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RESUMEN

Titulo: Empoderando a través de la actividad fisica: Ocio y calidad de vida

de personas con enfermedades neuromusculares.

Antecedentes y estado actual del tema: La falta de acceso igualitario a
la practica de actividades fisicas o deportivas por parte de las personas
con discapacidad sigue siendo una realidad hoy en dia. Las personas con
enfermedades neuromusculares, a causa de las caracteristicas de su
enfermedad, no pueden acceder a estas actividades, a pesar de que
puedan ser significativas para ellos. El papel de la Terapia Ocupacional
en este ambito puede ser relevante, ya que una buena forma de contribuir
a la mejora de la calidad de vida de las personas pueden ser las
actividades fisicas, adaptando todo lo que sea necesario para que estas

personas puedan disfrutar de su derecho a participar en ellas.

Objetivo: Determinar los posibles beneficios que conlleva la practica de
actividad fisica adaptada sobre el ocio y la calidad de vida en personas
con enfermedades neuromusculares y establecer las posibilidades de
intervencién y buenas practicas del profesional de terapia ocupacional a
través de la aplicacion de la actividad fisica adaptada dirigida a personas
con ENM.

Metodologia: Se seguira una metodologia mixta. Se seleccionaran dos
grupos de participantes, divididos por edad, y la recogida de informacion
se har4d a través de entrevistas semiestructuradas y mediante la
aplicacion de escalas de evaluacion. Se ha llevado a cabo un estudio
piloto con un participante en el que se ha implementado una intervencién

enfocada a comprobar la viabilidad del proyecto de investigacion.

Palabras clave: Enfermedades neuromusculares, actividad fisica, calidad

de vida, ocio.

Tipo de estudio: Proyecto de investigacion.
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RESUMO

Titulo: Empoderando a través da actividade fisica: Ocio e calidade de

vida de persoas con enfermidades neuromusculares.

Antecedentes e estado actual do tema: A falta de acceso igualitario &
practica de actividades fisicas ou deportivas por parte das persoas con
discapacidade segue sendo unha realidade hoxe en dia. As persoas con
enfermidades neuromusculares, a causa das caracteristicas da sua
enfermidade, non poden acceder a estas actividades, a pesar de que
poidan ser significativas para eles. O papel da Terapia Ocupacional neste
ambito pode ser relevante, xa que unha boa forma de contribuir & mellora
da calidade de vida das persoas poden se as actividades fisicas,
adaptando todo 0 que sexa necesario para que estas persoas poidan
desfrutar do seu dereito a participar nelas.

Obxectivo: Determinar os posibles beneficios que conleva a practica de
actividade fisica adaptada sobre o0 ocio e a calidade de vida en persoas
con enfermidades neuromusculares e establecer as posibilidades de
intervencién e boas préacticas do profesional de terapia ocupacional a
través da aplicacion da actividade fisica adaptada dirixida a persoas con
ENM.

Metodoloxia: Seguirase unha metodoloxia mixta. Seleccionaranse dous
grupos de participantes, divididos por idade e a recollida de informacién
farase a través de entrevistas semiestructuradas e mediante a aplicacion
de escalas de avaliacion. Levouse a cabo un estudo piloto cun
participante no que se implementou unha intervencién enfocada a

comprobar a viabilidade do proxecto de investigacién.

Palabras chave: Enfermidades neuromusculares, actividade fisica,

calidade de vida, ocio.

Tipo de estudo: Proxecto de investigacion
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SUMMARY

Title: Empowering through physical activity: Leisure and quality of life of

people with neuromuscular diseases.

Background and current state of affairs: The lack of equal access to
the practice of physical or sports activities by people with disabilities
continues to be a reality today. People with neuromuscular diseases,
because of the characteristics of their disease, cannot access these
activities, although they may be significant for them. The role of
occupational Therapy in this area can be relevant, since a good way to
contribute to improving the quality of life of people can be physical
activities, adapting everything that is necessary for these people to enjoy

your right to participate in them.

Objective: Determine the possible benefits that lead to the practice of
physical activity adapted to or leisure and quality of life in people with
neuromuscular diseases and establish possibilities for intervention and
professional practices of occupational therapy through the application of

adapted physical activity directed at people with ENM.

Methodology: A mixed methodology will be followed. Two groups of
participants will be selected, divided by age and the collection of
information will be done through semi-structured interviews and through
the application of evaluation scales. A pilot study has been carried out with
a participant in which an intervention focused on verifying the viability of

the research project has been implemented.

Key words: Neuromuscular diseases, physical activity, quality of life,

leisure.

Type of study: Research Project
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1. Antecedentes y estado actual del tema

La diversidad funcional es un término acufiado por el Foro de Vida
Independiente para designar lo que habitualmente se conoce como
“discapacidad”. Este término pretende eliminar la negatividad en la
definicion del colectivo, y reforzar su esencia de diversidad (Rodriguez-
Picavea Matilla, 2010). No obstante, y a pesar de las opiniones
encontradas en relacién con la terminologia y los conceptos empleados
para definir esta situacion vital, la legislacion nacional actual ha
establecido el término “discapacidad”, y asi lo instaura en el “Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social” (Ministerio de Sanidad, 2013).
Segun este texto normativo la discapacidad “es una situacion que resulta
de la interaccion entre las personas con deficiencias previsiblemente
permanentes y cualquier tipo de barreras que limiten o impidan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con las demas”. (Ministerio de Sanidad, 2013)

Por otra parte, para ahondar en el concepto, es necesario hacer
referencia a la Clasificacién del Funcionamiento, Discapacidad y Salud
(CIF) (Organizacion Mundial de la Salud, 2001), en la cual se enmarcara
este término en el presente trabajo. Dicha clasificacion define la
discapacidad como un “término genérico que abarca deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones a la participacién”
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2018).

Desde la CIF, se muestran dos indices referentes a la salud de las
personas: en primer lugar, un listado sobre funciones y estructuras
corporales, que permite valorar los posibles problemas que podrian
aparecer en relacion a lo que seria la “norma general”. En segundo lugar,
incorpora un listado de actividades y participacién, contemplando las

posibles restricciones en la participacién, causadas por las dificultades
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que pueda sufrir la persona a la hora de involucrarse en determinadas

ocupaciones (Rivas y Vaillo, 2012).

Segun esta clasificacion, son varias las actividades en las que puede
aparecer cierta limitacion, asi como la posibilidad de que exista una
restriccion de la participacion, desde el aprendizaje hasta la vida
comunitaria, social y civica, pasando por el cuidado personal, entre otras.
Los factores ambientales tienen un claro efecto sobre el funcionamiento,
pudiendo condicionar los entornos y contextos mas proximos a la
persona. Estos factores pueden tener un impacto positivo, actuando como
facilitadores (por ejemplo, el apoyo por parte de la familia y amigos de la
persona), O negativo, convirtiéndose en barreras (por ejemplo,
determinados recursos escasos por parte de las administraciones) (Rivas
y Vaillo, 2012).

Por otro lado, los factores personales varian mucho de una persona a
otra, ya que en ellos influyen la sociedad o la cultura en la que viven los
individuos. Algunos de estos factores son el sexo, edad, condiciones de
salud, estilo de vida, calidad de la educacion, entre otros. Estos factores,
también pueden tener efectos positivos y negativos, actuando como
facilitadores (un estilo de vida saludable), o como barreras (edad

avanzada) (Rivas y Vaillo, 2012).

La Encuesta sobre Integracién Social y Salud (INE, 2012), también
conocida como EISS2012, ha analizado la interaccién existente entre la
condiciéon de salud y la participacion en ocupaciones de la poblacion
espafiola, centrdndose de forma especial en las personas con
discapacidad. Este estudio se realiz6 en los paises miembro de la Unién
Europea, para conocer la situacion de este colectivo en lo relativo a las
barreras en la participacion social de las personas con y sin discapacidad
a nivel europeo (Diaz Velazquez et al., 2018).

En cuanto a cifras sobre la poblacibn mundial, unos 785 millones de

personas, aproximadamente el 15% de la poblacién, se encuentran en
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situaciéon de discapacidad. Segun esta encuesta, la tasa de personas con
discapacidad es del 16,7% en la poblacion espafiola de 15 afios 0 mas
(Diaz Velazquez et al., 2018).

A nivel estatal, la distribucion territorial de las personas con discapacidad
estd directamente relacionada con su estlo de vida y nivel
socioecondmico, de tal manera que los territorios en los que se presenta
una mayor tasa de discapacidad son en los que existe un envejecimiento
poblacional mas acusado, o bien, los que poseen un menor dinamismo
econémico. Estos territorios siguen el siguiente orden: Melilla, Ceuta,
Galicia, Extremadura y Castilla y Leo6n, presentando un porcentaje de
poblacién con discapacidad por encima del 10%. Estos desequilibrios se
hacen también notorios contraponiendo los ejes norte-sur y este-oeste,
determinados como se ha dicho anteriormente, por el envejecimiento y el

diferente desarrollo socioeconémico (Diaz Veldzquez et al., 2018).

En concreto las enfermedades neuromusculares (ENM), sobre las que
tratara este estudio, tienen una prevalencia e incidencia bajas ya que se
trata de enfermedades raras. En cifras globales, en Espafia se estima que
existen unas 40.000 personas afectadas por ENM (Federacibn ASEM,
2008).

Hace mas de una década, el deporte y la actividad fisica fueron
reconocidos como derechos humanos para las personas con
discapacidad, en la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad de la ONU, que fue adoptada por la Asamblea General el 13
de diciembre de 2006. Cabe destacar que ésta incluye un articulo
especifico, el Articulo 30, sobre el derecho de las personas con
discapacidad a participar, en igualdad de condiciones, en las actividades
recreativas, el esparcimiento y el deporte (Organizacion de las Naciones
Unidas, 2006).

Actualmente, el deporte adaptado esta ampliamente reconocido,

cubriendo distintas necesidades y adaptandose a las caracteristicas de

10
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quiénes lo practican, entre las que se encuentran, las personas con
discapacidad. El deporte adaptado “es entendido como aquella actividad
fisica reglada y/o reglamentada, de caracter ladico y competitivo,
institucionalizada y practicada por o con personas con algun tipo de

discapacidad” (Moya Cuevas, 2014).

El deporte adaptado como tal, se encuentra dentro de las denominadas
Actividades Fisicas Adaptadas (AFA), definidas por Hutzler (2008) como
“‘un conjunto de conocimientos que engloban las actividades fisicas
realizadas por personas con discapacidad, los sistemas de prestacion de
servicios desarrollados para garantizar la participacion de dichas
personas, una especializacion profesional que atrae a profesionales de
disciplinas pedagogicas y académicas y un campo de estudio académico”
(Moya Cuevas, 2014).

Las AFA se basan en un conjunto de conocimientos e informacién
interdisciplinares, a través de los cuales se pretende identificar y
solucionar las diferencias individuales que puedan existir a la hora de
participar en cualquier actividad fisica, adaptandose también a los
contextos y entornos de quién las realiza. Tal y como indican Broadhead y
Burton (1996) se considera interdisciplinar, ya que a la hora de llevarla a
cabo, se unen profesionales de diversas disciplinas, entre las que se
encuentran la medicina, terapia ocupacional, gerontologia, pediatria,
fisioterapia, psicologia, sociologia, educacién fisica o pedagogia, entre
otras (Vaillo, Rivas y Pérez-Tejero, 2012).

Segun la International Federation of Adapted Physical Activity (IFAPA), las
AFA son “un cuerpo interdisciplinario de conocimiento practico y tedrico
dirigido hacia discapacidades, limitaciones de actividad y restricciones de
participacion en la actividad fisica (...), que apoya una actitud de
aceptacion de las diferencias individuales, promueve el acceso a estilos
de vida activos y deportes, y promueve la prestacion de servicios, apoyos
y empoderamiento innovadores y cooperativos. La actividad fisica
adaptada incluye, entre otros, educacion fisica, deportes, recreacion,

11
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danza, artes creativas, nutricidon, medicina y rehabilitacion® (IFAPA,
2014).

La evolucién historica de los deportes adaptados ha estado marcada por
la exclusion de las personas con discapacidad y, en algunos casos,

todavia prevalece hoy en dia.

Las primeras referencias que se tienen sobre los deportes adaptados se
sitian en China, en el afio 2700 a.C. En esta época se realizaban
actividades para la prevencion y el alivio del dolor en los trastornos
fisicos. Mas tarde (en el afio 500 a.C.), en la Grecia clasica, personajes
como Herddico, Hipdcrates e incluso Aristoteles y Platon, abogaban por la
realizacion de ejercicio fisico para conseguir “un cuerpo bello y arménico”,

y por consiguiente una mejora de la salud (Rivas y Vaillo, 2012).

Durante la Edad Media y la Edad Contemporanea, comienza a utilizarse
la gimnasia médica como medio para alcanzar un cuerpo y una mente
sanos, dando mas énfasis a la individualizacién. Ya en el siglo XX, y
sobre todo después de los dos grandes conflictos bélicos, se fomenta la
actividad fisica como método rehabilitador, lo que se denominé como

“deporte terapéutico” (Rivas y Vaillo, 2012).

Es ahi donde comienza el desarrollo del deporte adaptado, tras la I
Guerra Mundial. A finales de la década de 1940, y debido a las secuelas
sufridas por muchos de los combatientes, comenz6 a emplearse el
deporte adaptado como método de rehabilitacion fisica. Ademas, se
evidenciaron beneficios psicolégicos y sociales para las personas,
documentados por Sir Ludwig Guttman, en el Hospital Stoke Mandeville,
(Aylesbury) (Moya Cuevas, 2014).

En este sentido, cabe destacar que los efectos positivos del deporte
adaptado y las AFA son globalmente conocidos. El deporte puede ser
también un buen medio en el camino para alcanzar los Objetivos del

Desarrollo Sostenible (ODS). Los ODS son una serie de metas

12



Empoderando através de la actividad fisica: Ocio y CV de personas con ENM

planteadas por las Naciones Unidas para llegar a un correcto desarrollo
sostenible a nivel global, pretendiendo que sean una realidad en el afio
2030. Estos objetivos se presentan para todos los paises,
independientemente de su situacion, y aunque no son juridicamente
obligatorios, se espera que los gobiernos los adopten como propios e
intenten lograrlos (Organizacion de las Naciones Unidas, 2015).

En la Asamblea General de las Naciones Unidas, se reconoce la
importancia del deporte a la hora de fomentar el progreso social.
Concretamente, en la resolucion 70/1, titulada “Transformar nuestro
mundo: la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible”, se cita
textualmente: “el deporte es otro importante facilitador del desarrollo
sostenible. Reconocemos que el deporte contribuye cada vez mas a
hacer realidad el desarrollo y la paz promoviendo la tolerancia y el
respeto, y que respalda también el empoderamiento de las mujeres y los
jovenes, las personas y las comunidades, asi como los objetivos en
materia de salud, educacion e inclusion social” (Organizacion de las
Naciones Unidas, 2015).

Asi, la Oficina de las Naciones Unidas sobre el Deporte para el Desarrollo
y la Paz (ONUDDP), aprovecha este potencial del deporte para promover

iniciativas y grandes eventos deportivos que lleven a cumplir los ODS.

Por otro lado, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
realizacion de actividad fisica puede llegar a estimular una salud mental y
desarrollo cognitivo positivos. Ademas, se relaciona también la practica de
ejercicio fisico con la mejora de la autoestima y la autoconfianza. En
general, el deporte contribuye a generar bienestar en la persona,
independientemente de su edad, género o etnia. Esto contribuye hacia el
compromiso de los ODS, y en especial el Objetivo 3: “Garantizar una vida
sana y promover el bienestar de todos a todas las edades” (Organizacion

de las Naciones Unidas, 2015).

La préactica de la actividad fisica y el deporte debe inculcarse desde
edades muy tempranas, por los grandes beneficios que se obtienen. Entre

13
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ellos, promueve un desarrollo personal y social, ademés de contribuir con
el aprendizaje y adquisicion de diversos valores fundamentales, como la
cooperacion, el respeto y la tolerancia. Dentro del &mbito educativo, esta
consideracion sobre el deporte, contribuiria con el Objetivo 4: “Garantizar
una educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades
de aprendizaje permanente para todos” (Organizacion de las Naciones
Unidas, 2015).

El deporte también fomenta la participacién y promocion de la igualdad de
género, ya que a través de la practica de actividad fisica es posible
empoderar a las mujeres y niflas. De esta manera, con el habito
deportivo, las mujeres tienen una herramienta para eliminar estereotipos
gue se asocian normalmente a su género, y para demostrar asi sus
aptitudes y capacidades, lo que por consiguiente aumentara su
autoconfianza y autoestima, estando en concordancia con el Objetivo 5:
“Lograr la igualdad de género y empoderar a todas las mujeres y las

nifias” (Organizacion de las Naciones Unidas, 2015).

A nivel nacional, la Convencion de la ONU sobre los derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU, 13/12/2006), ha sido ratificada por el
parlamento espafol y publicada en el BOE, en el 2008. Posteriormente,
en el afo 2009, en Espafia se nombra el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), el cual present6
el informe de aplicacién de esta convencién, que en su Articulo 30 recoge
la “Participaciéon en la vida cultural, las actividades recreativas, el

esparcimiento y el deporte” (Rivas y Vaillo, 2012).

Con todo lo anterior, se hace evidente que, a través de la realizacién de
las AFA y el deporte adaptado, se consiguen minimizar al maximo las
posibles restricciones en la participacion, ya que se facilita la
convergencia de varios factores contextuales, principalmente factores

ambientales y personales.

14
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Recientemente, ha sido publicada una nueva terminologia utilizada para
referirse al deporte de personas con discapacidad. Como se menciona en
el Libro Blanco del Deporte, publicado en diciembre del afio 2018 en
concordancia con los postulados terminoldgicos de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, con la legislacion
vigente en Espana y con diferentes entidades representativas del sector
de la discapacidad, debe imperar el uso de términos como “deporte de

personas con discapacidad” y “deportista con discapacidad”.

Ademas, queda desaconsejado el uso de términos que anteriormente
resultaban comunes para referirse a este colectivo, como son los términos
“diversidad funcional’, “otras capacidades” o “capacidades diferentes”, a
lo que anaden en dicho documento que el término “adaptado” también
deberia dejar de ser utilizado a la hora de referirse a este ambito
deportivo (Diaz Velazquez et al., 2018).

A pesar de la evidente contribucién de la actividad fisica y el deporte a la
calidad de vida de la ciudadania, no toda la poblacion puede acceder de

manera igualitaria a su practica.

Esta falta de acceso igualitario se magnifica en relaciéon a las personas
con algun tipo de discapacidad, ya que tienen diversos problemas de
acceso y continuidad a la hora de realizar una actividad fisico-deportiva, lo
que deriva en una forma de exclusion. Esto es debido principalmente a “la
condicion limitante del entorno social hacia la persona con discapacidad,
sin tener en cuenta su propia opinion, y la acentuacion de la discapacidad

por encima del resto de capacidades” (Diaz Velazquez et al., 2018).

Diferentes fuentes documentales revelan que la poblacion con
discapacidad se enfrenta, a dia de hoy, con barreras considerables para

su plena participacion, entre las que destacan las vinculadas a las
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actividades de ocio y culturales, como se muestra en la Tabla I. En ésta
se exponen las principales actividades en las que existen barreras para la
participacion social de las personas con discapacidad vy, tal y como se
aprecia, la variable sexo es un condicionante importante, ya que las
barreras percibidas son mayores para las mujeres, en la mayoria de los
items analizados (Diaz Velazquez et al., 2018).

Personas con discapacidad y barreras para la participacion social (Diaz
Veladzquez et al., 2018).

Barreras en la participacion social Hombres (%) Mujeres (%)
Actividades de ocio y culturales 87,9 93,1
Salir de casa 73,3 85,9
Acceso y movilidad por los edificios 59,2 63,4
Situacion econémica 58,6 61,8
Acceso a un empleo adecuado 89,9 90,6
Uso del transporte 50,9 56,9
Actividades formativas 63,0 74,5
Uso de internet 29,1 27,6
Contacto y apoyo visual 59 3,4

Es relevante el dato extraido de la encuesta EDAD2008, que muestra que
apenas el 28,3% de las personas con discapacidad dedica tiempo a
realizar algun tipo de actividad fisica. Sin embargo, el ejercicio fisico figura
como primera opcion en la lista de actividades que las personas con
discapacidad desearian realizar, con el 23% (Diaz Velazquez et al.,
2018).

Las AFA se agrupan en diferentes ambitos de intervencion, teniendo
como aspecto comun el uso de la actividad fisica para alcanzar los
objetivos planteados, que seran ligeramente diferentes en cada ambito:
educativo, deportivo, terapéutico, recreativo y preventivo (Rivas y Vaillo,
2012).
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El &mbito terapéutico, junto con el preventivo, utiliza la actividad fisica
para contribuir con la rehabilitacion o reeducacién de personas con

diversidad funcional.

El @mbito recreativo se centra en la actividad fisica que realizan las
personas en su tiempo de ocio. En este caso, las AFA contindan

ofreciendo beneficios fisicos, cognitivos, emocionales o sociales.

En el ambito preventivo, la actividad fisica se aplica con el fin de mejorar
la salud y posibles problemas futuros que puedan sufrir las personas con
discapacidad. Para ello, es necesario que los ciudadanos/as incorporen
en su dia a dia habitos saludables, entre los que ademas de la actividad

fisica se incluye una buena alimentacion (Rivas y Vaillo, 2012).

Para concretar, la actividad fisica genera un conjunto de beneficios a nivel

fisico, psicolégico y social, como se observa en la Tabla Il:
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Beneficios de la actividad fisica y deportiva (adaptado de Sanz y Mendoza,
2001) (Rivas y Vaillo, 2012).

BENEFICIOS FiSICOS

-Mejora o compensacién
de alteraciones

fisiologicas y anatomicas.

BENEFICIOS
PSICOEMOCIONALES

-Mejora del autoconcepto y

la autoestima.

-Conocimiento de los limites

BENEFICIOS SOCIALES

-Mejora de la socializacion.

-Respeto a normas y reglas.

-Desarrollo de actitudes y
-Desarrollo de cualidades personales. L,
colaboracién.

perceptivo-motrices. -Funcién hedonista. L, .
-Ocupacion del tiempo de

-Desarrollo de . . .
-Mejora de la capacidad de ocio.
habilidades motrices ., .
atencion, memoria y Facilitar la integracion
béasicas. g g y
concentracion. . ..
normalizacion.

-Desarrollo de cualidades .
-Control de estrés y -Posibilitar la independencia
fisicas basicas. . P
ansiedad. ,
y autonomia.

-Adquisicion de . : "
q -Mejora de la calidad volitiva. _Desarrollar la capacidad de
experiencias motrices. P
relacion (aspectos afectivo-

-Evitar el sedentarismo y sociales)

la consecuente atrofia.

-Evitar la obesidad.

Las caracteristicas intrinsecas de las actividades fisicas y deportivas las
convierten en un facilitador para la inclusion social de personas con

discapacidad, haciendo hincapié en los procesos de socializacion.

Ya en el afio 1996, Patriksson afirmaba que, a través del deporte, se
adquiere una identidad individual y social, a lo que hay que sumar un
desarrollo de la personalidad, el aumento de los contactos sociales y un
refuerzo de la autoestima, entre otros. Todo ello, implica una mejora en la
condicion fisica, en la salud mental y en las habilidades para la vida diaria

de las personas con discapacidad (Diaz Velazquez et al., 2018).

Conociendo los beneficios de la practica deportiva para las personas con

discapacidad, son necesarias actuaciones que favorezcan e impulsen la
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inclusién social a través del deporte. Por ello, el Consejo Superior de
Deportes, junto con los respectivos gobiernos de las comunidades
autonomas, elaboré en el afilo 2010 un plan para la promocion del deporte
como elemento de inclusién social, conocido como Plan A+D (Diaz

Veldzquez et al., 2018).

El Plan A+D “es un instrumento creado con el fin de garantizar al conjunto
de la poblacion espafiola el acceso universal a la practica deportiva de
calidad, ayudando asi a combatir el elevado nivel de sedentarismo y
obesidad y a promover habitos de vida activos y saludables.” Este plan
cuenta con un programa conocido como “Plan+D”, para mejorar la
accesibilidad, a todos los niveles, dirigida a la practica de actividad fisica
por parte de personas con discapacidad (Consejo Superior de Deportes,
2010).

El documento plantea varios objetivos, como son, “incrementar el nivel de
practica deportiva, generalizar el deporte en edad escolar, avanzar en la
igualdad e impulsar el deporte como forma de inclusion social.” En
relacion a este ultimo, el plan A+D tiene la intencién de conseguir que, al
menos, “el 90% de las instalaciones deportivas sean accesibles para las
personas con discapacidad, de las cuales la mitad deberan tener también

los vestuarios adaptados” (Consejo Superior de Deportes, 2010).

Uno de los colectivos que puede encontrar dificultades o problemas a la
hora de practicar deporte o actividad fisica y que, por lo tanto, necesitaria
realizar algun tipo de deporte adaptado o AFA, es el de las personas que
presentan una enfermedad neurodegenerativa. Entre ellas, se destacan
las ENM, cuya participacion en las areas del desempefio, en general, y en
las AFA, en particular, estara influenciada tanto por el avance de la
enfermedad como por las barreras con las que se tienen que enfrentar

diariamente.
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Las ENM son un conjunto de mas de 150 enfermedades neuroldgicas que
afectan a nivel muscular y del sistema nervioso. “Estas pueden ser
hereditarias o0 adquiridas, y pueden afectar tanto al musculo, a la union
neuromuscular (unién del nervio y musculo), al nervio periférico (brazos,
piernas, cuello y cara) o a la motoneurona espinal (células nerviosas que

controlan los musculos)” (Federacién ASEM, 2008).

Son enfermedades poco conocidas por la sociedad, y se encuadran
dentro del grupo de las enfermedades raras. Pueden aparecer en
cualguier momento a lo largo del ciclo vital, ya sea en el nacimiento, como
en la adolescencia o en la edad adulta. La mayoria suelen ser
hereditarias, pudiendo haber, incluso, varios afectados de la misma
familia al mismo tiempo, pero también pueden ser adquiridas (Federacion
ASEM, 2008).

La caracteristica principal de estas enfermedades es la pérdida de fuerza
muscular y la degeneracion del conjunto de musculos y de los nervios que
los controlan. Esto puede provocar calambres, rigidez, deformidad en las
articulaciones o dolores cronicos, entre otros. Todo ello da lugar a un
conjunto de dificultades funcionales que pueden afectar de diferentes
formas, pudiendo disminuir la independencia de la persona, su capacidad

respiratoria o la funcion cardiaca (AFM, 2003).

A nivel cognitivo las capacidades se conservan, aunque en algun tipo de
enfermedad neuromuscular, se puede llegar a manifestar cierta dificultad
intelectual. La progresividad que las caracteriza provoca que la capacidad
funcional de la persona sea cada vez menor, por lo que la autonomia
personal se encuentra mermada. Todo ello implica que, con el tiempo se
necesite la ayuda de una tercera persona, de algun tipo de producto de
apoyo o de adaptaciones para la correcta participacion en las diferentes
actividades de la vida diaria (Federacion ASEM, 2008).

Las ENM actualmente no tienen cura, por lo que es muy importante el
tratamiento de rehabilitacion, especialmente con un enfoque preventivo,

para tratar de retrasar lo maximo posible los efectos que producen y asi
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intentar mantener la calidad de vida de estas personas. Se producen
también dificultades en las interrelaciones causadas principalmente por el
desconocimiento de la sociedad hacia estas enfermedades, lo que
provoca gue los afectados se recluyan en su entorno familiar. Esto influye
en varios niveles, destacando la restriccion en su desarrollo social
(Federacion ASEM, 2008).

Ademas, dicha participacion social se ve influida por la percepcion que
tiene la persona afectada sobre si misma, con diferentes emociones como
rabia, tristeza, angustia y diversos procesos de pensamiento, que se dan
ante el diagnéstico. Al negar la situacion de enfermedad, se puede
producir una situacion de contradiccion, ya que por un lado necesita pedir
mas ayuda, y por otro intenta reprimirse en sus demandas, lo que genera

frustracién y angustia (Federacion ASEM, 2008).

Ademas de la existencia de innumerables trabas sociales que perciben
las personas afectadas, hay que sumar las barreras fisicas que
condicionan, evidentemente, los entornos y espacios de participacion
comunitaria (Federacion ASEM, 2008).

Todo lo anterior afectara, en diferente medida, al nivel de participacion de
la persona en sus ocupaciones, y por lo tanto, condicionara su ocio. Para
intentar revertir esa situacion, deben utilizarse estrategias de intervencion,
qgue ayuden al individuo a mantener su contacto con la sociedad de la
forma mas normalizada posible, lo cual contribuirA enormemente en la

mejora de su calidad de vida.

Un producto de apoyo (PA) es “cualquier producto (incluyendo
dispositivos, equipo, instrumentos, tecnologias y software) fabricado
especialmente o disponible en el mercado, para prevenir, compensar,
controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y

restricciones en la participacion” (CEAPAT, 2012).
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Estos dispositivos se consideran factores ambientales facilitadores, tanto
para las actividades de la vida diaria, como para la realizacion de deporte
adaptado o AFA. En su clasificacion, establecida por la norma I1SO
9999:2016, se detallan los niveles en los que se catalogan los diferentes
productos, en funcion de su tipologia. En este caso en concreto, dado el
interés del proyecto de investigacion, nos centraremos en los productos
de apoyo para el esparcimiento (30), que son productos de apoyo

especificos para juegos, aficiones, deportes y otras actividades ludicas.

Las subclases que incorpora el codigo 30 09 (productos de apoyo para el
deporte), se han incluido en la Tabla Ill. Productos de apoyo para el
deporte (CEAPAT, 2012).

Productos de apoyo para el deporte (CEAPAT, 2012).

30 09 Productos de apoyo para deportes

Dispositivos para ayudar a las personas a participar en juegos competitivos
organizados de manera formal o individual o en pruebas deportivas,

individualmente o en grupo.
3009 03 Productos de apoyo para juegos de pelota en equipo
300906 Productos de apoyo para tiro con arco
300909 Productos de apoyo para navegar
300912 Productos de apoyo para juegos de bolos
3009 15 Productos de apoyo para equitacion
3009 18 Productos de apoyo para esgrima
300921 Productos de apoyo para aviacion
300924 Productos de apoyo para jugar al golf
3009 27 Productos de apoyo para deportes de raqueta
3009 30 Productos de apoyo para disparar armas de fuego
3009 33 Productos de apoyo para natacion y deportes acuaticos
3009 36 Productos de apoyo para deportes de invierno

3009 39 Productos de apoyo para otros deportes
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Estos dispositivos son, a priori, los mas importantes, y los que se deben
tener en consideracion para que una persona con ENM pueda realizar un

deporte adaptado con la mayor facilidad posible.

Actualmente, las personas con discapacidad (aproximadamente, casi el
10% de la poblacion espafiola) no disponen de todos los recursos u
oportunidades, en igualdad de condiciones, para participar en muchas de

las ocupaciones que son significativas para su vida diaria.

Concretamente, una de las ocupaciones que se ve afectada es el ocio, en
donde se puede englobar la relacion e interaccion con sus pares, lo que
también implica, por tanto, su inclusiéon social. Segun datos obtenidos a
través de las diferentes fuentes (Diaz Velazquez et al., 2018), una gran
mayoria de personas con discapacidad tienen su ocio comprometido, lo
gue se debe principalmente a la falta de compromiso en la consideracion
de sus necesidades por parte de la sociedad. El no cumplimiento de la
normativa de accesibilidad es uno de los principales obstaculos que se

han de superar.

Dentro del ocio, se pueden percibir actividades que también se ven
alteradas, como es la actividad fisico-deportiva. Esta puede ser de dificil
acceso en relacibn a recursos disponibles, a pesar de que existen
evidencias que afirman su contribucién con la mejora en la participacion

social y en la calidad de vida percibida.

Ya que el ocio es una ocupacion béasica, el papel del Terapeuta
Ocupacional (TO) en este campo es especialmente relevante e
importante. Sin embargo, a dia de hoy, no hay suficientes estudios, ni
evidencia cientifica consolidada sobre las funciones que puede tener
figura del TO en la promocion del desempefio de actividades fisicas, ya
gue no se contempla en muchas de las referencias utilizadas para este
estudio. Por tanto, el presente proyecto puede ser un buen punto de

partida.
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El TO tiene el rol y la responsabilidad de desarrollar y sintetizar el
conocimiento para apoyar la participacion; para identificar y plantear las
barreras e injusticias ocupacionales; y para trabajar con grupos,
comunidades y sociedades con el fin de aumentar la participacion en la
ocupacion de todas las personas. Lograr esto es lograr una sociedad con
justicia ocupacional (WFOT, 2006), definida por Wilcock y Townsend
(2000) como “el reconocimiento y la atencibn a las necesidades
ocupacionales de los individuos y las comunidades como parte de una

sociedad justa y empoderada”.

Por tanto, este estudio tratard de determinar la situacion real de las
personas con ENM y asi, a través de la intervencién del TO, contribuir a la
mejora de su calidad de vida mediante el apoyo en el acceso y
participacion en actividades fisico-deportivas, y a la adaptacion, siempre
que sea preciso, de todo el material y elementos necesarios. Con ello, se
abrir4 el camino al conocimiento sobre las posibilidades de mejora en la
situacion de salud de las personas con ENM a través de su participacion
en AFA, mediada por la contribucién de la intervencion colaborativa de

terapeuta ocupacional.
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3. Objetivos

e Determinar los posibles beneficios que conlleva la practica de
actividad fisica adaptada sobre el ocio y la calidad de vida en
personas con enfermedades neuromusculares.

e Establecer las posibilidades de intervencidén y buenas practicas
del profesional de terapia ocupacional a través de la aplicacion

de la actividad fisica adaptada dirigida a personas con ENM.

e Explorar y evaluar las opciones de actividad fisica adaptada
disponibles en el entorno cercano a los participantes.

e Proporcionar los apoyos y adaptaciones del material deportivo y
del entorno fisico cuando sea necesario, segun las
caracteristicas de cada participante.

e Determinar el impacto sobre la calidad de vida de los
participantes que conlleva la realizacidon de estas actividades.

e Reconocer las funciones e intervenciones del terapeuta
ocupacional como agente promotor de la actividad fisica

adaptada.
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4. Metodologia

Para la realizacion del estudio se empleara una metodologia de tipo
mixto. Este disefio “representa un conjunto de procesos sistematicos,
empiricos y criticos de investigacion e implica la recoleccion y el andlisis
de datos cuantitativos y cualitativos, asi como su integracion y discusion
conjunta, para realizar inferencias producto de toda la informacion
recabada y lograr un mayor entendimiento del fendbmeno bajo estudio”

(Hernandez Sampieri, Ferndndez Collado, y Baptista Lucio, 2014).

El motivo de seleccionar este disefio frente a uno cualitativo o uno
cuantitativo, es que las variables que se van a analizar en este proyecto
son complejas y diversas, por lo que limitarse a uno de los dos estudios
nombrados, cualitativo o cuantitativo, seria insuficiente (Hernandez
Sampieri et al., 2014).

Tendr4 una proyeccion longitudinal, ya que se analizaran diversas
variables a lo largo del tiempo, en puntos o periodos, a fin de poder
realizar inferencias respecto al cambio, sus determinantes vy

consecuencias (Hernandez Sampieri et al., 2014).

La ejecucién del presente trabajo se circunscribira a aquellas entidades
sin animo de lucro, representantes de personas con ENM, que se
encuentren en territorio nacional. Para ello se contactara con ellas
mediante correo electronico o llamadas telefonicas, en las cuales se

trasladara toda la informacion necesaria para llevar a cabo el proyecto.

La duracion estimada para la realizacion del estudio sera de 12 meses,
comprendidos entre el 1 de septiembre de 2019 y el 31 de agosto de
2020.
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La seleccion de participantes se llevar4d a cabo mediante un muestreo
intencionado, entre todas las personas que pertenezcan a alguna de las
entidades nacionales representantes de personas con ENM, segun los
criterios de inclusion. Ademas, se realizara una division en dos grupos,
segun su edad: el primero incluird a usuarios/as jovenes, entre los 12 y
los 20 afios, el segundo, a personas desde los 21 afios y sin limite de
edad.

Esta divisidn por grupos tiene su motivo, debido a la diferencia existente
en ambas etapas vitales, ya que en el rango comprendido entre los 12 y
los 20 afios la persona se encuentra en la etapa de la adolescencia, y
puede haber situaciones que se produzcan de manera diferente a como
se daria en la etapa adulta, asi como la posible disparidad en intereses

hacia determinados tipos de actividades fisicas.

En la Tabla IV y Tabla V, se muestran los criterios de inclusion y exclusion
de los participantes para el grupo de edad comprendido entre los 12 y 20

afos, y el grupo de mayores de 21 afios, respectivamente.

Criterios de inclusién y exclusion para el grupo de edad de 12-20 afios.

Elaboracion propia.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Personas diagnosticadas por algun tipo de Personas que, una vez en conocimiento de

ENM mayores de 12 afios de edad y la informacion sobre el estudio, rechacen
menores de 21. participar.

Personas con

Personas que puedan acceder al estudio

con una autorizacion previa de su
padre/madre o tutor/a.

Personas mayores de 12 afios y menores
de 21 afios que tengan interés en realizar

algun tipo de actividad fisica adaptada

alguna enfermedad o
condiciéon que les impida realizar alguna

practica fisica o deportiva.
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Criterios de inclusion y exclusién para el grupo de edad de 21 afios en adelante.
Elaboracion propia.

CRITERIOS INCLUSION CRITERIOS EXCLUSION

Personas con diagnosticadas de algliin tipo Personas que una vez en conocimiento de

de ENM mayores de 21 afios de edad. la informacion sobre el estudio, rechacen
participar.

Personas que tengan interés en realizar Personas con alguna enfermedad o

algun tipo de actividad fisica adaptada condicion que les impida realizar alguna

practica fisica o deportiva.

Todas las personas que cumplan con los criterios de inclusién, y no de
exclusién, recibiran la hoja de informacion (Apéndice IlI) en la que se
explicard en qué consiste el estudio y sus caracteristicas, asi como el
documento de consentimiento informado (Apéndices Il y 1V), el cual
tendran que firmar para poder formar parte de la investigacion. Una vez
que tengan toda la informacion, los usuarios decidiran si quieren participar
0 no en el estudio, por lo que el tamafio de la muestra dependera de su

decision de formar parte del mismo.

Al ser un estudio a nivel nacional, se realizara en instalaciones situadas
en puntos geograficos estratégicos, para lograr asi una mayor comodidad
de los participantes. Estos puntos estaran situados en grandes nucleos de
poblacién, lo que permitira abarcar a mas participantes, ya sean de la
ciudad donde estén situadas las instalaciones o de su area metropolitana
y alrededores. Seran principalmente instalaciones cedidas por la sede de
la entidad ASEM mas cercana, o en su defecto, instalaciones
pertenecientes a empresas o entidades con convenio con dichas

asociaciones.
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En el transcurso del proyecto seran estudiadas diferentes variables. Asi,
se tendran en cuenta datos referidos a la practica de la actividad fisica o
deportiva, la participacion social, el ocio, la calidad de vida y la percepcién
de si mismo. Ademas, se tendran en cuenta datos sociodemograficos,
como son el sexo, la edad, la actividad laboral actual (trabajador activo,
desempleado/a o estudiante) y el lugar de procedencia, ya que se

considera que pueden influir en los resultados y en el avance del estudio.

La variable de sexo, como dato sociodemografico, sera importante en
este proyecto, ya que diversos estudios afirman que el género es una
condicibn a tener en cuenta en el proceso de adquisicion del
autoconcepto. Como se demostré en el estudio de (Moreno, Cervelld, y
Moreno, 2008), la percepcion del autoconcepto suele tener unos niveles
mayores en varones que en mujeres, lo que va podria ir ligado con la

participacion social y la calidad de vida.

Otra de las variables a estudiar sera la practica de actividad fisica o
deportiva que, segun la OMS, es “cualquier movimiento corporal
producido por los musculos esqueléticos y que produzca un gasto de
energia”. El estudio de (Moreno et al., 2008), demostr6 que estar
implicado en actividades fisico-deportivas puede mejorar el nivel de
autoestima en todos los niveles de edad, centrdndose especificamente en
las edades pertenecientes a la adolescencia y adultez temprana. Esto va
ligado, por tanto, con la participacion social y la calidad de vida, ya que
con la adquisicion de cierta seguridad y confianza en uno mismo, se
generaran mas oportunidades para entablar y mantener las relaciones

sociales.

La participacion social, otra de las variables a estudiar, es una de las
ocupaciones principales de las personas y se basa en la interaccién, ya

sea individual o colectiva.
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El ocio y el tiempo libre seran importantes, ya que disfrutar de ellos
ayudara a la persona a sentirse mejor, y le proporcionara un mayor nivel
en su calidad de vida. Generalmente, la practica de actividad fisica se

realiza a modo de ocio.

La calidad de vida es un término que se define segun la OMS como “la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes”
(Organizacién Mundial de la Salud, 1996). Este concepto engloba todas
las variables nombradas anteriormente, ya que todas ellas influyen de un
modo u otro a la hora de involucrarse en la ocupacién, que en este caso
seria la practica de actividad fisica, y mas especialmente la ocupacién

significativa, que influye positivamente sobre la salud de las personas.

El proceso de recogida de informacién para este proyecto se realizara

utilizando los mecanismos cualitativos y cuantitativos.

La recogida de datos cualitativos se llevard a cabo mediante varios
procedimientos. En primer lugar, se realizardn entrevistas a los
participantes, para las cuales se elaborard un guion en el que se
abordaran cuestiones sobre todas las variables a analizar en el estudio
(Apéndice V). Las entrevistas seran grabadas, previa autorizacion del
participante para transcribirlas y analizarlas posteriormente. Estas
entrevistas seran semiestructuradas, ya que no todas las preguntas
estaran predeterminadas, y el entrevistador tiene la libertad de introducir

preguntas adicionales (Hernandez Sampieri et al., 2014).

En segundo lugar, se utilizara un diario de campo, en el cual se hard un
registro de toda la informacion posible del transcurso de la entrevista, asi

como del proceso de intervencion con cada persona.

La recogida de datos cuantitativos se realizara a través de la aplicacion de

varias escalas de evaluacion, las cuales ayudaran a recabar mas
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informacion sobre la persona, sus intereses y sus preferencias
ocupacionales, y a realizar una correcta reevaluacion al finalizar el
estudio. Las herramientas de evaluacion que se utilizaran seran la escala
SF-36, que ayuda a valorar la calidad de vida relacionada con la salud, la
escala Pediatric Interest Profile (PIP), que permite determinar los
intereses sobre ocio de los nifios y adolescentes, y la escala de

Autoevaluacion Ocupacional (OSA).

La escala SF-36 es un formulario de autoevaluacion que ayuda a medir la
calidad de vida relacionada con la salud. Esta formada por 36 items,
centrados en la autopercepcidon que tiene cada persona sobre su salud y
capacidad para realizar actividades de la vida diaria. La mayoria de los
items tiene una respuesta Unica entre 5 posibilidades, siendo la 1 la
respuesta mas positiva y 5 la respuesta mas negativa (Health Survey,
1996).

La escala PIP es un formulario que ayuda a medir los intereses y
participacion en el juego y esparcimiento, tanto en nifios como en
adolescentes. El formulario esta dividido en tres partes: “Perfil del Juego
del Nifio (6-9 anos)”, “Perfil del Juego del Nifio (9-12 afos)” y “Perfil de
Intereses de Esparcimiento del Adolescente”, esta Ultima disefiada para
ser aplicada con adolescentes de entre 12 y 21 afios. Por ello, esta sera
la que se utilizar4 en el estudio, ya que coincide exactamente con el
primer grupo de edad de los participantes en el mismo (Henry, ScD,
OTRL/L, y FAOTA, 2000).

La escala OSA esta basada en la conceptualizacion del Modelo de
Ocupacion Humana (MOHO). Se centra en la persona y pretende obtener
datos sobre su participacion social, teniendo en cuenta su motivacion,
estilo de vida, capacidad de desempefio y habilidades. Esta dividida en
dos partes, primera, “Mi Persona”, esta formada por 21 items que
enumeran diferentes actividades y situaciones cotidianas. Para cada uno,
la persona tiene que otorgar una puntuacion sobre su satisfaccion real

con el desarrollo de estas actividades (con una puntuacion de 1 “muchos
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problemas” a 4 “lo hago sumamente bien”), asi como una evaluacion de la
importancia que cada una de ellas tiene para si misma (con una puntacion
de 1 “no importante” a 4 “lo mas importante”). La segunda parte,
denominada “Mi Medio Ambiente”, tiene un total de 8 items, que
evidencian las caracteristicas de los entornos en el que se desarrollan las
actividades de la persona. El sistema de puntuacién es similar al de la
primera parte, valorando su satisfaccion y su importancia, con una

calificacion de 1 a 4, segun la percepcion personal (Kielhofner, 2011).
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5. Plan de trabajo

En primer lugar, se ha efectuado una busqueda bibliografica sobre la
evidencia cientifica relacionada con las enfermedades neuromusculares,

la actividad fisica o deporte, y el ocio y participacion social.

Dicha busqueda se realizo a través de varias bases de datos, como son
“‘PubMed”, “Web of Science” y “OTSeeker”. Las palabras clave fueron
“‘Neuromuscular diseases”, “Physical activity”, “Adapted physyical activity”,
“Excercise” y “Social participation”. Los resultados obtenidos en esta
busqueda fueron complementados posteriormente, con una revision a
través de la plataforma “Google Académico”, empleando los mismos
términos que en la busqueda en base de datos, la cual resultd ser mas

fructifera.

Tras la revision de la literatura, sera necesario ponerse en contacto con
las diferentes entidades. El principal requisito de una entidad para ser
contactada serd que sus usuarios estén diagnosticados de algun tipo de
ENM. Este contacto no se limitara Unicamente a las asociaciones de la

Comunidad Autbnoma de Galicia, sino a todo el territorio nacional.

Una vez realizado dicho contacto, se procedera a determinar el tamafio
de la muestra, en base a los criterios de inclusibn y exclusion

establecidos.

Posteriormente, se procedera a la elaboracion y preparacion de los
respectivos consentimientos legales, como son una hoja de informacién
sobre el estudio y el documento de consentimiento informado, que seran
proporcionados a cada uno de los participantes y a sus representantes o
tutores legales, en caso de ser menores de edad (se elabora una hoja
informativa adaptada para la comprensién de los participantes menores
de edad).

A continuacion, se comenzard con el proceso de evaluacion. Este
consistira en el uso de un breve cuestionario con el que se valorara la

autopercepcion de las actividades fisicas o deportivas y las expectativas
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que produce este estudio a la hora de mejorar su ocio y participacion
social, y por lo tanto su calidad de vida. Ademas, se aplicaran las citadas
herramientas de evaluacion: la escala de calidad de vida SF-36, la escala
de ocio PIP, en caso de que sean participantes menores de 21 afios, y la
escala OSA.

A posteriori, se realizara la intervencion con cada uno de los participantes,
la cual se basard en la practica de alguna actividad fisica o deportiva
significativa para cada persona, y en la posible adaptacion de materiales o

elementos que faciliten la realizacion de dicha actividad.

Una vez hecho esto y analizando todas las posibilidades, se procedera a
iniciar el trabajo de campo del estudio como tal. Esta intervencién tendra
una duracion aproximada de seis meses, y se podré llevar a cabo tanto de
manera individual como grupal. Se basara en invitar a los participantes del
estudio a la realizaciébn de actividades fisicas, siempre acordes a su
capacidad y adaptadas a su situacién, aunque dichas propuestas se
puedan realizar en equipo en algin momento del estudio. Las actividades
se llevardn a cabo de manera periddica, dejando entre las diferentes
sesiones, tiempo suficiente para la recuperacion, tanto fisica como

psicoldgica, de los participantes.

Durante las intervenciones individuales, se tendrdn muy en cuenta las
preferencias de cada uno de los participantes, realizando asi Unicamente
las mas significativas o que sean del agrado de estos, siempre buscando
su comodidad.

Ademas, y segun sus prioridades, serd necesario ponerse en contacto
con diferentes empresas, entidades o colectivos que ofrezcan opciones
de actividades o préactica deportiva adaptada. En el caso de que exista
alguna actividad no accesible o con medios no adecuados a las
capacidades del participante, se realizara un proceso de analisis de
materiales, entornos y tareas. Asi, se propondran todas las adaptaciones

de material y elementos que sean precisas para asi facilitar, o
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directamente permitir, la realizacion de dichas practicas deportivas a los

participantes.

Una vez transcurridos los seis meses, se realizar4 una reevaluacion a
todos los participantes. En esta fase se volveran a aplicar las mismas
escalas que durante la evaluacion, para asi poder comparar

objetivamente los resultados obtenidos con la intervencién.

Estos resultados se analizaran y cotejaran teniendo en cuenta las
respuestas dadas por los usuarios y usuarias en la evaluacion, y
posteriormente en la reevaluacion, observando asi si existen mejoras o no

en los diferentes items analizados.

Previamente a la ejecucidon de este trabajo, se ha realizado una
intervencion anterior, a modo de estudio piloto que servirA como
precedente al estudio definitivo, y el cual se detalla en el Apéndice VI.
Este estudio se ha basado, al igual que el estudio definitivo pero a menor
escala, en una primera fase de recogida de datos, en la que se han
analizado los datos proporcionados por el participante, a través de la
entrevista y la aplicacion de las escalas de evaluacion. Se ha seguido con
la intervencion individualizada y la reevaluacion de las variables al final de

la misma.
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Tabla VI. Cronograma plan de trabajo. Elaboracion propia.

2018 2019 2020

Oct | Nov | Dic |Ene |Feb [Mar |Abr [May |[Jun |Jul | Ago |[Sep |Oct | Nov | Dic | Ene | Feb | Mar

Busqueda
bibliogréafica

Redaccion de
consentimientos

Entrada al campo

Estudio piloto:*

Recogida de
datos*

Intervencion*

Anélisis de
resultados*

Seleccion de
muestra

Trabajo de campo

Analisis de datos y
resultados

Difusion de
resultados

* Proyecto piloto
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Para analizar los datos cualitativos, que se recogeran mediante
entrevistas y el diario de campo, se utilizara un andlisis tematico inductivo.
Este es un método Optimo para identificar, tanto diferencias como
similitudes en los datos obtenidos, por lo que se considera apropiado

utilizar este tipo de analisis.

Gracias a este procedimiento, los temas emergeran sin necesidad de que
el investigador los plantee y asi se podrdn categorizar los datos

(Vaismoradi, Turunen, y Bondas, 2013).

En relacion a los datos cuantitativos, se realizard un analisis estadistico
descriptivo de los resultados obtenidos a partir de la informacion

proporcionada por las escalas de valoracion: SF-36, PIP y OSA.

Las variables numéricas se expresaran como media (M) y desviacion
tipica (SD), mientras que las variables categoricas se mostraran con su
frecuencia absoluta y porcentaje valido.

Previamente, serd necesario realizar la prueba de Kolmogorov-Smirnov,
la cual ayudard a comprobar si las variables se comportan, o no, con una

distribucion normal.

Se espera que no se cumpla dicha distribucion normal, por lo que se
prevé el uso de los métodos inferenciales no paramétricos. Asi, la
asociacion de variables numéricas se analizara con la prueba de Rho de
Spearman. Se podran utilizar las pruebas de U de Mann Whitney y la de
chi cuadrado para determinar la posible relacibn entre variables
numeéricas y categoricas, respectivamente. El tratamiento estadistico de
los datos obtenidos se realizar4 con el programa SPSS version 20. El
nivel de significacion para el contraste de hipotesis se establecera al 5%.
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Se llevaran a cabo diferentes acciones y se aplicardn técnicas que
aseguren un buen rigor metodolégico en la realizacién del estudio, para
las que se tendran en cuenta los cinco factores determinantes de la
calidad de una investigacion mixta, definidos por Hernandez Sampieri et
al., (2014):

e Planeacion y direccion: El planteamiento del estudio sera mixto, es
decir, se deben recolectar y analizar datos cualitativos y datos
cuantitativos y posteriormente combinarlos para poder obtener una
respuesta al estudio.

e Implementacion: Se respetaran todas las fases de ambas
vertientes, es decir, la muestra, el manejo de los datos y el analisis
de éstos.

e Interpretacion de resultados: Las conclusiones se basaran
Unicamente en los datos obtenidos.

e Difusion de resultados: La difusion de los resultados debe ser clara
y debe englobar todas las partes analizadas: -cualitativa,

cuantitativa y mixta.

6. Aspectos ético-legales

Antes de iniciar el trabajo de campo, se proporcionara a cada participante
potencial una hoja de informacién (Apéndice Il), en la que se expondra
toda la informacion referente al estudio, aclarando, por parte del
investigador principal, cualquier duda que pueda surgir durante la lectura.
Ademas de la hoja de informacion, se le entregara al participante un
documento de consentimiento informado, el cual tendra que firmar
(Apéndice IlIl). En caso de que el participante sea menor de edad, debera
firmarlo el tutor o representante legal de dicho participante para que asi
pueda otorgar el consentimiento a la participacion en el estudio. Ademas,
se ha elaborado una hoja de informacion adaptada a los participantes

mayores de 12 afios, pero menores de edad (Apéndice V).
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A lo largo de la realizacion de este trabajo se respetaran los postulados
de la Declaracion de Helsinki (Asociacion Médica Mundial, 1964), la
Convenciéon de los Derechos Humanos y Biomedicina del consejo de
Europa (Boletin Oficial del Estado, 1997) y se cumplird con la Ley
Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de “Proteccion de Datos Personales
y garantia de los derechos digitales” (Boletin Oficial del Estado, 2018), en
la cual solo el investigador y colaboradores tendran acceso a los datos
recogidos en el estudio. Los datos se recogeran y almacenaran de

manera codificada.
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7. Plan de difusién de resultados

Los resultados del estudio podrdn ser difundidos a nivel nacional e
internacional, a través de revistas y congresos relacionados con la

tematica de la investigacion.

Se pretende difundir el trabajo de investigacion en alguna de las revistas

mostradas a continuacion, en la Tabla VII:

Difusién en revistas de investigacion. Elaboracion propia.

Ambito Nombre de la revista Factor de impacto
Revistas nacionales de Revista de Terapia
Terapia Ocupacional Ocupacional Gallega
(TOG)

American Journal Of
Occupational Therapy 3.325
(AJOT)

Revistas internacionales de Australian Occupational

Terapia Ocupacional Therapy Journal (AOTJ) 1.823

Canadian Journal of
Occupational Therapy 1.255
(CJOT)

Revistas relacionadas con Adapted Physical Activity

la actividad fisica y Quarterly (APAQ) 1.610

deportiva

Del mismo modo, se pretende presentar los resultados del estudio a
través de varias comunicaciones en diferentes congresos, tanto
nacionales como internacionales. Entre estos, se pueden citar los

nombrados en la Tabla VI, relacionados con el &mbito del trabajo:
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Difusion en congresos. Elaboracion propia.

1*" Congreso Estatal de Terapia Ocupacional. Madrid, Espafia. 2019

Consejo General de Colegios de Terapia Ocupacional

18° Congreso Mundial de Terapia Ocupacional. Paris, Francia. 2022

World Federation of Occupational Therapy

IX Congreso Internacional Actividad Fisica Adaptada Deporte y Salud. Lima, Perd. 2019

Asociacion Argentina de Actividades Fisico-Deportivas Adaptadas

XV Congreso Internacional de Ciencias del Deporte y la Salud. Pontevedra, Espafia.
2019

Asociacion Cultural Sportis Formacion Deportiva

European Congress in Adapted Physical Activity. Elche, Espafia. 2020

European Federation of Adapted Physical Activity

8. Financiacion del estudio

Para el desarrollo del estudio de investigacion se ha estimado un

presupuesto de 25.562,07€, desglosado en la Tabla IX.

En primer lugar, no sera necesario el alquiler de un local a la hora de
realizar las entrevistas a los participantes, ya que muchas se
desarrollardn en algun local acondicionado proporcionado o bien por las
asociaciones pertenecientes a la Federacion ASEM, o por empresas o
entidades que tengan convenio con dicha federacion, la cual cede sus
instalaciones para este fin sin necesidad de remuneracién. Las entrevistas
gue no se puedan realizar en estos locales, se desarrollaran en los
lugares que convengan los y las participantes. A pesar de esto, el gasto
de desplazamiento y dietas sera elevado, ya que al tratarse de un estudio
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a nivel nacional ser4 necesario tener los gastos de alojamiento y

transporte cubiertos.

En cuanto a recursos humanos, serd necesaria la contratacion de un
terapeuta ocupacional a jornada parcial que se encargue de redactar,
coordinar y llevar a cabo el proyecto, contactar con las distintas entidades

y participantes, y posteriormente de la difusion de los resultados.

Los recursos materiales necesarios se dividiran en materiales
inventariables (grabadora, impresora...) y materiales fungibles (material

de oficina, cuaderno de campo...).

Por dltimo, se precisar4d de una partida presupuestaria de dietas para
poder llevar a cabo los desplazamientos necesarios durante la realizacion
del estudio y también para la posterior difusion de los resultados en

revistas y desplazamiento a congresos.
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Presupuesto del estudio. Elaboracién propia.

Tipo y descripcion
Infraestructura

Lugar de reunién

Recursos humanos

Terapeuta Ocupacional*

Material inventariable

Ordenador portatil
Impresora
Grabadora

Material fungible
Folios (5 paquetes)
Cuaderno de campo
Material de oficina
Tinta impresora
Desplazamientos

Investigacion
(desplazamientos en

coche, dietas, etc.)
Difusion de resultados

Otros

Coste Total

0€ 0€

Coste total retribuciones

13.578,67€ 17.902,07€

Coste Seguridad Social
4.283,40€

0€

70€

50€

20€

20€

150€

50€

3.000€

4.000€

100€

TOTAL

120€

440€

7.000€

100€

25.562,07€

*Salario calculado a partir de las tablas salariales de la contratacion de personal

investigador de la UDC.
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Para realizar esta investigacion, se presentara el proyecto a distintas
entidades, tanto publicas como privadas que podrian contribuir con becas

o subvenciones. Entre las posibles fuentes de financiacion se encuentran:

¢ La Diputacién de A Coruia ofrece “Bolsas de Investigacion”, con
una aportacion maxima de 8.000€.

e Universidade da Coruia. Vicerrectorado del Campus de Ferrol y
Responsabilidad Social. Xl Convocatoria de Premios a la
Investigacion (TFG). Previsto 2019, con una aportacion maxima de
12.000€.

e Obra Social “La Caixa”, la cual aporta 75 % del coste del proyecto,
siendo hasta 40.000 € en proyectos presentados por una sola
entidad y hasta 60.000€ en proyectos presentados conjuntamente
y a través de un partenariado formado por dos o mas entidades, o
entidades fusionadas en los ultimos cinco afos.

e Colegio de Profesionales de Terapeutas Ocupacionales de
Extremadura (COPTOEX), ofrece ayudas a proyectos de
investigacion llevados a cabo por terapeutas ocupacionales, con
dos pagos de 1.500€ cada uno.

e Fundacion FEDER. V Convocatoria de Ayudas a la Investigacion
para entidades asociativas miembro. Se otorgan ayudas de
20.000€ a cada uno de los proyectos presentados y seleccionados.

e Fundacion Mapfre. Ayudas a la investigaciéon “Ignacio H. de
Larramendi”. En el area de Promocion de la Salud, las ayudas
seran de 30.000€ brutos. Las lineas teméticas a seguir seran las
siguientes:

o Estrategias para el cambio de habitos: Prevencion de la
obesidad y fomento de la actividad fisica.
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o Educacion para pacientes.
o Valoracion del dafio corporal.

o Gestion sanitaria: calidad y seguridad clinica.
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10. Apéndices

e AFA: Actividad Fisica Adaptada

e AFM: French Muscular Distrophy Association

e AGAELA: Asociacion Galega de Afectados de Esclerose Lateral
Amiotrofica

e AJOT: American Journal Of Occupational Therapy

e AOTJ: Australian Occupational Therapy Journal

e APAQ: Adapted Physical Activity Quarterly

e CJOT: Canadian Journal of Occupational Therapy

e CV: Calidad de vida

e ENM: Enfermedad neuromuscular

e |FAPA: International Federation of Adapted Physical Activity

e ODS: Objetivos del Desarrollo Sostenible

e OMS: Organizacioén Mundial de la Salud

e ONU: Organizacion de las Naciones Unidas

e OSA: Autoevaluacion ocupacional

e PIP: Pedriatic Interest Profile

e TFG: Trabajo Fin de Grado

e TO: Terapia Ocupacional

e TOG: Revista Gallega de Terapia Ocupacional

e UDC: Universidade da Corufia

e WFOT: World Federation of Occupational Therapists
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HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE ADULTO

TITULO DEL ESTUDIO: Empoderando a través de la actividad fisica:

Ocio y calidad de vida de personas con enfermedades neuromusculares.
INVESTIGADOR: Brais Garcia Otero.

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade da

Corufa.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue
aprobado por el Comit¢é de Etica de la Investigacion de

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada
del investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
gue precise para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea
puede llevar el documento, consultarlo con otras personas y tomar el

tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decisibon no afectara a la relacion con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la

gue Ud. tiene derecho.
¢,Cuadl es la finalidad del estudio?

La finalidad del estudio, y el objetivo principal, es conocer si existen
mejoras en el ocio y la calidad de vida de las personas con enfermedades

neuromusculares gracias a la practica de actividad fisica o deportiva, asi
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como evidenciar el papel del Terapeuta Ocupacional en el desarrollo de
estas actividades y en la adaptacion de las mismas.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque esta diagnosticado de una enfermedad
neuromuscular y no padece ninguna otra patologia que le impida
participar en el estudio, ademas de que se encuentra en los rangos de
edad requeridos.

¢,En qué consiste mi participacion?

Su participacién consistira en ofrecer la informaciébn necesaria y la

participacion activa en el estudio para que se lleve a cabo el mismo.

Su participacion tendra una duracion total estimada de 6 meses, no

diariamente, pudiendo abandonar su participacién en cualquier momento.
¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Las molestias que podrian causarles seria tener que desplazarse al lugar
donde se realicen las entrevistas y a las instalaciones donde se vaya a
realizar la parte practica del estudio.

¢, Obtendré algun beneficio por participar?

Si se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacién pretende descubrir aspectos desconocidos o
poco claros sobre la mejora de la calidad de vida en personas con

enfermedades neuromusculares y a la vez mejorarla directamente.
¢Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran utilizados para la elaboracion, y
posterior exposicion, de un trabajo de fin de grado de Terapia
Ocupacional, pero no se transmitird ningin dato que pueda llevar a la

identificacion de los participantes.

53



Empoderando através de la actividad fisica: Ocio y CV de personas con ENM

¢ Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre
proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de
Proteccion de Datos a través del siguiente correo electronico:
b.garcia2@udc.es

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de forma codificada, que quiere decir que poseen un codigo

con el que el equipo investigador podra conocer a quien pertenece.
Solamente el investigador y las tutoras tendran acceso a los mismos.
(EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por...........ccccccvvvvvvinnnnnnnn. con fondos

aportados POr .....cviieiii i

El investigador serd remunerado por las actividades de captacion y
seguimiento de las y los participantes.

¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Brais Garcia Otero en el correo electronico

b.garcia2@udc.es

Muchas gracias por su colaboraciéon
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HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE MENOR DE EDAD

TITULO DEL ESTUDIO: Empoderando a través de la actividad fisica:

Ocio y calidad de vida de personas con enfermedades neuromusculares.
INVESTIGADOR: Brais Garcia Otero.

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade da

Corufa.

Este documento servird para explicar la informacion sobre el estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue

aprobado por el Comit¢é de FEtica de la Investigacion de

Si decides participar en él, debes recibir informacion del investigador, leer
antes este documento y hacer todas las preguntas que necesites para
entender de que se tratard el estudio. Si lo prefieres, te puedes llevar el
documento, consultarlo con otras personas y tomar el tiempo necesario

para decidir si participas o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Puedes
decidir participar o no, y si participas puede dejar de hacerlo en cualquier
momento, sin dar explicaciones. Te aseguramos que esta decisidbn no
afectara a la relacién con los profesionales sanitarios que te atienden ni a

la asistencia sanitaria a la que tienes derecho.
¢Para qué se hace este estudio?

El objetivo principal, es saber si el ocio y la calidad de vida de las
personas con enfermedades neuromusculares pueden mejorar gracias a
la practica de actividad fisica o deportiva, asi como conocer el papel del
Terapeuta Ocupacional en el desarrollo de estas actividades y en su

adaptacion.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?
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Estas invitado a participar porque estas diagnosticado de una enfermedad
neuromuscular y no padeces ninguna otra enfermedad que te impida

participar en el estudio, ademas de que tienes la edad que se necesita.
¢En qué consiste mi participacion?

Tu participacion consistira en ayudar a que el estudio se lleve a cabo.
Esta participacion durard unos 6 meses, no sera todos los dias, y podras

abandonar el estudio en cualquier momento.

¢Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Las molestias que podria causarte seria tener que ir hasta el lugar donde
se realicen las entrevistas y a las instalaciones donde se vaya a realizar la

parte practica del estudio.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

Si se espera que obtengas beneficios por participar en el estudio. La
investigacién pretende descubrir aspectos desconocidos o0 poco claros
sobre la mejora de la calidad de vida en personas con enfermedades

neuromusculares y a la vez mejorarla directamente.

¢Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?

Si lo deseas, se te facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran utilizados para la elaboracion, y
posterior exposicion, de un trabajo de fin de grado de Terapia
Ocupacional, pero no se compartira ningin dato que pueda llevar a la

identificacion de los participantes.
¢,Como se protegera la privacidad de mis datos?

Se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccion
de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y del
Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre proteccion

de datos de caracter personal vigente.
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La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de
Proteccion de Datos a través del siguiente correo electronico:

b.garcia2@udc.es

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de forma codificada. Esto quiere decir que poseen un codigo

con el que el equipo investigador podra conocer a quien pertenece.
Solamente el investigador y las tutoras tendran acceso a los mismos.
¢EXxisten intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida Por..........ccccccviiiveereennns con fondos

aportados POr ......cvvieiie i

El investigador sera remunerado por las actividades de captacion y

seguimiento de las y los participantes.
¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Puedes contactar con Brais Garcia Otero en el correo electronico

b.garcia2@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN

UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO del estudio: Empoderando a través de la actividad fisica: ocio y

calidad de vida de las personas con enfermedades neuromusculares.

Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con: Brais Garcia

Otero y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar

explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

0 Eliminados

[1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA REPRESENTANTE
LEGAL PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO del estudio: Empoderando a través de la actividad fisica: ocio y

calidad de vida de las personas con enfermedades neuromusculares.

Yo, ,

representante legal de

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con

............................ y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que su participacion es voluntaria, y que puede
retirarse del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones
y sin que esto repercuta en sus cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas

en la hoja de informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para que participe en este
estudio.

Al terminar este estudio acepto que sus datos sean:
0 Eliminados

0 Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la representante legal, Fdo.: El/la investigador/a
que solicita el

consentimiento

Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:

Fecha: Fecha:
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CUESTIONARIO SOBRE LA INFLUENCIA DE LA ACTIVIDAD FiSICA O
EL DEPORTE SOBRE LA CALIDAD DE VIDA Y LA PARTICIPACION
SOCIAL

Cadigo:

Edad:

Condicion de salud:

Tiempo transcurrido desde el diagndstico (afios):

¢ Practicaba deporte antes del diagnéstico (Si / no)?

¢ Qué opinion tiene sobre la actividad fisica y el deporte?
¢ Cree que realiza suficiente actividad fisica? ¢Por qué?

¢Practica o ha practicado actividad fisica o deporte? ¢Diaria o0

esporadicamente? ¢ Cuales son las razones de su respuesta?

¢Le gustaria realizar alguna actividad fisica o deporte actualmente? ¢Si

no la realiza, por qué es?

¢ Preferiria realizar actividades fisicas o deporte en equipo o de manera

individual?
¢, Como se ve a si mismo/a?
¢, Como considera que es su vida social?

¢,Cree que realizar actividad fisica o deporte podria mejorar su calidad de

vida y/o participacion social? ¢ Por qué?
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El estudio piloto se realizard con un participante voluntario, D., el cual
después de que la profesora y co-tutora de este trabajo Thais Pousada se
pusiera en contacto con él, se ofreci6 en todo momento a ayudar y

contribuir en lo posible al desarrollo del proyecto.

D. es un hombre de 31 afios, residente en el Concello de Cambre (A

Corufia), en la vivienda familiar con su padre, su madre y una mascota.

En su juventud, D. era una persona con malos habitos, debido
principalmente a las malas compafias, lo que le acarre6 diversos

problemas familiares y académicos.

Actualmente D. se encuentra en situacion de desempleo. A lo largo de su
vida nunca desempefid un empleo remunerado. A pesar de esto, en los
altimos afios acudia a un centro de promocién de la autonomia personal
en la provincia de A Corufia, donde dedicaba su tiempo a realizar cursos
que podrian abrirle camino hacia un posible futuro laboral, pero que dej6
sin terminar por diferentes motivos personales. EStos cursos
principalmente estaban relacionados con temas informaticos, un ambito

que le apasiona.

D. es usuario de silla de ruedas eléctrica desde los 10 afios debido a la
disminucion progresiva de su capacidad funcional para el desarrollo de
actividades cotidianas. Esta situacion esta condicionada por la evolucion
derivada del diagnéstico de una enfermedad neuromuscular (ENM)

conocida como sarcoglicanopatia.

La sarcoglicanopatia es una “distrofia muscular progresiva, caracterizada
por la ausencia de un sarcoglicano (a, b, d, g) asociado a la distrofina,
visible en la biopsia muscular. Cursa con debilidad muscular, que aparece

en la infancia en la raiz de los miembros, especialmente de las piernas.”
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Después de un primer contacto con D. en el mes de febrero, se fijo una
cita, para realizar la entrevista semiestructurada, a través de un guion,
gue incluye preguntas relacionadas con aspectos personales de su vida, y
en torno a la practica de actividad fisica o deportiva (Apéndice V).
Ademas, se realiz6 la aplicacion de dos escalas de evaluacion, la SF-36 y
la escala OSA, explicadas anteriormente en el apartado “Técnicas de

recogida de datos”.

Antes de efectuar esta entrevista y realizar la evaluacion con las
herramientas estandarizadas, se le proporcioné al usuario la informacién
sobre los temas que tratarian y se le pidié autorizacion para poder grabar
en formato de audio toda la cita, para asi facilitar la recogida de

informacioén de esta.

Tras este proceso, se comenzO con la aplicacion de las escalas de
evaluacion citadas anteriormente. A continuacion, se muestran los
resultados derivados de la implementacion de las mismas. La puntuacion

obtenida en la SF-36 se muestra en el Grafico 1:
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Puntuacion escala SF-36

Visual Score (%)
100

Funcionamiento fisico: 10 %

Limitaciones de rol debido a la salud fisica: 100 %
Limitaciones de rol debido a problemas emocionales: 0 %
Energia/fatiga: 20 %

Bienestar emocional: 68 %
Funcionamiento social: 62.5 %

Dolor: 70 %

Salud general: 55 %

Cambio de salud: 25 %

En la escala OSA, la puntuacién obtenida en el Paso 1 (satisfaccion
propia con la realizacién de la actividad) de la seccion “mi Persona” fue de
66 puntos (sobre un total maximo de: 84), mientras que en el Paso 2
(nivel de interés en la actividad) de dicha seccién fue de 77 (sobre un
maximo de 84). En la parte de “Mi medio ambiente”, la puntuacién del
Paso 1 (satisfaccion) fue de 21 (maximo 32), mientras que la suma de los

items del paso 2 (interés) dio un total de 29 (maximo 32).

Posteriormente, se llevo a cabo la entrevista, a través de la que se pudo
recoger informacion relevante en relacion a los temas a tratar en el
proyecto. Ademas de conocer gustos y actividades fisicas o deportivas
gue realiz6 el participante en su infancia, se han detectado los intereses
actuales y prioridades sobre su participacion en deportes, tanto para

seguir como mero espectador, como para poder practicarlos.

Como afirma D. en la entrevista a la pregunta de ¢Qué opinidn tienes

sobre la actividad fisica y el deporte?, su principal preferencia

63



Empoderando através de la actividad fisica: Ocio y CV de personas con ENM

actualmente seria la de practicar parapente, “...lo que me gusta mucho
es el parapente, que ya te conté. Me gustaria ir a practicarlo alli a Ferrol, y
viera un video de, bueno, unos que vuelan drones y tal que eso va de
tema de drones en el canal, y se tiran en parapente y vuelan un dron a la
vez y me mold, o sea, me molaria que flipas, el parapente y tal.. [...]”. Este
interés en realizar parapente se muestra también en varias preguntas

“

posteriores, como por ejemplo en la pregunta de “;Te gustaria realizar
alguna actividad fisica?”, a o que él respondio “Si, claro. [...] Lo que me
molaria es el parapente por el rollo de que vas arriba, la sensacion de
adrenalina... también me molaria ir en un coche a toda velocidad, pero

como un coche no puedo conducirlo pues... [...]".

La segunda parte de la entrevista, mas relacionada con la autopercepcion
personal y las posibilidades que él considera sobre si el hecho de realizar
esta actividad podria afectar positivamente en su calidad de vida y su
participacion social, proporciona también informacién de importancia en
relacion al proyecto. A la pregunta “;Crees que esta actividad podria
mejorar tu calidad de vida o tu participacion social?”, D. responde de
forma contundente “Pues me alegraria, claro que si. La calidad de vida no
sé, tampoco voy a vivir mas afios por ello, pero si, podria vivirlos mas feliz
si. Si, claro que ayudaria, ¢cémo no va a ayudar? O sea, te ves que
puedes hacer rollos y claro que te alegra y te motiva y te dices, puedo

hacer estas cosas que antes... Si, si, claro que si. [...]".

Analizando esta informacion, se puede extraer de esta entrevista que la
realizacion de alguna actividad fisica o deportiva significativa para la
persona puede servir de gran ayuda para contribuir en gran medida en la
mejora de su estado fisico y, principalmente, a su calidad de vida y
participacion social, lo que constituye parte de los objetivos planteados en

el trabajo de investigacion.

Ademas, se detectaron posibles vias de actuacion desde la terapia
ocupacional en otras areas de su vida diaria, también mencionadas por

D. en el transcurso de la entrevista, como a la pregunta “;Crees que
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realizas suficiente actividad fisica actualmente?” en la cual en la
respuesta menciona ‘como me cuestan muchas cosas prefiero que me
las hagan [...] lavar los dientes podria hacerlo yo no, en plan, me llevaria
mas tiempo destapar la crema, echarla en el cepillo, pero digamos que
prefiero, “oye papa, échame aqui la crema y tal” y sabes, o sea, muchas

veces ya me ayudan [...]".

Una vez analizado todo el discurso del participante, se puede determinar
gue podria ser beneficioso para D. una intervencion directa de Terapia
Ocupacional para contribuir a su autonomia en estos items, lo que
también repercutiria positivamente en su calidad de vida al fomentar su

independencia en las actividades basicas de la vida diaria.

La metodologia definida en el proyecto de investigacion fue aplicada
durante este estudio de caso. De esta forma, se permite testar la

viabilidad de la realizacién del proyecto a mayor escala.

Para llevar a cabo el procedimiento, el investigador se puso en contacto
con diferentes entidades y empresas, en la busqueda de alguna opcion
para que el participante llevara a cabo la actividad deseada. Esta
busqueda se centr6 totalmente en el territorio gallego y del oeste del
Principado de Asturias, debido a que a mayor distancia del domicilio del
participante, mayor seria la dificultad de desplazamiento para su

participacion.

Como se ha comentado en los resultados de la evaluacion inicial, D. esta
muy interesado en realizar parapente adaptado, ya que es una actividad
gue a priori le motiva y cree que le va a gustar. Debido a esto, el
investigador se puso en contacto con diferentes empresas que ofrecen los
servicios de parapente, consultando si entre esos servicios se encontraba
el de parapente adaptado. Las respuestas fueron bastante heterogéneas,

pero siempre negativas, ya que o bien no se realizaba esta modalidad
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como estaba anunciado, o las capacidades fisicas de D. imposibilitaban la
realizacion de dicha actividad.

Descartada la opcién del parapente adaptado, el investigador, junto con el
usuario ha valorado otras posibilidades. Entre estas se encontraba la de ir
en un coche de competicion a gran velocidad, ya que D. afirmaba también
durante la entrevista que seria una actividad de su interés, o la de viajar
en globo aerostético, buscando una posible liberaciébn de adrenalina por
parte del participante. Ambas opciones se pusieron en conocimiento del
participante, y se esperd a su aceptacion para comenzar la busqueda.
“Hablando con las tutoras estuvimos valorando las opciones de ir de
copiloto en un coche de rally o ir en globo aerostatico (habria que buscar
si se pueden hacer cualquiera de las dos) ¢Te pareceria interesante
alguna de las dos? A lo que el participante respondié “Si cualquiera de las

dos. Estaria bien, me mola la idea si”.

El investigador, por lo tanto, se puso en contacto con una empresa que
pudiera ofrecer la opcién de que D. participara como copiloto en una
“carrera o circuito cerrado”, ya que sus instalaciones lo permitian, pero se
desconocia en un primer momento si esta empresa realizaba estos

servicios.

El contacto con esta empresa se produjo mediante varias llamadas y
correos electronicos. En un primer momento, la empresa comunico al
investigador que sus instalaciones estarian acondicionadas para realizar
el proyecto, pero que no disponian de coches adaptados y tampoco
formas de que el participante se introdujera en el vehiculo, debido las
dificultades en su movilidad funcional. Sabiendo esto, dicha empresa se
puso en contacto con diferentes conocidos también con diversidad
funcional, profesionales del mundo del motor, para comprobar la viabilidad
de esta actividad en el proyecto: Sin embargo y tras el andlisis de todas
las particularidades del caso, no fue posible encontrar una opcién viable

para que el usuario pudiese participar en dicha propuesta.
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Por dltimo, se recabd informacién sobre el viaje en globo aerostatico,
encontrando varias empresas que lo realizaban, pero descartando todas
excepto una, ya que todas enumeraban varias caracteristicas que
imposibilitaban el viaje en globo con ellos, y varias de las cuales cumplia
el participante. Todas las empresas nombraban unas caracteristicas
limitantes que si tenia el participante, excepto una, con la que el
investigador se puso en contacto, pero debido a la poca disponibilidad de

fechas no se pudo realizar.

Como ultima opcidén, y después de analizarlo detenidamente, se comenté
con el usuario y se valoro la posibilidad de que el participante usara unas
gafas de realidad virtual, para que asi experimentara una situacion de
adrenalina lo mas similar posible a la realidad. Esta opcidn se presento
como una alternativa viable, ya que a través de los escenarios virtuales y
el uso de unas gafas de visualizacidn especifica, seria probablemente lo
mas similar a una experiencia real, pudiendo ademas, elegir entre

multiples y diferentes entornos en los que sumergirse.

Tendiendo esto en cuenta, se le comunica al participante la idea, la cual le
convence desde el primer momento, ya que es un gran amante de las
nuevas tecnologias. El investigador contacté con D. para trasladarle toda
la informacion y las ideas que tenia “Te cuento, la opcion del coche de
rally no se puede llevar a cabo, me puse en contacto con una empresa
que hace cosas parecidas y me dijo que nada [...] valoramos como Ultima
opcién una experiencia con unas gafas de realidad virtual, las HTC Vive,
gue tienen en un edificio de la facultad y que en principio podriamos usar
buscando aplicaciones que fueran de tu interés, no sé qué te parece esta
opcion”. A lo que D. respondio “Me parece genial lo de las gafas, asi igual
me animo a comprar unas ya que el verano pasado estuve mirando una

de realidad mixta que es una mezcla entre VR y realidad aumentada”.

Con la aprobacion del participante, se procedié a realizar la preparacion
de los dispositivos necesarios para ello. Asi, se puso en contacto con los

miembros del grupo de investigacion TALIONIS (al que pertenecen las
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tutoras del trabajo). Que se encargan del desarrollo tecnoldgico y solicitar
el permiso de uso correspondientes de las instalaciones del Centro de
Investigacion Singular CITIC, vinculado a la Universidade da Coruiia. Este
centro “potencia el avance y la excelencia en 1+D+i aplicada a las TIC y es
un punto de encuentro entre la Universidad y la empresa en el que
confluyen departamentos de I+D de empresas del sector TIC con
investigadores procedentes del ambito universitario.” En dichas
instalaciones se cuenta con interesantes recursos tecnologicos, entre los

gue se encuentran las gafas de realidad virtual HTC VIVE.

Sabiendo esto, se acuerda una cita para realizar la instalacién y posterior
calibrado de las gafas virtuales, antes de avisar al participante para que
acuda a disfrutar de la experiencia con ellas.

Previamente, se realiza una sesion con el participante en la cual, ademas
de comentarle todo el proceso, se le ofrece la opcion de probar primero
unas gafas 3D de bajo coste, las cuales se utilizan con aplicaciones de
teléfono mévil, para observar asi sus sensaciones en una situacion similar
a la de las gafas virtuales, y valorar en conjunto si sera viable la

experiencia con las gafas o no.

Una vez el participante acudi6 a las instalaciones del CITIC, se procedio a
explicarle en qué consistiria la experiencia, y posteriormente se llevé a

cabo la intervencion.

Durante toda la realizacion de la intervencion, el participante mostraba
asombro y felicidad por haber participado en este proceso, ya que es un
gran amante de las nuevas tecnologias y es un mundo que le apasiona.
Después de experimentar varios escenarios de realidad virtual,
concretamente de actividades que pudieran asemejar una liberacion de
adrenalina, como son las montafias rusas, se procedio a descargar otro
escenario a peticion del participante, el que también disfrutd
enormemente. En este caso, se trataba de la aplicacion Google Earth,

gracias a la cual se puede viajar por todo el mundo y ver diferentes
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lugares, como ciudades o paisajes, y desde el aire o con una vista a pie
de calle. El participante hizo esta peticién ya que habia oido hablar muy
bien de dicha aplicacion, y queria comprobar como se desenvolvia en ella

y cuales eran sus sensaciones.

Al finalizar la intervencion duré unos 50 minutos, desarrollandose con
éxito, y se procedi6é por parte del investigador a realizar el proceso de
reevaluacidén para recoger la informacion cualitativa y cuantitativa tras la

experiencia.

Los resultados son el producto final del proceso que se llevo a cabo con el
participante. Para determinar los logros en estas areas debe llevarse a
cabo una evaluacion de los resultados observables, la cual tiene en
cuenta las aparentes relaciones entre varios de los aspectos de su
desempefio ocupacional.

Los profesionales de Terapia Ocupacional seleccionan las evaluaciones
de los resultados que son pertinentes a las necesidades y deseos de los
usuarios. Ademds, la percepcién de éxito que tiene el cliente al
comprometerse con su participacion en las ocupaciones es vital para
cualquier evaluacion de los resultados.

En este caso, se volvieron a aplicar los mismos instrumentos de
evaluacion que al inicio del estudio. La puntuacion de la escala SF-36
puede observarse en el Gréfico 2:
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Puntuacion escala SF-36

Visual Score (%)
100

Funcionamiento fisico: 0 %

Limitaciones de rol debido a la salud fisica: 100 %
Limitaciones de rol debido a problemas emocionales: 66,7 %
Energia/fatiga: 60 %

Bienestar emocional: 80 %

Funcionamiento social: 37,5 %

Dolor: 47,5 %

Salud general: 65 %

Cambio de salud: 25 %

En la escala OSA fue, la puntuacion obtenida en el Paso 1 (satisfaccion
propia con la realizacién de la actividad) de la seccion “Mi Persona” fue de
64 puntos (sobre un total maximo de: 84), mientras que en el Paso 2
(nivel de interés en la actividad) de dicha seccién fue de 55 (sobre un
maximo de: 84). En la parte de “Mi medio ambiente”, la puntuacion del
Paso 1 (satisfaccion) fue de 23 (maximo 32), mientras que la suma de los

items del paso 2 (interés) dio un total de 26 (maximo 32).

Analizando y comparando los datos de la escala SF-36 antes y después
de la intervencién, se puede ver un empeoramiento de la situacion del
participante. Esto se debe a que él manifiesta estar bajo de animos desde
hace varias semanas, lo que se refleja en esta escala. Cabe destacar,
gue solamente se realiz6 una intervencion, y que durante esta, el
participante estuvo motivado e ilusionado en todo momento, pero la
escala no plantea preguntas sobre el momento actual. Debido a esto,
podria afirmarse que los resultados que arroja esta escala no reflejan la

situacion real actual del participante.
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Se pueden apreciar también diferencias entre la aplicacién de la escala
OSA, entre el inicio y el final del estudio. En este caso, en relacion a su
persona, al participante le gustaria cambiar su capacidad de
concentracion en tareas, en hacer fisicamente lo que le gustaria hacer,
poder cuidar de los otros de quien es responsable y lograr lo que se
propone hacer. En relacién a su medio ambiente, le gustaria cambiar el
lugar para vivir, el lugar donde puede ser productivo, las cosas basicas
gue necesita para vivir y cuidar de si mismo y las cosas que necesita para

ser productivo.

Se puede apreciar un menor interés por las actividades en la comparacion

de la escala al inicio y al final de la intervencion.

Los resultados de las dos escalas variaron desde el comienzo del estudio
hasta el momento actual. Esto puede deberse principalmente a la
situacion que estuvo viviendo el participante en las ultimas semanas. Dej6
claro que no se encontraba bien animicamente, hasta el punto de
rechazar en un momento su participacion en el estudio, a pesar de que

mas tarde cambid de idea y decidio realizar la experiencia.

Como se afirma anteriormente, D. manifiesta estar mal animicamente,
algo que en un principio el investigador desconoce y por lo que le
pregunta qué dia le viene bien para realizar la actividad “jHola D.! ¢ Qué
tal? Te cuento, fui ya un par de veces a probar las gafas para que cuando
vayas tu ya tengamos todo listo, asi que ya podemos ir cualquier dia”. A lo
que €l contesta mostrando su disposicion a participar en la intervencion
“Ok pues voy a mirar que dia me vine mejor y te digo por la tarde algo.
¢, Te parece?”. Al no obtener respuesta en los siguientes diez dias por
parte de D., el investigador le preguntd si estaria disponible o si tendria
complicaciones para poder participar en la intervencién, a lo que D.
respondié “Perdona por no contestar antes, es que tengo altibajos de
animo. Pues en principio tengo fisioterapia lunes y miércoles por la
mafiana pero llevo unos dias un poco desanimado y no me encuentro con

muchas ganas, si puedes arreglar igual lo del trabajo lo dejamos asi pero
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si te hace falta que haga algo lo hago sin problema. Gracias por todo B. y
perdona, eso, lo dicho, si necesitas hacerme alguna prueba o algo
avisame”. A pesar de esto, en un dltimo momento D. se encontr6 con
animo y ganas de realizar la actividad, por lo que finalmente y como se ha

explicado, esta pudo llevarse a cabo con éxito.

Como conclusiones, en este caso se puede afirmar que los resultados
gue se reflejan en las escalas aplicadas al participante, no se asemejan a
la situacién en la que se encontraba el mismo en el momento en el que se
le administraron. No obstante, la reevaluacion se realiz6 una vez
concluida la prueba de realidad virtual. Esto se considera una limitacion
en este estudio de caso, ya que lo ideal seria haber ejecutado dicha
reevaluacion con un margen de, al menos, dos semanas desde la

experiencia.

Debido a sus reacciones durante y después de la intervencion, se puede
entrever que la realizacion peridédica de esta actividad o actividades
similares, pueden contribuir a la mejora en la participacidén social y ocio de

la persona, y por consiguiente también su calidad de vida.

La duracion del estudio deberia ser mayor y con un nimero superior de
sesiones con el participante, lo que probablemente cambiaria los

resultados de las escalas administradas.

No obstante, se la intervencion de terapia ocupacional se ha centrado en
los intereses de D. y valorando todas las opciones posibles. Finalmente,
se ha realizado una adaptacion de la actividad para que, aunque no fuera
en un entorno real, el usuario pudiese experimentar sensaciones nuevas y
cumplir una de sus preferencias. Por lo que se podria indicar que es

viable la consecucion de los objetivos propuestos.

Este estudio piloto es una toma de contacto con la intervencion real que

se llevaria a cabo el proyecto de investigacion.
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