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Varias personas del centro de Aspace en Burgos, en un taller de pintura. :: ricaroo orRooREz

Los mayores con paralisis cerebral temen
mas las barreras fisicas que perder la salu

ANA
SANTIAGO

asantago@elnortedecastilla.es

EI58% de las personas
con esta discapacidad
psicomotriz tienen
actualmente mas

de 45 afos y en Castilla
y Le6n son 1.445

VALLA >, Impensable hace
10 tanto imaginar personas con pa-
rilisis cerebral que se hicieran ma
ancianas, Su esperanza de vida
a y afrontar las
necesidades y dificultades que se
suman con los anos a este trastor
no psicomotriz era, sencillamente,
innecesario.

Ahora, la realidad esta ya aqui. Y
el tan reclamado envejecimiento
activo de las personas en general tie
ne que incorporar y considerar tam
bién a este colectivo. ;Como yen
que? Son las preguntas que respon
de el trabajo realizado por la Univer
sidad de Burgos y coordinado por la
Federacidn Aspace de Castilla y Leon

1i

que amparaa estas personas. Lon
cretamente atiende a 700. Analiza
asi el rabajo de Maria Yolanda Gon
zalez-Alonso, doctora de la Facu
tad de Humanidades y Educacion
de Burgos, las necesidades percibi
das y las propuestas para resolver
las de los propios afectados, de sus
familiares y de los trabajadores de
los centros de Aspace. Y los resulta
dos son reveladores, especialmente
los que las personas con paralisis ce
rebral sienten y demandan al ser pre
guntados por esta investigadora. En
Castilla y Ledn, y segin datos de la
Junta que recoge el estudi
2.308 personas con esta
dad multiple y, de ellas,
tiene mis de 45 anos, edad a partir
de la cual en esta situacion ya pue
de comenzar a hablarse de un pro.
ceso de envejecimiento. Son 1.445
Conviven toda una vida con pro
blemas de desarroilo psicomotor, a
menudo acompaitado de problemas
sensitivos, cognitivos, de comuni
acion y percepcion y, en algunas
ocasiones, incluso de t mos del
comportamiento. Acostumbrados
a ello, sin embargo, al envejecer lo
que mis les preocupa siguen sien
do las limitaciones, las barreras fi
sicas y sociales. Mas que su salud
Asl, a través de un cuestionario
de 94 preguntas abiertas, las perso

nas consultadas con esta discapaci
dad revelan gue sus necesidades mas
importantes son las relacionadas
con la existencia de barreras, prin
cipaimente las de tipe arquitecto
nico y urbanas como la dificultad
para acceder a edificios y lugares pu
blicos, ausencia de adaptaciones y
la preocupacion por poder usar e
transporte. Los obstaculos fisicos
preocupan al 66,3% de los afectados
y la facilidad para trasladarse en un
transporte publico, al 44,9%. Muy
de cerca le siguen las barreras socia

Practicas de rehabilitacién cognitiva.

les. Estas personas siguen sufrien
do actitudes de rechazo, ignorancia
einclusion.

Desde hace afios, la tendencia
para abordar las discapacidades no
se centra tanto en tratarias como tal
<come en buscar los suficientes apo
Yos que potencien la autonomia de
estas personas y, con ella, su inclha-
sion laboral, profesional y social en
definitiva. Y este es el camino pro
puesto por los propios afectados.

Destaca Gonzalez-Alonso en su
trabajo que «la aplicacion de los prin

RO,

tudio de Aspace y de la Universidad de Burgos analiza las necesidades ante la vejez

cipios de disefio universal permite
generar productos, servicios, dispo-
sitivos e instalaciones creados para
que sean accesibles y utilizables por
el mayor numero de personas al mar

gen de sus circunstancias, sin nece

sidad de adaptaciones especiales. Si
se incorporan facilidades de acceso
desde el principio, los costes son ba

jos y los resultados son mas usables
y eficacesy. Viviendas adaptadas, di

sefios urbanisticos accesibles y au

ditorias, «que podrian realizar los
propios interesadoss.

En el transporte, a pesar de exis
riren cada medio y en cada empresa
operadora, recoge el informe, apla
nes que aplican medidas de accesibi
lidad adaptando las normas a sus ca
sos particulares, aun son muchas las
personas con paralisis cerebral, cast
la mitad, las que solicitan el cumpli
miento de 1as condiciones bisicas de
accesibilidad y la no discriminacion
de acceso y utilizacion en los dife
rentes modos de transporte. Los re
querimientos bisicos -afiade- son
disponer de una red de transporte
publico completa, ripida, fiable, c6
moda, segura y econdmican,

La otra gran preocupacion son los
Prejuicios y estereotipos existentes
hacia las personas con discapacidad
en general, y con parilisis ce D
rebral en particular; asi como
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un siendo un colectivo
que se ha unido al en-
vejecimiento hace rela-
tivamente poco, resul-
tasorprendente la cantidad de
contribuciones, desde su expe-
riencia, que puede aportar a toda
la sociedad. Estas pueden servir
como modelo hacia un envejeci-
miento activo. Son personas que
llevan conviviendo con la discapa-
cidad casi toda su vida, resolvien-
do problemas y adaptindose a si-
tuaciones dificiles frecuentemen-
te, debemos considerarlas contri-
buyen:es activos, hay que buscar
ventajas de la pardlisis cerebral
para generar una imagen positiva
desde el princi plo
Alolargo de mas de veinte afios
trabajando con personas con parli-
sis cerebral he visto como se iban
haciendo mayores los que conoci
como nifios cuando empecé. Estos
cambios debian conocerse, ya que
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ENVEJECIMIENTO
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las de sus familias y las de los profe-
sionales que les atienden. Resulta
curioso que mientras la mayoria de
las personas que envejecen estin
preocupadas por la salud, las perso-
nas con paralisis cerebral estan in-
teresados en la accesibilidad, los
que si que estin preocupados por la
salud son sus familias, como la po-

| blacion en general. Los profesiona-

les, sin embargo, estdn preocupa-
dos por mejorar continuamente la
atencion esforzandose en propor-
clonar una atencién integral e indi-

reflejan las necesidades de las pro- vidualizada adaprada a cada perso-

plas personas con paréhsu cerebral, na Alasp mayores con pa-
los falsos mitos relacionados  la poblacién para dar a conocer sus
con la vejez que generanac-  caracteristicas.

titudes negativas, te re- Las pexsonas con paralisis cere-

chazoy ,queafectangra-  bral que ya son mayores muestran

vementea la calidad de vida. El tra-  asi una mayor preocupacion por es-

bajo destaca que ni leyes ni sancio-
nes son suficientes sino un impres:
cindible cambio de cultura social.
Asi, propone en este sentido po-
tenciar la incorporacion, cuando se
pueda, de las personas con parilisis
cerebral en contextos comunitarios;
modificar los adjetivos que infanti-
lizan a las personas adultas desde la
familia y los profesionales, que pro-
porcionan una imagen de ayuda y
que no favorece la autodetermina-
ci6n; deshacer el discurso de miedo

tos obsticulos para poder disfrutar
de una vida con mayor calidad e im-
plicacién que por los problemas de
salud que son para ellos secundarios
en este sentido.

Otras miradas

Sin embargo, para sus allegados, esta
valoracion se invierte y, para ellos,
es la salud el mayor escollo. La fa-
milia se preocupa por su estado ge-
neral y sus cuidados, Especialmen-
te porque cualquier deterioro o en-

y rechazo hacia ellos como perso-  fermedad puedm afectar al funcio-
nas que gi , y dise- ar de la persona
far campaiias de sensibilizacionen  con parilisis cerebral. De hecho, va-

Los profesionales
reclaman formacion
y atencion
individualizada

rios estudios detectan una peorsa-
lud con la discapacidad y la vejez.
Para atender al estado de salud
general de este colectivo, aspecto
que preocupa en un 87,5% de los fa-
miliares que participan en el estu-
dio, el Informe Mundial sobre dis-
capacidad propone lograr que todos
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20 por cambiar la forma de ver la

ralisis cerebral les preacupan, por
un lado, las barreras arquitectoni-
cas, lo cual podria resolverse consi-
guiéndose una accesibilidad uni-
versal con un disefio de espaclos
productos y servicios que sirva para

| todos desde su origen, objetivo que

aungque se lleva tiempo intentan-
do, todavia la linea de actuacion
esti centrada en eliminar barreras
mas que en el disefio para todos. Y
por otro, las barreras sociales, es de-
cir Jos prejuicios y estereotipos que
generan actitudes negativas.

Se estd haciendo un gran esfuer-

| CASTILLA Y LEON

vejez en general, en pardlisis cere-
bral ahora ya sabemos que se vive
mas y que hay que prepararse para
ello, disefiemos un modelo de en-

vejecimiento activo desde el prin-

cipio, es mas ficil crea actitudes

| positivas que cambiar estereotipos
| de pérdida y deterioro. Se trata de

incorporar a las personas con pari-
lisis cerebral en la comunidad, dar-
les voz, sentirles cercanos, que se
les conozca y que se sepa lo que

19

| liay/o alos profesionales. Actual

| mente la mera en el envejeci-

| miento estd en conseguir que cada
| persona desarrolle su potencial de
| bienestar fisico, social e intelec-

| tualalolargo de la vida y poder

participar en la sociedad de acuer-
do con sus necesidades, deseos y
capacidades, esto sirve para todas

| las personas, también para las per-
| sonas con parilisis cerebral que
| envejecen.

aportan a la sociedad, lo cual supo- |
| para dar a conocer aspectos clave

| deestaetapade la vida y para con-
| seguir que rodos los agentes impli-

ne un desafio pero también una
oportunidad de hacer una sociedad
para todos,

Conviene estar alertas a los cam-
bios y preparase para ellos porque
desde la prevencion algunos tras-
tornos afiadidos podrian reducirse.
Muchas veces los sintomas y pro-
blemas que surgen se achaca al

diagnostico de pardlisis cexebml en |
deal

Espero que este libro sea uril

cados en el proceso de envejeci

| miento, desde los gestores y la so
| ciedad, hasta las propias personas

con pardlisis cerebral, las familias y

| los profesionales se fijen y reco-
| nozcan las contribuciones y res-

ponsabilidad de estas personas y se

impliquen en los cambios que su-

ocasiones se requi
que conozca a la persona par: ayu-
dar a entender lo que la pasa, se

LOS DATOS

La paralisis cerebral,
ennumerosy en laregion

2.308

es el nomero de personas afectadas
por esta discapacidad en Castilla y
Ledn, segiin los datos de la Conseje-
ria de Familia. De ellas, 1.349 sonva-
rones y 959, mujeres.

 tantes son Las relacionadas con la
- existencia de barreras, principalmen-

te las de tipa arquitecténico, dificul-

' tad para acceder a edificios y lugares

pliblicos, ausencia de adaptaciones y

- sociales son percibidas por un 33,7%

- delos casos. Los prejuicios y estereo-

Envejecimiento
57,88%

tiene mas de 45 afios.

- tipos existentes.

. Lafamilia
- ¥ Lasalud. Les preocupa, al 87,5%,

el estado de salud sobre todo por la

Laedad
30
afios y hasta 50 son las edades en las

que hay mds proporcion de personas
con este trastorno psicomotriz.

. repercusion que puede tener en el

- funcionamiento y en el bienestar.

- ¥ Cuidados. E| 40,6% estd preocy-
- pado tanto por sus cuidados persona-
- les como por sus limitaciones.

| Los

- Barreras arquitectdnicas. Los re-
sultados del trabajo revelan que para
estas personas consultadas (para el
'66,3%) las necesidades mas impor-

profesionales
- ¥ Laatencién. Que sea integral e in-
- dividualizada es algo que apunta el

55,1%.
¥ Formacion y plantilla. £l reciclaje
y el aumento de profesionales,

PHY

| ceden en eldiaadia, con el finde
| conseguir una sociedad para todas

puede pedir colaboracién a la fami- |

las personas.

sean mas inclusivos y que los pro-
gramas de salud publica sean acce-
sibles; lo cual «permitira reducir las
desigualdades y las necesidades no
satisfechas en la esfera de la saludy,
Sensibilizacién y mayor conocimien-
to por parte de los sanitarios y ser-
vicios de rehabilitacion adecuados
y desarrollar servicios de atencion
temprana. En cuanto a los cuidados
personales diarios, lo que inquieta
al 40,6% de las familias, reclaman
contar con ayuda a domicilio cuan-
do lo precisen. Laslimitaciones fun-
cionales también es un factor que
sefiala el 40,6% de los encuestados.
Lainvestigacién cierra su anali-
sis con los profesionales y sus per-
cepciones, En este caso, son 691 las
preguntas respondidas y los aspec-
tos que mds preocupa e interesa a
los trabajadores reforzar es la aten-
cién integral y desinteresada -que
marca el 55,1%; la formacion y el
reciclaje del personal (44,3%) y en
similares proporciones el aumento
de plantillas, coordinacion con las
instituciones y- les preocupa tam-
bién especialmente (38,1%)- la es-



