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La habilidad en el calculo en los adultos
con sindrome de Down es una cuestion

de calidad de vida

143

R. Faragher y Rl. Brown

RESUMEN

Se acepta ampliamente que la capacidad para calcular resulta critica en el mundo de los
adultos de la comunidad general, y que ese es el caso igualmente para los que tienen sin-
drome de Down. Este trabajo informa sobre algunos de los resultados de un estudio que
plantea esta pregunta objeto de investigacion: ;Cudl es la justificacién para el desarrollo de
la capacidad de calcular en los adultos con sindrome de Down? La investigacion sobre esta
pregunta nos condujo hacia la bisqueda de un marco que sirviera de base al desarrollo per-
manente de la capacidad de calcular. La investigacion se realizé por el método de estudio
de casos. Se observo e investigd a cinco adultos con sindrome de Down, en dos situaciones
distintas para cada uno. Se andlizaron los datos para identificar las conexiones que tenian
en relacion con el modelo de calidad de vida. El estudio ilustra cdmo se puede utilizar este
enfoque de la calidad de vida para justificar y guiar el desarrollo de la capacidad para el
cdlculo a lo largo de la vida. Los datos obtenidos en el estudio de los casos enlazaron la
capacidad para el cdlculo con la calidad de vida en los principios de los contextos perso-
nales, la variabilidad, las perspectivas a lo largo de la vida, los valores, las elecciones y el con-
trol personal, las percepciones y la autoimagen. Se concluye que los principios de la calidad
de vida pueden proporcionar un marco para el desarrollo de la capacidad de calculo en el
contexto de la edad adulta de las personas con sindrome de Down. Prepararlas para que
cubran las necesidades de utilizacién del cdlculo en una adultez larga y satisfactoria signi-
fica que ha de iniciarse pronto en la nifiez, proseguir en la etapa escolar mediante la
ensefanza de los correspondientes conceptos y habilidades aritméticas, y ser modificado y
refinado a lo largo de la vida adulta mediante la utilizaciéon de un plan que desarrolle esa
capacidad para utilizar los nimeros. En esta empresa los cuidadores y los profesionales han
de adoptar su papel de profesores en interaccion con el contexto.
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Introduccion

La calidad de vida es dinamica, y el esfuerzo
por mejorar de modo constante nos motiva
para llevar a cabo tareas de las que no disfru-
tamos de forma inmediata, como es el aprendi-
zaje de las matematicas. El uso de las matema-
ticas en nuestra vida -la capacidad para el cal-
culo- estd en constante cambio y desarrollo
conforme nos vemos expuestos a las deman-
das de nuevas situaciones (Brown y Brown,
2003; Thornton y Hogan, 2004).

Todavia se encuentran en evolucién las con-
ceptualizaciones tanto de "calidad de vida"
como de "utilizacion del calculo". Ambas son
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conceptos dinamicos, en profunda conexion
con los conceptos de las vidas de las personas
[Asociacion Australiana de la Ensenanza de las
Matematicas (AAMT), 1997; Woodill et al.,
1994]. El término inglés 'numeracy' (N. del Ed.:
aqui es traducido como utilizacién de los nime-
ros, conteo, capacidad de calculo, habilidad
para el calculo) es un concepto relativamente
reciente, que se fue introduciendo en el idioma
a finales de los 50 del siglo pasado como corre-
lativo especular del término 'literacy' dentro del
mundo de las letras. ElI concepto ahora llega
abarcar las ideas sobre la capacidad y voluntad
de utilizar un amplio elenco de herramientas
matematicas adecuadas a las circunstancias
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de las vidas de las personas. Una definicién
que se acepta es que una persona es conside-
rada experta en ndmeros si utiliza las matema-
ticas de forma eficaz para responder a las exi-
gencias de la vida en su casa, en el trabajo
remunerado, y para participar en la vida comu-
nitaria y civica (AAMT, 1997, p. 15). Aunque limi-
tada por el énfasis en el trabajo remunerado, la
definicion presta atencion a varias situaciones
de la vida. Las exigencias de las matematicas
posiblemente varian, y una persona puede ser
mas 0 menos experta en nimeros dependiendo
de los contextos en que haya de utilizarlos. La
definicion implica que la capacidad para el cal-
culo no es lo mismo que las matematicas esco-
lares, es especifica segun el contexto en que se
expresa, y varia entre los individuos e incluso
en un mismo individuo.

Ser habil en el calculo es un objetivo impor-
tante de los individuos y de la sociedad (Steen,
2001). Pero poco se sabe sobre la naturaleza de
esta habilidad en ciertos grupos como es el del
sindrome de Down, habiéndose prestado poca
atencion a este problema segln se deduce de la
literatura revisada (Bird y Buckley, 2001). Al pare-
cer no existen estudios realizados en ambientes
naturales. Este articulo describe algunos de los
hallazgos realizados en un estudio sobre habili-
dad numérica en personas con sindrome de
Down. Explora de qué modo se puede contem-
plar esta habilidad en el marco de la calidad de
vida y de las implicaciones de esta perspectiva
en el desarrollo a largo plazo. Da la impresion de
que ésta es la primera vez en que se aplica el
modelo de calidad de vida al concepto de habili-
dad en calculo, aunque ya se aprecian algunos
aspectos en el proyecto de formacion laboral,
desarrollado por Ryba y col. (2004).

La investigacion en el area de la calidad de
vida se ha centrado en tres aspectos principales:
conceptualizacién, medicion y aplicacion. Este
trabajo se centra en la aplicacion. De las nueve
ideas nucleares descritas en el documento de
consenso de 2002 (Schalock y col., 2002), nues-
tra investigacion ha identificado las siguientes
como aplicables al area de la habilidad en el cal-
culo: contextos personales; variabilidad; perspec-
tiva a lo largo de la vida; valores, seleccion y con-
trol personal; percepcion y autoimagen.

Métodos

Diseno de la investigacion
Se ha utilizado la metodologia de estudio de

casos. Su objetivo era comprender como los
adultos con sindrome de Down utilizaban las
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matematicas en los amplios contextos de sus
vidas. Puesto que se trataba de una nueva
area, el estudio de casos resultd ser el enfoque
ideal para la exploracion en este campo. Cada
caso supuso la implicacion de la persona con
sindrome de Down y sus preparadores o super-
visores.

Participantes

El estudio se hizo en cinco adultos con sindro-
me de Down, de edades comprendidas entre
los 22 y 38 anos.

Lorraine. Esta en sus treintas, crecié en la Aus-
tralia periférica. Habia tenido un acceso muy
limitado a la escolarizacién. En el momento del
estudio, preparadores pagados y programas de
recuperacion organizados por departamentos
gubernamentales y organizaciones de caridad
eran los que proporcionaban la mayor parte de
sus actividades diarias.

Judy. También en sus treintas. Trabajaba en un
taller protegido de una ONG que procesaba
pafnos industriales. Vivia en una casa en grupo,
supervisada por la ONG. Se encontraba a gusto
en la casa que compartia con otras cuatro
mujeres y cinco varones. Con frecuencia pasa-
ba los fines de semana con su hermana que
vivia en la misma ciudad.

Nancy. Naci6 en Inglaterra y se traslad6 a Aus-
tralia cuando era nina. En las fases iniciales de
este estudio, Nancy trabajaba en un taller pro-
tegido en donde elaboraba material de barba-
coa. No le gustaba este trabajo. Al acabar este
estudio dejo este trabajo y se matriculd en una
Escuela Técnica para avanzar en la educacion,
esperando mejorar sus habilidades para traba-
jar en una oficina.

John. Vivia en su propia casa y cogia diaria-
mente el autobUs para trabajar en un empleo
ordinario. Algunos preparadores le ayudaban
durante 15 horas por semana. Sus padres afir-
maban con orgullo que nunca habia estado
desempleado. En el momento de este estudio,
John era uno de los trabajadores que mas tiem-
po llevaban trabajando en un restaurante de
pizza.

Nikela. Trabajaba en empleo ordinario en dos
puestos de oficina a tiempo parcial. Asistia tam-
bién a un curso de formacién una vez por sema-
na. Vivia en su casa con su madre pero trataba
activamente de hacerse independiente para
casarse con su nhovio.
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Procedimiento

En el estudio de cada caso, los participantes
fueron observados en dos situaciones. Si los
participantes tenian trabajo, se escogioé la situa-
cion laboral, y al mismo tiempo se les invitd a
elegir otra situacion diferente. Se completaron
estas observaciones con entrevistas al partici-
pante o a su cuidador. Se documentd cada
observacion mediante grabacién en cinta mag-
netofénica y notas. Inicialmente, las grabacio-
nes fueron analizadas en sus aspectos de
matematicas. Tras el primer analisis de los
datos, se vio claro que se podia utilizar el mode-
lo de la calidad de vida para comprender la
naturaleza de la habilidad en el calculo. Se vol-
vieron después a analizar los datos para
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demostrar la aplicacion de la calidad de vida.
Es este segundo analisis de los datos el que se
describe en el presente trabajo.

Resultados

En esta seccion, se han tomado en considera-
cion las ideas nucleares de la calidad de vida,
aplicables a la habilidad en el calculo, y se han
ilustrado las relaciones mediante ejemplos
tomados de los estudios de casos.

Situaciones personales

Tanto la calidad de vida individual como la habi-
lidad para los nimeros se encuentran insepa-
rablemente relacionadas con las situaciones de
la vida de la persona, como se aprecia en los
datos del estudio. Por ejemplo, Lorraine habia
aprendido recientemente a medir su peso
mientras seguia un régimen dietético, y a
menudo se referia a su pérdida de peso. A
Lorraine le encanta la comida y cocinar. Existen
oportunidades para aprender mas aritmética
valiéndose de este aspecto de su interés perso-
nal. Ensenar matematicas dentro de los contex-
tos o situaciones es una de las recomendacio-
nes para avanzar en la habilidad de calculo
(Thornton y Hogan, 2004).

Variabilidad

La variabilidad fue uno de los principales
aspectos, tanto dentro de un mismo participan-
te del estudio como entre ellos. Todos ellos uti-
lizaron algln aspecto de las matematicas,
dependiendo del contexto. Por ejemplo, John
utilizé la forma de cociente de una division para
sacar las aceitunas y poner las ensaladas en fri-
gorifico del restaurante. Judy us6 una medicion
interna para determinar si las telas tenian que
volver a ser cortadas en su taller. La diversidad
de situaciones obligd a mostrar la variabilidad
en los calculos usados y, por tanto, en las nece-
sidades de habilidades personales de célculo
de los participantes. Estos resultados confir-
man a la variabilidad como un rasgo propio
tanto del calculo como de la calidad de vida.

Perspectiva a lo largo de la vida

Cuando las personas con sindrome de Down
tenian una esperanza de vida que apenas supera-
ba la adolescencia, se consider6 que no era nece-
sario dotarles de aprendizajes. Pero ahora su
esperanza es de 55 anos como minimo (Brown,
1996). Abordar la habilidad para el calculo con
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esta perspectiva resulta esencial para mantener e
incrementar la calidad de vida de una persona.

Para los participantes en el estudio, fueron
varias las oportunidades que se les brindaron
para desarrollar esta habilidad. A John y Nivela
se les dio formacién en su propio trabajo segln
la necesitaban. John dispuso también de cuida-
dores que adoptaron un papel de maestros. Le
ensenaron a hacer un presupuesto y utilizar la
computadora. Nancy se apuntd a un curso de
educacion avanzada para prepararse al trabajo
de oficina. Lorraine y Judy tuvieron pocas opor-
tunidades para desarrollar la habilidad de cal-
culo. Los cuidadores de Lorraine no preocupa-
ron por ensenar sino mas bien por mantenerla
entretenida. Y en el caso de Judy parece que se
perdieron las oportunidades de ensenarle (por
ejemplo, hacer un presupuesto para la casa en
la que vivia en grupo).

Valores, seleccion y control personal

Al analizar los estudios de casos, la categoria en la
que mas frecuentemente se clasificaron los datos
fue la de 'seleccion y control personal'. Lorraine y
Judy eligieron el ir de compras como actividad para
una de las observaciones (v. Procedimiento).
Ambas disponian de cuentas bancarias para ingre-
sar sus sueldos y pensiones del gobierno. A Lorrai-
ne no se le habia dicho el nimero de su tarjeta por-
que su familia temia que pudiera sacar todo su
dinero. Judy no sacaba dinero, sino que el respon-
sable de su casa le daba el dinero cada semana.

Judy disfrutdé yendo de compras y compran-
do cosas para si. Durante el periodo en que se
realizd la observacion, quiso comprar un bolso.
Al ser incapaz de interpretar la informacion en
la etiqueta del precio, no podia decidir si dis-
ponia de dinero suficiente. Tampoco pudo com-
parar los diversos bolsos en razén del precio,
aunque pudo utilizar otros criterios como el
color. Para ambas, Judy y Lorraine, su deficien-
cia en la habilidad numérica signific6 que su
capacidad para comprar se encontraba efecti-
vamente limitada. Y estas limitaciones dismi-
nuian su control personal y su autonomia, con
la consiguiente reduccion en su calidad de vida.

Como contraste, a John se le habia ensena-
do a hacer un presupuesto y, con la ayuda de
un cuidador, distribuia el dinero de cada paga
para distintas funciones. Cuando se le hizo el
estudio estaba ahorrando para un viaje. Tam-
bién eligié dejar algo de dinero para gastos y le
gustaba adquirir objetos de adorno.

En el pasado, se ensenaban muchos de
estos aspectos relacionados con el calculo en
los programas de educacion social de adultos
(Gunzburg, 1968). Pero con frecuencia se
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suponia que las personas con sindrome de
Down no podrian aprender. La importancia del
modelo de calidad de vida estriba en que pro-
porciona un sistema de valores que demanda a
los profesionales y demas personal que consi-
deren el modo en que se pueden aprovechar
los ambientes y, por tanto, el aprendizaje.

Un aspecto llamativo de los estudios de
casos fue comprobar la eficacia del aprendizaje
cuando guardaba relacion con areas de interés 'y
valores personales. Ver la television era la activi-
dad de entretenimiento preferida para Nancy.
Demostrd poseer una memoria casi telegrafica
de la guia de los programas. Nivela era propensa
a desarrollar su independencia, y en consecuen-
cia habia aprendido a viajar en autobus, a coci-
nar y desarrollar otras tareas de la casa: cada
una de estas actividades le exigia importantes
habilidades numéricas.

Percepcion

La percepcion, un aspecto clave de la calidad de
vida, es también importante para el desarrollo de la
habilidad de célculo. Uno de los primeros docu-
mentos formativos para desarrollarla, conocido
como el Informe Cockroft (1982), describié la
importancia critica gue tenian las percepciones de
la gente sobre sus propias capacidades para cal-
cular. El informe daba cuenta de la discrepancia
que existia entre las habilidades tal como eran per-
cibidas y la realidad objetiva.

También se aprecid la percepcion en los
estudios de casos -tanto desde la perspectiva
de la habilidad de calculo como de la calidad de
vida. Judy menciond que le gustaria trabajar en
una tienda de vestidos pero anadié que seria
demasiado dificil para ella. Su eleccién, clara-
mente expuesta, era rapidamente rechazada
por su percepcion de sus limitaciones. Como se
conoce por otros estudios sobre la calidad de
vida, las percepciones personales pueden no
reflejar una realidad externa (Brown y Brown,
2003). Judy podra o no ver dificil el trabajar en
una tienda de vestidos; pero la percepcion que
tiene sobre su capacidad parecio que influia en
su calidad de vida. En situaciones en las que se
dice tan claramente lo que les gustaria elegir,
habrad de valorarse las necesidades que pue-
dan tener en su habilidad para el calculo, refe-
ridas a esa situacion, con el fin de establecer la
formaciéon mas apropiada.

Autoimagen

La autoimagen guarda estrecha relacién con la
percepcion personal. La autoimagen es un
aspecto importante de la habilidad para el calcu-
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lo e influye sobre el grado en que la gente se
compromete en sus diversas situaciones. Apren-
der las matematicas acordes con las necesida-
des del individuo resulta eficaz. Lorraine habia
aprendido sobre la medicién de su peso en un
contexto que era importante para ella porque sig-
nificaba el efecto de su autoimagen.

Si bien el uso de contextos que son signifi-
cativos para cada uno favorece el aprendizaje,
ha de tenerse cuidado en la seleccion del tema.
En distintas ocasiones, Judy hizo mencién de lo
que percibia como deficiencias: sabia que era
baja y que tenia dificultades para hablar. Para
Lorraine, medir su peso resultaba gratificante;
para Judy, medir su talla hubiese sido exponer-
le innecesariamente a algo penoso para ella.

Discusion

Este estudio demostré el papel importante que
pueden desempenar los cuidadores y los profe-
sionales en el desarrollo de las habilidades
para el célculo. Consideraremos tres temas
importantes en esta seccion.

La aplicacion de los principios de
la calidad en las decisiones para
la intervencion

A veces es dificil decidir si conviene intervenir.
Los principios de la calidad de vida (Brown y
Brown, 2003) aplicados a la habilidad para el
calculo pueden guiarnos en esta decision. Por

4

Revista Sindrome de Down Volumen 22, Diciembre 2005

ejemplo, Lorraine no comprendia todos los
aspectos de la puntuacién en la bolera. Los cui-
dadores le dirian que estaba ganando aunque
no fuera cierto. El aprendizaje del sistema de
puntuacién de la bolera seria un modo de
ensenarle matematicas en un contexto impor-
tante, de interés personal. Sin embargo,
Jseguiria Lorraine encontrando divertido el
juego de bolos si supiera que no ganaba? Nive-
la también nos declard que no estaba interesa-
da en las puntuaciones, que lo Unico que le gus-
taba era intentar tirar los bolos. Los principios
de la calidad de vida ayudan a determinar cual
es la accion apropiada en situaciones en
donde nuestra intervencion puede originar con-
secuencias negativas. A veces los adultos dejan
que sus hijos pequenos crean que ganan en un
juego. Los adultos rara vez lo hacen entre ellos.
Si una persona aprende a puntuar, podra elegir
hacerlo o no. Pero si no se le ensena, carece de
esa oportunidad. Es un tema de eleccion, de
autoimagen y de enriquecimiento personal: tres
ideas nucleares en las calidad de vida (Scha-
lock y col., 2002).

La preparacion para el mundo
del calculo

La preparacion para las necesidades de célcu-
lo propias de una adultez prolongada y satisfac-
toria ha de empezar pronto en la ninez, conti-
nuar en la escuela mediante la ensenanza de
los conceptos matematicos que lo fundamen-
tan, y ser modificada y refinada a lo largo de la
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adultez mediante un plan de desarrollo del cal-
culo. Los adultos con sindrome de Down actdan
en una amplia diversidad de situaciones que
varian en un mismo individuo y entre distintos
individuos. Las escuelas solas no pueden pre-
parar a los adultos para tanta variedad. Se ha
demostrado que en el caso de los adultos es
eficaz la ensenanza cuando se realiza en aque-
llos contextos en los que las matematicas resul-
tan dtiles (Heibert y Carpenter, 1992). Los cui-
dadores y los profesionales que interactian en
esas situaciones tienen que ver la ensefanza
del calculo como parte importante de sus obli-
gaciones. Para conseguirlo, ha de prepararse
un Plan de Desarrollo de Habilidades para el
Célculo. Ha de contener los siguientes puntos:
® Considerar el marco de una situacion.
¢;Cuadles son los ambientes en la vida de
una persona? ¢Cudles van a ser las exi-
gencias de célculo en cada situacién?
JCuadles de estas exigencias tiene que ser
ensenadas de forma explicita? ¢A qué
nuevas situaciones desea la persona
avanzar?

Revista Sindrome de Down Volumen 22, Diciembre 2005

e Establecer qué se va a ensenar. Pedir a la
persona que haga una lista de prioridades.

e Establecer quién va a ensenar.

e Establecer dénde se va a ensenar, a poder
ser en el contexto en donde la ensenanza
resulta necesaria.

Aprendizaje eficiente

El aprendizaje es mas eficiente cuando tienen
en cuenta los valores y deseos de la persona.
Estos han de ser incorporados en el Plan de
Desarrollo de habilidades para el Calculo,
adaptandolo a las elecciones en la vida de la
persona y ayudandole en su camino para mejo-
rar la calidad de su vida. Ha de prestarse aten-
cion también a la autoimagen y a las percep-
ciones personales. El trabajo en el campo de
las habilidades para el calculo dentro de las
coordenadas de la calidad de vida ha demos-
trado la importancia de ambas a la hora de
transferir el aprendizaje y de saber elegir la uti-
lizacion de las matematicas cuando surge una
necesidad (véase Ryba y Selby, 2004).
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