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ABSTRACT

In this study the needs presented by people with cerebral palsy (CP) in the aging process are
collected. A total of 260 people with GP from different communities filled in a semistructured inter-
view that collects information about how people with CP perceive their own aging, what their needs
are and how those are met. Regarding the concerns raised, the most chosen responses, of a total
of 640, were concerns about the existence of barriers, mainly architectural barriers, access to trans-
portation and social barriers. Accessibility becomes an indispensable factor on the equality of oppor-
tunity. This analysis allows designing proposals to address these needs in the aging population with
PC, since accessibility is a prerequisite for the participation in the society and the economy. Design
for everybody is an obligation that derives from the right to universal accessibility. In order to that
public awareness about the importance of making an accessible world able to include the great
human diversity is required.
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RESUMEN

En este estudio se recogen las necesidades que presentan las personas con paralisis cerebral (PC)
en proceso de envejecimiento. Un total de 260 personas con PC de diferentes comunidades cumpli-
mentan una entrevista semiestructurada que recoge informacién sobre cémo perciben las personas
con PC su propio envejecimiento, cudles son sus necesidades y de qué forma las encuentran satisfe-
chas. Respecto a las preocupaciones presentadas, las mas elegidas, con un total de 640 respuestas
han sido las relacionadas con la existencia de barreras, principalmente las barreras arquitecténicas, el
acceso al transporte y las barreras sociales. La accesibilidad se convierte en un factor indispensable
para la igualdad de oportunidades. Este andlisis permite disefiar propuestas para atender estas nece-
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sidades en la poblacion con PC que envejece, ya que la accesibilidad es una condicion previa a la par-
ticipacion en la sociedad y la economia. El disefio para todos es una obligacion que se deriva del dere-
cho a la accesibilidad universal, para ello hay que concienciar a la sociedad sobre la relevancia de hacer
un mundo accesible que sea capaz de incluir la gran diversidad humana.

Palabras clave: paralisis cerebral, envejecimiento, necesidades percibidas, accesibilidad, parti-
cipacion.

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion es un gran logro. Gracias a los avances cientificos, a la aten-
cion en sanidad y al desarrollo de las politicas sociales se vive mas tiempo y en mejores condicio-
nes de vida. Estos cambios demograficos permanentes han estado generando oportunidades y
retos. Ante el reto que supone el envejecimiento se estan dando ya algunos pasos guiados por la
definicion propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud (2001) que considera el envejecimiento
activo como el proceso de optimizacion de oportunidades de salud, participacion y seguridad con el
objetivo de alcanzar la calidad de vida en edades avanzadas, con el propdsito de mejorar el poten-
cial de las personas mayores para el beneficio de la sociedad, facilitando su realizacién personal en
los Gltimos afios, asi como su participacion en el desarrollo social y econdmico (Declaracion
Ministerial de Viena, 2012, “p.1”).

En el caso de las personas con discapacidad, consideradas como un grupo vulnerable y expuesto
con frecuencia a condiciones de exclusion, la Ley General de derechos de las personas con discapaci-
dad (2013) se plantea dar respuesta a los retos individuales y sociales desencadenados por el enveje-
cimiento a través de medidas adecuadas y sostenibles. Las personas con discapacidad a pesar de los
progresos alcanzados en los Gltimos afios, atn ven limitados sus derechos en el acceso 0 uso de
entornos, procesos o servicios ya que éstos se les proporciona sin tener en cuenta sus necesidades
especificas y sin que participen en ellos. Se ha comprobado que las necesidades percibidas, las solu-
ciones propuestas, las medidas y apoyos requeridos y las perspectivas de futuro sobre las que infor-
man las personas con discapacidad y sus familias, varian en funcion del tipo de discapacidad que pre-
sente la persona que envejece (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias, Verdugo y Badia, 2006).

La pardlisis cerebral (PC) describe un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movi-
miento y de la postura, que causa limitaciones en la actividad y que son atribuidos a alteraciones no
progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del lactante. Los trastornos motores de la
paralisis cerebral estan a menudo acompafiados por alteraciones de la sensacion, percepcion, cogni-
cién, comunicacion y conducta, por epilepsia y por problemas musculoesqueéticos (Rosembaum et
al, 2007). Esta definicion proporciona un enfoque individualizado y multidimensional para identificar la
situacion funcional de cada persona y para delimitar el perfil de sus necesidades y capacidades.

Son varios los estudios conocidos sobre las necesidades percibidas por las personas con dis-
capacidad intelectual que envejece y por sus familias (Aguado et al. 2007; Duran y Garcia, 2005;
Federacio catalana por persones amb retad mental, 2007; Rodriguez-Aguilella, 2011; Verdugo,
Rodriguez-Aguilella y Sanchez-Gomez, 2009), sin embargo las personas con PC que llegan a la
etapa de la vejez estd aumentando y son pocos los estudios especificos realizados. El interés por el
proceso de envejecimiento en las personas con PG ha surgido tanto desde los profesionales como
de las familias y desde las propias personas con PC mayores. La gran heterogeneidad del colectivo
hace que necesitemos conocer la percepcion de cada persona sobre sus necesidades, de manera
que les ayude a solucionar sus problemas y se disefien lineas generales de accion adecuadas. Asi la
prevencion y atencion de la salud, fomentar el envejecimiento activo, la vida independiente, la par-
ticipacion social y la educacion a lo largo de la vida, son indicadores para avanzar en materia de
envejecimiento segun la Declaracién Ministerial de Ledn (2007) que favorecen el derecho a la igual-
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dad de oportunidades a través de la promocion de la autonomia personal, de la accesibilidad uni-
versal, del acceso al empleo, de la inclusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradi-
cacion de toda forma de discriminacion segin la Ley General de derechos de las personas con dis-
capacidad y de su exclusion social (2013).

Las personas con PC mayores, como todas las personas, aspiran a conseguir una realizacion
personal y a llevar una vida plena, los cambios fisicos, psicolégicos y sociales que suceden en esta
etapa de la vida repercuten en la familia. Se comprueba la importancia de conocer cudles son las
necesidades percibidas por las propias personas con PC que envejecen, ya que se desconoce esta
informacion tan valiosa. El estudio realizado sobre las necesidades percibidas por las personas con
PC responde a interrogantes planteados tales como, ¢cudles son las necesidades prioritarias de las
personas con PC en proceso de envejecimiento?, ;qué soluciones proponen para dar respuesta a
las necesidades planteadas? o ¢qué diferencias hay entre las prioridades de las personas con PC y
las de personas con otra discapacidad?

En este estudio el objetivo general es analizar las necesidades percibidas por las personas con
PC que envejecen, con el fin de prevenir las condiciones que plantean estas necesidades e incre-
mentar la autonomia personal y la integracion social de estas personas.

Este objetivo general puede concretarse en los siguientes objetivos especificos:

o Deteccion de las necesidades percibidas, especialmente las relativas a:

o Preocupaciones y necesidades generales y especificas sobre barreras arquitectonicas y socia-

les.

o Soluciones que se proponen como necesarias para dar respuesta a las necesidades y deman-

das planteadas.

oAnadlisis diferencial de las principales necesidades percibidas por las personas con PG mayo-

res.

o Proponer lineas de actuacion para la puesta en marcha de medidas de apoyo y atencién ade-

cuadas que permitan dar respuesta a las necesidades de la poblacion objeto de esta investi-
gacion en la principal necesidad percibida.

METODO

Se realiza un estudio descriptivo en el que se han recogido datos relacionados con la paralisis
cerebral y sobre variables demogréficas y ambientales. También se analizan en profundidad cues-
tiones relacionadas con las preocupaciones y necesidades generales y especificas principalmente
las relacionadas con la existencia de barreras y las soluciones que consideran necesarias. Estos
datos se analizan estadisticamente con el programa SPSS 20.

La entrevista personal que se ha utilizado como instrumento de evaluacion consta de 94 pre-
guntas abiertas y cerradas que recogen la informacion aportada por 260 personas con paralisis
cerebral (107 mujeres y 153 hombres), en proceso de envejecimiento.

Las entrevistas se aplicaron individualmente a personas con PC mayores de 45 afos con paralisis
cerebral y a sus familias, para ello se contactd con la Confederacién ASPACE, las Federaciones ASPA-
CE de las Comunidades Autonomas y Asociaciones asi como centros y entidades con usuarios con PC.

RESULTADOS

Analizadas las variables mas relevantes de la muestra, se puede afirmar que esta constituida por
personas con PC entre 35y 72 afos, con un ligero predominio de varones, el 58,8%. Las caracte-
risticas demograficas y ambientales presentan una media de edad de 52 afios, nacidos y proceden-
tes de casi todas las comunidades auténomas del Estado Espafiol, el 70,4% con domicilio en areas
urbanas, casi todos solteros/as 98,5%, con un nivel cultural bajo, analfabetos en un 55,8% de los
casos, que nunca han trabajado el 76,2% o que han desarrollado trabajos que no requieren forma-
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dio se ha recogido la aportacion no solo de las personas con PC mayores que podian expresar sus
preferencias, sino que también se ha incluido a personas con grave afectacion que en ocasiones ha
sido necesario apoyar en la toma de decisiones a través de personas que las conocian bien o se les
ha ensefiado capacidades para hacerlo y asi hacer posible que comunicaran sus necesidades y elec-
ciones.

Las preocupaciones y necesidades mas importantes son las relacionadas con la existencia de
barreras, principalmente las de tipo arquitectonico (69,7%): dificultad para acceder a edificios y
entornos, la adaptacion de equipos e instrumentos y la apropiada sefializacion; la preocupacion por
la facilidad de acceso al transporte (43,9%), autobuses de piso bajo, euro-taxis, accesibilidad en el
ferrocarril y adaptaciones de vehiculos y productos de apoyo para la conduccidn, sin dejar de lado
la sefializacion, la informacion, la seguridad, el uso de técnicas de informacién y comunicacion y los
avisos y la comprension de mensajes; asimismo constituyen motivo de preocupacion frecuente las
barreras sociales (41,2%), actitudes de rechazo, ignorancia, marginacion, etc.

Las soluciones que los sujetos mayores con PG aportan como adecuadas y proponen como
medida de respuesta a tales necesidades son condiciones bésicas de accesibilidad, ya que conside-
ran que estas dificultades condicionan la participacion social, valoradas en ocasiones mas decisivas
y condicionantes que las propias limitaciones funcionales de la personas con PC.

En primer lugar, por la importancia que le han dado los entrevistados, se resaltan las estrategias
propuestas para la accesibilidad, ya que no solo les preocupan las barreras arquitectonicas al 69,7%
de los participantes, sino que su supresion es la primera solucion que plantean, en concreto, un
47,1%. Se han comprobado las ventajas de aplicar un buen disefio pensado para las diversas situa-
ciones de todos los ciudadanos. Las personas con PG mayores tienen derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a participar plenamente en todos los aspectos de la vida. Para ello hay que asegurar la
accesibilidad universal, en igualdad de condiciones con las demas personas, en los entornos, pro-
cesos, bienes, productos y servicios, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos
los sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, asi como en los medios de
comunicacion social y en otros servicios e instalaciones. (Ley General de derechos de las personas
con discapacidad, 2013)

Si comparamos estos resultados con el estudio realizado por Aguado (2006) en una amplia
muestra con diferentes discapacidades, se observa que la existencia de barreras son preocupacio-
nes elegidas en segundo lugar, siendo las preocupaciones relacionadas con la salud personal las
sefialadas por un mayor niimero de personas. Sin embargo ambos estudios coincide en la eleccion
de barreras en el mismo orden de prioridad, primero las barreras arquitectdnicas, luego el acceso
al transporte y en tercer lugar las barreras sociales. Respecto a las soluciones las personas con dis-
capacidad en general estdn mas interesadas por las facilidades de transporte que por la supresion
de barreras arquitectonicas.

Considerar la accesibilidad como una condicién previa a la participacion en la sociedad y en la
economia e incorporar el disefio para todos, desde el origen de la actividad de manera que pueda
ser utilizado por todas las personas, es una consideracion de la Ley General de derechos de las per-
sonas con discapacidad y de su inclusion social (2013) que compartimos. Podemos hablar de acce-
sibilidad por una parte de los edificios y entornos, de los instrumentos, equipo y tecnologias y de
los bienes y productos, por otra de condiciones favorables de acceso, participacion y utilizacion de
los recursos y condiciones de no discriminacion, acceso y utilizacion de los medios de transporte,
y también apoyos complementarios, tales como ayudas econdmicas, productos y tecnologias de
apoyo, servicios o tratamientos especializados y otros servicios personales, y en particular ayudas
y servicios auxiliares para la comunicacion como sistemas aumentativos y alternativos, dispositivos
multimedia de facil acceso, sistemas de apoyo a la comunicacion, sistemas de comunicacion tactil
y otros dispositivos que permitan la comunicacion. Se relaciona asi la accesibilidad con el goce de
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todos los derechos, y de forma especifica con la vida independiente y con la participacion plena en
cualquier aspecto de la vida. Es importante concienciar a la sociedad sobre la relevancia de hacer un
mundo accesible que sea capaz de incluir a la gran diversidad humana para lo cual hay que aplicar
el disefio para todos desde el principio.

Consideramos relevante potenciar una imagen social de las personas con PC mayores activas,
saludables y participativas a través de acciones de divulgacion y pedagdgicas para que las personas
con PC cuiden su imagen individual y colectiva. Tanto los medios de comunicacién como las insti-
tuciones de personas con PC y sus familias ayudardn a construir una imagen real sobre las propias
personas con PC.

Se debe incluir la accesibilidad en todos los contextos para promover la igualdad de oportunida-
des'y el ejercicio de los derechos de las personas con independencia de la edad y de sus capacidades.
Se debe considerar el disefio accesible mds rentable porque aporta plus de bienestar a todos los ciu-
dadanos y repercute en la participacion social mas activa que enriquece a toda la sociedad. Sin embar-
go alin hay retos que alcanzar y para ello se requiere potenciar la creatividad y la innovacion.
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