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Resumen y palabras clave 1

RESUMEN Y PALABRAS CLAVE

1. RESUMEN

Este trabajo de investigacion parte de las bases tedricas sobre las que se sustenta el
proceso de envejecimiento de las personas con paralisis cerebral (en adelante PC). El
envejecimiento rapido y progresivo de la poblacidn en estos Gltimos afios tiene repercusiones
sociales, econdémicas y culturales que demandan cambios inmediatos e importantes en nuestra
sociedad, con el objetivo de conseguir la atencion y promocion del bienestar, calidad de vida,
autonomia personal y pleno desarrollo de las personas con discapacidad que envejecen. No
existen estudios sobre este tema que permitan un conocimiento riguroso y exacto de las
necesidades de las personas con PC que envejecen y esto supone un obstaculo importante
para disefiar una red de servicios adecuada a los recursos econdmicos, materiales y humanos

que den respuesta y atencion a las necesidades presentes y futuras de este colectivo.

En este momento en el que desde los derechos humanos se reivindica la inclusion social
de las personas con discapacidad, se presenta un analisis de las necesidades percibidas por las
personas con PC en proceso de envejecimiento, por sus familiares y por los profesionales que
las atienden. Se hace especial hincapié en las relativas a preocupaciones y necesidades
generales y especificas sobre salud personal, recursos economicos, recursos asistenciales

sanitarios, recursos de servicios sociales y, barreras arquitectonicas y sociales. Se recogen
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también las soluciones que plantean, las medidas que proponen y los pensamientos que tienen

sobre su futuro.

Los objetivos descritos para este estudio son, por un lado detectar las necesidades
percibidas, especialmente las relativas a preocupaciones y necesidades generales vy
especificas sobre diferentes variables y por otro proponer soluciones, medidas y apoyos
institucionales que se requieren y vision y pensamientos de futuro que se desean. A raiz de
los datos recogidos se analiza la posible asociacion entre variables sociodemograficas,
geogréficas y ambientales, y las necesidades reales o percibidas. Paralelamente se analizan
las necesidades percibidas por los familiares de las personas con PC que envejecen y por
profesionales y directivos de las entidades que atienden a este colectivo. Se proponen lineas
de actuacion para la puesta en marcha de medidas de apoyo y atencion adecuadas que
permitan dar respuesta a las necesidades de la poblacion objeto de esta investigacion y
delinear un “mapa de necesidades” en todos los campos analizados que aporte informacion
suficiente para que los servicios de atencion a personas con PC mayores generen estrategias

de prevencidn de los problemas objeto de estudio.

Los instrumentos de evaluacion utilizados para el analisis de las necesidades percibidas
por las personas con PC mayor han sido entrevistas semiestructuradas disefiadas por Aguado,
Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo, (2001), con diferentes modalidades, para personas con

discapacidad, para familias y para profesionales, es decir:

» Una entrevista personal, semiestructurada, que combina 94 preguntas abiertas y
cerradas, y que recoge informacion sobre variables descriptivas relacionadas con la

discapacidad y sobre variables sociodemogréaficas y ambientales.
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» Una entrevista familiar, recogida al final de la entrevista personal, que agrupa 6
preguntas, para las opiniones de los familiares acerca de las necesidades y demandas que

ellos perciben.

* Una entrevista dirigida a instituciones, entrevista semiestructurada que combina 17
preguntas abiertas y cerradas, que recoge datos sobre la asociacién o centro, la poblacion
atendida, los servicios prestados y las necesidades, soluciones, medidas y apoyos
institucionales que plantean los distintos profesionales y el personal que atiende a las

personas con PC que envejecen.

En cuanto a la Entrevista personal, y en relacion con las caracteristicas
sociodemograficas que definen el perfil de los sujetos participantes, la muestra esta
compuesta por 260 personas con PC entre 35 y 72 afios con una media de edad de 52 afios
(53 en varones y 52 en mujeres) y una desviacion tipica de 6. Homogénea en cuanto a género,
existe un ligero predominio de varones, 153, frente a mujeres, 107. Referente al estado civil,
existe una predominio de personas solteras, 256. El lugar mas frecuente de realizacion de la
entrevista ha sido la residencia, en un 23,8% de los casos, seguido de centros de dia y en el
propio domicilio. En los casos en que la persona con PC necesitaba algln apoyo, en el 71,5%
de los casos, han respondido personas proximas a la persona mayor con PC, bien
profesionales (55,8%) o bien familiares (15,8%), contando finalmente con 74 autoinformes y
186 héteroinformes. La procedencia mas frecuente corresponde a Castilla y Leon, 40%,
seguido de Euskadi, 23,5%. El tipo de residencia mas habitual es en nucleos urbanos de
poblacién de mas de 10.000 habitantes, 70,4%. El tipo de convivencia mas frecuente es en el
ambito residencial (48,5%) y con sus familias (44,3%), viviendo principalmente con sus
padres (28,4%) y en menos ocasiones con sus hermanos/as (9,2%). El nivel cultural que

predomina es muy bajo, aparece un importante porcentaje de analfabetos, 55,8%, seguido de
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un 22,3% de personas con estudios primarios. El nivel profesional se corresponde
principalmente con personas que no han trabajado nunca, 76,2% o que han desarrollado
trabajos con baja cualificacion profesional, 17,3%. La situacion laboral més frecuente es la de
pensionistas, mas de tres cuartos de la muestra, 85%, siendo el numero de personas
laboralmente activas bajo, 6,5%. La situacion familiar se caracteriza porque en un 36,5% de
los casos ambos progenitores han fallecido, y en un 91,9% cuentan con uno 0 mas

hermanos/as.

Por lo que atafie a las caracteristicas clinicas que definen a los 260 sujetos con PC, un
63,1% llevan asociada una discapacidad intelectual y un 6,2% presentan ademas otra
discapacidad, epilepsia. Las causas de la discapacidad mas alegadas han sido los factores
congénitos perinatales, 94,2% de los casos. La edad media de adquisicion de la discapacidad
muestra como un valor de 0,08 afios y una desviacion tipica de 0,40 afios. El tiempo de
evolucion de la discapacidad es de 52,04 afios, con una desviacion tipica de 6,41 afios. El
grado medio de discapacidad reconocido coincide con el 82,52%, y una desviacién tipica

igual a 13,47, lo que supone un nivel de gravedad muy elevado.

En cuanto a los resultados obtenidos en los distintos analisis realizados al objeto de
determinar los perfiles que definen el colectivo de personas con PC mayores en funcion del
namero Yy tipo de necesidades percibidas, se observa que las preocupaciones y necesidades
compartidas por un mayor nimero de personas son las relacionadas con la presencia de
barreras, con la salud personal y con la falta de recursos sociales, sanitarios y econémicos.

En concreto:

*En lo relativo a las barreras, preocupan sobre todo las de tipo arquitectonico
(facilidad de transporte, dificultad para acceder a edificios y lugares publicos) y las sociales

(actitudes de rechazo, ignorancia, marginacion).
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*En el tema de la salud personal, priman las relacionadas con su estado de salud
general, las limitaciones funcionales personales, la dependencia de terceras personas y los

cuidados personales diarios.

* En relacion con los recursos sociales, generan méas necesidad y preocupacion los
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, el servicio de ayuda a domicilio, el disponer de més

y mejores instalaciones sociales, y los servicios de alojamiento.

* Respecto a los servicios sanitarios, son méas frecuentes las preocupaciones por la
calidad de la asistencia sanitaria, el tratamiento de fisioterapia, la asistencia sanitaria

hospitalaria y la necesidad de mas y mejores instalaciones.

» También inquieta la preocupacion donde y con quién vivir en el futuro, el futuro de la

familia, la pobreza o escasez de relaciones personales y la salida del domicilio familiar.

* En cuanto a los recursos econémicos, les preocupa la cuantia de las pensiones, la
independencia econdmica, la situacién econdmica familiar y las subvenciones, éstas son las

necesidades més frecuentemente percibidas.

Muchas y muy variadas son también las soluciones que las personas con PC de edad
plantean, con toda coherencia, como estrategias para afrontar y dar respuesta a las

preocupaciones y necesidades anteriormente sefialadas:

* La subida de pensiones es, sin duda, la solucion propuesta por un mayor nimero de
sujetos. Le siguen, la supresion de barreras arquitectonicas, la ayuda para cuidados

personales diarios y los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre.

» Agrupadas por temas (salud personal, recursos econdémicos, recursos de servicios

sanitarios, etc.), las cuestiones relacionadas con las barreras arquitectdnicas son las que
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aglutinan mayor namero de respuestas, interesan la supresién de barreras arquitectonicas,
las facilidades de transporte y la aceptacion por parte de la sociedad. Seguidas de los
recursos de servicios sociales que priman los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, la
mejora de los servicios de alojamiento y de la ayuda a domicilio, y la promocion del
voluntariado. Los recursos econémicos, principalmente subida de las pensiones e incremento
de las subvenciones y de la ayuda familiar. Plantean mejoras en la calidad y cantidad de los
recursos asistenciales sanitarios, el contar con mas y mejores instalaciones sanitarias y el
disponer de suficientes y adecuados servicios de fisioterapia dentro de la Seguridad Social.
Demandan garantias de futuro, mas y mejor informacién y asistencia psicoldgica, entre otras
soluciones comunes. Y relativas a la salud, disponer de ayudas para cuidados personales

diarios y apoyo para los cuidadores/as informales.

Ademas, los mayores con PC entrevistados, sefialan distintas medidas institucionales,
como el apoyo de los ayuntamientos, los apoyos en el entorno, el incremento de los recursos

de las asociaciones y apoyo de la comunidad, entre otras.

Por lo que respecta a los pensamientos sobre el futuro, las respuestas aportadas nos
indican que predominan los relativos a vivir con calidad de vida, seguir viviendo y vivir al
dia. También es cierto que algunos evitan el pensar en el futuro y que el porcentaje de

respuestas de pesimismo no es muy elevado.

Por lo que concierne a los problemas sefialados méas frecuentemente por los mayores
con PC, se encuentran los relacionados con la salud fisica, problemas que sefialan casi la
mitad de los sujetos, la inseguridad, los problemas de ansiedad, tension y estrés y la

dificultad para tomar decisiones, son los més percibidos.
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En la entrevista personal también se efectian los analisis de la relacion entre
necesidades y personas que cumplimentan la entrevista, o lo que es lo mismo, las diferencias
de respuestas de los sujetos en funcion del tipo de cumplimentacion y tipo de informe, es
decir, que informe el propio sujeto con discapacidad o que respondan terceras personas,
familiares o el personal de las asociaciones o los profesionales que trabajan con ellos y que

les atienden.

En funcion del tipo de informe (autoinforme, héteroinforme), no se aprecian diferencias
significativas en ninguna de las variables. Las personas que contestaron directamente,
“autoinforme”, presentan unos rangos promedios similares a los “héteroinforme”. Asimismo,
en funcidn del tipo de cumplimentacién, variable independiente que ha quedado desglosada
en “Autoaplicada” (A), “Familiar” (F) y “Profesional” (P), la Prueba de Kruskal-Wallis
detecta diferencias significativas sdlo entre la variable numero de pensamientos sobre el
futuro, donde son los profesionales quienes sefialan més preocupaciones al respecto que las
propias personas con PC y que sus familiares. Estos resultados indican que la variable
predictora “persona que cumplimenta la entrevista” apenas genera diferencias en

preocupaciones y necesidades percibidas.

Otra de las variables que han sido estudiadas como posible predictora de diferencias es
el “género”. De todas las seis variables contrastadas, no aparecen diferencias
estadisticamente significativas en ninguna de ellas. Por tanto, la variable predictora “género”

no produce diferencias en preocupaciones y necesidades percibidas.

La variable predictora “edad” también se considera importante en cuanto a la
graduacion e intensidad de las preocupaciones y necesidades. Por eso se analizan las posibles
diferencias percibidas por las personas con PC participantes en el estudio en funcion de que

tengan mas o menos afios. Se comprueba que las personas con PC participantes son bastante
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homogéneos en cuanto a necesidades derivadas de la edad, lo cual puede ayudar a planificar

servicios preventivos que respondan a posibles necesidades en personas ahora jovenes.

Los resultados en cuanto a la variable tipo de convivencia, en los anélisis como variable
dicotomica (“Domicilio”/*“Residencia”), las personas en su domicilio presentan unos rangos
promedios mas elevados que las que estan en residencias en la variable otras preocupaciones.
Sin embargo la variable tipo de convivencia desglosada (“Soélo/a /Familia propia”, “Familia
de origen”, “Otras formulas” y “Servicio residencial), no arroja ningun tipo de diferencias

estadisticamente significativas.

El grado de discapacidad, es la variable predictora que méas diferencias presenta. Las
personas con PC mayores, con un grado de discapacidad mayor del 90%, presentan rangos
promedio mas elevados en numero total de preocupaciones y necesidad, de recursos

sanitarios, de recursos de servicios sociales y existencia de barreras.

Respecto a la entrevista familiar, la muestra esta formada por 134 personas con
parentesco de primer grado, principalmente hermanos/as y padres, que han informado acerca
de sus familiares con PC de edad, existe un ligero predominio de varones, con una media de
edad de 52 afios, procedentes de diferentes Comunidades Auténomas, residentes en zonas
urbanas, con un nivel cultural muy bajo, principalmente analfabetos, que no han trabajado
nunca o con una baja cualificacion profesional, pensionistas que reciben retribuciones de tipo
no contributivo, solteros, sin hijos, con padres vivos, con hermanos/as, y conviviendo con su

familia de origen, asistiendo a centros especificos.

Las preocupaciones y necesidades que estos 134 familiares consideran importantes y
las compartidas por un mayor numero, y por este orden son, las relativas al estado de salud

general principalmente, las limitaciones funcionales personales, la dependencia de otras
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personas, los cuidados personales diarios y la preocupacién por la presencia de dolores. La
preocupacion por la existencia de barreras, siendo las barreras arquitecténicas, el transporte
adaptado, las barreras sociales, y la accesibilidad a edificios publicos las mas destacadas. Las
que atafien a los recursos sociales, ocupando un lugar destacado la ayuda a domicilio, los
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, la demanda de més y mejores instalaciones sociales
y los servicios de alojamiento. Las que corresponden a los recursos sanitarios, en especial la
necesidad de tratamiento de fisioterapia, la calidad de la asistencia sanitaria, mas y mejores
instalaciones sanitarias y la necesidad de dispositivos de apoyo y protésicos. Las que hacen
referencia a doénde y con quién vivira en el futuro su familiar con PC, el futuro de la familia,
la posibilidad de que la persona con discapacidad tenga que abandonar el domicilio familiar
y la escasez de relaciones personales. Las referidas a los recursos econdémicos, es decir,
problemas con la cuantia de las pensiones, la situacion econdémica familiar, la independencia

econdmica Yy las subvenciones.

En lo que respecta a las soluciones propuestas, aparecen multiples respuestas, relativas
a recursos de servicios sociales, en especial, creacion de servicios de apoyo al ocio y tiempo
libre, creacién de centros de dia, promocién del voluntariado y de mas y mejores
instalaciones y recursos sociales. Relacionadas con la supresion de barreras arquitectonicas,
facilidades en el transporte y la promocidn de viviendas adaptadas y aceptacion por parte de
la sociedad. De tipo econémico, principalmente la subida de las pensiones, el incremento de
la ayuda familiar y de més subvenciones. Proporcionar garantias de futuro, mas y mejor
informacion, especialmente en lo relativo a recursos, y asistencia psicoldgica. Recursos
asistenciales sanitarios, como cobertura del servicio de fisioterapia por parte de la Seguridad
Social, profesionales méas especializados, calidad de la asistencia y mejora de apoyos y
protesis. Propuestas que atafien a la salud personal, en concreto, ayuda para cuidados

personales diarios y apoyo a los cuidadores/as informales.
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Atendiendo a las medidas y apoyos requeridos, los familiares echan en falta
principalmente el apoyo de los ayuntamientos, el incremento de recursos para las

asociaciones, la coordinacion entre las administraciones y los apoyos en el entorno.

En lo relativo a los pensamientos sobre el futuro, preocupa principalmente que la
persona con discapacidad que envejece tenga una buena calidad de vida y el futuro de la
persona con PC que envejece estos familiares lo perciben con preocupacion, como incierto.
También aparecen pensamientos bastante comunes al resto de la poblacidon general, como

aquellos relativos a seguir viviendo, vivir al dia 0 no pensar en el futuro.

En la muestra familiar, al igual que en la entrevista personal, se han efectuado los
andlisis de la relacion entre preocupaciones y necesidades y las llamadas variables
“predictoras”. En contra de lo que podria esperarse, en las familias de las personas con PC
participantes en esta investigacion apenas se han producido diferencias relevantes y
estadisticamente significativas, solamente se aprecian diferencias en numero de
preocupaciones y necesidades, en preocupaciones y necesidades sobre recursos sanitarios y
recursos de servicios sociales y sobre ndmero de soluciones propuestas y otras
consideraciones, en el sentido de que las familias de las personas con PC mayores, mujeres,
presentan mas preocupaciones sobre este tipo de recursos y sobre las soluciones y otras
consideraciones, por un lado y por otro, las familias de las personas con PC que han sido
reconocidos con mayor porcentaje en el grado de discapacidad, mayor del 90%, expresan
mayores preocupaciones sobre preocupaciones y necesidades, recursos de servicios sociales
y sobre la existencia de barreras. Igualmente, los resultados permiten afirmar que en esta
muestra familiar las variables “edad” y “tipo de convivencia” no adoptan el papel de

generadoras de diferencias.
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Los resultados de la entrevista institucional, ofrecen la informacién proporcionada por
una muestra formada por 224 directivos/as y profesionales que prestan sus servicios a
personas con PC en proceso de envejecimiento. Esta entrevista fue cumplimentada
mayoritariamente por los distintos profesionales que trabajan en las asociaciones e
instituciones con personas con discapacidad, concretamente profesionales de la psicologia,
pedagogia, medicina, enfermeria, fisioterapia, logopedia, etc., cuyas sedes se encuentran
ubicadas en poblaciones de méas de 10.000 habitantes, que atienden principalmente a personas
con discapacidad fisica y con discapacidad intelectual, en centros especificos en muchas
ocasiones, en los que la especialidad que aparece mas frecuentemente representada es la
psicologia, y los servicios més prestados, dentro del abanico amplio de servicios presentes en

sus centros, son la atencion psicoldgica y los de ocio y tiempo libre.

Las preocupaciones y necesidades recogidas desde estas instituciones y asociaciones
hacen principalmente referencia, y por este orden, en cuanto a otras preocupaciones, a la
atencion integral e individualizada, la escasez de relaciones personales que tienen las
personas con PC mayores, la necesidad de mas profesionales y la formacion y reciclaje del
personal que les atiende. Las que interesan al estado de salud personal, especialmente
aquellas que tienen que ver con el estado de salud general, los cuidados personales diarios,
la dependencia de otras personas y las limitaciones funcionales personales. Las que
conciernen a la existencia de barreras, las barreras arquitectonicas, las necesidades relativas
a facilidades de transporte, como las barreras sociales y la aceptacion por parte de la
sociedad. Las relativas a los recursos asistenciales sanitarios, abogando fundamentalmente
por mayor calidad de la asistencia sanitaria en general, la mejora de la asistencia en salud
mental, dispositivos de apoyo y protésicos y asistencia sanitaria hospitalaria. Las
relacionadas con la carencia de recursos de servicios sociales, principalmente el disponer de

servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, de alojamiento, la calidad de la asistencia social en
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general y mas y mejores instalaciones sociales. Las que atafien a los recursos econdémicos,
siendo las necesidades méas frecuentemente percibidas las subvenciones, la situacion

econOmica familiar, la subida de las pensiones y la independencia econémica.

En el andlisis de las demandas que plantean con mayor frecuencia los asociados de las
distintas entidades y los usuarios de los centros e instituciones cuyo personal responde a la
entrevista, destacan las relativas a las ayudas econémicas, a las actividades de ocio y tiempo
libre, a favorecer la vida independiente, al fomento de la calidad de vida y mas personal y

mejores Servicios.

Por lo que respecta a las soluciones que desde dichas instituciones se proponen como
necesarias para dar respuesta a las necesidades y demandas anteriormente comentadas, se
distribuyen de la siguiente forma y por este orden, como soluciones comunes estan las
propuestas que abogan por una coordinacion entre instituciones, atencion individualizada,
asistencia psicolégica, garantias de futuro y programas adecuados de intervencion.
Relacionadas con la supresion de barreras destacan la promocion de viviendas adaptadas, la
supresion de barreras arquitecténicas, las facilidades de transporte y la aceptacion por parte
de la sociedad. Relativas a recursos de servicios sociales, en especial, la creacion de
servicios de apoyo al ocio y tiempo libre y de centros de dia, la calidad de la asistencia
social y la promocion del voluntariado. Propuestas de recursos asistenciales sanitarios,
como calidad de la asistencia, disponer de mas y mejores instalaciones sanitarias, cobertura
del servicio de fisioterapia por la seguridad social e incremento de la atencién sanitaria.
Propuestas de tipo economico, principalmente el incremento de las subvenciones, la subida
de las pensiones, el aumento de la ayuda familiar y la promocion de empleo protegido.
Propuestas que atafien a la salud personal, en concreto, ayuda para cuidados personales

diarios y apoyo a los cuidadores/as informales.
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Por lo que atafie a las medidas y apoyos institucionales, el mayor porcentaje de las
mismas hace referencia a la mayor implicacion de la administracion, a la creacion de centros

y recursos necesarios y a la coordinacion entre las distintas administraciones.

En lo relativo a los pensamientos sobre el futuro de las personas con PC, se observa
que el mas frecuentemente compartido por los profesionales es el relativo a la calidad de vida
de estas personas con PC que envejecen, seguido de necesidades de atencion y apoyos

especiales.

Finalmente en cuanto a la panordmica general de las coincidencias y discrepancias que
aparecen en el analisis comparativo entre los tres tipos de entrevistas, personales, familiares e
institucionales, en relacion a las necesidades y preocupaciones percibidas, se pueden extraer
las siguientes conclusiones. En general, se observa cierta sintonia, en especial entre personas
y familias, con una visién complementaria por parte de los profesionales. Respecto a las
preocupaciones presentadas por los tres colectivos, las personas con PC manifiestan mas
preocupaciones y necesidades en relacion con la existencia de barreras, seguido de la salud
personal y de recursos de servicios sociales. Las familias sitian en primer lugar los
problemas de salud personal, seguidos de la existencia de barreras y los recursos de
servicios sociales. Los profesionales que estan en contacto con este colectivo, presentan otro
tipo de orden de prioridades, en especial por lo relativo a la primacia que otorgan a otras
preocupaciones, el apartado al que mas aportaciones efecttian, seguida de salud personal y la
existencia de barreras. El estado de salud general ocupa el primer lugar en orden de eleccion
preferente para las familias y el segundo para las personas con PC y para los profesionales.
Sobre recursos econoémicos, la pension ocupa el lugar preferente para personas y familias,
mientras que para los profesionales son las subvenciones las que atraen sus preferencias. En

relacion a los recursos asistenciales sanitarios, como preferencia inicial, las personas y los
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profesionales aluden a la calidad de la asistencia sanitaria y los familiares al tratamiento de
fisioterapia. En el tema de los recursos de servicios sociales, los servicios de apoyo al ocio y
tiempo libre ocupan un lugar muy destacado para los tres colectivos, aunque las familias les
hayan concedido el segundo lugar, reservando el primero para la ayuda a domicilio. La
existencia de barreras ocupa un lugar destacado para los tres colectivos, el primer lugar en
cuanto a las preocupaciones de las personas con PC mayores, el segundo para las familias y
el tercero para los profesionales, eligiendo en el mismo orden, las barreras arquitectonicas
las més preocupantes, seguidas de las dificultades de transporte y las barreras sociales. En lo
relativo a otras preocupaciones, una de las grandes preocupaciones de las personas con PC y
de las familias es la gran preocupacién, donde y con quién vivir en el futuro, los profesionales

estan preocupados por la atencion integral e individualizada.

En el andlisis comparativo de las soluciones propuestas por las tres muestras en general
también se observa cierta sintonia, en especial entre personas y familias, y de nuevo aparece
una visién complementaria por parte de los profesionales. La subida de las pensiones es la
soluciébn mas demandada por las personas con PC y sus familias, mientras que los
profesionales conceden este lugar a la promocion de viviendas adaptadas. En el apartado de
barreras, la supresion de barreras arquitectonicas es una solucion en la que coinciden con
frecuencia personas, familias y profesionales, seguidos de facilidades de transporte. Ocupa
un lugar destacado, y con porcentajes de eleccion bastante préximos en las tres muestras, el
apoyo para cuidados personales diarios como solucion importante a la problemaética de las
personas con PC que envejecen. Los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre ocupan el
primer lugar en porcentaje de casos de eleccion para personas con PC, familias y
profesionales. La segunda opcién para las personas con PC es la necesidad de mejorar los
servicios de alojamiento y para las familias y los profesionales mejora de los centros de dia.

En relacion a los recursos asistenciales sanitarios, como preferencia inicial, las personas
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aluden a mas y mejores instalaciones sanitarias y a tratamiento de fisioterapia en la
seguridad social, esta opcion es la méas elegida por los familiares y la solucién maés
compartida por los profesionales es la calidad de la asistencia sanitaria, eligiendo las otras
en segundo y tercer lugar. Por ultimo, y en lo relativo a las propuestas de soluciones
comunes, las garantias de futuro es la solucion que ocupa el primer lugar en orden de
preferencia para las personas con PC y las familias y en segundo méas informacion y para los
profesionales la coordinacion entre instituciones, la atencion individualizada y la asistencia

psicoldgica.

El andlisis comparativo de los porcentajes de casos de medidas y apoyos institucionales
de las entrevistas personales, familiares e institucionales, muestra que el apoyo de los
ayuntamientos ocupa el primer lugar en porcentaje de eleccion para las personas y las
familias y para los profesionales mayor implicacion de la administracion, seguido de la
creacion de centros y recursos necesarios. Le siguen, en orden de preferencia para las
personas con PC los apoyos en el entorno y para las familias incrementar los recursos de las

asociaciones.

Finalmente, y por lo que respecta al analisis comparativo de los porcentajes de casos de
pensamientos sobre el futuro, los pensamientos mas frecuentes para los tres grupos son vivir
con calidad de vida. Para las personas con PC y para las familias, les siguen las respuestas de
evitacion como las mas elegidas, en concreto, seguir viviendo, vivir al dia. En cambio los
profesionales comparten preocupacién sobre mayor especializacion y personalizacion en el

servicio.

La informacion recogida en el estudio puede ayudar a enfrentarnos a los desafios y
aprovechar las oportunidades que proporcionan las personas mayores con PC. Recoger las

necesidades percibidas por las propias personas con PC, sus familias y los profesionales que
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les atienden, pretende abrir caminos hacia la prevencion y atencion de la salud, el fomento
del envejecimiento activo, la vida independiente, la participacion social y la educacion a lo

largo de la vida.

2. PALABRAS CLAVE

Salud personal, Recursos sanitarios, Recursos sociales, Recursos economicos,
Accesibilidad, Participacion, Ciudadania, Derechos de las personas, Vida independiente,

Pensamientos de futuro, Atencion integral, Convivencia.
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JUSTIFICACION

El envejecimiento de la poblacion es un fendmeno mundial que se ha ido produciendo
paulatinamente a lo largo de décadas. Las sociedades envejecen de forma progresiva con

repercusiones sociales, econémicas y culturales.

El nimero de personas mayores crece al mismo ritmo que cambian sus caracteristicas
personales y sociales. Las personas que envejecen tienen nuevas formas de vida y sus
opiniones, convicciones y objetivos difieren bastante de las que tenian quienes formaban este
mismo grupo de poblacién hace varias décadas. Gracias a los avances cientificos, al alto nivel
de nuestra sanidad publica y al desarrollo de las politicas sociales, se vive mas tiempo y en

mejores condiciones de vida.

En el caso de las personas con discapacidad, el nimero de personas que por ciclo
biol6gico va envejeciendo cada vez es mayor. Este grupo de poblacién responde a los

cambios globales de nuestra propia sociedad y se prevé que aumente con los afios.

Las implicaciones del aumento de la longevidad en las personas con discapacidad
requieren una respuesta a nuevas necesidades, mas ayudas técnicas, adaptaciones en pro de
una mayor y mas amplia accesibilidad, mayor dotacion de personal especializado y un mayor

apoyo a las familias cuidadoras entre otras.
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Cada vez son mas las iniciativas y estrategias que desarrollan los investigadores en
torno a las estructuras sobre el envejecimiento de la poblacion, en el dmbito de la
discapacidad, desde una perspectiva interdisciplinar. La psicologia tiene mucho que aportar,
no sélo en el campo del analisis sino también en el de la intervencion, al indicar las distintas
acciones que se requieren para cubrir las necesidades del individuo durante el proceso de

envejecimiento.

No obstante, pese a que ésta es una fase de desarrollo dindmico en materia de
discapacidad y envejecimiento aun se debe avanzar mas para conseguir la integracion, la
igualdad de oportunidades y la mejora de la calidad de vida de este grupo de poblacién que se
encuentra en una situacién de especial vulnerabilidad y asi cumplir el principio de igualdad y
de integracion que reconoce el Consejo de Europa sobe Discapacidad. La falta de
reconocimiento y puesta en practica de este derecho es la causa de la discriminacion y el

olvido padecidos por estas personas a lo largo de la Historia.

Avanzar en el desarrollo y autonomia individual de las personas con discapacidad en
aras de conseguir una verdadera calidad de vida para ellos y para sus familias es una idea que
lleva tiempo discutiéndose tanto a nivel nacional como internacional. Se han propuesto
algunos pasos importantes desde 2002 por la Organizacién Mundial de la Salud y la Il
Asamblea Mundial sobre Envejecimiento. En 2003 se proclamé el Afio Europeo de las
personas con Discapacidad, cuyo objetivo principal fue aumentar la toma de conciencia de
los derechos de las personas con discapacidad para que gocen de sus derechos plenamente y
en igualdad de concisiones. En 2007 Afo Europeo de Igualdad de Oportunidades para todos,
se intentd hacer a la ciudadania méas consciente de su derecho a la Igualdad de trato y una
vida sin discriminaciones. En 2012 Afo Europeo del envejecimiento Activo y de la

Solidaridad Intergeneracional cuyo objeto fue promover la vitalidad y la dignidad de todos.
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Durante los afios pasados los cientificos han seguido el rastro del envejecimiento de la
poblacion, lo han constatado cientificamente y han alertado acerca de él. Ahora es el
momento de abordarlo dando respuesta a los retos que conlleva. Segun el Libro Blanco sobre
el Envejecimiento, en estos Ultimos afios se estan dando importantes pasos desde el marco
politico. Se resalta la necesidad de investigar acerca de las respuestas que las personas con
discapacidad tienen ante el envejecimiento y la conveniencia de buscar la integracién de los
programas gerontolégico con aquellos centrados especificamente en tratar con las distintas

formas de discapacidad.

Ante la necesidad de programas de intervencion que potencien la calidad de vida a
través de la prevencion de las situaciones de dependencia, de la satisfaccion de las
necesidades y de la promocion de la autonomia personal, buscando facilitar y potenciar la
integracion social de las personas con discapacidad que estan en proceso de envejecimiento,
surge la investigacion realizada por Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo (2001) con el
objetivo de estructurar los factores antecedentes de la dependencia y conocer las necesidades

percibidas y los indicadores de calidad de vida.

Otro aspecto a tener en cuenta es la importancia que en los Gltimos afios comienza a
tener la autodeterminacion de las personas con discapacidad, como una caracteristica
disposicional que implica participar en el control de las oportunidades y decisiones de la vida
de uno mismo y de las condiciones ambientales (Wehmeyer, 2001). La relacion entre
autodeterminacion, caracteristicas intraindividuales y factores ambientales es compleja. Sin
embargo para fomentar la autodeterminacion de las personas con discapacidad se debe
garantizar que el entorno en el que viven, aprenden, trabajan y disfrutan estas personas no
suponga limitar sus oportunidades para aprender y practicar las habilidades que les permitan

ser agentes causales en sus propias vidas y a la vez proporcionar oportunidades de realizar
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elecciones y expresar preferencias. Desde esta perspectiva las personas con PC en proceso de
envejecimiento constituyen el pilar bésico para determinar las necesidades que posibilitan

llevar una vida satisfactoria y disfrutar de la vejez.

La familia y los cuidadores son una pieza fundamental en el estudio de las personas con
discapacidad que se van haciendo mayores. A causa del envejecimiento prematuro del hijo,
se plantea un envejecimiento familiar simultaneo, en el que tanto los padres cuidadores como
el hijo con discapacidad pasan a necesitar apoyos adicionales que faciliten la adaptacion a la

nueva situacion a la que se enfrentan.

Cuando se trata de analizar el efecto de envejecimiento en las personas que han
convivido durante casi toda su vida con una discapacidad, como es el caso de las personas

con PC, la necesidad de realizar un analisis diferencial es evidente.

Los estudios realizados sobre PC, han sido en la linea de la prevencion, atencion
temprana, integracion educativa, laboral, accesibilidad, rehabilitacion; atencion a las
necesidades especificas segun el ciclo vital, en la infancia, juventud o vida adulta, pero muy
pocas veces se ha relacionado PC con envejecimiento y esto se debe a que hasta hace pocos
afios, la esperanza de vida de las personas con PC estaba bastante por debajo de la media de

la poblacidn general, no solian llegar a la vejez.

Si bien es cierto que hay estudios sobre las necesidades percibidas en el proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad, en el caso de las personas con PC apenas se
conocen. Esta investigacion proporcionara informacion para ajustarse a las preferencias de
estas personas y para ayudarles a solucionar sus problemas adaptandose a las necesidades de

cada individuo, dada la heterogeneidad del colectivo.
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Las asociaciones de personas con PC en los ultimos afios han observado cambios
generales y especificos en estas personas en su proceso de envejecimiento, la mayoria de las

veces alrededor de los 45 afios, aunque a veces se presentan antes de los 40 afios.

Las alteraciones producidas por la lesion cerebral, aun no siendo progresiva, se agravan
con el paso de los afios y a éstas se afiaden, las relacionadas con el propio proceso de
envejecimiento. Nos interesa saber las respuestas que se estan dando a estas situaciones por

las personas con PC, sus familias y los profesionales que les atienden.

Las entidades que prestan apoyo a personas con PC no han permanecido ajenas al reto
del envejecimiento. La gran heterogeneidad del colectivo hace que se necesite conocer la
percepcion de cada persona sobre sus necesidades. EI envejecimiento de las personas con PC,
principalmente aquellas que requieren una ayuda o asistencia especialmente intensa debido a
su afectacion, presenta nuevos desafios a la sociedad. Se trata de prever una ayuda para los
individuos y para sus familias, sobre todo, cuando lo esencial de los cuidados se lleva a cabo
por padres de una edad avanzada. Aceptar estos desafios requiere conocer las necesidades y
aplicar enfoques innovadores en los diferentes ambitos de accion y sectores de servicios. Con
esta investigacion se pretende evidenciar los principales problemas caracteristicos de este

grupo y proponer lineas de accion.

Este interés por el proceso de envejecimiento en las personas con PC surge de la
practica profesional que desarrollo en la Asociacion de Paralisis Cerebral, APACE Burgos.
Esta Asociacion nace en 1979 con la finalidad de potenciar y facilitar toda clase de medios y
servicios de caracter psicopedagogico, médico-asistencial y sociolaboral para la atencion

integral de las personas afectadas de PC en todo su ciclo vital y a sus familias.
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A lo largo de estos afios las personas con PC se han ido haciendo mayores,
produciéndose cambios bioldgicos, psicologicos y sociales que repercuten en su capacidad

funcional resultdndoles mas dificil conservar su autonomia e independencia.

Mi experiencia laboral en APACE se inicia en 1995 como psicdloga de la Asociacion.
Los adultos de entonces, son ahora mayores en proceso de envejecimiento que demandan

otros recursos, programas Yy servicios. Esto ha determinado el planteamiento de este trabajo.

Este interés ha hecho que forme parte del Grupo de Trabajo sobre Envejecimiento
Activo y Discapacidad que ha constituido el Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI), como iniciativa enmarcada en el Afio Europeo del

envejecimiento Activo y de la Solidaridad Intergeneracional (2012).

El equipo de investigacion que coordina desde la Universidad de Oviedo el Dr.
Aguado, viene evaluando desde hace tiempo las necesidades percibidas y la calidad de vida
de las personas con discapacidad en proceso de envejecimiento. El colectivo de personas con
discapacidad es heterogéneo y sus necesidades y la intensidad de éstas varia en funcion de las
distintas discapacidades y de las personas que las padecen. El analisis comparativo que se
realiza con otros colectivos de personas con discapacidad que han participado en estudios
previos pone de manifiesto lo comdn y lo especifico de envejecer segun las distintas
discapacidades. Este estudio nos permitira conocer en profundidad el proceso de

envejecimiento de las personas con PC.

El objetivo general de la investigacién podria formularse a través de las respuestas a los
siguientes interrogantes. ;Como perciben las personas con PC las necesidades relacionadas
con su proceso de envejecimiento?, ¢qué soluciones proponen para dar respuesta a las
necesidades planteadas?, ¢qué apoyos echan en falta en su dia a dia?, ¢qué diferencia hay

entre las necesidades percibidas por las personas con PC, las familias y los profesionales?.
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Preguntas que se irdn resolviendo en funcién de los diferentes aspectos que se presentan a lo
largo del Marco Teorico y sobre los que se espera obtener informacion relevante en el
Estudio Empirico. Estas respuestas ayudaran a sentar las bases para el conocimiento

cientifico sobre el proceso de envejecimiento de las personas con PC.

Para organizar la informacion se ha estructurado el presente trabajo en dos partes. En la
primera parte se hace una presentacion del Marco Teérico. La segunda parte recoge el

desarrollo del trabajo empirico, la discusion y las conclusiones de los resultados obtenidos.

El primero de los tres capitulos que conforma el Marco Tedrico tiene como objetivo
establecer los cambios producidos en el concepto de la PC que han llevado a una nueva
definicidn y clasificacion, lo cual influye en la planificacion de estrategias de intervencién

encaminadas a mejorar la calidad de vida de las personas con PC y la de sus familias.

El segundo apartado se centra en el concepto de envejecimiento y la contribucién al

concepto actual desde los aspectos positivos y los retos que presenta.

El tercer epigrafe resalta el envejecimiento rapido y progresivo de la poblacion en estos
altimos afios y las repercusiones sociales, econdmicas y culturales que demandan cambios
inmediatos e importantes en nuestra sociedad, con el objetivo de conseguir la atencion y
promocion del bienestar, calidad de vida, autonomia personal y pleno desarrollo de las
personas con discapacidad que envejecen. No existe un adecuado soporte empirico que
permita un conocimiento riguroso y exacto de las necesidades de las personas con PC que
envejecen y esto supone un obstaculo importante para disefiar una red de servicios adecuada a
los recursos economicos, materiales y humanos que permita dar respuesta y atencion a las

necesidades presentes y futuras de este colectivo.
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Finalizamos la revisién tedrica haciendo referencia a los antecedentes previstos que en
parte han impulsado el desarrollo y puesta en marcha de esta investigacion y un resumen de

la parte tedrica.

Una vez expuestas las bases teoricas sobre las que se sustenta el proceso de
envejecimiento de las personas con PC, en la segunda parte se delimitan las cuestiones
procedimentales relacionadas con la metodologia general del estudio de campo, es decir, los
instrumentos de evaluacion utilizados y el procedimiento de seleccion de la muestra y de

recogida de datos.

El capitulo siete recoge los resultados, andlisis y discusion de la prevalencia en las
principales necesidades percibidas por los sujetos de la muestra, por sus familiares y por las
asociaciones e instituciones a las que pertenecen. También en este apartado se recoge la
exposicion de los resultados obtenidos en los distintos analisis realizados al objeto de
determinar los perfiles que definen el colectivo de personas con PC mayores en funcion del
nimero y tipo de necesidades percibidas, mas concretamente, de preocupaciones y
necesidades, de soluciones propuestas, de medidas y apoyos institucionales que demandan,
asi como de los pensamientos sobre el futuro y de los problemas sefialados. En la ultima parte
del capitulo se presenta una panoramica general de las coincidencias y discrepancias que
aparecen en el analisis comparativo entre los tres tipo de entrevistas, personales, familiares e

institucionales.

En el octavo capitulo se exponen las conclusiones de este trabajo, sugerencias y

posibles lineas de actuacion e investigaciones futuras.

Finalmente el capitulo noveno recoge las referencias bibliograficas utilizadas para la

realizacién de este estudio.
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Como apendices se incluyen las entrevistas utilizadas con las tres muestras de participantes.






MARCO TEORICO

CAPITULO 1.

PARALISIS CEREBRAL
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Este primer capitulo pretende dar a conocer la Parélisis Cerebral (PC). La PC es la
causa mas frecuente de discapacidad motora en la edad infantil y el principal motivo de
discapacidad fisica grave. Es un trastorno que aparece en los primeros afios y persiste toda la
vida, su prevalencia en paises desarrollados se estima en 2-2,5 casos por cada 1.000 recién
nacidos vivos, existiendo datos que indican una tendencia a aumentar debido principalmente
a los cuidados sanitarios y sociales y al incremento de nifios prematuros y gestaciones

multiples.

Se comienza con la exposicion de una breve historia del concepto de PC y se describe
la definicién y clasificacion actual. También se hace un repaso sobre los tratamientos y
diferentes formas de intervencion, explicando el modelo integral de intervencion a lo largo

del ciclo vital.

1.1. EVOLUCION DEL CONCEPTO DE PARALISIS CEREBRAL

A lo largo de la historia sobre el estudio de la PC, ésta se ha definido y clasificado de
formas diferentes (Robaina-Castellanos, Riesgo-Rodriguez y Robaina-Castellanos, 2007), lo
que ha constituido una limitacion a la hora de interpretar los resultados epidemiologicos,

puesto que se necesitan no solo instrumentos fiables a la hora de establecer mediciones y
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comparaciones (Pueyo y GoOmez, 2002), sino también partir de conceptos comunes

(Camacho, Pallas, de la Cruz, Simén y Mateos, 2007).

El estudio de la PC se remonta a mediados del siglo XIX, fue el médico William Little
(1861), quien escribid por primera vez, en 1844, sobre la influencia del parto anormal en un
cuadro clinico en el que se daban alteraciones de la marcha, aumento del tono muscular en
miembros inferiores y babeo. Durante mucho tiempo se habl6 de “"enfermedad de Little". El
término "Parélisis Cerebral”, tal y como hoy lo utilizamos, fue introducido por Osler (1889).
Freud en 1897, lo describe como resultado de encefalitis y aporta la idea de que
frecuentemente se debe a factores congeénitos y complicaciones perinatales. A lo largo del
Siglo XX, Minear (1957) encuest6 a miembros de la Academia Americana de PC y encontro
diferentes definiciones. Fue a partir de la formacion del Club Little, que agrupaba a
prestigiosos especialistas cuando se llegd a una definicién publicada por MacKeith,
MacKenzie y Polani en 1959 en ella se considera que “la PC es un trastorno persistente, pero
no invariable, del movimiento y la postura, que aparece en los primeros afios de la vida
debido a un trastorno no progresivo del cerebro como resultado de interferencias durante su

desarrollo” (p. 27), esta definicion se aceptd en toda Europa durante afios.

El rasgo caracteristico que han sefialado todos los autores durante mucho tiempo, es
que se trata de un déficit motor, sin embargo algunos de ellos remarcaron que la existencia de

trastornos asociados indicaba la disfuncidn en otras areas cerebrales ademas de la motora.

Hasta 1960 no se aborda la PC desde la ciencia psicoldgica. En las primeras
investigaciones estuvieron especialmente preocupados por determinar la inteligencia de los

nifios con PC.

Las clasificaciones tradicionales se han centrado principalmente en modelos de

distribucion de los miembros afectados (por ejemplo, tetraplejia, hemiplejia o diplejia) con
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una descripcién del tipo predominante de alteracion del tono o trastorno del movimiento
(espastico o ataxico) y el grado de afectacion (grave, moderado y ligero). Con el paso del
tiempo se han puesto en evidencia todas las alteraciones que acompafan a la PC como la
comunicacion, el nivel cognitivo, el &mbito sensorial, el afectivo social o el bienestar y salud,
para establecer un esquema de clasificacion que contribuya a comprender y manejar mejor

esta discapacidad (Morris, 2007).

1.2. DEFINICION Y CLASIFICACION ACTUAL DE LA

PARALISIS CEREBRAL

La discapacidad ha dejado de ser sinénimo de enfermedad y algo estatico e
inmodificable, ahora se aborda desde un enfoque biopsicosocial, prestando especial atencién
a las limitaciones funcionales que puede tener una persona mediatizadas por los apoyos de su
entorno. La PC ya no se entiende Unicamente desde un modelo médico dando paso a modelos
mas sociales y utilizando principios de vida independiente, de normalizacion e inclusion

social.

La Clasificacion Internacional de Funcionamiento y de los Estados de Salud, (CIF) de
2001, ofrece un marco de referencia conceptual para la informacién que es aplicable a la
atencion médica personal, incluyendo la prevencion, la promocién de la salud y la mejora de
la participacion, eliminando y mitigando los obstaculos sociales y promoviendo el desarrollo

de soportes sociales y elementos facilitadores.

Desde la CIF se proporciona una perspectiva maultiple a la clasificacion del
funcionamiento y la discapacidad como un proceso interactivo y evolutivo. La CIF esta

basada en la integracion del modelo medico, desde donde se considera la PC como un grupo
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de trastornos que afectan a las estructuras y funciones de las personas, del modelo
psicoldgico, que produce una interrupcion en el proceso del desarrollo normal del nifio, de
sus actividades y participacion y del modelo social que considera la PC desde el dmbito
ecoldgico y contextual, centrandose de este modo, en la completa integracién de las personas

con PC en la sociedad (ver tabla 1).

Estos modelos pretenden alcanzar la integracion de las diferentes dimensiones del
funcionamiento, intentan conseguir una sintesis y asi proporcionar una vision coherente de
las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva bioldgica, psicoldgica y social.

La aplicacion de la CIF ayuda a elaborar un perfil de necesidades de apoyo (Chiorino, 2004).

Hasta no hace mucho, los servicios dirigidos a personas con PC se han basado
fundamentalmente en modelos rehabilitadores, que se centraron en gran medida en minimizar
las deficiencias (p. e., reduccion de la espasticidad, prevencion de las contracturas, etc.), con
la esperanza de promover patrones de movimiento mas normales. Sin embargo, hoy en dia, se
esta originando un proceso de cambio, en lugar de centrar la atencion en el tratamiento para
la eliminacion de los déficits (los trastornos motores), se centran en intensificar la funcion a
través de todos los dominios del funcionamiento humano. Asi pues, mediante la adaptacion
de una tarea (p. e., una ayuda técnica para la comunicacion) o la modificacion del ambiente
(p. e., la disponibilidad de rampas en los lugares publicos) se puede alcanzar la independencia
funcional (p. e., poder desplazarse en la comunidad de manera independiente en una silla de
ruedas eléctrica) y potenciar una buena calidad de vida a pesar de la presencia de
limitaciones. Muchos de los cambios en las personas con PC se producen con los apoyos y
recursos apropiados, que promueven la participacion social y la integracion en la comunidad

para mejorar una buena calidad de vida. En consecuencia, la discapacidad refleja un enfoque
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multidimensional que engloba tanto atributos intrinsecos de la persona (fisicos, cognitivos,

conductuales) como extrinsecos, los factores ambientales.

La mayoria de las clasificaciones de la PC se han basado en los sintomas, la
distribucion del trastorno motor, la gravedad, etc. Si utilizamos la Clasificacion Internacional
de Funcionamiento (CIF) se incluyen factores contextuales a nivel personal (intrinsecos) o
ambientales (extrinsecos) que pueden obstaculizar o facilitar la conformacion de los niveles
de funcionamiento y discapacidad (ver figura 1). La CIF ha contribuido a medidas més

amplias en la descripcion y clasificacion de personas con PC.

Condicidn de Salud.
(Trastorno o Enfermedad)

v .

Funciones y
Estructuras e E— Actividades #——# Participacion
Corporales
¥ ¥
Factores Ambientales Factores Personales

Figura 1. Interacciones entre los componentes de la CIF (OMS, 2001, p. 21)
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Tabla 1. Adaptacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF, 2001) al concepto

de PC

PARTE 1: PARTE 2:
FUNCIONAMIENTO Y DISCAPACIDAD FACTORES CORPORALES
s ACTIVIDADESY ~ FACTORES FACTORES
CORPORALES PARTICIPACION AMBIENTALES PERSONALES
Funciones corporales Areas vitales
Funciones Movilidad Productos y Edad

neuromusculoesqueléticas Autocuidado tecnologia Intereses

relacionadas con el Comunicacion Apoyo y Motivacién

movimiento Aprendizaje y aplicacion relaciones Autoeficacia
Funciones mentales del conocimiento Actitudes Conducta
Funciones sensoriales Interacciones y Servicios, adaptativa
Funciones de lavoz y el relaciones sistemas y

habla interpersonales politicas

Vida comunitaria La Familia
La vivienda

Estructuras corporales
Estructura del cerebro

Ante la necesidad de una revisiéon de la definicion y clasificacion de la PC de Bax

(1964) y Mutch, Alberman, Hagberg, Kodama y Velickovic (1992), en Estados Unidos, en

2004, se reunieron representantes del Instituto Nacional de Trastornos Neuroldgicos y

Apoplejia (NINDS) y del Gabinete Internacional de Definicion y Clasificacion de PC donde

participaron investigadores de prestigio como Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, Paneth y

Dan (2005), quienes revisaron y actualizaron la definicion y clasificacion de PC.

El propdsito de esta reformulacion de la definicion y clasificacion de la PC fue dar

respuesta a las necesidades del momento planteadas por los clinicos, los investigadores, los

servicios de salud y las familias, y proporcionar un lenguaje comun para mejorar la

comunicacion entre los distintos profesionales. Este grupo de trabajo concluyé que es

conveniente establecer un enfoque individualizado y multidimensional para identificar el

estatus funcional de cada persona afectada y especificar el perfil de sus necesidades.
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La definicion actualizada de PC de Rosenbaum, Paneth, Levinton, Goldstein y Bax

(2007) es la siguiente:

La PC describe 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 estan a menudo
acompafiados por alteraciones de la sensacién, percepcién, cognicion,
comunicacion y conducta, por epilepsia y por problemas musculoesqueléticos

secundarios (pp. 8-14).

Esta definicion agrupa distintas situaciones clinicas y grados de limitacion en la
actividad, por lo que es conveniente clasificar a las personas con PC mediante niveles o

grupos. La propuesta de clasificacion de estos autores incluye los siguientes aspectos:

1. Descripcion: proporciona el nivel de detalle sobre una persona con PC que delimitara

con claridad la naturaleza y gravedad del problema.

2. Prediccion: proporciona informacion a los profesionales de atencion a la salud sobre

las necesidades de servicios actuales y futuras de las personas con PC.

3. Comparacidn: ofrece suficiente informacién para realizar una comparacion razonable

de series de casos de PC recogidos en distintos lugares.

4. Evaluacion del cambio: facilita informacion que permite comparar a una misma

persona con PC en diferentes momentos.

Rosenbaum et al. (2007) recomiendan para la clasificacion de la PC la utilizacion de 4

componentes principales:
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1.- Anomalias Motoras

a).- Naturaleza y tipologia del trastorno motor: Las personas con PC han sido
tradicionalmente agrupadas por el tipo de trastorno motor predominante, utilizando una
categoria mixta para aquellos casos en que ningun tipo domine. Esta estrategia es la adoptada
por el Sistema de Clasificacion descrito en el Reference and Training Manual of Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) (2005), el cual divide la PC en tres grupos, segun las
caracteristicas neuromotoras predominantes. Todos los subtipos de PC tienen en comun un

patron anormal del movimiento y de la postura.

o La PC espastica se caracteriza por el aumento del tono muscular y por la presencia
de reflejos patoldgicos. Puede ser Espastica Bilateral (PC-EB) o Espastica Unilateral (PC-

EV).

o La PC discinética se determina por movimientos involuntarios, incontrolados,
recurrentes, ocasionalmente estereotipados, con predominio de reflejos primitivos y tono

muscular variable. Asimismo, puede ser disténica o coreo-atetdsica.

o Por Gltimo, la PC atéxica incluye pérdida de la coordinacion muscular ordenada, por

lo que los movimientos se llevan a cabo con fuerza, ritmo y presion anormal.

b).- Habilidades motoras funcionales: La CIF sefiala la importancia de la evaluacion de
las consecuencias funcionales en los diferentes estados de salud. Las consecuencias
funcionales de la implicacion de las extremidades inferiores y superiores deben ser
clasificadas utilizando escalas objetivas funcionales. Para la funcion de la deambulacion
(Palisano, Rosenbaum, Walter, Russell, Wood y Galuppi, 1997), el Gross Motor Function

Clasification System (GMFCS) ha sido ampliamente utilizado en nifios con PC. El GMFCS
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permite la clasificacion de la movilidad funcional o limitacion de la actividad en cinco

niveles de gravedad.

o NIVEL I: Caminan en casa, en el colegio y en la comunidad. Pueden subir y bajar
bordillos sin ayuda y subir escaleras sin sujetarse. Las personas realizan habilidades motoras
gruesas, por ejemplo correr y saltar, pero la velocidad, el equilibrio y la coordinacion estan

reducidos.

o NIVEL II: Caminan en la mayoria de entornos, pueden presentar dificultades al
andar largas distancias y con el equilibrio en terrenos irregulares e inclinados, en areas llenas

de gente o si cargan algun objeto.

o NIVEL Ill: Caminan usando ayudas manuales de asistencia a la movilidad en la
mayoria de los lugares interiores. Cuando se sientan necesitan apoyo lumbar para conseguir
alineamiento pélvico. Para ponerse de pie desde un asiento o desde el suelo necesitan

asistencia fisica de una persona o apoyarse en una superficie firme.

o NIVEL IV: Usan métodos de movilidad que requieren ayuda fisica o propulsada en
la mayoria de entornos. Necesitan asientos adaptados para el control del tronco y la pelvis, y
ayuda fisica para ser movilizados. En casa se mueven en el suelo (rodando, reptando o

gateando), caminan pequefias distancias con ayuda fisica o utilizan métodos propulsados.

o NIVEL V: Las personas son transportadas en silla de ruedas en todos los lugares.
Estan limitadas en su habilidad para el control antigravitatorio de la postura del tronco, la

cabeza y el control de los movimientos de las piernas y los brazos.

Para la evaluacion de la funcidn de las extremidades superiores en la PC se dispone de
dos instrumentos, el Manual Ability Classification System (MACS), (Eliassson et al. 2006) y

el Bimanual Fine Motor Function (BMFM), (Himmelmann, 2007). Por Gltimo, para evaluar
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las limitaciones en la comunicacion (Hidecker et al. 2011), se dispone del Communication
Function Classification System (CFCS). El propdsito de la CFCS es clasificar el rendimiento

de la comunicacion cotidiana de una persona con PC en uno de los cinco niveles.

I.  Emisor y receptor efectivos con comparfieros desconocidos y familiares. La
persona independientemente alterna los roles de emisor y receptor con la mayoria de la gente
y en la mayoria de los entornos. La comunicacion se produce facilmente y a un ritmo comodo
con compafieros de conversacion desconocidos y familiares. Los malentendidos en la
comunicacion se reparan rapidamente y no interfieren con la eficacia general de la

comunicacion de la persona.

Il.  Emisor y receptor efectivos pero mas lentos, con compafieros desconocidos y
familiares. La persona independientemente alterna funciones de emisor y receptor con la
mayoria de la gente en la mayoria de los entornos, pero el ritmo de la conversacion es lenta
y puede hacer la interaccion en la comunicacién més dificil. La persona pude necesitar mas
tiempo para entender los mensajes, redactar mensaje, y/o reparar malentendidos. Los
malentendidos de comunicacién a menudo se reparan y no interfieren con la eficacia, en

principio, de la comunicacion de las personas con desconocidos y conocidos.

I1l. Emisor y receptor efectivos con compafieros familiares. Las personas alternan
entre el rol de emisor y receptor con conocidos (pero no con desconocidos) comparieros de
conversacion en la mayoria de los entornos. La conversacion no es consecuentemente
efectiva con los comparieros desconocidos, pero suele ser eficaz con los compafieros

familiares.

IV. Emisor y receptor inconsecuente (inconsistente) con compareros conocidos.
La persona no alterna de forma consecuente la funcion de emisor y receptor. Este tipo de

inconsistencia puede verse en diferentes tipos de comunicacion incluyendo: a) un
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ocasionalmente eficaz emisor y receptor; b) un eficaz emisor pero limitado receptor; c) un
limitado emisor pero eficaz receptor. La comunicacion es a veces eficaz con los compafieros

familiares.

V. Emisor pocas veces eficaz y receptor eficaz incluso con compafieros
familiares. La comunicacion de estas personas es dificil de entender por la mayoria de las
personas. La persona parece haber limitado la comprension de los mensajes de la mayoria de

la gente. La comunicacién es raramente eficaz incluso con compafieros conocidos.

2.- Deficiencias Asociadas

En muchas personas con PC interfieren otras deficiencias o limitaciones en la habilidad
para la funcion en la vida diaria y pueden producir, al mismo tiempo, incluso mayor
limitacion en la actividad que las deficiencias motoras. Estas deficiencias pueden haber
surgido de los mismos o similares procesos patofisiologicos que llevan al trastorno, pero, sin
embargo, requieren una enumeracion separada. Como ejemplos se incluyen los trastornos
epilépticos, problemas auditivos, visuales, cognitivos y de déficit de atencidn, y cuestiones
emocionales y conductuales. Estas deficiencias deben ser clasificadas como presentes o
ausentes; y, si estan presentes, debe describirse el alcance con que interfieren en las

habilidades de la persona para la funcién o participacion en las actividades y roles deseados.

Las recomendaciones de la SPCE, en relacion con los trastornos que pueden acompafiar

a la PC, son las siguientes:

e Presencia 0 ausencia de epilepsia (dos convulsiones no provocadas, excluidas las

convulsiones febriles y las convulsiones neonatales).

e Discapacidad Intelectual (DI) (CI > 85 normal, CI 70-84 limite, Cl 50-69 leve, CI 20-

49 moderado o grave y Cl< 20 profundo).
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e Funcion visual (normal, deficiente y grave —ciego o falta de vision util.

¢ Audicion normal, deficiente o grave (pérdida auditiva > 70 dB).

3.- Anatomia y hallazgos radioldgicos

e Distribucion anatomica: partes del cuerpo —tales como miembros o tronco- afectadas

por las deficiencias motoras o limitaciones.

eHallazgos radiologicos: los hallazgos neuroanatomicos de la tomografia
computerizada o de la imagen de la resonancia magnética, tales como la ampliacion

ventricular, la pérdida de sustancia blanca o la anomalia cerebral.

4.- Causa y momento

Si hay una causa claramente identificada, como es frecuente en el caso de PC postnatal
(p. e., meningitis o dafio cerebral) o cuando estan presentes malformaciones cerebrales, y el

momento en que el dafio ocurrio.

1.3. EVOLUCION DE LA ATENCION A LAS PERSONAS CON

PARALISIS CEREBRAL

La atencion a las personas con PC ha cambiado de forma significativa pasando por
diferentes métodos de intervencion. Los nuevos enfoques proponen la aplicacion de un

modelo integral a lo largo de las etapas de la vida.
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1.3.1. LA ATENCION A PERSONAS CON PARALISIS CEREBRAL

La atencion en PC requiere de un abordaje multidisciplinar que permita priorizar y
coordinar las actuaciones que necesite una persona en cada una de las etapas de la vida, con
el objeto de promover su salud, su desarrollo, su educacion, su inclusion social y una

adecuada calidad de vida (Rosa, Montero y Garcia, 1993).

a).- Histéricamente en el tratamiento de la PC, una de las constantes ha sido la
utilizacion de métodos que se centran en las manifestaciones en los diferentes ambitos
funcionales de la persona. Se cita por su indudable relevancia a Phelps (1952) que basa su
trabajo en lo que ¢l denomina “clasificacion diagndstica especifica” de cada nifio como base
para una intervencion diferenciada a cada tipo. Los métodos que utiliza son, entre otros,
masajes musculares, movimientos pasivos de las articulaciones, movilidad asistida, movilidad
activa, relajacién muscular, etc. La base de su tratamiento es la educacion muscular mediante

la cual proporciona ejercicios para cada persona.

Temple Fay (1954) parte de la idea de que el desarrollo ontogenético es una
recapitulacion del desarrollo filogenético y sugiere que el nifio con PC puede aprender
movimientos que reproduzcan los pasos del desarrollo humano de la evolucion, propone que
la utilizacién de los reflejos primitivos pueden facilitar la funcion motora. Distingue no
obstante, entre reflejos no deseados y aquellos otros que pueden servir de facilitadores para la

motricidad voluntaria.

Doman, Spitz, Zucman y Delacato (1960) sugieren que el sistema nervioso se
desarrolla desde el nivel mas inferior al mas superior. Para el trabajo rehabilitador elaboraron
el perfil de Desarrollo Doman-Delacato en el que se contemplan areas de recepcion (visual,

auditiva y tactil) y areas de expresion (movilidad, lenguaje y habilidad manual), basandose en
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los trabajos de Gessell. Consideran muy importante la secuencia "neuroldgica™ de desarrollo,
pero aplicandola rigidamente, segin lo cual no se permitiria al nifio que realizara unos
patrones de movimiento si no tiene previamente conseguidos los anteriores (arrastre antes que
deambulacion, p. e). El tratamiento que aplican esta formado por diferentes ejercicios y el

programa puede durar todo el dia.

Kabat (1961) basa su tratamiento sobre todo, en la idea de la “facilitacion
propioceptiva” neuromuscular a partir de los principios de induccion sucesiva, irradiacion y

sumacion. Pretende alcanzar patrones de movimientos funcionales.

La base de evaluacion y tratamiento de Collis (1953) es acentuar la importancia del
desarrollo neuromotor. Su planteamiento concede una gran importancia al tratamiento
temprano y respeta la secuencialidad no permitiendo la adquisicién de habilidades mas alla
de su nivel de desarrollo. Si el nifio estd aprendiendo a voltearse no se le permite gatear o si

esta aprendiendo a gatear no se le permite caminar.

Bobath y Bobath (1975) piensan que la principal dificultad que se presenta en la PC es
la falta de inhibicion de los modelos de reflejo de la postura y el movimiento. El principio de
normalizacion del tono es la base de la estructuracién del movimiento espontaneo, partiendo
de posturas de inhibicion de reflejos patoldgicos y del desarrollo motor secuencial. Este es
uno de los métodos mas extendidos. Su trabajo fundamental se refiere a la elaboracién de
técnicas para ayudar a la incoordinacion muscular (Bobath y Bobath 1992). Se preocupa de
las alteraciones del movimiento y por el restablecimiento del tono muscular y postural

(Bobath, 1992).

Las técnicas que utiliza Rood (1962) surgen al fijarse en la descripcion de diversos
receptores sensoriales, clasificandolos en tipos, lugar, efecto, respuesta, distribucion e

indicacion. Estas técnicas se basan en la estimulacion mediante caricias (tacto), enfriamiento
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o calentamiento (temperatura, presion, golpeteos suaves, estiramientos lentos y rapidos

(propiocepcion) para activar, facilitar o inhibir la respuesta motora.

La idea de Vojta (1974) es que el terapeuta facilite modelos normales. El tratamiento
cuanto méas precoz, mas efectivo resulta. No todos los nifios son susceptibles de recibir este
tratamiento. Su método estd basado en los patrones de reptacion, se utiliza la presion, el tacto,
el estiramiento y la accion muscular contra la resistencia en muchos de los mecanismos

reflejos.

Tardieu (1968) habla de PC y distingue entre la Enfermedad Motriz Cerebral (EMC) y
la encefalopatia, en base a la inteligencia que muestran los sujetos y considera que sélo se
debe hablar de EMC si el nifio tiene una inteligencia superior a Cl de 70. Su aportacion toma
en consideracién muchos aspectos a lo que denomina "analisis factorial”. Su método de
valoracién se inicia en el estudio de la anamnesis, para continuar con una exploracién de la
inteligencia, que considera clave para la reeducacion posterior, y seguir con la valoracion del
comportamiento del nifio, los factores sociales, el nivel escolar, la exploracion de la audicion
y el lenguaje, la vista, el electroencefalograma y el examen motor en el que se fija tanto en el
tono postural, las contracturas y los movimientos anormales en reposo, como en la reaccién
del nifio ante un estimulo. Ademaés, analizar segmentariamente los miembros superiores
(presion, dominancia lateral, movimientos voluntarios, reconocimiento de objetos, etc.) y los
miembros inferiores (alteraciones en los movimientos y deformidades en pie, rodilla y
cadera). Por altimo, fija su atencion en el estudio de las diferentes posturas y la marcha. Su
método de tratamiento depende de este concienzudo andlisis y de la diferente interrelacion de

las variables.

El enfoque “educacion conductiva” de Petd (1955, en Hari 1975) se basa en las teorias

de Luria y Vygotski, enfatizando el hecho de la participacion "cortical” o consciente en
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oposicion a la terapia de reflejos involuntarios e inconscientes. Afirma que, la mejor manera
de atender la disfuncion motora es hacer "consciente”, al nifio afectado del proceso de cada
movimiento muscular. Asi, el profesional que realiza el tratamiento planifica los
movimientos de forma que estén presentes todos los elementos de una tarea o habilidad
motora y explica a los nifios el propdsito de cada movimiento y son éstos los que analizan
cuidadosamente las tareas. EI programa se planifica para todo el dia e incluye actividades
como levantarse de la cama, vestirse, alimentarse, hablar. Se plantean dificultades para su

aplicacion cuando se escolariza al nifio en la modalidad de integracion.

Tradicionalmente se han considerado los reflejos infantiles como base del movimiento
voluntario dada la semejanza intuitiva que algunos de ellos muestran entre si. Sin embargo
otros autores como Le Metayer (1988) aportan otros planteamientos interesantes para la
rehabilitacién. Su idea es que al lado de la motricidad primaria, cladsicamente descrita, existen
aptitudes matrices innatas, que no estan llamadas a desaparecer a lo largo del desarrollo
humano. Es en estas aptitudes en las que hay que fijarse para establecer una buena
"educacién terapéutica” y no en los reflejos arcaicos. Para este autor las aptitudes
neuromotrices innatas estan programadas en la especie humana y son observables desde el
comienzo de la vida. La organizacion de la motricidad debe ser comprendida en términos de
regulacion y por tanto, susceptibles de ser aprendidas cuando tales aptitudes se encuentran
afectadas por factores patoldgicos. Desde esta perspectiva, resulta importante pues, descubrir
cudles son los patrones normales de movimiento para "ensefiarselos” a los nifios con

dificultades.

En la misma linea, Milani-Comparetti (Lazzerim, 1988), basan su tecnica en la

exploracion del movimiento y no en los reflejos; lo que permite valorar la capacidad
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neuroevolutiva del nifio como interaccion entre lo motor, lo emocional, lo psicobioldgico y lo

intelectual.

En ambos casos, se trata de observar comportamientos motores funcionales para la
locomocidn y la habilidad manual y favorecer, mediante la memorizacion practognoésica y
praxica, el desarrollo de cada nifio, segin la potencialidad de cada cual, aportandole los

productos de apoyo que cada caso requiera.

b).- El tema del desarrollo y su posible “secuencia™ universal es otro de los temas
controvertidos. En los afios cuarenta, a partir de los trabajos de Gessell y Amatruda (1941), se
enfatiz6 la importancia del estudio del desarrollo en las primeras etapas infantiles. Se tenia la
idea de que habia unas secuencias de desarrollo invariable, que ocurren en todos los sujetos,
en un intervalo de tiempo relativamente inflexible. Uno de los indices de anormalidad era
precisamente no cumplir la secuencia que se observaba en las muestras normalizadas. Esto
se consideraba un buen predictor de los procesos posteriores del individuo, y, el nifio que la
mostraba era susceptible de recibir una ayuda, que seria méas efectiva cuanto mas temprana se

realizara.

En la actualidad se cuestiona desde la practica, que la ayuda que se prestaba se aplicaba
a un nifio pasivo, aunque el objetivo era lograr autonomia en un nifio activo. Los indicadores
neuroldgicos y de conducta que han sido tradicionalmente usados como sefiales del estado de
maduracion exhiben una variacion amplia entre la poblacién normal (Clarke y Clarke 1984,
Connolly y Precht, 1981), por tanto es dificil que sea indicador de alteracion del desarrollo.
Por otro lado, se han estudiado muchas causas en la variacion del desarrollo motor:
diferencias genéticas (Freedman (1965), diferencias culturales (Hindley 1968, Super 1976),
clase social (Neligan y Prudhan, 1969) y entrenamiento especial (Zelazo, Zelazo y Kob,

1972).
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En los afos sesenta se dio mucha importancia a la presencia de determinadas
complicaciones perinatales. Sameroff y Chandler (1975) mostraron sin embargo, que las
complicaciones perinatales tenian menor influencia en el desarrollo motor posterior que un
ambiente empobrecido, destacando la naturaleza dindmica de la interaccion entre organismo

y ambiente.

Las areas en las que los farmacos pueden contribuir al tratamiento de la PC son la
espasticidad, los movimientos involuntarios anormales y las convulsiones, ademas del
tratamiento médico de enfermedades intercurrentes y de aspectos puntuales. Cuando las
contracturas presentan gran severidad causando problemas de movilidad se recurre a la
cirugia. Para reducir la espasticidad se inyectan pequefias dosis de toxina botulinica del tipo
A, tratamiento que actua bloqueando la respuesta muscular al impulso nervioso. Las técnicas
ortopédicas y los productos de apoyo tienen como finalidad mantener la estabilidad de las

articulaciones y mejorar la postura y el equilibrio, eliminando las contracturas.

En el dmbito de la comunicacién lo mas relevante es la descompensacion entre la
capacidad comprensiva y las posibilidades expresivas, 1o que limita la comunicacién y
condiciona la adquisicion de aprendizajes. Las intervenciones se dirigen a la habilitacion y
correccion del habla, adquisicion y desarrollo del lenguaje y estimulaciéon de la intencion

comunicativa.

En el ambito cognitivo se potencian las capacidades de sus aspectos afectivos,
cognitivos y sociales compensando y optimizando aquellas situaciones que pueden afectar los
procesos de aprendizaje y desarrollo personal. Se potencian capacidades especificas para el
procesamiento de la informacion (percepcion, atencién y memoria) y estimular el ambito

sensorial para compensar las posibles deficiencias existentes.
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En el ambito de la conducta y de la personalidad, se presta atencion al desarrollo
emocional de la persona afectada favoreciendo la estabilidad y continuidad de las relaciones
en un ambiente adecuado para su desarrollo y madurez. Se favorece la autonomia y facilita

una sexualidad normalizada.

También es necesario prestar atencién al dolor, las dificultades respiratorias, la correcta
nutricién, hidratacion, higiene corporal y bucal, es decir al cuidado del bienestar y la salud en

general.

Desde la creacion en 1985, de la Federacion de Asociaciones de Parélisis Cerebral
(ASPACE), ahora Confederacion, son muchos los cambios que se han producido en cuanto a
la intervencion. Una de las metas de su Plan Estratégico es mejorar la calidad de vida de las
personas con PC y afines. Ser atendido en todas sus necesidades mediante la satisfaccion de
servicios adecuados, asi como mediante propuestas de cambios y acciones que fomenten su
autonomia e igualdad de oportunidades y siempre manteniendo como referente el principio de
normalizacion. Con el objetivo de logra la atencion integral de la persona con PC y teniendo
en cuenta la especificidad de este tipo de discapacidad, por la globalidad del trastorno, por la
diversidad de aspectos en los que se manifiesta: motor, comunicacién, cognitivo, sensorial,
afectivo social, salud, bienestar, etc., y por la variedad de consecuencias que pueden aparecer
en cada persona. Se plantea el trabajo con las personas con PC como un proceso de
construccién en el que tanto la persona como la familia y los profesionales tienen que tener

una actitud activa que contribuya a alcanzar el maximo desarrollo de la persona.

En este proceso se tienen en cuenta las distintas necesidades de la persona: sanitarias,
educativas, sociales, laborales y las posibles respuestas en cuanto a servicios mas especificos
que puedan necesitar: tratamientos (atencion temprana, fisioterapia, comunicacion, lenguaje,

habla y alimentacion, psicopedagdgico, rehabilitacion neuropsicologica, psicoterapia,
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intervencion social), centros de adultos, centros ocupacionales, centros especiales de

empleos, residencias, pisos tutelados.

Segun el Informe de la Confederacién ASPACE (2006), la poblacion atendida por las
diferentes entidades asociadas presenta dos rasgos fundamentales. Por un lado es una
poblacion muy joven; existen dos momentos del Ciclo Vital en el que el nimero de personas
se incrementa, relacionados con etapas de cambio: la transicién a la escuela (3-6 afios) y la
transicion a la vida adulta (20-31 afios). En segundo lugar, la poblacién que estad en las
Asociaciones presenta grandes niveles de dependencia, lo cual indica grandes necesidades de

apoyo.

El proceso de rehabilitacion se ha planteado como una realidad bajo modelos

diferentes.

A) MODELO MEDICO, en PC se ha preocupado principalmente por los trastornos
motores y las consecuencias fisicas del dafio cerebral temprano, mostrando gran interés por
los aspectos médicos de la discapacidad. Este modelo enfoca la PC como un problema
“personal” causado directamente por la lesion en el cerebro que requiere asistencia médica y
rehabilitadora en forma de tratamiento individualizado prestado por profesionales expertos.
La respuesta fundamental es la de modificar y reformar la atencion al paciente para conseguir
la salud. Este modelo se centra en el individuo y sus limitaciones sin considera los efectos e

interrelaciones y por tanto ofrece soluciones exclusivamente médicas (prevenir o adaptar).

B) MODELO PSICOSOCIAL, enfoca la PC desde el punto de vista de la integracion
de las personas con PC en la sociedad, considerando que la PC no es un atributo de la
persona, sino un complejo conjunto de condiciones, muchas de las cuales estan originadas o
agravadas por el entorno social. La intervencion ha de venir desde la accion social y la

sociedad tiene la responsabilidad colectiva de realizar las modificaciones del entorno
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necesarias para facilitar la plena participacion en todas las esferas de la vida social de las

personas. La responsabilidad se configura como una cuestion de derechos humanos.

C) MODELO BIOPSICOSOCIAL, la PC se conceptualiza como un problema a la vez
social y personal que requiere no solo atencion médica y rehabilitadora sino también apoyo
para la integracion social, a la que ha de darse respuesta mediante tratamientos individuales y
accion social y cuyo avance requiere tanto ajustes personales como cambios en el entorno.
Hoy en dia el objetivo es un desarrollo integral para promover las capacidades funcionales de
la persona en interaccion con su entorno teniendo en cuenta propuestas multidisciplinares
centradas en la persona con PC. EI modelo biopsicosocial considera los factores ambientales
condicionantes tanto del origen de la PC como de la solucién de gran parte de los problemas,

contribuyendo a una mayor atencidon y calidad de vida de la persona con PC y de su familia.

1.3.2. MODELO INTEGRAL DE INTERVENCION A LO LARGO DEL

CICLO VITAL

En las Gltimas décadas ante las peculiaridades de la PC se utiliza un modelo integral de
intervencion. Tras una evaluacion realizada por un equipo interdisciplinar, teniendo en cuenta
la informacion ofrecida por la persona y la familia y los informes emitidos por las areas de
salud, educacion y servicios sociales, se disefia el Programa de Intervencion Personal. La
coordinacion es muy importante, ya que las personas con PC suelen ser atendidas en
diferentes servicios y es necesario aprovechar el trabajo de otros profesionales para favorecer

el proceso de desarrollo de la persona.
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A).-PRIMERA INFANCIA

El programa de Atencién Temprana (AT) estd disefiado para incrementar las
posibilidades de desarrollo del nifio, minimizar sus retrasos potenciales, prevenir el deterioro
futuro, limitar la adquisicion de condiciones deficitarias adicionales y promover el
funcionamiento adaptativo de la familia para que pueda contribuir a los fines anteriores. Debe
dar respuesta a todo el sistema familiar, de forma global, sobre la compleja realidad del nifio;
y de forma individual, sobre cada uno de los aspectos patoldgicos, socio-familiares y
psicologicos que forman parte estructural de esa realidad. En la intervencion en AT, la
familia y los diferentes especialistas que llevan a cabo la intervencion, se convierten en
agentes de un proceso integral que persigue contribuir a la maduracion temprana del nifio
aprovechando la mayor plasticidad neuromotora y conductual de los primeros afios de vida.
Proporciona al nifio los servicios terapéuticos y psicoeducativos que necesite, asi como a su

familia el apoyo e instruccion que requiera.

Desde las diferentes asociaciones de PC se apuesta por un Modelo Integral de
Intervencion neurocognitiva-ecolégica-transaccional, cuyo desarrollo vendra guiado por los

siguientes vectores:

- Intervencion integral: Haciendo hincapié en la necesidad de intervenir, de forma
simultanea y paralela, en todas las areas de desarrollo del nifio, cuidando especialmente la
consecucion de un desarrollo lo mas armonico posible en todas ellas. Para ello, cada
tratamiento individual que recibe el nifio se realiza bajo el principio bésico de la intervencion

simultanea en las distintas areas del desarrollo.

- Intervencion neurocognitiva: Respetando siempre el nivel neuroevolutivo en el que se

encuentre el nifio, se busca prioritariamente el establecimiento de la conexion mas Optima
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posible con su entorno, facilitando al maximo la comunicacion y la interaccion del nifio con

ese entorno para potenciar su desarrollo neurocognitivo.

-Intervencién ecolodgico-transaccional: Entendiendo que el desarrollo se establece a
través de una continua interaccion dinamica entre el nifio, su familia y su entorno, la
intervencion se planteara en todos los ambientes ecoldgicos en los que el nifio se
desenvuelva, para optimizar esa interaccién con su entorno y aprovechar la riqueza estimular
propia de cada uno de ellos para su desarrollo integral. Como herramientas de trabajo para la
intervencion directa sobre el nifio se utiliza el juego espontaneo y/o dirigido y técnicas de
modificacion de conducta basadas en el condicionamiento operante. Por su parte, como
herramienta de trabajo para la intervencion directa sobre la familia, se utilizan las técnicas
derivadas de la comprension sistémica de la estructura familiar y de la dinamica de sus

propias interrelaciones.

El tratamiento integral abarca el trabajo simultdneo en areas como motricidad,
sociabilidad, estimulacion multisensorial, comunicacion y relacion con el entorno, o hébitos
de autonomia, habilidades manipulativas y cognicion. Con estas actuaciones se pretende
garantizar una atencion integral al nifio y a su familia y la necesaria coordinacion entre los

distintos departamentos y servicios.

B).- ETAPA ESCOLAR

La etapa educativa del nifio con PC es fundamental en su desarrollo personal, social y
afectivo. La calidad en la atencion al alumno con PC se traduce en una educacion centrada en
la persona, desde una perspectiva practica y contextual que facilite el acceso a todos y la
formacion para la vida. Si bien es cierto que el alumnado con PC tiene unas sefias de

identidad propias que le hace requerir, en multiples ocasiones, de apoyos extensos y
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generalizados en muchas de las &reas de desarrollo, también debemos reconocer, como dice
Garcia (2005) que el sistema educativo todavia hoy no ha alcanzado la madurez suficiente
para generar los recursos necesarios que posibiliten procesos de inclusion y normalizacién
para todos en el contexto de la escuela ordinaria, generando asi un marco educativo de

igualdad en derechos y oportunidades.

Algunos de los principios basicos en los que se sustenta el modelo educativo se
enraizan en valores ampliamente aceptados como son, la inclusion, fomentar la
autodeterminacién y ofrecer oportunidades para desarrollar relaciones sociales y de
compaferismo En definitiva, una apuesta por la normalizacion en todos los &mbitos de la

vida.

Por grave que pudiera parecer la discapacidad de los alumnos con PC, se debe crear una
verdadera atencion a la diversidad, respetuosa con los principios de no discriminacion y
normalizacion educativa. Para fomentar modelos educativos de calidad es necesario
promover actitudes positivas en el seno de toda la comunidad educativa, la formacion del
profesorado, el establecimiento de un marco de intervencion flexible, la adecuada dotacion de
recursos técnicos, la reduccion de ratios en las aulas, la evaluacion sistemética de los
procesos de intervencion, etc. Igualmente, se deben impulsar y aplicar los programas de
escolarizacion combinada o de integracion a tiempo parcial, incluso es necesario disefiar
nuevas y creativas formulas que permitan la inmersion en el medio ordinario del alumnado

con necesidades educativas especiales asociadas a discapacidades graves y permanentes.

C).- EDAD ADULTA

La vida adulta en nuestra cultura se rige por dos parametros que se pueden considerar
como indicadores de adecuacion social, ya que hacen que te percibas y que te perciban como

persona exitosa con autoconcepto positivo 0 no. Esos son el empleo y la vida personal y
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social. En cuanto al empleo se puede hablar de diferentes formas de insercion profesional
pasando desde el empleo ordinario, adaptaciones en el puesto de trabajo, empleo con apoyo,
enclaves laborales, centros especiales de empleo, hasta centros ocupacionales, centros
prelaborales y propuestas novedosas que pretenden encajar capacidades muy diferentes con el

mundo laboral actual.

Respecto a la vida personal y social, se resalta la capacidad de tomar decisiones en
cuanto a las relaciones con otros, donde vivir y la forma de vivir su sexualidad como algunos

de los aspectos més relevantes.

Esta etapa estd marcada por una nueva dinamica familiar. Los hermanos cuando los
hay, se emancipan sin embargo no lo hacen los hijos con PC. Los padres de edad avanzada,
muren o tienen que atender a otros familiar. Estas son algunas causas para renegociar roles y
tareas, se plantea la necesidad de productos de apoyo, si no lo habia solicitado anteriormente

y la posibilidad de otros servicios como respiro familiar, residencia, etc.

Etapa en la que se utiliza el ocio y tiempo libre como herramienta de integracion,

normalizacion y cohesion social conociendo la importancia y beneficios que conlleva.

1.4. RESUMEN

A lo largo de estas paginas se ha presentado una breve historia del concepto de PC y se
ha visto como en el siglo XIX se empezaron a plantear qué es la PC y aun continGan las
discusiones sobre el diagnostico, las terapias, los cuidados diarios y la investigacion futura.

En 2007 un grupo de expertos europeos, australianos y americanos presentan la definicion y
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clasificacion actual que ha contribuido a mejorar la fiabilidad del diagnoéstico al incluir tanto

las limitaciones como las capacidades.

En la actualidad han surgido cambios en la prestacion de atencién a nifios con
discapacidades, se acepta que algunos nifios pueden presentar dificultades motrices innatas
que no se detectan y se reconoce el deterioro del desarrollo motor as