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RESUMEN

El articulo presenta los resultados
obtenidos en el diagndstico de la
recreacion en 30 pacientes con Ataxia
Tipo 2 (SCA2),

nucleados en el Centro para la

Espinocerebelosa

Investigacion y Rehabilitacion de las
Ataxias Hereditarias de Holguin (Cirah), en
el | semestre del afio 2016 y del 2017. La
aplicacibn de un cuestionario y la
entrevista a familiares 'y  neuro-
rehabilitadores, permitié determinar que las
practicas y consumo culturales que
realizan en el tiempo libre, favorecen la
aparicién y/o agravamiento de los sintomas

de la enfermedad.
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ABSTRACT

This paper presents the results of the
diagnosis on recreation activities in 30
patients suffering from Spinocerebelous
Type 1l Ataxy (SCA2) rehabilitated at
Hereditary  Ataxies Research and
Rehabilitation Center in Holguin. The
results of the study show that the cultural
practices and consumption of the patients
suffering from SCA:2, favor the emergence
and or aggravation of the symptoms of the
disease, intensifying the degenerative

process.
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INTRODUCCION

La ataxia proviene del griego a- que
significa "negativo” o "sin" y taxia que
significa "orden", o sea sin orden, es un
sintoma o  enfermedad que es

caracterizada por provocar descoor-
dinacién en el movimiento de las partes del

cuerpo del ser humano.

La Ataxia Espinocerebelosa Tipo 2 (SCA2)
es una de las enfermedades
neurodegenerativas mas frecuente a nivel
mundial. Investigadores del Centro para la
Investigacion y la rehabilitacion de las
ataxias hereditarias en Holguin refieren

que:

En Cuba, existen alrededor de 600
pacientes y 8000 familiares en
riesgo de desarrollar la enfermedad.
La prevalencia es de 43 casos por
100 000 habitantes en la provincia
de Holguin, que alcanzan los 142
casos por 100 mil habitantes en el
municipio de Baguanos. Cada afio,
se diagnostican alrededor de 30
nuevos

casos y mueren 25

enfermos. Sin embargo, la
prevalencia de la enfermedad se
mantiene estable durante casi 40

afnos (...)". (Velazquez, 2015, p. 2)
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Estudios dirigidos a indagar en las causas
de la elevada tasa de sujetos enfermos en
el territorio, conducen a considerar la
hipétesis del llamado “efecto fundador” de
la enfermedad. Ello sefala a la endogamia
o relaciones reproductivas intrafamiliares,
como razon de base. Segun Rojas (2013)
este fenbmeno social, bastante raro en el
derivado de

entorno cubano,

circunstancias  concretas  geogréficas,
histéricas y economicas presentes en el
desarrollo de la regién del noroeste de la
actual provincia de Holguin, hace décadas
y por otras razones, venian alertando

estudiosos de la historia local.

Entre los estudios realizados en torno a la
enfermedad se encuentran: Velazquez y
Orozco (1999); Velazquez, Santos, Garcia,
Paneque y Hechavarria (2001), Pérez,
Fernandez, Martinez, Ochoa y Velazquez
(2004); Velazquez et al. (2011); Velazquez
(2011);

Carricarte y Velazquez (2012); Riverdn

Montes, Morales y Estévez,

(s.f), entre otros.

Otra arista investigativa abordada se dirige
hacia la rehabilitacion, tal es el caso de:
Paneque et al. (2001); Ferran (2014) y
Muzio con la Rehabilitacion en Ataxias.
Esto demuestra que todo lo escrito
referente a esta enfermedad se enmarca

en el ambito médico y la rehabilitacion se
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trata desde la perspectiva psicoldgica y
fisica para atenuar patologias clinicas

propias de la enfermedad.

Entre los sintomas de los pacientes con
SCA2 se evidencia dafio progresivo al
sistema nervioso, problemas de diccion,
cardiacos, de coordinacion que conducen
a la ejecucion de movimientos torpes, falta
de estabilidad y pérdida del equilibrio,
“temblor intencional, facie de asombro,
neuropatia periférica. También tienen lugar
cambios

neurofisiolégicos, neuropa-

tolégicos 'y genéticos  moleculares
desfavorables e irreversibles”. (Velazquez

y Rodriguez, 2012, p.33).

La doctora Sanchez de Vega (2011) la
denota como: “(...) la incapacidad de
coordinar los movimientos musculares
voluntarios, lo cual provoca movimientos
incontrolados y un modo de caminar
sorprendente. La ataxia es un grupo
heterogéneo de trastornos que se
caracteriza por una ataxia progresiva

lenta.” (p.111).

El Centro de Investigacion y Rehabilitacion
de las Ataxias Hereditarias de Holguin,
incursiona en la: “(...) rehabilitacion
psicolégica, defectolégica, psiquiatrica y

del lenguaje de los pacientes, asi como la
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rehabilitacion fisica a través del ejercicio.”
(Pérez et al., s.f, p.3).

Con origen en el término latino recreativo,
la palabra recreacion define la accion y
efecto de recrear, se constituye en un
conjunto de actividades individuales o
colectivas para la utilizacion positiva del
tiempo libre, que contribuye al desarrollo
integral de la persona, mejora su calidad
de vida y la de su familia.

Autores diversos han incursionado en el
estudio de la recreacion e indican su
contribucion al desarrollo personal y
grupal. En sentido general, despierta las
potencialidades del ser humano y favorece
a la estabilidad emocional al permitir el
descanso, relajacion, bienestar fisico y
mental del individuo, incita al estimulo
neuromuscular y motor necesario para el

desarrollo y crecimiento adecuados.

La recreacién proporciona bienestar, dota
de mayor capacidad de expresion y
desarrolla la creatividad, contribuye al
mejoramiento y manejo del estrés, la
prevencion y reduccion de la depresion.
Ello conduce a considerar su utilizacion en
funcién de alcanzar un estado emocional
favorable para asumir las consecuencias
de la enfermedad, motivar y hacer mas

ameno el proceso de la rehabilitacion, al
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mismo tiempo que tributa al logro de la
aspiracion de alcanzar niveles superiores

de calidad de vida.

Referente al tema de la recreacion se han
realizado estudios diversos entre los que
se destaca, Rico (2002) en su obra, “Del
espacio publico al espacio ludico: El papel
de la recreacién en la construccion de
lugares”; Fulleda (2004), quien valoriza el
juego y su insercibn en el trabajo
sociocultural comunitario, ello se constata
en su escrito sobre la “Animacién Iudica:
las ludotecas” y en el dedicado a la

recreacion comunitaria.

Autores como Hernandez y Morales
(2008) aportan el estudio acerca del ocio,
del tiempo libre y de la animacion
sociocultural; A su vez, Pérez (2002)
investiga el tiempo libre, la recreacion y su
relacion con la calidad de vida y el

desarrollo individual.

Desde el vinculo con la salud, Funlibre
(2006) estudid6 los beneficios de Ia
recreacion y Ortiz (2009) analizé la
“Perspectiva Educativa de una cultura de
salud desde la cultura fisica y ludica en la
comunidad universitaria “Oscar Lucero

Moya” de Holguin.

Debido a los efectos de la recreacion

desde el punto de vista psicofisioldgico,
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econdémicos, sociales, culturales vy
medioambientales, se considera es un
medio eficaz para incidir en la mejora de la
calidad de vida de los pacientes ataxicos,
al favorecer la adquisicién de habilidades,
mejorar la salud o la aptitud fisica y

contribuir a su desarrollo personal.

La recreacion por su diversidad de
oportunidades, permite dar una atencion
con mayor nivel de integralidad a la
comunidad ataxica. Ello demanda de
continuar las investigaciones y las
sistematizaciones terapéuticas de

rehabilitacion.

Se valora, por lo tanto, el diagnéstico del
estado de las practicas recreativas de los
pacientes ataxicos al considerar que es
una herramienta que permite revelar,
pronosticar, proyectar y ejecutar acciones
transformadoras a partir de los resultados

gue se obtengan.

Acerca de las particularidades del
diagnostico de la actividad fisica recreativa
Ramos et al. (2004) sefiala que: “(...) es un
conjunto de procedimientos para describir
y analizar dicho proceso, identificar sus
limitaciones, asi como las causas de éstas,
las potencialidades o posibles soluciones

para mejorar su funcionamiento.” (p.80).
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Por otra parte, Linares, Rivero y Moras
(2008) consideran que la recreacion y la
cultura, estan estrechamente relacionadas
pues la cultura es una condiciéon para la
recreacibn y no se niega la calidad y
amplitud de ésta (...)" (p.141).

La presente investigacion se realizé con el
objetivo de precisar el comportamiento de
la recreacion, desde el diagnéstico de las
practicas y

consumo  culturales vy

determinar como esta incide en la

rehabilitacion de 30 pacientes con SCA:.
METODOLOGIA

La investigacion se realiz6 con la totalidad
de los 30 pacientes con SCA2, en estadio
leve de la enfermedad, que se encontraban
asistiendo al Centro de Investigacion y
Rehabilitacion de las Ataxias Hereditarias
“Carlos Juan Finlay”, de Holguin, en los
meses de diciembre de 2016 a mayo de
2017.

Se aplico un cuestionario para diagnosticar
cuales son las practicas culturales que
distinguen a la recreaciéon de los mismos y
determinar como esta incide en su
rehabilitacion. A todos los pacientes
incluidos en el estudio se les informo del
propésito de la investigacion y se obtuvo

de todos ellos el consentimiento informado.
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Para el estudio se abord6é la dimensién
sociocultural Recreacion, en las variables
sociodemograficas sexo y edad, desde el

indicador consumo cultural.

Para el anélisis de la informacién se tuvo

en cuenta como procedimiento la
comparacion de los resultados obtenidos
por el Instituto Juan Marinello, en los afios
1998 y 2001, en

comportamiento de las practicas culturales

relacion con el

de la poblacién cubana, en estos estudios
la provincia Holguin aporté una cifra

significativa de la muestra.
RESULTADOS

El cuestionario aplicado conté de 16

preguntas cerradas, con varias
alternativas, con la intencién de conocer
las orientaciones afectivo- cognitivas de los
pacientes hacia determinados circuitos
culturales, las conductas declaradas como
realizadas con mayor frecuencia y conocer
como se modela el estilo de vida de estos,
teniendo en cuenta el estadio de la

enfermedad en que se encuentran.

La edad de los 30 sometidos al estudio
oscila en mayoria entre 30 y + 50 afos,
siendo el rango 40-50 el mas afectado,
para el 47%; de 30-40, el 33%, y de 50
aflos y mas el 20%. De ellos, son
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masculinos el 47% y el sexo femenino con

representacion de un 53%. (Ver tabla 1)

Tabla 1. Caracteristicas generales de la

muestra

Edad 30 a 40|40 a 50| Mas de

afnos afnos 50
anos
10 14 6
Sexo Masculino | Femenino
14 16

Resultados del diagndéstico

El consumo de los bienes culturales se
realiza a través de la escucha de
programas de radio en 12 (40%). La
mayoria de la muestra 26 (87%) alude que
dedican una parte importante de su tiempo

a ver la programacion de la TV.

En relacion con la observacion de videos
en casa el comportamiento es el siguiente:
8 (27%) ven documentales, 10 (33%)
consumen series, 15 (50%) shows de
entretenimientos, 5 (19%) novelas, 20
(67%) peliculas, 1 (3%) videojuegos, 7
(23%) deporte.

En cuanto al ejercicio de leer como

actividad habitual lo realizan 21 (70%), de

Holguin/ vol. 15, No. 36, abril-junio (2018), pp.62-72

De las practicas recreativas habituales el
instrumento aplicado revela que en el
tiempo libre, del total de los pacientes solo
3, es decir el 10% van en ocasiones a
flestas y 8 (27%) siembran y cuidan

plantas ornamentales, frutales y

maderables. (Ver grafico 1)

Gréafico 1. Practicas recreativas habituales
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En la participacion en otras actividades
socioculturales se determinan que 2 (7%)
asisten a conciertos, 15 (50%) visitan
familiares, 3 (10%) acuden a instituciones
artisticas. Ninguno asiste a pefas
artisticas. El 20 (67%) practican la religion;
7 (23%) van a cafeterias y 5 (19%) a las
cremerias, 3 (10%) a eventos deportivos y
25 (83%) a reuniones de amigos. (Ver

grafico 1)

Resulta significativo que los encuestados

no se movilicen en funcion de la practica

los que 11 (34%) leen revistas vy de deportes, ni consuman las diversas
periodicos. opciones que programan las instituciones
67
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artisticas del territorio, asi como la

inasistencia a excursiones y campismo.

En cuanto a la dedicacion a la préactica de
juegos de mesa reveld que 10 (33%)
juegan Dominé, 5 (19%) el Parchis, 3
(10%) Damas, y 3 (10%) a las Cartas. (Ver
grafico 1)

Por otra parte, 9 (30%) de los pacientes
incluye dentro de las preferencias la
practica del arte del coleccionismo al
atesorar aretes, libros, sellos, perlas, rocas

y plantas medicinales.

El 100% de

concuerdan en que, como parte de la

los sujetos estudiados

rehabilitacion, debieran realizarse
actividades diversas, presentar numeros
de teatro que propicien la interaccion entre
estos agentes y el actor, ademas de
actividades recreativas y deportivas de
participacion, asi como celebrar
cumpleafios colectivos en dias sefialadas
como: el dia de las madres y los padres,
dia de la mujer y del amor. Sugieren se
inserten mesas cubanas en las actividades

gue se realicen.

Manifiestan, ademas, que quisieran asistir
a la playa, campismo y excursiones para
relacionarse con la naturaleza, realizar
visitas a cines y teatros para ver obras

artisticas, jugar doming y cartas, salir al

Frecuencia Trimestral

RNPS: 2053

Holguin/ vol. 15, No. 36, abril-junio (2018), pp.62-72

parque, leer, visitar a familiares y amigos,

ver peliculas y escuchar musica.

El total de los sujetos diagnosticados
coinciden en que seria oportuno y positivo,
incluir como parte de la rehabilitacion el
desarrollo de acciones que favorezcan el
proceso de rehabilitacion en pos del
mejoramiento de la calidad de vida y que, a
su vez, sea una via de distraccion y
disfrute que diversificaria el quehacer

diario.
ANALISIS Y DISCUSION

La recreacion en los pacientes ataxicos
evidencia que estos muestran
distanciamiento de determinados bienes
culturales, asociado con la escasa
utilizacion de los servicios publicos que se

ofertan en el contexto urbano.

En cuanto al comportamiento cultural se
constata que los intereses, habitos vy
expectativas culturales, convergen en un
estrecho rango del espectro posible. Por
otra parte, los sujetos refirieren conceptos
de diferente magnitud, en los que se
resalta la falta de informaciébn sobre
aspectos especificos, tanto de orden
formativo como desconocimiento de las

ofertas del territorio.

El consumo cultural en estos se relaciona

esencialmente, con el mismo compor-
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tamiento de las practicas culturales
habituales de la poblacion cubana que
privilegia a la observacion y escucha de
television y la radio, ademas de la lectura,
en menor medida, la asistencia a
instituciones culturales del territorio. Esta
estudios

conducta se describe en

realizados con anterioridad en

Latinoamérica y México.

Los resultados obtenidos se compararon
con los estudios realizados en el afio 1998
y 2008 por un grupo de investigadores
pertenecientes al Instituto Cubano de
Investigacion Cultural “Juan Marinello”, que
permiten reflejar que este comportamiento
y las demandas culturales, el gusto, la
indiferencia 'y el disgusto por las
manifestaciones artisticas- literarias se
comportan de la misma manera que en
aquellos. (Linares, Rivero y Marcos, 2008,

p. 82)

La comunidad ataxica investigada
evidencia a con concepcion de recreacion
no vinculante con la ejecucién de acciones
al aire libre, la préactica de deportes y no
tiene en cuenta al consumo del arte en las
instituciones comunitarias del territorio,
sino que se enmarca en el contexto

reducido del hogar.

Frecuencia Trimestral

RNPS: 2053

Holguin/ vol. 15, No. 36, abril-junio (2018), pp.62-72

Factores diversos como la lejania de las
instituciones culturales, la dependencia de
un familiar que los acompaiie, la

insuficiente educacion artistica y
concepciones erroneas sobre recreacion y
ocupacion del tiempo libre, desfavorecen el

crecimiento personal.

Este particular se relaciona con la

presencia  de manifestaciones  de
trastornos mentales, con énfasis en la
depresion, que redunda en limitaciones
funcionales como consecuencia de la
inactividad y las barreras psicolégicas que
se autoimponen, al considerar que no

pueden realizar determinadas actividades.

El movil de dicha conducta obedece al
“miedo a las consecuencias trauméticas de
una caida o el establecimiento de un estilo
de vida sedentario”. (Pérez, 2004, pp.907-
910)

Asimismo, en el Cirah se desaprovechan
las oportunidades que brinda la recreacion
para esta tipologia de paciente, en funcién
de que asuman con mejor estado afectivo

y volitivo la rehabilitacion que realizan.
CONCLUSIONES

El método utilizado contribuyé al logro de
los objetivos propuestos, atendiendo a sus
ventajas pues permitio, de una manera

relativamente rapida, alcanzar una vision
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global de los indicadores medidos, y hacer
inferencias a la totalidad de la poblacion

ataxica.

Se determina que la conducta existente en
los pacientes estudiados, no beneficia a la
movilizacion hacia el entrenamiento, en
funcién de atender a los indicadores que
tipifican los sintomas de la enfermedad,
por lo que inciden en la aparicion y
desarrollo de sus sintomas, con mayor

celeridad.

Se requiere el redimensionamiento de las
practicas recreativas habituales de los
pacientes atéxicos por lo que, se deben
trazar estrategias que involucren al
ejercicio fisico sistematico junto a la
socializacion en una mayor diversidad de

acciones y contextos socioculturales.

Resulta contradictorio que no exista
diversificaciéon del consumo cultural que
realizan los sujetos estudiados y que la
ocupacion del tiempo libre no incluya
acciones al aire libre, sin embargo, valoran
de manera positiva la inclusién de estas,
como parte de la rehabilitacion que
realizan en la institucion de salud que los

nuclea.

Se considera que las regularidades
encontradas, se constituyen en una base

de referencia relevante para el Cirah, en el

Frecuencia Trimestral

RNPS: 2053

Holguin/ vol. 15, No. 36, abril-junio (2018), pp.62-72

alcance de las estrategias de trabajo que
se disefien y el impacto de su gestién en la

comunidad ataxica.
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