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RESUMEN

El envejecimiento de la población es una realidad, las expectativas de vida de las personas con parálisis cerebral (PC) han aumentado en los últimos años. Nos referimos a personas que envejecen con una discapacidad que les ha acompañado durante toda su vida. Queremos analizar los tipos de alojamiento que eligen estas personas y los criterios que influyen  en el proceso de decisión, conocer el grado de satisfacción en el alojamiento elegido y los factores más valorados.
Se aportan datos de 20 personas con PC de 45 o más años, familias y profesionales que expresan su percepción sobre los alojamientos que consideran adecuados. Las personas con PC mayores desean que se les informe y se les pregunte por sus preferencias en cuanto al tipo de alojamiento que desean. Se prioriza la atención en torno al cuidado, las instalaciones y servicios que ofrece el alojamiento y se prefiere que sea una atención individualizada respetando los intereses y valores del individuo. Los resultados obtenidos  indican que se eligen alojamientos fuera del hogar como última opción y que esta decisión genera sentimientos de culpabilidad. Estos resultados pueden servir como guía en el diseño de modelos de atención adaptados a las necesidades y en los que puedan sentirse como en casa, con espacios y entornos amigables y planificando las ayudas y atención generadoras de bienestar para el resto de la sociedad.
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INTRODUCCIÓN
El aumento significativo de la esperanza de vida en la población española no sólo implica una mayor demanda de los servicios existentes, sino también la necesidad de nuevos servicios y de enfoques alternativos respeto a la atención de las personas mayores (Abellán y Esparza, 2011). 

La PC es un grupo de trastornos permanentes del desarrollo, del movimiento y de la postura, que causan 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 PC están a menudo acompañados por alteraciones de la sensación, percepción, cognición, comunicación y conducta, por epilepsia y por problemas músculo esqueléticos  secundarios  (Rosembaun, Paneth, Levinton, Goldstain y Bax, 2007). 
El envejecimiento de la población, el incremento de la esperanza de vida, los avances científicos y tecnológicos, las demandas crecientes para mejorar la calidad de vida y los cambios surgidos en la estructura social de la familia, repercuten en la población y también en las personas con discapacidad (Aguado y Alcedo, 2006; Aguado, Alcedo, Arias y  Rueda, 2007). Estos factores son determinantes, de ahí que nos planteamos realizar un análisis de los modelos de alojamiento para las personas con PC en proceso de envejecimiento 
Un enfoque bio-psico-social (Fernández-Ballesteros, Zamarrón, Diez-Nicolás, Molina, López-Bravo, Montero y Sachettini, 2010), nos permite describir a las personas con PC en proceso de envejecimiento, con un perfil común, desde múltiples y variadas características, lo que obliga a enfocar los objetivos y programas desde distintas áreas y proporcionar perspectivas y atención individual. El envejecimiento a lo largo del ciclo vital, es un proceso adaptativo, a través del cual el individuo gestiona sus recursos personales y psico-sociales, y en el caso de las personas con PC, la relación continua con la discapacidad puede facilitar la interacción entre sus condiciones biológicas-psico-socio-culturales.

Tener en cuenta la influencia del entorno y los espacios para poder envejecer con calidad de vida es crucial si queremos acercarnos a la realidad de este colectivo. Una vivienda digna y accesible es imprescindible, y además debe estar enmarcada en un entorno que permita a la persona actuar y desarrollar todas sus potencialidades y expectativas, para mejorar su calidad de vida.
 
La población mayor en la sociedad española aspira a vivir en su casa, poseyendo un 83%  de las personas mayores la vivienda en régimen de propiedad. Un 95% de las personas mayores se encuentran satisfechos con su vida en su entorno físico (Rodríguez, 2006). Una vivienda debe ser digna, accesible y sin barreras con espacios domésticos seguros que faciliten la actividad cotidiana de manera que se maximice la autonomía e independencia de la persona, se refuerce su identidad y se asegure y potencien sus capacidades para que pueda ejercer su derecho integral de ciudadanía.
Uno de los objetivos a alcanzar según la Declaración Ministerial de Viena 2012, respecto a la dignidad, la salud y la independencia en la edad avanzada es facilitar el acceso a servicios y productos adecuados a la edad, asequibles y de alta calidad y mejorando la movilidad a través de entornos amigables, garantizando unos cuidados que van desde disposiciones para cuidados en servicios comunitarios primarios a diversas formas de cuidados residenciales de alta calidad.
Las personas con discapacidad tienen derecho a llevar una vida como ciudadanos (Consejo de Europa, 2009), lo que se relaciona con  la autonomía personal, la igualdad y la diversidad. Ante esta situación y las características de las personas con PC mayores queremos resaltar la propuesta en cuanto a vivienda presentada por el Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI, 2012). En este documento se invita a fortalecer las estrategias y los recursos necesarios para que las personas con PC puedan recibir apoyos especializados y de calidad en su entorno inclusivo y normalizado.
Los tipos de alojamiento para estas personas, con diferentes niveles de dependencia, son servicios que proporcionan una atención integral con el fin de mantener o mejorar la autonomía personal, atender necesidades básicas de salud y facilitar la participación e integración social en el medio, ya sea de manera temporal o definitiva. Estos alojamientos son por ejemplo, ayuda a domicilio, centro de día, respiro familiar, centro residencial y servicios de rehabilitación, entendiendo estos últimos como un servicio que favorece la independencia en el entorno familiar durante más tiempo (Duque y Mateo, 2006).
En esta investigación reflexionamos sobre los aspectos comunes de los sistemas de alojamiento y señalamos las características que distinguen a cada uno de ellos partiendo de la opinión de las familias, los profesionales y las propias personas con PC en proceso de envejecimiento.

MÉTODO 
Objetivos y Diseño
La finalidad de esta investigación es estudiar los estilos de alojamiento utilizados por las personas con PC en proceso de envejecimiento  y los criterios que determinan dicha elección. 
Se utilizan medidas subjetivas y objetivas para determinar los criterios  significativos que se tienen en cuenta en la elección del tipo de alojamiento y la combinación de metodologías de investigación cualitativas y cuantitativas. 
Los objetivos planteados han sido: Averiguar las experiencias relacionadas con la decisión de vivir en un tipo de alojamiento determinado. Comprender las diferentes dimensiones relacionadas con la vida en un alojamiento para las personas con PC en proceso de envejecimiento y para su familia. Identificar los rasgos que definen una buena atención en un tipo de alojamiento, desde el punto de vista de la persona y la familia. Conocer el grado de satisfacción de las personas mayores con PC en los sistemas de alojamiento elegidos.
Procedimiento
Se ha recurrido a asociaciones de personas con PC, con población en proceso de envejecimiento (mayor de 45 años) para efectuar la recogida de datos. Las entrevistas se han realizado en las instalaciones de las asociaciones y en las viviendas de los participantes. El criterio para la selección ha sido: personas con PC de 45 años o más, con diferente tipo de afectación.

La muestra está constituida por 20 personas con PC de Burgos, con edades comprendidas entre 45 y 63 años. La media de edad es de 52,2 años. En cuanto al género, el 60% son varones y el 40% mujeres.  Esta información se contrasta  con 11 familiares y 3 profesionales. Las personas entrevistadas tienen  una Gran Dependencia (Grado III), es decir, necesitan el apoyo continuo de otra persona para realizar actividades básicas según la Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia (Ley 39/2006).
Instrumentos

Para la evaluación sobre la selección del alojamiento deseado, se ha utilizado una entrevista semiestructurada con preguntas abiertas y cerradas sobre tipos de alojamientos y servicios que se ofrecen, así como la satisfacción en esos servicios. 

También se han utilizado entrevistas a familiares y a profesionales que han ayudado a entender los criterios de elección de uno u otro tipo de alojamiento.

RESULTADOS

El 45% de la muestra vive con su familia. Mientras que el 55% lo hace en centros residenciales. Del grupo que vive con su familia, el 66% son cuidados por sus padres/madres mayores de 70 años, y el 34% son atendidos por hermanos o con apoyos en su hogar (figura 1).  
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Figura 1.

Las personas con PC mayores y sus familias piensan que la familia es el espacio natural de acogida, atención y cuidado de las personas con PC durante toda su vida. Las familias que eligen un servicio residencial han tomado esta decisión como último recursos, porque los recursos familiares o los apoyos utilizados ya no son suficientes para atender y cuidar a la persona mayor con PC en sus necesidades de siempre y en las nuevas que van surgiendo, además de para asegurar su atención en el futuro cuando los padres falten. Este grupo tienen una media de edad ligeramente superior a la media de la muestra (52,7 años).
Los alojamientos fuera del entorno familiar no se eligen como un lugar para vivir, sino como el lugar donde las personas con PC mayores pueden tener cubiertas sus necesidades de atención y proporcionarles una calidad de vida. Ante esta situación las personas con PC expresan sentirse abandonadas por los suyos a lo que se añade cierta percepción de fracaso y culpa por parte de la familia. 
En cuanto a los tipos de alojamiento ofrecidos se eligen: el apoyo familiar y ayuda a domicilio (100%), Centro de Día (70%), Servicios de rehabilitación (100%), Respiro familiar (11%), Centro Residencial (55%), otros alojamientos (22%).(Figura 2).
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Figura 2.
Las personas con PC en proceso de envejecimiento entrevistadas reciben servicios socio sanitarios entre los que destacan: fisioterapia (75%), terapia ocupacional (60%) y atención psicológica (50%). Programas y actividades, principalmente: ocio (45%) y deporte (10%). Utilizan las TICS (60%), destacando el acceso a Internet, manejo de correo electrónico y participación en redes sociales. La valoración que realizan las familias de los apoyos y servicios en cuanto a la satisfacción general es alta: en tratamientos (5,4), en Centro de Día (4,5) y en Residencia (5,2) siendo 6 muy satisfactorio.
DISCUSIÓN /CONCLUSIONES
Las personas con PC en proceso de envejecimiento con gran dependencia utilizan diferentes tipos de alojamiento. La elección de una forma de convivencia fuera del entorno familiar no está claramente relacionada con una mayor edad, puesto que la diferencia de media del grupo que elige el alojamiento residencial respecto al total, es tan sólo 0.5 puntos mayores.
Tradicionalmente ha sido la propia familia quien de manera informal asumía la atención de las personas con PC. Actualmente se observa una tendencia en la que los alojamientos son organizados en torno al cuidado, las instalaciones y los servicios que se ofrecen a la persona con PC en proceso de envejecimiento, siendo una situación aceptada y justificada como inevitable por ambas partes. 
El Libro blanco sobre envejecimiento activo (Causpié, Balbotín, Porras y Mateo, 2012), sugiere que si las viviendas son accesibles, con un diseño inclusivo, desde un principio y se adaptan a los cambios que se plantean o surgen a lo largo de la vida, las ventajas sociales, sanitarias, económicas y medioambientales serán considerables. En el caso de las personas con PC, esto parece ser menos determinante, puesto que las elecciones de alojamiento se hacen en base a los cuidados y servicios de los que disponen.

En este mismo documento se plantea la incorporación de las Tecnologías de la Información y Comunicación (TICS) a la vivienda como un reto para facilitar la vida, apoyar las relaciones y ofrecer seguridad y atención permanente. Las personas con PC usan las TICS en un porcentaje importante y creemos que, tal y como plantea el Libro blanco sobre envejecimiento activo estas, les proporcionan avances y oportunidades para su integración en la vida cotidiana.

El reto que se nos presenta es conseguir que en este nuevo entorno continúen con su vida a pesar de las limitaciones de salud, movilidad y autonomía a las que se enfrentan, en las que se sientan bien, satisfechas y libres.
REFERENCIAS
Abellán, A y Esparza, C. (2011). Un perfil de las personas mayores en España. (2011). Indicadores estadísticos básicos. Informes Portal Mayores. 127, 2-25. [Acceso 24-2-2013] Disponible en: http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/documentos/pm-indicadoresbasicos11.pdf  
Aguado, A.L. y Alcedo, M.A. (2006). La calidad de vida de las personas con discapacidad que envejecen. En  Verdugo MA (Dir.): Cómo mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. Instrumentos y estrategias de evaluación (pp.341-363). Salamanca: Amarú.

Aguado, A.L., Alcedo, M.A., Arias, B y Rueda, B. (2007). Necesidades de las personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento. Bilbao: Bizkaiko Foru Aldundia, Diputación Foral de Bizkaia.

Barranco, MC., y Bariffi, FJ. (2010). La Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su potencial aplicación a las personas mayores. Informes Portal Mayores. 105, 2-14. [Acceso 24-2-2013] Disponible en: http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/documentos/barranco-convencion-01.pdf
Causpié, P., Balbotín, A., Porras, M. y Mateo, A. (coord.). (2001). Libro Blanco sobre envejecimiento activo. Madrid: Ministerio de Sanidad, Política social e Igualdad. Disponible en: http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/8088_8089libroblancoenv.pdf
CERMI. (2012). El envejecimiento de las personas con discapacidad. Madrid: CERMI.
CEPE. Conferencia Ministerial sobre envejecimiento (2012). Viena. [Acceso 24-2-2013] Disponible en:http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/textofinaldeclaraciondeviena20.pdf

Consejo de Europa. (2010). Promover los derechos y la integración de las personas con discapacidad que envejecen y de las personas mayores con discapacidad: una perspectiva europea. Madrid: IMSERSO.
Duque, JM., Mateo, A. (coord.). (2006). Modelos de atención en alojamientos residenciales para personas en situación de dependencia. Madrid: IMSERSO.

Fernández-Ballesteros, R., Zamarrón, MD., Diez-Nicolás, J., Molina, MA., López-Bravo, MD., Montero, P. y Sachettini, R.  (2010). Envejecer con éxito. Criterios y predictores. Psicothema. 22 (4), 641-647. 

Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de Dependencia. Ley 39/2006. BOE. 15 diciembre de 2006.
Rodríguez  P. (2006). El apoyo formal y su complementariedad con los recursos  formales. En: Puyol Antolín R, Abellán García A. Envejecimiento y dependencia: una mirada al panorama futuro de la población española. (pp 148-168). Madrid: Mundial Assistance. 

Rosenaum, P., Paneth, N., Levinton, A., Goldstain, M. y Bax, M. (2007). A report: the definition and classification of cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology, 49, 8-14.

_1428770171

_1428771380

