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Sammanfattande rapport

Januari 2000

En rapport framlagd for VVarldshélsoorganisationen, WHO av det Internationella férbundet for vetenskapliga
studier av intellektuella funktionsbegransningar, IASSID och Inclusion International.

Bakgrund

1999 ars IASSID Internationella rundabordssamtal om aldrande och intellektuell funktionsbegransning
(utvecklingsstorning, i fortsattningen anvands den mer ordagranna oversattningen fran engelska), det tionde
motet pa detta tema, genomfordes tack vare anslag 1R13 AG15754-01 fran the National Institute on Aging i
Bethesda, Maryland, USA (Matthew P. Janicki, forskningsledare) till University of Rochester (New York).
Visst stod for framtagandet av denna rapport har kommit genom anslag H133B980046 fran det amerikanska
utbildningsdepartementet till the University of Chicago’s Rehabilitation Research and Training Center on
Aging with Mental Retardation, (Tamar Heller, forskningsledare). Vi framfor ocksa var tacksamhet for stod

fran IASSID (ordférande Trevor Parmenter) och radgivning av WHO:s D. Rex Billington.

Denna sammanfattande rapport har stallts samman av Matthew P. Janicki (IASSID) och Nancy Breitenbach
(Inclusion International) som huvudredaktorer. Material har utvecklats av arbetsgrupper inom de sérskilda
forskningsintressegrupperna for aldrande och halsoproblem inom det internationella forbundet for
vetenskapliga studier av intellektuella funktionsbegrénsningar under ledning av: Helen Beange, Brian
Chicione, Philip Davidson, Heleen Evenhuis, Tamar Heller, James Hogg, N.Lennox, Ronald Lucchino, C
Michael Henderson, Nicole Schupf, Lilian Thorpe, Henny Schrojenstein Lantman-de Valk, och Patricia

Noonan Walsh).
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Forslag till kéallhanvisningar

Janicki, M.P., & Breitenbach, N. (2000).
Aging and Intellectual Disabilities - Improving Longevity and Promoting Healthy Aging: Summative Report.
Genéve, Schweiz: WHO.
WHO, 2000
For kontakt med IASSID:s sarskilda forskningsintressegrupp om aldrande, skriv till:
IASSID AGING SIRG
Sekretariat

c/o 31 Nottingham Way South
Clifton Park, New York 12065-1713 USA

eller E-Mail: sirgaid@aol.com

Sammanfattning

Medvetandet om det 6kande antalet dldrande personer med intellektuella funktionsbegransningar har lett till att
WHO (vérldshalsoorganisationen) och tva internationella organisationer som &r engagerade i och verksamma
for forskning inom omradet, IASSID (det Internationella forbundet for vetenskapliga studier av intellektuella
funktionsbegransningar), och Inclusion International, har undersokt det allméanna hélsotillstandet hos vuxna
personer med intellektuella funktionsbegransningar och identifierat tillstand som stéder ett langt liv och
underlattar ett friskt aldrande. Arbetet har ocksa lett till forslag om insatser for hélsa och social delaktighet som

generellt kan utgora grund for en god halsa och forbattra livskvaliteten.

Den Okade livslangden hos personer med intellektuella funktionsbegransningar i manga lander &r det direkta
resultatet av medicinska och sociala framsteg som ocksa har okat livslangden i befolkningen som helhet. Men
WHO &r medveten om att personer med intellektuella funktionsbegransningar fortfarande for det mesta
betraktas som en lagre klass och ofta missgynnas nér de forsoker komma i kontakt med social service eller
halso- och sjukvard. Med tanke pa detta och i medvetande om att vetenskapliga och medicinska framsteg kan
vara till nytta for personer med livslanga funktionshinder, innehaller denna rapport de huvudsakliga
iakttagelser och slutsatser som framkommit genom de WHO-st6dda utredningarna och den summerar forslag

till allménna hélsostddjande insatser. lakttagelserna och slutsatserna har tagits fram av IASSID for WHO:s
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rékning genom fyra specialrapporter (fysisk halsa, kvinnohdlsa, sambandet mellan beteende, kropp och

omvarld, dldrande samt social planering).

Nyckelfragor som har legat till grund for dessa rapporter ar:
» Det rader en allmén brist pa organiserade offentliga eller privata system som riktar sig till behoven hos

intellektuellt funktionsbegransade personer.

« Allmanhetens attityder behdver paverkas, bade for att ge intellektuellt funktionsbegransade personer ett
positivt varde och status och for att allménheten béttre skall stodja férekomsten av sarskild service till

hjélp for personer med intellektuella funktionsbegransningar.

« Det finns behov av stodjande insatser, halso6vervakning och tillgang till halso- och sjukvard samt
familjestod for personer med intellektuella funktionsbegrénsningar.
« Kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar upplever sig ofta vara en underprivilegierad grupp

och foga gors i varlden i stort for att mota deras speciella sociala och halso-behov.

* Medan intellektuella funktionsbegrénsningar har biologisk, genetisk eller omgivningsrelaterad grund

betraktar man dem i vissa lander fortfarande som psykiska sjukdomar.

e Medicinsk personal i allmanhet misslyckas med att kdnna inte igen sadana sérskilda problem som

upplevs av aldrande personer med livslanga funktionshinder.

Underprivilegierade grupper av aldrande vuxna med intellektuella funktionsbegransningar I6per sarskild risk. |
manga lander bortser man fran eller institutionaliserar dldre vuxna med svara eller djupa funktionshinder.
Bostdderna ar ofta olampliga och tillgangen till halsovard forsummas. Aldre vuxna med lindriga
funktionsbegransningar marginaliseras ofta och far inte det minimala stod som de behdver for att kunna vara
produktiva medborgare i sina samhéllen.

Habilitering/rehabilitering, yrkesutbildningsmajligheter och goda insatser for dldre erbjuds inte Aldre kvinnor
med intellektuella funktionsbegransningar upplever i manga lander utmaningar som &r speciella pa grund av

deras kon.
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Deras sarskilda behov forbises eller avfardas ofta. Aldre vuxna med samsjuklighet upplever sarskilda problem

och deras sammansatta fysiska och/eller mentala hélsoférhallanden blir inte adekvat bemotta.

Over hela vérlden &r nationella halsoprogram ofta ofullstandiga. De beaktar inte de sérskilda behov som vuxna
med intellektuella funktionsbegransningar har. Efter hand som de aldras uppmarksammas inte deras
halsobehov pa ett sdtt som motsvarar den vard och tillsyn som ges till den 6vriga befolkningen. Halso-
vardstillsynen kan i basta fall fungera ofullstandigt och sarskilt avtalad service till personer med intellektuella
funktionsbegransningar &r ofta inte tillganglig, vilket ytterligare undergraver deras hélsa och minskar deras
potentiella dverlevnad. Dessutom kan valet av livsstil och personernas begransade formagor spela en
avgorande roll for deras hélsa och valbefinnande. Funktionsstérningar inom sinnesorganen och motoriken,
sjuklig fetma, dalig tandhygien, sexualvanor och andra livsstilar eller personliga attribut kan ocksa bidra till

svarigheter.

Men det finns anda féredomliga program och rutiner for halsodvervakning, erbjudanden och halsoframjande
atgarder, och formella modeller for socialt stod till familjer och habiliterande/rehabiliterande program for
traning och personligt stod. Det finns ett stort behov av nationella h&lsoprogram och social planering som
inbegriper personer med intellektuella funktionsbegransningar och erbjuder sérskilt stod och assistans in i
alderdomen liksom det ocksa behdvs utbildnings- och praktikinitiativ for diagnos och interventionsmetoder och
stodinsatser. Bara med sarskilt stod till familjerna, adekvat halsovard, bostader, arbets- eller sysselsattnings-
mojligheter och delaktighet i samhallet som for alla andra aldre manniskor, kommer malen for generellt friskt

aldrande och 6kad livslangd att uppnas nar det galler vuxna med intellektuella funktionsbegransningar.

Andamal

Det internationella forbundet for vetenskapliga studier av intellektuella funktionsbegrénsningar (IASSID), som
inte ar en offentlig myndighet men &r anknuten till VVarldshalsoorganisationen (WHO), inbjods av WHO att
utarbeta en rapport om hélsorelaterade aspekter och aldrandet hos personer med intellektuella funktions-
begransningar. Malet med denna satsning var att identifiera centrala egenskaper for halsoprogram och social
planering och motsvarande rutiner som kunde forbéttra livslangden och leda till friskt aldrande for personer

med intellektuella funktionsbegransningar i alla lander. IASSID har genom sina speciella forsknings-
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intressegrupper inom aldrande och hélsofragor, utarbetat en serie preliminara rapporter och diskuterat dem
tillsammans med representanter for Inclusion International vid ett sarskilt arrangerat moéte pa WHO:s
huvudkontor i Genéve, Schweiz 20-23 april 1999. Déarefter har representanter for de tva organisationerna
bearbetat dokumenten och understéallt WHO de reviderade rapporterna for varldsomfattande distribution. En

hanvisning till de fyra rapporterna finns pa slutet av detta dokument.

Denna rapport, som har utarbetats i samarbete med Inclusion International, ger en sammanfattning av de
viktigaste fakta som har framforts i de tre huvudrapporterna om fysisk hélsa, kvinnohélsa och beteendeproblem
som kan paverka vuxna personer med intellektuella funktionsbegransningar samt dven i rapporten om
svarigheter som har samband med planering av social- och aldreomsorg.

| denna sammanfattning ingar de viktigaste rekommendationerna fran de fyra rapporterna om framjande av
hélsa och livslangd bland personer med intellektuella funktionsbegransningar. Tillkommande

rekommendationer ingar i vardera av de fyra rapporterna.

Inledning

Vérldshalsoorganisationen har en vid syn pa hélsovard och konstaterar att ’halsa ar ett tillstand av fullstandigt
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och inte enbart franvaro av sjukdom och handikapp”. Darmed riktas
uppmarksamheten pa behovet att se hélsa som resultatet av paverkningar tillsammans med biomedicinsk vard
och behandling. Ett sadant synsatt &r lika tillampligt for personer med intellektuella funktionsbegréansningar. |
denna rapport konstateras att det finns manga myter och missuppfattningar om intellektuella
funktionsbegransningar och aldrande blandpersoner med livslanga handikapp innefattande pastaendet att
personer med intellektuella funktionsbegransningar ar psykiskt sjuka, att intellektuellt funktionsbegransade
personer inte dverlever till hog alder, att funktionsbegransningar &r foljder av nagot olampligt beteende fran
foraldrarnas sida, att vuxna med intellektuella funktionsbegransningar bara kan tas om hand inom institutioner
och att de intellektuellt funktionsbegransade ar ur stand att lara sig vardagliga férmagor, att undervisas eller att
arbeta. Inget kunde vara langre fran sanningen. Deras intellektuella funktionsbegransningar ar inte en sjukdom.
De &r inte psykiskt sjuka. Inte heller foddes de med funktionsbegransningar pa grund av nagot olampligt
beteende fran foraldrarnas sida. | manga lander lever manniskor med intellektuella funktionsbegransningar till

hog alder, gar i skolan, arbetar och lever sjalvstandigt i samhallet och bidrar till samhallslivet.

Aging and Intellectual Disabilities - Improving Longevity and Promoting Healthy Aging: Summative Report Page 6 of _



Medan ingen definition av intellektuella funktionsbegransningar har accepterats éver hela varlden sa accepteras
det allmént att begreppet intellektuella funktionsbegransningar innefattar vilken som helst kombination av
tillstand som kan vara resultat av genetiska, neurologiska, naringsbetingade, sociala, traumatiska eller andra
faktorer som har intraffat fore fodelsen, i samband med fodelsen eller under barndomen fram till den alder da
hjarnan har mognat, och som paverkar begavningsutvecklingen. Dessa omstandigheter leder hela livet till en
lagre an genomsnittlig generell formaga till eget beslutsfattande och en allmant oberoende funktion och
prestation i yrkessammanhang, sociala och personliga aktiviteter. | vissa fall kan dessa omstandigheter
forekomma tillsammans med fysiska, sensoriska eller psykiatriska funktionsbegransningar i varierande grad.
Effekterna av sddana omstandigheter varierar individuellt fran minimala till allvarliga. Funktions-
nedsattningarna kan kompenseras genom ett utbud av ingripanden, berikande av miljén, traning och/eller

sarskild assistans eller stod inom alla levnadsomraden.

| botten av alla rapporterna ligger konstaterandet att aldrande &r en livslang process och att det inte finns nagon
allmant accepterad alder vid vilken man exakt kan pasta att manniskor blir gamla. For att gemensamma
rapporter skulle kunna skapas valdes det sjatte levnadsdecenniet, dvs nér intellektuellt funktionsbegransade
personer ar 6ver 50-arsaldern, som den kronologiska punkten for bestamning av aldersrelaterade forandringar.
Valet av gransdragning kompliceras dock ofta av upptradandet av ett till synes for tidigt aldrande och en
forkortad livsldngd hos vissa individer med intellektuella funktionsbegrénsningar, framfor allt hos personer
med svara och kombinerade funktionsbegransningar, och ofta hos personer med Downs syndrom. Den

forvantade livslangden kan ocksa hotas av ett daligt hélsotillstdnd och daliga levnadsvillkor.

Landerna ar olika i att kanna igen och sorja for vuxna med intellektuella funktionsbegransningar. | manga
kulturer kan personer med funktionsbegrénsningar inte havda sitt varde i samhalleliga termer. Som f6ljd av
detta kan de ocksa fa minskad tillgang till livets nodtorft, inklusive bostad, arbetsméjligheter, naring och hélso-
vard, som har samband med aldrande vid god hélsa. Hindren for att acceptera personer med intellektuella
funktionsbegransningar kan innefatta forutfattade meningar om funktionsbegrénsningens natur och orsaker, illa
organiserad service eller brist pa offentlig planering till stod for personer med funktionsbegransningar,
otillracklig halsovard och social service, och otillrackligt utbildad yrkes- och vardpersonal. Daligt halsotillstand

och otillrackliga ekonomiska villkor som paverkar hela befolkningen i ett land kan ocksa utgéra hinder. Sadana
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hinder kan 6verbryggas med upplyst samhallsplanering, utbildat yrkesfolk och vardare, beslutsam

argumentation och andra sérskilda kompensatoriskt inriktade anstrangningar.
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Bakgrund

Det har skett en dramatisk 6kning av den férvantade livslangden under 1900-talet, huvudsakligen som f6ljd av
utvecklingen inom medicinen, den allméanna halsovarden, vetenskapen, utbildningen och teknologin. Medan
den forvantade livslangden 6ver hela varlden har 6kat tycks den forvantade livslangden hos ménniskor utan
funktionsbegransningar stabiliseras. Okad livslangd och béttre tillgang till service av alla slag har lett till en
6kning av gruppen personer med intellektuella funktionsbegransningar i alla utvecklade lander i vérlden. Man
uppskattar for narvarande att sa manga som sextio miljoner manniskor kan ha nagon grad av intellektuella

funktionsbegransningar och att denna siffra kommer att stiga under kommande ar.

Det finns emellertid viktiga ojamlikheter som orsakas av kon, region och socio-ekonomisk situation. De

fattigaste och l&gst utbildade ménniskorna lever kortare liv med storre ohdlsa.

I 1ander som har etablerade marknadsekonomier ar det sannolikt att de flesta vuxna med intellektuella
funktionsbegransningar som dverlever sin trettioarsdag kommer att leva till hog alder och kommer att uppleva
en normal aldrandeprocess. Manga vuxna lever till mycket hog alder och nagra kommer att bli hundra ar
gamla. Trots att de kommer att ga tillbaka i manga funktioner kan de leva med aktiv och varierad livsstil och en

utmarkt livskvalitet.

Precis som andra ménniskor kan aldre intellektuellt funktionsbegransade personer ha betydande fysiska
hélsobehov avspeglande de sociala och ekonomiska omsténdigheter som har format deras vardagstillvaro.
Omgivningar som framjar sunda sociala relationer, tillit, ekonomisk trygghet, hallbar utveckling och andra
faktorer som har samband med framjandet av halsa och vélbefinnande hos medborgarna har av flera regeringar
identifierats som prioriterade omraden. Sundare samhallen med storre social sammanhallning ger friskare
invanare. Dessutom ar effekten kumulativ och livslang, god héalsa i barndomen paverkar och bidrar till god

halsa i hogre aldrar.

| vissa lander utgor inte personer med intellektuella funktionsbegransningar en prioriterad grupp pa grund av att
storre sociala problem star pa dagordningen. | allméanhet kan de da ha snéava sociala roller och mer begransade

sociala natverk an manniskor utan handikapp och féljaktligen ha farre tillfallen till manga vanliga erfarenheter
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som ar tillgangliga for dem som inte har funktionsbegrénsningar. Torftiga sociala natverk begransar

sannolikheten att leva till hog alder.

Vid betraktandet av initiativ som syftar till att forbattra livskvaliteten vid hog alder i bade utvecklings- och
utvecklade regioner, ar det uppenbart att regionala och kulturella skillnader maste avspeglas.

Forenta Nationernas Internationella Aktionsplan avseende Aldrande havdar att varje land méste reagera pé
demografiska tendenser och dérav foljande forandringar ’inom ramen for sina egna traditioner, strukturer och
kulturella varden...”” .Detta synsétt ar lika tillampligt pa aldre personer med intellektuella
funktionsbegransningar. Att fokusera pa aldrande och intellektuella funktionsbegransningar innebar att all
planering som avser personer med intellektuella funktionsbegransningar utvecklas pa ett sddant satt att den

uppratthaller, om &n inte forbattrar, deras situation nar de aldras.

Det som foljer & en sammanfattning av de viktigaste punkterna, évervagandena och rekommendationer som
har samband med fysisk hélsa, kvinnohalsa och psykisk hélsa samt tillgang till service. Av nodvandighet kan
det forekomma nagon upprepning i diskussionerna eftersom varje avsnitt betraktar gemensamma bekymmer ur

sitt speciella perspektiv.

Omsorg om fysisk halsa

De flesta manniskor, inklusive personer med intellektuella funktionsbegransningar, lever i lander med icke
utvecklad marknadsekonomi. Eftersom det finns en fortsatt brist pa information nar det galler tillstand och
behov hos personer med intellektuella funktionsbegransningar i mindre utvecklade lander, ar det svart att
uttrycka nagot som ar allmant tillampligt avseende "friskt aldrande” for alla personer med intellektuella
funktionsbegransningar. De framsta prioriteringarna for flertalet personer med och utan intellektuella
funktionsbegransningar i mindre utvecklade lander inbegriper i allmanhet grundlaggande halsovard, tillracklig
néringstillforsel, bostader, utbildning, ménskliga rattigheter samt politisk, social och ekonomisk stabilitet.l ett
internationellt perspektiv pa friskt aldrande for personer med intellektuella funktionsbegransningar maste
erkannas att den tillgangliga litteraturen starkt domineras av klinikers och forskares erfarenheter i utvecklade

lander, och att den antagligen inte avspeglar vardagliga realiteter i lander med samre ekonomiskt tillstand.
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| utvecklade lander ser vi definitivt en 6kning i livslangd hos vuxna personer med intellektuella
funktionsbegransningar och ett generellt 6kat antal aldre personer. Efter hand som fler personer med
intellektuella funktionsbegransningar uppnar hogre alder, ar det viktigt att konstatera att ytterligare
funktionsbegransningar, sjuklighet och dven dodlighet kan félja som konsekvenser av tillstand som har uppstatt
vid tidig alder, genom att de progredierar pa lang sikt eller genom samspel med tillstand som uppstar vid hogre
aldrar. Dessutom maste vi ta hansyn till langtidsverkningar av terapeutiska interventioner — exempel &r
motoriska storningar som kan uppsta som foljd av langtidsbruk av neuroleptika, och demineralisering av

skelettet som kan f0lja sekundért av den stdndiga anvandningen av vissa antiepileptika.

A andra sidan &r det viktigt att betona det faktum att ménga &ldrande personer med intellektuella funktions-
begransningar kan vara precis lika friska som andra &ldre utan livslanga funktionsbegransningar. Detta kan
hanforas till en livsstil med kvalitet. Det kan ocksa vara foljden av "differentierad dodlighet” — tendensen att
friskare manniskor lever langre. Av denna tendens foljer att aldre kohorter i realiteten &r friskare i manga
avseenden an yngre grupper av personer med intellektuella funktionsbegrénsningar och uppvisar storre
funktionell formaga upp till de hogsta aldrarna. For att sakra att alla manniskor med intellektuella
funktionsbegransningar far samma mojlighet att uppna hog alder, ar tillgang till adekvat halsovard och socialt

stdd genom hela livscykeln av framsta betydelse.

Halsorisker

Vissa manniskor med intellektuella funktionsbegrénsningar I6per sarskilda hélsorisker. Dessa kan definieras
genom ndrvaron av specifika syndrom (h&danefter kallade syndrom-specifika), eller av omfattningen av den
storning i centrala nervsystemet som har lett till intellektuella funktionsbegransningar (som leder
utvecklingsstorningar som associerad autism, cerebral pares, epilepsi, hjarnskada och sensoriska stérningar).
Personerna kan definieras med utgangspunkt fran deras levnadsférhallanden, som att de t.ex. lever sjalvstandigt
eller med sina familjer; inom speciella rehabiliteringsenheter med hdg personaltathet eller sma gruppbostader;
eller i sjukhus eller pa stora allmant inriktade institutioner.

Den livsstil som foljer av bostadsformen samt omgivningsfaktorer och halsovardande/sjukdomsférebyggande
insatser kan direkt framkalla eller samspela med érftliga faktorer. Paverkbara faktorer kan ocksa definieras

efter alder eftersom okad livslangd hos personer med intellektuella funktionsbegransningar leder till definition
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av befolkning efter kronologisk alderdom — och en dérav féljande 6kad risk att drabbas av sjukdomstillstand

som har att gora med vuxenlivet eller aldrandet.

Personer med sérskilda syndrom utgoér en viktig del av den vuxna befolkningen med intellektuella funktions-
begransningar. Syndromen kan orsakas av gifter, skador, infektioner och genetiska/metaboliska stérningar som
paverkar centrala nervsystemet och i vissa fall ocksa andra organsystem under utvecklingsperioden. Féljderna

av sadana syndrom kan komma till uttryck vid olika tidpunkter i livet.

Fragil X syndromet ar den vanligaste arftliga storningen som ar férenad med intellektuella
funktionsbegransningar. Aldre vuxna personer med fragil X syndromet uppvisar ganska hoga frekvenser av

mitralisklaff-prolaps, muskuloskeletala stérningar, tidig kvinnlig menopaus, epilepsi och synstérningar.

Downs syndrom ar en relativt vanlig kromosomstoérning som , utdver att den leder till intellektuella
funktionsbegransningar, ocksa leder till en relativt hog risk for ett antal sjukdomstillstand. Genom hela livs-
cykeln uppvisar personer med Downs syndrom hdgre risker for specifika endokrinologiska (sérskilt hypo-
thyroidism), infektitsa, dermatologiska, orala, cardiella, muskuloskeletala och andra organsystemstérningar.
Dessutom uppvisar de hoga frekvenser av syn- och hérselstérningar. Aldre vuxna med Downs syndrom loper
okad risk att tidigt utveckla aldersrelaterade syn- och horselstérningar, epilepsi och Alzheimers sjukdom. Deras
livslangd ar allmant sett 10 till 20 ar kortare &n hos den Gvriga gruppen personer med intellektuella

funktionsbegransningar.

Andra syndrom (t.ex. Prader-Willis syndrom) torde inte vara sa vanliga eller sa latta att identifiera som de
ovanstaende; samma kunskapsprinciper avseende syndrom-specifika fakta kan emellertid ge forutsattningar for
battre funktionellt tillstand och halsotillstand.

Livsstilar

Efter hand som vuxna med intellektuella funktionsbegransningar, sarskilt de som har lindrigare forstands-
begransningar, erbjuds storre urval av livsstilar, finns det en risk att nagra av valen kan leda till langsiktiga

risker som man inte nddvandigtvis har forutsett. Vuxna med intellektuella funktionsbegrénsningar som lever i
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samhéllet kan utsattas for tobaksbruk, drogmissbruk, valdsamt upptradande och sexuellt hogriskbeteende
(inklusive risken for AIDS). Aldre vuxna som lever i former av gruppvard kan méta samma risker och

dessutom vara utsatta for vanvard, smittsamma sjukdomar och leda.

Passiva livsstilsfaktorer kan ocksa innebadra risker. En stillasittande livsstil t.ex. innebar som konsekvens risk
for fysisk tillbakagang. Sjukdomar som har samband med fetma - som kranskarlssjukdom, hégt blodtryck

och diabetes drabbar dem som &r kroniskt éverviktiga.

For vuxna med intellektuella funktionsbegransningar som lever under oberoende eller delvis oberoende
bostadsforhallanden kan malinriktat livsstilsarbete resultera i betydande vinster i livslangd, livskvalitet vid hog

alder och funktionell kapacitet.

Den samlade forskningen i utvecklade lander antyder att vuxna och &ldre personer med intellektuella
funktionsbegransningar har aldersforandringar och aldersrelaterade tillstand i liknande omfattning som den
allmanna befolkningen, dven om i vissa sammanhang frekvensen &r hogre. For manga personer med
intellektuella funktionsbegransningar forblir samspelet mellan aldrandets biologiska, psykologiska och sociala
sidor den viktigaste faktorn under de sista levnadsaren. Risken for kroniska sjukdomar som har drabbat
personen i vuxenlivet visar samma samspel mellan arftlig bendgenhet och omvérld som finns i den allméanna

aldre populationen.

Halsoundersokningar

Fysisk och funktionell tillbakagang vid hogre aldrar fordrar noggrann utvardering. En tillbakagang i
funktionellt status bor inte nédvéndigtvis hanforas till beteendefaktorer eller sjukdomar som demens.
Omfattande undersokningar av dldre personer med intellektuella funktionsbegransningar som uppvisar
forandring visar ofta hdga frekvenser av medverkande behandlingsbara tillstand. Bland dessa marks affektiva
storningar, sinnesstorningar, delirier och forut odiagnosticerade medicinska sjukdomstillstand. Sadana
storningar kan komma till atypiskt uttryck.

Kommunikationssvarigheter som foljer av intellektuella funktionsbegransningar eller samverkande motoriska

storningar kan utgora hinder for korrekt medicinsk utvardering eller erbjudande av halso- och sjukvard.
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Den medicinska anamnesen kommer i manga fall fran vardarnas iakttagelser, som bor kunna kanna igen tecken
pa plaga hos vuxna dven dem som har svar intellektuella funktionsbegransningar. De som skall ge hélso- och
sjukvard &r beroende av de muntliga eller skrivna rapporterna fran vardare som kanner personen. Vuxna med
intellektuella funktionsbegransningar kan ha nytta av att vardarna far utbildning i halso-relaterade &mnen —
sarskilt kunskap om grundlaggande bedémningar. Pa samma gang behdver vuxna som har basal kommuni-
kationsformaga lara sig att effektivt kommunicera smérta eller obehag. Aven under optimala férhallanden — nar
den sjuka personen med en intellektuella funktionsbegransningar atfljs av kunniga vardare tar det tid att fa en

informantbaserad medicinsk historia.

BeteendestOrningar utgor ett annat mojligt hinder. Vuxna med intellektuella funktionsbegrénsningar kan ha
svart att medverka vid undersokningar och procedurer. Sjukvardspersonal bor utbildas om den forvirring,
radsla och frustration som manga personer med intellektuella funktionsbegransningar upplever nar de forsoker
fa tillgang till halso- och sjukvardsservice. Det kan vara nodvandigt att ge extra tid for att lugna personen och
hjalpa honom eller henne att vanja sig vid undersékningssituationen. | vissa situationer &r en trygg sedering
med bevarat medvetande lamplig for vuxna personer med intellektuella funktionsbegransningar. | andra fall

kan narkos bli nddvandigt for genomforandet av trygga och grundliga halsokontroller och procedurer.

Beteendeproblem kan ocksa spela en betydelsefull roll for framgangsrik rehabilitering efter sjukdom eller
skada. Att lara personer med intellektuella funktionsbegransningar hur man anvénder stédjande eller erséattande
hjalpmedel som ké&pp, rollator, rullstol, férband, l6stander, glaségon och horhjalpmedel ar vardefullt men kan

ta tid och fordra sarskilda tekniker.

Halso- och sjukvardspersonal behover se till halsovardsaspekten inte bara i form av liv med halsa utan ocksa

genom att 6ka forstaelsen och fortroendet vid anvandningen av halso- och sjukvard.

Att fa tillgang till halso- och sjukvard

For manga vuxna med intellektuella funktionsbegransningar som lever dar halsovard i samhéllet ar
lattillganglig, kan det enskilda fallets komplexitet vara ett betydelsefullt och viktigt hinder for effektiv

medicinsk vard. Medan andra vuxna kan uppsoka en mangd olika vardgivare (som medicinska subspecialister,
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tandlakare, audiologer, psykiatriska vardgivare och andra) fordrar sddan multidisciplinar expertis
vardplanering. Administratérer och planerare behover forsta att i vissa fall kan kliniskt indicerade och relativt

dyrbara tekniker och expertis som fordrar noggrann vardplanering visa sig kostnadseffektiva pa langre sikt.

Tillgangen till primarvard for personer med intellektuella funktionsbegransningar kan emellertid begransas av

en lang rad faktorer, bland vilka marks:

bristande erfarenhet av intellektuella funktionsbegrénsningar i sig,

» bristande erfarenhet av hélsoproblem i relation till &ldre personer med intellektuella

funktionsbegransningar,

 Drist pa tillamplig information om personens medicinska historia,

« svarigheter att genomféra medicinsk undersokning pa grund av kommunikations- eller

beteendeproblem,

« franvaro av specialiserad expertis vid sammansatta medicinska tillstand, och

 Drist pa forstaelse fran lakarens sida nar det géller problem inom omradet informerat medgivande.

Dessutom kan hinder att fa tillgang till halso- och sjukvard orsakas av radande vérderingar i samhéllet dar den
nedsatta status som personer med intellektuella funktionsbegransningar har kan paverka vardares beredskap att
fullfolja halsovard, sarskilt om vardarna maste anpassa sig till materiella hinder som avstand och kostnader
bortom deras kostnadsramar. Och aven om kulturella attityder inte utgor hinder, dven om halso- och sjukvard
ar tillganglig, kan kostnader och restider for att fa halsovard eller specialiserad habilitering/rehabilitering utgéra
hinder.

Sadana hinder kan avhalla manga for 6vrigt villiga familjer med laga inkomster fran att soka hjalp.

Tillgangen till halsovard for dldre personer med intellektuella funktionsbegransningar kan ytterligare begransas
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om familjeforsorjarna (som antagligen ocksa ar dldre) inte sjalva far adekvat halsovard eller ar allmant oerfarna
inom halsovardssystemen. Att inte veta vad man behover eller vad som kan erbjudas kan vara sarskilt

problematiskt och avskracka fran en offensiv halsovardsargumentation.

Samtycke

Ett ytterligare problem ar samtycke eller medgivande till behandling. De réttigheter som tillkommer personer
utan livslanga funktionshinder maste respekteras nar hélso- och sjukvardspersonal narmar sig manniskor med
intellektuella funktionsbegransningar. Vuxna personer med funktionshinder skall alltid informeras om varje
medicinsk procedur eller behandling som erbjuds och deras medgivande skall erhallas. Vardgivare har sarskilt
ansvar for att forvissa sig om att det finns en klar forstaelse om medgivandets innebdrder och av den
medicinska behandling som skall ges. Om personen inte &r i stand att ge sitt medgivande skall medgivande

eller bemyndigande erhallas pa sétt som foreskrivs i lag och styras med personens béasta for dgonen.

Givet allt ovanstaende ar det avgorande att halsovardande och social servicepersonal far utbildning och stod i
att kdanna igen de specifika behov av socialt stod och halsovard som vuxna och aldre personer med
intellektuella funktionsbegrénsningar har och att de styrande och andra administratorer ar vakna for de
specifika legala, reglerande och budgetméssiga dtaganden som mojliggor for vardgivande organisationer att ge
sadan service. Dessutom ar det viktigt att halsovardspersonal och administratorer exponeras for palitliga -

modeller for samhéllsstod som berikar aldrandet och underhéller ett friskt aldrande.

Omsorg om kvinnohélsa

P& samma satt som en storre medvetenhet behovs for flickors och kvinnors behov i hela varlden, sa behévs mer
uppmarksamhet pa den personliga och sociala utvecklingen nar det galler flickor och kvinnor med
intellektuella funktionsbegransningar. Det ar viktigt att forsta deras erfarenheter och roller sa som de bedéms

lampliga inom deras familjer och kultur vid varje 6vergangsfas genom hela livet.

| manga utvecklade lander fullfoljer t ex unga kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar formell

skolgang och/eller yrkestraning, finner anstallningar, har fullt medborgarskap och bygger personliga vanskaper

Aging and Intellectual Disabilities - Improving Longevity and Promoting Healthy Aging: Summative Report Page 16 of _



och intima relationer. Som andra kvinnor kan aldre kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar som
tidigare haft anstéllning, ga 6ver fran den aktiva arbetsmarknaden till att mer &dgna sig at personliga och sociala

intressen. Men de flesta kan bli avskrackta fran giftermal, att skapa ett eget hem at sig och att foda barn.

I utvecklingsléander kan kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar ha samre frihet avseende yrkesliv
och livsstil &n de som lever i utvecklade lander, men behover inte nddvandigtvis vara uteslutna fran familje-
eller samhallsaktiviteter eller fran giftermal och barnafodande. Eftersom de eventuellt

lever mer skyddade liv kan deras kontakt med tillganglig halsovard och social service anda vara allvarligt
begransad. Det ar vasentligt att man ar uppmarksam pa halsovardsproblem i samband med livet for alla kvinnor

med intellektuella funktionsbegrénsningar som kvinnor, hustrur och modrar.

De viktigaste problemen

Det finns ett antal problem som é&r viktiga nér det géller hdlsan hos kvinnor med intellektuella

funktionsbegransningar nar de blir aldre:

» Bland kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar tycks tidpunkten for den forsta menstruationen
vara densamma som for kvinnor i den allménna befolkningen och de flesta tycks ha en regelbunden

menstruationscykel.

» Fdga ar kant om klimakteriet hos kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar. Begransade studier har
kartlagt genomsnittsaldern for klimakteriet i utvecklade lander men inga studier har systematiskt sparat
forandringar i hormoner och aggstocksfunktion dver aldern i nagon stor grupp av kvinnor med intellektuella

funktionsbegransningar.

» Fastan inte mycket forskning har avsett fertilitet hos kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar ar
det rimligt att anta att de flesta mogna kvinnor kan fa barn, for sa vitt de inte har nagon stérning som
paverkar konsorganen eller de regioner i hjarnan som svarar for hormoner som reglerar

aggstocksfunktionen.
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Osteoporos som anses vara karaktéristisk for stérningar som intraffar efter klimakteriet (eller som resultat av

langtidsmedicinering) kan leda till 6kad risk for frakturer.

Ett terapeutiskt upphdrande av menstruationerna kan astadkommas hos kvinnor med intellektuella
funktionsbegransningar som inte kan skdta menstruationshygienen effektivt, som uppvisar sjalvskadande
beteende i samband med menstruationen eller som riskerar att bli gravida. Den vanligaste formen for

terapeutisk amenorrhé &r att undertrycka menstruationscykeln med medicinering.

Mot bakgrund av deras relativa oférmaga att forsvara sig och/eller bristande kunskaper om sina rattigheter,
blir kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar ofta offer for fysiska och sexuella 6vergrepp.
Valdsverkarna ar troligen kanda av sina offer och kan vara vardpersonal och andra vardare, familje-
medlemmar eller medboende i gruppbostéader. | nagra lander kan kvinnor med intellektuella

funktionsbegransningar vara forstahandskandidater for prostitution.

Hos kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar som behandlas med psykofarmaka och/eller anti-
epileptika kan dessa mediciner stéra de hormonella funktionerna och &mnesomsattningen och detta kan ha

langtidsverkan pa deras halsa.

Kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar kan utsattas for oaterkalleliga medicinska procedurer
som operationer pa livmodern, borttagande av livmodern och sterilisering med eller utan deras medgivande.

Séadana ingrepp vacker viktiga lagliga, etiska och bioetiska fragor.

Liksom i den allmanna kvinnopopulationen 6kar risken for bréstcancer och cancer i livmoderhalsen med
aldern ( huruvida kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar loper samma risk eller ej for dessa

cancerformer som andra kvinnor debatteras fortfarande).

Ett torftigt sprakligt uttryck eller dalig spraklig forstaelse, obehag och radsla kan skapa svarigheter att uppna
samverkan vid gynekologiska undersokningar. Undersékning av bukhalan och cellprov fran livmoderhalsen

kan erbjuda sérskilda problem, liksom den relativa bristen pa kvinnliga praktiker som det skulle vara lattare
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att ha kontakt med. Darfor 16per kvinnor med intellektuella funktionsbegrénsningar storre risk an andra

kvinnor att drabbas av vissa sjukdomar.

Hos bade man och kvinnor kan god naring, kroppsrorelse och tillgang till férebyggande hélsovard forbattra
halsan och 6ka livslangden. Men kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar erhaller i allmanhet
mindre av forebyggande halsovard an kvinnor i allmanhet precis som kvinnor far mindre av férebyggande

halsovard an man.

Bland vuxna med intellektuella funktionsbegransningar i utvecklade lander ar fetma och kolesterolnivaer i
allmanhet hogre an hos den allménna befolkningen och kvinnor tenderar oftare &n mén att drabbas av évervikt.
Detta kan delvis bero pa att kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar har relativt mer stillasittande
livsstil. I utvecklingsléander kan kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar oftare drabbas av

néringsbristsjukdomar an man.

Sarskilda problem

Tillgangen till halsovard varierar mycket mellan lander. Data fran utvecklade lander visar att det rader brist pa
halsokontrollprogram (screening) som ar sarskilt inriktade pa aldre kvinnor med intellektuella
funktionsbegransningar inklusive mammografier, brostundersokningar och cellprover fran livmoderhalsen.
Bland orsakerna till bristen pa sadana forebyggande hélsovardsatgarder marks ojamlik tackning med
sjukforsakring, attitydméssiga hinder hos halsovardande personal, otillracklig halsofostran, radsla for
undersokningar, kommunikationssvarigheter och otillgéanglig underskningsutrustning for kvinnor som
samtidigt har fysiska funktionshinder (t ex olampligt utformade undersokningsstolar och utrustning for

mammografi).

Vissa medicinska procedurer och behandlingar innebér sarskilda problem vars innehall kan vara olika fran land
till land. Till exempel ar procedurer som brosthiopsi ett stort problem for kvinnor som har svart att forsta
proceduren i sig eller de relativa fordelar och nackdelar som en speciell behandling innebar for dem sjalva.
Ibland &r problemet lagtekniskt lika val som etiskt, t ex sterilisering som kan vara eller inte vara reglerad i lag i

samhéllet, vare sig kvinnan sjélv har givit informerat samtycke eller ej.
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Psykiatriska halsofragor i relation till sexuellt utnyttjande av kvinnor &r ofta foga kanda och underskattade.
Allvarliga sjukdomsreaktioner som utagerande eller depression bland kvinnor som lever ensamma eller med
sina familjer kan komma att behandlas som beteendestérningar och underliggande orsaker l&mnas outforskade.

Resultatet ar att lampliga atgarder eller behandlingar inte erbjuds.

Halsofostran

Kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar bor kunna kanna igen skillnaderna mellan mén och kvinnor
med avseende pa olika kroppsdelar, forsta att menstruationscykeln ar nagot som bara finns hos kvinnor och
forsta att klimakteriet ar den tid da menstruationscykeln upphor. Ofta forstar aldre kvinnor inte varfor
klimakteriet dger rum. Andra saknar verktyg for att beskriva vanliga fysiska forandringar som har samband
med klimakteriet (som svallningar och irritabilitet). De som skulle ha nytta av hormonerséttningsterapi kanske

inte forstar vad det innebar att ta sddan medicin.

Stod nar det galler kansliga teman for kvinnor med intellektuella funktionsbegransningar ar viktigt sa till vida
att det kan ge dessa kvinnor mod att utforska upplevelser av den egna kroppen och teman som har att géra med
deras sexualitet pa ett satt som &r respektfullt och bryter vad som ter sig som “tabu”. Kvinnor med
intellektuella funktionsbegransningar kan dessutom fa stod genom att lara sig satt att kommunicera sina
bekymmer inbegripet en forstaelse for att de har ratt att uttrycka varje kéansla av obehag och/eller stélla fragor

till halso- och sjukvardspersonal.

Det ar viktigt att hjalpa alla kvinnor och sérskilt kvinnor med intellektuella funktionsbegrénsningar att utveckla
positiva upplevelser av att vara kvinna och att bli &ldre, lika val som att satta kvinnans funktionshinder och

dess mojliga effekter pa hennes aldrande i ett sammanhang.

Omsorg om biologiskt betingade beteendeproblem och psykisk halsa

Psykiska sjukdomstillstand &r de som kan klassificeras med diagnostiska system som WHO:s ICD-10.

Storningar pa grund av biologiska, psykologiska och sociala faktorer kan alla bidra till deras uttryck.
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Beteendestdrningar daremot ar monster av icke anpassade beteenden (vanligen som de uppfattas av den som
informerar om storningen) som stor typiska livsfunktioner. De kan ha samband med en annan psykisk stérning
hos individen, med biologisk dmtalighet, med varaktigt inlart beteende eller med en obalans mellan

omgivningens krav och tillgangar avseende individens férmagor och énskningar.

Fastan de ar mindre vanliga an beteendestorningar forekommer anda riktiga psykiska sjukdomar hos éldre
vuxna med intellektuella funktionsbegransningar med en genomsnittlig prevalens av omkring 10%. Nagra
sjukdomar, som demens, 6kar med aldern. Demens intraffar i ungefar samma frekvens som i den allménna
befolkningen, forutom att demens upptrader oftare (och vid en tidigare alder) hos vuxna med Downs syndrom.
Liksom i den aldrande allmanna befolkningen kan ocksa psykiska storningar 6ka med aldern (fastan psykoser
som upptradde i ungdomen kan stabiliseras). De &r emellertid mindre vanliga an sinnesstdmnings- och

angeststorningar.

Inflytandet av vardagliga stressfaktorer

Sociala, kulturella, omgivnings- och utvecklingsbetingade faktorer kan ha en betydande inverkan pa bade
psykiatriska och beteendemaéssiga storningar hos éldre personer med intellektuella funktionsbegransningar.
Stressfaktorer kan vara multipla och inkludera separation eller forlust pa grund av en foralders, en slaktings
eller vans dod; ensamhet; eller plétslig flyttning. Aven om mycket aterstar att klarldgga nar det géller att
kvantifiera specifika paverkningar pa aldersrelaterade forandringar hos personer med intellektuella
funktionsbegransningar ar det allmént accepterat att iakttagna symtom behéver utvarderas i ett storre
sammanhang och inte nddvandigtvis hanforas till en individualiserad faktor. De borde utforskas som delar av

ett komplext samspel mellan individen och hans eller hennes omgivning.
Biologiska faktorer
Biologiska faktorers inverkan pa psykisk halsa och beteendestorningar ar ocksa viktiga. De stora psykiska

sjukdomsgrupperna kan hos éaldre personer med intellektuella funktionsbegrénsningar ha betydande negativt

inflytande pa forstandsfunktionen, kanslolivet och allman funktion liksom pa den allménna livskvaliteten.
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Exempel innefattar bortfall av sinnesfunktioner, depression, demens, naringsavvikelser och kroniska

medicinska tillstand som ger upphov till kronisk smarta eller obehag.

Psykiska sjukdomar som schizofreni eller bipolara storningar fortsatter att vara lika vanliga vid hog alder som i
den allmanna befolkningen. Det &r darfor viktigt att upptacka dem och behandla dem optimalt. Diagnosen &r
svarare att stéalla hos aldre manniskor i allmanhet pa grund av hogre frekvens av samsjuklighet, polyfarmaci
och en minskad tendens att uttrycka psykologiska klagomal (jamfort med fysiska klagomal). Detta problem blir
storre hos vuxna med intellektuella funktionsbegransningar sarskilt nér det galler de vuxna som har de storsta

funktionshindren.

Néarvaron av krampsjukdomar komplicerar ytterligare bedémningen av mental funktion (fastdn denna kan vara
mer uttalad hos unga med multipla handikapp &n hos aldrande vuxna). | alilmanhet betyder kramper som startar
sent att ett problem har uppkommit som t ex Alzheimers sjukdom. Andra utmaningar innefattar
kommunikationshinder, vardagliga (base-line) beteendestérningar (som foljder av avvikelser i hjarnan, inlard
beteendestdrning och understimulering) som kan técka egentlig psykisk sjukdom och mer uttalad

stressrelaterad insufficiens.

Farmakoterapi som anvands vid svara potentiellt skadliga beteendesyndrom eller vid mer biologiskt styrda
psykiska stérningar maste anpassas till aldersrelaterad sarbarhet. Man behover ta hansyn till mediciners
farmakokinetik inklusive l&kemedels distributionsvolym, proteinbindande faktorer, levermetabolism och

njurfiltration nar psykotrop regim formuleras.

Tiden tills man marker behandlingsresultat 6kar ofta med aldrandet och ovan omgivning kan leda till betydande
stress som gor det svart att bedoma forandring. Dessutom kan en del dldre med intellektuella
funktionsbegransningar medicinera for kroniska medicinska tillstand och risken for lakemedelsinteraktion
maste tas i noggrant betraktande. En ingaende kunskap om varje édldre vuxens biomedicinska tillstand liksom
noggrann avstamning med primarvardgivare ar nédvandiga for att nagon medicinering skall kunna ordineras
med trygghet. Odnskade effekter av medicinering som sedering, 6kad férvirring, férstoppning, balans-
svarigheter, fallolyckor, inkontinens, viktokning, dysreglering av kénshormonproduktionen och andra

endokrina eller metabola effekter och motoriska stérningar maste minimeras.
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Forebyggande atgarder

Praktiker som hanterar beteendestorningar och psykiska storningar maste forst dvervaga forebyggande atgarder
som kan tillampas vid olika tillfallen. Strategier for primér prevention tillampas for att férebygga och
férekomma problemets

upptradande. Sekundar prevention &r tidigt insatt behandling av ett uppdykande problem for att forhindra att
det kommer till fullt uttryck och strategier for tertiar prevention minimerar funktionsbegransning nar en gang

problemet ar fast etablerat.

Strategier for primar prevention infor beteende- eller psykiska storningar har inte blivit tillfredsstéllande
analyserade, men nagra fragor som har samband med livsstil och stdd vet vi har samband med prevalensen. En
minskad anvéndning av stora institutioner kan minska forekomsten av ett urval av missanpassningsbeteenden
och infektionssjukdomar samtidigt som de mildrar dalig social och emotionell utveckling. I utvecklade lander
forekommer ocksa polyfarmaci (som orsakar manga andra sekundara oonskade effekter), sarskilt inom stora

institutioner.

Ett 6kat arbete med kommunikationsférmaga och identifikation av sinnesdefekter kan forbattra anpassat
beteende. Nar personalen har lart sig att forsta och beméta kansloméssiga behov och stress hos vuxna kan den
erbjuda en mer kanslomassigt stddjande miljé och darmed minimeras férekomsten av hotande beteenden eller

forestallningen om personen som “ett problem”.

Sekundar prevention av beteende- eller psykiska storningar inbegriper korrekt tidig upptéckt, bedémning och
behandling av det angivna problemet med hjalp av noggrann orkestrering av biologiska, psykologiska och

sociala interventioner.

Nar det ar mojligt bor alla involverade personer (den vuxne, vardpersonalen, familjen och vanner fran
samhallet utanfor) engageras. Utbildning och information bor ges for att mojliggora for vardare utan specifik
yrkesutbildning att effektivt hjalpa nar det professionella engagemanget har upphért. Det kan vara nddvéndigt

att genomfora forandringar i bostads- och sysselsattningsmiljoerna och dven i personalens behandling av
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personen. Behov som uttrycks genom missanpassade beteenden maste métas mer produktivt, och alla

inblandade maste utbildas att finna alternativa uttryck.

I mer sofistikerade omgivningar kan stddjande terapi individuellt eller som gruppbeteendeterapi, familjeterapi
och social traning vara till hjalp, liksom ocksa att involvera andliga ledare eller healers allt efter den kulturella

miljon.

Traning och utbildning

Ofta ar det fyllt med svarigheter att gora en dvervagd bedémning av psykiskt status. Halso- och sjukvards-
personal som inte ar van vid intellektuella funktionsbegransningar kan uppleva det svart att genomfora
rattvisande psykiska bedomningar. VVardpersonal som har de basta forutsattningarna att allméant rapportera
normalt fungerande har inte den nédvandiga kunskapen om psykiska sjukdomar. Dokumentation av tidigare

funktionsnivaer eller personlig anamnes kan saknas eller vara otillforlitlig.

Tyvarr finns det fa kliniskt verksamma (ocksa i utvecklade lander) som har de nédvandiga kunskaperna for att
overbrygga sadana klyftor eller for att vidta Iampliga interventioner for beteendestorningar som vuxna med

intellektuella funktionsbegransningar kan uppleva. Det finns dannu férre som ar medvetna om de psykologiska
faktorer eller den dynamik som har samband med funktionell tillbakagang, sorg orsakad av forlusten av familj

eller vanner och andra livsforandringar som ager rum nar manniskor aldras.

Kulturella perspektiv pa vad som bor vara normalt beteende kan ge ytterligare farg at hur till synes “avvikande”
beteende (som kan hanforas till intellektuella funktionsbegrénsningar) kan uppfattas. Idealt borde det finnas en
karna av professionella och kliniskt verksamma med specialiserad tréning avseende intellektuella
funktionsbegransningar. Personal inom psykisk halsovard, professionella eller kliniskt verksamma inom
psykiatri, neurologi och psykogeriatrik borde fa utbildning om intellektuella funktionsbegransningar. Sadan
utbildning och traning maste betona differentieringen av intellektuella funktionsbegransningar fran psykisk
sjukdom och differentieringen av psykopatologier fran beteendestérningar och reaktiva stérningar. Dessutom
borde det finnas tillgang till specialiserade resurscentra som kliniskt verksamma, vardare, familjer och andra

kan vanda sig till for att fa information och hanvisningar.
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Serviceproblem

Manniskor med intellektuella funktionsbegransningar som lever i utvecklade lander har i allmanhet tillgang till
grundlaggande service. Men olika lander har olika modeller for vard- och omvardnadsforsorjningen. Darfor ar
det vart att notera de allmanna hinder som finns nar det galler att erbjuda socialt stod och halsovard till
manniskor i allmanhet och till dem som har intellektuella funktionsbegransningar. Det ar viktigt att vardgivare
och uppdragsgivare (bestéllare) erkanner att manga manniskor med intellektuella funktionsbegransningar har

sarskilda behov som kan krava modifiering av normala halso- och sjukvardsrutiner och servicemodeller.

Sarskild service for att ge fysisk och mental halsovard till personer med intellektuella funktionsbegransningar
oberoende av deras alder, finns inte nédvandigtvis att tillga dverallt i varlden. Service som specifikt ger vard
till aldre med intellektuella funktionsbegransningar ar extremt séllsynt. Dessutom &r inom nagra regioner livets
nodtorft knappt tillganglig for den allméanna befolkningen och da énnu mindre ar tillgang till fysisk och mental
halsovard. Nar grundlaggande hélsovard eller mentalvard gors tillganglig ar personer med intellektuella
funktionsbegransningar ofta de sista som far tillgang till den. | sadana situationer behover tillgangen till service

sasom grundlaggande stodinsatser anpassas sa att den bast handskas med den lokala omgivningen.

Det 6verordnade malet vid utveckling av ndgon form av specialistservice &r att inbegripa acceptans av
grundlaggande principer, vilket innefattar uppratthallandet av respekten for individen och hans eller hennes
familj, och dven innefattar personens behov och 6nskemal i varje stodplan och utveckling av stodplaner som ar
sa litet begransande som majligt, som ar kulturellt kansliga och som framjar utveckling och autonomi for
personen. Resultat som kan utgdra en grund for att visa det sociala vardet av service till intellektuellt

funktionsbegransade kan innefatta:

« Praktiska fardigheter, fritidsaktiviteter och livskvalitetshdjande fardigheter (sadana som &r ingar i

sjalvbestammande och sadana som ger en person tillgang till vanliga méjligheter till varaktiga fordelar);

« Forbattrat eller bibehallet naringsméssigt och allméant halsotillstand vilket forebygger att fysiska

hélsofaktorer hindrar typiska aktiviteter.
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* Varierad livsrytm.

 Erkannande att utmaningar och aktivt liv maste fortsatta genom aldrandet.

+ Eftt 6kat och véaletablerat socialt natverk; och

* Regelbundet deltagande i det allménna samhallslivet med vanner och bekantskaper som man sjélv har valt.

Vid genomforandet av sddana mal maste hansyn tas till manga underliggande problem. Ett &r att hélso-
vardssystemen inte nddvandigtvis skiljer mellan personer med psykisk sjukdom och personer med
intellektuella funktionsbegransningar. Ett annat r att tillganglig litteratur kommer fran utvecklade lander dar
en 6kande livslangd hos vuxna personer med intellektuella funktionsbegransningar ar tydligare och har blivit
ett normerande fenomen. | vilken utstradckning samma livslangd och befolkningsprofil &r generell for alla
lander inklusive dem med utvecklingsekonomier, aterstar att se. Data fran utvecklade lander kan vara svara att
Oversétta till vardagsrealiteter i andra lander. Ett annat problem &r skattemaéssiga realiteter. Ur ett planerings-
perspektiv kan man i lander i utveckling tvingas vélja mellan att satsa begransade resurser pa sadan praktik
som diagnos och behandling av psykiatriska och beteendemassiga storningar hos personer med intellektuella
funktionsbegransningar och att forbattra nérings- och halsosituationen inom den allménna befolkningen, eller

pa forebyggande av specifika orsaker till intellektuella funktionsbegransningar.

Men varje given kultur kan ha sina egna uppskattade satt att forbattra halsan och livskvaliteten hos
medborgarna, inklusive satt som bara pa senare tid har véckt intresse inom utvecklade samhallen. I linje med
Forenta Nationernas standardregler for jamlikhet i forutsattningar for personer med funktionsbegransningar,
skall manniskovérdet hos personer med intellektuella funktionsbegrénsningar erkénnas och resurser skall
stallas till forfogande for att forbattra deras allmanna halsostatus sa att livslangd motsvarande den som finns i
den allméanna befolkningen blir norm. Lander bor agna resurser at behandling av fysiska, psykiatriska och
beteendemassiga storningar som hindrar eller stér normalt aldrande i denna befolkning. Men for att genomféra
detta maste lander inta den hallningen som varderar liv och produktivt leverne hos personer med intellektuella

funktionsbegransningar.
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| utvecklade lander skall aldersstédjande social- och hélsoplanering fokuseras pa att framja ett aktivt liv och
framgangsrikt aldrande for alla. | utvecklingslander bor den aldrandestddjande samhéllsplaneringen fokuseras
pa basala funktioner som att framja friskt aldrande och uppmuntra éverlevnad till hog alder. Nar en gang
sadana basala mal har uppnatts kan malen aktivt liv eller framgangsrikt aldrande generellt infogas i nationella

offentliga samhallsplaneringsstrukturer.

Det &r orealistiskt att i samband med utveckling av service for &ldre personer sarskilja denna vaxande
befolkning fran det allmanna aldrandets bredare falt. Det som behovs &r att utveckla infrastrukturer for halsa
och aldrande som kan bli tillgangliga for aldre personer med intellektuella funktionsbhegransningar. Pa detta satt
kan en naturlig integrering underlattas, som stods av att bade professionella och den allmanna befolkningen far
tillamplig information och utbildning. Vidare bor specialiserade resurscentra vara tillgangliga dar kliniskt

verksamma, familjer och vardare kan séka information, fa hanvisningar och traning.

| alla lander har det sedan lange varit svart for personer med intellektuella funktionsbegransningar att fa
tillgang till service for fysisk habilitering eller rehabilitering, for utredning och atgardande av
sinnesbegransningar (syn och horsel) och tandvard liksom ocksa for annan halsorelaterad service. Dessa
svarigheter forvarras i utvecklingsregioner dér tillgangen till sadan service &r begransad for hela befolkningen.
Brist pa service for att mota dessa behov leder ofta till att latt atgardade tillstand blir hinder pa grund av
funktionsbegransningar och begransar intellektuellt funktionsbegrénsade personers deltagande i vardagslivet.

Behovet av halsorelaterad service kan ocksa 6ka nar personer med intellektuella funktionsbegransningar aldras.

Nagra lander har byggt pa institutionella modeller, men de flesta forutsatter att familjerna ger vard. Nar den
forvantade livslangden hos personer med intellektuella funktionsbegrénsningar 6kar, kommer familjerna under
nytt tryck att fortsatta varden under langre tidsperioder. Trygghetsnatverk maste erbjudas som sakrar att
personer med intellektuella funktionsbegransningar, i franvaro av familjestdd, inte blir 6vergivna till att svalta
eller domda till illa organiserad och inadekvat service. Beslut om nar vard i hemmet ska fortsatta eller
planering for dvergang till livssituationer utanfor hemmet bor styras med beaktande av servicebehov,
brukarval, servicens tillganglighet, nuvarande och framtida hélsobehov och de méjliga foljderna av

forandringar.
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Familjer som fortsatter att ge livslang vard behover adekvat stod. Fastan det i vissa fall finns ett minskande
antal aldre vuxna som fortfarande lever med sina familjer ar det ofta i manga regioner i varlden norm att
langtidsvarda i familjerna. Omfattningen av stod till sddana familjer beror pa vilken typ av service som &r
tillganglig i samhallet liksom ocksa pa kulturella attityder gentemot familjeansvaret. Dar familjevarden
fortsatter bor vardarnas sociala och hélsobehov ses som ett prioriterat omrade och motas med tillrackligt

fokuserad service.

| de flesta lander ger familjen det huvudsakliga informella stodet till en person med intellektuella
funktionsbegransningar. Men i franvaro av sadant familjestod eller mekanismer for stod till familjer som ar
vardare, kan bristen pa trygghetsnatverk leda till extrema foljder som svalt, 6kande funktionshinder eller en
annu hogre grad av marginalisering. Darfor riskerar lander med illa organiserade eller icke existerande organ

for familjestdd att utsatta sina medborgare med funktionshinder for fara.

Medan familjen utgor ett nyckelelement i de sociala natverken kring personer med intellektuella
funktionsbegransningar ar sadana natverk typiskt begransade till familjemedlemmar, servicegivare och
intellektuellt funktionsbegransade jamlikar (peers). Dessa relationers varde skall varken éverdrivas eller
underskattas. Men dnskvardheten att utvidga natverken till att innefatta andra vuxna, bade yngre och
jamngamla, rekommenderas allméant. En sadan utvidgning har potentialen att berika livet for personer med
intellektuella funktionsbegransningar och att 6ka samhallsdeltagandet liksom ocksa att underlatta livet i det

vidare samhallet.

Centralt for planering av integrationen ar erkdnnandet av personens rattigheter att leva i ett sammanhang som

ar adekvat for manniskor i1 allménhet i samhéllet i hennes eller hans kultur. Som konstateras i Forenta
Nationernas internationella aktionsplan avseende aldrande:

"Bostader for aldre maste betraktas som mer an tak éver huvudet. De har ut6ver sin fysiska betydelse ocksa
psykologisk och social innebérd.” Darfor kan detta i utvecklade regioner i allménhet innebéra ett normalt hus
eller en lagenhet i stadsmiljo, ofta med nagon grad av oberoende. | utvecklingsregioner kan det vara mer typiskt
att bo i en lantlig miljo med forutsattningar som i hog grad beror pa familjens status och ekonomiska

forhallanden. | vardera fallet bor man sa langt mojligt undvika institutionsvard liksom ett boende som &r
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isolerat fran det allmanna samhallet. Dar det finns isolerade, segregerade bostadsformer bor det vara ett mal att
planera for forandring bade for aldre och yngre personer med intellektuella funktionsbegransningar i riktning

mot ett samhallsintegrerat boende.

I lander med outvecklad service nér det géller social traning och yrkestraning och dar utvecklade mojligheter
till halsa och personlig utveckling bara finns att tillga i segregerade enheter, bor planeringen innehalla upp-
draget att integrera varje person i det allmanna samhéllet och personen bor vara fri att atervanda till sitt omrade

nar traningen eller annat stod har natt sina mal.

Stodet i enskilda hem bor séttas i relation till personens beroendegrad och bor ta hansyn till och anpassas till
aldersrelaterade forandringar. Personligt val med avseende pa livsstil borde vara centralt i hemmets anda
eftersom detta pa ett avgorande satt bestammer personens livskvalitet. Dessutom bor lampliga anpassningar
vara tillgangliga som majliggor for personen att mota aldersrelaterade funktionella svarigheter allt efter som de

intraffar.

Bade allmanheten, planerare och forsta linjens vardgivare behover information for att battre forsta aldre
personer med intellektuella funktionsbegransningar. Forenta Nationernas aktionsplan for aldrande kraver att
regeringar och internationella organisationer utbildar allmanheten nar det géller aldrandet och
aldrandeprocessen. En sadan utbildning behéver omfatta dldre personer med intellektuella funktions-
begrénsningar och behdver verka mot de sammansatta negativa stereotyper som forekommer i samband med

aldre manniskor och aldre vuxna med intellektuella funktionsbegrénsningar.

Personal i sadana sammanhang kan behd6va traning for att integrera aldersrelaterad information och praktik i
sina existerande rutiner. En fortgaende integrering av dldre personer med intellektuella funktionsbegransningar
till den allmanna aldreomsorgen forutsatter att personalen inom sadan service far traning bade avseende
intellektuella funktionsbegransningar och aldersrelaterade problem. En blandad anhopning av
funktionshindrade aldre och yngre personer bér undvikas och specialistservice for dldre bor anvandas bara nér
den ger sarskilda sociala och personliga fordelar for aldre vuxna personer med intellektuella

funktionsbegransningar.
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Rekommendationer

Under livets lopp bor vuxna med intellektuella funktionsbegransningar atnjuta samma uppbad av fore-

byggande halsoservice som erbjuds den 6vriga befolkningen.

For att uppna detta mal:

Halsovardsgivare i alla lander, som vardar personer med intellektuella funktionsbegransningar i alla
aldrar, bor ta till sig ett synsatt pa hela livsforloppet som erkanner utveckling av specifika sjukdomar

eller foljder av sddana och mojligheten av terapeutiska interventioner.

Funktionell tillbakagang hos vuxna och dldre personer kraver noggrann medicinsk utredning. Eftersom
odiagnosticerade psykiatriska och medicinska sjukdomstillstand kan visa sig pa ett atypiskt satt hos
manniskor med begransad spraklig formaga bor man infora regelbunden screening for fysiska och
sensoriska funktionsbegransningar vid sarskilt kansliga tidpunkter i livscykeln sasom barndomen och de

senare vuxenaren. For att framja det allmanna valbefinnandet:

Vuxna med intellektuella funktionsbegransningar och deras vardare behéver fa lamplig och fortsatt
utbildning avseende ett halsosamt liv inom omraden som naring, fysisk aktivitet, tandhygien, trygghets-

rutiner och undvikandet av riskbeteende som anvéandningen av tobak och droger.

De som ger halsovard till vuxna och aldre med intellektuella funktionsbegransningar bor veta att
medicinska tillstand som har att géra med alder och aldrande &r vanliga i denna population och kan

fordra en hog grad av misstanksamhet for att en klinisk diagnos ska kunna stéllas. Salunda:

Lander bor se till att det finns tillrackligt utbildad och tranad medicinsk och hélsovardspersonal som

kan ge lamplig forebyggande och behandlingsinriktad halso- och social service.

Att framja kvinnors hélsa under livets lopp bor ses som en del i en varldsomfattande strategi och de

omtaligheter och forutsattningar for valbefinnande som finns nér det géller kvinnor med intellektuella
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funktionsbegransningar, maste angripas med kraft. Forskningsfragor som har betydelse for kvinnors
halsa och aldrandeprocess bor uppmarksammas sarskilt. Eftersom det ar WHO:s policy att direkt
involvera kvinnor i att informera, utforma och utvérdera halsointerventioner som direkt géller dem bor
kvinnor med funktionshinder och/eller representanter fér motsvarande handikapporganisationer

inbjudas att delta i utformningen av halsostrategier och interventioner. Salunda:

De tydliga halsovardsbehoven och den relativt Idga socio-ekonomiska status som kvinnor med
intellektuella funktionsbegransningar har, bor erkéannas och service stéllas till forfogande for att bidra

till att dessa svarigheter dvervinns.

Att framja en sund mental halsa innefattar att forbattra upptackten och helhetshedomningen vid bade
reaktiva beteenden som kan hé&nforas till stressfaktorer och vid mer problematiska storningar i den
mentala hélsan som depressioner, angest och demens hos &ldre personer med intellektuella funktions-
begrénsningar. Med detta syfte bor WHO och landerna allvarligt arbeta for att 6ka kunskapen och
skickligheten hos professionella, vardare och familjer till aldre med intellektuella

funktionsbegransningar nar det géller psykisk hélsa. Med detta i atanke:

Nationella forebyggande halsostrategier bor innehalla satt att framja psykisk halsa och minimera
negativa foljder av mentalhalsoproblem hos aldre personer med intellektuella funktionsbegréansningar

och forbattra livskvaliteten for ldre personer med intellektuella funktionsbegransningar.

Dar en policy tas fram for integrering med vanlig &ldreomsorg, bor forberedelsen innefatta
personaltraning med avseende pa integrationsprocessen och personlighet och behov hos éldre personer

med intellektuella funktionsbegrénsningar. Darfor:
Nationell allmén policy bor erkédnna det bidrag som vuxna med intellektuella funktionsbegransningar

ger till den allménna befolkningen och att det bor finnas tillgang till specialiserad service och stod nar

det behdvs, och skélig tillgang till den allmanna servicen maste sakras.
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Ett detaljerat forskningsprogram bor framjas och genomféras som tar hansyn till de respektive
ekonomiska och kulturella ssmmanhanget i utvecklingsregioner och utvecklade regioner. Forsknings-
och informationsbehoven i utvecklingslander bor definieras och deras tekniska och finansiella
forutsattningar bor utarbetas sa att man kan uppna lampliga mal. Med denna avsikt bor regeringarna och
det akademiska samhéllet starta en forskningskurs som hjalper till att ytterligare utvidga kunskapen om
aldrandeprocessen hos aldre vuxna med intellektuella funktionsbegransningar. | dessa satsningar bor

inga studier av:

Strukturella rutiner som tillampas i utvecklingslander och som framgangsrikt beframjar livslangd och

friskt aldrande hos personer med intellektuella funktionsbegransningar, och &ven rutiner som
beframjar framgangsrikt och aktivt aldrande hos personer med intellektuella funktionsbegréansningar i

utvecklade lander och lander i utveckling, samt utbildnings- och tréaningsbehoven hos dem som

erbjuder service till aldre personer med intellektuella funktionsbegransningar, sa att man sakrar att

livskvaliteten uppratthalls pa hogsta mojliga niva.

Sjuklighets- och dodlighetsstudier avseende aldre med intellektuella funktionsbegransningar i
utvecklingslander och under vilka villkor hélso- och sociala behov hos &ldre personer med
intellektuella funktionsbegransningar kan tillgodoses inom ramen fér den allménna servicen och i
vilken omfattning det kravs speciella resurser. Utvardering av program som syftar till att uppratthalla
funktionella formagor, utstracka formagor till allt hogre aldrar och i allmanhet forbattra livskvaliteten
och faktorer som leder till en 6kad integrering i samhéllet med avseende pa bade jamnariga och

solidaritet mellan generationerna.
Tvarkulturella studier som kommer att sakra att vanliga aspekter pa kvalitetserbjudanden identifieras lika
val som specifika kulturella paverkningar av betydelse och kulturella och ekonomiska faktorer som stoder

vard i familjen.

Medverkande
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IASSID och Inclusion International har till utvecklingen och revideringen av rapporterna om friskt aldrande
och intellektuella funktionsbegransningar, tagit emot bidrag fran manga personer och organisationer och éven
fatt den tid och anstrangning som medlemmarna i var och en av de fyra arbetsgrupperna har lagt ner. Sarskild
uppskattning vill vi ge Matthew P. Janicki, Ph.D. (USA) och Heleen Evenhuis, M.D. (NL), som ordférande i
respektive Specialintresseforskningsgrupp inom IASSIDs tema aldrande och hélsa, samt till féljande
arbetsgruppsledare: Patricia Noonan Walsh, Ph.D. (IRL), Lilian Thorpe, M.D. (CAN), James Hogg, Ph.D.
(UK), Philip Davidson, Ph.D. (USA), Helen Beange, M.D. (AUS), C. Michael Henderson, M.D. (USA), Nicole
Schupf, Ph.D. (USA), Tamar Heller, Ph.D. (USA), Henny van Schrojenstein Lantman-de Valk, M.D. (NL), och
Ronald Lucchino, Ph.D. (USA), och till Nancy Breitenbach (F) fran Inclusion International.
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Kopior av denna rapport kan erhallas efter forfragan fran:
Clearinghouse on Aging and Developmental Disabilities
RRTC on Aging with Mental Retardation
Institute on Disability and Human Development - M/C 626
The University of lllinois at Chicago
1640 West Roosevelt Road
Chicago, IL 60608-6904

[ 312 413 1860 - Fax: 312 996-6942 - E-Mail:

rrtcamr@uic.edu]
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