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1. RESUMEN

Esta claro que vivimos en una sociedad elitista, condicionada por multitud de
estereotipos en los que se considera signo de salud y “normalidad” ciertas medidas
fisicas o ciertos comportamientos en publico. Cada vez méas se habla de inclusion,
diversidad y parece, a modo general, que las tendencias cambien un poco a favor de
creer en las personas y no en “clones”, pero ;jhasta qué punto esto es verdad? ; donde
esta la realidad de personas que tienen que vivir con una enfermedad que cada vez les
limita méas su condicion fisica?. No ha sido hasta mi experiencia en practicas, cuando
he podido convivir con personas con esclerosis multiple, una enfermedad
desmielinizante que afecta al sistema nervioso central, disminuyendo la transmision
neuroldgica debido a la pérdida progresiva de mielina, siendo la enfermedad maés
frecuente de discapacidad no traumatica en adultos jovenes y de mediana edad.

Mi experiencia no ha podido ser mas completa, no s6lo me ha hecho crecer
academicamente sino que me ha hecho crecer como persona. Empiezas a entender qué
son realmente problemas y la importancia de las personas que te rodean y te apoyan
cada dia incondicionalmente, como suele ser la familia 0 amigos, empiezas a apreciar lo
que tienes y de qué forma lo sueles afrontar en la vida. Estas maravillosas personas, me
han ensefiado lo que realmente significan palabras muchas veces de diccionario, como

“fortaleza”, “humildad”, “agradecimiento”, “paciencia”, “comprension”, “constancia” u
“optimismo”. ..

Durante mis practicas entendi, a través de todo el andlisis cualitativo que se
desarrollara a lo largo del presente trabajo que, en ocasiones, los problemas no son
unicamente fisicos, sino de trato con personas, entorno, vida social, que a veces solemos
dejarlo algo apartado, pensando que, si éstas personas, mejoran fisicamente su vida sera
mas satisfactoria, pero, la realidad esta en que a veces, no es suficiente, y una “mirada
indiscreta” por la calle puede empezar a aislar a estas personas de la vida social que
llevaban y limitarlas psicolégicamente, disminuyendo cada vez més la diversidad en su
entorno, ya sea por limitaciones arquitectonicas como sociales, creando, en muchas
ocasiones, inevitablemente, rutinas en su vida diaria.

Segln las consideraciones expuestas, la finalidad, de este trabajo, estard
orientada, ya no sélo a una mejora fisica, que sin duda siempre es mejorable, sino a un
cambio de mentalidad, en el que exista un mayor intercambio de relaciones sociales con
otras personas ajenas a la propia enfermedad o a la propia Asociacion, donde he
desarrollado mis practicas. Se pretende por asi decirlo, acercar corazones, sentimientos
y relaciones a una sociedad cada vez méas impersonal y estereotipada.

No he encontrado otra forma de lograr resumir la elaboracion del presente
trabajo sin ser de otro modo, que con el corazon.
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2. INTRODUCCION

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante, cronica,
autoinmune e inflamatoria que afecta a todo el sistema nervioso central, constituyendo,
a excepcion de problemas neurologicos traumaticos, la causa mas frecuente de
discapacidad en adultos jovenes y de mediana edad (Hafler, 2004). La EM afecta a la
mujer dos y tres veces mas que a los hombres, aumentando un 15% si existen ambientes
genéticos (NMSS., 2014). En el caso de la EM, al existir una pérdida de mielina se va
dificultando de forma progresiva la transmision neurolégica, produciendo un retardo en
la conduccidn entre axones, llegando incluso a blogquear dicha conduccion, ocasionando
asi, una pérdida de la funcién en las personas con EM. (Klonoff, Clark, Oger, Paty &
Li, 1999; Torres- Pareja, 2014).

El propdsito del presente trabajo estd orientado hacia la Asociacion de
esclerosis multiple de Toledo (ADEMTO) tras la realizacion de las practicas de Master.
La Asociacion ADEMTO se caracteriza por ser un centro multidisciplinar que engloba
diferentes servicios para los usuarios entre los que se destacan la terapia ocupacional,
logopedia, fisioterapia, atencion social, neurdlogos o psicélogos especializados.

La actividad fisica dentro del &mbito de la Asociacion, empez0 a desarrollarse
de manera formal hace poco mas de un afio a través de la Universidad de Castilla la
Mancha ademas de las ganas de la propia Asociacion por mejorar la calidad de vida de
sus usuarios. Las préacticas, por lo tanto se han llevado a cabo a través de un proyecto de
entrenamiento de la fuerza en el que a través de una profesora titular de la Universidad,
Nuria Mendoza, he podido obtener los conocimientos adecuados para conocer la
influencia que ejerce la actividad fisica y en concreto el entrenamiento de fuerza en
personas con EM.

Los estudios precedentes e investigaciones que tratan la tematica de la esclerosis
multiple y el ejercicio fisico, son muy variados en cuanto a metodologia y tipos de
gjercicios. Siguiendo a Ayan y col., (2004), podemos interpretar de una forma genérica,
que el ejercicio fisico es aconsejable para personas con EM como parte del proceso
neuroreabilitador, aunque éstos presenten un nivel bastante bajo de practica deportiva.
En nuestro caso, la influencia de un programa de trabajo de la fuerza en los usuarios de
la Asociacién ha demostrado la importancia de dicha actividad fisica para las personas
con EM ademas de crear un gran compromiso por parte de la Asociacion, usuarios y
familias.

A través de un andlisis cualitativo de diario de campo, cuestionarios y entrevistas
en el que se ha englobado a la propia Asociacion, usuarios, trabajadores de centro y
familiares. en el presente trabajo se pretende realizar una propuesta de mejora de la
actividad fisica hacia la Asociacion.

La propuesta estard encaminada hacia la mejora de calidad de vida de los
propios usuarios, entendiendo calidad de vida como un vinculo entre el correcto estado
fisico, social y psicolégico (Schwartzmann, 2003). Es importante tener en cuenta estos
tres aspectos fundamentales en las personas con EM, debido a que ésta patologia no es
una limitacion que afecta Unicamente el estado fisico si no que la sociedad, la familia y
el estado psicologico seran decisivos para poder sobrellevar dicha patologia y sera el
objetivo del actual trabajo: Mejorar el ambiente social a través del deporte (inclusién)
ademas de mejorar la autoestima y autopercepcién de dichos usuarios.
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3. ANALISIS DE LA ACTIVIDAD FISICA DEPORTIVA DESARROLLADA EN
LA ASOCIACION DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE TOLEDO (ADEMTO)

3.1. Analisis documental

La asociacion de esclerosis multiple de Toledo es una entidad sin &nimo de lucro
con una personalidad juridica propia, la cual, congrega a personas afectadas por
esclerosis multiple (EM) al igual que a sus familiares y personas sensibilizadas con la
enfermedad. Ademas, cuenta con un Centro Integral de Enfermedades Neurologicas,
prestando un servicio multidisciplinar de consultas médicas, psicologos, rehabilitacion
fisica, terapia ocupacional, logopedia, transporte, fisioterapia a domicilio y en el centro,
atencion social y ocio y tiempo libre que se describiran més adelante, autorizado por la
consejeria de sanidad como “centro polivalente” con todas las licencias oportunas por el
ayuntamiento de Toledo y la Consejeria de Salud y Bienestar Social.

Fundada el 14 de Mayo de 1994, se encuentra en el barrio de Santa Maria de
Benquerencia de la ciudad de Toledo, en la calle rio Boladiez n° 62 Local A. Con un
horario de atencion al publico de Lunes a Viernes de 9:00 a 14:00 y de 16:00 a 20:00. A
continuacidn se presenta la figura 1 con la ubicacion y acceso de la propia asociacion:
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Figura 1.- Ubicacion y acceso a la asociacion

La asociacion no esta unicamente, dirigida a personas con EM, sino que presta
servicios a cualquier persona con alguna enfermedad neurologica. En la actualidad
presta servicio a personas con edades comprendidas entre los 18 afios hasta mas de 70
afios, siendo la mitad de ellos con EM vy la otra mitad de mas de 65 patologias

9|Pdadgina



diferentes entre las que se encuentran: Parkinson, Paralisis Cerebral Infantil, Accidentes
cerebrovasculares (ACV), lesién medular, ELA, sindrome cerebeloso, ataxia...

Segun se recoge en el articulo 6 de los Estatutos de la Asociacion, la cual,
promocionard toda clase de acciones e informacion destinada a mejorar la situacion de
las personas afectadas por la Esclerosis Multiple y/o enfermedades neuroldgicas
similares. Siguiendo los siguientes objetivos:

v' Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de esclerosis mdltiple y
enfermedades similares que viven en la provincia de Toledo para que reciban
tratamiento y mejoren la calidad de su vida.

v' Sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones, asi como a los
servicios socio-sanitarios con el fin de conseguir una mejora en la
prevencion, tratamiento y curacién, ademas de una atencion médica Yy
social integral y multidisciplinaria, reduciendo y evitando todo tipo de
barreras a la integracion social y especialmente las arquitectonicas.

v’ Facilitar informacion sobre la enfermedad a los pacientes y sus
familiares con el fin de conseguir un mejor conocimiento sobre sus
sintomas, posibles tratamientos, asi como complicaciones de la misma.

v Potenciar los canales de informacion y sistemas de ayuda para los
asociados a fin de proporcionar la integracion social de los mismos:
familia, ensefianza, formacion profesional, relaciones laborales, etc.

v’ Estimular y promover la investigacion basica y clinica de la Esclerosis
Multiple.

v" Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad,
para conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora
de la calidad de vida de los afectados.

v Publicacion de material didactico e informativo. Encaminado a mejorar la
calidad de vida de los enfermos de Esclerosis Mdltiple.

v’ Prestacion de servicios de tratamientos rehabilitadores que mejoren la
calidad de vida de los afectados.

En este Gltimo punto sera en el que nos centraremos debido a que es el que esta
relacionado con nuestro ambito, la actividad fisica. La Propia asociacion ya estaba
concienciada desde sus inicios de la importancia de la actividad fisica en esta patologia
y se realizaban algunas actividades esporadicas entre las que se incluian la marcha
nordica y el camino de Santiago, los cuales actualmente no se estan llevando a cabo.
Desde el afio 2014, la asociacion, junto con la Universidad de Castilla la Mancha, se ha
involucrado en la importancia que tiene la actividad fisica, y en concreto, el
entrenamiento de fuerza para las personas con EM, por lo que realizaron un programa
de ejercicio de fuerza para esta poblacién, el cual lo realizaban en el gimnasio de la
universidad de Catilla La Mancha.
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Con respecto a la asociacion y equipo directivo, su estructura es la siguiente:

Presidenta:
Begofia Aguilar Zambalamberri
Vicepresidenta:
Pilar Bravo Mora-Granados
Secretario:
Javier Payo Béjar
Tesorero:
José Antonio Rojas del Castillo
Vocal:
Elena Lépez Gémez
Vocal:
M2 Angeles Lara Lorente
Vocal ADEMTO JOVEN:
Javier Payo Béjar

3.2. Anélisis de los datos e instrumentos de recogida.

Tras la realizacion de un analisis documental en el que se han expuesto los
aspectos formales y organizativos de la asociacion, es importante resaltar las técnicas
que se han llevado a cabo para poder recoger los datos con el propdsito de realizar un
analisis que nos conduzca al desarrollo de una propuesta de mejora relacionada con la
actividad fisica.

El tipo de analisis que se ha llevado a cabo, estd compuesto por un analisis
cualitativo, el cual, basandonos en Munarriz (1992), dicho andlisis, utiliza métodos y
técnicas diversas como gama de estrategias que ayudaran a reunir los datos que van a
emplearse para la inferencia e interpretacion ademaés de explicacion y prediccion.

Siguiendo a Taylor y Bogdan (1986), Munarriz (1992) y Goetz y LeCompte
(1988) podemos encontrar varias técnicas de recogida que nos ayudaran a la elaboracion
del presente trabajo y que debemos de considerar: observacion, tanto de participante
como de no participante, entrevistas tanto estructuradas, no estructuradas como
entrevistas en profundidad y analisis de contenidos entre otros.

Para poder llevar a cabo la recogida de datos y saber exactamente qué técnica

seria la méas eficaz en nuestro caso, es importante conocer en profundidad el objeto de
estudio, en nuestro caso la asociacion ADEMTO y su personal y usuarios.
Basandonos en Martinez (2006) es importante tener claro el método especifico que
se vaya a emplear dependiendo de la naturaleza de la estructura a estudiar. La
metodologia cualitativo-sistémica dispone de una serie de metodos, cada uno de los
cuales es mas sensible y adecuado que otro para la investigacién de una determinada
realidad.

En nuestro caso y siguiendo de nuevo a Munarriz (1992), el método de
investigacion que mas se adecua a nuestras necesidades seria el método cualitativo,
denominado Investigacion/Accion, el cual, se remonta a 1946 utilizada por Kurt Lewin
como forma de estudio de las realidades sociales, con la intencion de intervenir en las
situaciones para mejorar la accion. Este tipo de investigacion fue desarrollado para el
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ambito de la educacién y para poder mejorar la intervencion de los profesores. Con lo
que respecta a nuestro presente trabajo, este término lo podemos interpretar desde una
perspectiva mas amplia (Cohen, 1990; citado por Munarriz, 1992) implicando una
reflexion relacionada con el diagndstico en un primer paso, donde se analizan los
problemas y se plantean las hipétesis utilizando una intervencion donde se prueba un
experimento de cambio aplicado a una realidad social.

A continuacidn se desarrollan algunas de las caracteristicas mas importantes de este
método y que tendremos en cuenta para el desarrollo del presente trabajo.

v Analizar situaciones y acciones relacionadas con problemas practicos para
intentar resolverlos.

v Considerar la accién desde el punto de vista de los participantes. Debe de ser
participativa, pues todos los miembros toman parte en la investigacion directa o
indirectamente, y es cooperativa porque trabajan juntos para profundizar en la
comprension del problema.

v' Las modificaciones llevadas a la practica son evaluadas continuamente dentro de
la situacion y por los propios participantes, existiendo una evaluacién critica de
su accion.

Antes de conocer la instrumentacion que se va a elaborar, es importante tener bien
claro cudl sera, por lo tanto, nuestro objeto de estudio: identificar el problema o la
situacion a analizar para poder ser mas precisos y claros con los objetivos que nos
permitan mejorar el problema y de esta manera adecuar ain mas nuestros instrumentos
a esos objetivos. (Gutiérrez- Davila y Ofa-Sicilia, 2005).

Segun lo descrito y tras un analisis de la situacion, se analizaran los instrumentos
cualitativos que se adecUian mas a nuestros objetivos, llevandose posteriormente una
triangulacion de los datos para una mayor valoracion de los mismos. En este sentido, los
instrumentos que se han considerado méas adecuados para llevar a cabo seran los
siguientes: Diario de campo, Cuestionario y Entrevista.

3.2.1 Diario de campo

El diario de campo, es el instrumento que se ha utilizado para llevar a cabo el
registro de la observacion. Siguiendo a Téjar (2006), el diario de campo lo podemos
definir como un cuaderno de reflexion en el que se plasman las primeras inquietudes,
los recursos disponibles, tema a investigar y, a partir de ahi, acompafara a todo el
proceso de investigacion. Podriamos completarlo con la aportacion de McKernan,
(1999), en el que se entiende como diario de campo a un documento personal que une
todas las experiencias y sentimientos, ademas de las creencias que han ocurrido en el
mismo momento o durante la semana, como es en este caso.

A) Aplicacion y descripcion del diario de campo.

La elaboracién del diario personal de este trabajo, ha pretendido dar una visién
general de lo que es la asociacion, la gente que estad trabajando en el mismo y el
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funcionamiento general. Conforme pasaban las semanas pude ir concretando en ciertos
aspectos que me podian llamar la atencién, realizando un proceso de categoriazacion.

Se establecié una categorizacion de los aspectos mas relevantes para el proceso de
recogida de informacion, desarrollando una tabla resumen sobre las diferentes
categorias que me parecieron importantes, para poder facilitar el proceso, ya que
siguiendo a Téjar (2006), cada persona que investiga organizara sus notas y su diario de
la forma que le resulte més préctica para el desarrollo de su trabajo. La categorizacion
del diario se encuentra recogida en el Anexo I.

Basandome en Miles, Huberman y Saldafia (2014) en los que se pone de manifiesto,
la categorizacion como la identificacion y perfeccionamiento de los conceptos como
una parte de gran importancia en la investigacion cualitativa, con el objetivo de
proporcionar una descripcién detallada de nuestra observacion y resaltar la importancia
de aspectos que nos parecieron importantes para analizar.

A continuacién se presenta una tabla resumen con las categorias que se han
considerado importantes durante la observacion sistemética de las préacticas en la
asociacion ADEMTO:

Tabla 1.- categorias diario de campo

CATEGORIAS DESCRIPCION

Personal administrativo Referido a las personas que
(Adm.) organizan la asociacién y las
funciones referentes.

Tutora de préacticas (Tut.) Informacion referida a las
practicas y mi tutora de
practicas

Personal trabajando (Pers.) | Fisioterapeutas (Fis.)

Referente a la labor que hacer
los fisioterapeutas y si
involucracién con la actividad
fisica

Socios (Soc.) Aspectos relacionados a las
personas que participan en los
entrenamientos

Usuarios (Usu.)

Contexto social (Soc.) Referido al ambiente que
rodea a cada uno de los
usuarios y como afecta.
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Contenidos (Cont.) Informe referido a los
contenidos que se desarrollan
en la actividad

Adaptacién de actividades Referido a las
(Adap.) individualizaciones que se
realizan con cada participante

B) Analisis de los resultados del instrumento

Tras la elaboracion del cuestionario se han podido evaluar cada una de las
dimensiones y entender qué categorias se deben de tener en cuenta a la hora de seguir
realizando el andlisis cualitativo asi como en las que se estan llevando a cabo de una
forma correcta. A continuacion, para describir el analisis de las mismas y realizarlo de
una forma mas visual, se ha optado por elaborar un cuadro resumen en el que se
integran cada una de las subcategorias en dos apartados de percepcién subjetiva y
general sobre los mismos, en el cual aparecerdn dos imagenes describiendo las
subcategorias que se han analizado y llevado a cabo de forma correcta ademas de las
subcategorias que se deberian de seguir analizando. A continuacion se presenta una
tabla resumen con las diferentes categorias y aspectos a seguir analizando (imagen
amarilla):

Tabla 2.- categorias a seguir indagando

CONTEXTO
Subcategorias

Instalacion

Personal administrativo

Recursos materiales

PERSONAL TRABAJANDO
Subcategorias

Tutora de précticas

Fisioterapeutas
Coordinadora deportiva
Psicdlogos
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USUARIQOS

Subcategorias

Socios

/&6 Familia

Contexto social

DESCRICION DE LA ACTIVIDAD

Subcategorias

Planificacion

Contenidos

@

NUmero de participantes

Adaptacion de actividades

£y
’& Objetivos

A partir de este cuadro, podemos percibir, de una forma mas visual y
esquematica, los aspectos que se han considerado de mayor relevancia para poder seguir
evaluando las siguientes técnicas. Como se puede observar en la primera categoria de
contexto no se han encontrado motivos para seguir teniendo una observacion
sistematica de la misma, al igual que en algunas de las subcategorias que encontramos
en las siguientes categorias.

Como aspectos importantes que se han encontrado para profundizar mas y que
se pretende llevar a cabo, estdn vinculados con los usuarios junto con todas las
subcategorias siguiendo con la categoria de personal trabajando, a excepcién de la
subcategoria de tutora de practicas y por ultimo, algunos aspectos sobre la descripcién
de la actividad, relacionados con las adaptaciones y los objetivos.
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3.2.2) Cuestionarios

Definimos cuestionario como una serie de preguntas precodificadas que
responden a unos objetivos precisos y limitados, realizadas a un conjunto de personas
representativo para el andlisis del impacto de un fendmeno en la poblacion en cuestion
(Soler y Vilanova, 2010). Se utiliza como medio de recogida de informacion a partir de
muestras mas amplias que las que podriamos obtener con una entrevista personal
(Woods, 1987).

A) Aplicacion y descripcion del cuestionario.

En el caso de este trabajo, se han llevado a cabo dos tipos de cuestionarios. Por
una parte, uno de los cuestionarios esta dirigido Unicamente a los usuarios en el que se
pretende evaluar la calidad de vida de los usuarios con esclerosis multiple. Me ha
parecido interesante realizar un cuestionario sobre calidad de vida debido a la
importancia que tiene la misma en las personas con esclerosis multiple y concretamente
el contexto social en el que se desenvuelven, reflejandose, normalmente, niveles de
calidad de vida inferiores en personas con esclerosis multiple (Wynia y col. 2008).
Siguiendo a la World Health Organization (WHQO) podemos definir calidad de vida
como la percepcion de un individuo de su posicion de vida en un contexto cultural y
sistemas valoricos en los cuales viven y en relacion a sus metas, expectativas,
estandares y preocupaciones.

Tras la consideracion de diferentes cuestionarios sobre calidad de vida,
consideré de especial relevancia el cuestionario validado por la World Heath
Oranization (WHO): WHOQOL- BREF, el cual, basdndome en Gholami y col. (2013) y
Wynia y col (2008) es el cuestionario méas utilizado y concreto para la evaluacion
subjetiva que engloba en un contexto cultural, social y de entorno en personas con
discapacidad y concretamente con esclerosis multiple.

Mediante el cuestionario WHQOL- BREF se pretende conocer la opinién de las
personas con EM en lo referente a la percepcion de su calidad de vida. Esta compuesto
de 26 preguntas, 2 preguntas generales sobre calidad de vida y satisfaccidn con el estado
de salud y 24 preguntas agrupadas en cuatro dimensiones o categorias: salud fisica (7
preguntas), salud psicoldgica (6 preguntas), relaciones sociales (3 preguntas) y
ambiente/entorno (8 preguntas). Utilizando una escala de del 1 al 5, considerando 1
como muy mal y 5 como muy bien. El cuestionario en cuestion se muestra en el Anexo
Il junto con la autorizacion que se ha utilizado para esta recogida de datos. A
continuacidn se presentan las cuatro categorias con las diferentes subcategorias:
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Tabla 3.- categorias analizadas del cuestionario WHOQOL- BREF

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Actividades de la vida diaria

Dependencia de medicamentos y ayuda
médica

Salud Fisica Energia y fatiga

Movilidad

Dolor y disconformidad

Suefo y descanso

Capacidad de trabajo

Imagen y apariencia fisica

Sentimientos negativos

Autoestima

Psicologico Creencias  personales, religiosas vy
espirituales

Pensamiento aprendizaje, memoria Yy
concentracion.

Sentimientos positivos

Relaciones personales

Relaciones Interpersonales Apoyo social

Actividad sexual

Recursos econdmicos

Libertad y seguridad fisica

Accesibilidad y cuidados de salud

Entorno en el hogar

Oportunidades  de  adquirir  nueva
Entorno informacion y habilidades

Participacion y oportunidades de ocio y
recreacion

Entorno fisico

transporte

Con respecto al otro cuestionario que se desarrolla en este trabajo esta
relacionado con la percepcion de los especialistas del centro, especialmente
fisioterapeutas y psicologos sobre la importancia de la actividad fisica de los usuarios en
un ambito psicologico y fisico. Este tipo de cuestionario no esta validado y con lo que
respecta a su elaboracion, se ha intentado evitar, tal y como desarrollan Cohen y Manion
(1990), preguntas tendenciosas, preguntas complejas, negativas, demasiado abiertas o
gue puedan herir la sensibilidad del lector.

Por otro lado, siguiendo a McKernan (1999) debemos de tener en cuenta,
ademas las siguientes consideraciones a la hora de elaborar un cuestionario:

a) Decidir cual es realmente el problema y que informacién se necesitara para
proporcionar respuestas.

b) Decidir el tipo de preguntas que se quiere utilizar, sean de tipo abiertas o
cerradas.

c) Redaccion de un primer borrador del cuestionario.

d) Redactar un estudio piloto del borrador con una muestra de personas.
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e) Redactar el cuestionario basdndome en las criticas, suprimiendo con ello las
preguntas mal redactadas 0 ambiguas.

f) Administracion del cuestionario.

g) Analizar e interpretar los cuestionarios.

h) Redactar el informe final de los resultados.

Como se puede interpretar en las consideraciones a seguir por McKernan (1999),
existen preguntas abiertas, las cuales pueden ser respondidas por los encuestados con
sus propias palabras, pudiendo expresar sus propias ideas, mientras que las preguntas
cerradas se caracterizan por tener que seleccionar una respuesta en base a valoraciones
preestablecidas. En el caso del presente cuestionario, éste se caracterizara por preguntas
cerradas, ya que me ha parecido mas adecuado para la exactitud y precision de los
resultados, exceptuando una de ellas que sera abierta (pregunta 10) y estara relacionada
con una de las preguntas cerradas que se realizan.

El siguiente cuestionario, que se podra encontrar en el anexo 11, estd compuesto
por 25 preguntas las cuales estan agrupadas en dos categorias principales sobre las que
se quiere basar el cuestionario: a) preguntas relacionadas sobre el programa de actividad
fisica en el centro, formado por 19 preguntas agrupadas en tres subcategorias
(Organizacion, Socios y Ambiente) y b) por otro lado, otra categoria que se ha
considerado importante debido a la gran variedad de profesionales que trabajan en el
centro, el trabajo multidisciplinar del mismo, formado por siete preguntas. A
continuacion se muestra de forma esquematica las categorias y subcategorias del
mismo:

Tabla 4.- Categorias analizadas del cuestionario “Profesionales y familias”

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Programa de actividad | Organizacion

fisica ADEMTO

Referido al grado de satisfaccion percibida por
los especialistas del centro y familiares con
respecto a la coordinacion, programa de fuerza
que se realiza en la asociacion y monitores.
(preguntas: 2, 3, 7, 19, 21)

Socios del centro

Referido cédmo se percibe la influencia del
programa de fuerza y otras actividades deportivas
sobre los socios del centro. (Preguntas: 4, 5, 6, 8,
11, 12, 18, 20)

Ambiente
deportivo

Referido a las instalaciones del centro y lugares
alternativos donde se podria realizar actividad
deportiva. (Preguntas: 9, 10, 12, 13, 14, 18,19)

Equipo mutidisciplinar

Referido a los diferentes especialistas que trabajan de forma conjunta en
la asociacion (Neurdlogos, Psicologos, fisioterapeutas...) y si es
efectivo el trabajo realizado. (preguntas: 15, 16, 17, 22, 23, 24, 25).
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B) Analisis de los resultados del cuestionario

A continuacion se muestran los resultados e interpretacion de ambos cuestionarios
de recogida de datos:

v Cuestionario WHOQOL- BREF

Tras la realizacion del cuestionario por los diferentes usuarios del centro que
participaban en los programas de entrenamiento, se ha podido realizar una estadistica de
los dominios, considerando la suma total de cada uno de los dominios o categorias con
el valor o puntuacién de cada uno de los participantes, una vez obtenidas las
puntuaciones reales de cada uno de los usuarios se realizo la media de cada una de las
dimensiones junto con las desviaciones tipicas. Al no ser un valor ponderado en todos
los dominios, debido a que cada domino tenia diferentes puntuaciones, se realizo la
puntuacion ponderada con respecto al maximo para poder contrastar los resultados. A
continuacion se presentan cada una de las tablas con los resultados reales y ponderados
respectivamente.

Tabla 5.- Resultados reales de las categorias del cuestionario WHOQOL- BREF

PUNTUACION PRE-TEST
Dominios Salud Fisica Psicoldgico Relac. Interpersonales Entorno
S1 24 22 10 32
S2 31 26 12 31
S3 31 28 15 38
S4 29 19 10 29
S5 13 10 5 18
S6 28 22 8 38
S7 17 24 15 29
S8 31 29 14 30
S9 16 12 8 25
S10 18 22 9 27

MEDIA 23,80 21,40 10,60 29,70

DESV.

TIPICA 7,13 6,28 3,34 5,89
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Tabla 6.- Resultados ponderados de las categorias del cuestionario WHOQOL- BREF

PUNTUACION PONDERADA CON RESPECTO AL MAXIMO
Dominios Salud Fisica Psicoldgico Relac. Interpersonales Entorno

S1 0,69 0,73 0,67 0,67
S2 0,89 0,87 0,80 0,65
S3 0,89 0,93 1,00 0,79
sS4 0,83 0,63 0,67 0,60
S5 0,37 0,33 0,33 0,38
S6 0,80 0,73 0,53 0,79
S7 0,49 0,80 1,00 0,60
S8 0,89 0,97 0,93 0,63
S9 0,46 0,40 0,53 0,52
S10 0,51 0,73 0,60 0,56

MEDIA 0,68 0,71 0,71 0,62

DESV.

TIPICA 0,20 0,21 0,22 0,12

Con respecto a las estadisticas sacadas en Excel y los contrastes encontrados
entre las diferentes dimensiones desde una puntuacién ponderada con respecto a la
méaxima, donde las puntuaciones se valoran sobre 1, podemos observar cémo todas
superan el valor minimo (0,5) sobre calidad de vida pero sin existir valores demasiado
altos en cada dimension. En la tabla de ponderacion podemos observar cémo la salud
fisica y psicoldgica son los valores mas altos con unas puntuaciones de 0,68 y 0,71
respectivamente. Con respecto a las relaciones interpersonales se encuentra al mismo
nivel que la dimension psicoldgica, encontrando una gran diferencia entre dimensiones
en la parte de entorno con una puntuacién ponderada de 0,62.

v Cuestionario de percepcion de los especialistas y familiares

La realizacién de la estadistica del cuestionario entregado a los especialistas de la
asociacion ADEMTO vy familiares, se realizd con los mismos criterios que en el
cuestionario anterior. Asi, se aplico una estadistica descriptiva a partir de la suma total
de cada uno de los dominios y sub- dominios, realizando una posterior ponderacion de
los datos para poder realizar las comparaciones. La Unica diferencia en éste cuestionario
ha sido, que a diferencia del cuestionario de calidad de vida, en el cual, todas las
preguntas eran cerradas, en el presente cuestionario existia, como dijimos con
anterioridad, una pregunta (pregunta nimero 10) que era de respuesta abierta, por lo que
se ha realizado una recopilacion de todos las respuestas contestadas por los diferentes
encuestados, considerando como mas relevantes las respuestas que mas se repetian entre
si. A continuacién se presentan las tablas estadisticas, junto con la tabla ponderada de
comparativa entre dimensiones que se desarrollard con mayor detenimiento en la
triangulacion de los datos.
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Tabla 7.- Resultados reales de las categorias del cuestionario “profesionales y familia”

CUESTIONARIO PROFESIONALES ADEMTO Y FAMILIARES
Dominios Programa AF Equi. Multidisciplinar
Subdom. Organiz. Socios | Amb. Depor.
FISIO1 18 7 5 28
FISIO2 18 9 6 27
FISIO3 21 8 8 26
FISIO4 18 8 7 25
PSICO1 18 8 6 26
ADM1 17 5 5 25
FAM1 17 6 5 29
FAM?2 23 9 8 27
DEP1 13 7 5 28
DEP2 12 5 5 27
DEP3 17 6 7 25
MEDIA 17,45 7,09 6,09 26,64
DESV.TIP. 3,08 1,45 1,22 1,36

Tabla 8.- Resultados ponderados de las categorias del cuestionario “profesionales y familia’

PUNTUACION PONDERADA CON RESPECTO AL MAXIMO
Equi.
Dominios Programa AF Multidisciplinar
Equi.
Subdom. Organiz. Socios Amb. Depor. Multidisciplinar
FISIO1 0,72 0,7 0,5 0,93
FISIO2 0,72 0,9 0,6 0,90
FISIO3 0,84 0,8 0,8 0,87
FISIO4 0,72 0,8 0,7 0,83
PSICO1 0,72 0,8 0,6 0,87
ADM1 0,68 0,5 0,5 0,83
FAM1 0,68 0,6 0,5 0,97
FAM2 0,92 0,9 0,8 0,90
DEP1 0,52 0,7 0,5 0,93
DEP2 0,48 0,5 0,5 0,90
DEP3 0,68 0,6 0,7 0,83
MEDIA 0,70 0,71 0,61 0,89
DESV.TIP. 0,12 0,14 0,12 0,05
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Tabla 9.- Resultados de la pregunta abierta del cuestionario “profesionales y familia”

PREGUNTA ABIERTA N2 10: BENEFICIOS DE AF AMB. DIFERENTES A ADEMTO
FISIO1 Inclusion/ Autoestima/ Mejoraria motivacidon
FISIO2 Mejora estado de animo/ vida mas activa
FISIO3 mejoria la motivacién/ inclusién
FISIO4 mejora de relaciones sociales
PSICO1 Inclusion/ autoestima/mejora relaciones sociales
ADM1 Inclusidn
FAM1 Inclusién/ mejora autoestima
FAM2 Mejorarian su autoconcepto/ vida menos rutinaria
DEP1 Inclusién/ autoestima/ Mayor motivacion a la AF
DEP2 Mayor motivacion hacia la AF/ mejora relaciones sociales
DEP3 Inclusion

3.2.3. Entrevista

Siguiendo a Anderson y Burns (1989), Walker (1989) y McKernan (1999),
existe una gran similitud entre la entrevista y el cuestionario, debido a que ambos
instrumentos se basan en la formulacion de preguntas con un objetivo prefijado, con la
diferencia de que la entrevista permite realizar las preguntas cara a cara con la persona a
entrevistar, lo que le otorga una mayor sensibilidad a la medida. Es importante tener en
cuenta las entrevistas debido a que es uno de los instrumentos que nos permiten conocer
las experiencias de las personas entrevistadas y adaptar las preguntas o enfocar las
cuestiones de una forma especifica o aportando variedad en las opiniones sobre el tema
o0 temas a abordar. (McKernan, 1999).

Siguiendo a este mismo autor (McKernan, 1999), podemos encontrar tres tipos
de entrevistas en funcién del contenido y organizacion de la misma, resaltando:

v’ Entrevista estructurada: la cual consiste en una lista de preguntas especificas
con preguntas predeterminadas, pudiendo ser incluso, respuestas cerradas.

v’ Entrevista semi- estructurada: se realiza un guion de preguntas para realizar a
las personas entrevistadas permitiendo plantear problemas y preguntas a
medida que tiene lugar el encuentro.

v' Entrevista no estructurada: Los problemas y temas a abordar, quedan abiertos
a la persona entrevistada, es decir, llevar la conversacion hacia los puntos que
muestre mas relevantes el entrevistador.

Uno de los problemas que pueden existir a la hora de realizar las entrevistas, es la
necesidad de ser gravadas y muchos de los entrevistados pueden ser reacios a dichas
grabaciones o alterar la realidad de las versiones o respuestas. Por lo tanto, y siguiendo
a Gutiérrez- Davila & Ofia (2005), es importante que se tenga en cuenta varios aspectos
durante la realizacion de la entrevista con la persona entrevistada:

v’ La persona entrevistada como la persona que entrevista deben de estar de
acuerdo en el tiempo que se va a emplear para realizar dicha entrevista.
v Resaltar la importancia de contestar con total sinceridad a las preguntas.
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Informar con antelacion sobre el tema o temas a tratar.

Evitar apuntar o anotar durante la entrevista.

Hablar de una forma clara y tranquila, escuchando siempre a la persona
entrevistada.

Formular preguntas claras, sencillas y concisas.

Adoptar durante la entrevista, una posicion cémoda y relajada para
favorecer un ambiente de cercania.

v" Seguir un orden Idgico sobre los temas a tratar.

ASANRN

AN

A) Aplicacion y descripcion de la entrevista.

Con respecto al tipo de entrevista que se va a realizar en el presente trabajo, sera de
tipo semi- estructurada con final abierto, debido a que resulta mas interesante plantear
preguntas y problemas que se pudieran abordar durante la realizacion de la entrevista y
de esta forma, considero que las personas entrevistadas sentiran una mayor cercania
durante la realizaciéon de la misma, debido a que no sigue una estructura estrictamente
definida.

Se han realizado un total de cinco entrevistas, en las cuales se intenta completar y
abordar las categorias que aparecen en los cuestionarios, con la finalidad de completar y
mejorar la informacion que se ha obtenido ademas de tener la opinion desde diferentes
perspectivas, con respecto a los cuestionarios. Por ello, las cinco entrevistas se
realizaron a diferentes cargos y funciones dentro de la asociacion con el fin de conocer
las perspectivas de cada uno y poder contrastar informacion. Las entrevistas por lo tanto
se realizaron a a) una de las monitoras que realizan los entrenamientos de fuerza, b) la
coordinadora de los entrenamientos, c) directora de la asociacion ADEMTO, d) un
participante en los entrenamientos de fuerza y €) por ultimo, un familiar de uno de los
participantes que acuden a los entrenamientos. Con la finalidad de mantener la
confidencialidad de las propias entrevistas no se pondra el nombre de las personas
entrevistadas, haciendo referencia a los mismos en base a las funciones que tengan en la
propia asociacion. Es importante destacar que todas las entrevistas fueron registradas
con una grabadora de voz con su posterior transcripcion, pasandose, ademas, con
anterioridad un consentimiento informado a cada una de las personas entrevistadas.

En la siguiente tabla, se presenta un esquema de las personas entrevistadas, asi como
las indicaciones de los anexos a los que deberia dirigirse para acceder a dicha
informacion.

Tabla 10.- Entrevistas a realizar y personas entrevistadas

PERSONA ENTREVISTADA ENTREVISTA
Monitora 1 Entrevista 1 (ANEXO 1V)
Coordinadora deportiva Entrevista 3 (ANEXO 1V)
Direccion ADEMTO Entrevista 4 (ANEXO 1V)
Socio ADEMTO Entrevista 5 (ANEXO 1V)
Familiar ADEMTO Entrevista 6 (ANEXO 1V)
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A continuacidn, en la siguiente tabla, se exponen las diferentes categorias que se
han considerado importantes a partir del analisis de los cuestionarios y que se llevaran a
cabo para una mejor interpretacion de las preguntas que se abordan en las entrevistas y
que se podran ver en los anexos correspondientes.

Tabla 11.- Entrevistas a realizar y personas entrevistadas

Categorias

Sociedad con respecto a los usuarios

Trabajo multidisciplinar del centro

Futura actividad fisica en los usuarios

B) Analisis de los resultados de las entrevistas.

Tras la elaboracion de los cuestionarios, se encontraron ciertos aspectos sobre los
cuales se podrian indagar ain mas y por ello, la elaboracién de las entrevistas, ha sido
decisiva para la concrecion de los diferentes dominios que se explicaron con
anterioridad en los cuestionaros.

Las entrevistas, al realizarse a diferentes personalidades de la asociacion, han
aportado un gran valor a los dominios especificos en los que se intenta concentrar la
informacion, debido a que se expresa a partir de diferentes perspectivas y aporta un
valor afladido a la consistencia de los dominios explicados con anterioridad.

Por lo cual, toda la informacidn obtenida de la transcripcion de entrevistas aportara,
junto con los demas instrumentos de recogida de datos, la posibilidad de realizar la
triangulacion de los mismos y verificar la credibilidad en la informacion obtenida de
cada una de los instrumentos y llegar a conclusiones relevantes que nos permitan
desarrollar una propuesta de mejora hacia la propia asociacion ADEMTO.
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3.2.4. Cronograma.

Tras la descripcion de las diferentes técnicas de investigacion cualitativas, a
continuacion se representa el cronograma que se ha llevado a cabo a lo largo del trabajo,
para poder tener unos objetivos marcados en cada fecha y seguir una progresion logica
del trabajo:

Tabla 12.- Cronograma

oo — T

Elaboracion del plan de trabajo

Revisién documental

Evaluacion necesidades o
debilidades de la asociacion

Elaboracion y evaluacion de
cuestionarios

Elaboracion y evaluacién de la
entrevista

Elaboracion de propuesta

Redaccion de la propuesta .-

3.3. Triangulacion de los datos

Siguiendo a Denzin (1970), podriamos definir la triangulaciéon como la
combinacion de dos o mas teorias, fuentes de datos, métodos de investigacion, en el
estudio de un fenébmeno singular. Siguiendo con el mismo autor, existen nuMerosos
tipos de triangulacion. En el caso del presente trabajo, se trata de una triangulacion de
datos, la cual se basa en la confrontacion de diferentes fuentes de datos en los estudios,
produciéndose cuando existen concordancias o discrepancias entre esas fuentes.

La validacion de los datos por triangulacion nos ayudara a poder dar una mayor
validez a los resultados, mayor productividad en el analisis y recoleccién de datos,
ademas de cercania del investigador al objeto de estudio. Esta integracion de los
métodos incrementard la veracidad de la investigacion interdisciplinaria y nos aporta
una aproximacion al entendimiento de la realidad en procesos dinamicos. (Dezin, 1970).
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3.3.1. Categorizacion de los datos.

Para poder llevar a cabo dicha triangulacion, segin Gonzéalez y Cano (2010), es
necesario realizar un proceso a través del cual serd posible ir mas alla de los datos para
poder tener una mejor comprension y entendimiento de los mismos. Por ello es
importante tener en cuenta el proceso de codificacion, a través del cual, se pretende
agrupar las categorias en funcién de significados y recuperar datos relevantes de las
mismas. En este sentido el analisis adquiere matices propios de tareas o procedimientos
de procesamiento y organizacion de los datos, aislado del proceso de interpretacion.

Es importante tener en cuenta la técnica que se llevara a cabo a lo largo del
presente trabajo sobre el formato y cddigos que se utilizaran para hacer referencia a los
diferentes analisis cualitativos: Técnica utilizada (Di: Diario de campo; Cu:
Cuestionario; o En: Entrevista.), seguido del nombre de la persona, Unicamente las dos
primeras letras para poder guardar la confidencialidad o en caso de la entrevista la
funcion que desempefian, seguido del mes.

Las categorias que se van a codificar seran las que aparecen en el diario de campo
y que a continuacion se mostraran en la tabla siguiente:

Tabla 13.- Categorias relevantes para la codificacion

CATEGORIA CODIGO
CONTEXTO Cntxt.
Instalaciones Inst.
Personal administrativo Adm.
Recursos materiales RRMM.
PERSONAL TRAABAJANDO Ptrab.
Tutora de practicas Tut.
Coordinador deportivo Cood.
Fisioterapeutas Fis.
Psicologos Psi.
USUARIOS Usu.
Socios Soc.
Familia Flia.
Contexto social Cntxso.
DESCRIPCION DE ACTIVIDAD Act.
Planificacion Plan.
Contenidos Cont.
NUmero de participantes N° part.
Adaptaciones Adapt.
Obijetivos Obj

La anterior tabla describe las categorias junto con sus respectivas subcategorias
que se han considerado relevantes durante la realizacién del diario de campo junto con
sus respectivas codificaciones, de las cuales, a continuacion, se realizara una
descripcion de cada una de ellas.
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= Contexto (Cntxt)

Con respecto al contexto en el que se desarrolla la actividad deportiva en la
asociacion (Entrenamiento de fuerza) El desarrollo de esta actividad se sitla en dos
lugares diferentes, el programa de entrenamiento, al estar guiado por la profesora Nuria
Mendoza de la Universidad de Castilla la Mancha y existir un convenio con dicha
Universidad y la propia asociacion, cuentan con un lugar de entrenamiento en el
gimnasio de la universidad. El otro espacio donde se sitUa la actividad es en una sala no
especializada para entrenamiento de fuerza en la propia asociacion ADEMTO.

v" Instalaciones (Inst.):

Como se ha mencionado anteriormente existen dos instalaciones diferentes
donde se realiza el entrenamiento, una de ellas se encuentra en la Universidad de
Castilla la Mancha en el propio gimnasio, la accesibilidad al mismo, llega a ser un poco
complicado debido a que el aparcamiento se encuentra a 5 minutos andando del
gimnasio, para las personas que vienen a este gimnasio en silla de ruedas se les permite
el acceso en coche dentro del recinto, pudiendo aparcar en la puerta del gimnasio. El
gimnasio, en si, es bastante completo, las maquinas son bastante adaptables a todos los
participantes y se puede trabajar de forma facil y segura.

Con respecto a la otra sala donde realiza ejercicio de fuerza, se encuentra en la
propia asociacion ADEMTO y esta mas enfocada a los participantes que tienen mas
limitaciones para desplazarse y en un aspecto fisioldgico. La sala donde se realizan los
ejercicios de fuerza no es precisamente lo mas adecuado, debido a que se trata de la sala
de juntas de la asociacion y el espacio es limitado. Igualmente, al ser tan individualizado
el entrenamiento con una Unica persona, se puede adaptar el espacio en la medida de lo
posible, a las necesidades del entrenamiento.

v" Personal administrativo (Adm.)

El personal que dirige las funciones de este programa, esta dividido por personal
de la propia asociacion ADEMTO vy de la Universidad de Castilla y Le6n. La primera
persona que conoci fue a la profesora Nuria Mendoza, la cual lleva realizando un
programa de entrenamiento de fuerza junto con la asociacion ADEMTO desde el afio
pasado y comprobar los beneficios de la actividad fisica en las personas con esclerosis
maultiple.

Debido al éxito del mismo el pasado, los beneficios que aportaron los
entrenamientos de fuerza y al interés del grupo de investigacion de Nuria Mendoza
sobre el tema, este afio se volvio a realizar el entrenamiento con ciertas mejoras y con la
finalidad de realizar un doctorado de una chica de la universidad.

Otra persona que ha sido de gran importancia para que se pueda llevar a cabo el
entrenamiento de fuera y la movilizacion de las personas con esclerosis mdaltiple, sin
duda, ha sido la presidenta de la asociacibon ADEMTO, Begofia Aguilar, siendo también
una mujer afectada por Esclerosis multiple, esta totalmente involucrada con la actividad
fisica y las mejoras que puede llegar a tener en personas con esclerosis multiple, tal y
como ella declara, “ la actividad fisica es una medicina barata que podria sustituir
algunas de las muchas medicaciones que tienen que tomar en su dia a dia.” La
presencia y actitud de Begofia ha sido muy importante para que se pudiera llevar a cabo

27 |Pagina



la actividad, siendo una mujer totalmente volcada por la asociaciéon y capaz de “mover
montafias” por la esclerosis maltiple.

Otras de las personas que han estado a lo largo de las practicas realizadas en
ADEMTO v al cargo del proyecto de entrenamiento de fuerza, representando a Nuria,
ha sido la doctoranda Marta Torres, la cual, estd realizando su doctorado sobre
esclerosis multiple y entrenamiento de fuerza y ha sido con la que mas contacto he
tenido a la hora de estar en los entrenamientos.

Ademas de Marta Torres, ha estado participando como monitora otra chica que
esta finalizando su trabajo fin de grado y especialista en entrenamiento de fuerza. Esta
estidiante, M° Angeles, ha sido una de las personas con las que mas tiempo he pasado
durante las practicas y con la que mas he podido aprender y organizar las tareas y
actividades de fuerza con los usuarios.

Por ultimo, cabe resaltar las funciones con la primera persona con la que he
tenido un gran contacto al inicio de las practicas en el centro, la secretaria de la
asociacion, Silvia, la cual nos ha facilitado, en gran medida, el contacto con las personas
que podrian estar interesadas en realizar la actividad del programa de fuerza y volver a
informar a las personas que lo realizaban el afio pasado para hacerlo nuevamente este
ano.

Uno de los inconvenientes que he podido tener al inicio de mis practicas en el
centro y por lo cual he podido estar bastante frustrada, como se pone de manifiesto en el
diario, ha sido debido a que al llegar a mis practicas la organizacion de los grupos de
entrenamiento no estaban aun formados y no recibi mucho apoyo por parte de los
organizadores de la actividad para movilizar y adaptar los horarios a cada participante.

v Recursos materiales (RRMM.)

Como se comento anteriormente, al existir dos instalaciones diferentes, los
recursos materiales varian, en gran medida, en funcién del lugar. Con respecto al
gimnasio de la Universidad, los recursos materiales son méas que suficientes y el estado
de los mismos es bastante nuevo, las maquinas de fuerza se pueden adaptar
perfectamente a los participantes y cualquier adaptacion se puede realizar con
mancuernas o un balon medicinal que existe en el gimnasio de tres kilos.

Los recursos materiales que se encuentran en la sala de la asociacion ADEMTO,
son los materiales que utilizan los fisioterapeutas para realizar algunas terapias con los
pacientes y verdaderamente, existe gran variedad de recursos materiales, contando con
bandas elasticas de todas las resistencias, fitball, plataformas inestables para el
equilibrio, balén medicinal de dos kilos y mancuernas. El Unico problema con los
entrenamientos en la asociacion reside en que no se puede trabajar la fuerza con grandes
cargas debido a que las mancuernas de mayor peso son de cuatro Kilos.

= Personal trabajando (Ptrab.)

Con respecto a esta categoria, se ha considerado importante debido al caracter
multidisciplinar del centro, algo en lo que me ha parecido interesante indagar y
conocer la opinion de los diferentes profesionales al respecto para saber si se considera
y valora realmente la actividad fisica por los propios profesionales como se pone de
manifiesto en el cuestionario que se les pasa a los diferentes profesionales.
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v Tutora de practicas (Tut.)

Sobre la tutora de précticas, ya se hizo mencién durante la descripcion del
personal administrativo, ya que se trata de la presidenta de la asociacion ADEMTO. Es
una persona sumamente agradable y abierta a cualquier proposicion que pueda tener un
beneficio para las personas de la asociacion. He tenido el placer, ademas, de tenerla
como participante en los entrenamientos de fuerza en el gimnasio de la Universidad, lo
cual, ha creado un mayor vinculo y confianza.

v Coordinador deportivo (Coord.)

La coordinadora de préacticas, Marta Torres, ha sido la persona encargada de los
entrenamientos y con la que mas relacion he podido tener junto con mi compafiera de
practicas M° Angeles. Con respecto a la coordinadora deportiva (Marta), ha confiado
desde el primer momento en mi capacidad para poder llevar a cabo los entrenamientos y
organizar los horarios de entrenamiento.

v' Fisioterapeutas (Fis.)

La asociacion cuenta con una fisioterapeuta (Alicia) que trabaja como fija en la
asociacion y otros dos fisioterapeutas mas que se encuentran trabajando de forma
remunerada. Ademas de existir tres fisioterapeutas trabajando siempre hay tres mas que
realizan las practicas en el centro. La labor de los fisioterapeutas estd muy bien
reconocida, tanto por los demés profesionales del centro como por los propios usuarios.

Es importante tener en cuenta la labor que realizan los fisioterapeutas en el
centro y la interaccion que tienen con los profesionales en la actividad fisica, debido a
que la comunicacion entre ellos favorece en gran medida a los usuarios.

v" Psicdlogos (Psi.)

Se ha considerado de especial relevancia la labor y opinion de la psicéloga del
centro, debido a que la mayoria de los usuarios que realizan las actividades con nosotros
necesitan, normalmente, hablar con la psicéloga del centro para poder aceptar la propia
enfermedad y su ambiente tanto familiar como social.

= Usuarios (Usu.)

Se ha considerado importante como subcategorias que completan la categoria de
usuarios, el contexto social en el que se encuentran, familia y apoyo de la misma y los
propios socios o usuarios.

v" Socios (Soc.)

La asociacion cuenta con un gran nimero de socios, todos con cualquier tipo de
enfermedad neurodegenerativa, aunque la gran mayoria son personas con esclerosis
multiple. No todos participan en el programa de entrenamiento de fuerza ya que se trata
de una actividad totalmente voluntaria. Dentro del entrenamiento de fuerza hay 24
personas que estan interesadas con la actividad fisica y que realmente estan totalmente
involucradas con los entrenamientos y les ayuda a desconectar en su vida diaria, a
veces, algo rutinaria.

29 |Pagina



v Familias (Flia.)

Con respecto a esta categoria se ha considerado importante para conocer la
interaccion entre familia y participantes, como influyen los mismos en el caracter y
facilidades de los propios participantes en un aspecto psicolégico. En la mayoria de los
casos suelen ser la pareja sentimental de los participantes y en ocasiones los padres de
los mismos.

Dentro de una enfermedad como es la esclerosis multiple, la cual, afecta no sélo
fisiolégicamente sino también cognitivamente, se ha considerado de especial relevancia
la interaccion y apoyo de los familiares en las tareas de la vida diaria de los
participantes.

v Contexto social (Cntxto.)

Como se pone de manifiesto en los cuestionarios, el contexto social que rodea a
las personas con esclerosis multiple, suele estar en muchas ocasiones muy limitado y en
ocasiones, los propios participantes no se sienten tan incluidos y aceptados en su
entorno como antes.

Por lo tanto el contexto social es una de las categorias que se tendra mas en
cuenta a la hora de enfocar los entrenamientos y la autoestima de los usuarios.

= Descripcion de la actividad (Act.)

Esta categoria esta relacionada con las actividades que se realizan durante los
entrenamientos, dividiéndose en cinco subcategorias relacionadas con la actividad y
que se han considerado importantes: planificacion, contenidos, numero de
participantes, adaptaciones y objetivos.

v Planificacion (Plan.)

Esta categoria se refiere a la organizacion y estructura que se lleva a la hora de
realizar los entrenamientos. Se ha considerado importante la planificacion debido a que
estard relacionada con la adaptacion que se lleve a cabo durante las sesiones, la
coordinacion entre los monitores y si el tiempo empleado es adecuado.

La labor de planificar y organizar la actividad, recae en la propia coordinadora
de los entrenamientos, la cual deberd tener una correcta planificacion previa de la
actividad ademas de la organizacion de la actividad en el mismo momento. La duracién
de la actividad suele ser de una hora pero siempre se suele alarga a una hora y media por
la propia motivacién de los usuarios.

v" Contenidos (Cont.)

Los contenidos que se realizan en los entrenamientos de fuerza se intentan
adaptar a los diferentes grados de discapacidad. El tipo de entrenamiento con pesas y
bandas elasticas estd compuesto por tres variedades que combinan los diferentes grupos
musculares para no realizar un entrenamiento monotono tanto en la asociacion como en
el gimnasio de la universidad.
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v Numero de participantes (N° part.)

El nimero de participantes durante las sesiones es importante resaltarlo como
categoria debido a que se adapta totalmente a las necesidades de cada persona, siendo,
los entrenamientos que se realizan en la asociacion individualizados y por persona,
debido a que suelen ser personas con una mayor dificultad en movilidad y en cuanto al
gimnasio de la universidad, el nimero de personas que suele asistir también esta bien
regulado, debido a que suelen asistir a los entrenamientos un méximo de seis personas
con tres monitores pendientes de los participantes.

v Adaptaciones (Adapt.)

Las adaptaciones es una de las categorias que resultan de gran importancia en los
usuarios y que se ha tenido muy en cuenta durante la realizacion del diario. Cada uno de
los usuarios es totalmente diferente entre ellos, existiendo una escala de discapacidad
muy amplia. Los entrenamientos estan divididos en dos tipos de adaptaciones: a)
entrenamiento para personas “ambulantes”, es decir personas que tienen capacidad de
caminar ya sea con ayuda externa o sin ella y b) entrenamiento para personas ““ no
ambulantes”, es decir, personas que necesariamente hacen su vida diaria en silla de
ruedas.

Este tipo de adaptacion podria ser insuficiente en ciertos casos debido a la gran
diversidad de discapacidad existente durante los entrenamientos, por lo tanto, es una
categoria de gran relevancia para analizar.

v" Objetivos (Obj.)

Los objetivos seran una de las categorias que se podran resaltar como fortalezas
dentro del programa de entrenamiento debido a que, al ser unos entrenamientos
enfocados a un doctorado, los objetivos estan totalmente marcados, queriendo que se
mejore la fuerza de una forma progresiva ademas del equilibro para llegar a mejorar las
actividades de la vida cotidiana de las personas con esclerosis multiple.

3.3.2. Informe final.

La elaboracion de los tres instrumentos de medida comentados en los apartados
anteriores, no tendrian una gran credibilidad si los analizaramos de forma
individualizada, la importancia de realizar un diario de campo, sirve de referencia para
tener unas impresiones iniciales y subjetivas en funcién de lo que se percibe y se siente
durante la realizacion de las practicas, ésta observacion, como se ha visto en el apartado
de “diario de campo”, analiza numerosas categorias en las que, finalmente se encuentran
aspectos tanto positivos como a mejorar.

Una vez localizadas las categorias de los aspectos a mejorar en el diario de
campo, se elaboran los cuestionarios. Para la elaboracion de los mismos, se han tenido
en cuenta las categorias o dimensiones del mismo en aspectos que se quieran indagar o
hacer més hincapié. Tras la realizacion de los cuestionarios, estaremos preparados para
especificar, especialmente, verificar las dimensiones que nos han llamado mas la
atencion en el cuestionario y desarrollarlas en la entrevista para conocer la cuestion de
los aspectos que se han encontrado en los cuestionarios.
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Esta es la verdadera finalidad de la triangulacion de los datos, es decir, realizar
un analisis desde lo mas general a lo mas especifico, teniendo en cuenta diferentes
estrategias de medida, en este caso: diario de campo, cuestionarios y entrevistas. Por lo
tanto, y siguiendo a Martinez (2006), en todo proceso de investigacion se hace necesario
garantizar la credibilidad de la informacion que se obtiene, por ello serd necesario
“contrastarla, corroborarla o cruzarla con la de otros agentes del proceso, recogiéndola
en tiempos diferentes, utilizando las técnicas de triangulacion como una combinacion de
diferentes métodos y fuentes de datos que represente de la mejor forma posible los
grupos, orientaciones o posiciones de la poblacién estudiada.

Una vez realizada la estructuracion y justificacion de la triangulacién de datos en
el presente trabajo, se analizara cada una de las etapas explicadas con anterioridad.

Con respecto a la primera evaluacion cualitativa que se lleva a cabo, diario de
campo, se realizaron un gran numero de categorias que, a priori, parecian importantes
de observar y evaluar, las categorias se dividian en: contexto, personal trabajando,
usuarios y actividades, cada una de ellas con sus diferentes subcategorias. Tal y como se
desarrolla en el apartado de ‘“andlisis e interpretacion de los resultados del
instrumentzo” (paginas 8-9), encontramos ciertos aspectos que no se han considerado
importantes para seguir evaluandolos, como puede ser el contexto, debido a que las
instalaciones eran bastante propicias para las diferentes actividades que se realizaban, la
organizacion de la propia asociacion era bastante buena y el material que se utiliza en la
asociacion era bastante completo para todos los &mbitos, tanto rehabilitador como para
realizar entrenamiento de fuerza con personas con una afectacion elevada. “Todo el
material es el que utilizan los fisioterapeutas para su trabajo y es bastante completo y
por otro lado el material que encontraremos en el gimnasio de la Universidad también
es bastante completo. Ambos se adecuan a las diferentes necesidades de los usuarios.”
(Di, Ca, 16-111).

Ademas cabe destacar como importancia del contexto y como algo bastante
bueno, la localizacion del centro, el cual se encontraba en una zona muy tranquila y con
una gran facilidad de aparcamiento y acceso para personas que se desplazan en silla de
ruedas.

Con respecto a otra de las categorias que se analizaron, encontramos “el personal
trabajando”. En este aspecto, se ha considerado importante destacar ciertas
subcategorias para poder seguir profundizando:

v" Coordinador deportivo
v' Fisioterapeutas
v Psicologo

Los tres aspectos anteriores estan vinculados entre si debido a que la asociacion
ADEMTO, cuenta con un equipo multidisciplinar en el que la aportacion de cada uno
de los especialistas es importante y se valora de forma conjunta entre todos. Se
considerd importante analizarlo debido a las diferentes percepciones tanto propias como
de otros especialistas de la asociacion sobre éste tema.

“Uno de los aspectos con los que mas contenta me encuentro ha sido por la
gran comunicacién que tengo con los fisioterapeutas del centro y la gran ayuda que me
aportan”. (Di, Ca, 20-1V).
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Con respecto a la categoria de “usuarios”, se consideré importante seguir indagando
en todas las subcategorias:

v" Socios
v" Familiares
v" Contexto social

Esta sera una de las categorias a las que mas dedicacion se le ha otorgado y donde se
considera que pueden existir aspectos que se podrian mejorarse. El tipo de usuarios con
los que he estado realizando mis practicas son personas muy sensibles, muchos de ellos
bastante afectados por la propia enfermedad y muy condicionados por la misma. A
través de las fichas individuales que se realizaron a modo de diario de campo con cada
uno de los usuarios, he podido comprobar las dificultades con las que se encuentran,
habitualmente, las personas con esclerosis multiple y la importancia de tener a personas
cerca que les puedan apoyar. Ademas he podido observar como muchas de éstas
personas empiezan a aislarse del contexto social que les rodea, ya sea porque no se
sientan incluidas en la sociedad o debido a ciertas barreras arquitectonicas. A
continuacion se muestran aportaciones del diario que reflejan lo expresado
anteriormente:

Muchas de las personas que se encuentran en la asociacion, en numerosas
ocasiones tienen una mayor necesidad de hablar sobre sus sentimientos que de realizar
la actividad, lo cual me hace cuestionarme si el ambiente familiar les apoya realmente.
(Di, Ca, 23-1V)

Hablando con Ro., me he dado cuenta, de algo que llevaba sospechando desde
hace varias semanas, la inclusion de muchas de estas mujeres en la sociedad, en
ocasiones, no es real. Muchas veces tienen que enfrentarse ante personas que les miran
“raro” por su forma de andar o incluso llegan a decirles cualquier burrada.
Alejandolas cada vez mas de entornos que con anterioridad solian frecuentar. (Di, Ca,
6-X)

Por ultimo, queda por comentar y justificar la categoria de “descripcion de la
actividad” en la cual se encuentran dos subcategorias importante a seguir indagando:

v Adaptacion de las actividades
v Objetivos

A continuacion aparecen algunas de las aportaciones del diario de campo que
verifican este hecho:

Normalmente las adaptaciones suelen ser buenas debido a la individualidad de
cada una de las sesiones, ante todo, en la asociacion, sin embargo en el gimnasio, a
veces tenemos algunos usuarios con un mayor grado de afectacion que se deberia de
planificar algun tipo de entrenamiento progresivo para ellos y que no existe. (Di, Ca,
23-111)

Con respecto a los objetivos, me parece, que al ser un entrenamiento, orientado por
personas que no estan vinculadas a la asociacion sino a la universidad, los objetivos
estdn demasiado enfocados a unos resultados que se deben de conseguir para un
doctorado en vez de estar orientado especificamente para los propios usuarios. Se
podrian realizar muchas mas actividades para estos usuarios que no fueran tan
especificas de fuerza. (Di, Ca, 16-1V)

33| Pagina



¢ Qué ocurrira cuando se termine el proyecto de fuerza seguido por la Universidad
con las personas de la asociacion? ¢Se seguira realizando actividad fisica en el centro.
(Di, Ca, 8-X).

Con todo lo aportado anteriormente, ha finalizado el analisis y justificacion de
las categorias escogidas para seguir trabajando en ellas. A continuacién aparece la tabla
correspondiente a las categorias mas relevantes a seguir profundizando del diario de
campo:

Tabla 14.- Categorias relevantes a seguir profundizando del diario de campo

CATEGORIAS A SEGUIR PROFUNDIZANDO
SACADAS DEL DIARIO DE CAMPO

PERSONAL TRABAJANDO
Coordinadora deportiva

Fisioterapeutas

Psicélogo
USUARIOS
Socios

Familiares

Contexto social
DESCRIPCION DE LA ACTIVIDAD
Adaptacion de las actividades

Obijetivos

Una vez evaluadas Y justificadas las categorias del diario de campo, se pretende
desarrollar los cuestionarios a partir de la tabla especificada anteriormente.

Entendiendo la importancia de los usuarios para la evaluacion del propio trabajo
y elaboracion de la propuesta de mejora, se realizd, en primer lugar, un cuestionario
Unicamente para ellos, en concreto, el desarrollado en el epigrafe de analisis e
interpretacion de los cuestionarios de éste trabajo: cuestionario de calidad de vida
WHQOL- BREF. Como ya se comento, éste cuestionario esta totalmente validado por
la organizacion mundial de la salud (OMS) contiene cuatro dimensiones que se adecuan
a las preocupaciones que se abordan en el diario de campo con respecto a los usuarios,
dando una vision muy completa de los mismos en un aspecto tanto fisico, psicolégico,
relaciones interpersonales como de entorno.

El cuestionario fue cumplimentado por diez usuarios que realizaban los
programas de entrenamiento tanto en la asociacion como en el gimnasio. Los resultados,
se expresaron de una forma mas cuantitativa para no depender unicamente de datos
cualitativos y conseguir asi una mayor fiabilidad. Se realizd estadistica descriptiva,
cuyos valores se presentan en la tabla 6.
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Los resultados se exponen a continuacion de una forma més gréafica con una
puntuacion ponderada, es decir, las puntuaciones que se marcan se representan con
respecto a la unidad. Se ha realizado este tipo de puntuacion, debido a que los resultados
que salian en las tablas de cada uno de las dimensiones, estaban puntuadas con respecto
a maximos diferentes entre dimensiones, por lo que la ponderacion ha sido decisiva para
la comparacion de las diferentes dimensiones.

0,74
0,72
0,70
0,68
0,66
0,64
0,62
0,60
0,58
0,56

0,71

0,71

0,68

0,62

Salud Fisica Psicologico Relac. Entorno
Interpersonales

Salud Fisica  m Psicolégico m Relac. Interpersonales Entorno

Figura 2.- Puntuaciones ponderadas de cada una de las categorias del cuestionario
WHOQOL- BREF

En este aspecto podemos hacernos una idea de la calidad de vida que tienen los
usuarios con los que se esta trabajando y entender la calidad de vida, desde su punto de
vista, la cual, como se puede apreciar, su percepcion con respecto a ésta categoria no es
demasiado mala pero tampoco podriamos considerarla excelente, por lo cual seria
importante poder mejorar cada una de las dimensiones haciendo hincapié expresamente
en la salud fisica, la cual ya se esta intentando mejorar con la labor de los fisioterapeutas
y los entrenamientos (aunque siempre pueden existir mejoras) y con respecto al entorno
no tienen un concepto demasiado bueno por lo que se deberia de aumentar la confianza
de los usuarios sobre su propio entorno.

Ademas del cuestionario anterior, se realiz0 otro cuestionario orientado
expresamente para profesionales del centro y familiares, en el que se intenta profundizar
en las categorias que nos quedaban por revisar: “personal trabajando” y “descripcion
de la actividad”, ademas para no guiarnos Unicamente por l0s usuarios en cuanto a
“contexto social” se han realizado algunas preguntas que abarcan el tema dentro de la
categoria de “descripcion de la actividad”.
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En la tabla 8 del presente trabajo podemos encontrar los resultados obtenidos a
partir de un analisis cuantitativo de las respuesta, exceptuando una de las pregunta que
se caracterizaba por ser una pregunta de respuesta abierta (pregunta nimero 10), en la
que aparecen las respuestas de cada uno de los profesionales y familiares. A
continuacién aparece de forma mas gréafica, igual que en el anterior cuestionario, los
resultados puntuados de forma ponderada.
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Figura 3.- Puntuaciones ponderadas de cada una de las categorias del cuestionario
“profesionales y familia”

Como se puede observar, se ha podido encontrar una gran fortaleza en cuanto a
la asociacion ADEMTO en su equipo multidisciplinar, con una puntuaciéon de 0,89,
tanto los profesionales como los familiares, se sienten muy comodos con la relacién
existente entre todos los profesionales del centro y la importancia que tiene para llevar a
cabo todas las actividades de mejora de los usuarios. lgualmente, aunque aparezca como
una fortaleza en el presente cuestionario seria conveniente seguir indagando sobre este
tema y poder corroborarlo con algunos de los profesionales durante la realizacion de las
entrevistas con el propdsito de eliminar sospechas de respuestas condicionadas al lugar
de trabajo y corroborar la gran labor que se realiza por parte de los mismos.

Con respecto a la organizacién de los entrenamientos y satisfaccion de los
socios, las puntuaciones han sido buenas aunque la subcategoria de ambiente deportivo,
el cual esta relacionado con el entorno en el cuestionario anterior, ha salido con la
puntuacion mas baja, ademas, una de las preguntas que no se han valorado
cuantitativamente en la grafica, debido a ser de respuestas abiertas, esta relacionada con
el ambiente deportivo, en el que se preguntaba a los usuarios por qué consideraban
importante que la actividad fisica se pueda realizar en ambientes diferentes a la
asociacion, las respuestas fueron muy parecidas y se tendrdn en cuenta para la
elaboracion de las entrevistas.
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A continuacion se presenta la tabla con la respuesta abierta de cada uno de los
participantes en el cuestionario, la cual se reflejé en su momento en el anélisis e
interpretacion de los resultados de cuestionarios y que se ha considerado relevante
volver a presentar de nuevo: (tabla 9).

Tabla 9.- Resultados de la pregunta abiertas del cuestionario “profesionales y familia”

PREGUNTA ABIERTA N2 10: BENEFICIOS DE AF AMB. DIFERENTES A ADEMTO
FISIO1 Inclusién/ Autoestima/ Mejoraria motivacion
FISIO2 Mejora estado de animo/ vida mas activa
FISIO3 mejoria la motivacion/ inclusion
FISIO4 mejora de relaciones sociales
PSICO1 Inclusion/ autoestima/mejora relaciones sociales
ADM1 Inclusién
FAM1 Inclusion/ mejora autoestima
FAM2 Mejorarian su autoconcepto/ vida menos rutinaria
DEP1 Inclusién/ autoestima/ Mayor motivacion a la AF
DEP2 Mayor motivacion hacia la AF/ mejora relaciones sociales
DEP3 Inclusién

Como se puede interpretar de la tabla anterior, las respuestas a la pregunta sobre
los beneficios que podrian existir realizando actividades fuera de la asociacién, estan
encaminadas hacia la inclusion social, autoestima y mejora de las relaciones sociales.
Algo a tener en consideracion, debido a los resultados expuestos sobre el entorno y
relaciones interpersonales en el cuestionario anterior.

Otro aspecto a tener en cuenta en las preguntas, es la importancia que le dan los
diferentes especialistas del centro y familiares a la actividad fisica como beneficio para
las personas con EM. Por lo que se deberia de seguir indagando sobre el tema en las
entrevistas, debido a que el programa de entrenamiento no es algo definitivo en la
asociacion y se deberia de indagar que opciones tendria la propia asociacion para seguir
ofertando actividad fisica en el centro.

Por lo tanto, con respecto a las cuestiones a seguir indagando en las entrevistas,
encontramos los siguientes apartados o categorias:

v" Entorno social de los usuarios
v Equipo multidisciplinar del centro
v" Futura actividad fisica en los usuarios

Una vez encontrados los tres aspectos o categorias mas importantes a evaluar
durante la realizacion de los cuestionarios, queda el ultimo paso, como es la elaboracién
y desarrollo de las entrevistas a partir de unos aspectos concretos como es el entorno
social de los usuarios, equipo multidisciplinar del centro y futura actividad fisica de los
usuarios una vez terminado el programa de entrenamiento de la Universidad.
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Tanto el tipo de entrevistas que se llevara a cabo como la justificacion de las mismas
se desarrolla en el apartado de “entrevista”, recordar, que se realizaron seis entrevistas a
diferentes personalidades diferentes de la asociacion para poder tener una mayor
consistencia en los datos obtenidos (monitoras 1 y 2, coordinadora deportiva, socio
ADEMTO, presidente y familiar).

Con respecto a la primera categoria que se pretende evaluar sobre las entrevistas,
“entorno social de los usuarios” se ha intentado profundizar en gran medida en las
entrevistas realizadas a los profesionales de la actividad fisica, familiares y los propios
usuarios. Tal y como se reflejaba en los cuestionarios, el entorno podria ser muy
mejorable, pero es importante tener en cuenta la opinién de los propios usuarios y
familiares, si consideran, realmente, que era posible realizar actividades en otros
entornos. A continuacion podemos ver algunas de las respuestas que se han considerado
relevantes para la justificacion de la categoria en concreto:

“Seria bueno realizar actividades fuera, porque al hacerlo fuera de la
asociacion, pues parece que estas viendo otras cosas, cambias de aires y te entretienes
mas, jporque la asociacion me la tengo ya muy vista! Cambiaria un poco la rutina y
estaria con otra gente que no esté tnicamente enferma”. (En, So, 4-V)

“En el gimnasio de la Universidad, sin duda, es mucho mas beneficioso para los
usuarios, porque, bueno, aunque existan muchas limitaciones con el tema de transporte,
ya que muchas dependen de otra gente para que los traigan y los lleven, es
decir...tienen muy poca autonomia... Cuando van al gimnasio estan mejor que en la
asociacién porque en la asociacién parece otra terapia méas y si van al gimnasio pues
parece como que cambian un poco la rutina y salen del ambiente rehabilitador del
centro”. (En, Mo-1, 4-V).

Como se puede observar, las actividades que se realizan en la propia asociacion
son muy satisfactorias, pero realmente se podria considerar como una gran propuesta de
mejora enfocar las actividades a &mbitos diferentes a la propia asociacion debido a lo
rutinaria que podria ser, en ocasiones y ante todo, estar rodeado de un ambiente social
mucho maés variado y diverso en el que puedan sentirse incluidos y cambiar la rutina
habitual. Otro aspecto importante que se refleja en la Ultima aportacidn de entrevista de
la monitora 1, esta dirigida a la importancia de realizar actividades fuera de la propia
asociacion o con otro ambiente social para cambiar el aspecto rehabilitador continuo de
la propia asociacién y que los usuarios puedan considerar la actividad fisica desde una
perspectiva mas ludica que rehabilitadora.

Siguiendo con la categoria de “equipo multidisciplinar del centro”, a partir de
las entrevistas realizadas, se puede confirmar que la asociacion ADEMTO, cuenta con
un equipo multidisciplinar muy eficaz y que se deberia de considerar como fortaleza del
mismo.

“Si que estoy muy contenta con todo el equipo, aungue sélo puedo hablar de los
fisioterapeutas y de la gente de los entrenamientos porque no utilizo ninguna otra cosa
mas, no voy ni a logopedas ni psicologos ni nada mas pero si que otros comparieros van
a todo y estan muy satisfechos.” (En, So, 4-V)
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Por dltimo queda por evaluar la categoria referente a “futura actividad fisica de
los usuarios”. Este apartado sali6 a partir de los objetivos del programa de
entrenamiento que se realiza en la Universidad, encontrando que los objetivos no se
realizaban a largo plazo, sino que era un proyecto de un maximo de dos afios para un
doctorado, por lo tanto, es importante conocer cuales son las expectativas de futuro en la
propia asociacion con respecto a la actividad fisica (aspecto valorado en una gran
puntuacion por todos los integrantes de la asociacion). En este aspecto es de vital
importancia conocer el punto de vista de la presidencia ademés de los usuarios.

“En la asociacion seria ideal y si se consigue dinero se hard, tener contratada a
un licenciado en la actividad fisica que pueda ofrecernos los mismos beneficios que nos
estan aportando ahora con los entrenamientos que se realizan en la asociacion y
gimnasio aungue por ahora no seria posible poder contratar a nadie, lo cual, es una
verdadera pena” (En, Fa, 7-V)

No se ha podido pasar por alto el grado de adherencia de los usuarios hacia la
actividad fisica, como se podra observar a continuacion con las alegaciones de las
entrevistas, los usuarios no entienden la practica deportiva sin alguien que pueda
guiarlos, es decir, por ellos mismos no serian capaces de realizar actividad fisica, por lo
cual sera algo que se tendra que tener en cuenta para la propuesta de mejora.

“Sola seria muy dificil hacer algo de deporte porque no sabria qué hacer jno
soy entrenadora; ”. (En, So, 4-V)

“Ademas si no tienen a alguien que les guie son personas que no conocen la
actividad fisica, entonces, yo si que creo que deberia de hacerse un esfuerzo por parte
de ADEMTO o alguien, para intentar que exista alguien aqui en la asociacién
encargada, que desde dentro lleve los entrenamientos porque por mucho que les digas,
por su cuenta no van a hacer nada” (En, Mo-1, 4-V)

Como resumen, sobre el diario de campo, cuestionarios y elaboracién de
entrevistas, se ha considerado importante desarrollar un esquema que consiga resumir
los aspectos a destacar e indagar qué se han tenido en cuenta a la hora de toda la
triangulacion de los datos y que se desarrolla en la siguiente pagina por falta de espacio
en la presente. (Figura 4).
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Figura 4.- Resumen de la triangulacion de los datos
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3.3.3. Conclusiones

Gracias a la elaboracion y seguimiento de cada una de las técnicas desarrolladas
(diario, cuestionarios y entrevistas) y su posterior evaluacion estadistica y triangulacion
de las mismas, se ha logrado entender cuales son los aspectos que se deben de tener en
cuenta a la hora de elaborar nuestra propuesta de mejora.

Como se ha puesto de manifiesto durante la triangulacién de los datos, el trabajo
que se realiza en la asociacion ADEMTO, realmente, tiene una gran calidad, debido al
gran equipo multidisciplinar del que dispone, una presidenta que se mueve por la
esclerosis multiple y sus usuarios y una organizacion excelente.

Igualmente, siempre existen aspectos a mejorar para conseguir una excelencia en
el Centro. Este es el propdsito del presente trabajo y la causa de la detallada
triangulacion que se realizd anteriormente. Como resultados méas relevantes, se ha
podido encontrar la importancia que tiene el entorno en nuestros usuarios y la influencia
del mismo en las personas con EM de la asociacion, a veces, cubrir las necesidades
fisicas rehabilitadoras no es suficiente para conseguir un bienestar total de los usuarios,
es necesario conseguir una mayor inclusion y diversidad tanto en la propia asociacion
como en otros lugares para poder mejorar uno de los aspectos mas relevantes que se
reflejan en la triangulacion: el entorno.

Por otro lado, también se encuentra que de las necesidades que se consideran
importantes a cubrir en la asociacion ADEMTO, estaria relacionada con la problematica
de la realizacién de actividad fisica en un futuro, no muy lejano, cuando ya no
dispongan del programa de doctorado que se esta llevando a cabo la Universidad.

Tanto el entorno como la solucion de seguir promoviendo la actividad fisica en
la Asociacion seran el principal motivo de estudio del presente trabajo junto con la
elaboracion de una propuesta de mejora del centro enfocada hacia dichos aspectos.

Por lo tanto, la propuesta de mejora hacia la asociacion estara compuesta por una
bateria de ejercicios con bandas elasticas para mejorar la fuerza de forma autébnoma y
mejorar el ambiente de los usuarios a través de actividades de danza y expresion
corporal mediante el vinculo ya existente entre la Universidad y la Asociacion. A
continuacion se presenta de una forma mas grafica la evolucion de la propuesta de
mejora:

@

Entrenamiento de

- ENTORNO g fuerza con bandas
E\A/\(I)DLRl(J)CI:DIL(J)E’\lS'I?E . Aspectos a mejorar § elastica
o
DE MEJORA encontrados FUTURA = .\
ACTIVIDAD &
FiSICA 2 Danza y expresion
i corporal
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4. DESCRIPCION Y ANALISIS DE LA SITUACION RETO.

Una vez elaborado el analisis y contextualizacion de la asociacion ADEMTO, se
ha logrado encontrar ciertos aspectos que se podrian mejorar en la propia asociacion y
que seran el objeto de analisis del presente apartado. Asi, este apartado, comenzara con
la identificacion de la situacion reto o propuesta que se quiere realizar al centro v,
finalmente se elaborara un marco tedrico y conceptual donde se abordaran los
antecedentes sobre las enfermedades desmielinizantes de la que deriva la esclerosis
maultiple junto con una descripcion detallada sobre la propia enfermedad, ademas del
papel que esté teniendo la actividad fisica sobre la misma.

4.1. Identificacion de la situacion- reto o propuesta

La propuesta de mejora o situacion reto de la asociacion, como se comentd con
anterioridad, estard orientada a una mejora en las actividades que se realizan en la
asociacion a nivel social y de entorno para fomentar las relaciones sociales y autoestima
de las personas que se encuentran en la asociacion ademas de proponer un programa de
ejercicios de entrenamiento de fuerza para realizar en casa las personas interesadas en la
asociacion para que, de ese modo, ademas de ayudar a fortalecer la propuesta de mejora
anterior, conseguir que la asociaciéon pueda seguir promoviendo los entrenamientos de
fuerza una vez terminado el proyecto universitario que se esta elaborando en la
asociacion.

Segun las consideraciones expuestas, existiran dos propuestas de mejora hacia el
centro: a) Entrenamientos de mejora de condicion fisica y b) mejora hacia el entorno. Es
importante tener en cuenta que las dos propuestas estaran vinculadas entre si, debido a
gue nuestra propuesta estd orientada a una mejora de la calidad de vida donde, se
entiende calidad de vida como un vinculo entre el correcto estado fisico, social y
psicologico (Schwartzmann, 2003).

Si comenzamos por la propuesta de mejora de la condicion fisica, estara enfocada
a sequir realizando ejercicios en los que se entrene la fuerza, como se ha estado llevando
durante los dos afios que lleva la universidad realizando un estudio de doctorado. El
problema lo encontramos cuando, en un futuro, este programa ya no exista y la
Asociacion no pueda pagar a una persona especialista en entrenamiento por lo que surge
la necesidad de elaborar unas fichas de ejercicios de entrenamiento adaptadas a
diferentes niveles de discapacidad para poder llevar a cabo los propios usuarios en casa
0 por su cuenta. Esta propuesta igualmente estara vinculada a la segunda propuesta, la
cual se explicara mas adelante.

Con respecto a la segunda propuesta de mejora que se quiere llevara a cabo sobre
el entorno, nos encontramos, con la misma dificultad: La asociacion no tendria
capacidad econdémica para poder contratar empresas que realicen actividades con los
usuarios fuera de la propia asociacién asi como promover cierta inclusién social en los
mismos. Por lo tanto, se ha planteado aprovechar el propio vinculo que tiene establecido
la propia Universidad con la Asociacion para crear algo mas grande y que no mueva
unicamente a doctorandos, sino a toda una clase de estudiantes.

42| Pagina



La propuesta estaria vinculada con la asignatura de primero de carrera de
expresion corporal y danza de la Facultad de Ciencias del Deporte de Castilla la
Mancha. A partir de la danza y la expresion corporal podemos acercar a los propios
alumnos hacia una realidad social, como son las personas con esclerosis maltiple,
creando ciertas practicas voluntarias por parte de los propios alumnos en los que, por
parejas, pueden ensefiar diferentes tipos de danza a los usuarios de la asociacion
completandolo con algo que beneficiard y motivard tanto a los usuarios como a los
alumnos. Se trata de realizar un “flashmob” en la estacion de autobuses de Toledo con la
finalidad de pasar un buen rato ademas de hacer participes de un evento social a todas
las personas que lo deseen, fomentando las relaciones sociales, inclusién y autoestima
de los usuarios de la asociacién, ya que realizaran bailes en los que se pretende
deshinibir y motivar a los usuarios durante la realizacion de las coreografias en la
asociacion con personas ajenas a la misma (los cuales lo suelen relacionar con
rehabilitadores) ademas de realizar un evento social en el que los usuarios se puedan ver
incluidos y motivados a realizarlo.

La integracion de los entrenamientos de forma individualizada para la mejora del
equilibrio y forma fisica junto con la danza y expresion corporal de la universidad,
fundamentaran los tres pilares basicos de una mejora integral de la calidad de vida de
nuestros usuarios: mejora de la condicidn fisica ademas de psicologica y social.

A continuacion, en la figura 5, se presenta un esquema resumen en el que se
pretende explicar de una forma mas visual la propuesta de mejora comentada con
anterioridad:

Entrenamientos de la
mejora condicidn fisica
en casa, danzay
expresion.

Danza y expresion Danza y expresion
corporal corporal

CALIDAD DE VIDA USUARIOS
MEJORA

Entrenamientos de mejora condicién fisica en casa
+

Danza y expresion corporal

Figura 5.- Integracion y descripcion de las dos propuestas de mejora sobre la calidad de
vida de los usuarios
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4.2- Antecedentes y marco tedrico- conceptual de la esclerosis multiple

En este apartado se abordara la descripcion de la enfermedad en la que se basa el
presente TFM. La elaboracion del marco tedrico se desarrollara a partir de un concepto
general en el que se incluye la esclerosis multiple (EM), es decir, enfermedades
desmielinizantes del sistema nervioso central, concretando posteriormente en la
descripcion vy etiologia de la enfermedad, junto con sus caracteristicas morfoldgicas,
fisiologicas y conductuales asi como la importancia de la actividad fisica en la misma.

4.2.1.- Enfermedades desmielinizantes del sistema nervioso central.

La esclerosis multiple (EM), se considera una enfermedad desmielizante del
sistema nervioso central, por lo que es importante tener claro el concepto de enfermedad
desmielizante junto con sus diferentes caracteristicas y clasificaciones.

Siguiendo a Bermejo y col. (2011), las enfermedades desmielinizantes son
aquellas en las que existe un proceso patologico dirigido contra la mielina sana. Como
se sabe, la mielina, es una proteina sintetizada en el sistema nervioso central (SNC) por
oligodendrocitos y en el sistema nervioso periférico por las células de
Schwann, formando una capa gruesa alrededor de los axones neuronales que permite la
transmision de los impulsos nerviosos a distancias relativamente largas gracias a su
efecto aislante. Basandonos en William y Deber (1993), la mielinizacion es
segmentaria, es decir, cada vaina de mielina envuelve un axén, excepto en los nddulos
de Ranvier, dependiendo cada uno de estos segmentos de un Unico oligodendrocito o de
una unica celula de Schwann.

Las enfermedades desmielinizantes se caracterizan por afecciones que se
generan en la mielina sana, donde se produce una inflamacion o destruccion de la
mielina, provocando grandes problemas en el impulso nervioso y generando
enfermedades tales como la esclerdsis multiple y muchas otras. Existen diferencias en la
composicion de mielina, dependiendo si se encuentra en el sistema nervioso central o
periférico, lo cual, provoca que existan enfermedades que puedan afectar Unicamente a
uno de los dos sistemas nerviosos 0 a ambos. (Bermejo y col. 2011).

Centrandonos en las enfermedades desmielinizantes que afectan al sistema
nervioso central, en concreto, debido a la especificidad de la enfermedad de esclerosis
maultiple que afecta al SNC y a la grandisima variedad de enfermedades existentes en las
enfermedades desmielinizantes. En la tabla 16, se describe una clasificacion sobre los
tipos de enfermedades desmielinizantes primarias y secundarias, concretando
especialmente en las que afectan al SNC.
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Tabla 16.- Tipos de enfermedades desmielinizantes

Tipos de enfermedades desmielinizantes

Esclerosis multiple v Encelfalopatia postanéxica tardia
Neuromielitis optica v Mielindsis osmética

Mielitis aguda aislada
Esclerosis concéntrica de Balo
Enfermedad de Marburg
Encefalomielitis aguda
Leucoencefalomielitis
hemorragica

AV N N N N NN

Como se puede observar en la tabla anterior, existen
numerosas enfermedades que afectan a la mielina, aunque sin
duda, la méas frecuente y conocida es la enfermedad de la
esclerésis multiple (EM), la cual, afecta al sistema nervioso
central. En la EM se pierde mielina en muchas areas quedando
una cicatriz llamada “esclerosis”. Estas arcas danadas se
denominan también placas o lesiones (Torrades-Oliva, 2004).
Cuando se destruye o se dafa la mielina o la fibra nerviosa, la
capacidad de los nervios para conducir impulsos eléctricos se
ve afectada, con lo que aparecen los distintos sintomas de la
EM que se veran en los siguientes apartados.

Figura 6.- Placas de
pérdida de mielina en
resonancia

4.2.2.- Definicion y epidemiologia de la esclerdsis multiple

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad desmielinizante, cronica,
autoinmune e inflamatoria que afecta a todo el sistema nervioso central, constituyendo,
la principal causa de discapacidad neuroldgica no traumatica entre los adultos jovenes.
(Evers, 2008).

Envolviendo y protegiendo las células nerviosas del Sistema nervioso central
(SNC) que conectan el cerebro y la médula espinal, se encuentra la mielina, compuesta
por proteinas y grasa, la cual, se encarga de facilitar y conducir los impulsos eléctricos
entre las fibras nerviosas. En el caso de la EM, dicha mielina se va perdiendo
dificultando de forma progresiva la transmision neurolégica y produciendo un retardo
en la conduccion entre axones, llegando incluso a bloquear dicha conduccion,
ocasionando asi, una pérdida de la funcion. (Klonoff, Clark, Oger, Paty & Li, 1999;
Torres- Pareja, 2014).

Es importante tener en cuenta que esta patologia aparece por “brotes” en mas del
85% de los casos y de forma impredecible (Izquierdo & Ruiz- Pefia, 2003), es decir, se
caracteriza por la aparicion intermitente y progresiva de lesiones o también Ilamadas
placas diseminadas por el SNC (Ferguson, Matyszak, Esiri, y Perry, 1997; Trapp y
col.,1998; Medina-Pérez, 2010). Estos “brotes” seran uno de los determinantes
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utilizados para realizar los tipos de EM existentes, lo que se desarrollara en el siguiente
apartado.

Siguiendo a Hafler (2004), a excepcidon de los problemas neuroldgicos debidos a
los traumatismos, la Esclerosis Mdltiple es la causa mas frecuente de discapacidad en
adultos jovenes y de mediana edad, siendo la enfermedad mas comin por una alteracion
de la mielina en el SNC, afectando a la poblacion comprendida entre los 20 y 50 afios.
La EM afecta a la mujer dos y tres veces mas que a los hombres, aumentando un 15% si
existen ambientes genéticos (NMSS., 2014)

Debido a que ain no se conocen las causas de esta enfermedad, es importante
considerar los estudios epidemioldgicos de dicha patologia, donde se ha encontrado una
gran incidencia y prevalencia, tanto a nivel temporal como espacial. (Hernandez y col.,
2011). Kurzke (1975), citado por Herndndez (2011), definid tres zonas o regiones
mundiales de riesgo de tipo espacial. En esta distribucion se han considerado tres
niveles de riesgo: alto, medio y bajo, en relacion con la frecuencia en que aparece la
enfermedad en cada regidn. Los resultados evidenciaron una mayor frecuencia en Norte
América y el Norte de Europa, asi como en Australia y Nueva Zelanda. En esta
distribucion, Espafia se encontrarian en una zona de riesgo media.. En la figura 1se
presenta la distribucion de las zonas mas sensibles a que surja la enfermedad.

Figura 7.- Distribucion mundial de esclerosis maltiple adaptado de Hernandez (2011)

Segln lo expuesto y segun las aportaciones de National Multiple Sclerosis Society
(NMSS), es posible concretar los siguientes aspectos epidemioldgicos como los més
relevantes en la EM (NMSS., 2014):

e Laenfermedad afecta a mas del doble de mujeres que de hombres.

e La EM es mas comun entre las personas con descendencia europea aunque
tambien se desarrolla en otras regiones, como América del Norte y Canada.

e La enfermedad parece ser mas frecuente en las regiones templadas del mundo
que en las zonas tropicales, lo cual, lleva al ambito de la investigacion a
cuestionar las causas de la EM en funcion del efecto de la exposicion a la luz
solar y la vitamina D.
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e Se diagnostica con mayor frecuencia en personas con edades comprendidas entre
20 y 50 afios, aunque tambien puede desarrollarse mucho antes o despues.

4.2.3.- Causas y clasificacion de la esclerosis multiple.

Aunque se pueden encontrar ciertos aspectos que son mas significativos como
desencadenantes de la propia enfermedad, actualmente, no existe una evidencia
cientifica consistente que pueda aportar una causa exacta de la enfermedad. Siguiendo a
Lépez (2013), Ayan (2006) y Hafler (2004), es importante tener en cuenta, la
posibilidad de que se deba a una etiopatogenia autoinmune, medida por células T
activadas, que se introducen en la barrera hematoencefalica y ataca la mielina,
provocando, de esta forma, la desmielinizacion mencionada anteriormente, en la que se
destruyen las vainas de mielina y la pérdida de oligodentrocitos, causando una reaccion
inflamatoria.

Con respecto a otras causas que podran desencadenar o activar el desarrollo de la
Esclerosis Multiple, se podrian agrupar en los siguientes aspectos (Evers, 2008 y Lépez,
2013):

Genética

Factores ambientales

Latitud geogréfica: Es uno de los aspectos méas estudiados en esta

patologia, en los cuales se relaciona la exposicion a radiacion solar y

disponibilidad de vitamina D.

v Variables dietéticas, las cuales pueden ser confundidas con las variables
geogréficas.

v Tabaquismo

v Causas virales (falta ain mas evidencia cientifica)

ANANRN

Basandonos en la Asociacion Espafiola de Lucha contra Esclerosis Multiple (FELEM.,
2015), existen varias formas de evolucion de la esclerosis multiple:

v Forma remitente-recurrente (EMRR): Es el tipo mas frecuente y afecta a mas
del 80% de las personas con EM. En las fases iniciales puede no haber sintomas,
a veces incluso durante varios afios. Sin embargo, las lesiones inflamatorias en
el SNC ya se estan produciendo, aunque no lleguen a dar lugar a sintomas. Los
brotes son imprevisibles y pueden aparecer sintomas en cualquier momento.

v' Forma progresiva secundaria (EMSP): Cuando el grado de discapacidad
persiste 0 empeora entre brotes, se considera que estamos ante una EM de tipo
secundaria progresiva. Puede aparecer después de una fase recurrente-remitente
del proceso y se considera una forma avanzada de la EM. Entre un 30 y un 50%
de los pacientes que sufren inicialmente la forma recurrente-remitente de la EM,
desarrollan la forma secundaria progresiva. Esto se da tras un periodo de tiempo
que depende de la edad de inicio y que suele ocurrir entre los 35 y los 45 afios.

v Forma progresiva primaria (EMPP): Es menos frecuente y solo afecta al 10%
de todos los pacientes con EM. Se caracteriza por la ausencia de brotes
definidos, pero hay un comienzo lento y un empeoramiento constante de los
sintomas sin un periodo intermedio de remision

47 |Pagina



v" Forma progresiva recidivante (EMPR): Es una forma atipica, en la que hay
progresion desde el comienzo, pero a diferencia de los pacientes con EMPP,
éstos muestran brotes agudos claros, con o sin recuperacion completa. Los
periodos entre brotes se caracterizan por una progresion continua.

Existe otra forma sobre cuya existencia real hay gran controversia: la Esclerosis
Multiple benigna, la cual, se caracteriza, como su nombre indica, por tener tan solo una
recaida inicial y, posiblemente, s6lo un brote adicional y una recuperacion completa
entre estos episodios. Pueden transcurrir 20 afios hasta que se produzca una segunda
recidiva, por lo que el proceso Unicamente progresa de forma limitada. La EM benigna
solo se puede identificar como tal en aquellos casos inicialmente clasificados como EM
recurrente-remitente, cuando a los diez o quince afios del comienzo de la enfermedad, la
discapacidad es minima.

A continuacion, en la figura 8 se representan de forma grafica los tipos de EM
(FELEM, 2015):

i m 0 JUUL EM recurrente-remitente (RR)
/ EM secundaria progresiva (SP)

/ EM primaria progresiva (PP)

EM progresiva recidivante (PR)

Figura 8.- Tipos de esclerosis multiple (FELEM, 2015)

4.2.4.- Caracteristicas neuromusculares, fisiologicas y psicoldgicas de la esclerosis
maltiple.

En el presente apartado se pretende sintetizar de forma esquematicas las
diferentes caracteristicas y alteraciones que se presentan en la enfermedad de EM y que
serén divididas en tres grupos: morfoldgicos, fisioldgico y psicoldgico.

Es importante tener en cuenta que, en el curso de la enfermedad, se ven
afectados la mayor parte de los sistemas funcionales neurologicos (Paramo e Izquierdo,
2007), siendo las principales limitaciones en los pacientes de Esclerosis Multiple las
alteraciones motoras, implicando una menor eficiencia de la activacion de la unidad
motora y el incremento de la fatiga central, por lo cual, la mayoria de las alteraciones
estaran concentradas en caracteristicas neuromusculares pero sin dejar de tener
importancia todas las demas.
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Igualmente, la EM es una patologia en la que no se podrian determinar
caracteristicas especificas que afecten por igual a todas las personas afectadas por EM.
Existen unas generalidades destacadas de la propia enfermedad pero no por ello, es
importante destacarlas todas, debido a que no tienen por qué aparecer estas
caracteristicas en todas las personas con EM. Esta enfermedad es muy variable con
respecto al tipo de problemas que surgen en cada persona.

A continuacion se describirdn las tres caracteristicas fundamentales que
condicionaran a las diferentes personas afectadas por EM desde una perspectiva
neuromuscular, fisiologica y conductual.

A) Alteraciones neuromusculares
B) Alteraciones fisioldgicas
C) Alteraciones conductuales

A) Alteraciones neuromusculares

En el caso de la EM, las alteraciones neuromotoras estan causadas por un
funcionamiento deficiente en el sistema nervioso central, sin embargo, los tipos de
alteraciones morfologicas pueden llegar a ser muy variadas. Algunos pacientes
desarrollaran algin tipo de alteracion morfolégica mientras que otros muchos no
desarrollen ningln tipo de alteracion. Entre las alteraciones neuromusculares mas
frecuentes podemos encontrar:

» Espasticidad

» Trastornos de coordinacion y equilibrio

» Temblores

» Fatiga muscular

» Adormecimiento y cosquilleo en las extremidades

Entre las alteraciones morfolégicas mas comunes en personas con EM, la
espasticidad, es uno de los trastornos motdricos de mayor predominancia en la EM. Se
conoce que aparece en el 90% de los casos en el curso de la patologia y generalmente,
suele ser grave en estados avanzados, ocupando el primer puesto de factor limitador.
(Bauer, 1985). Para el tratamiento de la espasticidad, serd importante actuar al inicio de
la aparicion de la misma para conseguir mayores mejoras, realizando, ante todo
movilidad general, sin olvidar de realizar ejercicios en los demas miembros no
afectados, de hecho, siguiendo a (Bauer, 1985), el entrenamiento vigoroso de los
musculos intactos tiene un efecto beneficioso sobre la musculatura espéstica. Existen
tres tipos de espasticidad que podemos encontrar en los diferentes pacientes con EM:

v' Espasticidad leve
v’ Espasticidad grave
v’ Espasticidad extrema

En el caso de algunos tipos de espasticidad, es frecuente encontrar a personas
que utilicen, normalmente ayudas ortopédicas tales como tirantes en el pie flexionado-
plantar, apoyos para andar ( bastones o muletas), vendas elasticas o antiequinos.
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Otra de las alteraciones neuromotoras que se pueden encontrar en personas con
EM serian las que afectan a la coordinacion y el equilibrio. Estos trastornos de
coordinacion o equilibrio pueden ser repentinos o graves durante el curso de brotes o
periodos de empeoramiento pudiendo ser, también transitorios, volviendo a trastornos
residuales que se pueden compensar mediante un entrenamiento continuado. (Bauer,
1985).

Siguiendo con las alteraciones neuromusculares, es importante considerar el
temblor como uno de las alteraciones que puede afectar, en gran medida, a personas
con EM en su vida cotidiana, debido a que suele aparecer al intentar coger utensilios
pesados y durante los entrenamientos de fuerza.

Es importante considerar también la percepcion de fatiga que suelen presentar
las personas con EM. Se ha considerado incluirla como alteracion neuromuscular
debido a que no se trata de un problema de ritmo cardiaco sino de fatiga muscular
provocada por fallos en la recepcion del estimulo. Segun White y col. (2004) la fatiga
muscular suele afectar en mayor medida a las extremidades inferiores, provocando en
numerosas ocasiones sensacion de pérdida de fuerza y afectando al equilibrio y falta de
coordinacion.

Por ultimo, uno de los factores que suele influir en la mayoria de las personas
con EM, suele ser la sensacién de adormecimiento o cosquilleo en ciertas extremidades
debido a la pérdida de mielina que provoca que el estimulo lo llegue lo suficientemente
rapido.

B) Alteraciones fisiologicas

La esclerosis mutiple (EM), al ser una patologia que afecta al ambito neuroldgico,
practicamente las mayores alteraciones que se presentan en las personas con éste tipo de
patologia suelen ser neuromusculares. Igualmente no se debe de dejar atras alteraciones
que suelen afectar al &mbito fisioldgico. Podemos encontrar las siguientes:

» Trastornos de la vejiga o miccién
» Trastornos de funcién intestinal
> Problemas de vision

Entre el 50 y 75% de las personas con EM, durante el curso de la enfermedad,
suelen padecer trastornos de miccion, los cueles se caracterizan por problemas de
retencion urinaria, vejiga hiperactiva neurogénica, es decir, necesidad de ir al bafio
constantemente e incontinencia urinaria, lo cual puede llegar a ser un grave problema
para el desempefio de un empleo o en relaciones personales (Bauer, 1985).

Con respecto a los trastornos de funcién intestinal, suele ocurrir en
aproximadamente, la mitad de las personas con EM, caracterizandose por incontinencia
fecal.

Por ultimo y no por ello menos importante, existen, aunque de forma menos
frecuente, problemas visuales y sistema Oculomotores, provocando, frecuentemente,
vision borrosa o doble o neuritis dptica, que causa dolor ocular y una perdida rapida de
la visiéon (Paramo e lzquierdo, 2007).
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C) Alteraciones conductuales

La esclerosis mdaltiple, es importante entender, que no es una patologia que
comprenda Unicamente a la persona afectada sino también a todo el ambiente que rodea
a la misma (famila, amigos...). La reaccion de la personas que se encuentran en el
entorno de la persona afectada, a veces, llega a causar mayor impacto, incluso que a la
persona con EM (Bauer, 1985). La reaccion y aceptacion de la enfermedad por parte de
las personas que se encuentran en el entorno de la persona afectada juega un papel
decisivo para el estado psicolégico y comportamiento del mismo, debido a que en
numerosas ocasiones suelen tener problemas de aceptacion, inclusion social,
depresiones y falta de confianza.

4.3.- Actividad fisica y esclerosis multiple.

Los estudios precedentes e investigaciones que tratan la tematica de la esclerosis
maltiple y el ejercicio fisico, son muy variados en cuanto a metodologia y tipos de
ejercicios. Siguiendo a Ayan y col., (2004), podemos interpretar de una forma genérica,
que el ejercicio fisico es aconsejable para personas con EM como parte del proceso
neuroreabilitador, aunque éstos presenten un nivel bastante bajo de practica deportiva.
Siguiendo a éste mismo autor, Ayan y col. (2004), existen ciertas investigaciones que
relacionan los beneficios de la préctica deportiva, como son las técnicas de relajacion,
Tai-Chi, equitacion o buceo, aunque debemos tener en cuenta que no todas las personas
con EM pueden realizarlas.

Por otro lado, existen numerosas investigaciones relacionadas con la practica
deportiva y la fatiga. Se sabe, que uno de los problemas mas importantes en esta
poblacion es el efecto que tiene la fatiga en la propia enfermedad, afectando al 85 % de
la poblacion, (Petajan, & White., 1999). A través de estudios precedentes como Ayan y
col., (2004), Torres-Pareja (2014), Petajan, y White (1999), White y col. (2004) y
Dalgas y col. (2009), los ejercicios para medir la fatiga se suelen realizar utilizando
actividad muscular isocinética combinado con ejercicio de resistencia, demostrandose
asi que las personas con EM presentan una mayor fatiga (sobretodo, en miembros
inferiores) que en personas sanas, viéndose efectos positivos sobre la mejora de la fatiga
y del equilibrio mediante el trabajo de fuerza combinado con el de resistencia.

Siguiendo a Peterson (2001), se ha puesto de manifiesto, que el ejercicio fisico
en el medio acuéatico, ademas de ayudar a la termorregulacion por el pre- enfriamiento
del organismo antes del ejercicio fisico, ayuda a aumentar la forma fisica de las
personas con EM, siempre y cuando el ejercicio fisico esté bien estructurado y
organizado.

A través de estudios precedentes como el presentado por Molleda, (2011) y
Ayaén, (2006) se debe de tener en consideracion la afeccion del equilibrio a las personas
con EM, debido a que la debilidad y la rigidez muscular, junto con la descoordinacion
que llega a generar la espasticidad, provoca que exista una pérdida de equilibrio, lo que
afecta al patrén de la marcha y postura corporal. Con respecto a este aspecto, se
diferencia tres alteraciones claves a diferencia de las personas sanas (Molleda., 2011):

v Disminucion de la habilidad para mantener la posicion, aumentando el balanceo.
v" Movimientos lentos y limitados al realizar los margenes de estabilidad
v Respuesta postural retardada cuando se mueve la superficie de apoyo.
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Debido a las dificultades expresadas anteriormente, la cual ocurre a la mayoria de
las personas con EM, suele repercutir en una marcha inestable, la cual aumenta el
namero de caidas y provocando una gran pérdida de confianza generando, normalmente
ciertas limitaciones impuestas por las propias personas, llevando, en ocasiones a un
aislamiento social. Lo cual, nos lleva a la conclusion de seguir practicando, en la
medida de lo posible, el patron de la marcha y ejercicio fisico y con ello dar seguridad a
las personas que sufren esta patologia.

Por altimo, a través de estudios como Berrol y col (1997), Bréauninger (2012),
Meekums y col (2012) o Ritter y Low (1996), podemos encontrar la importancia de la
danza como actividad fisica para mejorar la calidad de vida desde la integracion de la
mejora psicoldgica, relaciones sociales y fisica en personas con ciertas patologias.

4.4. Ubicacion de la propuesta de mejora en un marco teérico- conceptual y
antecedentes.

Una vez concretado todo el marco tedrico sobre la esclerosis multiple (EM) e
importancia de la actividad fisica en la misma, es importante justificar y ubicar nuestra
propuesta de una forma mas concreta, dividida en: a) entrenamiento de fuerza en casay
b) Danza y expresién corporal.

A) Entrenamiento de fuerza en casa

Comenzando por la primera propuesta de mejora sobre ejercicios de fuerza para
poder realizar en casa, se fundamentan en aspectos ya comentados anteriormente,
debido a que éste tipo de entrenamiento es el mas estudiado y, posiblemente el mas
adecuado, hasta la fecha para las personas con EM. La finalidad de ésta propuesta esta
orientada a que el centro ADEMTO pueda seguir teniendo la posibilidad de ofrecer
actividades relacionadas con la actividad fisica y concretamente poder seguir realizando
entrenamiento de fuerza una vez terminado el proyecto de la Universidad, ademas de
ofrecer una base fisica para las actividades de danza y expresién corporal que se
desarrollaran en la segunda propuesta.

La fuerza muscular es uno de los principales factores que influyen en la disminucion
de la autonomia de las personas a medida que avanza la edad (lIzquierdo, Ibafiez, Alonso
y Gorostiaga, 2008). La reduccion de esta capacidad es una deficiencia importante que
limita y condiciona las actividades de la vida diaria. Siguiendo a White y Dressendorfer
(2004), las personas con EM muestran menores niveles de fuerza isométrica, isocinética
e isotonica con respecto a las personas sanas, mostrando, mayor debilidad muscular en
las extremidades inferiores (Torres-Pareja, 2014).

Estudios precedentes (De Souza y col 2011; Spooren, Timmermans y Seelen 2012;
y Tarakci y col 2012) destacan que la disminucion muscular presente en personas con
EM se debe a trastornos metabdlicos musculares, recomendando, el trabajo de fuerza en
grupos musculares no afectados para lograr realizar compensaciones asi como la
necesidad de seguir actuando en grupos musculares afectados, dentro de lo posible.

Como parece evidente, los entrenamientos tendran que estar orientados hacia
diferentes escalas de discapacidad o niveles de EM de cada usuario, por lo que la
propuesta estara orientada hacia dos niveles de afectacion neurolégica segln la escala

52 |Pagina



EDSS, la cual puntta de 0 a 10 los niveles de afectacion neurolégica en EM, siendo 0
ningun tipo de afectacion y 10 muerte por EM (Kurtzke, 1983).

En el caso de la propuesta los entrenamientos ésta estara orientada especialmente
hacia personas con una afectacion leve (EDSS: 1-5), en el cual los entrenamientos los
basaremos en ejercicios de grandes grupos musculares con un gran ndmero de
repeticiones (en torno a tres series de 10-12 repeticiones) (ACSM, 2009).

Las personas con afectacion grave (EDSS 6-7), en el cual se incluyen a usuarios que
necesitan ayuda externa para andar o silla de ruedas. Los ejercicios estaran mas
orientados a extremidades superiores y fortalecimiento de tronco ademas de realizar
ejercicios pasivos y relacionados con la movilidad articular para mantener la
funcionalidad (ACSM, 2009).

A partir de estos entrenamientos se pretende mantener la forma fisica, en el caso
de las personas que ya realizaban entrenamientos con la Universidad asi como mejorar
su forma fisica y fortalecimiento personal en caso de las personas que quieran empezar
a realizar actividad fisica ayudando al equilibrio y mejora de las funciones de la vida
diaria (Molleda, 2011). En nuestro caso hemos visto conveniente la realizacion de
dichos ejercicios con bandas elasticas debido a la disponibilidad de las mismas por parte
de la asociacioén y la facilidad de uso de las mismas.

Es importante tener en cuenta, tal y como se planted con anterioridad, que esta
primera propuesta (ejercicios de fuerza en casa) estara vinculada a la segunda propuesta
(danza y expresion corporal), sirviendo estos entrenamientos de casa como base fisica y
de equilibrio para las actividades que se realicen de danza y expresion corporal, en los
cuales, se conseguira abarcar un mayor nimero de estilos de danza y técnica cuanto
mayor mejora fisica experimenten nuestros usuarios con los ejercicios de condicion
fisica.

B) Danzay expresion corporal

Siguiendo a Bréuninger (2012) y Lancour (2006), la danza, desde una vision
terapéutica, podemos interpretarla como una influencia en la integracién emocional,
cognitiva, fisica y de inclusién social del propio individuo, generando una mejora de la
calidad de vida y bienestar del mismo.

La danza, en personas que han tenido cierta patologia como cancer o parkinson,
consiguen mejorar los niveles de autoestima, reduciendo el estrés, ansiedad y depresion
ademas de conseguir una mayor vitalidad en éste tipo de poblacién (Meekums, 2012).
Existen evidencias de la influencia de la danza en la mejora de calidad de vida en
personas con ciertas patologias como es el cancer, parkinson o problemas de corazon
(Brauninger, 2012).

La actividad fisica, dentro de un enfoque artistico como es la danza creativa y
expresion corporal, constituye un vehiculo de transmision de emociones a través del
cuerpo expresivo y comunicativo, La expresion corporal es un lenguaje comun a todas
las personas, siendo una de las formas méas universales de comunicacion y comprension
entre los seres humanos y éste sera el fin que se intenta perseguir para la presente
propuesta.

53| Pagina



Ademas de existir una mejora en la calidad de vida de los usuarios, se esta
promoviendo algo mucho més global, como es hacer realidad una integracion y
transferencia de las aulas de la Universidad, dando la oportunidad al alumnado de
descubrir un futuro profesional que quiza no se plantearian si no lo conocen desde que
comienzan a formarse en la Universidad.

Desde la perspectiva del movimiento expresivo y la danza creativa, este
programa es una via de integracion de grupos con discapacidad o ciertas patologias, y
de integracién a nivel sociocultural, que considero un facilitador del proceso de
normalizacion entre personas con ciertas “limitaciones” y el &mbito de la Universidad
ademas de sensibilizacion de los futuros graduados en ciencias del deporte en este
ambito de actuacion.

Todas estas actividades de danza, por lo tanto, estaran orientadas por los
alumnos de la Universidad con un objetivo final, el cual serd uno de los factores
iniciales de motivacion para captar alumnos: realizar un Flashmob organizado y
coreografiado en la asociacion con los usuarios por ellos mismos. Un flashmob es una
accion organizada por un grupo grande de personas que se reunen de repente en un
lugar publico y comienzan a bailar, contagiando a la gente que se encuentra en la calle,
con el fin de promover el acercamiento entre personas, inclusion social de nuestros
usuarios ademas de reconocimiento y superacién personal de los mismos.

A continuacién, en la figura 9, se muestra un esquema en el que se pretende
englobar la idea formal de las dos propuestas de mejora que estaran vinculadas entre si
y que formaran un objetivo comdn: mejorar la calidad de vida de los usuarios.

ZA 'Y EXPRESION FLASHMOB
CORPORAL

RENAMIENTO DE
ERZA EN CASA

v S
v" Reconocimiento

CALIDAD DE VIDA

Figura 9.- Idea formal de las dos propuestas de mejora (entrenamiento en casa y
danza y emociones sobre la mejora de la calidad de vida de los usuarios.
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5. ELABORACION DE UNA PROPUESTA CONTEXTUALIZADA PARA
MEJORAR LA PRACTICA FISICO DEPORTIVA EN LA ASOCIACION
ADEMTO DE TOLEDO.

Tras la introduccion y justificacion de las dos propuestas de mejora hacia la
asociacion ADEMTO vy resaltar el estrecho vinculo de ambas, durante el desarrollo del
presente apartado, nos centraremos expresamente, en el contexto donde se llevaran a
cabo las actividades ademas de la planificacion y elaboracion de las mismas.

5.1. Reflexion y motivaciones personales sobre la elaboracion de la propuesta

Durante la realizacién de las practicas a lo largo de tres meses, ha sido,
verdaderamente complicado poder encontrar ciertos aspectos a mejorar, debido al buen
funcionamiento y dinamismo de la propia Asociacion ADEMTO. Las técnicas de
investigacion desarrolladas en los epigrafes anteriores han sido decisivas para poder
encontrar aspectos que, a simple vista, no habria sido posible.

A través de la triangulacion se ha conseguido encontrar dos aspectos importantes a
tener en cuenta para futuras mejoras de la asociacion y que se pretenden abarcar a lo
largo del presente apartado. Ambas propuestas, como se ha desarrollado anteriormente
estaran integradas en una propuesta conjunta debido a la compatibilidad y reforzamiento
de ambos.

Si nos centramos en ambas propuestas: entrenamientos de fuerza con bandas
elasticas y danza y expresion corporal, se ha considerado relevante como ya se dijo
anteriormente, el entrenamiento de fuerza en casa combinado con expresion corporal
para conseguir una mayor estabilidad en los entrenamientos de danza, en los que se
requerirdn movimientos mucho mas dinamicos y circulares. Ademas se pretende crear
una mayor adherencia a los entrenamientos de fuerza en casa gracias a los
entrenamientos de danza que son mucho mas motivadores, se pretende que puedan tener
una “excusa” para poder realizar entrenamientos en casa, debido a que como se expreso
en la triangulacion de los datos y, expresamente en las entrevistas, es muy dificil que los
usuarios quieran realizar actividades de fuerza por su cuenta sin ningn motivo en
especifico debido a la poca motivacion de los mismos ademéas de que no tienen una
persona que los guie y presione a hacerlos. Con esto, podemos ir inculcando a los
usuarios el valor que tienen los entrenamientos de fuerza en casa y poder conseguir
cierta adherencia y relevancia por parte de los usuarios hacia los mismos.

Con respecto a la danza y expresion corporal, la cual esta combinada con los
entrenamientos para conseguir mayor estabilidad de una forma individualizada, se
pretende conseguir una mejora en el aspecto psicoldgico de nuestros usuarios, mejora de
la autopercepcidn, autoestima y relaciones interpersonales ademas de conseguir una
mayor inclusion a la sociedad. Se pretende, como se comentd en apartados anteriores,
movilizar a estudiantes de Ciencias de la Actividad Fisica de la Universidad que cursan
la asignatura de danza y expresién corporal para que puedan venir a la propia asociacion
durante el semestre de la asignatura y poder experimentar por ellos mismos como seria
dar una clase de danza a personas con ciertas dificultades, facilitando las relaciones
interpersonales entre los mismos y una mayor riqueza social.
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5.2. Contextualizacion y planificacion de los entrenamientos junto con danza y
expresion corporal.

El desarrollo de la presente propuesta, esta dividida en varios contextos diferentes a los
que se debe prestar atencién. Los entrenamientos de fuerza con bandas elasticas estaran
encaminados a realizarlos en la propia casa de los usuarios y por su cuenta, esta claro
que lo ideal habria sido tener la posibilidad de realizarlo con un especialista en un
gimnasio o en el propio centro, pero como se coment6 anteriormente, la asociacion no
puede permitirse contratar a un especialista debido a la falta de recursos econdémicos.
Los entrenamientos, como se desarrolla en la triangulacion son importantes para los
usuarios y no debe de perderse la esencia de los mismos, por ello debemos adaptarnos a
la realidad de la Asociacidn y realizar entrenamientos que realmente se puedan llevar a
cabo, como pueden ser los entrenamientos realizados en casa utilizando bandas
elasticas, cedidas por la asociacion y para una mayor seguridad y motivaciéon de la
realizacion de los mismos, darles importancia y combinarlos con las actividades de
danza y expresion corporal. La realizacion de los ejercicios se llevara a cabo a lo largo
de todo el afio, entre dos a tres veces por semana. Los primeros meses se realizaran
Unicamente los entrenamientos de fuerza para poder tener una base consistente cuando
se empiece con las actividades de danza y expresién corporal en el segundo
cuatrimestre.

Con respecto a las actividades de danza y expresion corporal, se desarrollaran a
lo largo del segundo semestre que dura la asignatura de primero de carrera sobre danza
y expresion corporal en la Universidad. La realizacion de la misma se desarrollara en la
propia asociacion para poder captar un mayor nimero de usuarios y ofrecer una mayor
facilidad para realizar y acceder a la propia actividad, ya que como sabemos por el
diario de campo, las actividades nuevas que se realizan no suelen surgir efecto si no se
realizan en un principio en la propia asociacion y los usuarios se sientan seguros para
hacerlas.

Dicha actividad se planificara de la siguiente manera: los alumnos que se
ofrezcan a venir a realizar actividades de danza y expresion corporal, tendran que asistir
dos dias en semana a la asociacién, como minimo por parejas, pudiendo combinarse
como quieran. Se pretende que cada pareja de alumnos a lo largo de cada semana
ensefie un tipo de baile diferente para logra una mayor riqueza musical, intentando
organizarse entre ellos para que al final del cuatrimestre consigan integrar todos los
tipos de danza y realizar un fashmob en la estacion de autobuses de Toledo o en la
propia Universidad. Los alumnos asistiran a las clases de danza con unas planillas de
observacion para poder evaluar la calidad de las clases de su compafiero, ofreciéndosela
finalmente al mimo para poder tener un feedback sobre la sesion y a la propia profesora
de la asignatura.

A continuacion se presenta un esquema resumen en el que se intenta plasmar de
una forma mas visual la planificacién y temporalizacion de las propuestas que se
pretenden realizar en la asociacion ADEMTO junto con la integracion de cada una de
ellas a lo largo de toda una temporada.
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Figura 10.- Temporalizacion e integracién de las diferentes propuestas que se pretenden
llevar a cabo en la Asociacion ADEMTO.

5.3. Proceso de intervencion y objetivos de la propuesta.

Con respecto al proceso de intervencion que se llevara a cabo, siendo repetitivos
con el apartado anterior pero recalcando la importancia del mismo consistird en
informar, en primer lugar, a mediados del mes de Septiembre, a todos los usuarios de la
Asociacion con respecto al proyecto que se va a llevar a cabo, éste proceso sera de vital
importancia debido a que una de las mayores dificultades que tiene la Asociacién esta
relacionada con la captacién de usuarios al inicio de los proyectos que suelen llevar a
cabo en la misma, por lo tanto se ha considerado importante realizar un triptico
informativo que se desarrolla mas adelante para los propios usuarios del centro y
ademas para llamar la atencién ain mas de los alumnos de la Universidad, los cuales,
estaran igualmente informados por la profesora.

Una vez realizado todo el proceso de informacién inicial y captacion de
usuarios, se realizara una reunion previa con los usuarios para informarles sobre la
importancia de realizar entrenamientos de fuerza en casa antes de las clases de danza y
expresion corporal, cediéndoles ese mismo dia las bandas elasticas que necesiten para la
progresion de los ejercicios ademas de explicar el correcto uso de las mismas.

Los entrenamientos estaran divididos en dos niveles de capacidades funcionales a
través de la escala EDSS, una escala de facil clasificacion para personas con EM debido
a su especificidad en dicha patologia. Los ejercicios estaran, por lo tanto divididos para
usuarios con una escala EDSS de 0 a 5, es decir, personas que aun no necesitan una
ayuda externa para poder andar y por otro lado, ejercicios enfocados para personas con
una escala EDSS entre 5,5 a 7 (Personas que necesitan una ayuda externa para poder
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desplazar o incluso silla de ruedas). A continuacion se muestra una representacion mas
visual sobre los niveles de funcionalidad de la escala EDSS (figura 11) y la division que
se ha querido realizar para poder individualizar lo maximo posible en los ejercicios
propuestos para realizar en casa:

Dependencia
Limitacién Confinado completa
para asilla de
chiv >
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diarias ensillao
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Figura 11.- Representacion visual de la escala EDSS

Una vez se conocen a los participantes, sus caracteristicas funcionales y cuales
seran los ejercicios de fuerza con bandas elasticas que mas se adecuan a cada uno, se les
otorgan las planillas de entrenamientos para poder realizarlas en casa, recomendando la
realizacion de las mismas minimo dos o tres dias a la semana (mas adelante se
especificara sobre los contenidos de las mismas). Los usuarios realizaran los ejercicios
con bandas elasticas con la combinacion de dias que les parezca méas oportuno hasta
Febrero, donde, se espera que a partir de éste mes los usuarios se encuentren un una
mejor condicion fisica para poder comenzar con las clases de danza y expresion
corporal que se realizaran en la Asociacion, dos dias a la semana, con los alumnos de la
Universidad que habran empezado a realizar la asignatura de danza y expresion
corporal.

Los alumnos de la Universidad estaran guiados por la profesora de Danza o
cualquier becario asociado a la misma. Como se desarrollé con anterioridad, los
alumnos tendran unas planillas de observacién para poder corregirse entre ellos y
mejorar y planificaran, por parejas o trios diferentes, cada dos semanas, un tipo de
danza diferente que pueda adaptarse a las necesidades de cada uno de los usuarios.

Finalmente, en el Gltimo mes se pretende ensayar una coreografia que combine
los tipos de danza que se han visto a lo largo de los meses anteriores para poder realizar
un evento fuera de la Asociacion en el que pueda estar invitado todo el mundo
(Flashmob). No debemos olvidar, que los entrenamientos con bandas elasticas
realizados al inicio de toda la propuesta no se dejaran de lado y se seguiran realizando
una vez a la semana como minimo para no perder la forma fisica y ganar la estabilidad
suficiente para poder realizar movimientos mas complejos en las clases de danza y
expresion corporal.
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Una vez comentado el proceso de intervencidn que se pretende llevar a cabo con

los usuarios del centro, es importante resaltar los objetivos tanto generales como
especificos que se pretenden llevar a cabo a lo largo de la propuesta.

a) Objetivos generales:

v

Mejorar autoestima y autopercepcion de los usuarios por medio de entrenamiento
en casa y relaciones sociales mediante la danza.

Promover la adherencia hacia la actividad fisica por parte de los usuarios.
Fomentar el bienestar social entre diferentes edades y realidades.

Mejorar la calidad de vida de los usuarios ADEMTO, englobando la mejora hacia
el aspecto tanto psicoldgico, fisico como social.

Comprender que la discapacidad no es ninguna limitacion para realizar cualquier
tipo de actividad fisica si se orienta desde una perspectiva méas concreta.

b) Objetivos especificos:

v

v

Integrar la diversidad cultural y social por medio de la musica y el movimiento.

Aprender y entrenar las habilidades emocionales para promover cambios en la
mejora de la comunicacion y el entendimiento entre grupos diferentes.

Aceptar y conocer las posibilidades y limitaciones, fomentando la autocritica y el
afan de superacion.

Comprender las relaciones interpersonales como hébitos saludables. Compromiso
ético.

Entender la motivacion como una estrategia personal y grupal en el desarrollo de
las sesiones.

Fomentar el trabajo en equipo por medio de las creaciones colectivas coreograficas
y las técnicas de dindmica de grupo, teniendo como referencia valores de
integracién y superacion.

Crear habitos de actividad fisica en los usuarios que integren actividades no
segregativas.

Mejorar el equilibrio y la fuerza por medio de entrenamientos con bandas elasticas
y danza.

Mejorar aspectos cognitivos de los usuarios por medio de actividades dinamicas y
grupales.
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5.4. Disefio de la propuesta

Una vez concretado todo el proceso de planificacion de la propuesta junto con los
objetivos generales que se quieren cumplir a lo largo de la misma, en el epigrafe actual
se pretende representar las actividades que se quieren llevar a cabo en la propuesta, en la
cual se incluyen el triptico informativo para los usuarios y universitarios que quieran
participar, los ejercicios de entrenamiento de fuerza con bandas elésticas para los
diferentes tipos de escalas EDSS junto con el disefio de las actividades de danza y
expresion corporal con sus respectivas evaluaciones, tanto externas como personales.

Siguiendo el orden temporal y progresivo de la propuesta, comenzamos con los
tripticos informativos (mediados de Septiembre) que se han elaborado para los usuarios
del centro y universitarios, como se comento, sera de vital importancia la difusion de los
mismos para que la propuesta que se quiere elaborar pueda empezar con fuerza y
conseguir el mayor nimero de usuarios y alumnos universitarios. Este proceso sera el
mas importante dentro de nuestra programacion debido a que condicionara el correcto
funcionamiento del programa. En la siguiente pagina se muestra el triptico informativo
que se llevara a cabo (Figura 12 y 13).

Una vez realizado el triptico que se presentara para todos los usuarios y
universitarios y tengamos a todos los que quieran participar, comenzaremos con
presentar la importancia que tiene realizar ejercicios de fuerza para poder empezar con
buen pie y energia las actividades de danza que se empiecen a realizar en Febrero. Los
ejercicios de fuerza, como se comentd con anterioridad, seran ejercicios encaminados a
la mejora de la estabilidad y funcionalidad de los usuarios, involucrando al mayor
namero de grupos musculares que se pueda y centrdndonos ante todo en toda la
musculatura proximal que sera la que aporte la base para mejorar el equilibrio y los
demas aspectos de fuerza. Los ejercicios, al caracterizarse por movimientos repetitivos
con poca carga es importante tener en cuenta la importancia de realizar un gran numero
de repeticiones en varias series para que se pueda ganar cierta fuerza muscular, en
nuestro caso se realizaran tres series de 15 repeticiones por cada ejercicio.

Los ejercicios para usuarios con una escala EDSS entre 0 a 5 implicaran a todos
los grandes grupos musculares, para conseguir una mayor estabilidad, siendo repetitivo
en las actividades de danza. Estos ejercicios realizados en casa, implicaran los
siguientes grupos musculares: Abdominales, pecho, hombros, biceps y triceps,
cuédriceps, aductor, abductor y glateos.

Siguiendo con los ejercicios de fuerza para usuarios con escala EDSS entre 5,5y
7, se centraran especialmente en el tronco y extremidades superiores que ayudaran a
mantener una correcta funcionalidad en las tareas de la vida diario y una mayor
amplitud de movimientos a la hora de realizar la danza. Los usuarios que ain puedan
realizar algun tipo de actividad con miembros inferiores, se representaran actividades
para los mismos.

Antes de empezar la actividad, la asociacion ofrecera unas bandas elasticas a
cada uno de los participantes para poder tenerlas en casa y realizar los ejercicios. El
nivel de dureza de cada banda se ira cambiando en funcion de la progresion que vaya
experimentando cada usuario.
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Se encuentran bandas de diferentes materiales: Las bandas pueden ser de latex
propias del &mbito de fitness y su ancho varia de 10 a 15 cm. Su largo optimo para el
trabajo de fortalecimiento muscular es de 1.9 metros. Las bandas de la asociacion se
distinguen en siete colores diferentes asociados con su capacidad de resistencia:
amarillo, rojo, verde, azul, negro, plata y oro.

Antes de desarrollar las actividades se ha considerado importante justificar la
realizacion de los ejercicios con bandas elasticas ademas de explicar su correcto
desarrollo y las ventajas junto con beneficios de realizar entrenamiento con bandas
elasticas para las caracteristicas de los usuarios que se encuentran en la asociacion
(Kempf, Schmelcher y Ziegler, 2001):

v" Coste reducido

v La banda elastica es de facil uso en diferentes lugares. Ademas de poder realizar
los ejercicios en forma individual o en pareja.

v" El importante aumento de la tension al final de la extension de la cinta que
aprovecha para exigirle mas a la musculatura fijadora de la articulacion.

v" En el mercado se encuentran bandas elasticas de diferentes colores que se
adaptan a las necesidades de resistencia del ejercicio. Se encuentran en 7 colores
diferentes: Amarillo, rojo, verde, azul, negro, gris y oro (maxima fuerza).

v" En el manejo de las bandas elasticas se recomienda el verde o rojo para las
mujeres y el azul o verde para los hombres.

v El tamafio de las bandas elasticas influyen en la resistencia, cuanto mayor es el
lazo menor sera la resistencia.

v' Las bandas elasticas sirven para mejorar la fuerza resistencia lo cual aumenta la
musculatura y la capacidad de soportar la fatiga que viene de esfuerzos
prolongados.

v Con las bandas elasticas el entrenamiento de la fuerza resistencia se realiza con
intensidades méas bajas que las necesarias para el entrenamiento de otro tipo de
fuerza y para ello se aumentan las repeticiones en los ejercicios y el niUmero de
series.

Concretando en nuestros usuarios, los ejercicios se realizaran de forma lenta y
progresiva y con un alto nimero de repeticiones. A continuacion, ademas de presentarse
los tripticos informativos se muestran las tablas de ejercicios con bandas elasticas
realizadas para los dos tipos de niveles funcionales para los usuarios:
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ENTRENAMIENTO DE FUERZA CON BANDA
ELASTICA

EDSS: 0-5

Los ejercicios de fuerza que se realizan en este

blogue estaran especificamente orientados a los

Dopendencia usuarios con esclerosis multiple que se encuentren en

una escala de discapacidad baja o leve (basandonos
en la escala EDSS)

Li C

para aslllade
aclividodes ruedas
diarias

Confinado
ensillao
cama

Negesita

ineapocided = relagie | |
odoaga = minima fﬁd&iﬁi‘ﬁuu El entrenamiento se basara en un calentamiento, en el
"I incangisca | cual se realizara movilidad articular, estiramientos y
o ejercicios propioceptivos y de equilibrio, seguido de
ﬁ |_| unos ejercicios principales con intervalos de descanso
[oc o J20 o feo | I 3 OO O 23 y una vuelta a la calma caracterizada por

estiramientos.

4 flaura 5. Representacién visual de la Escala EDSS

La progresion de los ejercicios sera individual en
funcién de la percepcion de cada usuario que ira
aumentando el tipo de resistencia de banda elastica en
funcion de su percepcion.

ENTRENAMIENTO 1

Calentamiento P. principal Vuelta a la calma

o
Pectoral mayor y triceps = Estiramientos
Abdominales superiores

Biceps supinacion y Triceps lateral

Movilidad articular

Equilibrio: Con una silla delante para
mayor seguridad, realizar ejercicios

con un solo pie y aguantar todo lo que
se pueda. Combinar con cada pierna.

Aperturas Deltoides y Espalda: Remo

Espalda: Remo

Cuéadriceps sentado

Gluteos

ENTRENAMIENTO 2

Calentamiento P. principal Vuelta a la calma

\
o
—

Movilidad articular Pectoral mayor y menor Estiramientos

Abdominales inferiores

Equilibrio:

Biceps pronacion y triceps espalda

Delantero Deltoides y Espalda: Apertura frontal

Espalda: Apertura frontal

Sentadillas y Gemelos

Abductores y aductores
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ENTRENAMIENTO DE FUERZA

EDSS 1-5

PECHO:

Pectoral mayor v triceps.

Descripcion: De pie, piernas
separadas al ancho de caderas,
una delante de otra y
semiflexionadas. Colocar la banda
detrds de la espalda, agarrando
cada extremo de la banda con la
mano. Brazos flexionados.
Extender los brazos hacia delante.

Pectoral mayory menor.

Descripcion: piernas separadas,
una mdsa adelantada que otra,
banda alrededor de la parte
superior de la espalda, brazos
extendidos y juntar.

v Serealizaran 15
repeticiones de tres series
con descansos subjetivos en
funcion de cada persona.

Musculatura principal
implicada: Pectoral mayor, menor,
triceps, coracobraquial y porcidn
anterior del deltoides.
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ABDOMINALES

Abdominales superiores.

Descripcion: Tumbado con las
piernas recogidas realizar
elevacion de tronco hasta la mitad
del movimiento.

v" Se realizaran 15
repeticiones de tres series
con descansos subjetivos en
funcién de cada persona.

Abdominales inferiores:

Descripcion: Tumbado con
piernas estiradas, elevarlas.

v’ La progresion sera
individualizada en cada una
de las personas,
dependiendo de la fuerza
inicial que tengan. Durante
las primeras sesiones, se
realizara con los brazos
libres para facilitar el
movimiento y conforme
pasen las semanas se ira
aumentando la palanca de
fuerza con las manos en el
pecho o a la cabeza en
funcion de cada persona.

NOTA: Para el ejercicio de
abdominales inferiores si resulta
muy dificil realizar e ejercicio con
las piernas extendidas, se
comenzara con las piernas
recogidas y elevarlas hasta el
pecho.

Musculatura principal
implicada: recto mayor del
abdomen y oblicuo mayor.
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BICEPS

Biceps agarre en supinacion

Descripcion: De pie, piernas
separadas al ancho de las caderas.
Brazos extendidos y pegados al
cuerpo. Flexionar codos. El agarre
deberd hacerse con las manos en
supinacion.

Biceps agarre en pronacion:

Descripcion: Igual que el
anterior pero con las manos en
pronacion.

v’ Se realizaran 15
repeticiones de 3 series con
descansos subjetivos en
funcién de cada persona.

Musculatura principal
implicada: Biceps, biceps anterior,
supinador largo.

TRICEPS

Triceps con agarre

Descripcion: Piernas separadas
al ancho de las caderas, pierna
contraria al brazo adelantada.
Uno de los brazos agarra la banda
y con el otro brazo se realiza un
movimiento de flexo-extensiéon del
codo hacia atrds.
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Triceps espalda:

Descripcion: Piernas separadas
al ancho de las caderas, una mds
adelantada que otra. Brazos
detrds de la espalda, el brazo que
se encuentra debajo, sujeta la
banda eldstica y con el superior,
extender el brazo hacia arriba.

v’ Se realizaran 15
repeticiones de 3 series con
descansos subjetivos en
funcién de cada persona.

Musculatura principal
implicada: biceps braquial y
anterior, triceps braquial.

HOMBROS

Aperturas Deltoides:

Descripcion: Piernas separadas
al ancho de las caderas pisando la
banda eldstica. Brazos extendidos
a lo largo del cuerpo cogiendo los
extremos de la banda. Elevar
brazos a la altura de los hombros.
Brazos siempre extendidos.
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Delantero Deltoides:

Descripcion: Pierna contraria al
Brazos ejecutante mds
adelantada. Uno de los brazos
agarra la banda y con el otro
totalmente extendido, llevarlo
hacia delante.

v Se realizaran 15
repeticiones de 3 series con
descansos subjetivos en
funcién de cada persona.

Musculatura principal
implicada: Deltoides, serrato
mayor Y trapecio.

ESPALDA

Remo:

Descripcion: Piernas separadas,
una delante de la otra. Con la
pierna adelantada (ligeramente
flexionada), pisar la parte media
de la banda eldstica. Coger ambos
extremos con las manos. Espalda
recta. Flexionar los codos
realizando un movimiento de
remo.
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Apertura frontal:

Descripcion: Piernas separadas
al ancho de las caderas, brazos
extendidos hacia delante
agarrando la banda. Abrir brazos
hacia fuera.

v Serealizaran 15
repeticiones de 3 series con
descansos subjetivos en
funcion de cada persona.

Musculatura principal
implicada:

Dorsal ancho, trapecio, trapecio
medio y romboides.

PIERNAS

Cuadriceps sentado.

Descripcion: Sentado. Espalda
recta. Bordear la banda eldstica
entre la pata de la silla y el
empeine del pie. Extender la
pierna.

Sentadilla.

Descripcion: Piernas separadas
al ancho de las caderas
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Abductor tumbado.

Descripcion: Tumbado
lateralmente, elevar pierna que
queda libre.

Aductor:

Descripcion: De pie. Piernas
separadas. Agarramos la banda a
un sitio fijo, la colocamos
alrededor de la parte interior de
nuestro tobillo y nos apoyamos en
una silla o pared para no
desestabilizarnos. Una vez
situados, empujamos hacia dentro
la pierna.

Gliteos:

Descripcion: De pie. Pierna que
nos servird de soporte mds
adelantada. Nos sujetamos a una
silla o a la pared par no
desequilibrarnos. Agarramos la
banda eldstica a un punto fijo y la
rodeamos por la parte trasera de
nuestro tobillo. Espalda recta,
estirar pierna hacia atrds.
Realizar con ambas piernas.

70| Pagina




Gemelos:

Descripcion: Sentado. Estirar
una pierna y rodear la puntera de
la zapatilla con la banda eldstica,
con ambas manos sujetar
extremos de la banda. Realizar
extension de tobillo.

v Serealizaran 15
repeticiones de 3 series con
descansos subjetivos en
funcion de cada persona.

Musculatura principal
implicada: cuédriceps, gluteos,
aductor mayor y menor, abductor,
gluteo mayor, mediano y menor.
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ENTRENAMIENTO DE FUERZA CON BANDA
ELASTICA

EDSS: 5,5-7,5

Los ejercicios de fuerza que se realizan en este bloque

o estaran especificamente orientados a los usuarios con

pare | gege T e esclerosis multiple que se encuentren en una escala de
discapacidad algo més elevada a la anterior y que

dlafcy en silla
necesitaran de una ayuda externa adicional

pecesita cama

byuda para
Incapacidad aminar

ncopacidad Meopacidad o | ,
gl st (baséndonos en la escala EDSS)
normal i -
' > El entrenamiento se basara en un calentamiento, en el
ﬁ cual se realizard movilidad articular, estiramientos y
CEN N EX T N e o | ejercicios de equilibrio desde setandos, seguido de

unos ejercicios principales con intervalos de descanso
y una vuelta a la calma caracterizada por estiramientos.

4 fiaura 5. Representocién visual de la Escala EDSS

La progresion de los ejercicios serd individual en
funcidn de la percepcién de cada usuario que ird
aumentando el tipo de resistencia de banda elastica en
funcién de su percepcion.

ENTRENAMIENTO 1
calentamiento P. principal Vuelta a la

o
Pectoral mayor =

Abdominales 1

Movilidad articular

Equilibrio: Con una silla delante
para mayor seguridad, realizar :
ejercicios con un solo pie y
aguantar todo lo que se pueda.
Combinar con cada pierna.

Biceps supinacién y Triceps lateral

Aperturas Deltoides

Espalda 1

Psoas iliaco y Recto anterior

ENTRENAMIENTO 2

calentamiento P. principal Vuelta a la

=
Pectoral mayor y menor
Oblicuos

Biceps pronacion y triceps espalda

Movilidad articular

Equilibrio:

Delantero Deltoides

Espalda 2

Abductor y Aductor sentado
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ENTRENAMIENTO DE FUERZA

EDSS 1-5

PECHO:

Pectoral mayor.

Descripcion: Sentados en una
silla o en silla de ruedas. Colocar la
banda detrds de la espalda,
agarrando cada extremo de la
banda con la mano. Brazos
flexionados. Extender los brazos
hacia delante.

Pectoral mayor y menor.

Descripcion: Sentado. Banda
eldstica alrededor de la parte
superior de la espalda, brazos
extendidos. Aproximarlos al
interior totalmente extendidos.

v' Se realizaran 15 repeticiones
de tres series con descansos
subjetivos en funcion de cada
persona.

Musculatura principal implicada:
Pectoral mayor, menor,
coracobraquial y porcion anterior del
deltoides.
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ABDOMINALES

Abdominales 1.

Descripcion: Sentado, banda
eldstica rodeando el espaldar de la
silla, con los brazos en el pecho
sujetar los extremos de la banda e
inclinar el cuerpo hacia delante.

NOTA: Si con la banda elastica
resulta muy complicado, poner pies
en el suelo y adelantar las caderas
hacia delante. Echarse hacia atras e
inclinarse de nuevo hacia delante.

Oblicuos:

Descripcion: Sentado. Sujetar la
banda en un punto estable en el
lado izquierdo o derecho. Espalda

recta. Girar hacia el lado contrario.

Musculatura principal implicada:
recto mayor del abdomen y oblicuo
mayor.

74| Pagina




BICEPS

Biceps agarre en supinacion

Descripcion: Sentados. Brazos
extendidos y pegados al cuerpo.
Flexionar codos. El agarre deberd
hacerse con las manos en
supinacion.

Biceps agarre en pronacion:

Descripcion: Igual que el anterior
pero con las manos en pronacion.

v' Se realizaran 15 repeticiones
de 3 series con descansos
subjetivos en funcion de cada
persona.

Musculatura principal implicada:
Biceps, biceps anterior, supinador
largo.

TRICEPS

Triceps con agarre

Descripcion: Sentados. Uno de los
brazos agarra la banda y con el
otro brazo se realiza un
movimiento de flexo-extensién del
codo hacia atrds.
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Triceps espalda:

Descripcion: Sentados. Banda
eldstica sujeta en cada mango de la
silla. Sujetar cada extremo de la
banda. Elevar brazos.

v Se realizaran 15 repeticiones
de 3 series con descansos
subjetivos en funcion de cada
persona.

Musculatura principal implicada:
biceps braquial y anterior, triceps
braquial

HOMBROS

Aperturas Deltoides:

Descripcion: Sentados. Brazos
extendidos a lo largo del cuerpo
cogiendo los extremos de la banda.
Elevar brazos a la altura de los
hombros. Brazos siempre
extendidos.

76 |Pagina




Delantero Deltoides:

Descripcion: Pierna contraria al
Brazos ejecutante mds adelantada.
Uno de los brazos agarra la banda
y con el otro totalmente extendido,
llevarlo hacia delante.

v Se realizaran 15 repeticiones
de 3 series con descansos
subjetivos en funcion de cada
persona.

Musculatura principal implicada:
Deltoides, serrato mayor y trapecio.

ESPALDA

Espalda 1:

Descripcion: Realizar un nudo a la
banda eldstica. Bordear banda por
el reposapiés de la silla y en la
parte superior de la espalda
inclinada. Elevar el cuerpo hasta
tocar el respaldo de la silla.

NOTA: Si hay demasiada
resistencia, bordear la banda eléstica
por la zona més superior de la silla.
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Espalda 2:

Descripcion: Sentados, brazos
extendidos hacia delante
agarrando la banda. Abrir brazos
hacia fuera.

v Se realizaran 15 repeticiones
de 3 series con descansos
subjetivos en funcion de cada
persona.

Musculatura principal implicada:

Dorsal ancho, trapecio, trapecio
medio y romboides.

PIERNAS

Psoas iliaco y recto anterior.

Descripcion: Sentado. Espalda
recta. Ponerse en el borde de la silla
con las piernas en el suelo. Elevar
primero una pierna y luego otra sin
estirarlas.
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Abductor sentado.

Descripcion: Sentado. Rodear la
banda eldstica en las piernasy
realizar un lazo para tensarla.
Separar piernas.

Aductor:

Descripcion: De pie. Piernas
separadas. Agarramos la banda a
un sitio fijo, la colocamos alrededor
de nuestro tobillo y nos apoyamos
en una silla o pared para no
desestabilizarnos. Una vez situados,
empujamos hacia dentro la pierna.

Musculatura principal
implicada:

Psoas iliaco, recto anterior,
abductor y aductor mayor y
menor.
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Las actividades de danza y expresién corporal incluidas en la propuesta, al ser

actividades que se realizan a partir de la profesora de danza de la Universidad, la cual
asignara el seguimiento de las actividades a alguien con cierto conocimiento sobre
esclerosis mdultiple y danza, el tipo de danza y metodologia dependera de los mismos.
En la presente propuesta de mejora sobre la danza y expresion corporal se pretende
representar la cronologia de actividades que se deben de llevar a cabo para que pueda
existir cierto orden y éxito en la actividad. A continuacién se desarrolla el cronograma a
seqguir por la profesora de la Universidad y representante de la Asociacion ADEMTO.

Tabla 17.- Cronograma actividades de Danza y Expresion Corporal.
CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

FASE 1. Planteamiento del proyecto de Danza y Expresion Corporal (Enero)

Se relne el equipo docente para plantear la metodologia de trabajo, la informacién a

cada grupo y el procedimiento a seguir.

FASE 2. PRESENTACION Y COMIENZO DEL PROYECTO AL ALUMNADO

(Febrero- Marzo)

Los alumnos de la asignatura de 1° de grado de Ciencias del Deporte de la asignatura
Danza y expresion corporal, inician el desarrollo de la materia, donde uno de los
mddulos de trabajo y actividades de aprendizaje se centran en la sensibilizacion y

transferencia de conocimiento en base a la danza a otros grupos sociales, en este caso

YV VVYVY

personas con esclerosis maltiple (EM).
FASE 3. DESARROLLO DE LA PROPUESTA (Marzo- Junio)

Tutorizacién del alumnado del grado de Ciencias del Deporte.

Sesidn de presentacion y visita a la Asociacion ADEMTO.

Sesion de familiarizacion con el responsable de los grupos en la Asociacién
ADEMTO.

12 Sesion practica desarrollada por la persona encargada de las actividades de
danza y expresion corporal de la Universidad para la la observacion cualitativa y
recogida de datos por parte de los alumnos de grado.

2% Sesion préctica. Se desarrollardn sesiones de danza en la Asociacion,
desarrolladas por alumnos de grado, en parejas (cada semana asistira una pareja
diferente) bajo la supervisién de la coordinadora de la actividad. (Marzo, Abril y
Mayo)

Ensayos: Comienzo de los ensayos dirigidos al fash mob. Incluira un recopilatorio
de todas las danzas realizadas a lo largo de las sesiones dadas por los alumnos de
grado. (Junio)

Coreografia final. El proyecto escénico se ve culminado con un encuentro en la
Facultad de Ciencias del Deporte donde estos grupos realizan la coreografia en la
que participan de forma conjunta los alumnos universitarios, usuarios de la
Asociacion, familiares, profesores de las asignaturas como medio de difusion de
esta actividad de sensibilizacion e inclusién social. (Finales de Junio)
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FASE 4. PREPARACION DEL EVENTO “FLASH MOB?” (Finales de Junio)

Preparacion de un evento (flash Mob, proyecto escénico), con todos los integrantes del
proyectosque participan en las instalaciones de las Facultad y muestran lo aprendido al
ambito universitario y a las familias de los grupos que han participado en el Proyecto.

FASE 5. EVALUACION DE LA PROPUESTA (MAYO- JUNIO)

Se evalUa el proyecto por parte de los docentes y del alumnado participante.

» Evaluacion de los usuarios de la Asociacion.

» Evaluacion del alumnado del grado de Ciencias del Deporte mediante y diario
de auto reflexion, donde realizan una memoria del proyecto y de la repercusion
que ha tenido en su aprendizaje.

» Evaluacion de los profesionales y de las familias. A través de cuestionarios.

5.5. Evaluacion de la propuesta.

Una vez elaborado el disefio de la propuesta de mejora es importante tener en
cuenta como se realizara el proceso de evaluacidn y supervision de las actividades.

Lo ideal, en la parte de entrenamiento de fuerza con bandas elasticas en casa seria tener
a un Licenciado en Ciencias del Deporte contratado y poder llevar dicha supervision y
progresion. Al no existir ésta opcion, es importante que la persona que se encargue de a
divulgacion de dichos entrenamientos y proyecto en general, sea una persona de la
Asociacion que suela estar en contacto con los usuarios para, de este modo, pueda
animarlos con los entrenamientos y resolver dudas de cualquier tipo.

Con respecto al seguimiento de las actividades de danza que se realicen por parte
de la Universidad estaran caracterizadas siguiendo la cronologia anteriormente descrita
en la tabla 17:

FASE 1: En esta primera fase, el equipo formulara el proyecto y la coordinadora seréa la
responsable de comprobar que todo se desarrolle adecuadamente y que responda a las
expectativas previstas.

FASE 2: En este caso, la profesora encargada de la asignatura nombrada anteriormente,
sera las responsables de organizar a los alumnos que se asocian al proyecto.

FASE 3: Para esta fase, el trabajo quedara dividido en dos partes. Tanto el responsable
de los grupos de la Fundacion como los becarios del proyecto, llevaran el seguimiento
de las sesiones, alumnado y contenido mientas que la profesora de la facultad junto con
la directora de la Fundacion supervisaran el trabajo en general.
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FASE 4: La preparacion del evento estard supervisada por los becarios asociados a la
profesora de la asignatura y elaborado por la puesta en comdn de los alumnos de la
asignatura.

FASE 5: Para el momento de la evaluacion, estaran abiertas varias vias. En primer
lugar, el equipo de trabajo con los alumnos de la carrera, con los usuarios del centro y
sus familiar y, en segundo lugar, con el proyecto en si mismo.

A partir de esta evaluacion para que se pueda llevar a cabo de forma correcta la
propuesta, tanto de fuerza como de danza y expresion corporal se da por concluida la
propuesta de mejora hacia la Asociacion ADEMTO con la intencion de que se pueda
Ilevar a cabo lo antes posible.
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7. ANEXOS
ANEXO I: DIARIO DE CAMPO.

Semana del 9 al 12 de Febrero.

A lo largo de esta semana he estado conociendo a todo el equipo que lleva el
entrenamiento, los cuales son de la universidad y estd compuesto por una docente, una
chica que sera la que llevara todo el programa de fuerza en personas con esclerosis
multiple (EM), la cual desea sacer de este entrenamiento su doctorado, y conocer coémo
afectan los entrenamientos de fuerza a la fatiga de las mujeres con EM. Ademas
contare con la ayuda de otra chica de practicas que también ésta terminando su TFM y
contamos con la ayuda del anterior entrenador de fuerza del afio pasado (Jesus) y otro
chico que estara de apoyo.

Parece gque todo estard muy bien organizado, las sesiones se adaptaran a los
horarios de los usuarios debido a que, ya de por si, les cuesta desplazarse, al parecer
hacia ciertos sitios y por lo que comentan mis compafieros sobre la experiencia de afios
anteriores, algunas de las debilidades existentes fue la falta de flexibilidad en horarios
que provocaba la ausencia de muchos usuarios. Por lo tanto este afio nos adaptaremos
a los horarios de cada usuario y dando la posibilidad de realizar el entrenamiento en la
propia asociacion ADEMTO los dias que coincida que tengan que ir a psicologos o
fisioterapeutas, en la cual se trabajaria con bandas elasticas y algunas pesas que tiene
la asociacion o ir a un gimnasio con maquinas especificas de musculacion. Lo ideal
seria insistir a las personas que estén mejor fisicamente para ir al gimnasio, porque
sera donde mejoren mas y a las personas que tengan menos posibilidades de
desplazarse o0 no se encuentren tan bien fisicamente, realizar los entrenamientos en la
propia asociacion.

Durante esta semana, me han mandado realizar una busqueda bibliogréafica
sobre lo que existe sobre entrenamiento de fuerza y esclerosis multiple para ir entrando
en materia y ponerme al dia sobre entrenamiento de fuerza y cdmo aplicar las cargas a
este tipo de poblacion.

Ademas, parece ser que a lo largo de la semana que viene realizaremos unas
pruebas de isocontrol a las personas que quieren realizar los entrenamientos de fuerza
para conocer cual es su estado inicial de fuerza y de condicién fisica para poder
adaptarnos a cada uno. Al parecer, el entrenamiento sera muy individualizado debido a
que éstas personas son cada una muy diferente y tal y como se caracteriza esta
enfermedad, la fatiga, se representa muy rapidamente y afecta mucho a cada persona.

Al final de la semana, se suponia que iria a conocer la asociacién y ver las
instalaciones y material que tienen, aunque al final han existido ciertas complicaciones
que me han impedido ir a conocer aun el contexto en el que voy a estar ubicada.

Como conclusion de la semana, puedo decir que tengo unas grandes
expectativas sobre las practicas que voy a realizar y parece que el personal que va a
trabajar conmigo, aparte de saber bastante sobre la materia, lo cual, sera ideal para
poder aprender de ellos, se les ve muy motivados y con ganas de hacer bien las cosas.

Semana del 16 al 20 de marzo
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A lo largo de esta semana he podido conocer a la presidenta de la asociacion, me ha
parecido una mujer muy volcada con la asociacion y con ganas de realizar cosas
nuevas. Estd muy involucrada con la actividad fisica ya que ella misma tiene EM y
pudo probar el entrenamiento de fuerza el afio pasado y comprobar que realmente le
ayudo a mejorar su calidad de vida y tal y como ella dice “la actividad fisica es una
medicina barata” ya que las personas con esta enfermedad, la medicacion que tienen
que tomar es bastante costosa y con grandes efectos secundarios. En cambio la
actividad fisica, y el entrenamiento de fuerza en si, les ayuda a mejorar aspectos
funcionales de sus vidas de una forma mucho mas saludable y animada. Realmente
estoy muy contenta con la actitud de la presidenta y su apoyo para cualquier cosa
nueva que quiera hacer.

Ademas he podido conocer la asociacion, esta un poco alejada de Toledo, ya que esta
en la zona nueva, el poligono industrial, pero como ventaja tiene que hay facilidad de
aparcamiento. La propia asociacion en si, de primeras me parecié muy pequefia y poco
familiar ya que se compone de pasillos muy largos con numerosas puertas a los lados,
pero conforme fui conociendo a la gente pude percibir el buen ambiente que existia
entre la gente y su cercania. La asociacion se compone de un despacho en que se
encuentra la secretaria, Silvia, la cual sera la encargada de informar a las personas de
la asociacion para realizar el programa de fuerza y organizar los horarios. Después
nos encontramos con el despacho de la psicéloga, ya que tal y como me explicé la
presidenta, la asociacién trabaja desde una perspectiva multidisciplinar para poder dar
apoyo de todo tipo a los usuarios, igualmente la psicéloga no he tenido el placer de
conocerla ya que no estaba en su horario de trabajo. Tras esto, existe un despacho en
el que se encuentra el neurologo, al cual tampoco pude conocer. A quienes si tuve la
oportunidad fue al equipo de fisioterapeutas que se encontraban en la sala del
“gimnasio” como ellos le llaman, la asociacion cuenta con un equipo de cuatro
fisioterapeutas aungue el Unico que estd contratado fijo es una chica sélo, los demas
estan con contratos temporales o de practicas. Mi impresién sobre los fisioterapeutas
de primeras, me parecieron un poco reacios a que estuviera alli, al parecer, como me
conté Marta, la chica que coordina el entrenamiento de fuerza, el afio pasado no les
gustaba mucho la idea de gue se invadiera un poco el terreno de los fisioterapeutas, ya
que, anteriormente, ellos eran los que realizaban ciertas actividades fisicas con los
usuarios, como siempre, nuestro trabajo estara menos valorado que el de otra persona
que lleva una bata blanca. Mi intencidn con ellos seria el intentar tener una buena
relacion y poder ayudarnos mutuamente para poder ofrecer un mejor trabajo a los
usuarios, aunque ya se ird viendo mas adelante.

También me ensefiaron el material que habia en la asociacion con el que
trabajariamos, todo el material es el que utilizan los fisioterapeutas para su trabajo y
es bastante completo y por otro lado el material que encontraremos en el gimnasio de
la Universidad también es bastante completo. Ambos se adecUan a las diferentes
necesidades de los usuarios. Podremos trabajar con bandas elasticas, pesas de hasta 5
Kilos y algunas cosas para trabajar el equilibrio. Esta claro, que se trabajaria mucho
mejor y de una forma mas controlada en el gimnasio pero de esta forma seguro que se
podra trabajar bien también.

En esta semana también hemos estado realizando unas pruebas de isocontrol y de
equilibrio a las personas que realizaron el entrenamiento de fuerza para comprobar si
realmente habian existido mejoras. En estas pruebas pude conocer ya a algunas
personas con las que trabajaré y me han parecido personas muy luchadoras y con

87 |Pagina



muchas ganas de hacer cosas nuevas. Segun los comentarios que me han hecho los
propios usuarios tienen muchas ganas de que empecemos de nuevo con el
entrenamiento y me han acogido muy bien.

Cabe destacar la gran motivacion que es para esta poblacion el que se les realice antes
y después un anélisis de la mejora fisica que han realizado ya que se sienten muy bien
tratadas ademas de que les sube en gran medida el autoestima por lo que he podido
apreciar.

Semana del 26 al 27 de febrero

A lo largo de esta semana se suponia que se me iba a explicar como se realizaria el
entrenamiento para poder estar al dia y mas segura durante las sesiones vy
empezariamos ya los entrenamientos. Me he decepcionado un poco debido a que a lo
largo de toda la semana he intentado quedar con mis coordinadores y planificar los
dias que entrenariamos pero ha existido una gran descoordinacion por parte del equipo
en el cual, después de pasar toda la semana a expensas de lo que ibamos a hacer, al
final, todo fue un desastre porque, primeramente, el gimnasio en el que se iba a
entrenar primero no nos lo dejaban y después que aun no sé absolutamente nada sobre
quienes son los usuarios con los que voy a trabajar ni los horarios estan adn
organizados ni me han explicado el entrenamiento a seguir. He conseguido, al menos,
que me envien la tabla de ejercicios que realizaban el afio pasado para poder ir
entrando un poco en la dinamica y estudiarmelo por mi cuenta...

Esta semana, verdaderamente ha sido un poco caética en la que ha faltado mucha
comunicacion entre los organizadores y la asociacién aunque también hay que
considerar que es dificil movilizar a tanta gente y ademas teniendo las dificultades que
tienen algunos usuarios con temas de transporte. Espero gue solo sea esta semana y no
tengamos mas problemas de este tipo y podamos empezar a definitivamente.

Igualmente, por mi cuenta he estado viendo los tipos de entrenamientos que pueden
existir y que podrian estar mas adecuados para EM, es importante que se realicen
ejercicios en los principales grupos musculares y de gran tamafio, resaltar la
importancia también de fortalecer primeramente la zona proximal para lograr
estabilizar y posteriormente ir cogiendo otros grupos musculares. Por lo que he podido
encontrar, también es importante que los ejercicios se realicen con muchas repeticiones
(15 repeticiones minimo) y con pequefias cargas, empezando siempre por autocargas o
bandas elasticas pero dependera de cada persona.

Semana del 2 al 6 de Marzo

Tras empezar los primeros dias un poco desorientada, y donde he tenido que dar un
poco dinamismo al equipo porque, podia apreciar que pretendian retrasar los
entrenamientos a la siguiente semana, mi compafiera que esta de practicas y yo hemos
conseguido que se empieze con la organizacion de los horarios y adaptarnos a cada
persona.

Fuimos a la propia asociacion y nos encargamos de llamar a todos los usuarios que
hay y concretar qué dias les podrian venir mejor para venir a entrenar, ha sido una
semana muy dura con respecto a este tema, ya que teniamos que coordinar a 24
personas y solo estabamos mi compafiera y yo, verdaderamente nos sentimos un poco
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perdidas y angustiadas en algunos momentos pero tras tres dias enteros intentando
localizar y concretar horarios lo hemos conseguido. jYA TENEMOS EL HORARIO!

Los entrenamientos se realizaran por las mafianas en la asociacién de lunes a jueves y
por las tardes en el gimnasio de la Universidad. Espero que podamos contar con el
apoyo de la chica que organiza el proyecto para comenzar con los entrenamientos y ver
un poco que nos encontramos porque por los perfiles que he podido observar de las
personas con las que vamos a tratar cada uno es totalmente diferente y el tipo de
entrenamiento va a tener que ser muy individualizado.

Por ultimo a lo largo de esta semana, se tenia que hacer el registro de la fuerza inicial
y equilibrio con el isocontrol en la universidad a los usuarios que no habian realizado
anteriormente entrenamiento de fuerza y que eran nuevos (en concreto 12 personas) a
las cuales entre mi compafiera y yo llamamos y quedamos para concretar hora y sitio.
Fue un poco agobiante debido a que ya no sabia ni a quien habia Ilamado y debido
también a que muchas de las personas que llam&bamos tenian muchos problemas para
el desplazamiento en coche hasta la universidad y algun que otro usuario se perdio.

Realmente ha sido una semana muy agetreada y en la que nuevamente me he sentido un
poco sola en la realizacion de todo lo que tenemos que hacer, al menos, entre mi
compafiera de practicas y yo nos apoyamos mutuamente y hemos conseguido que todo
se lleve a cabo de la mejor forma posible. Parece que la cosa empieza a coger forma.

Semana del 9 al 13 de Marzo

Durante esta semana hemos empezado con los entrenamientos, tras realizar un horario
con cada uno de los dias que tenemos de entrenamiento empezamos el lunes, en la
propia asociacion con unas mujeres encantadoras: Rosi, es la primera en venir a
entrenar y es una mujer bastante fuerte mentalmente, esta en silla de ruedas pero puede
pasar de la silla a otro sitio con ayuda algo muy importante porque podremos
transferirla hasta un fitball y trabajar un poco de piernas y abdominales con ella, es
importante resaltar que tiene una bomba de morfina para el dolor. Durante las sesiones
las realizamos mi compafiera y yo, el primer dia fue un poco orientativo porque no
sabiamos exactamente las limitaciones que teniamos con Rosi pero finalmente
conseguimos adaptarlo para el siguiente dia que viene Rosi ( los miércoles).

La siguiente mujer que vino al entrenamiento es Manoli, siempre va acompariada de su
marido y realmente, valoro en gran medida su persistencia por hacer las cosas y las
ganas de luchar por la enfermedad. Ella estd en silla de ruedas y tiene una gran
espasticidad en el brazo izquierdo que impide que pueda estirar el brazo en su
totalidad. Con Manoli lo que se intenta trabajar ante todo es la fuerza funcional, ya que
su suefio seria poder tener un poco mas de autonomia con la silla de ruedas, por lo que
en mi opinion y en la de mi compariera lo vimos claro, realizar ejercicios con bandas
elasticas en brazos y realizar propulsion con la silla de ruedas. En la misma semana de
entrenamientos Manoli estaba totalmente volcada con los entrenamientos y queriendo
superar todos los retos que le marcabamos.

Maria, es otra chica que viene al entrenamiento durante la hora de Manoli los lunes y
los miércoles hemos conseguido convencerla para que lo combine con el gimnasio en la
universidad. Maria es una chica muy joven, de unos 28 afios pero no tiene EM, como ya
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sabemos, la propia asociacién presta servicios a todas las personas con alguna
enfermedad neurodegenerativo, en el caso de Maria, su enfermedad en concreto es
ataxia de friederich, una enfermedad hereditaria y neurodegenerativa progresiva, por
lo que me he podido documentar se caracteriza principalmente por una gran
descoordinacién e inestabilidad. Maria, en concreto, esta en silla de ruedas pero puede
mantenerse de pie y mover un poco las piernas. Personalmente le he cogido un gran
aprecio a Maria ya no solo por ser una persona muy afable sino también por su edad y
por ser una persona con poca autoestima, y para mi gusto, creo que a Maria solo le
falta darse cuenta de que puede hacer muchas mas cosas de las que ella cree y ese sera
mi reto, quiero que pueda darse cuenta de que los limites los tiene solo ella en su mente
y que podemos llegar a conseguir grandes cosas entrenando bien con ella. EI miércoles
que entrenamos en el gimnasio Maria se fue radiante de ver que podia realizar mas
cosas de las que era capaz de imaginar y eso me hizo irme muy feliz a casa y pensando
en que cada vez me gusta mas trabajar con esta poblacion.

Por altimo, en la asociacion, el lunes estuvimos en Encarni, una mujer también joven
de unos 40 afios aproximadamente y que es capaz de desplazarse por si misma con
ayuda de un baston. Con encarni me di cuenta de que podriamos trabajar
absolutamente todo, ya que es una mujer que Unicamente le falta tener un poco mas de
seguridad en si misma. El miércoles vino al gimnasio y se fue con la autoestima bien
alta de ver todo lo que es capaz de realizar.

Luego por la tarde, al gimnasio, el lunes y miércoles vinieron también Begofia, con
quien podemos trabajar de todo, aun estando en silla de ruedas ya que tiene gran
facilidad para pasar de la silla a las maquinas e incluso a la eliptica para calentar.por
otro lado viene también Conchi al entrenamiento y con ella se puede trabajar de todo
ya que no tiene ninguna limitacion.

Por lo demas, los martes y los jueves he estado con Paci, que viene a la asociacion y
con quien me he dado cuenta que debemos de trabajar en gran medida el equilibrio y la
fuerza en la parte abdominal, Placi esta bastante fuerte de brazos y piernas y seria
seguir manteniendo esa fuerza y mejorar el equilibrio mediante propiocepcion y con
fitball.

Por ultimo también he estado con Magnolia pero con ella no hemos podido empezar el
entrenamiento debido a que no podria asistir durante toda la semana a la asociacién
pero parece que no tendremos que adaptar en gran medida el entrenamiento.

Finalmente los viernes por la mafana, tenemos otra sesion de gimnasio en la
universidad a la que vienen, a parte de los miércoles, Esperanza, una mujer que se
encuentra muy bien y con quien podremos trabajar tanto la parte superior como la
inferior. También estd Ana B. con quien, al igual que Esperanza se puede trabajar muy
bien y es bastante optimista y Oscar, el cual, si que tiene una mayor discapacidad y
tiene espasticidad en ambas piernas, y necesita ayuda de un andador, igualmente de
tren superior esté bastante fuerte y podremos realizar bastantes ejercicios relacionados
y de piernas las trabajamos con bandas elésticas sobretodo.

Por ultimo alguien que me llama mucho la atencién por su dedicacion y fortaleza es
Antonio, en este caso su enfermedad no es EM sino Paralisis cerebral infantil (PCI) y
esta volcado de lleno en el entrenamiento, ya realizaba gimnasio anteriormente por su
cuenta y entiende la importancia que tiene el estar en forma para su dia a dia. Es un
placer trabajar con él porque siempre me pide mas.
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Durante esta semana he podido conocer a los usuarios y también darme cuenta de la
necesidad de realizar unas fichas técnicas individualizadas con cada uno y el tipo de
entrenamiento que necesiten ya que el entrenamiento que nos dieron de guia a seguir
por nuestros coordinadores me parece demasiado genérico y que no se adaptaria del
todo a las necesidades de cada uno.

Semana del 23 al 26 de Marzo

Parece que la organizacién de los entrenamientos empieza a ser bastante estable, los
entrenamientos se estan llevando a cabo de una forma muy ordenada. Los usuarios
estdn motivadisimos, tanto los que estan en la asociacion como los que van al gimnasio.

Los usuarios no paran de repetir lo contentos que estdn con el entrenamiento y el
ambiente que tenemos en el mismo. A veces creo que lo que mas les motiva es estar con
la gente y hablar con otras personas desde un aspecto no rehabilitador y mas jovial.
Esta semana he estado mirando las adaptaciones que se realizan a los usuarios.
Normalmente las adaptaciones suelen ser buenas debido a la individualidad de cada
una de las sesiones, ante todo, en la asociacion pero en el gimnasio, a veces tenemos
algunos usuarios con un mayor grado de afectacion que se deberia de planificar algun
tipo de entrenamiento progresivo para ellos y que no existe.

Semana del 20 al 24 de Abril

Esta semana ha sido muy ajetreada. Ha costado un poco volver de las vacaciones a la
rutina y se nota mucho en los usuarios. Igualmente conforme pasaban los dias los
entrenamientos empezaban a volver a la normalidad y con la misma fuerza.

Uno de los aspectos con los que mas contenta me encuentro ha sido por la gran
comunicacion que tengo con los fisioterapeutas del centro y la gran ayuda que me
aportan aunque mi coordinadora es un poco reacia hacia los fisioterapeutas y tienen
una relacion pobre en comunicacion.

Esta semana, ademas, he estado pensando en la importancia que tienen los
entrenamientos para estos usuarios pero ya no solo de una forma fisica sino
psicolégica. Muchas de las personas que se encuentran en la asociacién, en numerosas
ocasiones tienen una mayor necesidad de hablar sobre sus sentimientos que de realizar
la actividad, lo cual me hace cuestionarme si el ambiente familiar les apoya realmente.

Con respecto a los objetivos, en los cuales me he querido centrar esta semana también,
me parece, que al ser un entrenamiento, orientado por personas que no estan
vinculadas a la asociacion sino a la universidad, los objetivos estan demasiado
enfocados a unos resultados que se deben de conseguir para un doctorado en vez de
para los propios usuarios en si. Se podrian realizar muchas mas actividades para estos
usuarios que no fueran tan especificas de fuerza.
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Semana del 4 al 8 de Mayo

Hablando con Rosa, una de las mujeres que van al gimnasio, me he dado cuenta, de
algo que llevaba sospechando desde hace varias semanas, la inclusién de muchas de
éstas mujeres en la sociedad, en ocasiones, no es real. Muchas veces tienen que
enfrentarse ante personas que les miran “raro” por su forma de andar o incluso llegan
a decirles cualquier burrada. Alejandolas cada vez mas de entornos que con
anterioridad solian frecuentar.

Los entrenamientos deberian de estar mas enfocados hacia este tema, el cual me parece
de vital importancia para estas personas. La sociedad tiene que reconocer a las
personas con cualquier tipo de discapacidad y valorarlas. No podemos segregarlas.
Creo que sera algo a valorar para mi propuesta.

Otra de las preocupaciones en ésta ultima semana en la asociacion ha estado referida a
los entrenamientos, los cuales no seran indefinidos y duraran lo que dure el Doctorado
de Marta. Seria una pena que no pudieran seguir con los entrenamientos los usuarios
de la asociacién después de todo lo que han hecho. Por lo cual unas de mis preguntas
hacia la presidencia fueron: ¢Qué ocurrira cuando se termine el proyecto de fuerza
seguido por la Universidad con las personas de la asociacidon? ¢Se seguira realizando
actividad fisica en el centro. Al parecer, les encantaria poder seguir con los
entrenamientos y poder contratar a un licenciado en Ciencias del Deporte pero
actualmente no podrian contratar a nadie mas, algo a tener muy en cuenta para mi
propuesta.
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ANEXO II: CUESTIONARIO WHOQOL- BREF PARA USUARIOS

Cuestionario WHOQOL -BREF

Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida, su salud y
otras areas de su vida. Por favor, conteste a todas las preguntas. Si no esta seguro qué
respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta
puede ser su primera respuesta.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos
que piense en su vida durante las ultimas dos semanas.

Por favor lea cada pregunta, valores sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de
la escala de cada pregunta que sea su mejor respuesta.

FECHA:
EDAD:
SEXO:

DIAGNOSTICO DE FIBROSIS QUISTICA*:

Infanto-Juvenil

*(Subraya en qué periodo fue diagnosticado/a)

1. ¢ Cémo puntuaria su calidad de vida?

Periodo de lactancia Periodo

Muy mal Poco Lo normal | Bastante | Muy bien
Bien
2 3 4
2. ¢ Cuan satisfecho esta con su salud?
Muy Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
insatisfecho satisfecho
1 2 3 4 5
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Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado ciertos hechos en

las Gltimas dos semanas

3. ¢Hasta queé punto piensa que el dolor (fisico) le impide hacer lo que necesita?

Nada

Un poco

Lo normal

Bastante

Extremadamente

1

2

3

4

5

4. ¢Cuanto necesita de cualquier tratamiento médico para funcionar en su vida

diaria?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
5. ¢ Cuanto disfruta de la vida?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
6. ¢ Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
7. ¢Cual es su capacidad de concentracion?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
8. ¢ Cuanta seguridad siente en su vida diaria?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5
9. (Cuan saludable es el ambiente fisico a su alrededor?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
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Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan totalmente” usted experimenta o fue

capaz de hacer ciertas cosas en las ultimas dos semanas.

10. ¢ Tiene energia suficiente para su vida diaria?

Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
11. ¢ Es capaz de aceptar su apariencia fisica?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
12. ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus necesidades?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5

13. ¢ Qué disponible tiene la informacion que necesita en su vida diaria?

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

1

2

3

4

5

14. ¢ Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar actividades de ocio?

Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5
15. ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar a otro?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a “cuan satisfecho o bien” se ha sentido en

varios aspectos de su vida en las Gltimas dos semanas.
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16. ¢ Cuan satisfecho esta con su suefio?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

17. ¢ Cuan satisfecho esta con su habilidad para realizar sus actividades de la vida

diaria?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
18. ¢ Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
19. ¢ Cuan satisfecho esta de si mismo?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
20 ¢ Cuén satisfecho esta con sus relaciones personales?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
21. ¢ Cuan satisfecho esta con su vida sexual?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
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22. ¢ Cuan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de sus amigos?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
23. ¢ Cuan satisfecho esté de las condiciones del lugar donde vive?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

24. ¢ Cuén satisfecho esté con el acceso que tiene a los servicios sanitarios?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5
25. ¢ Cuan satisfecho esté con su transporte?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Ud. ha sentido o

experimentado ciertos sentimientos en las Gltimas dos semanas.

26. ¢Con que frecuencia tiene sentimientos negativos, tales como tristeza,

desesperanza, ansiedad, depresion?

Nunca

Raramente

Medianamente

Frecuentemente

Siempre

1

2

3

4

5

GRACIAS POR VUESTRA COLABORACION.
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ANEXO I1I: CUESTIONARIO PROFESIONALES DEL CENTRO Y FAMILIARES

Consentimiento Informado

Estimado/a participante/ coordinador deportivo/ fisioterapeuta/ psicélogo/ familiar o
tutor legal:

Los datos aportados en el siguiente cuestionario seran utilizados Unicamente para fines
academicos, para la realizacion del Trabajo Fin de Master (TFM) sobre Actividad
Fisico- deportiva, personas con discapacidad e integracion social de la Universidad

Autonoma de Madrid en colaboracién con la asociacion ADEMTO.

Firmado: Carmen Gutiérrez Cruz

DNI: 76626490N

Coordinador deportivo/ Fisioterapeuta/Psicélogo/ Familiar/ Tutor/ Participante:

Y O, de forma voluntaria, autorizo la
utilizacion aportada en el siguiente cuestionario para la realizacion del TFM de Carmen
Gutiérrez Cruz asi como de su posterior presentacion para la calificacion del mismo. El
material obtenido sera debidamente tratado, respetando siempre la privacidad de los

mMismos.

Toledo, a de de 2015
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1. Figura o actividad que desempefia en la Asociacion ADEMTO

Coordinador

deportivo

Administrativo

Familiar o

Tutor legal

Fisioterapeuta

Psicélogo

2. Grado de satisfaccion general con las coordinadoras responsables del programa

deportivo de fuerza.

Muy Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
insatisfecho satisfecho
1 2 3 4 5

3. Grado de satisfaccion con los programas y actividades deportivas que se realizan

en el centro
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

4. ¢Piensa que es suficiente el tiempo que dedican los socios de la asociacién, tanto

participantes en el programa de fuerza como no participantes, a la préctica

deportiva?
No es Podria mejorar Lo normal Suficiente Extremadamente
suficiente
1 2 3 4 5

5. ¢Considera que la actividad fisica es beneficiosa para los socios de la asociacion

en un sentido psicolégico? (autoestimo, autoconcepto, relaciones social...)

Nada

Un poco

Lo normal

Bastante

Extremadamente
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6. Considera que la actividad fisica es beneficiosa para los socios de la asociacion

en un sentido fisico? (equilibrio, fuerza, funcionalidad...)

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente

1 2 3 4 5

7. ¢Esta satisfecho con la variedad de actividad fisica y/o deportiva que ofrece la

asociacion?
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
1 2 3 4 5

8. ¢Considera que la actividad fisica mejora la calidad de vida de los usuarios que

la practican?

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente

1 2 3 4 5

9. ¢(Consideraria relevante la préactica de actividad fisica y/o deportiva en

ambientes diferentes a la asociacién?

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente

1 2 3 4 5

10. Conteste sélo si le ha parecido relevante en la pregunta anterior la practica

deportiva en ambientes diferentes a la asociacion y describa por qué.

11. ¢ Considera que los entrenamientos de fuerza que se realizan ayudan a mejorar

el autoconcepto de las personas que practican dicha actividad?
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Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

3

4

5

12. ¢Considera beneficioso para los socios de la asociacion realizar actividades al

aire libre?
Nada Un poco Moderado Bastante Totalmente
1 2 3 4 5

13. ¢Hasta qué punto piensa usted que las personas con cierta discapacidad estan

incluidas en la sociedad?

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

1

2

3

4

5

14. ¢Considera que la actividad fisica podria ser un medio para favorecer las

relaciones interpersonales con personas de otros &mbitos?

Nada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

1

2

3

4

5

15. ¢Considera importante la labor de los profesionales de la actividad fisica

dentro del ambito multidisciplinar del centro?

Nada

Un poco

Lo normal

Bastante

Extremadamente

1

2

3

4

5

16. ¢ Considera importante la comunicacion entre los diferentes profesionales de la

asociacion?
Nada Poco Lo normal Bastante extremadamente
1 2 3 4 5

17. ¢Esta satisfecho con la comunicacion entre los diferentes profesionales de la

asociacion?.
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Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Muy satisfecho

3

4

5

18. ¢Considera importantes, en un aspecto psicolégico y social las actividades que

se realizan fuera de la asociacion?

Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Mucho

1

2

3

4

19. ¢Esta satisfecho con el nimero de actividades que se realizan fuera de la

asociacion?
Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

20. CONTESTAR SOLO FAMILIARES. ¢(Ha percibido mejora en su relacion
desde que la persona implicada realiza ejercicio fisico?

Nada Poco Lo normal Bastante Muy satisfecho
satisfecho
1 2 3 4 5

21. ¢ Considera que las instalaciones de la asociacion son apropiadas para realizar

programas de actividad fisica rehabilitadora y/o deportiva?

Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Mucho

1

2

3

4

22. Considera que se tiene en cuenta dentro de la asociacion la actividad fisica

como aspecto rehabilitador y de mejora de calidad de vida?

Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Mucho

1

2

3

4
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23. ¢Considera que existe una buena comunicacion y ambiente entre los

profesionales del centro y las familias?

Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Mucho

1

2

3

4

24. CONTESTAR SOLO TRABAJADORES DE LA ASOCIACION: ¢Se siente

como trabajando en un aspecto multidisciplinar?

Nada

Poco

Lo normal

Bastante

Mucho

1

2

3

4

25. CONTESTAR SOLO TRABAJADORES DE LA ASOCIACION: ¢Considera

que si realizaran el trabajo sin otros profesionales, lograrian trabajar con la

misma eficiencia y beneficios para los usuarios del centro?

Nada de Poco de Normal Bastante de Totalmente de
acuerdo acuerdo acuerdo acuerdo
1 2 3 4 5

GRACIAS POR SU COLABORACION
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ANEXO IV: ENTREVISTAS

ENTREVISTA COORDINADORA DEPORTIVA 1

E: Buenos dias, vamos a dar comienzo a la entrevista. Como te comenté, serd una
entrevista que no se alargara demasiado en la cual se pretende conocer tu opinién sobre
el programa de fuerza que se estd llevando a cabo en ADEMTO vy sobre algunos
aspectos méas relacionados con el mismo. Te comento, también, que la entrevista es
totalmente andnima y el contenido que se trate sera utilizado Unicamente para la
realizacion de mi TFM, por lo que te pido total sinceridad. A continuacion
empezaremos con las preguntas:

E: ¢Qué puesto desempefias en la asociacion ADEMTO?

Bien, yo estoy en la asociacién de monitora haciendo trabajo de mejora de la fuerza y
equilibrio a todas aquellas personas que se han apuntado al programa de fuerza de la
Universidad.

E: ¢ Cuanto tiempo llevas realizando este entrenamiento?
Pues... Desde Marzo, es decir, tres meses.

E: ¢Qué te parece la organizacion y programa de los entrenamientos de fuerza? ;Estas
satisfecha?

Pues... dentro de las posibilidades que ofrece la asociacion...pues... la organizacion
estd “bien”...ehhh....lo que pasa... es que hay pocas posibilidades y trabajar c on estas
personas es dificil si no tienes maquinaria que te ayude a levantar el peso, pero dentro
de las posibilidades, bien.

E: Claro, el entrenamiento se realiza tanto fuera de la asociacion, en un gimnasio en la
Universidad como en la propia asociacién. ;Dénde piensas que puede existir una mayor
mejora tanto fisica como psicol6gicamente?

En el gimnasio de la Universidad, sin duda, porque, bueno, aunque existan muchas
limitaciones con el tema de transporte, ya que muchas dependen de otra gente para que
los traigan y los lleven, es decir...tienen muy poca autonomia... pero claro, ir al
gimnasio les supone un cargo pero cuando van al gimnasio estan mejor que en la
asociacion porque en la asociacion parece otra terapia mas y si van al gimnasio pues
parece como que cambian un poco la rutina y salen del ambiente rehabilitador del
centro.
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E: ¢Piensas que esta existiendo una gran mejora para ellos con el tema de los
entrenamientos?

Si, si, claro, porque hay personas que con poquito que hagan como nunca, nunca han
hecho nada, pues mejoran. Ademas estamos haciendo un entrenamiento muy
personalizado. Por ejemplo, Manoli, una persona que antes no llevaba ni los aros de la
silla de ruedas para propulsarse porque una de las manos no la mueve préacticamente
nada, a través de ejercicios de fuerza y de técnica le hemos ensefiado a utilizar la silla'y
no solo que le han puesto los aros para moverse ella sola sino que sube ella sola una
cuesta que tenemos aqui al lado de la asociacion, ella solita.

E: Por otro lado, piensas que es suficiente el tiempo de actividad fisica que dedican los
usuarios?

Esta claro que los que no realizan entrenamientos de fuerza, no es para nada suficiente
vy los que la realizan... pUf... pues tampoco porque ellos lo interpretan como otra
terapia mas en su vida. Hay gente que si que ha descubierto que el entrenamiento es
muy bueno para ellos y que hacen algo por su cuenta como Antonio o Placida que tiene
en su casa su propio gimnasio pero hay otros que van un poco como obligacién o como
otra terapia mas que le ha puesto el neurdlogo, por lo que creo que no es suficiente.
Tiene que existir un cambio de mentalidad.

E: Claro, quieres decir, que vean el entrenamiento como algo que realmente es bueno
para ellos y que lo puedan hacer en su vida diaria ;no?

Claro, lo que pasa es que es muy dificil, porque la edad de ciertos pacientes es muy
avanzada... y es complicado, a ciertas edades cambiar la mentalidad de esas personas
hacia que la actividad fisica realmente es buena para ellos. Que no deberia de ser una
obligacion.

E: ¢Te sientes comoda trabajando en la asociacion, tanto con los fisioterapeutas,
psicélogos y demas monitores de entrenamientos?

Si, la verdad es que hacen un muy buen trabajo multidisciplinar entre ellos, lo que pasa
es que, como nosotros estamos aqui en la asociacion...como de medio invitados, como
si nos estuvieran haciendo un favor, porque no hay ningun profesional de la actividad
fisica contratado sino que estamos para hacer proyectos de investigacion y sacar datos
del doctorado de Marta para la fuerza...pues es diferente y nos tenemos que acoplar
nosotros a todo, teniendo que depender nosotros de los horarios de todos los demés
pero en general nos tratan muy bien y hay “ buen rollo”.

E: Por ultimo ya, cuando termine el programa de fuerza en la asociacion, ¢crees que se
seguird realizando actividad fisica o existira cierta adherencia?

Puf... pues... Por propia cuenta de los pacientes no lo creo...a no ser que exista un
cambio de actitud a la hora de decir... “quiero ser mas activo”. También depende de
las caracteristicas de la persona, es complicado, la verdad. Ademas si no tienen a
alguien que les guie son gente que no conoce la actividad fisica entonces yo si que creo
que deberia de hacerse un esfuerzo por parte de ADEMTO o alguien, para intentar que
exista alguien aqui en la asociacion encargada, que desde dentro lleve los
entrenamientos porque por mucho que les digas que hagan no van a hacer nada.

E: ¢Qué propondrias para que esa actividad fisica se pudiera llevar a cabo?
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Pues o bien, hacer como los fisioterapeutas, me explico, aqui hay un fisioterapeuta
contratado por la asociacion y los demas son auténomos, los autbnomos cobran por
persona que viene, asi que, o bien seguir ese modelo y cobrar como auténomo por la
persona que entrenes o bien presentar un proyecto a la junta para que subvencione un
proyecto de entrenamiento y asia también poder contratar un monitor... bueno, mejor
dicho un Licenciado... Jejeje.

E: Bueno pues aqui termina nuestra entrevista, muchisimas gracias por tu tiempo.

ENTREVISTA A USUARIO.

E: Buenos dias, vamos a dar comienzo a la entrevista. Como te comenté, serd una
entrevista que no se alargara demasiado en la cual se pretende conocer tu opinidn sobre
el programa de fuerza que se estd llevando a cabo en ADEMTO y sobre algunos
aspectos méas relacionados con el mismo. Te comento, también, que la entrevista es
totalmente anonima y el contenido que se trate sera utilizado Unicamente para la
realizacion de mi TFM, por lo que te pido total sinceridad. A continuacion
empezaremos con las preguntas:

E: Bien, primero, ¢podrias decirme cudl es tu funcion en la asociacion y cuanto tiempo
Ilevas en la propia asociacion?

Pues... yo llevo muchos anios aqui, debido a mi propia enfermedad. No sabria decirte
cuanto tiempo exactamente pero por lo menos 10 afios llevaré aqui.

E: vale, estupendo. ¢ Qué te parece el programa de entrenamiento? ¢, te encuentras
satisfecha?

Si, si, si. Estoy muy satisfecha con él porque es la Unica forma de que pueda yo mover
algo mis masculos y sentirme viva.

E: ¢Sientes que notas mejora con el programa de entrenamiento en tu vida diaria?

Si... lo noto bastante porque bueno, el hecho de hacer fuerza me hace estar mejor
fisicamente porque si no no podria mover nada los brazos, si no me trabajaran los
brazos conmigo, ya que estoy en una silla de ruedas.

E: ¢En casa notas que te sientes con mayor vitalidad, ya sea para las tareas de casa u
otros aspectos?

En casa, la verdad es que no lo noto tanto, pero es porque yo algunos dias estoy bien y
otros no puedo hacer nada por lo que en casa no suelo hacer muchas tareas y me lo
tienen que hacer todo.

E: ¢Piensas que es suficiente la actividad fisica que realizas normalmente?
Yo creo que si. Pienso que mds no se me puede pedir... Jejeje.

E: Como sabras, hay algunos usuarios en la asociacion que no estan realizando el
programa de entrenamiento... ;Se lo recomendarias a estas personas?

Yo creo que si, cuanto mas muevas tu cuerpo, mejor sera para ti. Creo que seria bueno,
bastante bueno...
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E: ¢Piensas que quizas haciendo actividad fisica fuera de la asociacion seria diferente o
mas beneficioso para ti?

Si... pero es muy dificil porque aqui hay gente, en la asociacion que n0s guia para
poder hacer los ejercicios adecuados... jA ver a qué sitio vas y que te hagan este tipo
de trabajo tan especifico!

E: Pero si existiera alguien que pudiera guiartelos y estuviera fuera de la asociacion, ¢lo
realizarias?

Hombre, jclaro que si! Aunque si hace calor me afectaria mucho por mi propia
enfermedad. Pero si que seria bueno porque al hacerlo fuera de la asociacion, pues
parece que estas viendo otras cosas, cambias de aires y te entretienes més, jporque la
asociacion me la tengo ya muy vistal. Cambiaria un poco la rutina y estaria con otra
gente gue no esté Unicamente enferma.

E: si no existiera el programa de fuerza en un futuro, ¢piensas que seguirias realizando
actividad fisica por tu cuenta?

Sola seria muy dificil hacer algo de deporte porque no sabria qué hacer j no soy
entrenadoraj.

E: ¢ Estas contenta con el equipo que hay en la asociacion? (fisioterapeutas, psicologos,
monitores...)

i Si si! Si que estoy muy contenta con todo el equipo, aunque sélo puedo hablar de los
fisioterapeutas y de la gente de los entrenamientos porque no utilizo ninguna otra cosa
mas, no voy ni a logopedas ni psic6logos ni nada mas pero si que otros compafieros van
a todo y estan muy satisfechos.

E: Bueno, con esto hemos terminado la entrevista y te agradezco muchisimo haberme
dedicado tu tiempo. Ha sido todo un placer.

ENTREVISTA A COORDINADORA DEPORTIVA

E: Buenos dias, vamos a dar comienzo a la entrevista. Como te comenté, serd una
entrevista que no se alargara demasiado en la cual se pretende conocer tu opinién sobre
el programa de fuerza que se estd llevando a cabo en ADEMTO y sobre algunos
aspectos mas relacionados con el mismo. Te comento, también, que la entrevista es
totalmente an6nima y el contenido que se trate sera utilizado Unicamente para la
realizacion de mi TFM, por lo que te pido total sinceridad. A continuacion
empezaremos con las preguntas:

E: ¢Piensas que los usuarios que practican actividad fisica estan realmente mentalizados
de la importancia de la misma para ellos?

Pienso que la mayoria de los participantes de este estudio si que estaban mentalizados
de la importancia que tiene el trabajo de fuerza para ellos, sobre todo los que llevaban
un afio entrenando, si que es verdad que los que han llegado nuevos este afio no estan
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tan mentalizados pero yo creo que poco a poco se estan dando cuenta de que es
importante para ellos y que les hace mejorar su calidad de vida.

Es mas, cada dia quieren mas y mas entrenamientos y no se cansan, no quieren que
acabe esto, asi que imaginate si no creen que es importante para ellos.

E: te sientes a gusto con el equipo multidisciplinar del centro?.; Tenéis comunicacion?

Creo que el equipo del que se compone la asociacion es muy completo, ya que los
fisioterapeutas son muy buenos trabajando, tiene psicologo, terapeutas ocupacionales,
informatica, vamos, estan muy completos, es verdad que quizas dentro de ese equipo les
faltaria una persona que realice el entrenamiento que estamos llevando nosotros por la
universidad en tema de actividad fisica aunque de momento no es posible. Pero si que
seria importante, ya que ellos mismos se dan cuenta de la importancia que tiene este
proyecto para ellos.

En cuanto a la comunicacion... A ver... No digo que sea mala pero si que es verdad que
COMO Nosotros no estamos contratados por la asociacion si que tenemos menos
informacion sobre temas que realizan los usuarios en los propios entrenamientos con
los fisioterapeutas, pero en general, muy bien.

E: ¢Crees que es suficiente la actividad fisica que realizan los usuarios?

Creo que para la gente que empieza a entrenar de nuevas si que creo que esta bien que
vengan a entrenar dos veces por semana para poder ir metiendo dentro de una rutina
de actividad fisica, en cambio, la gente que lleva entrenando mas tiempo pues si que
seria mejor que entrenaran un poco mas, pero bueno creo que estan haciendo lo
correcto trabajando un poco de fuerza y con algo de aerdbico. Aungue si por mi fueray
por ellos mismos, seguro que también, yo les meteria muchas mas actividades ya no
solo dentro de la asociacién si no fuera y poder combinar ambas cosas.

E: Los entrenamientos se realizan en el gimnasio y en la asociacién, donde piensas que
es mas beneficioso?

Creo gque ambos entrenamientos son beneficiosos, tanto en la Asociacion como en el
gimnasio pero si que es verdad que en el gimnasio los entrenamientos pueden llegar a
ser mas complementarios por la diversidad que hay de maquinas, ya que la asociacion
se limita un poco més por no tener éste tipo de material y tener que trabajar con
gomas, pesas 0 con su propio peso, pero bueno, intentamos mejorar también aspectos
gue tengan mas limitantes en su dia a dia.

Al fin y al cabo cualquier tipo de entrenamiento en personas con cualquier patologia va
a mejorar a nivel fisico, psicoldgico y social. Que no sea Unicamente un entrenamiento
sino un tiempo de desconexion y pasar un rato agradable.

E: ¢Consideras importante el ambiente social para los usuarios?

Claro que si, es muy importante tanto en los entrenamientos como el que tiene fuera de
él, y que les sirva para ir superando barreras y limitaciones que tengan. Como ya sabes
mucha de la gente si que esta peor psicoldgicamente que fisicamente y eso le impide
mucho mas, pero bueno, por eso es bueno que los entrenamientos se realicen en
conjunto y olvidarnos un poco de todo y no pensar en los que me ha pasado hoy, si me
he caido o me he tropezado... Cualquier cosa...
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E: ¢Piensas que tras realizar los entrenamientos existira adherencia a la practica
deportiva?

Pufff... {Que si existira adherencia...? Pues ojala que si... A ver seguro, Seguro, que de
todos los que hay, tres de ellos seguro que si porque estan dentro de lo que es una
rutina regular de actividad fisica y hay otra gente que si que le gusta mucho pero si no
tienen facilidades lo veo mas complicado... pero bueno espero que mas adelante,
dentro de la asociacion puedan darles més facilidades y consigan que existan
actividades fisicas , ya sea de fuerza o lo que sea para que puedan seguir realizando
algo, porque al final a los que les beneficia es a ellos.

Si la asociacién consigue arreglarse para realizar algun tipo de actividad fisica estoy
segura de que no existiria problema para que haya adherencia porque hay mucha gente
que aun no lleva mucho tiempo y no sabe exactamente los beneficios que les aporta la
actividad fisica, pero, lo dicho, si la asociacion se lo propone todo ira bien. Otra cosa
ya es que cada uno tenga que ir por su parte en un proyecto fuera de la asociacion, por
ahi creo que ya seria mas complicado porque no tienen tiempo o por el hecho de tener
que buscarse por ellos mismos un sitio que les venga bien...

Esperemos que pase algo bueno en la asociacién y surja algin programa a seguir
promoviendo actividad fisica.

ENTREVISTA A FAMILIAR DE USUARIO

E: Buenos dias, vamos a dar comienzo a la entrevista. Como te comenté, serd una
entrevista que no se alargara demasiado en la cual se pretende conocer tu opinién sobre
el programa de fuerza que se esta llevando a cabo en ADEMTO y sobre algunos
aspectos mas relacionados con el mismo. Te comento, también, que la entrevista es
totalmente an6nima y el contenido que se trate serd utilizado Unicamente para la
realizacion de mi TFM, por lo que te pido total sinceridad. A continuacion
empezaremos con las preguntas:

E: ¢Crees gue es suficiente la actividad fisica que realizan los usuarios en la asociacion?

Pues... La verdad es que es mas de lo que hacia antes ella y para mi eso ya es mas que
suficiente pero si que es verdad que seria bueno que se realizaran mas actividades.

E: ¢ Consideras importante el ambiente social para los usuarios?

Si que es muy importante el ambiente de las personas en la condicién de mi mujer,
porque la verdad es que desde que tiene la enfermedad se encuentra mas limitada para
poder salir fuera y a veces la gente no entiende por qué anda mal y en otras ocasiones
nos limita mucho la accesibilidad a los sitios publicos y eso hace que no salgamos tanto
como antes.

E: ¢Piensas que los usuarios que practican actividad fisica estan realmente mentalizados
de la importancia de la misma para ellos?

En nuestro caso si que estamos muy mentalizados y para nosotros es muy importante
gue siga realizando los entrenamientos con vosotros. Hay otra gente que quizas ain no
esta muy mentalizada pero creo que toda la gente que esté realizando los
entrenamientos se lo esta tomando muy enserio.
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E: Los entrenamientos se realizan en el gimnasio y en la asociacién, donde piensas que
es mas beneficioso?

Esté claro que seria mucho més beneficioso para ellos realizar las actividades fuera
porque se sienten mucho mas incluidos dentro de la “normalidad” y en sitios no
especificos para rehabilitacion.

E: ¢Piensas que tras realizar los entrenamientos existira adherencia a la practica
deportiva?

Por nuestra parte nos encantaria poder seguir realizando cosas porque a ella le viene
muy bien e intentaremos que asi sea pero esté claro que sera mucho mas dificil y que
sera dificil que la gente siga practicando ejercicio por su cuenta... En la asociacion, lo
ideal, seria, tener contratada a un licenciado en la actividad fisica que pueda
ofrecernos los mismos beneficios que nos estan aportando ahora con los
entrenamientos que se realizan en la asociacién y gimnasio aunque por ahora no seria
posible poder contratar a nadie, lo cual, es una verdadera pena.
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