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EN RESUMEN | Down Syndrome Education International ha publicado 21 breves articulos que describen los
modernos avances realizados en la investigacién educativa sobre el sindrome de Down, y las cuestiones que aiin
estdn por resolver. Ofrecemos los cinco primeros sobre lenguaje de signos, memoria operativa verbal, aprendizaje
de la lectura, lenguaje y habla, y perfil de puntos fuertes y débiles.

ABSTRACT | Down Syndrome Education International has edited short articles which describe modern advances in the field of educational
research in Down syndrome, and face to the questions that remain unresolved. We offer the first five articles dealing on sign language, verbal
working memory, reading as a tool to improve language, communication and speech, and the profile of strengths and weaknesses.

PRESENTACION

La organizacién Down Syndrome Education International prepard la celebracién del Dia Internacional del Sin-
drome de Down (21 de marzo de 2015) ofteciendo una serie de 21 breves articulos, en los que fue mostrando cdmo
la investigacidn educativa puede mejorar diversas cualidades de los nifios con sindrome de Down. Cada articulo
consta de cuatro partes: 1) lo que la investigacién ha comprobado; 2) de qué manera eso ayuda a los nifios; 3)
preguntas que atin no tienen respuesta; 4) algunas citas bibliogrdficas (referidas principalmente a trabajos reali-
zados en su propia organizacién).

Por su enorme interés y con la autorizacion debida, iniciamos en este niimero la traduccion y presentacién de
esta importante serie.

#1. EL LENGUAJE DE SIGNOS MEJORA EL APRENDIZAJE
DE VOCABULARIO Y LA COMUNICACION TEMPRANOS

La investigacion educativa sugiere que el lenguaje de signos ayuda a los nifios pequefios con sin-
drome de Down a aprender palabras nuevas y a comunicarse mds. Este aprendizaje ayuda a los
padres y terapeutas a favorecer el lenguaje temprano de los nifios.

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

En la década de los 1980, los profesionales empezaron a observar que si a los padres se les ense-
flaba a utilizar signos junto con la palabra hablada cuando se dirigian a sus bebés y a sus nifios pe-
quefios con Sindrome de Down, los nifios empezaban a utilizar los signos para comunicarse antes
de decir las palabras. Parecia que los signos aumentaban la capacidad del nifios para comunicarse
y reducian la frustracidn. Los signos permitian también a los nifios mostrar que entendian mds de
lo que se presuponia.

En 1992, Miller presentd datos obtenidos de un estudio en Wisconsin, cuidadosamente contro-
lado, que siguid la evolucidn de los niflos a lo largo del tiempo. Presentd datos sobre vocabulario
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productivo s6lo para signos, palabras y signos juntos, y sélo palabras en nifios con sindrome de
Down y nifios con desarrollo normativo, emparejados por su edad mental. Mostrd lo siguiente:

+ Los signos que los nifios usaron incrementaron su vocabulario productivo total entre las eda-
des mentales de 14 a 26 meses (unos 2 a 4 afios de edad cronoldgica). Con otras palabras,
podian usar con signos palabras que de otro modo no podian decir todavia, de modo que los
signos eran importantes para permitirles decir mds palabras.

» Los nifios utilizaron mds signos en las etapas mds tempranas del desarrollo del lenguaje, y con-
forme su lenguaje hablado se desarrollaba, el uso de la palabra signada y hablada fue similar.
La mayoria mostrd gran interés por la palabra hablada entre las edades mentales de 23y 26
meses (unos 4-5 afios de edad cronoldgica).

+ Conforme mejor6 el lenguaje hablado, disminuyd el uso del lenguaje por signos.

Miller concluyé que disponemos de datos que nos indican que el uso de signos incrementa el

aprendizaje del vocabulario y la comunicacion, pero sélo en las edades tempranas.

¢De qué manera ayuda esto?

Este trabajo y otros estudios realizados sobre los beneficios del lenguaje por signos ha convencido
a la mayoria de los profesionales en habla, lenguaje o programas de atencidn temprana a animar a
los padres a que lo utilicen este tipo de lenguaje con sus bebés y nifios pequeflos con sindrome de
Down. Lo cual estd ayudando a que desarrollen sus primeras etapas del lenguaje.

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita mds investigacion para explorar:

+ De qué manera el lenguaje de signos influye sobre la siguiente etapa en el desarrollo del len-
guaje. Como por ejemplo, juntar las palabras para hablar, aprender el uso de la gramadtica
como son los plurales, los posesivos, los tiempos de los verbos.

« Concentrarse en los signos, ¢hace que los padres pierdan los primeros intentos de los nifios
para decir palabras?

+ ¢{De qué manera el uso de signos actda sobre el desarrollo de un habla claro? Es decir, si el niflo
puede hacerse entender mediante un signo, quizd se sienta menos presionado para mejorar la
claridad de las palabras.

Referencias

1.Miller (1992) Development of speech and language in children with Down syndrome. In Lott, McCoy, Eds. Down syndrome:
advances in medical care Wiley-Liss.

#2. LA MEMORIA VERBAL A CORTO PLAZO
(OPERATIVA) PRESENTA ESPECIALES DIFICULTADES.

La investigacion educativa ha demostrado que la memoria verbal a corto plazo (operativa) de los
niflos y adultos con sindrome de Down estd mds alterada que la memoria visual espacial. Una de
las consecuencias es que el procesamiento de la informacién verbal es mds dificil que el de la in-
formacion visual. Con otras palabras, el aprendizaje a partir de lo escuchado resulta dificil.

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

Muchos estudios de investigacion han demostrado que la memoria operativa verbal representa una
dificultad especial para los nifios y adultos con sindrome de Down porque no funciona tan bien
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como cabria esperar del nivel de su edad mental. A la inversa, la investi-
gacidn sugiere que su memoria operativa visual espacial es tan buena o
incluso mejor que lo que cabria esperar de su nivel de edad mental.

Charles Humey sus colegas en York, en el Reino Unido, fueron unos de
los primeros en llamar la atencidn sobre este perfil y sus consecuencias
en 1992 [1]. Desde entonces son muchos los estudios que lo han confir-
mado. Chris Jarrold y su grupo en Bristol, Reino Unido, han desarrollado
un programa continuado de estudios desde los 19gos dirigido a revelar
las causas de esta pobre memoria operativa verbal, y han descartado que
la pérdida de oido o las dificultades de lenguaje puedan explicar de for-
ma completa este fendmeno. Concluyen que el bucle fonoldgico, que es
una parte del sistema de memoria operativa verbal que utiliza un cédigo
1] de lenguaje (fonoldgico), funciona mal [2]. Han seguido explorando las

g causas subyacentes a esta realidad y han dirigido también su atencién a

fg‘.’ los estudios que informan sobre los enfoques de intervencion [3,4].

s / La memoria operativa verbal influye sobre el aprendizaje del hablay so-
bre el procesamiento del lenguaje durante la escucha a un interlocutor,
sobre el aprendizaje de la lectura y del cdlculo, y sobre muchos aspectos
del funcionamiento cotidiano. Es un factor central en las habilidades in-
telectuales.

o 1e

¢De qué manera ayuda esto?

Hay dos formas de responder ante la presencia de una dificultad concreta:
cémo utilizar los puntos fuertes que la puedan compensar, y como redu-
cir realmente ese punto débil del proceso bdsico. Se han ensayado ambos enfoques.

- Utilizar los puntos fuertes para ensefiar. Tan pronto como se informd sobre la dificultad de la
memoria operativa verbal, los profesionales adaptaron su ensefianza para utilizar mejor los
apoyos visuales: signos, imdgenes, simbolos, escritos, pantallas de ordenador siempre que
fuera posible. Lo que hacen es soslayar el déficit y aprovechar el punto fuerte del aprendizaje
visual para ayudar a los nifios a que aprendan y recuerden.

* Mejorar la funcién débil. Algin investigador ha estudiado el entrenamiento de la memoria,
pero sus datos muestran un beneficio limitado, e indican que es mds f4cil entrenar la memoria
visual espacial que la memoria operativa verbal [5].

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita mds investigacion para explorar:

« Si podemos desarrollar programas eficaces de entrenamiento de la memoria. {Cudles son los
programas que funcionan? Y si realmente mejoran la memoria operativa verbal, al final del
periodo de entrenamiento, (eso nos lleva entonces a mejorar el lenguaje, la lectura, el aprendi-
zaje de los ndmeros y las funciones cotidianas?

+ (Comienza esta dificultad para la memoria operativa verbal en la infancia? El bucle fonoldgico
necesita estar en buenas condiciones para discriminar los sonidos y palabras del habla, y los
bebés comienzan a aprender a hacer esto en su lengua nativa durante el primer afio de vida. El
entrenamiento en la discriminacion del lenguaje y en la produccién del lenguaje en los bebés
(o después) ¢émejoraria la memoria operativa?

Referencias

1. Hulme, C. & Mackenzie, S. (1992) Working memory and severe learning difficulties. Essays in cognitive psychology. Lawrence
Erlbaum Associates, NJ.
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#3. LA LECTURA PUEDE SER UN PUNTO FUERTE QUE
FACILITE EL APRENDIZAJEY EL LENGUAJE.

La investigacion educativa ha demostrado que la lectura puede ser un punto fuerte relativo para
los nifios con sindrome de Down. La lectura abre nuevas oportunidades para el aprendizaje y el
desarrollo del lenguaje.

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

La investigacion sobre la lectura comenz6 en los 1980s, cuando se admitia ampliamente que el
aprendizaje de la lectura era demasiado dificil para cualquier persona con sindrome de Down [1].

Actualmente, y gracias a la investigacion educativa, sabemos que la lectura puede ser un punto
fuerte y que los nifios con sindrome de Down a menudo leen mejor de lo que cabria esperar por su
lenguaje y edad mental.

Muchos de estos nifios empiezan a aprender a leer en sus aflos preescolares. Conforme progre-
san, tienden a tener un perfil de lectura desigual, de modo que la comprension lectora y la capaci-
dad fonética van por detrds de la precision lectora [2].

Ademds de explorar como se desarrolla la lectura, los investigadores han indagado los efectos
de la lectura sobre los aspectos del lenguaje y han demostrado que la comprension de lo que leen
supera a la comprension de lo que oyen [3], y que las palabras escritas ayudan a los nifios a apren-
der palabras habladas [4].

Al tiempo que la actual investigacion sigue estudiando los perfiles de la lectura y qué es lo que
predice las habilidades lectoras, los investigadores estdn desarrollando también abordajes efica-
ces para enseilar a leer [5,6].

¢De qué manera ayuda esto?

Los primeros estudios sobre la lectura empezaron a cambiar las creencias de los educadores sobre
lo que los nifios con sindrome de Down podrian conseguir, y ahora se les ensefia a leer a muchos
nifios.

La capacidad para leer de manera independiente no es el tnico resultado util. La mayoria de los
educadores reconoce ahora el valor de registrar el aprendizaje en clase en los libros con figuras
y texto, ya que esto puede ayudar a recordar el contenido cuando se lee al nifio que todavia no es
capaz de leer de manera independiente.

Muchos educadores y logopedas utilizan la palabra escrita para ayudar a los nifios con sindrome
de Down a aprender nuevas palabras y frases y para reforzar el desarrollo del habla.

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita mds investigacion para explorar:
* Modos eficaces de ensefiar y mejorar la comprension lectora
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» Ensefiar la fonética, la escritura, el deletreo

« El progreso lector a lo largo del tiempo con el fin de comprender las razones por las que existen
diferencias individuales en el progreso

« Prdctica actual en la clase y cdémo ayudar de manera mds eficaz a la ensefianza de la lectura en
las escuelas
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#4. APRENDER A HABLAR ES TODO UN RETO

Aprender a hablar constituye un reto particular para los nifios con sindrome de Down, mucho mds
que otras dreas de desarrollo. Las dificultades para comunicarse suponen obstdculos en la vida
cotidianay pueden ser fuente importante de frustracion. La investigacion educativa estd exploran-
do estas dificultades y el modo de superarlas.

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

Son numerosos los estudios que demostraron los retrasos de lenguaje que experimentan los nifios
con sindrome de Down [1,2]. Al aprender a hablar, los nifios han de aprender los significados de
muchas palabras (vocabulario), y después aprender las reglas del lenguaje (gramdtica). El voca-
bulario se va aprendiendo lenta pero constantemente, y se sigue aprendiendo durante la adultez.
Para muchos nifios, las primeras palabras aparecen mds tardiamente de lo que cabria esperar de
su edad mental; con otras palabras, el retraso sufrido en su lenguaje no se explica solamente por
su retraso cognitivo o intelectual [3].

Aprender y dominar la gramdtica es mds que un simple reto y la mayoria de los nifios tienen
“edades de vocabulario” que son sustancialmente mds avanzadas que las “edades de gramdtica”.
Muchos adolescentes y adultos con sindrome de Down se hacen comprender francamente bien
pero s6lo combinan juntas palabras que son claves (nombres, verbos, adverbios) en lugar de uti-
lizar todos los resortes de la gramadtica (por ejemplo los tiempos de los verbos). Se confirma que
el desarrollo de la gramdtica va ligado al tamafio del vocabulario, como ocurre en los demds nifios
[4]. No suelen empezar a utilizar marcadores gramaticales hasta que alcanzan las 200-250 pala-
bras, como en los demds nifios; pero lo consiguen mds tardiamente.

Los estudios indican que en la mayoria de las personas con sindrome de Down, el lenguaje sigue
mejordndose a lo largo de la adolescencia hasta el comienzo de la adultez [2]. Algunos estudios
han indagado por qué vemos perfiles tan desiguales de lenguaje y sugieren que la limitacion de la
memoria operativa verbal es un factor que influeye sobre el aprendizaje del habla [2]. Otro factor es
la pérdida temprana de audicién en edades tempranas, tan frecuente en los nifios con sindrome de
Down [5]. algunos estudios han empezado a investigar métodos eficaces para ensefiar el lenguaje
[2, 6-8].
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¢De qué manera ayuda esto?

Los estudios que mostraron que el lenguaje se retrasaba en comparacion con el desarrollo cog-
nitivo, indujeron a reconocer que debia ofrecerse terapia del lenguaje a todo nifio pequefio con sin-
drome de Down desde el primer afio de vida. La constatacidn de que el lenguaje mejora a lo largo
de la adolescencia justifica que se mantenga la terapia hasta la edad adulta.

Y el convencimiento de que los apoyos visuales mejoran el aprendizaje del lenguaje ha hecho que
se extienda el uso de signos, dibujos e imdgenes y palabras escritas para enseifiar el lenguaje.

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita mds investigacion para explorar:

+ Métodos eficaces que ensefien rdpidamente el vocabulario durante los primeros afios de modo
que no lastre el desarrollo de la gramdtica

- Métodos eficaces para ensefiar las habilidades gramaticales

« El mejor método para seguir ensefiando el lenguaje a lo largo de los afios escolares, y cémo la
lectura puede ayudar a otros métodos

+ De qué manera el aprendizaje del lenguaje puede ser inmerso de modo eficaz en el curriculum
escolar
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#5. NO HAY UN RETRASO GLOBAL, SINO UN PERFIL DE
PUNTOS FUERTES Y DEBILES

Los nifios con sindrome de Down no experimentan un retraso global: |a investigacion ha revelado
que los diversos aspectos de su desarrollo se ven afectados de una manera diferente. Sin embargo
¢quiere eso decir que las consecuencias estdn ya prefijadas?

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

Aunque el desarrollo de los nifios con sindrome de Down estd retrasado por lo general (en relacién
con los demds nifios de la misma edad), no todas las dreas de desarrollo se encuentran retrasadas
en el mismo grado.

En los dos anteriores capitulos de esta serie hemos descrito estudios de investigacion educativa
que muestran que el desarrollo del habla y de la memoria operativa verbal estin mds retrasados
que sus habilidades mentales no verbales. Con el tiempo, estos problemas particulares hacen que
el progreso en lenguaje y alfabetizacion vayan por detrds del desarrollo social y la independencia
prdctica de los nifios. Los estudios sugieren que este perfil que muestra relativas cualidades en el
desarrollo social y prdctico y dificultades en lenguaje y alfabetizacion resulte comun en los nifios
con sindrome de Down desde la etapa preescolar hasta la adolescencia [1-3].

¢Son estas realidades consecuencias inevitables de la copia adicional del cromosoma 217 (O pue-
den ser mejoradas mediante mejores terapias, intervencion y apoyo?

El desarrollo tiene lugar con el tiempo conforme los nifios interactdan con, y aprenden del, mundo
que les rodea. No queda fijado en el nacimiento. No sabemos qué terapias, oportunidades de apren-
dizaje y apoyos recibieron los nifios con los que se realizaron estos estudios. Un estudio ha sugerido
que este especial perfil no tiene por qué ser inevitable y que puede ser modificado en la adolescencia
si estos puntos débiles son abordados desde las edades tempranas en la escuela [3]. El desarrollo
del lenguaje y la alfabetizacion pueden seguir en paralelo con el desarrollo social y la independencia
prdctica, si se abordan mediante una ensefianza adaptada en un ambiente de escuela integrada [3,4].

¢De qué manera ayuda esto?

Puestos que los estudios han demostrado que estos puntos débiles especificos son un riesgo para
los nifios con sindrome de Down, los profesionales se han centrado en intervenciones aplicadas a
estas dificultades desde los primeros afios.
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Lalogopedia se ha convertido en una prioridad desde la infancia, mediante la utilizacién de apo-
yos visuales como son las fotos, los signos, las palabras escritas y el software que compensen a las
dificultades de la memoria operativa verbal.

Los educadores usan ahora apoyos visuales y adaptan el método en que la ensefianza, el apren-
dizajey las evaluaciones se estd implementando en las escuelas. Los profesores se estdn centrando
también en el desarrollo del lenguaje y el habla como prioridad en el curriculum. Se estdn utilizan-
do juegos y actividades para intenrar mejorar el desarrollo de la memoria.

La mayoria de los nifios con sindrome de Down estdn siendo educados en escuelas de integra-
cion.

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita seguir investigando para:

- Explorar cdmo y por qué la intensidad del perfil varia tanto entre los individuos con sindrome
de Down

« Desarrollar y evaluar los sistemas mds eficaces para prevenir/cambiar este perfil mediante in-
tervenciones que mejoren el habla y la memoria operativa verbal durante la atencién temprana
en la escuela

- Investigar los efectos derivados de este perfil en diferentes ambientes educativos, especiales o
integrados.
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