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RESUMEN

Los nifios con sindrome de Down luchan con ciertos aspectos del funcionamiento adaptativo en
un entorno escolar, especialmente en las dreas de la culminacion de una tarea y de la docilidad y
acatamiento a las directrices del adulto. Estas dreas de funcionamiento adaptativo pueden verse
impactadas por las dreas de la conducta maladaptativa. El presente estudio es de los primeros en
examinar de qué modo las conductas problemdticas se relacionan con la adaptacion y la ejecucion
funcional en nifios de edad escolar (5-10 afios) con sindrome de Down. Participaron 24 nifios con
una edad mental no verbal de 43,72 meses, y una edad cronoldgica de 77,58 meses. Todos recibie-
ron servicios de educacion especial durante, al menos, parte de su dia escolar; algunos simultanea-
ban la educacion ordinaria y la especial.

De acuerdo con los informes de los profesores, los problemas relativos a los dominios de la
Atencidn, la Agresion, y la Somatizacién se encontraron elevados en relacion con otras dreas de
conducta maladaptativa. La subescala de Atencidn valora la incapacidad para mantener adecua-
damente la atencion (distracciones, no sostiene la atencién). La subescala de Agresion valora la
agresividad verbal o fisica (discutir, amenazar a otros, romper objetos, herir). La subescala de
Somatizacidn valora las quejas verbales sobre molestias fisicas relativamente leves. Ademads el
estudio mostrd que los niveles de los problemas de atencion descritos por el maestro predecian de
forma significativa los problemas que se apreciaban en la terminacion o culminacion de tareas en-
comendadas, mientras que los niveles de agresion predecian de forma significativa las dificultades
observadas en la docilidad de los estudiantes.

Estos resultados replican informes previos sobre las dificultades que los nifios con sindrome
de Down tienen para regular la atencion. El estudio muestra el impacto de este problema sobre el
funcionamiento escolar, y concretamente en el drea especifica de la terminacion de una tarea. Esta
asociacion tiene evidentes implicaciones a la hora de planificar la intervencion, ya que, de acuerdo
con estos datos, esta culminacion de tareas puede verse influenciada positivamente por interven-
ciones que trabajen para favorecer el mantenimiento de la atencidn.

Ante los retos cognitivos, los nifios con sindrome de Down pueden evitar las tareas con mayor
frecuencia que los nifios regulares de similar edad mental mediante conductas positivas (mimos)
o0 negativas (rechazos). Igualmente muestran menores niveles de persistencia en las tareas y nive-
les mayores de conductas de abandono incluso en situaciones de juego. No asi en lo que se refiere
a la motivacion que puede ser similar a la de los demds nifios. Ahora bien, no olvidemos que los
resultados de este estudio en lo que se refiere a la terminacidn de tareas se basan en los informes
del profesor. Habrd que investigar en el futuro basdndose en observaciones directas de la conducta
relacionada con la tarea, para determinar la naturaleza y las dificultades en mantener la atencidn,
y poder asi valorar la culminacion de tareas en los nifios con sindrome de Down.
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El otro hallazgo del estudio fue el aumento de puntuacion en la subescala de agresion en esta
muestra de nifios, frente a otros dominios de la conducta maladaptativa. Y esta agresion predice el
nivel de docilidad en el ambiente escolar: a mayor nivel de agresion, menor nivel de docilidad ante
las directrices del adulto. Pero no estd clara la direccionalidad de la relacién o influencia; habria
queverla in situ: ¢la no docilidad precede en el tiempo a la agresividad, o al revés? Es posible que los
nifios se muestren mds agresivos después de una conducta inicial de no docilidad o cumplimiento,
simplemente porque han aumentado las exigencias del adulto para que el nifio obedezca; o que
los nifios se muestren mds agresivos y después no obedezcan a una orden que es dada como con-
secuencia de la conducta agresiva. En cualquier caso, lo que queda es un costo en la oportunidad
de aprender, que estd asociado con una reduccion en la terminacion de una tarea y en una menor
docilidad a lo que se pide.

Estd claro, sin embargo, que hay que ser muy cuidadosos a la hora de evaluar esa conducta agre-
siva: ¢épor qué aparece? (en qué consiste? Mdxime si se tiene en cuenta la conducta en general paci-
fica de los nifios con sindrome de Down.

En cuanto al mayor nivel de la Somatizacidn y quejas sobre molestias que el nifio pueda sentir, no
podemos olvidar que los nifios con sindrome de Down presentan un mayor grado de comorbilidad
en diversos aparatos y sistemas de su organismo, y que los informes de los maestros reflejen quejas
que a ellos les pueden parecer excesivas en comparacion con las de los demds nifios, pero que estén
bien justificadas. En cualquier caso, el nivel de somatizacidon no influyo sobre los resultados de la
funcidn escolar.

COMENTARIO

Es evidente que a lo largo del proceso escolar, los nifios con sindrome de Down muestran con-
ductas que pueden interferir el rendimiento en su conjunto. El drea de la atencidén y el drea de la
aceptacion y buena respuesta a las indicaciones del maestro aparecen como retos especiales que
se deben cuidar y trabajar. De una parte estd la propia naturaleza del sindrome de Down, con sus
correspondientes problemas relativos a sus funciones ejecutivas; pero de otra estd la habilidad del
profesor para mejorar esa atencion y conseguir que el nifio se interese y sea ddcil a las indicaciones
que se le hacen. De ese modo desaparecerdn esas conductas andmalas que interfieren el rendi-
miento del nifio. (Véase https://www.downciclopedia.org/educacion/aprendizaje/2981-sugeren-
cias-para-una-accion-educativa).
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RESUMEN

La discapacidad intelectual es una condicion que, en grado variable, aparece en todas las personas
con sindrome de Down. Y esta discapacidad incluye no sdlo los déficits en el drea cognitiva sino
también en el funcionamiento adaptativo. En los nifios con sindrome de Down se suman, ademds,
diversos problemas relacionados con el funcionamiento motor, como son la hipotonia muscular,
los problemas de equilibrio y de la motricidad fina, que se superponen y entremezclan con el pro-
pio funcionamiento intelectual.

En los diversos sindromes que causan discapacidad intelectual, aparecen patrones caracteris-
ticos de puntos débiles y fuertes en los diversos dominios del funcionamiento, que son los que
conforman el fenotipo conductual propio de cada sindrome. Asi, en el sindrome de Down destaca
la debilidad de sus habilidades de lenguaje, en especial el lenguaje expresivo, la sintaxis, la me-
moria verbal, mientras que la memoria visual, las habilidades no verbales o la memoria implicita
estdn mds protegidas. Muestran también puntos débiles y fuertes en sus capacidades adaptativas:
mds débiles en su habilidades de comunicacidon, mds fuertes en las habilidades de la vida diaria
y en la socializacién. En cuanto a las habilidades motdricas los nifios con SD muestran mejores
habilidades en el manejo de la pelota o en el correr, y peores en el equilibrio, la postura, la fuerza
y la planificaciéon del movimiento.

Pero el fenotipo conductual no se muestra de manera rigida y constante. Varia de un nifio a otro
en sus formas y en la intensidad de sus manifestaciones, pudiéndose establecer subgrupos, y se
modifica con la edad. Estd fuertemente influenciado por el grado de discapacidad intelectual y por
las actuaciones del ambiente —familiar, escolar, social—. No cabe esperar lo mismo en las perso-
nas nacidasy criadas en los sesenta, setenta u ochenta del siglo pasado, que en las nacidas en afios
posteriores en donde las condiciones sanitarias y las expectativas educativas y de desarrollo han
promovido notables avances en la calidad de vida.

El presente trabajo intenta estudiar de forma actualizada y prospectiva el fenotipo de desarrollo
en funcion de la edad del nifio con sindrome de Down y del grado de su discapacidad intelectual
en un amplio espectro de dominios de su desarrollo, incluidas las habilidades motdricas. Mds
aln, intenta analizar la posibilidad de prever a una edad temprana la evolucion que haya de seguir
posteriormente el desarrollo del nifio. Todo ello con el objetivo de establecer y adoptar las medi-
das mds adecuadas de intervencidn. Algunos estudios consideran que ya a los dos aflos se puede
prever como ha de ser la evolucidn. Los diversos programas de atencién temprana, el ambiente
familiar, las medidas educativas, el sexo del individuo, las circunstancias de patologia co-mdrbida
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(epilepsia, patologia endocrinoldgica, gastrointestinal, etc.), todos ellos son factores que influyen
en grado variable, positivo y negativo, sobre el gradual desarrollo del nifio.

En nuestro estudio analizamos a un grupo numeroso de nifios con sindrome de Down obser-
vados en Holanda entre junio 1999 y agosto 2001, cuyo desarrollo fue controlado durante sus dos
primeros afios de vida y posteriormente fue seguido hasta la edad del 1o afios. En el andlisis de los
dos primeros afios, la muestra fue de 196 nifios; en el de los 10,7 afios la muestra fue de 123 nifios.

A las edades de 6, 12 y 24 meses, los desarrollos mental y motor fueron evaluados mediante
la versidon holandesa de las Escalas Bayley de Desarrollo Infantil, segunda edicion (BSID-II). La
inteligencia a la edad de 10,7 afios fue evaluada mediante el test Snijders-Oomen Nonverbal Inte-
lligence 2,5-7 edicion revisada (SON-R), un test no verbal de inteligencia que se usa normalmente
en Holanda para nifios con sindrome de Down. Las funciones adaptativas a los 10,7 afios fueron
evaluadas mediante la version holandesa de Vineland Adaptive Behaviour Scales. Las habilidades
motoras a los 10,7 afios fueron analizadas mediante la version traducida de la Movement Assess-
ment Battery for Children (M-ABC 2).

RESULTADOS

El estudio se propuso, en primer lugar, determinar las fortalezas y debilidades en la conducta
adaptativa y en las habilidades motoras a la edad de 10,7 afios. Y se observo que tanto en el funcio-
namiento adaptativo como en las habilidades motoras, los nifios con un funcionamiento global
superior a la media del grupo y los nifios con un funcionamiento global inferior a la media mos-
traban un perfil diferente de fortalezas y debilidades. En segundo lugar, traté de determinar el
valor prondstico de las caracteristicas vitales de los dos primeros afios (demografia, comorbilidad,
grado alcanzado de desarrollo) sobre el nivel posterior de inteligencia, funcién adaptativa y habi-
lidades motoras.

En relacidn con las funciones adaptativas, se vio que la Socializacidn fue la funcidn adaptativa
mds elevada, las Habilidades de la vida diaria fue la mds débil, y la Comunicacién se encontrd en un
nivel intermedio. En el subgrupo por debajo de la media, el perfil fue: Socializacién > Habilidades
de la vida diaria > Comunicacién. Mientras que en el subgrupo por encima de la media el perfil
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fue: Socializaciéon > Comunicacién > Habilidades de la vida diaria. Se apreciaron, pues, claras
diferencias en los perfiles entre ambos grupos, con un desarrollo mds fuerte en el dominio de la
Comunicacion que en el de las Habilidades de la vida diaria en el grupo de funcionamiento global
mds elevado, y lo contrario en el grupo de funcionamiento inferior a la media. Estas diferencias
pueden tener relacion con el lugar de educacidn. Hay datos derivados de otros estudios que indi-
can que la educacion en los centros de integracion ayudan mds a desarrollar la socializacién y la
comunicacion, y atienden menos a la promocion de habilidades de la vida diaria; lo contrario pue-
de ocurrir en los centros de educacidn especial. Por otra parte, no se debe olvidar que donde mas y
mejor se fomenta el desarrollo de las habilidades de la vida diaria es en la propia casa. Por lo que,
si en la escuela no se promueven, serd mayor responsabilidad de la familia el cubrir esa carencia.

Las diferencias aqui sefialadas sirven para evitar el hacer generalizaciones sobre el fenotipo con-
ductual y el perfil de debilidades y fortalezas; aqui lo constatamos en los nifios con SD que se van
haciendo adolescentes.

En cuanto a las habilidades motoras se aprecié de manera constante que mostraban mejores
habilidades para agarrar y lanzar objetos, que para realizar ciertas habilidades manuales o ciertas
habilidades propias de equilibrio y motricidad gruesa: mantenerse sobre un pie, o caminar con
precision sobre una linea, o saltar con precision. Estos resultados no siempre coinciden con los
obtenidos por otros autores. Pueden ser muchas las variables que contribuyan a esta diversidad en
las funciones observadas. En cualquier caso, en este estudio se aprecié que el grupo con un fun-
cionamiento general superior a la media mostraba mejores habilidades motoras; quizd porque era
capaz de seguir mejor la instruccidn recibida. Los resultados indican la necesidad de mantener la
intervencion de las habilidades motoras a lo largo del desarrollo.

¢En qué grado las caracteristicas observadas en los primeros afios de vida de los nifios con sin-
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drome de Down pueden tener un valor predictivo sobre los avances en su desarrollo y las metas
que alcanzardn mds adelante? En el presente estudio, los resultados en el desarrollo a los dos afios
de vida parecieron predecir el nivel de funcionamiento posterior; en mayor grado en lo referente al
nivel cognitivo y conducta adaptativa que en la conducta motdrica.

En lo referente a la inteligencia y conducta adaptativa, parece haber una fuerte continuidad en el
desarrollo: quienes actan relativamente bien a a los 24 meses, lo seguirdn haciendo al término de
la enseflanza primaria. No asf en lo referente a las habilidades motoras en las que no se aprecia tan
claramente esa continuidad.

La presencia de espasmos infantiles en los dos primeros afios también constituye un valor pre-
dictivo de peor funcionamiento a los diez. En cuanto al sexo del individuo, da la impresion de que
el sexo femenino predice un mejor funcionamiento mental que el masculino a los diez afios. Niflas
que a los dos afios mostraban valores similares de funcionamiento que los nifios a los dos afios,
consiguieron puntuaciones mds altas a los ro. Otros estudios parecen indicar esa misma tenden-
cia.

El estudio resume sus resultados del siguiente modo: El perfil de puntos débiles y puntos fuertes
en los nifios con sindrome de Down de 10 afios no es Unico sino que varia de unos individuos a
otros, al menos en lo referente a la conducta adaptativa. Ademds, el estudio sugiere la posibilidad
de que la combinacidn de los resultados del desarrollo mental observados a los 24 meses, el sexo
y la presencia de espasmos infantiles, pueda ofrecer un prondstico para el desarrollo futuro, espe-
cialmente en lo que concierne al nivel de inteligencia y funcionamiento adaptativo. Ello significa
que se han de considerar estas variables para identificar a los nifios que pueden estar en mayor
riesgo de que su desarrollo no sea el 6ptimo deseable, por lo que han de adoptarse las medidas de
intervenciéon mds oportunas para conseguir el efecto deseado.

COMENTARIO

Se trata de un estudio que tiene su valor indicativo pero que ha de ser valorado en su justa medida.
Ciertamente, nos recuerda la necesidad de no aferrarse a estereotipos fijos e inmutables en lo que
concierne a fortalezas y debilidades en el perfil del fenotipo conductual del sindrome de Down,
sino que, dentro de unos limites, los individuos muestran una variabilidad en la expresion de sus
respectivas cualidades.

¢Realmente define el nivel cognitivo global evaluado durante los 2 primeros afios de vida lo que
llegard a conseguir a los 10? Es preciso matizarlo. Por una parte, hemos de aceptar la variabilidad
genética con que nace cada nifio, y lo que ello influye en la mayor o menor riqueza de sus redes y
circuitos neuronales con que ha nacido y que después son capaces de desarrollarse en los prime-
ros 24 meses de vida. En ese sentido, la particular genética de cada individuo juega su papel, y es
l6gico que una mejor dotacidn inicial contribuya a una mejor progresion a lo largo del posterior
desarrollo.

Pero bien sabemos que la genética es s6lo un factor en juego. Ese mejor funcionamiento duran-
te los primeros dos afios pueden ser el resultado de una genética favorable, o el resultado de una
intervencion inteligente, constante y oportuna de las personas que atienden al nifio. Si se dan las
dos condiciones, aun mejor. Pero hemos de pensar que una genética menos favorable puede verse
recompensada por la riqueza de una adecuada intervencion. Y en la medida en que dicha intervencion
continte sin bajar los brazos, sus buenos resultados se verdn también recompensados a los 10 afios.

Por la misma razdn, si el pobre rendimiento durante los dos primeros afios es consecuencia de
una accion educativa ineficiente, el peligro de que dicha ineficacia persista en los afios sucesivos es
real, con las correspondientes consecuencias.

Que el sexo femenino haya conseguido mejores resultados globales que el masculino es algo
a tener en cuenta, porque este no es el primer estudio que ha mostrado tal diferencia asociada al
sexo. Pero si nos ha de servir de alerta para adaptar nuestras estrategias a las realidades de cada
individuo, aprovechando las cualidades individuales que muestra cada persona con independencia
de su sexo.
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