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Resumen

Objetivo. Determinar el perfil de las personas con paralisis cerebral en proceso de
envejecimiento y analizar las necesidades y soluciones sanitarias para prevenir y atender
su bienestar.

Disefio. Estudio transversal de caracter descriptivo interpretativo sobre las
preocupaciones de 355 personas (104 personas mayores de 45 afios con paralisis
cerebral, 34 familiares y 217 profesionales). Se realizaron entrevistas semi estructuradas
en los hogares y centros de las diferentes provincias de Castilla y Leon. Las variables
incluyen datos personales y clinicos y necesidades y soluciones sanitarias.
Posteriormente estos datos se analizan utilizando el programa estadistico SPSS 22 con
un nivel de significacion de p < 0,05.

Resultados. Las preocupaciones mas compartidas sobre recursos asistenciales sanitarios,
por los mayores con pardalisis cerebral y por los profesionales, son las relativas a la
calidad de la asistencia sanitaria en general (42,3% y 62,7% respectivamente) mientras
que las familias destacan la necesidad de tratamiento de fisioterapia (38,7%).

La soluciéon que proponen en primer lugar, las personas con paralisis cerebral es, mas y
mejores instalaciones sanitarias (30,1%), las familias demandan la existencia de
tratamiento de fisioterapia en la Seguridad social (33,3%) y los profesionales solicitan
aumentar la calidad de la asistencia sanitaria (36,3%).

Conclusiones. Es necesario un modelo de atencion centrado en la persona y su familia
que permita una valoracion integral, desde un abordaje interdisciplinar y que dé
prioridad a la calidad de vida y a la calidad de la atencion, garantizando la seguridad, la
continuidad en los cuidados, la equidad y la participacion.

Palabras clave: salud; atencion integral; inclusion; necesidades percibidas; calidad de
vida; bienestar.

Titulo:

Aims. To define the people with cerebral palsy aging process profile and to analyze
health needs and solutions to prevent and care for their welfare.

Method. The research shows a transversal and synchronic design. A semi quantitative
analysis carries out a study which describes and interprets the health needs and solutions
proposed by 355 persons (104 people with cerebral palsy older than 45 years, 34
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relatives and 217 professionals who care for them). The surveys were done in centres or
in their homes in the regional provinces of Castilla-Ledn. All analyses have been made
with the statistics package SPSS 22 using a 0.50 level of significance.

Results. The worries and perceived health care resources needs for people with CP who
is getting older and professionals it is focused on those related to the quality of
healthcare in general (42.3% and 62.7% respectively). However the relatives are more
worried about include the physiotherapy treatment (38.7%).

The solution proposed in the first place, people with cerebral palsy is more and better
sanitary facilities (30.1%), their relatives are to deal the existence of physiotherapy
treatment in social security (33.3%) and professionals request increase the quality of
health care (36.3%).

Conclusions. You need a model of care focused on the person and his family to allow a
comprehensive assessment, ensure interdisciplinary approach and to give priority to the
quality of life and quality of care, ensuring safety, continuity of care, equity and
participation.

Key Words: health; integral atention; inclusion; needs perceibed; quality of life,
welbeing.

Introduccion

El envejecimiento de la poblacién que contintia creciendo (1) puede verse como una
nueva oportunidad aunque también provoca retos para el futuro (2). Alcanzar una mayor
longevidad depende en gran medida de la salud (3). La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) defini6 el envejecimiento activo como el proceso de optimizacion de
oportunidades de salud, participacion y seguridad a fin de mejorar la calidad de vida de
las personas que envejecen (4,5). Se trata de potenciar las capacidades de la persona
cuando envejece y de llevar una vida productiva en la sociedad y en la economia (6). La
OMS ya propuso en 2002 actuaciones destinadas a la prevencion y la atencion de la
salud con idea de fomentar el envejecimiento activo, la vida independiente, la
participacion social y la educacion a lo largo de la vida (4).

Para asegurar el derecho a disfrutar del mas alto nivel posible de salud fisica y mental
(7,8) es necesario que las personas de edad tengan acceso a servicios acogedores de
atencion a la salud, que puedan pagar y que satisfagan sus necesidades (2).

La Asamblea Mundial de la Salud considera importante realizar investigaciones a favor
de la salud que cuenten con la participacion de todos los sectores implicados prestando
especial atencion a las necesidades para asi contribuir a mejorar la salud y la equidad
sanitaria (9), la Encuesta Europea de Salud en Espafia 2014 sefiala que es necesario
disponer de datos sobre la salud, sobre sus determinantes y sobre el uso de los servicios
sanitarios (10).

Las personas con paralisis cerebral han conseguido una mayor esperanza de vida gracias
a los avances cientificos, a la atencion de la salud y a los programas sociales (11,12). Y
aunque la perspectiva de supervivencia es buena (13), aiin es menor que en la poblacion
general (14,15).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), define el funcionamiento de una persona como una relacion compleja entre la
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condicion de salud y los factores contextuales (ambientales y personales). Los factores
contextuales interactian con la persona con una condicion de salud y determinan el
nivel y la extension de su funcionamiento. La CIF utiliza y sistematiza un enfoque
biopsicosocial proporcionando una vision coherentes de las diferentes dimensiones de la
salud desde una perspectiva bioldgica, individual y social (16). El envejecimiento activo
y saludable es considerado un concepto multidisciplinar que abarca factores bio-psico-
sociales (17), entre los que destaca la salud. La OMS considera que la discapacidad es
un problema mundial de salud publica, una cuestion de derechos humanos y una
prioridad para el desarrollo (18).

En Castilla y Ledn se estima alrededor de 2.300, el nimero de personas con paralisis
cerebral (tabla 1), de las cuales el 48,4% tienen més de 45 afos, por lo que deberia
considerarse su especificidad. Su cuidado conlleva una importante carga asistencial para
el sistema sanitario y para sus familias. Las personas con discapacidad junto con las
personas mayores son los dos sectores de la poblacion que demandan més necesidades
de atencidén y apoyos sanitarios y sociales (19,3). Interesa conocer las demandas de
recursos asistenciales sanitarios desde las propias personas con paralisis cerebral en
proceso de envejecimiento, desde sus familias y desde los profesionales.

Tabla 1. Personas con paralisis cerebral en Castilla y Leon

Mujer Varoén Total Porcentaje

De 0 a 4 afios 16 25 41 1,78
De 5 a 9 afios 40 51 91 3,94
De 10 a 14 afios 49 70 119 5,16
De 15 a 19 aiios 45 64 109 4,72
De 20 a 24 afios 54 72 126 5,46
De 25 a 29 aiios 32 78 110 4,77
De 30 a 34 aios 68 112 180 7,8
De 35 a 39 aiios 91 105 196 8,49
De 40 a 44 afios 88 130 218 9,45
De 45 a 49 aiios 95 132 227 9,84
De 50 a 54 aiios 90 130 220 9,53
De 55 a 59 aiios 76 106 182 7,89
De 60 a 64 aiios 61 93 154 6,67
De 65 a 69 aiios 49 51 100 4,33
De 70 a 74 aiios 41 53 94 4,07
De 75 a 79 aiios 14 21 35 1,52
De 80 a 84 aiios 28 32 60 2,6
De 85 a 89 aiios 9 14 23 1
De 90 a 94 aiios 6 6 12 0,52
De 95 y mas aiios 7 4 11 0,48
959 1.349 2.308 100



El objetivo del estudio es describir el perfil de las personas con paralisis cerebral en
proceso de envejecimiento, con necesidades de atencion sanitaria y analizar las
necesidades y propuestas que plantean estas personas para darles respuesta desde un
enfoque integral, accesible y eficaz con el fin de prevenir y atender su bienestar.

METODOS

La investigacion presenta un disefio transversal. Desde un andlisis semi cuantitativo se
lleva a cabo un estudio descriptivo interpretativo de las necesidades y soluciones sobre
los recursos de atencion sanitaria en una muestra no aleatorizada formada por personas
con paralisis cerebral, mayores de 45 afios, sus familias y los profesionales que las
atienden.

Procedimiento

Para la seleccion de la muestra se contacté con la Federacion castellano leonesa de
paralisis cerebral. Se asegurd la confidencialidad y la utilizacion ética de los datos. Las
entrevistas se realizaron en las entidades, en los centros o en los domicilios de las
personas con paralisis cerebral, necesitando un tiempo aproximado entre 60-75 minutos.
Los criterios de inclusion para la seleccion de la muestra han sido: personas con
paralisis cerebral de 45 o mas afios de edad que viven en la comunidad de Castilla y
Leodn.

Participantes

La muestra esta formada por 355 personas pertenecientes a la Comunidad de Castilla y
Leo6n. Por un lado 104 personas con paralisis cerebral mayores de 45 afos interesadas
en participar en el estudio (tabla 2). Por otro 34 familiares principalmente hermanos y
padres. También se realizo una entrevista a 217 profesionales, siendo trabajador social,
psicologo, fisioterapeuta, cuidador y enfermera las categorias mas representadas.

Tabla 2. Personas mayores de 45 afios con paralisis cerebral que han realizado la entrevista

PROVINCIA DE PROCEDENCIA V M T
Avila 1 0 1
Burgos 21 16 37
Ledn 16 3 19
Palencia 8 2 10
Salamanca 4 4 8
Soria 2 1 3
Valladolid 9 16 25
Zamora 1 0 1
TOTAL 62 42 104




Instrumentos

Para la evaluacion de las necesidades sanitarias percibidas por las personas con paralisis
cerebral se han utilizado entrevistas semiestructuradas con tres modalidades: personal,
familiar e institucional (20). La entrevista personal consta de 94 preguntas abiertas y
cerradas que recogen amplia informacion sobre variables descriptivas relacionadas con
la discapacidad y sobre variables sociodemograficas y ambientales, con el objeto de
analizarlas en profundidad y en relacion con las preocupaciones, las necesidades y las
soluciones que consideran apropiadas. La entrevista familiar paralela consta de seis
preguntas, para conocer la opinion del familiar acerca de las necesidades y demandas de
las personas con paralisis cerebral. Y la entrevista dirigida a los directivos y
profesionales contiene 17 preguntas, centradas en las preocupaciones de la institucion,
las demandas de los asociados y las soluciones propuestas.

Analisis estadistico

Todos los analisis han sido realizados con el paquete estadistico SPSS 22 utilizando un
,05 nivel de significatividad. Primeramente se analiza la relacion entre las posibles
variables, edad, género, grado de discapacidad, tipo de convivencia y persona que
contesta la entrevista, con las variables objeto de este estudio, es decir, las necesidades y
las soluciones propuestas.

Los estadisticos descriptivos recogen datos sociodemograficos y clinicos de las
personas con paralisis cerebral de Castilla y Leon y datos sobre preocupaciones,
necesidades y soluciones que proponen las personas, las familias y los profesionales que
las atienden.

RESULTADOS

Los datos obtenidos reflejan un perfil de la persona con paralisis cerebral con
necesidades sanitarias que ha participado en el estudio de un varén, con una media de
52 afios de edad, soltero, sin experiencia laboral, pensionista, que viven en una
residencia y con un grado de discapacidad mayor del 80% (tabla 3.

Tabla 3. Perfil de las personas con paralisis cerebral

Caracteristicas socio demogrificas Resultados
Edad Media = 52 afios
Sexo + Varones (58,8%)
Residencia + Urbana (78%)
Estado civil + Solteros (99%)

Nivel cultural + Analfabetos (55,8 %)

Situacion laboral

+ No han trabajado nunca (77,9%)

Régimen + Pensionista (86,5%)

Convivencia + Residencia (69,2%)
Caracteristicas clinicas Resultados

Etiologia Congénita/perinatal (96,2%)

Numero de discapacidades Dos (52,9%)

2* Discapacidad Discapacidad Intelectual (72,1%)

Grado de Discapacidad

>80% (59,6%)




Preocupaciones y necesidades percibidas

De las 355 personas entrevistadas, en lo relativo a las preocupaciones y necesidades
percibidas (tabla 4), este estudio se centra en las relacionadas con los recursos de
atencion sanitaria, que identifican los principales déficits y necesidades.

Tabla 4.
Estadisticos de las preocupaciones sobre recursos asistenciales sanitarios segun personas,
familias y profesionales

Personas Familias Profesionales

N 104 34 217
Minimo 0 0 0
Maximo 8 8 8
Suma 180 74 488
Media 1,73 2,18 2,25
Desv. tip. 1,731 1,80 2,021
Asimetria 1,607 1,508 ,851
,237 ,403 ,165
Curtosis 3,074 2,574 ,012
,469 ,788 ,329

Las respuestas aportadas por las personas entrevistadas han puesto de manifiesto que las
preocupaciones que perciben como mds importantes que atafien a recursos sanitarios
son la calidad de la asistencia sanitaria en general, para las personas con paralisis
cerebral y para los profesionales (42,3% y 62,7%, respectivamente) y la necesidad de
tratamiento de fisioterapia para las familias (38,7%). Destaca la preocupacion de los
profesionales por la asistencia en Salud Mental (48,8%), que sin embargo no les
preocupa tanto, ni a las familias ni a las propias personas con paralisis cerebral (tabla 5).

Tabla 5.
Porcentajes de preocupaciones sobre recursos asistenciales sanitarios en las entrevistas
personales, familiares y profesionales

RECURSOS ASISTENCIALES SANITARIOS Personas Familias Profesionales

Calidad de la asistencia sanitaria 42,3 35,5 62,7
Tratamiento de fisioterapia 38,5 38,7 32,2
Mas y mejores instalaciones sanitarias 34,6 25,8 36,7
Asistencia sanitaria hospitalaria 32,1 32,3 39,2
Dispositivos de apoyo y protésicos 25,6 25,8 36,1
Asistencia sanitaria domiciliaria 23,1 32,3 19,9
Falta de informacion sobre estos recursos 21,8 22,6 7,8
Asistencia en salud mental 11,5 19.4 48.8
Otras 1,3 6,5 10,2
Casos perdidos 26 3 51

Casos validos 78 31 166

Respuestas totales 180 74 488

TOTAL 230,8 238,7 294




Relacidn entre variables.

Al analizar por medio de pruebas no paramétricas, la incidencia de las variables, edad,
género, grado de discapacidad, tipo de convivencia y persona que contesta la entrevista
en las variables, preocupacion por los recursos de atencidon sanitaria y soluciones
propuestas. Se comprueba que no hay diferencias estadisticamente significativas.

Soluciones propuestas

Como medidas de respuesta a estas necesidades las soluciones que proponen las
personas con paralisis cerebral son mas y mejores instalaciones sanitarias (30,1%); los
familiares, recibir fisioterapia en la Seguridad Social (33,3%); y mejorar la calidad de la
atencion por parte de los profesionales (36,3%) (Tabla 6).

Tabla 6. Porcentajes de soluciones propuestas

SOLUCIONES PROPUESTAS Personas Familias Profesionales

Mas y mejores instalaciones sanitarias 30,1 15,2 31,1
Fisioterapia en la seguridad social 20,4 333 21,7
Calidad de la asistencia sanitaria 20,4 18,2 36,3
Mejora de apoyos y protesis 14,0 15,2 22,6
Profesionales mas especializados 14,0 242 16,5

Este estudio presenta un perfil de personas con paralisis cerebral que envejecen en la
Comunidad de Castilla y Ledn y sus necesidades sanitarias. Las personas entrevistadas
estan preocupadas sobre todo por la calidad de la asistencia sanitaria y por el
tratamiento de fisioterapia.

Discusion
Aunque la muestra solo representa el 10% de la poblacion, el perfil descrito sirve para
alertar a las instituciones y a la sociedad sobre la urgente necesidad de disefar

herramientas que proporcionen ayuda y atencion integral continua a estas personas y asi
mejorar su salud, sus condiciones funcionales y su bienestar.

En la actualidad, la Comunidad de Castilla y Leon ya recoge a nivel legislado que un
servicio de salud debe proporcionar una atencion integrada y continua con capacidad de
innovaciéon y adaptacion a las necesidades del entorno, garantizando la calidad de
atencion y la eficiencia (21). Sin embargo falta realizar un analisis especifico del estado
de salud de las personas con paralisis cerebral en proceso de envejecimiento e incluirles
en programas preventivos de sedentarismo o deteccion del dolor, por ejemplo,
revindicados en diversas ocasiones. Para mejorar la atencion sanitaria y desarrollar las
actuaciones necesarias se requiere la coordinacion de la atencién de caracter social y
sanitario que en muchas ocasiones requieren las personas con paralisis cerebral (22).

La medicion del envejecimiento ayuda a analizar los cambios que se estan produciendo
(23). Interesa saber no so6lo el nimero de personas con paralisis cerebral en proceso de
envejecimiento, también hay que realizar nuevas investigaciones con una mayor
muestra para conocer la ratio de dependencia, la edad subjetiva, media, mediana y
moda, la edad de la muerte y otros indicadores de envejecimiento que facilitaran



previsiones para disefiar mejoras en salud que permitan asumir los desafios del
envejecimiento en la paralisis cerebral.

Algunos estudios indican que las necesidades no satisfechas de servicios de
rehabilitacion pueden tener malas consecuencias para las personas con paralisis cerebral
mayores, tales como el deterioro del estado general de salud, limitaciones de las
actividades, restricciones en la participacion y peor calidad de vida (24). En este caso
las familias demandan tratamiento de fisioterapia, como medida preventiva, de manera
que ¢éste se incluya en los servicios de salud y para ello se requiere formar a los
profesionales (25,26).

Otros estudios realizados sobre necesidades percibidas de las personas con discapacidad
(27-30) manifiestan igualmente como preocupaciones dominantes la calidad de los
servicios y el incremento de los recursos asistenciales, planteando la urgencia de
actuaciones y soluciones adecuadas. Para cumplir el objetivo de la Estrategia Europea
sobre discapacidad (31) una buena soluciéon puede ser desarrollar medidas preventivas,
incluyendo la adaptacion ortoprotésica y la rehabilitacion funcional a lo largo de la vida;
promover medidas que faciliten el uso de medios técnicos de apoyo con vistas a
garantizar la vida independiente; y fomentar la puesta en marcha de una estrategia
sociosanitaria que integre los recursos disponibles, todo esto serviria para dar respuesta
a las necesidades planteadas.

Las personas con paralisis cerebral no se encuentran incluidas en programas preventivos
bien porque algunos problemas de salud pasan inadvertidos o porque solo se centran en
reducir o eliminar los sintomas. En ocasiones requieren mas tiempo para una atencion
médica de calidad debido a problemas de comunicacion, movilidad, comprension, etc.
Aprovechando estas demandas se pueden disefar estrategias adecuadas de prevencion
en la linea de conseguir la participacion de los interesados en programas de promocion
de la salud e informar de los cambios y alteraciones que pueden suftir con la edad. Sin
olvidar la promocién de la salud mental que tanto preocupa a los profesionales.

Para asegurar el grado maximo de salud y bienestar, la OMS también propone fortalecer
los sistemas de salud en particular la atencion y los servicios primarios de salud,
incluidos los servicios de prevencion, con el objetivo de optimizar la capacidad
funcional, asi como la asignacién adecuada de recursos humanos para la salud y los
sistemas de informacion sanitaria garantizando que todos los ciudadanos (32), incluidas
las personas con paralisis cerebral que envejecen, tengan un acceso equitativo a la
atencion y los servicios de salud. Deberian contemplarse programas de conciliacion y
apoyo para los cuidadores de personas con paralisis cerebral en proceso de
envejecimiento, puesto que estos familiares normalmente se encuentran ante un
envejecimiento todavia mayor que complica ain mas su situacion.

Asegurar que las personas con paralisis cerebral puedan vivir en condiciones de
dignidad y seguridad, disfrutando del acceso a servicios de salud que contribuyan a un
envejecimiento en condiciones mas saludables (33), justifica este andlisis de sus
necesidades, de las de sus familias y las de los profesionales que las atienden, donde la
calidad es prioritaria en los cuidados de larga duracién como es el caso de estas
personas que llevan casi toda la vida con una discapacidad.

Se debe investigar mas sobre los indicadores de prestacion de salud (34), es decir, la
disponibilidad de servicios, su accesibilidad, calidad de la asistencia y cobertura, ya que
pueden ayudar a respaldar la aplicacién de acciones y servirian para medir los cambios
y comparar objetivamente aspectos claves del envejecimiento saludable.
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De acuerdo con los resultados se puede concluir que para lograr un nivel 6ptimo de
salud es necesario aplicar un modelo de atencidén centrado en la personas con paralisis
cerebral en proceso de envejecimiento y su familia que permita una valoracion integral
desde un abordaje interdisciplinar y que dé prioridad a la calidad de vida y a la calidad
de la atencion, garantizando la seguridad, la continuidad en los cuidados, la equidad y la
participacion.

ESQUEMA

Solicitud de colaboracion ala Federacidn ASPACE
Entrevistas enlas provincias de Castillay Ledn

Introduccidny analisis de datos en SPSS 22

Variables personalesy MNecesidadesy
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Financiacion

Ninguna fuente de financiacion, publica ni privada.
Conflicto de intereses
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Lo conocido sobre el tema

El envejecimiento de la poblacion es un hecho que ha llegado a las personas con
paralisis cerebral. Las personas con discapacidad junto con las personas mayores
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acumulan necesidades intensas de atencion sanitaria que requiere una respuesta
inclusiva como inversion en el futuro de la sociedad.

Qué aporta este estudio

Se muestra el perfil de personas con paralisis cerebral que envejecen con necesidades
sanitarias. El andlisis de las preocupaciones y soluciones que se proponen puede ayudar
a configurar un modelo integral de apoyos eficaz y accesible.
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