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LJUDJE Z MOTNJAMI V DUSEVNEM
RAZVOJU IN NJIHOVI STAREJSI
DRUZINSKI OSKRBOVALCI

Dandanes ljudje z motnjami v dusevnem
razvoju zivijo dlje kot v preteklosti, hkrati
pa nara$ca Stevilo starejsih starsev, ki doma
oskrbujejo svoje odrasle otroke. Vecina
ljudi z motnjami v du§evnem razvoju v Ve-
liki Britaniji zivi doma, ponavadi s svojimi
starsi, kasneje v zivljenju pa z enim star$em,
obi¢ajno z materjo. Proces staranja se lahko
pri ljudeh z motnjami v duSevnem razvoju
zacne prej kot pri splosni populaciji.

Ko se ljudje z motnjami v dusevnem
razvoju starajo, je veliko njihovih potreb
enakih, kakor jih imajo drugi starejsi lju-
dje, toda strokovnjaki, ki starej$im nudijo
splo$ne storitve, morda dvomijo, da imajo
dovolj strokovnega znanja in izkusenj, ki se
nanasajo na ljudi z motnjami v dusevnem
razvoju. Po drugi strani pa se strokovnjaki, ki
so specializirani za delo z ljudmi z motnjami
v duSevnem razvoju, lahko znajdejo pred
dejstvom, da so tem ljudem v mladosti oz.
odrasli dobi lahko nudili ustrezne storitve,
toda ko so se postarali in so imeli s starostjo
povezane zdravstvene in socialne potrebe,
morda niso bili ve¢ tako prepricani vase in
v svoje strokovno znanje. Sodelovanje med
tema sluzbama je bistvenega pomena in
preprecuje, da bi starejse osebe z motnjami
v dusevnem razvoju ostale spregledane na
obrobju druzbe. V gospodinjstvih, v kate-
rih starejsi star§ skrbi za odraslega otroka,
vendar tudi sam Ze potrebuje nekaj oskrbe,
je ta povezanost §e pomembnejsa. Nujno je,
da so vzpostavljeni viri pomo¢i in podpore,
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ki jih je mogoce hitro aktivirati, ko pride do
krize, in ki ponudijo ustrezen paket storitev,
ko oskrba v druzini za¢ne razpadati.

Ceprav zdravstvene in socialne sluzbe
poznajo vecino gospodinjstev, v katerih
zivita starejsi oskrbovalec in njegov odrasli
potomec z motnjo v duSevnem razvoju,
podatki jasno kazejo, da obstaja t. i. skrita
populacija. Pogosto so te druzine delezne
pozornosti sluzb le, ko nastopijo tezave,
na primer ko oseba z motnjo v dusevnem
razvoju ali oskrbovalec zboli, obnemore ali
postane dementen. Ve¢ vzrokov je, zakaj
specializirane sluzbe nimajo stika z nekate-
rimi druzinskimi oskrbovalci in njihovimi
oskrbovanci. Nekateri starsi prikrivajo, da
ima otrok motnjo v dusevnem razvoju, da
bi preprecili institucionalizacijo. Starsi so v
preteklosti imeli otroke z motnjo v dusevnem
razvoju doma tudi zato, ker so se bali, da jih
bodo morali pustiti v dolgotrajni bolnidnic-
ni oskrbi, kjer jih bodo zanemarjali. Starsi
morda $e vedno ne vedo, da odhod od doma
in nastanitvena oskrba ne pomenita vstopa
v veliko brezosebno institucijo za dusevne
bolezni.

Nekateri starej$i oskrbovalci neradi
prosijo za pomo¢, ker so imeli v preteklosti
slabe izku$nje s tem, npr. ¢e so si morali zelo
prizadevati za pomoc ali so njihove prosnje
preprosto zavrnili. Nekateri starsi verjamejo,
da je prosnja za pomoc¢ priznanje neuspeha
z njihove strani. Nekateri pa ne Zelijo prositi
za pomoc, ker se bojijo, da bodo strokovnjaki
njihovo prosnjo razumeli kot znak, da oskrbi
niso kos, in bodo potomca odpeljali stran
od njih.

Ko se ljudje z motnjami v duSevnem
razvoju postarajo, lahko nastopijo tezave
z mobilnostjo, ki jim otezkocijo dostop do
zdravniske pomoci. Pri odraslih z motnja-
mi v duSevnem razvoju, ki zivijo doma, se
lahko pojavijo tezave, ko njihovi oskrbovalci
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ostarijo in oslabijo ali postanejo fizi¢no ome-
jeni, da morajo sami dostopati do zdravstve-
nih delavceyv, pri tem pa ne vedo, na koga se
pravzaprav morajo obrniti.

Splo$ni zdravniki se pogosto zanasajo
na druzinske c¢lane ¢loveka z motnjo v du-
$evnem razvoju in pric¢akujejo, da jih bodo
opozorili, da je nekaj narobe, ¢eprav oskrbo-
valci sami morda ne prepoznajo znakov in
simptomov bolezni. Ko starsi ostarijo, ob-
staja nevarnost, da manj opazijo spremembe
zdravstvenega stanja oskrbovanca.

Klju¢nega pomena je, da se prepoznajo
vzroki slab$anja zdravstvenega stanja in da
se ta proces ustavi oziroma izboljsa, ce je to
le mogoce. Mnogo tegob in bolezni, ki na-
stopijo v srednjih letih ali v starosti, se lahko
izboljsa, ¢e so zdravstveni in socialni delavci
proaktivni na nacin, da ljudem z motnjami
v dusevnem razvoju pomagajo dostopati do
ustreznih sluzb in storitev. Dejavniki, ki jim
morda to oteZujejo, so naslednji: zdravniki,
medicinske sestre in drugi zdravstveni delav-
ci v¢asih ne vedo, kaksna naj bi bila njihova
vloga; morda nimajo izkus$enj v poklicnem
odnosu z ljudmi z motnjami v duSevnem
razvoju; morda so prepricani, da nimajo
primernega znanja, kar lahko povzro¢i, da
so v tak$nih odnosih negotovi in da jim
upade pogum.

Dusevne motnje, vklju¢no z depresijo,
anksioznimi in blodnjavimi motnjami ter
motnjami razpoloZenja, so pogostejse pri
starej$ih ljudeh z motnjami v dusevnem
razvoju kot med splo$no starejso populacijo.
Demenca je prav tako pogostejsa pri ljudeh
z motnjami v duSevnem razvoju, predvsem
pri osebah z downovim sindromom, in
pogostost bo narascala s podaljsanjem Zi-
vljenjske dobe.

Stardi, ki skrbijo za odraslega otroka z
motnjo v duSevnem razvoju, bodo sami
potrebovali podporo pri zadovoljevanju
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zdravstvenih in socialnih potreb, ko bodo
ostareli. V tej situaciji se mnogokrat znajdejo
ovdovele matere. Smrt zakonca je Ze sama po
sebi boleca, hkrati pa se preziveli zakonec
sooca tudi z izgubo osebe, ki mu je pomagala
pri vsakodnevni skrbi za otroka z motnjami
v dusevnem razvoju.

Stars z leti fizi¢no in/ali psihi¢no osla-
bi. Eden od pogostih problemov starejsih
oskrbovalcev je tudi slabsanje mobilnosti,
ki vklju¢uje tezave pri hoji po stopnicah, pri
¢i$¢enju hise ali kuhanju, morda ne zmorejo
ve¢ iti iz hiSe, v trgovino ali k zdravniku.

Druzinska in socialna mreza razpadata
ali sta pasivni, ko se ljudje postarajo. Go-
spodinjstva, ki jih sestavljajo ostareli starsi
ali en star§ in starajoci se sin ali h¢i z motnjo
v duSevnem razvoju, so verjetneje odrezana
od virov neformalne podpore, ki jo nudijo
druzina, prijatelji in sosedje.

Ko oskrbovalci oslabijo in potrebujejo
vse ve¢ pomoci in podpore, neformalni
viri pomocdi izginjajo. Nekatere druzine, ki
so v preteklosti potrebovale pomo¢ zgolj
v majhnem obsegu ali storitev sploh niso
koristile, bodo v prihodnosti morda potre-
bovale pomoc¢ oziroma podporo v precej$nji
meri. Zazeleno bi bilo, da jih strokovnjaki
pozorno spremljajo, vendar se to lahko zgodi
le redko ali sploh ne. Ker je oskrbovalec leta
sam skrbel za oskrbovanca, strokovnjaki
predvidevajo, da se ni¢ ni spremenilo in da
bo v nedogled vse ostalo isto. Ce nimamo
sistema, ki bi zaznal postopne spremembe
okolis¢in, se lahko taks$no stanje slabsa, do-
kler ne nastopi nepopravljiva kriza. Treba je
omeniti, da oskrbovalci svoje vloge in oko-
lis¢in oskrbe dostikrat ne dojemajo kot stre-
snih, temve¢ pogosteje poudarjajo nagrade
in zadovoljstvo, ki jih prinasa oskrbovanje,
kot obremenitve.

Oskrbovalci otrok s tezjimi in tezkimi
motnjami v duSevnem razvoju lahko hitro
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postanejo izolirani od druzine in socialne
mreze, ker so tako vpeti v svojo vlogo. V
kasnejsih letih je lahko njihova izolacija
Se vedja. Studija je pokazala, da ima tudi v
zgodnji fazi oskrbovanja zelo malo starsev
redne ali tesne stike s sorodniki izven go-
spodinjstva ali s prijatelji. Le nekaj druzin
je bilo del aktivne sorodstvene mreze, ki
jim je nudila moralno podporo. Zdi se, da v
tak$nih okolis¢inah sorodstvene pravice in
obveznosti propadajo pod tezo asimetri¢nih
in nezadovoljivih odnosov.

Taks$na izolacija, predvsem mater, je
posledica ve¢ dejavnikov, in sicer so oskr-
bovalci vezani na dom, ljudje ne Zelijo obi-
skati taksnega gospodinjstva, in ko njihovi
otroci odrascajo, imajo vse manj skupnega
s prijatelji in sorodniki, ki imajo otroke iste
starosti. Uspehi in porazi teh oskrbovalcev
so drugacni, kot jih vsakodnevno dozivljajo
starsi, katerih otroci Zivijo samostojno, imajo
prijatelje, hodijo v sluzbo in se porocijo.

Starsi pogosto Zelijo tudi v prihodnosti
skrbeti za otroke in morda zavracajo misel,
da bi jih namestili v ustanovo. Tako morda
sami oskrbujejo svoje odrasle otroke, ¢eprav
so slabega telesnega zdravja, inkontinentni
ali celo dementni, in se ne posluZujejo raz-
li¢cnih storitev in pomoci, ki so na voljo v
skupnosti.

To, da sin ali h¢i z motnjo v dusevnem
razvoju ostane doma, lahko pomeni dobro-
doslo nadaljevanje druzinskega Zivljenja,
predvsem ¢e so ostali otroci ze zapustili dom.
Starsi se namre¢ zana$ajo na njihovo druzbo,
$e posebej takrat, ko sami tezko gredo iz hise.
Véasih se tudi ne zavedajo drugih moznosti.
Za nadrtovanje prihodnjih storitev za te
druzine je pomembno ugotoviti, zakaj starsi
skrbijo za svoje otroke v odrasli dobi - ali so
se tako odlocili zaradi svoje Zelje ali zaradi
nezaupanja v primernost in sprejemljivost
drugih moznosti. V nekaterih primerih ta
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izbira morda ne ustreza stali$¢u osebe z
motnjo v duSevnem razvoju, ki ji morda
ni omogoceno ali dovoljeno, da bi izrazila
svoje zelje.

Ce starsi naredijo korak naprej in podpre-
jo namestitev odraslega otroka v nov dom,
mora biti njihova vkljucitev v nartovanje
oskrbe in pomembnih vsakodnevnih zadev
primerno podprta. StarejSe starSe skrbi,
da novi oskrbovalci ne bodo spostovali in
upostevali njihovih osebnih spoznanj in
razumevanja otrokovih potreb. Kontinuiteta
oskrbe in primerna komunikacija z druzina-
mi sta klju¢ni, da lahko pravilno razumejo
in zabelezijo potrebe posameznikov. Novi
oskrbovalci lahko druzinske ¢lane dojemajo
kot motece, kriti¢ne in pretirano zascitniske,
zato jim morda ne dajo vseh informacij, kar
samo poveca skrbi star§ev. V tem kontekstu
velja omeniti, da je 75 % formalnih oskrbo-
valcev v Veliki Britaniji neizkusenih in neu-
sposobljenih ter da se veliko oskrbovalnega
osebja menja.

Smrt star$a pri potomcu povzroci globo-
ko in trajajoco Zalost. Pri ¢loveku z motnjo v
dusevnem razvoju pa smrt star$a (zlasti e je
bil edini) ne pomeni le bolece izgube matere
ali oceta, temvec tudi osebe, ki je skrbela zanj,
gavarovala in opogumljala, se borila zanj ter
s katero je imel poseben, tesen in soodvisen
odnos. Izguba je $e toliko tezja, ker so ljudje
z motnjami v dusevnem razvoju pogosto
izkljueni iz obredov in procesov, povezanih
z umiranjem in s smrtjo, na primer redko
gredo na pogreb. Ljudje tudi pazijo, da jim
ne povedo »prevec, da jih ne bi vznemirili.
Kljub temu je o¢itno, da se dobro zavedajo,
da se je zZivljenje naenkrat spremenilo, da
star$a ni ve¢, po vsej verjetnosti pa nihce niti
ne govori o njem. Kasneje bodo najverjetneje
morali zapustiti dom in oditi v oskrbovalno
institucijo. Tako v ¢asu izgube, zmede in stra-
hu nastopijo S$tevilne velike in pomembne
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spremembe: odselitev iz znanega, domacega
okolja, selitev v tujo hido, zivljenje z velikim
$tevilom neznanih ljudi in oskrba s strani
vrste novih oskrbovalcev.

Potemtakem ni presenetljivo, da so po-
sledice obc¢utkov izgube, zmede in negoto-
vosti, ki sledijo smrti, resne in dolgotrajne.
Ti ucinki se lahko kazejo v vrsti vedenjskih
simptomov in v porastu psihopatologij,
vklju¢no z anksioznostjo in depresijo.

Na tem mestu je treba dodati, da je Zalost
naravna posledica lo¢itve in izgube, vendar
bi lahko nadaljnje obc¢utke nezadovoljstva,
strahu in zmede, ki izvirajo iz travmati¢nih
in nepri¢akovanih dogodkov, o katerih se
morda niti ne pogovarja, ublazili na razli¢ne
nacine.

Da bi se osebam z motnjami v dusevnem
razvoju zagotovila kakovostna, varna in
dostojanstvena starost, bi bilo priporocljivo,
da se nacrtovanje prihodnosti gospodinjstev,
v katerih Zivijo, zacne dosti prej, preden se
pri¢nejo tezave, povezane s staranjem.

Veronika Mravljak Andoljsek

Atul Gawande, 2015. Minljivost. Medicina in kaj je
na koncu pomembno. Ljubljana: Mladinska knjiga.
251 strani.

KAJ JE NA KONCU POMEMBNO?

Atul Gawande, ugledni ameriski kirurg in
pisatelj, v najnovejsi knjigi Minljivost sprego-
vori o starostnem pesanju in umiranju. Sam
priznava, da je minljivost lahko zahrbtna
tema. Sodobni ¢lovek jo odriva, si pred njo za-
tiska oci kot otrok, ki je preprican, da groznja
izgine, ko zapre o¢i. Pogovori in razmisljanje
o smrtiljudi vznemirijo in prestrasijo, zato se
jih izogibajo. Toda propadanje nam je usojeno
- smrt prej ali slej pride.

Avtor pove, »da se je med studijem me-
dicine naucil marsicesa, o minljivosti Zivlje-
nja pa ne prav dosti. V ucbenikih ni pisalo
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skoraj nic o staranju, slabotnosti, umiranju.
Smisel medicine smo videli v tem, da smo se
naucili Zivljenja resevati, ne pa se ukvarjati z
njihovim ugasanjem« (str. 11). Skozi lastne
izku$nje spremljanja starostnega pesanja in
umiranja bolnikov, sorodnikov in prijateljev
pa si avtor zacne postavljati vprasanje, ali
je podaljsevanje iztekajocega se Zivljenja za
vsako ceno res smiselno.

Bralec skozi avtorjevo pripoved spozna
$tevilne ljudi, ki so se tako ali drugace spo-
prijemali s svojo minljivostjo. Ena izmed
njih je stareja sorodnica Alice, ki je vseskozi
zivela v strahu pred tem, da bi zZivela kje
drugje kot doma. Nekega dne, ko je Ze tako
opesala, da po prepricanju njenih bliznjih
zivljenje doma zanjo ni bilo ve¢ varno, se je
preselila v dom za ostarele. V domu je bila
nezadovoljna, vseskozi jo je spremljal ob¢u-
tek izgubljenosti. »Imela je kuhinjo, vendar
si ni kuhala. Jedla je v skupni jedilnici, a le
malo, tako da je shujsala. Ni ji bilo do druzbe.
Njeno novo stanovanje naj bi bilo namenjeno
,samostojnemu Zivljenju;, vendar jo je hkrati
obremenjevalo z organizacijo in nadzorom, ki
si ju ni niti najmanj Zelela. V domu ji je bilo
tezko ravno zaradi vsega, kar je bilo varneje in
bolj obvladljivo kot v njeni stari hisi.« (str. 69)

Atul se v knjigi na ve¢ mestih dotakne
dvojnih meril pri postavljanju Zivljenjskih
prioritet, ki jih povzame po besedah prijate-
ljice Keren Wilson, ustanoviteljice pristopa
pomoci pri samostojnem Zivljenju: »Zase
zahtevamo neodvisnost, za tiste, ki jih imamo
radi, pa varnost.« (str. 101) Varnost je nad
svobodnim odloc¢anjem, celo nad kakovo-
stnim in osmisljenim Zivljenjem.

Kot druzba smo si na ta na¢in umili roke
— ustvarili smo institucije, kjer je za starejse
ljudi dokaj dobro poskrbljeno. Pogosto pa
so bolj ali manj kakovostno zadovoljene le
potrebe na nizji ravni Maslowe hierarhije
potreb. Za vse ostale neprestano zmanjkuje



