Funciones ejecutivas en el sindrome de Down: estrategias para la intervencion
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1. Como ayudar al desarrollo de la funcion ejecutiva

Padres y profesores tienen dos papeles importantes a la hora de ayudar a los nifios y
adolescentes, en general, para conseguir el desarrollo de sus habilidades ejecutivas. Lo mismo
es aplicable a los jovenes y adultos con sindrome de Down, en el grado en que puedan seguir
arrastrando esta debilidad a lo largo de su vida. El primero es ayudarles a conseguir éxito en
su vida diaria. El segundo es ensefiarles las habilidades y estrategias que les permitan ser
independientes a lo largo de su vida. Si sé6lo damos apoyos temporales, podemos reforzar la
dependencia y la incapacidad aprendida o fomentada. Pero si no ofrecemos apoyos
adecuados a corto plazo, los dejamos expuestos a fracasos académicos, sociales y
personales con consecuencias a largo plazo. Lo que esta claro es que todo programa de
intervencion debe ir enfocado a mejorar las habilidades cognitivas, conductuales y funcionales
(con planteamiento centrado en la familia y el entorno).

La mayoria de los programas de intervencion comportan un trabajo simultaneo e implicito de
diversos procesos cognitivos: atencion, percepcién, memoria, razonamiento abstracto,
lenguaje, ejecucion y se anaden obstaculos cuando se debe generalizar estos efectos a la vida
cotidiana de cada persona. Por ello se ha planteado el tema de la generalizacion de los
aprendizajes a la vida cotidiana y diaria del sujeto dado que se debe transferir las estrategias
aprendidas a su dia a dia (Baddeley y Wilkins, 1984; Hansen et al., 1985). Respecto a los
fundamentos tedricos en que se basan los diversos modelos de rehabilitacion cognitiva, los
mas relevantes se clasifican en tres grandes grupos dependiendo de los parametros tedricos
que parten: a) modelos atencionales; b) modelos de resolucién de problemas, y c) modelos de
trabajo de las actividades de la vida diaria.

Mufoz y Tirapu (2001) proponen varias fases iniciales de un programa de entrenamiento de
las funciones ejecutivas. Destacan los siguientes componentes: a) graduar la complejidad de
las tareas, b) dividir las tareas en sus distintos componentes, ¢) impartir instrucciones simples
y claras que ayuden a estructurar y ejecutar la tarea, d) utilizar recursos que sean mas
accesibles, e) plantear actividades que puedan llevarse a cabo en el entorno natural
(generalizacion de los aprendizajes e intervencién ecoldgica), f) fomentar la utilizacion de
estrategias internas para situaciones especificas (por ejemplo, autoinstrucciones como
“pensar antes de actuar"). Pero para que realmente funcione el programa de intervencion, el
sujeto debe estar motivado y mantener la atencion, ha de analizar los datos y componentes



del problema, ha de establecer una estrategia o plan de accion, ha de ejecutar el plan de
accion de forma controlada y necesita evaluar el resultado final.

Algunos autores como Brenner et al. (1992) y Corrigan y Toomey (1995) parten de la hipotesis
de que una alteracion en los niveles cognitivos elementales (percepcion, atencion, memoria,
procesamiento de la informacion) puede estar condicionando los niveles cognitivos
superiores, afectando el comportamiento del sujeto en su capacidad de resolver los problemas
y en las relaciones interpersonales. El entrenamiento en la metacognicion reduce la
impulsividad, disminuye el déficit en la planificacidn y mejora la capacidad de flexibilidad
conductual.

El objetivo de una intervencion adecuada de las funciones ejecutivas es el disefio de un
programa cuya finalidad es la adquisicién de unos aprendizajes que se puedan generalizar a la
vida cotidiana de cada persona. Es decir, ensefar estrategias cognitivas compensatorias para
que se puedan aplicar a las necesidades de la vida diaria.

El disefio del programa se caracteriza por una orientacion neuropsicoldgica y psicopedagdgica
fundamentada en la autorregulacion de la conducta. Para que un programa de entrenamiento
sea efectivo, siguiendo la perspectiva neuropsicoldgica, debe trabajar las tres habilidades
fundamentales de entrenamiento cognitivo:

a) Habilidades cognitivas: razonamiento conceptual y abstracto. Se pretende estimular
las funciones implicadas en las asociaciones conceptuales, categoriales y de razonamiento
abstracto, con la finalidad de reforzar el razonamiento reflexivo previo a la accion.

b) Habilidades ejecutivas: planificacion y secuenciacion. Se pretende estimular las
funciones ejecutivas propiamente dichas, trabajando los componentes de la planificacion,
secuenciacién y organizacion general para alcanzar la conducta final adecuada.

c¢) Habilidades adaptativas: resolucion de problemas. Consiste en aplicar estos
conocimientos previamente adquiridos en la aplicacion de la resolucién de problemas reales
planteados por los mismos participantes.

La mayoria de los programas de intervencion comportan un trabajo simultaneo e implicito de
diversos procesos cognitivos: atencion, percepcion, memoria, razonamiento abstracto,
lenguaje, ejecucién y, ademas, ensefar estrategias cognitivas compensatorias que puedan
aplicarse a las necesidades de la vida diaria. En concreto, el objetivo de una intervencion
adecuada de las funciones ejecutivas es, en primer lugar, el disefio de un programa cuya
finalidad sea optimizar la "transferencia” de los aprendizajes para que éstos se puedan
generalizar y aplicar a cualquier situacion o contexto que afecte a la vida cotidiana de cada
persona.

Las personas con sindrome de Down no siempre saben generalizar a otros ambitos de su vida
lo que aprenden en un contexto determinado. Para conseguir la consolidacién, la
generalizacion y la transferencia de las adquisiciones es preciso aplicar de forma habitual las
habilidades alcanzadas, en diferentes lugares y momentos, y siempre que sea posible, en
relacion a su vida cotidiana (Ruiz, 2012). De hecho, es en el entorno natural del dia a dia donde
se ponen en evidencia ciertas caracteristicas limitadoras tales como la gran dependencia y la
busqueda de ayuda y aprobacién constante, la falta de iniciativa y de decision, el miedo a
equivocarse, el bloqueo ante situaciones nuevas, la espera a que alguien les solucione los
problemas. Todas estas caracteristicas no son inherentes a la discapacidad intelectual en las
personas con sindrome de Down, sino a la suma de muchos factores que configuran su
recorrido personal, afectivo y educativo (Fundacion Proyecto Aura, 2011).

Por ello, es prioridad plantear una intervencion en la que se trabaje conjuntamente las
habilidades cognitivas, motivacionales y actitudinales. Para conseguirlo es importante
convertir a la persona en un agente activo de su propio desarrollo y aprendizaje para que tome
conciencia de que es parte activa de sus cambios y de sus procesos de pensamiento.

Una metodologia adecuada a la hora de ensenar procesos de pensamiento permite dar las
herramientas necesarias para ayudar a aumentar la capacidad de valerse por si mismos y de
forma independiente en la resolucion de situaciones cotidianas, ofreciendo recursos para su
desarrollo personal cotidiano actual y futuro. Asimismo, facilita la ensefianza de estrategias



cognitivas y metacognitivas tales como ensefar a pensar, ensefiar como aprender a aprender,
como hacer preguntas adecuadas, como se deben dar las razones y respuestas a lo que se
plantea, ensefiar a resolver problemas, etc. Todas estas estrategias constituyen el eje principal
del trabajo que prepara y canaliza la figura del “mediador" que es quien se convierte en el
facilitador del aprendizaje, orientado a lograr el desarrollo del maximo grado de autonomia e
independencia. Toda esta metodologia, tiene como principal objetivo fomentar el pensamiento
reflexivo y la capacidad de conocer y regular el propio aprendizaje. La regulacion de la cognicion,
las habilidades metacognitivas y de autorregulacion son de fundamental importancia para el
desarrollo general y para el aprendizaje (Fundacidn Proyecto Aura, 2011; Whitebread y Basilio,
2012).

A menudo, las personas con sindrome de Down tienen dificultades en el control de los
impulsos, la toma de decisiones, la inhibicion de las conductas inapropiadas, entre otros
aspectos, por lo que el desarrollo de la autorregulacion y del trabajo autdonomo debera ser un
objetivo fundamental en todo programa educativo.

El desarrollo y apropiacion de los procesos ejecutivos de inhibicidn, autocontrol, memoria
operativa y autorregulacion por medio de la mediacion verbal permiten la adquisicidon de
nuevas habilidades ejecutivas, como la planificacién, logro que a su vez permite la apropiacion
de nuevos comportamientos (Bausela, 2010). Las personas con sindrome de Down necesitan
descomponer el proceso de ensenanza en mayor numero de pasos intermedios, con una
secuenciacion mas detallada de objetivos, contenidos y actividades (Ruiz, 2012) para una
efectiva planificacion de la tarea y logro de los objetivos. Mediante el desarrollo de habitos y
rutinas que terminan por hacerse automaticas a través de la repeticion es como se consigue
consolidar los aprendizajes. Sin embargo, una vez consolidados, es conveniente ofrecer otras
alternativas, cambios, y situaciones novedosas para trabajar la flexibilidad e implicarlos
activamente en crear nuevas y diversas estrategias.

Es importante destacar la importancia de utilizar una metodologia en la que la mediacién sea
el vehiculo que favorezca el desarrollo de los procesos y subprocesos implicados en la funcion
ejecutiva y disefar y/o adaptar programas para trabajarlos. No existen demasiados programas
que desarrollen estas iniciativas, aunque uno de los mas conocidos y a partir del cual han
surgido otros similares es el Programa de Enriquecimiento Instrumental de Feuerstein (1993).
Otro programa que ha evidenciado su eficacia es el Programa PENTA que comentaremos mas
adelante (Pérez y Cabezas, 2007).

En este tipo de programas se trabaja la metacognicion que se refiere a la capacidad de hacer
conscientes los conocimientos y habilidades de pensamiento (Mayor et al., 1993). Mediante los
procesos de metacognicion se favorece la toma de conciencia personal de los mecanismos y
estrategias que se utilizan para resolver cualquier situacion cotidiana (Flérez y Ruiz, 2009) y de
esta manera se potencia el aumento de iniciativa y responsabilidad, la mejora de la autoestima 'y
el autoconcepto, asi como el incremento de la capacidad para tomar decisiones y respetar las
opiniones de los demas. Ademas, el entrenamiento en la metacognicion reduce la impulsividad,
disminuye el déficit en la planificacion y mejora la capacidad de flexibilidad conductual. Todo
ello posibilita mejorar las relaciones interpersonales y los sentimientos de competencia y de
pertenencia al grupo lo que conlleva grandes beneficios, sobre todo, en el proceso de
integracion/inclusion para abrirse camino en los diferentes contextos de vida: personal, social,
laboral y de vida independiente (Canals, 2003)

Siguiendo a Flérez y Cabezas (2010), se han de plantear los programas para mejorar la funcién
ejecutiva con una vision que tenga en cuenta, tanto la situacidn inicial en la que se encuentra
cada persona como su proyeccion a largo plazo. Es preciso tener en cuenta que, aceptando las
peculiaridades de la funcion ejecutiva en las personas con sindrome de Down, con sus
debilidades y fortalezas intrinsecas, es grande la similitud en que finalmente se encuentran
con relacion a personas con otras discapacidades. Por tanto, los programas para unas y otras
pueden ser practicamente idénticos, con pequenas modificaciones que atiendan a sus rasgos
especificos.

1.1. Objetivos a corto plazo



Del mismo modo que proporcionamos prétesis a alguien que no puede andar, los nifios con
debilidad ejecutiva necesitan que los adultos adapten su ambiente y sus tareas cuando no
tienen todavia competencia ejecutiva suficiente como para alcanzar el éxito por si mismos.
Ofrecer apoyo externo, poner limites, supervisar, etc., es como ponerles una protesis.
Légicamente, estos apoyos cambiaran con el tiempo e incluso, como es de desear, pueden
terminar por ser innecesarios.

Todas estas estrategias a corto plazo estan disefiadas para aliviar la carga que actia sobre el
sistema ejecutivo. Y lo hacemos modificando la naturaleza de la tarea, graduando la
complejidad de la misma, prestando un apoyo complementario, o complementando el sistema
ejecutivo del nifio, joven o adulto con discapacidad intelectual. Eso le permite tener mas éxito
en su vida diaria. Y aunque a estas estrategias las llamamos a corto plazo, es importante
comprender que muchas de estas personas las van a necesitar durante afios, no sélo
semanas o meses, con el objetivo de que finalmente consigan aprender el modo de manejar de
forma independiente sus tareas y sus exigencias.

Establecer este tipo de ambiente protésico ofrece a la persona con discapacidad intelectual
oportunidades para seguir formando parte de experiencias que han de beneficiarle en su
desarrollo futuro. Por ejemplo, sequir perteneciendo a grupos de compaieros que realizan
actividades extraordinariamente beneficiosas, aun cuando carezcan de capacidad para
organizar iniciativas. Los padres y los lideres de esos grupos pueden ayudar de manera
decisiva. Ayudar a una persona a tener mas éxito en su vida diaria reduce el riesgo de
problemas secundarios como pueden ser la depresion, la ansiedad o la baja autoestima. Estas
son realidades que vamos observando con mayor frecuencia, debido a esa constante
desmoralizacién de ver que no llegan a consegquir las expectativas que sobre ellos se tenian,
un dia tras otro. Del mismo modo, si el fallo ejecutivo estd en la impulsividad, o en la
incapacidad de controlar y valorar situaciones, habra un mayor riesgo en la toma de
decisiones, lo que exige por parte de padres y educadores establecer limites mas estrictos y
ofrecer una mayor supervision. Y esto no es proteger a los nifios y adultos de la realidad de la
vida. Si una persona carece de habilidades para manejarse de manera independiente, lo que
hacemos es completar sus carencias con el animo de promover el desarrollo de sus
habilidades antes de que caiga en el fracaso de verse incompetente e ineficaz. Hay
personalidades en las que el fracaso continuo por no llegar a lo esperado de forma razonable,
termina por marcarlos de forma irreversible y destruir su autoestima, inhibiéndolos para tratar
de consegquir un trabajo y establecer relaciones firmes y enriquecedoras.

Si una persona ve que tiene éxito cuando se utilizan los debidos apoyos, aprende que es
posible alcanzarlo. Y de este modo empieza a comprender el tipo de apoyo que necesita y
donde encontrarlo de modo que, con el tiempo, aprender a utilizarlos ella misma de forma
apropiada. Légicamente, esta supervision habra de estar equilibrada con la necesidad de dejar
que se desarrolle la independencia emocional y practica que los adolescentes, jovenes y
adultos necesitan, y esto no siempre resulta facil.

1.2. Objetivos a largo plazo

Pero si sélo nos fijamos en los objetivos a corto plazo, estamos haciendo solamente la mitad
de nuestro trabajo. Es importante también ofrecer una ensefianza explicita y una practica que
sean vitales para acrecentar la competencia ejecutiva: hay que construir habilidades,
promover competencias.

Las intervenciones a largo plazo se centran en el reforzamiento del sistema ejecutivo y en la
elaboracion de un repertorio de habilidades de auto-funcionamiento que compensen la
debilidad ejecutiva. Estas intervenciones consiguen que los nifios y jovenes sean competentes
conforme penetran por si mismos en el mundo real.

Uno de los métodos mas eficaces para construir las habilidades ejecutivas es mediante el
desarrollo de habitos y rutinas que terminan por hacerse automaticas. Construir habitos
requiere repeticion, repeticion y mas repeticion. Una buena noticia: una vez que dejamos de
pensar en como hacer algo, prescindimos del sistema ejecutivo. La tarea depende ya de otro
sistema cerebral en donde se ha consolidado la manera de realizarla. La mala noticia es que,
para que una persona con debilidad en su funcidn ejecutiva internalice esta conducta, exige la



repeticion casi ad nauseam. Y esto no es problema de conocimiento: la persona sabe qué
tiene que hacer pero vuelve a su viejo habito de conducta. Es como el perder peso: el obeso
sabe qué ha de hacer pero se resiste a perder su habito de comida. Pero una vez que se
consigue que los habitos se automaticen, ya no se necesita un esfuerzo consciente. Hasta
llegar a ese punto, es posible que se aprecie una conducta inconstante, por eso es tan
importante mantener al mismo tiempo ese ambiente "protésico” que antes mencionabamos,
mientras las habilidades se van desarrollando.

No olvidemos que muchas de nuestras actividades en la vida diaria terminan siendo puros
automatismos, sin tener que recurrir a esforzados ejercicios de memoria y planificacién. Eso
es lo que tenemos que consegquir en la elaboracion de conductas utiles para las personas con
debilidad ejecutiva. Conforme la persona crece, cobrarda mayor importancia que aprenda a
manejar las exigencias de la vida diaria y saber cdmo manejar su debilidad en la funcion
ejecutiva. Les implicaremos activamente en experimentar diversas estrategias para ver qué es
lo que mejor funciona y se adapta a su estilo particular.

En este sentido, no existen muchos programas y materiales educativos disefiados de manera
especifica para personas con discapacidad intelectual que entrenen sistematicamente los
procesos y subprocesos implicados en la funcién ejecutiva. En la mayoria de los casos, los
padres y profesionales deben adaptar materiales publicados para un colectivo mas genérico.
No obstante, se puede citar el Programa PENTA: aprendo a resolver problemas por mi mismo
(Pérez y Cabezas, 2006), asi como otros materiales mas innovadores desde el punto de vista
tecnolégico como el Programa CITI, o la aventura grafica Lucas y el caso del cuadro robado
(Sanchez Pozuelo, 2011).

En el caso concreto del Programa PENTA, diversos estudios experimentales han evidenciado
su eficacia a la hora de entrenar a personas jovenes y adultas con discapacidad intelectual a
generar mayor numero de alternativas de solucion ante situaciones problema hipotéticas de la
vida cotidiana, asi como incrementar la calidad y complejidad de dichas soluciones (Pérez y
Cabezas, 2007). Es decir, si se entrenan sistematicamente las habilidades implicadas en el
complejo proceso de solucion de problemas, los sujetos incorporan estas habilidades en su
repertorio y terminan por automatizarlas.

Por su parte, Khemka (2000) analiz6 la eficacia de dos propuestas de entrenamiento en toma
de decisiones en 36 mujeres con discapacidad intelectual moderada, en situaciones
interpersonales que implicaban abuso sexual, verbal y/o fisico. Se crearon tres grupos: control,
experimental |, (que recibe entrenamiento cognitivo y motivacional) y experimental Il, (sélo
entrenamiento cognitivo). Los resultados demuestran que los dos tratamientos
experimentales fueron efectivos pero el combinado obtuvo mejores resultados a la hora de
generar decisiones de mayor calidad.

En otro estudio similar, Khemka (2001) analizé la conducta de 45 mujeres con discapacidad
intelectual moderada de 21 a 40 afos y aplicé un programa de entrenamiento para saber
responder ante situaciones de abuso bajo dos condiciones experimentales. Las sesiones
duraban 45 minutos, destinando los 10 ultimos minutos de la misma a la activacion de la
motivacion (grupo experimental 1) o a la discusion (grupo experimental Il). Las mujeres que
participaron en el tratamiento que combinaba aspectos cognitivos y motivacionales (grupo
experimental I) obtuvieron de nuevo mejores resultados, aunque ambos grupos mejoraron.

Khemka y Hickson (2001) investigaron en una muestra de 100 adultos con discapacidad
intelectual (50 hombres y 50 mujeres) la habilidad para tomar decisiones enfocadas a la
prevencidén en respuesta a situaciones sociales interpersonales simuladas de abuso. Se
analiz6, por un lado, si el desempefio en la toma de decisiones de las personas con
discapacidad intelectual diferia en situaciones interpersonales que implicaban diferentes tipos
de abuso (fisico, sexual y psicoldgico). Por otro lado, analizaron si los hombres y las mujeres
diferian en su capacidad para tomar decisiones enfocadas a la prevenciéon en respuesta a
estas situaciones sociales que implicaban abuso. En concreto, se evalué la capacidad para
identificar y definir el problema asi como la calidad de decisiones propuestas: toma de
decisiones enfocadas directamente a la prevencion (acciones autoiniciadas, independientes,
conscientes), decisiones dependientes enfocadas a la prevencién (busqueda de apoyo o ayuda
de otras personas), toma de decisiones no enfocadas a la prevencion (posponer la toma de



decisiones, pasar la responsabilidad a otras personas, ofrecer la menor resistencia o
reaccionar impulsivamente sin alcanzar la solucién del problema). Asimismo, se evalué la
capacidad de prever las consecuencias de la decision tomada. Se consideraba que el
razonamiento era adecuado si identificaban las consecuencias potenciales de la decision, se
hacia referencia a la necesidad emocional de tomar una decision e identificaban objetivos de
autoproteccion o motivacionales relacionados con resolver el problema. En cambio, se
consideraba que el razonamiento era inadecuado si éste era muy general, si eran incapaces de
ofrecer un razonamiento de apoyo a su decision, si habia ausencia de respuesta, o la
respuesta era totalmente irrelevante. Los resultados mas relevantes de este estudio son los
siguientes:

e Los participantes demostraron ser capaces de reconocer con éxito y definir una
situacion que implicara abuso. Probablemente, la presentacion de las historias en
formato de video pudo facilitar la tarea.

e Los individuos fueron capaces de tomar decisiones encaminadas a resistir o detener
el abuso en el 45 por ciento de las veces. La toma de decisiones enfocada a la
prevencion fue mas alta en situaciones de abuso fisico (59 por ciento) que en
situaciones de abuso sexual (51 por ciento) o abuso psicolégico/verbal (26 por
ciento).

e Los sujetos estaban menos preparados para sugerir una respuesta directa enfocada a
la prevencion al enfrentarse a situaciones de abuso psicoldgico/verbal, que en los
otros casos. Este resultado puede deberse a que les resulté mas facil comprender y
anticipar consecuencias de riesgo asociadas al abuso fisico y sexual ya que, a su vez,
éstas estan mas asociadas a signos de dano, incomodidad o peligro. Sin embargo, el
abuso psicoldgico/verbal puede ser menos evidente ya que las claves fisicas o
visuales son escasas en estas situaciones, implicando por ello mayores demandas de
comprension de la situacion social.

e Asimismo, recomendaron buscar apoyo o ayuda a la autoridad el 20 por ciento de las
veces Yy fallaron en sugerir decisiones orientadas a la prevencion el 35 por ciento de
ellas.

e Sin embargo, los autores consideran que las conclusiones sobre la toma de decisiones
observadas en situaciones simuladas deben ser tomadas con precaucion ya que no
provee una comprensién completa de qué decisiones serian tomadas en situaciones
reales y de qué manera.

e Contrariamente a otros estudios, en esta ocasién no se encontraron diferencias
relacionadas con el género, aunque las mujeres tendieron mas a conductas
relacionadas con informar a otros de la situacion y buscar ayuda de terceros. En este
sentido, algunos investigadores han encontrado que las mujeres con discapacidad
intelectual experimentan sentimientos de menor autoeficacia y menor locus de control
interno comparadas con hombres con discapacidad intelectual (Hickson y Khemka,
1999).

Finalmente cabe resenar los resultados obtenidos en los recientes estudios llevados a cabo
con los materiales educativos Programa CITI y la aventura grafica Lucas y el caso del cuadro
robado elaborados por la Fundacion Sindrome de Down de Madrid y Fundacién Orange. En
ambos casos, se han evidenciado cambios significativos en habilidades como atencién
selectiva, razonamiento Idgico, memoria asociativa, entre otras, en los participantes de los
estudios preliminares realizados con dichos materiales.

Asi, pues, conjuntar estrategias a corto y largo plazo en un ensamblaje ajustado y
complementario ha de ser un objetivo permanente al tratar las debilidades de la funcion
ejecutiva. Es en esa linea en la que se mueven experiencias dirigidas a promover la vida
independiente, tales como las que exponen Vived et al. (2012a,b; 2013), o los programas de
relaciones interpersonales ofrecidos por Cabezas (2007).
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