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je odlocen, da bo Zivel samostojno, ne glede na
bolezenske ali starostne omejitve, je zagotovo
prisolna dovolj velika molivacija za iskanje nadi-
nov, ki bi mu omogodali Ziveli doma. Poslabsanje
zdravsivenega stanja je lako modan stimulans za
uporabo tehnologije 7z namenom ohranjanja ali
pospeSevanja neodvisnega Zivljenja. Pogoslo pa
starejdi tehnologije ne uporabljajo (udi zaradi
visokih cen tak$nih pripomockov.

Poznavanje 0z. seznanjenost 7z novo tehnolo-
gijo je naslednji dejavnik, ki vpliva na (o, ali jo
bo starejsi clovek Zelel uporabljali. Oskrbovanci
novo tehnologijo lazje sprejmejo, ¢e jih spominja
na tehnologijo, ki jo 7Ze dolga leta uporabljajo
(npr. kabelske Zice, standardni (elefonski aparali,
rac¢unalniki).

V eni izmed raziskav so znanstveniki ugo-
tavljali stali§ca starejsih ljudi, ki so uporabljali
storilve Lelemedicine, o Lej vrsti lehnologije.
Starejsi so kol prednosti ocenili hitrejso obdelavo
informacij, manj porabljenega ¢asa in denarja
7a obiske zdravnika, saj so sc 7 njim posveto-
vali preko video storilev, Lisli slarcjsi, ki pa so
Ziveli sami, so sc¢ tudi ¢utili bolj varne. Po drugi
strani pa so bili nekateri starejsi zaskrbljeni, da
bo tehnologija povsem izrinila ¢loveske stike.
Zaskrbljenosl nad izgubo doslopa do ¢loveskih
storilev in interakeij zahleva dodatne raziskave,
saj Slevilne $tudije kazejo, da starejsi ljudje za
kakovostno uporabo tehnologije pogosto potre-
bujejo pomod drugega Sloveka.

Lna izmed $ludij primerov je raziskovala
gospodinjstvo starejSega para, moZza — oskrbo-
valca in njegove Zene, Ki je oskrbo prejemala.
Raziskovali so moznosti informacijske in ko-
munikacijske tchnologije v domadem okolju.
Raziskovalci so ugotovili, da uporaba tehno-
logije spodbuja oskrbovanéevo samozavest in
obéutek varnosti, ker omogoda boljsi dostop do
zdravsivenih informacij in vzposlavilev novih
socialnih stikov. V to studijo primera je bil
vkljuéen tudi tehniéni pomoénik, ki je zgoraj
omenjenima starej§ima ¢lovekom pomagal pri
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uéenju uporabe nove lehnologije. Raziskovalci
menijo, da sta bila oscbna pomod in svetova-
nje lehni¢nega pomodnika kljuéna za o, da
sla starejSa Cloveka sploh zalela tehnologijo
uporabljali. Starejsi ljudje namre¢ pri uporabi
rac¢unalnika in novih technologij pogosto potre-
bujejo pomod drugega Cloveka, ki pa je lahko
njihov prijatelj, druzinski ¢lan ali strokovnjak.
Razli¢ni raziskovalci tako ugotavljajo, da bodo
starcj$i ljudje porabljali energijo in denar za
novo Lchnologijo oliko ¢asa, dokler se jim bo
zdela koristna.
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PSIHOSOCIALNI VIDIKI STARANJA

IN STAROSTI LJUDI Z DOWNOVIM

SINDROMOM

Knjiga aviorice Alenke Golob obravnava
posamezna vpradanja iz Zivljenja ljudi z Downo-
vim sindromom z vidika aktualnih razmer v
Sloveniji in demogratskih sprememb. Skozi
prikaz primanjkljajev in zmol ter konkretnih
predlogov poziva k oblikovanju razmer, v kalerih
bo kakovostno staranje mogode tudi za ljudi s
tovrstnimi motnjami v dusevnem razvoju. Ob
lem je polrebno dodali, da problem kakovosti
zivljenja starih oseb z motnjami v duevnem
razvoju in njihovih svojcev poslaja vedno vedji
izziv in tako zahteva naso pozornost.

V uvodnem delu aviorica predstavi de-
mografske spremembe, kalerim smo pri¢a v
zadnjih desetletjih. Naraicanje deleZa starejsega
prebivalstva med celotnim prebivalstvom je v
najvedji meri posledica zniZevanja rodnosti,
podalj$evanja Zivljenja in nizkega sclitvencga
prirasta. Te spremembe od oblikovalcev politike
zahtevajo vedjo usmerjenost v zagotavljanje
celostne skrbi za slare ljudi. Upravi¢ena je
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skrb, da bodo stroski zagolavljanja pomodi
in dolgotrajne nege vse vigji in da bodo s tem
postali prevelik zalogaj za zdravsiveno blagaj-
no. lTudi za ljudi z Downovim sindromom se
pric¢akovana Zivljenjska doba podaljiuje. Na
zacetku prej$njega stoletja je mnogo otrok s
Llovrsino motnjo v dudevnem razvoju umrlo Ze
v olroslvu, pridakovana Zivljenjska doba pa je
znadala v povpredju desel lel. Zaradi napredka
v medicini in vse boljie socialne vkljuéenosti,
drugaénih Zivljenjskih pogojev in obravnave
oseb z molnjami v dusevnem razvoju se pri-
¢akovana Zivljenjska doba, ravno lako kakor
pri veéinski populaciji, zvisuje. Dancs ljudje s
Lo kromosomsko moltnjo Zivijo 50 lel in ved. S
podaljsevanjem pricakovane Zivljenjske dobe in
zmanjSevanjem pogoslosli pojava Downovega
sindroma pri otrocih, kar je posledica napredka
v medicini in zgodnjega odkrivanja motnje pred
rojstvom, Zivi v zahodnem svelu veé najsinikov
in slarejsih s Lo kromosomsko molnjo kol pa
otrok. Pretekle raziskave tudi kazejo, da se pri
oscbah z Downovim sindromom procesi sla-
ranja pojavijo prej in se odvijajo hilreje kol pri
drugih ljudeh. Znanstveniki celo ugolavljajo, da
je dodatni 21. kromosom morebiti eden izmed
sprozilcev Alzheimerjeve bolezni. Kljub poveda-
nim polrebam po ustrezni oskrbi in pomodi ler
dejslvu, da se je zivljenjska doba podaljsala za
priblizno stirideset let, pa za oscbe 7z Downovim
sindromom $e vedno ni poskrbljeno v skladu s
lemi spremembami.

Avlorica opozarja, da je podrodje slaranja
ljudi z motnjami v dusevnem razvoju §c vedno
precej neraziskano, celo labuizirano, in kol
Ltaksno zahleva vedjo pozornost strokovnjakov
7 namenom nacrlovanja uslrezne podpore in
pomodi. Pomod tej skupini ne sme in ne more
bili prepudéena zgolj druzinam, pa éeprav sle-
dnje predvidevajo slovenski in luji (rendi. Tudi
slari se slarajo in lako sami polrebujejo z leti
vedno ved pomodi in sami ne zmorejo skrbeti
za slarajodega se olroka z molnjo v duevnem
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razvoju. Odgovornosli zanje ne gre preloZili nili
na lokalno skupnost. Tinako kot za vsc ostale je
(udi za ljudiz Downovim sindromom polrebno
zagolovili pogoje za kakovosino slaranje. Prav
Lako je polrebno zagolovili enake moZnosti, kol
jih imajo drugi drzavljani. Slednje pomeni, da
je polrebno vzpodbujali enakovredno druZzbe-
no vlogo, kar zaradi razdirjenosti predsodkov
in videnja ljudi z Downovim sindromom kol
vecnih ofrok pomeni velik izziv. A kot avtori-
ca opozarja — »zavedali se je treba, da so pri
prepoznavanju potreb, povezanih s staranjem
in starostjo, ljudje z Downovim sindromom
dvakrat diskriminirani - enkrat kot tisti, ki
imajo motnje v dulevnem razvoju, in drugic
kot stari« {Golob, 2009, sir. 12). V zvezi s
slednjim dodaja, da so premiki na podrodju
zagotavljanja ustrezne pomodi zelo pocasni in
k resevanju Stevilnih LeZav, povezanih s slara-
njem le skupine, ne pristopamo Lako resno kol
pri oslalih starostnikih. Se ved, spremembe v
vedenju, oscbnosti in sposobnostih v starosti,
denimo demenca, ki se pri tej skupini pojavlja
prej in pogosleje, so veckral spregledane ali jih
obravnavamo kol del molnje v dusevnem ra-
zvoju. Kot takim sc jim ne posveca pozornost,
kar ima za posledico, da posameznik ne dobi
ustrezne pomodi in podpore.

UKkrepi pri nacrtovanju oskrbe in pomoci
osebam z Downovim sindromom, ki zbolijo
za demenco

V nadaljevanju knjige avlorica vedjo pozor-
nost nameni oblikovanju ustrezne podpore in
pomoci ljudem z Downovim sindromom, ki
zbolijo za demenco. Na lem mestu predslavi
dvanajsl nacel in vrednol validacije kol obli-
ke dela 7 osebami, ki imajo demenco. Zaradi
pomembnosli za vse Liste, ki delajo ali Zivijo z
ljudmi z Downovim sindromom in pogostosli
pojava demence pri slednjih, nadela in vrednole
predstavljamo kot dobesedni prepis (Golob,
2009, slr. 22-23).
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1. Vsak clovek je edinstven in mora biti obravna-
van kot individuum.

2. Vsak clovek je dragocen, ne glede na to, v ko-
liksni meri je dezorientiran.

3. Zavedenje dezorientiranih starih ljudi obstaja
razlog.

4. Vedenje v starosti ni le posledica anatom-

skikh sprememb v moZganih, temvec rezullal

kombinacije telesnih, socialnih in psihicnih
sprememb, ki so se zgodile v Zivijenju.

Starih ljudi ne moremo prisiliti, da bi spreme-

nili svoje vedenje. Vedenije se lahko sprement

samo, e prizadeta oseba (o hoce.

6. Stare ljudi moramo sprejemati, ne da bi jih
ocenjevali.

7. Kwvsakemu zivijenjskemu obdobju sodijo dolo-
Cene naloge. Ce jih clovek v dolocenem obdobju
ne opravi, to lahko povzrodi psihicne probleme.

8. Ko zaine kratkorocni spomin popuséati, posku-
Sajo starejsi liudje postaviti ravnovesje s tem, da
posegajo po preteklih dogodkih v svojem Zivijenju.

9. Ko se slabsa vid, slisijo stari ljudje zvoke iz
preteklosti.

10. Izrazeni in prikazani bolecCi oblutki, ki jih

i

validira (razume, Culi skupaj z dementnim)

referenina oseba, oslabijo.

11. Spregledani in potlaceni boleci obcutki posta-
jajo vedno mocnejsi.

12. Empalija/Culece razumevanje prispeva k
zaupanju, zmanjsuje anksioznost in znova
vapostavi dostojanstvo.

V nadaljevanju knjige avtorica naniza $e
dvanajst mitov o staranju in starih ljudeh na
splosno, ki jih navaja Svetovna zdravstvena
organizacija. Kol sama opozarja, milov ne gre
posplosili na skupino slarostnikov z molnjo v
dufevnem razvoju, saj slednji skozi Zzivljenje
nimajo vsega, kar je omogoceno in dostopno
oslalim. Razloge za Lo aviorica i$¢e v druzbi, ki
je pogoslo diskriminalorna. Naj na lem meslu
opozorimo, da med kljuéne primere krienja
pravic sodi omejevanje moznosti vsezivljenj-
skega uéenja inizobraZevanja oseb z Downovim

sindromom. To med drugim pomeni, da nimajo
moznosti uéiti sc o vsebinah, ki so povezane s
slarosljo in slaranjem.

Zakljuéek
Avtorica spodbuja k ustvarjanju razmer, v
kalerih bo ljudem z Downovimi sindromom
omogocen zdrav nadin Zivljenja, vseZivljenjsko
ucenje, odprava neenakosti in priprava na ka-
kovostno staranje. Stevilne prepreke, povezane
s slaranjem osch 2 molnjami v dusevnem ra-
Zvoju, je mogode preseci s spremembo nadina
zivljenja, $iroko druZbeno akeijo, zagolavljanjem
kvalitetne skibi za posameznike, njihove svojce
in skrbnike Ler 2z ustreznimi prilagodilvami v
socialnem, delovnem in fizicnem okolju.
Beatu Akerman
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KAKOVOST ZIVLJENJA - STARANJE IN
DOWNOYV SINDROM

Predstavitev raziskave in njenih temeljnih
izhodis¢

Clanck prikazuje temeljne ugotovitve pilotske
kvalilalivne raziskave, ki je proucevala kakovost
zivljenja ljudi z Downovim sindromom, slarih
med 45 in 70 let. Raziskovalci so s pomoéjo delno
strukturiranih poglobljenih intervjujev razisko-
vali Zivljenjske zgodbe oscb s kromosomsko
motnjo, izku§nje, povezane s staranjem, in njihov
odnos do starosl, slaranja in smrii. Prav lako so
jih zanimale izkusnje na podrodju prizadevanj za
kakovostno staranje, kaj je bilo v lej smeri Ze slor-
jenega in kaj manjka. Namen raziskave je bil ludi
raziskali in osvelliti pomembne teme v Zivljenju
starajocih se oseb 7 Downovim sindromom, ki
so bila dollej morebili spregledana.
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