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Starzejacy sie rodzice, starzejace sie dzieci — problemy
rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng

Ageing parents, ageing children — family problems of people
with intellectual disabilities

Improving the quality of life, a change in approach to the possibilities of people with intellectual
disabilities and improving of medical care affect the elongation of the length of life of these peo-
ple. Along with their age there are a number of medical, psychological and social problems. At the
same time, parents who overwhelmingly are the primary source of care for a large group of these
people are experiencing changes associated themselves with their own aging. This article is an at-
tempt to present the most common problems faced by families of aging parents and their adult
children with intellectual disabilities.
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Wprowadzenie

Ostatnie dekady przyniosly ze soba daleko idace zmiany demograficzne
zwiazane m.in. ze starzeniem sie spolecznosci kultury zachodniej. W wielu pan-
stwach —w tym takZze w Polsce — znacznie wzrosta oczekiwana przecietna diugosé
zycia kobiet i mezczyzn'. Dotyczy to takze ludzi z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng (Wouw, Evenhuis, Echteld 2012; Lehman i in. 2013; Doody, Markey, Doody
2013) i przypuszcza sie, ze tendencja ta bedzie sie utrzymywac (Doody, Markey,
Doody 2013). Chociaz w poréwnaniu do populacji ogélnej maja oni krétszy progno-
zowany czas zycia i zwiekszone ryzyko przedwczesnej $mierci, to obecnie Zyja

! Wedlug danych Gléwnego Urzedu Statystycznego w Polsce ,w 2007 roku przecig¢tne trwanie zycia
dla mezczyzn wynosito 71 lat, a dla kobiet — 79,7 lat. W poréwnaniu do poczatku lat 90. XX w. trwanie
zycia wydluzylo si¢ o 4,7 roku dla mezczyzn oraz o 4,5 roku dla kobiet” (http:/www.stat.
gov.pl/cps/rde/xber/gus/PUBL_LU_podsta_info_o_rozwoju_demograf_polski_do_2008_r.pdf, s. 10,
dostep: 25.10.2013).


http://www.stat
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znacznie dluzej niz jeszcze kilkadziesigt lat temu. Odnosi sie to zwlaszcza do 0s6b
z zespotem Downa, szczegdlnie z lekkim stopniem niepelnosprawnosci intelek-
tualnej (Zyta 2011; Emerson, Hatton, Robertson 2012; Taggart i in. 2012). Wedlug
danych brytyjskich z 2002 r. (Foundation for People with Learning Disabilities) prog-
nozowana dlugod¢ zycia oséb z niepelnosprawnodcig intelektualna wzrosta
znaczaco z 20 lat w 1930 r. do 70-74 lat w 1990 r. (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
KE. Lavin i in. (2006) podkreslaja, ze na dlugosd¢ zycia wplywaja takie czynniki,
jak: poziom niepelnosprawnosci intelektualnej, dostep i poziom opieki medycz-
nej w danym regionie, oferowany rodzaj ustug oraz warunki zycia.

Zwiekszona dlugos¢ zycia jest zwigzana przede wszystkim z poprawa ich sta-
nu zdrowia ijako$ci Zycia, lepsza kontrola choréb infekcyjnych, zmiana podejécia
do opieki i rehabilitacji tych oséb (m.in. likwidacjg wielkich instytucji i promowa-
niem mieszkalnictwa w §rodowisku lokalnym), poprawa jakoéci Zywnosci, poste-
pem medycyny oraz dostepem do opieki lekarskiej.

Definicja starzenia si¢ i staroéci nie jest jednoznaczna. Gerontolodzy uzywaja
najczesciej klasyfikacji autorstwa M.P. Janickiego (1984, za: Doody, Markey, Doody
2013), w ktorej starzejace sie jednostki sa przypisane do jednej z trzech grup: tzw.
»~mlodych starych” (65 lat), ,$rednich starych” ( 75 lat) oraz ,starych starych” ( 85 lat).
O ile taki podzial jest oczywisty w przypadku populacji generalnej, nie jest juz
taki wéréd badaczy zajmujacych sie osobami z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna. Tutaj do grupy 0séb starzejacych sie zaliczane sa niekiedy juz osoby w wieku
45-50 lat (Hatzidimitriadou, Milne 2005). Wynika to z faktu, ze waznymi czynni-
kami starzenia sie jest etiologia i gleboko$¢ niepelnosprawnosci intelektualnej,
a osoby z nizszym poziomem funkcjonowania i te, ktérych niepelnosprawnosé
ma przyczyny genetyczne, maja sklonno$é¢ do wezeéniejszego starzenia sie (Doody,
Markey, Doody 2013). Najczesciej jednak uznaje sie, ze osoby z niepelnosprawno-
$cig intelektualng zalicza sie do grupy starzejacych sie w szostej dekadzie Zycia,
a biologiczne starzenie sie moze poprzedzac to spoteczne (Hogg i in. 2001).

Coraz czestsze sa sytuacje, gdy starzejace sie osoby z niepelnosprawnoécia in-
telektualng zamieszkuja przez kilkadziesiat lat ze swoimi starzejacymi sie rodzica-
mi, ktérzy sami potrzebuja wsparcia i dodatkowej opieki. Rodzi to dodatkowe
wyzwania stajace przed rodzinami, ale takze osobami zajmujgcymi sie zawodowo
wsparciem tych oséb.

Starzejace sie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna
- wyzwania medyczne i spoleczne

Niepelnosprawnoé¢ intelektualna dotyka okolo 3% ogétu populacji na §wie-
cie (Luckasson i in. 2002, s. 21), przy czym jednostki z gltebsza niepelnosprawno-
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§cig intelektualna — ktére czedciej wymagaja wsparcia réwniez w zyciu dorostym —
licza okoto 11-25 % (Luckasson i in. 2002, s. 32) lub, wedtug innych danych (Wy-
czesany 2002, s. 34), 20-30 % ogodtu niepelnosprawnych intelektualnie (pozostate
przypadki to osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnoéci intelektualnej). Osoby
te starzejac sie s bardziej narazone na problemy zdrowotne niz ich pelnosprawni
réwieénicy. Czes¢ z nich wiaze sie z etiologia wystepujacej u danej osoby nie-
pelnosprawnosci intelektualnej. W takiej sytuacji problemy zwigzane z ,normal-
nym” starzeniem sie moga nakladaé sie na istniejace juz choroby i zaburzenia
(Hogg i in. 2001).

Tak jak w przypadku innych ludzi, potrzeby 0s6b z niepelnosprawnoscia in-
telektualng zmieniaja sie z wiekiem. Dotyczy to m.in. ich potrzeb zwigzanych ze
zdrowiem. S.A. Cooper i in. (2004) podkreslaja, Ze maja oni inne wzory potrzeb
zdrowotnych i np. epilepsja, refluks zoladkowo-przetykowy, uszkodzenia senso-
ryczne, osteoporoza, schizofrenia, demencja, zaburzenia potykania, choroby uze-
bienia, problemy mie$niowo-kostne i zywieniowe wystepuja duzo czeiciej niz
w populacji ogélnej. Najczestsze przyczyny $mierci réznia sie takze pod wzgle-
dem czestotliwosci wystepowania®.

Jesli chodzi o zaburzenia psychiatryczne, to wystepuja one u 20% 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w wieku powyzej 65 lat (do najczestszych nalezy
depresja i zaburzenia lekowe). Przyjmuje sie, Ze znaczna ich cze$¢ zwigzana jest
z chorobami fizycznymi charakterystycznymi dla postepujacego wieku oraz
z zaloba i smutkiem wywolanym utrata opiekuna (Hatzidimitriadou, Milne 2005).
Do podobnych wnioskéw dochodza H. Hermans i H. Evenhuis (2013), cho¢ za-
prezentowane przez nie wyniki badan sg jeszcze bardziej pesymistyczne?.

Innym problemem jest demencja, ktérej czestotliwos$é wystapienia wzrasta
wraz z wiekiem. Zwlaszcza osoby z zespolem Downa sa grupa szczegélnie nara-
zona na wystapienie choroby Alzheimera. Wystepuje ona u przynajmniej 9%
0s6b z tym zespolem w wieku 4049 lat, 36 % znajdujacych sie w przedziale 50-59

2w przypadku oséb pelnosprawnych na pierwszym miejscu znajduja sie choroby nowotworowe,
a nastepnie choroby ukladu krazenia i serca. U 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng domi-
nujaca przyczyng sa choroby oddechowe, nastepnie naczyniowo-kardiologiczne, a na kolejnym
miejscu nowotworowe. Takze wzoér choréb nowotworowych jest nieco inny. U 0séb niepetnospra-
wnych intelektualnie rzadziej wystepuja nowotwory pluc, prostaty i ukladu moczowego, nato-
miast zwiekszone jest wystepowanie nowotwordéw przelyku, zoladka, pecherzyka zélciowego
i leukemii (Cooper i in. 2004).

Badaczki dowodza, ze u blisko 30% (290 sposrod 990 uczestnikéw badan) 0sob z niepetnosprawno-
§cig intelektualng powyzej 50 lat wystepujg symptomy zaburzeh zwigzanych z depresja i lekiem,
a wsréd czynnikéw zwiekszajacych ryzyko wystapienia objawdw depresji wyrézni¢ mozna: wieksze
nasilenie objaw6w lekowych, liczba trudnych, zyciowych wydarzef w ciggu ostatniego roku, oraz
choroby chroniczne (niewydolno$é serca, udar mézgu, przewlekla obturacyjna choroba pluc, choro-
ba tetnicy wieficowej i cukrzyca, przebyte w ciggu ostatnich 5 lat). Negatywna korelacje zauwazono
miedzy symptomami depresji i leku a umiejetnoéciami w zakresie czynnosci instrumentalnych zy-
cia codziennego (ang. instrumental activities of daily living, IADL) (Hermans, Evenhuis 2013).



Starzejgey sig rodzice, starzejgee sig dzieci — problemy rodzin 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng 57

lat i 54% ludzi w wieku 60-69 lat (Hermans, Evenhuis 2013). W poréwnaniu do
populacji pelnosprawnych, w przypadku ktérej 1 na 10 osé6b w wieku ponizej
65 lat ma objawy zespolu Alzheimera, u 0séb z zespolem Downa jest to 8 na 10 oséb
(Rosificzuk-Tonderys 2010).

Warto w tym miejscu dodaé, ze — jak wskazuja badania (Zaal i in. 2013) — star-
sze (powyzej 50. roku Zzycia) osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna sa sto-
sunkowo czesto narazone na bledy w zakresie przepisywanych im lekéw*.

Coraz czesciej podkresla sie, Ze wazne jest dobre rozpoznanie i zrozumienie
specyficznych probleméw zdrowotnych starzejacych sie ludzi z niepelnospraw-
nodcia intelektualna. Jednoczeénie badania wykazuja, ze zaréwno lekarze pierw-
szego kontaktu, jak i opiekunowie tych oséb nie znaja najlepiej potrzeb w tym
zakresie, a wlasciwe leczenie bywa utrudnione m.in. ze wzgledu na problemy
z komunikacja, brak wlasciwej wiedzy, niedocenianie wagi problemu, ttumaczenie
pojawiania sie probleméw zdrowotnych naturalnym procesem starzenia sie, a nie
wigzania ich z chorobami wspétwystepujacymi przy niepelnosprawnoéci intelek-
tualnej (Hatzidimitriadou, Milne 2005; Doody, Markey, Doody 2013).

Kolejnym wyzwaniem zwigzanym ze starzeniem sie 0sob z niepelnospraw-
nodcia intelektualna jest sposéb, w jaki ci ludzie spedzaja swdj czas wolny,
wplywa to zaréwno na ich zdrowie, jak i jako$¢ zycia. Zwykle ich styl zycia jest
inny niz ich pelnosprawnych réwieénikéw. Maja mniej przyjaciét, mniej okazji do
spedzania czasu poza domem.

W poréwnaniu do ogodlnej populagji, doroste osoby z intelektualna niepetno-
sprawnoscig czesciej prowadza siedzacy tryb zycia, sa bierne i wykazuja mniejsza
aktywno$é fizyczna. Egzemplifikacja prezentujaca taki stan moga by¢ wyniki ba-
dania T.LM. Hilgenkamp i in. (2012), ktére §wiadcza o wyjatkowo niskiej aktyw-
noéci fizycznej 0séb starszych (powyzej 50. roku zycia) z tego rodzaju niepelno-
sprawnoscig. Analiza réznych doniesiefs badawczych w tym obszarze pozwolita
A.E. Bodde i D.C. Seo (2009) wyrdzni¢ podstawowe bariery, ktére stoja na prze-
szkodzie aktywnosci fizycznej tych oséb. Sa to ograniczenia zwigzane z transpor-
tem, finansami, brak §wiadomoéci dostepnych opcji, negatywne wsparcie ze stro-
ny opiekunéw i innych oséb sprawujacych kontrole (np. nauczycieli, treneréw,

* Badacze, wykorzystujgc dane dotyczace 600 0s6b powyzej 50. roku zycia z niepelnosprawnodcia in-
telektualng, ktérzy przyjmuja jeden lub wiecej lekéw, sprawdzili u ilu z nich wystapit przynajmniej
jeden blad w zakresie przepisywanych lekéw oraz jakie czynniki potencjalnie determinuja wyste-
powanie tych bledéw. Okazalo sig, ze wskaZznik rozpowszechnienia 0s6b z przynajmniej jednym
btedem wyniost az 47,5% (285 sposrod 600 badanychy), przy czym powazne bledy, ktore faktycznie
wymagaja zmiany farmakoterapii, zidentyfikowano u 26,8% badanych. Wsréd czynnikow zwigk-
szajacych ryzyko bledéw wyrézniono m.in. starszy wiek, mniej powazny stopiefn niepelnospraw-
nodci intelektualnej (czesciej w przypadku stopnia umiarkowanego niz znacznego), wyzszy wskaz-
nik BMI, stosowanie kilku réznych lekéw oraz stosowanie lekéw dzialajacych na centralny system
nerwowy (Zaal i in. 2013).
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rodzicéw), jak réwniez brak jasnych zasad dotyczacych wlaczania regularnej
aktywno$ci w programy wsparcia.

Badania poréwnujace poziom satysfakcji z zycia starszych dorostych z nie-
pelnosprawnoécia intelektualna, Zyjacych zaréwno w placéwkach calodobowych
(domy grupowe), jak i wspodlnie ze swoimi rodzicami, wykazuja, ze ci mieszkajacy
w domach rodzinnych majg wyzszy poziom samotnosci (Rourke i in. 2004). Dzieje
sie tak zwlaszcza w sytuacji, gdy ich rodzice starzejac sie rzadziej towarzysza swo-
im dzieciom w réznych aktywnosciach poza domem. Jest to spowodowane ich
gorsza kondycja zdrowotng, ale takze przemeczeniem rolg opiekunéw (McConkey,
McCullough 2006). Moze wynika¢ takze z powodu wystepowania tzw. zjawiska
~kurczenia sie przestrzeni zyciowej”, polegajacego na wycofywaniu sie ludzi star-
szych z réznych form aktywnoscii pelnienia pewnych rél spotecznych (Oles 2011).

Jeszcze innym problemem mogacym negatywnie wplywaé na stan zdrowia
i samopoczucie starzejacych sie 0séb z niepelnosprawnoécia intelektualng bywa
narazenie na zmiany zwiazane ze $miercig czy powazna choroba swoich rodzi-
c6w, z ktérymi mieszkaja. Dla wielu z nich bywaja to zdarzenia o charakterze nie-
spodziewanym i calkowicie zmieniajacym ich dotychczasowe funkcjonowanie.
Zwykle wiaza sie z koniecznoécig zmiany miejsca zamieszkania przez osobe z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng (np. przeniesienia do domu pomocy spotecznej
czy mieszkania innej osoby). Takie nagle zmiany czesto skutkuja wystapieniem
probleméw zdrowotnych (m.in. depresji, zwiekszenia zachowan agresywnych,
pojawienia sie choréb o podlozu psychogennym, ale takze zwiekszenia sie §mier-
telnosci z powodu przezytej traumy). Jakosciowe badania R. Hole i in. (2013) do-
tyczace m.in. percepcji przyszloéci przez starzejace sie osoby z niepelnosprawno-
§cig intelektualng, wskazuja, ze martwig sie one zaréwno o swoich starzejacych
sie rodzicéw, jak i swoje przyszle warunki mieszkaniowe, a takze zmierzy¢ sie
musza z wlasna samotnoscia. Osoby te potrzebuja — jak wykazuja badania — przy-
gotowania psychologicznego. Nalezy zwieksza¢ ich kompetencje w zakresie
samostanowienia, dokonywania wyboréw opartych na wlasnych preferencjach,
dbac o mozliwos¢ kontynuowania przyjazni oraz kontaktéw z bliskimi i znajomy-
mi, takze w sytuacji ewentualnej konieczno$ci zmiany miejsca zamieszkania
i opiekuna (Hogg i in. 2001; Drzazga 2011). Takie przygotowania powinny jednak
by¢ prowadzone juz w dziecifistwie i mlodosci.

Starzejacy sie rodzice

Prognozy demograficzne, ktére wskazuja na ciggle starzenie sie spoleczen-
stwa z jednoczesna tendencja do posiadania coraz mniejszej liczby dzieci w prze-
cietnej rodzinie, w powigzaniu z wydluzajacym sie przecietnym okresem Zzycia
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zaréwno ludzi petno- jak i niepelnosprawnych, sprawiaja, ze stale powieksza sie
grupa starzejacych sie rodzicéw sprawujacych opieke nad starzejacymi sie dzieé-
mi z niepelnosprawno$cig intelektualna.

W przypadku dorostych 0séb z niepelnosprawnoécig intelektualng duza ich
cze$¢ zamieszkuje wspdlnie ze swoimi rodzicami przez wiekszos$é swojego zycia.
W Wielkiej Brytanii jest to co drugi dorosty, w Stanach Zjednoczonych trzy czwar-
te calej populacji 0s6b z niepetnosprawnodcia intelektualna (Gilbert i in. 2008).
W Polsce badania z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego podaja, ze
85,9% dorostych z tej grupy mieszka ze swoimi rodzicami, blisko 98% nie mieszka
samodzielnie, a okoto 38% nie posiada wlasnego pokoju (Krause i in. 2010). Jedno-
czednie istnieja doniesienia potwierdzajace, Ze rodziny te maja male wsparcie ze
strony stuzb socjalnych, a widoczne dla nich staja sie dopiero w sytuacji, gdy poja-
wia sie jaki§ kryzys (np. nagla $mier¢ jedynego opiekuna osoby z niepelnospraw-
noécia intelektualng), (Haley, Perkins 2004).

Dlugotrwale zaangazowanie w opieke niesie ze soba zaréwno zadowolenie
z pelnionej roli, jak i moze by¢ zrédlem wypalenia czy braku satysfakcji (Gilbert
i in. 2008). Dla wiekszosci rodzicéw (zwlaszcza matek) ich rola opiekunéw jest
w pelni akceptowana, chociaz bywa trudna i wyczerpujaca zwlaszcza w sytuacji,
gdy ich zdrowie i samopoczucie pogarsza sie wraz z wiekiem. Niewatpliwie
dlugotrwate wspélne zycie i zamieszkanie wigze sie takze ze wspoélzaleznosciag
opiekunéw i 0s6b znajdujacych sie pod ich opieka. Moze prowadzi¢ do wzaje-
mnej opieki (nie tylko rodzice opiekuja sie swoimi dorostymi dzie¢mi, ale takze
one pomagaja swoim rodzicom) oraz powoduje, ze doroéli z niepelnosprawno-
$cig intelektualna staja sie towarzyszami swoich rodzicéw (np. wypelniajg im czas
wolny, sa motorem ich dzialan, zapobiegaja poczuciu osamotnienia po stracie
partnera czy innych bliskich oséb), (Walden i in. 2000; Wiliams, Robinson 2001;
Yoong, Koritsas 2012).

Wraz z wydluzajacym sie zyciem oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
i tendencja do ich zamieszkiwania w $rodowisku lokalnym, najczesciej wraz ze
swoja rodzing pochodzenia, dochodzi do sytuacji, ze ich rodzice opiekuja sie nimi
do swojej p6znej starosci albo umieraja przed nimi. To wigze sie z coraz czesciej
opisywanym poczuciem izolacji i brakiem wsparcia, nakladajacym sie na proble-
my zwiazane ze starzeniem sie samych rodzicéw, ale takze ich starzejacych sie
dzieci. Rodzice dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng bywaja nazy-
wani grupa nienormatywna, poniewaz ich opieka nad dzieckiem trwa przez jego
dziecifistwo poprzez dorostoéé po staroé¢. Zdarza sie, ze pelnia role podstawo-
wych opiekunéw przez kilkadziesiat lat, az do swojej lub swego dziecka $mierci.
Jest to sytuacja szczegdlna i inna od sytuacji innych opiekunéw oséb starszych,
w przypadku ktérych niepetnosprawnos¢ zwykle jest zwigzana z wiekiem (Hogg
iin. 2001; Gilbert i in. 2007; Taggart i in. 2012).
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Jednym z najwiekszych probleméw, z jakim stykaja sie starzejacy sie rodzice,
jestistniejacy w zasadzie od momentu otrzymania diagnozy o niepelnosprawno-
§ci dziecka, a nasilajacy sie wraz z uptywajacymi latami, lek o przyszlosé. Oba-
wiaja sie co stanie sie z ich dzieckiem, gdy oni nie beda juz mogli opiekowac¢ sie
nim, nie majac jednoczednie zaufania do oferowanego systemu wsparcia. Taki lek
i obawy powoduja dlugotrwaty stres i moga przyczyniac sie do wypalenia (Man-
sell, Wilson 2010; Zyta 2011a, 2011b; Yoong, Koritsas 2012). Badania R.D Hole i in.
(2013) wskazuja, ze podstawowe obawy cztonkéw rodzin opiekujacych sie sta-
rzejacymi osobami z niepelnosprawnodcia intelektualng koncentruja sie wokét
zapewnienia im w przyszlodci bezpieczefistwa, zajecia sie kwestiami prawnymi,
a takze ich bezpieczefistwem finansowym i budowaniem autonomii. Problemy te
wydaja sie by¢ szczegdlnie wyrazne w obecnej polskiej rzeczywistosci, w ktérej
dostrzec mozna takie procesy, jak: ograniczanie opiekuficzej roli pafistwa, zla sy-
tuacja materialna wielu instytucji i organéw samorzadowych, ktérych zadaniem
jest wspieranie oséb z niepelnosprawnoscia, niewydolnosé, a takze nieadekwat-
no$¢ systemu pomocy do wzrastajacych potrzeb i rosnacej liczby 0séb z niepelno-
sprawnoscig (Krause 2005, s. 178-179). Wraz z postepujacym wiekiem rodzice
uwazajg, ze coraz gorzej radza sobie z wyzwaniami i obowigzkami wynikajacymi
z pelnionej roli opiekuna. Takie przekonanie moze negatywnie wplywac na ich
samopoczucie. Jednocze$nie czuja sie zobligowani do pelnienia funkcji opiekuna,
poniewaz czesto wierza, ze tylko oni sa w stanie najlepiej zaja¢ sie swoim do-
rostym dzieckiem z niepelnosprawnoscia, zapewniajac mu najlepsze warunki do
zycia (Davys 2007; Taggart i in. 2012).

Kolejnym wyzwaniem, przed jakim stojg, jest radzenie sobie zaréwno ze skut-
kami swojego starzenia sie (pogarszajaca sie kondycja zdrowotna, godzenie sie
z oznakami starzenia sie, czesto gorsza sytuacja materialna zwigzana z odejsciem
na emeryture, émier¢ wspélpartnera itp.), jak i ze starzeniem sie swojego dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna (Yoong, Koritsas 2012). Wéréd potrzeb
wszystkich 0s6b starszych wymienia sie te dotyczace dostepu do dobrej opieki
medycznej (w jej obrebie wlasciwej diagnozy i leczenia oraz kontroli bélu) oraz te
dotyczace ewentualnych skutkéw choroby, czyli utraty mozliwoéci samodzielne-
go funkcjonowania, probleméw z czynnoéciami zycia codziennego, obcigzeniem
pozostatych czlonkéw rodziny, trudnosciami finansowymi, utraty znaczenia oraz
niekorzystnych zmian w kontaktach rodzinnych i spotecznych (Steuden 2011).

Badania przeprowadzone w Irlandii wéréd 112 opiekunéw rodzinnych
majacych ponad 60 lat (78,6% opiekunéw stanowili rodzice) i opiekujacych sie
osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng (co najmniej 40-letnimi) wykazaty,
ze duzy procent badanych wiagze wystepujace u siebie problemy natury zdrowot-
nej z pelniong rola opiekuna. 40% badanych starszych opiekunéw dos$wiadczalo
przewleklego uczucia leku (w tym 71% tej grupy wigzalo go z pelnieniem roli
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opiekuna), a 31% miato depresje (46% tej grupy wiazalo jej przyczyny z opieka
nad niepelnosprawnym intelektualnie czlonkiem rodziny). Badani skarzyli sie
takZe na problemy ze snem (46%), problemy z kregostupem (33%) oraz zaburze-
nia wagi ciala (18%), wiazac je z pelnionymi obowigzkami opiekuna (Taggart i in.
2012). W sytuacji, gdy sami maja problemy natury fizycznej i emocjonalnej, jedno-
cze$nie musza radzi¢ sobie z problemami zdrowotnymi swoich dzieci.

Rodzice bywaja takze coraz bardziej zmeczeni ,walka o pomoc” — zwykle
duzo lepiej funkcjonuje dostep do pomocy lekarskiej, edukacyjnej i rehabilitacyj-
nej w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia niz dorostych (Cwirynkato 2013).
Ponadto czuja, ze ich potrzeby i oczekiwania na tym etapie Zycia s ignorowane
i niedostrzegane przez panstwo, stuzbe zdrowia czy stuzby socjalne. Nie wiedza,
do kogo moga sie zwréci¢ o pomoc, czuja sie osamotnieni w swoich problemach.

Chociaz starzejacy sie rodzice obawiaja sie przyszlosci, wielu z nich unika pla-
nowania jej i rozméw na ten temat. Jest to zagadnienie, ktére wiaze sie z silnymi
emocjami i lekiem.

Jak wspierac?

Na potrzeby niniejszego artykulu kwestie wsparcia odniesiono do dwéch
grup podmiotéw: z jednej strony samych starzejacych sie oséb z intelektualng
niepelnosprawnoscia, z drugiej — cztonkéw ich rodzin.

Analize rozpoczniemy od rozwazai na temat wspierania pierwszej z wyrdz-
nionych grup. Aby starzenie sie czlowieka — zaréwno pelno- jak i niepelnospraw-
nego — bylo udane (ang. successful ageing), czesto niezbedne jest zapewnienie mu
odpowiedniego wsparcia: rzeczowego, instrumentalnego, emocjonalnego czy
wartoéciujacego. Pomimo ze literatura przedmiotu dotyczaca wsparcia os6b star-
szych w ogélnej populacji jest dosy¢ szeroka, stosunkowo rzadko spotkac sie mo-
Zna z poruszaniem tematu wsparcia starzejacych sie 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualna. Co interesujace, kwestionowane bywa juz samo pojecie ,udanego
starzenia sie” w odniesieniu do tej grupy ludzi, bowiem, jak wskazuje analiza
29 definicji operacyjnych stosowanych do okreslenia tego pojecia, 13 zakladalo
brak intelektualnej niepelnosprawnoéci (rozumianej jako brak uszkodzen poznaw-
czych w samoocenie badanych badz wysokie wyniki w testach mierzacych umie-
jetnosci poznawcze) jako jeden z wyznacznikéw ,udanego starzenia sie” (Depp,
Jeste 2009, za: Buys, Aird, Miller 2012). Takie podejscie metodologiczne sprzyja¢
moze utrwalaniu stereotypdw: traktowaniu oséb z intelektualna niepelnospraw-
noscia jako ,wieczne dzieci”, ktérym niedostepne jest udane, aktywne starzenie
sie i stoi w sprzecznosci do promowanego obecnie stanowiska w pedagogice spe-
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cjalnej, w ktérym akcentuje sie potrzebe dostosowania rehabilitacji, edukacji,
wsparcia i opieki osoby z niepelnosprawnoscia do jej wieku (Krause 2003).

Potrzebny model wsparcia wymagalby wspétpracy miedzydyscyplinarnej
specjalistow réznych dziedzin - lekarzy, andragogéw, psychologéw, pedagogow,
pracownikéw socjalnych... Niezbedne sa poglebione badania i analiza stanu zdro-
wia starzejacych sie ludzi z niepelnosprawnoécia intelektualnga. Sa oni w daleko
wiekszym stopniu niz populacja generalna narazeni na szereg choréb wspotwy-
stepujacych, z ktérych niektére maja nie tylko wieksze nasilenie objawéw, ale tak-
ze inng dynamike wynikajaca ze specyfiki funkcjonowania tych oséb (zwlaszcza
w sytuacji zespoléw genetycznych, zaburzefi chromosomalnych czy metabolicz-
nych). Niestety w Polsce brakuje lekarzy geriatrow, a zwlaszcza tych, ktérzy zaj-
muja sie leczeniem o0s6b z chorobami genetycznymi czy niepelnosprawnodcia
wielozakresowa.

W literaturze przedmiotu podkreéla sie, ze wsparcie nieformalne zwykle ma
wiekszy wplyw na dobre samopoczucie opiekunéw o0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng niz wsparcie formalne (Walden i in. 2000). Starzejacy sie rodzice po-
trzebuja wsparcia dalszej rodziny (swoich pozostatych dzieci, dalszych krew-
nych), ale pozytywny wplyw na ich dobrostan moze mie¢ takze staly kontakt np.
z czlonkami stowarzyszen rodzicéw i opiekunéw 0séb z niepelnosprawnoscia.

Cenne wydaje sie takze propagowanie programéw edukacyjnych majacych
na celu wspieranie starzejacych sie rodzicéw w rozwijaniu planéw na przyszlosé.
Poniewaz badania potwierdzaja, ze obawa przed tym co stanie sie z ich dziec-
kiem, gdy nie beda juz w stanie pelni¢ opieki nad nim, jest jednym z bardziej
znaczacych probleméw (Taggart iin. 2012; Hole iin. 2013). Wazne jest, aby poméc
w tworzeniu planéw na przyszloé¢. Programy takie moga wykorzystywaé meto-
de pracy grupowej oraz rozméw i dyskusjiindywidualnych, opierajac sie na reali-
zacji kolejnych krokéw:

— okreslenia swojej wizji;

— ustalenia oséb/organizacji, na ktére mozemy liczy¢ i z ktérymi jestesmy w do-
brych relacjach, tzw. kota wsparcia (circles of support) skupiajace czlonkéw ro-
dziny, przyjaciél, znajomych;

- rozméw na temat réznych mozliwosci zamieszkania (mieszkanie z innym
czlonkiem rodziny, chronione domy grupowe, mieszkanie samodzielne, domy
pomocy spolecznej itp.);

- poznania istniejacego systemu prawnego i mozliwoéci finansowego wsparcia;

— wsparcia podjecia decyzji co do wizji przyszlego zycia w sytuacji, gdy opieku-
nowie nie beda mogli pelni¢ opieki nad osoba z niepelnosprawnoscia intelek-
tualna;

— pomoc w wyrazeniu wlasnej woli (zapisy notarialne, zabezpieczenie finanso-
we itp.) (Taggart i in. 2012; Hole i in. 2013).
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Wazne jest przygotowanie do okresu starzenia sie (zaréwno samych rodzi-
céw, jak i ich niepelnosprawnych dzieci) stosunkowo wczeénie. Szczegdlne
znaczenie przypisa¢ nalezy budowaniu autonomii 0séb z niepelnosprawnoécia
intelektualng. Badania wskazuja na przejawianie przez rodzicéw dzieci z tg nie-
pelnosprawnodcia postaw nadopiekuticzych, ktére — niestety — powodowaé moga
uzaleznianie dzieci od rodzicéw i ograniczanie ich samodzielnoéci, a w konsek-
wengcji prowadzi¢ w przyszlosci do wiekszych obaw rodzicéw o to jak poradza
sobie doroste juz dzieci, gdy ich zabraknie. Tymczasem, wedlug M. Wehmeyera
i N. Garner (2003) to, na ile autonomicznie jednostka bedzie funkcjonowac, zalezne
jest w gléwnej mierze nie od mozliwosci intelektualnych, ale czynnikéw $rodowi-
skowych, a to z kolei pozwala przyjaé, ze przy odpowiednim wsparciu wszyscy
dorodli, takze z glebszymi stopniami niepelnosprawnoéci intelektualnej, moga
i powinni mieé¢ kontrole nad wlasnym zyciem (Duvdevany, Ben-Zur, Ambar 2002).

W przypadku wielu rodzin dominujacy rodzaj wsparcia to pomoc czlonkéw
rodziny — szczegdlnie pozostalych dzieci (rodzefistwa oséb z niepelnosprawno-
§cig intelektualna). Nie wszystkie jednak rodziny moga i chca korzystaé z tej po-
mocy. Czes¢ rodzicéw nie chce obcigza¢ swoich pozostalych dzieci, bojac sie, ze
taka pomoc moze znacznie zdezorganizowac ich zycie codzienne albo, Ze moze
by¢ zbyt duzym obcigzeniem fizycznym i psychicznym.

Konieczne wydaje sie stworzenie systemu wsparcia dla rodzenstwa sta-
rzejacych sie oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, tak aby w przypadku
podjecia sie takiej pomocy mieli zapewniona konieczng pomoc psychologicznag,
instytucjonalna i informacyjna. Opieka nad starszymi osobami bywa bardzo ab-
sorbujaca, a w sytuacji gdy sa to osoby ciezko chore — obciazajaca fizycznie i psy-
chicznie. Tutaj obcigzenie moze by¢ podwoéjne — z jednej strony naturalne jest, ze
rodzice tych osé6b moga wymagaé dodatkowej pomocy i opieki, z drugiej — poja-
wia sie problem nie tak juz oczywisty w przypadku populacji generalnej, takze
ich doroste rodzefistwo wymaga dodatkowej pomocy i opieki. Poniewaz jednak
nie wszystkie rodziny beda mogly liczy¢ na pomoc swoich krewnych, zasadne
wydaje sie stworzenie systemu wsparcia dla rodzin, ktére zostaja same w sytuacji
starzenia sie rodzicéw i ich niepelnosprawnego intelektualnie dziecka. Chodzi
m.in. o przygotowanie fachowych pracownikéw socjalnych czy asystentéw ro-
dzin, znajacych specyfike pracy z ludZmi starszymi, ale takze tymi z niepetnospra-
wnoécig intelektualna.

Wsparcie starzejacych sie rodzicéw i ich dorostych dzieci z niepelnosprawno-
$cig intelektualna stanowi pewne wyzwanie dla stuzb socjalnych, ale takze peda-
gogoéw specjalnych. Z jednej strony wymaga stworzenia adekwatnego systemu
wsparcia — materialnego, instytucjonalnego, emocjonalnego i spolecznego, z dru-
giej —uwzglednienia problematyki starzenia sie w przygotowywaniu pedagogéw
do pracy, aby wiedze te wykorzystywali praktycznie zaréwno w dzialaniach
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profilaktycznych w pracy z rodzing matego dziecka czy mlodziezy, jak i w pracy
bezposredniej ze starszymi ludZmi z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Analiza potrzeb starzejacych sie rodzicdw oraz starzejacych sie oséb z nie-

pelnosprawnodcia intelektualng pozwala na okreslenie kilku obszaréw szczegél-

nej troski:

- dostep do opieki zdrowotnej,

— otrzymanie dobrego wsparcia (zaréwno formalnego, jak i nieformalnego),

— prawo do kontaktéw irelacji z innymi (starzenie sie niekiedy wiaze sie z ogra-
niczeniem kontaktéw z innymi ludzmi),

— godne warunki mieszkaniowe i finansowe (tak aby zaspokojone byly potrzeby
bytowe i specjalne wigzace sie z gorsza kondycja zdrowotna i mniejsza spraw-
nosciag zaréwno rodzicéw, jak i ich dzieci), (por. Mansell, Wilson 2010).

Zakoficzenie

Zasady ONZ z 1991 r. dotyczace starszych oséb (United Nations Principles for
Older Persons) zostaly zebrane w pie¢ grup: niezaleznoé¢, udzial, opieke, samorea-
lizacje, godnoé¢ (Hogg iin. 2001). Powinny one w réwnym stopniu odnosi¢ sie do
wszystkich ludzi, takze tych z niepelnosprawnoscia intelektualna. ,Zasadnicze
sposoby, dzieki ktérym starsze osoby osiagaja satysfakcje osobista, to: udziat w zy-
ciu rodziny i krewnych, ustugi woluntarystyczne dla spolecznosci, rozwéj osobi-
sty przez udzial w formalnej i nieformalnej edukacji, ekspresja siebie przez sztuke
i prace reczne, udzial w organizacjach lokalnych oraz stowarzyszeniach dla star-
szych ludzi, aktywnosci religijne, rekreacja i podréze oraz udziat w zyciu politycz-
nym jako poinformowani i pelnoprawni obywatele” (Hogg i in. 2001, s. 243)°.

Warto zaznaczy¢, ze jako$¢ zycia starzejacych sie 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualng moze by¢ wysoka. Longitudinalne badania B.A. Lehmann i in.
(2013) wskazuja, ze w duzej mierze zalezy ona od posiadanych przez nich osobis-
tych zasobéw, do ktérych zaliczono: zdrowie fizyczne, zdrowie psychiczne i kon-
takty spoleczne®.

® Ttumaczenie whasne.

% Badacze w latach 20006 i 2010 przeprowadzili wywiady z osobami z lekka i umiarkowana niepetno-
sprawnoscia intelektualna, oceniajac m.in. ich satysfakcje z zycia, poczucie szczescia, samotnoséé
iautonomie. Stwierdzono, ze starzenie si¢ jest u nich skorelowane pozytywnie z mniejszg mobilno-
§cig i uszkodzeniem stuchu, a negatywnie z niezaleznym zamieszkiwaniem i autonomia w zakresie
spedzania czasu wolnego oraz podejmowania decyzji. Zauwazono ponadto, ze w przeciagu czte-
rech lat poza zdrowiem, ktére ulegato pogorszeniu i spoleczng satysfakcja, ktéra ulegla poprawie,
pozostale badane zmienne pozostaty na takim samym poziomie. Pomimo faktu, ze starszy wiek
wiaze si¢ ze stabszym zdrowiem fizycznym i psychicznym oraz mniejszq siecig kontaktéw spotecz-
nych, badanie pokazalo, ze poziom jakosci zycia starszych oséb z intelektualng niepelnosprawno-
4cig jest stosunkowo wysoki (Lehmann i in. 2013).
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Chociaz wzrasta liczba rodzin, w ktérych wspélnie zamieszkuja starzejacy sie
rodzice oraz ich doroste, takze starzejace sie dzieci z niepelnosprawnoécia intele-
ktualna, brakuje systemowych rozwigzan majacych na celu ich efektywne wspie-
ranie. Przeglad wybranej literatury przedmiotu pozwala zauwazy¢ nie tylko brak
dobranego do potrzeb wsparcia opiekunéw, ale takze slaby dostep do informacji,
niewystarczajacaq wiedze na temat specyfiki chorowania starszych oséb z niepel-
nosprawnoscia intelektualna, staba wiedze na temat istniejacych form mieszkalni-
ctwa dla tej grupy. Wazne jest uczulenie juz rodzicéw malych dzieci z niepelno-
sprawnoécia na problemy starzenia sie tych oséb oraz na potrzebe planowania
przysztodci.
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