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Afortunadamente podemos decir que una vez
mas vemos reconocida la labor que se realiza en
el Instituto con la concesidn de varios premios.
Por un lado los Premios AMPANS 2009 de Inves-
tigacion sobre Personas con Discapacidad Inte-
lectual, en los que miembros del INICO coparon
los tres premios de Investigacion, y dos de los
tres premios de la Categoria Innovacién eran tra-
bajos dirigidos por profesores del Instituto.
También, M? Luisa Iglesias, alumna de la 9 Pro-
mocion del Méaster de Integracion de Personas
con Discapacidad obtuvo el | Premio Avanzando
Juntos de Investigacion Social, de PRODE.JU
La novedad bibliografica de esta ocasion perte-
nece a la Coleccion Las Publicaciones del INICO,
creada por el Instituto para favorecer la difusién
de actividades investigadoras y docentes. “Apli-
cacion del Paradigma de Calidad de Vida. VIl
Simposio Cientifico SAID 2010” recoge las con-
ferencias que formaron dicho seminario.

El monogréafico de este nimero también se cen-
tra en el Seminario de Actualizacién Metodol6gi-
ca en Investigacion sobre Discapacidad (SAID
2010), celebrado en el mes de abril.

En la Seccion de Formacion anunciamos la pré-
xima edicién del Master en Integracion de Perso-
nas con Discapacidad. Programa Iberoamerica-
no (Version Teleformacion), en el que puede
realizarse la preinscripcion hasta el proximo dia
12 de diciembre de 2010.

En la seccion Hablando con... charlamos con
Jesus Florez, presidente de la Fundacion Iberoa-
mericana Down21.

Para finalizar, un sentido y emotivo recuerdo para
Carlos Ruiz Amador, que nos dejo recientemente
y a quien desde el INICO queremos recordar
como ejemplo de luchador por la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad y la
inclusion educativa.
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novedad bibliografica

APLICACION DEL PARADIGMA DE CALIDAD DE VIDA

Los dias 12 y 13 de Abril de 2010 tuvo
lugar en Salamanca una nueva edicion del
Seminario de Actualizacion Metodoldgica
en Investigacion sobre Discapacidad
(SAID VII). Desde hace mas de diez afios,
el Instituto de Integracion
en la Comunidad (INICO)
organiza, con caracter bie-
nal dicho seminario, que
este afio contabilizaba su
séptima edicion. Durante
todos estos afios el SAID
ha supuesto un referente a
nivel nacional en cuestio-
nes metodolégicas y de for-
macion investigadora.
Fruto de la VII edicion del
SAID nace una nueva
publicacion del INICO
"Metodoldgica en Investigacion sobre Dis-
capacidad: Aplicacion del Paradigma de
Calidad de Vida. VIl Simposio Cientifico
SAID 2010" que recoge las diferentes con-
ferencias que a lo largo de dos dias, for-
maron este seminario. A través de sus
paginas queda patente la intencion y la
necesidad de sequir investigando y avan-
zando en el modelo de calidad de vida, y
en el desarrollo de instrumentos de rigor
cientifico que evallien la calidad de vida
de las personas con discapacidad y de
sus familias.

El libro esta compuesto por nueve capitu-
los en los que se desgranan los primeros
resultados de las investigaciones que se
estan llevando a cabo en el proyecto "Apli-
cacion del paradigma de calidad de vida a
la intervencién con personas con discapa-
cidad desde una perspectiva integral",

financiado por la Junta de Castilla y Ledn
al Grupo de Investigacion de Excelencia
GR197, que dirige Miguel Angel Verdugo.

A'lo largo de los capitulos del libro, se van
abordando temas relaciona-
dos con el cambio y la apli-
cacion del paradigma de
calidad de vida, aspectos
metodoldgicos y estadisti-
cos a tener en cuenta en
procesos de validacion de
instrumentos de evaluacion
e investigacion, criterios a
sequir a la hora de evaluar
la conducta adaptativa en
personas con discapacidad
intelectual,  instrumentos
para medir la autodetermi-
nacion y la importancia de la deteccion y
diagnéstico precoz en el autismo.
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Profesores de diferentes universidades
espafolas (Salamanca, Valladolid y Ovie-
do), asi como del Hasting College de Esta-
dos Unidos han plasmado sus trabajos en
este libro, en el que también se incluyen
teméticas relativas al analisis y evaluacion
de la calidad de vida laboral de trabajado-
res con discapacidad intelectual, el
aumento del envejecimiento de personas
con discapacidad, el ocio de personas con
discapacidad y la influencia de la partici-
pacion en la calidad de vida de los nifios y
adolescentes con paralisis cerebral.

Esperamos que con este libro, el lector
siga alimentando sus inquietudes investi-
gadoras e indagadoras en el &mbito de la
discapacidad.

LEIRE LOPO

INTEGRA
Volumen 13, Numero 36
Junio 2010
Publicado por el
Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad
Universidad de Salamanca
Depésito Legal: S.39-1998
ISSN: 1578-8652
integra@usal.es
http:/finico.usal.es/integra

Director
Miguel Angel Verdugo

Secretaria de Redaccion
David Aparicio

Colaboradores en este niimero
Cristina Caballo
Manoli Crespo
Borja J. de Urries
Leire Lopo
Patricia Navas
Teresa Nieto
Esther Simén

Disefio Grafico
Natalia Martin
David Aparicio

Maquetacion y Fotografia
David Aparicio
Facultad de Psicologia

Avda. de la Merced, 109-131
37005 SALAMANCA

Teléfono: +34 923 294695
Fax: +34 923 294685
inico@usal.es

http://inico.usal.es

INSTITUTO UNIVERSITARIO DE
INTEGRACION EN LA COMUNIDAD

VNiVERSIDADD SALAMANCA

LA J’3 DE HUMOR

NO QUEDAMOS LA VEZ
ANTERIOR EN QUE NO LE
PONDRIAS CEBOLLA A
LA TORTILLA DE PATATA,
VERAS TU COMO
TENGAMOS QUE
HABLAR.

MIRA MAJETE, LA
PUNETERA TORTILLA
PARA LA PROXIMA VEZ
TE LA TRAES TU.

22 EXPEDICION CONSECUTIVA A POR PREMIOS DE AMPANS

PUES YA QUE LO DICES,
PARA LA PROXIMA
HABRA QUE IR

EN PINXO LI VA DIR A EN PANXO:
¢VOLS QUE ET PUNXI AMB UN

APRENDIENDO CATALAN, PUNXO?
| EN PANXO LI VA DIR A EN PINXO:
PUNXA'M PERO A LA PANXA NO.

QUE A FUERZA DE VENIR
A POR PREMIOS...

QUE ESPEREMOS NO SEA LA ULTIMA

Y ESO QUE NARICES
SIGNIFICA

PINCHO LE DIJO A PANCHO:

¢QUIERES QUE TE PINCHE CON UN
PINCHO?

Y PANCHO LE DIJO A PINCHO:

PINCHAME PERO EN LA PANZA NO.

SOLEMNE BOBADA!!!
SABER POPULARI!!!
IDIOTA!!

© Borja 2010

ZACABO, OZEA FIN
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APLICACION DEL PARADIGMA DE CALIDAD DE VIDA A LA INTERVENCION
CON PERSONAS CON DISCAPACIDAD DESDE UNA PERSPECTIVA INTEGRAL

Bajo el titulo "Aplicacion del Paradigma de Calidad de Vida", los
dias 12 y 13 de abril se celebré en Salamanca el VII SAID.

El programa consto6 de 7 conferencias en las que se abordaron
las principales cuestiones y resultados obtenidos, hasta el
momento, en cada una de las investigaciones que forman parte
del Proyecto "Aplicacion del paradig-
ma de calidad de vida a la interven-
cién con personas con discapacidad
desde una perspectiva integral". Este
proyecto es financiado por la Junta
de Castilla y Ledn al Grupo de Inves-
tigacion de Excelencia: GR197, sien-
do su finalidad general desarrollar
instrumentos de evaluacion de cali-
dad de vida con rigor cientifico y
generalizar la aplicacion del modelo
en diferentes ambitos de la vida de
las personas con discapacidad. Ade-
mas, el programa incluyé dos confe-
rencias del profesor Robert Schalock, Doctor Honoris Causa
por la Universidad de Salamanca.

Robert Schalock (Hastings Collegue) impartio la conferencia de
inauguracion "Aplicaciones del paradigma de calidad de vida a
las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo”, en la
que plantea como en las tres Ultimas décadas se han producido
cambios significativos en el ambito de la discapacidad relacio-
nados con el cambio de paradigma. La conferencia tuvo tres
partes bien definidas: en la primera, define qué es un paradig-
ma y las fases de las que consta un cambio de paradigma y des-
cribe, de manera mas detallada, las caracteristicas de los tres
paradigmas que, actualmente, tienen impacto en ambito de la
discapacidad (discapacidad, calidad de vida y sistema indivi-
dualizado de apoyos). En la segunda parte, se detiene a expli-
car las aplicaciones del concepto de calidad de vida a las per-
sonas con discapacidad: mejorar los resultados personales y
familiares; emplear buenas practicas; basarse en evidencias; y
proporcionar la base para mejorar la eficacia de una organiza-
cion, sistema o servicio, Y en la tercera parte plantea algunos de
los retos y oportunidades asociados al paradigma de calidad de
vida: este paradigma ¢resuelve problemas relacionados con el
paradigma anterior, como la defectologia y la segregacién?,
imejora el funcionamiento personal, la inclusion y la equidad?,
¢reduce la discrepancia entre los resultados personales valora-
dos por las personas con y sin discapacidad intelectual y disca-
pacidades de desarrollo?, o ;mejora la eficacia y eficiencia de
la organizacion y la sostenibilidad de la organizacion?

En la conferencia "Aplicacion del paradigma de calidad de
vida: construccion de escalas de evaluacion e investiga-

La Sonrisa, su mejor terapia. Autor: Jorge Robles Pérez
VIl Concurso de Fotografia Digital del INICO

cion", Miguel Angel Verdugo (Universidad de Salamanca)
comenz6 haciendo una breve referencia a las Escalas para
Educacion Primaria y Educacion Secundaria (CVI-CVIP y
CCVA) y, a continuacion, describié de una manera mas detalla-
da la aplicacion del paradigma de calidad de vida en el disefio y
desarrollo de escalas de evalua-
cion e investigacion desde una
perspectiva multidimensional utili-
zando, a modo de ejemplo, las
Escalas GENCAT, INTEGRAL y
FUMAT. A lo largo de su exposi-
cion destaco una serie de aspec-
tos a tener en cuenta en el proce-
so de construccion de escalas de
evaluacion e investigacion como
la importancia de la revision de la
literatura y la definicion del cons-
tructo, el valor de la construccion
de un pool de items adecuado, la
validacion por parte de expertos y de grupos de discusion, la
realizacion de un estudio piloto, la aplicacion de la escala a una
muestra representativa de la poblacion, y el analisis de las pro-
piedades psicométricas de la escala. Termind con las aplicacio-
nes de la evaluacion del constructo de calidad de vida.

En la conferencia "Construccion de instrumentos de evalua-
cion de la calidad de vida: consideraciones metodoldgicas",
Benito Arias (Universidad de Valladolid) hizo un breve recorri-
do por las distintas fases de elaboracion de escalas de evalua-
cion de la calidad de vida (fundamentos tedricos, elaboracion de
items, administracion, evidencias de fiabilidad y de validez,
baremacion) haciendo especial hincapié en los errores metodo-
l6gicos que, con cierta frecuencia, se cometen en el uso de dife-
rentes procedimientos de analisis tales como el célculo de la
concordancia entre jueces o el analisis factorial exploratorio y
confirmatorio. Se explicaron asimismo algunos procedimientos
novedosos de analisis de datos en la construccion de este tipo
de escalas (e.g., los modelos exploratorios de ecuaciones
estructurales).

Ricardo Canal (Universidad de Salamanca) en su conferencia
"La deteccion precoz del autismo y el impacto en la calidad
de vida de las familias" insistié en la importancia de la detec-
cion precoz para la investigacion de cara a mejorar la calidad de
vida de los nifios con autismo y la de sus familias. Segun él, la
deteccion y el diagndstico precoces suponen un importante reto
para los servicios pero son de gran importancia porque mejoran
el prondstico de estos nifios, lo que se puede traducir en menos
costes economicos, sociales y emocionales para las familias
que han de ocuparse de ellos. Las familias, a lo largo de la vida
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de sus hijos con trastorno del espectro autista (TEA), afrontan
diversos retos y, en muchas ocasiones, pueden ver mermada su
capacidad de resistencia, sintiéndose incapaces de resolver las
dificultades que su hijo presenta. La calidad de vida de las familias
se ve afectada por el hecho de tener un hijo con TEA, pero es
necesario conocer mas en detalle como son los aspectos objetivos
y subjetivos de la calidad de vida de estas familias. Y es necesa-
rio que la investigacion aporte conocimientos sobre como cuidar y
ensefar a un hijo con TEA, teniendo en cuenta las opiniones de
los padres sobre su vida en general, por lo que el propésito de su
estudio es escuchar a los padres sobre la manera que tienen de
cuidar a un nifio con autismo.

En su conferencia "Calidad de vida laboral en trabajadores en
riesgo de inclusién social: modelo explicativo, evaluacion y
propuestas de mejora", Cristina Jenaro (Universidad de Sala-
manca) trata de profundizar en el analisis y la evaluacion de la cali-
dad de vida laboral de trabajadores en riesgo de exclusion social
como son los trabajadores con discapacidad intelectual. Para ello,
después de introducir el concepto de calidad de vida laboral y su
relacion con la discapacidad, presenta los resultados de un estu-
dio piloto que pone de manifiesto que la calidad de vida laboral
engloba numerosos aspectos relacionados con el trabajo. Ade-
mas, presenta un segundo estudio en el que trata de ver como el
modelo explicativo de calidad de vida laboral corrobora empirica-
mente una concepcion de la calidad de vida laboral como resulta-
do de la percepcidn del equilibrio entre recursos y demandas.

En la conferencia "Calidad de vida y necesidades percibidas de
las personas con discapacidad intelectual en proceso de
envejecimiento en Castilla y Leén: avance de resultados",
Antonio Aguado (Universidad de Oviedo) plantea que debido al
gran aumento de la esperanza de vida que se esta observando en
los Ultimos afios, nos encontramos frente a una poblacién enveje-
cida y, por afadidura, las personas con discapacidad alcanzan la
etapa de la vejez. Esta nueva situacion genera la necesidad de
conocer la calidad de vida y las necesidades que este colectivo
demanda en su proceso de envejecimiento. Por ello, y partiendo
desde el modelo multidimensional de calidad de vida propuesto
por Schalock y Verdugo, se pone en marcha una investigacion
general y, de manera mas especifica, se van desarrollando pro-
yectos como "Necesidades de las personas con discapacidad inte-
lectual en proceso de envejecimiento en Castilla y Leon", cuyos
objetivos son detectar las necesidades percibidas de personas con
discapacidad intelectual mayores de 45 afios, de sus familiares y
de los profesionales que con ellos trabajan, estudiar la prevalencia
de tales necesidades, delinear un mapa de necesidades, proponer
lineas de actuacién y aportar informacién para la planificacién de
la prevencion y poder asi contribuir a "afiadir vida a los afios y no
unicamente anos a la vida". Aguado muestra los primeros resulta-
dos obtenidos y las primeras soluciones que se proponen.

Los contenidos de la conferencia impartida por Marta Badia y
Egmar Longo (Universidad de Salamanca), "Participacion y cali-
dad de vida en las actividades de ocio en las personas con
discapacidad", trataron de mostrar algunos resultados prelimina-

res correspondientes a dos investigaciones que se estan desarro-
llando en el marco del subproyecto 5 del Grupo de Investigacion
de Excelencia de la Junta de Castilla y Le6n. La primera investi-
gacion tiene como meta el estudio de la influencia de la participa-
cion en la calidad de vida de las personas adultas con discapaci-
dad intelectual y, el objetivo de la segunda, es analizar cémo el
ambiente influye en la participacion y en la calidad de vida de los
nifios y adolescentes con Paralisis Cerebral (PC). En el caso del
primer estudio, se sefiald que esta en su fase inicial y el trabajo
realizado, hasta el momento, ha consistido en llevar a cabo el pro-
ceso de adaptacion y traduccion de un instrumento para la eva-
luacion de la participacion en las actividades de ocio en las perso-
nas adultas con discapacidad intelectual. En cuanto al estudio
sobre "Participacion y calidad de vida de los nifios y adolescentes
con PC" se aportaron resultados de las propiedades psicométricas
de la version espafiola del Children’s Assessment of Participation
and Enjoyment (CAPE), Unico instrumento disponible en la actua-
lidad que mide la participacion desde la percepcion del propio nifio,
y resultados sobre calidad de vida y participacion de los nifios y
adolescentes con PC que viven en Castilla y Leon.

Miguel Angel Verdugo comienza su segunda conferencia titulada
"La conducta adaptativa en personas con discapacidad inte-
lectual" conceptualizando la conducta adaptativa, insistiendo en la
importancia de evaluarla, y tratando de responder a preguntas
referidas a qué hay que tener en cuenta al evaluar la conducta
adaptativa o cuales son los propositos de su evaluacion. Seguida-
mente, presenta las caracteristicas principales de la Escala de
Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS), asi como su proce-
so de construccion: traduccion y adaptacion y validacion inicial del
contenido; test de la version prefinal; estudio preliminar de las
caracteristicas psicométricas del instrumento mediante el Rasch
Rating Scale Model; test de la version final; y adaptacion y valida-
cion del instrumento. Finaliza su exposicion haciendo referencia a
las lineas futuras de trabajo en este ambito que se centran en rea-
lizar un analisis cualitativo de la informacion proporcionada por los
jueces en sus comentarios sobre el instrumento; realizar un anali-
sis factorial confirmatorio que confirme la estructura de la conduc-
ta adaptativa; desarrollar la version electronica de la escala; y lle-
var a cabo el proceso de validacion transcultural.

Por ultimo, Schalock en la conferencia de clausura titulada "Orga-
nizaciones de alto rendimiento: sus caracteristicas y proce-
sos" comienza planteando una hipétesis sobre que las organiza-
ciones de alto rendimiento estan en la mejor posicion para equili-
brar la eficacia y la eficiencia. A continuacién se centra en los pre-
dictores de resultados personales (caracteristicas personales, fac-
tores de la prestacion de servicios y factores relacionados con la
organizacion); en las caracteristicas de las organizaciones de alto
rendimiento; y en los procesos empleados por las organizaciones
de alto rendimiento: promocionar y fomentar el liderazgo en alto
rendimiento y los equipos de alto rendimiento, crear una cultura de
organizacion que aprende, implicarse y participar en las buenas
practicas, establecer protocolos generales, realizar monitorizacion
y evaluacion continua, y afrontar la resistencia al cambio.

MANOLI CRESP!
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El pasado 8 de mayo, en la localidad de Sant Fruitds de
Bages (Barcelona), y dentro del 1er Congreso Estatal sobre
Alteraciones de la Conducta organizado por las entidades
AMPANS y ALTHAIA, se hizo entrega de los premios
AMPANS 2009 de Investigacidn sobre Personas con Disca-
pacidad Intelectual. Estos premios, ya en su tercera edicion,
tienen como objetivo valorar tanto la capacidad de innova-
cion de las préacticas profesionales como los resultados fruto
de la investigacion en el ambito de la discapacidad intelec-
tual. En el acto de entrega de premios, se present6 ademas,
la edicién del libro con los trabajos galardonados y cont6
con la presencia de Carme Capdevila (Honorable Conselle-
ra d'Acci6 Social i Ciutadania).

Este afio, entre ambas categorias (Investigacion e Innova-
cion), se han recibido 17 trabajos, de los cuales 3 han sido
premiados en cada una de las categorias.

Dentro de la categoria de Investigacion, el primer premio,
dotado con 3.000 € fue otorgado al trabajo que lleva por titu-
lo 'Los procesos de acomodacion en las rutinas diarias de
las familias con un hijo con problemas en el desarrollo”.
Este trabajo, realizado por Joana Maria Mas Mestre, pro-
fundiza en el modo en que las familias se adaptan a las nue-
vas necesidades que se presentan durante el proceso de
crianza de un hijo con problemas en el desarrollo.

El segundo premio dentro de esta modalidad fue para Fran-
cisco de Borja Jordan de Urries, Miguel Angel Verdugo
Alonso, M 2 Cruz Sanchez y M @ Carmen Benito por su tra-
bajo 'Influencia de la proteccion social y el sistema de pen-
siones en la actividad y el acceso al empleo de las personas
con discapacidad' al ser éste considerado un tema de gran
relevancia tanto para las personas con discapacidad como
para toda la ciudadania.

Los dias 28 y 29 de Marzo en la
Facultad de Ciencias tuvo lugar el
Curso Extraordinario "Trastorno por
Déficit de Atencidn e Hiperactividad:
Intervencion multidisciplinar”, orga-
nizado conjuntamente por la Aso-
ciacion Salmantina de Nifios Hipe-
ractivos (ASANHI), y el Instituto Uni-
versitario de Integracion en la
Comunidad (INICO). El curso, al
que acudieron alrededor de 180
personas entre profesionales y

El 3ery ultimo premio de esta modalidad fue concedido al
trabajo 'Conducta Adaptativa y personas con discapacidad
intelectual: estudio preliminar para la elaboracion de un ins-
trumento de diagndstico’ realizado por Patricia Navas,
Miguel Angel Verdugo y Benito Arias, por el hecho de abrir
nuevas posibilidades para los profesionales en el diagnosti-
co de la discapacidad intelectual en los diferentes contextos
de vida.

Dentro de la categoria de Innovacion, el primer premio, con
una cuantia de 3.000 € fue otorgado a Berta Gonzalez, de
la Fundacion APROCOR, por el trabajo, 'Promocion de la
autodeterminacion en un entorno de vivienda', dirigido por
Maria Gomez-Vela, por la coherencia entre la fundamenta-
cion tedrica y la experiencia innovadora practica; siendo,
ademas, una herramienta de formacion para los profesiona-
les.

El segundo premio, otorgado a la Fundacion 'El Maresme',
lleva por titulo 'Aplicaciones Web accesibles para personas
con necesidades especiales' y desarrolla un conjunto de
actividades Web que son accesibles para personas con dis-
capacidad intelectual y/o limitaciones motrices.

El tercer y Ultimo premio dentro de la modalidad de Innova-
cion se otorgd a Néstor Valverde Merlo, por el proyecto rea-
lizado en el seno de la Asociacion ASPRODES-FEAPS
Salamanca 'Autodeterminacion, inclusion social y solidari-
dad. Un proyecto de cooperacion internacional gestionado
por personas con discapacidad intelectual’, dirigido por
Francisca Gonzélez Gil. El trabajo, premiado por explorar el
papel de los autogestores en la sociedad como promotores
de servicios, pretende promover el desarrollo de dimensio-
nes centrales de calidad de vida a través de la accion soli-
daria.

implicados. En él se trataron temas
como la trascendencia y repercu-
siones que conlleva este tipo de
trastorno, tanto en la edad escolar
como en la adulta, asi como nece-
sidad de una intervencion multidis-
ciplinar para atender adecuada-
mente a estos alumnos. El curso
concluy6 con una interesante mesa
redonda en la que padres, especia-
listas de la educacion, de la medici-
na y alumnos ofrecieron sus dife-

rentes visiones sobre cuales son las necesidades reales de
estos nifios y como podemos propiciar una mejor adapta-
cion en los contextos escolar, familiar y social.

alumnos, tenia por objetivo ofrecer un acercamiento de este
trastorno a toda la sociedad y favorecer la comunicacién,
coordinacion y cooperacion entre los diferentes agentes
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El INICO, en colaboracién con la Fundacién Grupo Norte,
convocan la VIII? Edicién del Concurso de Fotografia Digi-
tal “Las personas con discapacidad en la vida cotidia-
na”. Premio Fundacion Grupo Norte.

El tema del Concurso , igual que en ediciones anteriores,
sera las personas con discapacidad en cualquier &mbito y
faceta de su vida cotidiana, dedicandose un Premio a la
mejor fotografia que refleje a las personas con discapaci-
dad en la universidad.

Sefalar la relevancia que afo tras afio en las siete edicio-
nes celebradas hasta la fecha ha conseguido el Concurso
entre entidades y asociaciones, e incluso en internet,
donde si metemos en google los términos "fotografia y dis-
capacidad" o "concurso y discapacidad", la primera refe-
rencia que ofrece el buscador es la web del Concurso.

Detras de la popularidad que esto pueda mostrar hay una
evidente constancia de que el Concurso ha afianzado su
presencia en la sociedad y es referente nacional (y tam-
bién en Iberoamérica), entre los concursos fotograficos
que abordan los temas sociales.

Premios

Primer Premio: 1000€ + Trofeo Fundacion Grupo Norte +
diploma.

Segundo Premio: 500€ + diploma.

Mencién especial: a la fotografia que mejor refleje a las
personas con discapacidad en la universidad. 500€ +
diploma.

http://inico.usal.es/concursofotografia

breves

M? Luisa Iglesias, alumna de la 92 Promocion del Master
de Integracion de Personas con Discapacidad, y trabaja-
dora del Centro Concertado de E. E. Madre de la Espe-
ranza de Talavera de la Reina, ha sido galardonada con el
| Premio "Avanzando Juntos" en su modalidad de investi-
gacion social por su trabajo "PLAN DE TRABAJO INDIVI-
DUALIZADO HACIA RESULTADOS PERSONALES
DESDE EL CENTRO EDUCATIVQ"; trabajo dirigido por
Isabel Calvo del INICO de la Universidad de Salamanca.

El premio fue entregado por el Director General de
PRODE, Blas Garcia, y el Director del Instituto Universita-
rio de Integracion en la Comunidad de la Universidad de
Salamanca (INICO) y del Master, Miguel Angel Verdugo,
y tuvo lugar el dia 18 de Junio en la sede de PRODE en
Pozoblanco (Cordoba).

En el afio 2009, la Asociacion para la Promocion de las
Personas con Discapacidad (PRODE), en el marco de
colaboracién con el INICO constituy6 el Premio "Avan-
zando Juntos" que pretende reconocer la labor investiga-
dora de los alumnos del méster en Integracion de Perso-
nas con Discapacidad. Calidad de vida, que desarrolla el
INICO junto a FEAPS, generando formacion y desarrollo
técnico de profesionales afines al ambito de la discapaci-
dad, labor que finalmente revierte sobre la accién social
desarrollada sobre las propias personas con discapaci-
dad.

El objetivo del proyecto premiado es garantizar que todo
programa o actuacion que se realice en el centro educati-
vo vaya encaminado a lograr la calidad de vida de cada
alumno, desde su proyecto de vida feliz concretado desde
la autodeterminacion.

Recordando a... Carlos Ruiz
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JesUs Florez es una persona dedicada integramente a la discapa-
cidad intelectual y en especial al Sindrome de Down. Es presi-
dente de la Fundacion Iberoamericana Down21, asesor cientifico
de la Fundacién Sindrome de Down de Cantabria, director de la
publicacion espafiola trimestral Revista Sindrome de Down y de la
revista cuatrimestral Sindrome de Down: Vida adulta, y Director
del Portal de Internet Canal Down21 (www.down21.org).

Pregunta: La expresion sindrome de Down es utilizada por
muchas asociaciones y entidades en el &mbito internacional y
nacional, con una vision por lo general muy positiva sobre estas
personas. No obstante, el uso de la expresion sindrome de Down
¢no puede contribuir a etiquetar y discriminar las personas? No
seria menor restringir su uso en alguna medida?

Respuesta: No sé en qué circunstancias se
deberia restringir el uso de esa expresion.
Define a un grupo o sector de personas que §
muestran unas caracteristicas propias, positi-
vas unas y negativas otras. Hay cientos de
asociaciones y entidades en el &mbito interna-
cional y nacional dedicadas a las personas
con diabetes, que utilizan el término "diabetes" |
0 "diabético" con toda naturalidad, y a nadie se

le ocurre restringir su uso porque se lo consi-
dere discriminatorio. Por el contrario, sefialar
la peculiaridad distintiva del sindrome de
Down ayuda a reconocer su presencia en la
sociedad como algo consustancial con ella, y a
buscar las soluciones que favorezcan su pleno
desarrollo y aceptacion por parte de la socie-
dad. Es cierto que estamos viviendo una
explosion de noticias sobre personas con sindrome de Down,
sobre las instituciones relacionadas con ellas, actividades, logros,
problemas, que parecen silenciar a otros sectores no menos nece-
sitados. Sin duda, el empuje de las personas y entidades y su
deseo de invertir la vision negativa que sobre el sindrome de
Down se tiene en la sociedad (recuerde, por ejemplo, el esfuerzo
ingente que se esta realizando por evitar su nacimiento mediante
aborto eugenésico), estan contribuyendo a ello. Es posible que se
pueda sentir una cierta saturacién de "sindrome de Down" en los
medios. Pero es tan dificil cambiar las actitudes sociales... por eso
a veces parece que todo es poco para lo que después se consigue.

uopouy P G L S

P: ¢ Cudles cree que son las principales lineas de investigacion en
estos afios futuros sobre el sindrome de Down? ; Qué repercusio-
nes esta teniendo la investigacion sobre los apoyos y servicios
que se dan a la poblacion?

R: En el campo de la biomedicina, proseguir el largo camino por
encontrar la relacion entre la genética, la epigenética y el fenotipo;
es decir, desvelar los mecanismos biolégicos por los que la pre-
sencia de un cromosoma extra del par 21, por lo demas normal,
distorsiona el desarrollo y funciones del organismo humano,
desde la vida fetal hasta la vejez. En el campo de la educacion,
profundizar en el conocimiento de las peculiaridades cognitivas de
aprendizaje y tratar de hacerlas flexibles y Utiles para el individuo.
En el campo de las ciencias sociales, discernir aquellos rasgos de
personalidad que definen el fenotipo conductual de la persona con
sindrome de Down, con sus debilidades y sus grandezas, para
apoyar mejor las primeras y potenciar las segundas. Como perso-
na que mensualmente recibe decenas de articulos sobre estas
tres lineas de accion desde todo el mundo, puedo decir que se

esta haciendo un extraordinario trabajo que sin duda esta dando
ya sus frutos; légicamente, en unos campos mas que en otros.

P: Durante varias décadas usted ha dirigido el Laboratorio de Neu-
robiologia del Desarrollo en donde se ha investigado con modelos
animales de retraso mental genéticamente manipulados, con el
objetivo ultimo de encontrar soluciones terapéuticas. Su laborato-
rio es un laboratorio de referencia mundial en el modelo de ratén
Ts65Dn, relacionado con el sindrome de Down, ;Hay esperanzas
reales de encontrar soluciones terapéuticas?

R: Por supuesto que si. No me pregunte cuéndo ni cuales sean los
problemas para los que se encuentren tales soluciones. Pueden
ser de caracter genético en forma de terapia génica (la cual abar-

ca un gran numero de posibles soluciones), o de otro tipo (por

ejemplo, modificando farmacoldgicamente la fun-
cionalidad de sistemas criticos de regulacion). En
cualquier caso, el desarrollo de modelos anima-
les de sindrome de Down es ya pieza imprescin-
dible para profundizar en el analisis de los pro-
blemas biologicos, y para ensayar y poner a
prueba los posibles remedios terapéuticos que
empiezan a vislumbrarse. Resulta altamente gra-
tificante observar que laboratorios farmacéuticos
de prestigio estan empezando a prestar su aten-
cion sobre estas posibles soluciones farmacolé-
gicas.

Pero al margen de la investigacion genética y de
los modelos animales, no quisiera dejar de sefia-
lar los profundos avances conseguidos en la
mejoria de la salud, de la educacién y de la cali-
dad de vida de las personas con sindrome de Down. No "cura-
mos" el sindrome de Down en el sentido clasico del término; pero
conseguimos que las personas se sientan cada vez mas satisfe-
chas de si mismas, integradas en la sociedad, conscientes de sus
derechos y sus deberes, y se sientan felices.

P: Asociaciones de personas con sindrome de Down de trece pai-
ses (Argentina, Bolivia, Chile, Costa Rica, El Salvador, Espafia,
México, Paraguay, Peru, Portugal, Puerto Rico, Uruguay y Vene-
zuela) han constituido durante la clausura del [I Congreso Iberoa-
mericano sobre el Sindrome de Down (Granada Abril/Mayo 2010)
la Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down, ¢ Cual es el
reto o los retos mas importantes que se plantea esta nueva Fede-
racion?

R: Yo no he intervenido para nada en su génesis por lo que no me
siento capacitado para responder su pregunta cabalmente.
Conozco, eso si, bastante bien la realidad espafiola y la latinoa-
mericana, por mi presencia fisica y por los testimonios en el Foro
de nuestro Canal Down21. Para mi, el gran reto es la prestacion
de apoyos y servicios, siempre que se conozca a fondo la realidad
de la entidad a la que se quiere ayudar. Seria un grave error con-
siderar a Espafia como entidad superior que ensefia a los demas.
Sin duda, Espafia dispone de recursos técnicos superiores a los
de América Latina. Pero América Latina nos aventaja enorme-
mente en la conciencia social de la persona y en la estima de sus
valores humanos. A mi modo de ver, el paso mas urgente que se
debe dar es el de fomentar el movimiento asociativo en Latinoa-
mérica: es todavia muy escaso y, por tanto, poco operativo salvo

contadas excepciones.
TERESA NIETO
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