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Socialno delo v interdisciplinarnih raziskavah
Primer raziskovanja socialnih razseznosti demence

Raziskovanje socialnih razseznostidemence imav mednarodnem kontekstu vec kot tridesetletno
tradicijo, v Sloveniji pa se s tem ne ukvarjamo $e niti dve desetletji. Kljub temu ze od zacetka sle-
dimo raziskovalnim trendom, saj v raziskovanje vnasamo uporabnisko perspektivo, ki je osrednje
konceptualno vodilo socialnega dela. V zadnjih stirih letih smo raziskovanje demence usmerili v
interdisciplinarno raziskovanje. V ¢lanku so prikazani namen in cilji treh interdisciplinarnih razi-
skav in njihovi rezultati. V raziskavah smo znanje socialnega dela dopolnjevali z razlicnimi vedami
iz tehnike, humanistike in druzboslovja. Po eni strani smo znanje in koncepte socialnega dela z
liudmi z demenco v teh raziskavah preverjali in dopolnjevali, po drugi strani pa smo z zagovorni-
$kim odnosom do ljudi z demenco v njih vzdrzevali uporabnisko perspektivo in njeno uporabo
preizkus$alivsodelujocih znanostih. Pokazalo se je, daje interdisciplinarno raziskovanje demence
podrocje novega znanja za ravnanje z ljudmi z demenco in zanje.
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Social work in interdisciplinary research - The case of researching social
dimensions of dementia

Researching the social dimensions of dementia has had an international tradition of over thirty
years, but has been present in Slovenia only in recent two decades. Nevertheless, we have been
following research trends from the very beginning, since we are introducing a user perspective
into research, which is the central conceptual guide of social work. Forthe past four years, we have
focused our research on dementia in interdisciplinary projects. The purpose and objectives of
the three interdisciplinary research studies and their results are outlined in the paper. We supple-
mented social work knowledge with various sciences, i.e. the technical sciences, humanities and
social sciences. On the one hand, the knowledge and concepts of social work with people with
dementia in these studies were tested and supplemented, but on the other hand, we maintained
a users’ perspective with the advocacy attitude towards people with dementia and tested its use
in the participating sciences. Interdisciplinary research into dementia has proven to be an area of
new knowledge for dealing with, and for, people with dementia.
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Uvod

Demenca je pojav sodobne starajocCe se druzbe, ki postaja vse bolj razsirjen in
neizogiben. Je bolezen, ki prizadene ¢loveka in vse njegove bliZnje. Posledice
demence zelo vplivajo na vsakdanje Zivljenje ljudi in njihove medsebojen
odnose. Zaradi potrebe po pomoci drugih in predvsem nepoznavanja bolezni
so ljudje z demenco v Sloveniji zelo stigmatizirani. Stigmo obcutijo tudi nji-
hovi sorodniki, ki prav tako ne dobijo dovolj podpore in pomoci, da bi lahko
skrbeli za sorodnike v domacem okolju, zato ljudje z demenco pogosto Zivijo
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v domovih za stare ljudi. V Sloveniji je najpogostejSa oblika oskrbe za ljudi v
napredujoci fazi bolezni institucionalna oskrba (Mali in KejZar, 2017).

V Sloveniji nimamo registra ljudi z demenco. Prevalenca demence (izra-
Cunana ocena na podlagi epidemioloskih podatkov sosednjih drzav) za leto
2010 je bila ocenjena na 30.000 ljudi z demenco (Ministrstvo za zdravije,
domovih starejSih obcanov, preostali pa v domacem okolju. Ker se bolezen
pojavlja ve¢inoma pri starejsSih od 65 let, bo se trend povecevanja te bolezni
skladal s povelevanjem deleza starejsSih. Ta danes Ze dosega 20 % celotne
populacije v Slovenij, do 2030 pa bo takSnih ljudi Ze 30 %.

Pojav demence je vzadnjem desetletju predmet Stevilnih razprav, razisko-
vanja, razvijanja novih pristopov in nacinov dela z ljudmi z demenco v razlicnih
znanostih in strokah (Whitehouse in George, 2008). Vsaka od znanosti razvija
svoj pogled na demenco. Med teoretskimi modeli razumevanja demence so
najbolj prepoznani: biomedicinski, psiholoski in socioloski. Cantley (2001)
dodaja Se filozofsko-duhovno perspektivo, Mali, Mesl in Rihter (2011) pa
socialnodelovni model razumevanja demence.

Za spremembe na podrocju razumevanja demence in ravnanj z ljudmi z
demenco niso dovolj le parcialna znanja in izku$nje znanosti in strok. Nave-
deni modeli vsebujejo izjemno natanc¢no in strnjeno znanje posamezne vede
o tem, kaj je demenca. Pri utemeljevanju svojega znanja se po navadi kriti¢no
ozirajo na ugotovitve predhodnih odkritij drugih modelov in razumevanja
demence. Tako je biomedicinski model, ki ga lahko oznacimo za najstarejse-
ga na seznamu predstavljenih modelov, najpogostejsa tarca kritik in ostrega
nasprotovanja psiholoSkega in socioloskega modela®.

Kritike modelov, diferenciacija znanja o demenci, razhajanja in medse-
bojna izkljuCevanja znanja v razli¢nih vedah so lahko nenamerne posledice
interdisiciplinarnosti, ki pa ljudem z demenco ne koristijo. Za spremembe na
podroc¢ju razumevanja demence in ravnanj z ljudmi z demenco niso dovolj
le parcialna znanja in izku$nje znanosti in strok (Mali, Mesl in Rihter, 2011,
str. 37). Moja teza je, da za ucinkovitejSe in ustreznejSe ravnanje z ljudmi z
demenco potrebujemo spoznanja vseh navedenih modelov, torej uravnotezen
odnos in predvsem prepoznavanje enakovrednosti znanja razlicnih znanosti.
Ne nazadnje lahko prav z interdisciplinarnim pristopom in znanjem ucinkovito
zadovoljimo razlicne potrebe ljudi z demenco (Mali, 2018).

V prispevku predstavim izkusnje, ki smo jih na Fakulteti za socialno delo
na podrocju demence pridobivali v interdisciplinarnih projektih v obdobju
zadnjih Stirih let. Pri tem so nas vodile usmeritve socialnega dela, ki temeljijo
na odkrivanju potreb ljudi z demenco, da bi oblike pomoci za ljudi z demenco
in Zivljenje sorodnikov z njimi prilagodili njihovim potrebam, Zeljam in ciljem
(Moore in Jones 2012).

Za zagotavljanje kakovostnega Zivljenja ljudi z demenco poznamo sodob-
ne pristope oskrbe, ki poudarjajo, da je ljudem z demenco treba omogociti
Cim daljSe in kakovostnejSe Zivljenje v domacem okolju (Alzheimer Europe,
1

V modelih, ki so jih razvile druge, predvsem druzboslovne znanosti, zasledimo pogoste
kritike biomedicinskega modela (gl. Mali, Mesl in Rihter, 2011; Lynch, 2014)



2015). K temu lahko pripomore tudi sodobna informacijsko-komunikacijska
tehnologija, Se posebej z nadomeSc¢anjem oslabljenih kognitivnih funkcij
(Telban in Milavec Kapun, 2013). Ljudje z demenco pogosto tezko Zivijo v
domacem okolju in so prisiljeni poiskati oskrbo v instituciji, vendar pa lahko
prav tehnoloska podpora in druge senzorske resitve lajSajo oskrbo, jo dopol-
njujejo, cloveku z demenco pomagajo ohranjati neodvisnost in samostojnost
ter blaZijo demenci pridruZene tezave.

Za tiste ljudi z demenco, ki zivijo v domovih za stare ljudi, je prav tako
treba zagotavljati taksSno oskrbo, ki omogoca veliko kakovost Zivljenja. So-
dobne smernice oskrbe v institucijah predlagajo celostno oskrbo (Mali in
Kejzar, 2017) in uvajanje inovativnih oblik oskrbe (Mali, Flaker, Urek in Ra-
faeli¢, 2018). Inovativne oblike oskrbe lahko zagotavljamo tudi s sinhrono
uporabo konceptov socialnega dela in umetniske dejavnosti, s katerimi tudi
v institucionalnem okolju lahko razvijamo razli¢ne nacine za medsebojno
sozitje stanovalcev z demenco in brez nje, njihovih sorodnikov in zaposlenih.

Stevilne definicije demenco prikazujejo kot izgubljanje, upadanje, slab-
Sanje, propadanje (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007), zato so ravnanja pred-
stavnikov socialnega omreZja ljudi z demenco usmerjena v zavarovanje
pred razlicnimi tveganji ali celo preprecevanje tveganj. Prav to pa ljudem
jemlje svobodo, avtonomno odlocanje o svojem Zivljenju in dostojanstvo. Da
bi ljudem z demenco omogocili kakovostno Zivljenje, jim lahko zagotovimo
okolje, v katerem se bodo varno in svobodno gibali, doZivljali razli¢ne Cutne
zaznave, s katerimi bodo ohranjali obstojece zmoZnosti in sposobnosti za
samostojno Zivljenje.

V svetu obstaja tradicija raziskovanja socialnih razseznosti demence, v
Sloveniji pa je to podrocje raziskovanja Se na zacetku. V prispevku prikazem,
kako smo dolocene faze raziskovanja socialnih dimenzij demence obsli in
stopili na pot interdisciplinarnega raziskovanja, v katerem ima socialno delo
posebno mesto.

V prispevku Zelim prikazati, kako je teoretske koncepte socialnega dela z
ljludmi z demenco moZno povezati z znanjem tehnoloskih, humanisti¢nih in
druzboslovnih ved, in sicer z usmeritvami na treh podro¢jih: (1) z vnosom
informacijsko-komunikacijske tehnologije v Zivljenje ljudi z demenco, (2) z
ustvarjanjem inovativnih reSitev za sozitje stanovalcev v domovih in (3) z
ustvarjanjem razmer za svobodno gibanje ljudi z demenco. Poleg znanstve-
nega povezovanja smo v predstavljenih projektih skrbeli za prenos znanja v
prakso in tako prikazali poti za implementacijo teoretskega znanja v prakticno
delovanje strokovnjakov. Moja teza je, da je interdisciplinarno povezovanje
znanja priloZnost za razvoj u¢inkovitih odzivov na potrebe ljudi z demenco.

Raziskovanje socialnih razseznosti demence: mednarodni
in zgodovinski kontekst
Preucevanje socialnih vidikov demence v mednarodni literaturi preucujejo
od osemdesetih let 20. stoletja. Zasledimo vsebinsko in metodolosko razli¢ne
raziskave, v katerih so se raziskovalci odzivali na pozive aktualne socialne
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politike, kakor tudi ekonomska in socialna vprasanja, ki so jih v zvezi z de-
menco spodbujale obstojece vladajoCe strukture. V ospredju niso bila vpra-
Sanja socialnih znanosti in strok, temvec vladajocih politik. To je v primerjavi
z dana$njimi razmerami zanimivo izhodiSc¢e, saj demenca Ze dolgo ne zbuja
veC pozornosti vladajocCih politi¢nih struktur. Umik politike je omogocil vstop
strokovnih tem v raziskovanje, ki se dandanes ukvarjajo z najmanj dvema po-
drocCjima, in sicer: (1) z uporabnisko perspektivo in (2) raziskovanjem prezrtih
tem, predvsem pojavom demence v druZbeno marginalizirnih skupinah. V
nadaljevanju predstavljam kronoloski pregled raziskovanja, s poudarkom na
vsebinskih in tematskih sklopih raziskovanja.

V osemdesetih letih 20. stoletja so prve raziskave odkrivale znacilnosti ne-
formalne oskrbe, zlasti posledice stresa in izgorelosti, razlicnih obremenitev
zaradi oskrbe med spoloma, dostopa do informacij in obsojece pomoci (Innes,
20009, str. 104). V srediScu raziskovanja so bili druZinski oskrbovalci, sprva
negativni in v devetdesetih letih tudi pozitivni vidiki oskrbe, ki jo zagotavljajo
za ljudi z demenco, zelo malo pa so se raziskovalci usmerjali na ugotavljanje
njihovih konkretnih izkusenj z ljudmi z demenco. Ljudje z demenco sploh
niso bili predmet preucevanja, zato v zaCetnih raziskavah ne izvemo veliko o
kakovosti neformalne oskrbe.

Drugi val raziskovanja prav tako ne vkljucuje ljudi z demenco, temvec se
usmeri v izkusnje formalnih oskrbovalcev. Prve raziskave (Cantley, 2001;
Innes, 2009; Lynch, 2014) so odkrile, da opravljajo oskrbo ljudi z demenco
za to podrocje slabo usposobljeni zaposleni, ki prejemajo za delo slabe place
in so tudi sicer druzbeno zapostavljeni zaradi spola in etni¢ne pripadnosti.
Formalno oskrbo opravljajo zaposleni, ki so predstavniki druZbeno margina-
liziranih skupin, skrbijo pa za stigmatizirane ljudi z demenco v institucijah
za stare ljudi (Innes, 2019, str. 106-107).

Pozneje so se raziskovalci usmerili tudi v raziskovanje formalne oskrbe v
skupnosti. Nakazali so pomen razvoja oskrbe, ki presega zgolj skrb za osebno
higieno in prehrano, saj postaja cedalje pomembneje razvijati dobre odnose z
ljudmi z demenco. Pri tem imata pomembno vlogo dva avtorja: Kitwood in Feil.
Kitwood (2005) opozarja, da imajo medc¢loveski odnosi osrednjo vlogo pri nacr-
tovanju skrbi za ljudi z demenco, da vsak ¢lovek z demenco dozZivlja bolezen in
njene posledice na enkraten in svojevrsten nacin, zato naj bi tudi pomo¢ ljudem
z demenco temeljila na teh dejavnikih. Nacine za vzpostavljanje in vzdrZevanje
odnosov z ljudmi z demenco pa je razvila Feil (2008), ki v tehniki validacije,
temeljeCi na spostovanju, razumevanju in sprejemanju oseb z demenco taksnih,
kot so, opozori na pomen prepletanja besedne in nebesedne komunikacije.

Sele tretji val raziskav je pripomogel k temeljitemu preobratu v razi-
skovanju, saj so se konec devetdestih let pojavile prve raziskave, v katerih
se seznanimo s konkretnimi izkusnjami ljudi z demenco (Innes, 2009).
Razlog za tako pozno pojavljanje ljudi z demenco v raziskavah je v tem, da
je v strokovni javnosti dolgo prevladovalo prepricanje, da ljudje z demenco
niso sposobni komunicirati (Cantley, 2001). VKklju¢evanje ljudi z demenco je
omogocilo kritiCen pogled na izvajanje formalne oskrbe, strokovnega dela
in razvoj kakovostnejSe, ljudem z demenco prilagojene oskrbe. Raziskovalci



so odkrili do tedaj prezrte in manj znane teme, denimo pojavnost demence
pri ljudeh, mlajsih od 60 let, predstavnikih etni¢nih manjsin, ljudeh, ki Zivijo
v odmaknjenih rurualnih obmogjih, ljudeh s kompleksnimi zdravstvenimi
teZavami ipd.
NajnovejSe raziskovanje demence z vidika uporabnikov se usmerja v
raziskovanje subjektivnega doZivljanja Zivljenja z demenco, da bi tako

druzinskim ¢lanom kot formalnim oskrbovalcem prikazali pomen izkuSen;j
ljudi z demenco v procesu pomoci. (Innes, 2009, str. 109)

VkljuCevanje ljudi z demenco v raziskovanje je sprozilo dvome o vlogi razisko-
valcev v takSnih raziskavah in o primernih metodah za takSno raziskovanje.
Najpogosteje raziskovalci uporabljajo intervjuje, v raziskavah vcasih kot edino
metodo ali pa individualne in skupinske intervjuje kombinirajo z opazovanjem
interakcij. Vprasanje je tudi, katere ljudi z demenco vkljuciti v raziskavo, saj de-
menca vpliva na zmanjSanje komunikacijskih spretnosti. So torej najprimernejsi
za vkljuCevanje v raziskavo le ljudje v zacetni fazi demence? Dilema je pri tem res
velika, saj utegnejo biti potemtakem raziskave pristranske, izkljucujoCe za vse
tiste ljudi z demenco, ki ne zmorejo ve¢ komunicirati na nacin, ki bi bil primeren
za izvedbo taksnih raziskav. SploSna usmeritev je, da je bolje ljudi z demenco
vkljuCevati kot izkljucevati iz raziskav, naloga raziskovalcev pa je, da uporabijo
takSne raziskovalne pristope, ki ljudi z demenco iz raziskave ne izkljucujejo.

Ljudje z demenco danes niso vec¢ zgolj pasivni prejemniki pomoci, temvec
se aktivno vkljuCujejo v oblikovanje politik pomoci in izvajanje oskrbe v
razli¢nih organizacijah. Zato postajajo vedno opaznejSe zahteve, da morajo
vplivati tudi na raziskovalne usmeritve na podrocju socialnih vidikov
demence. Za raziskovalce je to nov izziv tako na metodoloskem kot na vse-
binskem podrocju raziskovanja.

Primer raziskovanja socialnih razseznosti demence v
Sloveniji

V primerjavi s predstavljenim mednarodnim kontekstom raziskovanja social-
nih razseZnosti demence smo se v Sloveniji lotili raziskav v zadnjem, tretjem
valu, ko se je v tujini pojavil uporabniski vidik raziskovanja demence. Leta
2003, ko smo zaceli izvajati prve raziskave, smo se zavedali praznine, ki je
prezemala to raziskovalno podrocje, zato smo zastavili raziskovanje sodobno
in vkljucili lastno prakso uporabniSkega in akcijskega raziskovanja.

Z raziskavo »Delo z dementnimi osebami - priprava modela obravnave
oseb z demenco« (Flaker, Kresal, Mali, MiloSevic¢-Arnold, Rihter in Velikonja,
2004), kismojo vletih 2003 in 2004 izvajali na Fakulteti za socialno delo, smo
zZeleli pregledati in strniti izkuSnje pri delu z ljudmi z demenco v domovih za
stare ljudi. Fenomen demence smo raziskovali s povsem vsakdanjega vidika, z
vidika Zivljenja stanovalcev domov, njihovih interakcij z osebjem in sorodniki.
Zeleli smo dobiti ¢im natan¢nej$e podatke o tem, kaj se dogaja s stanovalci z
demenco v slovenskih domovih. Raziskava je bila zelo kompleksna, saj smo
vanjo vkljucili vse tiste delavce, ki bolj ali manj neposredno delajo s stanovalci
z demenco. Sprasevali smo jih o Stevilnih podrobnostih, ki so se nam zdele
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pomembne za to, da bi dobili podobo o tem, kaj se vdomovih na tem podrocju
dogaja, kje vidijo delavci teZave in kako si zamisljajo njihove resitve.

Osredotocili smo se na odnose, ki jih drugi stanovalci vdomu vzpostavlja-
jo z osebami z demenco. Do teh podatkov smo delno prisli s spraSevanjem,
Se boljsi vtis o tem pa smo dobili s pomocjo sistematiCnega opazovanja z
udelezbo (Mesec, 1997). Tako so Studentje, ki so zbirali podatke, opazovali
stanovalce z demenco v domu, njihovo Zivljenje in vse dogodke, na podlagi
teh pa so lahko ocenili, kako Zivijo stanovalci v domu in koliko je Zivljenje v
domu primerljivo z Zivljenjem v domacem okolju?. Zanimalo nas je tudi, ko-
liko so sorodniki vkljuceni v skrb za stanovalce z demenco, ali so dozivljali
ob odhodu sorodnika v dom stiske in kaksne so moznosti za vkljuCevanje
sorodnikov v nacrtovanje oskrbe ljudi z demenco v domu in za njihovo so-
delovanje pri oskrbi.

Lahko povzamem, da smo v raziskavo vkljucili komponente vseh treh faz
raziskovanja socialnih dimenzij demence, ki so se v svetu porajale od samega
zaCetka: perspektivo formalnih in neformalnih oskrbovalcev in ljudi z demenco.
Uporabili smo kombinacijo intervjujev (s sorodniki in zaposlenimi), skupinske-
ga intervjuja s strokovnimi delavci in opazovanja stanovalcev z demenco. To je
bila tudi prva in zadnja raziskava do leta 2015, za katero smo prejeli finan¢na
sredstva. Financiranje se je spet pojavilo z interdisciplinarnimi raziskavami,
ki jih predstavljam v naslednjem poglavju ¢lanka.

Poudariti je treba, da smo se v raziskavi omejili le na Zivljenje ljudi z de-
menco vdomovih za stare ljudi. To se je v dolo¢enih segmentih pokazalo kot
slabost, saj je Zivljenje stanovalcev z demenco povezano tudi z Zivljenjem v
skupnosti in obstojec¢imi oblikami pomod¢i, ki so tem ljudem na voljo. Hkrati
velja poudariti, da vecina ljudi z demenco zivi vdomacem oKkolju in se spoprije-
ma z razliCnimi tezavami, tega pa v omenjeni raziskavi nismo dovolj natan¢no
in poglobljeno ugotavljali in raziskovali. Zato smo leta 2005 zaceli raziskovati
oblike skrbi za ljudi z demenco v skupnosti in smo jih raziskovali do leta 2009.
Zanimal nas je podroben opis Zivljenjske situacije ljudi z demenco, ki Zivijo v
skupnosti, njihovih sorodnikov in njihovih potreb, zato smo z njimi opravili
poglobljene intervjuje (Mali, 2009). Pripravili smo tudi smernice za intervju
s strokovnimi delavci tistih organizacij, ki Ze pomagajo ljudem z demenco in
njihovim sorodnikom ali pa bi morda v prihodnje takSne oblike dela lahko
razvile. Tako smo ugotavljali, koliko obstojece sluzbe s svojimi programi ze
pripomorejo k izboljSanju Zivljenja ljudi z demenco v skupnosti in kaj bi bilo
po njihovem mnenju Se treba storiti.

V raziskavo smo vkljucili ljudi z demenco v zacetni fazi demence, saj ti
najpogosteje Zivijo v domacem okolju. VKljucili smo taksne, ki imajo razlicno
podporo v lastni socialni mreZi, bodisi zanje skrbi zakonec sam ali ob podpori
odraslih otrok bodisi zanje skrbijo otroci, zakonci otrok, vnuki. Zeleli smo pri-
dobiti druzine, ki skrbijo za sorodnika z demenco ob podpori formalne pomoci,
oskrbovalcev. Zanimalo nas je, kakSne sluZbe se v posameznih okoljih ukvarjajo
z ljudmi z demenco. To smo v nekaterih primerih odkrivali na podlagi lastnih
2

Ugotavljali so upostevanje nacel normalizacije, ki jih opisujejo Wolfensberger (1972), Brandon
in Brandon (1992), v Sloveniji tudi Flaker (1998); na podro¢ju domov pa Mali (2008).



pricakovanj o tem, kdo bi bil primeren za taksno delo, v drugih s pomocjo ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov. Uporabili smo kombinacijo individualnih
intervjujev in ob koncu raziskave v posameznih lokalnih okoljih organizirali
skupinske intervjuje, na katerih smo predstavili preliminarne rezultate raziskave.

Leta 2014 smo se samoiniciativno lotili raziskovanja demence z zbiranjem
zgodb sorodnikov ljudi z demenco o Zivljenju druzinskih ¢lanov z demenco.
Z zgodbami sorodnikov smo prikazali, kako je mogoce in moZno spoznavati
Zivljenjski svet ljudi z demenco, da bi v procesu pomoci izhajali iz resni¢ne
Zivljenjske situacije cloveka z demenco. Pristop, ki smo ga prevzeli, temelji
na opredelitvi narativnega pristopa v socialnem delu (Urek 2005, 2006; Bal-
dwin 2013), uporabi koncepta krepitve moci v socialnem delu (Thompson
in Thompson, 2001) in specifikah socialnega dela z ljudmi z demenco (Ray,
Bernard in Phillips, 2009; Mali, Mesl in Rihter, 2011; Moore in Jones, 2012).

V Studijskih letih 2014 /15 in 2015/16 so Studentke Fakultete za social-
no delo v okviru Studija socialnega dela z ljudmi z demenco zbirale zgodbe
sorodnikov, ki skrbijo za druzinske ¢lane z demenco. Zbrale so petindvajset
zgodb?, v katerih so bili v Sestih primerih pripovedovalci moski, v devetnajstih
pa Zenske. Njihove vloge v razmerju do cloveka z demenco so bile razlicne.
V pogovor smo vkljucili druZinske ¢lane in znance. V sedmih primerih je
bila pripovedovalka Zena ¢loveka z demenco, v Stirinajstih otroci (v Stirih
primerih sinovi in v desetih hlere), v treh vnuki (v enem primeru vnuk in v
dveh vnukinja) in v enem primeru prijateljica gospe z demenco. Zgodbe se
razlikujejo tudi glede na to, ali je v ¢asu pripovedovanja Zivel clovek z demenco
v domacem okolju ali v instituciji. V enajstih primerih so Ziveli ljudje z de-
menco v skupnosti, vdomacem okolju in so pripovedovalci zgodb tudi njihovi
oskrbovalci, v stirinajstih primerih pa so Ziveli ljudje z demenco v domovih
za stare ljudi. Zgodbe so bile po obsegu razli¢no dolge, od dveh strani (5000
znakov) do osem strani (17.000 znakov).

Vsebina zgodb je razdeljena na Stiri tematske sklope, znotraj katerih smo
oblikovali stiri kategorije podatkov:

1. Prepoznavanje bolezni pri sorodniku: zac¢etek bolezni; dolocitev diagnoze;
zacetne spremembe v Zivljenju ¢loveka z demenco.

2. Znanje o demenci: splo$ne informacije in znanje o demenci.

3. Spremembe v druzini: spremembe medsebojnih odnosov; spremembe
vsakodnevnih rutin; organizacija formalne pomoci.

4. Oskrba v instituciji: razlogi za odhod v institucijo; prednosti in slabosti
takSne oskrbe.

Po opravljenih pogovorih in zapisanih zgodbah smo izvedli skupinsko pred-

stavitev zgodb, na katero smo povabili tudi sorodnike ljudi z demenco.

V zadnjih letih pa smo naSe raziskovalne izkus$nje usmerili v interdisci-
plinarne raziskave. To je delno posledica razpisov Javnega Stipendijskega,
razvojnega, invalidskega in prezivninskega sklada Republike Slovenije, na
katere se Fakulteta za socialno delo prijavlja pod okriljem Univerze v Ljubljani.
Nacionalnih razpisov za raziskovanje socialnih razseZnosti demence ni, si pa z

3 Vsaka $tudentka je zbrala eno zgodbo sorodnika z demenco.

225

yeaeysizes yiuteui|diosipiajul A 0]ap ou|e120g



226

Jana Mali

uspesSnim pridobivanjem manjsih interdisciplinarnih projektov pridobivamo
reference, s katerimi bomo v prihodnje ciljno prijavljali nacionalne temeljne
raziskovalne projekte.

Predstavitev projektov » Po kreativni poti do (prakti¢nega)
znanja« v obdobju 2015-2019

Znanje o demenci smo v zadnjih Stirih letih na Fakulteti za socialno delo raz-
vijali v okviru razpisov Javnega Stipendijskega, razvojnega, invalidskega in
prezivninskega sklada Republike Slovenije, tako imenovanih projektov »Po
kreativni poti do (prakti¢nega) znanja«. Namen projektov je

spodbujanje krepitve sodelovanja in povezovanja visokoSolskega sistema

z okoljem (gospodarstvo, negospodarstvo), izvajanje modelov odprtega

in proZnega prehajanja med izobraZevanjem in gospodarstvom ter druz-
benim okoljem. (Po kreativni poti do znanja, b. d.)

Kronolosko soslednje projektov je taksno. V studijskem letu 2015/16 smo iz-
vajali projekt »Tehnoloska podpora pri oskrbi ljudi z demenco v skupnosti«, v
Studijskem letu 2016/17 projekt »Odstiranja demence z uporabo umetniskih
izraznih sredstev« in v Studijskem letu 2018/19 projekt »Svoboda gibanja v
zZivljenju ljudi z demenco«. Vsebino projektov predstavljam v nadaljevanju.

» Tehnoloska podpora pri oskrbi ljudi zdemenco v skupnosti«

Ker na Fakulteti za socialno delo Ze ve¢ kot desetletje raziskovalno spoznavamo
socialne razseznosti demence (Flaker, Kresal, Mali, MiloSevi¢-Arnold, Rihter
in Velikonja, 2004; Mali in MiloSevi¢-Arnold, 2007; Mali, MeS$l in Rihter, 2011;
Mali, 2013), smo se odlocili razsiriti svoje izkuSnje s spoznavanjem sodobnih
tehnoloskih resitev. V sodelovanju s Fakulteto za elektrotehniko Univerze v
Ljubljani, Zavodom za oskrbo na domu Ljubljana in podjetjem Comsensus,
komunikacija in senzorika d.o.o. smo leta 2015 izvedli projekt “Tehnoloska
podpora pri oskrbi ljudi z demenco v skupnosti”, v sklopu katerega smo opra-
vili Studijo, s katero smo ugotavljali potrebe starih ljudi z demenco za namen
razvijanja nove tehnologije, ki bi ljudem z demenco omogocala viSjo stopnjo
neodvisnega zZivljenja. Zanimalo nas je, kakSne in katere so potrebe starih ljudi
z demenco, posredno pa tudi potrebe sorodnikov in oskrbovalk, ki imajo v
oskrbi ¢loveka z demenco posebno mesto (Mali idr,, 2016).

Sodelovanje in medsebojno dopolnjevanje strok je za Studente Fakultete
za socialno delo pomenilo seznanitev z obstojeCimi tehnologijami, razvijanja
nove in prilagajanja obstojece tehnologije ter seznanjanje s kompleksnostjo
ustvarjanja tehnologije. Studentje Fakultete za elektrotehniko pa so spoznali
omejenost uporabe tehnologije v Zivljenjskem svetu ¢loveka z demenco, eticne
dileme uporabe tehnologije priljudeh z demenco in se seznanili s potrebami
ljudi z demenco. Nacin spoznavanja prakse je temeljil na interdisciplinarno-
sti, ki je tudi osrednji koncept pri iskanju konkretnih reSitev za samostojno
Zivljenje ljudi z demenco v njihovem vsakdanjem Zivljenju (Mali, 2013; Mc-
Donald, 2010). Zavod za oskrbo na domu Ljubljana je omogocil dostop do



ljudi z demenco, podjetje ComSensus pa je ponudilo preverjanje Ze znanih
tehnoloskih resitev, ki do tedaj Se niso bile prilagojene ljudem z demenco in
njihovim individualnim potrebam, ter omogocilo razvoj novih.

Pri tem smo v projektu izhajali iz predpostavke, da naj iskanje sodobnih
tehnoloskih resitev temelji na individualnih potrebah vsakega posameznika
z demenco, zato je treba razvijati takSne tehnoloske resitve, ki so prilagojene
Zivljenjskim razmeram posameznika, njegovi stopnji demence in odpravljajo
konkretne ovire in tveganja v vsakdanjem zivljenju. Novejsa strokovna spo-
znanja opozarjajo, da pomeni demenca tudi moZnosti in priloZnosti za nove
Zivljenjske izide (Kitwood, 2005; Innes, 2009; Alzheimer Europe, 2015). V
srediScu pozornosti ni demenca, temvec Clovek, ki ima demenco in potrebuje
takSno pomoc, ki mu bo povecala moc.

Raziskovanje potreb ljudi z demenco je imelo dvojen namen. Po eni stran
smo odkrivali tiste potrebe, ki jih njihovi oskrbovalci lahko prezrejo, po
drugi strani pa smo usmerjali pozornost na zmoznosti in sposobnosti ljudi
z demenco za samostojno Zivljenje (Mali idr., 2016). Da bi Studenti socialne-
ga dela ugotovili, katere potrebe ljudi z demenco so klju¢ne za dopolnitev
oskrbe s sodobno tehnologijo, so opravili intervjuje z ljudmi z demenco,
saj v raziskovanju v socialnem delu, Ce je le mogoce, pridobivamo podatke
od neposrednih virov informacij. Opravili pa so intervjuje tudi z njihovimi
neformalnimi oskrbovalci (sorodniki) in formalnimi oskrbovalci (socialnimi
oskrbovalkami).

Nekateri ljudje z demenco, pri katerih je bolezen Ze napredovala, bese-
dnega sporazumevanja ne zmorejo veC. PrimernejSa metoda, ¢eprav je v fazi
nacrtovanja in izvedbe precej zahtevnejSa, je opazovanje, tukaj razumljeno
v 0Zjem pomenu besede kot posebna metoda zbiranja izkustvenega gradiva
zneposrednim ¢utnim zaznavanjem®. Da bi se v projektu izognili navedenim
pomanjkljivostim raziskovanja, smo v raziskavo s pomocjo Zavoda za oskrbo
na domu Ljubljana vkljucili ljudi z demenco v zacetni fazi demence (po Kogoj,
2007), ki so Se sposobni besedne komunikacije.

V projektu smo opravili pregled in klasifikacijo senzorskih merilnih na-
prav, ki bi ljudem z demenco olajsale Zivljenje doma, in jih Kklasificirali v tri
skupine, tj. nosljive naprave, staticne naprave za postavitev vdomu in druge
naprave. Glede na ¢asovne in finan¢ne zmoZnosti so Studentje na podlagi
obstojecih tehnoloskih gradnikov izvedli implementacijo prototipa nosljive
naprave, ki je merila gibanje prek merjenja pospeska in kakovost zraka prek
merjenja temperature, vlage zracnega tlaka in koncentracije plinov. Meritev
gibanja se neposredno povezuje z rezultati raziskovanja na terenu, saj socialna
oskrbovalka pogosto obiSce ¢loveka z demenco takrat, ko ga ni doma. Social-
na oskrbovalka sicer ima klju€ od vrat stanovanja, vendar ne sme vstopiti v
stanovanje brez navzocnosti ¢loveka z demenco. S senzorji gibanja bi lahko
razvili sistem, ki bi odpravil to teZavo. Meritev kakovosti zraka pa je pove-

4 Vjeziku metodologije raziskovanja bi to obliko opazovanija lahko utemelili kot prikrito opa-
zovanije brez udelezbe, po katerem po Mescu (1997) raziskovalec opazovanje skusa izvesti
nemotece. Studentje so opazovanje izvedli tako, da ¢lovek z demenco ni zaslutil, da so ga

opazovali.
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zana z rezultati raziskovanja na terenu v povezavi s skrbjo za gospodinjstvo
(zracenje prostorov, aktivna skrb za gospodinjstvo, skrb zase, za gibanje,
zdrav nacin Zivljenja) in lahko poda tudi podatke o orientiranosti ¢cloveka z
demenco v prostoru.

»Odstiranja demence z uporabo umetniskih izraznih sredstev «

V tem projektu so Studentje Fakultete za socialno delo in Akademije za gleda-
lisCe, radio, film in televizijo Univerze v Ljubljani raziskovali Zivljenjski svet
stanovalcev Centra starejSih Trnovo in se s pomocjo zbiranja Zivljenjskih zgodb
stanovalcev z demenco bolje seznanjali z razlicnimi razsezZnostmi demence.
Spoznavali so stiske, ki jih demenca vnasa v Zivljenje, in raziskovali, kako lah-
ko s pomocjo razlicnih umetniskih izraznih sredstev prikaZemo demenco kot
del vsakdanjega Zivljenja. Rezultat projekta sta bila uprizoritveni dogodek in
dokumentarni film, s katerima smo odstirali pojavne oblike demence, si priza-
devali za destigmatizacijo ljudi z demenco in omogocili sozZitje in sodelovanje
med ljudmi z demenco in brez nje.

RazseZnosti demence so Stevilne, obravnava pa je predvsem socialna:
¢loveku je treba zagotoviti dostojno Zivljenje, ustvariti prijetno, potrpezljivo
socialno okolje (Challis, Sutcliffe, Hughes, von Abendorff, Brown in Che-
sterman, 2009; Moore in Jones, 2012; Mali, 2018). Vloga socialne delavke v
domu za stare je pri tem nepogresljiva, saj spremlja stanovalce z demenco
od priprave na prihod v dom do sprejema v dom in pozneje, ko Zivijo vdomu
(Mali, 2008). V ospredju oskrbe je zagotavljanje takSnih Zivljenjskih razmer,
kiljudem z demenco omogocajo ohranjanje clovekovega dostojanstva, oseb-
ne identitete in spoStovanja, ne glede na posledice, ki jih demenca pusca v
njihovem Zivljenju.

S projektom smo okrepili vlogo socialne delavke v domu pri izvajanju
antidiskriminacijske prakse pri delu s stanovalci z demenco. Oblikovali smo
nove pristope za delo s stanovalci z demenco, stanovalci brez demence, nji-
hovimi sorodniki in zaposlenimi, ki preprecujejo in hkrati resujejo konfliktne
situacije. S sinhrono uporabo konceptov socialnega dela in umetniske de-
javnosti smo v projektu prikazali, kako je mogoce v institucionalnem okolju
ljudi informirati o demenci in jim pokazati razli¢cne nacine za medsebojno
sozitje, brez predsodkov in napacnih predstav. Rezultat projekta je bil tudi
prikaz dejavnosti, s katero lahko promoviramo drugacen pogled na demenco,
takSnega, ki presega negativno oznacevanje ljudi z demenco in prikazuje, da
so ljudje z demenco pomembni ¢lani nase druzbe.

S projektom smo prikazali demenco ne le kot druzbeni fenomen, temvec
kot moznost in priloZnost za novo kakovost Zivljenja. To vodilo spreminja
dosedanje znanje o demenci in lahko vpliva na spremembo do zdaj precej
zapostavljenega polozaja ljudi z demenco v druZzbi.

Aktivnost v projektu smo izvajali v ve¢ fazah. V prvi fazi so Studentje spo-
znavali izkus$nje pri delu z ljudmi z demenco v obeh organizacijah in znacilno-
sti institucionalne oskrbe ljudi z demenco. Pomembna je bila vloga socialne
delavke, predvsem njena praksa zagotavljanja antidiskriminacijske prakse s



stanovalci z demenco. Hkrati so spoznavali dejavnosti GerontoloSkega drustva
Slovenije pri delu z ljudmi z demenco in pri promociji dejavnosti na podrocju
demence.

V drugi fazi smo s primerjavo praks obeh organizacij pridobili znanje
za snovanje osrednje dejavnosti projekta, to je razvijanje novih nacinov in-
formiranja, seznanjanja, ozaves€anja o demenci, in za uporabo umetniskih
izraznih sredstev, s katerimi zagotavljamo dostojno Zivljenje ljudi z demenco
v institucionalnem okolju. Studentje so v neposrednem odnosu s stanovalci z
demenco, njihovimi sorodniki in zaposlenimi na varovanem oddelku in zunaj
njega spoznavali znacilnosti Zivljenja z demenco. Z zbiranjem Zivljenjskih
zgodb omenjene ciljne populacije, njihovo analizo in interpretacijo so obli-
kovali scenarij za film in uprizoritveni dogodek (Mali idr., 2017). Pri tem so
iskali naCine za aktivno sodelovanje ljudi z demenco in njihovih sorodnikov v
obeh umetniskih uprizoritvah ter s tem zavracati zmote o Zivljenju z demenco.

V tretji fazi so Studentje organizirali prireditev v domu. Na njej so izvedli
recital slovenskih pesmi, skupaj s stanovalci doma. Na prireditvi so prikazali
tudi film o Zivljenju z demenco, ki so ga posneli v domu. Promocija prireditve
je potekala v sodelovanju z Gerontoloskim drustvom Slovenije in je bila iz-
jemno uspesna, saj se je prireditve udeleZilo ve¢ kot 80 ljudi, tako stanovalci
doma Kot Sirsa javnost.

Projekt je pokazal nacine za iskanje kakovostnega in sloZnega sozitja z
ljludmi z demenco. S produkti, izdelanimi v projektu, lahko promoviramo
drugacen pogled na demenco, ki presega negativno oznacevanje ljudi z de-
menco in prikazuje, da so ljudje z demenco pomembni ¢lani nase druZbe.
Pristop z umetnostjo osmislja ¢lovekovo eksistenco do konca Zivljenja, ne
glede na stanje telesa in duha, ker je v ¢loveku vedno Zelja po sprejemanju
umetnosti in bogatitvi lastnega zavedanja sveta s pomo¢jo umetnosti. Stu-
denti so razvijali in raziskovali razlicne moZnosti pristopa h komunikaciji s
starimi ljudmi z umetnostjo. Pomembno je, da druzba spozna tudi socialne
razseznosti demence, ne le medicinskih, saj sodobne raziskave kazejo, da je
bilo v zadnjih letih najvec storjenega pri promociji medicinskih znacilnosti
demence (Alzheimer’s Association, 2019). Demenca pa vpliva predvsem na
socialno funkcioniranje posameznika, odnose, ki jih gradi z ljudmi iz socialne
mreZze, in nacin, kako Zivi z njimi.

»Svoboda gibanja v zivijenju ljudi zdemenco «

Odzivi oskrbovalcev (tako formalnih kot neformalnih) na ravnanja ljudi z
demenco so pogosto tako zas¢itniski, da ljudem z demenco onemogocajo sa-
mostojno gibanje v notranjih in zunanjih Zivljenjskih prostorih. Pomembno je,
da tiljudje Zivijo v varnem okolju, v katerem preprec¢imo morebitne poskodbe
ali nesrece in hkrati Zivljenje ¢loveka z demenco ne omejimo le na en prostor,
saj s tem zmanjSujemo njegovo svobodo in ¢lovesko dostojanstvo (Brannelly,
2006). V skladu s temi usmeritvami je pomembno, da uredimo notranje bival-
no okolje, torej v njegovi spalnici, kopalnici, kuhinji, dnevni sobi, tam, kjer se
najveC zadrzuje, in zunanje bivalno okolje (okolica hiSe, bloka idr.).
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Pri iskanju ustreznih reSitev za prilagoditev bivalnega okolja Cloveku z
demenco je imelo v projektu klju¢no vlogo podjetje Akademija Cvetja - Flowe-
racademy.si Sabina Segula s.p. S svojim znanjem in izku$njami pri gojitvi in
negi rastlin, primerno zasaditvijo in ureditvijo tako zunanjega kot notranjega
bivalnega okolja je pripomoglo k novim spoznanjem o urejanju bivalnega
okolja za ljudi z demenco. Bivalno okolje smo z znanjem podjetja lahko pri-
lagodili zmoZnostim in sposobnostim ljudi z demenco, stimulirali njihova Se
delujoca zaznavna cutila, ki so pomembna za stimulacijo prijetnega in hkrati
spodbudnega Zivljenjskega okolja (Mali idr,, 2019). Pri tem smo teoretska
znanja Studentk Fakultete za socialno delo, ki so bila usmerjena v razume-
vanje potreb ljudi z demenco in krepitev njihove moci, povezali z znanjem
Studentov Fakultete za arhitekturo o dejavnikih za doseganje kakovostnega
bivalnega in zunanjega okolja.

V projektu smo s pomocjo GerontoloSkega drustva Slovenije navezali
stik z judmi v domacem in instituconalnem okolju. Na podlagi raziskovanja
Zivljenjskega sveta ljudi z demenco in znacilnosti njihovega bivalnega okolja
(tako domacega kot institucionalnega) smo izdelali nacrte prilagoditve bival-
nih prostorov in ureditve zunanjih povrsin. Na podlagi izdelanih nacrtov smo
oblikovali priporocila za ureditev bivalnih Zivljenjskih prostorov. V priporoci-
lih smo opisali, kako lahko ustvarimo prostore za varno gibanje, npr. z izbiro
ustrezne pohodne povrsine, povrsSine za oprijem, s kroZznimi potmi, visokimi
gredami, ki omogocajo stik z zemljo in vrtnarjenje, prilagojeno sposobnostim
posameznika. V notranjem bivalnem okolju pa lahko tudi s postavitvijo opre-
me, cvetja, primerno izbiro barv, primerno osvetlitvijo, oznacbami prostorov
in prilagoditvijo tal pomagamo posamezniku z demenco pri lazji orientaciji.
Opisali smo, kako je smiselno urediti bivalne prostore: vhod, predprostor,
hodnik, dnevni prostor, kopalnico, spalnico, kuhinjo in jedilnico, pa tudi zu-
nanje prostore, denimo balkon in vrt. Pri vsakem navedenem notranjem in
zunanjem prostoru smo navedli: (1) specifike prostora za samostojno Zivljenje
ljudi z demenco, (2) nasa opaZanja glede prilagojenosti prostora za ljudi z
demenco v praksi in (3) priporocila za ureditev prostora.

Prvi problem, ki smo ga razreSevali, je varno sprehajanje v zunanjem, narav-
nem okolju, saj ostajajo ljudje z demenco zaradi negotovosti pri zagotavljanju
varnosti zunaj bivalnega prostora pogosto zaprti v stanovanju, hisi ali celo
domovih za stare. DruZinski €lani, ki skrbijo za ljudi z demenco, in strokovnjaki
v instituciji nimajo priporocil za varno gibanje ljudi z demenco v zunanjem
okolju, zato smo v projektu prikazali, kako lahko ustvarimo prostore za varno
gibanje. Po drugi strani pa moramo biti previdni tudi pri izbiri ustreznih rastlin,
saj so lepe rastline lahko tudi strupene, zato smo v projektu ozavescali ljudi o
varnem bivanju, sprehajanju in aktivnostih v zunanjem okolju.

Odnos do ljudi z demenco v naSi druzbi je Se vedno zelo negativen, saj so
pogosto oznaceni kot manjvredni (Page, Keady in Clarke, 2007; Mali, 2009;
Milne, 2010) in se nam zdi, da je najbolje, da so zaprti doma ali v instituciji.
S takSnim odnosom ustvarjamo razmere za zelo slabo kakovost Zivljenja
teh ljudi. V domacem okolju sorodniki pogosto ljudi z demenco omejujejo
na Zivljenje v enem ali dveh prostorih, da bi jih obvarovali pred razlicnimi



tveganji, zlasti pa pred izgubljanjem v neposredni okolici domacega doma
(Mali, Mesl in Rihter, 2011). Podobno je v domovih starejSih ob¢anov. Strah
pred padcem ali kaksno drugo nesreco povzroca, da ljudem omejimo mo-
Znost svobodnejSega gibanja. Vecja ozaveScenost o ustreznih prilagoditvah,
ki omogocajo svobodno gibanje tudi ljudem z demenco, je pri tem kljucna.
[zdelana priporocila smo razsirili tako v domove za stare in prek Geronto-
loskega drustva Slovenije v domaca okolja, kjer za ljudi z demenco skrbijo
druzinski ¢lani ali strokovnjaki. Demenca je bolezen, ki se izrazito povecuje,
zato je klju¢no, da Ze danes ljudem z demenco omogocimo ¢im ustreznejSa
bivali$ca, v katerih bodo lahko kakovostno preziveli to Zivljenjsko obdobije.
Tako smo prikazali, da je tudi z demenco mozZno kakovostno Ziveti in spre-
minjati odnos do ljudi z demenco, saj je ta danes negativen.

Sklepi

Raziskovanje socialnih raseznosti demence v Sloveniji nima dolge tradicije, a
kljub temu uposteva sodobne trende. Vkljucevanje ljudi z demenco in njihove
perspektive zivljenja je bilo vodilo Fakultete za socialno delo od prvih raziskav.
To gre pripisati uporabniski perspektivi kot prevladujo¢emu konceptualnemu
temelju socialnega dela.

Vinterdisciplinarnih raziskavah, ki jih izvajamo zadnja leta, skrbimo, da je
uporabniska perspektiva v ospredju. Raziskave zastavimo tako, da so ljudje z
demenco v srediscu raziskovalnega problema, ne pa strokovnjaki ali kon¢ni
izdelki kot rezultati projekta. Tako smo v projektu »Tehnoloska podpora pri
oskrbi ljudi z demenco v skupnosti« vztrajali pri iskanju tak$nih tehnoloskih
reSitev, ki odpravljajo teZave ljudi zdemenco pri vsakdanjem Zivljenju v skup-
nosti. Med projektom smo se seznanili s Stevilnimi tehnoloskimi resitvami, ki
bi jih lahko neposredno uporabili kot rezultate projekta. Vendar s tem ne bi
dosegli enake kakovosti rezultatov. V projektu »Odstiranja demence z uporabo
umetniskih izraznih sredstev« smo uporabo umetniskega izrazanja prilagajali
zmoZnostim in sposobnostim stanovalcev z demenco. S Studenti bi lahko zgolj
uprizorili kulturno-umetniski dogodek, ki bi bil Se eden v nizu drugih, a s tem
ne bi zagotovili aktivne vloge stanovalcev z demenco. V projektu »Svoboda
gibanja v Zivljenju ljudi z demenco« bi lahko na podlagi znanja in izkuSenj
strokovjakov in sorodnikov oblikovali priporocila za samostojno gibanje ljudi
z demenco, a s tem ne bi pridobili filigrantskega vpogleda v bivalni svet skozi
o¢i ljudi z izkuSnjo demence, ki je druga¢en od nam znanega.

Interdisicplinarnost, ki sem jo predstavila kot pozitivno izkusnjo, sproza
veliko vprasanj, dilem, nejasnosti o tem, kako povezovati znanje disciplin v
novo komplementarno celoto, ki bo podala uporabno vrednost novega znanja.
Tudi nam so se pred izvajanjem projektov in med njim porajale taksne dileme.
Pomembno je bilo, da smo jih resevali sproti, v medsebojnem odnosu med men-
torji in Studenti, v vseh fazah raziskave, od nacrtovanja do izvedbe in evalvacije.
Studente smo na neposreden stik z ljudmi z demenco pripravili s $tudijem
literature, pripravami v obliki delavnic, na katerih so tudi izdelali smernice
za zbiranje empiri¢nega gradiva. Vec¢ina Studentov o demenci ni veliko vedela
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in ni imela izkuSenj z ljudmi z demenco. Na teren so odhajali v parih, ki so bili
sestavljeni interdisiciplinarno. To jih je okrepilo za samostojno delo v praksi
in nam omogocilo, da smo napovedane aktivnosti v projektu uspesno opravili.

V sodelovanju s tehni¢nimi, humanisti¢nimi in druzboslovnimi vedami
v socialnem delu pridobivamo nove izku$nje na podrocju pomoci ljudem
z demenco in hkrati preverjamo Ze oblikovane in razvite koncepte pomoci
zanje. Po navadi smo zagovorniki ljudi z demenco, saj je strokovno znanje
sodelujocih ved tako veliko, da samo po sebi zahteva reSitve za ljudi z demenco.
Z vztrajanjem pri uporabniSkem raziskovanju, s katerim prek raziskovanja
Zivljenjskega sveta ljudi z demenco usmerjamo potek raziskave, vnasamo v
projekte izkusnje in znanje ljudi z demenco. S takSnim odnosom spreminjamo
tudi prevladujoc stigmatizirajo¢ odnos do ljudi z demenco in si prizadevamo
s konkretnimi produkti projektov prikazati, da so ljudje z demenco vredni
clovekovega spostovanja in dostojanstva.
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