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1. Introduccion

Hay muchas publicaciones en el campo de las ciencias de la actividad fisica y el deporte,
asi como en la promocién de la salud; se han llevado a cabo muchos estudios para cono-
cer no sdlo la importancia de la actividad motora, sino también del valor de la actividad
fisica y del deporte sobre el bienestar psicofisico de cualquier individuo.

El proyecto LUCAS y su metodologia se basa en principios generales que se han encon-
trado en otros articulos relevantes como en "Salud 2020. Marco y estrategia europea
para el siglo XXI", publicado por la Oficina Regional de la OMS para Europa, que proporcio-
na las politicas y estrategias sanitarias aprobadas por los 53 paises de la Unién Europea
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Se centra en la mejora de la salud para
todos y todas y la reduccion de las desigualdades en cuanto a la salud, a través de un
mejor liderazgo y gobernanza, centrdndose en los principales problemas de salud de
hoy. En "Salud 2020", asi como en nuestro proyecto LUCAS, pretende convertirse en "una
meta comun y una responsabilidad compartida a todos los niveles, trabajando juntos de una
manera innovadora, en términos de respuestas a través de esos niveles, y centrandose en
un sélido gobierno que fortalezca la colaboracion y asociacionismo entre la salud y otros
sectores de la sociedad"”.

Las acciones de la politica europera identifica cuatro areas prioritarias, dos de las cuéles

(1y 4) hacen referencia a cuestiones discutidas en el Proyecto LUCAS:

o Area prioritaria 1
Invertir en la salud a través del ciclo de vida y empoderamiento de las personas

o Area prioritaria 2
Afrontar los principales retos sanitarios de Europa: las enfermedades no transmisibles
y las enfermedades de transmision

« Area prioritaria 3
Fortalecimiento de los sistemas de salud centrados en las personas, la capacidad de la
sanidad publica y preparacién para las emergencias, vigilancia y respuesta

« Area prioritaria 4
Creacidén de comunidades resilientes y ambientes de apoyo’

Respecto al objetivo del proyecto LUCAS, nos ocupamos de diferentes contextos y nece-
sidades de los paises socios, con una variedad de grupos de edad (personas con disca-
pacidad y cuidadores), desde nifios/as hasta personas mayores. Se ha hecho referencia
a las directrices de la OMS que describen las Recomendaciones sobre la Actividad Fisica
especificas para cada grupo de edad (a continuacién) y conceptos y terminologias téc-
nicas (véase RECUADRO 1).

1 WHO World Health Organization Regional Office of Europe (2012), “Health 2020" - 16-20
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Jovenes (5 a 17 afos)

Para los/as nifios/as y jovenes de este grupo de edad, la actividad
fisica consiste en juegos, deportes, desplazamientos, actividades re-
creativas, educacidn fisica o ejercicios programados, en el contexto
de la familia, la escuela o las actividades comunitarias.

Con el fin de mejorar las funciones cardiorrespiratorias y muscula-
res, la salud ésea y de reducir el riesgo de ansiedad y depresién, se
recomienda que:

1. Los/as nifios/as y jévenes de 5 a 17 afios inviertan como minimo
60 minutos diarios en actividades fisicas de intensidad modera-
da a vigorosa.

2. La actividad fisica por un tiempo superior a 60 minutos diarios
reportard un beneficio ain mayor para la salud.

3. La actividad fisica diaria deberia ser, en su mayor parte, aerdbi-
ca. Convendria incorporar, como minimo tres veces por semana,
actividades vigorosas que refuercen, en particular, los musculos
y huesos.

Adultos (18 a 64 aiios)

Para los adultos de este grupo de edad, la actividad fisica consiste
en actividades recreativas o de ocio, desplazamientos (por ejemplo,
paseos a pie o en bicicleta), actividades ocupacionales (es decir, tra-
bajo), tareas domésticas, juegos, deportes o ejercicios programados
en el contexto de las actividades diarias, familiares y comunitarias.
Con el fin de mejorar las funciones cardiorrespiratorias y muscu-
lares y la salud 6sea y de reducir el riesgo de ENT y depresion, se
recomienda que:

1. Los adultos de 18 a 64 anos dediquen como minimo 150 mi-
nutos semanales a la practica de actividad fisica aerdbica, de
intensidad moderada, o bien 75 minutos de actividad fisica ae-
rébica vigorosa cada semana, o bien una combinacién equiva-
lente de actividades moderadas y vigorosas.

2. La actividad aerdbica se practicard en sesiones de 10 minutos
de duracién, como minimo.

3. Que, a fin de obtener ain mayores beneficios para la salud, los
adultos de este grupo de edad aumenten hasta 300 minutos
por semana la prdctica de actividad fisica moderada aerdbica,
o0 bien hasta 150 minutos semanales de actividad fisica intensa
aerdbica, o una combinacién equivalente de actividad modera-
da y vigorosa.

4. Dos veces 0 mds por semana, realicen actividades de fortaleci-
miento de los grandes grupos musculares.

Adultos mayores (de 65 afios en adelante)

Para los adultos de este grupo de edad, la actividad fisica consiste
en actividades recreativas o de ocio, desplazamientos (por ejemplo,
paseos caminando o en bicicleta), actividades ocupacionales (cuan-
do la persona todavia desempenia actividad laboral), tareas domés-

ticas, juegos, deportes o ejercicios programados en el contexto de
las actividades diarias, familiares y comunitarias.

Con el fin de mejorar las funciones cardiorrespiratorias y muscula-
res y la salud ésea y funcional, y de reducir el riesgo de ENT, depre-
sién y deterioro cognitivo, se recomienda que:

1. Los adultos de 65 en adelante dediquen 150 minutos semana-
les a realizar actividades fisicas moderadas aerdbicas, o bien
algun tipo de actividad fisica vigorosa aerdbica durante 75 mi-
nutos, o una combinacién equivalente de actividades modera-
das y vigorosas.

2. La actividad se practicarad en sesiones de 10 minutos, como
minimo.

3. Que, a fin de obtener mayores beneficios para la salud, los
adultos de este grupo de edades dediquen hasta 300 minutos
semanales a la practica de actividad fisica moderada aerdbica,
o bien 150 minutos semanales de actividad fisica aerdbica vi-
gorosa, 0 una combinacion equivalente de actividad moderada
y vigorosa.

4. Que los adultos de este grupo de edades con movilidad reduci-
da realicen actividades fisicas tres dias o mas a la semana, para
mejorar su equilibrio e impedir las caidas.

5. Convendria realizar actividades que fortalezcan los principales
grupos de musculos dos o mas dias a la semana.

6. Cuando los adultos de este grupo de edad no puedan hacer las
cantidades recomendadas de actividad fisica debido a condicio-
nes de salud, deben estar activos fisicamente tanto como sus
habilidades y condiciones lo permitan.

En general, en todos los grupos de edad, los beneficios de la aplica-
cién de las recomendaciones anteriores, y de ser fisicamente acti-
vo, compensan los dafos. En el nivel recomendado de 150 minutos
por semana de actividad de intensidad moderada, las tasas de le-
siones musculo-esqueléticas parecen ser poco frecuentes. En un
enfoque basado en la poblacién, con el fin de disminuir los riesgos
de lesiones musculo-esqueléticas, seria conveniente fomentar un
comienzo moderado de actividad fisica con un progreso gradual a
niveles mas elevados.

Las recomendaciones también demuestran que la actividad fi-
sica tiene implicaciones beneficiosas para la salud (en los tres
grupos de edad: 5-17 afios de edad; 18-64 afios de edad, y 65

anos de edad en adelante):

«  Salud cardiorrespiratoria (enfermedad coronaria, enfermedad car-
diovascular, apoplejia e hipertension).

«  Salud metabdlica (diabetes y obesidad).

«  Salud musculo-esquelética (salud dsea, osteoporosis).

«  Cancer (céncer de mama y de colon).

« Salud funcional y prevencion de caidas.

«  Depresidn.

Durante la implementacion de las acciones piloto entre los paises

socios, nos encontramos con todos los problemas mencionados

anteriormente y que han estado presentes en las personas con

discapacidad y cuidadores, a excepcién de los casos de cancer.

2 World Health Organization (2010) “Global Recommendations on Physical
Activity for Health”, 7-8 and c.4 — 16-33
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RECUADRO 1

DEFINICIONES DE LOS CONCEPTOS UTILIZADOS
EN LOS NIVELES RECOMENDADOS DE ACTIVIDAD
FisICA

Tipo de actividad fisica (Qué tipo). El modo de participacién en
la actividad fisica. El tipo de actividad fisica puede tomar muchas
formas: aerdbico, fuerza, flexibilidad, equilibrio .

Duracion (durante cuanto tiempo). El periodo de tiempo en que
se realiza una actividad o ejercicio. La duracién generalmente se
expresa en minutos.

Frecuencia (Con qué frecuencia ). El nimero de veces que se
realiza un ejercicio o actividad. La frecuencia generalmente se
expresa en sesiones, episodios o episodios por semana.

Intensidad (Con cuanto esfuerzo ha de trabajar una persona
para realizar la actividad.) Intensidad se refiere a la velocidad a la
que se esta realizando la actividad o a la magnitud del esfuerzo
requerido para realizar una actividad o ejercicio.

Volumen (Cudnto en total). Las exposiciones al ejercicio aerdbi-
co pueden caracterizarse por una interaccion entre la intensidad
de la pelea, la frecuencia , la duracién y la longevidad del pro-
grama. El resultado de estas caracteristicas puede considerarse
como volumen.

Actividad fisica de intensidad moderada. En una escala ab-
soluta, intensidad moderada se refiere a la actividad que se rea-
liza a 3,0-5,9 veces la intensidad del descanso. En una escala re-
lativa a la capacidad personal de un individuo, la actividad fisica
de intensidad moderada suele ser de 5 6 6 en una escala de 0-10.

Actividad fisica de intensidad vigorosa. En una escala abso-
luta, la intensidad vigorosa se refiere a la actividad que se realiza
en 6,0 o mas veces la intensidad de descanso para adultos y tipi-
camente 7,0 o mas veces para nifios y jovenes. En una escala re-
lativa a la capacidad personal de un individuo, la actividad fisica
de intensidad vigorosa suele ser de 7 u 8 en una escala de 0-10.

Actividad aerdbica. La actividad aerdbica, también llamada
actividad de resistengi ejora la capacidad cardiorrespirato-
ria. Ejemplos de actm incluyen: caminar enérgico,

correr, andar en bicicleta, saltar la cuerda y nadar. 2
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En 2008 el Departamento de Salud y Servicios Humanos de los
Estados Unidos publicd las Guias de Actividad Fisica para los
Estadounidenses - iSea Activo, Saludable y Feliz! (www.

health.gov/paguidelines) que proporciona los pasos para jévenes,

adultos y personas mayores, asi como para personas con condicio-
nes especiales para vivir vidas mas sanas y duraderas. Este docu-
mento muestra cémo la actividad fisica, motora y deportiva (con
un nivel atlético que no sea medio-alto) no es efectiva ni reper-
cute en el estado de la persona a nivel general. Se debe practicar,
por lo menos, 2 veces a la semana durante 1 hora (60 minutos)
para ser efectiva y que repercuta de forma individual.

Destacamos, en particular, la siguiente parte extraida de las di-

rectrices mencionadas anteriormente:

Directrices clave para personas con discapacidad

« Las personas con discapacidad, que puedan, deben conseguir
realizar, al menos, 150 minutos a la semana de intensidad mo-
derada, o 75 minutos a la semana de actividad aerdbica de in-
tensidad vigorosa, o una combinacidn equivalente de actividad
aerdbica-moderada y vigorosa. La actividad aercdbica se debe
realizar en episodios de al menos 10 minutos, y preferiblemen-
te, se debe extender a lo largo de la semana.

- Las personas con discapacidad, que puedan, también deben
realizar actividades de fortalecimiento muscular de intensidad
moderada o alta que involucren todos los grupos musculares
principales dos 0 mas dias a la semana, ya que estas actividades
proporcionan beneficios adicionales para la salud.

« Cuando las personas con discapacidad no pueden cumplir
con las pautas, deben realizar actividades fisicas regulares de
acuerdo a sus habilidades y deben evitar la inactividad.

« Las personas con discapacidad deben consultar a su médico
acerca de la cantidad y tipo de actividad fisica que sean apro-
piadas para sus habilidades.

Directrices clave para niios, niiias y adolescentes

« Los nifios, nifias y adolescentes deberian realizar 60 minutos (1
hora) o més de actividad fisica diaria.

« Aerdbica: Mds de 60 o mas minutos al dia debe ser actividad
fisica moderada o vigorosa de intensidad aerdbica, y se debe
incluir la actividad fisica de intensidad vigorosa, al menos, 3 dias
a la semana.

Fortalecimiento muscular: En esos 60 o mds minutos de acti-
vidad fisica diaria, los nifios y adolescentes deben incluir acti-
vidad fisica de fortalecimiento muscular al menos 3 dias de la
semana.

«  Fortalecimiento dseo: Como parte de esos 60 minutos o mas
de actividad fisica diaria, los nifios y adolescentes deben incluir
actividad fisica de fortalecimiento éseo al menos 3 dias de la
semana.
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«  Esimportante animar a a los/as jévenes a participar en activida-
des fisicas apropiadas para su edad, que sean agradables y que
ofrezcan variedad.

Directrices clave para adultos

+ Todos los adultos deben evitar la inactividad. Alguna activi-
dad fisica es mejor que ninguna, y los adultos que participan
en cualquier actividad fisica obtienen algunos beneficios en la
salud.

« Para obtener beneficios sustanciales para la salud, los adultos
deben realizar al menos 150 minutos (2 horas y 30 minutos)
por semana de intensidad moderada, o 75 minutos (1 hora y
15 minutos) por semana de actividad fisica aerdbica de intensi-
dad vigorosa, o un equivalente combinando actividad aerébica
moderada y vigorosa. La actividad aerdbica se debe realizar en
episodios de al menos 10 minutos, y preferiblemente, se debe
extender a lo largo de la semana.

« Para obtener beneficios adicionales y mas amplios para la sa-
lud, los adultos deben incrementar su actividad fisica aerdbica a
300 minutos (5 horas) a la semana de intensidad moderada, o
150 minutos a la semana de intensidad vigorosa actividad fisica
aerdbica, o una combinacion equivalente de actividad de inten-
sidad moderada y vigorosa. Se obtienen beneficios adicionales
en la salud al participar en actividades fisicas mds allg de esta
cantidad.

« Los adultos también deben realizar actividades de fortaleci-
miento muscular de intensidad moderada o alta e involucrar
a todos los grupos musculares principales dos o mas dias a la
semana, ya que estas actividades proporcionan beneficios adi-
cionales para la salud.

Directrices clave para las personas mayores

Las Guias Clave para Adultos también se aplican a las personas
mayores. Ademas, las siguientes practicas son sélo para personas
mayores:

« Cuando las personas mayores no pueden hacer 150 minutos de
actividad aerdbica de intensidad moderada a la semana debido
a enfermedades crdnicas, deben ser activos fisicamente segun
sus habilidades y condiciones lo permitan.

« Las personas mayores deben hacer ejercicios que mantengan o
mejoren el equilibrio si estan en riesgo de caer.

« Las personas mayores deben determinar su nivel de esfuerzo
en la actividad fisica en relacién con su nivel de condicién fisica.

« Las personas mayores con enfermedades crénicas deben cono-
cer cémo sus condiciones afectan a su capacidad para realizar
una actividad fisica regular de forma segura. *

3 U.S. Department Health and Human Services (2008) “Physical Activity
Guidelines for Americans - Be Active, Healthy, and Happy!” - vi-viii

Ademéds, es importante destacar que
el deporte tiene un rol social impor-
tante, no sélo ayuda a mejorar la recu-
peracion fisica y psicolégica, sino que
también ayuda a desarrollar relaciones
HAY MUCHOS
BENEFICIOS

sociales independientemente de la
edad, el origen social o las dificulta-
des fisicas. Es una fuente de valores

DE LA

ACTIVIDAD
FISICA,

MOTORA Y
DEPORTIVA

importante como el espiritu de equipo,
la solidaridad, la tolerancia y el juego
limpio, que contribuyen al desarrollo
personal.

El deporte es una forma importante de

integracién social mediante el cual, la

persona (cualquiera y cada una de ellas), mejora las relaciones
con la realidad que la rodea, incrementa los intercambios sociales
actuando directamente sobre la mejora de la autoestima personal.
En conclusidn, y teniendo en cuenta lo mencionado anteriormen-
te, hay muchos beneficios en la actividad fisica, deportiva y
motora e incluyen muchos aspectos de la vida de las personas

con discapacidad y el cuidador o cuidadora.

Cudl es la metodologia

El objetivo del proyecto LUCAS ha sido facilitar el camino a la cu-
racién y cuidado de la persona después del coma y su cuidador/a
a través del deporte, un objetivo con un rico potencial pero sin ex-
plorar. El proyecto reitera la importancia de la Clasificacion Interna-
cional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (ICF) de la Organi-
zacién Mundial de la Salud, dénde el enfoque bio-psico-social es
importante en comparacion con el modelo médico. Define la salud
y la discapacidad en términos de una interaccién entre los com-
ponentes psiquicos y sociales que caracterizan el funcionamiento
de la persona. Por lo tanto, el modelo bio-psico-social de ICF re-
presenta una oportunidad para introducir una evaluacién integral
y clasificacién de las barreras y facilitadores en los contextos de
la vida con el fin de construir un proyecto de intervencidn integral.
La experiencia del camino hacia la curacion y cuidado se consiguid
en el proyecto "INCARICO-modelo de integracién socio-sanitaria en
la via de la curacién y el cuidado de los pacientes con trastornos de
la conciencia" (MCP Ministerio de Salud 2012-2014) creado por el
Instituto Besta en Milan coordinado por la profesora Matilde Leo-
nardi.

El proyecto INCARICO cont6 con la presencia de la Casa del Desper-
tar Luca De Nigris como centro publico dentro del Sistema Nacional
de Salud (Azienda USL di Bologna) y de la asociacién "Gli amici di
Luca onlus" que forma parte de la Red de asociaciones italianas. En
ese caso, hubo una amplia sensibilizacién que involucrd a regiones,

centros de rehabilitacion, profesionales de la salud, asociaciones,
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cuidadores y voluntarios. El proyecto INCARICO (dirigido a personas
en estado vegetativo y minimamente consciente, es un modelo de
proceso que puede incluir también a las personas afectadas por
lesiones cerebrales graves) demostrd que, para la mayoria de las
personas con discapacidad, la familia era el principal facilitador con
respecto al apoyo social.

También se hizo hincapié acerca de la importancia del papel des-
empefiado por la familia en el camino "coma a la comunidad" para
el apoyo de los pacientes con diversas dolencias: desafios fisi-
cos, financieros y psicosociales relacionados con el cuidado de un
miembro enfermo de la familia.

El coma es una "enfermedad familiar": no es sélo la persona invo-
lucrada la que sufre las limitaciones del entorno que lo rodea, sino
también toda la familia que tiene que enfrentarse no sélo a la com-
plejidad de las cuestiones précticas y psicoldgicas, para resolver y
hacer frente a la sensacion de soledad y abandono, sino también
a la dificultad, la indiferencia y la falta de comprensién que puede
tener el contexto social.

La "Metodologia LUCAS" introduce un nuevo enfoque, un cambio cul-
tural para ampliar el horizonte en el camino hacia la curacién y cui-
dado de una persona con discapacidad adquirida y cuidadores, pro-
poniendo una sesién de trabajo con las personas con discapacidad y
sus cuidadores al mismo tiempo. Ademas, estos Ultimos participan
activamente ya que se les dedica un espacio especifico evitando las
actividades con grupos mixtos, cuidadores - personas con discapa-
cidad, durante la sesion / leccidn / reunion (ver capitulo 3).

Con mas de 20 aios de experiencia, la Asociacidon "Gli Amici di Luca”
de la que naci6 la "Casa del Despertar Luca De Nigris" (ejemplo de
alianza entre la sanidad publica, social privada y voluntaria), en-
tiende que "en la alianza terapéutica hay mucho mas de lo que se
cree normalmente, y la dindmica entre pacientes, familiares y pro-
fesionales debe ser mejorada con toda su complejidad con el fin
de desplegar la méxima eficacia curativa en la via de la atencion”.
En el debate sobre el estado de respuesta reducida o ausencia de

ésta, después de un dafio cerebral adquirido grave, las relaciones,

la familia de referencia, el tratamiento adecuado y el cuidado, la

necesidad de compartir un problema con amplias y dramaticas re-

percusiones, a menudo, no se llevan a cabo en la sociedad".*

Entonces, ¢qué pueden hacer las comunidades?

El Centro Nacional de Prevencion de Enfermedades Crénicas y Pro-

mocién de la Salud - USA, en su articulo de fecha 4/10/2015 su-

giere que las comunidades pueden participar en este tema de la

siguiente manera:

 Proporcionar programas basados en la comunidad para satisfa-
cer las necesidades de las personas con discapacidad.

» Asegurar que los entornos y las instalaciones sean propicias para
que estén fisicamente activos y ademas, estén disponibles y ac-
cesibles para las personas con discapacidad, asi como ofrecer
vias seguras, accesibles y atractivas para la realizacién de acti-
vidades como ir en bicicleta, caminar y actividades en sillas de
ruedas.

« Asegurar que las personas con discapacidad participen en todas
las etapas de planificacidn y ejecucién de los programas de acti-

vidad fisica de la comunidad.

« Proporcionar clases de educacion fisica de calidad, preferible-
mente diarias, accesibles para nifios, nifias y jévenes con dis-
capacidad.

« Animar a los profesionales de la salud a hablar de forma rutinaria
con sus pacientes con discapacidad acerca de la importancia de

incorporar la actividad fisica en sus vidas.

El analisis del contexto y de las buenas practicas de los paises invo-
lucrados (Bélgica, Chipre, Dinamarca, Italia, Lituania, Espafia, Portugal)
muestra que de las practicas que existen, no se combinan programas
de actividad fisica/deporte para las personas con discapacidad ad-
quirida y sus cuidadores en el que tengan la oportunidad de partici-
par juntos al mismo tiempo. (Ver www.lucasproject.eu - "Anélisis del

contexto y recopilacién de buenas practicas para la rehabilitacion

4 R.Piperno - F.De Nigris, “Dal Coma alla Comunita — La Casa dei Risvegli Luca
De Nigris" (2014) - 8-9
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a través del deporte para personas con discapacidad adquirida por
lesion cerebral traumatica y lesién de la médula espinal (particu-
larmente como resultado de un coma) y sus familias/cuidadores”
- Ferrando, MT, Branchini, B G Ibars, V.). Por lo tanto, “La metodolo-
gia LUCAS" es un enfoque innovador que va a proporcionar nuevas
oportunidades y atencién a las personas con discapacidad y a sus
cuidadores - cada uno con sus propias peculiaridades - para reno-
var y fortalecer la relacién entre ellos (personas con discapacidad/
cuidador), creando nuevos contextos sociales para su integracion e
inicio de nuevos proyectos en sus vidas, ademas de abrirles nuevas
perspectivas.
Las necesidades mencionadas han motivado a los socios a focalizar
la atencidn en dos elementos clave necesarios para la elaboracién
de la metodologia: el grupo objetivo especifico y la participacion de
los cuidadores.
La Metodologia LUCAS considera:
« Actividades deportivas adaptadas a personas con discapa-
cidad adquirida (se considera cualquier deporte adaptado,
pero se tienen que proporcionar las competencias técnicas

especificas).

Actividades fisicas y motoras para los cuidadores.

Actividades fisicas, motoras y deportivas para los dos grupos
juntos.

Esta metodologia es un enfoque innovador centrado en la reha-
bilitacién de las personas con dafo cerebral adquirido a través
de actividades deportivas multidisciplinarias con la participacién
de sus familiares y cuidadores en el proceso de reinsercion en su
vida social.

El éxito final de una persona con discapacidad por lesidn cerebral
severa depende en gran medida del apoyo y colaboracién fami-
liar. Por esta razdn, las personas con discapacidad y sus familias
participan en actividades multidisciplinares.

La Metodologia contiene definiciones, consejos practicos y ejem-
plos de buenas practicas para el uso de esta técnica, con el fin de
animar a las organizaciones que trabajan en este campo, a aplicar
esta metodologia.

2.0bjetivos

Para compartir los objetivos del libro blanco sobre el deporte®, la
Metodologia LUCAS ofrece:

Objetivos generales

- promover actividades de voluntariado en el deporte, junto con
la inclusién social, igualdad de oportunidades y la conciencia-
cion sobre la importancia de la actividad fisica, para la mejora
de la salud a través de una mayor participacion e igualdad de
acceso al deporte para todos y todas.

« realzar el papel del deporte en la educacién y formacidn. A tra-
vés de su papel en la educacién formal y no formal, el deporte
refuerza el capital humano europeo. Los valores transmitidos
a través del deporte ayudan a desarrollar conocimientos, mo-
tivacion, habilidades y preparacion para el esfuerzo personal.
El tiempo dedicado a las actividades deportivas se necesita

mejorar para que produzca beneficios en la salud y educacion.

» promover la ciudadania activa y voluntaria a través del depor-
te. Participacién en equipo, principios como el juego limpio,
cumplimiento de las reglas del juego, respeto por los demas,
solidaridad y disciplina, asi como la organizacién de deporte
amateur basado en clubes de voluntariado sin fines lucrativos
para fortalecer una ciudadania activa. El voluntariado en las
organizaciones deportivas ofrece oportunidades para la educa-

cion no formal, que deben ser reconocidas y mejoradas.

Objetivos especificos

Para los usuarios y usuarias finales (personas con discapaci-

dad y sus familias y cuidadores) los objetivos especificos son:

« Facilitar la rehabilitacion fisica a través de la actividad motora (mejora del
estado fisico general y adquisicion de habilidades especificas de la préctica
de la actividad deportiva/motora)

5  European Commission (2007), “White paper on sport”
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« Mejorar la percepcién de la calidad de vida y el bienestar psi-
cofisico

« Facilitar la reinsercién social y ayudar a salir de la soledad

» Mejorar la calidad de la relacidn entre la persona con discapa-
cidad y su familia o cuidador/a

« Mejorar el conocimiento de la discapacidad, tanto de la perso-
na con discapacidad como en el cuidador

- Dar la oportunidad a la persona con discapacidad de practicar
deporte adaptado

Para los expertos y el personal involucrado en el proceso,

los objetivos especificos son:

« Proporcionar nuevos métodos de enfoque y nuevas herramien-
tas para profesionales del deporte que trabajan con personas
con discapacidad o cuidadores.

3.Modelo de
rehabilitacion

3.1 Quées

Las personas con discapacidad pueden practicar cualquier

tipo de actividad deportiva adaptada.

Los técnicos expertos trabajan con las habilidades residuales de

cada persona segun la especificidad de la disciplina practicada.

La 'Metodologia LUCAS' propone favorecer un enfoque multidisci-

plinario que permita a las personas:

A.  Quien practicaba deporte antes del coma: hacer frente a si-
tuaciones y entornos conocidos y medir la nueva modalidad
de enfoque, conservando la fuerza y la motivacidn dada por
la pasion por el deporte

B. En el caso de no haber practicado deporte antes del coma:
acceder a un universo de nuevas posibilidades donde
las personas con discapacidad no queden ancladas en
el pasado y logren tener la motivacidn suficiente para la
creacion de una nueva vida y la construccién de un nuevo
“yo mismo".

Las actividades de reeducacién postural pueden ser propuestas
a los cuidadores a través de un trabajo dirigido para reducir los
problemas y dolores en la estructura corporal.

La importancia del trabajo sobre la higiene del movimiento, por
ejemplo, cédmo utilizar los niveles del cuerpo de forma ergondmi-
ca y funcional para ayudar a la persona con discapacidad, forta-
leciendo y tonificando las zonas mas implicadas en el esfuerzo.

MEJORAR LA
PERCEPCION
DE LA CALIDAD
DE VIDAD Y

FACILITAR LA
REINTEGRACION
SOCIAL
AYUDARLES A
SALIR DE LA
SOLEDAD

BIENESTAR
PSICOFISICO

Hay una parte en cada sesion dedicada a la relajacion y respira-
cion.

En un entorno diferente, los cuidadores pueden realizar las mis-
mas actividades de deporte propuestas que las personas con
discapacidad.

Esto es importante para la comparacion y el intercambio de pun-
tos de vista.

La actividad motora conjunta (con personas con discapa-
cidad y cuidadores)

Esta dirigido a adquirir una nueva forma fisica y psiquica de po-
nerse en contacto unos con otros, de relacionarse.

Al mismo tiempo, es una ocasién para que las familias se compa-
ren entre si, para adquirir nuevas estrategias y acercarse mejor a
sus propios familiares.

Se pueden proponer diversas modalidades:

e Sesién de 90 minutos con 60 minutos de actividades con
los 2 grupos, seguidos de 30 minutos de actividades en gru-
pos mixtos.

o Sesién de 90 minutos con 15 minutos de bienvenida, y 15
minutos de despedida al final de la actividad con todo el
grupo. Durante los 60 minutos entre una actividad y otra,
las personas con DCA o SCl y sus cuidadores realizan la ac-
tividad por separado.

3.2 Quiénes

Los beneficiarios de la METODOLOGIA LUCAS son

1. Las personas con daiio cerebral adquirido (DCA) por
traumatismo o de origen vascular y las personas con
lesion de la médula espinal (SCI). El grupo puede ser
heterogéneo en cuanto al nivel de discapacidad, las dificul-
tades de las personas en su vida diaria, las necesidades y
expectativas de cada uno de ellos. Con el fin de respetar la
necesidad del grupo, asi como la personalidad de los parti-
cipantes y ser eficiente, la actividad deberd presentar una
relacidn técnico/atleta que respete tanto las caracteristicas
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fisicas como cognitivas de las personas con discapacidad, el
tipo de deporte propuesto y los espacios donde se realiza la
actividad; por lo tanto, habra un técnico por cada 8 personas
(relacién 1:8)

2. Familiares/Cuidadores. Se recomienda que el nimero de
participantes con discapacidades sea igual al nimero de
miembros de la familia/cuidadores. Seria ain mejor, pero no

necesario si el familiar/cuidador(a) siempre fuera el mismo.

Nota: cabe la posibilidad abierta que pueda haber mas de
una persona que cuide de la persona con discapacidad (fa-
miliares, cuidadores, familiares, amigos, alguien que cuida
de la persona con discapacidad diariamente a cualquier ni-
vel y que forme parte de su mundo emocional) a participar
en la actividad. Dado que no todos los cuidadores son capa-
ces de asistir a todas las sesiones (por problemas de traba-
jo, personales... etc), es posible extender la participacién a
diferentes cuidadores para una persona con discapacidad,
con el fin de otorgar continuidad a los participantes, ya
que una de las condiciones esenciales de la 'METODOLOGIA
LUCAS', es la participacion en parejas.

CRITERIOS de EXCLUSION:

« Presencia de estado vegetativo, estado de conciencia minima

o sindrome bloqueado.

 Imposibilidad de las personas con discapacidad, del cuidador o

de ambos a participar en las actividades.

« Presencia de complicacién médica que podria aumentar por la

actividad deportiva propuesta (por ejemplo, distonia grave).

Los Expertos/instructores/entrenadores

para la Metodologia LUCAS son:

1. PARA LA REALIZACION DE ACTIVIDADES
(son los que llevan a cabo la metodologia)

Profesionales del area del deporte:

o Entrenador/a postural: ensefa gimnasia postural y su ob-
jetivo es preservar y fortalecer la salud de las personas, para
mejorar la dindmica relacional y optimizar las funciones de las

actividades cotidianas.

« Técnico/a experto/a en deporte adaptado: ensefia una dis-
ciplina deportiva especifica de forma grupal o individual, adap-
tando las reglas y técnicas de la disciplina sobre la base de las
dificultades / con las personas con discapacidad. Emplea las
técnicas de todos los deportes adaptados ya codificados por
las cudles una descripcién especifica y reglas técnicas bien
definidas estan compartidas (v. hockey, baloncesto, tenis de

mesa y otros muchos mas, sobre silla de ruedas).

 Licenciado/a en Ciencias de la Actividad Fisica: después
de asistir a cursos en la Universidad, poseen las competencias
adquiridas en diferentes ambitos: escuelas, deportes, salud,
técnicas, deportes.

2. PARTICIPANTES CON DIVERSAS COMPETENCIAS
Favorecen la participacion de las personas en la metodologia,
intervienen en la gestién de posibles dificultades, facilitan la

resocializacion de forma amplia:

Otros profesionales (equipo multidisciplinar): Estan repre-
sentados por los siguientes profesionales, cdmo por ejemplo:
« Psicélogo/a

o Educador/a
« Fisioterapeuta
« Asistente social

« Otros

Voluntariado

3.3 Dénde

Las actividades deben llevarse a cabo en un centro con un entor-
no deportivo adecuado (gimnasio, sala, pabelldn, etc.), con dos

espacios cerrados, de los cuales uno sea mds grande para man-

=

tener los dos grupos de participantes reunidos.

3.4 Entidades interesadas

« Autoridades locales

« Responsables de bienestar

- Responsables de la salud

« Organizaciones privadas

« ONGs (organizacién no gubernamental)

» Asociaciones de promocién social o asocia-

ciones de voluntarios
« Organizaciones deportivas

« Escuelas

« Entrenadores/as

« Profesores/as

» Pedagogos/as, psicélogos/as
« Fisioterapeutas

» Todos los profesionales relacionados con los grupos objeti-
vo (terapeutas en general ...)

3.5 Como

LAS FAMILIAS

SON AL MISMO
TIEMPO
BENEFICIARIAS
Y PARTES
INTERESADAS.
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A continuacidn, describimos los pasos necesarios para aplicar la
metodologia, puesto que han sido han experimentados durante
las acciones piloto del proyecto de LUCAS en contextos especi-
ficos.

La fase preparatoria en particular (fases 1-4), puede ser adapta-
da para un édmbito especifico de aplicacidn, pero siempre debe te-
nerse en cuenta como guia general, particularmente con respecto
a la cooperacidn y comunicacion entre los diferentes profesiona-
les implicados. Es preferible, antes de iniciar la actividad, hablar
con el personal médico que cuidd o que hace el seguimiento de la
persona con discapacidad.

FASE 1

El coordinador o coordinadora se presenta y describe el proyecto
a todo el personal involucrado en la rehabilitacidon y guia hacia
la reinsercion social de personas con lesidn cerebral y lesién de
la médula espinal (fisioterapeutas, psicélogos y educadores).
Esta fase tiene como objetivo hacer comprender a las personas
(personas con discapacidad y cuidadores) que pueden participar
en las actividades y obtener numerosas implicaciones positivas
gracias a la participacion en términos de resocializacion y el bien-
estar psicofisico.

LITUANIA

Hipoterapia

METODOLOGIA
LUCAS.

Accion Piloto

ITALIA
Esgrima
Baile deportivo

BELGICA

FASE 2

Todo el personal involucrado en la rehabilitacién y guia hacia la
reinsercion social de la persona con discapacidad y de los cui-
dadores identifica las personas més apropiadas y lo indica a los
coordinadores.

FASE 3

El coordinador o coordinadora recoge y reune la informacién so-
bre el estado motor, cognitivo, psicolégico de la persona con dis-
capacidad y sus cuidadores acerca de la situacion de carga que
tienen. De esta manera, es posible realizar actividades deportivas
con total seguridad y de esta forma entender el nivel psicomotor
y cognitivo de la persona con discapacidad y el cuidador o cui-
dadora.

FASE 4

Reunidn con el equipo en el contexto del deporte. Podrian reu-
nirse con el grupo (personas con discapacidad y cuidadores) y
darles mas informacidon sobre las actividades deportivas.

ESPANA
Pilates

DINAMARCA
Deporte ludico

Programa
Jump and joy®

PORTUGAL
Yoga, Hidrogym,
Surf, Equitacidn,

Navegacion, Boccia,

Danza

CHIPRE

Natacion, levantamiento
de pesas, tiro con arco,
baloncesto,
ejercicio Kinisforo
(METODO K-SET)

Caminar con exoesqueleto
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FASE 5 - Actividades practicas

Segun la ‘Metodologia LUCAS', la organizacidn de la sesidn tiene el siguiente orden: las actividades se distribuyen en 2 sesiones de 1,5
horas por semana con dos posibles modalidades:

o Sesion de 90 minutos con 60 minutos de actividades con o Sesion de 90 minutos con los primeros 15 minutos de

12

los 2 grupos separados simultidneamente, seguidos por
30 minutos de actividades en grupos mixtos.

60 minutos de deporte adaptado para personas con dis-
capacidad:

Fase inicial: calentamiento global de todas las dreas del cuerpo, recu-

peracién de movilidad de las articulaciones y circulacion de la sangre

Fase central: ejercicios preparatorios de la técnica de la disci-
plina especifica

Fase de enfriamiento: ejercicios disefiados para eliminar la fa-
tiga muscular, favorecer un retorno a una situacion de "calma"”

después del esfuerzo.

60 minutos de gimnasio para los miembros de la familia
y cuidadores:
Fase inicial: caminar, correr ligeramente, ejercicios de moviliza-

cion general, mejorando la movilidad y la circulacién sanguinea

Fase central: movimientos lentos y graduales que deben ser
ajustados para no pesar sobre las articulaciones, permitiendo
al mismo tiempo mantener la extensién muscular y aumentar la
resistencia fisica a los esfuerzos. El objetivo de las actividades
propuestas a través de ejercicios simples es tonificar los miscu-

los y mejorar la resistencia.

Fase de enfriamiento: ejercicios de estiramiento y relajacion

con la ayuda de una respiracion adecuada.

30 minutos de actividades en conjunto:

Ejercicios destinados a eliminar la fatiga de los grupos mus-
culares involucrados en la actividad anterior. Los ejercicios
se efectuarén en parejas y/o en grupo, mediante ejercicios de
movimiento pasivo, masaje, utilizando pequefias herramientas

(pelotas, palillo de madera...) y de socializacién a través del jue-

go lidico motor. Estiramientos.

actividades de bienvenida en el grupo en conjunto, 60
minutos de actividades con los 2 grupos separados,
seguido de 15 minutos de actividades en el grupo
conjunto.

Primeros 15 minutos de actividades en conjunto:

Fase inicial: calentamiento global de todas las &reas del
cuerpo, recuperacion de la movilidad articular y circulacién
sanguinea. Los ejercicios se realizardn en parejas y/o en gru-

po.

60 minutos de deporte adaptado para personas con
discapacidad:

Fase central: ejercicios preparatorios sobre la técnica de la
disciplina especifica

Fase de enfriamiento: ejercicios disefiados para eliminar la
fatiga muscular, favoreciendo el retorno a una situacién de
"calma" después del esfuerzo

60 minutos de gimnasio para los miembros de la fami-
lia/cuidadores:

Fase central: movimientos lentos y graduales que deben
ser ajustados para no pesar sobre las articulaciones, permi-
tiendo al mismo tiempo mantener la extensién muscular y
aumentar la resistencia fisica a los esfuerzos. El objetivo de
las actividades propuestas a través de ejercicios simples es

tonificar los musculos y mejorar la resistencia.

Fase de enfriamiento: ejercicios de estiramiento y relajacion

asistidos para una respiracion adecuada.

Ultimos 15 minutos de actividades en conjunto:

Los ejercicios se realizaran en parejas y/o en grupo, repre-
sentardn ejercicios de movimiento pasivo, masaje mediante
el uso de pequefias herramientas (bolas suaves, palitos de
madera ...) y a través de juegos lUdicos motorizados. Esti-

ramiento.

Otra posibilidad que se puede evaluar para las actividades dirigidas
a los familiares/cuidadores es que ellos también van a experimentar
y practicar el mismo deporte practicado por personas con discapa-
cidad.

Las acciones piloto portuguesas aportando experiencias nuevas y
emocionantes para los participantes, promoviendo su bienestar e integracién
social a través de diferentes deportes como montar a caballo,yoga,
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4. Herramientas
de evaluaciéon

La evaluacidon debe ser preferiblemente antes y después del pe-
riodo de actividad. Utilizamos los indicadores que se describen a
continuacidn, pero es posible definir otras herramientas de eva-
luacion conectadas.

La " Metodologia LUCAS " incluye actividades que afectan a varios
y diferentes campos de la vida de una persona (fisica, psicolégi-
ca, relacional, emocional, del medio ambiente, el bienestar de la
percepcidn, social, etc.). Por esta razén, no se cred un cuestiona-
rio especifico, sino que se utilizé un conjunto de herramientas de

evaluacion ya validadas para analizar algunos indicadores de las

actividades propuestas en el proyecto.

INDICADORES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD:

CUESTIONARIOS VALIDADOS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD:

Escala de Calificacién de Competencia del Paciente (PCRS) Forma del
Paciente ("PCRS-paciente")

Actividades de la Escala de Vida Diaria ("ADLscale")

Cuestionario de Integracion de la Comunidad (CIQ)

INDICADORES PARA LOS CUIDADORES:

Conocimiento de la enfermedad acerca de su familiar

Percepcion de la calidad de vida

Percepcion de la integracidon social

Sobrecarga fisica y emocional de la asistencia de los cuida-
dores

5. Nuestros resultados

87 Participantes (49 pacientes con DCA o SCI y 38 cuidadores)
realizaron un programa de actividad fisica de 24 semanas, de 48
sesiones de entrenamiento de actividades independientes y com-
binadas. Se hizo un andlisis comparativo global entre los datos
iniciales y finales, tanto de las caracteristicas de las personas con
discapacidad, como de sus cuidadores en todos los paises. Esto
significa que no sélo las caracteristicas entre las personas con
DCA o SCl y cuidadores eran similares, sino también entre los pai-
ses socios. En consecuencia, todos los datos se agruparon en una
base de datos. Ademds, se analizd el efecto de los programas de
la actividad fisica de las 24 semanas para todos los participantes.
Se realizd un andlisis adicional sobre el efecto de la intervencién
con las personas con discapacidad y cuidadores por separado
para proporcionar una comprensiéon mas completa de los resulta-
dos. Los analisis estadisticos (Pearson x? con un nivel de signifi-
cancia p<0,05) revelan las siguientes conclusiones:

Calidad de vida (SF-36)

« Funcionamiento fisico: Ninguna mejora significativa
« Limitada mejora en la salud fisica: mejora significativa para las
personas con DCA o SCI, no para los cuidadores

CUESTIONARIOS VALIDADOS PARA CUIDADORES:

Escala de Calificacién de Competencia del Paciente (PCRS) Formulario de
Cuidador/a ("PCRS-cuidador")

Encuesta de salud corta ("SF-36")

Cuestionario de Integracién Comunitaria (CIQ)

Presi6n experimentada por el Cuidador Informal ("EPIC")

« Limitaciones debido a problemas emocionales: mejora signifi-
cativa para las personas con DCA o SCI, no para los cuidadores

- Energia/fatiga: mejora significativa para las personas con DCA
0 SCly cuidadores

» Bienestar emocional: Mejora significativa para los cuidadores,
no para las personas con DCA o SCI

« Funcionamiento social: Mejora significativa para las personas
con DCA o SCl, no para los cuidadores

« Dolor: Ninguna mejora significativa

« Salud General: mejora significativa para las personas con DCA o
SCl, no para los cuidadores

Competencia (PCRS)

« Ninguna mejora significativa

Integracién en la comunidad (CIQ)

« Integracion en el hogar: Mejora significativa para las personas con
DCA o SCl y cuidadores

« Integracién social: Mejora significativa para las personas con DCA
o SCly cuidadores

« Integracion en actividades productivas: ninguna mejora significa-

tiva
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Actividades de escala de vida diaria (ADL)

— solo para los pacientes

« Ninguna mejora significativa

Presion experimentada por el cuidador In-

formal (EPIC) — solo para cuidadores

« Ninguna mejora significativa

Los resultados del estudio sugieren que un programa de 24 se-
manas de actividad fisica aumenta la salud general y la calidad
de vida de las personas con DCA o SCI, asi como sus cuidadores
informales. La mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad (DCA o SCI) parece manifestarse en aspectos fisi-
cos, psicoldgicos y sociales de la calidad de vida, mientras que en
los cuidadores las mejoras se sitlan principalmente en aspectos
psicoldgicos y sociales (que se puede esperar dadas las conse-
cuencias fisicas de lesiones cerebrales o lesiones de médula es-
pinal en comparacion con las capacidades fisicas de los cuidado-
res). Ademds, los resultados también sugieren un efecto positivo
de la actividad fisica en la (re)integracién social de las personas
con discapacidad y los cuidadores. Por otro lado, no se pudieron
demostrar mejoras significativas basadas en este estudio con
respecto al tratamiento del dolor, el funcionamiento en las AVD y
la presion experimentada por el (los) cuidador (es).

En conclusidn, la actividad fisica mejora el bienestar fisico, psico-
légico y social de las personas con DCA o SCI, asi como su cuidador
(es) informal (es). En estos momentos, son necesarios nuevos
proyectos para optimizar la naturaleza y el contenido de las acti-
vidades. También logramos resultados inesperados no evaluados
a través de cuestionarios, que se pueden ver en los informes de

los socios de las acciones piloto en www.lucasproject.eu

6. Implicaciones y
sugerencias para
futuras aplicaciones

Las experiencias del proyecto LUCAS han dado lugar a una me-
todologia evolutiva, flexible, abierta e inclusiva, que, si bien de-
pende del contexto y del caso, innova al incluir a las familias de
los cuidadores junto a las personas con discapacidad. La optimi-
zacion del compromiso, la diversidn, el juego y las interacciones
sociales se orienta en las actividades basadas en métodos hacia
los beneficios de los participantes, avanzando en este campo.
Animamos a aquellos profesionales que quieran aplicar esta me-
todologia a ser conscientes de los siguientes puntos:

« Esflexible

» Contexto y caso especifico

« Presta atencidn a las necesidades de los y las participantes (in-

cluso de los cuidadores/familiares)
« Optimiza la diversion, el compromiso y el juego (participacion)
« Promueve un enfoque multidisciplinario

« Posiblidad de utilizar cualquier deporte adaptado y actividad

motora/fisica.

7.Insights

En la web del proyecto LUCAS se pueden encontrar péginas descrip-
tivas de las acciones piloto que se han llevado a cabo, asi como las
historias de los casos de cada uno de los paises socios.

También se pueden encontrar mas detalles y resultados de los ana-

lisis.

Entrenamiento ¢|1e
marcha asistido por
robot en el caminar
de nuevo después

de la rehabilitacién
(To Walk Again Post=

Acciones piloto en'Lituania,
sesiones de hipoterapia.

rehabilitation)
Centro de Bélgica




Organizaciones participantes:

IT  Futura Soc. Cons. r. L.
(socio lider)

IT  CSI - Centro Sportivo Italiano

BE MOBILAB - Multidisciplinary Expertise Centre of the Thomas More University College

CY European Social Forum Cyprus

DK Aalborg University

ES Spanish Society of Social and Health Care (SEAS)

ES Dependentias - Asociacion Estatal Para El Desarrollo
De Servicios Y Recursos

LT Siauliau University

PT PODES - Desenvolvimento Sustentdvel
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IT  Associazione Gli Amici di Luca ONLUS
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Amici di Luca Onlus Association, Italy); Elena Boni, Georgia Murtas (CS| - Centro Sportivo ltaliano, Italy); Lieven Demaesschalck, Ingrid Knippels, Joeri
Verellen (MOBILAB — Multidisciplinary Expertise Centre of the Thomas More University College, Belgium); Veronika Georgiadou, Onisiforos Hadkionosiforoy,
Chrysis Michaelides, Mikela Michaelidou (European Social Forum Cyprus, Cyprus); Anthony Lewis Brooks, Eva Petterson Brooks (Aalborg University,
Denmark); Estrella Dura Ferrandis, Maria Teresa Ferrando Garcia, Victoria Ibars Guerrero (SEAS - Spanish Society of Social and Health Care, Spain),
Josep Francesc Sirera Garrigds (Dependentias - Asociacién Estatal Para El Desarrollo De Servicios Y Recursos, Spain); Vaida Ablonske, Ilona Dobrovolsky-
te, Lina Miliuniene, Daiva Mockeviciene, Liuda Radzeviciene, Agne Savenkoviene (Siauliau University, Lithuania); Sara Fernandes, Fabiana Gomes,
Filipe Neto, Rui Rebelo, Catarina Soares, Inés Teixeira (PODES - Desenvolvimento Sustentavel, Portugal).
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