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RESUMEN

La presente investigacidén, tuvo por objeto la descripcion de los beneficios de la
actividad fisica acuatica, en una persona con el sindrome de Axenfeld Rieger, a partir
de una vivencia personal. Este estudio fue desarrollado mediante un aporte cualitativo,
el cual se baso en la recoleccidn de la informacion sobre la experiencia personal de un
paciente, por medio de su historia de vida, una herramienta que facilita la exposiciéon de
las percepciones de quien recibe algun tipo de intervencién, en relacion con su
experiencia personal. En el caso de la presente investigacion, se relata el proceso del
paciente, cuya patologia mencionada ha sido poco estudiada, pero en donde la
actividad fisica acuatica logré dejar multiples beneficios significativos.

Por otro lado, los resultados arrojados en este estudio, se sistematizaron debidamente,
sirviendo de material de analisis e interpretacion; en donde se observo principalmente
los beneficios adquiridos para el paciente como: un desarrollo del estado fisico
adecuado, sentirse parte de la sociedad y una motivacion para no deprimirse, entre
otros. Finalmente, es importante mencionar que este tipo de investigaciones que
centran su atencion en la parte fenomenoldgica, es un campo inexplorado que necesita
un aporte interdisciplinario desde la percepcion de un profesional con mucha iniciativa y
sustento tedrico, como el caso del profesional en Ciencias del Deporte y la Recreacion,
guien genera estrategias de intervencion desde la actividad fisica acuatica —entre otras-
para mejorar la salud de todas las personas.

Palabras clave: Axenfeld Rieger, Historia de vida, Actividad fisica acuatica, Beneficios,
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INTRODUCCION

La practica regular de ejercicio fisico se esta incluyendo en los programas de promocion
y prevencion de la salud como estrategia para disminuir la aparicion de algunas
enfermedades, como por ejemplo las de tipo cardiovascular: Los diferentes andlisis y
estudios nos demuestran, que las personas inactivas, tienen el doble de riesgo de tener
enfermedades cardiovasculares, al compararlos con personas activas.' Es por ello que
surge la inquietud, por describir los beneficios a nivel personal y social que un paciente
con el sindrome de Axenfeld Rieger (SAR), recibe gracias a una vivencia personal que
tuvo con un proceso de actividad fisica acuatica. Es importante mencionar que dicho
sindrome: Se considera una patologia ocular congénita den+tro del espectro de
alteraciones del desarrollo que involucran a las estructuras angulares. Dichos cambios
morfoldgicos conllevan a la presentacion de glaucoma. Frecuentemente las alteraciones
oculares coexisten con otros hallazgos sistémicos que permiten caracterizar el
sindrome.?

De ahi que la presente investigacion, inicialmente hace una contextualizacion y
conceptualizacion del problema, con el fin de facilitar la comprension del presente
estudio y de la patologia. Se detalla la forma como esta enfermedad afecta la calidad de
vida de las personas y la importancia de observar los beneficios que un protocolo de
actividades acuéticas, puede generarle a este tipo de personas. En general, esta
patologia, tiene que ver con un degeneramiento progresivo de la visién de un individuo,
llevandolo a perderla en su totalidad, asi como esta, muchas enfermedades afectan
directamente la calidad de vida de las personas y en especial su autoestima; de modo
gue mediante este proceso se busca ademas de que el paciente encuentre su
sostenibilidad en la sociedad, fortalecer su capacidad para crear nuevas estrategias y
metodologias que le hagan mas facil el desarrollo de su vida diaria. Es decir transmitir
al paciente la grandeza del poder de la mente, por encima incluso de las capacidades

! CABILLON, Castro Marcelo. El uso de la actividad fisica como prevencién en salud. Revista Digital - Buenos Aires -
Ao 7 - N° 41 - Octubre de 2001. [En linea]. [Consultado el 2012-07-26].Disponible desde:
http://www.efdeportes.com/efd41/altern.htm

’ORTIZ, Gabriel Enrique; NOVA, Gloria Milena. Sindrome de Axenfeld-Rieger con Glaucoma Bilateral y
descompensacion de cérnea en ojo izquierdo. En: Revista Facultad De Medicina Universidad Nacional. [En linea].
Bogotd (Colombia). 2004. Vol. 52, No. 3. [Consultado el 2011-09-14]. Disponible desde:
<www.revmed.unal.edu.co/revistafm/v52n3/v52n3pdf/v52n3pdcl.pdf>
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fisicas de una persona, y la importancia de aprender a manejar las situaciones dificiles
de la vida, a través de pensamientos positivos para elevar la autoestima.

Después, se prosigue con el desarrollo de la historia de vida, una herramienta que
facilita la exposicion de las percepciones de quien recibe algun tipo de intervencion, en
relacién con su experiencia personal. En el caso de la presente investigacion, se relata
el proceso del paciente, cuya patologia mencionada ha sido poco estudiada, pero en
donde la actividad fisica acuatica logré dejar multiples beneficios significativos. En este
sentido, se puede afirmar que este tipo de intervenciones, como estrategia, es efectivo
en el proceso de mejoramiento, fortalecimiento y hasta modificacion de las habilidades
para la vida, dado que las actividades acuaticas (otro momento, la intervencion)
generan espacios de aprendizaje que son: necesarias para tener un comportamiento
adecuado y positivo que nos permita enfrentar eficazmente las exigencias y retos de la
vida diaria,® logrando una mayor integracién y socializacién con el entorno.

Por lo demas, por medio de este trabajo se intenta llenar un vacio de conocimiento en
cuanto a la vivencia personal de un individuo con limitaciones, que recibe a la actividad
fisica en su vida, en cuanto a la forma de percibir el mundo durante ese proceso; lo cual
es fundamental conocerlo en el campo del deporte y la recreacion. Es decir, para los
profesionales en Ciencias del Deporte y la Recreacion, las investigaciones desde la
parte fenomenoldgica de las personas es un campo inexplorado que a la vez necesita
urgentemente un aporte interdisciplinario en el que el profesional, por medio de su
iniciativa y sustento teorico, pueda aportar desde su creatividad hacia la prevencion,
promocién y rehabilitacion, mediante procesos saludables que contribuyen a la salud
integral de las personas.

> OMS. En: SOLA, Valdés Bertha. Habilidades para la vida. Las habilidades para la vida se deben desarrollar y
promover desde la infancia y van encaminadas a lograr un desarrollo integral. [En linea]. ESMAS 2004. [Consultado
el 2012-07-26].Disponible desde: <http://www.esmas.com/salud/home/tienesquesaberlo/425178.html>
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1. DEFINICION DEL PROBLEMA

El sindrome de Axenfeld Rieger es una patologia que afecta directamente al individuo
gue lo padece, pero que a su vez, incide en el entorno familiar e interpersonal. Se trata
de una enfermedad degenerativa que produce con el tiempo discapacidad visual, con
todo lo que ello implica. Es decir, son nhumerosos los efectos negativos que ocasiona
una enfermedad de este tipo, en el entorno familiar, social y emocional de un individuo y
es por ello que se considera necesario tener en cuenta, los diferentes derechos que
tiene esta poblacion:

“Los Estados Partes reconocen gue todas las personas son iguales ante la ley y en
virtud de ella y que tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley
en igual medida sin discriminacion alguna.

Los Estados Partes prohibirdn toda discriminacién por motivos de discapacidad y
garantizaran a todas las personas con discapacidad proteccion legal igual y efectiva
contra la discriminacion por cualquier motivo.

A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados Partes
adoptaran todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes
razonables.

No se consideraran discriminatorias, en virtud de la presente Convencion, las
medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de
hecho de las personas con discapacidad.”*

Segun esto, el Estado se preocupa por esta poblacion y ha formulado la premisa de
igualdad -en cuanto a las leyes- para erradicar la discriminacion. En este sentido, se
puede decir que los derechos deben ser para todos y no deben establecerse
mecanismos que pormenoricen a ningun individuo a causa de un problema de
discapacidad.

* ORGANIZACION DE NACIONES UNIDAS (ONU). Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad
[En linea]. Washington (EEUU): Oficina de las Naciones Unidas para los derechos humanos. 2006 [Citado el 12-06-
2012]. Disponible desde: www.convenciondiscapacidad.es/
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Lo anterior, contribuye mucho a la concientizacién social, dado que este componente es
el de mayor influencia para la acentuacion de un problema. Es decir, el impacto de la
discapacidad visual radica mas en el componente social y emocional del individuo y sus
familias; pues la relaciéon con la sociedad y el entorno en este tipo de personas, en
ocasiones se entorpece debido a prejuicios y estigmas infundados por la misma
sociedad. Es por ello que este tipo de personas, buscan mecanismos o actividades
sociales que les permita sobrellevar su discapacidad y buscar un lugar digno lugar
dentro de la sociedad, en donde les ofrezcan diferentes alternativas que beneficien su
desarrollo individual y colectivo, como el caso de la actividad fisica acuatica, que brinda
opciones a nivel social, afectivo y cognitivo, como por ejemplo: “Potenciar la confianza
de las posibilidades propias en cada uno de los alumnos en el medio acuético.” Entre
otros.

En sintesis, a partir de todo esto surge la necesidad de presentar una historia de vida,
gue permita establecer un panorama sobre la impresion que tiene un individuo afectado
por el SAR, de su patologia y de sus necesidades, luego de haber participado de forma
activa de una intervencion terapéutica, cuyo fin era el de mejorar su calidad de vida y
contribuir con el fortalecimiento de su autoestima. A partir de esto, surge entonces el
siguiente interrogante:

¢,Cudles son los beneficios percibidos por un individuo con sindrome Axenfeld Rieger,
desde su vivencia personal, con un programa de actividad fisica acuatica?

> MURNOZ, Marin. Actividades acuaticas como contenido del drea de Educacién Fisica. En: Revista digital.

Actividades acuaticas como contenido del area de educacion fisica. [En linea]. Buenos aires (Argentina): 2004,
vol.10, No.73. p 2. [Consultado el 2011-06-20].Disponible desde <www.efdeportes.com/efd73/acuat.htm>
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2. JUSTIFICACION

El sindrome de Axenfeld Rieger (SAR) es una patologia que afecta la salud integral de
las personas que lo padecen y se manifiesta en la parte emocional, pues los diferentes
sintomas de la enfermedad, hacen que la persona modifique sus comportamientos a
raiz de la discapacidad visual, por lo que ésta tiende a aislarse y a ser estigmatizada
como “ciego”, por la sociedad: Ortiz define el SAR, como una patologia ocular congénita
gue causa alteraciones morfoldgicas, las cuales ocasionan en los sujetos un deterioro
en su calidad de vida, no obstante, es una definicion, desde el punto de vista clinico que
no ayuda a comprender el sentido personal de las experiencias vividas cuando se
padece.®

A raiz de esta enfermedad, como bien se menciond con anterioridad, la calidad de vida
del individuo se ve afectada en gran proporcion y entre sus efectos colaterales se
encuentran las alteraciones morfologicas. Sin embargo, en cuanto a los aspectos
sociales, existen diversos métodos para contribuir en el mejoramiento de la calidad de
vida de una persona o al menos para aumentar la tolerancia a la frustracién, como por
ejemplo la recreacién, que en uno de sus objetivos plantea “contribuir al desarrollo
psicosocial del ser humano.”” Es decir que si bien los procesos recreativos no pueden
incidir directamente en el mejoramiento de la salud del individuo para revertir su
problema desde un punto de vista clinico, si permiten desarrollar otro tipo de
condiciones que faciliten aceptar su situacion de discapacidad y su desarrollo en la
sociedad.

Ahora bien, de acuerdo al censo realizado por el DANE en el afio 2005, la discapacidad
en Colombia afecta a diferentes departamentos y sectores del pais: El Censo 2005
establecié para el pais una prevalencia de discapacidad del 6,4%. Esta situacion
contiene importantes diferencias regionales, es decir, mientras en el promedio nacional
por cada 100 colombianos 6,4 presentan limitaciones permanentes, en los
departamentos de Cauca, Narifio, Boyacda, Huila, Quindio, Caqueta y Tolima, este

6 ORTIZ, Gabriel Enrique; NOVA, Gloria Milena. Op Cit.
7 JIMENEZ, Adriana; SEIJAS, Johanny; TORRES, Waleska. Educacién fisica y recreaciéon. [En linea] Republica
Bolivariana de Venezuela: Los Teques. 2008. [Consultado el 2011-06-11]. Disponible desde:
http://www.slideshare.net/elvaestradall/la-recreacin
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promedio es mas alto. En efecto, por cada 100 personas de estos departamentos entre
7,8y 9,5 tienen limitaciones permanentes.®

Como se puede observar, la prevalencia de discapacidad en Colombia es significativa y
existen sectores en donde es mayor. En este sentido, existen muchas personas que
debido a esta problemética, padecen una reduccion en su calidad de vida, sumando la
de sus familiares. De esta proporcidon, se podria decir que un porcentaje muy bajo de
estos sufren una discapacidad visual, pues estudios realizados por la OMS, establecen
una cifra clara a nivel mundial: En el mundo hay aproximadamente 285 millones de
personas con discapacidad visual, de las cuales 39 millones son ciegas y 246 millones
presentan baja visi6n.® Sin embargo, segin el DANE' en Colombia del total de
personas que reportaron alguna limitacion, el 43,2% presentan dificultad para ver a
pesar de usar lentes o gafas, siendo este el porcentaje mas alto en lo que a prevalencia
de discapacidad se refiere, esta cifra es coherente con los datos para el municipio de
Pereira, segun el Registro de Localizacion y caracterizacion de discapacidad, las
dificultades que mas sobresalen son percibir la luz, distinguir objetos o personas a
pesar de usar lentes o gafas (16,9%), seguido de dificultades para caminar correr,
saltar, desplazarse con un 16,2%."

Este problema que afecta a los colombianos, necesita de procesos de intervencion y
alternativas, que puedan contribuir de manera indirecta y en la medida en que se
pueda, a minimizar los efectos de la enfermedad a nivel personal y social, asi como
con el mejoramiento de la calidad de vida de estas personas, y la actividad fisica
acuatica podria ser una de ellas gracias a sus multiples beneficios, en este sentido
Mufioz Marin plantea los siguientes beneficios:

SOCIO-AFECTIVOS

e Favorecer el contacto y la integracién con los compafieros en el contexto de una
instalacion acuatica.

e Conseguir una relaciébn de empatia entre los miembros del grupo, evitando
cualquier situacién discriminativa.

® DANE. Censo General 2005. Estadisticas de personas con limitaciones Permanentes: Estado actual de la
Discapacidad en Colombia. [En linea]. Bogotd D.C (Colombia): 2005 [Consultado el 2012-02-26]. Disponible desde:
<http://www.discapacidadcolombia.com/Estadisticas.htm

° OMS. Ceguera y discapacidad visual. Nota descriptiva N° 282. 2012. [En linea] [Consultado el 2012-05-26].
Disponible desde: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs282/es/index.html

 Ibid.

"' DANE. Presentacion de los Resultados del registro para la localizacion y caracterizacion de las personas con
discapacidad. Risaralda. Bogota: DANE 2007
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¢ Potenciar la confianza de las posibilidades propias en cada uno de los alumnos en
el medio acuético.

e Contribuir al desarrollo y afirmacion de la propia personalidad del alumno.

¢ Contribuir a la mejora de los siguientes valores sociales y temas transversales del
contexto escolar: igualdad de oportunidades entre ambos sexos, educacion para la
paz, desarrollo de la conciencia medioambiental, adecuada utilizacion del tiempo
libre, trabajo en equipo, superacion personal.

e Diseflar y practicar actividades ritmico-expresivas como medio de comunicacion y
desarrollo creativo en el medio acuético.

COGNITIVOS

e Conocer y aceptar el propio cuerpo asi como sus posibilidades de movimiento en
el medio acuético.

e Desarrollar las funciones intelectuales: analisis, comprension, decisién, memoria.

e Mejorar los aspectos volitivos: esfuerzo, voluntad, constancia.

e Desarrollar las capacidades psico-motrices: lateralidad, ritmo, percepcion espacial
y temporal, desarrollo del propio esquema corporal, relajacion, etc. mediante el
aprendizaje y mejora de las habilidades acuéticas especificas.?

Como puede verse, la actividad fisica acuatica busca mejorar la calidad de vida del ser
humano y desde la parte terapéutica es un proceso en el que las personas encuentran
un espacio generador de cambio y trasformacion social. Es decir que mediante una
serie de actividades en el medio acuatico, la persona se descubre en otros aspectos y
cambia su percepcion del mundo, en la medida en que le trascienden estas
experiencias y contribuyen con su bienestar biopsicosocial.

Ademas de lo anterior, un estudio de esta naturaleza, al mismo tiempo que contribuye
con el mejoramiento de la calidad de vida del individuo y otorga a éste multiplos
beneficios, permite la construccion de nuevos saberes que amalgaman la actividad
fisica y la salud, teniendo en cuenta que dicha patologia ha sido poco estudiada, y que
casi no se han efectuado investigaciones cualitativas basadas en la historia de vida,
para alimentar el quehacer profesional de quienes tienen en sus manos, la
responsabilidad de mejorar el conocimiento acerca del Deporte y la Recreacion.

En sintesis, los profesionales en Ciencias del Deporte y la Recreacion, tienen el rol, el
conocimiento y las iniciativas para manejar este tipo de situaciones, no tanto para

2 MURNOZ, MARIN. Op.cit. p.4.
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darles solucién, sino mas bien para conocer su magnitud y ofrecer alternativas para
mejorar la calidad de vida de estas personas. Pues se considera que la poblacion con
discapacidad visual necesita de otras alternativas: espacios, métodos o herramientas
didacticas, como por ejemplo la actividad fisica acuatica, dado que ésta puede otorgar
una serie de beneficios personales, en la medida en que incrementa el nivel de
autoestima y proporciona un equilibrio emocional, social y fisico en el individuo. De
hecho, mediante el conocimiento de esta vivencia, es posible motivar a futuras
investigaciones a realizar procesos de intervencién que puedan favorecer a este tipo de
personas.
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3. OBJETIVOS

3.10BJETIVO GENERAL

Describir los beneficios percibidos por un individuo con sindrome Axenfeld Rieger,
desde su vivencial personal, con un programa de actividad fisica acuatica, por medio de
una historia de vida.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Describir los beneficios que puede otorgar la actividad Fisica Acuatica, para dar
cuenta de las transformaciones que surgen en un paciente con SAR durante la
historia de vida

e Analizar el plan de actividad fisica acuatica con relacion a las experiencias
implementadas en un individuo con SAR

e Interpretar la vision holistica que tiene un paciente con esta enfermedad, acerca
de la realidad que vive y relata en su historia de vida

e Analizar a partir de la triangulacion de la informacion obtenida, el sentido que le
da a la Actividad Fisica Acuatica, un paciente con SAR.
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4.1

4. MARCO REFERENCIAL

MARCO CONTEXTUAL

Para contextualizar la investigacion, se presentaran los principales textos normativos
internacionales y nacionales que contienen en general, planteamientos especificos en
relacién con la garantia de derechos de las personas con discapacidad, y sefialan
deberes de los estados y de la sociedad para con ellos. Asimismo, trazan lineamientos
de accion para prevenir la discapacidad, brindar la atencién y generar condiciones de
integracion social y de superacion de cualquier forma de discriminacion.

Figura 1. Discapacidad

Fuente: PICADO, Vargas, Karina. El arte de aprender: una guia formativa para el hogar y la
escuela. San José, CR: EUNED, La Nacién. 2007. [En linea] [Consultado el 2012-05-20].
Disponible desde:http://softwarelibrenee.wikispaces.com/Ley+7600

Es importante mencionar inicialmente, algunas de las normas que se proponen para
velar porque las personas en situacibn de discapacidad tengan las mismas
oportunidades y opciones que el resto de la poblacién:

Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para Personas con
Discapacidad

Reconoce la discapacidad en sus causas, consecuencias y en la forma como se
asumen las condiciones de indole econémica, social y cultural; sefiala que: “La
finalidad de estas Normas es garantizar que nifias y nifios, mujeres y hombres con
discapacidad, en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades, puedan
tener los mismos derechos y obligaciones que los demas. En todas las sociedades
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del mundo hay todavia obstaculos que impiden que las personas con discapacidad
ejerzan sus derechos y libertades y dificultan su plena participacion en las
actividades de sus respectivas sociedades. Es responsabilidad de los Estados
adoptar medidas adecuadas para eliminar esos obstaculos. Las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representan deben desempefiar una
funcién activa como coparticipes en ese proceso. El logro de la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad constituye una contribucién
fundamental al esfuerzo general y mundial de movilizacion de los recursos
humanos. Tal vez sea necesario prestar especial atencién a grupos tales como las
mujeres, los nifios, los ancianos, los pobres, los trabajadores migratorios, las
personas con dos o mas discapacidades, las poblaciones autoctonas y las minorias
étnicas. Ademas, existe un gran numero de refugiados con discapacidad que
tienen necesidades especiales, a las cuales debe prestarse atencion.*®

Como se puede observar, el objetivo principal es poder garantizar los derechos de las
personas en este tipo de condicion, desde su nifiez, y es el Estado el responsable de
movilizar todos sus recursos en pro del mejoramiento de la calidad de vida de estas
personas. En este mismo sentido, existen politicas disefiadas que también se centran
en favorecer a las personas en situacion de discapacidad:

Declaracién de Cartagena de Indias sobre politicas integrales para las
personas con discapacidad en el &rea iberoamericana

Objetivos:

- Prevenir la aparicién de las deficiencias, evitar que éstas, cuando se producen,
tengan consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales negativas, y aminorar,
cuando no hayan podido evitarse, esas consecuencias, actuando sobre las causas
gue generan las deficiencias y sobre los factores que determinan su agravamiento.

- Poner al alcance de las personas con discapacidades los recursos, servicios y
medidas especificas de rehabilitacion necesarios para asegurar el maximo posible
de su desarrollo personal, de manera que reciban atencién integral individualizada,
de forma continua y coordinada y, preferentemente, en su propio contexto
sociocultural.

13

ONU. Resolucion 48/96 de 1993. [En linea] [Consultado el 2012-05-20]. Disponible

http://www.un.org/documents/ga/res/48/ares48-96s.htm>
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- Garantizar a las personas con discapacidades su participacion lo mas plena y
activa posible en la vida social y en el desarrollo de su comunidad, haciendo
efectivo su derecho a la seguridad econémica y a un nivel de vida digno, y la
defensa contra toda explotacién o trato discriminatorio, abusivo o degradante.

- Contribuir a que las personas con discapacidades alcancen las mayores cotas
posibles de autonomia personal y lleven una vida independiente, de acuerdo con
sus propios deseos, haciendo efectivo el derecho a la propia identidad, a la
intimidad personal, al respeto por el ejercicio responsable de sus libertades, a
formar un hogar y a vivir preferentemente en el seno de su familia o, en su defecto,
a convivir en ambientes sustitutivos lo mas normalizados posibles, garantizando,
cuando sea necesario, la efectiva tutela de su persona y bienes. **

Figura 2. Contextualizacion de la discapacidad
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Fuente: REPUBLICA DE COLOMBIA. Plan Nacional De Atencion a las personas con
Discapacidad. [En linea] [Consultado el 2012-05-20]. Disponible desde:
http://discapacidad.8m.net/MANUAL .htm

Politica Publica Nacional De Discapacidad

* COLOMBIA. Declaracién de Cartagena. [En linea]. Cartagena de indias (Colombia): 30 de octubre de
[Consultado el 2011-08-11]. Disponible
<http://190.41.250.173/R1J/BASES/am/Docs/Declaraci%C3%B3n_de_Cartagena.pdf>
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La presente politica se enmarca en el contexto de la proteccion y el manejo social
del riesgo. Por tanto, contempla estrategias para que las personas, las familias, las
organizaciones no gubernamentales, el Estado, la sociedad y sus instituciones,
puedan prevenir el riesgo, mitigar y superar la materializacion del mismo, como
también reducir la vulnerabilidad a la discapacidad, protegiendo el bienestar de la
poblacién y su capital humano. Para ello, bajo un marco de corresponsabilidad, es
necesario identificar los riesgos, disefiar e implementar intervenciones para evitar la
discriminacién y exclusién social.

Se hacen necesarias estrategias que: (i) promuevan comportamientos favorables
en la sociedad que generen actitudes positivas respecto a la discapacidad y la
igualdad de oportunidades, la inclusion e integracion social (acceso a bienes y
servicios, al mercado laboral, seguridad social, protejan los derechos humanos,
entre otros); y, (i) fomenten la participacién de la comunidad en la prevencion,
mitigacion y superacion (habilitacion y rehabilitacion integral) de la situacion de
discapacidad.

Con la presente politica, ademas de fortalecer las estrategias de superacidon que
caracterizan los principales avances alcanzados, se enfatiza la necesidad de
disefiar y desarrollar otras para prevenir, reducir y mitigar los riesgos durante el
ciclo vital. De esta manera, serd posible disminuir la vulnerabilidad de los individuos
y las familias y la probabilidad de que el riesgo se materialice.*®

La siguiente figura, presenta las instancias respectivas al Sistema Nacional de
Discapacidad, es decir, cada uno de los organismos y las instituciones que
representan dicho sistema en relacion con la politica publica.

|CBF. Instituto colombiano de bienestar familiar. Normativa. El derecho del bienestar familiar. Documento
CONPES DNP 080 — DDS — SS. MINTRANSPORTE. Politica publica nacional de discapacidad.. [En linea]. Consultado el
2012-08-03 Disponible desde:
https://www.icbf.gov.co/transparencia/derechobienestar/conpes/conpes_dnp_0080_2004.html
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Figura 3. Instancias del Sistema Nacional de discapacidad
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Fuente: MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION SOCIAL. Proceso de construccién de la nueva politica
pubica en discapacidad. [En linea] [Consultado el 2012-06-14]. Disponible desde:
http://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/Paginas/Discapacidad_Politica_Publica.aspx
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Segun lo anterior, estas politicas tienen como eje central la exposicion de estrategias
gue faciliten la inclusién social, que fomenten la superacion de estas personas en
cuanto al componente afectivo, y que en especial haya una disposicion de todas las
herramientas e instituciones para prevenir el riesgo de discriminacion. Asimismo, se han
establecido, algunos referentes que soportan los componentes de actividad fisica, los
entes encargados y la proteccion a las personas en situacion de discapacidad:

A continuacion se haran una serie de referencias de las politicas y leyes al respecto:

e CONSTITUCION POLITICA DE 1991
ARTICULO 13.

Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibirdn la misma proteccion
y trato de las autoridades y gozardn de los mismos derechos, libertades y
oportunidades sin ninguna discriminacion por razones de sexo, raza, origen
nacional o familiar, lengua, religion, opinion politica o filosoéfica.

El Estado promovera las condiciones para que la igualdad sea real y efectiva y
adoptara medidas en favor de grupos discriminados o marginados.
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El Estado protegerd especialmente a aquellas personas que por su condicién
econdmica, fisica o0 mental, se encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta
y sancionara los abusos o maltratos que contra ellas se cometan.

ARTICULO 47.

El Estado adelantara una politica de prevision, rehabilitacién e integracion social
para los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestara la
atencion especializada que requieran. *°

e LEY 181 de 1995
ARTICULO 49°

El Sistema Nacional del Deporte desarrolla su objeto a través de actividades del
deporte formativo, el deporte social comunitario, el deporte universitario, el deporte
competitivo, el deporte de alto rendimiento, el deporte aficionado, el deporte profesional,
la recreacion y el aprovechamiento del tiempo libre, mediante las entidades publicas y
privadas que hacen parte del Sistema.'’

Los organismos que integran el Sistema Nacional del Deporte fomentaran la
participacién de las personas con limitaciones fisicas, sensoriales y psiquicas en
sus programas de deporte, recreacion, aprovechamiento del tiempo libre vy
educacion fisica orientandolas a su rehabilitacion e integracién social, para lo cual
trabajaran conjuntamente con las organizaciones respectivas. Ademas, promoveran
la regionalizacibn y especializacion deportivas, considerando los perfiles
morfoldgicos, la idiosincrasia y las tendencias culturales de las comunidades.®

ARTICULO 3°

' COLOMBIA. Constitucién Politica De Colombia. [En lineal. Bogota D.C (Colombia): Gaceta Constitucional No. 116
de 20 de julio de 1991 [Consultado el 2011-03-03]. Disponible desde:
<http://wsp.presidencia.gov.co/Normativa/Documents/ConstitucionPoliticaColombia_20100810.pdf>

7 COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. Ley 181 (enero 18 de 1995) Por la cual se dictan disposiciones para el
deporte, la recreacion, el aprovechamiento del tiempo libre y la Educacion Fisica [en linea]. Bogotd D.C (Colombia):
Diario Oficial No. 41.679. 1995 [Consultado el 03-03-2011]. Disponible en:
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/1995/ley 0181 _1995.htm

'® |bid. Capitulo Il. Normas para el fomento del deporte y la recreacion
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Para garantizar el acceso del individuo y de la comunidad al conocimiento y practica
del deporte, la recreacion y el aprovechamiento del tiempo libre, el Estado tendra en
cuenta los siguientes objetivos rectores:

Numeral 3: Coordinar la gestion deportiva con las funciones propias de las
entidades territoriales en el campo del deporte y la recreaciéon y apoyar el desarrollo
de éstos.

Numeral 4: Formular y ejecutar programas especiales para la educacion fisica,
deporte, y recreacion de las personas con discapacidades fisicas, siquicas,
sensoriales, de la tercera edad y de los sectores sociales mas necesitados creando
mas facilidades y oportunidades para la practica del deporte, de la educacion fisica
y la recreacion.

Numeral 5: Fomentar la creacion de espacios que faciliten la actividad fisica, el
deporte y la recreacion como habito de salud y mejoramiento de la calidad de vida y
el bienestar social, especialmente en los sectores sociales mas necesitados.

ARTICULO 52:

El ejercicio del deporte, sus manifestaciones recreativas, competitivas y autéctonas
tienen como funcién la formacién integral de las personas, preservar y desarrollar
una mejor salud en el ser humano. El deporte y la recreacién, forman parte de la
educacioén y constituyen gasto publico social. Se reconoce el derecho de todas las
personas a la recreacion, a la practica del deporte y al aprovechamiento del tiempo
libre. El Estado fomentard estas actividades e inspeccionara, vigilara y controlara
las organizaciones deportivas y recreativas cuya estructura y propiedad deberan ser
democraticas.”

e LEY 361 DE 1997

Por la cual se establecen mecanismos de integracion social de las personas con
limitacion y se dictan otras disposiciones.

ARTICULO 2.

P|bid.., Titulo I. Disposiciones preliminares. CapituloI. Objetivos Generales y Rectores de La Ley

2 CONGRESO DE COLOMBIA. ACTO LEGISLATIVO NUMERO 02 DE 2000. (Agosto 17). Por el cual se modifica el
articulo 52 de la Constitucion Politica de Colombia. Sitio de internet. [En linea]. Consultado el 2011-03-22.
Disponible en: http://www.alcaldiabogota.gov.co/sisjur/normas/Normal.jsp?i=3424
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El Estado garantizara y velara por que en su ordenamiento juridico no prevalezca
discriminacién sobre habitante alguno en su territorio, por circunstancias
personales, econémicas, fisicas, fisiolégicas, siquicas, sensoriales y sociales.

ARTICULO 3.

El Estado Colombiano inspira esta ley para la normalizacion social plena y la total
integracion de las personas con limitacién y otras disposiciones legales que se
expidan sobre la materia en la Declaracion de los Derechos Humanos proclamada
por las Naciones Unidas en el afio 1948, en la Declaracion de los Derechos del
Deficiente Mental aprobada por la ONU el 20 de diciembre de 1971, en la
Declaracion de los Derechos de las Personas con Limitacion, aprobada por la
Resolucion 3447 de la misma organizacion, del 9 de diciembre de 1975, en el
Convenio 159 de la OIT, en la Declaracion de SundBerg de Torremolinos, Unesco
1981, en la Declaracion de las Naciones Unidas concerniente a las personas con
limitacion de 1983 y en la recomendacion 168 de la OIT de 1983.%

ARTICULO 8.

El Gobierno a través del Ministerio de Educacion Nacional tomara las medidas
necesarias para que tanto en el proceso educativo como en el de culturizacién en
general, se asegure dentro de la formacién integral de la persona la prevencién de
aqguellas condiciones generalmente causantes de limitacion. “Para estos efectos las
entidades publicas y privadas que tengan por objeto la formacion y capacitacién de
profesionales de la educacion, la salud, trabajadores sociales, psicélogos,
arquitectos, ingenieros, o cualquier otra profesién que pueda tener injerencia en el
tema, deberan incluir en sus curriculos tematicas referentes a la atencion y
prevencion de las enfermedades y demas causas de limitacién y minusvalias.??

ARTICULO 35.

En desarrollo de lo establecido en los articulos 12, 13, 47, 54, 68 y 366 de la
Constitucién Politica, el Estado garantizara que las personas con limitacién reciban
la atencion social que requieran, segin su grado de limitacién. Dentro de dichos
servicios se dara especial prioridad a las labores de informacion y orientacion
familiar; asi como la instalacion de residencias, hogares comunitarios y la
realizacion de actividades culturales, deportivas y recreativas.

*’CONGRESO DE COLOMBIA. Ley 361 de 1997. Diario Oficial No. 42.978, de 11 de febrero de 1997. Titulo I. De Los
Principios Generales. Sitio de internet. [En linea]. Consultado el 2012-06-12. Disponible desde:
http://www.inci.gov.co/apc-aa-files/1bf6f0f413a6bcd8c53fc02b1507b997/ley 361 de_1997.pdf

22Ib|’d..,T|'tqu Il. De La Prevencion, La Educacion Y La Rehabilitacion. Capitulo I. De La Prevencidn
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ARTICULO 39.

El Gobierno a través de Coldeportes organizara y financiara el desarrollo de
eventos deportivos y de recreacidbn a nivel nacional para la participacion de
personas con limitacion, asi como para aquellas organizaciones, que les prestan
servicios en eventos de esta naturaleza a nivel internacional.

ARTICULO 40.

Los campos y escenarios deportivos publicos deberan ser facilitados a los
organismos oficiales o privados que se dediquen a la educacion, habilitacion y
rehabilitacion de personas con limitacion, previa solicitud por escrito ante
Coldeportes o las juntas administradoras del deporte. Estos organismos facilitaran y
coordinaran el uso de dichos campos y escenarios deportivos por parte de la
poblacién con limitacion.

ARTICULO 43.

El presente titulo establece las normas y criterios basicos para facilitar la
accesibilidad a las personas con movilidad reducida, sea ésta temporal o
permanente, o cuya capacidad de orientacion se encuentre disminuida por la edad,
analfabetismo, limitacion o enfermedad. Asi mismo se busca suprimir y evitar toda
clase de barreras fisicas en el disefio y ejecucién de las vias y espacios publicos y
del mobiliario urbano, asi como en la construcciéon o reestructuracion de edificios de
propiedad publica o privada.

Lo dispuesto en este titulo se aplica asi mismo a los medios de transporte e
instalaciones complementarias de los mismos y a los medios de comunicacioén.

PARAGRAFO. Los espacios y ambientes descritos en los articulos siguientes,
deberan adecuarse, disefiarse y construirse de manera que se facilite el acceso y
transito seguro de la poblacién en general y en especial de las personas con
limitacion.

ARTICULO 44.

Para los efectos de la presente ley, se entiende por accesibilidad como la condicion
gue permite en cualquier espacio o ambiente interior o exterior, el facil y seguro
desplazamiento de la poblacion en general, y el uso en forma confiable y segura de
los servicios instalados en estos ambientes. Por barreras fisicas se entiende a

|bid.Titulo IIl. Del Bienestar Social
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todas aquellas trabas, irregularidades y obstaculos fisicos que limiten o impidan la
libertad o movimiento de las personas. Y por telecomunicaciones, toda emision,
transmision o recepcion de sefiales, escrituras, imagenes, signos, datos o
informacion de cualquier naturaleza, por hilo, radio u otros sistemas Opticos o
electromagnéticos.*

Figura 4. Politica Nacional de discapacidad

Fuente: REDACCION. Corriente Nacional por la unidad popular. Politicas asistenciales versus

politicas de derechos. 2012. [En linea]. Consultado el 2012-08-03 Disponible desde:
http://corrienteup.org/category/materiales/documentos/

e LEY 100 DE 1993
ARTICULO 1lo.

Sistema de Seguridad Social Integral. El Sistema de Seguridad Social Integral tiene
por objeto garantizar los derechos irrenunciables de la persona y la comunidad para
obtener la calidad de vida acorde con la dignidad humana, mediante la proteccion de
las contingencias que la afecten.?

**|bid. Titulo IV. De La Accesibilidad. Capitulo I. Nociones Generales

> COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA LEY 100. (Diciembre 23 de 1993) Por la cual se crea el sistema de
seguridad social integral y se dictan otras disposiciones. Titulo preliminar. Capitulo 1. Sistema de seguridad integral.
Articulo 1. [En linea]. Bogota D.C (Colombia): [Consultado el 2011-04-03]. Disponible desde:
<http://www.colombia.com/actualidad/images/2008/leyes/ley100.pdf>
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LEY 1145

ARTICULO 1°.

Las normas consagradas en la presente ley, tienen por objeto impulsar la
formulacion e implementaciéon de la politica publica en discapacidad, en forma
coordinada entre las entidades publicas del orden nacional, regional y local, las
organizaciones de personas con y en situacion de discapacidad y la sociedad civil,
con el fin de promocionar y garantizar sus derechos fundamentales, en el marco de
los Derechos Humanos.

PARAGRAFO. La formulacion de politicas macroecondémicas y sectoriales, se hara
en forma articulada con los diferentes actores institucionales y sociales
involucrados, teniendo en cuenta la situacion de la discapacidad en el pais.

ARTICULO 2°.

Para efectos de la presente ley, las siguientes definiciones tendran el alcance
indicado a continuacion de cada una de ellas:

Sistema Nacional de Discapacidad (SND): El Sistema Nacional de Discapacidad,
SND, es el conjunto de orientaciones, normas, actividades, recursos, programas e
instituciones que permiten la puesta en marcha de los principios generales de la
discapacidad contenidos en esta ley.

Autonomia: Derecho de las personas con discapacidad de tomar sus propias
decisiones y el control de las acciones que las involucran para una mejor calidad de
vida, basada dentro de lo posible en la autosuficiencia.

Participacion de las personas con discapacidad: Derecho de las personas con
discapacidad de intervenir en la toma de decisiones, planificacién, ejecucion vy
control de las acciones que los involucran.

Situacién de discapacidad: Conjunto de condiciones ambientales, fisicas,
biolégicas, culturales y sociales, que pueden afectar la autonomia y la participacion
de la persona, su nucleo familiar, la comunidad y la poblacién en general en
cualguier momento relativo al ciclo vital, como resultado de las interacciones del
individuo con el entorno.

Persona con discapacidad: Es aquella que tiene limitaciones o de-ficiencias en su
actividad cotidiana y restricciones en la participacion social por causa de una
condicion de salud, o de barreras fisicas, ambientales, culturales, sociales y del
entorno cotidiano. Esta definicion se actualizard, segun las modificaciones que
realice la Organizacion Mundial de la Salud, OMS, dentro de la Clasificacion
Internacional de Funcionalidad, CIF.
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Equiparacion de oportunidades: Conjunto de medidas orientadas a eliminar las
barreras de acceso a oportunidades de orden fisico, ambiental, social, econémico y
cultural que impiden al discapacitado el goce y disfrute de sus derechos.

Habilitacién/rehabilitacion: Conjunto de medidas encaminadas al logro de la
maxima autonomia personal y al desarrollo de competencias sociales y culturales
de las personas con y en situacién de discapacidad.?®

e LEY 762 DE JULIO 31 DE 2002

Consagra de manera especifica la prohibicion de cualquier forma de discriminacion o
exclusion de las personas con discapacidad.?’

e LEY 1346 DE 2009
ARTICULO 10. PROPOSITO.

El propdsito de la presente Convencidn es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

ARTICULO 40. OBLIGACIONES GENERALES.

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos vy las libertades fundamentales de las personas con
discapacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los
Estados Partes se comprometen a:

26 COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA LEY 1145. (julio 10 de 2007) Por medio de la cual se organiza el
Sistema Nacional de Discapacidad y se dictan otras disposiciones. Capitulo 1. De los principios generales. Articulo 2.
p 1. [En linea]. Bogota D.C (Colombia):

Diario Oficial Ne. 46.685. [Consultado el 2012-04-12]. Disponible desde:
<http://www.cepal.org/oig/doc/Col_Ley 1145 2007.pdf>

%7 COLOMBIA. CONGRESO DE LA REPUBLICA. Ley 762. Por la cual se aprueba la convencién interamericana para la

Eliminacidn de todas las formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad. Bogota D.C (Colombia): Diario Oficial No. 44.889. 2002[En linea] [Consultado
el 2012-03-12]. Disponible desde:

http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/2002/ley_0762_2002.html
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a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean
pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente
Convencion;

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para
modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que
constituyan discriminacién contra las personas con discapacidad,;

c) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la proteccion y
promocién de los derechos humanos de las personas con discapacidad;

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la presente
Convencion y velar por que las autoridades e instituciones publicas actien
conforme a lo dispuesto en ella;

e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacion o
empresa privada discriminen por motivos de discapacidad,;

f) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes, servicios,
equipo e instalaciones de disefio universal, con arreglo a la definicién del articulo 20
de la presente Convencioén, que requieran la menor adaptacion posible y el menor
costo para satisfacer las necesidades especificas de las personas con
discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y promover el disefio universal en
la elaboracion de normas y directrices;

g) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo, y promover la
disponibilidad y el uso de nuevas tecnologias, incluidas las tecnologias de la
informacién y las comunicaciones, ayudas para la movilidad, dispositivos técnicos y
tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con discapacidad, dando
prioridad a las de precio asequible;

h) Proporcionar informacion que sea accesible para las personas con discapacidad
sobre ayudas a la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo, incluidas
nuevas tecnologias, asi como otras formas de asistencia y servicios e instalaciones
de apoyo;

i) Promover la formacion de los profesionales y el personal que trabajan con
personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la presente
Convencion, a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por
esos derechos.

2. Con respecto a los derechos econdmicos, sociales y culturales, los Estados
Partes se comprometen a adoptar medidas hasta el maximo de sus recursos
disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de la cooperacion internacional,
para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos derechos, sin
perjuicio de las obligaciones previstas en la presente Convencion que sean
aplicables de inmediato en virtud del derecho internacional.

3. En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la
presente Convencion, y en otros procesos de adopcion de decisiones sobre
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cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad, los Estados Partes
celebrardn consultas estrechas y colaboraran activamente con las personas con
discapacidad, incluidos los nifios y las niflas con discapacidad, a través de las
organizaciones que las representan.

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convencion afectara a las disposiciones que
puedan facilitar, en mayor medida, el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad y que puedan figurar en la legislacion de un Estado Parte o en el
derecho internacional en vigor en dicho Estado.

No se restringirdn ni derogaran ninguno de los derechos humanos y las libertades
fundamentales reconocidos o0 existentes en los Estados Partes en la presente
Convencion de conformidad con la ley, las convenciones y los convenios, los
reglamentos o la costumbre con el pretexto de que en la presente Convencién no
se reconocen esos derechos o libertades o se reconocen en menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convencién se aplicaran a todas las partes de
los Estados federales sin limitaciones ni excepciones.?®

Finalmente, en el Plan Decenal 2009 — 2019, hay un planteamiento que establece el
reconocimiento del impacto que pueden generar las politicas y programas en
general en actividad fisica, con fines de mejorar el desarrollo social y la salud
publica: En 2019, Colombia seréa una nacion reconocida por el impacto que generan
las politicas y programas en deporte, recreacion, educacion fisica y actividad fisica
sobre el desarrollo social y econémico del pais. El apoyo a estas actividades se
reflejara en mejores indicadores de convivencia y de salud publica en la poblaciéon
en general y en mayores logros en el deporte de alto rendimiento, que consoliden al

pais como potencia deportiva a nivel continenta

|.29

Segun lo anterior, aunque no hay una alusion directa a la poblacion discapacitada y a
gue los beneficios propuestos pueden favorecerla, dado que la propuesta se hace a
nivel nacional, con una vision continental, de modo que incluye a toda la poblacion y

puede tener una base de hecho desde el deporte paralimpico, para tal fin.

28 CONGRESO DE LA REPUBLICA. Diario Oficial No. 47.427 de 31 de julio de 2009. Convencidn sobre los derechos de
las personas con discapacidad. [En linea]. Bogota D.C (Colombia):[Consultado el 2012-04-19]. Disponible desde:

http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/2009/ley_1346_2009.html

?® COLDEPORTES. Ministerio de cultura. Plan decenal del deporte, la recreacién, la educacion fisica y la actividad
fisica, para el desarrollo humano, la convivencia y la paz 2009 — 2019. Bogota. Ed ABC Ltda. 2009. Sitio de internet.

linea. Consultado el 2 de febrero de 2011. Disponible

http://www.coldeportes.gov.co/coldeportes/index.php?idcategoria=38373
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En sintesis, cada una de estas leyes tiene como objeto velar por la proteccion de
los derechos de las personas en situacion de discapacidad, asi como las politicas
publicas, las cuales son creadas y disefiadas en relacion con las necesidades que
tiene la poblacion. Desde esta perspectiva, por medio de estas disposiciones es
posible tener un soporte legal, que da un panorama en general acerca de los
mecanismos de accesibilidad, las oportunidades, las formas de inclusién social y
las estrategias de participacion activa que tienen estas personas en la sociedad,
ademas de los planteamientos que se hacen desde la actividad fisica.

4.2 MARCO TEORICO

Inicialmente, se hara un recorrido tedrico por todos los aspectos concernientes a
conceptualizar la actividad fisica acuatica, el sindrome de Axenfeld Rieger y la historia
de vida. Se presenta en detalle algunas definiciones, ventajas, y referentes tedricos
alusivos a la contextualizacion de esta investigacion. En la siguiente figura se
representa de forma gréfica los principales aspectos:

Figura 5. Recorrido tedrico
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4.2.1 ACTIVIDAD FISICA ACUATICA

Para nadie es un secreto que la actividad fisica, ejerce un sin nimero de beneficios en
el organismo de un individuo. Asimismo, las actividades que son desarrolladas en el
medio acuatico, como en el caso de la actividad fisica acuatica, facilitan el desarrollo de
un individuo en relacion con sus capacidades: Se entiende por actividad acuatica
cualquier tarea o ejercicio realizado en el medio acuatico y encaminado, de una forma u
otra, al dominio del mismo en todas sus posibilidades.*® Segun esto, la actividad fisica
acuatica no sélo hace referencia a la natacién como deporte, sino que comprende todas
las actividades que tengan como objeto el dominio de ese medio.

De otro lado, se considera importante mencionar cada una de las ventajas y beneficios
gue una persona puede recibir, cuando se expone al medio acuatico:

Contribuir al desarrollo las capacidades fisicas basicas (fuerza, velocidad,
resistencia y flexibilidad)

Contribuir al desarrollo de las cualidades motrices: coordinacién, equilibrio, agilidad
y habilidades basicas.

Conseguir mejoras en diversos parametros y elementos del organismo:
construccion muscular, configuracion y movilidad osteoarticular, engrosamiento de
tendones, aumento de reservas energéticas, mejora de la respuesta cardiovascular
al ejercicio (mejora la circulacion sanguinea y de las funciones pulmonares)...
Desarrollo de las funciones intelectuales: analisis, comprension, decisién, memoria.
Mejora de los aspectos volitivos: esfuerzo, voluntad, constancia.

Desarrollo de las capacidades psico-motrices: lateralidad, ritmo, percepcién
espacial y temporal, desarrollo del propio esquema corporal, relajacién, etc.**

Todas estas ventajas, tienen que ver con las respuestas positivas que el organismo
produce, cuando se expone al medio acuatico. En este sentido, este medio contribuye
de forma efectiva con desarrollo de las capacidades y funciones de una persona, y a su
vez, participa en el proceso evolutivo de ésta. Sin embargo, estas no son las Unicas
ventajas que presenta alguna actividad realizada en el medio acuatico, existen otras
ventajas como por ejemplo:

0 GONZALEZ, Barragan Carlos A; SEBASTIANI, Obrador Enric Maria. Actividades acudticas recreativas. Biblioteca
tematica del deporte. Inde publicaciones. Barcelona, Espafia. 2000.
> MURNOZ, Marin Antonio. Op cit.., p 2.
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Provoca vasodilatacion con temperaturas en torno a los 28° permitiendo un
incremento del tono muscular y del consumo de oxigeno.

A una temperatura superior a los 30° tiene un efecto calmante sobre el dolor y el
espasmo muscular.

Mejora la circulacién sanguinea gracias, por un lado a la accion térmica del agua
sobre el cuerpo que produce una activacion del sistema circulatorio y, por otro a la
presion del agua ejercida sobre el organismo que facilita el retorno venoso.

Mejora de las funciones pulmonares. Ademas el aprendizaje y trabajo de la apnea
ayuda a controlar los movimientos respiratorios y facilita el dominio pulmonar.

Se pueden conseguir efectos relajantes o estimulantes en funcion de la
temperatura.

La actividad acuatica mejora 0 mantiene los niveles de movilidad articular gracias a
la presion del agua y su ingravidez.

La resistencia ofrecida por el agua hace que cualquier movimiento necesite de
grandes grupos musculares, proporcionando una tonificacion general adecuada y
evitando sobrecargas de trabajo en zonas concretas.

En cambio es posible reeducar grupos musculares de forma localizada.

En el medio acuético se favorecen los movimientos de deambulacién y de otras
actividades funcionales por su condicion hipogravitatoria y la disminucion de peso
consecuente.

En el agua mejora la circulacién periférica y el estado tréfico de la piel.

Produce una sensacion de bienestar.*?

Segun lo anterior, la actividad fisica acuatica genera una serie de cambios fisiologicos
en el organismo de una persona, de modo que ésta pueda mejorar tanto su aspecto
fisico, como el funcionamiento de sus sistemas internos, como en el caso del
circulatorio. Ahora bien, este tipo de ventajas no sélo producen cambios positivos en el
desarrollo de capacidades y funciones, y en el organismo, hay una serie de beneficios a
nivel cognitivo y socioafectivo, que de hecho pueden ser muy satisfactorios y eficientes
para el fortalecimiento de la personalidad y autoestima de un individuo:

Cognitivos

Conocer y aceptar el propio cuerpo asi como sus posibilidades de movimiento en el
medio acuatico.

Desarrollar las funciones intelectuales: analisis, comprensién, decisién, memoria.
Mejorar los aspectos volitivos: esfuerzo, voluntad, constancia.

*2 bid..,p 2.
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Desarrollar las capacidades psico-motrices: lateralidad, ritmo, percepcién espacial y
temporal, desarrollo del propio esquema corporal, relajacion, etc. mediante el
aprendizaje y mejora de las habilidades acuéticas especificas.

Socio-afectivos

Favorecer el contacto y la integracion con los compafieros en el contexto de una
instalacion acuética.

Conseguir una relacibn de empatia entre los miembros del grupo, evitando
cualquier situacion discriminativa.

Potenciar la confianza de las posibilidades propias en cada uno de los alumnos en
el medio acuético.

Contribuir al desarrollo y afirmacién de la propia personalidad del alumno.

Contribuir a la mejora de los siguientes valores sociales y temas transversales del
contexto escolar: igualdad de oportunidades entre ambos sexos, educacién para la
paz, desarrollo de la conciencia medioambiental, adecuada utilizacién del tiempo
libre, trabajo en equipo, superacion personal....

Mejorar el equilibrio personal y estabilidad emaocional.

Disefiar y practicar actividades ritmico-expresivas como medio de comunicacion y
desarrollo creativo en el medio acuatico.*®

De la misma manera, se considera necesario presentar las definiciones sobre los
programas que se desarrollan mediante la actividad fisica y su aplicacion a grupos
especificos:

e Programa de Actividades Acuaticas para la Salud

Son varios los factores que hacen que esta actividad cada dia tenga mas adeptos,
para citar algunos de ellos podriamos decir que existe una mayor infraestructura al
servicio y puesta en marcha de esta actividad, una mayor demanda de usuarios en
busca de una actividad fisica menos agresiva y placentera a la vez, una mayor
conciencia por parte de los profesionales de la salud en sugerir a sus pacientes que
realicen ejercicios acuaticos. Juntos a estos factores no podemos dejar de lado los
importantes beneficios que ofrece este medio y sus propiedades fisicas, que sin
lugar a dudas hacen que sea una actividad ampliamente recomendada en las
diferentes poblaciones.*

33 ,

Ibid. 3.
**  GODOY, Carlos. Programa de actividades acuéticas para la salud. En: Revista digital. [En linea]. Buenos aires
(Argentina). 2002, vol. 8, no. 45 p 2. [Consultado el 2010-06-20]. Disponible desde:

<http://www.efdeportes.com/efd45/acuat.htm.>
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Figura 6. Actividad fisica acuatica

Fuente: AYUNTAMIENTO CANADA ROSAL. Cristobal Colén. [En linea]. Consultado el 2012-04-

03 Disponible desde:
http://www.canadarosal.es/opencms/opencms/canadarosal/actualidad/serviciosmunicipales/notici
a_0121.html

Actividades Acuaticas Para Grupos Especificos

La actividad acuatica, y dentro de ella la natacién, proporciona a la persona
invidente una capacidad de recuperacion no de su sentido mermado, la vista,
pero si de unas capacidades fisicas y animicas perdidas a causa de su
minusvalia. Estimula la capacidad de trabajo y, lo que es mas importante,
posibilita de forma puntual la interaccién del individuo con la sociedad.
Considerando los beneficios que reporta al invidente la actividad acudatica,
podemos decir que debido a la deficiencia visual sus conductas motrices se ven
afectadas en unos niveles altos con relacion a la persona vidente y mediante la
actividad dentro del medio se consigue su rehabilitacion, si no de forma total en
cuanto a esta falta de funcionalidad, si en unos valores habiles para conseguir
su propia autonomia frente a los seres que lo rodean.”®

%> BARBERA, Xavier; FRANCO Tarragd, Pedro. Actividades Acudticas para grupos especificos. Actividades acuaticas al
alcance del invidente. [En linea]. No. 21 p. 17-24. Barcelona. (Espaifia). Apunts Educacién Fisica Esports. 1990
[Consultado el 2012-05-15] Disponible desde: <http://articulos-apunts.edittec.com/21/es/021_017-024_es.pdf>
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De acuerdo con lo anterior, se podria decir entonces que la actividad fisica acuatica es
una alternativa integral, que puede influir en el desarrollo bio-psico-social de los seres
humanos. Por ello se considera fundamental su conocimiento y aprovechamiento de
este tipo de intervenciones, en la poblacién en condicion de discapacidad.

Figura 7. Invidentes y Natacion

Fuente: El TIEMPO. Los invidentes y la natacion. [En linea]. Consultado el 2012-28-06. Disponible desde:
http://www.somoschicos.com/los-invidentes-y-la-natacion/

Por otra parte, ademas de ser una alternativa integral como se acaba de mencionar, la
Actividad Fisica Acuética tiene en si misma una finalidad terapéutica para aquellas
personas que padecen de una discapacidad visual, brindando elementos que pueden
contribuir con el mejoramiento de su calidad de vida: La actividad acuética, y dentro de
ella la nataciéon, proporciona a la persona invidente una capacidad de recuperacion no
de su sentido mermado, la vista, pero si de unas capacidades fisicas y animicas
perdidas a causa de su minusvalia. Estimula la capacidad de trabajo y, o que es mas
importante, posibilita de forma puntual la interaccion del individuo con la sociedad.*

Segun esto, la natacién es un deporte de apoyo para los invidentes, que estimula en el
individuo una serie de capacidades en donde no necesariamente, la visién es la base,

*® Ibid., p 4.
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facilitando ademas la integracion con otras personas que pueden servirle de apoyo para
tolerar su discapacidad. En este sentido, la nataciébn entre muchos otros deportes,
puede contribuir de forma positiva al mantenimiento de la autoestima de los invidentes,
y otorgar multiples beneficios a este tipo de personas, mediante unos objetivos claros:

Objetivos del deporte para ciegos y deficientes visuales

*El aprovechamiento de forma ludica y saludable del tiempo libre.

» Evitar el sedentarismo; en los ciegos esta problematica es mucho mas frecuente.

* Fomentar las relaciones interpersonales a través del deporte.

* Mejora de la condicién fisica general.

» Aumentar la coordinacion y la orientacién espacial.

* Desarrollar el sentido de autoestima y superacion personal.

« Evitar o prever posibles patologias no saludables

(control postural). Es decir, conseguir que la practica deportiva ayude a las
personas ciegas o deficientes visuales a mejorar su calidad de vida a nivel social,
afectivo y fisico.*’

Como puede verse, son innumerables los beneficios que puede otorgar el deporte a las
personas que presentan deficiencias visuales, por lo que se considera de vital
importancia el conocimiento y la difusion de todos y cada uno de los procesos
encaminados al desarrollo de propuestas favorecedoras para este tipo personas.
Finalmente, es importante conceptualizar algunos de los elementos utilizados para
valorar el estado fisico de la persona que va a iniciar un procedimiento de esta
naturaleza y algunas de sus capacidades condicionales a afectar de forma positiva:

e Test deportivo motores

Los test deportivo motores son procedimientos que se realizan bajo condiciones
estandarizadas con el fin de estudiar una o varias caracteristicas delimitables
empiricamente del nivel de las capacidades deportivo — motrices; son métodos de
investigacion cientifica, de prueba, acordes con criterios de calidad, que a través de
comprobaciones matematicas y estadisticas, permiten evaluar con precision el nivel de
desarrollo de dichas capacidades: Los test deportivos motores se utilizan para hacer
registros de las capacidades de la condicién fisica, capacidades de coordinacién y

*’ MARCE, Gil Jaume. Discapacidad visual y medio acuético. Apunts EDUCACION FiSICA Y DEPORTES. 22 Trimestre
2007. (86-96). p 3. [En linea]. Consultado el 2012-15-06 Disponible desde: http://articulos-
apunts.edittec.com/88/es/088 086-096ES.pdf
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destrezas técnicas deportivas con mediciones de fuerza, velocidad, resistencia o
flexibilidad.®®

Los test solo se aplican en aquellos procesos psicomotores en los cuales el resultado
es directamente observable.

Los componentes que se estudiaran y analizardn a continuacion son los de la
evaluacion de la flexibilidad, evaluacion del fithess muscular y la evaluacién de la
resistencia.

e [uerza

Desde la perspectiva de la actividad fisica y el deporte, la fuerza representa la
capacidad de un sujeto para vencer o soportar una resistencia. El ser humano a partir
de su musculatura es capaz de generar fuerza o tensidon como resultado de la
contraccion muscular.

Cuando un musculo se contrae genera una tensidn que se opone a una resistencia
interna o externa. El grado de fuerza o nivel de tension que produce un musculo
durante su contraccion depende de muchos factores que varian a lo largo de la practica
deportiva. Algunos de los principales podemos englobarlos en cuatro grupos: factores
biologicos, factores mecéanicos, factores funcionales y factores sexuales.

leg squat test, consiste en imitar la accién de sentarse en una silla. Para ello, el sujeto
se colocara, con los brazos cruzados delante del cuerpo, de espaldas a una silla que
utilizara de referencia. En dicha posicion, realizara acciones de sentarse a ritmo de
cuatro segundos de bajada hasta llegar a rozar el asiento de la silla, para
posteriormente subir a ritmo de dos segundos hasta completar la extension de la rodilla.
El test terminara cuando el sujeto no pueda hacer un mayor namero de repeticiones.
Este dato servira para poder evaluar el nivel de condicidn fisica a partir de la siguiente
tabla: Valoracién (repeticiones) leg squat test (mujeres)

NIVEL EDAD 40-49 EDAD 50-59 EDAD 60-69
BAJO 9-11 6-8 3-5

MEDIO BAJO 12-14 9-11 6-8

MEDIO 15-17 12-14 9-11

*® |DER. Instituto Distrital de Deporte y Recreacién. Test deportivo motores. Cartagena de Indias. 2010. p 1. [En
linea] [Consultado el 2011-05-16]. Disponible desde: http://www.idercartagenadeindias.info/2010/04/test-
deportivo-motores.html
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MEDIO ALTO 18-20 15-17 12-14
ALTO >21 18-20 15-17

e Flexibilidad

Tradicionalmente la movilidad se ha considerado como una cualidad condicional
(fisica), similar a la fuerza, la resistencia o la velocidad, siendo también utilizada como
un parametro indicador de la condicién fisica en un sujeto. Indica la capacidad de
movimiento (rango de movimiento) de una articulacion dada.

En el mundo del deporte y la actividad fisica, es muy corriente utilizar el término
flexibilidad a la hora de definir la capacidad o rango de movimiento de una o varias
articulaciones. Sin embargo, entendemos que este vocablo no engloba todo el
contenido que nuestro entorno profesional nos demanda.

Los grados de movimiento que posee una articulacion son independientes del resto del
complejo articular de un cuerpo. Esto nos obliga a disponer de protocolos diferenciados
gue nos permita conocer el rango de movimiento de cada articulacion o movimiento.
Para su evaluacion se hace preciso disponer de gonidbmetros, aunque mas importante
gue el uso del goniometro es tener la capacidad de observacion y saber en qué
momentos Sse encuentran contracturas o problemas musculares, saber interpretar a
partir de lo observado la condicion del evaluado.

e Test de extension de hombros y de cuello

Cuadro 1. Valores para la clasificacion del test

Extensiéon de

Tronco y EXCELENTE |BUENA MEDIO REGULAR MALO
Cuello

Hombres 8 - Menos 8-15 16— 20 21-25 26 - Mas
Mujeres 5 - Menos 6— 15 15-20 20- 25 25 - Mas
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FUENTE: HEYWARD, Vivian H. Evaluacion y prescripcion del ejercicio. Editorial Paidotribo.
Coleccion Fitness. Barcelona, Espafia. 1996.

e Composicion corporal

La composicion corporal busca cuantificar los componentes principales del cuerpo como
lo son la parte 6sea, muscular, grasa, liquidos y visceras, mediante la obtencién de
diferentes medidas antropométricas en las que se encuentran la toma de medidas
longitudinales como lo es la talla total que se realiza con un tallimetro, el peso corporal
total también es uno de los datos importantes a tener en cuenta para la realizacion del
trabajo de composicion corporal, la toma de didmetros tomados como lo son el
biestiloideo y bicondiloideo se realizan para la obtencion de los diametros se utiliza un
antropometro en el caso de los diametros grandes y para los pequefios un paquimetro.

Otras medidas de suma importancia en la obtenciéon de datos de la composicion
corporal son los perimetros los cuales son tomados con una cinta métrica
antropomeétrica y corresponden a los del brazo, muslo, pierna, cintura y cadera. Por
ultimo se toman las medidas de los pliegues cutaneos los cuales sirven para la
obtencion del porcentaje de grasa principalmente los pliegues normalmente tomados
son el de triceps, el subscapular, supra iliaco, abdominal, muslo anterior y medial de la
pierna, al obtener esta sabana de datos se procede a la aplicacion de férmulas las
cuales nos dan resultados tanto en pesos como en porcentajes de las diferentes
variables estudiadas, para la determinacion de la composicién corporal se usan los
siguientes parametros:

Porcentaje de grasa.

Peso de grasa.

Peso residual: corresponde al tejido constituido por liquidos corporales y
visceras.

Masa muscular activa o peso del musculo.

Peso 0seo

Peso libre de grasa

Peso adecuado
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4.2.2 SINDROME DE AXENFELD RIEGER

e Aspectos fisiologicos

A lo largo de los afios, las discapacidades han venido afectando la calidad de vida de
muchas personas, ya sea por la alteracion de una funcién o una estructura corporal,
por la limitacion en el desempefio de una actividad o por la restriccion en la
participacién social.*

En el caso del sindrome de Axenfeld Rieger hay una serie de conceptualizaciones que
permiten comprender de qué se trata la enfermedad y la forma como va degenerando
uno de los sentidos mas importantes del ser humano, la vista:

El sindrome de Axenfeld Rieger se considera una patologia ocular congénita dentro
del espectro de alteraciones del desarrollo que involucran a las estructuras
angulares. Dichos cambios morfolégicos conllevan a la presentacion de glaucoma.
Frecuentemente las alteraciones oculares coexisten con otros hallazgos sistémicos
gue permiten caracterizar el sindrome. En esta alteracion del desarrollo, se ha
documentado una detencion en la formacion de los tejidos derivados de las células
de la cresta neural que ocurre en el primer trimestre de la gestacibn. Como
resultado se presentan anomalias oculares (embriotoxon posterior, atrofia de iris y
policornea) y no oculares que comprenden el tercio medio facial. El problema ocular
asociado mas grave es la presencia de un glaucoma crénico de dificil manejo y
habitualmente refractario a la terapia médica.*’

Como puede verse, esta enfermedad afecta directamente el desarrollo de la visién de
las personas y se caracteriza por una serie de cambios y alteraciones oculares, que
conllevan a otro tipo de complicaciones como el glaucoma. Otra de las definiciones
plantean que:

Pertenece al grupo de las llamadas disgenesias del segmento anterior, previamente
conocidas como disgenesias mesodérmicas. Este grupo comprende cuatro
enfermedades: Embriotoxdn posterior, Anomalia de Axenfeld, Anomalia de Riegery
Anomalia de Peters. Las anomalias de Axenfeld y la de Rieger actualmente se

** ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Clasificacidn Internacional del Funcionamiento, la discapacidad y la
Salud. CIDDM-2. [En linea] Ginebra (Suiza): OMS. 2001. [Citado el 21de abril de 2011]. Disponible: desde:
http://www.geocities.com/deflox/8conc.htm

*°ORTIZ, Gabriel Enrique; NOVA, Gloria Milena. Op Cit.., p 2
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unifican con el nombre de anomalia de Axenfeld Rieger, debido a que ambas se
producen por una migracion anémala, con detencion del desarrollo de los tejidos
derivados de las células de la cresta neural (cordén celular de origen ectodérmico
gue se trasformara en la médula espinal), que ocurre en el tercer trimestre de la
gestacion, lo que explica las anomalias oculares asi como otras anomalias
extraoculares principalmente dentales y faciales.**

Sin embargo, es bien sabido que existen mecanismos y estrategias a nivel social y
educativo, para facilitar a estas personas poder tener un lugar en la sociedad. Uno de
ellos, es el acceso a un computador, en donde la persona puede establecer una
interaccion mediante el habla y el oido. Otro es el caso del Braille, por medio del cual
los invidentes pueden tener un desarrollo de su conocimiento, mediante la teoria
denominada tiflologia: Al abundar gracias al Braille la cantidad de material bibliografico
relacionado con las necesidades de las personas con ceguera se vio la necesidad de
crear un nombre unificador, para tales efectos se acufio el nombre de tiflologia,
tomando los vocablos tiflos, ciego y logos, tratado, este término fue usado desde
principios del siglo pasado.*

En este sentido, aunque no son muchas las alternativas que este tipo de personas
tienen, para construir sociedad y desarrollarse de forma Optima en ella; si, son una base
para que al menos no tengan un aislamiento total con el entorno y una oportunidad para
participar de procesos sociales. Ahora bien, para continuar con la conceptualizacion de
la enfermedad, es importante hacer un paneo por la clasificacion epidemioldgica, no del
sindrome como tal, sino de la discapacidad visual:

“Por edad: Aproximadamente un 82% de las personas con discapacidad visual son
mayores de 50 afios, pese a que sdlo representan un 19% de la poblacién mundial.
A medida que aumentan la poblacién mundial y la proporcion de ancianos aumenta
también el nimero de personas en riesgo de sufrir discapacidad visual relacionada
con la edad, incluso en los paises en desarrollo.

Por sexo: Los estudios realizados revelan sistematicamente que las mujeres corren
mayor riesgo que los hombres de sufrir discapacidad visual, cualquiera que sea la
region del mundo y la edad.

** WEB ESPECIAL. Sindrome Axenfeld Rieger. [Consultado el 2012-06-13].Disponible  desde:
http://www.webespecial.com/sindromes/a55.htm

*2 PINZON R, Maria Del Pilar. Antecedentes Histéricos: la discapacidad [En linea]. Bogota (Colombia): 2005.
[Consultado el 2011-05-12]. Disponible desde:
<http://www.ladiscapacidad.com/discapacidad/discapacidadsensorial/index.htmlglo >
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Por localizacién geogréafica: La discapacidad visual no esta distribuida
uniformemente por el mundo. Aproximadamente un 85% de las personas con
discapacidad visual viven en paises en desarrollo. *®

Segun esto, la edad mayor es un factor que puede predisponer a las personas a
padecer algun tipo de problema visual. En cuanto al sexo (género), las mujeres tienen
una mayor predisposicion y los paises de desarrollo son otro factor determinante. En
este sentido, la discapacidad visual afecta a gran parte de la poblacion y tiene una
caracterizacion determinada por los factores ya mencionados. Ahora, en relaciéon con su
etiologia, se pueden mencionar algunas causas a nivel mundial, expuestas por la
Organizacion Mundial de la Salud, ordenadas por frecuencia:

Cataratas (opacidad del cristalino que impide el paso de la luz).

Errores de refraccién (miopia, hipermetropia o astigmatismo) no corregidos.
Glaucoma (grupo de enfermedades en las que se produce un dafio del nervio
Optico).

Degeneracion macular relacionada con la edad (enfermedad que produce una
pérdida del campo de vision central).

Otras causas importantes son las opacidades corneales (enfermedades oculares
gue producen cicatrices de la cérnea), retinopatia diabética (afeccion de la retina
relacionada con la diabetes), tracoma y afecciones oculares infantiles tales como
cataratas, retinopatia de los prematuros (afeccion de la retina observada en los
nifios prematuros) y carencia de vitamina A.**

Es decir, la causa principal que conduce a la ceguera total es el deterioro en el cristalino
de ojo, conocido como cataratas; seguido de los errores de refraccion no corregidos.
Ahora, en el caso del glaucoma, en donde hay un dafio del nervio 6ptico, se encuentra
el sindrome de Axenfel Rieger, pues aunque no esta especificado dentro de la
clasificacion anterior, cuando se habla de que el glaucoma es un grupo de
enfermedades, se menciona de forma indirecta dicho sindrome, por lo que se puede
considerar que es la tercera causa mundial que produce ceguera en la poblacion.

Por lo demas, se considera importante mencionar la forma como en algunos casos, es
posible evitar o prevenir la ceguera, de hecho en el mismo articulo de la OMS,* se

** OMS. Prevencion de la Ceguera. Nota descriptiva N° 282. 2012. p 1. [En linea]. [Citado el 2012-06-08]. Disponible
desde: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs282/es/index.html

* Ibid.., p 1

* Ibid.., p 1
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habla de que hasta un 80% de los casos mundiales de ceguera son evitables: un 78%
en los paises en desarrollo y un 47% en los paises desarrollados. Aproximadamente un
85% de los casos mundiales de discapacidad (moderada, grave o ceguera) también son
evitables. En este sentido, no se podria afirmar que el sindrome de Axenfeld Rieger
puede prevenirse como tal, dado que es una patologia de tipo congénita; pero si otro
tipo de alteraciones asociadas a la ceguera.

Por otro lado, existen mecanismos y estrategias de prevencion que son desarrollados
en todo el mundo y la idea es difundirlos, para que la mayor parte de la poblacion, sea
beneficiada y pueda evitarse en ella, un deterioro de este tipo que afecta en gran
proporcion la calidad de vida de las personas:

La OMS colabora con los Estados Miembros y con asociados de los sectores
publico y privado en la prevenciéon de la ceguera y la restauracién de la vista en
todo el mundo. La OMS proporciona asistencia técnica, actividades de seguimiento
y coordinacién entre los asociados para fortalecer las medidas adoptadas en los
paises para eliminar la ceguera evitable, tratar las enfermedades oculares, ampliar
el acceso a los servicios de atencion oftalmica y mejorar la rehabilitacion de las
personas con discapacidad visual residual, gracias al uso de instrumentos y al
aprendizaje de habilidades Utiles para la vida cotidiana.*

Segun lo anterior, existe una supervision a nivel mundial y una propuesta activa desde
la OMS, que facilita el acceso a toda la poblacion, a un sin nUmero de elementos que
permiten prevenir la ceguera, y restaurar la vista en los casos en que es posible.

Figura 8. Sindrome endotelial

* Ibid.., p 1
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Fuente: ONJOPH. Sindrome endotelial. Iridocorneal. [En linea]. Consultado el 2012-03-06 Disponible
desde: http://shop.onjoph.com/catalog/product info.php?products id=6683&language=es

e Aspectos sobre el estado emocional

Una persona en situacion de discapacidad visual, ademas de padecer todas las
alteraciones a nivel fisiol6gico a que conlleva esta patologia, esta expuesta a enfrentar
otro tipo de problemas a nivel individual y social. Es decir, desde el punto de vista
emocional, el ser ciego, implica un sin nimero de desventajas y conlleva a situaciones
gue pueden resultar intolerables para quien padece la discapacidad visual. Una de
ellos, es la sensacion inicial de que es una persona diferente, debido a su limitacion. Es
decir, que tiene menos posibilidades de desarrollar una determinada accion, en relacion
con las otras personas, lo cual hace que en muchos casos éste no se acepte a si
mismo y sienta ademas una discriminacién por parte de la sociedad:

Ser persona ciega o con baja vision es otra forma de ser distinto, en este caso, por
un accidente de la existencia humana; y esta distincién esta determinada por la
funcionalidad en el entorno y la misma apariencia fisica. El ser una persona con
limitacion visual no lo hace distinto en términos de desempefio cognitivo o
emocional, a menos que existan trastornos asociados, pero si se es diferente en
cuanto a la manera como se aborda el mundo en sus mdltiples facetas. Y ser
distinto, en nuestro medio, también suele determinarse como “raro”, generando
curiosidad, clasificaciones y exclusion. La aceptacion e integracion social del
diferente se presenta cuando su condicion es asumida como una variante mas de la
concepciéon de ser humano, quitindole ese matiz oscuro y negativo que lo aniquila
como ente social.*’

Segun esto, es importante concientizar a este tipo de personas, acerca de que el tener
una limitacion visual, no necesariamente implica que sea una persona distinta, sino que
posee un tipo de percepcion diferente o perspectiva del mundo adecuada a sus
posibilidades de concebirlo. Esto ademdas, debe conjuntarse con un proceso de
aceptacion que debe efectuarse como mecanismo de proteccién para este tipo de
personas, ya que por su situacioén, pueden carecer de un alto grado de autoestima que
les facilite tolerar su condicion de discapacidad:

*PAEZ, Osorio. Héctor Fabian. “Otro cielo”. Manual de Orientaciones para Padres de Familia de Nifios y Jévenes
con Limitacidn Visual. Bogota: editorial Inci. 2000. p 9. [En linea]. Consultado el 2012-06-06 Disponible desde:
http://www.inci.gov.co/centro_documentacion/cartillas/Manual_para_padres_de_familia.pdf

55


http://shop.onjoph.com/catalog/product_info.php?products_id=6683&language=es

Aceptacion y Adaptacion constituyen las dos fases de un proceso nada facil, en el
cual se complementan y conforman las dos caras de una misma moneda. Sin una
aceptacion real a la limitacion, las estrategias rehabilitatorias o educativas para
alcanzar la adaptacion al entorno pueden resultar inoperantes en muchos casos y
sin éstas se carece de un elemento mas que aporta conocimiento sobre una
manera eficaz, en el desarrollo de actividades, que contribuiria a la re-valoracién
objetiva y personal del individuo con alguna limitacion.*®

Como puede verse, las personas que poseen algun tipo de limitacion funcional
necesitan de un proceso que les ayude a re-construir la idea se si mismos y la
valoracion de sus otras capacidades; pues inicialmente se presentan muchas
dificultades para aceptar que su vida ya no va a transcurrir normalmente como la
llevaba hasta ahora, en el caso de quienes adquieren su discapacidad, o que su vida
debera adaptarse a sus condiciones y posibilidades, en el caso de las discapacidades
congeénitas. Al respecto, también el proceso de aceptacion y adaptacion es diferente
para un adulto y para un nifio:

La persona que enfrenta alguna discapacidad, inicialmente no es consciente de sus
propias potencialidades, en especial si se trata de un adulto, que llevaba una vida
sin limitacion de sus capacidades. El esta ante una situacion dificil de aceptar, y le
cuesta mas trabajo y tiempo enfrentar su nueva realidad. Por ello, necesita el apoyo
y la orientacién de los demas, para la aceptacion de si mismo, el conocimiento y
autodescubrimiento de sus capacidades, logros y alcances, y se le debe respetar la
posibilidad de elecciéon. En cambio, cuando un nifio nace con una discapacidad se
adapta con mayor facilidad y naturalidad, ya que convive con ella desde su
nacimiento. En el transcurso de su desarrollo aprende a utilizar sus potencialidades
y capacidades, y llega a relacionarse con los demas.*

De otro lado, es importante mencionar que todo lo anterior se da como resultado de una
serie de periodos, por los que pasa cualquier persona en situacién de discapacidad,
pues sea adquirida o congénita, encontrar un lugar en la sociedad mediado por la
situacion en que se encuentra, hace que a nivel individual existan diferentes

48 ,

Ibid.., p 19
** HERNANDEZ, Posada Angela. Las personas con discapacidad, Su calidad de vida y la de su entorno. 2004. p 3. [En
lineal. Consultado el 2012-07-09 Disponible desde:

http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/50/103
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alteraciones emocionales que en algin momento, aunque no en todos los casos, se
estabiliza de acuerdo a dichos periodos:

« PRIMER PERIODO: SHOCK PSICOLOGICO. Caracterizado por angustia,
trastornos y un fuerte deseo de escape.

« PERIODO DE NEGACION: No aceptan los diagnésticos, rechazan la contundente
realidad esperando que se trate de equivocaciones o se aferran a ideas milagrosas.
« PERIODO DE COLERA, ANSIEDAD Y TRISTEZA: Suelen presentarse
sentimientos de culpa y de injusticia. Se caracteriza por reacciones depresivas que
generan sensacion de profundo dolor y angustia ante la vida.

« ESTADIO DE EQUILIBRIO: La tristeza, la rabia y la angustia no desaparecen
completamente, pero si disminuyen y se genera mas confianza en el desempefio
como padres de un nifio con limitacion. No todos los padres alcanzan este nivel y
seguramente nunca en forma completa.

ESTADIO DE REORGANIZACION: Los padres reorganizan su vida como pareja y
a nivel familiar de manera mas duradera. Es importante recordar que no todos los
padres vivencian esta evolucidbn de manera similar, que cada caso aporta sus
particularidades y que muchas veces la evolucidon serd muy lenta abarcando largos
afios. Ademas, el proceso de aceptacion de la limitacion visual se facilitar4 en la
medida en que exista una adecuada relacién de pareja y que la responsabilidad sea
compartida, de tal manera que el impacto psicoafectivo no recaiga exclusivamente
en la madre. El padre debe vincularse activamente en todas las tareas.>

En general, cada una de estas conceptualizaciones permiten facilitar y ofrecer
oportunidades para este tipo de personas, de modo que representen una luz, por
ejemplo en el caso de las personas en donde su discapacidad visual es residual, como
en el caso del sindrome de Axenfeld Rieger, por lo cual no es posible devolverle la
vision al paciente, pero si, incluirlo en un proceso de rehabilitacion que pueda otorgarle
multiples aprendizajes, que le mejoren el desarrollo de habilidades para la vida.

4.3 ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

A continuacion, se presentan algunos trabajos que han sido desarrollados al respecto
del tema, algunos no especificamente sobre el sindrome tratado, ni sobre la actividad

>® PAEZ, Osorio. Héctor Fabian. Op cit.., p 24.
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fisica acuética, pero si, relacionados con actividad fisica en personas con limitaciones
visuales:

4.3.1 Intereses y actitudes de las personas ciegas o con deficiencia visual, por
la actividad Fisico-deportiva, segun la edad y el sexo.

Resumen: En el presente estudio se analizan los intereses y actitudes hacia el
deporte, en una muestra representativa de las personas con deficiencia visual en
Gran Canaria. En él participaron 130 sujetos (79 hombres y 51 mujeres) entre 6 y
55 afios. Se utilizé para ello un cuestionario elaborado ad hoc en el que se recogian
entre otros aspectos el interés por el deporte, los deportes que mas les gustan, el
nivel de practica deportiva, pasada o presente, los deportes practicados y los que
les interesan. Se consideraba, igualmente, los que les gustarian practicar y los que
creen poder practicar. Los andlisis realizados han atendido también a las posibles
diferencias segln la edad y sexo de los sujetos. Los resultados indican el gran
interés existente, incluso el nivel elevado de préactica deportiva, a pensar de lo que
pudiera pensarse. Asimismo los intereses presentan ciertas diferencias atendiendo
tanto a la edad como al sexo de los sujetos. Concretamente, con respecto a la
edad, encontramos que los de menos edad presentan un mayor interés.>*

4.3.2 Determinantes sociales que promueven la inclusién / exclusion al deporte
adaptado en el &mbito competitivo.

Resumen: EIl objetivo de este estudio fue identificar los determinantes sociales
tanto en lo estructural como lo intermediario, que influyen en la inclusién/ exclusién
de los adolescentes en condiciéon de discapacidad al deporte. Método: Estudio
descriptivo de orden transversal, en el que se incluyd una revisién sistematica en
relacion a los antecedentes investigativos; para la interpretacion se realizé un
analisis cuantitativo (Tipo encuesta) y cualitativo (Historias de vida), con base en
cuatro categorias como son los determinantes de estructura social,
socioecondmicos, de educacion y de condiciébn de vida, en un grupo de 19
deportistas en situacion de discapacidad fisica, visual y auditiva del Instituto Distrital
de Recreacion y Deporte. Resultados y conclusiones Se evidencié que la falta de
una politica deportiva con enfoque inclusivo hace que el deporte paralimpico
conserve la percepcion de la desventaja sobre los deportistas en situacion de

>! RODRIGUEZ, Alicia santana; GUILLEN, Garcia Félix. Intereses y actitudes de las personas ciegas o con deficiencia
visual, por la actividad Fisico-deportiva, segun la edad y el sexo. Educacidn fisica y deportes (67) (17-22)
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discapacidad, estableciendo inequidades sociales sin reconocimiento de la
diferencia.>

4.3.3 Deportistas con discapacidad visual: atributos y participacion en
deportes.

Resumen: Este estudio sobre los deportistas afiliados a la asociacion de deportistas
ciegos norteamericanos (la United States Association of Blind Athletes) ha valorado los
factores que afectan a su participacion deportiva y su actitud frente a los deportes.
Quizas el descubrimiento mas significativo es el efecto positivo de las actividades
escolares en la posterior participacién deportiva.*

4.3.4 Actividades acuaticas para grupos Especificos.

Ante todo habria que definir el concepto "poblaciones especificas" o "especiales”
para a continuacién justificar la bonanza o no del desanollo de programas acuaticos
especificamente disefiados para estos grupos de poblacién. "Poblacion especifica o
especial" es cualquier grupo de poblacion que requiera o precise unas necesidades
superiores y atenciones especiales frente al resto de poblacion. Puede que ésta sea
una definicion poco exhaustiva del ténnino pero, en cualquier caso (x:z) nos sitda en
la ténica del programa que habra que disefiar para ellos. Otras definiciones pueden
tratar a estas personas de una manera mas excluyente o excesivamente
burocratizada. Por ejemplo: "Ley de Integracion del minusvalido" (afio 1982): "...Se
entenderd por minusvalido toda persona cuyas posibilidades de integracion
educativa, laboral o social se hallen disminuidas como consecuencia de una
deficiencia, previsiblemente permanente, de caracter congénito 0 no en sus
capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales.>*

2 NEIRA, Nury Angélica. Determinantes sociales que promueven la inclusion / exclusién al deporte adaptado en el
ambito competitivo. Tesis o trabajo de investigacion presentada(o) como requisito parcial para optar al titulo de:
Magister en Discapacidad e Inclusion social. Universidad Nacional de Colombia Bogotda, Colombia. 2011

>3 PONCHILLIA, Paul E; STRAUSE, Brad; PONCHILLIA, Susan V. Deportistas con discapacidad visual: atributos y
participacion en deportes. En: Revista Journal of Visual Impairment and Blindness, April 2002, Vol. 96, N. 1, p. 267-
272, con el titu-lo Athletes with Visual Impairments: Attributes and Sports Participation. 2002.

>* BARBERA, Moll Xavier. Op cit.., p 1.
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4.3.5 Las personas con discapacidad, su calidad de viday la de su entorno.

Resumen: El presente articulo se dirige no solo a los profesionales del area de la salud, sino a
todas las personas interesadas en el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con
discapacidad, mediante la explicacion de la diferencia entre los conceptos de discapacidad y
minusvalia, y con argumentos que permiten el cambio de mentalidad hacia los individuos que la
presentan.®

4.3.6 Discapacidad visual y medio acuatico.

Nifios, jovenes y adultos con ceguera o discapacidad visual pueden practicar
diferentes deportes que requieren algunas adaptaciones sencillas. Natacion,
atletismo, ciclismo en tandem, judo, esqui, fatbol sala, montafismo, ajedrez o
goalball (este ultimo se ha creado especialmente para personas ciegas) son algunas
de las disciplinas deportivas que no tienen barreras. Cada afiliado a la Organizacion
Nacional de Ciegos de Espafa (ONCE) puede encontrar su actividad deportiva
idénea, tanto como ejercicio de base en campeonatos escolares o de alta
competicion La Organizacion fomenta el deporte entre sus afiliados como una
actividad béasica para su desarrollo integral, desde la infancia hasta la tercera edad.
La ONCE también estimula y ayuda a los deportistas que tienen aptitudes para el
deporte de alta competicién. Los juegos paralimpicos son una buena muestra del
nivel excelente de estos deportistas, tal y como se confirmé en la dltima edicion de
Atenas 2004. Ademas, la ONCE preside el Comité Paralimpico Espafiol, que ha
recibido un impulso importante con la puesta en marcha, por parte de la
Administracion del Estado, del Plan ADOP de apoyo al deporte objetivo paralimpico.
Este plan tiene la finalidad de ayudar a preparar deportistas de élite con discapacidad
para los futuros juegos paralimpicos.*

4.3.7 Percepcion del ciego sobre si mismo: un enfoque multidimensional.

Resumen: Se analizan las percepciones que los ciegos tienen sobre si mismos a partir
del enfoque multidimensional propuesto por L'Ecuyer. Se aplico el cuestionario G.P.S. a
una muestra de 148 sujetos de la Region de Murcia. Los resultados indican que la
autopercepcién de los ciegos se centra en su propia persona, dejando de lado la

>> HERNANDEZ, Posada Angela. Op cit.., p 1.
>® MARCE, Gil Jaume. Op cit.., p 1.
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valoracién de si mismo en comparacion con el exterior: los objetos que le rodean y que
posee, su relacién con los otros y su capacidad de adaptacién al medio.”’

4.3.8 Beneficios del ejercicio fisico y el deporte para la salud en ciegos y
deficientes visuales.

La capacidad para realizar actividades vigorosas ha sido primordial para la
supervivencia de la especie humana desde sus origenes hasta la revolucion
industrial. Desde entonces y debido al cambio en sus habitos de vida se han
modificado los patrones de actividad fisica y las personas se han ido adaptando
paulatinamente a un estilo de vida cada vez mas sedentario. Esta situacion trajo
consigo un aumento de la obesidad y una disminucién de la forma fisica, ademas de,
y segun distintos estudios, ser un factor de riesgo para contraer y favorecer
enfermedades cardiovasculares, cerebrovasculares, hipertensién, diabetes,
osteoporosis entre otras. Todos estas consideraciones se agudizan cuando nos
referimos al ciego y deficiente visual, en los que se suman otros factores como:
dependencia, proteccién, déficit en el desarrollo psicomotor y coordinacion, ademas
de factores psicolégicos y sociales.>®

4.3.9 Actividad fisica, autoconcepto y autoestima global en jovenes ciegos
noruegos y franceses

Existen razones para creer que los jévenes ciegos sin ninguna otra discapacidad
pueden alcanzar las mismas habilidades fisicas que los jévenes que ven si se les
imparte una formacién adaptada y de buena calidad (Natale, Lee, Ward, & Shepard,
1985). Sin embargo, los alumnos con ceguera que han sido integrados en centros
publicos son a veces excluidos de las clases de educacidn fisica convencional, por

> RUIZ, Esteban, Cecilia; ESTEBAN, Albert, Manuel. Percepcion del ciego sobre si mismo: un enfoque

multidimensional. Integraciéon 22. 1996. p 52. [En linea]. [Consultado el 2012-04-02]. Disponible desde:
http://www.once.es/new/servicios-especializados-en-discapacidad-visual/publicaciones-sobre-discapacidad-
visual/nueva-estructura-revista-integracion/copy of numeros-publicados/integracion-pdf/Integracion-22.pdf

>% URZANQUI, Velasco Alejandro. Beneficios del ejercicio fisico y el deporte para la salud en ciegos y deficientes
visuales. Il Conferencia Internacional sobre Deporte Adaptado. Malaga: 2007. [En linea]. [Consultado el 2012-06-
04]. Disponible desde: http://www.paralimpicsport.org/cida2007/libro/4.1%20-%20Urzanqui,%20Alejandro.pdf
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http://www.paralimpicsport.org/cida2007/libro/4.1%20-%20Urzanqui,%20Alejandro.pdf

lo que los cursos que se les ofrecen pueden conducirles al aislamiento y
estigmatizacion (Augestad, 1996; Goodwin, Jeanneau, & York, 1988).%

> GRONMO , Siv Johanne; AUGESTAD , Liv Berit; BOSQUE SENDRA, Pilar. Actividad fisica, autoconcepto y
autoestima global en jovenes ciegos noruegos y franceses. Entre dos mundos: Revista de traduccidon sobre
discapacidad visual, n2 21, abril 2003. p 18. [En linea]. [Consultado el 2012-06-04]. Disponible desde:
http://www.once.es/appdocumentos/once/prod/SS-PUB-EDM-21.pdf
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5. METODOLOGIA

5.1 DISENO

La presente es una investigacion descriptiva, de caracter cualitativo, porque se
identifican los beneficios recibidos de la actividad fisica acuatica, por un paciente con
SAR, a partir de una vivencia personal.

Este proceso se lleva a cabo optando por un disefio metodolégico de historia de vida,
como herramienta que facilita la exposicion de las percepciones del individuo, frente a
una intervencion determinada que le sirve para mejorar su disposicion y habilidades
para la vida. Como se menciond con anterioridad, la historia de vida facilita el
replanteamiento de una realidad, en la medida en que se cuestiona dicha realidad, y la
persona que se enfrenta a ella, manifiesta su vision de mundo, con el fin de llegar a
comprender el mundo de una persona de cara a la experimentacion de nuevas formas
de concebir la vida, y de verse en ella.

En esta parte, ya no hay una posicion experimental que determine un efecto o una
relacion de dos o mas elementos de forma causal, sino que hay una aproximacion a un
ente, que permite observar su comportamiento entre si y describir su relacion holistica.
Se puede decir de la historia de vida, que se trata de una herramienta que facilita la
exposicion de las percepciones que tiene un individuo, frente a una realidad a la que es
expuesta y la cual le puede invitar a la construccion de sentido:

El método de la historia de vida se basa en una combinacién de exploracién y
preguntas dentro del contexto de un dialogo con el informante. Un supuesto basico
de este dialogo es que el investigador viene a descubrir tanto lo inesperado como lo
esperado, y también que el marco de referencia global dentro del cual se da la
informacién no es determinada por el investigador, sino por la vision que tiene el
informante de su propia vida.®

Facilita el replanteamiento de una realidad, en la medida en que se cuestiona dicha
realidad, y la persona que se enfrenta a ella, manifiesta su visién de mundo. La idea es

% THOMPSON, Paul. Historias de vida y anélisis del cambio social. En: En: Aceves, Jorge (compilador). Historia oral.
Parte Il: Los conceptos, los métodos. Instituto mora-UAM. México. pp. 117-135. [En linea]. [Consultado el 2012-05-
19] Disponible desde: http:// www.cholonautas.edu.pe/memoria/thompson4.pdf
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pues, llegar a comprender el mundo de una persona de cara a la experimentacion de
nuevas formas de concebir la vida, y de verse en ella como un sujeto que piensa, vive y
siente. Ahora, puede servir como instrumento para indagar una realidad individual y
social y en donde es de vital importancia que el investigador se comprometa mucho
con el caso: El investigador debe aprehender las experiencias destacadas de la vida de
las personas y las definiciones que esas personas aplican a tales experiencias. La
historia de vida presenta la vision que tienen las personas de su vida, con sus propias
palabras, el investigador debe solicitar activamente el relato de las experiencias y los
modos de ver de la persona, para finalmente construir la historia como producto final.®*

Segun esto, la historia de vida comprende la vision que las personas tienen de su
propia vida, y el investigador es quien recibe ésa vision, con el fin de establecer un
panorama de las experiencias de la persona, organizando de forma coherente el relato
de ésta. Es decir, luego de que la persona es entrevistada, se prosigue a un proceso de
edicion, que comprende una serie de pasos, 0 aspectos que deben ser tenidos en
cuenta:

(1) Ordenar la informacién cronoldgica y teméticamente, (2) Recortar las
digresiones y reiteraciones, (3) Ajustar el estilo oral del informante lo minimo posible
para que sea aceptable por éste, (4) Introducir notas a lo largo del texto que
contextualicen y/o remitan a otras partes del texto, (5) Introducir, eventualmente, el
testimonio de aquellas personas del universo familiar o social del informante que
nos puedan permitir calibrar y dar perspectiva a la narracion principal, (6) Realizar
una introduccion metodolégica donde debemos explicitar todas las circunstancias
del proceso de elaboracion de la historia de vida, desde el primer contacto con el
informante hasta la finalizacion del texto, (7) Es tan recomendable, como poco
frecuente, que el investigador realice, al final del texto, una interpretacion del
significado de la historia de vida editada en el contexto de los objetivos teméaticos y
de la perspectiva teérica que han guiado la investigacion.®

En este sentido, para la elaboracion de la historia de vida es necesario condensar las
percepciones de la persona implicada en el proceso, con una interpretacion final del
investigador, en relacion con los objetivos o el enfoque del estudio.

1 LA PIERE R. 1934. 35. En: Las Historias de Vida, un Instrumento para Indagar en la Realidad Social. [En linea).
[Consultado el 2012-05-25]. Disponible desde:

< http://www.conchadoncel.com/Contenidos/Investigacion/Guia/Apuntes_hist_vida.htm>

%2 PUJADAS, J.J. El método biografico los géneros de la memoria. Madrid: CIS, 1992. En: Revista de Antropologia
Social. [En linea]. Madrid (Espafia): 2000, vol. 9. p. 127-158 [Consultado el 2012-04-02]. Disponible desde:
<http://www.ucm.es/BUCM/revistas/cps/1131558x/articulos/RASO0000110127A.PDF.>
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Figura 9. Historia de vida

1.- AMPLITUD

1.- INTERES PERSONAL
2.- CAPACIDADES Y 2.-SITUACION EN EL
FORMACION CAMPO.

INVESTIGADOR OBJETO
3.- POSICIONES SOCIALES. 7 E 3.- SIGNIFICACION SOCIAL
4 - RECURSOS MATERIALES 4 - DIFICULTADES.

Fuente: GONZALEZ, Tomas Diaz. Ill congreso ONLINE. Observatorio para cibersociedad. La historia de
vida en el marco de la evaluacion de competencias. [En linea]. [Consultado el 2012-06-21]. Disponible
desde: http://www.cibersociedad.net/congres2006/gts/comunicacio.php?id=607

Por lo demas, es importante aclarar que las intervenciones las realizé un profesional en
Ciencias del Deporte y la Recreacion, con 20 afios de experiencia en actividad fisica
acuatica. Por lo cual, esta investigacion es meramente observacional desde el punto
metodolégico de la fenomenologia, para conocer la percepcion de la persona que
padece la enfermedad antes y después de participar en dicha intervenciéon de actividad
fisica acuética.

Entonces de acuerdo a la pregunta problema, o que se busca con la investigacion es
interpretar los beneficios adquiridos, en la intervencidén con actividad fisica acuatica,
evidenciados en el paciente con sindrome de Axenfel Rieger.

5.2 UNIDAD DE ANALISIS

La unidad de andlisis fue la percepcion del paciente con SAR y toda la informacion
recopilada mediante el instrumento: entrevista a profundidad, y las herramientas
secundarias que contribuyeron con el desarrollo de la investigacibn como:

Grabaciones, fotografias e historia de vida.
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5.3 UNIDAD DE TRABAJO

Un paciente que presenta un diagndéstico de sindrome de Axenfeld Rieger, al cual se le
dio a conocer un consentimiento informado, por medio del cual pudo conocer todo lo
referente a la investigacion y al procedimiento, por medio del cual decidi6 de forma
voluntaria participar en el estudio.

Grupo interdisciplinario y apoyo: ninguno

Actores sociales: 1 paciente con Sindrome de Axenfeld Rieger.

Investigadores: Jorge Armando Galeano Giraldo - Héctor Andrés Hernandez Diaz.
Director del trabajo de grado: Hernan Mauricio Garcia Cardona

5.4 CATEGORIAS

5.4.1 Categoria 2. Enfermedad del paciente

En esta categoria, se ubican todas las respuestas que tienen que ver con la
adquisicion, desarrollo y evolucién de la enfermedad. Es decir, todos y cada uno de los
aspectos (signos y sintomas) que caracterizan la enfermedad y que el paciente ha
padecido antes y durante su proceso de discapacidad visual.

5.4.2 Categoria 3. Estado emocional

En cuanto al estado emocional, se clasifican los cambios sociales y afectivos que el
paciente presentd, durante el proceso de adquisicién y desarrollo de la enfermedad, a
nivel emocional. Todas las formas de discriminacion por parte del entorno y todas las
sensaciones negativas que le ha generado su enfermedad.

5.4.3 Categoria 4. Actividad fisica acuética

Aqui, se ubican los beneficios que le proporciona el proceso de intervencion realizado
en el medio acuatico, al paciente. Se presentan ademas los procesos de entrenamiento
y la percepcién que el paciente va teniendo de dichos beneficios.
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5.5TECNICAS E INSTRUMENTOS

En general, cada uno de los procedimientos desarrollados para el establecimiento de la
informacién que pudiera servir como material de apoyo en la construccion de la historia
de vida, se basaron en la aplicacién de un instrumento (entrevista), mediante una serie
de preguntas a una persona con el sindrome de Axenfeld Rieger, cuyas respuestas
fueron relacionadas con categorias que facilitaron la interpretacion del sentido
fenomenoldgico que vivencio el paciente con la intervencion de actividad fisica acuética,
ademas de unas técnicas que sirvieron de soporte para el desarrollo de la investigacion.

Dichas técnicas utilizadas para la recoleccion de datos fueron:

Filmaciones hechas por los investigadores: facilitan la observacion practica de
las actividades y relatos de la persona, en funcion de su contacto con el
ambiente a que fue expuesto. Por lo demas, sirven como mecanismo de
comprobaciéon de las percepciones propias del individuo, antes del proceso de
interpretacion realizado por los investigadores.

Grabaciones de audio hechas por el paciente cuando se encuentra solo: es una
herramienta que permite recoger la informacién con detalle, es decir, que captura
el momento del didlogo y todos los sucesos tal cual se contaron por parte del
paciente y la forma como fueron expuestos por el investigador.

Construcciéon de la Historia de vida: es la condensacién y resultado del
procedimiento, en el cual se evidencia una construccion tedrica de la realidad del
paciente. Comprende una serie de relatos en los que el individuo deja ver cada
una de sus relaciones vivenciales con el entorno a que se expone, a la luz de
una interpretacion profesional que sirva para la generacion de conocimiento.

5.5.1Descripcién del instrumento:

Conceptualizacion

Entrevista a profundidad: son herramientas que facilitan la indagacion de la percepcion
gue tiene una persona, frente a un hecho especifico. Sirven también como medio de
recoleccion de informacion a profundidad, la cual da pautas para conocer mas acerca
de un caso en especial:

67



Por entrevistas cualitativas en profundidad entendemos reiterados encuentros cara
a cara entre el investigador y los informantes, encuentros éstos dirigidos hacia la
comprension de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras [...]
Pueden diferenciarse tres tipos de entrevistas en profundidad, estrechamente
relacionados entre si. El primero es la historia de vida o autobiografia sociol6gica.3
En la historia de vida, el investigador trata de aprehender las experiencias
destacadas de la vida de una persona y las definiciones que esa persona aplica a
tales experiencias [...]JElI segundo tipo de entrevistas en profundidad se dirigen al
aprendizaje sobre acontecimientos y actividades que no se pueden observar
directamente. En este tipo de entrevistas nuestros interlocutores son informantes en
el mas verdadero sentido de la palabra. Actian como observadores del
investigador, son sus ojos y oidos en el campo. En tanto informantes, su rol no
consiste simplemente en revelar sus propios modos de ver, sino que deben
describir lo que sucede y el modo en que otras personas lo perciben [...] El tipo final
de entrevistas cualitativas tiene la finalidad de proporcionar un cuadro amplio de
una gama de escenarios, situaciones o personas. Las entrevistas se utilizan para
estudiar un namero relativamente grande de personas en un lapso relativamente
breve si se lo compara con el tiempo que requeriria una investigacion mediante
observacion participante [...] Aunque los investigadores optan por uno u otro de los
tipos de entrevistas en profundidad con diferentes propésitos, las técnicas basicas
son analogas en los tres tipos. En todos los casos los investigadores establecen
rapport con los informantes a través de repetidos contactos a lo largo de cierto
tiempo, y desarrollan una comprensién detallada de sus experiencias y
perspectivas.®®

Al hilo de lo anterior, se podria decir que la entrevista a profundidad es un elemento de
gran utilidad cuando se trata de indagar acerca de la percepcién del mundo que tiene
un individuo o de una situacion a la que se ve enfrentado. Para el caso de la presente
investigacion, el instrumento estuvo compuesto por una serie de preguntas, que
apuntaban en tres direcciones, las cuales fueron llamadas posteriormente como
categorias. Dichas categorias, surgieron de la conjuncién de lo que se pretendia
indagar: la enfermedad del paciente, su estado emocional y los beneficios otorgados
por la actividad fisica acuatica.

e Partes del instrumento

 TAYLOR, S.J; BOGDAN R. La entrevista a profundidad. Métodos cuantitativos aplicados 2. Antologia CHIHUAHUA.
2008. p 194. [En linea]. [Consultado el 2012-08-28]. Disponible desde:
http://icshu.net/downloads/oU/METODOLOGIA%20CHIHUAHUA.pdf#page=192
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La primera entrevista, consta de 3 preguntas. Las dos primeras hacen referencia
exclusiva a su enfermedad y la Gltima a su estado emocional en relacion con el
desarrollo de la patologia.

La segunda entrevista, estd divida en tres partes: primero, se ubican tres
preguntas relacionadas con la enfermedad del paciente y el estado emocional de
este, en relacién con el desarrollo de su patologia, luego de haber efectuado el
proceso de actividad fisica acuéatica. Seguido por cuatro preguntas, referentes a la
enfermedad, la forma como se le diagnostico, la posible epidemiologia que el
oftalmélogo conoce el tratamiento sugerido, ademas de algunas recomendaciones
a seguir en el momento de realizar actividad fisica acuética. Finalmente, la
entrevista cuestiona la forma como las personas mas allegadas al paciente,
perciben su aptitud frente a la vida, en relacion con su enfermedad.

e Validez y confiabilidad

De acuerdo a los aportes dados por M2 Rosario Garcia y cols® estos dos conceptos se
dan gracias a 4 pasos, de los cuales s6lo se mencionaran 3. El primero, trata sobre la
credibilidad que proporcione la investigacion, y la coherencia interna de las historias. Es
decir, la calidad de las respuestas suministradas por el paciente y la efectividad de la
edicion por pate del entrevistador. En relacidbn con esto, se puede decir que la
investigacion es lo suficientemente confiable, dado que el instrumento plante6é de forma
clara y concisa las preguntas que pudiesen direccionarse hacia las tres categorias
propuestas.

El segundo paso, consta del proceso de saturacion, en donde se buscan las
divergencias o aspectos negativos que se hayan encontrado durante el estudio.
En este caso, el instrumento facilita la observacion clara de dichos aspectos,
ademas de que permite observar las percepciones del paciente y encontrar las
variables de cada una de ellas.

En el tercer paso, se habla sobre la validez de la narracion, la cual es dada por la
calidad de los andlisis, la forma como se selecciona la informacién, y el desarrollo

® GARCIA, Sanchez M2 Rosario. La investigacion biogréfico narrativa en educacién. p 9. [En linea]. [Consultado el
2012-08-28]. Disponible desde:
http://www.uam.es/personal_pdi/stmaria/jmurillo/InvestigacionEE/Presentaciones/Curso_10/IBN_Trabajo.pdf
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del estudio mediante la aplicacién oportuna y 6ptima de la metodologia planeada.
En cuanto al instrumento en cuestion, podria decirse que cumple a cabalidad con
la capacidad de brindar estas posibilidades al investigador. Es decir que, las
preguntas de las entrevistas, son vélidas en la medida en que permiten que las
interpretaciones sean congruentes y que la informacion se transmita
adecuadamente.

5.5.2 Procedimiento

El procedimiento que se llevo a cabo para el desarrollo de la investigacion, se realizo en
cuatro fases: fase de indagacion, fase categorial, fase de andlisis y fase de
construccion.

A continuacion se detallan cada una:

FASE DIMENSION INSTRUMENTOS

Fase de indagacion En esta fase se realizé la | Entrevista
indagacion al paciente y la | Observacion
sistematizacion de la | Autoinforme
informacion.

Fase categorial En esta fase, se organizo la | Entrevista

informacién por categorias | Observacion
las cuales se determinaron
hacia tres aspectos: la
enfermedad, el estado
emocional y la actividad
fisica acuatica; mediante las
cuales se clasificaron las
respuestas obtenidas en la
encuesta.

Fase de analisis Durante esta fase, se | Entrevista

efectu6 un proceso de | Observacion
analisis de las respuestas
que suministro el paciente,
con el fin de sustraer las
percepciones  sobre la
actividad fisica, que
efectivamente surgen en él.
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Fase de construccion

En esta fase, se utilizaron
cada uno de los analisis de
las percepciones que
surgieron en el paciente,
para la construccion vy
edicion de la historia de
vida. Se utilizaron algunas
técnicas como grabaciones
y filmaciones, y con base a
las manifestaciones del
individuo, se elaboré una
narracion.

Historia de vida

En consecuencia esta investigacion tiene el siguiente esquema:

Figura 10. Esquema de investigacioén

e\ivencia personal
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5.6 EVALUACION BIOETICA

La presente investigacion descriptiva, se encuentra clasificada como un estudio sin
riesgo:

“Investigacién sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna
intervencion o modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisiol6gicas,
sicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que
se consideran: revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los
que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.”®

Como se puede observar, el nivel de riesgo de la investigacion es de riesgo minimo,
dado que hacen parte de este grupo, los estudios que emplean entrevistas donde las
personas pueden evocar sentimientos y emociones percibidas. Es importante
mencionar, que el paciente permitié que se suministrara su hombre en la investigacion,
aunque en algunos apartados se hace referencia a él como: paciente. Por lo demas, el
consentimiento informado (ver anexos), fue leido debidamente al paciente para que
ésta, de forma voluntaria pudiera decidir si participaba o no del estudio.

%> REPUBLICA DE COLOMBIA. Res. N2 008430 de 1993. Titulo 2. De la investigacion en seres humanos. Capitulo 1.
De los aspectos éticos de la investigacion en humanos. Articulo 11. Sitio de internet. [Consultado el 2011-07-18]
Disponible en: http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res_8430_1993.pdf
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6. ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

6.1 ANALISIS DE LAS ENTREVISTAS

6.1.1 Enfermedad: Sindrome Axenfeld Rieger

Pregunta: ¢Como inicio la enfermedad?

Respuesta: La enfermedad le empez0 al paciente por los 0jos ya que en ese tiempo no
se sabia sobre el sindrome, los oftalmologos le diagnosticaron glaucoma, de los 10 a
15 afos sentia dolor, le picaban los ojos y veia borroso no era capaz de leer se tenia
gue esforzar mucho.

Andlisis y confrontacion teorica: Segun algunos autores: El sindrome de Axenfeld
Rieger “se considera una patologia ocular congénita dentro del espectro de alteraciones
del desarrollo. Dichos cambios morfologicos conllevan a la presentacion de glaucoma.
Frecuentemente las alteraciones oculares coexisten con otros hallazgos sistémicos que
permiten caracterizar el sindrome.

En este sentido, el paciente empezé a desarrollar la enfermedad tal cual lo han
planteado los tedricos, de modo que se dio a la tarea de consultar acerca de su
enfermedad, es decir que el diagnostico preciso, cuando llego, le permitié aclarar
muchas cosas y comprender su situacion y enfermedad. A partir de este momento, el
paciente pudo documentarse mas sobre el sindrome y prepararse para los sintomas
gue podrian presentarse posteriormente. Por lo demas, fue muy significativo para él,
entender que la enfermedad no era adquirida, sino que cuando nacié ya la tenia, es
s6lo que no se le habia manifestado completamente.

En el ojo derecho le adaptaron gafas, le hicieron tratamiento, le operaron el ojo
izquierdo y le hicieron una protesis. Inicialmente, los controles que tenia con el
oftalmélogo eran cada 6 meses, cuando empezo con los problemas de vision. Los o0jos
le picaban mucho y casi no era capaz de leer. Después, las revisiones tuvieron una
frecuencia mensual, dado que los sintomas se intensificaron.

% ORTIZ Gabriel Enrique, NOVA Gloria Milena. Op cit..,
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“El tratamiento consiste en controlar la causa del glaucoma: la presion intra-ocular
elevada. Casi siempre se logra controlar la presibn con medicamentos que
disminuyen la produccion de liquido dentro del ojo o que facilitan su salida. En
algunas ocasiones cuando no es suficiente esto para controlar la presién o si el
dafio es muy avanzado, se requiere de cirugia para llevar la presion a valores
normales™®’

Pregunta: ¢ Qué personas de su grupo familiar han presentado esta patologia?

Respuesta: El papa es invidente; y el abuelo, tio, primo, prima e hijo han presentado
caracteristicas notorias del sindrome de Axenfeld Rieger.

Analisis y confrontacion tedrica: En cuanto a los antecedentes genéticos de la
enfermedad, es importante mencionar que el factor genético y hereditario, es uno de los
riesgos que mas predisponen a un individuo a presentar algun tipo de discapacidad
visual, ademas de factores como la edad y el sexo, segtn la OMS,®® que plantea cémo
la edad mayor es un factor que puede predisponer a las personas a padecer algun tipo
de problema visual y, la manera como las mujeres tienen una mayor predisposicion a
presentarla, asi como también, los paises de desarrollo, los cuales son otro factor
determinante importante.

6.1.2 Estado emocional

Pregunta ¢ Cémo le ha afectado sentimental, laboral y socialmente la enfermedad?

Respuesta: cuando el paciente perdio la vision, entré en un estado de depresion muy
grave, no queria hacer nada, no queria dejarse ver de nadie, no queria afrontar muchas
cosas que tarde o temprano iban a pasar.

Anadlisis y confrontaciéon tedrica: Es importante recordar que cuando una persona
pierde su vision, entra en un estado de depresion, y el hecho de ser ciego, lo lleva a
experimentar multiples sensaciones negativas hacia su autoestima. Una de ellas, es la

%7 CEIMS. Comision de enlace para la internacionalizacion de misiones sociales. Patologias tratadas por la mision
milagro internacional. [En linea] [Consultado el 2011-11-23] Disponible desde:
http://ceims.mppre.gob.ve/index.php?option=com_content&view=article&id=81&Itemid=65

% OMS. Prevencion de la Ceguera. Op cit.., p 1.
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sensacion inicial de que es una persona diferente, debido a su limitacion. Es decir, que
tiene menos posibilidades de desarrollar una determinada accién, en relacién con las
otras personas, lo cual hace que en muchos casos éste no se acepte a si mismo y
sienta ademas una discriminacion por parte de la sociedad. Pero si bien recordamos a
Paez, ®° ser una persona ciega, es otra forma de ser diferente; pero esto no lo hace
incapaz en relacidn con su desempefio cognitivo o emocional.

Es importante recordar ademas, que la persona que enfrenta alguna discapacidad,
inicialmente no es consciente de sus propias potencialidades, en especial si se trata de
un adulto, que llevaba una vida sin limitacion de sus capacidades. El esta ante una
situacion dificil de aceptar, y le cuesta mas trabajo y tiempo enfrentar su nueva
realidad.”

Lo anterior, evidencia de forma precisa los cambios que se presentaron en la vida del
paciente, pues ademas de que no fue facil dicho proceso de aceptacion, este cambio de
vida, hizo que durante mucho tiempo estuviera encerrado en su casa, que tuviera largos
momentos de tristeza y de llanto y que incluso su organismo se descompensara por un
tiempo a nivel de su salud, lo cual es normal cuando se presentan estados de depresion
severos:

“‘No lloramos porque estamos tristes, sino que estamos tristes porque
lloramos”. Los cambios corporales son el fundamento de la emocion: Si los
estados corporales no siguieran a la percepcion, ésta Ultima poseeria una
conformacién totalmente cognitiva, palida, incolora, carente de calor
emocional. Entonces podriamos ver el 0so y juzgar que lo mejor es correr,
recibir la ofensa y considerar que lo correcto es golpear, pero no podriamos
sentirnos realmente asustados o iracundos. Los cambios viscerales son
imprescindibles para la emocion y, por tanto, deben existir patrones
especificos para las distintas emociones.’*

®pAEZ, Osorio. Héctor Fabian. “Otro cielo”. Manual de Orientaciones para Padres de Familia de Nifios y Jévenes
con Limitacion Visual. Bogota: editorial Inci. 2000. p 9. [En linea). Consultado el 2012-06-06 Disponible desde:
http://www.inci.gov.co/centro_documentacion/cartillas/Manual_para_padres_de_familia.pdf

® HERNANDEZ, Posada Angela. Op cit.., p 1.

"X JAMES William. LANGE Carl. La teoria de James-Lange sobre las emociones. En: Cannon, W.B. (1927). The James-
Lange theory of emotions. A critical examination and an alternative theory. American Journal of Psychology, 39,
106-124. Citado por RODRIGUEZ Carlos. Emocién y cognicién. James, mds de cien afios después. [En linea]
[Consultado el 2012-05-29] Disponible desde: <
http://perso.wanadoo.es/quipuinstituto/quipu instituto/curriculums/pdf/Sutil Emoci%F3n.PDF >
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Desarrollo de nuevas habilidades frente a la pérdida de la vision. Aprendio a leer braille
era el orgullo del instituto donde estudiaba porque era invidente y le iba bien con el
braille “la Herramienta intelectual con la que los ciegos accedieron a la lecto-escritura.”
72

El paciente al aprender a manejar esta herramienta, empez6 a posibilitarse mas en
cuanto a la realizacién de otras actividades, y mostré un interés por la comunicacion
con otras personas que padecieran la misma enfermedad. Este hecho, fue de gran
ayuda para él, dado que entre las personas que tienen una patologia comun, hay una
comprensién de fondo por los sintomas y las cosas que sienten, para lo cual pueden
fortalecer una ayuda mutua.

Por otra parte, hay una gran carencia de apoyo afectivo... Ningun amigo lo apoy®, ni
siquiera el hermano le ayudaba para el transporte. Sin embargo, es importante tener en
cuenta que hay momentos en que es €l mismo quien se aisla de todo contacto social, lo
cual complejiza su situacion, pues en el momento en que quiere socializarse, ya hay
personas con las que no puede contar:

“El concepto de apoyo social incluye dos diferentes estructuras de relaciones
sociales, y tres tipos de procesos sociales. Los elementos estructurales son:
a) el grado de integracion/aislamiento, esto es la existencia y cantidad de
relaciones sociales; y b) la estructura de la red social, esto es, las
propiedades estructurales (densidad, reciprocidad, multiplicidad y otras), que
caracteriza a un conjunto de relaciones sociales dado. Los tres procesos
identificados son: a) el control social, esto es, la cualidad reguladora y/o
controladora de las relaciones sociales; b) las demandas y conflictos
relacionales, que se refiere a los aspectos negativos y conflictivos del apoyo
social; c) el apoyo social en si mismo, que se refiere a la asistencia
emocional o instrumental de las relaciones sociales.” ®

Como se menciona en la cita, una de las cosas que mas complejiza la situacion del
paciente, es su autoaislamiento, es decir, segun la cita, la falta de apoyo en si mismo.

72 LORENZO, Pedroy SANCHEZ, PILAR. Leer sin ver. [En linea]. Universidad de Extremadura [Consultado el 2011-
06-07]. Disponible desde:

< http://dialnet.unirioja.es/servlet/dcfichero_articulo?codigo=1071181&orden=61405>

73 HOUSE, J. S; UMBERSON, D; LANDIS, K. R. Structures and processes of social support. Citado por CASTR, Roberto.
CAMPERO, Lourdes. HERNANDEZ, Bernardo. La investigacion sobre apoyo social en salud: situacién actual y nuevos
desafios. En: Revista de Saude Publica. [En linea]. 1997, vol. 31, no. 4 [Consultado el 2011-05-16]. Disponible desde:
<http://www.scielo.br/scielo.php?pid=50034- 89101997000400012&script=sci_arttext&tlng=esesttback>
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Lo anterior coincide con Correa y Cespedes’ cuando plantean que la imagen personal
se construye a través del otro, significa que la otra persona es el espejo de él mismo y
la imagen se cimenta desde la ubicacion de €l con el otro, cual debe estar en la misma
posicién, esto podria implicar que el individuo pierde su capacidad de autovaloracion
cuando no encuentra una valoracién positiva por parte de su red social vinculante.

En este sentido, hay una dificultad a nivel emocional que limita el auto-
reconocimiento de otras habilidades que él pueda tener, independiente de su
condicién de discapacidad, al respecto Paez Osorio plantea: El autoconcepto y la
propia estima dependen de factores como la percepcion social del entorno con
respecto a lo que significa ser “ciego”, las situaciones de éxito y fracaso, las
expectativas en cada campo de accion, el nivel de tolerancia entre la frustracion de
la persona, las estrategias de superacion personal y la percepcion que de su
desempefio tenga,”” estas situaciones personales y sociales que evidentemente
enfrenta la persona con SAR, podrian llegar a ser las causantes del miedo a
enfrentarse a un mundo diferente, la sociedad no ha sido muy solidaria con él, y por
el contrario, muchos se han aprovechado de su condicion para robarle el dinero de
su trabajo, lo que ha influido en la implementacion de estrategias de superacion
personal.

Pregunta: Cémo perciben la actitud del paciente frente a la vida cotidiana que él lleva

Respuesta de una amiga del paciente: bueno para mi es una persona demasiado
positiva teniendo en cuenta las dificultades que él presenta, no solo econémicas, su
discapacidad... y todo es un ejemplo de vida para muchas personas que tienen todas
sus capacidades todos sus conocimientos y no las saben aprovechar mientras que él
en medio de su discapacidad y sus cosas es una persona positiva es un ejemplo a
seguir para mi es un amor.

Respuesta de un amigo del paciente: lo que yo percibo cuando comparto con él es
altibajos en su estado de animo, altibajos que desgraciadamente uno de ellos lo acerca
frecuentemente al suicidio y que es lo que mas me ha animado a mi, en cierta forma a
seguir un proceso detallado y de permanente busqueda de sacarlo del hueco en el que

’* CORREA, Jorge Ivan y CESPEDES, Dora Beatriz. Orientaciones pedagdgicas para la atencién de estudiantes con
discapacidad visual. Bogota: MEN. 2006. p. 10
7> PAEZ OSORIO, Hector Fabian. Otro Cielo. Bogota: Instituto Nacional para Ciegos INCI. 2000. Op cit..,p30
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€l se encuentra. Yo siento que su argumento es el dinero, su soledad y su preocupacién
por no tener con que vivir pero también cuando comparte con nosotros en la villa en la
piscina, siento que lo que mas le hace falta es amigos, personas que se preocupen por
él, que lo acompafien en su proceso de vida que lo llamen a preguntarle cémo
amanecié hoy y que por la noche le den un saludito y lo despidan para que pase una
feliz noche, es lo que yo creo que mas le hace falta a él, y bueno, imagino que a todas
las personas que no tienen la posibilidad de estar viendo el resto del mundo.

Lo otro es que yo siento que mientras él estd con nosotros, con personas que se
preocupan por él, que no esta pensando en su dolor de la rodilla, en sus dientes, en sus
cosas, €l esta muy alegre y optimista, siempre dice que eso no es nada, que eso lo
puede sacar adelante que eso es lo de menos; pero cada vez que se siente solo y lo
llama uno pues, siento que su argumento es todo lo contrario, que todo esta mal, que le
duele el pie como una necesidad de llamar la atencion, que necesita que alguien esté
pendiente de él.

Andlisis y confrontacién tedrica: como puede verse, el paciente con el tiempo va
aceptando y adaptandose a los cambios a que conlleva su enfermedad, tal cual lo
expone Paez,”® en donde no hay aun una aceptacion real a la limitacion, y de hecho
muchas de las estrategias rehabilitadoras y educativas dirigidas a la adaptacion del
entorno pueden ser ineficaces; pero podriamos pensar que sin estas el individuo podria
intensificar su depresion. Lo ideal es, hacer un acompafamiento constante como lo
proponen sus amigos, y comprender que el paciente pasa por unos periodos’’ en su
estado emocional, los cuales incluyen: un schock psicolégico de entrada, un periodo de
negacion, estados de cdlera, ansiedad y tristeza, un periodo de equilibro y finalmente se
da una reorganizacién de la vida, en donde el acompafiamiento familiar es de vital
importancia, pues como bien lo menciona Hernandez: El esta ante una situacion dificil
de aceptar, y le cuesta mas trabajo y tiempo enfrentar su nueva realidad. Por ello,
necesita el apoyo y la orientacion de los demas, para la aceptacion de si mismo, el
conocimiento y autodescubrimiento de sus capacidades, logros y alcances, y se le debe
respetar la posibilidad de eleccion. "®

’® PAEZ, Osorio. H. Héctor Fabian. Op cit.., p 19
7 Ibid.., p 24.
’® HERNANDEZ, Posada Angela. Op cit.., p 3.
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6.1.3 Actividad fisica acuatica

Se realiz6é una intervencion en actividad fisica acuatica, la cual tuvo inicialmente un
proceso de evaluacion corporal, seguida por un entrenamiento divido en 9 sesiones y el
analisis de los resultados:

e Evaluacién cineantropométrica

Cuadro 2. Valoracion fisica

REGISTRO DE DATOS DEL PACIENTE
Fecha de evaluacion: Marzo 12 del 2010
GENERO: masculino
IDENTIFICACION: C.C 10.121
F. NACIMIENTO: 30/01/1996
Evaluado indices normales
Estatura (cm) 160
Peso corporal (Kg) 58.4
indice de masa muscular
activa 22.7 Normal
Porcentaje de grasa (% Q) 13.7 Buena
Peso de grasa (kg) 8.0
Masa corporal magra (kg) 50.4
Peso residual (kg) 14.0
Peso 6seo (kg) 13.7
Peso libre de grasa 50.4
Peso adecuando 57.96
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Figura 11. Composicion corporal

u Peso de grasa (kg)

M Peso residual (kg)
u Peso Oseo (kg)

W Masa muscular activa (kg)

e Analisis de datos

La evaluacion de la composicion corporal se realizo en la villa olimpica de la ciudad de
Pereira el dia 12 de marzo a las 10:00 de la mafana bajo condiciones climaticas
normales Se evalud a un sujeto de género masculino que tiene una edad decimal de
(44.112) 44 afios 01 mes y 12 dias quien tiene una talla de 160 cm y un peso corporal
total de 58.4 kg, el objetivo de la evaluacion es determinar las medidas del evaluado:
peso, talla, diametros, perimetros y los pliegues cutaneos.

Al realizar el andlisis de resultados de la composicion corporal encontramos que el
evaluado tiene un indice de masa corporal (IMC) de 22.7 el cual se encuentra dentro de
los rangos normales son entre 18.5 y 24.99 segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), su porcentaje de grasa es de 13.7% aplicando la formula de Faulkner para
sedentarios segun la tabla de valores estandar de porcentaje de grasa esta en un valor
bueno, presenta un peso graso de 8.0 kg, la masa corporal magra (MCM) es de 50.4
kg. El peso residual que presenta el evaluado es de 14 kg el cual se consiguid
aplicando el porcentaje dado por Wurck para dicho propdsito el cual es para los
hombres de 24.1 %.

El peso 6seo del evaluado es de 13.7 kg segun la ecuaciéon de Mauricio Rocha para
hombres y mujeres sedentarios.
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Su peso ideal segun la ecuacién de Merrimen y Donegan es de 57.96 kg el cual es el
peso corporal total del evaluado, podemos concluir que el evaluado tiene un peso ideal
para su estatura y su Complexion.

e Protocolo de entrenamiento.

El procedimiento de intervencion realizado al paciente, se detalla en el Anexo C, en
donde se presentan cada una de las sesiones de entrenamiento que se desarrollé en el
medio acuatico, las actividades y los resultados adquiridos durante dicho proceso. Sin
embargo, puede mencionarse que fueron realizadas un total de 9 sesiones, en donde
las primeras dos tenian como objetivo central, la valoracion de la condicion de entrada
del paciente y su aptitud hacia el medio acuatica, la tercera la ensefianza de la técnica
de flotacion en perrito, la cuarta un test de entrada, la quinta la ensefianza de un técnica
para mejorar la apnea estética, dinamica y flotacion ventral, la sexta, séptima y octava,
la ensefianza de la técnica del estilo libre, finalizando con una valoracion final.

e Andlisis de resultados

El dia 19 de febrero de 2010, se inicié con el paciente el programa de actividad fisica
acuatica. El cual finalizo el 14 de mayo de 2010. El objetivo Describir la impresion que
tiene un individuo con sindrome de Axenfeld Rieger, de los beneficios de la actividad
fisica acuatica, desde su vivencia personal

Dentro de los resultados hay que resaltar la mejoria en las siguientes capacidades
condicionales

PCT (KG) TALLA (CM) GENERO
58.4 160 CM MASCULINO
TEST
ENTRADA FINAL Diferencia
FLEXIONES DE CODO 30” 34 35 > 1
ABDOMINALES 30” 37 39 > 2
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LEG SQUAT TEST 18 21 » 3
FLEXIBILIDAD 16 16 =

Burbujas 30” 18 20 > 2
Apnea estética 24” 33” 9

Apnea dindmica 6 mts 11 mts 5 mts

Desplazamiento flechita 6 mts 9 mts 3 mts

Desplazamiento perrito 25 mts 25 mts solo
flotalon

Pregunta: Evolucién de la enfermedad, con respecto a su vida: como era antes, como
es durante y como es después de realizar actividad fisica acuatica

Respuesta: Antes: Antes de empezar el programa estaba un poco deprimido por
problemas en la casa y con una mujer. Estaba deprimido por una mujer que me
acompafaba y después se fue, ademas de que estaba afectado por la situacion en la
gue quedé debido al sindrome.

Durante: con el programa me senti muy bien, me ayudd a disminuir la depresion y a
sobrellevar los problemas que me generaba esta enfermedad.

Después: siento que me sirvio mucho, porque mejoré mi estado fisico, me siento mejor
cuando estoy en un espacio abierto, siento que puedo hacer otras cosas y que me
ayudo a mis problemas de depresion.

Analisis y confrontacién teorica: el paciente al verse enfrentado al proceso de
actividad fisica, empieza a sentir una serie de cambios positivos no solo en el
desarrollo de capacidades funcionales, sino que también hay una serie de beneficios a
nivel cognitivo. Uno de ellos, segiin Mufioz, ° es que el paciente aprende a conocer y a
aceptar su propio cuerpo, y como lo expresa el paciente, empezé a sobrellevar los
problemas que le generaba la enfermedad. Ademas de esto, el paciente manifiesta
haber mejorado su estado fisico y sentir que puede hacer otras cosas, y en efecto, el
mismo autor plantea que la actividad fisica acuéatica permite desarrollar otro tipo de
capacidades como las psico-motrices: lateralidad, ritmo, percepcidn espacial y temporal,

® Op cit.., MUNOZ, Marin Antonio p 3.
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desarrollo del propio esquema corporal, relajaciéon, etc. mediante el aprendizaje y
mejora de las habilidades acuaticas especificas. &

Pregunta: Como influye la actividad fisica acuatica en cuanto a lo social, lo fisico y en
lo psicologico.

Respuesta: Social: siento que tengo un espacio en la sociedad y que las personas que
también hacen actividad acuética, me aceptan y me incluyen mas. En programas con
comparieros y amigos ya tengo mas facilidad para relacionarme.

Fisico: mejoré mi capacidad de resistir mas en el agua, pues a medida que paso el
tiempo ya aguantaba mas.

Psicologico: logré salir de la depresion y siento que me ayudd en un 90%, pienso que
a otras personas también les podria ayudar a manejar las inseguridades y los temores
gue a uno se le generan con esta enfermedad.

Andlisis y confrontacion tedrica: como ya se ha mencionado los beneficios que la
actividad fisica en efecto pudo brindar al paciente en relacion con su estado fisico y
psicolégico, se hablara ahora de la parte social. De acuerdo a Mufioz,®* la actividad
fisica favorece el contacto social y la integracién con otras personas en el medio
acuatico, lo cual puede ayudar a generar relaciones interpersonales mas empaticas y
evitar la discriminacion. Tal cual lo manifiesta el paciente, siente que las personas que
también hacen actividad fisica acuatica, lo aceptan y lo incluyen, ademas de que ha
podido conseguir amigos y relacionase con mas facilidad.

Pregunta: Como se ha desarrollado su cotidianidad después de empezar el programa
de actividad fisica acuatica.

Respuesta: Antes yo no hacia nada, mantenia enfermo porque esta enfermedad me
afecta las articulaciones, me dolian mucho, pero con este deporte saludable, mejoré
mucho y eso me permitié6 hacer cosas diariamente sin sentir tanto dolor. En lo social
siento que fue muy beneficioso para mi, porque como decia ahora, ya me siento mejor
cuando estoy con otras personas y siento gue ellos me aceptan, entonces eso hace que
yo pueda hacer mis cosas sin tanto problema y sin pensar en lo que otros dicen.

% Ibid.., p 3.
¥ Ibid.., p 3.
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Analisis y confrontacion tedrica: ademas de que en efecto la actividad fisica, como lo
expresa el paciente, le ayud6 mejorar sus dolencias fisicas, en relacion con la
aceptacion que ahora siente de sus compafieros y la facilidad que tiene para hacer sus
cosas sin tanto problema y sin pensar en lo que otros dices, se podria decir que las
percepciones que el individuo tuvo durante el proceso de intervencion, le permitié, como
lo expresa el mismo autor,®* potenciar la confianza con él mismo y sus posibilidades,
contribuir con el desarrollo y afirmacion de su personalidad y mejorar el equilibrio
personal y su estabilidad emocional.

6.2 CODIFICACION

Cuadrol. Codificaciéon

Caddigo PREGUNTA 1 CATEGORIA
E!P'HR! [Empezé por los ojos

EPHR? |Le Diagnosticaron glaucoma sentia
dolor Enfermedad

EPIHR? [Le picaban los ojos y veia borroso no
era capaz de leer
E'PHR* [Hace cinco afios perdié a la madre. Estado emocional

E'PIHR® [En 1979 perdido el ojo izquierdo por
completo Enfermedad
E!PIHR® |Por el 0JO derecho veia con gafas.

Enfermedad
EIPTHR” |No recuerda a que edad perdi6 la
vision del ojo izquierdo Enfermedad
EPIHR® [A los 33 afios quedo invidente
E!PIHR® |Le hicieron tratamiento y le operaron el
0jo izquierdo. Enfermedad
EIPTHR™| Glaucoma También Tenia Catarata Enfermedad

® |bid.., p 3.
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Le hicieron una protesis

EIPTHR™ [ Carnosidad en el ojo
ETPTHR™ | El cuerpo la rechazo.
———Tc _ — Enfermedad
E*P"HR™ | Otro procedimiento quirdrgico
EPTHR™ [ Nueva prétesis pero no sirvio
PREGUNTA 2
E'P’HR' |El papa es invidente Enfermedad
E'P’HR? |Ninguna otra caracteristica del Enfermedad
sindrome
E'P’HR® | Abuelo, tio, primo, prima e hijo han
presentado  caracteristicas  del Enfermedad
sindrome
PREGUNTA 3
E'P’HR' | Consecuencia emocional Estado emocional
E'P°HR? |Pérdida de los dientes Enfermedad
E'P°HR® |Se siente mal por tener la nariz torcida Estado emocional
EP®HR* |Respiracién afectada por una fosa Enfermedad
nasal.
E'P°HR> |La sociedad lo rechaza Estado emocional
EP°HR® |Tristeza el dia que quedo invidente Estado emocional
EP®HR’ [1996 perdié la visién por completo Enfermedad
EP°HR® |Aprendié a leer braille era el orgullo del Estado emocional
instituto
E'P*HR'?| Todo cambio Estado emocional
E'P°HR? | Esta mal porque la gente no le brinda Estado emocional
oportunidades
E'P°HR™ | Ningun amigo lo apoyo Estado emocional
E'P°HR™ [ Le robaban la plata de su trabajo. Estado emocional
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E1P3H R16

Era sociable, pero la gente lo ignora ‘ ‘ Estado emocional
mucho

e 6.3.2 Construccion de sentido

Historia del paciente desde dos 6pticas

CAPITULO 1. UN MUNDO DE COLORES GRISES

El era un invidente mas de los que uno ve en la calle, la familia de la novia que tenia en
este momento lo acogidé como de la familia y fue alli donde conocimos la historia de la
ceguera, producto del sindrome de Axenfeld Rieger, del cual no habiamos llegado a
escuchar, ni leer nunca, razon por la cual iniciamos una extensa busqueda de
informacion para poder entender un poco del asunto, con el interés de poder ayudarle
de alguna manera por lo menos a entender algo que ni €l mismo, tenia claro.

Figura 12. Apariencia fisica del paciente

Después de conocer un poco acerca de la situacion patoldgica y personal del paciente,
nos sentimos bastante comprometidos en brindarle un poco de conocimiento,
compafia y ayuda con la terrible depresion y soledad que en el momento vivia.

Al hacerle una historia clinica completa, encontramos que su principal dificultad en el
momento es el abandono social y su posterior depresién por la dificultad para
sobrellevar su vida econdmica de forma autonoma, a partir de alli iniciamos una serie
de campafias que comprendian llamar la atencion a los amigos acerca de la necesidad
de contribuir econédmicamente para asegurarle su alimentacién diaria y la vivienda
segura.
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Después de conseguir suplir las necesidades basicas primarias, iniciamos el proceso
de ejercicio fisico acuatico como estrategia para ocupar su tiempo, compartir con otras
personas con discapacidades y dificultades, que le permitieran comparar y determinar
gue personas con dificultades son bastantes y que depende de la actitud con la que se
asuman, son las respuestas mas positivas.

El programa de actividades acuaticas disefiado para el paciente estuvo basado
inicialmente en la pérdida del temor a la piscina, al no tocar el piso y controlar la
respiracion. Este objetivo se logré en tres meses, en los que se destacan resultados
como el conocimiento del escenario de practica: las tres piscinas, y la seguridad de
poder desplazarse en el agua ayudado de flotadores y en tramos cortos de forma
auténoma, el compartir en tierra y en agua con el resto de los pacientes del programa
natacion para la vida, aspecto que le permitio tener nuevos amigos, nuevas ideas
acerca de la vida, alimentarse en sitios diferentes a los de caridad que vivia el resto de
semana y la posibilidad de sentirse mas fuerte y armonioso en lo relacionado con su
cuerpo, lo que mejoré bastante su autoestima

e Reflexion sobre un mundo de colores grises: el del paciente

En el universo cada ser humano utiliza diferentes herramientas para conseguir lo que
es necesario para vivir, todas las personas tienen de alguna manera un acercamiento
con la discapacidad, un familiar, un amigo o un conocido, por eso cabe resaltar la
importancia de conocer la percepcion de lo cotidiano de una persona que se convierte
en protagonista, tomando como herramienta fundamental la historia de vida para narrar
en profundidad las anécdotas de su enfermedad, desde lo mas profundo de su propio
ser. Para que otras personas conozcan los beneficios que puede tener la actividad
fisica acuatica sobre todos los padecimientos de una persona en condicion de
discapacidad.

El ser humano construye una imagen de su realidad a partir de todos los sentidos: vista,
gusto, tacto, oido y olfato, pero cuando se pierde alguno de ellos, esa realidad cambia
por completo, nuestro protagonista algun dia pudo ver un amanecer, un atardecer
inducido por ondas luminosas que provienen del entorno, formandose impulsos
nerviosos que después de llegar al centro de la vision del cerebro se despliegan
adquiriendo forma de imagenes, estas dan color, forma, distancia y tridimensionalidad.
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El mundo de nuestro paciente es magico, por ser un ser capaz de seguir adelante sin
ver absolutamente nada, percibe el mundo de otra manera y cada dia vence sus
obstaculos sin la ayuda de nadie, él se enfrenta a una realidad llena de peligros que
aunque no los ve tiene que luchar contra ellos para lograr cumplir con sus metas.

La vida es como una ilusién, en donde nacemos bajo una proteccion y cada segundo
esta se transforma en algo diferente para darnos la realidad, la cual es cambiante
como la vida del protagonista, que nace sin saber que cada segundo de su vida
responde a un destino, el cual fue evolucionando en una patologia llamada sindrome
de Axenfeld Rieger, la cual segiin ORTIZ®, es genética y afortunadamente muy pocas
personas la pueden padecer.

Muchas personas no se dan cuenta de la realidad que vive el protagonista, de su
patologia, pero que sin miedo alguno abre su corazon para contar su experiencia, su
vida y su transformacion, no contento con eso desde otra perspectiva hay que
deslumbrarse con los sentimientos, emociones y sensaciones verdaderas de este ser,
el cual no ve y percibe solo utilizando otros sentidos.

En ocasiones se pueden hallar objetos en una habitacion silenciosa y oscura, se sigue
muy bien el hilo de lo que se hace, se distingue sin dificultad lo que parece mas
importante, tal vez por la costumbre de ver los objetos en el mismo lugar, pero, nunca
se piensa mas alla de la realidad, no se comprende la grandiosas maravillas de la vida,
pero no las de la tecnologia o de los medios de comunicacion, es poder ver mas alla sin
utilizar la vision, como escuchar la lluvia, oler una flor o sentir el aire en nuestros
rostros, son cosas insignificantes pero que nos muestran la complejidad de la
naturaleza.

Se recorre la vida por caminos Unicos y nuestra realidad contamos con todo para
hacerlo; pero cuando no se puede caminar por si solo ¢qué se haria? Quebrantar en
un mundo de soledad y tristeza, ese es el verdadero valor de la historia de nuestro
protagonista, en esta realidad se cuenta con un gran valor para poder decir jsigo hacia
adelante sin la presencia de miedos! Ha sido su deber y responsabilidad hacerse cargo
de su existencia y que durante su desarrollo fue descubriendo sentimientos como los
que se mencionan en la teoria de James-Lange® “no lloramos porque estamos tristes,
sino que estamos tristes porque lloramos”.

¥ ORTIZ Gabriel Enrique, NOVA Gloria Milena. Op cit.., p 2
8 JAMES William. LANGE Carl. Op cit.. p 3
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CAPITULO 2. EL AGUA COMO LUZ EN EL CAMINO
Beneficios para la vida, percibidos por el paciente. Edicion de la historia de vida.

Caminando tranquilamente por la oscuridad de mi vida, me encontré con el agua, una
cosa tan aparentemente innecesaria en un mundo tan materialista. Era algo extrafo,
habia encontrado en ella, una forma de tocar otro mundo, algo que mi oscuridad no me
dejaba ver, pero si sentir. Aunque habia algo mas alla de eso y por mas que buscaba
su significado y su sentido, no lo encontraba. Hasta llegué a sentir que me estaba
enloqueciendo y no creo que estuviese muy lejos de la realidad.

Entre tantas cosas y buscandole sentido a mi vida en sombras, el agua aparecidé como
una luz en el camino. Y pude entender que no se necesitan solo los ojos para ver,
porque mediante el tacto es posible agudizar la imaginacién y ver en mi mente, otros
lugares y otras imagenes también bellas, como las reales. Pues como seres humanos
hemos vivido muchas guerras, y una de ellas, la mas dificil es la guerra con uno mismo
en la busqueda de libertad. Y en tanto yo pueda liberarme de todo el dolor que me
produce esta enfermedad, mientras pueda tocar otras posibilidades, creo que tengo una
razon para vivir y estar acd, y es precisamente compartir voces y sentidos en el agua.

Figura 13. Entrenamiento del paciente

El agua es una luz inmensa que puede sumergirse dentro de multiples vidas y agudizar
la imaginacion para ver otra forma del mundo, mas serena, mas calida y mas liquida. El
agua es un mundo en si misma, capaz de desligar todo honor y toda guerra, toda
batalla o decepcion, todo elogio o desprestigio que besamos, gracias a que es
inevitable no sentirse acompafado por su textura. Y aunque no se sabe hasta qué
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punto algunos vivifiguen mas ése mundo y se acerquen intimamente con sus vidas... lo
unico que nos queda, es suponer que ellos también sienten que de lo que podria
pasarle a un ser humano, de lo que puede desear vivir un individuo, o de lo que en
efecto acontece en la vida de alguien que se siente mal en el mundo o limitado para
hacer parte de él.

Es posible encontrar la fuerza para seguir adelante, es indispensable el beneficio que le
hace al cuerpo y es fundamental el fortalecimiento a la autoestima, pues gracias a todo
el proceso que vivi con la actividad fisica en el agua, pude descubrir otras capacidades
gue pensé que no tenia, y pude salir de una depresion que me estaba matando, por
cuenta de que mi mundo ya no iba a ser de colores, ni siquiera opaco, sino negro, muy
negro.

Figura 14. Actividades acuéticas con el paciente

El agua me hizo caminar por un sendero desconocido y cada vez que estaba en ella, mi
mente empezaba a formar figuras que me daban la fuerza para estar bien con los otros
y dejar de sentir que me discriminaban. Mis dolores del cuerpo también se disiparon un
poco, y pude desarrollar mis actividades cotidianas sin tanto esfuerzo.

En fin, el agua fue una magnifica experiencia de vida, que me ha dejado su huella
impregnada en el alma, pues fue mi motor para seguir, como posibilidad de que puedo
hacer muchas cosas, sin necesariamente verlas, porque el mejor ojo de nosotros es
nuestro corazon, y aunque las situaciones son muy dificiles en todo sentido, en tanto mi
corazon esté tranquilo, mi vida sera como un mar, apacible.

Nota aclaratoria: este capitulo, es producto de la interpretacién que los investigadores

hicieron tanto de las respuestas del paciente en relacién con la segunda entrevista,
como de las filmaciones y grabaciones de audio recopiladas. Es decir, se conjuntaron
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cada una de las percepciones del paciente acerca del proceso recibido y sus beneficios,
con las cuales posteriormente se desarroll6 este capitulo.

6.4 PRODUCTOS E IMPACTOS ESPERADOS

A continuacion, se presentan cada uno de los productos e impactos esperados con el
desarrollo de la investigacion. Inicialmente, se presentan aquellos elementos que
facilitan la generacién de conocimiento o de desarrollo tecnolégico, seguido por los
aspectos que permiten un fortalecimiento de la capacidad cientifica nacional y la
apropiacion social del conocimiento, finalizando con la exposicion de los impactos
esperados.

e Cuadro 4. De generacion de conocimiento o desarrollo tecnolégico:

PRODUCTO ESPERADO |[INDICADOR BENEFICIARIO

Percepcion de los | *Documento/proyecto de grado. | *Personas que padezcan

Beneficios de la actividad | *Investigacion  realizada  y|el sindrome

fisica acuatica, a un|socializada. *Grupo Cultura de la Salud

paciente con el sindrome de la UTP.

de Axenfeld Rieger. *Programa Ciencias del
Deporte y la Recreacion.
*Autores de la
investigacion

e Cuadro 5. De fortalecimiento de la capacidad cientifica nacional:

PRODUCTO ESPERADO | INDICADOR BENEFICIARIO
*Formacion de estudiantes * Programa Ciencias del
en investigacion basica en | *Investigacion aprobada Deporte y la Recreacion.
pregrado del programa *Estudiantes

Ciencias del Deporte y la Participantes
Recreacion.

*Fortalecimiento de la | *Investigacion y estudiantes. * Programa Ciencias del
linea de investigacion en Deporte y la Recreacion.
el érea.
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e Cuadro 6. De apropiacion social del conocimiento:

PRODUCTO ESPERADO

INDICADOR

BENEFICIARIO

*Trabajo de grado
sustentado y aprobado.

*Socializacion de  los
resultados con el paciente.

*Trabajo escrito y memorias

*Articulo cientifico sobre la
linea de investigacion.

*Articulo enviado a revista

* Grupo Cultura de la
Salud de la UTP.
*Programa Ciencias del
Deporte y la Recreacién
*Paciente

e Cuadro 7. Impactos esperados:

IMPACTO ESPERADO PLAZO INDICADOR SUPUESTOS

Conocimiento de los| Corto Cambio de actitud|Desarrollo de futuras
beneficios que otorga la por parte de los|investigaciones que
actividad fisica acuatica, a actores claves puedan aplicar

este tipo de pacientes

procesos de actividad
fisica acuatica como

proyectos de
intervencion social
para este tipo de
pacientes.
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7. CONCLUSIONES

En general, el proceso fue muy significativo tanto para el paciente, como para la
generacién de conocimiento en este campo; pues ademas de que en el
programa Ciencias del Deporte y la Recreacidon son muy escasas este tipo de
investigaciones y metodologias implementadas, la enfermedad es poco comun,
lo cual hace innovador el aporte en este caso, de la actividad fisica, hacia la
salud.

En cuanto a la percepcion que el paciente tuvo del proceso, éste logré ver en el
entorno algo mas alla de la oscuridad y trascender la barrera que él tenia con el
medio acuatico, en relacion con sus grandes temores a ahogarse.

Con respecto a la cotidianidad, en palabras del paciente, ahora se desarrolla con
mas facilidad y armonia. Cuando empezé su proceso de enfermedad se
intensificaron sus limitaciones a causa de la depresion; pero después de la
intervencidn, sus piernas y su cuerpo le respondia mejor y le permitia realizar sus
actividades de una mejor forma.

Por medio del programa de actividad fisica acuatica, se lograron muchos
beneficios, los cuales se describen a continuacion:

A nivel fisioldgico, a partir del programa de actividad fisica, el paciente logré
una reduccion en la sintomatologia del sindrome, especialmente en cuando
a sus dolores articulares.

Las capacidades condicionales como la fuerza y la resistencia mejoraron
gracias a la ejecucion de ejercicios cardiovasculares y osteomusculares,
ademas de una disminucion en el temor a realizar actividad fisica en el
agua.

Entre los beneficios psicologos, se pudo percibir del paciente, una

disminucién de su depresion y un fortalecimiento de la autoestima que le
permite sobrellevar su enfermedad.
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En relacion con uno de los objetivos de la investigacion, referente al andlisis del
sentido que le da a la Actividad Fisica el paciente, se encontré que en cuanto a
lo social, éste pudo encontrar un lugar en cual identificarse y sentir que puede
interactuar con otras personas, sin ser discriminado.

El programa de actividad fisica acuatica incide en el mejoramiento de la parte
emocional de las personas con el sindrome de Axenfeld Rieger, ayudando a
mejorar su calidad, estilo de vida, y su bienestar fisico y mental.

Este proceso es un gran aporte para los profesionales en Ciencias del Deporte y
la Recreacion, dado que pone de manifiesto las competencias que desde el ser,
el saber y hacer han desarrollado en su proceso de formacion académica
gracias a las cuales cuentan con las capacidades y habilidades para proponer
nuevas estrategias, en busqueda del mejoramiento de la calidad de vida de las
personas que se encuentran en condicion de discapacidad.
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8. RECOMENDACIONES

Velar por que se fortalezcan este tipo de procesos de actividad fisica acuatica, a
grupos especificos y poblacion en situacion de discapacidad, dado todos los
aportes que se le hacen de forma positiva a cada una de estas personas.

Es importante conocer el paso a paso de la intervencién que sufrié el paciente,
cuando se construye la historia de vida, ya que permite hacer una asociacion
mejor de la vivencia personal de este y una comprension de las respuestas que
emite el paciente.

Proponer este tipo de investigaciones, desde el programa de Ciencias del
Deporte y la Recreacion, pues aunque no son tan comunes, como se puede
observar, facilitan la construccién de conocimiento acerca de la importancia que
estan generando los procesos y estrategias de promocion de salud desde la
actividad fisica acuatica.

Se considera necesario fortalecer este campo de estudio y proponer otro tipo de
intervenciones a los pacientes con este tipo de discapacidades poco comunes,
en las que se puedan verificar los beneficios que otorgan otros elementos como
la recreacion terapéutica, entre otros.

Proponer programas y proyectos en las comunidades, que permitan brindarle a

las personas que padecen este sindrome, una oportunidad de recibir los
beneficios que recibid el paciente que participd en la investigacion.
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ANEXOS

Universidad Tecnaldgica de Pereita

. DESCRIPCION DE LOS BENEFICIOS DE LA ACTIVIDAD FiSICA ACUATICA
A PARTIR DE UNA VIVENCIA PERSONAL DE UNA PERSONA CON EL
SINDROME DE AXENFELD RIEGER

Anexo A. Entrevista No. 1

METODOLOGIA

Se pretende aplicar una serie de preguntas a una persona con el sindrome de Axenfeld
Rieger, con el fin de recolectar la informacion necesaria para desarrollar una historia de
vida relacionando variables que nos ayuden a interpretar el sentido fenomenoldgico de
la enfermedad y la actividad fisica. Las preguntas seran abiertas para que estas mismas
arrojen otras hasta llegar a una saturacion de la informacién.

Objetivo

Describir el sentido que le da a la actividad fisica acuatica A partir de una vivencia
personal un paciente con sindrome de Axenfeld Rieger

Técnica entrevista individual en profundidad.
1. Como le inicio la enfermedad?
2. Que personas de su grupo familiar han presentado, esta patologia?

3. Como lo ha afectado (emocional, sentimental, laboral y socialmente) esta
patologia?
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DESCRIPCION DE LOS BENEFICIOS DE LA ACTIVIDAD FiSICA ACUATICA
A PARTIR DE UNA VIVENCIA PERSONAL DE UNA PERSONA CON EL
SINDROME DE AXENFELD RIEGER

Anexo B. Entrevista No. 2

METODOLOGIA

Se pretende aplicar una serie de preguntas a una persona con el sindrome de Axenfeld
Rieger, con el fin de recolectar la informacion necesaria para desarrollar una historia de
vida relacionando variables que nos ayuden a interpretar el sentido fenomenoldgico de
la enfermedad y la actividad fisica. Las preguntas seran abiertas para que estas mismas
arrojen otras hasta llegar a una saturacion de la informacion.

Después de codificar los resultados obtenidos en la primera entrevista al cruzar toda la
informacion surgen nuevas preguntas para tratar de abordar toda la vida de nuestro
protagonista en muchos angulos y comenzar a hacer parte de ella, la diversidad y
amplitud de insumos y procesos nos orientaran a la conceptualizacion de la historia de
vida.

Objetivo

Describir el sentido que le da a la actividad fisica acuatica A partir de una vivencia
personal un paciente con sindrome de Axenfeld Rieger

Técnica entrevista individual en profundidad.

1. Evolucién de la enfermedad, con respecto a su vida: Como era antes, Como es
durante Y como es después De realizar actividad fisica acuética

2. Como influye la actividad fisica acuatica en cuanto a lo social, lo fisico y en lo
psicologico.
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3.

Como se ha desarrollado su cotidianidad después de empezar el programa de
actividad fisica acuética.

Examen con el Oftalmélogo

4.

¢.Conoce el sindrome de Axenfeld Rieger?

¢,Como es el cuadro clinico de la enfermedad frente a pacientes que haya
diagnosticado?

¢, Cudl es el tratamiento a seguir desde la parte médica para este tipo de
enfermedad?

Recomendaciones desde la parte clinica para realizar actividad fisica acuatica?

Amigos del paciente

8. Coémo perciben la aptitud del paciente frente a la vida cotidiana con relacién a la

patologia
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e Anexo C. Protocolo de entrenamiento

Fecha: febrero 19-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 1

Objetivo
Evaluar la condicién de entrada del paciente y su aptitud para el medio acuatico
Identificar su nivel de adaptacion y habilidad a el medio.

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pi€)
Inversién y Eversion: en pie

Elevacién y deflexion: en hombro.

Torsién: en tronco y cuello

Circunduccion: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

Trabajo afuera de la piscina 4 * 1
Skeeping con el pie derecho 1 min
Skeep con el pie izquierdo 1 min
Trabajo en la piscina

20 Burbujas

Abduccion de cadera 1 min

20 Burbujas

Flexién y extension de cadera 4 * 1 min
20 Burbujas

FASE FINAL
Vuelta a la Calma
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Relajacion en la piscina
Estiramientos

OBSERVACIONES
El paciente tuvo mucho temor en la piscina olimpica, no se sentia muy seguro con un

solo flotalon
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Fecha: febrero 26-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 2

Objetivo
Evaluar la condicién de entrada del paciente y su aptitud para el medio acuatico
Identificar su nivel de adaptacion y habilidad a el medio.

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufeca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacién y deflexion: en hombro.

Torsién: en tronco y cuello

Circunduccion: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

Taller de ambientacién en la piscina olimpica

20 Burbujas

Desplazamiento en bicicleta con el flotalon 15 mts.
20 Burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma
Relajacion en la piscina
Estiramientos

OBSERVACIONES
El paciente no tiene mucha confianza para realizar los ejercicios en la piscina olimpica
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Fecha: marzo 12-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 3

Objetivo
Ensefar la técnica de flotacion en perrito

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsion: en tronco y cuello

Circunduccién: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

Descripcion del gesto de flotacion vertical

20 Burbujas

Flotacién dorsal con desplazamiento en perrito con flotalon 15 mts.
Desplazamiento en bicicleta con el flotalon 15 mts.

20 Burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos en el agua

OBSERVACIONES
Es dificil describir los ejercicios para el paciente, hay que tener mucho contacto con el
paciente para poder ensefiarle algunos gestos técnicos.
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Fecha: marzo 19-2010 Lugar: villa olimpica Sesién No. 4

Objetivo
Test de entrada

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsion: en tronco y cuello

Circunduccién: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL TEST
Fuerza “flexiones de brazo”
Sentadilla

20 Burbujas

Apnea estatica y dindmica
Desplazamiento en flecha
Flotabilidad posicién dorsal
20 Burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES

En los test de apnea dindmica y desplazamiento en flecha fue muy complicado por que
el paciente no tenia una guia para desplazarse y se sentia un poco nervioso por que
ese dia lo estaban filmando
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Fecha: marzo 26-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 5

Objetivo
Ensefar la técnica para mejorar la apnea estatica, dinamica Yy flotacion ventral

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsion: en tronco y cuello

Circunduccion: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

20 Burbujas

Apnea dinamica se trabajo colocando como guia un cordino para el desplazamiento
del paciente

Técnica de relajacion para que aguantara mas tiempo en apnea estatica
Descripcion de la posicion y el método para realizar una buena flotacién ventral

20 Burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES
Fue complicado trabajar con el cordino por que no tenia como sujetarlo en la piscina, se
requirié de la ayuda de un compafiero para realizar los ejercicios.
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Fecha: abril 09-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 6

Objetivo
Ensefar la técnica del estilo libre a través de la progresién metodoldgica

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsién: en tronco y cuello

Circunduccion: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

Trabajo en la piscina 4 * 1

10 Burbujas

Patada de libre sentado en el borde de la piscina 1 min

10 Burbujas

Patada de libre en posicién dorsal apoyado en el bordo de la piscina 1 min
10 Burbujas

Brazada de estilo libre

20 burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES
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Hay que tener mucho contacto con el paciente para ensefiarle cualquier tipo de
movimiento. Hay que hablarle y a la vez realizar el movimiento el cuerpo de él para
gue lo pueda realizar con mas facilidad.
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Fecha: abril 16-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 7

Objetivo
Trabajo sobre la técnica del estilo libre

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsion: en tronco y cuello

Circunduccién: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

15 Burbujas

Desplazamiento con patada de libre con flotalon 25 mts.
Desplazamiento con brazada de libre con flotalon 25 mts.
Respiracién de estilo libre

Desplazamiento en estilo libre sostenido con un cordino 15 mts
20 burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES
El paciente se sintio seguro porque estaba sostenido por una cuerda y pudo nadar
mas tranquilo
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Fecha: mayo 07-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 8

Objetivo
Trabajo estilo libre

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsion: en tronco y cuello

Circunduccién: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

15 Burbujas

Desplazamiento en perrito 50 mts.
Desplazamiento en estilo libre 50 mts
20 burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES
El paciente aun siente un poco de temor al nadar sin ningun tipo de ayuda
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Fecha: mayo 14-2010 Lugar: villa olimpica Sesion No. 9

Objetivo
Test de valoracion final

FASE 1

Calentamiento 20 min.

Movilidad Articular (Céfalo-Caudal)

Aducciones y Abducciones: del miembro superior, la caderay el pie.
Rotaciones: (medial y lateral) en cabeza, mufieca, tronco y pié

Pronacion y Supinacion: de mufieca

Flexiones y Extensiones: en cabeza, codos, mufieca, caderas, rodilla, pié)
Inversion y Eversion: en pie

Elevacion y deflexién: en hombro.

Torsién: en tronco y cuello

Circunduccion: en hombro

8 repeticiones de cada ejercicio, 5 minutos

Elevacion de Valores Basales

Caminata a paso lento 10 min.

Estiramientos

Generales: cuello, hombro, brazo, antebrazo y mufieca, trono, cadera y miembro
inferiores (5 minutos).

FASE CENTRAL

Fuerza “flexiones de brazo”
Sentadilla

20 Burbujas

Apnea estatica y dindmica
Desplazamiento en flecha
Flotabilidad posicién dorsal
20 Burbujas

FASE FINAL

Vuelta a la Calma

Relajacion en la piscina con flotalon
Estiramientos

OBSERVACIONES: Ninguna
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. UNIVERSIDAD TECNOLOGICA DE PEREIRA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
'~ PROGRAMA CIENCIAS DEL DEPORTE Y LA RECREACION

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UNA INVESTIGACION
CUALITATIVA - HISTORIA DE VIDA

Anexo D. consentimiento informado

Autonomia: los autores solo entrevistaran al sujeto de investigacidn previo
consentimiento informado escrito y verbalizado, cada vez que va a ser entrevistado.
Usted es libre de aceptar o no nuestra entrevista y una vez iniciada la entrevista usted
es libre de seguir o0 no con el proceso de didlogo. Cuando un recuerdo le genere alguna
dificultad emocional le pedimos el favor de que nos informe que nosotros le
escucharemos y no continuaremos la entrevista hasta que usted lo autorice.

Beneficencia: Durante la investigacién, nosotros los autores nos comprometemos a
asistirlo durante su rehabilitacién y las atenciones que demande para su bienestar
durante la terapia y minutos posteriores a ella hasta que nosotros lo dejemos en buenas
condiciones en su residencia.

No maleficencia: Los recuerdos del pasado pueden generar momentos agradables o
algunas veces son desagradables pero hablar de ello es importante para que el
recuerdo no genere situaciones de estrés y se pueda contribuir a superar dificultades o
enfrentarlas.

Los autores no divulgaremos su nombre y s6lo usaremos estos datos con propésitos
cientificos y académicos.
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