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EN RESUMEN | Esta es la tercera y Gltima parte de la serie de 21 articulos elaborados por Down Syndrome
Education International, que muestran el estado de la actual investigacién educativa en el sindrome de Down,
especialmente en las primeras etapas de la vida. Abordan temas de extraordinaria actualidad: la atencidn, la
intensidad y calidad de la intervencién temprana, el suefio, la visién, la audicién, el desarrollo motor, la funcién
ejecutiva, y el juego y la socializacién. 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 adn no tienen respuesta; 4) algunas citas
bibliograficas (referidas principalmente a trabajos realizados en su propia organizacion).

ABSTRACT | This is the third and last part of the series edited by Down Syndrome Education International showing the state of the art in the
current educative research on Down syndrome early stages. They describe modern advances in the field of educational

research in Down syndrome, and face to the questions that remain unresolved.

This part (articles 14-21) includes the following issues: attention, intervention, sleep, vision, hearing, motor development, executive function, play
and socialization.

#14. ENTRENAR LAS HABILIDADES DE LA ATENCION
PUEDE MEJORAR POSTERIORES RESULTADOS EN EL
APRENDIZAJE

Se empieza a investigar el desarrollo de las habilidades de atencidn en los nifios con sindrome de
Down y de qué modo se pueden relacionar con los resultados posteriores sobre el aprendizaje.

Lo que la investigacion educativa ha mostrado

En los ultimos afios ha crecido el interés por investigar el papel de la atencidn en el aprendizaje de
los nifios, asi como la posibilidad de que el entrenamiento durante la infancia pueda mejorar su
atencion. El estudio de los procesos de atencion en los nifios con sindrome de Down (incluido el
trabajo financiado por Down Syndrome Educational) va creciendo a la par que lo hace la investiga-
cién con nifios de desarrollo ordinario y nifios con otras discapacidades de base genética como el
sindrome de Williams y el X-frdgil. La capacidad para mantenerse concentrado en una tarea, para
cambiar de atencién de una tarea a otra, y para inhibir reacciones compulsivas son habilidades
decisivas para el aprendizaje temprano, tanto social como cognitivo, y para posteriores avances
académicos.

Se piensa que existen varios procesos de atencidn: la atencién mantenida o vigilancia (mantener
la atencidn en una tarea a lo largo del tiempo), la atencidn selectiva (entre varios estimulos, ele-
gir el importante para una tarea), y la atencion ejecutiva: cambiar o dividir la atencién (controlar
la atencidn sobre los estimulos o respuestas que son relevantes, rechazando la informacién que
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pueda ser conflictiva). Los investigadores del Reino Unido han empezado a estudiar la atencidon
en nifios pequefios y escolares con sindrome de Down, para ver qué procesos pueden predecir el
progreso en el aprendizaje de los numeros y de la lectura.

Se pueden evaluar los procesos de atenciéon con mediciones mediante encuestas o por métodos
experimentales. En un estudio, el equipo investigador utiliz6 mediciones mediante encuesta y de-
mostrd que los nifios con sindrome de Down (4-9 afios) mostraban mayores puntuaciones de poca
atencion que los niflos con desarrollo ordinario, emparejados por la edad mental no-verbal (por
tanto mds jovenes), pero no mostraban niveles mayores de conductas de oposicion o hiperactivas
[1]. En cambio, los niveles de estas conductas eran mayores que las de los nifios control empare-
jados por su misma edad cronoldgica, lo que es importante para comprender ciertas conductas en
condiciones de clases integradas. Los nifios con sindrome de Down tenfan la misma comprension
de vocabulario que su grupo de comparacion de la misma edad mental no-verbal. En las medicio-
nes de lectura mostraban mejor lectura de una palabra y conocimiento de las letras, y tenfan pare-
cidas habilidades en la deteccion de rimas y emparejamiento de fonemas.

El mayor grado de conductas que mostraban la poca atencion prestada guardaba relacién con
una peor ejecucion en el vocabulario receptivo, la lectura de una palabra sola, el conocimiento de
las letras y el emparejamiento de rimas, pero no en el emparejamiento de fonemas. En conjunto, la
menor atencion prestada tiene efectos negativos sobre el progreso del lenguaje y la lectura en los
nifios con sindrome de Down que en los demds nifios.

En otro estudio en el que se utilizaron mediciones experimentales, se analizaron niflos con sin-
drome de Down mds jovenes (19 nifios, media de edad de 29 meses) [2]. En comparacién con nifios
con desarrollo ordinario emparejados por edad mental, los que tenian sindrome de Down mostra-
ron una similar orientacion de la atencién pero peor mantenimiento de la atencién y mayor dura-
cion del tiempo durante el cual miraban a objetos nuevos —lo que puede deberse a la necesidad de
disponer de mds tiempo para procesar la informacién. En una tarea de vocabulario, los pequefios
con sindrome de Down mostraron similar capacidad de ejecucién en una tarea de vocabulario (mi-
rar a un objeto que podia o no coincidir con el nombre asignado), pero peor en una tarea sobre
numeros (mirar a una secuencia de numeros, familia o nueva).

En un estudio con nifios en edad escolar [2,3], el mismo grupo compard a 26 nifios con sindro-
me de Down (de 4-8 aflos) con grupos de nifios con desarrollo ordinario de similar edad mental
y habilidades de lectura. Utilizaron tareas computerizadas para medir los procesos de atencion
mantenida y selectiva, y exploraron las asociaciones entre la atencidn y el progreso en lectura y
ntimeros a lo largo de un afio.

En la tarea de atencion sostenida, los nifios con sindrome de Down ejecutaron las tareas tan bien
como los grupos control, pero la tarea de atencion selectiva fueron mds lentos y cometieron mds
errores. Son importantes las diferencias individuales ya que la mayoria de los errores en la tarea de
atencion selectiva estaban asociados a puntuaciones mds bajas en todas las mediciones de habili-
dad numéricay lectura en el tiempo 1. La mejor atencidn selectiva se asocié con mayores progresos
en nimeros a lo largo de todo el aflo, y la menor impulsividad en la tarea de atencién mantenida
con mejor lectura de palabras.

Comparando los dos estudios, hay una indicacién de que la atencién mantenida de los nifios con
sindrome de Down puede mejorar desde la infancia a la edad escolar [4]. Otro estudio reciente en el
Reino Unido con chicos de 5-14 afios con sindrome de Down, utilizando una baterfa estandarizada
de atencidn para nifios, muestra que funcionaron relativamente bien conforme a su edad mental
en tareas de atenciéon mantenida, pero peor en los aspectos de la atencidn selectiva y control de
atencion.

Estos estudios indican que el perfil de atencién de los nifios con sindrome de Down puede mos-
trar puntos fuertes y débiles, y que los procesos de atencion son importantes a la hora de ayudarles
en sus progresos de lenguaje, lectura y nimeros.

Esto hace que nos preguntemos: ¢{qué sabemos sobre cdmo se desarrollan y mejoran los proce-
sos de atencidn las primeras etapas de la nifiez, y cdmo los podemos entrenar?

Entrenar la atencién en estas primeras etapas es un tema candente, con algtn indicio de que
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puede resultar eficaz [5,6]; importantes investigadores indican que si intervenimos muy tempra-
namente, podemos cambiar los patrones de estos puntos fuertes y débiles en etapas posteriores.
El tipo de entrenamiento revisado es experimental y exige que los nifios se metan en tareas basadas
en ordenadores. Es posible también que el juego diario y las tareas de ensefianza puedan ser tam-
bién muy eficaces para mejorar los procesos atencionales de los nifios.

Para una vision mds completa de la atencién en las personas con sindrome de Down y su entre-
namiento, véase [7].

¢De qué manera ayuda esto?

Esta es un drea de investigacion relativamente nueva que estd empezando a hacernos pensar sobre
el modo de abordar la intervencidon temprana, y a identificar importante dreas de investigacion
futura.

Cuestiones pendientes de respuesta

« establecer si los resultados de estos estudios iniciales sobre los procesos de atencién y su im-
portancia para el lenguaje, la lectura y los nimeros se ven replicados en estudios con un mayor
ndmero de nifios con sindrome de Down.

» explorar como los componentes de estos procesos se desarrollan a lo largo del tiempo hasta
la adultez

» explorar si el entrenamiento de las habilidades de atencion mediante tareas computerizadas
produce mejorias mantenidas, y si tales mejorias son transferidas a otras dreas del aprendizaje

» determinar si las actividades basadas en el juego podrian ser tan eficaces para mejorar la aten-
cién, como parte de los programas de intervencion temprana.
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#15. IMPORTA LA INTENSIDAD DE LAS
INTERVENCIONES — ¢PERO CUANTO?

Comprender qué es lo mejor para ayudar el desarrollo no sélo significa descubrir cudles son los
abordajes que funcionan, sino también cudnta intervencion es necesaria y con qué frecuencia.
Los estudios realizados en nifios con sindrome de Down empiezan a ofrecer algunas indicaciones,
pero se necesita mds investigacion.

120 | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 32, DICIEMBRE 2015



MODERNA INVESTIGACION EDUCATIVA EN EL SINDROME DE DOWN

INVESTIGACION

Lo que la investigacion ha mostrado

Como venimos seflalando a lo largo de esta serie, la investigacion educativa nos estd ayudando a
comprender las dificultades de aprendizaje y los retrasos en el desarrollo que tiene la gente joven
con sindrome de Down. Esa misma investigacion estd empezando también a explorar cudles son
los abordajes de enseflanza, las terapias y las intervenciones eficaces para mejorar los resultados
de los nifios. Sin embargo, qué puede ayudar es s6lo una parte del cuadro. Necesitamos entender
también cudnto de ese apoyo adicional resulta beneficioso y cudnto no lo es.

Los recientes estudios realizados en niflos con sindrome de Down estdn empezando a arrojar
algo de luz sobre el grado en que intensidades diferentes de intervencién pueden influir sobre los
resultados.
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En un estudio, Jill Allor y sus colaboradores en USA realizaron un ensayo control aleatorizado
sobre la intervencidn en la lectura en nifios con discapacidad intelectual (en grados escolares 1-4,
que inclufan algunos con sindrome de Down) a lo largo de cuatro afios [1]. Los nifios en el grupo
de intervencion recibieron sesiones diarias de enseflanza estructurada durante 40-50 minutos en
pequefios grupos de 1-4 estudiantes, y realizaron un progreso significativamente mayor en sus
evaluaciones de lenguaje y lectura que los del grupo control.

No obstante, algunos nifios necesitaron esta instruccion diaria durante 2 a 4 afios para conse-
guir un progreso que un nifio de desarrollo ordinario consigue en uno. Los autores destacan que
sus hallazgos demuestran que los nifios con discapacidad intelectual llegan a alcanzar objetivos
significativos en su lectura, pero para ello los educadores han de tener conciencia de que han de
impartir una ensefianza de alta calidad, de forma intensa y durante tiempo prolongado.

Otro estudio aleatorizado y controlado sobre intervencion de lectura y lenguaje en 57 nifios con
sindrome de Down, realizado en dos dreas del Reino Unido, ofrecié resultados similares al rea-
lizado en USA [2]. En este estudio, los nifios recibieron diariamente una intervencion de 40-50
minutos a lo largo de dos afios escolares. Uno de los factores que predecian el avance en la lectura
de palabras fue el nimero de sesiones a las que los nifios acudieron — con otras palabras, los
nifios que recibieron mds sesiones docentes progresaron mds como media que los que recibieron
menos sesiones.

En otro estudio, aunque la intensidad no fue su objetivo, se vio en algunos de los nifios que sélo
conseguian los objetivos después de mds de 70 sesiones de ensefianza [3].

Hay también algunos datos sobre la importancia de la intensidad en las intervenciones del len-
guaje. Paul Yoder y colaboradores en USA compararon la eficacia de una intervencion temprana
sobre comunicacidn en nifios con sindrome de Down de 18-27 meses cuando se les dio una sesién
derhoraalaseman, o 5 sesiones de 1 hora a la semana durante g meses [4]. Los nifios que recibian
intervencion durante 5 dias a la semana progresaron mds y expresaban mds palabras al final del es-
tudio que los que recibieron una sesion a la semana, para un mismo nivel de capacidad intelectual.

Si bien existe poca investigacion para examinar las intervenciones en el lenguaje de los nifios
con sindrome de Down, los estudios con otros nifios destacan la importancia de la intensidad de
la intervencidn. Ejemplo de un estudio reciente es el de Melissa Allen en USA en el que evalda la
terapia en nifios preescolares con trastorno del sonido del lenguaje [5]. Los nifios que recibieron
3 sesiones de terapia a la semana durante 8 semanas progresaron mds que los que recibieron 1
sesion por semana durante 24 semanas. Los dos grupos recibieron igual nimero de sesiones en
total, pero la intervencion fue mds eficaz en el grupo que la recibié de manera mds intensa.

La investigacidn sobre los efectos de la intensidad se encuentra todavia en sus inicios pero es de
enorme importancia prdctica. Necesitamos saber mucho mds sobre como ensefiar a nuestros ni-
flos y como aprenden, especialmente en los programas de intervencidon temprana. (Cudntas veces
habrdn de practicar los padres las actividades de intervencion? ¢Es tan eficaz una sesion de 10 mi-
nutos cada dia como una sesidn de 20 minutos 3 veces al dia? ¢Sirve el mismo patrén de intensidad
de intervencidn para todos los nifios o depende de su capacidad y temperamento?

¢De qué manera ayuda esto?

Los estudios educativos informan a educadores y padres que los niflos con sindrome de Down
pueden progresar en pequeiios pasos a lo largo de periodos prolongados de tiempo hasta alcanzar
importantes y significativos logros, siempre que la enseflanza sea constante y buena calidad.

Los estudios estdn también llamando la atencidn sobre la importancia de evaluar el impacto de
la intensidad en la intervencion temprana, y en las terapias del habla y lenguaje.

Cuestiones pendientes de respuesta

Se necesita mds investigacion para:
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« comprender mejor de que manera la diferente intensidad de la intervencion influye sobre los
resultados en los nifios pequefios con sindrome de Down, y la variedad de diferencias indivi-
duales en las respuestas a la intervencion.
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#16. LOS PROBLEMAS DE SUENO SON FRECUENTES E
INFLUYEN SOBRE EL APRENDIZAJE, EL DESARROLLO,
LA SALUD Y LA VIDA FAMILIAR

El suefio es importante para el desarrolloy el aprendizaje, la conductay la salud general, Los estu-
dios sugieren que los problemas de suefio son frecuentes en los nifios pequefios con sindrome de
Down, y es posible que tengan relacién con las dificultades cognitivas y los problemas de conduc-
ta. se necesitan mds estudios para evaluar tratamientos y posibles terapias.

Lo que la investigacion ha mostrado

Diversos estudios muestran que los trastornos del suefio son frecuentes en los nifios con sindrome
de Down, un 30 a 50% mds frecuentes que en los nifios de la poblacion general [1-5]. Son varias
las razones para ello: dificultades respiratorias que van desde el ronquido hasta la apnea obstruc-
tiva del suefio (AOS), despertares durante la noche, desasosiego e intranquilidad, dificultad para
iniciar el suefio, despertares tempranos. Existen razones tanto fisicas como conductuales para que
aparezcan estas dificultades del suefio.

La AOS ha sido la causa de trastornos del suefio mds investigada. Las estimaciones sobre su
prevalencia varian desde el 24 al 79%, puede aparecer tempranamente en la vida [6] e ir asociada a
otros problemas médicos y a la obesidad.

Los problemas del suefio de tipo conductual son también frecuentes. Por ejemplo, en un estudio
del Reino Unido realizado sobre 40 nifios y adolescentes con sindrome de Down (4 a 18 afios), el
25% se resistia por lo general a ir a la camay el 33% aparecian dormidos en las camas de los padres
0 hermanos al menos 2 noches por semana [2]. Una vez dormidos, el 58% se mostro inquieto y el
26% de 7 afios 0 mds mojaban la cama de manera regular. Durante la noche, el 40% se despertaba
por lo general unavez, el 28% al menos dos veces, y una vez despiertos, el 48% se iba por lo general
ala cama de otro. En la semana anterior a la encuesta, la mitad de todos los nifios se habian queda-
do dormidos en el cochey el 70% parecia cansado durante el dia al menos dos dias. En este estudio,
no se aprecio reduccidn en las dificultades del suefio con el paso de la edad excepto por el hecho
de que hubo menos despertares durante la noche en los mayores de 13 afios. En otros estudios se
ha visto cierta mejoria con la edad [3,4]. En otro estudio en USA realizado en 107 sujetos entre 7 y
17 afios, el 65% mostro dificultades del suefio durante el mes anterior, comparado con el 23% de
compafieros sin discapacidad de la misma edad. de ellos, el 46% tenia problemas relacionados con
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la respiracion, y el 21% tenia trastornos relacionados con el
movimiento [5].

Todos estos datos deberfan hacer sonar serias campanas
de alarma. Es creciente el numero de trabajos que sugieren
que, para todos los nifios, el suefio influye sobre el apren-
dizaje y la memoria [7]. Para los nifios con sindrome de
Down, quienes muestran mayores dificultades en su sue-
fio presentan también durante el dia mayores problemas
de conducta y sus madres se encuentran mds estresadas .
(Aunque hemos de notar que no estd clara la direccion de
causa y efecto sin que se estudien mejor estos datos longi-
tudinalmente: ¢es el pobre suefio el que ocasiona conducta
mds problemdtica, o mds bien es porque los que tienen mds
problemas durante el dia después duermen peor [8]?). Es
probable que sea toda la familia la que se vea afectada ne-
gativamente cuando uno de los nifios no duerma bien, sean
cuales fueren las causas. Hay también datos recientes que
indican que los problemas de suefio, la AOS y la duracién y
tipo de sueflo pueden afectar funciones cognitivas y de len-
guaje en niflos y jévenes con sindrome de Down [9-11].

Pese al hecho de que los problemas de suefio son tan fre-
cuentes y tienen serias implicaciones tanto para los nifios
como para las familias, es escasa la investigacion sobre tra-
tamientos. En el caso de la AOS, los tratamientos incluyen
la extirpacion de amigdalas y adenoides, y después aplicar
el tratamiento con presion positiva continua en la via aérea
(CPAP), un instrumento que mantiene la respiracién du-
rante la noche porque mantiene abiertas las vias respirato-
rias mediante presion continua de aire. Estos tratamientos
pueden resultar eficaces, y en un estudio se vio que el 72%
de los nifios con sindrome de Down toleraban el CPAP [12].
Se ha demostrado que el CPAP mejora la atencion y el traba-
jo escolar en adolescentes con desarrollo ordinario [13]. Sin embargo, muchos de los problemas
de suefio descritos son de tipo conductual, y curiosamente, parece que sdlo hay un estudio que
muestra que la formacién a padres puede dotarles de estrategias eficaces y reducir los problemas
de sueflo a sus hijos con sindrome de Down [14], a pesar de que existe literatura que muestra como
los tratamientos conductuales son eficaces en los mismos tipo de problemas de suefio en nifios
con desarrollo ordinario [15]. La formacidn a los padres incluye el asesoramiento sobre la preven-
cidn, al ensefiarles a desarrollar rutinas tranquilas y constantes a la hora de acostarse, asesorar so-
bre el establecimiento de normas y limites, el manejo de la resistencia a acostarse y las conductas
de despertares nocturnos. Las familias han de saber que es posible cambiar los hdbitos de suefio,
y de que no deben tolerar y jugar con los problemas porque sus efectos a largo plazo para el nifio y
los miembros de la familia terminan siendo potencialmente serios.

¢De qué manera ayuda esto?

En las guias de salud para nifios con sindrome de Down se recomienda analizar los problemas de
suefio y la AOS (aunque a menudo no es fdcil conseguir estos andlisis).

Los tratamientos de la AOS estdn siendo aplicados y evaluados de manera creciente.

También los profesores y los padres son cada vez mds conscientes de que la conducta y la falta
de atencion pueden ser consecuencia de la poca calidad del suefio
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Cuestiones pendientes de respuesta

- comprender la prevalencia de los diferentes tipos de alteraciones del suefio, de qué modo cada
una influye sobre el desarrollo, la salud y la conducta, cdmo cambian sus patrones con la edad
y se encuentran ligadas a otras caracteristicas de la salud, del nifio o de la familia

« desarrollar y evaluar estrategias de intervencidon que permitan a las familias reducir los proble-
mas conductuales del suefio

« desarrollar y validar instrumentos de andlisis de las dificultades del suefio que puedan utilizar-
se fuera del ambiente hospitalario a un costo razonable.
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#17. LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN PUE-
DEN VER EL MUNDO DE UN MODO DIFERENTE

Los estudios nos muestran que la visién de una gran mayoria de nifios con sindrome de Down se
encuentra alterada en diversos grados. Su pronta deteccidn, tratamiento y apoyo efectivo resul-
tan vitales para minimizar el impacto que pueda ejercer esa pobre visién sobre el desarrollo y el
aprendizaje. Los profesoresy los padres han de conocer las adaptaciones que pueden ayudara sus
hijos a a ver con mds claridad.

Lo que la investigacion ha mostrado

La vision de los nifios se desarrolla con rapidez en sus primeros afios y se piensa que estd influen-
ciada tanto por la genética como por los estimulos visuales que reciben conforme los nifios miran
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y se mueven a su alrededor. La visién depende del funcionamiento y el desarrollo de sus ojos, la via
del nervio 6ptico que va desde los ojos hasta el cerebro y la corteza visual. La visidon de un nifio va
a afectar a todos los aspectos de su desarrollo y de su progreso académico en la escuela, Durante
los ultimos 25 afios, los estudios de investigacion han proporcionado importantes conocimientos
sobre el desarrollo de la vision en los nifios con sindrome de Down [1]. Buena parte de esta inves-
tigacion se ha llevado a cabo por la Dra. Maggie Woodhouse y sus colegas en la Universidad de
Cardiff, en el Reino Unido [2-4, 6, 7].

Son varios los aspectos de la vision que influyen sobre lo bien que llegamos a ver, y que son
evaluados cuando se realiza una exploraciéon completa de la vision del nifio. Incluyen la capaci-
dad para ver objetos desde determinadas distancias (un alumno con visién normal puede ver los
objetos claramente desde una distancia de 7 cm en adelante; esto cambia con la edad, y normal-
mente los ojos cansados no ven igual de bien a las distancias cortas, por lo que necesitan gafas:
presbicia). Si un nifio tiene dificultad para ver bien a distancia cortay en cambio lo hace a distancia
larga, tiene hipermetropia; si ve bien a corta distancia pero no a larga distancia, tiene miopia. Otra
alteracion visual para enfocar, debida a la forma del ojo, es el astigmatismo. Todos estos proble-
mas se llaman errores de refraccion y son corregidos habitualmente mediante gafas. El 50-80%
de los nifios con sindrome de Down tienen errores de refraccion pero su frecuencia varia en las
distintas poblaciones étnicas y tienen a aumentar con la edad durante los afios escolares [1]. En el
primer afio su vision no es distinta de la de los demds nifios. Sin embargo, muchos de los nifios
con desarrollo ordinario que muestran tempranamente errores de refraccion suelen mejorar con el
paso del tiempo sin necesidad de tratamiento durante los afios preescolares, debido a los cambios
naturales que sufren las dimensiones del ojo. Este proceso parece no darse de la misma forma en
los nifios con sindrome de Down [1,2]. Por eso se recomienda que los errores de refraccién sean
corregidos con gafas antes de lo que suele ser habitual; muchos de estos niflos se benefician de
gafas bifocales que no sélo corrigen su vision sino que la mejoran en algunos de forma que pueden
llegar a no tener que necesitar las lentes [3,4]. En un estudio canadiense se ha demostrado que el
uso de bifocales mejoraba el progreso escolar especialmente en los referente a la lectura [5].

La capacidad del ojo para enfocar con claridad los objetos a diversas distancias se llama acomo-
dacidn: es la capacidad para cambiar la forma de los cristalinos del ojo de modo que enfoque la
imagen sobre la retina que se encuentra en la parte posterior del ojo. La agudeza visual se refieren a
la precision y claridad de la imagen. Los estudios nos indican que la acomodacion perfecta resulta
un problema para todos los nifios con sindrome de Down, y que incluso los que no necesitan gafas
tienen alterada la agudeza visual [6.7]. Las imdgenes que van a ver no son tan nitidas, lo que se ha
denominado enfoque inestable. La sensibilidad del contraste es la capacidad para distinguir entre
objetos o patrones cuando hay sélo una pequefia diferencia de contraste entre ellos. También esto
suele estar alterado en muchos nifios con sindrome de Down [7,8], y una consecuencia prdctica de
ello es que pueden no distinguir una linea trazada con ldpiz sobre papel blanco. Los datos sugie-
ren que el hecho de que la acomodacion sea menos eficaz, y la agudezay sensibilidad de contraste
estén reducidas no se explica por el modo en que el ojo trabaja sino que se debe a que hay una
alteracion en el procesamiento en el nervio dptico y en la corteza visual [1,7,8].

Ademds de identificar lo bien que el ojo trabaja, es también importante saber lo bien que los
dos ojos trabajan juntos, la visién binocular, ya que es la informaciéon combinada desde los dos
0jos que miran a la misma imagen desde dngulos ligeramente distintos la que el cerebro usa para
juzgar las distancias: percepcion de profundidad o estereopsis. Una mala percepcion de profundi-
dad afecta a muchos aspectos de la vida del nifio y de sus actividades fisicas, incluida su confianza
para usar escaleras fijas 0 mecdnicas. Los nifios con sindrome de Down experimentan con mayor
frecuencia el estrabismo y el nistagmo. Ambas condiciones son mds frecuentes en el sindrome de
Down. Hasta el 42% puede tener estrabismo y, de nuevo, su frecuencia aumenta con la edad [1].
Puede ser tratado con gafas. El estrabismo puede alterar la percepcion de profundidad pero no
siempre. Tenemos poca informacion sobre la percepcion de profundidad en los nifios con sin-
drome de Down, pero un estudio indica que el 44% de los nifios con estrabismo mostraron es-
tereopsis, y como las pruebas son dificiles de realizar el porcentaje puede ser mayor [9]. En un
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pequeiio estudio realizado en adultos con sindrome de Down se ha visto que todos tenian alterada
la percepcidn en profundidad pero no se conoce si este era el caso en su niflez o fue algo que se
desarrolld con la edad [10].

Hay otros problemas oculares que son mds frecuentes en los nifios con sindrome de Down, in-
cluidas las cataratas (que afectan al cristalino del 0jo), el keratocono (que afecta a la cérnea) y la
blefaritis (inflamacién de los pdrpados) que han de ser diagnosticados y tratados cuando aparecen
[1]. Es particularmente importante no dejar de diagnosticar las cataratas del recién nacido con sin-
drome de Down porque ocurre en el 1-2% y el tratamiento temprano mejora los resultados. Pueden
ademds aparecer a lo largo de la vida.

¢De qué manera ayuda esto?

Todos estos estudios nos han llevado a establecer gufas de salud en las que se recomienda realizar
exploraciones oculares mds frecuentes desde el nacimiento ya que, si no se tratan, muchos de los
problemas interferirdn el correcto desarrollo visual y terminardn con el tiempo en una mala visidn
[11,12]. En un trabajo se demuestran los beneficios que reportan las actuales guias de salud, al re-
comendar el seguimiento de la funcidn visual y la prescripcion temprana de gafas [12].

Algunos de los problemas (errores de refraccion, estrabismo) se tratan con gafas, y sus mon-
turas, cada veza mejor disefiadas, ayudan a que los nifios aprendan a llevarlas desde edades muy
tempranas. Otros (agudeza visual, sensibilidad de contraste) no se pueden tratar actualmente por
lo que necesitan ser compensados, especialmente en la clase y en el trabajo cercano de precision.

Hay hojas ttiles de informacidn para familias y médicos sobre adaptaciones en los materiales de
enseflanza, tamafios de letras y ldpices, que estdn disponibles por el equipo de Cardiff en la Aso-
ciacion Sindrome de Down del Reino Unido. En la pdgina Web del equipo de Cardiff se muestran
resimenes de sus actuales estudios y los resultados publicados, as{ como un util glosario de los
términos técnicos que se utilizan para describir los problemas visuales, y su asesoramiento sobre
cdmo conseguir que los nifios lleven sus gafas.

Cuestiones pendientes de respuesta

- investigar de qué modo el desarrollo visual con el tiempo estd influido por la experiencia visual,
el juego, la exploracidn y el movimiento

- investigar el beneficio derivado de llevar gafas bifocales y los factores que pueden afectar a las
diferencias individuales en sus resultados

« evaluar los efectos de las adaptaciones a los materiales de ensefianza, los instrumentos de es-
critura, tamafios de las letras, con el fin de compensar la reduccion en la agudeza visual y la
sensibilidad de contraste, e identificar las mejores adaptaciones.
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#18. LA PERDIDA DE AUDICION ES FRECUENTE, E
INFLUYE SOBRE EL DESARROLLO DEL LENGUAJE

Se conoce muy bien que la pérdida auditiva es frecuente en los nifios con sindrome de Down,
aunque varian los informes sobre su prevalenciay la intensidad de tales pérdidas. Los problemas
de audicién hacen mds dificil el aprendizaje del lenguaje hablado y el desarrollo de un habla in-
teligible. A pesar de la importancia de la audicién para el desarrollo, carecemos de estudios y de
consenso sobre las opciones de tratamiento que puedan ser mds eficaces.

Lo que la investigacion ha mostrado

Las habilidades de los nifios para oir son excelentes desde las primeras semanas de la vida y siguen
desarrolldndose a lo largo de la nifiez bajo la influencia del desarrollo y de la funcién del oido, los
nervios auditivos y la corteza auditiva conforme el nifio va experimentando los sonidos. Si bien se
ha investigado abundantemente las capacidades auditivas de los nifios con desarrollo regular, es
escasa la investigacion sobre el desarrollo de la audicién en los nifios con sindrome de Down. Lo
que la investigacion si ha demostrado es el grado de pérdida auditiva, debido a los problemas del
oido.
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Los trastornos de audicién pueden ser: a) neurosensoriales, por alteraciones en el oido interno (c6-
clea), nervios auditivos o corteza auditiva, b) de conduccion, a menudo por la presencia de liquido en
el oido medio, y ¢) mixtos (neurosensoriales y de conduccion. El grado de pérdida auditiva se mide en
decibelios (dB), valorando la intensidad del sonido por encima de los o dB que se empieza a percibir
(umbral de audicién). El intervalo de este umbral para un tono puro estd en o-25 dB, una pérdida de
grado leve estd en 26-40 dB, de grado moderado en 42-60 dB, y es grave para un umbral de >60 dB.

Intensidad de la pérdida auditiva

Existen muchos estudios que muestran pérdidas auditivas en los nifios con sindrome de Down,
siendo las tasas de prevalencia entre 34 y 78%. Estas diferencias en la frecuencia se deben en parte
a las diferencias de edad de los nifios estudiados, ya que se sugiere que la prevalencia de trastornos
de tipo conductivo disminuye con la edad mientras que las de tipo neurosensorial pueden aumen-
tar. Algunos estudios se han realizado en grupos clinicos de nifios mientras que otros se basan en
grupos poblacionales que ofrecen mayor garantia en sus estimaciones sobre prevalencia global.

Un estudio poblacional en nifios con sindrome de Down de 8 afios mostrd que el 35% de 49
nifios tenia pérdida auditiva. En el grupo con pérdida, ésta era leve en el 26%, moderada en el 6%
y grave en 2% [1]. Las causas responsables fueron de tipo conductivo en el 16%, neurosensorial en
el 18% y mixto en el 6%. Dos tercios de los nifios afectados en su audicion tenian una pérdida bila-
teral: los dos oidos estaban afectados. Para ubicar la intensidad de esta pérdida en su contexto, el
estudio incluyd un grupo comparativo de 57 nifios con desarrollo regular, y s6lo uno (2%) mostro
una pérdida de >25 dB. La media de audicidon de un tono puro en este grupo fue de 7,5 dB, y en el
de nifios con sindrome de Down fue de 27,0 dB. Hubo s6lo un nifio con sindrome de Down cuyo
umbral bilateral fue mejor que 15 dB.

Este equipo investigador analizo también la prevalencia de otitis media con efusion (OME) en este
grupo, y hallé que la OME estaba presente en el 38% de los niflos con sindrome de Down en el mo-
mento de la evaluacion, y dos tercios de los nifios tenian una historia de OME [2]. Se considera que
la OME es la principal causa de pérdida por conduccién. No todos los nifios con OME muestran
realmente pérdida auditiva, ya que la pérdida superior a 25 dB en el oido que mejor ofa aparecio en 12
de 20 nifios con OME (60%) y en 5 de 31 sin OME (16%). Pero en conjunto el grupo con OME mostr6
una audicion significativamente peor, con una media de audicidn de tono puro de 33,4 dB (intervalo
14-70 dB), comparada con una media de 21,7 dB (intervalo 6-8o dB) en el grupo sin OME.

En un estudio poblacional en Escocia se analizo la prevalencia de OME en 79 nifios con sindro-
me de Down entre 6 meses y 8 afios de edad, y se hallé que la OME estaba presente en el 93% de
los niflos de 1 afio y en el 68% en los de 5 afios [3]. Someterlos a cirugfa dependid de que hubiera
OME y pérdida auditiva entre moderada y grave; el 37% paso a cirugia en algin momento (extirpar
adenoides y/o amigdalas, y/o colocar tubos de drenaje). Muchos tenian OME que no causo pro-
blemas importantes de audicidn. S6lo 4 nifios necesitaron protesis auditivas. Ademds, el 79% de
este grupo de nifios con sindrome de Down tenian en ese tiempo obstruccion de vias respiratorias
altas o extirpacion de adenoides/amigdalas antes de los 5 afios. El equipo informé que los tubos
de drenaje fueron dtiles en la mayoria de los casos sin que aparecieran serios efectos secundarios,
por lo que recomendaron el tratamiento quirurgico para el OME en los pre-escolares. En contras-
te, el equipo noruego prefiere el tratamiento no quirtrgico y menciona la buena tolerancia a las
protesis auditivas asociadas al hueso que en los nifios pequefios pueden ser aplicadas mediante
banda adhesiva, en lugar de ser ancladas en el hueso. La diferencia entre estos dos puntos de vista
sobre opciones terapéuticas son frecuentes en la otorrinolaringologia de diferentes lugares, para
confusion de los padres.

Con la introduccion de pruebas exploratorias en el recién nacido en muchos paises, disponemos
ahora de nuevos datos sobre las tasas de pérdida auditiva en el nacimiento y primer afio de vida. En
un gran estudio de 332 niflos con sindrome de Down, 87 (26,2%) mostraron fallos en esas pruebas
y 33 de ellos (37,9%) tenfan otitis media grave, 5 tenian pérdida neurosensorial y 3 pérdida de tipo
mixto. Sin embargo, 16 (18,4%) no mostraron trastorno auditivo posteriormente [4]. En el conjun-
to de este gran grupo de bebés, el 42,5% mostrd audicion normaly el 46,5% pérdida auditiva (en el
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11,4% no hubo seguimiento). De los que tuvieron pérdida auditiva, en el 88,2% fue de tipo conduc-
tivo, en el 3,9% de tipo neurosensorial, en el 2% de tipo mixto y en 5,9% no se pudo determinar la
causa. Mds del 43% de los recién nacidos a los que se pasaron las pruebas funcionales desarrolla-
ron pérdidas de conduccidn que posteriormente requirieron tubos de drenaje. Este equipo apoyd
el abordaje agresivo y quirtrgico para tratar la OME recomendada por Shott y colaboradores [5].

En otro estudio en USA sobre 109 recién nacidos, 28 (26%) de los nifios con sindrome de Down
mostraron fallos en las pruebas funcionales [6]. Se confirmé posteriormente la pérdida de audi-
cién en 15 de 19 (79%) que habian fallado en las pruebas, y 11 tenian pérdida bilateral y 4 pérdi-
da unilateral. (En términos comparativos, alrededor del 0,25% de todos los bebés recién nacidos
muestran fallos en las pruebas funcionales).

Efectos de la pérdida auditiva sobre el desarrollo

Muchos estudios han medido la audicion al evaluar el lenguaje y la memoria verbal en nifios y ado-
lescentes con sindrome de Down, y mostrado resultados que resultan ambiguos; algunos mues-
tran relacidn y otros no. Sin embargo, en estos estudios se mide la audicién en el momento del
estudio. No toman en consideracion la historia auditiva del nifio durante los aflos criticos para el
aprendizaje del lenguaje (desde el nacimiento hasta los afios mds tempranos) cuando el impacto
puede haber sido el mds importante. En segundo lugar, frecuentemente fueron excluidas de los
estudios las personas con pérdida auditiva moderada o grave, ya que podian mostrar dificultades
para completar las pruebas, por lo que las muestras no eran representativas y no pueden represen-
tar los efectos de la pérdida auditiva en la poblacion.

Recientemente, dos estudios en el Reino Unido muestran con evidencia el efecto negativo de la
pérdida auditiva en los afios preescolares sobre el desarrollo del habla y del lenguaje en los nifios
con sindrome de Down. En un estudio de 41 nifios con media de edad de 6 afios 5 meses (intervalo
3;9 2 11;1), 16 (39%) habfan experimentado pérdida auditiva moderada o grave a edades entre 2 y 4
aflos [7]. La pérdida auditiva fue recogida a partir de datos de clinicas audioldgicas y de informes
de los padres. El progreso de este grupo preescolar con alteracién auditiva fue comparado con
el grupo preescolar sin pérdida auditiva significativa. El grupo con pérdida auditiva mostré una
ejecucion significativamente mds pobre en las mediciones de comprension del lenguaje, lenguaje
expresivo, vocabulario receptivo y precision del lenguaje incluso cuando se tuvo en cuenta la in-
fluencia de la edad y de las habilidades no verbales. A un subgrupo de los nifios (24) se les pidid
que contaron un cuento a partir de imdgenes (narrativo) y de los 8 nifios del grupo con trastorno
auditivo sdlo 2 pudieron hacerlo, frente a 13 de 16 en los nifios que no tenian trastorno auditivo, En
el segundo estudio, se reunieron 22 nifios con sindrome de Down con una media de edad de 4 afios
g meses (intervalo 4;4 a 5;11) y se les evalué mediante un conjunto de mediciones de su desarrolloy
salud en ese momento y 15 meses después [8]. Los padres informaron que el 31,8% mostraba difi-
cultades auditivas, el 18,2 habia tenido tubos de drenaje, y el 4,2 protesis auditivas. Las dificultades
de la audicidn tenian relacién con el desarrollo del lenguaje en una primera evaluacidn, y ain era
mayor 15 meses mds tarde: quienes tenian problemas auditivos tenian peor lenguaje.

Estos resultados no deben sorprender ya que los bebés empiezan a aprender el lenguaje y adap-
tarse al habla que oyen durante el primer afio de vida [g]. Puesto que los nifios con sindrome de
Down tienen también problemas de aprendizaje, su percepcion del habla y el aprendizaje del len-
guaje pueden verse afectadas incluso por grados ligeros de pérdida de su audicion (25-40 dB). Pero
el retraso en la adquisicion de lenguaje y la peor calidad en las personas con sindrome de Down no
s6lo dependen de los problemas auditivos.

¢De qué manera ayuda esto?

El riesgo importante de pérdida de audicidon desde el nacimiento ha influido a que las guias de sa-
lud recomienden la evaluacion regular y el seguimiento en todos los nifios con sindrome de Down
desde el nacimiento y a lo largo de los afios escolares [10,11].
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Se advierte a los padres sobre el alto riesgo de las fluctuaciones en la pérdida de audicién y que la
mayoria de los nifios tendrdn OME en algiin momento. Puesto que la prevencion y el tratamiento
de la pérdida conductiva de audicion no son ficiles, se advierte a los padres que es importante para
todos sus hijos una serie de compensaciones: a) mantener el contacto ocular con ellos cuando les
hablan, b) usar signos de lenguaje, c) hablar con un volumen razonablemente alto, d)evitar el ruido
constante de fondo. Para la clase, hay un pequefio estudio que sugiere el posible beneficio de usar
un sistema de amplificaciéon de sonido [12].

Cuestiones pendientes de respuesta

« explorar las habilidades de percepcidn del habla a los nifios con sindrome de Down en el pri-
mer afio de vida y como pueden verse afectadas por los diversos grados de pérdida auditiva

« estudiar la influencia que los diversos grados de pérdida auditiva ejercen sobre todos los aspec-
tos del desarrollo del habla, lenguaje y memoria operativa verbal, desde la infancia a la adultez

« evaluar la eficacia de un conjunto de estrategias y ayudas compensatorias para facilitar el desa-
rrollo auditivo de los nifios en casay en la escuela

- establecer la eficacia de los diversos abordajes médicos y quirdrgicos para el tratamiento de la
OME (sobre todo que impliquen estudios multicéntricos con el fin de conseguir muestras de
un tamaflo suficientemente grande)

« explorar las causas y posible prevencion de la OME en la nifiez
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#19. ELDESARROLLO MOTOR TIENE INTERES PARA EL
DESARROLLO COGNITIVO, LINGUISTICO Y MOTOR

Los nifios con sindrome de Down desarrollan sus habilidades motoras mds lentamente que mu-
chos otros nifios. Varios estudios han explorado su desarrollo motor, y algunos han empezado a
evaluar terapias fisicas especificas. Se va reconociendo cada vez mds que las habilidades moto-
ras acttian sobre el desarrollo cognitivo. Se necesita investigar mds para desarrollar y explorar
intervenciones que sean eficaces para mejorar el desarrollo motor y cognitivo en los nifios con
sindrome de Down.

Lo que la investigacion ha mostrado

Se observa con frecuencia que el desarrollo motor de los nifios con sindrome de Down va retrasado
en comparacion con su edad cronoldgica [1,2]. De hecho, algunos estudios han demostrado que
su desarrollo motor guarda mayor relacién con su edad mental (lo que significa compararlos con
nifios mds pequefios [3,4]. Cuando son comparados con otros nifios con un nivel cognitivo similar
y la misma edad cronoldgica, su desarrollo motor se ve mds retrasado aun cuando hayan dispuesto
del mismo nimero de afios para aprender a moverse [4].

El desarrollo motor es complejo y estd controlado por el cerebro. Conforme los bebés y los nifios
se van moviendo, desde alcanzar al principio un juguete a tomar una taza, usar un cuchillo, atarse
los botones y escribir con un ldpiz (las habilidades de motor fino necesitan el control de la mano),
y desde voltearse hasta sentarse, gatear, ponerse de pie, andar, correry saltar (habilidades de motor
grueso que necesitan equilibrio), el cerebro estd aprendiendo cdmo controlar cada movimiento de
forma mds rdpida, con mds suavidad y precision. Para controlar cualquier movimiento, el cerebro
ha de procesar la informacion compleja que le llega (por ejemplo, desde los ojos, desde las extre-
midades, desde el sistema vestibular) y ha de usarla para controlar los movimientos en tiempo real.
Con el tiempo, el cerebro guarda cada vez mejor los planes de control motor para cada movimiento,
conforme el nifio lo practica. Los niflos con sindrome de Down pueden mostrar algunas diferen-
cias fisicas en el estado en reposo de sus musculos (tono), en el estiramiento de sus ligamentos en
las articulaciones y en la longitud de los huesos, de modo que todo ello afecte el aprendizaje para
moverse, pero el cerebro aprende a acomodarse a esta situacion, y el movimiento aumenta la fuerza
y promueve el desarrollo en los musculos y en la funcion de la articulacion. Mejorar el movimiento
significa proporcionar tanta oportunidad como resulta posible para practicar ese movimiento.
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Los estudios realizados en bebés con desarrollo ordinario demuestran que la velocidad del desa-
rrollo motor se ve afectada por las prdcticas durante la crianza y por la experiencia. Se ha demos-
trado que un programa de intervencion de 3 semanas de duracién que enseile a los padres siste-
mas para estimular el movimiento a bebés de 8 semanas incrementa el progreso de la motricidad
gruesa [5]. Muchos estudios han evidenciado que el desarrollo de cdmo alcanzar y agarrar puede
ser influenciado de diversas maneras, incluido el uso de “guantes adhesivos” que dan a los nifios
la experiencia de agarrar un objeto —de nuevo, tan pronto como a los 2-3 meses de edad [6]. Los
estudios nos demuestran que los nifios con sindrome de Down tienen retrasos y diferencias en al-
canzary agarrar los objetos [7,8]. Cada vez tenemos mayor conciencia que las habilidades motoras
de un nifio influyen sobre todos los aspectos de su desarrollo. Se ha sugerido que el desarrollo cog-
nitivo de un nifio se ve influenciado por su capacidad para empezar a alcanzar, agarrar y explorar
los objetos, para moverse con el fin de explorar mds su mundo, para descubrir como funcionan las
cosas, qué pueden hacer para resolver un problema. Se ha sugerido también que el progreso en la
motricidad gruesa y fina influye en el desarrollo lingtiistico y social, especialmente conforme se
mueven mejor, andan e inician su interaccién con los demds de manera mds eficiente [9,10].

Diversos estudios han examinado el modo en que los nifios mayores o los adultos con sindrome
de Down realizan movimientos especificos y describen con detalle sus diferencias en el movimien-
to, compardndolos con personas con desarrollo ordinario y similar edad cronoldgica [p. €j., 11-
13]. estos estudios son dificiles de interpretar porque las diferencias pueden deberse a que tienen
menos experiencia de movimientos y menos oportunidad para practicarlos. Los estudios sobre el
entrenamiento son un modo de abordar este tema, y algunos de ellos han demostrado cambios en
los patrones de movimiento de las personas con sindrome de Down, haciéndolos mds préximos a
los patrones tipicos [14].

En casi todos los articulos sobre el desarrollo motor de niflos y adultos con sindrome de Down se
afirma que la hipotonia o tono muscular bajo es un factor causal; pero la definicidn y la medicién
de la hipotonia y su papel en el movimiento no estdn claras [14]. Si bien se aplica fisioterapia a la
mayoria de los bebés y nifios con sindrome de Down, poco se sabe sobre la eficacia de esa terapia.
Algunos estudios han evaluado estrategias especificas de intervencion en bebés con sindrome de
Down y han demostrado que el entrenamiento en el tapiz rodante y el animar pronto a lanzar el
pie hacia adelante (como una patada), pueden acelerar la deambulacidn y mejorar la calidad de la
informacion sobre el movimiento [14]. Los estudios han empezado a investigar también los bene-
ficios y desventajas de los instrumentos de apoyo (ortosis) [15]. Dada la relacion entre las habili-
dades para el movimiento, la cognicion, el lenguaje y el desarrollo social, algunos investigadores
destacan que la terapia fisica no deberia enfocarse simplemente en promover la habilidad motora
sino en “como el nifio utiliza su conducta motora para explorar los objetos, las personas, y los
acontecimientos en situaciones sociales, porque éstos son los procesos por los que transcurren el
aprendizaje y la participacion” [10].

¢De qué manera ayuda esto?

Los bebés y los nifios con sindrome de Down reciben fisioterapia por lo general para ayudar al de-
sarrollo de la motricidad gruesa, desde los primeros meses de vida hasta que andan.
Muchos nifios reciben terapia ocupacional para fomentar el desarrollo de la motricidad fina.
Terapias especificas con eficacia probada, como puede ser el tapiz rodante, empiezan ser utiliza-
das con mayor frecuencia.

Cuestiones pendientes de respuesta

- explorar los factores que influyen sobre el desarrollo motor de los nifios con sindrome de
Down, incluidas la cantidad y oportunidades que tienen para experimentar un movimiento
durante el manejo natural a lo largo del dia

» desarrollar y evaluar terapias motoras especificas con objetivos especificos de movimientos
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durante la infancia y primera nifiez

- investigar el papel que las habilidades motoras desempeiian en el retraso del desarrollo cogni-
tivo, lingtiistico y social

« desarrollar y valorar terapias “basadas en el juego” que pueden incorporar objetivos cog-
nitivos y sociales junto con los objetivos motdricos

« investigar el papel de la prdctica para mejorar el modo en que se realizan movimientos espe-
cificos
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#20. LAS FUNCIONES EJECUTIVAS INFLUYEN SOBRE LA
MAYORIA DE LAS ACTIVIDADES DIARIAS

La moderna investigacion estd empezando a explorar el desarrollo de las funciones ejecutivas en
los nifios con sindrome de Down. Estas habilidades son las que sostienen muchos de los aspectos
de la cognicion y el aprendizaje. se necesita investigar mds para saber si las intervenciones tem-
pranas que tienen como objetivo la funcién ejecutiva, pueden mejorar los resultados.

Lo que la investigacion ha mostrado

En los ultimos afios se estd investigando abundantemente sobre el desarrollo de las funciones eje-
cutivas en los nifios, y estd siendo crecientemente explorado en los nifios y adultos con sindrome
de Down. Se considera que los tres principales componentes de la funcién ejecutiva son la me-
moria operativa (retener y manipular la informacion en la mente), la inhibicidn (resistir tentaciones
mediante autocontrol, resistir la accién impulsiva, concentrarse en la atencién selectiva, ignorar
elementos distractores), y capacidad para cambiar (flexibilidad cognitiva, ser capaz de adaptarse a
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las exigencias cambiantes de una tarea). Todas ellas sostienen funciones ejecutivas de mayor rango
como son el razonamiento, la solucién de problemas y la planificacion.

“Las funciones ejecutivas hacen posible mentalmente jugar con las ideas; darse tiempo para pensar antes de
actuar; enfrentarse a nuevos problemas, no previstos; resistir tentaciones y mantenerse concentrado” [1].

La ejecucion de los nifios pequefios sobre las tareas de la funcion ejecutiva predice su aprendizaje
y sus resultados académicos. Su desarrollo estd influenciado por el temperamento, el suefio y la
autorregulacion (control inmediato de la conducta). También se ve influenciado por la conducta de
los padres y por la formacién o entrenamiento [2-7].

La funcidn ejecutiva es definida por algunos investigadores como el control consciente sobre
el pensamiento y la conducta que van dirigidos hacia un objetivo; y han demostrado que, desde
una edad tan joven como 30 meses, las habilidades del lenguaje —ser capaz de sefialar pistas en
un dibujo— influyen la realizacién en tareas ejecutivas [8.9]. La adquisicion del lenguaje tiene
efectos muy importantes sobre la capacidad
para pensar, recordar, razonar y controlar. Pen-
sadores eminentes como Piaget, Vygotsky y Lu-
ria llamaron la atencién hacia la importancia
del desarrollo del lenguaje para elo desarrollo
cognitivo. Vygotsky sugirié que en la primera
etapa del habla, los nifios aprenden palabras en
un contexto social y sus palabras deben ser re-
petidas en alto a otros con el fin de que tengan
un significado para ellos: el lenguaje social. Los
niflos entonces avanzan para aprender a hablar
consigo mismos, a menudo durante el juego
que es cuando se les puede oir como piensan
y controlan sus propias acciones en voz alta: el
lenguaje privado. La tltima etapa es la capaci-
dad para utilizar el habla interior o lenguaje si-
lente con uno mismo a la hora de pensar, recor-
dar, planificar, razonar, solucionar problemas
‘mentalmente’.

Sin embargo, los investigadores sugieren que
las primeras bases de las funciones ejecutivas
pueden verse ya en el primer afio de vida, ya que
los nifios empiezan a mostrar control sobre su
conducta, explorar, jugar, elegir, iniciar nuevas
actividades con los juguetes, aprender sobre
causa y efecto y solucionar problemas como
planear un clasificador o apilar juguetes. En
esta etapa, las habilidades motoras tiene su im-
portancia para explorar y manipular juguetes y
objetos. Los nifios muestran que son capaces
de controlar sus conductas antes de utilizar el
lenguaje para pensar, y cuando probablemente
las representaciones visuales, otras sensoriales
y emocionales en su mente fundamentan el re-
cuerdo y control de la gente, de los objetos y de
las acciones.

Puede ser importante el considerar que algu-
nas conductas que claramente reflejan aprendi-
zaje y planificacion estdn en realidad controla-
das por el cerebro en un nivel subconsciente.
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Esto se aplica a la mayoria de las actividades motoras diarias (alcanzar, agarrar objetos, tazas, andar,
inclinarse, subir escaleras o alrededor de objetos), en donde la prictica conduce hacia un control
automdtico mds suave y mds rdpido con el tiempo. Algunas de las actividades motoras (aprender a
jugar al tenis, esquiar, conducir un coche, tocar un instrumento musical, bailar) pueden ser ensefia-
das animando a un nifio o adulto a controlar sus movimientos mediante instruccion consciente, pero
con el tiempo, la préctica lleva a la automatizacion y el control pasa a un nivel subconsciente.

En la reciente literatura sobre el control ejecutivo en nifios y adultos con sindrome de Down,
no se ha explorado el papel del lenguaje y las diferencias entre control automadtico subconsciente
(también llamado implicito) y control consciente en tiempo real (también llamado explicito), si
bien algo se ha analizado en algunos estudios sobre la memoria. Es posible que resulte mds fdcil
para las personas con sindrome de Down desarrollar el control implicito que el explicito, dado su
retraso y sus dificultades con el lenguaje expresivo. Muchos adolescentes y adultos con sindrome
de Down mantienen soliloquios o lenguaje en privado cuando piensan y planean qué hacer en
situaciones en las que los otros utilizarfan su lenguaje interior o silente. Esto podria indicar que
muchas personas con sindrome de Down realmente encuentran dificultad para usar su lenguaje
interior para pensar, manejarse con sus emociones y controlar su conducta.

La investigacion sobre las funciones ejecutivas en las personas con sindrome de Down ha utili-
zado dos sistemas para recoger informacion. El que iba dirigido explicitamente a funciones ejecu-
tivas en niflos pequefios ha utilizado las mediciones a partir de cuestionarios contestados por pa-
dres y profesores para describir ejemplos de las actividades diarias [1o,11]. El dirigido a investigar
la funcidn ejecutiva en chicos mayores, adolescentes y adultos ha utilizado un abanico de tareas
experimentales [p. €j., 12,13]. Los estudios por cuestionario indican que los nifios con sindrome
de Down tienden a mostrar dificultades especificas en la memoria operativa y planificacién, pero
no en la capacidad para cambiar o en el control emocional, siempre y cuando se comparen con
nifios con desarrollo ordinario emparejados por la edad mental. Los padres, pero no los maes-
tros, sefialan también dificultades en el control inhibidor. Los estudios en chicos mayores/adultos
ofrecen hallazgos conflictivos. Algunos informan que hay dificultades para cambiar, planificar,
inhibir, atender y en la memoria operativa, mientras que otros no aprecian dificultades en la plani-
ficacidn, inhibicion o memoria operativa. estos hallazgos contradictorios pueden reflejar que es-
tdn evaluando a chicos de edades diferentes, o utilizan grupos distintos para comparar, o utilizan
distintos tipos de medicion.

Frecuentemente, el emparejamiento de grupos comparativos se ha basado en habilidades no ver-
bales, por lo que no dan cuenta de las habilidades de lenguaje. Es posible las habilidades de lenguaje
en los grupos que se estdn comparando varien y ello puede ser importante a la hora comprender las
razones que fundamentan esas diferencias. ademds, las personas con sindrome de Down —incluso
los nifios pequefios— no han dispuesto de los mismos juegos, de las mismas experiencias de apren-
dizaje y educativas que han tenido los grupos con los que se les compara, y probablemente no estén
tan familiarizados como los demds nifios con las tareas a cuya prueba se les somete.

La mayor parte de los trabajos sobre funciones ejecutivas en nifios con sindrome de Down pro-
viene del grupo de investigacion de Debbie Fidler, en Colorado (USA). Argumentan que las bases
de la funcidn ejecutiva y el desarrollo cognitivo se inician con la actividades de alcanzar, explorar
y moverse, y han demostrado que los niflos con sindrome de Down tienen dificultades en su pla-
nificaciéon motora y resolucion de problemas [14]. El retraso motdrico significa que los nifios no
pueden explorar y conocer las propiedades de los objetos y el modo en que las cosas funcionan,
por lo que recomiendan que se ensefie a los nifios a experimentar con los objetos, a explorary a ju-
gar, con el fin de compensar su retraso motorico. Un estudio longitudinal indica que la motivacion
por dominar las actividades medida a los 3 afios de edad predice la funcion ejecutiva medida en los
adultos con sindrome de Down a los 23 afios. ello apoya la conviccién sobre lo importante que es
atender tempranamente a las habilidades que soportan la funcion ejecutiva [15].

Los estudios de investigacion deberian considerar también lo importante que es el desarrollo del
vocabulario para nombrar los objetos y llevar la atencién de los nifios con palabras hacia conceptos
como son el tamafio, el color, la textura, el peso. Ademds, se necesita considerar el desarrollo gra-
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matical y su papel a la hora de permitir que los nifios comprendan y expresen ideas mds complejas
y manipulen las ideas que estdn en su mente.

Se necesitan estudios sobre enseflanza y entrenamiento para explorar qué es posible y cudles
pueden ser los problemas subyacentes en nifios y adultos con sindrome de Down en relacién con
las tareas propias de la funcion ejecutiva. Ademds de conseguir que aprendan y practiquen hasta
que alcancen su mejor ejecucion, debe explorarse también el efecto conseguido al ensefiarles a
utilizar el lenguaje hablado por propia iniciativa al planificar o solucionar los problemas. Diamond
menciona el método Cogmed en su revision sobre estrategias eficaces de entrenamiento [2] y el
primer estudio del método Cogmed para nifios con sindrome de Down mostr6 un beneficio en
la memoria visuo-espacial a corto plazo y una mejoria de la memoria operativa y cambios en la
funcion de cada dia [16]. Es importante notar que este pequeflo estudio mostrd que este tipo de
formacién computerizada fue posible hacerla en nifios con sindrome de Down de 7-12 afios, pero
exige ser replicado en un grupo mayor de nifios, y comprobar los beneficios que pueda reportar en
la funcion ejecutiva y el aprendizaje diarios a lo largo del tiempo.

Para una vision mds completa de la funcidn ejecutiva en las personas con sindrome de Down y su
entrenamiento, véase [17].

¢De qué manera ayuda esto?

Padres y maestros van cobrando conciencia de las dificultades de la memoria operativa verbal y lo
importante que es el apoyo visual en el aprendizaje.

Cuestiones pendientes de respuesta

« seguir el desarrollo de todos los aspectos de la funcion ejecutiva a lo largo del tiempo y ver
cédmo interactdan en los nifios con sindrome de Down

- explorar el papel que los retrasos motdricos ejercen en el desarrollo temprano de la cognicién
y las funciones ejecutivas

« examinar la relacion entre el desarrollo del lenguaje y las funciones ejecutivas

« desarrollar y evaluar actividades de entrenamiento disefiadas para mejorar los componentes de
la funcion ejecutiva
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#21. ELJUEGO PROPORCIONA UN SOLIDO
FUNDAMENTO PARA LA COMPETENCIA SOCIAL

La habilidad para entrar en contacto con otros nifios y aprender de ellos es extraordinariamen-
te importante para todos los nifios. Los estudios sugieren que los nifios con sindrome de Down
juegan con un compaiiero de una manera acorde con su nivel cognitivo aun cuando su lenguaje
vaya mds retrasado. Se necesita investigar mds para averiguar como compensar este retraso del
lenguaje y promover el juego apropiado a su edad

Lo que la investigacion ha mostrado

En la mayoria de esta serie de resimenes que hemos venido ofreciendo sobre la actual investi-
gacion educativa en el sindrome de Down, hemos considerado lo que los adultos son capaces de
hacer para ayudar al aprendizaje y desarrollo de los nifios. En esta altima propuesta de la serie,
consideramos las relaciones que se pueden establecer tempranamente entre los nifios con sindro-
me de Down y los demads niflos en casa y en la escuela.
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La habilidad para entrar en contacto con otros nifios y aprender de ellos es extraordinariamente
importante para todos los nifios y se inicia con las experiencias de juego entre ellos. Durante el
juego los nifios aprenden a comunicarse de forma eficaz, a compartir, a cooperar y adaptarse a
sus compafieros. Se considera que el juego desempefia un papel importante en el desarrollo la
competencia social del nifio [1,2]. La competencia social del nifio —la capacidad para manejar su
propia conducta, para aprender reglas sociales propias de cada situacion (en la escuela, en casa en
la iglesia, en la restaurante, en las compras), para hacer y mantener amistades y cooperar con los
demds en situaciones sociales y laborales— es, para todos los nifios, fundamental en su progreso,
su felicidad y su calidad de vida.

Algunas de las investigaciones recientes mds detalladas que examinan las experiencias de juego
de los nifios con sindrome de Down han sido realizadas en USA por el grupo de Michael Guralnick
(3-51.

En un estudio sobre contactos durante el juego en casa, compararon las experiencias de juego de
27 nifios con sindrome de Down de edades entre 4 afios 6 meses y 6 afios 11 meses, con las de dos
grupos de similar tamafio de nifios con desarrollo regular —un grupo emparejado por edad mental
(y por tanto mds joven) y otro por edad cronoldgica [3]. Pese a estar emparejados de acuerdo con
la variable cognitiva, debe precisarse que los nifios con sindrome de Down tenfan mayor retraso en
el lenguaje y mayores dificultades de conducta que el grupo de similar edad mental. Observaron
que los nifios con sindrome de Down disponian de menos compafieros de juego diferentes, y estos
compaileros tendian a ser mds pequefios que ellos mismos; no obstante, la frecuencia con la que
los nifios jugaban con sus compafieros en casa de su madre era similar a la de los otros dos grupos.
Era menos probable que los compafieros de juego pertenecieran a su misma clase escolar, que en
los otros dos grupos, y mds probable que también tuvieran necesidades especiales.

La media de tiempo de una sesion de juego para los niflos con sindrome de Down fue mds corta
que para los otros nifios de la misma edad, pero similar a la del grupo emparejado por su edad
mental. Los comentarios de las madres sobre la ayuda que tenian que prestar durante el juego
mostraron que no habia diferencias en los niveles de ayuda necesitada por parte de las que tenian
el hijo con sindrome de Down y las que tenfan un hijo de la misma edad mental, a la hora de iniciar
el juego o la necesidad de permanecer con ellos durante el juego, pero los nifios con sindrome de
Down requerfan mds ayuda para entender cdmo jugar. En lo referente a la calidad de juego, los
nifios mayores emparejados por edad mental jugaron de manera mds amistosa que los nifios con
sindrome de Down o el grupo de nifios mds pequefios emparejados por su edad mental. En cuanto
al nivel de implicacion en el juego, los que tenian sindrome de Down se implicaron menos que los
de los otros dos grupos.

Sobre qué nifio tenia el control del juego o si era igual para ambos, los dos fueron puntuados
tener el control durante el 43% del tiempo para los nifios con sindrome de Down y el 70% del tiem-
po para los de los otros dos grupos. En conjunto, aun cuando los nifios con sindrome de Down
tenfan menor probabilidad de tener el control durante el juego, compartian el control en aproxi-
madamente la mitad de la sesion; y aunque el jugar con nifios que por lo general les superaban en
cognicion y lenguaje y aunque no mantuvieran el control, sin embargo aprendian a cuenta de la
interaccién entre ellos. Cuando se compar6 a los nifios con sindrome de Down que tenian mds a
menudo el control con los que lo dejaban mds a menudo en manos de su compaifiero de juego, no
se apreciaron diferencias ni en los niveles de lenguaje o en las dificultades de conducta, ni en si
eran nifios o nifias, o si tenfan necesidades especiales. Este tema exige mds estudio.

Vistos en su conjunto, estos resultados son positivos en términos de la cantidad y calidad de la
experiencia de juego que los nifios con sindrome de Down realizan en casa, y muchos de los ha-
llazgos indican que juegan mucho mds parecido a como lo hacen los demds niflos de similar edad
de desarrollo, aun cuando su lenguaje sea menos expresivo.

El grupo de Guralnick ha observado también a las mismas redes de juegos de nifios en la escuela,
no en casa, siendo los maestros quienes puntuaban las interacciones en el juego [4]. Comproba-
ron que las redes sociales con los compaiieros en la escuela por parte de los nifios con sindrome
de Down eran de nuevo muy similares a las de los nifios mds pequefios con edad mental similar.
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Tenian parecido nimero de amigos y jugaban con ellos un tiempo similar, con parecidos niveles
de implicacidn en el juego, pero solo la mitad de los niflos con sindrome de Down tenian un com-
pafiero de juego identificado que no tuviera necesidades especiales. Los maestros informaron que
los nifios con sindrome de Down necesitaban mayor ayuda en su juego que los otros dos grupos,
en términos de iniciarse en el juego, permanecer implicados, comprender las reglas y comprender
las normas sociales. Las diferencias en el tamaifio de la clase o en la experiencia del maestro, y si el
nifio estaba en un aula especial o en una clase integrada, no influyeron en los resultados. Puesto
que los nifios con sindrome de Down fueron valorados por sus maestros como menos pro-socia-
les, mds hiperactivos y distraidos, y mostraron mds problemas de conducta, los autores concluyen
que las descritas interacciones positivas en el juego reflejan la eficacia de los apoyos que los pro-
fesores aplicaban en el juego durante el dia escolar, si bien no se realizé una evaluacion directa de
este factor.

En un tercer estudio, se observo a estos mismos tres grupos de nifios en situaciones de juego
desarrolladas en un entorno de investigacion universitaria, jugando con compaifieros de la misma
edad cronoldgica que, o bien eran nuevos compafieros no conocidos previamente, o0 eran amigos
[5]. Como era de esperar, los nifios con desarrollo ordinario emparejados por la misma edad cro-
noldgica alcanzaron los niveles de juego mds avanzados con los nuevos amigos. En la mayoria de
las mediciones sobre el juego, los nifios con sindrome de Down y el grupo de nifios mds pequefios
emparejados por edad mental jugaban de la misma manera, si bien los que tenian sindrome de
Down conversaban menos. Eso era de esperar también debido a su retraso en el lenguaje. Cuando
los compafieros de juego eran amigos, todos los grupos se implicaban en mds juegos de grupo y
en juegos mds constructivos, pero la familiaridad no tuvo influencia sobre la cantidad de conver-
sacion. Ajuicio de investigadores, estos resultados indican que compaiieros de la misma edad que
estdn mds avanzados en su desarrollo pueden conseguir buenos apoyos para el juego con los nifios
con sindrome de Down. En la parte siguiente del estudio, los nifios con sindrome de Down fueron
observados en su juego con nuevos compaiieros emparejados por su edad mental, por tanto mds
pequeflos. Su juego no fue significativamente diferente con los compafieros mds pequefios com-
parado con el realizado con los compafieros de mds edad, lo que llevd a los investigadores a sugerir
que la orientacidn social y las fortalezas del juego representativo de los nifios con sindrome de
Down permite a los compafieros mds pequefios y menos hdbiles a mantener adecuadamente los
engranajes del juego. Pero, en una comparacion final, parejas de nifios con desarrollo regular de la
misma edad mental fueron comparados con parejas de igual edad mental en las que un nifio era de
desarrollo regulary el otro tenfa SD. En este estudio comparado, los nifios con sindrome de Down
y sus parejas se implicaron en niveles mds bajos de juego y de conversacion que en las que ambos
nifios tenfan un desarrollo regular.

Pese a que estos estudios muestran algunas diferencias, globalmente sugieren que los nifios con
sindrome de Down juegan con un compafiero de un modo que cabe esperar por su nivel cognitivo,
si bien tienen un lenguaje mds retrasado y pueden tener mds dificultad para manejar a veces su
conducta. A esta edad, muestran también una cantidad de experiencia en juego social similar a la
de los otros nifios. Si bien estos hallazgos son muy positivos, si los nifios con sindrome de Down
van a estar plenamente integrados en entornos preescolares y escolares, van a estar en clases con
compaileros de la misma edad pero con desarrollo mds avanzado. Es cierto que la investigacion
sugiere que estos nifios tiene buena capacidad para apoyar y organizar el juego de sus compaifieros
con sindrome de Down para que jueguen al nivel permitido por su desarrollo, pero eso no hace
subir el juego al nivel de sus compafieros de la misma edad, y las habilidades de lenguaje pueden
suponer un factor importante. Estos estudios no han explorado los efectos de proporcionar ase-
soramiento de modo que puedan entender mejor y jugar con sus compafieros con sindrome de
Down. Por ejemplo, como seguir la iniciativa del nifios e implicarse en actividades de juego en
las que el nifio con sindrome de Down disfrute y se sienta competente, permitiéndole realizar un
juego reciproco y exitoso que pueda ir desarrollindose cada vez mds.

Hay ejemplos de programas exitosos de formacion para los nifios que muestran menor compe-
tencia en el juego o menos habilidades de comunicacidn por otras razones, que podrdn ser imple-
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mentados en las clases de preescolar y escolar para nifios con sindrome de Down [1,6]. Por ejem-
plo, una intervencién que fue ofrecida con éxito mediante el entrenamiento proporcionado a los
maestros del nifio para que se enfocaran en cuatro habilidades durante el juego, hablar con tu ami-
go, escuchar y después responder a lo que tu amigo te dice, llama a tu amigo por su nombre para
conseguir su atencion, usa tu turno y después deja que tu amigo use el suyo [6]. La intervencion
consistio en organizar actividades especificas de juego con los juguetes y los materiales sobre los
temas (llevar al perro a un animal doctor, visitar al doctor, ir de compras), y el guidn para cada tema
del juego iba escrito en un cuadernos de cuentos. Los cuadernos contaban un cuento que ilustraba
la secuencia del juego, incluia modelos para el uso del lenguaje, incluia vocabulario propio del
tema, y destacaba las estrategias especificas para la interaccidn social. El cuaderno fue leido a un
grupo pequeiio de nifios —no sdlo al nifio que necesitaba la intervencion— de modo que los com-
pafieros podian aprender como jugar del modo mads eficaz y ayudarse asf entre ellos. Las sesiones
de juego eran después observadas y apoyadas por los maestros. En este estudio, 9 de los 1o nifios
identificados como necesitados de intervencion progresaron de acuerdo con las evaluaciones del
juego, y sus avances se mantenian 9 semanas después. Disminuyd el tiempo de juego en solitario y
aumentd el tiempo de juego social. Esto importa, porque los niflos que pasan mds tiempo jugando
en solitario tienen mds riesgo de tener mds adelante problemas de conducta y dificultades sociales.

Este modelo de intervencion con guiones de intervenciones en el juego, con el que se educa acti-
vamente a los compafieros y es formulado por los profesores del propio nifio, habria de ser evalua-
do en los nifios con sindrome de Down. Mejorar la cantidad de juego y las experiencias sociales es
importante. Pero las habilidades sociales sélo se aprenden si se practican en situaciones sociales
reales: esto es un reto que ha de estar siempre en la mente de los padres, los maestros y cuantos
dirigen programas de entretenimiento en las diversas comunidades.

¢De qué manera ayuda esto?

Padres y educadores son conscientes en general de la importancia del juego y de sus beneficios
cuando lo practican teniendo como modelo a compafieros sin discapacidad.

Cuestiones pendientes de respuesta

« explorar la competencia social y las diferencias individuales de los nifios en un conjunto de
situaciones, con el fin de identificar los factores que facilitan o perturban el desarrollo social

- explorar como se desarrolla la competencia social con el tiempo

« evaluar la eficacia de educar a los compafieros para compensar los retrasos en el lenguaje y para
apoyar el juego

« desarrollar intervenciones eficaces que mejoren la comunicacion y la cooperacion en el juego
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