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STAROSC I STARZENIE SIE OSOB
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
— WPROWADZENIE W PROBLEMATYKE

Stowa kluczowe: staros¢, starzenie si¢, osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Streszczenie: Do niedawna uwazano, ze niepelnosprawno$¢ intelektualna nie doty-
czy dorostych i ogranicza si¢ jedynie do dzieci i mtodziezy. W publikacjach nauko-
wych ubieglego wieku czytamy, ze osoby te nie zyja dtuzej niz 40 lat, a i to raczej
wyjatkowo. Rzeczywisto$¢ zmienita si¢ miedzy innymi wraz z postgpem medycyny
i wzrostem jakos$ci opieki medycznej. Wydtuzenie zycia ludzkiego jest tendencja
0goblng i ma swoje odzwierciedlenie rowniez wérdd osob z dlugotrwata niepetno-
sprawnos$cig. W efekcie populacja starych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng
pojawita sie w historii po raz pierwszy. Celem artykutu jest wstepne rozpoznanie
i przyblizenie problematyki starosci i starzenia si¢ 0sob z niepetnosprawnoscig in-
telektualng, stanowiagc punkt wyjscia dla dalszych badan autorki w tym zakresie.
W tekscie przyblizono pojecie niepetnosprawnosc¢ intelektualna i geragogika spe-
cjalna, omoéwiono zmiany inwolucyjne towarzyszace procesowi starzenia si¢ 0sob
z niepelnosprawnoscia intelektualng i modele starosci w tej subpopulacji.

Wstep

Starzenie si¢ spoteczenstwa jest obecnie duzym wyzwaniem nie tylko dla
polityki spotecznej, ale takze przedstawicieli réznych dyscyplin naukowych i prak-
tykow. Problematyka zwiazana ze staro$cig i starzeniem si¢ obecna jest w lite-
raturze od dawna, ale za sprawa intensywnych zmian demograficznych zacho-
dzacych w nowoczesnych spoleczenstwach zainteresowanie tymi zagadnieniami
w ostatnich latach istotnie wzrosto. Nadal jednak istniejg obszary, ktére w nauce
sa stabo poznane i niewystarczajaco opisane. Nalezy do nich staro$¢ oséb z nie-
petnosprawnoscia intelektualng. Jak zauwaza Amadeusz Krause, dopiero od nie-
dawna zainteresowanie osobami niepetnosprawnymi przestano ogranicza¢ jedynie
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do dzieci i mtodziezy (2010, s. 117). Dorostos$¢ i pdzna dorostos¢ tej populacji
przez lata nalezaty do watkow zaniedbywanych, marginalizowanych czy pomi-
janych. Do niedawna uwazano, ze niepelnosprawnosc¢ intelektualna nie dotyczy
dorostych. W publikacjach naukowych ubieglego wieku czytamy, ze osoby te nie
zyja dtuzej niz 40 lat, a i to raczej wyjatkowo. Rzeczywistos¢ zmienita si¢ wraz
z postepem medycyny, wzrostem jakosci opieki medycznej, ale i wiedzy o etiologii
czy objawach niepelnosprawnosci intelektualnej. Wydtuzenie zycia ludzkiego jest
tendencja ogolng i ma swoje odzwierciedlenie réwniez wsrod osob z dlugotrwaly
niepetnosprawnoscia. W efekcie populacja starych 0sob z niepetnosprawnoscia
intelektualng zaistniata po raz pierwszy w historii.

Celem artykutu jest wstepne rozpoznanie i przyblizenie problematyki starosci
i starzenia si¢ 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng i stanowi punkt wyjscia
dla dalszych badan autorki w tym zakresie.

Niepelnosprawnos$¢ intelektualna — ujecie definicyjne

Niepetosprawnos$¢ intelektualna wystepuje we wszystkich spoteczenstwach
na catym $wiecie. Szacuje si¢, ze rozpowszechnienie wynosi od 1% w krajach
wysoko rozwinigtych do 4% w zaniedbanych regionach swiata (Bobinska, Pietras,
Gatecki, 2012). Zjawisko niepelnosprawnosci intelektualnej dotyczy catego zycia
osobniczego i niesie ze soba réznorodne konsekwencje, nurtujac przedstawicieli
wielu dyscyplin naukowych.

Poszukujac definicji niepelnosprawnosci intelektualnej, nalezy wziaé pod
uwage ztozono$¢ i wielowymiarowos$¢ tego pojecia. Ten stosunkowo nowy termin,
ktory pojawit si¢ zamiast stygmatyzujacych i warto$ciujacych takich zwrotow jak
»hiedorozwoj umystowy” czy ,,uposledzenie umystowe”. Doczekal si¢ wielu ujec
definicyjnych, ktore Zofia Sekowska podzielita na trzy grupy (1985, s. 52):

*  definicje kliniczno-medyczne — autorzy koncentrujg si¢ przede wszystkim na
etiologii i patogenezie zachowan;

»  definicje praktyczne — majg charakter administracyjno-prawny;

»  definicje psychologiczno-spoteczne — autorzy wskazujg roézne kryteria.

Jedna z pierwszych prob okreslenia pojecia uposledzenia umystowego byta
definicja niemieckiego lekarza psychiatry E. Kreapelina, ktory w 1915 roku uzyt
terminu ,,oligofrenia” i zdefiniowat go jako ,,grupe ztozong pod wzgledem etiolo-
gii, obrazu klinicznego i zmian morfologicznych anomalii rozwojowych, ktora po-
siada wspolng podstawe patogenetyczng, a mianowicie totalne opdéznienie rozwoju
psychicznego” (Wyczesany, 2006, s. 18). Klasyfikacja, ktora powstala na tle tej
definicji, oparta byla na ilorazie inteligencji i wyr6zniata trzy stopnie uposledzenia
umysltowego: idiotyzm (iloraz inteligencji 0—19), imbecylizm (iloraz inteligencji
20-49) oraz debilizm (iloraz inteligencji 50-59). Proby porzadkowania terminolo-
gii dotyczacej uposledzenia umystowego podjete zostaty przez Amerykanskie To-
warzystwo ds. Uposledzenia Umystowego (AAMR), Amerykanskie Towarzystwo
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Psychiatryczne oraz Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO). W pigtym wydaniu
podrecznika AAMR (1959) pt. ,,Terminologia i klasyfikacja uposledzenia umy-
stowego” pod redakcja R. Hebera pojawit si¢ termin niedorozwoju umystowego
zdefiniowanego jako ,,nizszy niz przeci¢tny ogdlny poziom sprawnosci intelektu-
alnych, ktory powstaje w okresie rozwojowym i wiaze si¢ z zaburzeniami w za-
chowaniu przystosowawczym” (Kostrzewski, 1981, s. 14).

Istotne zmiany rozpoczety si¢ w potowie XX wieku, kiedy to zapoczatkowano
odchodzenie od traktowania uposledzenia umystowego w kategorii choroby, tj.
organicznego, niezmiennego i nieodwracalnego stanu. W 1975 r. AAMR opubli-
kowato definicj¢ H.J. Grossmana ujmujacg niedorozwdj umystowy jako ,,istotnie
nizszy niz przecietny (o co najmniej dwa odchylenia standardowe od $redniej)
0g6lny poziom funkcjonowania intelektualnego, ktéremu towarzysza zaburzenia
w zachowaniu przystosowawczym, powstate w okresie rozwojowym, do 18 roku
zycia”. W podreczniku tym pojawilo si¢ bardzo istotne stwierdzenie, ze niedoroz-
woj umystowy nie jest ani jednostka chorobowa, ani syndromem, ani symptomem,
jest stanem niepelnosprawnos$ci, ujawniajacym si¢ w zachowaniu jednostki, za$
przyczyn tego stanu jest bardzo wiele. W definicji tej uwzgledniono cztery stopnie
uposledzenia umystowego — lekki, umiarkowany, znaczny i gleboki oraz zakresy
ilorazu inteligencji im odpowiadajace. Obowigzywata ona w Polsce od 1 stycz-
nia 1980 roku, kiedy to wprowadzono IX Rewizje Migdzynarodowej Klasyfikacji
Choroéb, Urazow i Przyczyn Zgonoéw (Kostrzewski, 1981, s. 214).

Kolejne zmiany w rozumieniu pojgcia uposledzenia umystowego przyniosty
lata 90. W 1992 roku w podreczniku wydawanym przez AMAR pt. ,,Uposledzenie
umystowe. Definicje. Klasyfikacja i Systemy Pomocy”, R. Lucasson (za: Zyta,
2004, s. 20) sugeruje, ze niedorozwdj umystowy charakteryzuje si¢ istotnie niz-
szym niz przecietne funkcjonowaniem intelektualnym (co stwierdza si¢ najczesciej
przy pomocy standardowych testéw inteligencji) z jednoczes$nie wspotwystepuja-
cym ograniczeniem w zakresie dwoch lub wigcej sposréd podanych umiejetnosci
przystosowawczych takich jak: porozumiewanie si¢, samoobstuga, tryb zycia do-
mowego, uspotecznienie, korzystanie z dobr spoteczno-kulturowych, samodziel-
nos¢, troska o zdrowie i bezpieczenstwo, umiejetnosci szkolne, organizowanie
czasu wolnego i pracy. Definicja ta obejmuje nie tylko intelektualny, ale takze
spoleczny aspekt funkcjonowania w spoleczenstwie os6b uposledzonych umysto-
wo. Definicja podkresla, ze uposledzenie umystowe dotyczy ograniczen w aktu-
alnym, obserwowalnym funkcjonowaniu i jest stanem, w ktéorym funkcjonowanie
jednostki jest ograniczone, a nie jest cechg. Od tego momentu coraz bardziej po-
wszechne bylo okreslanie uposledzenia umystowego terminem niepetnosprawnosé
intelektualna.

Wszystkie zmiany w nazewnictwie sa wyrazem walki ze stygmatyzujacymi
wydzwigkami stosowanej terminologii. Niestety zmiany te nie znajduja swojego
odzwierciedlenia ani w aktualnej nozologii, ani, co wazniejsze, w podejsciu spo-
lecznym.
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W 1997 r. Migdzynarodowe Stowarzyszenie do Badan Naukowych nad Upo-
$ledzeniem Umystowym zmienito swoja nazwe na Migdzynarodowe Stowarzy-
szenie do Badan nad Niepetnosprawnoscia Intelektualng (IASSID — International
Association for the Scientific Study of Intelectual Disability), co stato si¢ przyczyn-
kiem do popularyzowania tej wtasnie nazwy.

W roku 2002 dziesigte juz wydanie podrecznika AAMR, zdefiniowato niepel-
nosprawnos¢ intelektualng jako ,,niepetnosprawno$¢ charakteryzujaca si¢ istotnym
ograniczeniem zaréwno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak rowniez w zachowa-
niu przystosowawczym, ujawniajgcym si¢ w poznawczych, spolecznych i praktycz-
nych umiejetnosciach przystosowawczych” (Kostrzewski, 2000, s. 25).

Stosujac t¢ definicje, nalezy koniecznie uwzgledni¢ pig¢ zatozen podanych
przez autorow. Pierwsze zatozenie mowi, ze ,,ograniczenie w aktualnym funk-
cjonowaniu intelektualnym, jak tez w zachowaniu przystosowawczym musi by¢
analizowane w kontekscie srodowiska spotecznego, z jakiego si¢ wywodzi dana
osoba, a typowego dla jej rowiesnikow z uwzglednieniem tej kultury”. Drugie
zatozenie wskazuje, iz ,,trafna ocena musi uwzglednia¢ réoznorodnos$¢ kulturo-
wa 1 jezykowa, jak rowniez w komunikowaniu si¢, w funkcjonowaniu narzagdow
zmystow, w zakresie sprawnosci motorycznych i zachowaniu”. Wedlug trzeciego
zatozenia ,,u osoby badanej ograniczenia czgsto wspotwystepujg ze stronami sil-
nymi. Osoby z niepetnosprawno$cia intelektualng sg ztozonymi istotami ludzkimi,
ktore obok ograniczen posiadajg takze zdolnosci. Podobnie jak wszyscy ludzie
pewne czynno$ci wykonuja lepiej, inne gorzej”. Zgodnie z czwartym zalozeniem:
»waznym celem badania jest opracowanie profilu niezbednego wsparcia”. Ostat-
nie zatozenie podkresla, ze ,,w wyniku wlasciwego, dostosowanego do indywidu-
alnych potrzeb wsparcia funkcjonowanie zyciowe osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna na ogdt poprawia sig”.

Najbardziej aktualna definicja niepetnosprawnosci intelektualnej zostata za-
mieszczona w najnowszej klasyfikacji DSM-V (2013), gdzie zakwalifikowano ja
do grupy zaburzen neurorozwojowych. Wprowadzono nowe kryteria i, co waz-
ne, zalecono testowanie poziomu inteligencji z jednoczesnym uwzglednieniem
funkcjonowania adaptacyjnego, ktore odnosi si¢ do trzech obszarow: zdolnosci
i umiejetnosci zwigzanych m.in. z mysleniem, rozumieniem, planowaniem, pamie-
cia, jezykiem; funkcjonowania spolecznego, m.in. komunikacji interpersonalnej,
empatii; samodzielnosci, m.in. samoobstuga, funkcjonowanie w pracy, szkole,
gospodarowanie pieniedzmi, czasem wolnym. W klasyfikacji tej uwzgledniono
takze czas pojawienia si¢ deficytow, przyjmujac, ze aby zdiagnozowac niepetno-
sprawnos¢ intelektualng, musza one wystgpi¢ w okresie rozwojowym (Zyta, 2014).

Niepetnosprawnos¢ intelektualna nie jest sama w sobie chorobg (Komender,
2002). Jest stanem wynikajagcym ze wspotistnienia czynnikoéw biologicznych,
psychologicznych i spotecznych. Wszyscy eksperci podejmujacy tematyke nie-
petnosprawnosci intelektualnej sg zgodni co do tego, ze niski iloraz inteligencji
nie wystarcza, by uzna¢ niepetnosprawnosc¢ intelektualng jakie$ osoby. Niezbedne
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jest zbadanie obszaru umiejgtnosci spotecznych tej osoby, jej funkcjonowania, co
pozwoli udzieli¢ jej wsparcia w celu jak najpetniejszego rozwoju i uczestnictwa
w zyciu spotecznym.

Przyczyny niepelnosprawnosci intelektualnej (uposledzenia umystowego)
moga byc¢ réznorodne — to zardéwno czynniki genetyczne, jak i srodowiskowe,
pochodzenia endogennego i egzogennego (czynniki teratogenne, infekcyjne, ura-
zowe, spoleczne, psychologiczne). Czynniki uszkadzajace ptdd, powodujac niepet-
nosprawnos¢ umystowa, moga dziata¢ w okresie prenatalnym, peri- oraz postna-
talnym. Ponadto uposledzenie umystowe moze by¢ podstawowg lub jedna z cech
wspotistniejacych w zespotach wad wrodzonych lub mie¢ posta¢ izolowang, jed-
nokrotnie w potaczeniu z cechami dysmorficznymi. Etiologie niepelnosprawnosci
umystowej mozna okresli¢ w okoto 50-60% przypadkow. Genetyczne przyczyny
uposledzenia umystowego stanowig 60% przypadkow o znanej etiologii.

Nalezy przy tym zauwazy¢, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna bardzo dtugo
traktowana byta jedynie jako kategoria medyczna, a co za tym idzie osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng postrzegane byty gléwnie przez pryzmat swojej
dysfunkcjonalnos$ci, ograniczen i deficytow. W $wiadomosci spotecznej gieboko
zakorzenit si¢ stereotyp osoby uposledzonej umystowo — pozbawionej indywidual-
nych cech osobowych, potencjalu rozwojowego, bedacej nosicielem zestawu cech
podkreslajacych innos¢ i nienormalnos¢, a przede wszystkim brak ,,normalnych”
(naturalnych) potrzeb, zachowan, przezy¢ i mozliwos$ci udziatu w zyciu spotecz-
nym (Mrugalska,1996, s. 55).

Staro$¢ i starzenie si¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng

Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng stanowig bardzo zréznicowanag
grup¢ i podobnie jak cata populacja starzeja si¢ w sposéb indywidualny. Jak juz
wspomniano, dtugos¢ zycia osdb z niepetnosprawnoscia intelektualng w ciggu
ostatnich dekad istotnie si¢ wydtuzyta. Analiza literatury przedmiotu pokazuje,
ze na poczatku ubieglego wieku $rednia dtugo$¢ zycia osoby z zespotem Downa
wynosita tylko okoto 9 lat (Penrose, 1933). Gtéwnym powodem wysokiej $mier-
telnosci w tej subpopulacji byly przede wszystkim narzgdowe wady wrodzone,
m.in. serca. Natomiast aktualnie szacuje si¢, ze Srednia wieku osob z zespotem
Downa wzrosta w krajach wysoko rozwinig¢tych do ok. 60 roku zycia (Bittles,
Glasson, 2004). Co wazne, podkresla sie, ze $rednia dlugos$¢ zycia 0sob z nie-
petlnosprawnoscig intelektualng bedzie w niedlugim czasie odpowiada¢ $redniej
dtugosci zycia w populacji ogdlnej (Perkins, Moran, 2010). Specjalisci zgodnie
twierdza, ze wplyneta na to poprawa opieki pediatrycznej oraz odejscie od modelu
»instytucjonalizowania” na korzy$¢ zycia w domu rodzinnym (Zajaczek, 2010).

Dane z roznych zrodet potwierdzajg fakt, ze aktualnie populacja 0sob z nie-
pelosprawnoscia intelektualng w wieku 65 lat i wiecej wynosi okoto 10% calej
populacji 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng i wzrosnie do ok. 30% w roku
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2030 (Domagata-Zysk, 2014). Nalezy podkresli¢, ze po raz pierwszy w historii je-
stesmy $wiadkami tego, ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng przezywaja
swoich rodzicow, zyja dtuzej niz oni, starzejg si¢ razem z nimi.

Mowiac o starzeniu si¢ i starosci 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng na-
lezy pamigtac, ze objawy starosci w tej grupie zaczynajg by¢ widoczne wczesniej
niz w przypadku ogdlnej populacji. Badania m.in. Horvatha i in. (2015) realizowane
wsrod osob z zespotem Downa, pokazuja, Ze proces starzenia rozpoczyna si¢ tu
weczesniej, tj. ok. 45-50 r.z. Starzenie si¢ neuronow u tych 0sob rozpoczyna si¢ juz
ok. 11 roku zycia i wynika z nieprawidlowego poziomu metylacji DNA. Zmiany
o charakterze biopsychofizycznym sg dynamiczniejsze i szybsze. Potwierdzajg to
takze badania Danuty Wolskiej realizowane na gruncie polskim. Autorka zwraca
uwage na to, ze ,,procesy starzenia si¢ u 0sob uposledzonych umystowo pojawiaja
si¢ dos¢ wezesnie, okoto 40 roku zycia, dlatego nalezy je uwzgledni¢ podczas pla-
nowania oddzialywan rehabilitacyjnych” (2000, s. 29). Wolska zrealizowala bada-
nia na probie 300 osob z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkajacych
w rodzinie pochodzenia lub w domach pomocy spotecznej (w tym 166 kobiet i 134
mezczyzn). Badala zmiany inwolucyjne obserwowane przez rodzicow i opiekundw.

Zmiany inwolucyjne, czyli zmiany regresyjne, jakie nastgpuja wraz z uptywem
czasu, s3 nieunikniong konsekwencjg starzenia si¢ organizmu. Jak pisze Napoleon
Wolanski, maja charakter endogenny i dezadaptacyjny (1993, s. 646). Inwolucja
prowadzi do strat sprawnosci energetycznej organizmu, jego wydolnosci, spadku od-
pornos$ci na niekorzystne bodzce srodowiska, zaniku zdolnosci przystosowawczych.
W efekceie obniza si¢ zdolno$¢ zyciowa organizmu, nastgpuje spadek sit fizycznych,
czesto tez psychicznych (1993, s. 646). Zmiany te majg charakter naturalny, fizjo-
logiczny i nie sa nastgpstwem proceséw chorobowych (Pietrasinski, 1990). W lite-
raturze przedmiotu opisanych zostato wiele teorii starzenia si¢. Przyczyn inwolucji
naukowcy doszukujg si¢ miedzy innymi w przewadze proceséw katabolicznych nad
anabolicznymi, odktadaniu si¢ zZtogow, uszkodzeniach itp. Jednak bez wzgledu na
przyjeta perspektywe w wyniku procesu starzenia si¢ obserwuje si¢ zmiany w trzech
gtownych plaszczyznach zycia cztowieka:

» w sferze biologicznej (zmiany strukturalne wystepujace w narzadach, tkan-
kach, zaburzenia czynnosci narzadow oraz mozliwosci regeneracyjnych, na-
prawczych i adaptacyjnych);

*  w sferze psychologicznej (zmiany w sprawnosci intelektualnej, emocjonalnej,
osobowosciowej);

» w sferze spoleczno-socjalnej (obnizenie statusu spotecznego, pogorszenie
warunkéw ekonomicznych, osamotnienie, zmniejszenie poczucia bezpie-
czenstwa i poczucia wlasnego znaczenia) (Jabtonski, Wysokinska-Miszczuk,
2000).

Moga one wystepowac w réznym czasie i w roznym stopniu nasilenia.

W omawianych badaniach Danuty Wolskiej duze zmiany regresyjne odno-
towano w sferze fizycznej osob z niepetnosprawnoscia intelektualng: zmiany
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w wygladzie, spowolnienie ruchow, trudno$ci manualne. Obserwowano takze
zmiany zwigzane z aktywnoscig zyciowa, tj. gldbwnie brak zainteresowania wy-
gladem, niech¢¢ do podejmowania aktywnosci zawodowej i brak zainteresowania
rozrywkami. Zauwazono takze nasilenie zachowan stereotypowych i rytualnych
w grupie badanych po 45 r.z. oraz zmiany w sferze poznawczej: spowolniony tok
rozumowania, gubienie watku podczas rozmowy, obnizenie poziomu koncentracji,
zapominanie. Obserwowano regres w zakresie orientacji w czasie i przestrzeni.
Rzadziej pojawialy si¢ zaburzenia mowy. Autorka badan pisze rowniez o zmianach
dotyczacych charakteru i nastroju, wskazujac na nasilenie takich cech, jak drazli-
wos¢, nieuzasadnione zmiany nastroju, podejrzliwosé, brak checi do wspotpracy
(Wolska, 2014, s. 77-124).

Analiza danych doprowadzita Danut¢ Wolska do wnioskow, ze wraz z wie-
kiem, pod wplywem zmian inwolucyjnych zmieniaja si¢ umiej¢tnosci zyciowe
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng wypracowane na wezesniejszych eta-
pach zycia. Zmiany te wystgpowaly czeSciej u 0sob mieszkajacych w domach po-
mocy spotecznej, a ich nasileniu sprzyjat brak aktywnos$ci zawodowej, natomiast
nie miala na nie wptywu ple¢ (Wolska, 2014, s. 132).

Nalezy zwroci¢ uwage na fakt, iz badania Wolskiej dotyczyty osob z glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng, a to grupa, ktora zazwyczaj przez cate zycie
pozostaje zalezna od wsparcia rodziny czy instytucji. ,,Nieprzygotowane do zycia
w dorostosci — starzejg si¢ pozostajac catkowicie same i zalezne od pomocy in-
nych” (Kijak, 2013, s. 103).

Specyficzne trudnos$ci senioréw z niepelnosprawnoscia intelektualna

7 wcze$niejszym starzeniem si¢ osob z niepetnosprawnoscia intelektualna
wiazg si¢ specyficzne trudnosci i problemy. Nalezy do nich zaliczy¢ pogarsza-
jacy sig stan zdrowia. Badania nad staro$cia osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng pokazuja, ze ich stan somatyczny jest istotnie gorszy od catej popula-
cji (Lennox, 2010). Podobnie jak w przypadku populacji ogélnej wzrasta wraz
z wiekiem ryzyko wielochorobowosci. Cierpienie na wigcej niz jedng chorobe
przewlekla zostato w amerykanskich badaniach tej populacji dowiedzione u 71%
(McCarron i in., 2012). Oprocz zaburzen i chordb typowych dla okresu starosci,
czyli cukrzycy typu II, chorob uktadu krazenia, ograniczen w zakresie ruchomo-
$ci, poruszania si¢, w grupie tej pojawia si¢ takze ryzyko wczesniejszej demencji
(Nooan, Kerr, 2003), w tym choroby Alzheimera. Wykazano, ze osoby z zespo-
tem Downa sg szczegolnie podatne na te chorobe, poniewaz ,,nieprawidtowosci
w mozgu dorostych z ta wada genetyczng sa podobne do zmian wystepujacych
w chorobie Alzheimera — dodatkowy chromosom 21 powoduje wzmozone wy-
twarzanie biatka gromadzacego si¢ w blaszkach starczych” (Drzazga, 2011,
s. 455). Badania pokazujg tez, ze u ok. 30% o0s6b z zespotem Downa choroby
dementywne pojawia sie przed 60 rokiem zycia i mogg mie¢ szybszy i inten-
sywniejszy przebieg.
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Dodatkowg trudnoscia s takze problemy diagnostyczne, wynikajace z ogra-
niczonych mozliwosci stosowania wsrod tej populacji testow diagnostycznych,
obserwacji zachowania, cz¢sciowo ograniczonych mozliwosci wdrazania terapii,
ograniczonego dostgpu do nowoczesnych procedur medycznych (Lennox, 2010).
Niedostateczna lub btedna diagnoza moze wynika¢ z nastepujacych powodow:

- Dbarier i trudnosci komunikacyjnych,

- innej symptomatologii somatycznej niz w catej populacji,

- barier systemowych i strukturalnych utrudniajacych dostep do wysokiej rangi
ustug,

- brak znajomosci fenotypdw klinicznych i chorob wspotwystepujacych z nie-
pemosprawnoscig intelektualna,

- marginalizowania i lekcewazenia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng

(Pietras, Witusik, Panek, Kuna, Gorski, 2012, s. 387).

Warto takze dodac, ze choroby 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie czesto
przebiegaja w odmienny sposob niz w populacji ogoélnej. Roznice dotyczg zarow-
no epidemiologii, objawow, badania pacjenta, przebiegu procesu chorowania, jak
i leczenia (Bobinska, Pietras, Galecki, 2012). Ta trudno$¢ ma bezposrednie prze-
tozenie na leczenie i opieke, ktore wymagaja zintegrowanej wspotpracy roznych
specjalistow, co w praktyce rzadko ma miejsce. W dostepnych raportach WHO,
IASSIDD czy US Surgeon General’s Conference on Health Disparities and Mental
Retardation podkresla si¢ réznice w stanie zdrowia populacji ogolnej i populacji
0s0b z niepetnosprawnoscig intelektualng, a takze réznice w dostepie do opieki,
w tym zdrowotnej. Perkins i Moran zwracajg takze uwage na niska jakos$¢ ustug,
brak szkolen dla lekarzy i innych pracownikéw stuzby zdrowia w zakresie diag-
nozy i wsparcia osob z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz braku programow
profilaktycznych adresowanych do tej grupy (Perkins, Moran, 2010).

Istotnym problemem dotykajacym te subpopulacje jest brak wymiany pokole-
niowej. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng raczej nie zaktadaja wlasnych
rodzin i nie majg dzieci. Najcze$ciej pozostaja pod opieka rodziny lub mieszka-
ja w instytucjach opiekunczych. Do instytucji trafiajg tez stosunkowo czesto po
$mierci rodzicéw. Obnizenie poziomu rozwoju procesow i funkcji poznawczych
jest pierwotnym skutkiem niepetnosprawnosci intelektualnej, ale rownie istotne
dla funkcjonowania sg zaktocone zdolnosci adaptacyjne (na skutek braku Iub nie-
skutecznosci dziatan w tym zakresie) (Trela, 2016). W efekcie przystosowanie do
nowych warunkow zycia, bez najblizszych, w nieznanym otoczeniu jest ogrom-
nym wyzwaniem dla seniora i jego opiekunow.

Modele starosci osob z niepelnosprawnoscia intelektualna
wedlug Izabeli Fornalik

Lektura dorobku naukowego w zakresie problematyki starzenia si¢ i starosci
0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualng sktania do refleksji, ze zarowno w ramach
pedagogiki specjalnej, jak i gerontologii spotecznej czy innych dyscyplin naukowych
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brakuje badan naukowych, ktorych celem byloby rozpoznanie sytuacji zyciowej tej
populacji. Mozna powiedzie¢, ze jest to obszar wrecz nieobecny w rozwazaniach
naukowych. Daje si¢ odnalez¢ jedynie pojedyncze doniesienia na ten temat albo
refleksje wytaniajace si¢ niejako ,,przy okazji” realizowania innych badan.

Jedna z niewielu polskich publikacji poswigconych omawianej problematyce
jest artykut Izabeli Fornalik ,,Trzy historie. Trzy oblicza starosci osob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng” (2010). Autorka opisata trzy, jej zdaniem, najczesciej
wystepujace w naszym kraju modele starosci 0sob z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng, ukazujac na ich przyktadzie srodowiskowe uwarunkowania percepcji
jakosci zycia. Fornalik wyréznita:

1) model starosci w domu rodzinnym,
2) model starosci w instytucji,
3) model staro$ci z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng (2006, s. 161-181).

Nalezy jednak podkresli¢, ze 1zabela Fornalik swoje rozwazania oparta je-
dynie na trzech historiach, chcac ukaza¢ rdzne odcienie staro$ci 0sob z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Zapewne nie jest to materiat, ktory mozna by uznac
za w pelni wyjasniajacy te problematyke, ale, co nalezy podkresli¢ jeszcze raz,
jedyny opisujacy modele starosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng i dla-
tego warty uwagi.

Pierwszy model opisany przez Autorke, to staro$¢ w domu rodzinnym, gdzie
po $mierci rodzicow rodzenstwo przejmuje opieke nad niepelnosprawnym bratem
lub siostra. Ten model jest najbardziej naturalny, ale brakuje potwierdzenia empi-
rycznego, czy najbardziej pozadany dla jako$ci zycia osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Kluczowe sg tu relacje z rodzenstwem, a wlasciwie ich jakos¢, a tak-
ze stan zdrowia i sprawnos$ci zarowno opiekunéw, jak i seniora. Stopien zadowo-
lenia ze wspdlnego zycia z rodzenstwem wynika z mozliwosci pelnienia roznych
zadan w rodzinie. Podobnie jak w przypadku wszystkich 0sob w podesztym wieku
istotne jest zachowanie maksymalnej autonomii, zaangazowanie w codzienne zy-
cie rodzinne, ale i uczestnictwo, na miar¢ mozliwosci, w wydarzeniach w srodowi-
sku lokalnym. Warto dodaé, ze nie jest to model zawsze pozadany, bo patologiczna
rodzina jest $rodowiskiem mniej korzystnym niz dobrze funkcjonujaca instytucja.

Drugi model to staros¢ w domu pomocy spotecznej, dla wielu spostrzegana
jako ,,nieszczesliwa staros¢”. Jako$¢ zycia seniorow z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng jest jednak uzalezniona od wielu czynnikéw, m.in., jak podaje Autorka,
od wielkosci placowki, poczucia bezpieczenstwa i poczucia ,,bycia w domu”, moz-
liwos$ci posiadania wtasnego miejsca, osobistych, prywatnych rzeczy czy odpo-
wiednio zaaranzowanych i atrakcyjnych form spgdzania wolnego czasu. Nadanie
sensu codziennemu zyciu senioréw, wzbudzenie poczucia odpowiedzialnosci za
miejsce, w ktorym si¢ przebywa, posiadanie obowigzkow to czynniki, ktore istot-
nie wptywaja na jako$¢ zycia starszych mieszkancow domoéw pomocy spoteczne;.

Trzeci model to staro$¢ 0sob z giteboka niepetnosprawnoscia intelektual-
na, w tym z dysfunkcjg ruchowa. Autorka podkresla, ze sytuacja tych osob jest
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najtrudniejsza, gdyz sa one najbardziej zalezne od otoczenia i wymagaja szczegélnej
stymulacji. To populacja, ktora ma najwigkszg trudno$¢ z doswiadczaniem swojej
starosci, bo najczgsciej osoby te traktowane sg przez otoczenie jak niemogace o ni-
czym decydowac¢ dzieci. Czgsto nie uczestniczg w aktywnosciach organizowanych
w instytucji, na nic nie maja wptywu, a zycie (staros¢) spedzajg w tozku.

Izabela Fornalik, na podstawie dlugoletnich kontaktow ze starszymi osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng, w swoich rozwazaniach wysuwa tezg, ze
pomimo trudnej sytuacji (zdrowotnej, bytowej) tych osob, czesto przyjmuja oni
konstruktywna postawe wobec starosci. Sa pogodzeni ze swoim zyciem, akceptuja
zmiany i przyjmujg staro$¢ taka, jaka jest (Fornalik, 2006).

Warto takze przedstawic¢ propozycj¢ Danuty Wolskiej, ktora zaproponowata
koncepcj¢ dobrej starosci osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Jej schemat
zaprezentowano ponize;j.

najblizsze srodowisko spoteczne (rodzi-
/ na, znajomi przyjaciele)

Codziennos¢ —
przewidywalna — > miejsce zamieszkania
struktura dnia
\ miejsca najczesciej odwiedzane
rozumienie zmian inwolucyjnych i radzenie
/ sobie z nimi
Codziennos¢ —
przewidywalna
struktura dnia .. . . .
\ umiejetnos¢ korzystania ze wsparcia
w trudnych sytuacjach (terapeutow,
wspolnoty, rodziny, przyjaciot)
/ zatrudnienie wspomagane, ZPCh, ZAZ
Podejmowanie
aktywnosci —

praca lub terapia

zajeciowa \ )
WTZ, SDS

Schemat 1. Koncepcja dobrej staro$ci osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna

Zrodto: Wolska D., 2014. Zmiany inwolucyjne towarzyszace procesowi starzenia si¢ 0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualna, Krakow, s.133.
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Staro$¢ i starzenie si¢ w percepcji os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng

Prowadzac rozwazania na temat staros$ci oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng, warto rowniez wspomnie¢ o badaniach realizowanych przez Monike
Parchomiuk (2016), a dotyczacych postrzegania starosci przez osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Celem badan, osadzonych w paradygmacie jako$cio-
wym, byto poznanie wiedzy i opinii dorostych niepetnosprawnych intelektualnie
na temat starosci oraz procesu starzenia si¢. Wyniki badan ujawnity, ze badane
osoby miaty ograniczong wiedz¢ na temat staro$ci — nie wigzaty tej fazy zycia
z zaprzestaniem aktywnos$ci zawodowej 1 przejSciem na emeryturg, zmiang poko-
leniowa w zakresie realizacji opieki w rodzinie. W ich percepcji brakowato wizji
wlasnej staro$ci 1 zadan z nig zwigzanych. Badani deklarowali brak dostatecznych
umiejetnosci w zakresie samodzielnego zycia i prowadzenia gospodarstwa domo-
wego. W obrazie staro$ci dominowata bierno$¢ i potrzeba odpoczynku, a brak byto
obrazu staro$ci aktywnej, z mozliwos$cig realizacji zainteresowan, marzen i pasji
(Parchomiuk, 2016, s. 62). Obraz staro$ci wsrdd badanych zostat uksztaltowany
glownie poprzez relacje z dziadkami, ktdrzy czesto uczestniczyli w ich procesie
wychowania. Obserwacja trybu zycia dziadkow zapewne uksztattowala obraz sta-
ro$ci badanych. Parchomiuk, powotujac si¢ na zagraniczng literature przedmiotu,
pisze o doniesieniach, ktore wskazuja na odmienne spostrzeganie starosci przez
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng w innych krajach, gdzie dominowata
silna potrzeba bycia aktywnym u starszych 0sob z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng i ro6znorodno$¢ form spedzania czasu wolnego (Parchomiuk, 2016, s. 62).
Autorka wnioskuje, ze koncepcja starosci u niepetnosprawnych intelektualnie jest
ksztattowana przez stereotypowe przekonania. ,,Wiedza na temat tego okresu zycia
ogranicza si¢ do sfery fizycznej i praktycznej (wskazywanie gldwnie ograniczen
funkcjonalnych zwigzanych z tym okresem zycia), a ogolny obraz jest negatywny,
zwlaszcza u 0s6b mlodszych z niepelnosprawnosciag intelektualng” (Parchomiuk,
2016, s. 63).

Autorka cytowanych badan wskazuje na istotna role specjalistow pracuja-
cych w instytucjach opiekunczych/pomocowych/wspierajacych dla dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (m.in. domy pomocy spotecznej, warsztaty
terapii zajeciowej, Srodowiskowe domy samopomocy). Koniecznym sg wedtug
niej zajecia o charakterze edukacyjnym (réwniez dla rodzin, opiekunow), ktérych
celem powinno by¢ rozwijanie umiejetnosci i ksztattowanie swiadomosci dotycza-
cej procesu starzenia si¢ i starosci jako naturalnej fazy zycia.

Osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng potrzebna jest pomoc w odkry-
waniu pozytywnych stron starzenia si¢ i starosci. Jak pisze R. Kijak: ,,pozytywny
odbior starosci nie pojawia si¢ znikad — stanowi raczej efekt dobrego, madre-
go przygotowania i wychowania do i ku starosci. Dobre wychowanie ku starosci
powinno stanowi¢ istotny element wspodlczesnej edukacji, wolnej od uprzedzen
i nieakceptacji, powinno mie¢ charakter uniwersalny — odnosi¢ si¢ do potrzeb
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i wartosci oraz preferencji osob starszych (2013, s. 106). Cytowany Autor sugeru-
je, ze wsparcie dla dorostych 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng powinno
obejmowac:

*  wsparcie rodziny i zabezpieczenie pomocy finansowej z przeznaczeniem na
usamodzielnienie si¢, co pozwoli odcigzy¢ starzejacych si¢ rodzicow;

*  wprowadzenie jako rozwigzania systemowego mieszkalnictwa chronionego
lub tzw. ,,matych doméw grupowych”, co moze przyczyni¢ si¢ do niezalez-
nos$ci 0sob niepetnosprawnych;

*  promocje uniwersalnych programow zdrowotnych i programéw opieki zdro-
wotnej;

e angazowanie 0sOb z niepetnosprawnoscig intelektualng w réznego rodzaju
dziatania o charakterze spotecznym — gtdéwnie promocja zatrudnienia w celu
uniknigcia stagnacji i bezproduktywnosci (Kijak, 2013, s. 104).

Geragogika specjalna

Jak juz wspomniano, starzenie si¢ populacji os6b z niepetnosprawnoscia
intelektualna jest wspolczesnie duzym wyzwaniem spotecznym, w tym przede
wszystkim dla profesjonalistow. Dla opiekunow (zaré6wno tych instytucjonalnych,
jak i cztonkdéw rodziny) oznacza to zupetnie nowy etap, inne podejscie i inne po-
stepowanie. Szczegodlnie wazne jest zwrdcenie uwagi na specyfike potrzeb tej gru-
py 0séb i mozliwo$ci wsparcia. Dlatego lepsze rozumienie i efektywne dziatania
praktyczne wymagaja pogtebienia wiedzy teoretycznej z tego zakresu. W Polsce
brak jest zarowno badan naukowych o tej problematyce, jak i modeli opieki oraz
wsparcia seniorOw z niepetnosprawnoscia intelektualng. W zakresie nauk peda-
gogicznych dyscyplina, ktorej przedmiotem zainteresowan jest wyzej omawiana
problematyka, jest geragogika specjalna. Wylania si¢ ona w cieniu pedagogiki,
andragogiki i pedagogiki specjalnej (Kilian, 2009). W centrum zainteresowan ge-
ragogow zawsze sg aspekty zwigzane ze staroscig jako specyficznym okresem
zycia jednostki oraz szeroko rozumiang edukacja, majaca miejsce przez cate zycie.
Natomiast w centrum zainteresowan geragogiki specjalnej sg aspekty zwigzane ze
staro$cig i starzeniem si¢ 0sob z niepelnosprawnosciami. A. Leszczynska-Rejchert
pisze, ze ,,gtownym celem pedagogiki starosci jest tworzenie warunkoéw pomysl-
nego starzenia si¢ ze Swiadomoscia mozliwosci uzyskania pomocy w rozwoju
ze strony 0sob i instytucji (2009, s. 228). Ta sama autorka podkresla, ze podmio-
tem zainteresowan geragogiki jest nie tylko starszy czlowiek, ale rowniez ogot
spoleczenstwa z uwagi na akcentowany w geragogice postulat wychowania do
staro$ci, w starosci i przez staros$¢ (2009, s. 227). Adam A. Zych za$ wskazuje, ze
»tradycyjna geragogika skoncentrowana byta do tej pory na cztowieku normalnie
starzejagcym sig, dopiero poczatek naszego stulecia wyraznie zwraca uwage na spo-
leczne kwestie niepelnosprawnych o0sob starszych, czego wyrazem jest tworzenie
geragogiki specjalnej” (Zych, 2014, s. 275). Nalezy zatem przyjac, ze w przypadku
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geragogiki specjalnej cele sa tozsame, ale wyraznie odnosza si¢ do starych i sta-
rzejacych sie 0sob z niepelnosprawnoscia.

Mimo iz geragogika jest dyscypling dynamicznie si¢ rozwijajaca, to nadal
mozna méwic o relatywnie niewielkiej liczbie opracowan z tego zakresu, zwlasz-
cza tych dotyczacych 0sob starszych z niepelnosprawnoscig intelektualng. W pol-
skiej geragogice brakuje wskazan dydaktycznych do pracy z seniorami oraz analiz
tzw. ,,obszarow trudnych” (Szarota, 2015, s. 28-29) — np. praca z osobami obcig-
zonymi demencjg, dotknigtymi alkoholizmem, czy innym uzaleznieniem, bezdom-
nymi, pozbawionymi wolnosci czy niepetnosprawnymi intelektualnie. ,,Gtowny
nurt wspotczesnej polityki spotecznej poswiecony jest aktywizacji i wzmacnianiu
aktywnego seniora, natomiast niemal zupelnie nie poswigca si¢ uwagi osobom
W poznej staro$ci, niepetnosprawnym, cierpigcym, strategiom podnoszenia jakosci
zycia tych wlasnie 0sob” (Szarota 2015, s. 28-29). Nie mozna zapominac, ze po-
pulacja 0sob starszych to jedna z najbardziej zroznicowanych sposrod wszystkich
grup wiekowych. Istotna jej czescia sa seniorzy z niepetnosprawnosciami, w tym
niepetnosprawnoscig intelektualng. Geragogika specjalna, cho¢ nadal jest obsza-
rem w duzej mierze naukowo zaniedbanym, to jednoczesnie pozadanym i uzytecz-
nym spolecznie. Koniecznym wydaje si¢ prowadzenie na tej ptaszczyznie badan
naukowych dotyczacych seniorow z niepelnosprawnoscia intelektualna, ale i po-
szukiwanie rozwigzan praktycznych w celu stworzenia spdjnego systemu wsparcia
1 projektowania dziatan systemowych celujacych w rzeczywiste ich potrzeby.

Zakonczenie

Obecnie na calym $wiecie zyje okoto 60 milionow 0sdb z niepetnosprawnos-
cig intelektualna. Napotykaja one na ciagle zyciowe trudnosci, zwlaszcza w zwiagz-
ku z samodzielnym funkcjonowaniem (Kijak, 2013, s. 103). Spoleczenstwo czgsto
utrudnia im wejscie w dorostos¢ i staros¢, traktujac je jako zalezne, nieproduk-
tywne, a nawet dewiacyjne (Kijak, 2013, s. 103). Badania pokazuja, Ze osoby
z niepetnosprawnoscig intelektualng doswiadczaja w zwigzku ze starzeniem si¢
i staro$cig takich samych problemo6w jak inni seniorzy, a ponadto doswiadczajg
problemoéw dla nich specyficznych. Pomyslne starzenie, a wigc m.in. pozosta-
wanie aktywnym w spoleczenstwie, mozliwo$¢ realizacji zawodowej, rodzinnej,
kulturalnej jest czesto niedostgpne dla tych osob. Zjawisko wydtuzania si¢ zycia
tak w populacji ogolnej, jak i w populacji 0sob z niepelnosprawnoscia, w tym inte-
lektualna, jest stanem nowym i jednocze$nie ogromnym wyzwaniem dla systemow
edukacyjnych, pomocowych i wspierajacych. Starzejac si¢, osoby te napotykaja
na coraz wigksze problemy, gtownie zwigzane z brakiem mozliwos$ci integracji
spolecznej, a takze niezrozumieniem i wykluczeniem.

Zagadnienie to wymaga wnikliwej eksploracji i gruntownych badan, kto-
rych dzi$ w polskiej nauce brakuje. Inspiracjg dla autorki artykutu byty spotkania
z dorostymi (w tym starszymi) osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng, co
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zrodzito che¢ naukowego poznania specyfiki ich starzenia si¢. Wstuchanie si¢
w perspektywe ich samych, rozpoznanie r6znorodnych sytuacji zyciowych, ziden-
tyfikowanie probleméw i poznanie uwarunkowan zycia osob z niepelnosprawnos-
cig intelektualng w wieku senioralnym stanowi¢ beda kolejny cel badan autorki.
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OLD AGING AND AGING WITH INTELLECTUAL DISABILITY
—INTRODUCTION IN PROBLEMATICS

Keywords: old age, ageing, people with intellectual disability.

Summary: Until recently, it has been considered that intellectual disability does not
concern adults and is only limited to children and youth. In scientific publications of
the previous century one can read that these people do not exceed the age of 40, and
even reaching that age is an exception. The reality has changed with the progress
of medicine and the improvement of medical care quality. Higher life expectancy is
a general tendency also among people with long-lasting disability. As a result, for the
first time in history, we are dealing with a population of old people with intellectual
disability. The objective of this article is the initial research into and introducing the
problem of old age and ageing of intellectually disabled people, as a starting point
for the author’s further research in this scope. In the text, the notions of intellectual
disability and special geragogy are presented, involutional changes connected with
the process of ageing of intellectually disabled people are discussed as well as ageing
models of this subpopulation.
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