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~informacio previa
envelliment i politica social
barreres i objectius



perspectives de les _
organitzacions internacionals

El Pla d'accié internacional sobre ['envelliment va ser el primer instrument
internacional per a l'orientacié de la formulacié de politiques i programes sobre
'envelliment a tot el mdn, actualitzat recentment [1]. Aquest pla va ser aprovat per
'Assemblea general de les Nacions Unides 'any 1982 (Resolucié 37/51). La
resolucid es va proposar per consolidar les capacitats dels governs i de la societat
per tractar estrategicament amb les poblacions més envellides i dirigir les
necessitats de desenvolupament de persones més grans. L'any 1991, 'Assemblea
general de les Nacions Unides va adoptar els Principis de les Nacions Unides per a
Persones Grans [Resolucid 46/91), divuit principis que es divideixen en cinc grups
agrupats segons la seva posicio:

Independéncia  Participacié  Atencié  Realitzacié  Dignitat

S'ha donat més suport i forca a aquests principis en la proposta de 1999 com a Any
Internacional de les Persones Grans. Les Nacions Unides han recomanat 'adopcid
pels estats membres de principis basics proposats a la Resolucié de 1982, amb
l'objectiu d’assegurar que les politiques hagin estat dissenyades segons les
necessitats de les persones grans.

Es pretén que la documentacié anterior inclogui totes les persones que estiguin
envellint i aixi, implicitament, aquelles persones amb discapacitats intel-lectuals
es beneficiaran també de les politiques i practiques que hi tinguin a veure. Les
persones grans amb discapacitats intel-lectuals haurien de tenir el mateix dret a
tractaments medics, tant pel que fa a malalties fisiques com psiquiques, i la
mateixa bona disposicié social com a membres de la societat on conviuen. Per
assegurar que aquest desenvolupament sigui explicit en un futur, el delegats
reunits recentment a Xipre (29 de marc de 1998) van recomanar:

Que el secretari general de les Nacions Unides, en el marc de ['Any Internacional
de les Persones Grans 1999, fomenti la inclusié de persones grans amb
discapacitats intel-lectuals i relatives al desenvolupament, i que les organitzacions
nacionals i internacionals de tot el mon que defensen persones amb discapacitats
intel:-lectuals i de desenvolupament comuniquin el seu suport per a aquesta
resolucid al secretari general de les Nacions Unides.

“La Resolucié Larnaca” dins Revista d'Investigacio de Discapacitats Intel-lectuals,
1998, 42(3), p.262.

El principi fonamental que la Resolucié destaca és l'emfasi en la inclusio de les
persones grans amb discapacitats intel-lectuals, tant en serveis socials com sanitaris,
i una vida més plena dins la comunitat en que viuen. Aquesta visid és compatible
amb el progrés cap a la inclusié que es realitza per qualsevol persona amb
discapacitats intel-lectuals a través d'una vida Util, pero requereix una consideracio
especial respecte als Ultims anys de vida.

iniciativa de l'organitzacio
mundial de la salut

L'Organitzacié Mundial de la Salut, en col-laboracié amb 'Associacié Internacional
per a l'Estudi Cientific de Discapacitats Intel-lectuals (IASSID) i Inclusid Internacional,
ha desenvolupat un resum de linforme sobre les necessitats sanitaries de les
persones amb discapacitats intel-lectuals, conjuntament amb les recomanacions
sobre una intervencid efectiva per tal de millorar la posicid sanitaria de les
persones grans.

S'han establert quatre grups de treball relacionats amb l'envelliment i la politica
social: salut fisica i discapacitat, aspectes bioconductuals i salut de la dona i temes
afins. L'informe actual s'ha de veure en un context ampli, en el qual la salut
especifica i els aspectes biologics tractats en aquestes pagines tenen una certa
rellevancia, i en qué les necessitats de les dones mereixen una important
consideracio.

D'una manera semblant, els aspectes de salut i benestar s'han de situar en un
marc social ampli d'atencio comunitaria, en el qual les persones dirigeixin les
seves vides i rebin el suport adient.



El fet de treballar conjuntament amb IASSID i WHO per adaptar aquest tema de
politica global, ha fet que la Inclusié Internacional (1] (abans coneguda com a
Associacié Internacional de Societats per a Persones amb Discapacitats Mentals
(International League of Societies for Persons with Mental Handicap] formulés

una declaracié formativa sobre la inclusié de persones grans amb discapacitats
intel-lectuals en U'estructura de la societat (57). Es reconeix que les diferents
variacions entre els paisos del mén constitueixen 'obstacle més significatiu per
establir principis universals que se centrin en les discapacitats intel-lectuals i
d'envelliment. Aquesta declaracié també reconeix l'abisme cultural entre i en

les societats industrialitzades i els paisos en via de desenvolupament, pero

afirma que el respecte i la dignitat sén els drets de tots els humans, i segueix
quatre principis elementals: inclusid, ciutadania completa, autodeterminacio i
suport familiar. Aquests principis directors defineixen l'envelliment, les politiques i
practiques socials i sanitaries, i proporcionen una normativa per a totes les nacions
pel que fa a les activitats relacionades amb l'envelliment de les persones amb
discapacitats intel-lectuals. També formulen el model per a les recomanacions que
es troben en aquest informe.

p olitica d'envelliment,
cial i sanitaria

El document actual esta relacionat amb el primer d'aquests aspectes, envelliment,
i politica social i sanitaria, per la qual cosa afecta persones amb discapacitats
intel-lectuals a mesura que es fan grans i arriben a edats avancades. Examinarem
les politiques i practiques necessaries per assegurar-nos que les persones grans
amb discapacitats d'aprenentatge siguin tractades d'una manera acceptable i que
sigui compatible amb el Pla Internacional d’Accié sobre ['Envelliment.

Al llarg del document, es fara referencia a les cinc arees tractades a la declaracid
de les Nacions Unides esmentades anteriorment: /ndependeéncia, Participacid,
Atencio, Realitzacid i Dignitat.

La visid que l'envelliment és un procés de vida llarg esta implicita en la filosofia
que remarca aquest document. No existeix una edat limit per a les persones amb
discapacitats intel-lectuals, i els estudis en qué es basa aquest informe varien
considerablement amb relacié a la categoria d'edats inferiors que defineixen les
poblacions d'estudi. Habitualment, pero, la consideracié de l'envelliment pren com
a punt d'inici la sisena década, a partir dels cinquanta anys, per tal de determinar
el canvi relacionat amb l'edat. Aquesta imatge és complicada degut a l'existencia
d'edats prematures en algunes persones amb discapacitats intel-lectuals, especialment
les persones amb la sindrome de Down. L'actual document utilitza l'expressid
“gent gran amb discapacitats intel-lectuals” per referir-se a persones de 50 anys
cap amunt. Els 60 anys és un aspecte subjectiu i arbitrari perd necessari. També
som conscients que U'envelliment biologic pot precedir aquesta edat i que U'envelliment
social succeeix posteriorment.



envelliment als paisés
desenvolupats i envia de
_ desenvolupament:
mites, estigma cultural
versus drets humans i
posicio estimada



Pel que fa a tots els paisos desenvolupats i en via de desenvolupament, la millora

de la salut i 'assisténcia social els ha conduit a uns augments espectaculars en
'esperanca de vida d’homes i dones. En alguns paisos occidentals, l'esperanca de
vida s'ha duplicat durant el segle XX i els qui superen els 65 anys tenen una salut
millor que la dels seus avantpassats. [2]. Al Pla d'Accié Internacional de les Nacions
Unides es calcula que, entre 19751 2025, la poblacié mundial es duplicara, amb un
augment del 224% en el nombre de persones de més de 60 anys. En aquesta data,
es calcula que el 72% de gent per sobre dels 60 anys viura en regions en via de
desenvolupament, i la proporcid de persones amb 60 anys en aquestes regions
s'aproximara als nivells observats als paisos desenvolupats durant els anys cinquanta.

Diversos estudis han indicat un augment de la incidencia de discapacitat intel-lectual
en palsos en via de desenvolupament, comparada amb la dels paisos desenvolupats,
en alguns casos més del doble. Per a estudis il-lustratius sobre el tema, [vegeu 3],
amb referéncia a Bengala i Bangla Desh i també [4] al Pakistan. En combinacié amb
una esperanca de vida creixent, l'index predominant de discapacitat intel-lectual és
superior en els palsos en via de desenvolupament. En programes i politiques
referents a paisos desenvolupats i en via de desenvolupament, és clar que la necessitat
d'iniciatives positives es troba sota pressio. Els principis basics son molt rellevants

i la seva realitzacié haura de reflectir les diferencies regionals i culturals. EL Pla
d’Accié Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment afirma que cada pais
ha de respondre a unes tendéncies demografiques i als canvis resultants: «En el
context de les propies tradicions, estructures i valors culturals...». Aquesta visio
s'aplicara de la mateixa manera a persones grans amb discapacitats intel-lectuals,
malgrat que per a algunes regions la gent amb discapacitats intel-lectuals no
constitueix actualment una prioritat, comparada amb les comunitats amb problemes
socials més amplis. Si ens centrem en U'envelliment i la discapacitat intel-lectual,

és important assegurar-nos que les politiques que afecten qualsevol persona amb
discapacitats intel-lectuals es duen a terme d'una manera positiva per tal de millorar
la seva situacié quan superin els 60 anys.

Al principi, també hem de tenir en compte qualsevol implicacid, ja que els temes i
models de serveis produits als paisos desenvolupats son clarament traduibles als
paisos en via de desenvolupament. S'ha informat de l'error que els models
occidentals de rehabilitacié s'arrelin en regions en via de desenvolupant [5], on

es pot veure que normalment aquests paisos no sén sostenibles economicament.
Aquest Ultim aspecte és de gran importancia perque un 70-80% de la gent als

paisos en desenvolupament viu en dependéncies rurals. A més a més, les condicions
economiques i sanitaries en algunes societats estan bastant allunyades de les dels
paisos desenvolupats. Les malalties endemiques i les epidemies presenten greus

problemes en aquestes regions i constitueixen un focus d'atencié per a serveis
socials i sanitaris. Les instal-lacions neonatals deficients i la manca de serveis
adients per a la gent gran impliquen que les persones vulnerables amb discapacitats
tindran un index de mortalitat més alt i no viuran tants anys. S'hauria de ser més
conscient amb les persones grans amb discapacitats intel-lectuals, i aixi, poder
millorar l'assisténcia social i sanitaria de la poblacié de totes les edats.

Tenint en compte tot aixo, la posicié adoptada en aquest document és que cada pais
ha de desenvolupar una serie d'estrategies per a persones grans amb discapacitats
intel-lectuals, que cal que es proporcionin segons l'estat de desenvolupament
d'assistencia social i sanitaria i que reflecteixin d'una manera mes amplia els
factors demografics. Les persones grans i amb discapacitats intel-lectuals s'haurien
d'incloure en politiques i aproximacions dissenyades per a una millora de la poblacid
d’edat avancada i haurien de rebre qualsevol tipus de suport addicional que
necessitessin per portar una vida saludable i satisfactoria.

En politiques d'inclusio desenvolupades a les regions en via de desenvolupament, és
fonamental reconeixer el context social més ampli en que la discapacitat i la pobresa
poden anar plegades. En cas d'absencia d'ajuda familiar, la manca de xarxes de
seqguretat pot resultar una conseqiiéncia extrema com la fam, vegeu [6] i [7]. A més

a meés, es poden presentar més barreres per mites relacionats amb la discapacitat i
'estigma cultural referit a persones amb discapacitats, i un estat sanitari deficient
resultat d'uns serveis sanitaris inadequats. En molts casos, aquestes influencies més
amplies portaran a mecanismes inexistents i mal organitzats per donar suport a
persones amb discapacitats intel-lectuals.

En un sentit més ampli, en nacions desenvolupades, les politiques sanitaries, socials
i de suport a l'envelliment s’haurien de centrar en promoure 'envelliment productiu
o reeixit (58). Mentrestant, als paisos en vies de desenvolupament, les politiques
publiques d'ajuda a l'envelliment s'haurien de centrar en funcions més basiques,
com per exemple la promocié de l'envelliment saludable i el foment de la vida fins

a una edat més avancada. Un cop s'hagin aconseguit aquests elements basics, els
objectius del nivell més alt d'envelliment productiu i reeixit s"haurien d'incorporar

a una estructura de politica publica nacional. També s'haurien d'aplicar processos
similars per saber de quina manera les nacions construeixen les seves politiques
publiques relacionades amb l'envelliment d'adults amb discapacitats intel-lectuals.
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_longlevitat | discapacitat
intel-lectual en regions
desenvolupades

Els factors socials i medics que comporten un augment en la longevitat descrita
anteriorment, han augmentat significativament la durada de la vida de les persones
amb discapacitats intel-lectuals, tant en paisos desenvolupats com en via de desen-
volupament. [8]. S'ha informat de l'augment de la longevitat entre persones amb
discapacitats intel-lectuals a paisos europeus com Austria, Alemanya i Suissa [9],
Dinamarca [10], Franca [11], els Paisos Baixos [12], i Irlanda [13] i Gran Bretanya
[8], els Estats Units [14] [15] i Australia [16]. Hi ha documentacié de persones amb
discapacitats intel-lectuals greus i profundes (per exemple, paralisi cerebral,
epilépsia, minusvalideses motores greus, problemes cardiacs congenits), i persones
amb la sindrome de Down [17], [18], [19], que encara tenen una esperanca de vida
reduida i un index de mortalitat d'edat especifica entre persones amb discapacitats
intel:lectuals lleus, si els comparem amb la poblacié general als paisos desenvolupats
(201, [21].

longevitat | discapacitat .
Intel-lectual a regions en via
de desenvolupament

Com hem vist anteriorment (apartat 2.2), laugment de la incidéncia de la discapa-
citat intel-lectual, conjuntament amb l'esperanca de vida més alta, produira una
poblacié creixent de persones grans amb discapacitats intel-lectuals a les regions
en via de desenvolupament. De tota manera, no hi ha dades de poblacié de paisos
en via de desenvolupament, en comparacié amb les dades disponibles dels paisos
desenvolupats [22].

Respecte a la politica i planificacié, no és realista, en un context de serveis en
desenvolupament per a persones grans, separar aquesta poblacié emergent de
l'ambit més ampli de l'envelliment. La necessitat és desenvolupar infrastructures
per a l'envelliment saludable a les quals puguin accedir persones grans amb

discapacitats intel-lectuals. D'aquesta manera, es pot facilitar la inclusi6 natural,
amb el suport d’'una bona formaci6 per part de professionals i d'un pablic més ampli.

Finalment, qualsewol cultura hauria de tenir els seus propis valors per millorar la
salut i la qualitat de vida dels seus membres, incloent-hi maneres que recentment
han cridat l'atencié de societats desenvolupades. Aixo podria incloure la utilitzacié
de curanderos locals i plantes medicinals, i oferir aproximacions bastant diferents
de les habituals en els assessors occidentals.

la importancia de dades
sobre la poblacio d'edat
avancada

Com a proposta del desenvolupament de programes positius per a gent gran, el Pla
d'Accié Internacional de les Nacions Unides sobre 'Envelliment afirma, en general,
que: «Les dades relacionades amb el sector més gran de poblacio - recollides pel
cens, informes o sistemes estadistics vitals - son essencials per a la formulacid,
aplicacid i avaluacid de politiques i programes per als més grans i per assegurar-ne
la Integracid en el procés de desenvolupament». Aquestes bases de dades tractaran
persones de més 60 anys i suposaran una compilacié de dades significatives per
planejar serveis sanitaris i socials. Els governs i organitzacions en posicié
d'emprendre una recollida de dades estan preparats per fer-ho. De totes maneres,
es reconeix que «En alguns paisos en via de desenvolupament, la tendencia a un
envelliment gradual de la societat no és prominent i no pot atreure la plena atencio
d‘actors politics i planificadors que tinguin en compte tots els problemes de les
persones grans, en un pla de desenvolupament social i economic, i en una accio

de satisfer les necessitats de tota la poblacic».

Tant el requisit per recopilar dades com les restriccions per dur a terme aquest
exercici son clarament de la mateixa rellevancia per a persones grans amb
discapacitats intel-lectuals. Aquests informes s'han d'elaborar sota una estructura
cultural de la societat que influira en la definicid i percepcié de la discapacitat
intel-lectual. Es bastant dificil que una estructura cientifica comuna de criteris que
defineixin la poblacié a escala internacional es mostri factible. Es necessari, pero,
que la recopilacié de dades estigui lligada formalment a un desenvolupament i



planificacid de serveis [23]. S'ha de tenir en compte que existeixen proves en
possessio dels paisos en via de desenvolupament sobre dades més fiables, que
es poden aconsequir una vegada s'hagin establert els serveis [24].

S'ha de considerar la utilitzacié de sistemes de classificacié internacional i aixi
determinar els criteris d'inclusié mitjancant criteris basats en l'administracio i els
serveis.

Malgrat tot, s'ha previst i observat una revisié d'aquests temes relacionats amb els
procediments en les segients recomanacions:

[Establiment de bases de dades (3.1-3.3]]

Els governs haurien d'incloure la gent gran amb discapacitats
intel-lectuals com a part de qualsevol informe sobre la poblacié envellida.

Les agéncies governamentals i internacionals en regions desenvolupades
haurien de subministrar suport tecnic a les regions en desenvolupament,
pel que fa a dades necessaries sobre la poblacié que comuniquin
l'establiment dels serveis adequats.

Les agencies internacionals més importants han de fer atencié per
desenvolupar aproximacions practiques i metodologiques compatibles
amb la recopilacio de dades, i aixi permetre el desenvolupament d'una
base de dades internacional.

consuenua creixent de
|sca?aC|tat Intel-lectual |
envelliment

Professionals, actors politics i academics que treballen en el camp de la discapacitat
intel-lectual sén conscients dels temes que afecten els canvis demografics relacionats
amb la discapacitat intel-lectual. La consciencia també esta augmentant als paisos
en desenvolupament, particularment en les zones urbanes on la pressié economica
fa més dificil que els més joves de la familia mantinguin els membres més grans
amb discapacitats intel-lectuals. De totes maneres, un reconeixement més ampli
dels reptes originats per aquest canvi demografic per part d'agencies internacionals
esta limitat. EL Pla d’Accid Internacional de les Nacions Unides sobre l'Envelliment

centra la seva atencid en el paper dels governs a curt, mitja i llarg termini per fer
efectiu el Pla d'Accié de la mateixa manera que el paper de la cooperacié regional i
internacional. Es proposa una cooperacié tecnica, un intercanvi d'informacié i
experiencia, i una informacid i realitzacid de pautes internacionals. Aquestes
estrategies tenen la mateixa rellevancia per a la gent gran amb discapacitats
intel-lectuals, i se’'n suggereix laprovacié segons les seglients recomanacions:

[Consciencia creixent de discapacitat intel-lectual i envelliment (3.4]]

WHO, IASSID, i II, conjuntament amb altres organitzacions internacionals
rellevants, haurien de col-laborar per organitzar i proporcionar assistencia
tecnica a proveidors i professionals, tot dirigint les necessitats de serveis
de persones grans amb discapacitats intel-lectuals als paisos en via de
desenvolupament.

Professionals dels respectius paisos i representants exteriors haurien de
fer presentacions formals als governs i comissaris de serveis rellevants
sobre la necessitat d'incloure la valoracié de persones grans amb
discapacitats intel-lectuals en politiques sobre 'envelliment.

|ASSID i I, conjuntament amb els grups de treball rellevants, haurien
d'investigar les oportunitats de cooperacié global sobre l'augment de la
qualitat de vida de les persones grans amb discapacitat intel-lectual,

a través del desenvolupament de politiques i programes informatius.

|ASSID i Il haurien de donar assisténcia técnica als proveidors i
professionals en regions en via de desenvolupament.

etnicitat, cultura i
envelliment

Es important tenir en compte dos temes que inclouen aquestes consideracions
relacionades amb l'etnicitat i la cultura, mentre que els precedents tracten un

continuum internacional de regions definides amb relacié al desenvolupament

economic:



LLa majoria de paisos desenvolupats tenen poblacions diverses pel que fa a les
étnies i s’han convertit, cada vegada més, en el centre de gerontolegs socials.
S'han definit aspectes d'etnicitat com a temes de gran importancia relacionats amb
la consideracié de l'envelliment i la discapacitat intel-lectual. [25]; [26].

Dins un context social en que l'edat de la gent no és només diferent a través de les
cultures, sind que esta sotmesa a canvis, 'estructura familiar és una situacié d'una
importancia considerable pel que fa a l'assisténcia social familiar continuada. [27]

[Etnicitat, cultura i envelliment (3.5]]

En politiques i programes suggerits a diferents governs sobre temes
relacionats amb l'envelliment i la discapacitat intel-lectual, s'ha de tenir
un ampli coneixement de les diferencies culturals i étniques en i a través
de regions, on les aptituds afecten la gent gran i, en particular, aquelles
persones amb discapacitats intel-lectuals.

problemes de salut en
persones grans amb
discapacitats intel-lectuals

La probabilitat de problemes de salut en persones amb discapacitats intel-lectuals
és més alta que en les persones sense discapacitat intel:-lectual. En efecte, alguna
de les condicions pot estar relacionada amb l'etiologia de d'una causa personal de
discapacitat intel-lectual. A mesura que la gent envelleix, els problemes d'envelliment
“normals” s'afegeixen a aquests trastorns congénits [28]. En general, el predomini
d'alguns trastorns, com ara els de la vista i loida, deméncia, trastorns afectius,
hipertensid i altres trastorns cardiovasculars, esta augmentant en grups de persones
grans [29]. L'envelliment, pero, no és 'Unic factor de risc perqué la gent amb
discapacitat intel-lectual pateixi alguna malaltia. La gent amb nivells més alts de
discapacitat intel-lectual i les persones amb la sindrome de Down, tenen un risc
més elevat pel que fa a algunes malalties croniques que les persones amb un
nivell de discapacitat intel-lectual lleu i amb una discapacitat intel-lectual derivada
d'altres causes que no sigui la sindrome de Down. Quan es considera aquesta
probabilitat, la transcendéncia d'allo malsa i la possibilitat de la seva deteccid i
tractament a temps [30], tenen prioritat davant d'altres trastorns [29].

[Investigacid de problemes de salut (3.4]]

Quan es desenvolupen instruments i procediments d'investigacid, caldria
considerar els trastorns seglents: problemes visuals i d'oida, trastorns
gastrointestinals, demeéncia, depressid i hipotermia.

L‘avaluacié adequada i oportuna pot preveure estats secundaris quan
estats com la hipertensid, diabetis i infeccions urinaries croniques puguin
precedir un simptoma d'envelliment en persones amb dificultats
d'expressar els seus problemes de salut.



acces a serveis sanitaris:
millora de la deficient
assistencia sanitaria nacional
mitjancant sistemes mes
interessants i millor formacio



Amb relaci¢ a les politiques i els programes esmentats anteriorment, existeix la
necessitat d'assegurar que la gent gran amb discapacitats intel-lectuals tingui
accés a serveis sanitaris que incloguin promocié sanitaria i serveis de suport, i
garanteixin la millor qualitat de vida possible a mesura que es van fent grans.

Tot aixo dependra de la seva inclusié en sistemes existents de provisié de serveis
sanitaris, i també estaran influenciats per la qualitat d'aquesta provisio a la seva
regio. Trobem diferéncies marcades en aquesta qualitat a través del continu
desenvolupament regional. L'accés a serveis sanitaris per part de gent amb disca-
pacitats intel-lectuals pot presentar problemes tant en regions desenvolupades
com en desenvolupament. De totes maneres, comparteixen un aspecte en comu:
les dificultats, partint d'una base de responsabilitat de la familia i d'assistents
socials, per accedir a serveis sanitaris per part de persones amb discapacitats
intel-lectuals. Tot i aix0, s'han de superar altres barreres.

A causa de "la gran quantitat” d'efectes i "supervivents sans”, molts dels adults
grans amb discapacitats intel-lectuals tendeixen a gaudir d'una salut millor, si la
comparem amb els nens amb discapacitats intel:-lectuals. Contrariament a
'abundancia de proves que assenyalen l'existéncia d'un descens relacionat amb
l'edat en adults amb la sindrome de Down, les dades referents a un descens similar
en adults sense sindrome de Down sén menys concloents [21]. L'edat avancada de
persones amb discapacitat intel:lectual no és cap rad per excloure’ls de la provisié
de serveis sanitaris integrats de la comunitat, tot subministrant-los ajuda sanitaria
residencial especialitzada.

L'accés a la provisi¢ d'assistencia sanitaria primaria a la comunitat és encara un
problema per a persones grans i joves amb discapacitats intel-lectuals. Aquestes
dificultats poden ser evidents quan observem un deteriorament significatiu en
trastorns cronics d'edat avancada, particularment quan sospitem de deméncia.

En molts paisos, hi ha una tendencia cap a la vida en una comunitat de persones
grans amb discapacitats intel-lectuals, per tal de separar els programes de vida de
la provisi¢ d'ajuda institucional. Les grans instal-lacions residencials es troben
dividides en petites unitats descentralitzades, que normalment estan situades en
zones poblades. La gent que viu en aquestes dependencies haurien d'estar a la
llista de professionals generals amb una aptitud de consulta activa i politica
d'exploracio sanitaria. [31]; [32]. S'haurien d'oferir serveis adequats a domicili per
a l'atenci¢ i l'assistencia sanitaria d'activitats diaries. En regions desenvolupades,
pero, l'accés a la provisid d'ajuda sanitaria primaria dins la comunitat esta
restringida per un ampli ventall de factors [33]:

Falta d'informacid pertinent sobre historial medic.

Falta de formacié relacionada amb temes sanitaris relatius a persones grans amb
discapacitats intel-lectuals.

Dificultat de realitzar una exploracié medica a causa de problemes de comunicacio
0, a vegades, de problemes de comportament.

Falta de suport per a condicions mediques complexes.
Falta de comprensid per part del doctor sobre aspectes informatius.

Dificultat de tractar temes sexuals relacionats amb la contracepcid.

Tots aquests problemes continuaran estant presents mentre es registrin dificultats
mediques relacionades amb 'edat. Aquestes dificultats poden resultar evidents
quan s'hi observi un deteriorament significatiu, particularment quan se sospiti de
demencia. Malgrat aquestes dificultats, cal una politica d'inclusié que reforci l'ac-
cés a serveis sanitaris generics i al manteniment d'un control de la informacié i l'e-
ducacié. Les recomanacions especifiques per aconseguir aquests proposits
inclouen:

[Provisi6 d'assisténcia sanitaria primaria en regions desenvolupades (4.1.1]]

Aclarir el “problema d'informaci¢” i desenvolupar unes pautes en forma
de fullet per a assistents socials, per tal d'assegurar que es proporciona
una informacié adient de Uhistorial medic.

Fer disponible als professionals sanitaris la informacié que es pugui
sol-licitar sobre especialistes pel que fa a discapacitat intel-lectual.

Establir programes continus d'educacié medica relacionats amb
dificultats de comportament, utilitzacié de medicacid psicotropica i
aspectes de sindromes especifiques.

Sota la proteccié de WHO, preparar protocols facilment traduibles i
material educatiu per a metges i altres proveidors d'ajuda sanitaria als
paisos en via de desenvolupament.

Proporcionar informaci6 sobre el consentiment informatiu per a pacients
amb discapacitats intel-lectuals.



Desenvolupar protocols d'ajuda sanitaria comuna sobre trastorns comuns
aplicables a tothom i identificar zones de manteniment sanitari i promocio
de la salut, i programes alternatius que es desenvolupin conjuntament per
equips d'assistencia sanitaria comuna i per les agencies socials
rellevants.

De manera més general, la inclusié d'aspectes relacionats amb l'envelliment i la
discapacitat intel-lectual als plans d'estudis de professionals d'ajuda sanitaria
primaria: metges, terapeutes, infermers i assistents Socials.

A les regions en via de desenvolupament, l'aspecte de l'accessibilitat esta relacionat
amb temes més amplis com l'accés als aliments, a laigua potable, refugis acceptables
i una bona ajuda sanitaria per a tota la poblacié. Vegeu [5].

Els defectes generals en els sistemes d'ajuda sanitaria van acompanyats de
l'absencia de professionals especialistes en discapacitats intel-lectuals, com per
exemple infermers, terapeutes i metges.

En aquest entorn, la inclusié de persones grans amb discapacitats intel-lectuals
dins l'ajuda sanitaria primaria i serveis d'habilitacié, s'ha de revisar en un context
d'inclusid de tot tipus de persones, sense tenir en compte l'edat, en una estructura
de serveis més amplia. Per tal d'aconseguir-ho, s'han de prendre les mesures
seguents:

Exploracio a partir de la infancia per establir el caracter de les discapacitats dels
individus i la determinacié que es realitzara de la millor manera possible.

Vigilancia del curs de la vida amb relaci¢ a les condicions associades a factors de
risc especifics.

Desenvolupament de la provisid que s'ocupi dels serveis socials i sanitaris que en
facilitaran l'accés de persones amb discapacitats intel-lectuals.

Formacid en servei de professionals experts i ajudes per poder reunir aquestes
necessitats en els serveis d'inclusid, incloent-hi informacié especialitzada sobre
l'envelliment i la discapacitat intel-lectual, medicacio i temes de sindromes
especifiques.

Suport a les families i assistents socials per identificar les necessitats d'assistencia
sanitaria d'aquells qui ho necessitin.

Informacid a assistents socials sobre preocupacions especials relacionades amb
l'envelliment d'una persona amb sindrome de Down o paralisi cerebral.

[Provisié d'assisténcia sanitaria en regions en via de desenvolupament (4.1.2]]

Els governs i planificadors de serveis en regions en via de
desenvolupament haurien de fomentar la consideracié d'un disseny de
serveis i estructures que afavoris la inclusié de la gent amb discapacitats
intel-lectuals, pel que fa a serveis sanitaris i socials.

|ASSID posa a disposicié de governs i planificadors de serveis locals i
nacionals informacio6 i documents que facilitaran aquestes politiques
d'inclusié.

l’envelliment prematur
entre persones amb
discapacitats intel-lectuals

Les persones amb sindrome de Down mostren una declinacié més primerenca

en les seves habilitats que les persones que no pateixen la sindrome de Down
[391,[40], i és important emfatitzar que des dels anys 50, la longevitat de les persones
amb sindrome de Down ha augmentat considerablement. L'assisténcia sanitaria
adequada i el suport social per intensificar la qualitat de vida a partir dels 40 anys
s'ha convertit en un element clau pel que fa a la provisié de serveis per a la
poblacio.

Clarament, on sigui possible l'envelliment prematur, ['ajuda relacionada amb l'edat
s'ha de situar correctament davant de l'edat cronologica convencional. La vigilancia
medica de persones amb la sindrome de Down a partir dels 40 anys pot ocasionar
un oferiment d'intervencid i suport relacionat amb arees especifiques de deteriorament
el més aviat possible. La reduccié de personal en contacte immediat amb dificultats
anticipades augmentara la probabilitat d'intervencié.

Malgrat que U'envelliment prematur en persones amb la sindrome de Down s'ha
diferenciat de la deteccid de la demeéncia, se sap que les persones amb aquesta
condicid tenen major risc de patir demeéncia.

Estan disponibles les pautes per a l'assistencia sanitaria i social sobre el curs de
la seva malaltia, aplicable a persones amb i sense sindrome de Down [41].



[Envelliment prematur entre persones amb discapacitats intel-lectuals (4.5)]

En els serveis sanitaris per a gent gran amb discapacitats que encara
es trobin en desenvolupament, els intel-lectuals, els actors politics i
proveidors haurien de tenir en compte la probabilitat de l'envelliment
prematur en persones amb sindrome de Down i paralisi cerebral i alhora
incloure’ls en bases de dades de poblacions envellides.

El personal i les families que ajuden les persones amb sindrome de Down
necessiten informacié especifica i/o formacié per tal d'identificar les arees
on se'n produeix la disminucié prematura.

S'hauria de considerar la vigilancia sanitaria mental i fisica essencial a la
poblacié general per a la gent gran i per a persones amb la sindrome de
Down a partir dels 40 anys.

Es necessari implantar politiques per diagnosticar l'Alzheimer
correctament a la poblacié general, incloent-hi les persones amb
discapacitats de desenvolupament, i prendre-hi les mesures sanitaries
adequades.

Juntament amb la politica d'inclusié en els principals serveis que
s'esmenten en aquest document, s'hauria de considerar la inclusié de
persones amb la sindrome de Down amb deméncia en serveis per a gent
amb demeéncia en una poblacié més amplia.

assistencia social i
medica addicional

A cada pais, es presenten una série de dificultats per a la gent amb discapacitats
intel-lectuals a 'hora d'accedir a serveis per a l'oida, visid, assistencia dental i
altres serveis relacionats amb la salut. Aquestes dificultats s'accentuen als paisos
en via de desenvolupament, on l'accés a aquests serveis esta limitat per a tota la
poblacid. La falta de serveis per dirigir-se a aquestes necessitats implica freqlentment
una serie de condicions per augmentar les barreres per a la gent amb discapacitats, i
la participacio de persones amb discapacitats intel-lectuals en activitats de la vida
diaria disminueix. També, la necessitat d'aquests serveis d'oida, visid, odontologia i
altres aspectes relacionats amb la salut encara esta present i es pot augmentar a

mesura que les persones amb discapacitats intel-lectuals es facin grans. L'atencio
a la necessitat d'aquests serveis per a gent amb discapacitats intel-lectuals s'ha
d'incloure en la formacié de metges de capcalera i en el desenvolupament de
serveis sanitaris. A més a més, les necessitats de la gent gran amb discapacitats
intel-lectuals s'ha de tenir en compte pel que fa a la preparacié de dentistes,
oftalmolegs, podolegs i altres especialistes en paisos en via de desenvolupament.
Aquestes necessitats s'han de dirigir a l'assessorament, planificacid, formacio,
educacid, serveis i distribucié als paisos en desenvolupament.

[Assisténcia médica addicional (4.3]]

Els possibles i adequats proveidors de serveis sanitaris i socials en una
area administrativa haurien de revisar l'extensié que ocupa l'assisténcia
sanitaria general, com per exemple serveis d’odontolegs i podolegs, i
serveis de déficit sensorial, juntament amb les necessitats de les
persones grans amb discapacitats intel:-lectuals en una provisié de
serveis d'envelliment genérics.

L "extensié de coneixements que inclouen serveis de deficit sensorial,
podolegs i odontolegs s'hauria de determinar, i alhora prendre mesures
per augmentar la inclusié d'aquests serveis.
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El deteriorament relacionat amb l'edat i el desenvolupament de malalties agudes i
croniques son caracteristiques propies de l'envelliment en general i de les persones
amb discapacitats intel-lectuals en una poblacié més amplia. Cal una utilitzacié
posterior d'un gran nombre de tipus i fonts d'assisténcia diferents, i oportunitats
per a persones amb discapacitats intel-lectuals per poder accedir a aquests serveis
de la mateixa manera que la gent sense cap tipus de problema. L'assistencia
continua hauria de prendre mesures preventives i establir serveis (relacionats amb
'assisténcia d'infermers). Amb relacié a aixo Ultim, es necessiten serveis
gerontologics especialitzats, incloent-hi terapies de importancia. L'assistencia a
llarg termini implicara una provisié permanent en cases familiars i altres
dependéncies.



La provisio social apropiada té la mateixa importancia perqué també implica
l'assisténcia social a llarg termini i/o ajuda en dependéncies de la comunitat.

En un futur, es dirigiran aquestes dependéncies amb un important pero inferior
nombre d'adults grans que encara viuen amb assistents socials. L'extensié dels
tipus d'ajuda dependra del tipus de provisié de serveis disponibles a la societat, de
la mateixa manera que les diverses actituds davant de la responsabilitat familiar.
Mentre continui l'assisténcia familiar, s'haurien de revisar les ajudes sanitaries i
socials dels assistents socials com a ajudes essencials.

[Dificultats relacionades amb l'edat i l'assisténcia (4.4]]

Les persones grans amb discapacitats intel-lectuals i amb problemes
medics cronics tenen tant dret a una completa continuitat d'assisténcia
aguda i a llarg termini com la resta de poblacio.

Les persones grans amb discapacitats intel-lectuals haurien de tenir dret
a tot tipus de serveis d'especialistes.

La contribucié d'ajuda comunitaria i social de bona qualitat a la qualitat
de vida s'hauria de plasmar mitjancant els serveis i les ajudes adients.

les consequencies .
mediques dels canvis de

vida importants

Les persones més grans amb discapacitats intel-lectuals cada vegada tenen més
probabilitats d'afrontar transicions importants a les seves vides. Per a aquells qui
viuen amb familiars, la mort i la debilitat dels familiars o els canvis relacionats
amb L'envelliment d'una persona amb discapacitat intel-lectual pot requerir el trasllat
a una altra dependéncia. Per als adults que viuen en residencies fora de casa, els
canvis de politica social i els canvis de la seva propia salut poden produir un canvi a
altres dependéncies. Durant les tres Ultimes décades en els paisos desenvolupats,
milers de persones grans amb discapacitats intel-lectuals s'han traslladat
d'institucions a dependéncies de la comunitat [35]. Aixo s'ha produit com a resposta
d'unes ideologies de canvi d'assistencia que emfatitzen la inclusid de la comunitat.
La transicio més gran de vida del canvi d'una dependéncia a una altra pot tenir
consequéncies significatives per a la salut de les persones que es traslladen [36].

Quan la gent es trasllada, els augments de la morbositat i mortalitat sén una
preocupacio. Aquest fenomen, anomenat "trauma pel trasllat” s'ha notat entre les
persones en dependéncies mediques i en persones amb discapacitats intel-lectuals.
Concretament, és una preocupacio per a gent amb una salut debil. De totes maneres,
la investigacid sobre l'envelliment i les discapacitats intel-lectuals ha indicat que
aquests canvis poden ser positius si es para atencid al procés de trasllati a la
qualitat d'assisténcia que ofereix la nova residencia [37]; [38]. Per promoure uns
millors resultats socioemocionals, existeix una necessitat de preparacié psicologica,
una atencid a l'autodeterminacié i a les preferencies dels individus, i una continuitat
en els assistents socials i amics. Per poder determinar millor les necessitats de les
persones grans que experimenten un canvi residencial, és important assegurar un
accés suficient a l'assisténcia sanitaria, la transmissio d'informacié medica rellevant
i un tractament continu.

[Les conseqliéncies mediques dels canvis de vida significatius (4.5)]

Abans d'un canvi de residéncia, s’ha de fer atencié respecte a la preparacié
per al canvi i a la consideracid de les preferéncies d'aquestes persones.

Abans d'un canvi de residéncia, cal una valoraci6 de les necessitats
mediques, actuals i previsibles, i de ['habilitat de l'assistencia sanitaria
futura per poder reunir, determinar i documentar totes les necessitats
mediques. Aquesta informacio se seguira sempre amb l'adult.

Caluna exploracié intensiva durant el periode de canvi.

|_a continuitat del tractament i de les relacions personals amb amics,
families i assistents socials pot ajudar a fer més facils aquests canvis.

Les noves residéncies han de tenir accessos suficients per a l'assisténcia
social i sanitaria i un bon equip de professionals per intervenir en
procediments medics d'urgencia.

Recentment, hi ha hagut una preocupacio per facilitar el canvi de persones que
viuen a casa a residencies similars, per tal que tinguin més independéncia i més
participacid en activitats de la comunitat. Aquest canvi també pot preparar la
persona i la familia per tenir nous reptes amb el procés d'envelliment. Malgrat

que l'emfasi més gran s'esta substituint per la participacié en decisions d'aquestes
persones, la realitat és que aquests canvis sovint s'imposen sense la consideracio
dels futurs desigs i necessitats sanitaries d'aquesta gent. Es important considerar
l'impacte d'aquests canvis en la salut de les persones, sigui quin sigui el seu punt
de vista ideologic d'aquest desenvolupament dels serveis.



Algunes regions en via de desenvolupament han confiat en residencies institucionals,
pero sobretot en les families que proporcionen ajudes. Malgrat que 'esperanca de
vida de les persones amb discapacitats intel-lectuals augmenta, s'han de trobar
nous recursos per proporcionar ajudes domiciliaries i assistencia a comunitats.

Les decisions sobre quan s'ha de mantenir 'assistencia domiciliaria o la planificacid
d’un canvi a una residencia, s'han de guiar per consideracions de factors culturals,
ajudes de serveis, eleccid del consumidor, disponibilitat de serveis, necessitats
sanitaries actuals i futures, i conseqliencies potencials dels canvis.

educacio de l'assistencia
sanitaria

S'ha informat de l'augment de riscs sanitaris en dependéncies comunitaries [42];
[43]. Aquests riscos estan relacionats amb les actituds vitals menys restrictives de
moltes residencies comunitaries, les quals estan vinculades a un exercici més gran
d’eleccié i, en alguns casos, una disponibilitat d'admissié ampliada. L'augment del
tabac, alcohol, mala alimentacid i falta d'aliments, i d'exercici fisic inadequat
comporta riscos de salut. La vida comunitaria sembla augmentar el risc de
malalties de transmissié sexual i la SIDA, sense importar si la persona viu
independent, amb familiars o en residencies.

Existeix la necessitat de desenvolupar programes d'educacié sanitaria que
compensin els riscos associats amb els péssims habits sanitaris. En particular, la
nutricio i els habits alimentaris requereixen una especial atencié. Es volen realitzar
programes d'educacid sanitaria per a persones grans amb discapacitats intel-lectuals.
De totes maneres, 'elecci¢ individual de participar en aquesta educacié depén de
cada persona.

En regions en via de desenvolupament, els riscos sanitaris esmentats abans,
particularment els relacionats amb la nutricid, es tindran més en compte. La millora
només es produeix fins a un grau significatiu a mesura que la condicié de vida de
la societat millora. Aquest aspecte d'eleccié personal pot tenir menys importancia
que el fet d'assegurar que les persones grans amb discapacitats intel-lectuals
aconsegueixin més millores en la salut publica, de la mateixa manera que les
persones sense cap tipus de discapacitat.

[Educacié d'assisténcia sanitaria (4.6)]

Els programes d'educacio sanitaria i d'intervencié preventiva estaran
disponibles per a gent gran amb discapacitats intel-lectuals i per als seus
familiars de la mateixa manera que ho estan per a tota la poblacio.

Tots els programes d'educaci6 sanitaria haurien d'incloure persones amb
discapacitats intel-lectuals.

La informaci6 d'educacié sanitaria hauria d'estar dissenyada per poder
ser accessible intel-lectualment a persones grans amb discapacitats
intel-lectuals i a les seves families.

Les estrategies d'intervencié s'han de basar en programes cognitius i de
comportament segons la poblacio.



salut, el context social:
entrades i millores
d’ajuda social



La salut d'un individu se centra en explicacions biomeédiques relacionades amb el
cos fisic [44]. L'Organitzacié Mundial de la Salut [45] va assenyalar una visié més
coneguda i amplia tot afirmant que «la salut és un estat de benestar fisic, mental i
social complet i no l'abséncia de malalties i debilitats». Malgrat la critica d'aquesta
posicié per ser idealista, hom para atencid a la necessitat de veure la salut com el
resultat d'una serie d'influéncies de l'assisténcia i direccié sanitaria biomeédica.
Aquest punt de vista també s'aplica de la mateixa manera a persones amb
discapacitats intel-lectuals. Sense una qualitat de vida social i individual acceptable,
les recomanacions de l'assisténcia sanitaria esmentades anteriorment no poden
contribuir a una realitzacid plena dels principis comentats al Pla d’Accio
Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment.

Mentre que l'estructura establerta per les Nacions Unides s'aplica igualment a
persones grans amb o sense discapacitats intel-lectuals, és important tenir
presents algunes de les necessitats especials anteriors en una agenda més amplia.
Abans de tractar aquests temes, seria de gran utilitat veure els aspectes tractats
per les Nacions Unides amb relacié a la gent gran:

«Les politiques i accions dirigides als beneficis de 'envelliment han d'oferir
oportunitats a les persones grans i satisfer la necessitat de realitzacio personal,
que es pot definir en el seu sentit més ampli com a una satisfaccié aconseguida
mitjancant 'obtencié d'objectius i aspiracions personals i la realitzacio d'aptituds.
Es important que les politiques i programes dirigits a les oportunitats de millora de
l'envelliment a través de ['autoexpressio tractin aspectes com la contribucié de les
families i la comunitat. Els principals camins en qué la gent gran troba satisfaccions
personals sén a través de: la continua participacio en el sistema de relacions i
families, serveis voluntaris a la comunitat, 'augment continu de l'aprenentatge
formal i informal, l'autoexpressio en arts, la participacié en organitzacions de la
comunitat i organitzacions per a gent gran, activitats religioses, recreatives |
viatges, i participacio en el procés politic com a ciutadans informats».

Conseqlientment amb el punt esmentat a la seccid 1 (anterior), totes aquestes
activitats suposen la inclusié en una societat més amplia, i representen aspiracions
iguals per a les persones grans amb discapacitats intel:-lectuals.

Per a aquest objectiu, considerarem les activitats sota quatre apartats: la familia
(5.4 1 5.5), temps Lliure i aprenentatge (5.4), ajudes i treball (5.7) i inclusié en la
comunitat (5.8).

la familia i l'amistat

Actualment, existeix una extensa documentacio sobre l'assisténcia familiar de
persones amb discapacitats intel-lectuals en els paisos desenvolupats. Aquesta
informacié generalment no esta disponible per als paisos en via de desenvolupament.
Una situacié semblant es manté pel que fa a la informacid sobre l'amistat. La gran
majoria deriva d'estudis en els paisos desenvolupats. En un futur, la informacid
complementaria als paisos en desenvolupament oferira una important contribucid
a l'aparicié de serveis de bona qualitat per a gent gran amb discapacitats intel-lectuals.

reconeix la familia
com la unitat fonamental de la societat, malgrat la seva natura de canvi i les
amplies i diverses condicions culturals. Es reconeix el paper que representen
aquestes persones i el dret de la familia a ajudes d'assistencia social. La preséncia
d'un familiar amb discapacitats intel:-lectuals no redueix les relacions en una
familia.

Per a molts familiars, particularment per a les mares, l'assisténcia "no-normativa”
s'allarga fins a una edat avancada [46]. D'aquesta manera, a mesura que una
persona amb discapacitats intel-lectuals es fa gran, continua a casa d'un familiar
d'avancada edat. Malgrat que el percentatge de persones amb discapacitats
intel-lectuals que viuen a casa ha disminuit amb el pas dels anys, encara existeix
un petit percentatge que encara viu amb familiars més grans de 60 o fins i tot de
90 anys.

Les investigacions mostren que la majoria de familiars troben que l'assisténcia és
molt agradable, pero 'experiencia provoca un gran estres i, en casos d'edat molt
avancada, esdevé fins i tot una situacié dificil. Els proveidors dels serveis no sén
conscients d'aquesta situacid i la seva resposta pot ser molt lenta i inacceptable
[47]. A més a més, els interessos dels adults amb discapacitats intel-lectuals i els
assistents socials poden estar en conflicte. La filosofia i el paper del personal de
planificacié proporciona una manera de realitzar uns determinats processos i uns
valors explicits en la seva decisi6 [48].



Els estudis d'investigacid en els paisos desenvolupats han considerat molts
aspectes de l'assistencia familiar i s'ha pogut arribar a les seglients conclusions:

Els assistents socials familiars de persones amb discapacitats intel-lectuals
representen un Unic grup (no-normatiu) d'assistents socials.

Els assistents socials familiars exerceixen una activitat molt valorada per a la mare.

Per a la majoria d'assistents socials familiars, el seu paper és plenament acceptat i
no és vist com una opcid inevitable.

S'ha demostrat que la tensi6 i l'estreés augmenten la carrega de l'assistencia, i que
estan lligats especialment a l'envelliment de l'assistent social i del jove.

Els serveis per reduir l'estres i la carrega de l'assistencia contribueixen d'una
manera positiva, pero sovint son insuficients per a la gent que ho necessita.

Els proveidors de serveis no deixen entendre i valorar la natura de l'assistencia
social familiar a llarg termini per a persones amb discapacitats intel-lectuals.

Existeixen diferencies culturals importants pel que fa a aptituds davant l'assisténcia
familiar i allo que les motiva. En particular, en alguns grups etnics minoritaris en
paisos desenvolupats i en families de paisos en via de desenvolupament, l'assisténcia
social familiar és la clau per "integrar” la persona en una comunitat més amplia.

De la mateixa manera que s'ha emfatitzat sobre el fet que els adults amb
discapacitats intel-lectuals son, en primer lloc, persones; els assistents socials
també son, en primer lloc, persones, i se'ls ha de donar una consideracio plena per
a la seva identitat i diverses funcions.

Existeixen diferencies individuals marcades entre els assistents socials pel que fa a
la bona voluntat que tenen per veure el futur.

Hi ha diferéncies culturals pel que fa a actituds de planificacié futura que sén
comprensibles si els assistents socials familiars proporcionen una assistencia
apropiada.

Els adults que viuen a casa amb assistents socials d'una edat avancada poden ser
de gran importancia per a aquests ultims.

Els adults que viuen a casa poden tenir diferents opinions sobre el seu futur
respecte als seus assistents socials. L'aproximacié de la persona a la planificacié
proporciona una filosofia i un context en que els interessos de les persones grans
amb discapacitats intel-lectuals es poden realitzar.

El context social i economic més ampli en que es mouen els assistents socials
afavoreix el benestar per sobre de les satisfaccions especifiques i la tensié que
comporta l'assistencia social.

S’han dut a terme estudis especifics en regions en via de desenvolupament per
determinar de quina manera els valors i les actituds familiars influeixen en
l'assistencia a adults amb discapacitats intel-lectuals.

En una estructura amplia de politica sobre l'envelliment, és important veure
aquests assistents familiars més grans com a persones intrinseques per al
desenvolupament de politiques i programes, de la mateixa manera que els seus
fills i filles. A més a més, com a influéncia significativa en els fills més grans, els
assistents contribueixen directament al seu benestar.

La familia constitueix un element clau en xarxes socials de persones amb
discapacitats intel-lectuals; xarxes tipicament restringides a alguns familiars,
proveidors de serveis i grups amb discapacitats intel-lectuals. El valor d'aquestes
relacions no s'ha de menysprear.

De totes maneres, la conveniéncia de les xarxes recomana incloure altres adults,
més joves o d'edats similars. Aquesta extensio té el potencial d'enriquir les vides
de les persones amb discapacitats socials i d'augmentar-ne la vida dins la
comunitat.

Quan una persona amb discapacitats intel-lectuals es trasllada d'una residencia a
una altra, per exemple, el trasllat d'una institucié a la comunitat o a un altre barri a
causa de la mort d'algun familiar, les xarxes d'amistats de fa molts anys es poden
perdre o deteriorar. Els planificadors de serveis han de ser conscients que aquesta
introduccio no desitjable d'un canvi pot ser beneficiés d'una banda i, en canvi, no
ser-ho des d'altres punts de vista.



Existeixen recomanacions que segueixen aquesta perspectiva:

[La familia i 'amistat (5.4)]

aurien de dur a terme politiques per proporcionar i oferir suport a la
Sh de d t politig per prop f port a l
familia i als assistents socials de manera que siguin sensibles a les
propies necessitats culturals i relacionades amb l'edat.

Totes les propostes de serveis i de desenvolupament de politiques
s'haurien de realitzar amb la consulta dels familiars i de les persones
amb discapacitats intel-lectuals. S'ha de consultar tothom qui hi estigui
involucrat.

L'ajuda a la planificacio futura ha de ser sensible a la particular
disponibilitat dels assistents socials i no s'ha de conduir des de fora.

En serveis en via de desenvolupament per a gent gran amb discapacitats
intel-lectuals, s'ha de parar atencié a les oportunitats ofertes per mantenir
'amistat fins i tot si es produeix algun canvi de domicili.

ifl encies culturals sobre
l"'assistencia social familiar

Recentment, els proveidors de serveis i investigadors en els paisos desenvolupats
han comencat a reconeixer l'impacte de la cultura i Uetnicitat tant en persones amb
discapacitats intel-lectuals com en familiars per a acceptar els serveis que necessiten
de la mateixa manera. Els paisos en vies de desenvolupament tenen variacions
culturals i etniques, pero no es reflecteixen en sistemes de servei dominants ni en
filosofies ofertes per les regions desenvolupades. L'adopcié eslava de models
d’America, Europa occidental i altres models de regions desenvolupades pel que fa
a serveis relatius a l'envelliment de les persones per part dels paisos en vies de
desenvolupament no es produira.

Els models s'han de construir de nou per tal que reflecteixin els valors i les
cultures de la gent amb discapacitats intel-lectuals i families en aquestes regions.
Igualment, les regions desenvolupades han d'obrir les portes a una modificacid
dels models de serveis i filosofies i a un respecte pels valors i les cultures de la
gent més pobra. Es necessiten esforcos particulars per acollir i arribar a
comunitats d'immigrants.

[Influéncies familiars sobre l'assisténcia social de la familia (5.5)]

S'ha de considerar la planificacio per a persones amb discapacitats
intel-lectuals i s'ha de ser sensible a les influencies culturals i étniques
que condicionen les actituds de l'assisténcia social de families.

Alla on les actituds culturals influeixin negativament sobre aquestes
persones, s'’han de desenvolupar programes per modificar aquestes
creences i actituds, cap a una aproximacié més positiva de l'ajuda familiar.

aprenentatge 1 temps lliure

El Pla d'Accié Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment recomana el
concepte d'educacid per a tota la vida, tal com va promulgar la UNESCO.

S'han de promoure programes informals, orientats a activitats recreatives i basats
en la comunitat per a l'envelliment de les persones, amb l'ajuda de governs
nacionals i organitzacions internacionals. Els Ultims anys s'ha vist un reconeixement
emergent de la importancia de 'educacid i el plaer per a les vides de les persones
grans amb discapacitats intel-lectuals [49]. El Pla se centra especialment en la
participacio més gran en activitats d'oci i temps liure; ambdues aspiracions
ampliament acceptades en l'ambit de la discapacitat intel-lectual. La politica ha
d'estar dirigida directament al desenvolupament de programes d'aprenentatge i oci
per a gent gran amb discapacitats intel-lectuals i ha de formar part de residéncies
de la comunitat, enfront d’activitats separades en solitari o ocupacions passives,
com per exemple mirar la televisio.

[Aprenentatge i temps lliure (5.6)]

S'han de promoure programes que animin activament i ajudin
l'aprenentatge actiu i el temps lliure, amb ajudes apropiades tant per a
gent gran amb discapacitats intel-lectuals com per a qui proporciona
aquests serveis.

Els programes que proporcionen oci i temps lliure per a la poblacié
envellida general, haurien d'incloure persones grans amb discapacitats
intel-lectuals.



Els programes d'educacio i oci haurien de proposar l'augment de la
inclusio psicosocial i la integraci¢ fisica.

Treball i seguretat
d'ingressos

El Pla d'Accié Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment posa atencid
als contrasts globals pel que fa a la seguretat d'ingressos i el treball:

«Existeixen diferéncies entre els paisos desenvolupats i els paisos en via de
desenvolupament i, en particular, entre les economies urbanes, industrialitzades,
rurals i agraries, en relacio amb ['obtencio d'objectius politics relacionats amb la
seguretat d'ingressos i del treball. Molts paisos desenvolupats han aconseguit una
cobertura universal a través dels seus sistemes de seguretat social generalitzats.
Pels paisos en desenvolupament, on molta gent, sind la majoria de persones, viuen
en nivells de subsistencia i la sequretat d'ingressos €s un tema de preocupacio
general. En molts d'aquests paisos, els programes de seguretat social tendeixen a
oferir cobertura limitada; a les zones rurals, on viu la majoria de la gent, encara hi
ha molt poca cobertura, per no dir-ne gens».

Hi ha molt poca informacio especifica sobre la manera en que pot afectar aquesta
situacié global la gent gran amb discapacitats intel-lectuals. S'anticipa que els
desavantatges que afecten les regions en via de desenvolupament, en particular
en zones rurals, afectaran de la mateixa manera un major nombre d'individus
d'aquesta poblacio.

El Pla d’Accié Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment recomana la
igualtat d'oportunitats de treball per a la gent gran en general, malgrat que s'ha
parat més atencié a una disminucio global en proporcié amb persones grans,
especialment homes [2]. La situacié és més seriosa per a la gent gran amb
discapacitats intel-lectuals. Els estudis internacionals en paisos desenvolupats
indiquen que menys d'1 entre 10 persones grans amb discapacitats intel-lectuals
de més de 50 anys té una feina de jornada completa. La proporcié de feines de
mitja jornada és inferior. Aquesta relacidé disminueix amb gent de 60 anys. Només

una petita part d'aquells que poden treballar poden demostrar que tenen una feina.
Es clar que aquests temes de treball de gent gran amb discapacitats intel-lectuals
s'ha de veure en un context de més oportunitats de feina per a la gent amb
discapacitats intel-lectuals. La primera feina a “edats avancades” no s'ha d'excloure
com una possibilitat, pero la millora a llarg termini ha de provenir del desenvolupament
de programes de treball més adaptats a les necessitats personals.

La situacié en moltes regions en desenvolupament és més greu: on el 70-80 % de
la gent amb discapacitats intel-lectuals viu en zones rurals i l'entrada de feines és
extremadament inferior.

Les feines autonomes sén les més abundants: agricultura, pesca, venda i artesania
de productes necessaris i activitats locals. Es en aquest context que la feina per a
gent amb discapacitats, incloent-hi gent gran amb discapacitats intel-lectuals, s'ha
de desenvolupar més que en dependeéncies separades i especialitzades [50].
Exemples d'aquestes iniciatives que ajuden i donen suport al treball estan
disponibles en un gran nombre de regions desenvolupades [50]; [7]. L'ampliacio
explicita d'aquests esquemes per a gent gran amb discapacitats intel:lectuals
encara s'ha de verificar.

[Treball (5.7.1 - 5.7.4]]

En politiques en via de desenvolupament per augmentar la seqguretat
d'ingressos en poblacions més amplies de gent gran amb discapacitats
intel-lectuals, s'ha d'incloure una planificacié amb el punt de vista de les
seguretats similars referents grups sense discapacitats intel-lectuals.

Les iniciatives de treball haurien d'adoptar una visio a llarg termini tant
per a la millora d'oportunitats laborals per a gent jove amb discapacitats
intel-lectuals, com per a la seguretat de feines posteriors a elecci¢ de la
propia persona.

L"ajuda és necessaria per facilitar iniciatives laborals locals a paisos en
via de desenvolupament, que estiguin integrats en l'economia local i
mostrin unes pautes d'activitat economica local.



Als paisos desenvolupats, hi ha normalment ajuda de la seguretat social per als
jubilats o aturats a causa de la disponibilitat de feines per a gent amb discapacitats.
Als paisos en via de desenvolupament, aquesta ajuda és minima o inexistent i, en
efecte, [50] i [7] emfatitzen la disponibilitat de préstecs per desenvolupar oportuni-
tats laborals abans que seguretat social.

[Seguretat social (5.7.5]]

En paisos on la seqguretat social esta limitada o és universal, la gent gran
amb discapacitats intel-lectuals s'hauria d'incloure en un sistema de
seguretat social disponible per als grups sense discapacitats.

En regions en via de desenvolupament, els paisos que introdueixin
beneficis comprensibles i limitats per a gent gran haurien d'assegurar que
hi inclouen aquestes persones grans amb discapacitats intel-lectuals.

En regions desenvolupades, la jubilacié és un fenomen relativament nou i no
s'associa necessariament a la disponibilitat d'una pensid de jubilacid, en particular
per la falta d'una politica social i sanitaria universal. Les politiques de jubilacié en
relacié amb la gent gran amb discapacitats intel-lectuals als paisos en desenvolupament
s'han establert pel que fa a la transicié d'un servei diari, o un altre tipus diferent de
compromis. Es va fer referéncia als “programes de jubilacié addicionals” en aquestes
dependencies [51]. Les iniciatives s'han de contrarestar amb la utilitzacié del
concepte de “jubilacié” com una forma de rehabilitacié d'una persona sense
'oferiment d'ajudes posteriors en altres activitats.

Els programes sistematics de la jubilacié anticipada en persones grans amb
discapacitats intel-lectuals presten atencié a les semblances d'actitud amb els
grups sense discapacitats intel-lectuals [52]. Aquests i altres autors recomanen la
necessitat d'una preparacio per a la jubilacio, una recomanacio directament en linia
amb la del Pla d’Accid Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment:
«Els governs han de prendre mesures que assegurin una transicié suau de la vida
laboral activa a la jubilacio. . .» .

En regions en via de desenvolupament, la jubilacié per a gent gran amb discapacitats
intel-lectuals, amb la falta de provisié de serveis diaris o oportunitats laborals, es
podra reduir. Les feines autonomes esmentades al punt 5.7.4 s’han aconseguit amb
exit i la jubilacid es regira per 'habilitat o motivacié de la persona en la continuitat
de la seva feina o per normes culturals relacionades amb l'edat i la participacié

laboral activa. De totes maneres, el desenvolupament de politiques de jubilacions
anticipades s'ha d'emfatitzar en llocs amb poblacié de gent gran. En molts paisos,
el concepte de "pensionista” és estrany, i el progrés dels drets de pensié només es
poden aconseguir amb el desenvolupament de la politica de pensié en la poblacid
més amplia.

[Jubilacid (5.7.6)]

Quan una persona gran amb discapacitats intel-lectuals deixi un servei
existent, els proveidors hauran d'assegurar que les alternatives
d'aprofitament adequades a l'edat estiguin disponibles al mateix nivell
que les eleccions i preferencies propies de la persona.

Alla on es relacioni la jubilacio de feines amb una mitja o completa
jornada laboral, s'hauria d'oferir a la persona una preparacio de jubilacio
anticipada guiada a través de les pautes apropiades d'una poblacié més
amplia de jubilats.

En regions desenvolupades on existeixi el dret de les persones grans a la
jubilacié amb una pensid, s'haura d'incloure en aquests plans a les
persones grans amb discapacitats intel-lectuals.

En regions en desenvolupament, qualsevol politica de jubilacié que
s'adopti s'haura d'aplicar de la mateixa manera a persones grans amb
discapacitats intel-lectuals.

inclusio en la comunitat

La majoria dels aspectes seglents s'interessen per la inclusié dins la comunitat,
en residencies socials i sanitaries. En el nucli d'una politica d'inclusi¢, trobem el
reconeixement del dret huma a viure en un lloc apropiat a la cultura de la nostra
societat. Tal com es declara en el Pla d’Accid Internacional de les Nacions Unides
sobre ['Envelliment: «L'habitatge per a la gent gran s'ha de veure més enlla d'un
simple refugi. A més a més de la importancia fisica, també té una importancia
social i psicologica...». En regions desenvolupades, aix0 implica un habitatge
normal o un apartament en una zona urbana, pero en algunes regions en via de
desenvolupament, la vida en una zona rural és un lloc tipic per viure. L'assistencia
congregada, és a dir, l'agrupacié d'un gran nombre de persones fora de l'interval
de persones que viuen conjuntament, s'ha de rebutjar de la mateixa manera que



els habitatges aillats de la comunitat principal. On existeixin dependéencies aillades
i separades, s'han d'exigir politiques de transicié a dependencies comunitaries. A
paisos amb serveis de formacid vocacionals i desenvolupats i on es proporcionen
majors oportunitats per a la salut i el desenvolupament, la politica s'encarregara
del compromis de cada persona en una comunitat més gran, i de la llibertat de
tornar a la seva comunitat una vegada s'hagin aconseguit els objectius d'ajuda i
formacio.

L'ajuda domiciliaria hauria d'estar relacionada amb el nivell de dependéncia de la
persona i hauria de ser susceptible als canvis relacionats amb l'edat. L'eleccid
personal en relacié amb l'estil de vida ha de ser paral-lela a les caracteristiques
dels habitatges, perqué determinara, d'una manera molt significativa, la qualitat
de vida de la persona [53]. En efecte, el Pla d’Accid Internacional de les Nacions
Unides sobre ['Envelliment emfatitza que l'envelliment de les persones hauria
d'estar relacionat amb les politiques i programes d'allotjament per a la poblacidé
més envellida. A més a més, s'han fet varies adaptacions per permetre que la gent
s'enfronti a unes dificultats més funcionals.

[Inclusié en la comunitat (5.8)]

L'habitatge d'una persona hauria d'estar en una situacié que s'adeqli a
la situacio tipica de la comunitat on la persona viu o on s'ha criat.

L"ajuda domiciliaria i a la comunitat hauria d'estar relacionada amb el
nivell de la persona i s'hauria d'ajustar als canvis relacionats amb l'edat.

Les caracteristiques dels habitatges domeéstics haurien de ser d'eleccié
personal per als residents.

Els habitatges residencials millorats que proporcionen serveis terapéutics
i d'habitabilitat, haurien de permetre que la persona estigués unida a la
comunitat i en contacte amb familiars i amics.

Els habitatges més antics només s'utilitzaran en cas d'oferir una qualitat
de vida més rica que 'habitatge habitual d'aquesta persona.

solidaritat
Intergeneracional

Un altre aspecte de la inclusio que ha rebut considerable atenci¢ és la solidaritat
intergeneracional. Es un dels principis que assegurara una connexio social i
reduira l'alllament de persones grans, alhora que facilitara la contribucio a les
vides de la gent jove. La forca i caracter del contacte intergeneracional varia d'un
pais a un altre i es pot debilitar a través d'una serie de tendencies demografiques
I socioculturals. En regions desenvolupades, el contacte entre generacions s'ha
debilitat fins i tot en els casos en qué no hi ha discapacitat intel-lectual [54]. De
totes maneres, se sap menys sobre les tendencies de la poblacié de persones amb
discapacitats intel-lectuals. Amb seguretat, l'eliminacid de l'opcid institucional per
a nens amb discapacitats intel-lectuals I la seva vida continua a la comunitat ha
significat un major contacte amb els pares i avis.

A més a més, la solidaritat intergeneracional entre joves i gent gran amb discapacitats
intel-lectuals s'ha de fomentar perqué és de benefici comu. La separacié de la gent
gran amb discapacitats intel-lectuals dels grups més joves ens pot portar a una
doble separacié per edats i discapacitats, tot reduint el contacte entre els diferents
tipus de gent.

Solidaritat intergeneracional (5.6)]

Les politiques que apunten al foment d'una solidaritat intergeneracional
entre els joves i la gent gran en una poblacié més amplia haurien
d'incloure tot tipus d'edats de persones amb discapacitats intel:-lectuals.

En serveis en via de desenvolupament sensibles a les necessitats
relacionades amb l'edat de persones amb discapacitats intel-lectuals,
s'ha de tenir en compte no separar-les dels grups més joves.



~ formacio i educacio?
promocio de la inclusio social
a traves de la formacio



Tant el public en general com els actors politics requereixen informacié per entendre
millor la gent gran amb discapacitats intel-lectuals. EL Pla d'Accid Internacional de
les Nacions Unides sobre ['Envelliment encoratja governs i organitzacions
internacionals a instruir la poblacid en general en relacié amb U'envelliment i el
procés d'envelliment. Aquesta formacidé necessita incloure la gent gran amb
discapacitats intel-lectuals i treballar contra estereotips duals associats amb gent
gran i amb persones amb discapacitats intel-lectuals. El personal que treballa
especificament amb persones amb discapacitats intel-lectuals esta confrontat a
aquesta poblacié emergent, i en necessita més formacié per integrar la informacié
relacionada amb l'edat i exercir amb les practiques ja existents. Amb el moviment
progressiu cap a la integracid de persones grans amb discapacitats intel-lectuals
en serveis generics, el personal requereix, en aquests serveis, formacié en relacié
amb la discapacitat intel-lectual i els temes relacionats amb l'edat en aquesta
poblacié. L'experiéncia d'aquesta integracié ha proporcionat una gran base per
dur a terme aquesta formacid [55]; [56].

personal sanitari en regions
en via de desenvolupament

El personal de serveis socials i sanitaris en regions en via de desenvolupament
necessita formacio i ajuda per identificar quin tipus d'ajuda social i sanitaria
especifica necessiten les persones grans amb discapacitats intel-lectuals. En
particular, és important avisar el personal de les condicions especifiques que
poden afectar les persones grans amb discapacitats intel-lectuals i proporcionar-los
un tractament adequat. També és important mostrar al personal els models
d'ajuda comunitaria que enriqueixen l'envelliment. Si ens centrem en la gent amb
discapacitats intel-lectuals, augmentara la reserva de personal comprensiu amb
aquestes persones amb discapacitats intel:lectuals i amb les families.

[Educacié i Formacié (6)]

La consciéncia publica sobre les necessitats i ajudes a les persones grans
amb discapacitats intel-lectuals s'ha d'augmentar a través de canals
adequats per a cada societat i cultura.

El personal que treballa amb persones amb discapacitats intel-lectuals
requereix una formacid que respongui a necessitats relacionades amb
l'edat.

Alla on es porti a terme una politica de serveis d'integraciéo amb la gent
més gran, una part de la preparacio ha d'incloure la formacié de personal
en relacié amb la direccid del procés d'integracid i de les necessitats de
les persones grans amb discapacitats intel-lectuals.



investigacio i avaluacio:
informacio escassa
I necessitat d'investigacio



El Pla d’Accid Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment dona prioritat
a la investigacié relacionada amb els aspectes humanitaris i de desenvolupament
de 'envelliment. Es recomana investigar a nivells locals, nacionals, regionals i
globals, amb un emfasi especial, en els estudis entre cultures i al treball
interdisciplinari. Entre els diferents temes d'investigacid, identifiquem quatre
punts importants pel que fa a la salut i a la politica social: l'Us d'habilitats,
experiencia, coneixement i potencial cultural de la gent gran, ajornament de
conseqlencies funcionals negatives relacionades amb l'envelliment, serveis
sanitaris i socials per a l'envelliment i estudis de programes coordinats, formacié

i educacié.

Els diferents aspectes de la investigacié de persones grans amb discapacitats
intel-lectuals en cada una de les quatre arees procedeixen de les seccions 4 a 6.
En termes més amplis, la investigacid demana:

Practiques estructurals endemiques a paisos en via de desenvolupament que
puguin promoure amb més éxit la longevitat i 'envelliment saludable de persones
amb discapacitats intel-lectuals.

Practiques que fomentin l'envelliment productiu de persones amb discapacitats
intel-lectuals.

Estudis sobre la morbilitat i la mortalitat de persones grans amb discapacitats
intel-lectuals.

Condicions sobre les necessitats sanitaries i socials de la gent gran amb discapacitats
intel-lectuals, que s'agrupin en un context de serveis genérics i fins al limit d'una
necessitat de provisions especialitzades addicionals.

Avaluacié de programes dirigits a les habilitats funcionals de manteniment i a la
competencia en una vida futura.

Factors que comporten una major inclusié o exclusié dins la societat en relacié
amb tot tipus de grups i solidaritat intergeneracional.

Necessitats educatives i de formacid dels qui proporcionen serveis a la gent gran
amb discapacitats intel-lectuals, per tal d'assegurar que la qualitat de vida s'hi
mantingui al nivell més alt possible. Els estudis entre diferents cultures que
asseguraran aspectes comuns d'una provisié de bona qualitat s'identifiquen
també amb les influéncies culturals especifiques d'importancia.

Factors culturals i economics que donin suport a l'assisténcia social de families.

[Investigacid i avaluacio (7]

Es necessari formular un programa detallat d'investigacié que tingui en
compte els diferents contextos culturals i cientifics de regions
desenvolupades i en via de desenvolupament..

La investigacid i les necessitats informatives dels paisos en
desenvolupament s’haurien de definir i alhora treballar amb aspectes
tecnics i economics, per assegurar que els treballadors dels paisos
desenvolupats col-laborin amb aquests objectius.



accin fiitiira

El Pla d’Accié Internacional de les Nacions Unides sobre ['Envelliment descriu detalladament
el paper de la cooperacid internacional i regional en relacié amb la implantacié del pla.

Aquest pla comprén una investigacié cooperativa d'assisténcia directa (técnica i financeral

i un intercanvi d'informacio i experiéncia.

També s'hi indiquen una série d'agencies i mecanismes per a aquesta cooperacio.
S'espera que amb l'augment del perfil de la gent gran amb discapacitats intel-lectuals

i amb els documents de WHO, la consideracio sobre les diferents maneres de millorar les
politiques sanitaries i socials s'aprofiti de la mateixa ajuda que s'ofereix als grups sense
discapacitats intel-lectuals.
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