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Resumen

Antecedentes: El aumento de la esperanza de vida de las personas con discapacidades
del desarrollo va ligada a vivir independiente y a participar plenamente en todos los
aspectos de la vida.

Objetivos: Analizar las necesidades y las soluciones relacionadas con la existencia de
barreras, percibidas por personas con paralisis cerebral, mayores de 45 afos, sus
familiares y los profesionales que las atienden.

Métodos y procedimientos: Se utiliz6 un disefio transversal con una muestra de 104
personas con paralisis cerebral, 34 familiares y 217 profesionales que respondieron a
una entrevista semiestructurada.

Resultados. De las 853 respuestas en cuanto a las necesidades sobre accesibilidad
destacan la existencia de barreras arquitectonicas tanto para las personas con
discapacidad como para sus familias, y la existencia de barreras sociales para los
profesionales. Las personas con discapacidad y sus familias proponen como solucion la
supresion de barreras y los profesionales la aceptacion por parte de la sociedad.
Conclusiones: Estos resultados permiten disefiar una mejor atencion y promociéon del
bienestar, calidad de vida, autonomia personal y pleno desarrollo de las personas con
discapacidades del desarrollo que envejecen, lo cual supondrd mayores oportunidades y
menores costos para estas personas, para sus familias y para la sociedad.

Palabras clave: Accesibilidad, vida independiente, disefio universal, participacion,

inclusion, paralisis cerebral.

.Qué aiade este articulo?
Entre los motivos que explican su importancia se puede subrayar por una parte la
relevancia de conocer y tener en cuenta las opiniones y experiencias de las personas con

discapacidades del desarrollo, incluso personas con grave afectacion y las aportaciones
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de familias y profesionales sobre la accesibilidad y por otra parte tener presentes las
soluciones que estos tres grupos como agentes implicados priorizan, que serviran para
orientar en la atencion y promocidn de su bienestar, calidad de vida, autonomia personal
y pleno desarrollo en una etapa de la vida tan desconocida como es la vejez.

Este estudio trata de contribuir a hacer efectivos los derechos de las personas con
discapacidades del desarrollo que envejecen facilitando la informaciéon sobre las
necesidades presentes. La accesibilidad integral pretende aplicar un buen disefio
pensando en las diferentes situaciones de los ciudadanos y ciudadanas desde el

principio, frente al antiguo concepto de eliminacion de barreras.

1. Introduccion

En los ultimos afios la esperanza de vida se ha incrementado considerablemente gracias
al éxito en las ciencias de la salud, el desarrollo de apoyos y recursos, una mayor
accesibilidad para la inclusion social y la mejora de las condiciones de vida (Abelléan,
Vilches y Pujol, 2014; Naciones Unidas, 2012). Esto ha supuesto que mas personas con
discapacidades del desarrollo alcancen edades avanzadas, lo cual implica grandes retos.
Se trata de ampliar la esperanza de vida saludable y de calidad para todas las personas a
medida que envejecen incluyendo las personas con discapacidades del desarrollo
(Brooks, Strauss, Shavelle, Tran, Rosenbloom y Wu, 2014; Camacho, Pallas, de la
Cruz, Simén y Mateos,2007; Strauss, Rosenbloom, Shavelle y Brooks, 2012; Turk,
2009), ya que todos pueden seguir contribuyendo activamente dentro de sus
posibilidades, bien en su entorno familiar, con sus amigos o mas ampliamente con la
comunidad (Causapié, Balbontin, Porras y Mateo, 2011).

La discapacidad forma parte de la condicion humana, la Clasificacion internacional del
funcionamiento, de la discapacidad y la salud (CIF, 2001) la define como un término
genérico que engloba deficiencias, limitaciones en las actividades y restricciones para la
participacion. Se incluyen aspectos negativos de la interaccidon entre personas con un
problema de salud (discapacidades del desarrollo) y factores personales y ambientales
(edificios inaccesibles, transporte, actitudes negativas y falta de apoyo social) (Jonsson,
Ekholm y Schult, 2008). La CIF utiliza un enfoque biopsicosocial que proporciona una
vision coherente de las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva
biologica, individual y social (Fernandez-Ballesteros, 2009). La discapacidad es
compleja y las intervenciones para superar las desventajas asociadas a ella son

multiples, sistémicas y varian segin el contexto.



La Convencion internacional sobre los Derechos de las Personas con discapacidad
(2006) y el Informe mundial sobre la discapacidad (2011) reunen informaciéon para
mejorar la vida de estas personas y asegurar la igualdad de los derechos humanos. Las
personas con discapacidades del desarrollo tienen derecho a vivir de forma
independiente y a participar plenamente de todos los aspectos de la vida (Badia-
Corbella, Rodriguez-Pedraza, Orgaz-Baz y Blanco-Pedraz, 2013; Barranco y Bariftli
2010). Se tendran en consideracion las necesidades derivadas de cada etapa del ciclo
vital de las personas con discapacidad en proceso de envejecimiento y de sus familias
(Ley2/2013 de Igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad). Para
ello se debe asegurar la accesibilidad universal, en igualdad de condiciones que las
demds personas, en los entornos, proceso, bienes, productos, servicios, transporte,
informacion y comunicacion, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacion
y las comunicaciones, asi como los medios de comunicacion social (Ley 1/2013).

En la misma linea desde la Estrategia Europea 2010-2020 se reclama una mayor
visibilidad de las personas con discapacidad como ciudadanos y ciudadanas, y se
desarrolla una politica de antidiscriminacion que plantea estos retos para un futuro
inmediato.

En 2002 la Organizacion Mundial de la Salud defini6 el envejecimiento activo como un
proceso de optimizacion de oportunidades de salud, participacion y seguridad, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida a medida que se envejece. En el caso de las
personas con discapacidades del desarrollo se han dado importantes pasos, que han
servido para potenciar las capacidades de estas personas, intentando conseguir mayor
participacion en todos los ambitos.

Envejecer bien es cosa de todos y para todas las edades. La investigacion y la
innovacion deben dar a conocer lineas concretas en los retos que supone la promocion
del envejecimiento activo, sean cuales sean sus condiciones y capacidades y respetar la
diversidad para poner en marcha programas donde el protagonismo radique en las
propias personas interesadas (Jones, 2009). Las personas con discapacidad mayores
deben ser consultadas sobre cuestiones que les incumban directamente, bien sea sobre
salud, educacion, rehabilitacion o vida comunitaria, ya que tienen derecho a controlar su
vida (Wehmeyer y Abery, 2013).

Las personas con discapacidad entran en la etapa del envejecimiento con unas actitudes
hacia la discapacidad que podrian beneficiarles ya que llevan afios, o casi toda su vida,

enfrentdndose a este tipo de situaciones. Se trata de hacer visibles y difundir los
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resultados positivos conseguidos en autonomia, inclusion, calidad de vida y bienestar
(CERMI, 2012).

La meta del envejecimiento estd en conseguir que cada persona desarrolle su potencial
de bienestar fisico, social e intelectual a lo largo de toda su vida y que pueda participar
en la sociedad de acuerdo con sus necesidades, deseos y capacidades (Zamarrén, 2013).
Se plantea el abordaje de este reto, conocer las necesidades percibidas por las personas
con discapacidad del desarrollo en proceso de envejecimiento y las soluciones que
proponen. No solo interesa pensar en las propias personas afectadas, sino también se
quieren conocer las necesidades de sus familias, que a lo largo de toda la vida son su
sostén y apoyo (Verdugo, Rodriguez y Sanchez, 2007), y de los profesionales que les
atienden.

Envejecer de forma competente es cuestion de las transacciones que se producen por el
azar, la biologia, el ambiente y los estimulos fisicos y sociales, puesto que el individuo
es un agente activo en su propio proceso de envejecimiento. Esto hace que exista una
gran variedad en las formas de envejecer, los seres humanos envejecen de diferentes
maneras en funcion de sus interacciones con el contexto socio-cultural en el que viven
(Fernandez-Ballesteros, Robine, Walker y Kalache, 2013).

Las actitudes negativas hacia la discapacidad también suponen una barrera que influyen
en tres niveles:1) en sus relaciones con los compaieros y otras personas importantes; 2)
en su interaccion con los distintos profesionales; 3) en su relaciéon con las demas
personas en general. Los prejuicios hacia estas personas hacen que sufran rechazo e
impactan de una forma especial en todos los ambitos de su vida (Barriga, 2008).

El propdsito de este estudio es analizar las necesidades percibidas y las soluciones
propuestas por las personas con paralisis cerebral que envejecen, con el fin de prevenir
las condiciones que plantean estas necesidades e incrementar la autonomia personal y la

inclusion social.

2. Materiales y Métodos

2.1. Participantes

La investigacion presenta un disefio transversal, sincrénico. Desde un analisis semi
cuantitativo se lleva a cabo un estudio descriptivo interpretativo de las necesidades y
soluciones que proponen las personas con pardlisis cerebral (en lo sucesivo PC),
mayores de 45 afios, sus familias y los profesionales que las atienden, relacionadas con

la existencia de barreras.



La seleccion de las muestras se realiza desde la Federacion de paralisis cerebral de
Castilla y Leon, con representacion de las provincias de la Comunidad. Se explica el
proyecto y se informa de los objetivos a los profesionales que realizan las entrevistas.
Se agradece la colaboracion garantizando la confidencialidad de los datos explicando el
fin investigador del estudio.

Las entrevistas se realizaron en las entidades, en los centros o en los domicilios de las
personas con PC, necesitando un tiempo aproximado entre 60-75 minutos. Los criterios
de inclusion para la seleccion de la muestra han sido: personas con PC de 45 o mas afios
de edad, con una amplia diversidad en funcién de variables clinicas, sociodemograficas
y ambientales.

La muestra relativa a las personas con PC estd formada por 104 personas, pertenecientes
a la Comunidad de Castilla y Leon, siendo la media de edad de 52 con un techo de 72
afos, con un mayor porcentaje de varones y con un claro predominio de personas
residentes en nucleos urbanos. Destaca un nivel cultural bajo, analfabeto o neolector. La
mayoria de las personas no han trabajado nunca o lo han hecho en trabajos con baja
cualificacion, su situacion laboral es mayoritariamente pensionista, cobrando casi todos,
pensiones de tipo no contributivo. En cuanto a la convivencia, mas de la mitad de las
personas con PC conviven en el ambito residencial principalmente personas con mayor
grado de discapacidad. Hay mas familias en las que no vive la madre, viven uno o mas
hermanos y en la mayoria de estas familias las personas con PC no tienen hijos.

Junto a estas variables sociodemograficas también han sido evaluadas las variables
clinicas, del total de las personas con PC mas del 50% tiene otra discapacidad,
existiendo un claro predominio de sujetos afectados de discapacidad intelectual. Su
etiologia estd relacionada principalmente con factores congénitos perinatales (96,2%),
con un pequefio rango de edad de adquisicion de la discapacidad que oscila entre los 0
afios y los 3 afios y con un grado medio de discapacidad reconocido de mas del 80%
(59,6%).

La entrevista paralela realizada a la muestra de familiares la conforman 34 participantes,
siendo los hermanos y los padres los que han contestado a la mayoria de las entrevistas.
Los 217 directivos profesionales de las entidades, pertenecientes a la muestra de
instituciones, respondieron en sus centros de trabajo, en la residencias o en otros
centros, ubicados principalmente en nticleos urbanos. Las entrevistas fueron contestadas
por diferentes profesionales que trabajan en las asociaciones atendiendo a personas con

PC, concretamente psicélogo, trabajador social, fisioterapeuta y cuidador. En cuanto al
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tipo de centro son profesionales que trabajan en centros de atencién a personas con
discapacidad fisica, intelectual, deficiencia auditiva y visual y trastornos mentales. La
categoria profesional mas representadas es trabajador social, seguido de psicélogo y
fisioterapeuta y en cuanto a los servicios mas ofertados destaca la atencion psicologica,

ocio y tiempo libre y trabajo social.

2.2. Instrumentos

Para la evaluaciéon de las necesidades percibidas por las personas con PC se han
utilizado entrevistas semiestructuradas con tres modalidades: personal, familiar e
institucional (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias y Verdugo 2001). 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 analizar en profundidad las
preocupaciones, necesidades y las soluciones que consideran apropiadas. La entrevista
familiar paralela consta de seis preguntas, para conocer su opinion acerca de las
necesidades y demandas de las personas con PC 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.

2.3. Analisis estadistico

Todos los andlisis han sido realizados con el paquete estadistico SPSS 21 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 PC de Castilla y Ledon y datos sobre preocupaciones, necesidades y

soluciones que proponen las personas, las familias y los profesionales que las atienden.

3. Resultados

3.1. Relacion 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 la existencia de barreras y soluciones propuestas. Se
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comprueba que solamente hay diferencias estadisticamente significativas cuando se
compara el género con la existencia de barreras. Es decir, los varones sefialan un rango
promedio més alto que las mujeres, en cuanto a las preocupaciones sobre la existencia

de barreras.

3.2. Preocupaciones y necesidades percibidas
En lo relativo a las preocupaciones y necesidades percibidas (tabla 1), este estudio se
centra en las relacionadas con la existencia de barreras, ya que son las compartidas por

un mayor numero de personas con PC que envejecen (M= 2,20).

Tabla 1.
Estadisticos de las preocupaciones sobre existencia de barreras en personas, familias y
profesionales

Personas Familias Profesionales

N 104 34 217
Minimo 0 0 0
Maximo 9 7 8
Suma 229 82 545
Media 2,20 2,41 2,52
Desv. tip. 1,913 1,520 2,555
Asimetria 1,336 ,894 ,801
,237 ,403 ,165
Curtosis 1,530 1,195 -,563
,469 ,788 ,329

Respecto a la preocupacion por la existencia de barreras (tabla 2) al compararlas
mediante analisis de tablas de respuesta multiple, destacan que tanto para las personas
con PC como para sus familias, la mayor preocupacion son las barreas arquitectonicas
(66,6% y 59,4%, respectivamente); el acceso al transporte (44,9% y 43,8%); y las
actitudes de la poblacion (33,7% y 31,3%). Sin embargo los profesionales estdn mas
preocupados por las barreras sociales (55,3%) y por la aceptacion por parte de la

sociedad (53,3%) y luego le siguen las barreras arquitectonicas (49,3%).



Tabla 2.
Porcentajes de preocupaciones sobre existencia de barreras en las entrevistas personales,
familiares e institucionales

EXISTENCIA DE BARRERAS Personas Familias Profesionales

Barreras arquitectdnicas 66,6 59,4 493
Facilidad de transporte 449 438 46,1
Barreras sociales 33,7 31,3 55,3
Accesibilidad a edificios publicos 29,2 25,0 32,2
Escasez de voluntariado 24,7 28,1 30,9
Aceptacion por parte de la sociedad 22,5 25,0 53,3
Ayudas técnicas 21,3 28,1 46,7
Aceptacion por parte de la familia 13,5 12,5 42,1
Otras 1,1 3,1 2,6
Casos perdidos 15 2 65

Casos validos 89 32 152

Respuestas totales 229 82 545

TOTAL 172,2 256,3 358,6

3.3. Soluciones propuestas

Las soluciones (tabla 3) que proponen las personas con PC y los familiares son atender
a las condiciones basicas de accesibilidad eliminando las barreras arquitectonicas (43%
y 36,4% respectivamente). Los profesionales sin embargo, anteponen a éstas en primer

lugar la aceptacion por parte de la sociedad (29,2%).

Tabla 3. Porcentajes de soluciones propuestas en las entrevistas personales, familiares e
institucionales

SOLUCIONES PROPUESTAS Personas Familias Profesionales

Supresion de barreras arquitectonicas 43,0 36,4 27,8
Facilidades de transporte 333 36,4 27,8
Aceptacion por parte de la sociedad 22,6 18,2 29,2
Mas y mejores ayudas técnicas 22,6 18,2 26,9
Promocién de viviendas adaptadas 17,2 27,3 27,4
Programas de cambio de actitudes 15,1 6,1 23,1
Campanas de imagen 14,0 9,1 19,3
Aceptacion por parte de la familia 9,7 12,1 28,3

4. Discusion y Conclusiones
Los datos expuestos reflejan que la preocupacion por la accesibilidad, tanto para las
personas con PC, como para las familias y para los profesionales, es una necesidad

importante, que hace que se convierta en una obligacién y que debe asumirse como



principio inspirador de todos los programas, fomentando su respeto y cumplimiento en
todos los ambitos de la vida.

Las barreras arquitectonicas urbanisticas, de edificacion, de transporte y de
comunicacion que impiden un libre y fécil acceso a todo el entorno, siguen limitando la
participacion de estas personas, ya que no solo les preocupa al 66,6 % de los
participantes, sino que ademds su supresion es la primera solucion que plantean, en
concreto un 43%.

Buena parte de las exclusiones y discriminaciones que sufren las personas con PC,
vienen de la persistencia de entornos, bienes, productos y servicios que carecen de
condiciones de accesibilidad universal, lo que impide o dificulta considerablemente el
ejercicio normalizado de los derechos de estas personas (Jiménez 2011). La mayoria de
las actuaciones, hasta ahora, han estado orientadas a la supresion de barreras, cuyo
objetivo es eliminarlas, sin promover el disefio de espacios, productos y servicios para
todas las personas desde el origen. De acuerdo con De Lorenzo (2003) el motivo de la
falta de cobertura de las condiciones basicas de accesibilidad, puede ser la
heterogeneidad de la normativa existente, la dispersion de competencias, la amplitud y
variedad de sectores implicados, las repercusiones econdmicas y la necesidad de un
cambio profundo de mentalidad en la sociedad.

Al comparar estos resultados con estudios realizados por Aguado et al. (2001) y
Aguado, Alcedo y Fontanil, (2012) sobre diferentes discapacidades, se observa que en
sus datos la existencia de barreras son preocupaciones elegidas en segundo lugar,
después de las preocupaciones relacionadas con la salud personal. Sin embargo el orden
de eleccion en cuanto al tipo de barreras, es muy similar destacando las barreras
arquitectonicas.

Las Naciones Unidas desde la Convencion Internacional (2006) convierte la
accesibilidad en parte del derecho a la igualdad de oportunidades y en elemento esencial
para lograr una vida independiente, y propone eliminar obstaculos en los espacios
fisicos, transporte, informacién y comunicacion. Igualmente en el Informe mundial
sobre la discapacidad para abordar la accesibilidad y reducir las actitudes negativas se
presentan como requisitos, las normas de acceso, la cooperacion entre los diferentes
sectores, una organizacion con un lider responsable, formaciéon en accesibilidad,
aplicacion del disefio universal, la participacion de los interesados y educacion
ciudadana. Todas ellas medidas que benefician la participacion de las personas con PC

en todos los ambitos.



Las familias de las personas con discapacidad, cargan muchas veces en solitario con el
sobreesfuerzo que supone las situaciones de discapacidad en el entorno préximo de
convivencia (Berzosa, 2013; Madrigal, 2007; Navas, Uhlmann y Beréstegui, 2014). Se
precisan politicas de respaldo y acompanamiento a las familias para ofrecer respuestas
mas intensa en cuanto a orientacion, acompafiamiento y ayudas.

Hablar de accesibilidad implica hablar también de usabilidad, término que hace
referencia a la rapidez y facilidad con que las personas llevan a cabo sus tareas propias,
a través del uso del producto objeto de interés. Para hacer un producto usable hay que
conocer las necesidades de las personas que lo van a utilizar, para que les sea facil de
aprender, facil de usar y que les dé satisfaccion, porque en definitiva son ellos, y no los
disefiadores, los que determinan cuando un producto es facil de usar. En este caso la
participacion activa de los interesados es importante, debido a la heterogeneidad de
grados y tipos de discapacidad, y a la variedad de barreras.

La imagen de las personas con discapacidad estd cambiando en la medida en la que se
hacen mas visibles, aunque todavia queda mucha tarea por hacer desde la difusion,
informacion y formacion, que ayudarda a reflejar una imagen positiva de personas
activas y participativas (CERMI, 2012).

El enfoque tradicional de eliminaciéon de barreras que vincula la accesibilidad y la
discapacidad (Cayo, 2012; Law, Petrenchik, King y Hurley, 2007) debe cambiarse hacia
una nueva idea que se amplia a toda la poblacién a favor del Disefo para todas las
personas. Se trata de un disefio de productos y entornos aptos para el uso del mayor
nimero de personas, sin necesidad de adaptaciones ni de un disefio especializado. Este
tipo de disefios beneficia a cualquier persona, especialmente a colectivos como el de
personas con discapacidades mayores. Adaptaciones simples y poco costosas permiten
que los productos o los servicios puedan ser utilizados por un mayor nimero de
personas (Ceapat, 2013)

La normativa legal de Espafia sobre accesibilidad es bastante completa y avanzada,
aunque siguen existiendo lagunas debido principalmente a la falta de accesibilidad de
productos y servicios que no han sido disenados bajo el principio de disefio universal.
Los retos pendientes tienen que ver con el cumplimiento de la normativa y la busqueda
de estrategias para corregir las diferentes situaciones (Gil y Rodriguez-Porrero, 2014),
renovando técnicas y métodos para ajustarlos a las necesidades reales.

Las dificultades de accesibilidad condicionan la participacién social y el ejercicio de las

libertades fundamentales (educacion, empleo, salud, cultura, etc.). En muchas ocasiones
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estas dificultades son mas decisivas y condicionantes que las propias limitaciones
funcionales de la persona, de acuerdo con el Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012.
Por esta razon la accesibilidad se convierte en un factor indispensable para la igualdad
de oportunidades y en un criterio basico en la gestion de actividades.

Se ha avanzado mucho para conseguir la accesibilidad de la que hoy se disfruta, sin
embargo ain quedan retos que alcanzar y para ello se deben unir esfuerzos y mejorar
estrategias, desde la creatividad, innovacion y las ventajas del disefio para toda la
sociedad. Los programas, practicas y procedimientos deben incluir la accesibilidad en
todos los contextos, sirviendo asi para promover la igualdad de oportunidades y el
ejercicio de los derechos de las personas, con independencia de la edad y de las

capacidades de cada una de ellas.
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