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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y DEMENCIAS
CONEXAS, Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Las demencias derivadasde la enfermedad de Alzheimer y otras
condicionesconexas estan relacionadas con la edad, es decir, afec-
tan basicamente a adultos mayoresy su prevaencia se incrementa
de forma significativa con la edad. Las consecuencias de estas
demencias son la pérdida de memoria, cambios de personalidad,
capacidad de autocuidado disminuida, y € consiguiente deterioro
delasfacultadescognitivas y de adaptacion necesarias para un exi-
toso funcionamiento personal, profesional y social. En general las
demencias afectan a las personas con discapacidad intelectual del
mismo modo que a otras personas ancianas en general, excepto
algunos efectos diferenciales en las personas con sindrome de
Down. Los adultos con sindrome de Down tienen mayor riesgo de
verse afectados por la demencia, a menudo a una edad mas tem-
prana, pudiendo sufrir un deterioro precipitado y una pérdida de
facultades en un corto periodo de tiempo.

En muchas jurisdicciones, las préacticas han sido incongruentes
con relacion a hecho de cdmo proporcionar serviciosy apoyos a
personas con discapacidad intelectual afectadas por demencia
Muchos proveedores de servicios no han definido respuestas facti-
bles frente ala cada vez mayor presencia de demenciaentre perso-
nas con discapacidad intel ectual . Los cuidadorestienen que enfren-
tarse cada vez més a desafio de evitar la institucionalizacion o €
envio deindividuosafectados a lugaresinadecuados. A pesar delos
efectos no deseados de la demencia, existe d acuerdo de que los
adultos con discapacidades intelectuales, cuando estan afectados
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por la enfermedad de Alzheimer o demencias conexas, deben ser
tratados con respeto y se les debe dar la oportunidad de seguir en
su comunidad, con apoyosy serviciossuficientesy apropiados para
compensar |las pérdidasindividual esde funcionesy deterioro. Exis
te ademés un acuerdo de que las précticas y politicasde provision
de servicios predominantes necesitan ser examinadas con vistas a
adoptar directrices aplicables universalmente que promuevan apo-
yos y cuidados comunitarios continuados a personas con discapa-
cidad intelectual afectadas por demencia.

Por consiguiente, e Grupo de Trabgjo de Edimburgo sobre Préc-
ticas de Asstencia a la Demencia ha adoptado |os siguientes prin-
cipioscon relacion alos apoyos 'y servicios comunitarios continua
dos para personas con discapacidad intelectual afectadas de
demencia. Estos proponen que gobiernos, organizacionesy provee-
dores adopten estos principiosy promuevan su empleo en la asis-
tencia a los adultos con discapaci dades i ntel ectual es af ectados por
la enfermedad de Alzheimer y otras condicionessimilares que deri-
ven en una demencia

LOSPRINCIPIOS DE EDIMBURGO

1. Adoptar una filosofiaoperacional que promuevauna calidad
de vida Optima para personas con discapacidad intel ectual
afectadas de demencia y, siempre que sea posible, basar los
serviciosy los apoyos en un enfoque centrado en la persona.

2. Afirmar que los recursos, capacidades, facultades y deseos
individuales deben ser la consideracion primordial en cual-
quier toma de decisiones por y para las personas con disca-
pacidad intel ectual afectadas de demencia.

3. Involucrar a individuo, a su familia, y a otros apoyos proxi-
mos en todas |as fases de evaluacion, y planificaciony provi-
sidn de servicios parala persona con discapacidad intel ectual
afectada por demencia.

181



4. Asegurar que se dispone de los serviciosy recursos apropia
dos de diagndstico, evaluacion e intervencion para satisfacer
las necesidades individuales, y contribuir a envejecimiento
saludabl e de personas con discapacidad intel ectual afectadas
por demencia.

5. Planear y proporcionar apoyos y servicios que optimicen la
estancia en € hogar y la comunidad elegidos por los adultos
con discapacidad intel ectual af ectados por demencia.

6. Asegurar que las personas con discapacidad intel ectual afec-
tadas por demenciatienen d mismo acceso a los serviciosy
ayudas apropiados, tal y como se les brindan a las personas
afectadas por demenciade la poblacion general.

7. Garantizar una planificacion estratégica, proactiva, coopera-
tivay genérica a través de los pertinentes grupos de defensa,
politicos, y proveedores, que tengaen consideracion las nece-
sidades actuales y futuras de los adultos con discapacidad
intelectual afectados por la demencia.

Antecedentesdel esfuerzo

El desarrollo de estos principios y directrices adjuntas surgi6 a
partir de las cuestiones planteadas por varias organizaciones pro-
veedoras de servicios de todo € mundo, y de una serie de reunio-
nes celebradas durante los Ultimos afos en las cual es participaron
importantes investigadoresy proveedores de servicios internacio-
nalesen d campo del enveecimiento y la discapacidad intel ectual .

La base de los principios fue una reunion internacional de con-
senso, respaldada por d Instituto Nacional de Envejecimiento de
los Estados Unidos, celebradaen julio de 1994. Lareunion, d Colo-
quio de Minneapolis sobre la Enfermedad de Alzheimer y Discapa-
cidades de Desarrollo, fue un encuentro internacional de expertos
para tratar tres materias clave relacionadas con las personas con
discapacidad intelectual: a) diagndstico y evaluacion de la demen-
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cia; b) epidemiologia de la demencia; y c) précticas de asistenciay
gestion. Reuniones posteriores sobre esta materia celebradas en
Manchester (Reino Unido) y Chicago (EEUU),ambas en 1994,y en
NuevaYork (EEUU)en 1995, llevaron ala publicacion detresinfor-
mes detallando las cuestiones clave mencionadas anteriormente
bajo los auspicios de la Asociacion Americana sobre Retraso Men-
tal (AAMR)y la Asociacion Internacional para e Estudio Cientifico
de la Discapacidad Intelectual (IASSID) (ver www.aarnr.org y
www.iassid.orgpara las copias de |os informes).

En este momento, las distintas asociaciones nacionales que
apoyan las necesidades de |las personas af ectadas por la enferme-
dad de Alzheimer y demencias conexas, deben definir estrategias
especificas y solidas en apoyo de las personas con discapacidad
intelectual afectadas por demencia. Muchas se han inspirado en
los sistemas de apoyo a la discapacidad intelectual de sus nacio-
nes como guia y direccion para asesorar mejor a las familias y
proveedores de servicios sobre las distintas vias de asistencia y
apoyo. Algunos grupos nacionales de discapacidad intelectual
(D1) han desarrollado documentos de orientacion sobre los fun-
damentos de |la demencia, sin embargo éstos no se han difundido
entre la comunidad que presta servicios para la enfermedad de
Alzheimer (ver www.uic.edu/orgs/rricamr/dementia para una biblio-
grafia de estos documentos).

En general, los documentos el aborados tratan sobre todo de los
retos que plantea & diagndstico y de préacticas de asistencia en
general relacionadas con personas con discapacidad intelectual y
demencia, y solo se han referido a servicios especificos, o a princi-
pios o précticas de apoyo. Al activar € grupo de trabajo que desa-
rroll6 los documentos originales de la AAMR/IASSID, se determino
gue era necesario un acuerdo sobre € conjunto de principios que
subrayaran la provision de apoyos y servicios a personas con DI
una vez identificadas como personas afectadas por demencia. La
creencia subyacente a este acuerdo era que aunque la demencia es
una enfermedad grave, las personas afectadas deben seguir disfru-
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tando de todos los beneficios de apoyo y cuidados comunitarios
continuados obtenidos de las megores précticas en € sistema de
discapacidades intelectuales y en la red de la enfermedad de Alz-
heimer y demencias conexas.

Los objetivosdel Grupo de Trabajo de Edimburgo sobre Précti-
cas de Asigtenciaa la Demenciaeran:

* Basarseen laexperienciay relacionescreadas durantelas reu-
niones previas y desarrollar nuevas relacionesy redes multi-
disciplinares.

e Difundir la experiencia, conocimientos y habilidades en d
campo especificode la prestacion de asi stenciaa personas con
discapacidad intel ectual afectadas por demencia; y

e Producir un conjunto de principios que subrayen |los derechos
y necesidades de las personas con discapacidad intelectual
af ectadas por demencia.

El presente documento detallalos resultados de las discusiones
sostenidas durante una reunion de tres dias, en la que los partici-
pantes se centraron en varias cuestiones clave y trabajaron para
desarrollar los principios de Edimburgo. El documento se estruc-
turaen cuatro puntos: la adopcion de unafilosofiafactiblede asis-
tencia, la adaptacion de practicas a la prestacion final de los servi-
cios, € desarrollo de la coordinacion de sistemas diversos, y la
promocion de la investigacion en este campo.

L as recomendacionesincluidas en este documento estan conce-
bidas parainfluir en los actuales sistemas de serviciosy en d desa
rrollo de laasistenciaen d futuro. Se hicieron importantes esfuer-
Zos para utilizar un lenguaje que rebasase |0s sistemas nacionales
de provision de asistencia

A.  Adopcion de una filosofiafactible de asistencia

Los miembros del Grupo de Trabajo de Edimburgo sobre Préc-
ticas de Asistenciaala Demenciadelimitaron un nidmero de nocio-
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nes clave como las consideraciones mas importantes a la hora de
definir una filosofiafactible de asistencia para personas con disca-
pacidad intelectual afectadas por demencia. Primero, que la filoso-
fia de apoyo adoptada debe respetar |a idea de que todos los indi-
viduos tienen e derecho de vivir sus vidas a méaximo de su
potencial y segun sus propios valores, creencias, y necesidades, con
una asistencia continua que refleje las cambiantes necesidades
individuales. Segundo, que toda provision de servicios debe ofre-
cerse en un modo centrado en la persona.

Tercero, que a adoptar esta filosofia, |os proveedores de servicios
deben lograr un equilibrio entre la proteccion de la funcion y un
enfoque flexible, proactivo e imaginativo para desarrollar calidad
de vida. Cuarto, que los proveedores de servicios deben evitar cual-
quier contradiccion o tension entre las filosofias que promueven €
aprendizajey € crecimiento y aquéllas destinadas a personas enfer-
mas. Quinto, que los proveedores deben esforzarse por resolver
cualquier friccion entre las normas reguladoras y lafilosofiade ser-
vicio global, y las necesidades cambiantes de los individuos. Por
altimo, que al adoptar una filosofia fundamental sobre la asisten-
cia, los proveedores de servicios deben pensar a largo plazo sobre
la demencia, y mas que engancharse en un proceso reactivo, pero a
la vez deben dar una flexibilidad total y la oportunidad de mante-
ner lainteraccion humana.

B. Adaptacion delosserviciosa la prestacion final

Las personas con discapacidad intelectual afectadas por demen-
ciaresiden en lugares muy diversos, ya sea con sus familias, solos
0 con su conyuge 0 con amigos, en residencias de grupoy en insti-
tuciones. Hace falta pues responder a las necesidades de los diver-
SOS grupos, € incluir una perspectiva familiar, asi como reconocer
que los individuos que necesitan servicios pueden a menudo estar
sin identificar. Por tanto, los proveedores necesitan conocer las
cuestiones de financiacion vinculadas al lugar en € que vive cada
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individuo. También es importante considerar que existen grupos
especificos "de riesgo" tales como las personas con discapacidad
intelectual semi-independientes y capaces de cuidarse a si mismos,
asi como los individuos que viven solos o con sus propias familias.

Por tanto, d modo de organizar los servicios y satisfacer las
necesidades individuales es una cuestion clave. Se debera prestar
una atencion especificaala planificacion futura, teniendo en cuen-
ta las cuestiones legales y financieras, asi como las practicas que
deben establecerse para atender las necesidades fisicas dd indivi-
duo y las que promueven € envejecimiento saludable. Taes précti-
cas deben también mejorar la concienciacion y actitudes de las per-
sonas implicadas en los diagnoésticos, en la planificacion de los
servicios y en su prestacion. Se deben definir ciertas cuestiones
relacionadas con la calidad del diagndstico y con las politicas esta-
blecidas acerca de compartir € diagndstico con € individuo.

Por lo que se refiere a diagnostico, se necesita desarrollar y uti-
lizar un instrumento de evaluacion normalizado, con umbralesfia-
bles, y asegurar que & proceso de evaluacion analiza una serie de
condiciones y circunstancias capaces de imitar o distorsionar los
sintomas. Los médicos de | as clinicas deben reconocer que lavarie-
dad de manifestaciones que la enfermedad puede adoptar, y que €
diagndstico de la demenciallevatiempo y es dificil. Se admite que
hay pocos servicios de diagnostico y, en general, una falta de per-
sonal formado para hacer un trabajo de diagnosis fiable y preciso.

Los cuidadores necesitan estar formados y estimulados de otra
manera para adquirir mayor destreza con sus técnicas y en los
modos en que pueden ayudar en € proceso de diagnostico. Esimpor-
tante utilizar un enfoque proactivo para evaluar s las cuestiones de
registro y supervision también implican alafamiliay a otros cuida-
dores. El proceso de evaluacion se ve facilitado cuando hay instru-
mentos normalizados y maneras uniformes de evaluar la demencia.
La planificacion debe implicar un enfoque para toda la vida basado
en patrones tipicos de cambio, pero los médicos necesitan incorpo-
rar mecanismos de gjuste a los cambios en |la asistencia.
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Las evaluaciones, utilizando unalinea base para cadaindividuo,
deberdn ser capaces de comparar las variacionesde la conductayy,
de este modo, indicar s existe deterioro. No obstante, |a recogida
deinformacion debe ser sensibley debe evitar ser demasiado intru-
siva. Cualquier recogida de informacion debera incluir € conoci-
miento y las opiniones de las personas mas cercanas a individuo.
Se puede utilizar, por emplo, un enfoque biogréfico para comple-
mentar cualquier evaluacion. Al final, hay que crearse una impre-
sion sobre lo que quiere @ individuo basada en la historiay en las
preferencias pasadas.

Es necesario estudiar las relaciones organizacionales internas
einstituir unalinea clara de referencia al sistema primario esta-
blecido. Es importante ser claro a definir "quién tiene la respon-
sabilidad" y "en qué seccion”. Reunir las diferentes ramas de un
sistema de prestaci 6n de servicioses un objetivo por € que luchar
y hay que evitar pensar de manera compartimentada en y entre
servicios. También debe ser objeto de la mayor consideracion
saber las causas y las posibilidades del diagnéstico diferencial
(por gemplo, cuestiones psiquiatricas, errores diagnosticos,
sobre-diagnostico...).

Las personas con DI pueden perder habilidades pero beneficiarse
de evaluaciones que pueden detectar afecciones corregibles (tales
comod oido, lavista, € dolor, etc...). Esimportanteasegurarsede que
se prestan ayudas culturalmentesensibles, abandonando d prejuicio
y € estigma de que no hay necesidad de evaluar alas personascon DI
cuando existe la sospecha de demencia porque no hay servicios dis
ponibles. Una estrategia solida consiste en establecer un registro de
personas con DI afectadas de demencia - esto a menudo requiere la
asistenciadd estado, con una base de datos nacional de necesidades
el aborada especia mentepara planificacion de servicios. No obstante,
se necesita trabgjar més sobre factores de prediccion y demencia,
especiamenteen personas con sindromede Down, del mismo modo
que sobre informacion cientifica basica y apoyos culturalmente sen-
sibles. También existela necesidad de trabajar con otros discapacita-
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dos en la mismasituacion, y ser conscientede como entre dlos pue-
den contribuir a cuidado mutuo.

Cualquier modelo amplio de servicios/ ayudas debe tener como
objetivo aumentar la calidad de vida de la persona. Esto significa
que un modelo eficaz puede requerir cambios legidativoso regla
mentarios; una evaluacion significativay supervision del proceso;
apoyos al cuidador, paralos que estan en € hogar; sensibilidad cul-
tural; un enfoque que satisfagalas necesidades de la fuerza de tra-
bajo y de la profesion médica; y fomentar un enfoque de coopera-
cion entre una variedad de prestadores de serviciosy agencias.

Hay que tener en cuenta determinadas cuestiones de personal.
Una es la descripcion del trabajo - por g emplo, es necesario aclarar
la definicion de cudl es d trabajo de enfermeriay cud es d traba-
jo/papel del asistente social. La otra area es la diferenciacion entre
salud y trabajo socid - ¢quién debe hacer qué?. También hay cues
tiones obviasrelacionadas con € traspaso del dineroy recursos para
pagar a personal y otras adaptaciones, por |0 que es necesario exa
minar la coordinacién de los distintos recursos de financiacion. El
requisito ddl "tratamiento activo" continuado (hallado en algunos
paises) es su gestion orientada a objetivos - de forma que hay que
tener en cuentalainterpretacion o laimpresion de los reglamentos
que sustentan esta practica. Generalmente, se necesita de una mez-
clade apoyos, tanto remunerados como gratuitos. Ademas, existed
problema hoy de los grupos de personas ancianas cuyos sistemas
natural es de apoyo han sido sustituidoso destruidos en € pasado.

C. Desarrollode la coordinacion de sistemasdiver sos

La cuestion de la coordinacion de sistemas se centra en quién
hace quéy bajo qué estatutos o acuerdos. Por ggemplo, en d campo
de la discapacidad intelectual y asistenciaala demencia, la penul-
tima cuestion es ¢qué sistema tiene la responsabilidad? ¢Es € sis
tema de la discapacidad intelectual o los servicios desarrollados
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para asistir a los ancianos? Y dentro de este Ultimo ¢es €l sistema
general de apoyo a la tercera edad, o bien € sistema de asistencia
especifica paralas personas mayores impedidas? Esimportante ser
claro a definir "de quién es la responsabilidad" y "qué sistema’.
Debemos tratar de unificar los diversos sistemas, y evitar pensar
"de forma compartimentada’ en y entre servicios. Un primer paso
util paradeterminar y definir aclarar las necesidades y practicas de
asistencia consiste en establecer un registro de personas con disca-
pacidad intelectual afectadas por demencia.

La cuestion de unaterminologiacomun es esencial paralacoor-
dinacioén de sistemas. Losdistintos sistemas (por ggemplo, d de dis-
capacidad intelectual, envgjecimiento de las personas mayores,
asistenciaalargo plazo, apoyo a Alzheimer...) tienen cada uno sus
propios términos y conceptos en uso. Un importante reto consiste
en superar las diferenciasde lengugje y terminologia entre y dentro
de la discapacidad intelectual y los sistemas de adultos mayores.
Incluso en areas primarias como la evaluacion, se requiere hacer
un esfuerzo con € fin de promover niveles 6ptimos de diagndstico.
Hay que resolver cuestiones éticas, especial mente cuestiones tales
como "quién toma la/s decision/es” (¢Es quien financia, d provee-
dor de atencion directa, los cuidadores familiares, y/o € propio
individuo afectado por demencia?).

Un area de coordinacion entre sistemas es la provision de apo-
yos en los estadios finales de la vida, y en la cuestion de como €
cuidado al "final delavida' puede mejorarse mediante una utiliza-
cion més eficaz de recursos genéricos, tales como la asistencia de
enfermeria a domicilio. Cuestiones importantes de coordinacion
entre sistemas son la mejor utilizacion de los recursos de cada sis
temay como hacer € mejor uso de tales recursos de un modo fle-
xible, fiable y coherente.

La coordinacion también implicainvestigar |los métodos de pago
y determinar e mejor modo de utilizar |0s sistemas de apoyo guber-
namental es que pagan laasistenciay laatencién en € hogar. Aunque
la necesidad de dicha coordinacion es universal, gran parte de los
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recursos 0 métodos disponibles dependerade |os proyectos especifi-
cos de cada pais. También es importante coordinar d proceso de
financiacion y de determinacionde los plazos parala utilizacion de
fondos, asi como reconocer que se requieren a menudo fondos adi-
cionales para apoyos rel acionados con lafase en cuestion.

Conseguir la coordinacion de sistemas a menudo conlleva una
complgjidad tal que requiere una planificacion estratégica para ser
efectiva, y puede incluir preguntas tales como json los servicios
actual es suficientemente amplios? De este modo, para ser eficien-
tes en la coordinacion de los diversos sistemas de asistencia, hay
que abordar cuestionesrelacionadas con "cuédles son las estrategias
efectivas para maximizar la cooperacion entre sistemas, y existen
modos de utilizar conexiones histéricas/tradicionales”. Por otra
parte, como se valoren o minusvalorenlas condicionesde la disca-
pacidad pre-demencia afectara también al modo en que los diver-
sos sistemas interactuen. Por ggemplo, "jcdmo puede reducirse
estigma asociado con la discapacidad intelectual y la demencia a
nive tanto individual como de servicio/sistema?”, €s una cuestion
gue debe resolverse antes de tratar de levantar puentes entre siste-
mas, sabiendo que tales estigmas a menudo impiden la comunica-
cion entresistemasy la voluntad de cooperar o compartir recursos.

La coordinacion entre sistemas puede también plantear cuestio-
nes referentes al personal. Se deben resolver cuestiones ddl tipo
"jcdmo se puede impartir laformacion de un modo efectivoy soli-
do, especia mente cuando se produce una considerablerenovacion
del personal, y alli donde dependemos de los intereses profesiona-
les individuales?'.Se puede enfocar e impartir laformacion de un
modo flexible, teniendo en cuenta los resultados, |as competencias,
laimparticion, y pudiendo ser especializaday/o genérica, pero ello
exige una consideracion cuidadosa de factores que a menudo
transcienden d sistema de la discapacidad intel ectual. Para mante-
ner 1os apoyos comunitarios paralas personas con DI afectadas de
demencia, |as cuestionesdela profesion (talescomo la preparacion
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internay externa. A continuacion de tales retos surgen otros, tales
como: "jcomo fomentar la sensibilizacion del publico por un pro-
blema que abarca a un nimero relativamente pequefio de perso-
nas?'y "jpodemos emplear paraello "gruposde presion”, o aumen-
tar la conciencia politica?".

Encontramos una serie de cuestiones clave, que se reconocen
como fundamentales para cambiar y para seguir hacia delante, y
gque podemos resumir del siguiente modo:

e Todos los individuos tienen derecho a vivir su vida lo mejor
posibley de acuerdo con sus propiosvalores, creenciasy nece-
sidades, contando con una continuidad en la asistencia que
reflgie las necesidades cambiantes de la persona. La presta
cion de servicios debe hacerse centrada en la persona para
lograr este objetivo.

e Hay que buscar un equilibrio entrela protecciondelafuncion
y un enfoqueflexible, proactivo e imaginativo paradesarrollar
calidad devida. Lafinanciacion es clave paralograr este equi-
librio.

¢ Losregistros de demencia son importantes— pero hay dificul-
tades para desarrollar tales registros. Es necesariaunainicia
tiva gubernamental para desarrollar las bases de datos nacio-
nal es, especiamente para | os servicios de planificacion.

e Lasfuncionesdd personal y las descripciones de sus puestos
de trabagjo exigen una mayor clarificacion, minimizando los
conflictos entre tareas/roles de laenfermeriay delaasistencia
social. Las universidades y los legidadores deberan buscar
una coordinacion efectiva entre la formacién sanitariay de
asistencia social.

D. Promocidon de la investigacion en este campo

Los temas de investigacion que se refieren al apoyo y asistencia
comunitarios son muy NUMErosos, principalmente porque esta es
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un area que ha recibido una escasa atencion en la literatura de
investigacion médica y social. Por ggemplo, existe la necesidad de
evaluar los diferentes modelos de asistencia (incluidoslos centra-
dos en la persona) y realizar eval uaciones de conducta que tengan
en cuenta diferentes perspectivas(incluyendotipo delugar deresi-
dencia, envgjecimiento in situ, y programas de vida con apoyo).
Estos estudios de eval uacion deberian tener en cuenta las diferen-
tes personas implicadas, tales como los prestadores de atencion
directa, los voluntarios, d persona remunerado, y los médicos.

Se requiere también una investigaci 6n que examinelos posibles
conflictos entre las diferentes filosofias de asistencia en los servi-
cios de discapacidad intelectual y las predominantes en los servi-
cios para enfermos de demencia. Tradicionalmente, la filosofiade
asistenciaimperante en los servicios de discapacidad intel ectual se
ha centrado en fomentar |as habilidades de autonomia y desarrollo,
mientras que la filosofiade asistenciaala demenciase ha centrado
en d mantenimiento de habilidades. También es necesaria una
investigacion para examinar los conflictosde " necesidad alrededor
de los servicios de especialista para DI y para ancianos, y también
para centrarse en los aspectos en comun entre la DI y los campos
de provision de serviciosa personas mayores. Se requi eren estudios
que examinen la naturaleza y d grado de cooperacion entre lossis-
temas de DI y la red sobre envejecimientoo d sistema de asisten-
cia a personas ancianas. Se requiere una mayor inversion paralle-
var a cabo investigaciones sobre la epidemiologia de la demencia
en la poblaciéncon DI, en particular con relacién alas necesidades
y etapas en la vida de cada persona, a la intervenciéon temprana, y
alas medidas preventivas.

Otro campo de investigacion es d de las necesidades de salud,
con énfasissobre  modo de mantener € bienestar fisicoy d fun-
cionamiento cognitivo, asi como e modo de satisfacer las necesi-
dades socialesy tener en cuenta |las enfermedades congénitasy los
factores medioambientales. Se requiere una mayor investigacion
sobre los efectos del consumo de alcohol y otras sustancias, la sus-
titucion de estrégeno, factores de riesgo, nutricion (incluyendo
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suplementos vitaminicos), perfilesde lipidos, y experienciasvitales
y sus efectos en la demencia. También hay que investigar |os posi-
bles patrones de variacion de la enfermedad, incluyendo la etiolo-
gia, duracion y también |l as necesidadessociales (talescomo activi-
dades, educacion, empleo y estimulos).

También se requiere una investigacion ecologicay de los facto-
res del sistema que examine materias méas amplias como los resul-
tados del sistema de servicios, calidad de vida y expectativas vita
les. Deben explorarse cuestiones relacionadas con d tema del
cuidado familiar (incluyendolaculturay losvalores, losfactoresde
apoyo, las expectativas), diferenciasentre |os cuidadores rel aciona-
das con la edad (especia mente, diferenciando asistentes jovenesy
padres que dan asistencia) y las caracteristicas de asistentesy asis-
tidos. También debe investigarsed impacto de la asistencia a un
individuo sobre € resto de miembros del hogar, y € impacto de la
demenciasobre los iguales y sobre los miembrosde la familia.

Finalmente, se necesitainvestigar para explorar un conjunto de
cuestiones de politicasocial y financiacion, incluyendo d coste de
la asistencia, €ficiencia, consultas de expertos, multiplicidad de
agenciasy sistemas, accesibilidad, investigacion/trabajo multidisci-
plinar, principios y valores de servicio, prestacion de servicio
comun o compartido y necesidades cambiantes. El coste de la
investigacion de la asi stencia requiere examinar cuestionesrel acio-
nadas con € envejecimientoin situ frente a envejecimiento con
dignidad, y con la programacion de la asistenciacon relacion alas
etapas de enfermedad/proceso.

En dltimo lugar, |a agenda de investigacion debe incluir las cues
tiones sobre  modo de medir e investigar estas cuestiones, tales
como la cuestion fundamental de *como evaluar losdiferentesmode-
losde asistencid'. Otro aspecto relevante trata de los retos éticosy de
concienciaalos que se deben enfrentar losinvestigadores, talescomo
la" prohibicion legd" de participar en lainvestigacion, € uso de pro-
tocolos acerca del consentimiento, y |as cuestiones éticas planteadas
en torno ala participacion en lainvestigacion sobre medicacion.
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Programade Difusion

Ladifusion delos Principios de Edimburgo y los temas de dis-
cusion incluyen su distribucion a una serie de asociaciones inter-
nacionales y nacionales de discapacidad intelectual, organizacio-
nes de la enfermedad de Alzheimer, y organizaciones no
gubernamentales (ONGs) relacionadas con la discapacidad en
todo @ mundo. Su difusion también incluye su colocaciéon en
I nternet en determinadas péaginas o sitios "web" clave (tales como

www.iassid.org,www.inclusién-internacional.org, Www.Alz.c0.UK).
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Sumario

Un panel de expertos que asistieron a una reunion de tres dias
celebradaen Edimburgo en febrero de 2001 se encarg6é de elaborar
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un conjunto de principios que perfilaran los derechosy necesida
des de las personas con discapacidad intelectual y demencia, y que
definieran las practicas de asistencia para mejorar los apoyos dis-
ponibles para ellas. Los Principios de Edimburgo - siete declara-
ciones que sientan los cimientos para planificar y apoyar |os servi-
cios para personas con discapacidad intelectual afectadas de
demenciay sus cuidadores - fued resultado delareunién. El docu-
mento anexo conteniendo las directricesy recomendaciones, desa-
rrollalos puntos clave asociados con los Principiosy se estructura
en cuatro puntos: la adopcioén de una filosofiafactible de asisten-
cia, la adaptacion de las practicas a nivel de prestacion de servi-
cios, lacoordinacion entre los diversossistemas, y la promocién de
la investigacidn correspondiente. Se espera que los Principiossean
adoptados por las organi zaciones prestadoras de asi stenciade todo
el mundo, y que d documento que los acomparfia proporcione un
punto de partida util y unalinea base detallada, a partir de los que
puedan progresar discusiones mas exhaustivas, esfuerzos de inves-
tigacion, y d desarrollo de la practica pueda progresar.

Apéndices

Estan disponibles previa solicitud en: University o Stirling,
Demencia Services Development Centre, Department of Applied
Socia Science, Faculty of Human Scinces, University of Stirling,
Stirling, Escocia FH9 4LA.

(vialnternet en h.a.wilkinson@stirling.ac.uk).

Informaciéon para contacto
con los coordinador esdel proyecto

Dr. Heather Wilkinson
University o Stirling
Dementia Services Development Centre
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