¢lovekom in njegovimi otroki v
vecgeneracijski druzini. UdeleZenci raziskave so »slabotne mozgane«
v starosti praviloma razumeli kot posledico pomanjkanja podpore in
spostovanja s strani svojega odraslega otroka, obicajno sina s soprogo.
Taks$no odnosno naravo slabotnih mozganov v starosti je Cohen pre-
poznal v $tevilnih polisemi¢nih reprezentacijah jeze, bolehnosti/sib-
kosti in trmoglavosti starih ljudi. Denimo, stari ljudje so bili pogosto
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opisani, kot da postanejo »$ibki ali jezni«, »trmasto $estdesetletni« in
»vroCekrvni« (angl. hot brained).

Opazil je tudi, da opisi o pozabljivosti in zmedenosti starih ljudi
niso osrednji del razprav o abstraktnih starih ljudeh, kot je bilo to
znacilno za zahodno psihiatrijo, in da pri starih ljudeh njihove zazna-
ve skrajnega starajoCega se drugega (npr. starega ¢loveka z demenco)
oznacujejo bolj ustvene kot pa kognitivne spremembe. Menil je, da
v nasprotju s tedaj prevladujoco zahodno razlago demence kot prete-
zno kognitivne spremembe, ki se dogaja zgolj v avtonomnem telesu
posameznika (npr. starega ¢loveka z demenco), ravno poudarjeno iz-
razene Custvene spremembe udeleZencev raziskave nakazujejo, da se
poglavitna transformacija dogaja med telesi (j. v odnosu med starim
¢lovekom in njegovimi otroki) in ne v posami¢nem telesu (tj. starem
¢loveku z demenco). V ospredju razlage vedenja starih ljudi so bili
medgeneracijski odnosi, ki so krepili ali pa izpodbijali vrednote in
prakse spostovanja starih ljudi oz. pri¢akovane skrbi, ki so jih odrasli
otroci imeli z njimi.

Antropologi Ze vsaj pet desetletij vztrajno poudarjajo, da so
medkulturne raziskave vedenja starih ljudi, ki so jih zahodno
usmerjeni raziskovalci s podro¢ja medicine pripisali demenci, red-
ke in tezko primerljive. Pollitt (1996) je povzela, da so podatki o
razsirjenosti demence, njeni etiologiji in dejavnikih tveganja v ne-
zahodnih druzbah redki in nezanesljivi. Etnografske evidence pa
kazejo celo na to, da so antropologi sprva podlegali poenostavlje-
nemu razlo¢evanju med t. i. individualisti¢nimi druzbami, v katerih
prevladuje individualisti¢ni pogled na avtonomen jaz (angl. se/f), in
t. i. sociocentri¢nimi druzbami, kjer je jaz opredeljen v odnosu do
drugih jazov oz. je del njih.

Hashmi (2009) navaja, da je tako motivirano raziskovanje pri-
neslo etnografske evidence o spostljivi obravnavi starih ljudi s stra-
ni mlajSe generacije na eni strani in o $tevilnih praksah obrednega
gerontocida nad §ibkimi starimi ljudmi na drugi. Kot prvi primer
je navedla raziskavo Kagan (1980) o kolumbijskih kmetih, ki so
ziveli in delali v vecgeneracijskih druzinah in so kljub popolni od-
visnosti starih od mladih slednji spostovali celo tiste stare ljudi,
ki so se vedli otro¢je. Drug primer pa je ponazorila z odmevno
raziskavo Sokolovskega (1990) o avstralskih Aboriginih z otodja
Tiwi, ki so kljub splo§nemu spostovanju starih ljudi svoje onemog-
le starejse ¢lane Zive do vratu zakopali v zemljo, jih za nekaj dni
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zapustili in ob vrnitvi preseneceno ugotovili, da so umrli naravne
smrti. Ugotavlja, da prevladujo¢i medicinski diskurz v druzbah,
kjer so jazu pripisani avtonomija, individualnost in delovanje, sta-
rega Cloveka z demenco obravnava kot osebo, ki ni ¢lanica taksne
kulturne entitete, ali kot osebo, ki ji manjkajo nekatere znacilnos-
ti ¢loveskega bitja. V skladu s tem diskurzom taksen star ¢lovek
ne ogroza le svojega sebstva (angl. se/fhood), temve tudi sebstvo
svojega skrbnika, njegovo avtonomijo in zmozZnost normalnega
zivljenja. V tistih druzbah, kjer je sebstvo opredeljeno relacijsko,
tj. v odnosu do drugih jazov, Hashmi predpostavlja, da ¢lovek, ki
trpi zaradi demence, ni raz¢lovecen. Prav primer Cohenove (1995)
raziskave v Indiji naj bi potrdil mo¢ nasprotnega diskurza — da
druzina, ki starega cloveka zanemarja, povzroc¢a njegovo nebog-
ljenost. Demenca je torej posledica neustrezne ljubezni ali zlorabe
starih ljudi s strani njihovih otrok in ne avtonomnega jaza starega
¢loveka z demenco.

Na antropolosko perspektivo obravnave demence, kot jo je zacr-
tala Hashmi, se je odzvalo kar nekaj antropologov in antropologinj, ki
so bili kriti¢ni do nekaterih delov njene analize. Chiu in Tsoh (2009)
sta njeno ugotovitev, da so razlina pojmovanja sebstva klju¢na za
razumevanje razli¢nih konceptualizacij demence in njenih obravnav
v razli¢nih druzbah, oznadila za pretirano poenostavljeno. Navedla
sta nekaj del avtorjev, ki so preucevali razlicna pojmovanja demen-
ce v nezahodnih druzbah in jih primerjali z zahodnimi (na Kitaj-
skem, Tajskem, Japonskem, v Koreji, Indiji, Braziliji, Nigeriji itd.) ter
poudarila, da ti raziskovalci niso preucevali le individualisti¢nih oz.
relacijskih predstav o sebstvu kot klju¢ni okolis¢ini, ki dolo¢a med-
kulturne razlike pri razumevanju in obravnavi demence. Nasprotno,
ta dela so potrdila ve¢ drugih druzbeno-kulturnih spremenljivk, kot
so npr. razli¢ni vzorci transgeneracijskega bivanja, razli¢en dostop do
tradicionalnih medicinskih modelov in zahodne medicinske oskrbe
ter njihova razpolozljivost, razlike v pri¢akovani zivljenjski dobi, rav-
neh izobrazbe, dostopnosti do prakti¢nih alternativ druzinske oskr-
be, normah izbora skrbnika, zakonodaji o oskrbi starih ljudi, verska
in folkloristi¢na prepri¢anja o metafizicnih determinantah cloves-
kega vedenja in norosti ter kompleksnejSe pojmovanje osebnosti v
sociocentri¢nih druzbah.

Prav tako sta avtorja omenila vpliv globalizacije — uvedbo kla-
sifikacij konvencionalne zahodne psihiatrije (npr. DSM-jev in
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ICD-jev)* v nezahodne sisteme zdravstvenega varstva in pogosto
pretirane ugotovitve, da stari ljudje z demenco v taksnih druzbah
nimajo tezav. Pokazala sta, da so takSne ocene pogojene s stopnjami
obves¢enosti o doloCenih vrstah znanja in razli¢nimi pri¢akovanji o
vlogi starih ljudi, katerih vsakdan je praviloma preprost, z malo iz-
zivi za njihove kognitivne sposobnosti. Chiu in Tsoh (2009) sta ob
sklicevanju na Polittino raziskavo iz leta 1996 povzela, da je vecina
antropoloskih del o starih ljudeh v nezahodnih kulturah pokazala, da
so te kulture razlikovale med »celimi starimi« in »slabotnimi starimi«
in da je bil v teh relacijskih druzbah visok status pripisan le nepo-
skodovanim, nedotaknjenim (angl. infact) starim ljudem. Prav tako
je treba upostevati dinami¢no naravo teh kultur, kar pomeni, da so v
okviru globalizacije tudi nezahodne drzave prevzele ideje in prakse,
ki so uveljavljene na Zahodu.

Korejskega psihiatra Suha (2009) pa je zmotilo, da Hashmi na-
vaja dela antropologov, ki so bila objavljena pred dvema desetletjema
in torej ne uposteva sedanje demografske stvarnosti staranja in po-
sledi¢no narascajoce demence celo v nezahodnih druzbah. Zmotil
ga je tudi njen opis gerontocida Aboriginov z oto¢ja Tiwi, ker ni
omenila, da je bila blaginja starih ljudi obi¢ajno odvisna od prezZivetja
skupine. Navsezadnje je tudi on opozoril, da Hashmi ni upostevala
dinami¢ne narave kulture, ki se danes npr. v Koreji kaze tako, da nista
zgolj sin in snaha dolzna poskrbeti za starse, ampak se skrb vse bolj
sorazmerno deli med sorojence.

Kljub kritiki antropoloskega pogleda na demenco, kot ga je
zasnovala Hashmi, se razpravljavci strinjajo, da lahko antropologija
prispeva pomemben vpogled v univerzalno naravo demence in njeno
druzbeno-kulturno vpetost ter zagotovi pomembne poudarke, ki so v
medicinskih razlagah praviloma spregledani. Antropologija namre¢
prispeva spoznanje, da je demenca tudi druzbeni in kulturni pojav,
torej prispeva k temu, kot je dejala Hashmi (2009, str. 211), »da smo
kriti¢ni do lastnih prepri¢anj in razumevanja, kako bi morali obrav-
navati demenco«.

2 DSM je kratica za priro¢nik dusevnih motenj ameriskega psihiatri¢nega drustva,
ki se v izvirniku glasi: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
razli¢ica ICD (International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems) pa se praviloma uporablja v Evropi. Oba primera klasifikacije
se posodabljata v skladu z mainstream zdravstveno paradigmo, tako da sta od leta
2022 aktualni DSM-5 oz. ICD-11.
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4 Razumevanje avtonomije v emancipatorni
perspektivi

Kot ne moremo govoriti o univerzalnem razumevanju pojma de-
mence, gre tudi pojme, kot so oskrba, avtonomija in odloc¢anje o sebi
nenehno dekonstruirati in jih brati v kontekstih, v katerih se pojav-
ljajo. V govoru o odloc¢anju in avtonomiji ljudi z demenco obic¢ajno
prevladujejo pravni in zdravstveni vidiki odlo¢anja, najin namen pa
je te teme razsiriti na druzbeni, relacijski in emancipatorni vidik, ki
jih s svojimi metodoloskimi prijemi in prakti¢nimi manifestacijami
obravnavata tako antropologija kot socialno delo. To od naju zahte-
va, da prevprasava pojma avtonomije in odlo¢anja, koncepte ocenje-
vanja sposobnosti in prakse krepitve pogodbene moci in udelezbe
pri odlocanju. Pri tem slediva socialnokonstruktivisti¢ni perspektivi,
ki premakne pojmovanje avtonomije, ki se utemeljuje s kognitivno
sposobnostjo, k njenim relacijskem (odnosnim) vidikom. V' razpra-
vah o odlo¢anju pa se ta perspektiva kaze kot premik od pozitivi-
sti¢nega fokusa na (izmerljive) psihometri¢ne ocene sposobnosti na
bolj vkljucujoce razumevanje sodelovanja ¢loveka z demenco v od-
lo¢itvah, s poudarkom na njegovih spretnostih, prednostih in virih
modi, ki krepijo potenciale sodelovanja ne glede na kognitivne last-
nosti (O'Connor in Purves, 2009).

V socialnem delu govorimo o emancipatornem pristopu, per-
spektivi mo¢i in socialnem modelu. Ideje emancipatornega razume-
vanja avtonomije so navsezadnje spremljale tudi nastajanje besedila
konvencije o pravicah ljudi z ovirami (Zakon o ratifikaciji Konvencije
o pravicah invalidov in Izbirnega protokola h Konvenciji o pravicah
invalidov, 2008), ki oviranost obravnava predvsem kot pomanjkanje
podpornih mehanizmov za premosc¢anje ovir za samostojno zivljenje
in odlo¢anje, kot je denimo metoda odlo¢anja s podporo in druge, ki
jih predstavimo v nadaljevanju.

4.1 Odlocanje kot druzbena praksa

Obicajno se predpostavlja, da se sposobnosti ¢loveka z demen-
co zmanjsujejo linearno z izgubo spomina in upadanjem izvrsilnih
funkeij. Na koncu naj bi posamezniki z demenco postopoma povsem
izgubili sposobnost informiranega odlo¢anja o pomembnih zade-
vah (osebne finance, zdravljenje, oskrba idr.). Temu po navadi sledi
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imenovanje skrbnika, ki lahko sorodnika z demenco bodisi podpre,
da se bo ta lazje znasel v svetu zapletenih odlocitev, ali pa povsem
prevzame odlocitve o njegovem zivljenju nase. Podcenjevanje spo-
sobnosti ljudi z demenco in nezmoznost zaznavanja subtilnejsih
in raznolikih izrazov te sposobnosti vodita v nesmiselno druzbeno
smrt. Odloc¢anje gre razumeti predvsem kot druzbeno prakso (angl.
social practice) (Smith, 2009), saj ljudje sprejemamo odloc¢itve v druz-
benem, kulturnem in medosebnem kontekstu, v katerih imajo pozi-
tivisticne dihotomije sposobnost/nesposobnost manjso tezo, kot se
to prikazuje.

Udelezenost ljudi z demenco v odlocitvah o svojem Zivlje-
nju podpira koncept avtonomije, ki temelji na ideji, da ima vsako
clovesko bitje pravico do dostojanstva in samoodlocanja, ter da je
oboje merilo dobre oskrbe po osebni meri. Zdi se, da v znanstve-
ni literaturi obstaja nacelno soglasje, da je ohranjanje avtonomije
osrednjega pomena za dobro pocutje ljudi z demenco in bi moralo
biti temeljno eti¢no nacelo socialnih in zdravstvenih praks na tem
podro¢ju. A obenem je ve¢ empiri¢nih dokazov, ki kazejo, da je
zagovor pravice ljudi z demenco do avtonomije $e izjemno trd oreh
pri konkretnem nacrtovanju oskrbe v praksi, in je odvisen zlasti
od konceptualnega razumevanja avtonomije vpletenih (Donnelly,
Begley in O'Brien, 2019).

Krmarjenje med sistemi zdravstvene in socialne oskrbe je lahko
zaradi slabe kontinuitete in razprdenosti oskrbe zelo tezavno za veci-
no ljudi, toliko bolj za stare ljudi s kompleksnimi zdravstvenimi po-
trebami, demenco ali pojavom dveh ali ve¢ kroni¢nih bolezni (Bunn
idr., 2017). Samostojno sprejemanje odloditev, ki ga praviloma razu-
memo kot samoumevno, pa lahko dogodki kot sta diagnoza demen-
ce ali preselitev v dom zelo zapletejo (Kydd, Dufty in Duffy, 2009)
in neredko pomenijo prvi resnejsi preobrat v Zivljenju v moznostih
uresnievanja avtonomije. Avtonomnost in nadzor nad Zivljenjem
predpostavljata doloceno odlo¢nost, obves¢enost in mo¢ ¢loveka, da
se postavi zase, zlasti v kriti¢nih trenutkih Zivljenjskega poteka, ko
postaja ¢edalje bolj samoumevno, da se namesto njega odlocajo dru-
gi. To je lahko izziv tudi za samostojnejSe in samozavestnejse stare
Jjudi, toliko vedji pa za tiste z demenco in drugimi ovirami, Se zlasti
¢e tudi v preteklosti niso imeli veliko priloznosti vpliva na svoje Ziv-
lienje (npr. zaradi nasilja, rev§¢ine, oviranosti, institucionaliziranosti).
Prav zato so emancipatorne prakse, kot so ozavescanje o pravicah,
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metode dodajanja in krepitve modi, institut vnaprej$nje volje, zago-
vornistvo in druge, klju¢nega pomena.

Vprasanja avtonomije, nadzora nad lastnim Zivljenjem in ude-
lezbe pri sprejemanju odlocitev se zaradi pokroviteljskega odnosa
do ljudi z demenco v druzbi in prepri¢anj o njihovih sposobnostih,
za stroko, sorodnike in celo same ljudi z demenco pogosto ne zdijo
relevantna. Nerelevantna pa so neredko tudi v institucionalnem kon-
tekstu, saj institucionalni sistem lazje deluje brez njih. Ohranjanje
avtonomije in nadzora nad Zivljenjem ne ovira zdravstvenega stanja
¢loveka, temvec prepricanja okolice o tem, kdo je sposoben avtono-
mnih odloditev in kdo ne. Tak$na prepricanja lahko vplivajo tudi na
nemotiviranost za iskanje razli¢nih inovativnih moznosti izrazanja
lastne volje za ljudi z demenco (na primer prek zagovornistva, z in-
stitutom vnaprej$nje volje, z metodo skupnega sprejemanja odlocitev,
s prilagojenim sporazumevanjem idr.). Obsezna raziskava v domovih
za stare ljudi v Sloveniji iz leta 2018 je pokazala, da so vkljucene
socialne delavke avtonomijo razumele kot »(ne)sposobnost biti av-
tonomenc, torej v povezavi z zdravstvenim ali kognitivnim stanjem
stanovalca (Mali idr., 2018). Med tistimi, ki avtonomije niso spo-
sobni, so omenile nesamostojno gibljive stanovalce, ki so odvisni od
nege drugih (»nepokreten, ne vem, koliko bi lahko odlocal o sebi,
potrebujejo samo nego, da so nahranjeni, suhi«), stanovalce z demen-
co in stanovalce s kognitivnimi spremembami (»oni tezko povedo
in izrazijo svoje Zelje in imajo Ze s tem manjsi nadzor, pa zaposleni
jim znajo hitro reci: 'Ne to ni dobro za vas'.«). V nasprotju s pristopi,
ki avtonomijo, zlasti z vidika sprejemanja odlocitev in neodvisno-
sti, pogojujejo s funkcionalnimi (fiziénimi in intelektualnimi) spo-
sobnostmi, diagnozo ali kar s starostjo ljudi, emancipatoren pristop
ze v temelju predpostavlja, da je vsak ¢lovek, ne glede na oviranost,
sposoben na nek nacin izraziti svoje mnenje in Zelje. Napore je po-
temtakem treba usmeriti v to, kako prilagoditi na¢ine podpore temu
(nacin sporazumevanja, tehni¢ne prilagoditve), kadar je to potrebno.

Obsezna raziskava praks vkljucevanja ljudi z demenco v na-
értovanje in izvajanje oskrbe med socialnimi delavkami na Irskem
(Donnelly, Begley in O'Brien, 2019) je pokazala $e na nekatere druge
razloge, da uporabniki z demenco niso sodelovali pri odlo¢anju: po-
leg (i) domneve, da niso sposobni odlo¢anja, $e (ii) paternalizem dru-
zinskih ¢lanov, ki niso Zeleli, da sorodnik z demenco sodeluje, (iii) te-
zave pri komuniciranju, (iv) ¢asovne omejitve, (v) ker uporabniki niso
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dobili nobene priloznosti za to ali (vi) je uporabnik odlo¢anje prene-
sel na druge. Na drugi strani so v omenjeni raziskavi socialne delavke
porocale o dobrih izku$njah z multidisciplinarnimi timi in formal-
nimi sestanki za nacrtovanje oskrbe, na katere so bili povabljeni tudi
uporabniki z demenco. Raziskava je pokazala e, da je med dejavniki,
ali bo ¢lovek z demenco dejansko sodeloval ali ne pri odlocitvah,
najmocnejsi vpliv sorodnikov, kar od socialnih delavk pogosto terja,
da zavzamejo zagovornisko drzo, s katero preprecujejo osamitev in
odtujitev ¢loveka iz procesov odlo¢anja o sebi (»... zagovornistvo pri
uporabnikih z demenco je lahko zelo zahtevno, saj njihove druzine
obicajno prevladajo v komunikaciji, a kljub temu poskusam pridobiti
tudi stalis¢a sorodnikov z demenco in jih predstaviti preostalim ¢la-
nom tima«) (prav tam, str. 2995).

4.2 Metode uveljavljanja emancipatorne perspektive pri
odlocanju v praksi

Nadine uveljavljanja emancipatornega pogleda na avtonomnost v
praksi prepoznamo v institutih skupnega odlocanja (angl. shared
decision-making) in odlo¢anja s podporo (angl. supported decision-
making). Kot opisujeta Simmons in Gooding (2017), imata modela
veliko podobnosti in nekaj razlik zlasti v nacinih, kako sta se uveljavila
v praksi. Skupno odlocanje se je razvilo na podrocju zdravstva in se je
kot praksa morda $e najbolj uveljavilo na podroc¢ju dusevnega zdravja,
Ceprav se je ideja razsirila tudi na druga podrocja, kot je oskrba starih
ljudi. Poudarek je na procesih sprejemanja premisljenih odlocitev, ki
zadevajo oskrbo, zdravje, zdravila, postopke, v katerih sodelujejo upo-
rabnik in strokovnjaki.

Ceprav je zelo pomembno, kdo bo na koncu sprejel odlocitev, se
zdi, da je morda Se pomembnejse prav sodelovanje, v katerem stro-
kovnjaki v dialogu z uporabnikom predstavljajo celovite informaci-
je, hkrati pa upostevajo osebne preference in Zelje uporabnika. Ideja
»odloc¢anja s podporo« pa se je razvila na podrocju ¢lovekovih pravic
in iz gibanj, na primer za pravice ljudi z ovirami ali alternativ main-
stream psihiatriji. Temelji na predpostavki, da nih¢e ni popolnoma
avtonomen in da ljudje bolj ali manj ves ¢as sprejemamo odlocitve
s podporo drugih. Ideja poudari pomen medsebojne odvisnosti in
ljudi usmeri v to, da druge podprejo pri sprejemanju odloditev, ne
da bi prevzeli odloc¢anje zanje nase. Pri tem se odlo¢anje s podporo
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za razliko od skupnega odlo¢anja nanasa na odlocitve na vseh pod-
ro¢jih Zivljenja in se torej ne omejuje le na strokovne odlocitve glede
zdravja ali oskrbe.

Osrednje sporocilo obeh metod je, da morajo biti procesi odlo-
¢anja dostopni vsem ljudem. Ni namre¢ upraviceno, da se komurkoli
zaradi fizi¢nih, zdravstvenih ali intelektualnih ovir odreka pravica do
participacije v odlocitvah. Sprejemanje odlocitev s podporo ali skup-
no odloc¢anje vkljucuje tudi podporo pri sprejemanju tveganih odlo-
¢itev. To ne pomeni, da bomo ljudem kar obrnili hrbet pri njihovih
potencialno nevarnih odlo¢itvah. Podpora pomeni zlasti, da pri pre-
sojanjih o tveganih odlocitvah vselej mislimo tudi na dostojanstvo, ki
spremlja sprejemanje tveganj v nasem Zivljenju in osebni razvoj, ki ga
naredimo pri uéenju iz napak (Simmons in Gooding, 2017).

Evalvacijska raziskava Ze uveljavljenih praks odlo¢anja s podpo-
ro v socialnem delu z ljudmi z demenco na Irskem, ki so jo opravili
Donnelly, Begley in O'Brien (2019), je pokazala, da ovire za sode-
lovanje niso bile na strani uporabnika z demenco, temve¢ posledi-
ca pomanjkanja ustrezne podpore, ki so jo ti dobili (nesorazmerje
moci, pomanjkanje informacij in poznavanja procesa odlocanja, niz-
ka pri¢akovanja, ¢asovne omejitve idr.). Med klju¢nimi spodbuje-
valci uspesnega procesa odlocanja s podporo pa rezultati evalvacije
omenjajo: individualno podporo s strani zaupne osebe, zadosten ¢as,
da se lahko procesi odlo¢anja sploh odvijejo, aktivno poslusanje in
prilagojeno sporazumevanje, usposabljanje ljudi za vlogo podporni-
ka idr. (prav tam, 2019).

Eden od osnovnih pogojev avtonomije je, da razumemo, kaj
nam je ¢lovek z demenco Zelel sporo¢iti in seveda obratno, da ¢lovek
z demenco na neki nadin razume, kaj sporoca okolica. Fetherston-
haugh idr. (2016) predstavijo nekaj zgledov odlo¢anja s podporo, ki
so se obnesli na oddelku za ljudi z demenco v domu. Ti obsegajo
pomo¢ pri razumevanju informacij, pomo¢ pri izrazanju in obliko-
vanju odloditve, omogocanje izbire med ve¢ moznostmi ali uporabo
tehnologije. Pri skupnem sprejemanju odlocitev oskrbovalci spomni-
jo ¢loveka z demenco na moznosti, ki jih ima, potem pa odlocitev s
pogajanjem sprejmejo skupaj. Pri tem pomaga ohranjati preprostost,
nedvoumnost in doslednost v izrazanju, dobro poznavanje ¢loveka z
demenco in sposobnost sklepanja kompromisov.

Treba je omeniti vsaj e tri prakticne metode, ki izhajajo iz
emancipatorne perspektive: prvi dve sta metodi vnaprej izrazene
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volje (angl. advance directives) in nacrta na zalogo (angl. advance care
plan), s katerima vnaprej sporo¢imo nase preference in voljo (glede
oskrbe, ravnanja drugih, zdravljenja in drugih pomembnih odlo¢i-
tev), preden sami ne moremo ve¢ sporocati in dajati navodil, tretja
pa je metoda izbranega zdravstvenega pooblas¢éenca (angl. healthcare
decision-making proxies). Omenjene metode naj dopolniva e z ino-
vacijo pri ocenjevanju sposobnosti za odlocanje o sebi, ki je izérpno
opisana v literaturi: ocenjevalni instrument temelji na perspektivi
modi (angl. strength-based assessment), ki pesanje dolocenih sposob-
nosti uravnotezi z oceno sposobnosti in spretnosti, ki jih ¢lovek ima,
in jih umesti v $irSo sliko socialnega in medosebnega zivljenjskega
konteksta posameznika (O’Connor in Purves, 2009).

4.3 Zagovornistvo

Med najucinkovitejsimi praksami krepitve pogodbene mo¢i in vpliva
¢loveka z demenco $tejemo razliéne zagovorniske prakse. Z njimi
lahko dosezemo zazeleni cilj, obenem pa Ze same po sebi vzpostavijo
proces, v katerem se krepijo mo¢ in participativne kompetence ¢love-
ka z demenco. Temeljna vloga zagovorni§tva je zastopanje interesov
ljudi, zagotavljanje polnopravnosti in nadomesc¢anje primanijkljajev
ljudi, katerih mo¢ je v primerjavi z mocjo drugih sibka, prezrta in ne-
enakovredno zastopana (Flaker idr., 2009; Urek idr., 2011). Situacije,
v katerih ljudje z demenco potencialno potrebujejo zagovornika, so
lahko: pomanjkanje vpliva na odlo¢itve, razresevanje dvomov, razjas-
njevanje konkretne Zivljenjske situacije, pridobivanje boljsih storitev,
spremljanje na razli¢ne uradne ustanove, zagotavljanje enakovredne
obravnave, omogocanje vkljucenosti, zas¢ita pred nasiljem in zlora-
bami, posmehom ljudi, uresnicevanje svojih pravic.

Ljudje z demenco so pogosto izpostavljeni nasilju in zlorabam.
Dong, Chen in Simon (2014) so analizirali 28 tudij iz ZDA in dru-
gih drzav, ki so obravnavale zlorabe ljudi z demenco. Navajajo, da
nasilje in zlorabe dozivlja med 5,4 in 62,3 odstotka ljudi z demenco,
ki Zivijo v domacem okolju. Izsledki so pokazali, da je najpogostejsa
oblika zlorab psihologko nasilje (27,9-62,3 odstotka), medtem ko
fizi¢ne zlorabe dozivlja 3,5-23,1 odstotka ljudi z demenco. Primeri
psihologkega nasilja zajemajo vse od neprimernih odzivov, posmeho-
vanja, zaljenja, razvrednotenja, do grozenj. Ljudje z demenco so po-
gosto zrtve ekonomskega izkori§¢anja s strani prodajalcev na domu,
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ki jih z manipulacijo pripravijo do nakupa nepotrebnih predmetov.
V magistrski raziskavi o potencialih zagovorni$tva pravic ljudi z de-
menco Mulec (2020) opise zgodbo, na katero je naletela, ko je o tej
temi govorila z razli¢nimi sogovorniki. Gospa z demenco, ki je Zivela
na vasi in ni imela sorodnikov, je bila Zrtev nasilja. Bila je prisiljena v
prepis lastnistva nepremicnine in ostalega premozenja povzrociteljici
nasilja, ki je gospe tudi omejevala gibanje. Interes za »skrb« za gospo
je bil v pridobitvi denarne podpore za oskrbo.

V tem primeru je bilo prisotnih ve¢ vrst nasilja: fizicno nasilje,
prepoved gibanja in samostojnega opravljanja vseh ¢lovekovih po-
treb, zanemarjanje z odrekanjem hrane, vode in zdravil, groznje s
smrtjo, razvrednotenje in prizadejanje hudih psihologkih travm, po-
sledice katerih so se kazale vse do njene smrti (Mulec, 2020, str. 69).
Med opisi lai¢nega zagovorni$tva in podpore pri odlo¢anju izsto-
pa primer oskrbovalke na domu, ki je podprla gospo z demenco pri
njeni odlocitvi, da odda nepremi¢nino v najem, Ceprav je sorodnica
temu nasprotovala. Pomagala ji je poiskati vse potrebne informacije
in ji predstavila mozne posledice odlo¢itve. Enako je storila v dru-
gem primeru, ki se je nanasal na prosnjo krajevne skupnosti o dosto-
pu dela zemljis¢a za namen gradnje lokalne ceste. Gospa z demenco
ni razumela dopisa, niti ni vedela, za katero zemljisce gre ali kaksne
so lahko posledice odlocitve, zato ji ga je oskrbovalka na domu po-
magala raztolmaciti, obenem pa ji je priblizala vedenje o tem, kaj ji
bo dolo¢ena odlo¢itev prinesla (prav tam, str. 74).

Zagovorniske prakse na podro¢ju demence ne vkljucujejo ljudi z
demenco in njihovih sorodnikov le kot »prejemnikov zagovornistvac,
ampak tudi kot aktivne drzavljane, ki zagovornistvo izvajajo sami.
Kanadska studija Seetharamana in Chaudhuryja (2020), v kateri sta
zajela tri poglobljene primere ljudi z demenco v aktivni vlogi za-
govornika, je temeljila na drzavljanski perspektivi (angl. cizizenship
perspective). Raziskovalca je zanimalo, kako so se sogovorniki pozi-
cionirali kot druzbeni drzavljani (angl. social citizens). Zagovornistvo
jim je (i) dalo obcutek smisla; (ii) z njim so izrazali solidarnost s §irso
skupnostjo ljudi, ki Zivijo z demenco; (iii) omogo¢ilo boj proti stig-
matizaciji in diskriminaciji ljudi z demenco; in (iv) jim omogo¢ilo
osebni razvoj.

Drzavljanski pristop omogoca vkljucevanje ljudi z demenco v ra-
zvoj politik in praks, ki so nujno potrebne za oblikovanje demenci pri-
jaznih skupnosti. Sogovorniki so tako sodelovali v razli¢nih pobudah
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za ozavesCanje, odpravljanje stigme in izobrazevalnih aktivnostih,
kot tudi v odborih za raziskave, strategije, programe in politike na
podroc¢ju demence. Sodelovali so tudi z akademiki, kot so razisko-
valci in bili prakti¢ni mentorji $tudentom. Med ovirami za sodelo-
vanje so sogovorniki omenili (i) tezave zaradi simptomov demence;
(ii) stigmo zaradi napacnih stalis¢, kot je kognitivno utemeljeno poj-
movanje »kompetencs; (iii) ali pa se z njimi niso ustrezno posvetovali
o vpra$anjih, ki jih neposredno zadevajo. Vrstnisko podporo so do-
zivljali kot vir mo¢i in neke vrste predah pred neustreznim odnosom
okolice in pripombami na njihov racun (prav tam, str. 5).

Med oblikami kolektivnega zagovornistva, ki jih belezimo pri
nas, gre omeniti projekt lai¢nega zagovornistva neformalno zdruze-
nih sorodnikov ljudi z demenco v enem izmed domov v Sloveniji, ki
je po 16 letih delovanja leta 2016 prerasel v drustvo RESje — prosto-
voljstvo na podrocju demence. Sorodnike je zdruzilo skupno opaza-
nje neznosnih razmer na varovanem oddelku, ki so jih zaznamovali
pomanjkanje osebja, njihova pomanjkljiva izobrazba, zanemarjanje
in pomanjkljiva higiena stanovalcev, slabo ravnanje z njimi pri vsako-
dnevni negi, ki je mejilo na zlorabe, in drugo (Cajnko, 2011).

Njihova prizadevanja so se iz neposrednega reSevanja razmer
na oddelku razsirila na zavzemanje za boljsi polozaj ljudi z demen-
co, zlasti za zvi$anje standardov bivanja in aktivnega Zivljenja ljudi
z demenco v institucijah in zunaj njih, za gradnjo manjsih in bolj
prilagojenih namestitev, za bolj$o usposobljenost kadra, organizacijo
prostovoljnega dela in drugo. Drustvo je sicer leta 2023 prenehalo
obstajati, a so ohranili informativno spletno stran in moznost tele-

fonskega posveta (Drustvo RESje b.d.).

4.4 Profesionalno zagovornistvo na varovanih oddelkih
domov

Na varovanih oddelkih domov je ljudem odvzeta svoboda gibanja, ki
je clovekova ustavna pravica, na temelju njihove pravice do pomoci
in podpore. V teh primerih samo lai¢no zagovornistvo ne zadosca.
Zato se je v svetu uveljavil profesionalen profil neodvisnega zago-
vornika, ki mu drzava podeli mandat za zas¢ito pravic ljudi, ki jim
je bila odvzeta svoboda gibanja. Kot profesionalno obliko zagovor-
ni$tva v Sloveniji lahko navedemo institut zastopnika pravic oseb na
podro¢ju dusevnega zdravja po Zakonu o dusevnem zdravju (2008),
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ki deluje na varovanih oddelkih psihiatri¢nih bolni$nic in socialnih
zavodov, med katere spadajo tudi domovi.

Mandat uporabnika je osrednjo vodilo dela zagovornika, vendar
tega ne moremo zagotoviti v vseh okolis¢inah. Ena od klju¢nih me-
tod pri zastopanju pravic ljudi z demenco na varovanih oddelkih je
prav t. i. zagovornistvo »brez navodil« (angl. non-instructed advocacy).
Izziv pri zagovornistvu ljudi z demenco je, da pri taksnem zagovor-
nistvu pogosto ni jasnih navodil, saj ¢lovek z demenco zagovorniku
morda ne more jasno in nedvoumno sporo¢iti, kaksne so njegove Ze-
lje glede zastopanja. Klju¢na znacilnost zagovorni$tva »brez navodil«
je zato nuja, da zagovornik nameni ve¢ ¢asa spoznavanju cloveka in
oblikovanju odnosa z njim. Tako si lahko ustvari predstavo o tem,
kako Zivi, kaj ima rad in ¢esa ne mara, pa tudi kako najlazje komuni-
cira. Zdi se, da na$ zakonodajalec ni predvidel, da nekateri ljudje ne
morejo dati privolitve in tudi ne navodil zastopnikom, kaj Zelijo od
njega. Zakon namre¢ predvideva, da lahko zastopnik za¢ne zastopati
izklju¢no na klic ¢loveka, ki zastopniku podeli mandat za zastopanje,
dokumentiran v obliki podpisanega dogovora o zastopanju. Tako je
iz pravice do zastopnika Ze v izhodi$¢u izvzel veliko ljudi, ki Zivijo na
varovanih oddelkih ali oddelkih pod posebnim nadzorom. Njihova
sposobnost za odzivanje na razmere, za dajanje privolitve na podlagi
dovolj informacij in za razumevanje vloge zastopnika je lahko zaca-
sno ali trajneje bistveno zmanjsana.

Podatkov o primerih zastopanja na varovanih oddelkih domov
imamo malo (in jih je v primerjavi s psihiatri¢no bolni$nico in po-
sebnim socialnovarstvenim zavodom tudi dejansko zelo malo). Pas
(2018) je v magistrski raziskavi o zastopanju ljudi z demenco na va-
rovanih oddelkih navedla nekaj primerov zastopanja na varovanem
oddelku doma, kot je primer stanovalke, ki si je Zelela premestitve v
drug dom, kar ji je ob pomo¢i zastopnika uspelo uresniciti. V drugem
primeru je zastopnica pomagala gospe z demenco, ki se ji je izboljsa-
lo zdravstveno stanje, preseliti se iz varovanega na obicajni oddelek.
V nekaj primerih so osebju posredovali Zelje stanovalcev z demenco
ali pomagali resiti kak zaplet. Zastopniki pravic oseb na podrocju
dusevnega zdravja so raziskovalki omenili, da so pri obiskih zaznavali
ve¢ krsitev pravic, Ceprav je do njih priglo le malo pobud za zastopa-
nje. Med krsitvami so omenili, da se je ljudem z demenco odrekala
lastna volja, njihove Zelje pa se je spregledovalo (denimo stanovalec,
ki je zelel gledati televizijo, pa je moral k telovadbi, ali stanovalka, ki
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je zelela imeti oble¢eno majico druge barve, kot so ji jo nadeli ipd.);
problemati¢na je bila uporaba pasov za pomoc¢ pri sedenju, s katerimi
so stanovalce »fiksirali« na vozicek, na katerem so lahko sedeli tudi
ves dan, saj uporaba ni bila evidentirana ali ¢asovno omejena. Opaza-
li so tudi krsitev osebnega dostojanstva, saj so standardi glede zaseb-
nosti na varovanem oddelku pogosto nizji kot drugod (preoblacenje
in intimna nega pred drugimi sostanovalci v sobi idr.). Ministrstvo
za delo, druzino, socialne zadeve in enake mozZnosti se z zastopanjem
v domovih $e ni sistemati¢no spoprijelo.

Pobude za presojanje krsitev pravic starih ljudi v domadi in in-
stitucionalni oskrbi obravnava tudi Varuh ¢lovekovih pravic RS. V
okviru drzavnega preventivnega mehanizma na podlagi Zakona o
ratifikaciji Opcijskega protokola h Konvenciji Zdruzenih narodov
proti mucenju in drugim krutim, ne¢loveskim ali ponizevalnim ka-
znim ali ravnanju (2006) vsako leto obisce nekaj domov za stare ljudi
in preveri bivalne razmere in ravnanje s stanovalci, zlasti na varova-
nih oddelkih. Med klju¢nimi tezavami, ki jih opazajo, so: pomanjka-
nje izhodov na zrak, prenatrpanost varovanih oddelkov (zlasti je to
perece v socialnovarstvenih zavodih), ki povzro¢a konfliktne situaci-
je, spore in nasilje, premalo osebja, nepravilnosti pri uvedbi posebnih
varovalnih ukrepov, kot sta telesno oviranje s pasovi in omejitev giba-
nja znotraj enega prostora, in drugo (Selih in Kalcina, 2017).

5 Se enkrat se ozrimo k antropologiji

Leta 2019 se je v Kebenhavnu okoli 40 poklicnih antropologov in
Studentov antropologije z vsega sveta zbralo na delavnici Umetno-
sti skrbi, umetnosti spoznavanja: demenca in prakse znanja,* da bi
premislili o novih nacinih razmisljanja o alternativnih imaginarijih,
diskurzih in praksah, povezanih z demenco. Ni nakljuéje, da je bila
ena od glavnih govornic Taylor, ki je pred leti (Taylor, 2008) objavila
avto-etnografijo o skrbi za svojo mamo z demenco. Prispevek odsti-
ra pomembna vprasanja komuniciranja s ¢lovekom z demenco in
odraza tudi pasti, v katere pogosto zaidejo oskrbovalci v ustanovah,

3 Naslov se v izvirniku glasi The Arts of Caring, Arts of Knowing: Dementia and
Knowledge Practices; dostopno na: https://eventsignup.ku.dk/vital-dementiacon-
ference (17. 5. 2021). Delavnica je bila organizirana v okviru druge konferen¢ne
delavnice ERC projekta VITAL: The Vitality of Disease — Quality of Life in the
Making, dostopno na: https://vital.ku.dk (23.5.2021).
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ko komunicirajo z ljudmi, ki se ne zmorejo ve¢ besedno izrazati.
Opazila je, da se tedaj, ko je ¢lovek z demenco pripovedno konstru-
iran kot mrtev, glavna drama ne osredoto¢i nanj, temve¢ na trpljenje
sorodnika, skrbnika oz. oskrbovalca, ki tako postane dejanska Zrtev.
Taksna naj bi bila protislovna sporo¢ila zdravnikov sorodnikom, ko
so jim poskusali pojasniti, da njithova mama ni povsem mrtva oz. da
$e ni mrtva, vendar tudi ne Ziva. Prepricana je, da tako oblikovane
sodbe vplivajo na prakso oskrbe tako formalnih oskrbovalcev kot
sorodnikov.

Tako kot $tevilni medicinski antropologi tudi Taylor taksne
sodbe pripisuje ozko zasnovanemu biomedicinskemu razumevanju
demence, ki temelji na predpostavki o racionalisticnem in indivi-
dualisticnem razumevanju jaza, ta pa naj bi vplival na prakse skrbi.
Taylor so lastne izkusnje prepricale, da lahko ljudje, ki ne zmorejo veé
koherentno govoriti, $e vedno sodelujejo v dejavnostih, kot so hoja,
ples, petje, v dejavnostih, »ki temeljijo na uteleSenem proceduralnem
spominu, ki v nasprotju s propozicijskim spominom* pomaga ve-
deti, kako kaj narediti (Taylor, 2008, str. 328). Zato meni, da ni na
mestu vprasanje, ali vas mama (¢lovek z demenco) prepozna, temve¢
vpra$anje, ali mi prepoznamo njo. Kot oskrbovalci ljudi z demenco bi
morali iskati druga¢ne nacine razumevanja njihovega individualnega
jaza — ne le kot nosilci njihovega sebstva, ampak skusati razume-
ti, kako je njegovo ali njeno sebstvo porazdeljeno oz. vzdrzevano v
podpornem okolju doma ali v ustanovah. Taylor se je zavedala, da je
mama v kognitivnem pomenu ne prepozna ve¢ kot héere, vendar ji je
vsak njen obisk potrdil, da je je bila mati vedno vesela, da je uzivala v
njunih skupnih sprehodih, mimiki obraza, dotikih in smehu. Mati je
bila sposobna $ir§e komunikacije od besednega govora in je uzivala,
ko je bila z njo.

Alternativne oblike in pristopi k praksam oskrbe ljudi z demen-
co so torej povezani z zamisljanjem raznoterih nacinov skupnega
bivanja, kako povezati telesa-nas v podpornih okoljih, ne da bi se
morali spominjati »dejstev«. Med njimi so npr. ustvarjalni partici-
pativni programi za ljudi z demenco, kot sta TimeSlips (Basting,
2013) ali pa Alzheimer’s Poetry Project (Swinnen in de Medeiros,
2018), v katerih moderatorji spodbujajo domisljijo ljudi z demenco,
ne da bi popravljali njihovo izrazanje. Taksni programi na oddelkih

4 S propozicijskim spominom vemo, kaj nekaj pomeni (Taylor, 2008).
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za ljudi z demenco v domovih za stare ne zagotavljajo le okolij brez
napak. Povezejo jih v sodelovalno igro pogovornih improvizacij, s
¢imer potrjujejo njihovo tvornost celo kot jezikovnih akterjev, ki so
kljub govornim tezavam in omejitvam sposobni izraziti ali izreci
»zelo raznoliko razumevanja tega, kaj pomeni vzpostavitev odnosov
v mnogovrstnih skupinah« (Swinnen in de Medeiros, 2018, str. 9).
Taksni procesi skupinskega delovanja navsezadnje presegajo demen-
co kot pripisano enotno identiteto, saj so se ob pomo¢i ustvarjalnih
participativnih programov sposobni izrazati in se pogajati o raznoli-
kih ob¢utkih pripadnosti.

Triletna etnografska raziskava Robbins (2019) v dnevnem centru
za Alzheimerjevo bolezen v Poznanu na Poljskem je potrdila nekoli-
ko paradoksalno ugotovitev, da lahko prakse kolektivnega spominja-
nja okrepijo sorodno povezanost (angl. relatedness) in celo ohranijo
(druzbeno) osebnost ¢loveka z demenco. Robbins se je v raziskavi na
podlagi koncepta sorodne povezanosti osredotocila bolj na procese
oblikovanja, vzdrzevanja in transformacije ljudi z demenco, kot pa
na prisotnost ali odsotnost osebe pri posamezniku z demenco. S tem
je opazovanje preusmerila od obi¢ajnega spektra razumevanj ljudi
z demenco kot neoseb, druzbeno mrtvih ali tak$nih z izgubljenim
jazom, k njihovi sorodni povezanosti — uteleseni druzbenosti — prek
kolektivnih praks spominjanja skupne ali deljene nacionalne pre-
teklosti. V' etnografski raziskavi je Robbins belezila svoja opazanja
vsakodnevnih dejavnosti okoli 20 ljudi z zacetno in srednjo stopnjo
Alzheimerjeve demence, ki so obiskovali center.

Osebje centra (terapevti in oskrbovalci) je v svojo vsakodnevno
oskrbo vkljucilo dejavnosti iz programov evropskega gibanja oskr-
be, osredotocene na osebo (European Reminiscence Network), pri
Cemer je z uporabniki izvajalo vaje obujanja dolocenih dogodkov in
praks iz njihove skupne nacionalne preteklosti in ne iz njihovih po-
samicnih osebnih biografij. Raziskava je pokazala, da so uporabniki v
pogovoru, ki se je nanasal na nekdanje politicne voditelje, $portnike,
glasbenike, ipd., in telesnih dejavnostih, s katerimi so se ukvarjali
v mladosti (npr. odbojki z balonom), dejavno sodelovali v uteleseni
druzbenosti, ki je temeljila na njihovi skupni preteklosti. Robbins
(2019, str. 13) meni, da lahko v kontekstih na osebo osredotocene
oskrbe prav zasuk osredotocenosti na druzbenopoliti¢ne vidike oseb-
nosti preseze individualisti¢ne perspektive, ki ljudem z demenco pra-
viloma izbrisejo osebnost.
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Zaklju¢imo z razmisljanjem Kaa (2020), da lahko antropologi
igrajo klju¢no vlogo pri dekonstrukeiji negativnih ali zmotnih pred-
stav o demenci, tako da prevedejo izkus$nje ljudi z demenco in nji-
hovih oskrbovalcev ter motivirajo izvajalce biomedicine, da ustrezno
opredelijo le nekatere vidike demence kot patoloske, obenem pa vpe-
ljejo taksne pristope obravnave, ki poudarjajo »vzajemnost in emskost
skrbi« (Kao 2020, str. 5).° Eden taksnih pristopov je prav gotovo na-
rativna medicina (Charon idr., 2017), ki se prepleta z antropologkim
pristopom obravnave demence, saj zagovarja relacijsko perspektivo
tudi v bolj individualisti¢nih kulturah Zahoda. Ta pristop vidi ljudi z
demenco kot avtorje svojih Zivljenjskih naracij, kot biografsko dejavne

ljudi, ki »$e vedno pripovedujejo svoj svet« (Randall, 2009, str. 323).

6 Sklep: k druzbenemuy, relacijskemu in
skupnostnemu modelu udelezbe ljudi zdemenco

V poglavju sva Zeleli pokazati, da je potrebno razumevanje pojmov
kot so demenca, avtonomija, sodelovanje, udelezba in odlo¢anje od-
lo¢no izvzeti iz univerzalnega diskurza, v katerega se praviloma uja-
me strokovna praksa. Zeleli sva izpostaviti, da ljudje ne sprejemamo
odloditev izolirano, temve¢ v druzbenem, kulturnem in medosebnem
kontekstu. Ceprav je v najinem poglavju avtonomija cenjena vredno-
ta in temeljna pravica ljudi z demenco, pa je nujno poudariti, da jo
lahko razumemo tudi onkraj ozko pojmovane individualisti¢ne oko-
lis¢ine oz. ideala, ki ima celo v zahodnih druzbah razli¢no tezo v Ziv-
lienju ljudi (O'Connor in Purves, 2009), in jo umestimo v kontekst
odnosnosti avtonomij.

Ne le sprejemanje odlocitev, vsakr$no delovanje ljudi z demen-
co se presoja z merili individualisti¢ne in hiperkognitivne druzbe, v
kateri Zivimo, zato je na$ odnos do ljudi z demenco neznosno po-
kroviteljski in globoko izklju¢evalen. Implicitna povezava med ko-
gnicijo in individualizmom, ki lezi za konvencionalnim dojemanjem
avtonomije (Smith, 2009), ki ga imamo za samoumevnega, izbrise
druzbeni obstoj velike skupine drzavljanov z demenco.

5  V antropologiji se emskost nanasa na perspektivo opazovanca (npr. ¢loveka z de-
menco ali njegovega sorodnika), etskost pa perspektivo opazovalca (npr. razisko-
valca, ali pa kogarkoli, ki je v stiku ali deluje z osebo z demenco — npr. zdravstveno
osebje ali pa formalnega oskrbovalca).
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Prispevek pricujocega poglavia k teoriji in praksi socialnega
dela z ljudmi z demenco je v prvi vrsti v sporocilu o pomembnos-
ti zavedanja svojih lastnih pozicij in vrednostnega sistema, ko skle-
pamo o potrebah drugega, v nasem primeru ¢loveka z demenco, o
njegovi avtonomiji, neodvisnosti, sposobnosti ali nacinu odloc¢anja.
»Biti odvisen in nesposoben samostojnega sprejemanja odlo¢itev« je
opis, ki ¢loveka z demenco praviloma postavi v podrejeni polozaj.
Raziskovati moramo torej onkraj utrjenih dihotomij, kot so odvi-
snost/nesposobnost, avtonomija/skrbnistvo, kognitivni upad/nespo-
sobnost, in druge, in se bolj osredoto¢iti na pokrajine moznih praks
soodvisnosti in odlo¢anja v dinami¢nem prepletu medosebnega in
druzbenega konteksta (O'Connor in Purves, 2009).

V poglavju se ukvarjava s konkretnimi predlogi in zgledi praks
krepitve mo¢i in skupnih, pa tudi skupnostnih oblik udelezbe ljudi
z demenco. Ne Zeliva zmanjsati pomena kognitivnih sprememb in
njihovega vpliva na nase sposobnosti, a z dogmatskim vztrajanjem
samo na teh izhodiscih in izkljucujocih se dihotomijah, izgubljamo
veliko priloznosti ostati skupaj z ljudmi z demenco. Ljudje si Zelimo
avtonomije, a nenehno i§¢emo tudi podporo — gre za kontinuum in
ne nasprotje, ki se izklju¢uje — in ni¢ drugace ni pri ljudeh z demenco.
Koristno vprasanje torej ni, ali je ¢lovek z demenco necesa sposoben
ali ne, ampak kako se lahko najbolje vkljuci v odlo¢anje in kaj za to
potrebuje.

Osrednja ideja (in prispevek) poglavja je priblizati emancipa-
torno perspektivo v razumevanju avtonomije in procesov odlo¢anja
v kontekstu ljudi z demenco, ki vkljucuje tudi relacijske, medosebne
in druzbene razseznosti emancipatornega odlocanja, ter predstaviti
nekaj prakti¢nih zgledov in uspesnih zgodb tovrstnega uresniceva-
nja, kamor lahko pristejemo skupno odlo¢anje, odlo¢anje s podporo,
nacrt na zalogo, vnaprejsnjo voljo, zdravstvenega pooblas¢enca, raz-
nolike zagovorniske prakse pa tudi prakse kolektivnega spominjanja
in utele$ene druzbenosti.

Vsem tem praksam je skupno razumevanje ¢loveka z demen-
co kot tvorne in dejavne osebnosti, ki lahko kljub pesanju nekate-
rih kognitivnih sposobnosti, vstopa v odnose z drugimi, izrazi svoje
zelje in voljo, in pri tem potrebuje razli¢en obseg in vrste podpor.
Dragocena so pricevanja ljudi z demenco, ki so vrstniski zagovorniki
ali pa so celo dejavni v politikah. Posvetovanje z njimi in njihovimi
sorodniki o oblikovanju politik in programov na podro¢ju demence
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ne prispeva le k njihovi vsebinski izboljsavi, temve¢ tudi zastopanosti
ljudi z demenco kot drzavljanov in drzavljank na druzbenopoliti¢-
ni ravni. Navsezadnje sva v tem poglavju skusali dekonstruirati naj-
bolj obi¢ajne zmotne predstave o zmoznostih in sposobnostih ljudi
z demenco, in vpeljati takSen pogled na ljudi z demenco, ki zavraca
dobronamerne zas¢itniske in pokroviteljske obravnave in razumeva-
nja, ki praviloma izkljucujejo njihovo tvornost.
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