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EDITORIAL
ALLEGRO MA NON TROPPO

Estamos ante el inicio, todavia reciente, de un nuevo afio. Y en este caso también, ante una
nueva década. Asi pues, aprovechemos la ocasion para compartir con todos nuestros mejores
deseos para esta nueva etapa.

Deseos de superar la crisis, deseos de aprender a centrarnos en lo importante frente lo ac-
cesorio, deseos de querer ser felices y hacer felices a los demas, deseos de convivir en un mun-
do més amable y plural, deseos, en definitiva, de que a todos nos vaya mejor.

Ciertamente, no son tiempos buenos en algunos aspectos. La crisis econémica con la que
convivimos desde algunos afios parece no querer abandonarnos. Y esto se va haciendo sen-
tir de manera importante en el dambito de la atencidn a las personas con determinadas ne-
cesidades especiales. Las ayudas tanto piblicas como privadas son concedidas a cuentagotas
y el sector social se ve profundamente afectado.

Asimismo, los recortes de plantilla, las ERES, las dificultades para cobrar a fin de mes, etc.,
no son vivencias ajenas a los trabajadores con discapacidad intelectual, quienes deben apren-
der en este momento a hacer frente a experiencias nuevas como la incertidumbre por el fu-
turo de la empresa en la que trabajan, el desanimo, el miedo a perder el puesto o la preocu-
pacion tras haber recibido el despido. Son vivencias compartidas con sus compafieros que
les hace “iguales” a los demas ante la situacién que estamos viviendo.

Por otro lado, las ya dificiles economias familiares se ven tocadas por la situacién, maxime
si tenemos en cuenta que diversos estudios evidencian que las familias con un miembro con
discapacidad deben hacer frente a gastos muy extraordinarios, en ocasiones desestabiliza-
dores de sus economias, y no siempre con las ayudas y apoyos que precisan.

Pero las crisis, como solemos decir -iy qué vamos a decir, claro!- son oportunidades. ¢Opor-
tunidades de qué?, nos preguntamos muchos profesionales del tercer sector. Veamos: opor-
tunidades de hacer més con menos, de poner a funcionar el ingenio y la creatividad, de te-
ner presente una gestion éptima de los recursos con los que contamos, de priorizar objeti-
vos de actuacidn, y de seguir velando por la mayor calidad posible de las personas con ne-
cesidades especificas y sus familias, a pesar de los tiempos que corren.

Y en este orden de cosas, también es importante que las personas con discapacidad inte-
lectual se conciencien de esta situacion y ellas mismas adopten en su vida cotidiana las me-
didas mas elementales: sentido del esfuerzo, del ahorro, de la ayuda a otros, etc. No sélo hay
que hacerles participes de este dificil “aqui'y ahora”, a cada cual seglin sus posibilidades, sino
darles la responsabilidad de contribuir a la gestion de la crisis en el &mbito doméstico, familiar,
laboral y personal. Compartir con ellos el sobreesfuerzo que todos estamos realizando. En
definitiva, contextualizar sus vidas, bailando al son de la pieza que toque; en este caso, con-
formémonos de momento y hasta nueva orden con un allegro ma non troppo.

Feliz afio a todos, queridos amigos. o
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PABLO BALIBREA ALBALADEJO

TODO EL MUNDO
TIENE ALGO QUE
CONTAR

Pablo Balibrea

Licenciado en Psicologia y profesor de formacion
profesional de un programa de cualificacién profe-
sional inicial en la modalidad especial.
Responsable del proyecto “La Radio de Assido”,
Murcia.

laradiodeassidopod@hotmail.com

odo el mundo tiene algo intere-

sante que contar y que compar-

tir con los demas. Hay personas

que tienen facilidad para comu-

nicarse con los amigos, la familia

y los compafieros de trabajo o
estudios en las situaciones esponténeas que
se presentan en el dia a dia. Otras, sin em-
bargo, no cuentan con esa facilidad. Por
suerte, estas habilidades se pueden estimu-
lar, desarrollar y entrenar. La grabacién y di-
fusién de un programa de radio realizado por
personas con sindrome de Down y otras dis-
capacidades intelectuales ha sido una de las
herramientas que hemos utilizado a lo largo
de los tltimos afios en la Asociacién para Per-
sonas con Sindrome de Down (ASSIDO) para
potenciar estas capacidades, contando siem-
pre con la motivacion y el estimulo hacia la
comunicacién que les supone el programa a
sus participantes.

ASSIDO es una Organizacion sin animo de
lucro de la Regidn de Murcia que, desde 1987,
se dedica al tratamiento, apoyo, atencidn, for-
macion e integracion de personas con sin-
drome de Down y discapacidad intelectual,
desde su nacimiento y alo largo de todas las
etapas de su vida. El principal objetivo es me-
jorar la calidad de vida de sus socios y sus fa-
milias.
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A lo largo de este articulo se describe la ex-
periencia que hemos desarrollado en el Cen-
tro de Dia (Formacién y Transicién a la vida
adulta) de dicha entidad.

A través de la interaccion con los usuarios,
jévenes de 16 a 24 afios, en el trabajo diario
en la asociacidn, los profesionales detectamos
una serie de necesidades concretas de de-
sarrollo personal que se han de trabajar de for-
ma continuada y transversal, a través de to-
das las actividades que se programan en el
centro. La observacién diaria, el seguimien-
to de los objetivos del programa individual de
cada persona, las entrevistas con las familias
y las reuniones de equipo ofrecen un marco
de reflexién adecuado para detectar estas ne-
cesidades.

La realizacién de un programa de radio nos
parecié una buena oportunidad para incidir
en dos de estas necesidades: la comunicacién
en sus diferentes niveles expresivos y com-
prensivos, y la autodeterminaciény la toma
de decisiones en distintas dimensiones de su
vida. A su vez, esta experiencia, nos ha per-
mitido trabajar una serie de objetivos com-
plementarios, que especificaremos mas ade-
lante.

Después de buscar varias vias, considera-
mos que el formato idéneo y mas motivador

era un programa tipo magazine de caracter
ameno y flexible, dividido en diferentes sec-
ciones, con el objetivo de cubrir todos los gus-
tos e intereses de nuestros usuarios. Dentro
de dicha estructura, destacamos la seccién
“Lo que pasa en ASSIDO", en la que los usua-
rios nos hablan de sus clases de formacién ha-
cia el empleo, de sus practicas profesionales
en empresas, de sus salidas de ocio, de sus
profesores y sus compafieros, etc. Otras
secciones del programa estéan dedicadas a en-
trevistas a distintas personas del centroy a
la actualidad cultural que ofrece el mundo del
cine, la television, la musica y los videojuegos.
Cada programa cuenta con una introduccién
en |la que se presentan algunos participantes
y nos ofrecen un avance de los contenidos, y
un cierre del programa en el que los partici-
pantes se despiden hasta el préximo pro-
grama.

Ademés del formato habitual, la Radio de
ASSIDO organiza programas especiales en
los que se abordan temas de diversa indole
elegidos por ellos mismos, como el Dia del Pa-
dre o de la Madre, la Navidad, las vacaciones,
la alimentacidn, etc. De forma puntual, hemos
realizado programas extraordinarios en los
que hemos entrevistado a artistas del mundo
de la mUsica, como el grupo murciano Se-
cond, o de la cultura, como el dibujante de
Marvel Comics Salvador Espin.



El principal objetivo de esta experiencia es
potenciar la comunicacién de nuestros usua-
rios, valiéndonos de las posibilidades que nos
ofrecen las nuevas tecnologias, mediante la
creacién de un entorno motivador, como es un
programa de radio.

Otros objetivos que trabajamos en "La Ra-
dio de ASSIDO" son los siguientes:

* Estimular la autodeterminaciény la toma
de decisiones de cada usuario en funcién
de sus capacidades

* Facilitar un espacio para hablar y opinar
sobre sus intereses

* Potenciar el lenguaje oral: vocalizar, tono
de voz, etc.

* Potenciar la comprensién oral

* Reforzar la lectoescritura

* Fomentar la comunicacién entre padres
y usuarios

* Potenciar las habilidades sociales: aserti-
vidad, escucha activa,etc.

* Facilitar la adquisicién de un sentido cri-
tico de la realidad

* Trabajar el tratamiento de la informacidn

*  Promover un uso funcional de las nuevas
tecnologias para acceder al programa,
mediante la utilizacién del Radio CD, o
mediante el uso de lapices de memoria o
la plataforma de distribucion digital Itu-
nes en el ordenador

*  Mejorar el conocimiento que tenemos de
los demés

\x L\

* Trabajar el espiritu de superacién y la to-
lerancia a la frustracion
*  Formulary recibir criticas

La periodicidad del programa es semanal.
El resultado final de cada audicidon es la
suma de tres sesiones de trabajo con tres gru-
pos personas con diversas capacidades cog-
nitivas y comunicativas. Posteriormente, el
profesional responsable del proyecto, edita las
grabaciones realizadas y las difunde con
ayuda de algunos usuarios.

En una sesion de trabajo ordinaria se rea-
lizan las siguientes actividades:

* Reunidn de equipo: tormenta de ideas y
toma de decisiones sobre los contenidos
del programa. El equipo estad compuesto
por usuarios y son ellos los que proponen
los temas y toman las decisiones, con el
apoyo de un profesional que coordina el
proyecto

* Elaboracién de los contenidos y bus-
gueda de la informacién necesaria

* Preparacion de las entrevistas, reco-
giendo por escrito las sugerencias que
hace cada usuario

* Entrenamiento de los participantes: tono
de voz y vocalizacidn, saludos y despedi-
das, improvisacion, ensayo de las noti-
cias, etc.

* Grabacion de los diferentes contenidos
en el ordenador

*  Montaje y revision del programa

*  Grabacién del programa en CD o en lapi-
ces de memoria USB, y subida del pro-
grama a la plataforma de descarga de
audio ltunes

* Distribucién de los CD

* Difusién y promocién por internet en
myspace, facebook, en la pagina web de
retadis, etc.

La metodologia que empleamos en "La
Radio de ASSIDQO" es activa y participativa,
favorece la implicacién de los participantes,
la toma decisiones, el trabajo en equipo y la
capacidad de autodeterminacion. El método
de trabajo tiene presente los intereses, las in-
quietudes y las capacidades de los partici-
pantes.

La figura del mediador es especialmente
importante en el trabajo con usuarios que
muestran un alto grado de dependencia o
que no tienen lectoescritura. En estos ca-
sos, el mediador les ayuda a realizar inter-
venciones novedosas, evita repeticion de te-
mas, formula preguntas directas y sencillas
y garantiza la participacién de todos los
usuarios, independientemente de sus capa-
cidades. Con este tipo de alumnos, antes de
la grabacidn, y una vez que los usuarios han
elegido el tema del que quieren hablar, se
mantiene una pequefia conversacion indivi-
dualizada con el objetivo de preparar su in-
tervencién posterior en la grabacién del pro-
grama.

SD:VAOS



Con usuarios de mayor nivel cognitivo, con
buen nivel de lectoescritura y espiritu critico,
se busca, sin embargo, potenciar la autono-
mia en la planificacién del programay en la
redacciény ejecucion de sus intervenciones.

Ademas de las sesiones de trabajo de pre-
paracion y grabacion, el mediador se encar-
ga de proponer secciones o iniciativas que
aporten novedades y frescura al programa.
Otra tarea del mediador sera la promocion del
respeto a los demas, habitos saludables y con-
ductas normalizadas.

Finalmente, el mediador procura crear un
ambiente agradable de trabajo para que se re-
fleje en la audicién de los programas. Este ul-
timo punto es especialmente relevante de
cara a evitar que el producto final sea una sim-
ple suma de elementos inconexos o deses-
tructurados.

Para la realizacién de “La Radio de ASSIDO",
Unicamente se necesita un ordenador, un mi-
créfono y el programa de grabacién. En AS-
SIDO hemos utilizado el programa “Cas-
tblaster”, por su simplicidad de manejo, pero
existen otras opciones mas profesionales y
complejas, como el programa “Audacity”.

De forma complementaria, resulta de gran
utilidad disponer de una conexion a internet,
en tanto que permite a los participantes ac-
ceder a informacion, imagenes o videos so-
bre los temas que van a tratar.

En lo referente a recursos técnicos, los
usuarios participan aportando el soporte de
difusién, segtin sus preferencias: CD o lapiz
de memoria USB.

Sin embargo, la condiciéon mas importante
para llevar a cabo una experiencia de este tipo
es contar con un profesional que tenga facili-
dad en el dominio de la comunicacién oral, que
tenga capacidad de improvisacién, que mues-
tre empatia hacia las aportaciones de los
usuarios y que, en definitiva, no tenga miedo
a ponerse a trabajar delante de un micréfono.

Ademds, son necesarios otros recursos
humanos, como los propios participantes, sus
familias y el resto de profesionales de la aso-
ciacidn, que pueden apoyar en momentos
puntuales y aportar ideas.

Tras cinco afios desarrollando “La Radio de
ASSIDQO", pensamos que el resultado mas im-
portante del proyecto es la creaciény la con-
solidacién de un espacio de comunicacién en-
tre usuarios, familias y profesionales. A par-
tir de este espacio, hemos potenciado dife-
rentes niveles de comunicacién segln las ca-
pacidades de cada usuario. Este taller se ha
extendido ademas a otros centros de la pro-
pia asociacion como el Centro de Dia (Ocu-
pacional) de personas adultas.
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El alto grado de motivacion de los usuarios
ha sido el motor que nos ha permitido des-
arrollar el resto de los objetivos planificados,
con resultados favorables: mejora significa-
tiva de las habilidades sociales, mejora pro-
gresiva de la comunicacién oral, introduccidn
y entrenamiento en la toma decisiones y en
la capacidad de autodeterminacidn, funcio-
nalizacion de las nuevas tecnologias, mejo-
ra progresiva de la tolerancia a la frustracién
y de la autestima, asi como un espacio y un
tiempo para disfrutar de una actividad pla-
centera.

Con respecto a las metas planteadas, ob-
servamos que cada usuario ha experimentado
una evolucién diferente en funcién de sus ca-
pacidades. De este modo, algunas personas
han desarrollado mas su capacidad para to-
mar decisiones o su toma de conciencia so-
bre las experiencias vividas, mientras que
otras han mejorado la articulacion de palabras,
su tono de voz, etc. Vemos, ademas, que en
la mayoria de casos, estos avances se han ge-
neralizado a otras situaciones de su vida co-
tidiana.

Independientemente de los objetivos men-
cionados, "La Radio de ASSIDO" se ha con-
vertido en una opcién de ocio para los usua-
rios, ya que escuchan el programa en su
tiempo libre en casa, compartiéndolo con su
familia. También habria que destacar la mejora
en su autoestima, por ser los protagonistas de
un proyecto que les gusta y les motiva.

"La Radio de ASSIDO" también ha tenido
una cierta repercusion en las familias, ya que
ha promovido situaciones de comunicacion,
como escuchar el programa en casa o escu-
charlo en el coche cuando van juntos.

El impacto en la asociacion ha sido notable.
El proyecto comenzé con un grupo reducido
dentro del taller de informatica. En el segundo
afo, se convirtié en un taller especifico de ra-
dio. Actualmente, el taller de radio se reali-
za con todos los usuarios del Centro de Dia
(Formacidén y Transicidn a la vida adulta).

Desde el primer afio de “La Radio de ASSI-
DO", se realiza una evaluacion del proyecto
al final de cada curso. De la valoracién de los
datos obtenidos, se realizan una serie de pro-
puestas de mejora para la siguiente tempo-
rada.
Los instrumentos que se han utilizado para
evaluar la experiencia han sido los siguientes:
* El programa individual de cada persona,
que incluye las &reas de comunicacion y
habilidades sociales entre otras, en las
que se establecen una serie de objetivos
anuales, de cuyo seguimiento y valora-
cién se encarga un tutor del centro.

* Los datos de registro de cada una de las
sesiones: propuestas, contenidos, habili-
dades entrenadas, etc.

* La opinidn de los usuarios manifestada
en las reuniones semanales y en las en-
cuestas de satisfaccion anuales.

= Laopinién de las familias recogidas a tra-
vés de las entrevistas de accidn tutorial.

Este proyecto tiene todas las posibilidades
de ser transferido a otras asociaciones o en-
tidades. La comunicacién, las habilidades so-
ciales o la mera autedeterminacién como per-
sonas son aspectos clave de la vida de cual-
quier ser humano, con o sin discapacidad. “La
Radio de ASSIDO" ha demostrado ser un es-
pacio desde el que se han podido trabajar es-
tos aspectos, tanto de forma individual como
en equipo.

La experiencia se ha llevado a cabo a lo lar-
go de cinco afios con personas con sindrome
de Down y otras discapacidades intelectua-
les, pero seria perfectamente factible con
otros grupos, ya sea dentro del ambito de la
discapacidad, de la educacién social, de la en-
sefianza reglada, etc. En cualquiera de estos
grupos, un programa de radio podria favore-
cer la comunicacién oral, la capacidad de to-
mar decisiones de forma auténoma vy el
aprendizaje del trabajo en equipo, con posi-
bilidades de ser difundido a personas del en-
torno cercano.

Actualmente, tenemos varias ideas para am-
pliar la experiencia en el futuro: grabar algin
programa en una radio convencional, expe-
rimentar con el video para crear una "Tele de
ASSIDO" y dar mayor difusién al proyecto,
tanto en el &mbito educativo como en la so-
ciedad.

Resulta sorprendente que lo que comenzé
siendo una actividad complementaria de un
taller de informatica hace cinco afios, se
haya convertido en un elemento cotidiano en
la vida de los usuarios y de la asociacién. La
tecnologia se ha convertido en esta expe-
riencia en un instrumento al servicio de la co-
municacion, en un espejo en el que se refle-
jan las vivencias de toda la comunidad.

Es raro el dia en que un alumno o alumna no
me recuerda que “por la tarde tenemos radio”
o me pregunta cuando les voy a dar el pro-
ximo disco, asi que me temo que nos queda
"Radio de ASSIDQ" para rato...

ltunes: Podéis encontrar nuestros programas
en la plataforma de descarga digital Itunes,
en la seccion “Podcasts”.

Radio Podcastellano: La Radio de ASSIDO
se emite de forma regular como parte de las
emisiones de la emisora Online Radio Pod-
castellano.

Contacto: Podéis contactar con nosotros tan-
to en Facebook como en nuestro mail: lara-
diodeassidopod@hotmail.com.
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SINTOMAS
PSIQUIATRICOS EN

ADULTOS CON

SINDROME DE DOWN
Y ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER

Tiina K. Urv,

National Institute of Child Health and Human
Development, Washington D.C., USA
urvtiin@mail.nih.gov.

e han investigado en 224 adultos

con sindrome de Down de 45

afios o mas los cambios en los sin-

tomas psiquiatricos ocurridos en

etapas especificas de la demen-

cia. Los resultados indican que los
sintomas psiquiatricos son rasgo prevalente
de demencia en la poblacién con sindrome de
Down y que su presentacion clinica es cuali-
tativamente semejante a la que se aprecia en
la enfermedad de Alzheimer de la poblacién
general. Los sintomas psiquiatricos relacio-
nados con la enfermedad de Alzheimer va-
rian segun el tipo de conducta y la etapa de la
demencia, pero no parece que estan influen-
ciados por el sexo o por el nivel del trastorno
intelectual premdrbido. Algunos de los sinto-
mas psiquiatricos pueden ser indicadores
tempranos de enfermedad de Alzheimer y
pueden aparecer claramente antes que las
modificaciones sustanciales en el funciona-
miento diario. La mejora en la comprensién
de cémo progresa la demencia en las perso-
nas con sindrome de Down repercutira en un
mejor diagndstico y tratamiento.

Warren B. Zigman
New York State Institute for Basic Research in De-
velopmental Disabilities, New York, USA

La esperanza de vida de los adultos con sin-
drome de Down ha aumentado espectacu-
larmente en los Ultimos afios, obligando a las
personas y a sus cuidadores a afrontar las mu-
chas dificultades que acompafian al enveje-
cimiento. Quiza el problema mas significati-
vo al que se enfrentaran las personas con sin-
drome de Down sea la enfermedad de Alz-
heimer, una condicién patoldgica que es pre-
valente y que produce demencia grave en el an-
ciano. En practicamente todos los cerebros au-
topsiados de individuos con sindrome de
Down que murieron en la etapa media de la
vida en adelante, se comprobaron altas den-
sidades de placas con f3-amiloide y de ovillos
neurofibrilares, signos patognomodnicos de
enfermedad de Alzheimer (Malamud, 1972;
Wisniewski at al., 1985), lo que demuestra que
hay un riesgo mayor especifico de la edad para
desarrollar esta enfermedad si se compara con
otros individuos con discapacidad intelec-
tual o con la poblacién general (Lai, 1999; Sil-
verman et al., 1998; Zigman et al., 1994).

El curso que siguen las modificaciones
cognitivas y adaptativas, que son el sello dis-

Wayne Silverman
Kennedy Krieger Institute, Johns Hopkins Univer-
sity School of Medicine, Baltimore, USA

tintivo clinico de la enfermedad de Alzheimer,
ha sido analizado con detalle en el caso de los
adultos con sindrome de Down y enfermedad
de Alzheimer (Dalton y Janicki, 1999; De-
venny et al., 2000; Krinsky-McHale et al.,
2002; Prasher, 1996; Prasher y Chung, 1996;
Rasmussen y Sobsey, 1994; Roeden y Zitman,
1997, Silverstein et al., 1986; 1988), Silverman
et al,, 2004; Strauss y Zigman, 1996; Zigman
et al,, 1996;1997; 2002; 2004). Pero los sin-
tomas neuropsiquiatricos pueden dominar las
preocupaciones de los cuidadores (Sink et al.,
2005), y sin embargo no se les ha prestado
tanta atencion en esta poblacion.

Los sintomas neuropsiquiatricos mas fre-
cuentes en la enfermedad de Alzheimer de la
poblacién general son (a) ideas delirantes, (b)
alucinaciones, (c) agitacion, (d) agresion, (e)
depresién y (f) ansiedad. Aunque las con-
ductas cognitivas y adaptativas muestran un
declive alo largo del curso de la enfermedad
tanto en los individuos que tienen sindrome
de Down como en los que no lo tienen, los sin-
tomas neuropsiquiatricos parecen mostrar
una presentacion mas heterogénea (Bolger
et al., 1996; Devanand, 1999; Hope et al., 1999;
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McCarty et al., 2000; Mohs et al., 2000; Teri
et al., 1988). En la poblacién general con en-
fermedad de Alzheimer, tipos especificos de
conducta pueden aumentar, o disminuir, o ser
intermitentes conforme la enfermedad avan-
za. Ademas, puede variar el momento en que
conductas especificas empiezan a ser moti-
vo de preocupacién. Por ejemplo, conductas
como pueden ser la ansiedad, la agitacion y
los diversos sintomas de la depresidn, es mas
probable que surjan en las etapas iniciales de
la demencia, mientras que las ideas deliran-
tes y las alucinaciones ocurren con mayor pro-
babilidad en las etapas intermedias o tardia
(Devanand, 1999). Finalmente, la persisten-
cia de una determinada conducta varia segtn
el tipo de conducta. Las conductas del tipo de
agresion verbal o fisica tienden a persistir has-
ta la muerte una vez que hacen su aparicion,
mientras que otras como es el escaparse de
casa puede aparecer como un episodio Uni-
co (Hope et al., 1999).

Aunque se ha sefialado la importancia de los
sintomas neuropsiquiatricos en las personas
con sindrome de Down / enfermedad de Alz-
heimer (Aylward et al., 1997; Moss vy Patel
1995, 1997), son escasos los datos empiricos
que documentan los tipos especificos y la fre-
cuencia de los sintomas, o su relacién con el
progreso de la demencia. En general, se conoce
que las personas con discapacidad intelectual
incluido el sindrome de Down (v. Dykens,
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2007) experimentan todo un espectro de tras-
tornos psiquiatricos (Reiss, 1994). La vulne-
rabilidad a los sintomas psiquiatricos y neu-
ropsiquiatricos estd aumentada si se compara
con el resto de la poblacién (Thorpe et al.,
2001), y este aumento de riesgo se da en to-
das las edades (Borthwick-Duffy y Eyman,
1990; Rojhan y Tassé, 1996; Thorpe et al.,
2001). Se ha estimado que ocurren sintomas
neuropsiquiatricos en aproximadamente el

agd

SE HA ESTIMADO QUE
OCURREN SINTOMAS
NEUROPSIQUIATRICOS EN
APROXIMADAMENTE EL 26%
DE LOS ADULTOS CON
SINDROME DE DOWN

26% de los adultos con sindrome de Down,
siendo los mas prevalentes los trastornos de
conducta, la agresidn, las estereotipias y el
trastorno de déficit de atencién (Collacott et
al., 1992; Meyers y Pueschel, 1991).

Sélo unos pocos investigadores han exa-
minado de forma especifica los sintomas neu-
ropsiquiatricos que van asociados con la
demencia en los adultos con sindrome de

Down. Al comparar los individuos con sin-
drome de Down con los que tienen discapa-
cidad intelectual sin sindrome de Down, Co-
oper y Prasher (1998) describieron que la de-
mencia iba asociada con un mayor grado de
intranquilidad y exceso de hiperactividad, tras-
tornos del suefio, conducta no cooperadora
y alucinaciones auditivas. Similares hallazgos
fueron descritos por Prasher y Hall (1996) y
Prasher y Filer (1995). Huxley et al. (2005)
apreciaron diferencias significativas entre
grupos de personas con sindrome de Down,
cony sin demencia: los adultos con demen-
cia tenian mayor letargia e hiperactividad que
los que no tenian demencia. Cosgrave et al.,
(1999) no vieron relaciéon entre demencia y
prevalencia de trastornos de conducta, aun-
que parecia que la conducta autoabusiva era
mas levada en el grupo con demencia. Sin em-
bargo Ball et al. (2006) notaron una aparicion
precoz de cambios de personalidad y de
conducta en las personas con enfermedad de
Alzheimer y sindrome de Down.

Las descripciones de los sintomas neurop-
siquiatricos relacionados con la enfermedad
de Alzheimer en las personas con discapa-
cidad intelectual, tuvieran o no sindrome de
Down, han sido algo inconsistentes por va-
rias razones. Las mediciones se encontraban
a menudo inmersas dentro de estudios mas
amplios que examinaban la conducta adap-
tativa relacionada con la enfermedad de



Alzheimer, y las exigencias en relacién con la
profundidad pudo a veces impedir que se
apreciara de forma completa la compleja na-
turaleza, variedad y tipos de sintomas neu-
ropsiquiatricos asociados con el avance de la
demencia. La mayoria de los estudios inclu-
fan a individuos con demencia preexistente
de intensidad mal definida (casos prevalen-
tes) en sus muestras (junto con casos “inci-
dentales” que acababan de desarrollar en-
fermedad de Alzheimer), por lo que los tra-
bajos eran poco precisos al documentar la
etapa de la demencia. La mayoria de los es-
tudios tenian, ademas, un disefio transversal
que no permitian mostrar observaciones di-
rectas de los cambios ocurridos con el tiem-
po. Por ultimo, algunos investigadores des-
cribieron la presencia de estas conductas,
pero no su frecuencia, gravedad o la historia
pre-demencia de los sintomas neuropsi-
quiatricos.

La escasez de informacidn especifica para
las personas con sindrome de Down / en-
fermedad de Alzheimer deja a los cuidado-
res que basen sus decisiones sobre el servi-
cio que prestan en recomendaciones que ha-
yan tenido por objeto el sindrome de Down
o la enfermedad de Alzheimer, pero no con
ambos problemas conjuntamente. Se nece-
sita aumentar el conocimiento sobre las ne-
cesidades especiales de esta poblacidn, con
el fin de ayudar a los cuidadores en el diag-
ndstico temprano, la atencion apropiaday la
debida planificacion para el futuro. Afronta-
mos este tema previamente utilizando la
Reiss Screen for Maladaptive Behavior (Reiss,
1994) para evaluar los cambios que se pro-
ducian en los problemas de conducta y psi-
quiatricos conforme avanzaba la demencia
(Urv et al., 2008). Aunqgue no se habia utili-
zado nunca la escala de Reiss con este obje-
tivo, vimos que era Util para detectar los cam-
bios en la demencia, incluso en etapas rela-
tivamente tempranas de la enfermedad de
Alzheimer. Nuestro principal objetivo en el
presente estudio fue verificar que, utilizando
un instrumento diferente de evaluacién, se
consigue un patrén de sintomas psiquiatricos

No demencia (n=125)

Caracteristica Media (%)
Media de edad (afios) 54,01
Media de CI 33,05
Sexo (%)
Varén 15,9
Mujer 84,1
Media de la duracidn de la relacién 85

(participante/informante) (afios)

asociados a la demencia que es comparable
al descrito por Urv et al. (2008).

Participantes

Realizamos este estudio sobre los sintomas
psiquiatricos y conductuales de adultos con
sindrome de Down como parte de un pro-
yecto longitudinal en marcha que examina
muchos aspectos del envejecimiento en los
adultos con sindrome de Down (Silverman et
al., 2004; Urv et al., 2008). Los participan-
tes incluidos en el presente analisis (n=224),
hombres y mujeres, tenian edades entre 45
y 82 afios en el momento de la prueba. Los
programas de provision de servicios a los
adultos con sindrome de Down se encon-
traban en el drea metropolitana de la ciudad
de Nueva York y en el estado de Nueva
York, y se eligieron a los adultos pertene-
cientes a estos servicios. Puesto que nuestros
objetivos mas amplios incluian estudios en-
focados explicitamente a la salud de las mu-
jeres, hay un predominio de ellas en nuestra
muestra. El diagndstico de sindrome de
Down fue confirmado citogenéticamente en
el 87% de los participantes, y en el resto me-
diante estudio de la historia clinica y la ob-
servacion directa de las caracteristicas fisi-
cas propias del sindrome de Down. La tabla
1 ofrece una descripcién general de los par-
ticipantes.

Mediciones

Medidas de clasificacidn de la demencia. Se
clasificé el estado de demencia de todos los
participantes usando una bateria nuclear de
evaluaciones que habia sido desarrollada
como parte del proyecto a gran escala; sus
test y procedimientos especificos estan des-
critos en otro lugar (Silverman et al.,, 2004).
La bateria utilizada esta de acuerdo con las
guias recomendadas por el Grupo de Traba-
jo para el establecimiento de Criterios para
el Diagndstico de Demencias en Personas con
Discapacidad Intelectual (Aylward et al,,
1997). Este nlcleo de evaluaciones com-
prende una revisidn clinica exhaustiva, test

cognitivos directos y entrevistas por parte del
informante.

Sintomas psiquiatricos. Valoramos los sin-
tomas psiquiatricos relacionados con la en-
fermedad de Alzheimer mediante el Colum-
bia University Scale for Psychopathology in Alz-
heimer’'s Disease (CUSPAD) (Devanand,
1997). La escala es un cuestionario breve, cla-
ro e informativo desarrollado para usarlo en in-
dividuos de la poblacién general que tienen EA.
Puede ser utilizado por una persona no pro-
fesional bien entrenada. Se tarda unos 20 mi-
nutos en rellenarlo y se ha usado con éxito en
estudios tanto transversales como longitudi-
nales, en la poblacién general (Albert et al.,
2007; Devanand, 1999; Rapoport et al., 2001).
La escala contiene cinco secciones: (a) ideas
delirantes, (b) alucinaciones, (c) ilusiones, (d)
trastornos de conducta, y (e) depresion.

Ideas delirantes: son falsas creencias, per-
sistentes, imposibles de modificar pese a evi-
dencia en contrario, y que no guardan relacion
con los antecedentes culturales o sociales del
individuo. Se miden en cuatro categorias
(a) paranoide (general, robo, infidelidad con-
yugal, sospechas infundadas), (b) abandono,
(c) somatico, (d) sindromes de falsa identi-
ficacién (gente en la casa, alguien en el es-
pejo, cuidador que es un impostor, la casa no
es la suya, protagonistas de la TV en la
casa, etc.). Las respuestas informan sobre: la
aparicién (si/no), frecuencia (a veces/ la ma-
yor parte del tiempo) y la persistencia de la
idea delirante (mds/menos de tres veces a la
semana), y sobre su voluntad a aceptar la ver-
dad cuando es corregido (si/no).

Alucinaciones. son percepciones senso-
riales que aparecen sin que haya ningln es-
timulo sensorial precipitante, y se miden en
cinco categorias: (a) visual, (b) auditiva, (c)
tactil, (d) olfatoria, (e) otras. Las respuestas
informan sobre la aparicién (si/no) y claridad
(clara/borrosa) de la alucinacion.

llusiones: son percepciones equivocadas de
un estimulo sensitivo real y son informadas
de la misma manera.

La aparicién de los trastornos de conducta
tipicos de la enfermedad de Alzheimer se

Cuestionable (n=44) Posible (n=25) Clara (n=30)
sD Media (%) SD Media (%) SD Media (%) SD
5,02 56,65 6,72 57,90 5,39 60,03 6,83
10,25 331 8,90 33,04 8,95 34,90 8,80
25 20
75 80
6,7 7,0 52
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mide de acuerdo con las siguientes cinco ca-
tegorias: (a) escaparse, (b) estallidos verbales,
(c) amenazas fisicas, (d) agitacion, (e) em-
peoramiento de los sintomas al atardecer. Los
sintomas de depresion se miden en tres ca-
tegorias: (a) tristeza, (b) suefio, (c) comida.

Se hicieron pequefias adaptaciones que
reflejan nuestra experiencia en la poblacion
anciana. Se suprimié la pregunta sobre la in-
fidelidad conyugal porque la inmensa mayo-
ria de los adultos con sindrome de Down en
nuestros grupos de trabajo no han estado ca-
sados. La informacion sobre ideas delirantes,
alucinaciones e ilusiones fue recogida sola-
mente de las personas que eran verbales
(n=188, un 84% de nuestra muestra). Lain-
formacién sobre trastornos de conducta y sin-
tomas de depresion fue obtenida en todos los
participantes.

Procedimiento

Se obtuvo consentimiento de cada partici-
pante, con independencia de la intensidad de
la discapacidad intelectual o demencia, asi
como de un co-responsable antes de recoger
sus datos. Los participantes con capacidad
para dar su propio consentimiento lo hicie-
ron asi, y un co-responsable sin afiliacion a
nuestro programa de investigacion sobre
envejecimiento actud en representacién del
participante con limitaciones en su capacidad.

Los participantes fueron evaluados utili-
zando las medidas descritas anteriormente
y siguiendo los procedimientos descritos en
otro estudio (Silverman et al., 2004). Asi-
mismo, se hicieron las entrevistas sobre las
evaluaciones basadas en el informante, in-
cluido el CUSPAD, con un cuidador muy
proximo al participante, generalmente en la
residencia del individuo. El cuidador fue ele-
gido por el administrador o gerente de cada
institucion como la persona que mejor co-
nocia al individuo e interactuaba con él dia-
riamente. El informante tenia que haber co-
nocido al participante durante al menos 8 me-
ses antes de la entrevista, pero la gran ma-
yoria de casos existia una relacién de un afio
0 mas. Las entrevistas con el informante se
realizaron en la residencia del participante
siempre que fue posible, porque lo mas pro-
bable es que las conductas que iban a ser eva-
luadas pudieran ser observadas en los con-
textos residenciales (por ej., comida, suefio,
despertares durante la noche).

Realizamos una revisién completa del his-
torial clinico siguiendo un protocolo estandar.
Incluia informacidn sobre la historia de la dis-
capacidad, las exploraciones médicas anua-
les, informes de visitas a las clinicas espe-
cializadas (p. ej., visién y audicién), anélisis
bioguimicos de sangre y orina, régimen de
medicacién e informes relacionados con
ella, anotaciones de la enfermeria y evalua-
ciones psicométricas.
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Se repitieron todas las evaluaciones a in-
tervalos de 14 a 18 meses en el contexto de
nuestro estudio prospectivo de larga duracion.
Para los analisis del presente trabajo, se ma-
nejaron los datos CUSPAD en una ocasiony,
para las otras evaluaciones, en tres o cuatro
ocasiones.

Clasificacion de la demencia. Al terminar
cada ciclo de la recogida de datos, valoramos
los resultados de las evaluaciones para de-
terminar el estado de demencia (v. Krinsky-
McHale et al., 2008; Silverman et al., 2004;
Urv et al., 2008). Se consideraron cuidado-
samente los perfiles de ejecucién y los cam-
bios observados con el tiempo, y basandonos
en los resultados de todas las mediciones y
el juicio clinico, se clasificé a cada participante
del estudio en una de las siguientes catego-
rias: (a) no demencia, lo que indica que no se
apreciaron definitivamente los criterios de de-
mencia de la International Classification of Di-
seases ICD-10 (World Health Organization,
1992); (b) demencia cuestionable, lo que in-

EN LA INMENSA MAYORIA DE
LOS CASOS SE CONFIRMO LA
ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER, DESPUES DE
DESCARTAR OTRAS
ENFERMEDADES COMO
ATAQUE CEREBRAL O
ENFERMEDAD DE PARKINSON

dica que hay una sustancial incertidumbre so-
bre el estado de demencia, aungue se apre-
ciaban algunas indicaciones de ligero decli-
ve funcional y cognitivo; (¢) demencia posi-
ble, lo que indica que se apreciaron criterios
de la ICD-10 pero que eran limitados los da-
tos sobre la progresion del declive en un es-
pacio prolongado de tiempo, (d) demencia
definida (clara, franca), lo que indica que se
apreciaron los criterios de la ICD-10y era cla-
ra la progresion de la enfermedad con el tiem-
po; (e) demencia incierta con complicaciones,
lo que indica que se apreciaron los criterios
de una demencia posible o definida pero que
los sintomas podian haber sido causados por
alglin otro problema sustancial, en general un
problema médico no relacionado con la de-
mencia (p. ej., pérdida de visidn, fractura de
cadera mal resuelta, pérdida de apoyo de una
red social por cambio de domicilio), y (f) de-
mencia indeterminada, lo que indica que las
alteraciones previas eran tan graves que no
era posible detectar o interpretar un declive
que indicara demencia (se excluyé de ulte-
riores analisis a 16 individuos diagnosticados
como demencia “incierta con complicaciones”
o "“indeterminada”).

Los individuos en los que se sospechd de-
mencia posible o definida fueron después re-
feridos al neurdlogo del proyecto para hacer
la evaluacidn y el diagndstico diferencial. En
la inmensa mayoria de los casos se confirmd
la enfermedad de Alzheimer, después de des-
cartar otras enfermedades (p. €j., ataque ce-
rebral, enfermedad de Parkinson). Si existi-
an indicaciones de otras causas de demen-
cia, se clasificé el caso como demencia de-
bida a causas mdltiples, y los interesados fue-
ron también excluidos del estudio (n=3).

El primer objetivo de este estudio fue de-
terminar si las respuestas a los items inclui-
dos en el CUSPAD se verian influenciados por
el estado de demencia de los adultos con sin-
drome de Down. Dado el nimero de items en
el CUSPAD vy su puntuacién cualitativa, es-
cogimos inicialmente test émnibus para de-
terminar si existia esa asociacién en conjun-
to. Para este andlisis, empleamos una pun-
tuacién binaria, siendo la presencia de cual-
quiera de los cuatro tipos de ideas delirantes
(paranoide, abandono, somatica, identifica-
cién equivocada) indicativa de un caso po-
sitivo. Del mismo modo, puntuamos las alu-
cinaciones, los trastornos de conducta o la de-
presién como “presentes” si se relataban los
sintomas en cualquiera de las categorias, pero
bastaba un Unico item para indicar la pre-
sencia de idea delirante. Utilizamos una co-
rrelacion candnica para examinar la fuerza de
la asociacion entre este conjunto de cinco
puntuaciones binarias y el estado de de-
mencia (cuatro grupos codificados de forma
simulada y tras variables binarias. Se exclu-
yeron los individuos que no eran verbales en
este analisis dmnibus, asi como los siguien-
tes analisis de ideas delirantes, alucinaciones
e ilusiones, pero se les incluyé en el anélisis
de los trastornos de conducta y en los sin-
tomas de depresidn). La resultante correla-
cién candnica fue significativa, Wilks =0,73,
p=<0,001, correlaciéon candnica=0,50. Los
analisis gréficos adicionales similares a los
descritos por Schweder y Spjatvoll (1982)
comprobaron que el estado de demencia es-
taba relacionado de manera significativa con
los resultados CUSPAD para un conjunto to-
tal de 26 items individuales. Esta estrategia
ya utilizada por Urv et al., (2008) impide la
pérdida sustancial del poder asociado con la
correccién de Bonferroni, pero en cambio ge-
nera problemas asociados con la inflacién po-
tencial de la probabilidad de error tipo 1. De
nuevo aqui se apreciaron claras indicaciones
de diferencias significativas entre grupos.

Una vez establecidas las diferencias signifi-
cativas de los grupos en su conjunto, usamos
analisis chi-cuadrado para examinar las rela-
ciones entre el estado de demenciay la apa-
ricién de ideas delirantes, alucinaciones, ilu-



Sintoma neuropsiquiatrico X2 No demencia | Cuestionable Posible Clara
Ideas delirantes 17,26*** 314 455 58,3
Alucinaciones 7,8* 14,3 13,6 20,8
Trastorno de conducta 17,79*** 477 60 60
Depresion 24,25 25 44 60

*p<0,05. ** p<0,001

siones, trastornos de conducta y depresion de
manera individual. Aunque no hubo efectos sig-
nificativos asociados con el estado de de-
mencia para las ilusiones, se encontraron
efectos para (a) las ideas delirantes, %3,
N=188)=17,26, p<0,001; (b) alucinaciones,
%%(3, N=188)=7,8, p<0,05; (c) trastornos de
conducta, x*(3, N=224) =17,79, p<0,001; y (d)
sintomas de depresidn, x*(3, N=188)=24,25,
p<0,001. Como se indica en latabla 2, la ma-
yor proporcién de individuos con algun tipo de
idea delirante estuvo en el grupo de demen-
cia definida, seguida por los individuos con de-
mencia posible y después con demencia
cuestionable. El grupo de no demencia mos-
tré la proporcidon mas pequefia; patrones si-
milares se apreciaron en relacion con los sin-
tomas para los trastornos de conducta. Las alu-
cinaciones fueron menos frecuentes en con-
juntoy prevalecieron mas sélo en los individuos
con demencia definida. De este modo, los re-
sultados de los diversos analisis convergentes
indicaron que el CUSPAD ciertamente detec-
tan las relaciones entre los sintomas psiquia-
tricos y el estado de demencia.

Hicimos otros andlisis para determinar si es-
tos resultados eran sensibles al sexo, edad,
o gravedad de la deficiencia intelectual pre-
morbida. Se hicieron estos analisis para de-

No demencia

Idea delirante ha Proporc.
Robos na3 6
Identificacion

equivocada 21,36*** 1
Gente en casa

El culflador esun 14,75 5
extrafio

La casa no es la vivienda 1,28** 2

Persist.

terminar si estos factores deberian ser con-
siderados en un contexto clinico. Para exa-
minar los efectos de la edad y del funciona-
miento intelectual, dividimos a los individuos
en dos grupos: edad mayor y menor de 54,6
afios y ClI mayor y menor de 35. No se apre-
ciaron diferencias en la aparicién en conjun-
to de ideas delirantes, alucinaciones, ilusio-
nes, trastornos de conducta y depresién en
relacion con la edad, sexo y nivel de funcio-
namiento. Los individuos mas ancianos mos-
traron mas ideas delirantes (38% frente a
23%) que las personas mas jévenes,
x>(1)=5,6, p<0,05, pero esto reflej6 mas
probablemente el hecho de que habia una re-
lacién entre estado de demencia y edad, F(3,
240)=1,56, p<0,001.

Urv et al. (2008) describieron analisis mas
detallados que relacionaban el estado de de-
mencia con problemas especificos conduc-
tuales/psiquiatricos, y se hicieron andlisis
comparables para los items CUSPAD. Se
utilizaron de nuevo correlaciones candnicas
para estos analisis.

Ninguna diferencia significativa en los di-
versos tipos de alucinaciones se vio asocia-
da con el estado de demencia. Se aprecié una
asociacion entre las categorias especificas de
ideas delirantes/identificaciones equivocadas

Cuestionable

Pasaj. | Proporc. | Persist. Pasaj. | Proporc.
3 14 9 6 27
1 9 3 9 4
2 3 1 3 8
1 0 0 0 0

Proporc.: proporcién de individuos. Persist.: > 3 veces por semana. Pasaj: < 3 veces por semana

*p<0,05. **p<0,01. **p<0,001

y estado de demencia. Para analizar las ide-
as delirantes con mas detalle, consideramos
cada tipo de categoria (ideas delirantes ge-
nerales, ideas paranoides de robo y sospechas
infundadas, abandono, ideas delirantes so-
maticas, identificaciones equivocadas de
gente en la casa, caras en el espejo, ver al cui-
dador como un extrafio, la casa no es su vi-
vienda, el personaje de television es una per-
sona real). Se comparé la gravedad de la con-
ducta entre grupos (no hay, es pasajera, es
persistente), asi como la voluntad de acep-
tar una correccion. En la tabla 3 se resumen
los resultados del analisis chi-cuadrado para
los diferentes tipos de ideas delirantes.

Era mas probable que los individuos con es-
tado de demencia posible, definida o cues-
tionable tuvieran ideas delirantes paranoides
consistentes en que les robaran cosas que los
que no presentaban demencia. Estas ideas de-
lirantes de robo en estos grupos de demen-
cia eran mas persistentes y resistentes a cam-
biar mediante correccién que en los individuos
sin demencia. Las ideas delirantes de aban-
dono fueron mas persistentes y resistentes
al cambio en los individuos con posible de-
mencia que en los otros grupos.

También se vieron diferencias significativas
en funcion del estado de demencia para las
identificaciones equivocadas de personas
en la casa. Los individuos con demencia de-
finida tenian este tipo de ideas delirantes mas
que los de otros grupos. Estas conductas tam-
bién eran mas persistentes y resistentes a
cambiar mediante correccién en el grupo con
demencia definida que en los otros tres gru-
pos, los cuales no diferian entre si.

Los trastornos de conducta estaban aso-
ciados al estado de demenciay, como se in-
dica en la tabla 4, los trastornos especificos
de conducta (escaparse, estallidos verbales,
violencia, agitacion/desasosiego y empeo-
ramiento al atardecer) estuvieron sistemati-
camente relacionados con la etapa de de-
mencia. Las conductas que mas prevalecian

Posible Clara
Persist. Pasaj. Proporc. | Persist. Pasaj.
19 8 19 8 12
0 4 21 13 8
1 8 21 8 12
0 0 13 4 8
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en las personas con demencia clara fueron el
escaparse, agitacion/desasosiego y violencia.
La aparicion al atardecer prevalecié mas en
las personas con demencia posible y defini-
da. La violencia prevalecié mas en las per-
sonas con demencia cuestionable y posible,
y estos problemas reflejaban con igual in-
tensidad tanto las conductas de amenaza
como las de violencia fisica real. Sin embar-
go las amenazas fueron cuatro veces maés pre-
valentes que la violencia real en los adultos
con demencia definida.

El conjunto de sintomas de depresion tam-
bién mostrd asociacién con el estado de de-
mencia. Los analisis de chi-cuadrado utiliza-
dos para analizar los sintomas especificos de
la depresién mostraron asociaciones con el
estado de demencia en las dificultades del
suefio y de la comida (tabla 5). Aunque no se
vio diferencia significativa en funcién del
estado de demencia para la tristeza en su con-
junto, un examen mas estricto reveld que la
tristeza en los individuos que no tenian de-
mencia guardaba relacién con algiin suceso
y era apropiada en el 81% de los casos (p. €].,
la muerte de alguien, la marcha de alguin
miembro del staff). En cambio, la tristeza
mencionada en los otros tres grupos era des-
crita con frecuencia como “triste sin causa al-
guna”. Cuando se excluyé del anélisis a los in-
dividuos con tristeza debida a algtin aconte-
cimiento, la tristeza era mencionada mas fre-
cuentemente en los adultos que tenian de-
mencia definida o posible que en los de de-
mencia cuestionable. Los individuos que no
tenian demencia fueron los que mostraron
menor grado de tristeza.

Las personas con demencia posible o cla-
ra tuvieron también dificultades significati-
vamente mayores con la comida que los
que no tenian demencia o era cuestionable.
Conforme aumentaba el declive cognitivo, las
personas tenian peor apetito y necesitaban
cierta persuasion para comer. Sin embargo,
los problemas de suefio fueron mas eviden-
tes incluso en los que tenian demencia cues-
tionable o posible, y después seguia au-
mentando la probabilidad para el grupo de de-
mencia definida, lo que sugiere que los pro-
blemas de suefio empiezan a aumentar re-
lativamente pronto en la progresion de la en-
fermedad de Alzheimer.

DISCUSION

Nuestro objetivo para realizar este estudio fue
confirmar los resultados obtenidos en nues-
tro anterior andlisis sobre los sintomas neu-
ropsiquiatricos asociados con la enfermedad
de Alzheimer en la poblacién adulta con sin-
drome de Down. Previamente, habiamos en-
contrado que los items de la escala de Reiss
eran sensibles al estado de demencia en los
adultos ancianos con sindrome de Down,
siendo los perfiles de los sintomas general-
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Tabla 4. Trastornos de conducta segln el estado de demencia (en %)

Trastorno de conducta 2 No d(imencia Cuest_ionable Poiible Cl_ara
(n=125) (n=44) (n=25) (n=30)

Escaparse 17,29*** 2,3 8 16,7
Violencia 7,85* 20.5 24 16,7
- amenazas 50,0 56,0 50 80

- violencia fisica 50,0 44,0 50 20

Agitacién/desasosiego 15,256*** 31,8 8 43,3
Confusién por la noche 21,301+ 2,3 20 233

*p<0,05. *** p<0,001

Tabla 5. Prevalencia de sintomas de depresién segln el estado de demencia (en %)

Trastorno de conducta 2 No demencia | Cuestionable Posible Clara
X (n=125) (n=44) (n=25) (n=30)
Tristeza sin relacién con
- 16,78*** 75 83,3 100
acontecimientos
Dificultades de suefio 26,31 18,2 28 114
Dificultades de comida 33,77 23 12 30

***p<0,001

mente similares a los observados en los adul-
tos sin discapacidad intelectual (Urv et al,,
2008). Sin embargo, dado que la escala de
Reiss habia sido disefiada con un propdsito en-
teramente distinto, evaluamos un segundo ins-
trumento para valorar los sintomas neuropsi-
quiatricos con el fin de proporcionar un con-
junto de hallazgos que fueran convergentes. Se
eligié el CUSPAD con este objetivo porque sus
items eran aplicables generalmente para esta
poblacién en concreto, y se desarrollé de for-
ma explicita para estudiar la progresion clini-
ca de la enfermedad de Alzheimer (Devanand,
1997). Nuestros resultados confirmaron que
los sintomas psiquiatricos son un rasgo des-
tacado de la demencia en la poblacién con sin-
drome de Down y que la presentacidn clinica
es cualitativamente semejante a la que se ob-
serva en la enfermedad de Alzheimer de la po-
blacién general.

En general, los adultos con sindrome de
Down sin signos o sintomas de demencia tie-
nen una prevalencia baja de ideas delirantes,
alucinaciones, problemas de conducta o sin-
tomas de presidn, y si aparece la tristeza, tien-
de a ser una tristeza debida a alguna situa-
ciény apropiada. Quiza lo mas importante es
que los resultados mostraron que algunos de
los sintomas neuropsiquiatricos pueden ser

indicadores tempranos de enfermedad de Alz-
heimer y pueden aparecer antes de que sur-
jan cambios sustanciales en el funciona-
miento adaptativo. Los individuos en nuestro
grupo de demencia cuestionable parecian se-
mejantes, al menos en algunos aspectos, a los
individuos de la poblacién general con tras-
torno cognitivo ligero (Krinsky-McHale et al.,
2008). El trastorno cognitivo ligero ha sido
propuesto como un estado de transicion
entre los cambios cognitivos del envejeci-
miento normal y la etapa inicial de la de-
mencia (Grundman et al.,, 2004; Lyketsos et
al., 2002; Morris et al., 2001), y las personas
con trastorno cognitivo ligero se convierten
en personas con enfermedad de Alzheimer
definitiva a razén de 10-15% por afio (Grund-
man et al., 2004). Los individuos con de-
mencia cuestionable en nuestro estudio te-
nian una probabilidad dos veces mayor que
los que no presentaban demencia de pre-
sentar ideas delirantes sobre robo de objetos,
aunque la prevalencia era todavia de sélo un
14-15%. Estas ideas delirantes parecian ser
mas persistentes y frecuentes, y mas resis-
tentes a la correccidn, que en los individuos
que no tenian demencia. Otro indicador
temprano de demencia fueron los estallidos
de violencia. La violencia verbal o fisica tuvo



una prevalencia 2,6 veces mayor en las per-
sonas con demencia cuestionable que en los
que no tenian demencia; pero de nuevo aqui
sélo una minoria de personas (20,5%) mos-
tré signos de importancia.

Las ideas delirantes sobre robo de objetos si-
guieron creciendo en prevalencia y se hicieron
mas persistentes en frecuencia y resistencia
al cambio conforme la demencia se iba des-
arrollando y progresando, igual que ocurrié con
el escaparse y la aparicién al atardecer. Los in-
dividuos con demencia mostraron mayor pro-
babilidad de tener tristeza sin razones apa-
rentes, y mostraron mayores dificultades en re-
lacién con la comida y el suefio.

En las etapas finales de la demencia (de-
mencia clara), las ideas delirantes seguian pre-
valeciendo pero parecian ser menos persis-
tentes en frecuencia. Sin embargo, las aluci-
naciones visuales tenfan una probabilidad de
aparecer dos ves mayor en los individuos con
demencia franca que en los otros grupos, y se
hicieron més frecuentes, mas persistentes y
mas resistentes a la correccion las falsas iden-
tificaciones (p. ej., gente en la casa, tomar a un
cuidador como extrafio, la casa no era su do-
micilio). Los sintomas de depresién prevale-
cieron mas en las personas con demencia fran-
ca, aumentando las dificultades para dormiry
siendo necesario el animarles para comer.

Pese a las limitaciones de este estudio de-
bido a apoyarse en los informes de los cui-
dadores (Finlay y Lyons, 2001) y el nimero
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“Tras nacer, nuestra principal fuente de
aprendizaje es la relacion con los demas.

A través de la alegria y el dolor de las re-
laciones con otras personas, progresamos en
nuestra senda espiritual para aprender sobre
el amor desde todas partes. Las relaciones son
un laboratorio viviente, una prueba sobre el
terreno para determinar cémo nos va, si he-
mos aprendido nuestras lecciones, para des-
cubrir hasta qué punto nos acercamos a
nuestro plan vital”.

(Brian Weiss)

a discapacidad intelectual (en ade-

lante DI) y la vida en pareja han

sido dos aspectos dificiles de unir.

Esta se define por la AAIDD (Ame-

rican Association on Intellectual

and Developmental Disabilities)

como una discapacidad caracterizada por li-

mitaciones significativas en el funcionamiento

intelectual y la conducta adaptativa tal como

se ha manifestado en habilidades practicas,

sociales y conceptuales. Esta discapacidad

comienza antes de los 18 afios (Shalock, et al.,

2010). Por otro lado, la sexualidad ha sido

desde siempre un tema muchas veces prohi-

bido y también inhibido. Ademas, lleva con-

sigo una carga que lo hace alin mas complejo

de tratar, pues se le relaciona con un nimero

infinito de mitos, creencias y reglas sociales,
culturales y religiosas.

En el caso de las personas con DI, se suma

la dificultad de la familia y de la sociedad en

general, para visualizarlos como personas con
derecho a vivir su sexualidad y con la nece-
sidad, al igual que todos, de recibir educacién
en este ambito. Por otro lado, existe una cre-
encia generalizada de que quienes tienen dis-
capacidad no pueden disfrutar de una vida
afectiva de manera equilibrada, pues se an-
tepone lo cognitivo a lo puramente funda-
mental: ser persona (Sennett, 2003; Camps,
2008). La discusion se extiende mucho mas
aun cuando, después de hablar del derecho
de las personas con discapacidad a construir
una vida en pareja, se adhiere a ello la posi-
ble paternidad y maternidad, pues se les con-
cibe como aspectos inseparables sin consi-
derar que formar parejay tener hijos son ca-
minos con recorridos diferentes.

En este articulo, se presenta una reflexion
acerca del derecho de quienes tienen disca-
pacidad a formar una vida en pareja, la im-
portancia de abordar la sexualidad en la for-
macion de cualquier persona, el rol de la fa-
milia frente al mismo temay las posibles si-
tuaciones frente al escenario de la materni-
dad o paternidad.

Desde que nacen, todas las personas estan
preparadas para el contacto fisico. Reciben los
abrazos, besos y caricias de la madre como
un alimento vital que llena cualquier espacio.
Desde el momento en que se experimenta el
contacto fisico y todo lo que ello conlleva, co-
mienza la formacién como seres sociales,

Como personas que necesitan amar y ser
amadas y que requieren de las relaciones con
los otros, ubicando este aspecto en un lugar
primordial en sus vidas, algo asi como un so-
porte para soslayar todo aquello que les in-
comode, altere o desoriente. Estas primeras
vivencias son el comienzo de la formacién de
la sexualidad (Santa Cruz, 2005), siendo la
primera infancia aquella etapa en la que
ésta se une intimamente al mundo de los
afectos, concretando este periodo de la vida
en las caricias y el “piel a piel” con las figu-
ras de apego (Barragan, 2004).

A lo largo de la vida, son muchas las per-
sonas con las cuales se forma algun tipo de
relacién, pero es en la etapa adulta cuando
esta pulsién se manifiesta con la necesidad
y deseo de canalizar los afectos con una pa-
reja, de compartir con otro todo aquello que
forma parte de la vida. Segtin Couwenhoven
(2002) todos los individuos presentan la ne-
cesidad de tener una relacion significativa con
otra persona con independencia de su edu-
cacion, cultura, crianza o caracteristicas,
pues es algo que responde a la naturaleza hu-
mana. A su vez, Amor (2002) también se re-
fiere a laimportancia que tiene para las per-
sonas ser parte de relaciones estables y
describe las relaciones breves como expe-
riencias cambiantes y superficiales que no
permiten la estabilidad y muy por el contra-
rio, son una vivencia frustrante que fragmenta
la personalidad de quienes las experimentan.

Durante el transcurso de la vida, constan-
temente se comparten experiencias con
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otros, con la familia, amigos, en el colegio, el
trabajo, en el mismo hogar, lo que permite ir
adquiriendo vivencias como seres sociales,
formando asi algunos aspectos de la perso-
nalidad. En el caso de las personas con dis-
capacidad, estas experiencias vienen sesga-
das desde un comienzo, los prejuicios, la fal-
ta de experiencias sociales, la dificultad en el
acceso a la educacién y el exceso de super-
vision son aspectos que dificultan su desen-
volvimiento (Couwenhoven, 2002). Mas es-
pecificamente en el tema de la sexualidad, las
personas con Dl estan expuestas a que se les
perpetle como nifios, a que se les sobre-
protejay se les niegue su necesidad de reci-
bir educacién en el dmbito afectivosexual
(Couwenhoven, 2001), desconociendo que la
informacidn, la libertad y la confianza, son de-
rechos que se deben garantizar de cara a una
formacién que promueva la independencia;
sin embargo, la situacién se extrapola con to-
tal facilidad hacia todas las personas, pues
para cualquier padre no es facil visualizar a
sus hijos como posibles poseedores de una
rica vida sexual y vuelcan hacia ellos no sélo
su mirada protectora sino también la pro-
yeccién de sus propias vivencias, miedos, de-
seos y dudas, viendo todo desde su pers-
pectiva de adultos (Barragén, 2004).

Para todas las personas, a medida que
pasa el tiempo, comienza a hacerse eviden-
te la necesidad de expresar interés por otro
como un primer acercamiento a tener pare-
ja, siendo la adolescencia el periodo en el que
se materializa la identificacién de la orienta-
cién sexual (Couwenhoven, 2002). Para los
integrantes de una pareja, Amor (2002)
plantea que el amor es una fuente de expe-
riencias gratificantes, de seguridad, cumple
las necesidades de ser amados, de ser ele-
gidos por otro y eso los hace sentir Unicos y
privilegiados.

Formar pareja estéd estrechamente ligado
con el concepto de sexualidad. Segtin Amor
(2000) la sexualidad es un medio para ex-
presar el mundo afectivo, emocional y social.
Para Couwenhoven (2001) la sexualidad es
todo, es lo que se siente, las creencias y ex-
pectativas que se tienen en torno al “ser hom-
bre” o “ser mujer”, es también las relaciones
con los demas, es como se percibe el cuer-
poy como las personas se sienten con res-
pecto a si mismas; ademas la sexualidad for-
ma parte de éstas por lo que constituye un
aprendizaje constante a lo largo de toda la
vida.

Por su parte la OMS (2006) define la se-
xualidad como: “un aspecto central del ser hu-
mano, presente a lo largo de su vida que abar-
ca al sexo, las identidades y los papeles de gé-
nero, el erotismo, el placer, la intimidad, la re-
produccién y la orientacion sexual y se vive
y se expresa a través de pensamientos, fan-
tasfas, deseos, creencias, actitudes, valores,
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conductas, practicas, papeles y relaciones in-
terpersonales”.
Desde este punto de vista tener pareja o ca-
sarse adquiere dimensiones que van mas alla
de una simple manifestacion o interés por
cumplir con expectativas externas y tras-
ciende a la genitalidad, pues es el resultado
de una madurez y estabilidad de la esfera so-
cioafectiva; sin embargo, los cédigos socia-
les y religiosos han llevado a las personas a
concebir la sexualidad y la procreaciéon como
una unién inseparable, subyugando bajo el
término de “familia” la existencia de des-
cendencia, lo que Oliveira (2004) denomina
“sombra reproduccionista”, olvidando asi
una caracteristica primordial de la sexualidad:
la sensibilidad, aquel aspecto mas humano de
la persona.
Oliveira (2004) describe las consecuencias
que tiene la reduccion del término sexualidad:
* limitar la sexualidad a la edad reproduc-
tiva

* identificar sexualidad con genitalidad

* identificar sexualidad exclusivamente
con “acto sexual”

* identificar sexualidad con heterosexuali-
dad

Todas estas connotaciones alrededor del
tema hacen que se experimente y se busque
una vida afectivosexual impuesta, formada
por un conjunto de actividades dirigidas que
provocan un alejamiento de lo principal: vi-

LA SEXUALIDAD ES UN
ASPECTO DE LA VIDA QUE
ACOMPANA DESDE SIEMPRE Y
PARA SIEMPRE

vir una sexualidad desde la madurez emo-
cional, desde la igualdad de acceso a la in-
formacion, desde ejercer el derecho a elegir,
desde experimentar lo magico que significa
ser elegido por otro, desde construir un pro-
yecto de pareja.

Amor (2002) define la pareja como “aque-
lla relacion entre un hombre y una mujer cuyo
grado de duracién, intensidad y exclusividad
deja bien patente la unién profunda que
existe entre ambos”. En dicha relacién la per-
sona visualiza un espacio de apoyo mutuo, de
comprension y afecto, de seguridad, contacto
fisico y compafiia.

En el caso de las personas con discapacidad
intelectual, formar familia, tener pareja o vi-
vir una relacién sentimental, pareciera que es
un campo en el que no pueden participar. Se
les considera incapaces de lograr aquello que
quienes no tienen discapacidad se sienten
ampliamente capacitados para llevar a cabo,

cuando en realidad amar a otro, sentir preo-
cupacion por la otra persona, querer, no alu-
de a nuestro campo cognitivo sino a nuestra
dimensién emocional, aquella que si educa-
mos y nutrimos a través de experiencias sig-
nificativas y enriquecedoras, nos entrega lo
necesario para desenvolvernos en lo afecti-
vo con total naturalidad.

Con independencia de la presencia o no de
alguna discapacidad, las personas experi-
mentan un desarrollo afectivo y sexual des-
de que llegan al mundo. Como ya se ha ex-
puesto anteriormente, la sexualidad es un as-
pecto de la vida que acompafia desde siem-
pre y para siempre; por lo tanto es esencial
contar con orientaciones que permitan ir de-
sarrollandose en este dmbito, pues son éstas
las bases de lo que mas tarde sera el mundo
afectivo adulto (Barragan, 2005). En cuanto
al desarrollo sexual, éste se va construyendo
con diferentes aspectos que en su conjunto
conforman la sexualidad, como por ejemplo,
la identidad de género, que ya comienza a for-
marse en la infancia mediatizados por lo que
ensefian los padres y lo que se observa de los
otros. Aparecen también dudas y preguntas
que requieren ser abordadas, por lo que la fa-
milia debe ser un espacio de confianza don-
de se pueda tratar lo que se quiera; de lo con-
trario, aparece una tendencia a buscar las res-
puestas requeridas en otros medios, obte-
niendo muchas veces datos incorrectos
(Martin, 2004). Ya en la pubertad aparecen
un sinfin de cambios fisicos, de personalidad,
de intereses, y es importante que en el am-
bito familiar se responda a ellos haciéndose
cargo de manera activa y con responsabilidad
de los temas que puedan surgir, teniendo en
cuenta que todos son diferentes por lo que las
pautas dadas para cada persona deben ir
acorde a sus caracteristicas (Martin, 2004).

Es también en la adolescencia cuando se
presenta el deseo y el interés por otro, la
atraccidén es ya algo concreto y aparecen los
primeros episodios de enamoramiento (Ba-
rragan, 2004), siendo ésta una de las etapas
mas demandantes en términos de orientacion
y guia, por lo que los padres deben estar dis-
puestos a suplir aquella demanda desde la in-
formacidny la entrega de orientaciones, do-
tando asi a los hijos de recursos y no de mas
dudas. Ademas, es importante evitar la ne-
gacién de las necesidades sexuales que se
puedan presentar por parte de los hijos, re-
conociendo los cambios que se han produ-
cido, dejando de lado el proteccionismo na-
tural que ronda este tema y asumiendo que
la sexualidad es un hecho y forma parte de
la persona (Barragan, 2004), acepténdolo
desde su dimensidn positiva y ligada a con-
ceptos como el deseo, placer, pasién y sen-
timientos, lo que requiere de respuestas cla-



ras, alejandose lo mas posibles de conductas
evasivas o informacidn falsa (Martin, 2004).

Es importante considerar que las personas
con DI presentan las mismas necesidades que
el resto de las personas en el campo de lo
afectivosexual (Cheausuwantave, 2002; L6-
pez, 2006); y en cuanto al amor, también dis-
ponen de un modelo y percepcidn similar al
de quienes no presentan discapacidad, por lo
que lo experimentan y viven de la misma ma-
nera, y cuando hay diferencias, éstas se de-
ben a las respuestas del medio, a la infor-
macion que reciben o no reciben de quienes
los rodean y principalmente al grado de in-
tromisién o de libertad que reciben de sus fa-
milias (Arias et al., 2006).

Para Amor (2002), el acompafiamiento es
una de las claves en todos los dambitos y prio-
ritariamente en el momento de tener vida en
pareja; sin embargo, acompafiar es sélo eso,
no es fiscalizar, vigilar, decidir por otro ni inhibir,
es solo estar presente para guiar y orientar. Las
personas con DI viven el amor desde su con-
dicién de seres humanos, no desde la disca-
pacidady las barreras que ello ha supuesto a
lolargo de sus vidas, y es por eso que el rol de
padres y educadores no se reduce al de ser un
distribuidor de prohibiciones sino una fuente
de apoyo, informacion y orientacion. Por su par-
te, Couwenhoven (2002) plantea como cla-
ve para el éxito en la vida sexual y afectiva de

las personas con DI, la presencia del acom-
pafiamiento de los padres en constante co-
municacion con todos los profesionales rela-
cionados, educando de manera permanente y
no frente a una situacion de crisis pues eso ge-
nera frustracién y una extrema tension fren-
te al tema de la sexualidad. Arias et al. (2006)
otorgan un rol fundamental a la familia pues
es uno de los principales grupos de referencia,
ejerciendo una gran influencia en las relacio-
nes de pareja y en el amor. Una mayor auto-
determinacion y menor intromision familiar re-
percuten positiva y significativamente sobre
las relaciones amorosas de sus hijos, ademas
de contribuir en aspectos como la adquisicion
y mantenimiento de mitos romanticos, roles
amorosos, expectativas, normas y presiones
sociales, pudiendo también influir en la con-
tinuidad de la relacién, aceptandola o poniendo
impedimentos a la misma (Yela, 2002).

Tratar el tema de la sexualidad respetando
la individualidad no sélo de género sino de las
caracteristicas de cada una de las personas, se
ha transformado en una de las claves en el mo-
mento de orientar a los padres (Martin,
2004). En el caso de las personas con disca-
pacidad, planificar de manera individualizada
ha sido un camino que ha hecho mas facil la

tarea de velar por que se cumpla un objetivo
fundamental: el respeto de su dignidad, pues
son ellos mismos quienes con ayuda de las per-
sonas significativas que la rodean, se plante-
an los objetivos para su vida en el &mbito aca-
démico, profesional, social, familiar y personal,
siendo la sexualidad, la vida afectiva y el de-
seo de construir una vida en pareja aspectos
que, a través de este tipo de metodologias, pue-
den elegir y planificar. Esta tendencia meto-
dolégica, que surge a partir de una necesidad
de reivindicar los derechos de las personas con
discapacidad y que actualmente recibe el
nombre de Planificacién Centrada en la Persona
(PCP), se basa en dos principios basicos: la cre-
encia profunda de que ninguna persona es igual
a otra por lo que todos tienen suefios, nece-
sidades e intereses diferentes; y el derecho a
la autodeterminacién (Lopez et al., 2004); sin
embargo, muchas veces se accede a respetar
aquella autodeterminacion y derecho a elegir
cuando estén exclusivamente ligados a as-
pectos mas cotidianos, como la manera de ves-
tir o desplazarse de forma auténoma, negan-
do nuevamente aquellos derechos cuando exis-
te un enfrentamiento a temas mas complejos
como la sexualidad.

La PCP se centra en el “ser persona” desde
una visién multidimensional donde se hace
un acompafamiento que permite al individuo
ser el protagonista de su vida, eligiendo
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cémo la va a vivir de una manera plena, ac-
tivay libre y no como un espectador (Sennett,
2003). Es importante saber que los familia-
res, amigos y todos quienes rodean a la per-
sona con discapacidad son quienes la acom-
pafian en el proceso de planificar su vida,
como pilares y fuentes de apoyo y seguridad,
por lo que la metodologia de la PCP se expone
aqui como una alternativa real y viable y una
respuesta a quien se pregunte cémo ellos
pueden elegir su vida en cualquiera de sus
ambitos, incluso en el afectivosexual.

Desde un punto de vista mas tedrico, la PCP
se define como una metodologia que facili-
ta a las personas identificar qué metas quie-
re alcanzar, formulando planes que tengan sig-
nificado para ella, todo esto en negociacion
con quienes son importantes en su vida (Lé-
pez et al. 2004), ademés puede durar toda
la vida o estar sujeta a un objetivo en concreto
y para llevarla a cabo se requieren los si-
guientes pasos:

*  Preparacidn, decidir qué personas van a
participar del proceso, recoger los datos,
hacer las entrevistas a los participantes
del proceso, etc.

«  Evaluacion comprensiva con la persona,
visualizacion de los puntos débiles y fuer-
tes de la persona con discapacidad.

* Acordar el plan, convenir metas y formas
de conseguirlas, adquisicién de los com-
promisos.

* Implantacion, realizacién de los compro-
misos adquiridos por cada uno de los
participantes.

*  Seguimiento y revision, valoracién de
todo el proceso.

La Planificacién Centrada en la Persona des-
emboca ineludiblemente en una mejora de la
calidad de vida de las personas con disca-
pacidad. Lépez et al. (2004) exponen los con-
ceptos que forman parte de aquel gran ob-

jetivo:

Inclusién social
Bienestar fisico y emocional
Bienestar material

Relaciones interpersonales
Desarrollo personal

Autodeterminacion

Desde aqui se puede visualizar que el bien-
estar emocional, del que forman parte as-
pectos como tener pareja y elegir a la persona
con la se quiere estar, es parte de elegir la vida
que se quiere, de ser individuos indepen-
dientes, de ser seres autodeterminados, es un
aspecto que esta intimamente ligado a la sa-
lud fisica y mental, a la satisfaccién y calidad
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de vida (Arias et al., 2006). Por otro lado, es-
tar en compaiiia de otro no sélo tiene que ver
con el derecho a elegir, sino que en muchas
ocasiones, adquiere una dimensién que tras-
ciende a ello.

Martorell et al. (2009) sefialan la existencia
de una elevada incidencia de enfermedades
mentales en las personas con Dl y las cifras in-
dican que un porcentaje cercano al 40% las
presentan durante el transcurso de su vida (Co-
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ANTE LA DUDA DE LA
PATERNIDAD O DE LA
MATERNIDAD EN PERSONAS
CON DI, VELAR POR QUE SE
CUMPLAN LOS DERECHOS
DEL HIJO QUE SE DESEA'Y
ANTEPONER SU BIENESTAR
ANTE TODO, ES LO QUE
DEBERIA CONDUCIR EL
DEBATE Y POSTERIOR
DECISION

oper et al., 2007). Si bien es un nimero alar-
mante, existen factores de vulnerabilidad y de
proteccion frente a la presencia de enferme-
dades mentales. Segln el modelo de Matson
y Sevin (1994) los factores de vulnerabilidad
se pueden dividir en bioldgicos, psicoldgicos
y sociales y aparecen como ejemplos haber su-
frido abusos, tener una vida social poco esti-
mulante o la falta de oportunidades, mientras
gue se denominan como factores de protec-
cién tener amigos y tener pareja, entre otros.
Riecher-Rassler y cols. (1992) también pro-
ponen la pareja y las relaciones estables
como factor protector, por lo que las relacio-
nes intimas y amorosas deberian ser consi-
deradas en el marco del concepto de calidad
de vida (Arias et al.,, 2006).

PATERNIDAD Y MATERNIDAD

Amor (2002) se refiere al derecho de todos,
sin excepcion, de dejar el hogar de los padres
y acceder, si asi se quiere, a construir una vida
en pareja; sin embargo, de manera recurrente
aparece la procreacién como una limitante
para las personas con Dl y que los incapaci-
ta automaticamente para construir un pro-
yecto con otro mientras que ello constituye
un derecho inherente a la condicién de ser
personas. Diferente es lo que sucede con los
hijos quienes no son un derecho a ejercer,
pues en este caso esta en juego el bienestar
de un tercero (Amor, 2000).

Azta (2000) plantea que el derecho de una
persona con DI a tener hijos se contrapone
al derecho de ese hijo de contar con padres
que estén preparados para asumir la res-

ponsabilidad de criarle, pues en el momen-
to de tomar la decisién de concebirlo es un
deber ineludible de los padres contar con todo
lo necesario para recibir a este nuevo inte-
grante, quien necesitara tener cubierto no sélo
lo afectivo, sino también lo social, lo econé-
mico, lo espiritual, lo emocional y lo cogniti-
vo, asegurando desde antes de su llegada que
se tienen todas las herramientas para su de-
sarrollo integral. Ademas, es esencial que la
llegada de un hijo sea el resultado del amor,
del plan de vida de la pareja y no de otros,
como tampoco de la necesidad de llenar un
espacio vacio ni mucho menos de un capri-
cho. Amor (2000) asegura que la descen-
dencia no puede ser un deseo que se tenga
atoda costa, pues de esa manera estamos pa-
sando a llevar aquel derecho fundamental que
tanto se exige, el derecho a que se respete a
la persona, en este caso, el de un nifio que no
puede ser traido al mundo como un objeto y
que por lo tanto es concebido por los padres
como un derecho que deben ejercer a cual-
quier costo. Aparece aqui nuevamente el res-
peto hacia el otro como un eje conductor, pues
es el indicador que por excelencia nos mues-
tra que se esté viendo a la persona como un
ser humano, lo que lleva a situar la dignidad
en el escenario desde donde todos se debe-
rian desenvolver (Sennett, 2003).

Ante la duda de la paternidad o de la ma-
ternidad en personas con DI, velar por que se
cumplan los derechos del hijo que se desea
y anteponer su bienestar ante todo, es lo que
deberia conducir el debate y posterior deci-
sién (Amor, 2000). Ademas es esencial que
como padres o educadores se tengan las he-
rramientas y la claridad para actuar frente a
la situacion de que manifestasen sus deseos
de tener hijos. Es necesario ser claros con la
responsabilidad que ello conlleva, mientras
que al mismo tiempo se debe tratar de de-
rribar aquellos estereotipos que de forma ge-
neralizada han transmitido que la Unica for-
ma de realizarse como mujer es ser madre y
que la Unica forma de consolidar la pareja es
tener hijos, pues hablar de pareja no es ne-
cesariamente hablar de hijos pero si es de to-
das maneras hablar de empatia, de acom-
pafiarse, de compartir, de construir un pro-
yecto en conjunto, y si bien no todos pueden
siempre obtener lo que desean ni lograr
todo aquello que quieren, todos estan capa-
citados para sentir amor.

CONCLUSIONES

Es necesario insistir en la importancia del
amor vy la vida en pareja como aspectos fa-
cilitadores del bienestar emocional y su co-
rrespondiente influencia sobre el aumento en
la calidad de vida, teniendo siempre en cuen-
ta que la vida en pareja es un derecho de las
personas con discapacidad que pueden ejer-
cer sin que eso signifique necesariamente te-



ner hijos, pues son dos aspectos diferencia-
dos. Ademas, en este proceso requieren de
gran apoyo y sobre todo de informacién, por
lo que la formacidn afectivo sexual es un as-
pecto ineludible junto con la riqueza de ex-
periencias sociales, debido a que la ausencia
de ellas puede tener como consecuencias per-
cepciones irreales o erréneas del amor (Arias
et al,, 2006; Martin, 2004).

Por otro lado, la sexualidad de las personas
con discapacidad ha estado inhibida a lo lar-
go de la historia y la formacién que han re-
cibido en este ambito estd dotada de un as-
pecto preventivo y de evitacion de riesgos; sin
embargo, la informacién y la educacién apa-
recen de manera recurrente como las medi-
das mas adecuadas para la prevencién como

también aparece de manera reiterada la im-
portancia del respeto hacia su condicién de
seres humanos con derecho a vivir su se-
xualidad y de ser tratados desde su indivi-
dualidad. Finalmente, diversas publicaciones
han dejado de manifiesto las similitudes
tanto de la percepcién en torno al amor vy a
las relaciones de pareja como del desarrollo
sexual entre quienes presentan discapacidad
intelectual y quienes no (Arias et al., 2006;
Cheausuwantave, 2002; Lépez, 2006). En-
tonces, si no hay lugar para negar a alguien
el derecho a experimentar una relacién amo-
rosa plena, épor qué justificar esa negacion
en personas con discapacidad?
Finalmente, cabe sefialar que la autora es
consciente de que las ideas aqui vertidas con-

forman un pensamiento que puede no ser
compartido en su totalidad desde otras pers-
pectivas. Dado el papel fundamental de la fa-
milia en la formacidn sexual de su hijo con DI
y, sobre todo, en el apoyo que habra de
prestar a lo largo de su vida una vez tomadas
las decisiones, serd fundamental que el in-
teresado, su familia y el profesional orienta-
dor se comuniquen, se respeten, y adopten
las medidas que mejor favorezcan la felicidad
de la persona discapacitada.

“La vida en pareja es uno de los grandes do-
nes del ser humano, una enorme fuerza vital,
un poderoso estimulo que ayuda a salir de si
mismo y a afrontar la vida con nuevas pers-
pectivas”

(José Ramdn Amor Pan)
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LOS VIDEOJUEGOS, éUN RIESGO O UNA
OPORTUNIDAD?
n videojuego se puede definir
como un juego electrdnico vi-
sual, digital e interactivo, que
se puede programar con dife-
rentes niveles de dificultad y
para diferentes soportes
(movil, PC, etc.). Existen juegos de muchos
tipos y contenidos, més simples y méas com-
plejos, mas sofisticados, méas reales que vir-
tuales; en definitiva, los hay para todos los
gustos.

Los videojuegos estan considerados por al-
gunos expertos como la fusién perfecta en-
tre la tecnologia y el arte. Nacieron en 1971
como la légica aplicacién ludica de las pu-
jantes industrias de la electrénica y la infor-
matica de las que a menudo han sido motor
de desarrollo.

Actualmente existen mas de dos millones
de consolas operativas en nuestro pais, ade-
mas de videojuegos de mano y juegos de or-
denador. Segun el Ministerio de Educaciony
Ciencia, el 70% de los espafioles ha jugado
alguna vez a videojuegos y un 20% de los es-
pafioles mayores de 15 afios juega habitual-
mente. En el rango de edad entre los 6 a los
15 afios han jugado mas del 80% alguna vez
y el 60% lo hace con frecuencia. Segun los fa-
bricantes, el grupo de edad con mayor nimero
de jugadores esta alrededor de los 25 afios,
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siendo un 65% hombres frente a un 47% de
mujeres. Hay un aumento progresivo tanto del
nimero de jugadores, como del porcentaje de
chicas y mujeres que juegany la edad del ju-
gador medio. Es l6gico suponer que a medi-
da que los jugadores se hacen mayores mu-
chos siguen jugando aunque demandan con-
tenidos mas afines a sus gustos.

Por otro lado, un informe realizado por la
Asociacién Espafiola de Distribuidores y Edi-
tores de Software de Entretenimiento (ADE-
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EN EUROPA, ESPANA
MANTIENE EL CUARTO LUGAR
EN VENTA TANTO DE
VIDEOJUEGOS (YA SEA PARA
PC O CONSOLAS), COMO EN
LA VENTA DE CONSOLAS

SE), tras el estudio de la consultora Gfk, re-
vela que unos 9 millones de espafioles jue-
ga a videojuegos. Esta cifra supone un 20%
de la poblacién del pais, de los cuales un
62,5% son hombres y un 37,5% mujeres. Res-
pecto al perfil del jugador de PC, hay mas ju-
gadores entre 25-34 afios que nifios y jove-
nes.

En Europa, Espafia mantiene el cuarto lugar
en venta tanto de videojuegos (ya sea para
PC o consolas), como en la venta de conso-
las. En nuestro pais, el consumo de video-
juegos supone ya un 57% del total del ocio
audiovisual.

Asimismo, en estudios realizados por la
Asociacion de Fabricantes de Juguetes se re-
conoce que los videojuegos son la diversién
favorita de méas del 60% de los encuestados,
sustituyendo a otros juegos, antes tradicio-
nales, y a otras actividades anteriormente gra-
tificantes, como cine, excursiones, etc.

El Centro Nacional de Informacién y Co-
municacién Educativa (CNICE) establece a
modo de guia las siguientes categorias o gé-
neros de videojuegos:
= Juegos de accidn: son los que mas se

venden y acostumbran a presentar fuer-
tes dosis de violencia en el argumento y
desarrollo de la accidn. Ejercitan la des-
treza motora y la percepcion visual.

* Juegos de estrategia: el jugador parti-
cipa de forma activa en la elaboracién de
una estrategia para alcanzar un objetivo.
Estimulan el razonamiento ldgicoy la re-
flexién.

* Juegos de aventuras: el jugador se con-
vierte en el protagonista de su propia
aventura y se sumerge en un mundo de
fantasia. No presentan conflictos éticos
y los contenidos suelen ser divertidos.



Juegos de deportes: reproducen can-
chas de juego y partidos de algunos de-
portes como el futbol, baloncesto, etc.
Ejercitan la coordinacién éculo-manual.
Requieren rapidez y precision y se puede
jugar en grupo. Con ellos se profundiza
en las reglas y estrategias de esos de-
portes y en la gestion y organizacion de
equipos.

Juegos de simulacién/rol: el jugador
adopta un rol y en funcién de éste debe
probar sus habilidades para alcanzar el
objetivo. A menudo estos juegos plan-
tean situaciones que en la vida real po-
drian resultar peligrosas. Hay que
decidir, planear y resolver dilemas mo-
rales.

Juegos educativos: hay una gran varie-
dad de juegos en el mercado que estan
pensados para incrementar o mejorar la
psicomotricidad fina, el desarrollo del
lenguaje, las matematicas, la orientacion
espacial y muchas otras habilidades y
competencias.

Juegos de "arcade": la principal caracte-
ristica es la demanda de un ritmo rapido

de juego, exigiendo tiempos de reaccion
minimos, atencién focalizada y un com-
ponente estratégico secundario. Este ul-
timo, si bien puede estar presente en el
juego, resulta de relativa sencillez y no
varia de una partida a otra.

Los videojuegos poseen unos atributos di-

ferenciadores de otros programas informa-
ticos:

Integran diversas notaciones simbdlicas.
Se pueden encontrar informaciones tex-
tuales, sonidos, musica, animacion, vi-
deos, fotografias, imagenes, etc. en una
sola pantalla.

Son dinamicos. Se puede mostrar en
pantalla fendmenos de procesos cam-
biantes. Se va haciendo cada vez més
sofisticada la creacién de simulaciones
y entornos virtuales. A su vez el jugador
tiene la sensacion de mayor implicacién
en las historias.

Son altamente interactivos. Los video-
juegos pueden ser utilizados de forma
individual, grupal en un mismo lugar o a
través de la red. En el caso de los MUD
(Multiple User Domains) el nimero de

participantes puede ser muy elevado. Se
trata de juegos colgados en Internet.
Segun el Centro Nacional de Informaciény

Comunicacién Educativa (CNICE), existe un

gran debate sobre los aspectos beneficiosos

y nocivos de los videojuegos. En principio, los

videojuegos no son intrinsecamente nocivos.

Para que se puedan considerar nocivos deben

darse algunas circunstancia particulares:

* Abuso del tiempo de exposicién al
juego.

= Situaciones de conflicto, tanto persona-
les como familiares o sociales.

* Una personalidad pre-adictiva o facto-
res estructurales que en unas condicio-
nes determinadas dan paso a una
actividad descontrolada y compulsiva.

Entre los inconvenientes a la hora de jugar
con videojuegos podemos citar los siguien-
tes:

* Pueden producir nerviosismo y ansie-
dad.

* Pueden transmitir valores inadecuados.
Por ejemplo, podriamos citar la violen-
cia, ya que aunque los videojuegos cata-
logados como violentos no producen
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agresividad por si mismos, si pueden ge-
nerar una insensibilizacién ante com-
portamientos violentos similares. No se
ha demostrado, de momento, que los vi-
deojuegos generen agresividad, aunque
es uno de los aspectos mas cuestiona-
dos. La mayoria de autores que han in-
vestigado el tema coinciden en concluir
que no existe una transferencia de la
violencia vivida en el juego a comporta-
mientos violentos posteriores de los ju-
gadores (Estallo, 1995).

* Pueden provocar un cierto retraso en el
proceso de socializacién e incluso aisla-
miento social.

* Laexcesiva estimulacidn y exigencia de
concentracion puede llegar a provocar
falta de atencidén hacia su entorno.

* Adiccién (no en el sentido estricto, pues
carece de los efectos negativos de la
misma) o adhesion, en el sentido de
"enganche". En los juegos de ordenador
siempre existe una relacién entre la difi-
cultad del juego y el control que se
ejerce sobre el mismo. Cuando se ha al-
canzado un nivel de ejecucién suficiente
para dominar al programa, la atraccion
disminuye.

* Un exceso de agresividad puede provo-
car, por un lado la identificacion de la
agresion con algo placentero, y por otro
puede llevar a que el usuario aprenda a
reprimir negativamente sus contrarieda-
des, malhumor, etc.

* Elcarécter sexista de los videojuegos ha
ocupado multitud de investigaciones.
Provenzo (1991) llegé a la conclusién de
que en la mayor parte de los videojue-
gos en el mercado, los personajes feme-
ninos eran inexistentes o tenian un papel
pasivo.

Entre los beneficios a nivel intelectual des-
tacan:

* Los usuarios disfrutan de una mejor co-
ordinacién dculo-manual y capacidad
perceptiva y deductiva.

* Mejoran la resolucién de problemas y la
planificacidn estratégica.

* Favorecen una mejor representacion bi-
dimensional y tridimensional.

* Estimulan la memoria a corto y largo
plazo.

* Favorecen un mejor rendimiento en el
razonamiento abstracto.

* Favorecen la organizacién espacio-tem-
poral; asimismo se ve mejorado el desa-
rrollo de destrezas basicas como la
rapidez de reflejos y la memoria y la
puesta en practica de estrategias. Ade-
mas, desarrollan el instinto de supera-
cion.

* Algunos permiten mejorar y acrecentar
la rapidez de razonamiento.

* Estimulan la concentracién, por lo que
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pueden ser muy adecuados para nifios
hiperactivos o con déficit de atencién.
Ayudan a procesar mucha mas informa-
cién simultdneamente.

En definitiva, los videojuegos son un estu-
pendo recurso de ocio y aprendizaje siempre
y cuando se utilicen adecuadamente en
cuanto a contenidos, tiempo y forma.

VIDEOJUEGOS Y EDUCACION

En primer lugar debemos plantearnos la si-
guiente cuestion: {Qué diferencia existe en-
tre juegos de ordenador y juegos educativos?
La respuesta es la intencionalidad, el propé-
sito. En el primer caso la intencidn es diver-
tir, amenizar. En el segundo, el objetivo es que
el jugador aprenda. Actualmente en el mer-
cado los juegos educativos se centran en pro-
poner una serie de actividades tales como ha-
cer parejas, laberintos, dibujar, reconoci-
miento de letras, colores, formas, nimeros,
etc.

Las caracteristicas de los videojuegos que
les hacen aptos para su uso en educacion se
pueden resumir en:
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LOS VIDEOJUEGOS SON UN
ESTUPENDO RECURSO DE
OCIO Y APRENDIZAJE SIEMPRE
Y CUANDO SE UTILICEN
ADECUADAMENTE EN
CUANTO A CONTENIDOS,
TIEMPO Y FORMA

*  Son muy motivantes
* Tiene un excelente disefio
* Son adaptables a los usuarios
*  Permiten deducir reglas
* Benefician la comprensién de sistemas
complejos
* Admiten la incertidumbre y el error
= Favorecen al aprendizaje colaborativo
* Sonunaintroduccidn a la informaticay a
las nuevas tecnologias

El uso de videojuegos en el aula como par-
te de su material docente requiere que el pro-
fesor se replantee su papel en el aula, ya que
en muchos casos se le escapara el control del
videojuego en si mismo. Se debe realizar una
buena seleccién de programas que permitan
trabajar contenidos curriculares teniendo
en cuenta:
* Laedad de los destinatarios
= Tiempo que se va a dedicar al juego
= Contenidos del juego
» Disefio de las actividades

Ericka y Zayas (2007) proponen conside-
rar las siguientes fases a la hora de planear
una actividad educativa con videojuegos:

* Definir el o los objetivos de la estrategia.
Puede ser analizar valores, ejercitar ha-
bilidades, adquirir una actitud critica
hacia el uso de la tecnologia o juegos, re-
forzar o aproximarse a temas del curri-
culo, etc.

* Elegir el videojuego propicio.

* Definir los elementos educativos del
juego. Para esto no hay mas que jugarlo,
analizar el tiempo minimo y maximo que
puede durar, comprender cémo se
juega, qué contenido se aborda, posibles
desenlaces, etc.

* Sefialar momentos de aprendizaje. In-
cluir dentro de la estrategia actividades
en las que el alumno explore el juego,
analice cémo se desarrolla, sintetice lo
que hace y las habilidades que emplea
para jugar, ademas de evaluar los resul-
tados tanto del juego en si mismo como
de la actividad que realizé.

* Disefar actividades. Planear actividades
que permitan jugar y abordar el conte-
nido temaético.

* Practicar, evaluar y modificar. Como en
todo proceso de planificacién educativa
el profesor debera evaluar los resultados
de la estrategia y modificarla en caso de
ser necesaria.

Pero, iqué beneficios aportan los video-
juegos a la educacion? La complejidad de una
gran cantidad de juegos de ordenador permite
desarrollar aspectos tanto motrices como in-
telectuales (tales como resolucién de pro-
blemas, toma de decisiones, organizacion,
busqueda de informacién, perseverancia
para conseguir una meta, tolerancia ante el
fracaso, etc.). A su vez permiten desarrollar
la coordinacidn visual-manual, la capacidad
de concentraciéon en una tarea y de mante-
ner la atencidn sobre ella. Se pueden utilizar
también para trabajar aspectos relacionados
con la autoestima, ya que implican un alto gra-
do de motivacién. Favorecen el contacto so-
cial con el grupo de iguales y la participacion
en actividades comunes de cooperaciény co-
laboracidn.

McFarlane (2002) afirma que los video-
juegos allanan la adquisicion y el desarrollo
de ciertas estrategias fundamentales para el
aprendizaje: la resolucién de problemas, el
aprendizaje de secuencias, el razonamiento
deductivo y la memorizacién. También sim-
plifican la realizacién de trabajos en grupo de
tipo cooperativo o en colaboracién y el
aprendizaje basado en la resolucion de tare-
as.

Francisco Fernandez de Vega, profesor de
la Universidad de Extremadura, afirmaba en
2005 durante el Curso de Verano Educacién
y software libre que las consolas exigen la par-
ticipacién e interactividad del usuario. El
usuario “asume el mando de la situacién”. Re-
comienda la compra de software centrado en
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temas culturales y con componentes de su-
peracion cognitiva.

VIDEOJUEGOS PARA LA SALUD.

WIITERAPIA'Y REALIDAD VIRTUAL

Existe una tendencia actual, cada vez méas
consolidada, aincorporar el uso del ordena-
dor en los programas de rehabilitacién cog-
nitiva (Thompson, 1998). Franco (2008) en
su articulo Videojuegos para la salud aborda
el uso terapéutico de los videojuegos y la rea-
lidad virtual, efectos psicoldgicos de los
mundos virtuales, ocio electrénico en hos-
pitales, etc.

Entre las ventajas que ofrece la informati-
ca sobre los materiales de estimulacién cla-
sicos, podemos destacar las siguientes (Long,
1987; Tesouro, 1994; Ponsford, 1990; Mora 'y
Moreno, 1998; Moreno y Mora, 2001):

* El uso del ordenador resulta practico al
facilitar el trabajo del profesional, ya que
permite una gestién cémoda y eficaz de
los materiales de estimulacion.

* La existencia de ordenadores domésti-
cos o de consolas de videojuegos es
cada vez mas comun en nuestros hoga-
res, centros educativos y de rehabilita-
cién, por lo que ya no puede ser
considerado un instrumento tan poco

=

EXPERTOS DE LA
UNIVERSIDAD DE
HERTFORDSHIRE (REINO
UNIDO) HAN DESARROLLADO
UN JUEGO INFORMATICO
QUE REDUCE LOS SINTOMAS
DEL TRASTORNO DE DEFICIT
DE ATENCION E
HIPERACTIVIDAD

ecoldgico como se podria argumentar
hace algunos afos.

* El ordenador permite una calidad y ver-
satilidad en la presentacién de materia-
les dificilmente igualable con otros
sistemas graficos y/o sonoros tradicio-
nales.

* Ademas proporciona al sujeto una re-
troalimentacién continua de su propia
ejecucion.

* Laincorporacién de entornos multimedia
permite ampliar la calidad de la estimu-
lacién y establecer estructuras multidi-
mensionales desde una perspectiva sen-

sorial asi como una practica extensiva e in-
tensiva de las habilidades cognitivas que
se pretenden rehabilitar.

El trabajo con el ordenador facilita la cre-
acion de un clima ludico y motivador en
la presentacion de las tareas. Hacen que
el sujeto se sienta protagonista de un
entorno que domina y propicia que los
propios errores sean vivenciados de una
forma menos frustrante.

* El ordenador permite la introduccién y
analisis de datos de una forma econé-
mica, potente y fiable. Por lo tanto, la co-
dificacion de las sesiones de trabajo y el
analisis de los datos son procesos auto-
maticos, con el consiguiente ahorro de
tiempo y esfuerzo que esto supone.

* Elempleo de ordenadores puede resul-
tar muy Util para sujetos con discapaci-
dad, ya que posibilita un uso adaptado a
las caracteristicas del sujeto. Los entor-
nos informaticos permiten modificar fa-
cilmente los pardmetros de las tareas
(caracteristicas de los estimulos, nivel
de dificultad, duracién de las sesiones,
criterios de éxito, periférico de entrada,
etc.) de una manera rdpida y cémoda lo
que facilita su adaptabilidad al perfil psi-
comotor, sensorial, cognitivo y ritmo de
aprendizaje del usuario.

Los investigadores afirman que los video-
juegos tienen efectos beneficiosos para la sa-
lud. Se utilizan como una herramienta mas en
terapia ocupacional y fisioterapia, ya que se
puede mejorar la forma fisica. En el campo de
la fisioterapia se emplean en lesiones de bra-
z0s, en el entrenamiento del movimiento en
paralisis por lesion nerviosa y para mejorar
la fuerza y destreza de la mano.

Entre otros estudios, expertos de la Uni-
versidad de Hertfordshire (Reino Unido) han
desarrollado un juego informatico que redu-
ce los sintomas del trastorno de déficit de
atencion e hiperactividad. Han observado que
el comportamiento impulsivo se reducia sig-
nificativamente, en comparacién con los ni-
fios del grupo control que no habian usado el
sistema. En Canad, la clinica de Rehabilita-
cién Glenrose estd usando la consola Wii (con
el juego Wii Sports) como ayuda en terapias
de rehabilitacién de hemiplejias.

El mando con sensor de movimiento, wii-
mote, es una forma interesante de hacer ejer-
cicio para quien conserve movilidad en sus
brazos. Sino es posible agarrarlo, puede su-
jetarse a las manos con unos guantes espe-
ciales para ello, unas tiras de velcro o una ven-
da elastica convencional. También se puede
desmontar el mando y con un soldador ma-
nual sustituir los botones por otros grandes
o botones de soplar-aspirar que colocaremos
en lugares que podamos alcanzar.

Ben Herz, profesor de terapia ocupacional
en la School of Allied Health Sciences, afir-
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ma que se esta utilizando la Wii en terapia
para el Parkinson porque “es interactivay re-
quiere hacer movimientos funcionales para
tener éxito”.

En psicologia se utilizan los videojuegos
junto con la realidad virtual. En los casos de de-
mencia, su uso se destina a ejercitar la men-
te para prevenir la aparicion de la misma. En
el Hospital del Trabajador de Santiago (Chile)
se esta utilizando como programa de rehabi-
litacidon en el tratamiento del dolor en pacientes
amputados. Por otro lado, la realidad virtual
puede ser muy Util en la evaluacién de fun-
ciones cognitivas como la memoria, atencién
o planificacién alteradas después de una lesién
cerebral. Ademas permite aprender habilida-
des y transferir éstas a tareas similares en el
mundo real. Desde el Instituto LabHuman de
la Universidad Politécnica de Valencia se esta
desarrollando una aplicacién de la rehabilita-
cién virtual en pacientes con dafio cerebral ad-
quirido. Este tipo de terapia aplica nuevas tec-
nologias, gréaficas interactivas y de telecomu-
nicacién, y permite una recuperacién mas efi-
caz de los pacientes con un menor coste.

Desde la Escuela Técnica Superior de In-
genieria Informatica de la Universidad de Se-
villa se esta desarrollando “Virtual Valley". Se
trata de un sistema de telemedicina de bajo
coste desarrollado en un mundo virtual. El ob-
jetivo es servir de ayuda a los pacientes con
enfermedades crénicas que necesitan reali-
zar rehabilitacion fisica desde sus hogares. Se
utilizan sensores médicos inaldmbricos y
controles cotidianos como el mando de la Wii
de Nintendo y sensores como una webcam.

Por ultimo, una investigacién de la San
Diego School of Medicine publicada en mar-
zo de 2010 en American Journal of Geriatric
Psychiatry, sugiere una alternativa para tra-
tar los sintomas de depresién menor entre los
adultos mayores mediante el uso regular de
"exergames” (videojuegos combinados con
ejercicios). En el estudio piloto encontraron
que se mejoraba significativamente la calidad
de vida en lo referente al estado de danimo y
la salud mental.

VIDEOJUEGOS Y DISCAPACIDAD

Existe una “brecha tecnoldgica” entre quie-
nes utilizan los avances tecnoldgicos y aque-
llas personas que tienen dificultad para su ac-
ceso, bien porque la desconocen o les resul-
ta complicada, bien porque no pueden per-
mitirsela o tienen alguna discapacidad que les
dificulta su manejo. Los videojuegos sirven de
reclamo para que muchas personas mani-
fiesten interés por las nuevas tecnologias y
se inicien en ellas.

El diserio para todos tiene como finalidad
conseguir que, por muy complejo que sea un
avance tecnoldgico, sea facil de manejar para
la mayor variedad funcional de usuarios. Pro-
yectos como Game-Accesibility (organiza-
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Tabla 1. Medidas de accesibilidad

Diversidad funcional

Medidas de accesibilidad

Auditiva

Subtitular todos los didlogos
Closed Caption [CC] (subtitular todos los sonidos)
Volimenes configurables

Cognitiva

Velocidad configurable

Varios niveles de dificultad

Grandes iconos o fotos para los menus de navegacion
Indicadores hacia dénde ir

Niveles de entrenamiento

Textos hablados con velocidad ajustable

Lenguaje y vocabulario sencillo

Opcidn de pausa en cualquier momento

Grandes juegos con conceptos sencillos

Visual

Textos claros

Voces en varios idiomas

Modo de alto contraste

Modo de gréficos simples
Posibilidad de aumentar los gréficos
Sonidos indicadores

Motora

Control con sélo un botén
Control con una sola mano
Evitar la pulsacién de varios botones simultdneos

Velocidad configurable

Control por micréfono

Varios niveles de dificultad

Sensibilidad de los controles configurable

Usar periféricos baratos y ya extendidos

cién para videojuegos accesibles,
http://www.game-accessibility.com/) ofre-
cen informacién muy actual sobre esta for-
ma de entretenimiento para personas con al-
gun déficit sensorial, visual o auditivo, inte-
lectual o fisico. Mairena (2009) propone las
siguientes soluciones para evitar los pro-
blemas de accesibilidad en funcién de los ti-
pos de diversidad funcional del usuario (ta-
bla ).

En relacién al uso de videojuegos y disca-
pacidad intelectual, un estudio realizado en
2008 por Nottingham Trent University y
University of Nottingham sobre la influencia

de los videojuegos en personas con personas
con diversidad funcional cognitiva demues-
tra que la posibilidad de jugar repetidas se-
siones a videojuegos que incluyan aspectos
de toma de decisiones, como la recogida de
informacion relevante y el control de la im-
pulsividad, mejoran el rendimiento en prue-
bas que no usan el ordenador.

En definitiva, los videojuegos son una opcién
de ocio con muchas posibilidades para las per-
sonas con algun tipo de diversidad funcional.
Solventando los problemas de accesibilidad,
se pueden convertir en un recurso mas de su
vida diaria.

Tabla 2. Variables e instrumentos de evaluacién

Variable

Instrumento de evaluacién

Atencidn visual

Caras

Percepcién y Discriminacidn visual

Formas idénticas

Memoria visual

Standford (memoria de piezas)

Orientacidn espacial

Luria

Coordinacién éculomanual

Wisc (laberintos)

Usabilidad y autonomia

Escala de observacion

Tiempo de reaccién

Teléfono mavil

Psicomotricidad fina

Escala de observacion




DESARROLLO DE VIDEOJUEGOS EN LA
FUNDACION SINDROME DE DOWN DE
MADRID

Teniendo en cuenta los datos anteriormente
reflejados sobre el uso de los videojuegos y
en respuesta a la demanda detectada por los
profesionales de la Fundacién Sindrome de
Down de Madrid (FSDM), el equipo del Pro-
yecto TIC ha desarrollado dos videojuegos di-
rigidos a personas con discapacidad inte-
lectual.

Los jévenes y adultos que asisten al Proyecto
TIC de la FSDM manifestaban que no existi-
an videojuegos para ellos, o eran muy difici-
les de jugar o muy infantiles tanto en grafi-
cos como en contenidos. Asi pues, desde el
equipo técnico y en colaboracién con Fun-
dacién Orange, se decidid crear en primer lu-
gar un videojuego con contenidos cognitivos
asi como otro juego totalmente ludico (aven-
tura grafica).

Juego CITI (Competencia Intelectual y
Tecnologias de la Informacién)

Es unjuego de tipo “estrategia” en el que el
jugador adopta una identidad especificay se
desarrolla mediante érdenes y objetos. Con-
siste en una “mini ciudad” con cinco esce-
narios bien diferenciados y reconocibles, al
tratarse de espacios que pueden encontrar-
sey utilizar en su vida cotidiana. En un primer
momento, se disefid y desarrolld para dis-
positivos moviles. Posteriormente, se presentd
la versién del juego para PC.

En cada escenario existen varias zonas de
accidn que suponen un juego distinto que el
jugador deberd completar si quiere continuar
la partida y conseguir completar las distintas
actividades. Las actividades son: preparar una
cena mexicana, ir a patinar al parque, un dia
en el museo e ir al cine.

A través del juego, se pretende comprobar
si las personas con discapacidad intelectual
mejoran en procesos cognitivos tales como:
*  Coordinacién 6culo-manual
*  Tiempos de reaccién
= Orientacién espacial
*  Atencidn visual
* Discriminacion visual
*  Memoria visual
= Secuenciacion
«  Comparacién
*  Motricidad fina
*  Manejo fluido del teléfono mavil (nave-

gacion por el sistema o menu, manejo
de las teclas, etc.)

Asimismo, otro objetivo es mejorar algu-
nas habilidades sociales que se trabajan en
CITI:

* Uso de recursos comunitarios
* Autonomia en el hogar

* Autocuidado

= Autonomia personal

* Aprendizaje de los errores

Tabla 3. Estadisticos de grupo

GRUPO N Media Desviacion tipica
Experimental 20 14,30 10,955
CARAS
Control 10 13,00 6,912
Experimental 20 13,25 6,560
STANFORD-BINET
Control 10 15,30 6,343
Experimental 20 21,30 12,393
F.l
Control 10 14,90 9,916
Experimental 20 16,00 6,009
WISC
Control 10 13,80 7786
Experimental 20 115 4,557
LURIA
Control 10 10,30 4923
USABILIDAD Y Experimental 20 3,55 1,050
AUTONOMIA Control 10 3,40 1174
MOTRICIDAD Experimental 20 3,20 1,056
FINA Control 10 310 1,370
Experimental 20 1,67 1,009
T.R.(segundos)
Control 10 1,67 0,929
Figura 1. Medidas en pretest
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Figura 2. Medidas grupo experimental
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Tabla 4. Estadisticos de muestras relacionadas(a)

Media N Desviacién tipica
14,30 20 10,955
Par1 CARAS
18,35 20 1,032
13,25 20 6,560
Par 2 STANFORD-BINET
1710 20 5004
21,30 20 12,393
Par3 Fl.
23,85 20 11,833
16,00 20 6,009
Par 4 WISC
17,00 20 5,351
115 20 4,557
Par5 LURIA
13,05 20 5,073
bore | USABILIDADY 355 20 1050
AUTONOMIA e 50 0,671
3,20 20 1,056
Par 7 MOTRICIDAD FINA
bar 8 TIEMPO REACCION 167 20 1,009
(segundos) 0,8300 . 032461

a GRUPO=experimental

* Interés hacia la cultura
* Autonomia en el transporte

Hipdtesis

Con objeto de analizar la eficacia del juego,
se realizd un estudio cuya hipdtesis de trabajo
fue la siguiente: Los sujetos, tras un periodo
de entrenamiento de 15 dias con la aplicacion
CITI, mejoraran en las capacidades cogniti-
vas implicadas en el juego, concretéandose en
un incremento en las puntuaciones en el pos-
test con respecto a las valoraciones previas
al entrenamiento. Sin embargo, no se espe-
ran cambios significativos en las puntuacio-
nes de aquellos participantes que no han re-

Figura 3. Medidas grupo control
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cibido entrenamiento especifico en el juego
CITI.

Métodos y participantes

Los participantes en este estudio fueron en
total 30 sujetos: 13 chicas (43,3%) y 17 chi-
cos (56,7%) de edades comprendidas entre
los 18 y los 25 afios. Todos ellos asisten a dis-
tintos servicios de la Fundacién Sindrome de
Down de Madrid y presentan discapacidad in-
telectual.

Las variables e instrumentos de evaluacién
utilizados se muestran en la tabla 2.

Se aplicé un disefio pre-postest en el que los
sujetos fueron divididos al azar en dos gru-

"Pre

Post

pos de trabajo, uno experimental compues-
to por 20 sujetos y otro grupo control, com-
puesto por los 10 restantes. Ambos grupos
fueron evaluados en dos ocasiones, pretest
y postest. Cada una de estas sesiones de eva-
luacién tuvo una duracién de una hora apro-
ximadamente por sujeto. Mientras que al gru-
po experimental, entre sesidn y sesién de eva-
luacién se le facilitd un teléfono mévil con la
aplicacion CITl instalada en él, el grupo con-
trol no tuvo acceso al mismo. El anélisis de da-
tos se realizd con el programa estadistico
SPSS v.15. Para el tratamiento estadistico de
los datos se aplicd la T de Student para mues-
tras relacionadas a fin de conocer si existian
diferencias significativas en las variables es-
tudiadas.

Resultados

Los resultados obtenidos han sido los si-
guientes:

a) Homogeneidad de la muestra de estu-
dio

A través de la prueba T para laigualdad de
medias de muestras independientes en el pre-
test de los 30 sujetos que participaron en la
investigacion, se demuestra la homogeneidad
total de la muestra. Esto nos permite afirmar
que los posibles cambios o variaciones en las
puntuaciones entre el pretest y el postest se
deben al uso de la aplicacién CITl y no a di-
ferencias iniciales entre los sujetos.

En la tabla 3 se presentan las medias y des-
viaciones tipicas de los grupos experimental
y control en cada una de las variables estu-
diadas. En la figura 1se muestran las medias
de ambos grupos en el pretest de todas las
variables.

b) Resultados en grupo experimental

En el grupo experimental las puntuaciones
obtenidas en el postest, tras la fase de en-
trenamiento, mejoraron en todas las variables
analizadas. A través de la prueba T de mues-
tras relacionadas se comprueba que estas di-
ferencias entre las medias del pre y del post
son estadisticamente significativas, por lo que
podemos afirmar que los sujetos del grupo ex-
perimental mejoran sus puntuaciones en
todas las variables tras el uso de la aplicacién
CITI.

En latabla 4 se muestran las medias y des-
viaciones tipicas del grupo experimental en
el pretest y el postest en todas las variables.

En la figura 2 se reflejan las medias de los
sujetos pertenecientes al grupo experimen-
tal en el pre y en el post en todas las varia-
bles.

Enlatabla 5 se puede ver la significacién de
las diferencias entre las medias del pre y post
en todas las variables estudiadas.

De acuerdo con estos resultados se puede
afirmar que los sujetos entrenados a través
de la aplicacién CITI mejoraron en todas las
capacidades cognitivas estudiadas.



Tabla 5. Pruebas de muestras relacionadas(a)

Sig. (bilateral)
CARAS 0,009
STANFORD-BINET 0,001
Fl. 0,049
WISC 0,042
LURIA 0,003
USABILIDAD Y AUTONOMIA 0,000
MOTRICIDAD FINA 0,000
TIEMPO REACCION (segundos) 0,001

a GRUPO=experimental

¢) Resultados en grupo control

Tras el estudio de la prueba T para mues-
tras relacionadas en el grupo control se
comprueba que las diferencias entre las
puntuaciones del pretest y postest no son es-
tadisticamente significativas en ninguna de
las variables, excepto en la variable F.I. (Figuras
Idénticas) en la que si aparecen diferencias

significativas (sig.=0.019). Los sujetos del gru-
po control, por lo tanto, no mejoran signifi-
cativamente durante el periodo pre y post eva-
luacién en las variables analizadas.

En latabla 6 se muestran las medias y des-
viaciones tipicas de los sujetos del grupo con-
trol en el pretest y el postest en todas las va-
riables.

Tabla 6. Estadisticos de muestras relacionadas(b)

Media N Desviacion tipica
13,00 10 6,912
CARAS
14,80 10 6,268
15,30 10 6,343
STANFORD-BINET
15,30 10 4,864
14,90 10 9,916
F.l
17,30 10 9,821
13,80 10 7,786
WISC
16,50 10 8,860
10,30 10 4,923
LURIA
1,50 10 3,659
3,40(a) 10 1174
USABILIDAI? Y
AUTONOMIA
3,40(a) 10 1174
3,10 10 1,370
MOTRICIDAD FINA
3,30 10 1,337
. 1,67 10 0,929
TIEMPO REACCION
(segundos)
1,5600 10 0,78627

a No se puede calcular la correlacién y T porque el error tipico de la diferencia es O.

b GRUPO= control

En la figura 3 se reflejan las medias de los
sujetos del grupo control en el pre y en el post
en todas las variables.

d) Resultados en el postest entre grupo con-
trol y experimental

En todas las variables analizadas, las pun-
tuaciones obtenidas por el grupo experi-
mental en el postest son superiores a las ob-
tenidas por el grupo control, excepto en la va-
riable Tiempo de Reaccién, en la que la pun-
tuacion en el grupo experimental légica-
mente es menor que en el grupo control.

A través de la prueba T para la igualdad de
medias de muestras independientes se pue-
de observar que las diferencias entre las me-
dias del postest entre ambos grupos son es-
tadisticamente significativas en las variables
Usabilidad y Autonomia (sig.=0.01), Motri-
cidad Fina (sig.=0.03) y Tiempo de Reaccidn
(sig.=0.01). Dichos resultados nos permiten
afirmar que el uso de la aplicacién CITI me-
jora significativamente dichas capacidades
cognitivas.

En latabla 7 se muestran las medias y des-
viaciones tipicas de los grupos control y ex-
perimental en todas las variables estudiadas
en el postest.

En la figura 4 se pueden ver las medias de
los grupo control y experimental en el postest
de todas las variables.

Conclusiones
Las principales conclusiones que se obtu-
vieron en este estudio son:

= Se comprueba la homogeneidad de la
muestra, esto es, no existen diferencias
significativas en las variables analizadas
entre el grupo control y experimental,
antes del entrenamiento. Por tanto, se
puede afirmar que las posibles diferen-
cias en la fase postest en las variables
analizadas pueden atribuirse al entrena-
miento especifico que el grupo experi-
mental recibe en el uso de la aplicacion
CITI.

* El grupo experimental mejord de forma
significativa en todas las variables, com-
parado consigo mismo, por lo que pode-
mos confirmar la hipdtesis de que los
sujetos, tras un periodo de 15 dias de
entrenamiento con la aplicaciéon CITI,
mejoran las capacidades cognitivas ana-
lizadas en la investigacion.

= Sin embargo, no existen diferencias sig-
nificativas en el grupo control entre el
pretest y el postest en ninguna de las va-
riables estudiadas excepto en F.I. (For-
mas ldénticas) que evalua la percepcion
y la discriminacidn visual. Dicha mejora
puede deberse al efecto no controlado
de algln programa o intervencién edu-
cativa, ajena a la aplicacién CITI, al que
estén asistiendo los sujetos del grupo
control.

SD:VA27
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LOS VIDEOJUEGOS SON UN
ESTUPENDO RECURSO DE
OCIO Y APRENDIZAJE SIEMPRE
Y CUANDO SE UTILICEN
ADECUADAMENTE EN
CUANTO A CONTENIDOS,
TIEMPO Y FORMA

* Elhecho de que no haya diferencias en el
resto de variables en el grupo control
entre pre y post, y que si las haya en el
grupo experimental, apoya la hipdtesis
del efecto positivo que el entrenamiento
en la aplicaciéon CITI tiene en la mejora
de las capacidades cognitivas analiza-
das.

* Finalmente, al comparar ambos grupos,
experimental y control, se puede con-
cluir que existen diferencias significati-
vas, tras la intervencion, en las variables
Usabilidad y Autonomia, Motricidad
Fina y Tiempo de Reaccidn, evaluadas
mediante pruebas elaboradas ad hoc. La
mejora en estas variables es un aspecto
muy relevante, pues permite afirmar que
CITI, ademas de ser una aplicacién lu-
dica, es capaz de mejorar significativa-
mente habilidades relacionadas en su
conjunto con el manejo del teléfono
moévil, habilidades transferibles a otras
herramientas tecnoldgicas.

* En este sentido, la investigacién avala
una vez mas la importancia de facilitar
el acceso alas TIC a colectivos con difi-
cultades de acceso a las mismas y sal-
var asi la llamada brecha digital.

Lucas y el caso del cuadro robado

Los juegos de aventura son juegos en los que
el protagonista debe avanzar en la trama inter-
actuando con diversos personajes y objetos.
Se caracterizan por la investigacion, explo-
racion, la solucién de puzles, la interaccién con
personajes y un enfoque en el relato en vez
de desafios basados en reflejos.

Greenfield (2000) investigd el aprendiza-
je producido en jévenes de 12 a 16 afios que
utilizaron videojuegos de aventuras. Las prin-
cipales conclusiones obtenidas fueron que:
* Aumentaban las estrategias de lectura

visual de imagenes y de lectura del es-
pacio tridimensional.

* Ayudaban a trabajar el aprendizaje por
observacién y la verificacion de hipéte-
sis.

* Facilitaban la comprensién de simula-
ciones cientificas.

* Incrementaban las estrategias para reci-
bir y procesar informacion recibida de

28SD:VA

varias fuentes simultaneamente (proce-
samiento en paralelo).

Con el objetivo de crear un videojuego lu-
dico para jévenesy adultos con discapacidad
intelectual se ha creado Lucas y el caso del
cuadro robado. Se trata de una aventura gra-
fica en la que hay que ir avanzando en esce-
narios que emulan lugares emblematicos

Tabla 7. Estadisticas de muestras grupo

O ROBADO

del planeta (Paris, Rio de Janeiro, Nueva
York) mediante la resolucién de enigmas de
forma légica, interactuando con personajes
y objetos hasta completar la historia. El jue-
go se va desarrollando seguln el jugador
interactde con las distintas herramientas y op-
ciones, de forma que sus decisiones marcan
el camino a seguir.

GRUPO N Media Desviacioén tipica Error tlp'. dela
media
Experimental 20 18,35 1,032 2467
CARAS
Control 10 14,80 6,268 1,982
Experimental 20 1710 5,004 119
STANFORD-BINET 1538
Control 10 15,90 4,864 !
Experimental 20 23,85 11,833 2,646
Fl.
Control 10 17,30 9,821 3,106
Experimental 20 17,00 5,351 1196
WISC
Control 10 16,50 8,860 2,802
Experimental 20 13,05 5,073 1134
LURIA
Control 10 11,50 3,659 1157
. 0,150
USABILIDAD v Experimental 20 4,65 0,671
AUTONOMIA Control 10 3,40 1174 0,371
. 0,135
MOTRICIDAD Experimental 20 4,45 0,605
FINA Control 10 330 1337 0423
TIEMPO Experimental 20 0,8300 0,32461 007258
REACCION
(segundos) Control 10 1,5600 0,78627 0,24864




Lucas Sanchez, un detective privado, tendra Figura 4. Medias en el postest

que resolver sorprendentes misterios para en-
contrar un escurridizo ladrén de cuadros.
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En su disefio se han tenido en cuenta todos CARAS
los aspectos expuestos anteriormente sobre
accesibilidad (por ejemplo, Closed Caption STANFORD-BINET
[CC], textos hablados con velocidad ajusta-
ble, uso de lenguaje y vocabulario sencillo, B
pautas de lectura facil, interfaz simple y de fa- e = Grupo 2 i
cil manejo, etc.). El jugador puede elegir en = Grpo-contel
cualquier momento una ayuda de cada es- sk
cenario de juego.
En el juego se fomenta la toma de decisio- USABILIGAD ¥ AUTONOMIA
nes, ponerse en el lugar del otro y la resolu-
cién de problemas, pero sobre todo se bus- MOTRICIDAD FINA
ca que el usuario se divierta, lo pase bien ju-
gando y tenga una opcién de ocio electréni- TIEMPO DE REACCION

co acorde con su edad. Asi, una vez que se fa-
miliarice con este tipo de videojuegos, es mas
facil su acercamiento a las aventuras graficas
comerciales.
El juego ha sido testado por 85 jévenes y Flis fcesitadc sl
adultos con sindrome de Down y/0 discapa-
cidad intelectual durante varios meses, tras
los cuales completaron un formulario de va-
loraciéon. El formulario contenia unas pre- Te gustan los graficos
guntas de respuesta dicotémica (sobre dis-
tintos aspectos del juego como dificultad, ne-
cesidad de ayuda, etc.), una escala de valo-
racion cuantitativa y otro apartado cualitati- Te parece dificil
VO para que expresaran sus opiniones. Los re-
sultados del formulario pueden consultarse
en la figura 5. La puntuaciéon media obtenida
ha sido de 9,6 sobre 10. Te gusta el juego
Para méas informacidn sobre los dos video-
juegos: www.proyectobit.com o

Figura 5. Resultados obtenidos en el cuestionario de valoracién del juego
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~ ROSARIO LEON

MARUJA Y MARIA

aruja es una de las muje-

res mas excepcionales

que yo he conocido de

cerca, y por eso no me

gustaria encerrarla en

los calificativos que acu-
den a mi pobre pluma.

Ella es la madre de una de mis mejores ami-
gas, y desde el principio me acogié en su casa
como si yo fuera una mas de sus muchos hi-
jos.

Maruja era -y yo la sigo viendo asi, porque
la belleza emana del interior- una mujer
guapisima.

éVen? Ya empiezo a calificarla. Pero, sino,
écoémo podria yo describirla?

Su sonrisa siempre me ha fascinado: es una
sonrisa suya, limpia, preciosa, luminosa.

Su diccidn siempre fue especial, mas que
perfecta. En pocas personas he percibido yo
su fluidez sintactica, su riqueza de léxico.

Ella es poliglota, habla francés como los mis-
mos angeles. Ademas, ya de mayor, con sus
hijos grandes, se puso a profundizar en el in-
glés.

Le encantaba la Literatura. Le encantaba la
musica.

Tenia su casa decorada con un gusto ex-
quisito, como exquisitas fueron siempre las
comidas que se servian en su mesa.

Exquisitos sus modales, exquisita su manera
de corregirme, de ensefiarme.

Esto es sélo un pobre esbozo. En él no se ha-
bla de la profundidad de esta mujer; de
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cémo ha criado y ha querido a todos sus hi-
jos; de cdmo ha favorecido a los mas nece-
sitados.

En este esbozo no se habla de todo lo que
ha sufrido Maruja en esta vida, entre otras co-
sas, la pérdida del mas pequefio de sus hijos,
de su hijo Pablo a quien siempre recordaré
como al nifio mas bonito que jamas he co-
nocido. iQué criatura preciosa era Pablo!

También perdié hace afios a su marido, Ra-
fael, un hombre bueno con mayusculas.

Pues, la vida, quiza clemente, ha hecho que

agd

TENIA SU CASA DECORADA
CON UN GUSTO EXQUISITO,
COMO EXQUISITAS FUERON
SIEMPRE LAS COMIDAS QUE
SE SERVIAN EN SU MESA

Maruja, tan inteligente, tan culta, tan refina-
da, padezca en la actualidad el mal de Alz-
heimer.

Ya no son inteligibles sus palabras. Una tris-
teza inmensa empafia sus ojos. Necesita de
constantes cuidados (los que ella siempre
prodigd a los demas). Tiene que usar una si-
|la de ruedas...

Su hija, mi amiga del alma, vive en el ex-
tranjero y viene con frecuencia por la isla. El

tiempo que pasa aqui se lo dedica exclusi-
vamente a su madre. La besa, |la abraza, la
mima, le lee, le habla, y... la saca de paseo.

Mi amiga -Ninola, ya es hora de que diga su
nombre-, sabiendo que yo andaba especial-
mente desbordada con mi hermana Maria,
tuvo el gesto -que siempre le agradeceré- de
proponerme venir a buscarla el otro dia,
aprovechando un paseito de su madre.

Yo habia oido decir que los adultos con sin-
drome de Down suelen tener un tesoro que
regalar: su compafifa.

Habia oido decir que acuden con sus mo-
nitores a asilos de ancianos, o a centros de dis-
capacitados fisicos. Y que ellos, los adultos
con sindrome de Down, se sienten Utiles y
gratificados con este tipo de experiencias, en
las que ellos, tantas veces ayudados, son los
que ayudan ahora.

Pero también se dice que los ancianos, los
enfermos, los discapacitados, se alegran
mucho con estas visitas, que aguardan con ex-
pectacion.

Y que se crea entre ellos, entre todos ellos,
un vinculo afectivo muy especial.

Pues Ninola me brindé el otro dia la opor-
tunidad de no seguir sabiendo lo que describo
de oidas, sino de vista.

Y, sino, que sirva de ilustracién la foto que
adjunto.

Al parecer, cuando se sentaron en una te-
rraza de esta avenida que da al mar, Maruja
se preocupd al ver que mi hermana no tomaba
nada. Yo habia dado instrucciones estrictas,



porgue Maria no andaba muy bien del esté-
mago.

Maruja le ofrecia aceitunas, le acercaba una
botella de refresco. Y a todo mi hermana con-
testaba que no (espero que haya afiadido
"gracias”, de eso no estoy tan segura).

Y, al cabo de pocos minutos, Maruja co-
menzd a darse cuenta de que algo especial
pasaba con mi hermana, a la que no recono-
cia, por cierto. Seguramente estaba captan-
do su sindrome de Down.

Entonces se inclind desde su silla con lain-
tencion de cogerle la carita a Maria.

Dice Ninola que parecia sentir el impulso de
cogerle la carita y de apretarsela con carifio.

Pero, como no alcanzaba, le cogié la mano
y se la llend de besos.

Y es ese momento, el momento en que le
coge la mano, el que recoge la foto.

Y para mi es una foto que habla, porque he
vuelto a ver la preciosa sonrisa de Maruja, la
extraordinaria delicadeza, la extrema per-
cepcion de esta mujer que desgraciada-
mente hoy tiene Alzheimer.

Y la foto me sigue hablando, porque veo que
la sonrisa de mi hermana es plena. Y que hay

un punto de encuentro intimo entre esos dos
corazones. Algo que yo no logré con mis pa-
labras, por mas que lo intenté, en la dltima
ocasion en que estuve con Maruja.
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HE VUELTO A VER LA
PRECIOSA SONRISA DE
MARUJA, LA EXTRAORDINARIA
DELICADEZA, LA EXTREMA
PERCEPCION DE ESTA MUJER
QUE DESGRACIADAMENTE
HOY TIENE ALZHEIMER

Yo no me pude comunicar, pero mi herma-
na, si. Y algo tenfa mi hermana que desper-
t6 en Maruja el deseo de comunicarse, algo
tiene mi hermana, que le arrancé una sonri-
sa, esa que ustedes ven en la foto.

Ahora que la seleccidn espafiola ha tenido
el hermoso gesto de donar el importe del pre-
mio Principe de Asturias a la Fundacién Sin-

drome de Down de Madrid, para que ésta cree
un centro asistencial para adultos (gesto que
yo agradezco profundamente desde aqui), se-
ria una buena ocasidn para que recordaramos,
para que tuviéramos en cuenta, todas las vir-
tudes que suelen poseer generalmente las
personas con sindrome de Down, sin caer en
topicos faciles. Suelen ser bondadosas, afa-
bles, tiernas, compasivas, perceptivas, soli-
citas, y me consta que les encanta ayudar a
los méas necesitados.

Tienen mucho que dar, muchisimo que
aportar. Tienen un verdadero tesoro que re-
galar a nuestra deshumanizada y apresura-
da sociedad: tienen tiempo, tienen amor.

Aquel dia mi hermana llegé feliz a casa. Me
dijo que habia ayudado a Ninola a empujar la
silla de su madre.

Y aun asi, habra quienes, tristemente, sigan
sosteniendo que las personas con sindrome
de Down no tienen derecho a vivir, que es me-
jor que no nazcan. Por lo que me parece que
estamos aniquilando lo mejor de nosotros
mismos como especie: la Humanidad con ma-
yusculas.

¢0 es que esta foto no habla por sisola? o
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odo esto lo organizé mi tia Ra-
quel, que vive en Valencia. Un
dia me llamé para informarme
de que iba a haber una oposicién
para ordenanza en Valencia, diri-
gida a gente con discapacidad
intelectual. Me interesé mucho y decidi
apuntarme con ayuda de mi familia.

Tenia 20 preguntas para estudiar y 5 temas
distintos para preparar redacciones, de las
cuales tenia que escribir una en el examen.

Mi tia me sacd las preguntas del temario
para poder estudiar. Yo me esforcé mucho por
estudiar. Me preparé las preguntas todas las
tardes en casa. Mi familia me ayudé mucho,
porgue me iban preguntando el cuestionario
después de estudiar.

Para hacer las pruebas a Valencia tuve que
ir en avion, y lo hice yo solo las dos veces; era
la primera vez que volaba sin compafiia, y mi
tia fue al aeropuerto a buscarme con su pa-
reja, que me ayudd con la maleta. Cuando me
presenté a esta oposicion estaba nervioso,
pero con el entusiasmo de toda mi gente sen-
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ti ganas de realizar esta prueba para repre-
sentar a esta magnifica Fundacién que hay en
Cantabriay, sobre todo, tenia ganas de apro-
bar.

Sacar la plaza estaria muy bien pero mi ob-
jetivo es sacar la oposicién con un 10.

La primera prueba consistié en contestar las
20 preguntas y hacer la redaccién. Me tocé
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“PARA ROMPER UN POCO EL
HIELO INVITE AL JURADO A
VISITAR LAS FIESTAS DE Ml
PUEBLO”

escribir sobre las fiestas de mi pueblo, que era
la que mejor llevaba.

La segunda prueba que realicé consistié en
leer la redaccion. No estaba nada nervioso,
hasta invité al jurado a ir a visitar las fiestas

de mi pueblo, lo hice para romper un poco el
hielo al terminar de leer. Ahora toca esperar
a que el jurado ponga la nota de la oposicion.

Mis compafieros estan muy orgullosos de
mi, y el “gallo mordén”, que es mi jefe José Luis,
se aposto cuatro cajas de coca colay cuatro
chuletones a que suspendia la oposicidn.

En el fondo estdan como locos por que
apruebe. Si llegase a aprobar, iharia un fies-
ton por todo lo alto en mi casa con un buen
Moet Chandon!

En la Fundacioén lo celebraria con mis com-
pafieros y profesoras haciendo un cotillén. Y
al trabajo llevaria unos bombones e invitaria
a tomar algo a mis compafieros mas cerca-
nos. iA ver si hay suerte y apruebo!

PD. De esto anterior hace ya una semanay
hoy viernes, dia 21 de Mayo, ha salido publi-
cada la nota de la oposicidn. Y por fin, casi a
las 14:00 h. de |a tarde me entero... de que...
iHE APROBADO!

Merecid la pena representar a esta Funda-
cion en Valencia. Quiero dedicar este apro-
bado a toda mi gente. o
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THE GUIDE TO GOOD HEALTH FOR
TEENS & ADULTS WITH DOWN
SYNDROME

Brian Chicoine, Dennis McGuire
Woodbine House, Inc.
www.woodbinehouse.com

Ano: 2010

Paginas: 392

ISBN: 978-1-890627-89-8

Los mismos autores de la excelente obra “La
salud mental de los adultos con sindrome de
Down", traducida al espafiol y publicada on
line por Canal Down21', sacan a la luz este
nuevo libro que aborda, con la misma preci-
sién, empatia y sentido practico, los multiples
aspectos de la salud fisica de los adultos y
adolescentes con sindrome de Down. Una vez
mas, vierten de forma sistematizada y con-
creta toda la experiencia acumulada por
ellos y su equipo del Centro de Adultos de
Chicago durante 18 afios. Dedican buena par-
te de su esfuerzo a promover la salud. Estu-
dian con detalle los principales problemas que
pueden afectar a estas personas en cada uno
de sus drganos, y ofrecen minuciosas y ac-
tualizadas respuestas a estos problemas,
de modo que sean asequibles tanto a los pro-
fesionales de la salud como a las familias y
cuidadores no sanitarios. Ademas, y debido
a su reconocida experiencia en el campo del
bienestar y salud mental, ofrecen esa vision
complementaria de ambas, la salud fisica y
la mental, que es tan necesaria. o

T(http://www.down21.org/educ_psc/material/Ii-
broBienestarMental/index.html)
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| CELEBRAR ‘

LA DIFERENCIA
Uinidag!

e la Diversidad

CELEBRAR LA DIFERENCIA: UNIDAD EN
LA DIVERSIDAD

Sergio Bergman
Ediciones B Argentina
Afio: 2009

302 paginas

ISBN: 978-987-627

Al rabino argentino Sergio Bergman no le
basta con que aceptemos la diferencia: pro-
pone que la celebremos. Con sus propias pa-
labras: “Ofrezco una propuesta, que no es una
solucién: celebrar |a diferencia. El recurso con
el que contamos para hacerlo es el amor. Es
una idea racionalizable, intelectualmente
operable, pero sera inviable sin amor. Sélo el
gue ama, integra. El que no ama, soporta, to-
lera, convive con la diferencia. El que ama,
sabe que se trata de la dignidad de cada ser
humano, que es también la de D-s. Se trata
de hacernos hombres y mujeres, reflejos de
lo divino, cada vez méas humanos, en el sen-
tido mas profundo de volver a ser familia, res-
tituyendo la dimensién sagrada de vivir como
sociedad, como comunidad de valor, de sen-
tido trascendente, de hacer virtudes que
nos revelan como seres humanos”. Se trata
de una propuesta ambiciosa pero apasionante
que el autor desgrana y justifica mediante un
analisis riguroso de la diferencia tal como es
ofrecida por las diversas culturas -la biodi-
versidad cultural- y de la humanidad como
potencia, a través de la practica ciudadanay
de la revolucién espiritual de los ciudadanos,
en su sentido mas profundo. o
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POLITICAS SOBRE
LA DISCAPACIDAD
EN LA ARGENTINA

POLITICAS SOBRE LA DISCAPACIDAD EN
ARGENTINA. EL DESAFIO DE HACER
REALIDAD LOS DERECHOS

Carlos H. Acufia, Luis G. Bulit Gofi (dir.)
Editorial Siglo XXI, Buenos Aires

Ano: 2010

Paginas 382

ISBN: 978-987-629-146-0
www.sigloxxieditores.com.ar

Hasta hace relativamente poco tiempo, la
discapacidad era pensada como una cuestion
que concernia exclusivamente a las personas
afectadas. Centrado en los aspectos médicos,
en lo patoldgico, este enfoque perdia de vis-
ta los derechos de este grupo heterogéneo
como personas y como ciudadanos. a partir
de un analisis sistematico y revelador del caso
argentino, y de una revisién exhaustiva de la
normativa internacional, este libro se propone
instalar el tema de la discapacidad alli don-
de resulta mas fecundo para generar accio-
nes: en el marco de las politicas publicas y de
las organizaciones de la sociedad civil ligadas
a la problematica. Los autores constatan la
persistencia de ineficacia, discriminacion y fal-
ta de coordinacion a la hora de concertar po-
liticas destinadas a este colectivo. Para mo-
dificar esta situacion, es imprescindible ahon-
dar en las razones que la explican: entre ellas
la inestabilidad y la pobreza institucional, el
déficit para generar informacion confiable, y
la fragmentacion que atraviesa el campo
mismo de las organizaciones de y para las per-
sonas con discapacidad. o
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INTERNATIONAL REVIEW OF RESEARCH
IN MENTAL RETARDATION.

NUMERO ESPECIAL. VOLUMEN 39:
HEALTH IN DOWN SYNDROME

Richard C. Urbano (ed.)
Academic Press — Elsevier
Ano: 2010

342 paginas

ISBN: 978-0-12-374477-7

El espectacular incremento que las perso-
nas con sindrome de Down han experimen-
tado en su esperanza de vida durante los dl-
timos veinticinco afios se debe, en buena par-
te, a avances significativos en el tratamien-
to de procesos patoldgicos que, de no ser con-
venientemente abordados médica o quirtr-
gicamente, eran mortales: prematuridad,
cardiopatias congénitas, graves infecciones
y sepsis, leucemias, malformaciones incom-
patibles con la vida. Existen, sin embargo, en
el sindrome de Down otras alteraciones que,
no siendo mortales, afiaden abundante mor-
bilidad y son causa de notables inconve-
nientes en la vida de una persona, tanto mas
cuanto mas prolongada sea su vida y mas in-
tegrada se encuentre en la sociedad, gracias
a los avances experimentados en las ciencias
sociales. Este es el reto al que se enfrenta el
mundo del sindrome de Down en la actuali-
dad, y que concierne de manera especial ala
clase sanitaria: conocer en profundidad es-
tas enfermedades que aparecen a lo largo de
la vida de la persona, para conseguir su pre-
vencion o su correcto tratamiento, de forma
que el individuo goce de buena salud y dis-
frute al méximo de su enorme potencial.

Tal es el objetivo del libro aqui presentado,
en el que contribuyen antiguos y nuevos ex-
pertos. En sucesivos capitulos abordan los te-
mas de salud correspondientes a las diversas
edades: nifios, escolares, jévenes y adultos.
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En cada edad cubren las variadas patolo-
gias que pueden aparecer. Pero hay capitulos
especiales dedicados al cancer, las enfer-
medades cardiovasculares, la audicién y la en-
fermedad de Alzheimer. Siempre habra quien
eche en falta un capitulo sobre otros temas
también relevantes. Un capitulo de gran in-
terés esta dedicado a las caracteristicas so-
ciodemograficas y al impacto de la salud de
un hijo con sindrome de Down sobre la si-
tuacién familiar. El libro termina con un ca-
pitulo de la Prof. Susan J. Buckley, en el que,
reconociendo la problemaética sanitaria de las
personas con sindrome de Down, urge a los
médicos e investigadores a que transmitan los
hechos con equilibrio, en especial cuando se
dirijan a una audiencia familiar, consideran-
do que la mayoria son personas sanas; y que
ellos mismos no dejen de reconocer y trans-
mitir el enorme potencial que tales personas
poseen. o
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MANAGING MONEY. BANKING AND
BUDGETING BASICS

Natalie Hale

Woodbine House, Inc.
www.woodbinehouse.com
Ano: 2010

Paginas: 176

ISBN: 978-1-60613-007-0

Es un original modo de ensefar -y légica-
mente, de aprender- a manejar el dinero para
alumnos con discapacidad intelectual, incluido
el sindrome de Down; y consiguientemente,
de captar la légica y el sentido de las opera-
ciones matematicas. La autora revisa y ac-
tualiza toda la experiencia acumulada desde
sus primeras publicaciones en 2004 y 2005.
Con un gran predominio de la imagen en for-
ma de fotografias, dibujos, color, ensefia a re-
gistrar ingresos, pagos, hacer balances, etc.,
con todo lo que ello significa de configurar su-
mas, restas y resultados. No menos impor-
tante es la seccién dedicada a planificar
gastos por escrito en forma de tablas: hacer
un presupuesto, expresar deseos, manejar
precios, hacer balance y tomar decisiones. De
paso, se ensefa y repasa el uso y valor de bi-
lletes y monedas. Ofrece secciones especi-
ficas para el alumno y otras para el profesor.
Estd escrito el libro de forma muy ordenada
-muy paso a paso, con numerosos ejemplos
practicos- y atractiva por la calidad de las ima-
genes. Va acomparfiado de un CD que con-
tiene hojas, impresos y formularios en color
para utilizaciéon por parte del alumno. o
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