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1. ANTECEDENTES: ENVEJECIMIENTO Y POLITICA
SOCIAL - BARRERASY OBJETIVOS.

1.1 Perspectivas de las Organizaciones Internacionales

111 El Plan Internacional de Accion sobre d Envejecimiento fue
d primer instrumento internacional en guiar la formulacion de poli-
ticasy programas referidos a envejecimientoen d mundo, en su ver-
sién masreciente[1]. Fue aprobado por la Asamblea Genera delas
Naciones Unidas en 1982 (resolucion 37/51). La resolucion buscaba
fortalecer la capacidad de los gobiernos y de la sociedad en € trato
estratégico de las poblaciones envejecidasy en atender |as necesida
des de desarrollo de los propios ancianos. En 1991, la Asamblea
General de la ONU adopt6 los " Principios de Naciones Unidas sobre
laTerceraEdad (resolucion46/91), dieciocho principiosque se divi-
den en cinco temasreferidostodos a la ancianidad:

¢ |ndependencia

e Participacion

¢ Cuidados

¢ Redlizacion personal
Dignidad

1.1.2 Estos Principios recibieron un nuevo impulso con oca
sion dela propuesta de 1999 como Afio Internacional delaTercera
Edad. La ONU solicit6 de sus estados miembros que adoptaran los
principiosbésicoscontenidos en laresolucionde 1982, con d finde
garantizar € desarrollo de politicas capaces de atender las necesi-
dades de la gente anciana.

1.1.3 Los documentos citados pretenden incluir a todas las
personas a medida que envejezcan, e implicitamente aquéllas que
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sufren discapacidades intelectuales deberian beneficiarse igual-
mente con la evolucion de las politicasy las practicas orientadas a
la tercera edad. Los ancianos con discapacidades intelectuales
deberian por tanto tener derecho a tratamiento médico para sus
problemas tanto fisicos como mentalesy asistencia social de cali-
dad, igua que d resto de los ancianos de la sociedad a la que per-
tenecen. A fin de garantizar que se producira ese desarrolloen d
futuro, los delegados reunidos en Chipre recientemente (29 de
marzo de 1998) pidieron:

(i) que € Secretario General de la ONU en € marco de Afio
Internacional de la Tercera Edad - 1999, solicitaralainclusiéndelos
ancianos con discapaci dades intelectualesy de desarrollo, y

(i) gue todas las organizaciones nacionales e internacionales
en d mundo que defienden a |l as personas con discapacidadesinte-
lectuales y de desarrollo comuniquen su apoyo a esta resolucion al
Secretario General de la ONU.

"La Resolucion de Larnaca”, Journal of Intellectual Disability
Research, 1998, 42(3), pag. 262.

1.1.4 El principio fundamental que subyace ala citada resolu-
cion es su énfasis en la inclusion de los ancianos con discapacida-
desintel ectualesen |os serviciostanto sanitarios como socialesy en
genera en lavida de la sociedad ala que pertenecen. Esta perspec-
tiva es totalmente compatible con € progreso en materia de inclu-
sidn que se esta alcanzando para las personas mayores con disca-
pacidades intelectuales en cualquier etapa de sus vidas, pero que
reguieren una consideracion especial en sus Ultimos afios de vida.

1.2 Iniciativa de la Organizacion Mundial de la Salud

1.2.1 La Organizacion Mundia de la Salud, en colaboracion
con la Asociacion Internacional para d Estudio Cientifico de las
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Discapacidades Intelectuales (IASSD) e Inclusion International,
ha elaborado un documento recapitul ativo sobrelas necesidadesde
salud de las personas con discapaci dades intelectuales, junto con
recomendaciones relativas a la intervencion efectiva para mejorar
d nive de salud de dichas personas mayores.

1.2.2 Cuatro Gruposde Trabgofueron creadosen relacion con
Envegecimientoy Politica Social, Salud Fisicay Deterioro, Cuestio-
nes de Bioconducta, y Salud de la Mujer y Cuestiones Afines. El
presente informe debe ser considerado como un instrumento para
proporcionar un contexto masamplioen d quelas cuestionesespe-
cificas bioldgicas y sobre salud tratadas en estos documentos
cobran relevancia, y en @ quelas necesidadesdela mujer en parti-
cular requieren consideracion. Dd mismo modo, las cuestiones
sobre salud y bienestar deben situarse en un marco global social
mas amplio de servicio comunitario, en d que las personas llevan
sus vidasy seles ofrecela ayuda adecuada.

1.3 Inclusion International y la Iniciativa sobre Enve ecimiento

1.3.1 Trabajando en cooperacion conlalASID ylaOMS para
acomodar esta cuestion sobre politicaglobal, Inclusién Internacio-
nal (IT) (antes conocida como la Liga Internacional de Sociedades
de Personas con Discapacidades Mentales) ha formulado una
declaracion sobre la inclusion de personas mayores con discapaci-
dad intelectual en € seno de su sociedad (57). Esta declaracion
reconoce que las variaciones entre los paises del mundo constitu-
yen & mayor obstaculo para d establecimiento de principios uni-
versales que se apliquen a envejecimentoy la discapacidad inte-
lectual. También reconoce la brecha cultural que existe entre las
sociedades industrializadasy los paises en desarrollo, pero afirma
que d respeto y la dignidad son derechos de todos | os seres huma
nos, y persigue cuatro principios basicos. inclusion, ciudadania
plena, autodeterminacion, y apoyo familiar. Estos principios basi-
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cos definen d envegecimiento 6ptimo, las politicas y précticas
publicas de salud y socialesy proporcionan un modelo para todas
las naciones en sus actividadesrel acionadas con € envejecimiento
de la poblacién con discapacidad intel ectual. También constituyen
el modelo seguido para las recomendacionesde este informe.

1.4 Envejecimiento, Politica Social y de Salud

14.1 El presente documento afecta ala primera de estas cues-
tiones: @ envgjecimiento y la politicasocial y de salud, tal y como
afectan a las personas con discapacidad intel ectual cuando enveje-
cen y se hacen mayores. Aqui consideramos la politicasy activida
des necesarias para asegurar que las personas mayores con disca-
pacidades del aprendizaje son tratadas de un modo aceptable para
ellasy compatiblecon € Plan de Accidn Internacional sobre el Enve-
jecimiento.

142 A lo largo de este documento se hara referencia a las
cinco éreas tratadas en la declaraci6n delas Naciones Unidas sefia-
lada més arriba: independencia, participacion, cuidados, realizacién
personal, y dignidad.

1.4.3 Implicita en la filosofia que impregna este documento,
estala consideracion de que envejecer es un proceso que duratoda
lavida. No se hafijado un punto determinado en € cual las perso-
nas con discapacidadesintel ectualesllegan alavegez, y los estudios
en los que se ha basado este informe vanan considerablemente con
respecto a las franjas de menor edad que definen sus poblaciones
de estudio. Ahora bien, con caracter general, los andlisis del enve-
jecimiento suelen tomar la sexta década, cuando las personas ya
han cumplido méas de 50 afios, como punto inicial para determinar
d cambio relacionado con la edad. Este cuadro se complicacon la
aparicion de enveecimiento prematuro en algunos individuos con
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discapaci dadesintel ectual es, especial mente, aquéllos con sindrome
de Down. El presente informe, por tanto, utiliza la expresion
"ancianos con discapacidadesintel ectuales’ para referirse a perso-
nas que tienen desde mas de 50 afios hasta edades muy avanzadas,
siendo la edad de 60 afios un referente arbitrario pero necesario.
También tendremos en cuenta que € envegecimiento bioldgico
puede ser anterior a dicha edad, y que d envejecimiento social
puede tener lugar con posterioridad a ella

2. ENVEJECIMIENTO EN EL MUNDO DESARROLLADO
Y EN EL MUNDO EN DESARROLLO:
MITOSY ESTIGMA CULTURAL VERSUSDERECHOS
HUMANOSY POSICION SOCIAL VALORADA

21 Tanto en d mundo desarrollado como en desarrollo, las
mejoras en la atencion sanitaria y social han llevado a un gran
aumento en la esperanza de vida de hombres y mujeres. En algu-
nos paises occidental esla esperanza de vida se ha doblado durante
e siglo xx, mientras que las personas que alcanzan los 65 afnos, 10
hacen en mejorescondicionesde salud queen e pasado[2]. El Plan
de Accion Internacional dela ONU estima que entre 1975 y 2025 se
doblara la poblacion mundial, con un aumento del 224% en d
numero de personas con mas de 60 afios de edad. En esafecha, se
estima que d 72% de las personas con mas de 60 afos vivira en
regionesen desarrollo, mientras que la proporcién de personas con
més de 60 afios en esas regiones alcanzard para entonces niveles
observadosen las regiones desarrolladas en la década de 1950.

2.2 Vaios estudios han sefialado una mayor incidenciade la
discapacidad intelectual en las regiones en desarrollo con respecto
alasdesarrolladas, que en algunos casosllegaa masdel doble. Para
estudiosilustrativosver: [3] con referenciaa Bengalay Bangladesh,
y también: [4] sobre Pakistan. En combinacion con un incremento
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de la esperanza de vida, las tasas de prevalencia de discapacidad
intelectual son mas elevadas en las regiones en desarrollo. Por
tanto, al considerar la politicay programas en las regiones desa-
rrolladasy en desarrollo, se aprecia claramente que la necesidad de
iniciativaspositivas esy sera progresivamente mas acuciante. Aun-
que los princi pi os basi cos mencionadosseran relevantes, Estaclaro
que su realizacion debera reflgjar las diferenciasculturalesy regio-
nales. El Plan de Accion Internacional sobre d Envejecimiento de la
ONU afirma que cada pais debe responder a las tendencias demo-
graficasy a los cambios resultantes: "en e contexto de sus propias
tradiciones, estructuras y valores culturales..”. Esta consideracion
es también aplicable a personas mayores con discapacidad intel ec-
tual, aunque para algunas regiones, las personas con discapacidad
intelectual pueden no representar actualmente una prioridad s
tenemos en cuenta | os probl emas social es mas ampliosque algunas
comunidades deben encarar. Por consiguiente, al centrarnos en €
envejecimiento y ladiscapacidad intelectual, esimportante asegurar
que las politicas que afectan atodas las personas con discapacidad
intelectual se lleven a cabo de un modo positivo, como punto de
partida para mejorar su situacion cuando superen los 60 afos.

2.3 También debemos precavernosdesde  principio contrala
concepcion segun la cual las cuestionesy modelos de serviciosela
borados en los paises desarrollados son aplicables directamente a
las regiones en vias de desarrollo. El fracaso de los model os occi-
dentales de rehabilitacion a trasplantarse a las regiones en desa
rrollo ha sido ya apuntado en [5], donde se afirma que a menudo
No son sosteni blesecondmicamente, y que son esencial menteurba:
nos. Este dltimo punto es de gran importancia, puesto que € 70-
80% de la poblacion en las regiones en desarrollo vive en zonas
rurales. Ademés, las condiciones sanitarias y econémicas en algu-
nas sociedades estdn muy lejos de las que se dan en las préosperas
regiones desarrolladas. Las enfermedades y epidemias endémicas
constituyen problemas duraderos en tales regiones, y acaparan la
atencion de los servicios sociales y de salud. Las precarias instala-
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ciones paralosrecién nacidos, y la ausencia de servicios adecuados
para las personas mayores, suponen gue los individuos mas vulne-
rables con discapacidades tendran una mortalidad elevaday no lle-
garan ala vgez. La preocupacion directa en relacion con las per-
sonas mayores con discapacidad intelectual puede, por tanto, ser
marginal frente a los esfuerzos realizados por mejorar la atencion
sanitariay social parala poblacion de todas las edades.

2.4 Teniendo presente lo anterior, la posicion adoptada en €
presente documento es que cada pais debe desarrollar estrategias
paralas personas mayores con discapacidadesintel ectuales en rela
cién con su grado de desarrollo socia y sanitario, y que reflejenlos
factores demograficos mas amplios. No obstante, las personas
mayores que tienen discapacidad intelectual deben incluirse en d
marco de las politicas y las medidas disefiadas parala mejora de la
poblacion anciana en general, y deben recibir todala ayuda adicio-
nal que requieran parallevar unavidasanay plena.

25 A mejorar las politicas de inclusion en las regiones en
desarrollo, es crucial reconocer € amplio contexto socia en € que
discapacidad y pobreza pueden ir de la mano. Ante la ausencia de
apoyo familiar, la falta de redes de seguridad puede producir con-
secuencias extremas tales como & hambre, ver [6] y [7]. Ademés,
los mitos relacionados con la discapacidad y € estigma cultural
ligado a personas con discapaci dades pueden constituir obstacul os
infranqueables, del mismo modo que lo seria un nivel general de
salud precario en la poblaciéon como resultado de servicios sanita-
rios inadecuados. En muchos casos, estas influencias mas amplias
[levaran a mecanismos mal organizados o inexistentes para ayudar
a personas con discapacidades intel ectual es.

2.6 En un sentido amplio, en las naciones desarrolladas, las
politicas sociales y de salud de apoyo alos ancianos deben centrar-
se en fomentar un envejecimiento provechoso (58). Sin embargo,
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en los paises en desarrollo las politicas publicas de apoyo a enve-
jecimientodeben centrarse en funciones més basicas, talescomola
promocion del envejecimientosaludable y e fomento de la super-
vivencia en la vgez. Una vez que tales objetivos basicos se han
logrado, los objetivosde mayor nivel del enve ecimiento provecho-
S0 y exitoso deben ser incorporados en la estructura de la politica
publica nacional. Procedimientos semejantes deben aplicarse a
como las naciones elaboran sus politicas publicasque afectan alos
adultos con discapacidades intel ectuales.

3. ENVEJECIMIENTO Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL:
SISTEMASSOCIALESY DE SALUD -
FALTA DE ESPECIALIZACION
Y MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA

3.1 Longevidad y discapacidad intelectual en las regiones
desarrolladas

3.1.1 Losfactores sociales y médicos que suponen un aumen-
to en lalongevidad descrita arriba han elevado también e nimero
de afos de vida de | as personas con discapacidad intelectual en los
paises desarrolladosy en desarrollo [8]. El incremento en lalonge-
vidad de personas con discapacidades intelectuales ha sido estu-
diado en paises europeos, incluidos Austria, Alemaniay Suiza[9],
Dinamarca (10], Francia [11], Holanda [12], e Irlanda [13] y
Reino Unido [8], asi como los Estados Unidos[14] [15] y Australia
[16]. Mientras existe documentacion que constata que personas
con discapacidad intelectual severa o profunda, discapacidades
multiples (vgr. pardlisis cerebral, epilepsia, minusvalia motora
severa, defectoen € corazon de nacimiento), y personas con d sin-
drome de Down [17]; [18]; [19] todavia tienen una esperanza de
vida reducida, las tasas de mortalidad a una edad especificaentre
personas con discapacidad intelectual leve y adultos en la pobla
cion general en paises desarrollados son comparables[20]; [21].
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3.2 Longevidad y discapacidad intelectual
en las regiones en desarrollo

Como se sefiald anteriormente (Seccion 2.2) d aumento de la
incidenciadeladiscapacidad intel ectual junto con unamayor espe-
ranza de vidasupondra un aumento del nUmero de personas mayo-
res con discapacidad intelectual en las regiones en desarrollo. No
obstante, no existen datos de la poblacién de | os paises en desarro-
Ilo comparables a los disponibles en los paises desarrollados, por
gemplo[22].

Respecto a la politicay planificacion, no es realistaen d con-
texto del desarrollo de servicios para la tercera edad, separar esta
poblacion emergente del resto del méas amplio campo de enveeci-
miento. Lo importante es desarrollar infraestructuras de salud
parad envejecimientoque sean accesibles paralas personas mayo-
res con discapacidadesintel ectual es. De este modo se puede facili-
tar una inclusion natural, apoyada por una formacion relevante
tanto paralos profesionalescomo para € publico en general.

Finalmente, cualquier cultura puede tener sus propios medios
valoradospara megjorar lasalud y calidad de vida de sus miembros,
incluyendo los procedimientos que han atraido recientemente €
interés de las sociedades desarrolladas. Esto podriaincluir la utili-
zacion de curanderos localesy plantas medicinales,y ofrecer apro-
ximaciones muy diferentes de las que son familiares para los ase-
sores occidental es.

3.3 Larelevancia delos datosen la poblacion anciana

3.3.1 Al proponer € desarrollo de programas positivosparalas
personas ancianas en general, € Plan de Accion Internacional sobre
e Envejecimiento de la ONU afirma que"los datos concernientes al
sector de la tercera edad - recogidos a través de censos, encuestas o
estadisticas demogréaficas- son esenciales para la formulacion, apli-
cacién y evaluacion de las politicas y programas para |os mayores y
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para asegurar su integracion en d proceso de desawollo". Tdes bases
de datos recogeran informacion sobre la poblacion mayor de 60
anos e incluird la recogida de datos especificos relevantes para €
planeamiento de los servicios sociaes y de salud. Se insta a los
gobiernos y organizaciones en situacion de obtener tales datos a
hacerlo. No obstante, también se reconoce que 'en algunos paises
en desarrollo la tendencia a un envejecimiento gradual de la sociedad
no es importante y puede no atraer, por tanto, la total atencion de los
planificadores y disefiadores de politicas que tienen en consideracién
los problemas de las personas mayores en su planeamiento general
econdmico y social y en su accion para satisfacer las necesidades de
la poblacion en su conjunto':

3.3.2 Tanto la exigencia para recoger datos como las restric-
ciones para llevar a cabo tal accion son claramente de la misma
importancia paralas personas mayores con discapacidadesintel ec-
tuales. Dichos informes deben realizarse dentro del marco cultural
delasociedad, lacual por si mismainfluenciarala definiciony per-
cepcion de la discapacidad intelectual. No es probable que un
marco cientifico comun de criterios de definicion de la poblacion
sea factible a escala internacional. No obstante, es esencial que la
recogida de datos esté formamente vinculada al planeamiento y
desarrollo de los servicios[23]. También debe subrayarse que exis
ten pruebas procedentes de las regiones en desarrollo de que pue-
den conseguirse datos més fiables una vez que |os servicios estan
establecidos[24].

S bien debe tenerse en cuenta d uso de sistemasde clasificacion
internacional, los criterios para lainclusion vendran determinados
mas bien por criterios basados en conceptos administrativos 'y de
servicio en un primer momento. No obstante, se sugiere una revi-
sion de tal escuestiones de procedi miento, precisadaen las siguien-
tes recomendaciones:
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Recomendacion 1
[ Estableciendo bases de datos (3.1-3.3)]

la Se debeestimular alos gobiernos paraincluir alas perso-
nas mayores con discapacidades intel ectuales como parte de los
estudios de sus pobl aciones que enve ecen.

I b Sedebe estimular a las agencias gubernamentales e inter-
nacionalesen |las regiones desarrolladas para que provean asisten-
ciatécnicaalas regionesen desarrollo sobre € tipo de datos reque-
ridos en esta poblacion para informar d establecimiento de los
serviciosapropiados.

Ic Se debe prestar atencion a las agencias internacionales
importantes para que desarrollen medidas practicas y metodolégi-
cas compatibles con respecto a la recogida de datos para permitir
d desarrollo de bases de datos internacionales.

3.4 Megorar laconcienciacion sobre discapacidad intelectual
y envejecimiento

3.4.1 Losprofesionaes, los disefiadoresde politicasy los aca-
démicos quetrabajan en e campo deladiscapacidadintelectual en
|as regionesdesarrolladas, son plenamenteconscientes delas cues-
tiones que afectan a los cambios demogréficos relacionadoscon la
discapacidadintel ectual. Latoma de concienciaesta también meo-
rando en las regiones en desarrollo, especialmente en las zonas
urbanas, donde | as presiones econdmicashacen més dificil quelas
familiasjévenes mantengan alos miembrosde mayor edad quetie-
nen discapacidad intelectual. No obstante, hace falta un conoci-
miento méas amplio de los desafios planteados por tales cambios
demogréficos por parte delas agenciasmasimportantes. El Plan de
Accion Internacional sobre el Envejecimiento de la ONU llama la
atencion sobre € papel de los gobiernosen € desarrollo de accio-
nes a corto, medio y largo plazo para llevar a cabo dicho Plan de
Accidn, asi como € papel de la cooperacioninternacional y regio-
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nal. Se propone la cooperacion técnica, € intercambio de informa-
cion y experiencia, y la formulacién e implementacion de directri-
ces internacionales. Tales estrategias se aplican igualmente a los
ancianos con discapacidadesintel ectual es, y se propone su fomen-
to en las siguientes recomendaci ones:

Recomendacion 2
[Mgjorar la concienciacion sobre envejecimiento y discapacidad
intelectual (3.4)]

2a LaOMS lalASID,ylall, junto con otras organizaciones
internacionales importantes deben colaborar en la preparacion y
apoyo de asi stencia técnica paralos que prestan |os servicios nece-
sarios para los ancianos con discapacidad intelectual en las regio-
nes en desarrollo.

2b Deben hacerse presentaciones formalesa los gobiernosy a
los representantes de los servicios correspondientes, por profesio-
nales de sus respectivos paises y por representantes extranjeros
sobre la necesidad de incluir la eval uacion de las personas mayores
con discapacidadesintel ectual esen | as pol iticas de envejecimiento.

2¢ 1ASSID y 1T (Inclusion International), junto con los grupos
y comités de trabajo pertinentes deben explorar las oportunidades
para la cooperacion global para mejorar la calidad de vida de las
personas mayores con discapacidad intelectual a través del desa-
rrollo de programas y politicasinformadas.

2d |IASSID y II deben dar asistencia técnica a los proveedores
de serviciosen los paises en desarrollo.

3.5 Aspectos étnicos, cultura y envejecimiento

3.5.1 Mientrasqueloanterior trata esencialmentede un conti-
nuo internacional de regiones definidas con respecto al desarrollo
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econémico, es importante tener en cuenta dos cuestiones que rela-
cionan estas consideraciones con aspectos étnicosy cultura:

3511 Lamayoriadelos paisesdesarrolladostienen poblacio-
nes étnicamente diferentes que se han convertido cada vez més en
d centro de atencidn de los gerontdlogos sociales. Las cuestiones
de tipo étnico ya se han identificado como extremadamente rele-
vantesen d estudio del envegecimientoy ladiscapacidad intel ectual

1251 [26].

3.5.1.2 El contexto social en que la gente envgjece no sblo es
diferente a través de las culturas, sino que esta también sujeto a
cambios, no menos con respecto a la estructura familiar [27]; una
situacion de importancia considerable en relacion con @ cuidado
familiar continuado.

Recomendacion 3
[ Aspectos étnicos, cultura y envejecimiento (3.5)]

3a Al sugerir politicasy programas a los diferentes gobiernos
sobre cuestiones relacionadas con envejecimiento y discapacidad
intel ectual, se debe tener plena concienciade las diferencias cultu-
rales y étnicas dentro y a través de las regiones que afectan a las
actitudes hacialos ancianos en general, y hacia aquéllos con disca-
pacidad intelectual en particular.

3.6 Problemasde salud en personas mayores
con discapacidad intelectual

La posibilidad de que las personas con discapacidades intelec-

tuales se vean afectadas por problemas de salud es mayor que en
personas sin discapacidad. En efecto, algunas condiciones pueden
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estar relacionadas con la etiologia de la discapacidad intelectual
de una persona. Conforme las personas envejecen, 1os problemas
"normales’ del envejecimiento se afiaden a las disfunciones con-
génitas [28]. Como ocurre en los ciudadanos de mayor edad en
general, en los grupos de mayor edad se incrementa la prevalencia
de algunostrastornos como trastornos visualesy auditivos, demen-
Cig, trastornos afectivos, hipertension, y otros trastornos cardiovas-
culares [29]. La edad avanzada, sin embargo, no es claramente €
unico factor de riesgo para contraer una enfermedad en las perso-
nas con discapacidad intelectual. Las personas con niveles més
elevados de discapacidad intelectual y las personas con sindrome
de Down tienen un mayor riesgo de sufrir algunas condicionescroé-
nicas que aquéllas con un nivel mas ligero de discapacidad inte-
lectual y aquéllas con discapacidad intelectual resultante de cau-
sas diferentes a sindrome de Down. Al considerar lafrecuencia, €l
significado de la morbidez, y la posibilidad de su deteccién tem-
pranay de ser tratable [30], algunas disfunciones tienen prioridad
sobre otras [29].

Recomendacion 4
[ Exploracion de los problemas de salud (3.6)]

4a Las siguientesdisfunciones deben considerarse a desarro-
llar instrumentos de exploracion y procedimientos. problemas
visualesy auditivos, trastornos gastrointestinal es, demencia, depre-
sion e hipotermia.

4b Mientrascondicionestalescomo la hipertension, diabetese
infecciones del conducto urinario crénicas pueden provenir de la
fata de sintomas en la vgez en personas que tienen dificultad en
expresar verbalmentesus problemasde salud, unaevaluaciony tra-
tamiento oportuno y adecuado pueden prevenir efectos secunda:
rios.

117



4. ACCESO A LOSSERVICIOSDE SALUD:
MEJORANDO LOSNIVELES NACIONALES DE SALUD
A TRAVES DE SISTEMASMAS ADECUADOS
Y DE UNA MEJOR FORMACION

4.1 Un aspecto esencia de las politicasy programas referidos
anteriormente, esla necesidad de asegurar quelas personas mayores
con discapacidad intelectual tengan acceso a los servicios de salud
gue incluyan la promocién de la salud, y a servicios de ayuda que
garanticen lamejor calidad de vida posible conforme envejecen. Ello
dependerd de su inclusion en los sistemas de serviciosde salud exis
tentes, y estara muy influido por la calidad de tales servicios en su
region. Se pueden encontrar grandes diferenciasdecalidad en d con-
tinuo del desarrollo regional. El acceso a los servicios de salud por
personas con discapacidad intel ectual puede presentar problemasen
regionesdesarrolladas y en desarrollo. Comunesa ambas son las difi-
cultades que derivan de la responsabilidad de la familiay de los cui-
dadores profesionales hasta € acceso a los servicios de salud por
cuenta de la persona con discapacidad intelectual. Hay otras barre-
ras que deben superarse también, sin embargo.

4.1.1 Prestacion de atencion sanitaria primaria:
Regiones desawolladas

Como consecuencia de los efectos de "cohorte" y "superviviente
sano" muchos de los adultos mayores con discapacidad intel ectual
tienden a ser més capacesy tener mejor salud quelos nifios con dis-
capacidades intelectuales. Contrariamente a las numerosas prue-
bas que apuntan a la reduccion de adaptabilidad con la edad en
adultos con sindrome de Down, |os datos acerca de una reduccion
similar en los adultos discapacitados intelectualmente sin sindro-
me de Down son menos concluyentes [21]. Laedad avanzadadelas
personas con discapacidad intelectual no es razon para excluirlas
de la provision del servicio de salud integrado en la comunidad
supliéndolo por asistencia sanitaria residencial especiaizada.
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El acceso a la atencion primaria sanitaria en la comunidad es
todavia un problema paralas personas jovenesy mayores con dis-
capacidades intelectuales. Tdes dificultades se hacen evidentes
sobre todo cuando se observa un deterioro significativo en las
enfermedades crénicas del envejecimiento, especialmente cuando
se trata de demencia

En muchos paises existe una tendenciaa la vida en la comuni-
dad delas personas mayores con discapacidad intel ectual,y a sepa-
rar los programas de vivienda de la prestacion de asistencia insti-
tucional. Grandes instalaciones residenciales estan siendo
divididas en unidades descentralizadas méas pequefias, localizadas
a menudo en zonas pobladas. Las personasque viven en talesluga
res deben figurar en la lista de los médicos de cabecera con una
actitud activade consultay una politica de exploracion de la salud
[31]; [32]. Deben ofrecerse servicios a domicilio adecuados tanto
parad cuidado como en laasistenciaen actividadesde lavida dia-
ria 'y la gestion de actividades domeésticas, para permitirles vivir
todo d tiempo que deseen en su entorno de vida original.

En las regiones desarrolladas, sin embargo, € acceso a la pres-
tacion de atenciOn sanitaria primaria en lacomunidad estarestrin-
gido por un amplio abanico de factores[33].

4.1.1.1 Fdtadelapertinenteinformacionsobre historial médico

4.1.1.2 Faltade formacion relativa a asuntos sanitarios relacio-
nados con las personas mayores con discapaci dades intel ectual es.

4.1.1.3 Dificultad en poder ser examinado por € médico a
causa de problemas de comunicacién 0, en algunos casos, proble-
mas de conducta.

4.1.1.4 Falta de apoyo especializado en condiciones médicas
complejas.

4.1.1.5 Faltade comprension por parte del médico en asuntos
de consentimiento informado.
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41.1.6 Dificultad en tratar cuestiones sexuales relacionadas
con la contracepcion.

L os problemas mencionados seguiran estando presentesen cada
consulta solicitada en relaciéon con problemas médicos relaciona-
dos con la edad. Tdes dificultades pueden hacerse particularmente
evidentes cuando se observa un deterioro importante, especial-
mente cuando se sospecha la presencia de demencia

A pesar de las dificultades mencionadas, una politicade inclu-
sioén requiere poner en marcha condicionesque promuevan € acce-
so a los servicios genéricos de salud, informaciéon y educacion.
Como recomendaci ones especificas paralograr esto (otravez basa
dasen [33]) seincluyen:

Recomendacién 5
[Prestacion de atencidn sanitaria primaria
en las regiones desarrolladas (4.1.1)]

5a Aclarar d "problema de la informaciéon”, y desarrollar
directrices en forma de folleto para los cuidadores, con d fin de
asegurar que proporcionan la informacion adecuada sobre d his-
torial médico.

5b Poner adisposiciéndelos profesionalesdelasalud lainfor-
maciOn sobre especialistasen materia de discapacidad intel ectual,
que puede requerirse para hacer una derivacion.

5¢  Crear programas de educacidn médica continua relaciona-
dos con dificultades de conducta, uso de medicacion psicotrépica,
y cuestiones sobre sindromes especificos.

5d Bgolosauspiciosdela OMS, preparar protocol os de f&cil
traduccidon y material educativo para médicosy otros prestadores
de serviciosde salud en los paises en vias de desarrollo.

5e Proporcionar informacion sobre € "consentimiento infor-
mado" por parte de pacientes con discapacidad intel ectual.
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5f  Desarrollar protocol os comunes de atencién sanitaria sobre
los trastornos corrientes aplicablesa todos|os individuos, e identi-
ficar las areas de mantenimiento y fomento de la salud, asi como
programas alternativos desarrollados conjuntamente por equipos
de asistencia sanitaria primariay por las agencias sociales corres-
pondientes.

Con caréacter mas general, se recomienda la inclusion de cues-
tiones relacionadas con d envejecimientoy la discapacidad inte-
lectual, en los curricula de los profesionalesde la asistenciasanita
ria primaria, como médicos, terapeutasy enfermeras, asi como los
trabgjadores de los servicios sociales.

4.1.2 Prestacion de atencion sanitaria primaria:
Regiones en desarrollo

En las regiones en desarrollo, la cuestion de laaccesibilidad esta
rel acionada con cuestiones méas amplias que tienen que ver con d
acceso ala comida, agualimpiay una vivienda aceptable, asi como
la calidad de asistencia sanitaria para d conjunto de la poblacion,
Ve [5]. Los defectos generalesen los sistemas de asi stencia sanita-
ria estaran acompanados de una falta de especialistasen discapa-
cidad intelectual tales como enfermeras, terapeutas y meédicos.

En este marco general, la inclusién de personas mayores con
discapacidadesintel ectual esen serviciosde asistenciasanitaria pri-
maria y habilitacion, debe ser considerada en € contexto de la
inclusién detodas | as personas, independientemente de su edad, en
d marco de servicios mas amplios. Para lograr este objetivo se
deben tomar las siguientes medidas para d desarrollo progresivo
de los servicios sanitarios para toda la poblacion:

4.1.2.1 Exploracion desde la infancia para establecer la natu-
raleza de las discapacidades de los individuos y determinar los
mejores modos para que éstas sean mejora atendidas.
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4.1.2.2 Vigilanciadurante toda la vida de las condiciones aso-
ciadas a factores de riesgo especificos.

4.1.2. Desarollo de la prestacion en & seno de los servicios
socialesy de salud para facilitar € acceso de las personas con dis-
capacidadesintel ectuales.

4.1.2.4 Formacion para € servicio de profesional esrelevantes
y apoyos para sati sfacer tales necesidades medi anteserviciosinclu-
sivos gue incluyan la informacién especiaizada requerida sobre
envejecimientoy discapacidades intel ectuales, medicacion y cues-
tiones rel acionadascon sindromes especificos.

4.1.2.5 Apoyo ala familiay otros cuidadores para identificar
las necesidades de cuidados de salud de aquéllosa los que prestan
la asistenciapara garantizar la consulta apropiada

4.1.2.6 Informacidénalos cuidadores sobre cuestiones especia
les relacionadas con & envejecimientode |las personas con sindro-
me de Down o paralisis cerebral.

Recomendacién 6
[Prestacion de atencion sanitaria primaria en las regiones
endesarrollo (4.1.2)]

6a Sedeberiaanimar alosgobiernosy los planificadoresde ser-
vicios en los paises en desarrollo a que consideren d disefio de servi-
ciosy estructuras que optimicen la inclusidn de personas con disca-
pacidad intelectual en los serviciosgeneralessanitariosy socides.

6b LalASSD pondraa disposiciondelos gobiernosy planifi-
cadores de servicios nacionalesy locaes la informacion y asesora-
miento que faciliten tales politicasinclusivas.

4.2 Envejecimiento prematuro en personas con discapacidades
intelectuales

Mientras quelas personas con sindrome de Down muestran una
reduccion de habilidades mas temprana que aguéllas que no lo
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padecen [39], [40], es importante enfatizar que desde 1950 la lon-
gevidad de las personas con sindrome de Down se ha incrementa-
do notablemente. El apoyo asistencial, sanitario y social, apropia-
do para mejorar la calidad de vida a partir de los 40 afos, se ha
convertido en un e emento clave en la prestacion de servicios para
esta poblacion.

Sin duda, en aquellos casos en que es posible & envgecimiento
prematuro, es necesario establecer una asi stencia relacionada con
la edad del paciente, con anterioridad a la edad cronol 6gica con-
venciondl. La vigilancia médica de personas con & sindrome de
Down a partir de los 40 afios garantiza que e les ofrece interven-
cion y apoyo en relacion con éreas especificas de reduccion de
habilidades con la mayor antel acion posible. Sesionesinformativas
para d persona en contacto inmediato sobre las dificultades pre-
vistas aumentaran la probabilidad de intervencion con la mayor
antelacion posible.

Aunque d enveecimiento prematuro en personascon € sindro-
me de Down se ha distinguido dd inicio de la demencia, se sabe
que los individuos con esta condicion tienen mayor riesgo de
demencia. Hay disponibles algunas directrices para la gestion de
asistencia sanitaria y social alo largo de esta enfermedad, aplica-
bles a personascon y sin sindrome de Down.

Recomendacion 7
[Envejecimiento prematuro en personas con discapacidades
intelectuales (4-5)]

7a A desarrollar servicios de salud para personas mayores con
discapacidad intelectual, los disefiadoresde politicasy prestadores
de servicios deberian tener en cuenta la posibilidad del enveeci-
miento prematuro en personas con sindrome de Down y pardlisis
cerebral, eincluirlosen las bases de datos de la pobl acion anciana.

7b El persond y las familias que apoyan a las personas con
sindrome de Down requieren informacion y/o formacion especifi-
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cas para permitirles identificar las areas en que se produce € enve-
jecimiento prematuro.

7c Se deberia considerar d llevar a cabo la vigilancia de la
salud fisicay mental pertinente parala poblaciénanciana en gene-
ral, en las personas con sindrome de Down a partir de los 40 afos.

7d  Sedeberian desarrollar politicasparadiagnosticar laenfer-
medad de Alzheimer con precision en la poblacion general, con la
inclusién deindividuoscon discapacidadesde desarrollo, asi como
emplear practicas de gestion apropiadas.

7e  De acuerdo con la politicageneral de inclusién en los servi-
cios principal es mencionados en este documento, se deberia consi-
derar la posible inclusi6n de los individuos con sindrome de Down
con demencia, en los servicios para las personas con demenciade
la poblacién general.

4.3 Apoyo médico y social adicional

En todos | os paises ha habido durante mucho tiempo dificulta-
des para personas con discapacidad intelectual en el acceso a ser-
vicios de cuidados de la vista, € oido y dentales, asi como a otros
serviciosrelacionadoscon lasalud. Estas dificultadesaumentan en
las regiones en vias de desarrollo, donde € acceso a tales servicios
esta limitado para toda la poblacion. La falta de servicios para
satisfacer estas necesidades a menudo provoca que problemas de
facil solucién aumenten las barreras propias de | as discapacidades,
y reduzcan la participacion de las personas con discapacidad inte-
lectual en lavida diaria. Ademés, la necesidad de servicios para la
vista, €l oido y dentalesy otros servicios relacionados con la salud,
puede aumentar a medida que |las personas con discapacidad inte-
lectual envegjecen. Se debe incluir en la formacion de los médicos
generalesla necesidad de tales servicios para personas con disca-
pacidad intelectual, y € desarrollo de serviciosde salud genéricosy
relacionados con la salud. Por otra parte, las necesidades de los
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ancianos con discapacidad intelectual deben ser tenidas en cuenta
para la preparacion de dentistas, otorrinolaringdlogos, oftalmadlo-
gos, poddlogosy demés personal de servicios relacionados con la
salud en las regiones desarrolladas. Taes necesidades deben
incluirse en la evaluacion, planeamiento, formacion y educaciony
serviciosde apoyo, asi como su realizacion en las regionesen desa
rrollo.

Recomendacion 8
[ Apoyo médico adicional (4.3)]

8a Siempre que sea adecuado y posible, |os proveedoresde ser-
vicios sanitarios y sociales de un area administrativa especifica
deberan revisar en qué medidala asistencia sanitaria general, por
gemplo, los servicios dentales, de podologiay de déficit sensorial,
estan satisfaciendo las necesidades de |las personas mayores con
discapacidades intelectuales desde |a prestacion de servicios de
envej ecimiento genéricos.

8b Deberiadeterminarse en qué medidalos serviciosdentales,
de podologiay de déficit sensorial tienen la capacidad de satisfacer
las necesidades de los ancianos con discapacidad intelectual, y
adoptarse las medidas apropiadas para incrementar € caracter
inclusivo de tales servicios.

4.4 Dificultades de asistencia y relacionadas con la edad

La reduccién de habilidades relacionada con laedad y € desa-
rrollo de enfermedades crénicas y agudas caracterizan € envejeci-
miento, tanto |as personas con discapacidad intel ectual, comoen la
poblacion en general. Esta udltima utiliza normamente un buen
numero de diferentes tipos y fuentes de asistencia de forma simul-
tanea [34], y hacen falta oportunidades para las personas con dis-
capacidades intelectuales, para acceder a dichos servicios dd
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mismo modo. El continuum de asi stenciadebe abarcar tanto medi-
das preventivas como servicios agudos (que normamente implican
asistencia de enfermeras), asi como € cuidado post-agudo que
reguerira apoyo de recuperacion y posiblementeservicios de reha
bilitacion. Con respecto a estos Ultimos, haran falta servicios espe-
cializados en gerontologia, incluyendo las terapias pertinentes. La
asistencia a largo plazo implicara la prestacion de servicios conti-
nuados, bien en unainstitucion o en d hogar familiar.

La misma importancia tiene la prestacion de servicios sociaes
apropiados, que normal menteimplican laasistenciaalargo plazoy/o
e apoyo en institucionescomunitarias. En las Ultimas etapas de la
vida, estos servicios estaran gestionados por instituciones, por gem-
plo hogaresde grupo, o viviendascon apoyo, con un importante pero
decreciente nUmero de adultos mayores que viven todavia con sus
familiares cuidadores. El grado de ambos tipos de apoyo dependera
del tipo de prestaci 6n de servicio disponibleen lasociedad, asi como
las actitudes culturales hacia la responsabilidad familiar. S laasis-
tenciafamiliar se mantiene, las necesidadessociaes y sanitarias de
los cuidadores deberian verse como una prioridad y satisfacerse
mediante unos servicios correctamenteorientados.

Recomendacién 8
[Dificultades de asistencia y relacionadas con la edad (4.4)]

8a Los personas mayores con discapacidad intelectual y con
problemas médicos a menudo crénicosy multiples, tienen derecho
atodo € continuum de asistenciaaguday alargo plazoal igua que
d resto de la poblacion.

8b Las personas mayores con discapacidad intelectual debe-
rian tener derecho a los servicios médicos especializadossiempre
gue su condicion lo requiera.

8¢ Lacontribucion dela prestacion de apoyo social y comuni-
tario de buena calidad ala calidad de vida deberia ser reconociday
satisfechaa travésde los servicios y apoyos apropiados.
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4.5 Lasconsecuencias médicasde las transiciones de vida
significativas

Es probabl e que las personas mayores con discapacidad intelec-
tual hagan frente a grandes transiciones en sus situacionesvitales
a medida que ellasy sus propias familiasenveecen. Paralos adul-
tos que viven con miembrosde su familia, la muerte o lafragilidad
de los padres o los cambi os rel acionadoscon |a edad de una perso-
na con una discapacidad, pueden requerir su traslado a un entorno
diferente. Paralos adultos que viven en marcos residencialesfuera
de su hogar, los cambiosen politicasocial y en su propiasalud pue-
den derivar en su re-ubicacion en otroslugares. En |os paises desa-
rrollados, en las tres Ultimas décadas, miles de personas mayores
con discapacidades intelectuales han sido trasladadas de institu-
ciones a emplazamientos comunitarios [35]. Ello ha sido en res-
puesta a las cambiantes ideol ogiasde |a asi stencia, que actualmen-
te priman la inclusion en la comunidad por encima de las
aproximaciones precedentes, méas segregadas. La transicion mas
importante delavida, consistenteen € traslado deresidenciade un
lugar a otro, puede tener importantes consecuenciasde salud para
los adultos que se mudan. [36].

Cuando sereubica a las personas, los aumentos en enfermedad
y en mortalidad son una preocupaci on. Este fenébmeno, denomina-
do "trauma de transferencid’, ha sido detectado en personas que
viven en residenciasdelaterceraedad y en instal acionespara aqué-
llas con discapacidad intelectual. En particular, es una preocupa:
cion por las personas con una salud fréagil. No obstante, la investi-
gacion en los campos del enveglecimiento y de las discapacidades
intelectuales ha mostrado que estas transiciones pueden ser un
éxito si se prestalaatencion apropiada a proceso de reubicaciony
ala calidad de la asistencia prestada en la nueva residencia[37];
[38]. Parafomentar resultados socio-emoci onal es éptimos, se nece-
sita una preparacion psicol dgica, atencion a la autodeterminacion
y alas preferenciasindividual es,y una continuidad en loslazos con
amistades y cuidadores. Para satisfacer meor las necesidades
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médicas de las personas mayores que experimentan cambios resi-
denciales, es importante garantizar d acceso suficiente a la asis-
tencia médica, la transmision de informacion médica relevante, y
un tratamiento sin solucién de continuidad.

Recomendacion 9
[Las consecuencias médicas de las transiciones
de vida significativas (4.4)]

9a Con anterioridad a un cambio de lugar de residencia, se
debe prestar atencién a la preparacion psicolégica parad mismo,
y considerarse las preferenciasindividual es.

9 Con anterioridad a un cambio de residencia, deberia deter-
minarse y documentarse adecuadamente una evaluacion completa
de las necesidades médicas actuales y previsiblesde la persona, y
dela capacidad delared asistencial de solucionar dichas necesida
des. Esta informacidn acompafiaria al adulto en su nueva ubica
cion.

9¢ Deberia hacerse un seguimiento intensivo durante € perio-
do que siguieraa la reubicacion.

9 Lacontinuidad en € tratamiento y en las rel aciones perso-
nales con amigos, familias y asistentes puede contribuir a hacer
maés facil estas transiciones.

% Losnuevosdestinosdeberan tener accesosuficientealared
sanitariay social, y d personal que preste asistenciadiaria debera
estar entrenado adecuadamente en procedimientos médicos de
emergencia.

4.4.1 Recientemente ha surgido la preocupacion por facilitar
los cambios de aguellos individuos que residen en casa a instala
ciones comunitarias similares, para aumentar su independenciay
la vez su participacion en la comunidad. Esta transicion puede
también preparar a la personay alafamilia para afrontar nuevos
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retos derivados del proceso de envejecimiento. Aunque ahora se
esta poniendo mayor énfasis en aumentar la participacion de estas
personas en la toma de decisiones, la realidad es que a menudo se
imponen estas transiciones sin tener en cuenta los deseos o las
necesidades médicas futuras de la persona. Es importante, al con-
siderar estos cambios, conceder la maxima importancia a su
impacto en la salud de la persona, por encima del punto de vista
ideol bgi co que esté motivando dicha evolucion en los servicios.

Algunas regiones en desarrollo han contado con instalaciones
institucionales, pero la mayoria, a falta de recursos, siguen con-
fiando en las familias de los pacientes para ofrecer cuidados. Al
prolongarsela esperanza de vida de las personas con discapacidad
intelectual, habra que identificar nuevos recursos para apoyar la
atencion a domicilio y basada en la comunidad. Las decisiones
acerca de cuando mantener la ayuda en d hogar o trasladar a la
personaaotro entorno, deberian venir guiadas por consideraciones
de factores culturales, necesidades de servicio, eleccion del consu-
midor, disponibilidad de servicios, necesidades médicas actuales y
futuras, y las posibles consecuencias de esas transiciones.

4.6 Educacién para el cuidado dela salud

4.6.1 Se hainformado de un aumento de riesgos sanitarios
en entornos comunitarios [42]; [43]. Se deberian tanto alafiloso-
fia menos restrictiva de muchos ambientes comunitarios, que
implica una posibilidad mas amplia de decisiéon, como, en algu-
Nos casos, a un mayor nivel de ingresos disponible. En concreto,
son riesgos para la salud e aumento de |la tasa de tabaquismo,
consumo de alcohol, dietas pobres o carencia de alimentos, y la
falta de gjercicio fisico adecuado. La vida en sociedad presenta
también mayores riesgos de contraer enfermedades de transmi-
sion sexual y SIDA, con independencia de que la persona viva de
formaindependiente, en un hogar gestionado institucional mente,
o en € hogar familiar.

129



4.6.2 Existe una necesidad real, por €lo, de poner en marcha
programas de educaci6n sanitaria, que compensen la existenciade
riesgos asociados a habitos poco saludables. En particular, requie-
ren atencion los habitos en cuanto a dieta y nutricion. Debera
informarse adecuadamente alos ancianos con discapaci dadesinte-
| ectual es medi ante programas de educacion en salud, basadosen la
literatura mas general existente sobre educacion sanitaria. Sin
embargo, seguirasiendo un derecho personal del individuoe par-
ticipar o no en esta educacion, igual que sucede con la poblacion
ancianaen general.

4.6.3 En las regiones en desarrollo, los riesgos sobre la salud
antes enumerados, sobre todo los relacionados con la nutricion,
seran mucho mayores que en las regiones desarrolladas. Aqui los
avances solo ocurrirdn a medida que megjoren las condiciones de
vida en general de esas sociedades. El tema de la eleccion personal
puede perder aqui importancia, frente a la necesidad de que los
ancianos con discapacidad intelectual vayan ganando mejoras en
materia de sanidad publica en la misma medida en que lo hace la
poblacidn anciana no discapacitada.

Recomendacion 11
[ Educacion pava d cuidado de la salud (4.6)]

1lla Deberian ponerse a disposicion de las personas mayores
con discapacidad intel ectual y de sus familias programas de educa
cidn en salud y de intervencion preventiva en igual medida que los
existentes parala poblacion en general.

Ilb Todos los programas de educacion sanitaria deberian
incluir a personas con discapacidad intel ectual.

1llc Sedeberiadisefiar lainformacién sobre educacion sanita-
ria para que fueraintel ectual mente accesible paralos ancianos con
discapacidades intelectualesy para sus familias.

IId Las estrategias de intervencion deberian basarse en la
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amplialiteratura general existente sobre programas de conducta y
cognitivos acerca de esta poblacion.

5. CONTEXTO SOCIAL DE LA SALUD: INSUFICIENCIAS
DE LA ASISTENCIA ESTATAL Y MEJORAS
DEL APOYO SOCIAL

5.1 Lasaud de un individuo va més ala de las explicaciones
biomédicasrelacionadas con € cuerpo fisico[44]. La Organizacion
Mundia delaSalud [45] formul 6 hace tiempo una muy conociday
muy amplia definicién, indicando quela salud es un estado de bie-
nestar fisico, mental y social completo, y nola mera ausencia de tras-
tomoy enfermedad”. Aunquetal vison ha sido criticada por pare-
cer demasiado idedlista, 10 cierto es que subraya la necesidad de
considerar lasalud como d resultado de varios factores, ademas de
lagestiony la asistencia biomédicas. Esta definicién esiguamente
aplicablealas personas con discapacidad intelectual. Sin una cali-
dad de vida aceptable a nivel individual y social, es dificil que las
recomendaciones de asistencia sanitaria a que nos hemos referido
anteriormente contribuyan a realizar 10s principios que se descri-
ben en € Plan de Accidn Internacional sobre € Envejecimiento de la
ONU, sea en este grupo especial, o en la poblacién en general.

5.2 S bien este marco propiciado por la ONU se aplica por
igual a los ancianos con o sin discapacidad intelectual, es impor-
tante atender algunas de |las necesidades especificas de los prime-
rosen & seno de estaagenda masamplia. Antesde emprender esta
tarea, sera util recordar pues € plan social dela ONU para la ter-
cera edad:

"Las politicas y acciones dirigidas a beneficiar a la tercera
edad deben dar la oportunidad a esta poblacion de satisfacer su
necesidad de realizacién personal, que puede definirse en un
sentido amplio como la satisfaccion de ver alcanzados sus obje-
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tivos y aspiraciones personales y la realizacion de sus propias
potencialidades. Es importante que las politicas y programas
dirigidos a la tercera edad fomenten las posibilidades de expre-
sarse en unavariedad de rolesque les supongan un reto para si
mismos, y una contribucion para sus familiasy para la socie-
dad. Las vias principales mediante las cuales los ancianos
encuentran la satisfaccion personal son: la participacion conti-
nuada en € sistema familiar y parental, los sewicios volunta-
rios a la comunidad, € desarrollo continuo a través del apren-
dizaje formal e informal, la auto-expresion en artes y oficios, la
participacion en organizacionescomunitarias y organizaciones
para personas mayores, actividades religiosas, viajes y activida-
desderecreo, y la participacion en e proceso politico como ciu-
dadanos informados".

5.3 En coherencia con las recomendacionesde la Seccion 1
(més arriba), todas estas actividades suponen la inclusiéon en la
sociedad, e igual menterepresentan aspiracionesde, y paralagente
anciana con discapacidad intelectual. Para este fin, clasificaremos
las actividades en cuatro grandes apartados: la familiay las amis
tades (5.4 y 5.5), ocio y aprendizaje (5.6), empleo y seguridad de
ingresos (5.7), eintegracion en la comunidad (5.8).

54 Familia y amistad

Aunque existe hoy dia una amplialiteratura acercade cuidado
familiar de las personas con discapacidad intelectual en las regio-
nes desarrolladas, esta informaci dn generalmente no se encuentra
disponiblepara las regiones en desarrollo. Lo mismo sucede con la
informacion referida al papel de las amistades. La mayor parte de
las consideraciones siguientes, por tanto, proceden de estudios
hechos en paises desarrollados. En € futuro, lainformacionque se
vaya afiadiendo procedente de |las regiones en desarrollo significa
ra una contribucion importante para la aparicion de servicios de
calidad para ancianos con discapacidad intel ectual .
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54.1 El Plan de Accidn Internacional sobre  Envejecimiento
identificaa la familia como la unidad fundamental de la sociedad,
peseasu naturaleza cambiante y alas generalmentediferentescon-
dicionesculturales. Su papel ala horade cuidar delos ancianoses
reconocido, asi como € derecho de las familias a obtener apoyos
para desempefiar esta tarea. La presenciade un miembro de la
familia con discapacidad intelectual no disminuye los lazos dentro
de esafamilia. En realidad, esta claro que independientementedel
nivel de capacidad o delasdificultadesen d comportamiento, o del
entorno en € que vive la persona con discapacidad intel ectual, los
miembrosde lafamiliase toman molestias considerablespor man-
tener un contacto activo. Para muchos padres, especialmentelas
madres, € cuidado "no regulado” se prolonga hasta muy avanzada
la edad adulta[46]. Ad, a ir envgeciendola personacon discapa-
cidad intelectual, continua en € hogar familiar de un progenitor ya
envegecido. Aunque € porcentaje de personas con discapacidad
intel ectual que viven en sus casas decrece a medida que aumentala
edad, sigue habiendo un pequefio porcentaje que todavia vive con
sus padres mayoresde 60 afos, y algunoscon hasta 90 o0 mas afos.

54.2 Mientras las investigaciones demuestran que para la
mayona de estos padres es muy gratificante este cuidado prolon-
gado, la experiencia produce tensiones concretas, y a medida que
se envejece se va haciendo en términos préacti cos cada vez més difi-
cil. Los proveedoresde |a atencion a veces ni se dan cuenta de esta
situacion, y su respuesta puede llegar a ser demasiado lenta [47].
Ademas, los intereses del adulto con discapacidad intelectual y los
de los familiares que le cuidan, pueden estar en conflicto. En este
caso, lafilosofiay € papel deladecision centradaen la personanos
ofrece un paso adelanteal hacer explicitoslosvaloresy procesosen
la toma de decisiones[48].

5.4.3 Algunosestudiosdeinvestigacionen regionesdesarrolla-
das ha considerado muchas facetas del cuidado familiar, de forma
que es posible sacar yalas siguientesconclusiones:

54.3.1 Losfamiliares que cuidan de adultos con discapaci-
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dad intelectual representan un grupo Unico (no normativo) de
cuidadores.

5.4.3.2 El cuidado familiar es una actividad valorada por la
madre u otro pariente, que implicasatisfacciony también estrés.

5433 Lamayoriade parientes cuidadores aceptagustoso este
papel y no lo ven meramente como una opcion ineludible.

54.34 Se ha demostrado que diversas fuentes de estrés
aumentan la carga que supone @ cuidado, algunas de las cuales
estan especificamente vinculadas con d envejecimiento del cuida
dor y de su hijo ya mayor.

54.35 Losserviciosparareducir € estrésy por tanto la carga
de prestar estos cuidados contribuyen positivamente, pero no de
forma 6ptima, y a menudo no estan bastante adaptados a las nece-
sidades individualespara hacerlo.

54.3.6 Los proveedoresde servicios no comprenden o apre-
cian la naturaleza de la asistencia prolongada alos adultos con dis-
capacidad intelectual por parte delafamilia.

5.4.3.7 Hay importantes diferencias culturales respecto a las
actitudes ante € cuidado familiar y a sus motivaciones, que los
proveedores de servicios deben tener muy en cuenta. En particular,
en determinados grupos étnicos minoritarios en las regiones desa-
rrolladas y en familias en las regiones en desarrollo, d cuidado
familiar continta siendo la norma frente ala opcién de "lanzar" a
la persona a la vidaen comunidad.

5.4.3.8 Dela mismaforma que se recalca que los adultos con
discapacidad intelectual son "primero personas’, sus cuidadores
deben ser considerados asimismo "primero personas’, y debe
tenerse en consideracion su identidad integray sus multiplesroles.

5439 Existen marcadas diferencias individuales entre los
cuidadores en su disposicion a hacer planes para € futuro. Mien-
tras @ natural compromiso familiar de cuidar puede hacerlos rea-
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cios a planear, esta situacion puede exacerbarse por la respuesta
inadecuada de |os proveedoresde servicios ante sus necesidades.

5.4.3.10 Existen diferencias culturales en cuanto a la actitud
de planear d futuro, que hay que entender si se quiere dar asisten-
cia adecuada alos familiares que dan & cuidado.

5.4.3.11 Los adultos que viven en casa con cuidadores ancia
nos, pueden por propio derecho llegar a convertirse en un recurso
importante para estos ultimos.

5.4.3.12 Losadultos que viven en casa pueden tener opiniones
sobre su futuro diferentes de las de sus cuidadores, dando lugar a
una problemética complegja para los mediadores. El enfoque de la
planificacion centrada en la persona nos da unafilosofiay un con-
texto en € que los intereses del anciano con discapacidad intelec-
tual pueden ser realizados.

5.4.3.13 El contexto econOmico y socia en d que se desen-
vudven los cuidadores tiene una importante relacién sobre su bie-
nestar, mas alla de las satisfaccionesy las dificultades especificas
de prestar esta asistencia.

5.4.4 Actuamente estdn previstos estudios similares en las
regiones en desarrollo, a fin de determinar en qué medidalos vao-
resy las actitudes influyen en la prestacion de cuidados a los adul -
tos con discapacidad intelectual .

545 En d marco mas amplio de las politicas sobre tercera
edad, resulta muy importante considerar € cuidado prestado por
familiares ancianos como un elemento intrinseco para d desarro-
llo de los programas, igual gque se hace con sus hijos e hijas. Ade-
mas, como un recurso significativo e influencia sobre sus hijos ya
adultos, contribuyen directamente a su bienestar.

54.6 Mientrasla familia constituya un elemento clave en las
redes sociales de las personas con discapacidad intelectual, estas
redes se reducen normalmente a los miembros de la familia, alos
proveedores de servicios, y a los iguales con discapacidad intelec-
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tual. El valor de estas relaciones no debe ser subestimado o sobre-
valorado. Sin embargo, es urgente la necesidad de expandir estas
redes e incluir en ellas a otros adultos, de edades similares o mas
jovenes. Esta expansion tiene @ potencial de enriquecer las vidas
de la gente con discapacidad intelectual y de aumentar su partici-
pacion social, ademas de mejorar la calidad de vida de la sociedad
en general.

5.4.7 Cuando una personacon discapacidad intel ectual setras-
lada de un entorno a otro, por g emplo una reubicacién desde una
institucion ala comunidad, o a otro barrio debido al fallecimiento
de su padre o madre, pueden romperse o perderse vinculos de
amistad duraderos. Los encargados de planificar |os serviciosdebe-
rian tener en cuenta esta consecuencia no deseada debida a un
cambio que es por |lo demas beneficioso.

Siguen varias recomendaciones a partir de esta perspectiva:

Recomendacion 12
[Familia y amistad (5.4)]

12a Deberian desarrollarse politicas para proporcionar o
extender € apoyo alosfamiliaresy otras personas delacomunidad
que prestan asistencia, de manera que se tengan en cuenta sus pro-
pias necesidadesrel acionadas culturales y relativasa su edad.

12b  Todas las propuestas de politicasy de servicios deberian
desarrollarse consultando con losfamiliaresy con € propio pacien-
te discapacitado, asi como con todos aquellas personas informal-
mente implicadas.

12¢ El apoyo a los futuros planes deberia responder a la pre-
paracion particular del progenitor que presta los cuidados, y no
venir dirigido desde fuera.

12d Alahorade desarrollar servicios para las personas ancia
nas con discapacidad intel ectual, deberia prestarse atencion a ofre-
cer oportunidades de expandir su red de amistades y de mantener
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loslazos de amistad ya existentes,incluso a pesar de los cambiosde
residenciasignificativos.

5.5 Influenciasculturalesen € cuidado familiar

Recientemente,|os proveedoresde serviciosy losinvestigadoresen
los paises desarrollados han comenzado a reconocer d impacto que
tienen la culturay la pertenenciaa un grupo étnico sobre la disposi-
cion de las personas con discapacidad intelectual y de sus familias a
buscar y aceptar los servicios que necesitan, asi como en la disposi-
cion percibiday real de los sistemas de proporcionar estos servicios
de maneraequitativay abierta. Los paises en desarrollo también pre-
sentan variaciones culturales y étnicas, y los sistemas de servicios
dominantes y las filosofias que ofrecen los paises desarrollados no
reflggan nada de esto. La servil adopcidn por |as regiones en desarro-
Ilo de un modelo de servicios a la tercera edad norteamericano, o
europeo occidental, o de otras regiones desarrolladas, no va a tener
éxito. Los moddlosdeben partir decero, y reflgjar laculturay losvalo-
res de la gente con discapacidad intelectual y de sus familias en esas
regiones. |gualmente, | as regiones desarroll adas deben estar abiertas
a modificar sus modelosy filosofiasde servicio, paraasi ir reflgando,
aceptando y respetando la culturay los valores de la gente tradicio-
nalmente poco atendida en sus paises. Se necesitan esfuerzos sobre
todo para aceptar y llegar hastalas comunidades de inmigrantes.

Recomendacion 13
[ Influencias culturalesen € cuidado familiar (5.5)]

13a Laplanificacionparaindividuoscon discapacidad intelec-
tual debera tener en cuenta y ser sensiblea lasinfluencias cultura-
lesy étnicas que condicionan las actitudes ante d cuidado familiar.

13b Alli dondelas actitudes cultural es sean negativas respecto
a estos individuos, deberian desarrollarse programas para modifi-
car dichas creenciasy actitudes, en pro de un enfoque mas positi-
vo del apoyo familiar.
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5.6 Aprendizaje y ocio

El Plan de Accién Internacional sobre € Envejecimiento de la
ONU introduce € concepto de "educaciéon a lo largo de toda la
vida', tal y como fue promulgado por la UNESCO. En especial
deberian promoverse, para personas de la tercera edad, programas
especificos, informales, basados en la comunidad y orientados &
ocio, con la ayuda de los gobiernos nacionales y de las organiza-
ciones internacionales. En afos recientes hemos asistido al cre-
ciente reconocimiento de la importancia que tienen la educacion y
e ocio en las vidas de los ancianos con discapacidad intelectual
[49]. El Plan Ilama sobre todo la atencion afavor de una mayor par-
ticipacion en actividades recreativas y de un uso creativo del tiem-
po, ambas aspiraciones hoy plenamente aceptadas en d dmbito de
la discapacidad intelectual. Las politicas deberian pues dirigirse
hacia € desarrollo de programas de aprendizaje y de ocio para per-
sonas mayores con discapacidad intelectual, en recursos integrados
en la sociedad, en contraste con las actividades segregadas, o con
ocupaciones eminentemente pasivas tales como ver la television.

Recomendacion 14
[Aprendizaje v ocio (5.6)]

14a Deberian promoverse, contando con € apoyo adecuado,
programas que fomenten y apoyen ocupaciones de aprendizaje y
0Ci 0 que sean activas e integradas, dirigidos tanto paralos ancianos
con discapacidad intelectual como para aquéllos que prestan estos
servicios.

14b Los programas sobre actividades de ocio dirigidos a la
poblacién anciana en general, deberian incluir a ancianos con dis-
capacidad intelectual.

{4¢  Los programas sobre educacion en ocio deberian promo-
ver lainclusion psico-social ademas de la integracion fisica
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5.7 Empleo y seguridad de ingresos

5.7.1 El Plande Accién Internacional sobre el Envejecimiento de
la ONU Ilamala atencién sobre los contrastes globales en cuanto a
ingresos y empleo: "Existen enormes diferencias entre los paises
desawollados y en desarrollo y sobre todo entre economias urbanas e
industrializadas y economias rurales y agrarias, respecto del nivel de
cumplimiento de los objetivos politicos relacionados con la seguridad
enlosingresosy & empleo. Muchos paises desarrollados han implan-
tado la cobertura universal a través de sus sistemas generalizados de
seguridad social. Enlos paises en desawollo, donde muchos si nola
mayoria de las personas viven en un nivel basico de subsistencia, la
seguridad en los ingresos es motivo de preocupacion para todos los
grupos de edad. En varios de estos paises, |0s programas de seguri-
dad social lanzados tienden a ofrecer una cobertura limitada; en las
areas rurales, donde muchas veces vive la mayor parte de la pobla-
cion, la cobertura es poca o0 ninguna.”

5.7.2 Si bien hay poca informacion acerca de cOmo esta situa-
cion global afecta a los ancianos con discapacidad intelectual, se
piensa gue las desventajas que afligen a algunas regiones en desa-
rrollo, sobre todo en entornos rurales, afectan igualmentey aun en
mayor medida a los miembros de esta poblacion.

5.7.3 El Plande Accién Internacional sobreel Envejecimiento de
la ONU insta a ofrecer igualdad de oportunidades de empleo para
los ancianos en general, si bien se presta atencién al descenso glo-
bal en la proporcién de ancianos, sobre todo hombres, en lafuerza
de trabajo [2]. La situacion es més seria para ancianos con disca-
pacidades intelectuales. Los estudios internacionales en |os paises
desarrollados indican que menos de 1 de cada 10 ancianos con dis-
capacidad intelectual y mayores de 50 afios estan empleados a
tiempo completo, siendo alin menor la proporcion de empleados a
tiempo parcial. Este porcentaje bajatodavia mas a considerar sélo
alos mayores de 60 afios. S6lo una pequefia proporcion de aquéllos
que son capaces de trabajar presentan un registro continuado de
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haber estado empleados. Queda claro, pues, que hay que ver la
cuestion del empleo de los ancianos con discapacidad intelectual,
en @ contexto de ofrecer oportunidades mucho mas tempranas de
tener trabajo a estas personas. Aunque la posibilidad de conseguir
un primer empleo ya con cierta edad no debe excluirse del todo, es
mas probable que los avances a largo plazo provengan de un desa
rrollo laboral de més alcance.

5.7.4 Lasituacion en muchos paises en desarrollo es alin mas
grave, con € 70-80 por ciento de las personas con y sin discapaci-
dad viviendo en areas rurales, y con sal arios extremadamente bajos
paralagente que esta empleada. El auto-empleo sueleser lanorma,
y las actividadesl|ocal es predominantes & campo, la pesca, la venta
y laartesania. En este contexto hay que desarrollar d empleo delas
personas con discapacidad, incluidos los ancianos con discapaci-
dad intelectual, més que buscar entornos especializadoso segrega:
dos [50]. Existen en algunos paises en desarrollo gemplos de ini-
ciativas de este tipo que han apoyado y fomentado dicho empleo
[50]; [7]. Sin embargo, ain no se ha documentado la extension de
tal es proyectos para ancianos con discapacidad intel ectual .

Recomendacion 15
[Empleo (5.7.1- 5.7.4)]

15a Al desarrollar politicas que aumenten la seguridad en los
ingresos de la poblacién anciana en general, los ancianos con dis-
capacidad intelectual deberian incluirse en los planescon € fin de
quedisfruten de una seguridad similar aladelos otros ancianossin
discapacidad intelectual .

15b Lasiniciativas a favor del empleo deberian adoptar una
perspectiva a largo plazo dirigida no sdlo a mejorar las oportuni-
dades en & empleo para los jovenes con discapacidad intelectual,
sino también a garantizar la posibilidad de seguir empleado a
edades més avanzadas, cuando esta sea la eleccion de la propia
persona.
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15¢ Hacefaltafacilitar iniciativaslocales de empleo enlos pai-
sesen desarrollo, que estén integradas en laeconomialocal y refle-
jen los patrones autdctonos de actividad econdmica.

5.7.5 Seguridad social

En las regiones desarrolladas, es frecuente que haya una cober-
tura universal de seguridad social para todos los jubilados, l1os
desempleados, o de aquellos que se encuentran impedidos de tra-
bajar, a causa dela disponibilidad de trabajo para personas con dis-
capacidad. En las regiones en desarroll o estos apoyos son minimos
0 no existen, y de hecho, tanto [50] como[7] ponen énfasisen la
disponibilidad de créditos para desarrollar las oportunidades de
empleo, méas que en la seguridad social.

Recomendacién 16
[ Seguridad social (5.7.5)]

16a En paises en los que existen prestaciones de seguridad
socia universaleso limitadas, |0s ancianos con discapacidad inte-
lectual deberian incluirse dentro del sistema de seguridad social
disponible parala poblacion anciana sin discapacidad.

16b En las regiones en desarrollo, a medida que los paises
introduzcan prestaciones mas o menos amplias paralos ancianos,
deberian garantizar que los ancianos con discapacidad intelectual
estan incluidos en ellas desde d principio.

5.7.6 Opcionesde jubilacion

En las regiones desarrolladas, |a jubilacion de los servicios es
un fendbmeno relativamente nuevo, y no esta necesariamente aso-
ciado a la disponibilidad de una pensién de jubilacion, sobre
todo en ausencia de una politica social o sanitaria universal. Las
politicas de retiro en relacién con los ancianos con discapacidad
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intelectual en los paises en desarrollo se han establecido tipica
mente con respecto a la transicién desde la asistencia diaria
hasta la no-asistencia, o un tipo distinto de asistencia en ese ser-
vicio. Se hace referencia a"programas de retiro suplementario” en
tales entornos, y se hainformado de algunos resultados positivos
[51]. Estasiniciativas contrastan con el uso del concepto de "reti-
ro" como viade cesar un servicio de asistencia que se venia pres-
tando a una persona sin ofrecerle otros apoyos distintos para su
ocupacioén constructiva en nuevas actividades. Los programas de
pre-jubilacion sisteméticos de ancianos con discapacidad inte-
lectual ponen énfasis en las similitudes actitudinales con los
ancianos sin discapacidad intelectual [52]. Estos y otros autores
acentlan la necesidad de una preparaci 6n adecuada parala jubi-
lacion, una recomendacion directamente acorde con la que se
hace en € Plan de Accidn Internacional sobre el Envejecimiento de
la ONU: "los gobiernos deberian adoptar o promover medidas que
aseguren una transicion facil desde la vida laboral activa a la jubi-
lacion”.

En las regiones en desarrollo, la jubilacion de los ancianos con
discapacidad intelectual, en ausencia de un servicio de asistencia
de dia o de oportunidades de empl eo, puede ser alln menos clara.
En los casos de autoempleo que se han llevado a cabo con éxito
como los referidos en e punto 5.7.4 (arriba), € retiro puede venir
dictado por la capacidad o la motivacion de la persona por conti-
nuar trabajando, o bien por normas cultural es relacionadas con la
edad y con € compromiso activo en d trabajo. No obstante, debe-
ria fomentarse € desarrollo de politicas de retiro formales y con-
sistentes con las que estén vigentes para la poblacién anciana en
general. En muchos paises, € concepto de "pensionista’ les es
aieno, y € progreso hacia un derecho de pension solo se lograra
junto con @ desarrollo de una politica de pensiones en la pobla
cién en general.
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Recomendacioén 17
[Retiro (5.7.6)]

17a Cuando una persona adulta con discapacidad intelectual
deja un servicio existente, los proveedores deberian garantizar que
existen alternativas de realizacion disponibles, adecuadas a su edad
y a sus propios gustos y preferencias.

17b Cuando d adulto se retire de un empleo a tiempo parcial
o completo, deberia ofrecerse a esa persona una preparacion previa
alajubilacion, cumpliendo los requisitos que estén en vigor al res-
pecto parala poblacion de jubilados en general.

17¢  Enlasregiones desarrolladas, en donde existe d derecho
de la persona mayor a jubilarse con una pension, deberiaincluirse
a las personas mayores con discapacidad intelectual en esas medi-
das.

17d Enlasregiones en desarrollo, toda politica de jubilaciones
adoptada deberia aplicarse también a los ancianos con discapaci-
dad intelectual.

5.8 Inclusién en la sociedad

5.8.1 Gran parte delo que antecede tiene que ver con lainclu-
sion en la comunidad tanto en los recursos sociales como sanita
rios. En @ nucleo de una politica integradora esta € reconocimien-
to de los derechos de la persona a vivir en un lugar adecuado a su
cultura en € seno de una sociedad. Td y como afirma & Plan de
Accion Internacional sobre d Envejecimiento de la ONU: "La vivien-
da en d caso de los ancianos es mucho mas que un simple refugio.
Ademés de fisica, tiene una importancia psicologica y social...”. Ad,
en las regiones desarrolladas, esto supone tipicamente una casa o
apartamento en un entorno urbano, pero en algunas regiones en
desarrollo supone la vida en un entorno rural en unaviviendatipi-
cade lazona. Deberiarechazarse € 'cuidado congregado', es decir,
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el agrupar a un gran nimero de personas fueradela zonaenlaque
la gente vive habitualmente, al igual quelasviviendasaisladasdela
comunidad. Cuando existen instituciones ai sladas o0 segregadashay
que exigir la adopcidn de medidas que permitan latransicion hacia
entornos comunitarios. En naciones que no han desarrollado servi-
ciosdeformacion social y profesional,y en donde las mejores opor-
tunidades de salud y desarrollo sblo se ofrecen en instituciones
segregadas, las politicas deberian fomentar la integracion de cada
personaen lasociedad en general, y su libertad paravolver alavida
en su comunidad una vez que € aprendizaje u otros apoyos han
logrado sus objetivos.

5.8.2 El apoyo en & hogar de la persona deberia estar relacio-
nado con € nive de dependenciadela misma, y deberia responder
y acomodarse a los cambios derivadosdel envejecimiento. La elec-
cion personal respecto del estilo de vida deberia ser fundamental
paralafilosofiadel hogar, puesto que de ella dependera en buena
medidala calidad de vidade esa persona[53]. Yad Plan de Accion
Internacional sobred Enveecimientodela ONU hace énfasisen que
|as personas mayores deberian implicarse en los programasy poli-
ticas de vivienda destinados a la poblacién anciana. Ademés,
habria que prever adaptaciones que permitan a la persona hacer
frente a los problemas funcionales que le surjan con la edad.

Recomendacion 18
[Inclusion en la sociedad (5.8)]

18a Cada persona deberia tener una vivienda que sea la ordi-
naria para los miembros de la sociedad a la que pertenece o en la
que vive.

18b El apoyo en @ hogar y en la comunidad deberia ajustarse
al nivel de dependencia de cada persona, y a los cambios relacio-
nados con la edad.

18¢ La filosofia de los entornos domésticos sena respetar la
opcion personal en materia de lugar de residencia
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18d Lasinstituciones residencialesconcentradas o residencias
que proporcionan servicios terapéuticos y de rehabilitacion, debe-
rian en todo caso permitir a la persona mantener sus lazos con la
sociedad y € contacto con lafamiliay los amigos.

18¢ Las residencias especificas para ancianos solo deberian
admitirse s aportan una calidad de vida mayor que la del habitat
normal dela persona.

5.9 Solidaridad intergeneracional

5.9.1 Otroaspecto delainclusiéon que harecibidoconsiderable
atencion es la denominada solidaridad intergeneracional. Se defien-
de este principio para asegurar la cohesion socia y reducir € aisla
miento de las personas ancianas, ala vez que se facilita su propia
contribucion a las vidas de los mas jovenes. Lafuerzay la natura-
leza del contacto entre generaciones vana de un pais a otro,
pudiendo debilitarse debido a una serie de tendencias demogréfi-
cas y socioculturales. En las regiones desarrolladas, la creencia
comun de que e contacto entre generacionesse hadebilitadoen las
ultimas décadas, se ha puesto en cuestionado por 1o que respectaa
la poblacion sin discapacidad intelectual [54]. Sin embargo, dispo-
nemos de menos informacién sobre 10 que ocurre con la poblacién
con esta discapacidad, que en la poblacion general. Ciertamente, la
desaparicion del modelo institucional para los nifios con discapa-
cidad intelectual y su vidacontinuada en lacomunidad, ha supues-
to que tengan un mayor contacto con ambos padresy cada vez méas
con sus abuel os.

5.9.2 Por otra parte, debera estimularse la solidaridad interge-
neracional entre jovenes'y mayores con discapacidad intelectual,
alli donde se vea que resulta mutuamente beneficiosa. Separar a
los ancianos discapacitados de | os jovenesigualmente discapacita-
dos, puede conducir a una doble segregacion, por edad y por dis-
capacidad, cortando de raiz un contacto valioso parala gente.
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Recomendacién 19
[Solidaridad intergeneracional (5.9)]

19a Las politicas encaminadas afomentar la solidaridad inter-
generacional entre jovenesy ancianos en la poblacion en general,
deberian abarcar a todo € espectro de edades de las personas con
discapacidad intelectual.

19b A la hora de desarrollar servicios que respondan a las
necesidades especificas relativas a la edad de |a gente anciana con
discapacidad intelectual, hay que procurar no separarles de la
gente con discapacidad mas joven.

6. FORMACION Y EDUCACION: PROMOVIENDO LA
INCLUSION SOCIAL A TRAVES DE LA FORMACION

Tanto € publico en general, los disefiadores de las politicas,
como los proveedores de servicios de primera linea, requieren la
mejor informacion para comprender a las personas mayores con
discapacidad intelectual. El Plan de Accion Internacional sobre €
Envejecimiento de la ONU insta alos gobiernosy a las organizacio-
nes internacionales que eduguen al publico con respecto al enveje
cimiento y a proceso de envejecimiento. Esta formacion debera
incluir alos ancianos con discapacidad intelectual, y luchar contra
d doble prejuicio asociado con los ancianos y con aquellos con dis-
capacidad intelectual.

El personal que trabaja especificamente con personas con dis-
capacidad intelectual estaenfrentandose cada vez mas a esta pobla
cion emergente, y necesita formacion adecuada para integrar la
informacion relativa ala edad en su trabajo habitual. Dado € gra-
dual movimiento en favor de la integracion de las personas mayo-
res con discapacidad intelectual en los servicios genéricos de asis-
tencia para los ancianos, € personal de estos servicios debera
recibir formacion referida tanto a la discapacidad intelectual como
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a cuestiones relativas a la edad en esta poblacion. La experiencia
gue deriva de esta integracion nos ha proporcionado una rica base
parallevar a cabo esta formacion [55]; [56].

6.3 El personal sanitario en las regiones en desawollo

El personal de los servicios sanitarios y sociales en las regiones
en desarrollo requiere de una formacion y un apoyo para identifi-
car las necesidades de atencion sanitaria y de apoyo social especi-
fico para las personas mayores con discapacidad intelectual. En
particular, es importante alertar a este personal acerca de las con-
diciones especificas que pueden afectar a esta poblacion, y asegu-
rarle un tratamiento apropiado. También es importante darle a
conocer 1os model os de apoyo comunitario que sirve para enrique-
cer laterceraedad y mantenerla como unaedad productiva. Al des-
tacar ala gente con discapacidad intelectual, aumentara la cantera
de personal con conocimientos y con una mayor simpatia hacia
aquellos con discapacidad intelectual y sus familias.

Recomendacion 20
[Educaciony formacion (6)]

20a Debesensibilizarse ala opinion publica sobre la natural e-
za y las necesidades de las personas ancianas con discapacidad
intelectual, a través de los canales que sean mas apropiados para
cada sociedad o cultura.

20b El persona que trabaja con personas con discapacidad
intelectual requiere formacion para responder a las necesidades
relativas a la edad.

20c  Alli donde se esté acometiendo una politica de integracion
en losserviciosgenéricos para terceraedad, parte de la preparacion
deberia abarcar la formacion del personal respecto ala gestion del
proceso de integracion, y la naturalezay |las necesidades de las per-
sonas mayores con discapacidad intelectual .
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7. INVESTIGACION Y EVALUACION: INFORMACION
ESCASA Y NECESIDAD DE INVESTIGAR.

El Plan de Accién Internacional sobre e Envejecimiento de la
ONU concede prioridad especia alainvestigacion relacionada con
los aspectos de desarrollo y humanitarios del envejecimiento. Insta
ainvestigara niveleslocal, nacional, regional y global, poniendo un
gran énfasis en los estudios de caracter transcultural e interdisci-
plinario. Entre los temas de investigacion identificados, cuatro son
de particular relevancia parala politicasocia y sanitaria:

¢ d uso de las habilidades, experiencia, conocimiento y poten-
cid cultural delos ancianos

* |a postergaciondelas consecuenciasfuncional es negativas del
envejecimiento

e serviciossocialesy de salud paralos ancianos, y estudios de
coordinacion de programas

e formaciony educacion
Las agendas especificas para cada una de estas cuatro areas de
investigacion sobre las personas mayores con discapacidad intel ec-
tual, puede deducirse de las anteriores secciones 4 a 6. En amplios
términos, se solicita mayor investigacion en:
« Précticas estructurales endémicas de | as naciones en desarro-
Ilo que promuevan con mas éxito lalongevidad y € envejeci-
miento saludable de las personas con discapacidad intelec-
tual.

e Practicas que promuevan un envejecimientosano y provecho-
so de las personas con discapacidad intelectual .

e Estudios sobre morbilidad y mortalidad de los ancianos con
discapacidad intelectual .

e Condicionesbajo las cual es pueden atenderse |as necesidades
socialesy sanitarias de los ancianos con discapacidad intelec-
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tual, dentro del contexto de servicios genéricos, y la amplia
cion alos servicios especializadosadi cional esque hagan falta.

Evaluacion de los programas orientados a mantener |as habi-
lidades funcionalesy a extender las competencias de las per-
sonas hasta edades avanzadas.

Factores que determinan 1 inclusiéon o exclusion en la socie-
dad, también con respecto alos paresde su mismaedad y ala
solidaridad intergeneracional.

Necesidades educativas y formativas de los proveedores de
servicios para los ancianos con discapacidad intelectual, para
garantizar que se mantiene @ nivel masalto posiblede calidad
devida

Estudios transculturales que aseguren que | os aspectos comu-
nes de la calidad de los servicios prestados son identificados,
asi como las influencias culturales especificasde trascenden-
cia

Factores culturales y econémicos que subyacen al cuidado
familiar.

Recomendacién 21
[Investigacién y evaluacion (7)]

2la Hace falta formular un programa detallado de investiga

cion que tome en cuenta las diferencias en la base cientificay d
contexto cultural de las regionesdesarrolladas y en desarrollo.

21b Deberian definirse claramente las necesidades de investi-
gacion e informacion de los paises en desarrollo, y resolver las
necesi dadestécnicasy econdmicas para que los trabajadores socia
les de los paises desarrollados puedan ayudar a alcanzar esos obje-
tivos.
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8. ACCIONESFUTURAS

El Plan de Accion Internacional sobre € Envejecimiento de la
ONU describe con detalle e papel que desempefia la cooperacion
regional e internacional en la implementacion del mismo. Este
incluiria la asistencia directa - tanto técnica como financiera -, la
cooperacion en las investigaciones, y € intercambio de informa-
cion y de experiencia. Seindica unalarga serie de agenciasy meca
nismos para tal cooperacion. Se espera que, a hacer especiales
referencias alas personas mayores con discapacidad intelectual, en
éstey en los documentos adjuntos de la OMS, se consideren nuevas
vias en las politicas sanitarias y sociales para que disfruten del
mismo apoyo que se ofrece a resto de la poblacion anciana sin dis-
capacidad intelectual.
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