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Resumen
La investigacién que se presenta responde a la problematica surgida durante el trabajo con
personas Sindrome Prader Willi y sus familias, donde se detectd como resultado de un estudio
diagndstico que las actividades fisicas que se promueven en la comunidad no responden a las
caracteristicas, posibilidades y potencialidades del grupo poblacional especial con SPW; que
los técnicos y profesores de cultura fisica no poseen los conocimientos para la atencion a este
grupo poblacional; que el grupo poblacional especial con SPW no se encuentra integrado a las
actividades fisicas pues presenta como caracteristica motora esencial una hipotonia central
gue se manifiesta en todas las etapas de su vida y que las familias de la poblacién especial con
SPW, tienen interés por incorporar a sus hijos a programas de intervencion comunitaria para
promover estilos de vida saludables. Dado por las insuficiencias en los recursos
psicopedagdgicos que poseen los técnicos y especialistas, para asumir este proceso. Las
causas reveladas apuntan a la necesidad de interrelacionar elementos que funcionalmente
generen una cualidad integradora para asumir la Actividad fisico Adaptada, la rehabilitacion y el
control médico, con adecuacion al perfil personal de cada discapacitado, por lo que se plantea
como objetivo: fundamentar las adaptaciones a realizar a la actividad fisica de la poblacion
especial con SPW, en correspondencia con sus caracteristicas, posibilidades y potencialidades
para la promocion de estilos de vida saludables en el contexto comunitario. El estudio se
realiza en la provincia Ciego de Avila, utilizando la metodologia del estudio de caso, como
estrategia de investigacion cualitativa y desde la complementariedad de métodos del nivel
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tedrico y empiricos. Los resultados alcanzados se revelan partir de la integracion de estas
personas a la practica de actividad fisica sistematica, modificacion de su estilo y calidad de
vida.

Palabras claves: sindrome prader willi, actividad fisica adaptada; integracion social; criterios

adaptativos.

ABSTRACT

The research presented responds to the problem that arose during the work with people Prader
Willi Syndrome and their families, where it was detected as a result of a diagnostic study that the
physical activities promoted in the community do not respond to the characteristics, possibilities
and potentialities of the special population group with SPW; that the technicians and professors
of physical culture do not possess the knowledge to attend this population group; that the
special population group with SPW is not integrated into physical activities because it presents
as an essential motor characteristic a central hypotony that manifests itself in all stages of its life
and that the families of the special population with SPW are interested in incorporating their
children to community intervention programs to promote healthy lifestyles. Given the
inadequacies in the psychopedagogical resources that technicians and specialists possess, to
assume this process. The revealed causes point to the need to interrelate elements that
functionally generate an integrating quality to assume the Adapted Physical Activity,
rehabilitation and medical control, with adaptation to the personal profile of each disabled
person, so it aims to: base the adaptations to perform the physical activity of the special
population with SPW, in correspondence with their characteristics, possibilities and potentials for
the promotion of healthy lifestyles in the community context. The study is carried out in the
province of Ciego de Avila, using the methodology of the case study, as a qualitative research
strategy and from the complementarity of theoretical and empirical methods. The results
achieved are revealed from the integration of these people to the practice of systematic physical
activity, modification of their style and quality of life.

Key words: prader willi; syndrome; adapted physical activity; social integration; adaptive criteria.

Introduccidén

En la actualidad ha comenzado a difundirse con gran interés el término de Actividad Fisica

Adaptada, (AFA) aungque sienta sus origenes en el siglo XX cuando en 1973 se funda la IFAPA,
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la que hace referencia al uso de la danza, el deporte, el ejercicio y la rehabilitacion dentro de
sus actividades adaptadas. International Federation of Adapted Physical Activity.

En este caso en particular se aborda la AFA para una poblacion especial con discapacidad, por
los cual se precisa poner especial énfasis en sus intereses y capacidades, con el propdsito de
posibilitar que participe en la actividad fisica de forma habitual, constituyendo la familia un factor
clave del éxito de este proceso, pues requiere de su apoyo incondicional para estimularlos, a
partir de situaciones pedagogicas, deportivas o0 recreativas, en funcion de su proceso de
crecimiento personal y de los requerimientos de la vida social, propiciando ademas
experiencias, espacios de construccion de identidad, pertenencia a una colectividad y valores
morales.

La gestién de la actividad fisica para poblaciones especiales con discapacidad, lleva implicito la
tarea de adaptar el proceso que se va a desarrollar, de acuerdo a las necesidades del grupo
poblacional de referencia, considerando la diversidad en términos de capacidades, intereses y
disposiciones para el aprendizaje.

Munoz. |. (2006) refiere que “en el caso de las personas con discapacidad, de acuerdo a la
diversidad de este grupo, autores como Williamson, D.C (1988); De Potter, J. C. (1988) y las
adaptaciones curricularares expuestas en el marco de la Ley de Ordenacion del Sistema
Educativo en Espafia ( LOGSE) citadas por Toro, S. y Zarco, J.A. (1998)., asi como las
expuestas por Arrdez, J.M. (1998) y Rios, M., Blanco, A., Bonany, T. & Carol, N. (1998),
describen una serie de adaptaciones que son especificas para la actividad fisica para este

grupo poblacional”.

La investigacion que se presenta responde a la problematica surgida durante el trabajo
realizado como parte del proyecto "Ejercitarte”. Programa de intervencion comunitaria para
promover estilos de vida saludables en poblaciones especiales con Sindrome PraderWilli
(SPW) y sus familias en la provincia de Ciego de Avila.
Como parte del estudio diagnostico se detecto que:

e Las actividades fisicas que se promueven en la comunidad no responden a las

caracteristicas, posibilidades y potencialidades del grupo poblacional especial con SPW.

e Los técnicos y profesores de cultura fisica no poseen los conocimientos para la atencion
a este grupo poblacional de acuerdo a sus caracteristicas, posibilidades vy
potencialidades.

121



La Actividad Fisica Adaptada para Sindrome Prader Willi

e EIl grupo poblacional especial con SPW no se encuentra integrado a las actividades
fisicas pues presenta como caracteristica motora esencial una hipotonia central que se

manifiesta en todas las etapas de su vida.

e Las familias de la poblacién especial con SPW, tienen interés por incorporar a sus hijos a

programas de intervencidn comunitaria para promover estilos de vida saludables.

Las manifestaciones reveladas apuntan al problema cientifico de como adaptar las actividades
fisicas para la poblacion especial con SPW, en correspondencia con sus caracteristicas,
posibilidades y potencialidades, por lo que se plantea como objetivo, fundamentar las
adaptaciones a realizar a la actividad fisica de la poblaciébn especial con SPW, en
correspondencia con sus caracteristicas, posibilidades y potencialidades para la promocién de
estilos de vida saludables en el contexto comunitario.

Por lo que se procede a valorar los aspectos basicos que permiten dar cumplimiento al objetivo
propuesto en este trabajo abordando los diferentes criterios de adaptacion asumidos por la

autora de la investigacion.

Impacto social: Aporta un programa de habilidades adaptativas dirigido a docentes, técnicos y
familias de personas con Sindrome de Prader Willi, propiciando la intervencion comunitaria de

estas poblaciones especiales, vinculando la Universidad- Comunidad - Organismo Deportivo.

Materiales y Métodos

Los métodos principales aplicados en la investigacion del nivel tedrico, fueron: Analitico—
sintético e inductivo—deductivo. Posibilitaron analizar y sintetizar las concepciones relacionadas
con el objeto de estudio y el campo de accién, sistematizar los principios que sustentan el
programa con enfoque desarrollador y formular conclusiones.

Modelacion, basada en el principio del ascenso de lo concreto a lo abstracto, mediante un
enfoque sistémico, estructural y funcional, permiti6 establecer los elementos y las
interrelaciones del programa con enfoque desarrollador propuesto.

Método criterio de expertos, con el propdésito de valorar el programa con enfoque desarrollador
propuesto, desde su construccion y como resultado final.

Para las indagaciones empiricas se utilizaron otros métodos y técnicas como: revisién de

fuentes documentales para recopilar la informacién disponible sobre el tema. Se aplican
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encuestas y entrevistas para delimitar los aspectos a tener en cuanta en el disefio del programa
con enfoque desarrollador, para profundizar en el problema planteado, y conocer los criterios
acerca del resultado obtenido asi como la triangulacion con el fin de contrastar los resultados de
los datos de los instrumentos aplicados. Y la medicion, con el objetivo de comprobar el IMC,

talla, peso y circunferencias.

Resultados y Discusion

Introduciéndonos a la actividad fisica adaptada

El proceso de adaptacién curricular en cualquier sector de la AFA se caracteriza por poseer
etapas que se relacionan entre si y que le brindan un enfoque sistémico, debe tener un caracter
interdisciplinario, fundamentos compartidos por autores cubanos Garcés, J. (2005); Mufioz, |.
(2006); Pascual, S.A (2007), Figueredo, L. (2011); Milan, S. (2013); Espinosa, Y. (2014);
Mufoz, M. (2014); Palacios, D. (2014); Pefa, Y. (2017); Herravarria, Y. (2018) y Martinez, R.
(2018), para lo cual en sus tesis doctorales han asumido diferentes criterios de adaptacion
contextualizdndolos a las poblaciones especiales en que realizaron sus investigaciones, los
cuales comparten las autoras de la investigacion y adapta las caracteristicas de las personas
con Prader Willi a cada uno de los modelos de los criterios de adaptacidén propuestos.

Modelo general de adaptacion a la participacion deportiva, propuesto por Williamson, D.C.
(1988), citado por Toro, S. y Zarco, J.A. (1998), el cual lo esquematiza por medio de la
representacion de un triangulo, en cuyo centro sitda los objetivos de la participacién y en cada
uno de los vértices ubica: el perfil personal del escolar, las implicaciones de la deficiencia y las

necesidades especificas de la actividad, aspectos basicos que van a condicionar los objetivos.

Otro criterio de adaptacion asumido por la comunidad cientifica de la cultura fisica es el modelo
propuesto en el marco de la LOGSE 1992 (Ley de Ordenacion General del Sistema Educativo
de Espafia) citado por Toro, S. y Zarco, J.A. (1998).

De acuerdo a este criterio, es posible a partir de un curriculo ordinario dar respuesta a la
necesidad de aprendizaje de todos los escolares, realizando adecuaciones y modificaciones a
este, a lo cual se han denominado adaptaciones curriculares, estas pueden ser adaptaciones
en los elementos de acceso al curriculo y las adaptaciones en los elementos basicos del

curriculo.
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Dentro de las adaptaciones en los elementos de acceso al curriculo, se encuentran:
e Adaptaciones en los elementos personales.
e Adaptaciones en los elementos materiales y su organizacion.
e Adaptaciones en los elementos béasicos del curriculo.
e Adaptaciones en la evaluacion
e Adaptaciones en la metodologia.
e Adaptaciones en la ensefianza-aprendizaje.

e Adaptaciones en los objetivos y contenidos

Aungue por ser caracterizado como un sindrome raro y la cantidad de enfermedades asociadas
y el bajo intelecto de estos son muy pocos los que logran interactuar en el contexto escolar y
cuando llega a suceder se recomienda cuando se trabaja con un curriculo ordinario tener en
cuenta los mismos aspectos por los que se rige el modelo propuesto en el marco de la LOGSE,
citado por Toro, S. y Zarco, J.A. (1998).
e Adecuar los objetivos de los ciclos, periodos o etapas a las peculiaridades del grupo,
decidiendo cuales no se compartiran.
e Introducir objetivos y contenidos cuando fuesen necesarios, cambiando la secuencia o
modificando su temporalizacion.
e Considerando la discapacidad, dar prioridad a determinados objetivos y contenidos e
introduciendo nuevos si ello fuere preciso, siempre trabajando en funcion de ellos.
e Eliminar objetivos y /o contenidos cuando resulten inadecuados con los escolares
discapacitados, siendo este el Gltimo recurso a utilizar en las adaptaciones curriculares.
Por altimo, son asumidas las adaptaciones a la actividad fisica teniendo en cuenta las fases del
aprendizaje motor, propuestas por De Potter, J. C. (1988) citadas por Toro, S. y Zarco, J.A.
(1998), que también han sido tomadas por la comunidad cientifica de las ciencias de la cultura
fisica antes mencionada.
Al proponer sus adaptaciones, las autoras parten del supuesto de que el movimiento, es un
aprendizaje, que debe ser ensefiado, por lo cual es imprescindible que el profesor de AFA
conozca la discapacidad que presente el escolar-paciente, en este caso la discapacidad es de

caracter intelectual, que secundariamente acarrea problemas motores.
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Por lo que la discapacidad implica problemas en la comprensioén, asi la dificultad de aprendizaje
motor estara presente desde la fase cognitiva; en ella el escolar-paciente debera comprender
no solo el movimiento a realizar sino la situacién en la que debera hacerse el movimiento. En
segundo lugar, la fase asociativa, continuando con el ejemplo anterior es la que posibilita el
perfeccionamiento del gesto simple. En ella se lleva a cabo el entrenamiento del gesto para
sentir, automatizar y reducir el error. Por ultimo, la fase de automatismo es la que conduce al
gesto no reflexivo a la concentracion en las tareas. Segun ello, sera preciso situar las
adaptaciones pertinentes en su fase de aprendizaje del movimiento correspondiente, con el
objeto de que estas sean lo mas exitosas posibles.
Considerando lo propuesto por De Potter, J. C. (1988), las investigadoras coinciden a plenitud
con los criterios planteados, por lo que se da a la tarea de ajustar cada una de las adaptaciones
propuestas a las caracteristicas de las poblaciones especiales con SPW.
Adaptaciones pedagdgicas

e Apoyo verbal:

e Apoyo visual:

e Apoyo manual:

e Division del movimiento en secuencia:

e Tiempo adecuado entre explicacion y ejecucion:

e Numero de secciones:
Adaptaciones del medio de aprendizaje

e Variacion de los medios:

e Utilizacion de material que permita la creatividad:

e Eliminar las fuentes de distraccion:

e Utilizar un ritual: Una rutina, una estructura.

e Variacién permanente de la forma del grupo:
Simplificacion de las percepciones
Los sistemas sensoriales proporcionan informacion precisa sobre el acto motriz que se esta
realizando, es por ellos que cuando los escolares-pacientes tengan algun tipo de discapacidad
sensorial se recomienda:

e Empleo de balones de color contrastante entre el balén y el fondo en tareas de tipo

perceptivo y de coordinacion éculo-motriz.

e Modificar la trayectoria del mévil (baldn) adoptando una secuencia progresiva:
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e Considerar la velocidad del movil:

e Utilizar balones de diferentes dimensiones:

e Alturay distancia del pase:

e Angulo de recepcién del baldn, la apreciacion de la velocidad es mas dificil de frente.
Simplificacién del gesto
Simplificacion de las actividades

e Adaptar las reglas de juego

e Atribuir al escolar un puesto concreto en el juego, en funcién de sus aptitudes:

e Procurar reducir la fatiga (muy presentes ante problemas organicos):

e Permitir la participacion de otras personas:

e Reducir las dimensiones del terreno de juego para reducir las exigencias de coordinacion
dinamica general.

Por lo que el profesor de AFA debe ser muy prudente en la planificacion de los objetivos y su
metodologia, considerando y adaptando cada uno de los aspectos sugeridos por los autores a
las caracteristicas de los escolares con SPW, siendo muy cuidadoso a la hora de planificar.
Para lograr resultados positivos no solo es necesario conocer sobre las Ultimas tendencias de
las AFA, sino también se vuelve imprescindible conocer sobre las bases que ocasionan la
discapacidad a tratar y las enfermedades asociadas.

CONCLUSIONES

1. El SPW tiene caracter neurogenético, no hereditario, multisistémico y complejo, de baja
incidencia, que presenta caracteristicas distintivas, asociadas a enfermedades cronicas
no transmisibles y discapacidad intelectual por lo cual es susceptible de tratar por medio
de la actividad fisica adaptada con fines profilacticos, terapéuticos y recreativos.

2. Para realizar la adaptacion a la actividad fisica de los portadores del SPW, han sido
analizados y contextualizados, segun los principios de la escuela historico cultural de
Vigotski (1989), y las caracteristicas, posibilidades y potencialidades de este sindrome, el
modelo general de adaptacion a la participacion deportiva, propuesto por Williamson,
D.C. (1988), las adaptaciones curriculares expuestas en el marco de la LOGSE (1992) y
las propuestas por De Potter, J. C. (1988) teniendo en cuenta las fases del aprendizaje

motor.
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