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NACINI IN PRISTOPI SPORAZUMEVANUJA S STARSI, KI SO OSEBE Z
MOTNJO V DUSEVNEM IN TELESNEM RAZVOJU

APPROACHES AND COMMUNICATION WITH PARENTS, WHO ARE
PEOPLE WITH MENTAL AND PHYSICAL DEVELOPMENT DELAYS

Natasa Hiter Ravnjak, Zvonka Novak
VDC PolZ Maribor

Uvod. Starsevstvo oseb z motnjo v dugevnem in telesnem
razvoju (nadalje MDR) je aktualno podrogje raziskovanja,
na katerem se kljub vedno veCjemu sprejemanju v druzbi
odpira veliko vpra3anj. Analiza se osredotoda na nacine
in pristope sporazumevanja s stargi z MDR in prikazuje
raznolike nacine podpore, ki jo osebe z MDR potrebujejo.

- Metode. V raziskavi smo uporabili kvantitativno analizo -

spletnoanketo »Starsi zmotnjovdugevnem razvojuc, kismo
joopravili v 15 zavodih, ter kvalitativno analizo (intervju) s
kodiranjem kategorij podpore pri sporazumevanju stargev
Zmotnjo v dusevnem razvoju (5 intervjujev).

Rezultati. Za uspesen razvoj in zdravljenje otrok so
pomembni ustrezni nacini in pristopi Sporazumevanja v
zdravstveni negi. Starsi, ki se tezje izrazajo, koncentrirajo
N imajo tezave pri razumevanju sporotil, kot pogoj za
ustrezno komunikacijo izpostavljajo naslednje potrebe:
dovolj Casa za podajo informacij, dodatna pojasnila in
enostavno razumljive besede.

- Razpravljanje in zakljucek: Starsi z MDR zmorejo skrbeti

z3 svoje otroke, Ce so deleZni ustrezne podpore. Pravilna
komunikacija s stargi z MDR Je pogoj, da bodo sprejeli,
razumeli in pravilno izvajali navodila zdravstvenega osebja.

Kljucne besede: otroci, star$i z MDR, komunikacija,
zdravstvena oskrba, dusevna podpora.

uvob

Kdo so osebe z motnjami v duevnem razvoju?
Osebe z MDR so ljudje, ki imajo individualne Sposobnosti,
potrebe, Zelje, Custva in interese ter zelijo, kot vsak izmed

Introduction: Parenthood when dealing with mental
and developmental delays presents an interesting topic
of research. Despite growing acceptance in the society
there are a lot of unanswered questions. In the analysis,
was focused on ways to approach communication with
parents who are mentally disabled and displayed a variety
of support that these people need.

Methods: Using quantitative analysis - a survey carried
out in institutions (15 institutions), titled »Parents with
intellectual disabilities« and qualitative analysis - interview.
Within these interviews we categorized different ways
of support when communicating with these parents (5
interviews) and assigned each Category a different code.

Results: Appropriate  methods of communication,
approaches in health care are important for the successful
development and treatment of children. For high-quality
communications are paretns who are difficult to express
themselves, concentrating and have trouble understanding
the message, highlight the following: enough time to
make the information, addition explanations and easy to
understand words.

Discussion and conclusion: Parentswith mental disabillity
are able to care for their chidlren, provided that they have
at the appropriate support. Proper communication with
their parents, MDR is essential for if to be able to accept,
understand and correctly implmement the instructions of
medical personnel.

Keywords: children; parents mental disabillity;
communication; health care; psychic support.

nas, Ziveti obicajno Zivijenje in imajo pravico, da tako
tudi Zivijo. Lacen opredeljuje pojem motnja v duSevnem
razvoju (v nadaljevanju MDR) kot omejitev v vsesplosnem
funkcioniranju posameznika. Oseba z MDR odstopa od
povprecja na vsaj dveh od podrogjih adaptivnega vedenja:
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komunikacija, skrb za samega sebe, domaca opravila,
orientiranost v okolju, funkcionalno-akademska znanja,
samousmerjanje, zdravje in varnost, prosti ¢as, delo in
zaposlitev ter socialno-medosebna sposobnost. Poleg
opisanega na njihovo vkljucevanje v okolje vpliva tudi odnos
3irse javnosti do oseb z MDR. Ce na njihovo drugacnost
gledamo kot na nekaj vsakdanjega, jim omogocamo razvoj
kakovostnega zivljenja (izobrazevanje, moznost izbire,
vkljucitev v razli¢na podrocja, opravljanje dela, partnerstvo
ipd.).!

Mednarodna konvencija o pravicah invalidov uvaja
definicje za naslednje termine:  »komunikacijag,
»diskriminacija zaradi invalidnosti«, »jeziks, »primerna
prilagoditevg, »univerzalna oblika« in »inkluzivna oblika.
Uvaja vkljucevanje politike invalidnosti v splosne oblike
ukrepov na vsa podrocja in vse ravni Zivljenja (angl.
mainstreaming).2

Opredelitev oseb z motnjo v duSevnem razvo-
ju |

V Pravilniku o standardih in normativih socialnovarstvenih
storitev je zapisano, da so odrasle osebe z MDR osebe s
prirojeno Nizjo ravnjo inteligence, nizjimi sposobnostmi
na kognitivnem, govornem, motori¢nem in socialnem
podroCju ter pomanjkanjem vescin, kar se odraZza v
neskladju med njihovo mentalno in kronolosko starostjo,
ali osebe, pri katerih je taksno stanje posledica bolezni ali
poskodbe 3

Glede na izrazenost motnje lahko osebe z MDR razvrstimo
v Stiri skupine:

1. Osebe z lazjo MDR, ki so koncale prilagojeni program
izobraZzevanja z nizjim izobrazbenim standardom in se
niso sposobne vkljuciti v programe niZjega poklicnega
izobrazevanja.

2. Osebe z zmerno MDR, ki imajo posamezne sposobnosti
razlicno razvite (pri ucenju 0svojijo osnove branja, pisanja
in racunanja, pri drugih dejavnostih, kot so gibalne, likovne
in glasbene, pa lahko dosezejo vec). Sposobne so se
usposobiti za enostavna prakti¢na dela, vendar praviloma
niso sposobne povsem neodvisnega socialnega Zivljenja.

3. Osebe s tezjo MDR, ki se lahko usposobijo za
najosnovnejsa opravila. Pri skrbi zase pogosto potrebujejo
pomoc drugih.

4. Osebe s tezko MDR, ki so sposobne le sodelovanja pri
posameznih aktivnostih. Potrebujejo stalno neqo, varstvo,
pomoc in vodenje.?

Osebe z MDR zahtevajo veliko nase pozornosti, vztrajnosti,
potrpeZljivosti, razumevanja in ustvarjalnosti. Znati jih

moramo opazovati, poslusati in slisati ter jim slediti v
njihovih potrebah. Zelo pomembno je, da vsi vkljuceni v
proces obravnave, tudi zdravstveno osebje, komunikacijo
prilagodijo njihovim zmoznostim. Brez komunikacije
zdravstveni delavec ne more poznati zelja in potreb
taksnih oseb in jim tudi ne Moremo ustrezno pomagati.
Ustrezen nacin komuniciranja je zato zelo pomemben z3
vzpostavitev pozitivhega in konstruktivhega odnosa med
medicinsko sestro in 0sebo z MDR 4®

Intimnost, partnerstvo in starSevstvo oseb z
MDR

Tudi osebe z MDR imajo potrebo po intimnosti,
partnerstvu in obcutku ljubljenosti, kar vpliva na polnost
in kakovost njihovega Zivljenja. Z Mednarodno deklaracijo
0 pravicah duSevno prizadetih (1971) so osebam z MDR
na podroCju spolnosti priznali pravico vzpostavljanja
medosebnih odnosov, vkljucujo¢ spolne odnose, pravico
pridobivanja informacij in osvajanja znanja o spolnosti,
pravico izrazanja spolnih potreb v okviru druZzbenih norm,
pravico do sodelovanja pri odlocanju o kontroli rojstev,
poroke, rojstev in vzgoje otrok ter pravico do Zivljenjskih
pogojev in strokovne pomoci, ki omogoca zagotavljanje
prej navedenih pravic. Odgovornosti, vezane na spolnost
oseb z MDR, so zascita pred nezaZeleno nosecnostjo in
nalezljivimi boleznimi ter spoStovanje Custev drugega, tj.
da posameznik nikogar s silo ali groznjo ne sme prisiliti
v spolni odnos. Starsevstvo je zahtevna naloga, pri kateri
osebe z MDR zaradi nizjih intelektualnih sposobnosti ter
vprasanja razumevanja svojih odgovornosti potrebujejo
vodenje in pomoc drugih oseb.®

Partnerstvo, posledi¢no spolnost, pripomore k drugacnemu
pojmovanju odraslosti oseb z MDR, ki osebe z MDR ne
obravnava vec kot »veCnega otrokas, pa¢ pa odraslega
Cloveka z lastnimi potreba in Zeljami. Pri pouCevanju ter
osvescanju o spolnosti in njihovih pravicah imajo Siroko
vlogo formalne in neformalne podporne mreze.”

Medicinske, psiholoske in socioloSke znanosti ne razumejo
spolnosti samo kot potrebo po reprodukciji, ampak
kot clovekovo dejavnost, ki je elementarna potreba in
enakovredna vsem ostalim ¢lovekovim dejavnostim.?

Podpora starSem z motnjo v duSevnem razvo-
ju

Osebe zMDR, ki so starsi, potrebujejo pomoc priizpolnjevanju
starSevskih vloge in dolznosti. Strategije za uspe3no podporo
starSem z MDR se povezujejo v Stiri nacela:

1. storitve se morajo odzivati na individualne potrebe
starSev in se osredotociti na celotno druZino, da zagotovijo
uresnicevanje interesov starsev in otrok;
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2. storitve morajo vkljucevati dolgorocno, stalno podporo,
ker se potrebe otroka in staréevske ve&iine spreminjajo;

3. storitve glede na potrebe vkljucujejo tudi posebne u¢ne
nacrte za razvoj maticne druZine,

4. uCenje mora potekati v okolju, na domu (demonstracije,
ponavljanje in uporaba sredstev, ki zahtevajo malo oziroma
ni¢ branja).®

Osebno in neposredno ucenje o skrbi za otro-
ka

Formalno okolje in druge strokovne sluzbe morajo v
sodelovanju s starsi z MDR pripraviti in razviti metode
ter dodati vrednost samostojnega ucenja (s pomocjo
avdiovizualnih  materialov, knjig - tehnik lahkega
branja, spletnih aplikacij, prakti¢nih slikovnih prikazov,
neposrednih  demonstracij itd.) za poucevanje glede
razvijanja skrbi zase, razvijanje skrbi za varstvo otroka in
23 razvijanje vseZivljenjskin spretnosti v casu starevstva.
V tujini so strokovnjaki v sodelovanju s pediatri¢nim
zdravstvenim  varstvom pripravili pregledne vsebine s
slikovnim materialom in jih vkljugili v izobraZevalni proces
usposabljanja teh vescin 1011

Center za usposabljanje za delo in varstvo Draga razvija
mobilno  racunalnidko spletno aplikacijo, ki omogoca
nove nacine vsezivljenjskega ucenja: pomoc pri osnovnih
vsakdanjih - ves¢inah, npr. kuhanje, iskanje informacij,
izboljSanje zdravja z izvajanjem Eportnih dejavnosti itd.*?

Komuniciranje v zdravstvu

Komuniciranje je proces, pri katerem moramo upostevati
nacela humanosti, eti¢nih meril in vsestranske strpnostiter
tudi sposobnost posameznika za doseganje sprejemanja
vrednot.?* Kodeks eti¢nih nacel v zdravstveni negi in oskrbi
Slovenije narekuje, da invalidnost nikakor in na noben nadin
ne sme vplivati na odnos do bolnika. Z zdravstveno nego
so nelocljivo povezane ¢lovekove pravice, posebej pravica
do Zivljenja in spo3tovanje Clovekovega dostojanstva. 1415

Komunikacija je temeljna sestavina medosebnih
odnosov med zdravstvenimi delavci in osebami 7 MDR.
komunikaciji se odraza ¢lovekov odnos do samega sebe in
sveta, ki ga obdaja, hkrati pa je medij, preko katerega se ta
odnos razvija in dopolnjuje. 16

Ce zaradi dolocenih ovir nekdo ne more razumljivo govoriti,
potrebuje drugacno sredstvo sporocanja, s katerim lahko
doseZe enak komunikacijski namen. 1

Osebe z MDR v¢asih ne razumejo, kaj jim zdravstveni
delavci pripovedujejo, s ¢imer sta prekinjena stik ter
moznost za delovanje in uspeéno zdravljenje. V praksi
opazamo, da zdravstveni delavci uporabljajo veliko tujk,

zato je potrebno vedno preveriti, ali so osebe » MDR
navodila in nasvete pravilno razumele.1®

Mnogi sploh ne povedo, da necesa niso razumeli, ker ne
zelijo tratiti ¢asa zdravstvenim delavcem in predvsem
nocejo, da bi bili videti nevedni ali neumni. Naloga
medicinske sestre je, da jim nekako skuZa zagotoviti
razumevanje dogajanja. Prepoznavanje je vedno lazje kot
priklic. Postavljati moramo vprasanja odprtega tipa: »Kaj
sem vam povedal zadnji¢?«1®

V poklicnem delovanju medicinske sestre je komunikacija
pomemben del njenega delovanja pri obravnavi oseb z
MDR, pogosto pa je tudi terapevtsko sredstvo. Izredno
pomembni sta tako verbalna kot neverbalna komunikacija.
Z neverbalno komunikacijo posredujemo svoje zanimanje,
spostovanje, skrb in odgovornost, lahko pa tudi
ravnodusnost, vzvisenost, pomanjkanje spostovanja in
neoseben odnos, ki jih osebe z MDR zelo hitro zaznajo.?°

Vselej, ko pridemo z nekom v stik, zacnemo komunicirati,
Dobra komunikacija je klju& do profesionalne ucinkovitosti
zdravstvenega osebja. Zahteva ustrezno obcutljivost in
kompetentno vodenje pogovora, kar zmanjsa moZnosti
nesporazumov in moten;j v komunikaciji. Kompetentno
vodenje pogovora pomeni  biti prijazen, skrben in
empaticen, znati poslusati, dati jasna in natancna navodila
ter ohranjati profesionalno distanco.#

Ucinkovita komunikacija s star$i z MDR

Pri- komunikaciji igra veliko vlogo nacin  govorjenja.
UpoStevati moramo intonacijo in pomen izgovorjenih
besed ter posludati ne le z uges|, ampak tudi z ofmi in
Custvi. Posameznika moramo sprejeti tak3nega, kakrsen
je. sprejeti njegovo drugacnost in vzpostaviti primeren
nacin komunikacije, pri ¢emer igrajo pomembno vlogo
dotik, vonj, geste in mimika.2:

Smernice  za zagotavljanje  ustrezne komunikacije
vkljuCujejo  spostovanje osebe z MDR,  usklajeno
komunikacijo (verbalno in neverbalno), ustrezen ton
in visino glasu, uporabo oCesnega stika in dotika,
pocasen in razloten govor, dovolj Casa za premislek,
neposredno nagovarjanje osebe in zagotavljanje obcCutka
vkljuCenosti v pogovor, uporabo jasnih in kratkih povedi,
izogibanje uporabi zapletenega jezika z abstraktnimi
pojmi in Zargona, obravnavo enega vprasanja naenkrat
in zagotovitev dodatnega ¢asa za odgovor. Osebe z
MDR imajo teZave pri izraZanju svojih misli in obcutkov,
zato je pomembno, da jim zagotovimo dovolj ¢asa za
oblikovanje odgovora, vprasanja ali pripombe. Oblikovati
skusamo dodatno besedno raziskovanje ter prakti¢ni
prikaz in pozornost nameniti vidnim kazalnikom, obrazni
mimiki in govorici telesa. Pri komunikaciji s stari z MDR
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moramo govoriti neposredno ter vprasanja zastavljati
staréem in ne podpornim osebam, ki pa lahko sodelujejo
pri tolmacenju ali dodatni razlagi povedanega. Podporna
oseba lahko iz neverbalne komunikacije razbere, da starsi
z motnjo povedanega najverjetneje ne razumejo, kar
zahteva dodatno razlago. Vizualni prikaz in demonstracija
pomagata pri razlagi ali preverjanju naucenega.*

RAZISKOVALNI DEL

Namen raziskave

\V raziskavi smo zeleli ugotoviti, kak3no izkusnjo imajo
staréi z MDR v vlogi starsev ter kak3no podporo in kaksne
nacine komunikacije potrebujejo. Pregled literature kaze
na pomanjkanje tovrstnih raziskav.

Cilji raziskave:
« doseci bolj$e razumevanje starsev z MDR;

- prispevati k zagotavljanju kakovostne zdravstvene
oskrbe otrok starsev z MDR;

. pridobiti\poqlobljem vpogled v izkudnjo starsev z MDR;

« raziskati, kak3no podporo in kakdne nacine ter pristope
sporazumevanja potrebujejo.

Raziskovalno vprasanje in hipoteze

Za doseganje namena raziskave smo se osredotoCill
na socialno-druZinske dejavnike in potrebno podporo.
Preverili smo naslednji hipotezi:

e H1: Starsi z MDR zmorejo skrbeti za otroke;

« H2: Starsi z MDR potrebujejo zelo raznoliko podporo in
razlicne pristope.

Razumevanje informacij, ki jih zdravstveno osebje podaja
star€em v zvezi z zdravjem njihovih otrok, je nujen pogoj,
da lahko ustrezno skrbijo za zdravje in varnost svojega
otroka. Zanimalo nas je, kako poteka komunikacija med
stardi z motnjo v duSevnem razvoju in zdravstvenim
osebjem, ki obravnava njihove otroke. Zastavili smo si
naslednje raziskovalno vprasanje:

« Kako stardi z motnjo v dudevnem razvoju dozivljajo
komunikacijo z zdravstvenim osebjem, K obravnava

njihove otroke?

Raziskovalna metodologija

\V raziskavi smo uporabili dve metodi pridobivanja
podatkov: kvantitativno analizo s spletnim vprasalnikom,
pripravljenim v Varstveno-delovnem  centru (v
nadaljevanju: VDC) POLZ Maribor,? za bolj pogloblieno
razumevanje podro¢ja komunikacije v zdravstvenin
ustanovah pa e kvalitativno raziskavo z intervjujem.

S staréi z MDR smo opravili pet intervjujev. Primarni vir
podatkov so bili strokovni in znanstveni prispevki, zborniki
in knjige ter bibliografske baze in medmreZje.

Raziskovalni instrument

Anketnivprasalnikvsebuje stiri sklope: 1. sklop: demografski
podatki o starsih z MDR, ki so vkljuceniv razlicne varstveno-
delovne centre v Sloveniji; 2. sklop: druZinski podatki glede
partnerstva (kdo je partner), bivanja (kje Zivijo, s kom &
Zivijo), tevila otrok; 3. sklop: potrebna podpora ustanov
in vrste podpore; 4. sklop: izzivi, tezave in predsodki na
podrogju stardevstva oseb z MDR. Vprasanja so odprtega
in polodprtega tipa.

Kvalitativno analizo smo izvedli s pomodjo delno
strukturiranega intervjuja, ki je manj formalen, a po drug
strani zagotavlja sprosteno ozracje. V sproscenem, manj
formalnem ozracju so osebe z MDR namrec bolj sproscene,
nimajo obcutka, da »morajo odgovoriti prave, laZje izrazajo
svoja stalid¢a in obCutke ter se izraZajo na sebi lasten nacin.
Intervju sprva ni obsegal vnaprej natancno pripravijenin
vprasanj, ampak so bile doloCene osnovne teme pogovora
z naborom moznih podvprasanj pri posameznih temah.
\V zatetku intervjuja so anketiranci podali nekaj osnovnih
podatkov: svojo starost, Stevilo otrok in njihovo starost,
podatke o partnerju, bivanju, ali Zivijo s svojim otrokom.
V nadaljevanju nas je zanimalo, kaksno podporo so imeli
in jo imajo, kako so doZivljali in dozZivljajo komunikacijo z
zdravstvenim osebjem, ki obravnava njinove otroke, ali
doZivljajo diskriminacijo, kaksni so izzivi starsevstva in kako
doZivljajo starsevstvo. Informacije, ki smo jih pridobili na
ta nacin, so bogate in imajo posebno sporocilno vrednost.
V prispevku se osredototamo le na ozek del kvalitativne
raziskave, ki zajema komunikacijo.

Raziskovalni vzorec

Za izvedbo kvantitativne raziskave smo  uporabill
strukturiran instrument v obliki anketnega vprasalnika
(s polodprtimi oz. odprtimi vprasanji). Spletno anketo
1KA (odprtokodna aplikacija za spletno anketiranje na |
domeni www.1ka.si) so izpolnili zaposleni v zavodih, kjer so
vkljuceni starsi z MDR.

Vzorec za intervjuje je bil namenski. V intervjujin so |
sodelovali uporabniki VDC POLZ Maribor, ki so starsi
Njihova povpre¢na starost je 37,5 leta. Vsi so Sposobni
sodelovati v enostavnem razgovoru in razumejo navodila
Svoje potrebe in Zelje znajo izrazati. Pri skrbi zase s0
samostojni ter orientirani v ¢asu in lokalnem okolju.
Usposobljeni so za enostavna prakticna dela. Vsi, razen
dveh uporabnikov, imajo otroka s partnerjem, ki je 0seba
brez motnje v dusevnem razvoju.
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