PARTICIPACION DEL PRATP EN EL VIII CONGRESO DE REHABILITACION INFANTIL

OR/TEL 08 - MEX/CO

La Organizacion Internacional de
Teletones (ORITEL) celebro del 14 a16 de
agosto de 2008 el V111 Congreso de
Rehabilitacion Infantil Oritel 08 en el
Distrito Federal de México. Este congreso
reunié a mas de 1,400 profesionales de los
13 paises L atinoamericanos que componen
laORITEL y de otros representantes de
Canada, Estados Unidosy Europa, que
colaboran con los diversos centros de
rehabilitacion infantil Teleton.

Como representacion de Puerto
Ricoy del Programa de
Asistencia Tecnolégicaen
FILIUS, el Dr. Mauricio
Lizama, present6 la conferencia
“El papel dela Asistencia

donde los participantes tuvieron la
oportunidad de fabricar equipos bgjo el
concepto de Low-Cost High-Tech (Alta
tecnologia a bagjo costo).

Como parte del vigje aMéxico, €l doctor
Lizama también presentd la conferencia
“Tecnologias Emergentes: Presentey
Futuro dela Asistencia Tecnoldgica”
Esto como parte de los trabajos de

por Gretchen Matias

inauguracion del Diplomado en
Asistencia Tecnoldgica organizado por la
organizacion REDES: Herramientas Para
laInclusion. Este Diplomado fue creado en
colaboracion con especiaistas del
Certificado Profesional en Asistencia
Tecnologica (CERTAT) del Programade
Asistencia Tecnoldgica.

L as conferencias permitieron presentar una
ampliavariedad de soluciones de
asistencia tecnol 6gica que resultan
viables, funcionalesy accesibles en
el contexto de Latinoamérica. De
estamanera, el PRATP expande sus
fronteras unavez més, para
continuar colaborando hacia el

desarrollo del campo de la
Asistencia

Teondlijcacr 9;

Latinoaméricaen

generad. Oritel

para,

Tecnologiaen la
Rehabilitacion Infantil y del
Adolescente”. Ademas, ofrecid
el taller “Asistencia
Tecnoldgica en e Hogar, la
Escuelay la Comunidad”,

VISITA AL INSTITUTO KENNEDY -KRIEGER EN BALTIMORE, MIARYLAND

El 16 de abril de 2008, €l Dr. Nicolés Linaresy laDra. Maria L. Santaellavisitaron el Instituto Kennedy-Krieger en Baltimore,
Maryland parainiciar el proceso hacia el establecimiento de un consorcio entre el Programa de Autismo del Instituto Kennedy-
Krieger y el Programa de Autismo y Otros |mpedimentos Humanos del Instituto FILIUS.

En reunion con el Dr. Gary W. Goldstein, Presidente y CEO del Instituto Kennedy-Krieger, en la cual participé |la Dra. Rebecca
Landa, Directora del Centro de Autismo y Condiciones Relacionadas (CARD) de dichainstitucién, se discutieron las areas de interés
comun en el campo de investigacion de autismo. El Dr. Linares expreso €l interés del Instituto FILIUS de colaborar en €l
adiestramiento de personal clinico para atender a pacientes latinos con problemas de autismo y otros impedimentos en el area de
Baltimore.

Durante este mismo viaje, el Dr. Linaresy laDra. Santaella se reunieron con el Dr. Carlos E'
Pardo-Villamizar, neurdlogo del Hospital Johns Hopkins, para discutir las investigaciones que p I T ORI AL
serealizan a presente en el area de inmunologia de autismo. Se espera que el estudio de

factores pre-natales y perinatales relacionados al autismo que actualmente se conduce en Dr. Nicolas Linares
FILIUS, pueda expandirse paraincluir el andlisis de factores inmunol 6gicos en el laboratorio. Editor

NOMBRAM/ENTO COMO DECANO AUXILIAR DE INVEST/GAC/ONES
DE LA ESCUELA DE PROFESIONES DE LA SALUD

Colaboraciones o comentarios
parael periddico
La Vozde FILIUS,

Con efectividad del 1ro de julio de 2008 el Rector del Recinto de Ciencias Médicas de la deberan enviarse a

Universidad de Puerto Rico, € Dr. José R. Carlo, ratificé € nombramiento del Dr. Nicolés
Linares, Director General del Instituto FILIUS, como Decano Auxiliar de Investigaciones de la
Escuelade Profesiones de la Salud.

cacevedo@instituto-filius.org

Teléfono: (787) 758-3053
LaDra. Estela Estapé, Decana de la Escuela de Profesiones de la Salud, espera que este Facsimil: (787) 758-3059
nombramiento ayude arefortalecer la gestion cientifica de esa facultad gracias ala experiencia
adquirida por el doctor Linares en € Ingtituto FILIUS. Por otro lado, € doctor Linares entiende
que este nombramiento facilitara las colaboraciones entre la Escuela de ProfesionesdelaSaludy T ! EL J/ u s

FILIUS en € desarrollo de estudios cientificos conjuntos.
Aprobado por la CEE-SA-08-10506
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SOC/EDAD DE FILIUS AUSPICIA CONVERSATOR/O

INTERD/SCIPLINAR/O SOBRE AUT/SMO

El pasado 19 de junio de 2008 la
Sociedad de FILIUS auspicio un
conversatorio interdisciplinario
sobre autismo donde participaron
maés de veinte disciplinas
relacionadas a la prevencion, €l
diagnostico, lainvestigaciony el
tratamiento de las condiciones
dentro del continuo de autismo.

El objetivo principal delaactividad
fue crear un equipo
interdisciplinario pararedactar una
propuesta de investigacion que
contenga un esquema de medicion
sobre autismo bgjo el modelo
interdisciplinario de complgidad.

L as observaciones hechas por los

participantes pusieron en manifiesto

por Dra. Maria Santaella

que uno delos principales
problemas para conducir
investigacion en autismo esla
necesidad de estandarizar los
procesos de eval uacién usados con
los nifios que presentan estas
condiciones. Se concluy6 que la
meta a largo plazo de cualquier tipo

de intervencion con los nifios
autistas debe ser € llevarlosaun
nivel de funcionamiento donde
puedan ser efectivos en la sociedad.

Por otro lado, fue evidente la
necesidad de formar “equipos
interdisciplinarios de investigacion”
para estudios cientificos de esta
condicién.

) A e

Primer Foro de
Investigaciones
sobre Autismo
en Hispanos

Instituto FILIUS, Universidad de Puerto Rico

20 de febrero de 2009

Anfiteatro #1
Facultad de Educacion
Universidad de Puerto Rico en Rio Piedras

Costo: $60.00

Informacion adicional (787) 758-3053
www. instituto-filius.org
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F/NALIZANDO EL PROYECTO EARTH*

El proyecto Earth+ es unainvestigacion
conjuntaentre el Instituto FILIUS, NASA
-Johnson Space Center y University of
Maryland para la meta de desarrollar e
implantar un programa de computadoras
que facilitard el acceso de estudiantes
ciegosalosdatosdelaNASA. Deesta
forma animar a estos estudiantes a
trabajar en areas relacionadas con las
ciencias.

El programa de computadoras permitira
que los estudiantes ciegos puedan
aprender como funcionan tormentas
tropicales, huracanes y otros fenémenos
atmosféricos. Para comprender estas
cosas mejor, los estudiantes pueden trazar
y seguir la trayectoria de huracanes en
mapas en la computadora. El programa
de computadoras utiliza sonidos que
indican donde estan ubicados en un mapa,
permitiéndoles asi participar en
actividades que anteriormente solamente
podian hacer los estudiantes sin
problemas visuales.

Durante los pasados dias del 15 al 18 de
abril de 2008, los miembros del equipo
gue componen este proyecto estuvieron
reuniéndose en Washington D.C. para
hablar de los pasos finales y completar €l
proyecto en o antes de diciembre de este
afno. También se discutio la posibilidad
de identificar nuevos fondos que
permitieran desarrollar ain mas los
trabajos de investigacion.

Ademas, tuvieron la oportunidad en esa

ocasién de reunirse con la Sra. Ming
Ying, Oficial delaNASA encargadade
supervisar €l desarrollo del proyecto. La
sefiora Ying se mostré muy complacida
con los resultados que hasta el momento
han presentado los miembros del equipo
sobre el proyecto.

Dos meses més tarde, el evaluador del
proyecto, el Sr. Jorge Santiago del
Programa de Asistencia Tecnol 6gica de
Puerto Rico, pudo completar las Ultimas
dos fases del estudio y asi presentar su
informe final sobre la evaluacién de los
participantes puertorriquefios en el
proyecto Earth+. Unade lasfases
consistio en evaluar la efectividad del
programa de Earth+ mediante el uso del
mismo en €l contexto del salon de clase.
Con este propdsito se observo el proceso
de ensefianza-aprendizaje dirigido por la
maestra. Las maestras reclutadasy
adiestradas acerca del uso y aplicacion del
programa Earth+ integraron el mismo en
las actividades en clase. Dicha
integracion se realiz6 mediante lecciones
desarrolladas para estos propdésitos.

Luego de completar |afase educativa
mediante el uso del programa Earth+, €l
investigador llevd a cabo entrevistas con
las maestras y los estudiantes. Las
entrevistas tenian como objetivo conocer
la opiniodn, sugerencias o
recomendaciones de |os estudiantes y
maestras sobre el programa Earth+. En
las entrevistas participd un total de ocho
(8) maestras y nueve (9) estudiantes.

por Celia Bishop

En general, los estudiantes informaron
que utilizaron el programa Earth+ un
promedio de 5.9 ocasiones. A base del
uso del programa Earth+ se le pregunt6 a
los estudiantes sobre cémo fue su
experienciay qué recomendaciones, si
alguna, tenian para mejorar €l programa.
Todos los estudiantes entrevistados
mostraron mucho interésy dijeron
sentirse motivados con el programa
Earth+. Ademas, indicaron el gran
impacto que causb en ellos el poder, por
primeravez en sus vidas, trazar y seguir
latrayectoria de un huracan en la
computadora. Por otro lado, las maestras
reconocieron el impacto académico y €l
potencial que tiene el programa Earth+.
A tales efectos, las maestras indicaron que
se puede integrar laidentificacion de
paises en los mapas, geografia, reconocer
y trazar figuras geométricas, la
proyeccién de trayectorias de huracanes y
la posibilidad de construir e identificar
gréficas.

Basado en las recomendaciones de los
participantes, el paso final del proyecto
incluird laincorporacion de los Ultimos
cambios al programa de Earth+. Unavez
finalizado, el programa estara disponible
en el Internet para el uso de cualquier
persona 0 maestro que lo quiere probar o
utilizar en el salon de clase.

National Aeronautics
and Space Administration

PROGRAMA CIREC PRESENT 0 UN SIMPOS/O EN EL IIT CONGRESO IBEROAMER/CANO DE
IIVVESTIGACIO;V CUALITATIVA EN SALUD

por Marianis Cordero

Durante el pasado mes de mayo CIReC particip6 del 111 Congreso |beroamericano de I nvestigacion

SAN JUAN. 70 1800

Cu

Qualitativa | familia

Qualitative

Cualitativaen Salud Ilevado a cabo por la Escuela Graduada de Salud Publicadel Recinto de Ciencias
! Médicas de la Universidad de Puerto Rico. El personal de CIReC present6 un Simposio titulado: La
écnica de grupo focal como herramienta de trabajo comunitario en CIReC.

Se present6 el andlisis de 24 grupos focales realizados en dos comunidades (una urbanay otrarural).
L os temas discutidos fueron: salud mental, violencia, espiritualidad, redes de apoyo y relaciones de

El propésito principal de este esfuerzo fue utilizar estos datos para € disefio, laimplantacién y la evaluacion de proyectos
comunitarios e investigaciones participativas en comunidades empobrecidas en Puerto Rico. De esta presentacion surgio la

oportunidad de colaborar con colegas de Pert para duplicar esta investigacion en su pais.

EL PISMICP Y sU PROYECTO AME

El Programa de I nvestigacion en Salud
Mental y Correccién Penal (PISMCP) en
FILIUS logré la aprobacion del Proyecto
Aprendiendo a Manejar mis Emociones
(AME), un esfuerzo dirigido atrabajar con
menores institucionalizadas en € Centro de
Tratamiento Social de Ponce dela
Administracion de I nstituciones Juveniles
del Departamento de Correcciony
Rehabilitacion. La propuestadel proyecto,
presentada al Departamento de Justiciaen
el afo 2006, requirié de un proceso de
coordinacion entre la Directora del
PISMCP, doctora Carmen Rodriguez
Delgado, €l Director General del Instituto
FILIUS, doctor Nicolas Linaresy €
personal de la Oficina de Recursos
Externos del Departamento de Justicia,
dirigida por €l sefior Luis Gonzédlez Javier,
paralograr lafirmade un acuerdo de
colaboracién que permita el desarrollo del
proyecto a partir del 1 octubre.

Este proyecto permitira dar continuidad a
otro proyecto anterior conocido con €l

nombre de CUGRAT (2002-2004) y que
permitié conocer de primeramano las
caracteristicas de los jovenes
institucionalizados.

El personal del Proyecto CUGRAT
describid las condiciones de las jovenes:
“Ausencia de una adecuada red de sostén,
ya que existe una alta posibilidad de que
las personas que pueden ofrecerle apoyo se
retiren asu entrada a sistema dejusticia
juvenil. El resultado esunanifiao

adol escente que debe enfrentar su situacion
desprovistade laledltad, el carifioy €l
apoyo de sus més allegados. Esta
tendenciaincluye laremocién de sus hijos
Yy, en un gran niimero de casos, la
imposibilidad de ésta para relacionarse con
ellos. Una bgja autoestima aportaala
creencia de que necesitan de unafigura
masculina paralograr sobrevivir. Esta
creencia, que es parte de la programacion
de la sociedad haciala mujer en términos
generales, se acentlia en las jévenes que se
encuentran institucionalizadas. Una pobre

EN HONOR AL SERVIC/O DEL PROJIMO

El Centro parael Estudio Interdisciplinario
de Genes, Cerebroy Mente en FILIUS
ofrece apoyo y colabora activamente con la
Fundacién Puertorriquefia de Parkinson
COMO recurso en conferencias sobre la
etiologia de la enfermedad de Parkinson y
en el desarrollo de un censo de pacientes
gue sufren los efectos de la enfermedad.

La Fundacion Puertorriquefia de Parkinson
es unaorganizacion sin fines de lucro que
provee servicios a pacientes con la
enfermedad de Parkinson y sus familiares.
Esta fundacion fue fundada el 21 de abril
de 1987 por un grupo de profesionales
preocupados por la falta de atencion que
recibian los pacientes con Parkinson. Los
miembros fundadores fueron Dra. Judith
Roman Garcia, Sr. Andrés GOmez
Vézquez, Dra. Rita Alvarez Osorio, Sra.
CeliaBunker, Sra. Dolores Trias de
GoOmez y Sr. Luis Marxuach. Desde €l
establecimiento de la Fundacion lamision
ha sido: (1) Contribuir amejorar la calidad
deviday autoestima del paciente con
Parkinson, mediante educacion a paciente,
familiaresy la comunidad, sobre los rasgos
principales, diagnostico y tratamiento de
esta enfermedad; y (2) colaborar en la

organizacién de grupos de apoyo
voluntario para ofrecer respaldo a nuevos
programas médicos que ayuden a mantener
las capacidades fisicas, mentales y
emocionales del paciente con Parkinson y
sus cuidadores.

En las postrimerias de su vigésimo primer
aniversario entrevistamos a la persona que
con perseveranciay sacrificio hasido
fundamental para que la Fundacion
Puertorriquefia de Parkinson sea un
valuarte de servicio y dedicacion para
pacientesy familiares. A continuacién
nuestra conversacion con la Sra. Joan
Géndara

Pregunta: ¢Hace cuantos afios le sirve
usted a la Fundacién?
Gandara: 17 afios - desde el 1991.

Pregunta: ¢Cémo lleg6 ala Fundacion?
Gandara: En 1990 mi madre fue
diagnosticada con €l mal de Parkinson. No
conocialacondicion. Ese afio la
Fundacion Puertorriquefia de Parkinson, a
través de laprensa, invité atodoslos
pacientes de Parkinson a una conferencia
en el Colegio de Abogados. Llevamos a

Por Dra. Carmen Rodriguez

escolaridad, sumada a una profunda
creencia en su incapacidad para aprender.
Una serie de ideas preconcebidas, cargadas
de agresividad y rechazo persiguen aesta
poblacién, aumentando su frustracion y
haciendo mas dificil su integracién ala
comunidad”. (2004)

Este nuevo proyecto consistira de tres (3)
fases, dirigidas a establecer larelacidn con
las menoresy € personal de lainstitucion,
Ilevar a cabo un proceso de “ assessment”
paralarecopilacién de las caracteristicas,
actitudes y manejo de la conducta violenta;
desarrollar Talleres de Prevencién de
Violencia, con una duracién de sesenta
(60) horasy ofrecer el seguimiento que
permita asegurar que las destrezas
adquiridas sean practicadasy se
mantengan, luego de finalizado €l proceso
de adiestramiento. Se recopilara
informacién que permita comparar €l nivel
de conducta violentay fortalezas de las
menores después de | as experiencias
educativasy de laintervencion.

Por Dr. Irving E. Vega

Mami, quien disfrutd y alli conocié a otras
personas como €ella. Yo quedé encantada
con laorganizacion y con ladoctora
Judith Roman Garcia, neurdloga, también
su fundadoray presidenta. En esareunion
también conoci al sefior Angel Mufiiz,
paciente de Parkinson y quien seriasu
préximo presidente para los afios 1996-
1997.

Pregunta: ¢Quélamantiene activaenla
Fundacién?

Gandara: El deseo de ayudar alos
pacientes, ya que hemos visto lamejoriaen
muchos de ellos. Dios ha sido bueno
conmigoy siento placer cuando ayudo a
estas personas afligidas. Pienso en mi
madrecita que a pesar de su enfermedad, se
encuentra bastante bien. Hago todo esto en
nombre de Jesus.

Pregunta: ¢Qué puestos usted ha ocupado
en laJunta Directiva?

Gandara: 1991-1996 = Secretariade
Actas; 1996 -2000 = Vicepresidenta; 2000
— 2005 = Presidenta; 2005 — Presente = Ex
-Presidentay Asesora.



