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RESUMEN

El presente estudio tiene como objetivo realizar una revision sistematica de los estudios
e investigaciones realizadas los ultimos afios en relacion al desarrollo de la pragmatica
(DP) y la autodeterminacion (AD) en personas con Sindrome de Down (SD). Para ello,
se realiz6 una busqueda bibliografica en las bases de datos de Web of Science y Dialnet,
aplicando una serie de criterios de inclusion y de exclusion, para finalmente obtener 25
estudios Utiles para esta revision. Los resultados de la revisién ponen de manifiesto que
el DP en personas con SD se desarrolla durante todas las etapas de la vida, aunque se
desarrolla a un ritmo retardado en relacion con las personas de desarrollo tipico (DT),
mostrando también mas dificultad en el area de comprension del contexto. Se muestra
que mediante ciertos programas e intervenciones, se puede mejorar la motricidad fina y
gruesa, reducir los actos de comunicacion inapropiados y potenciar las habilidades
pragmaticas y las dimensiones del lenguaje.  También se indica que ciertos
comportamientos en TEA comparten similitudes en los sintomas de SD, como pueden ser
las conductas motoras, estereotipadas y otras externalizantes y las dificultades en los
subdominios de la comunicacién social y la interaccion (mostrando una gran dificultad
en la cognicion social). Por su parte, los estudios dedicados a la autodeterminacion
indican que incluso las intervenciones a corto plazo pueden producir cambios
significativos en el comportamiento, pero se muestra la necesidad de realizar
intervenciones durante periodos mas largos de tiempo para comprobar los resultados que
se obtienen en las personas con discapacidad. Ademéas de mostrar la necesidad de crear
escalas enfocadas en incrementar la autodeterminacion en personas con discapacidad, y

no involucrar solamente a las personas del entorno de estas.

Palabras claves: Pragmatica, autodeterminacion y Sindrome de Down.



ABSTRACT

The present study aims to carry out a systematic review of studies and research carried out in
recent years in relation to the development of pragmatics (PD) and self-determination (SD) in
people with Down Syndrome (DS). To do this, a bibliographic search was carried out in the Web
of Science and Dialnet databases, applying a series of inclusion and exclusion criteria, to finally
obtain 25 useful studies for this review. The results of the review show that PD in people with DS
develops during all stages of life, although it develops at a delayed rate in relation to people with
typical development (DT), also showing more difficulty in the context understanding area. It is
shown that through certain programs and interventions, fine and gross motor skills can be
improved, inappropriate communication acts can be reduced, and pragmatic skills and language
dimensions can be enhanced. It is also indicated that certain behaviours in ASD share similarities
in the symptoms of DS, such as motor, stereotyped and other externalizing behaviours and
difficulties in the subdomains of social communication and interaction (showing great difficulty
in social cognition). On the other hand, studies dedicated to self-determination indicate that even
short-term interventions can produce significant changes in behaviour, but the need to carry out
interventions for longer periods of time is shown to verify the results obtained in people with
disabilities. In addition to showing the need to create scales focused on increasing self-

determination in people with disabilities, and not only involving people around them.

Keywords: Pragmatics, self-determination and Dow Syndrome



1. INTRODUCCION

La adquisicién del lenguaje constituye un tema de estudio abordado por un buen
namero de disciplinas provenientes de muy diversos campos tales como la psicologia, la
antropologia, la linglistica, y la inteligencia artificial, etc. (Pinker, 1990). Ello se debe,
como destaco Pinker (1990) a que dichas disciplinas se enfrentan a uno de los hechos mas
sorprendentes de nuestra especie: como en un tiempo relativamente corto, y sin necesidad de
lecciones formales, los nifios son capaces de comunicar ideas, sentimientos, actitudes, etc., asi
como de participar exitosamente en un sinfin de intercambios comunicativos y con diferentes
propésitos. Para dar respuesta al sin fin de incdgnitas planteadas por diversos autores en
torno al lenguaje, hay que partir de que el lenguaje es una competencia que se compone
de cuatro aspectos fundamentales (semantico, sintactico, pragmatico y fonoldgico)
interrelacionados entre si que facilitan la expresion y comprension de enunciados

comunicativos tanto orales como escritos (Camacho, 2016).

Por lo tanto, el lenguaje es una herramienta fundamental para llegar a la
significacion y conceptualizacion del mensaje que se quiere trasmitir a los demas. Por
ello, uno de los aspectos fundamentales a la hora de relacionarnos con los demas, es la
pragmatica. En este sentido, Wilson y Carston (2007, p.36), indican que la pragmatica de
la lengua constituye un area compleja [...] ya que no solo incluye el uso competente de
habilidades linguisticas estructurales, sino también capacidades cognitivas de tipo
mentalista y de integracién de la informacion del contexto. Asimismo, en estudios como
el de Calero (1995) (citado en Escavy, 2013) también se indica que la pragmatica estudia
la actuacidn linglistica, es decir, la interrelacion comunicativa, que responde a dos fines:
ser comprendido y que el oyente piense o actle de un determinado modo. Ademas de que
conozca la intencion, aungue la implicacion en la conversacién depende de factores

sociales y actitudes diversas.

La pragmatica del lenguaje puede verse dificultada en las personas con
discapacidad intelectual. Como destaca la Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo, AAIDD (2002), la discapacidad intelectual se caracteriza
por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento cognitivo como en conducta
adaptativa tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales
y préacticas. Ademas, una de las capacidades que se ve descompensada es la capacidad

comunicativa en la que esta involucrada el desarrollo del lenguaje.



Ademas del desarrollo de la pragmatica, otro de los constructos clave referidos en
la literatura en relacion con la discapacidad intelectual es la autodeterminacion (Field,
Martin, Miller, Ward y Wehmeyer (1998), esencial para la comprension de las fuerzas y
limitaciones de uno (tener conciencia), junto con la creencia de que es capaz y efectivo,
es decir, percibirse con capacidad de control, autoconfianza y poder o empoderamiento
en respuesta a muchas situaciones y acontecimientos. Asi, cuando actuamos sobre las
bases de estas habilidades y actitudes, las personas tienen mas capacidad para tomar el
control de sus vidas y asumir el papel de adultos exitosos (autorrealizacion) (Field,
Martin, Miller, Ward y Wehmeyer, 1998) (Citado por Colegio Oficial de Psic6logos de
Madrid, 2017). En el campo de la discapacidad intelectual, la autodeterminacion se refiere
al conjunto de actividades y habilidades que necesita la persona para actuar de forma
autobnoma y ser protagonista de los acontecimientos relevantes de su vida, sin influencias
externas innecesarias (Wehmeyer, 1998, 1999, 2005, 2009). Ademas de un derecho
bésico, la autodeterminacion es uno de los indicadores de calidad de vida asi como un
objetivo educativo prioritario en el itinerario formativo de las personas con discapacidad
intelectual (DI) (Citado en Lopez y Torres, 2014).

Por otro lado, Benitez (2019), indica que el Sindrome de Down (SD) es la causa
cromosomica de discapacidad mental mas comun, caracterizada en el 96% de los casos a
una trisomia, en el 3% es por una translocacion y en el 1% de los casos se debe a un
mosaicismo. Una de las capacidades que se ve mayormente afectada es el lenguaje, de
grado variable, puede generar problemas en la sociabilizacién porque afecta a la
capacidad comunicativa de la persona y a su expresion oral (habla). El area del lenguaje
ha sido descrita como la que presenta un mayor retraso [...], sobre todo, en los aspectos
expresivos, en comparacion con los niveles globales del desarrollo. En relacion al
desarrollo de la pragmatica, Pérez y Santos (2011) destacan que los nifios con Sindrome
de Down (SD) siguen los mismos patrones de aprendizaje del lenguaje que los demas
pero con mayor dilacién en el tiempo y con una conducta comunicativa donde existen
muchos gestos y menos vocalizaciones. Asi por ejemplo, segin Pérez y Santos, (2011)
cuando los enunciados son complejos 0 son oraciones en pasiva presentan problemas si
la informacién se encuentra fuera de su utilidad pragmatica o contextual. También se han
percibido dificultades con las frases que incluyen proposiciones subordinadas o si aparece
una negacion en una frase larga o estructuralmente compleja. Si los enunciados son de

longitud media y gramaticalmente simples es mas facil para ellos extraer la informacion



que queremos transmitirles. Por lo tanto, la pragmatica en las personas adultas con
Sindrome de Down es relativamente fuerte (Garayzabal, Fernandez y Diez, 2010) ya que
generalmente se desenvuelven bien, lo que les permite dotar a su capacidad expresiva de
una mejor funcion comunicativa. Utilizan adecuadamente  automatismos
conversacionales como saludos. (Citado en Collazo, 2014) Sin embargo, una de las
habilidades pragmaticas que repercute en la inteligibilidad es el mantenimiento y cambio
de los temas en una conversacion. Muchas de las personas con Sindrome de Down se
desvian del tema principal, esto hace que existan dificultades por parte de su interlocutor
de seguir con la conversacién lo que repercute en un tiempo mas corto de conversacion.
(Kumin, 2002) Por otro lado, Pérez y Santos (2011, p.16) también recalcan que las
personas con SD no han adquirido el sentido figurado del lenguaje. “El lenguaje es pobre
en su organizacion y de tipo descriptivo pero puede llegar a ser funcional [...], en otras
ocasiones su interpretacion es dificultosa, [...] el interlocutor ha de estar inmerso en el
contexto y apoyarse en el lenguaje no verbal para comprender lo que el nifio desea

trasmitir”.

Asi, el objetivo del presente trabajo es realizar una revision sistematica del
componente pragmatico en el desarrollo del lenguaje y la autodeterminacion en personas

con Sindrome de Down (SD).

2. MARCO TEORICO
1. Lenguaje

Como destaca la Real Academia Espafiola (2019), el lenguaje es la facultad del ser
humano de expresarse y comunicarse con los demés a través del sonido articulado de

otros sistemas de signos.
1.1 Teorias del lenguaje

Dependiendo las ideas y puntos de vista de cada autor, las interpretaciones del
concepto del lenguaje son muy variadas. Watson (1924) adoptd una postura radical sobre
las relaciones entre lenguaje y pensamiento en las que afirmaba que solamente consistian

en la identificacion entre ambos.

La negacién wastoniana de los procesos mentales internos le llevd a considerar el

pensamiento como lenguaje subvocal o dicho en sus propias palabras: <<lo que los



psicélogos han llamado hasta ahora pensamiento, no consiste mas que en hablarnos

a nosotros mismos>>. (Citado en Madruga, 1988, p. 191)

Vygotsky bas6 su concepcion acerca de la génesis del lenguaje en la teoria de Sapir
(1921; citado por Vygotsky, 1934), “mediante la cual afirma que el lenguaje es fuente de

unidad de las funciones comunicativas y representativas de nuestro entorno”.

Para dicho autor, el lenguaje tiene un desarrollo especifico con raices propias en
la comunicacion prelinguistica y que no depende necesariamente del desarrollo
cognitivo, sino de la interaccion con su medio. A partir de esto podemos sefialar que
el lenguaje es una funcion que se adquiere a través de la relacion entre el individuo
y su entorno ya que, biolégicamente, posee las estructuras necesarias para crear
signos de comunicacion verbal. En ese sentido, el proceso evolutivo lleva a los seres
humanos a manejar instrumentos (simbolos), como el lenguaje, para adaptarse a su
entorno. Por tanto, la conducta humana estd organizada y controlada tanto por
intenciones reales (del propio individuo) como por intenciones atribuidas por otros

(provenientes de la interaccidn con los demas). (Citado en Zegarra y Garcia, 2010,
p. 8).

Por otro lado, la teoria de Chomsky (1957) expone que “el lenguaje es un conjunto
finito o infinito de oraciones, cada una de ellas de longitud finita y construida a partir de
un conjunto finito de elementos” (Citado en Rios, 2010, p. 3)

Postula la existencia de una estructura mental innata que permite la produccién y
comprension de cualquier enunciado en cualquier idioma natural, posibilitando
ademas que el proceso de adquisicién y dominio del lenguaje hablado requiera muy
poco input linguistico para su correcto funcionamiento y se desarrolle de manera
practicamente automatica (Berwick y Chomsky, 2011; Berwick, Friederici,
Chomsky y Bolhuis, 2013; Chomsky, 1980b, 1988a citado en Birchenall y Mller
(2014).

Skinner comenzd su reflexion sobre el lenguaje realizando una critica de los
trabajos de la psicologia clasica en la materia. Partiendo de su libro, Conducta Verbal
publicado en 1957, Skinner analiza los fendmenos del lenguaje desde la perspectiva del
condicionamiento operante, es decir, basado en una perspectiva funcional y no mentalista.

Skinner parte del supuesto de que buena parte del repertorio conductual de la
especie humana es operante, es decir, es conducta controlada por los efectos que ésta

tiene en el ambiente al ser emitida y de las relaciones funcionales que tales efectos

implican. A partir de este supuesto, Skinner sefiala que es posible reconocer, en



general, dos tipos de conducta operante. La primera, comun entre las especies, es el tipo
de conducta que tiene efectos directos sobre el ambiente, que modifica un estado de
cosas determinado o se relaciona con consecuencias particulares mediante el contacto
fisico 0 mecénico con estas. La segunda es otro tipo de operante, propio de nuestra
especie y que se caracteriza justamente por ser conducta cuyos efectos son mediados
por la conducta de otro individuo. Esta conducta si no afecta directamente al “mundo
fisico”, tiene la potencialidad de hacerlo a través de la conducta de otras personas
(Bronckart, 1980, p. 25).

Luria (1977) expone que “el lenguaje es un sistema de codigos con la ayuda de los
cuales se designan los objetos del mundo exterior, sus acciones, cualidades y relaciones

entre los mismos” (Citado en Rios, 2010, p.3)

Por ultimo, Piaget destaca que dentro del lenguaje hay 4 estadios, sensoriomotor
(de los 0 a los 2 afios), preoperacional (de los 2 a los 6 afos), estadio de las operaciones
concretas (de los 6 a los 12 afios) y estadio de las operaciones formales (a partir de los 12
afos). Es por ello, que sabemos que Piaget se basa en estos estadios de la inteligencia
sensoriomotora para hablar del lenguaje.

Piaget (1983) determina que el lenguaje aparece en un momento de transicion entre
esta inteligencia y la que se ira desarrollando en el periodo pre-operatorio, gracias a los
beneficios de la l6gica sensorio-motora y la funcion simbdlica. En ese sentido, el autor
explica la adquisicion del lenguaje a partir de la sincronizacion que muestran la
inteligencia sensoriomotora y la funcion simbdlica la cual, desde su punto de vista, no
es fortuita, sino que mas bien indicaria que la formacidon de la funcion simbolica es un
derivado de la inteligencia del periodo sensorio-motor y que seria lo que finalmente
permite la adquisicion del lenguaje. En ese sentido, Piaget rechazaba las teorias
innatistas del lenguaje que defendian lingiistas como Noam Chomsky. (Citado en

Zegarra y Garcia, 2010).
1.2 Dimensiones del Lenguaje

Tras recopilar las diferentes teorias pioneras usadas como base en la mayoria de los
estudios del lenguaje, vamos a destacar las dimensiones del mismo. El lenguaje, al ser
considerado como una capacidad o un sistema, funciona como un todo, sin embargo, para

analizarlo, estudiarlo o comprenderlo, es necesario considerar la existencia de distintas



dimensiones que lo componen que pueden distinguirse en base a su contenido, forma y

uso (Herrera, Gutiérrez y Rodriguez, 2008) (Citado en Velasco, 2020) destaca:

Contenido: en esta dimension se considera la semantica, es decir, los significados

de los signos (palabras) que usamos.

Forma: aqui se incluyen los componentes fonoldgico, fonético y morfosintéctico.
En esta dimension se consideran aquellas reglas que seguimos para poder formar

palabras, enunciados, discursos, etc.

Uso: es el componente pragmatico del lenguaje y se observa en el contexto, las
intenciones que tenemos al comunicarnos, los elementos no verbales que utilizamos,

entre otros. (p. 1)
1.3 Lenguaje Pragmatico

Aungue hemos indicado las 3 dimensiones del lenguaje, el presente estudio se
centra en el uso de la pragmatica ya que parece ser una de las dimensiones claves
implicadas en la autodeterminacién en las personas con SD, ya que como afirma Soriano
(2019):

Queda latente que comunicarse es una necesidad, es la forma méas espontanea de
manifestar nuestros pensamientos y vivencias, nos permite adaptarnos al mundo y
ser auténomos. Ademas de sentirnos capaces de realizar los objetivos que nos
proponemos, alimenta una vision positiva de nosotros mismos, favorece nuestra
autoestima y la capacidad de gestionar nuestra vida. Todos estos aspectos estan
vinculados con la comunicacion y el lenguaje y también estan relacionados con la
autodeterminacion (p.3)

En linea con lo argumentado por Soriano (2019), Velasco (2020) indica lo
siguiente:

La pragmatica es considerada como el ultimo componente del lenguaje, pero esto no
significa que sea el ultimo en importancia. Esta caracteristica nos permite adaptarnos a cada
situacion que vivimos para lograr que nos comprendan todas las personas con las que nos

comunicamos (interlocutores) (p.1)
Como sefala Diaz (2006), el nivel pragmatico comprende una serie de aspectos:

1. Cinética: uso de gestos en la comunicacion, tales como el sefialar.
2. Proxemica: es el conocimiento de la distancia que se debe tener con el interlocutor

dependiendo del nivel de la relacion existente entre ambos.
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3. Cronémica: uso adecuado de los tiempos de intervencion, utilizas las pausas
necesarias, espetar turnos, iniciar y concluir una conversacion, etc.

4. Intencionalidad: el propdsito de la conversacion.

5. Contacto visual: mantenimiento de la mirada en el interlocutor.

6. Expresion facial: acompafia al lenguaje y su importancia viene dada por el papel que
tiene cuando el mensaje es contradictorio, dandonos la pista para comprender el
mensaje.

7. Variaciones estilisticas: capacidad para cambiar de registro segin el interlocutor al
cual nos dirijamos.

8. Presuposiciones: el conocimiento que pensamos 0 creemos que el interlocutor posee
sobre el tema de la conversacion.

9. Tematizacién: profundizar en un tema sin cambiar constantemente de tema en la
conversacion.

10. Peticiones y Aclaraciones: explicaciones sobre lo que no se ha comprendido o
confirmaciones sobre el correcto entendimiento sobre el mensaje. (p.1)

Aspectos como las intenciones, la significacion, y la implicacion entre hablantes
son parte del uso del lenguaje. Dentro del proceso de adquisicién del lenguaje, estos
aspectos se manifiestan a partir de los doce meses de edad, cuando, entre otras cosas, los

nifios comienzan a elegir y desarrollar temas de conversacion. (Velasco, 2020, p. 1).

Por lo tanto, cuando hablamos del desarrollo de la pragmatica, hay que tener en
consideracion la implicacion que conlleva ya que contribuye al control de las relaciones
sociales, al desarrollo socioafectivo, a la construccion de la mente y de la conciencia de
uno mismo y de los demas (lvern, 2018). De acuerdo con Mackay y Anderson (2002),
[...]. “este entramado complejo que incluye aspectos socioculturales, del desarrollo, la
personalidad y la cognicion y que requiere necesariamente un abordaje interdisciplinario,

la intencionalidad sigue jugando un papel central” (Citado en Ivern, 2018).

Desde el punto de vista psicolégico, una de las preguntas claves para conocer la
naturaleza de la comunicacién humana y para saber como intervenir cuando hay alguna
disfuncion es ¢como es posible comprender las intenciones de los demés y compartir
significados? Para captar la intencionalidad es necesario que seamos capaces de pensar
en lo que los demas piensan o, lo que es lo mismo, poseer una Teoria de la Mente
(Wimmer y Perner, 1983). En el desarrollo tipico, la Teoria de la Mente esta tan
estrechamente relacionada con el desarrollo de la comunicacion y del lenguaje que a

menudo no reconocemos su interdependencia. Solamente nos fijamos en esta relacion
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cuando hay trastornos pragmaticos (Miller, 2006) (Citado en Ivern, 2018). Asi, lvern
(2018) destaca que los trastornos pragmaticos pueden ir asociados a personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), y una de las caracteristicas que podriamos asociar
a estos seria el uso de una entonacion distinta al hablar.

2. Autodeterminacion

Wehmeyer (2012) define la conducta autodeterminada como el conjunto de
acciones volitivas que capacitan a la persona para actuar como el principal agente de su
propia vida, lo que le permite mantener o mejorar su calidad de vida, es decir, disfrutan
de su tiempo, obtienen mejores empleos, se implican activamente en la toma de decisiones

sobre metas, planes futuros y gozan de una inclusion mas plena en la sociedad (p. 9).

Siguiendo con la idea de Wehmeyer (2012), Schalock en 2007 ya destaco el vinculo
que existe entre el actual enfoque de discapacidad intelectual y los conceptos de calidad

de vida y autodeterminacién, concluyendo que:

“El actual paradigma de discapacidad intelectual y su estrecha relacion con el
énfasis en la autodeterminacion, la inclusién, la equidad, el empoderamiento, los
apoyos basados en la comunidad y los resultados de calidad, han obligado a los
proveedores de servicios a focalizarse en la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad”. Con esta afirmacion pretendia enfatizar que el actual
concepto de discapacidad intelectual propone que las instituciones deben centrarse
en dirigir los esfuerzos en dotar los maximos apoyos individualizados, para que los
sujetos puedan participar de manera inclusiva en la comunidad, mejorar su calidad
de vida y promover su empoderamiento y su autodeterminacién (Citado en Soriano,
2019, p. 8)

12
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Figura 1. Cuatro dimensiones de la calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual evaluadas por sus familiares/tutores, y satisfaccion con el centro, en funcién
del tipo de centro. Fuente. Martinez-Tur, Peird, Moliner y Potocnik (2012, 143)

Basandonos en el andlisis realizado por la Confederacion Espafiola en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) (2010), podemos observar en la figura 1
que la autodeterminacion junto con la conciencia social, se encuentran muy por debajo
del resto de dimensiones evaluadas. Por lo que los familiares/tutores consideran que los
centros realizan un esfuerzo positivo para mejorar la calidad de vida de sus familiares con
discapacidad. No obstante, las areas que segtn ellos muestran mayor margen de mejora
en los centros son las que estimulan la integracion de las personas con discapacidad en la
sociedad y las que desarrollan su autodeterminacion.

Por lo tanto, queda latente la falta de autodeterminacion de las personas con
discapacidad, por lo que Wehmeyer (2009) apuesta por incentivar las fortalezas de la
poblacién con discapacidad, con la finalidad de conseguir que mejoren su bienestar social
y calidad de vida, ya que son capaces de lidiar con los conflictos diarios. De acuerdo con
Wehmeyer (2009), Rojas (2005) destaca que las personas con discapacidad deben tener
la oportunidad de crecer gracias a sus errores y asi valorar aquello de lo que disponen.

Asi pues, actuar de forma autodeterminada, se puede definir por rasgos especificos
agrupados en tres dimensiones; acciones volitivas, acciones agenciales y creencias de

control-accion, desarrolladas por Sanchez, Adam, Roselld, Alonso, y Gine, (2018):
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La primera de las dimensiones implica actuar con volicion, es decir, con
autonomia e intencionalidad, eligiendo objetivos basados en las propias preferencias
e iniciando las acciones cudndo y como uno escoge hacerlo. La accion
autodeterminada implica también ser “agencial”, es decir, actuar gestionando las
propias acciones para lograr determinados objetivos, monitoreando y autorregulando
este proceso de consecucion de objetivos. En definitiva, implica actuar dirigiendo
las propias acciones hacia la consecucion de objetivos personales (autodireccion),
regulando el proceso de accidn, la toma de decisiones y la resolucion de problemas
en funcidn de los obstaculos que vayan apareciendo en el proceso (autorregulacion),
y pensando en diferentes opciones de accion para superar los posibles obstaculos en
la consecucion de dichos objetivos (pensar en alternativas). Finalmente, la
autodeterminacion implica también mostrar creencias de control-accion, es decir,
conocimiento sobre las propias capacidades y habilidades que se requieren para
alcanzar determinados objetivos (empoderamiento), ser capaz de ajustar las
expectativas a las capacidades y limites de la persona (control de las expectativas) y
el sentimiento de realizacién personal que las acciones tienen para la persona

(autorrealizacion). (p.9)

En definitiva, para poder comunicarnos y desarrollarnos como seres sociales en una
comunidad, la autodeterminacion es crucial. Aunque, depende de las circunstancias, o de
las caracteristicas individuales, puede que este proceso sea dificil de alcanzar y repercutir
en el desarrollo de la calidad de vida de las personas con discapacidad.

3. Discapacidad

Basandonos en el concepto de discapacidad emitido por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) (2017):

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones
de la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas
que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son
dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son
problemas para participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es
un fenémeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del

organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.

De acuerdo a esta definicion, es necesario diferenciar los términos de deficiencia,
discapacidad y minusvalia, que han sido utilizados y referidos en la literatura. Asi,
Rodriguez (2004), se refiere a deficiencia como toda pérdida o anormalidad de una
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estructura o funcion psicoldgica, fisiolégica o anatomica. En relacion a discapacidad
subraya que es toda restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una actividad que
se considera normal para cualquier ser humano. Por Ultimo, de minusvalia destaca que es
toda situacion desventajosa para una persona concreta, producto de una deficiencia o de
una discapacidad, y supone una limitacion o un impedimento en el desempefio de un

determinado rol.

Segun estas tres clasificaciones, el diagndstico de una persona con discapacidad
debera formularse atendiendo a la deficiencia que la origina y a las consecuencias que
puedan derivar en minusvalia. Asi, el termino discapacidad resulta amplio e incluso
ambiguo ya que abarca un rango excesivamente amplio y variado de aspectos de tipo

intelectual, fisica, auditiva, visual, mental, etc.
4. Pragmatica en personas con discapacidad

La mayoria de las tareas linguisticas y cognitivas se pueden llevar a cabo gracias a
la ayuda del procesamiento pragmatico (Cappelli, Noccetti, Arcara y Bambini, 2018)
Ademas, si se realiza de forma correcta, ayuda a que todas las personas sepan comprender
el lenguaje no literal, y algunas expresiones figurativas como son las metaforas e ironias.
(Bambini, Gentili, Ricciardi, Bertinetto y Pietrini, 2011 ; Spotorno, Koun, Prado, Van
Der Henst y Noveck, 2012 ) (Citado en Cappelli, et al., 2018).

Se estima que entre el 25-30% de las personas con discapacidad intelectual tienen
Sindrome de Down (SD) (Rodriguez y Moraleda, 2019). Las personas con SD suelen
presentar mayor dificultad en relacion al desarrollo de las caracteristicas linguisticas y
cognitivas en comparacion a las personas con desarrollo tipico, ya que llevan un ritmo de
desarrollo mas lento que se hace notable en las diferentes areas del lenguaje. (Beeghly y
Cicchetti, 1986, 1990; Oliver y Buckley, 1994). En el area que mas se aprecia es en la
pragmatica, se observa un destacado retraso en la comunicacién intencional, asi como en
la madurez de sus enunciados (Channell, McDuffie, Bullard y Abbeduto, 2015). Aunque,
cuando aprenden a utilizar el habla como medio de comunicacion usan el lenguaje
sociable igual que las personas con desarrollo tipico. (Abbeduto et al., 2008). La mayor
dificultad que suelen mostrar es a la hora de comenzar conversaciones de temas menos
frecuentes lo que ocasiona que no transmitan un mensaje claro (Abbeduto, Warren y
Conners, 2007; Martin, Klusek, Estigarribia y Roberts, 2009) (Citado en Rodriguez y
Moraleda, 2019). Por lo tanto, una caracteristica de las personas con discapacidad

15


https://onlinelibrary-wiley-com.cuarzo.unizar.es:9443/doi/full/10.1002/dys.1588#dys1588-bib-0009
https://onlinelibrary-wiley-com.cuarzo.unizar.es:9443/doi/full/10.1002/dys.1588#dys1588-bib-0052

intelectual (e.g., TEA y SD) es la dificultad en el uso del lenguaje pragmatico. Asi que,
las habilidades del lenguaje pragmatico segun Huang (2017) hacen referencia “al uso
apropiado del lenguaje en contextos sociales para expresar intenciones comunicativas, asi
como la capacidad de hacer inferencias sobre situaciones sociales y manejar el
discurso”(Citado en Filipe, et al., 2019). Por ello, si las dificultades que muestran las
personas con SD no se trabajan, pueden afectar a sus relaciones sociales, a su bienestar
socioemocional, a las interacciones en los entornos educativos y laborales, etc. (Filipe, et
al., 2019). A continuacién se revisan las investigaciones en relacion al lenguaje

pragmatico en los ultimos 10 afos.

Investigaciones recientes en el desarrollo de la pragmatica personas con

Sindrome de Down.

Fernandez (2010) mediante esta tesis se plantea como objetivo fundamental la
exploracion de las caracteristicas del desarrollo del lenguaje de un Unico grupo de sujetos
con Sindrome de Down para establecer sus perfiles especificos en todos los niveles de
andlisis: fonoldgico, gramatical, léxico y pragmatico. La metodologia se basa en el
registro, transcripcion y analisis de corpus de habla en el marco del Proyecto CHILDES.
El corpus analizado se obtuvo de 12 sujetos repartidos en tres grupos de edad (nifios,
adolescentes y adultos). Con el fin de obtener una secuencia de datos longitudinales a
corto plazo, se recogieron dos muestras de habla por sujeto con un intervalo de un afio,
de un tamafio medio en torno a 1500 palabras cada una, grabadas en contextos naturales
de conversacion espontanea con la investigadora. Durante la conversacion se planteaban
también a cada sujeto tres tareas narrativas: narracion de ficcion, narracion de script y
narracion personal. Las muestras fueron transcritas en el formato CHAT de CHILDES y
analizadas y codificadas de acuerdo con distintos sistemas para cada nivel: clases y tipos
de procesos fonoldgicos, alteraciones por categorias gramaticales, alteraciones léxicas
por situaciones de habla y marcadores pragmaticos por tareas narrativas. A partir de los
indices obtenidos en cada nivel se exploraron los perfiles sincrénicos del conjunto de la
muestra mediante analisis de conglomerados, se contrastaron las diferencias entre grupos
de edad para determinar los cambios en el perfil transversal y se analizaron las tendencias
evolutivas en el perfil longitudinal en el intervalo de un afio. Asimismo, se llevé a cabo
un estudio de casos con el fin de determinar las diferencias individuales en cada nivel en
relacion con los perfiles del grupo. Los resultados muestran que la mayor proporcion de

procesos se observa en el nivel de la produccion fonoldgica con una distribucion
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especifica de los procesos del desarrollo fonoldgico tipico. El estudio de los perfiles de
desarrollo revela que el sistema evoluciona en todas las edades hacia representaciones
cada vez mas estables de las palabras. El perfil de las alteraciones en el nivel gramatical
varia en funcién de las categorias morfoldgicas, mostrando mayor competencia en el uso
de las mas nucleares en la construccion sintactica, como los verbos, pero dificultades
especificas en las palabras gramaticales atonas. La competencia gramatical de los sujetos
con Sindrome de Down evoluciona con la edad, mostrandose progresivamente mas
capaces de construir enunciados con menos alteraciones gramaticales y una morfosintaxis
mas rica y compleja. Los sujetos presentan una minima incidencia de alteraciones en el
nivel léxico y muestran a todas las edades una capacidad creciente de aprender
vocabulario activo y pasivo, lo que convierte a este nivel en el mejor preservado del perfil
linglistico del Sindrome de Down. En relacién con el nivel pragmatico, se mostré que
los sujetos eran capaces de aprender desde muy temprano a usar las marcas linglisticas
adecuadas a las distintas funciones discursivas, de modo que muestran un desarrollo
pragmatico continuado atodas las edades y construyen discursos con creciente autonomia

que les permiten un mejor uso del lenguaje en los distintos contextos comunicativos.

Channell (2020) realiz6 un trabajo en el que el principal objetivo era documentar
patrones de sintomas similares a los del trastorno del espectro autista (TEA) en nifios con
Sindrome de Down (SD) con bajo riesgo de TEA comérbido para distinguir los sintomas
que pueden estar presentes en todo el SD en general. Un objetivo secundario era
explorar otras caracteristicas del desarrollo (es decir, edad, coeficiente intelectual no
verbal, lenguaje expresivo), habilidades sociales y problemas. Los participantes fueron
extraidas de un estudio mas amplio de lenguaje y la comunicacién en 40 nifios
con SD, deentre 6y 11 afios de edad. Para el estudio mas amplio, los participantes fueron
reclutados de grupos de padres locales, regionales y nacionales, anuncios en plataformas
de redes sociales y a través de registros de participantes. Para el estudio actual, para
limitar el riesgo de comorbilidad TEA, los participantes que puntuaron en o por encima
del punto de corte en el cuestionario de comunicacion social (SCQ) (es decir, 15) fueron
excluidos de los analisis. Después de excluir a 5 participantes, la muestra estuvo formada
por 35 nifios con SD (62,9% mujeres). Como principal instrumentos de medida se utilizé
el ya mencionado, SCQ-Lifetime (Rutter et al., 2003), el SCQ es un cuestionario de
cuidador estandarizada utilizada para la pantalla de riesgo de TEA. Otros instrumentos
usados fueron, la Escala de respuesta social, 2da ediciébn (SRS-2; Constantino y
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Gruber, 2012 ), el SRS-2 es un cuestionario de informe del cuidador estandarizado y con
referencia a normas que se utiliza para detectar el riesgo de TEA y documentar patrones
de sintomatologia de TEA con fines de planificacion del tratamiento. EI CI no verbal, que
es la prueba de rendimiento internacional de Leiter, tercera edicion (Leiter-3; Roid y
Miller, 2013 ) es una medida de cognicién no verbal. Una prueba para medir el lenguaje
expresivo (vocabulario) en la que se usé la Prueba de Vocabulario Expresivo, Segunda
Edicién (EVT-2; Williams, 2007 ). Para el lenguaje expresivo (morfosintaxis) se utiliz6
una tarea de muestreo de lenguaje narrativo para capturar las habilidades morfosintaxis
(es decir, gramaticales) de los participantes en un contexto de comunicacion naturalista. A
los participantes se les mostré un libro de imagenes sin palabras (Frog Goes to
Dinner; Mayer, 1974 o Frog on His Own; Mayer, 1973) y, después de mirar las paginas
del libro para aprender la historia, se les pidi6 que la contaran al examinador. Las
narrativas de los participantes se grabaron en audio, se transcribieron digitalmente y se
analizaron mediante el software de computadora Systematic Analysis of Language
Transcripts (SALT; Miller e Iglesias, 2012 ). La longitud media de la expresion se midio
en unidades de comunicacion (es decir, unidad C; Loban, 1976 ) en morfemas (MLU) se
utilizé para medir la morfosintaxis expresiva. Por Gltimo, para medir las habilidades
sociales y conductas problematicas, se utilizo el formulario para padres del sistema de
mejora de las habilidades sociales (SSIS; Gresham y Elliott, 2008 ) es una medida del
informe de los padres de las habilidades de interaccion social y los problemas de
comportamiento. Los resultados mostraron en linea con estudios previos que ciertos
comportamientos similares al TEA pueden ocurrir en personas con SD que tienen un

riesgo bajo de TEA comorbido.

Ashby, Channell y Abbeduto (2017) examinaron el uso del lenguaje inferencial por
parte de los jovenes con sindrome de Down (SD) en el contexto de la narracion narrativa
en relacion con nifios mas jovenes con desarrollo tipico (DT) y los compafieros de la
misma edad con sindrome de X fragil emparejados en el nivel de habilidad cognitiva no
verbal. Los 68 participantes de este estudio (SD n = 23, Xfragil n = 22, DT n = 23) se
extrajeron de un proyecto longitudinal mas amplio que se centra en el desarrollo del
lenguaje en los trastornos del neurodesarrollo. El procedimiento del estudio se llevo a
cabo mediante varios instrumentos de medida: El muestreo del lenguaje narrativo
desarrollado por Abbeduto y sus colaboradores (Abbeduto, Benson, Short y Dolsih, 1995;
Berry-Kravis et al., 2013; Kover et al., 2012) se utilizd para evaluar las habilidades de los
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participantes para contar narrativas de libros ilustrados sin palabras; Los transcriptores
capacitados utilizaron el software Systematic Analysis of Language Transcripts (SALT;
Miller e Iglesias, 2006) para transcribir las narrativas grabadas en audio de los
participantes en archivos de texto debidamente representados; Las expresiones de los
participantes se segmentaron en unidades de comunicacién (unidades C; Loban, 1976),
que contienen una clausula independiente junto con sus modificadores que incluyen
clausulas dependientes, y anotados de acuerdo con las convenciones estandar SALT.
Ademas, se uso la escala de desempefio internacional de Leiter revisada (Leiter-R; Roid
y Miller, 1997 ) el Leiter-R, para las edades de 2 a 21 afios, que se usa con frecuencia en
poblaciones con discapacidad intelectual y del desarrollo porque no es verbal en la
administracion y en el método de respuesta. Por Gltimo, se uso el Brief 1Q Screener, que
se compone de cuatro subpruebas: base de figura, finalizacion de formulario, patrones
repetidos y orden secuencial. Los resultados mostraron que los participantes con SD
utilizaron un lenguaje proporcionalmente menos inferencial en general en relacion con
sus contrapartes con DT o Xfragil, aunque la duracion media de la expresién tuvo en
cuenta las diferencias de grupo observadas solo para la comparacion de grupos SD-DT.
Los patrones de uso del lenguaje inferencial variaron entre los subtipos y entre los grupos
participantes, y la duracién media de la expresion desempefié un papel importante en las
diferencias grupales.

Martin, Barstein, Patel, Lee, Henry y Losh (2020) realizaron un analisis
longitudinal de las habilidades de reparacion de la comunicacién en tres discapacidades
del desarrollo neuroldgico. La muestra utilizada fue de sesenta individuos jovenes con
Xfragil con TEA (49 hombres, 11 mujeres), 38 con Xfréagil sin TEA (13 hombres, 25
mujeres), 38 con TEA idiopatico (solo hombres), 42 con Sindrome de Down (SD) (21
hombres, 21 mujeres) y 41 con Desarrollo Tipico (DT) (21 hombres, 20 mujeres)
participaron en el estudio, con una submuestra informada que fueron reexaminados en un
segundo momento temporal, 2.7 afios después en promedio. En este estudio los
participantes completaron una tarea estructurada, basada en imégenes, disefiada para
evaluar la capacidad de reparar fallas en la comunicacion. Las respuestas de los
participantes se compararon entre grupos y sexos en Tiempo 2, y se interpretaron con
respecto a los hallazgos publicados anteriormente (Tiempo 1). Los resultados mostraron
que, con la edad, los grupos masculinos (incluidos aquellos con Xfragil con TEAy TEA

idiopatico, que mostraron dificultades en el Tiempo 1) se desempefiaron de manera mas
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similar, disminuyendo el uso de respuestas inapropiadas, a pesar del cambio
relativamente pequefio observado en general habilidades cognitivas o de lenguaje
estructural en los grupos clinicos. Sin embargo, las nifias con Xfragil y SD dejaron de
responder con la edad, y las diferencias entre nifios y nifias con Xfragil con TEA también

surgieron con el tiempo.

Rodriguez, Gomez, Prieto-Ayuso y Gil-Madrona (2017) analizaron la influencia y
contribucién de la intervencidn psicomotriz en el desarrollo del lenguaje en aquellos nifios
con necesidades especificas de apoyo educativo. Para ello se llevo a cabo un programa
de intervencidon psicomotriz basado en el movimiento y el juego motor, como
complemento a la intervencién en logopedia durante tres meses de duracién con tres nifios
de entre 4 y 5 afios que presentaban determinadas dificultades en el desarrollo del lenguaje
como parte de las caracteristicas de Sindrome de Down, retraso madurativo del desarrollo
y trastorno del espectro autista (TEA). Para valorar sus habilidades del area del lenguaje
y del &rea motora se les aplicé la Prueba de Desarrollo Battelle (Newborg, Stock y Weck,
2001) antes de la intervencion y al final de la misma. Los resultados mostraron que el
programa tenia efectos positivos tanto en la mejora del lenguaje comprensivo y expresivo

como en la motricidad fina y gruesa.

Filipe, Veloso, Frota y Vicente (2019) analizaron las funciones ejecutivas y
pragmatica en nifios con autismo de alto funcionamiento. Tal y como se pone de
manifiesto en este estudio los nifios con déficit en las funciones ejecutivas (FE) y
discapacidades en el lenguaje pragmatico tienen una variedad de dificultades cognitivas
y del lenguaje que afectan su alfabetizacion y logros educativos. Como los déficits en las
FE y las deficiencias pragmaticas son caracteristicas de los trastornos del espectro autista,
este estudio examino las asociaciones entre las FE y las habilidades pragmaticas en nifios
con autismo de alto funcionamiento (AAF). Para ello se realizd un estudio con quince
nifios con (AAF) (5-9 afios; M = 7.44, SD 1.21), emparejados con 15 pares con desarrollo
tipico en edad, género e inteligencia no verbal. Los nifios completaron un protocolo de
evaluacion del lenguaje pragmatico, y se administré una escala de calificacién de FE a
los padres. Los resultados mostraron dos hallazgos principales: los nifios con AAF
presentan dificultades pragmaticas y deficiencias de FE en comparacion con sus
comparieros de desarrollo tipico; y, como lo muestra un efecto indirecto significativo del
grupo sobre la pragmaética a través de los FE, las habilidades pragmaticas deficientes de
los niflos con AAF se asocian con sus dificultades de FE.
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Cappelli, Noccetti, Arcara y Bambini (2018) analizaron la competencia pragmatica
y su relacion con el perfil linguistico y cognitivo de 19 adultos jovenes con dislexia. Los
datos se analizaron mediante una herramienta integral de evaluacion pragmatica, dirigida
a la produccion y la comprension (APACS), ademas de una serie de pruebas
estandarizadas para evaluar las habilidades cognitivas verbales y no verbales, incluidas
las funciones ejecutivas y las pruebas de cognicion social. Los resultados mostraron
problemas difusos en varios dominios, con el mayor desafio planteado al inferir
significados no literales, lo que indica que la ineficiencia pragmatica es un aspecto
importante del perfil linglistico y comunicativo de la dislexia en la edad adulta. Las
correlaciones exploratorias destacaron una relacion entre el rendimiento pragmatico y las
habilidades de lectura y vocabulario, asi como entre la pragmatica y la memoria de
trabajo. Esto sugiere que las dificultades pragmaticas estan fuertemente ligadas a los
aspectos mas distintivos de la dislexia, la conciencia fonoldgica, la memoria verbal a corto
plazo, la repeticion de pseudo-palabras, mientras que el vinculo con las funciones

ejecutivas de alto nivel y la teoria de la mente es insignificante.

Martin, Lee y Losh (2017) revisaron la literatura sobre lenguaje pragmatico en tres
causas genéticas de discapacidad intelectual: sindrome de Down, sindrome de X fragil y
sindrome de Williams. Se centraron en estudios de comparacion grupal de individuos
verbales jovenes y cubrieron una gama de habilidades pragmaticas criticas (por ejemplo,
actos de habla, iniciacion y mantenimiento del tema, manejo de fallas de comunicacién y
narrativa). Los resultados mostraron que el deterioro pragmatico incluidas las dificultades

para iniciar interacciones sociales era similar tanto en hombres como en mujeres.

Thomas y Bambara (2020) realizaron un estudio sobre el uso de la mediacion entre
pares para mejorar la conversacion y reducir los actos de comunicacién inapropiados en
adolescentes con autismo. Para realizar este estudio emplearon un disefio de linea de base
multiple mediante el cual se evalud los efectos de una nueva intervencion mediada por
pares (PMI) en la mejora de la conversacion social de tres estudiantes de secundaria con
TEA que participaron en altas tasas de actos de comunicacién inapropiados. Los
resultados revelaron que el PMI fue altamente efectivo para reducir los actos de
comunicacion inapropiados de tres estudiantes y aumentar los actos de comunicacion
apropiados de dos estudiantes. Las ganancias de la conversacion se generalizaron a todos
los estudiantes participantes. Los resultados de validez social que evaluaron la
aceptabilidad de la intervencién y la conversacién fueron altamente positivos. Por lo
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tanto, este estudio proporciona evidencia adicional de que el PMI se puede individualizar
para abordar las necesidades Unicas de lenguaje pragmatico de los estudiantes de
secundaria con TEA.

Parsons, Cordier, Munro y Joosten (2020) analizaron el lenguaje pragmatico
después de una intervencion mediada por pares para nifios con autismo. Las diadas
(compafieros de juego) de nifios con autismo y DT; n = 71) se asignaron al azar a un grupo
de comparacién primero en tratamiento o en lista de espera. Las diadas asistieron a 10
sesiones de juego en la clinica con un terapeuta y los padres mediaron en la practica en el
hogar. Las Medidas de Observacion de la Pragmatica, fueron la segunda edicion (POM-
2) y la Evaluacién Social Emocional (SEE) que evaluaron la pragmatica antes, después y
3 meses después de la intervencidn. Los cambios en ambas medidas de resultado fueron
equivalentes para los compafieros de juego DT de primera intervencién y en lista de
espera, pero todos los comparieros de juego DT obtuvieron ganancias significativas en la
pragmatica después de la intervencion. Los efectos del tratamiento mantenidos durante 3
meses (p <0.001-0.014, d = 0.22-0.63) fueron equivalentes en diferentes ambientes
(clinica y hogar) respectivamente. El tipo de relacion entre pares y la profesion de
terapeuta mediaron las puntuaciones POM-2 en todo el estudio, mientras que la capacidad

de lenguaje expresivo modula las puntuaciones SEE.

Martin, Barstein, Hornickel, Matherly, Durantey Losh (2017) realizaron un estudio
en el que examinaron la capacidad de sefialar la no comprension a través de diferentes
tipos de condiciones de mensajes confusos en nifios y adolescentes con sindrome de
Xfragil, sindrome de Down (SD), trastorno del espectro autista (TEA) y desarrollo tipico
(DT), para examinar los posibles perfiles especificos del sindrome, asi como la
superposicion de esta importante habilidad pragmatica del lenguaje. Para ello, los 121
nifios y 81 nifas fueron evaluados mediante el Brief IQ composite de la version revisada
Leiter-Revised (Leiter-R; Roid y Miller, 1997), el Peabody Picture Vocabulary Test-
Third Edition (PPVT-III; Dunn y Dunn, 1997) y el Autism Diagnostic Observation
Schedule (ADOS; Lord et al., 2001). Mediante este método mostraron que al controlar la
edad mental no verbal y las habilidades de vocabulario receptivo, los jovenes con FXS y
TEA comérbidos y aquellos con SD tenian menos probabilidades que los controles DT
de sefialar la no comprensién de mensajes confusos. Los resultados mostraron, que, al
controlar la edad mental no verbal y las habilidades de vocabulario receptivo, por un lado,
los jovenes con sindrome de X fragil con TEA y aquellos con SD fueron menos propensos
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que los individuos con desarrollo tipico a sefialar la no comprension de mensajes
confusos. Por otro lado, los jovenes con sindrome de X frégil sin trastorno del espectro
autista y aquellos con autismo idiopatico no difirieron de los controles. No obstante, no

se detectaron diferencias de sexo en ningun grupo.

Barstein, Martin, Lee y Losh (2018) llevaron a cabo una investigacion con una
muestra de personas con trastorno del espectro autista idiopatico (TEA-O; n = 40),
sindrome de X fragil (FXS) con trastorno del espectro del autismo comorbido (FXS-TEA;
n = 62), y FXS sin TEA (FXS; n = 38), sindrome de Down (SD; n = 43), y desarrollo
tipico (DT; n = 42), todas ellas completaron una tarea de descripcion de imagen en la que
un examinador solicitaba aclaraciones repetidamente para obtener intentos de reparacion
de comunicacion. Las estrategias de respuesta de los participantes se compararon entre
los grupos de diagnostico y por sexo y se examinaron en relacién con diferentes
habilidades cognitivas. Los instrumentos que se usaron fueron el ADOS (Lord, Rultter,
DiLavore y Risi, 2001) para clasificar los TEA. La clasificacion de TEA se determino
utilizando el algoritmo revisado ADOS-2 puntuacion de gravedad de 10 puntos, que
deriva un punto de corte (puntuacion de 4) para la clasificacion de TEA (Gotham, Pickles
y Lord, 2009 ). Para proporcionar un contexto para la ruptura de la comunicacion, las
imagenes fueron extraidas de "What's Wacky?" De Webber, tarjetas de idiomas
destinadas a quinto grado (Webber, 1998) y convertidos a imagenes electronicas para su
presentacion en una pantalla de ordenador. Para evaluar la edad mental no verbal se
utilizé la Escala Internacional de Desempefio Leiter revisada (Roid y Miller, 1997). La
Prueba de Vocabulario Expresivo (Williams, 1997) y la Prueba de Vocabulario en
Imagenes de Peabody - Tercera o Cuarta Edicion (Dunn y Dunn, 1997, 2007) se
utilizaron para evaluar el vocabulario expresivo y receptivo, respectivamente. El
desarrollo gramatical fue indexado por MLU en morfemas ( Brown, 1973) a partir de
muestras de lenguaje de ADQOS, transcritas utilizando las convenciones de Analisis
sistematico de transcripciones de lenguaje (Miller y Chapman, 2008). Los resultados
mostraron pocas diferencias grupales en las respuestas a las solicitudes de aclaracién en
general. Los hombres con TEA-O respondieron menos a las solicitudes de aclaracion que
los hombres con FXS-TEA y FXS-0O, y los hombres con FXS-TEA respondieron de
manera mas inapropiada que los hombres con TEA-O y SD. Todos los grupos masculinos

se volvieron menos receptivos a las solicitudes de reparacion de comunicacion en la serie
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de solicitudes. Los hombres con DT y FXS-TEA usaron estrategias menos efectivas que

las mujeres.

Martin, Bush, Klusek, Patel, y Losh (2018) realizaron un analisis de métodos
multiples de habilidades pragmaticas en nifios y adolescentes con sindrome de X fragil
(FXS), trastorno del espectro autista (TEA) y sindrome de Down (SD). Los participantes
comprendieron tres grupos clinicos y un grupo de control con desarrollo tipico (DT),
incluidos 46 nifios y 15 nifias con sindrome de X fragil con trastorno del espectro autista
(FXS-TEA), 13 nifios y 27 nifias con X fragil sin espectro del autismo (FXS-0), 29 nifios
con TEA idiopatico (O), 20 nifios y 22 nifias con Sindrome de Down (SD), y 19 nifios y
18 nifias con desarrollo tipico (DT). Este estudio utilizé un enfoque multimétodo para el
analisis de muestras de lenguaje con la finalidad de caracterizar perfiles especificos de
sindrome y sexo en diferentes discapacidades del neurodesarrollo y para examinar la
congruencia de 2 técnicas de analisis. Los resultados mostraron que el lenguaje no
contingente y la perseverancia fueron caracteristicos de los perfiles pragmaticos de nifios
y nifias con FXS-TEA vy nifios con TEA-O. Los nifios con TEA-O también iniciaron
turnos con menos frecuencia y no respondieron mas que otros grupos, y las nifias con
TEA-FXS no respondieron mas que sus contrapartes masculinas. También fueron menos
receptivos que los nifios con FXS-O y SD, con grandes tamafios de efecto, mientras que
los nifios con FXS-TEA no se diferenciaron de ninguno de estos grupos en la falta de
respuesta. En definitiva, los nifios y nifias con SD no presentaron déficit en las variables
medidas en este estudio.

Smith, Neess y Jarrold (2017) mediante este estudio querian explorar la naturaleza
de la comunicacion pragmatica en nifios con SD. La muestra fueron 29 nifios de seis afios
con SD. Como instrumento de medida se utiliz6 The Children’s Communication
Checklist (CCC-2) (Bishop, 2003) en la que se les evaluaba en las areas de iniciacion,
lenguaje escrito, comprension del contexto y comunicacion no verbal, segin lo informado
por los padres de los nifios. Ademas, se exploraron las relaciones entre la pragmatica y
las medidas de vocabulario, la capacidad mental no verbal y el funcionamiento social.
Los resultados mostraron que los nifios con SD estaban deteriorados en relacion con las
normas de nifios con desarrollo tipico en todas las areas de la pragmatica. Se encontrd un
perfil de fortalezas y debilidades relativas en los nifios con SD; el &rea de comunicacion
no verbal fue significativamente mas fuerte, mientras que el area de comprension del

contexto fue mas pobre, en relacidn con las otras areas de pragmatica evaluadas en estos
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nifios. Se observaron también relaciones entre areas de pragmatica y otras areas

linglisticas, asi como aspectos de vocabulario y funcionamiento social.

Moreno y Diaz (2014) pretendian lograr dos objetivos con esta investigacion, el
andlisis de las capacidades pragmaticas de un sujeto con SD de alto rendimiento y la
comprobacion de la utilidad de un instrumento de evaluacion concreto para llevar a cabo
este analisis en este colectivo. El participante era un varén de 17 afios que acudia a
sesiones de logopedia en una Asociacion de SD en Espafia. Como instrumentos de
medida, realizaron un analisis cualitativo del componente pragmatico a partir de muestras
de lenguaje en un caso Unico de SD de alto espectro, mediante la aplicacién del Protocolo
Réapido de Evaluacion Pragmaética (PREP-INIA; Gallardo, 2008), disefiado como un
instrumento de aplicacion sencilla, eficiente en términos de disponibilidad temporal en el
ambito clinico. Los resultados de esta investigacion aportan informacion cualitativa sobre
el componente pragmatico en el caso seleccionado de cara a establecer lineas generales
de accidn. Estos resultados constituyen un primer paso hacia un estudio mas exhaustivo
del componente pragmatico en este colectivo con la finalidad de disefiar instrumentos de

evaluacion y protocolos de intervencion més eficaces.

Lee, Martin, Barstein, Maltman, Klusek y Losh (2017) examinaron el lenguaje
pragmatico en nifios y nifias con sindrome de Down (SD) longitudinalmente en hasta tres
momentos temporales. La muestra estaba compuesta por 22 nifios y 24 nifias en edad
escolar con SD y grupos de 23 nifios y 24 nifias mas jovenes con desarrollo tipico (DT)
de similar afos. Los instrumentos de medida fueron varios: the Children’s
Communication Checklist (CCC-2), que fue completada por los padres y evalla de
manera integral elementos del lenguaje estructural y habilidades comunicativas sociales.;
la evaluacidn integral del lenguaje hablado (CASL); la escala de valoracion pragmatica
en edad escolar (PRS-SA), es un sistema de calificacion disefiado para caracterizar las
habilidades del lenguaje pragmatico basado en interacciones conversacionales
seminaturalistas; y la escala de desempefio internacional de Leiter. Ademas, estructurar
las habilidades linglisticas incluia vocabulario expresivo, que fue medido por la Prueba
de Vocabulario Expresivo (EVT; Williams, 1997), el vocabulario receptivo, medido por
la prueba de vocabulario de imagenes de Peabody tercero o cuarto ediciones (PPVT,;
Dunn y Dunn, 1997, 2007), y la complejidad gramatical, medida por longitud media de
enunciado en morfemas derivados del ADOS (MLU; Brown, 1973). Los padres

completaron el Inventario de calificacién de comportamiento de la funcién ejecutiva-
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Version preescolar (BRIEF-P; Gioia, Espy e Isquith, 2003), un cuestionario para padres
de 86 items que evalGa maltiples dominios del funcionamiento ejecutivo de un nifio. Y
por ultimo, los participantes completaron una prueba que contenia dos baterias similares
para evaluar la teoria de la mente seglin el momento en que se inscribieron en el estudio.
La primera bateria incluy una presentacion verbal de tareas que evaltan una variedad de
habilidades de la teoria de la mente (por ejemplo, toma de perspectiva, deseos diversos,
falso Creencia; Slaughter, Peterson y Mackintosh, 2007; Wellman y Liu, 2004). Se
incluy6 una segunda bateria modificada que redujo significativamente las demandas de
lenguaje actuando fuera de los escenarios en lugar de leer historias, e incorporo tareas
basicas adicionales que evaluan la intencionalidad, los deseos y la metarepresentacion
habilidades que son precursoras de una teoria mas avanzada de habilidades mentales. En
definitiva, utilizaron un informe de los padres, evaluaciones estandarizadas y directas,
ademas de explorar las relaciones entre la teoria de la mente, la funcion ejecutiva, la edad
mental no verbal, el vocabulario receptivo y expresivo, la complejidad gramatical y la
competencia pragmatica. Finalmente, los resultados mostraron las habilidades
pragmaticas de las personas con SD se desarrollaron a un ritmo retardado en relacion con
los controles. También surgieron algunos patrones especificos de sexo de deficiencias
pragmaticas. La teoria de la mente y la funcion ejecutiva se correlacioné con la

competencia pragmatica.

Avellaneda (2016) pretendia valorar la repercusion que un “Taller Conversacional”
reporta en las habilidades comunicativas en jévenes con Sindrome de Down vy
discapacidad intelectual. El objeto de la investigacion era valorar los parametros
lingliisticos en situaciones comunicativas, y analizar si el aprendizaje dialégico y
mediacional suponia beneficios en el desarrollo personal, social, cognitivo y emocional.
Para ellos utiliz6 cuatro casos con un enfoque interpretativo y observacional que
posibilitaba la evaluacién del desempefio pragmatico y las dificultades que incidian en el
resto de componentes del lenguaje. La muestra fueron cuatro adolescentes entre 18 y 23
afios, seleccionados por medio de un muestreo intencional, en el que los requisitos fueron
que todos los participes debian estar inmersos en el proyecto de la Formacion a la
Autonomia y Via Independiente y encontrarse en la etapa de “Transicion a la Vida
adulta”. Los instrumentos de medida que se utilizaron fueron, en la fase de valoracion
inicial se elabord un registro observacional recogiéndose las categorias y los parametros
que formaban parte de la valoracion de las conductas pragmaticas. Y se controlaron los
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posibles sesgos que afectarian a su validez presentando el instrumento de evaluacion a 5
jueces expertos. Para determinar la fiabilidad se realiz6 una prueba piloto, en la cual
participaron 4 adolescentes diferentes a los de la muestra escogida que sirvié para elegir
las categorias de campo segun las propuestas por Gallardo-Padls (2009). Los resultados
alcanzados indicaron, que efectivamente, este proyecto sirve para potenciar
significativamente las habilidades pragmaticas de los jovenes, y que dichas mejoras se
ven proyectadas en el resto de las dimensiones del lenguaje. Los resultados son
respaldados por los indices alcanzados respecto a la validez interna de los items que
conforman el registro observacional de conductas linglisticas. A su vez, se recogieron
datos mediante la observacion in situ y se contrastaba la informacion y las muestras del
lenguaje en un continuo prolongado, y de la mano de profesionales implicitos en dicho

programa.
Investigaciones recientes en relacion a la autodeterminacion

Sanchez, Adam, Roselld, Alonso y Giné (2018) el objetivo central que querian
alcanzar era aportar una actualizacion sobre la forma de entender el constructo y la
importancia del desarrollo de la autodeterminacion en los diferentes contextos de vida de
las personas y, en concreto, de las personas con discapacidad intelectual. La seleccion de
los 21 participantes se realiz6 por muestreo incidental, contando con la participacion de
profesionales, familiares y personas con discapacidad intelectual. Como instrumento de
medida utilizaron un pool de items denominado Delphi (Vicente et al., 2018) en el que
una de las tareas era preguntar a personas con discapacidad intelectual, familias y
profesionales sobre la importancia que atribuyen a indicadores observables de
autodeterminacién. Los resultados muestran la importancia que tiene la
autodeterminacioén en la vida de la persona con discapacidad intelectual, importancia que
se ve reflejada en el alto valor que tienen cada uno de los indicadores observables (en
definitiva, conductas, habilidades, creencias, actitudes, etc.) que hacen a la persona
convertirse en mas autodeterminada. Ademas, todos los agentes que se encuentran en el
entorno de una persona con discapacidad intelectual (incluida ella misma) otorgan un
valor destacado a todos los indicadores. De hecho, se pueda observar un cierto patron
diferencial sobre la importancia atribuida por profesionales, familiares y personas con

discapacidad, ya que todos ellos otorgan valores muy altos a casi todos los indicadores.

Vega, Alvarez y Rio (2020) realizaron un estudio que plantea los siguientes
objetivos: describir las autopercepciones de adultos con sindrome de Down con respecto
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a su autonomia, control personal, realizacion de elecciones y establecimiento de metas
personales, e identificar los factores que puedan estar influyendo en la conducta
autodeterminada de adultos con sindrome de Down. Los participantes fueron 9 usuarios
de una fundacion de atencion a la discapacidad situada en la Region Metropolitana,
quienes expresaron su intencion de colaborar en la investigacion. De estos, 5 eran varones
y 4 mujeres, con edades que fluctian de los 22 a los 26 afios. La recogida de datos se
realiz6 mediante la escala INICO-FEAPS (Verdugo, Gémez Arias, Santamaria, Clavero
y Tamarit, 2013), aplicada en formato de entrevista semiestructurada a cada uno de los
participantes. La escala consta de 72 items agrupados en las 8 dimensiones de calidad
de vida propuestas por Schalock y Verdugo (2002). Ademas, se incluyeron nueve
preguntas complementarias a los indicadores previamente expuestos, relacionados
con los elementos o componentes de la conducta autodeterminada propuestos por
Wehmeyer et al. (2011). Los resultados ponen de manifiesto la existencia de barreras y
facilitadores de la autodeterminacion y de sus componentes como el autoconocimiento,
la autonomia, el control personal y las elecciones y metas. Las principales barreras se
relacionan con la sobreproteccién y falta de oportunidades.

Vega, Alvarez, Spencer y Gonzalez (2020) a través de este estudio, desde un
paradigma de investigacion inclusiva, buscaban valorar las autopercepciones sobre
autodeterminacién de 122 personas adultas con discapacidad intelectual cuyas edades
oscilaban entre los 25 y 55 afios. Los datos de esta investigacion se han recopilado
mediante un cuestionario ad hoc en formato de software online y una entrevista
semiestructurada. Pero para ello se revisaron primero dos escalas: Escala de
autodeterminacién personal ARC (Wehmeyer, 1995) y Escala ARC-INICO de evaluacion
de la autodeterminacién (Verdugo et al., 2015). Se trata de dos herramientas de tipo
autoinforme dirigidas a personas con discapacidad intelectual. A pesar de estar validadas,
ambas escalas presentaban una serie de caracteristicas que imposibilitaban su aplicacion
en esta investigacion. Asi que finalmente, para construir el instrumento ad hoc se analizé
la estructura de estas dos escalas y la correspondencia entre sus items y dimensiones. Esto
permitio operacionalizar el constructo y determinar el namero de items a considerar. Los
principales resultados evidencian como los y las participantes presentan bajos niveles de
autodeterminacién. El desarrollo de competencias relacionadas con la autodefensa o
autoinstruccion esta muy descendido a diferencia de otras habilidades como latoma
de decisiones o la resolucion de problemas. A partir de estas evidencias se discute coémo
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los desafios a los que se enfrentan estas personas durante su adultez (reubicacién
del lugar de residencia, envejecimiento, etc.) exigen nuevas estrategias que orienten el
trabajo sobre autodeterminacion. Ademas, el desarrollo de investigaciones inclusivas
que involucran la participacion real de personas con discapacidad intelectual se revela

como un elemento importante para el fomento de la autodeterminacion.

Programas de intervencion para la mejora de la autodeterminacion en

personas con discapacidad

Garrels y Palmer (2019) analizaron como el aprendizaje dirigido por el estudiante
puede influir en el rendimiento académico y el desarrollo de la autodeterminacion de los
estudiantes con discapacidad intelectual leve (DI). Los participantes eran ocho
adolescentes (de 13 a 16 afos; dos nifios y seis nifias) con DI leve. Los educadores
especiales de los estudiantes (N = 5; 4 mujeres) también participaron en el estudio. El
nivel de autodeterminacion de los estudiantes se evalud antes del inicio de la intervencion
y nuevamente después de la intervencion (tres meses después), utilizando AIR-S NOR y
AIR-E-NOR. AIR-S-NOR es la forma para estudiantes noruegos de la Escala de
Autodeterminacion de los Institutos Americanos de Investigacion (AIR) (Wolman et al.,
1994). ElI AIR-S-NOR consta de dos subescalas: capacidad y oportunidad para la
autodeterminacién. ElI AIR-E-NOR es la version noruega del formulario para educadores
de la escala de autodeterminacion de AIR. El AIR-E-NOR tiene una construccion similar
al AIR-S-NOR, ya que también consta de una subescala de capacidad (con indices de
conocimiento, habilidad y percepcion) y un subescala de oportunidades (con un indice de
oportunidades en la escuela). Respecto a los resultados, mostraron que el aprendizaje
dirigido por el estudiante puede mejorar el rendimiento académico, ya que los estudiantes
se involucran activamente y se incluyen en su propio proceso de aprendizaje. También
indican que el Modelo de Instruccion de Aprendizaje Autodeterminado (SDLMI) puede
ofrecer a los maestros una herramienta de instruccion que puede brindar a sus estudiantes
mas oportunidades para practicar un comportamiento autodeterminado, ya que los
educadores alteran la practica educativa al infundir la autodeterminacion en la
instruccion. Por otro lado, aunque una intervencion de tres meses con el SDLMI puede
no ser suficiente para cambiar la forma en que los estudiantes se perciben a si mismos
como agentes autodeterminados, los hallazgos de este estudio sugieren que incluso las
intervenciones a corto plazo pueden producir cambios significativos en el

comportamiento de los maestros. Los datos de intervencion muestran que el cambio
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inicial puede ocurrir a nivel ambiental, donde se pueden establecer las bases para una
mayor autodeterminacién. Cuando tales cambios ambientales persisten con el tiempo,

esto puede conducir a una mayor autodeterminacion para los estudiantes con DI.

Garcia, Garrido y Antequera (2014) llevaron a cabo una investigacion en la que el
objetivo principal era evaluar un programa ideado para promocionar la autodeterminacion
y la calidad de vida en las personas con discapacidad intelectual. La muestra fue
seleccionada intencionalmente y estuvo compuesta por 20 personas, mayores de edad,
con discapacidad intelectual, usuarias de la Unidad de Dia ATUREM vy que acudian con
regularidad al centro. Utilizaron un disefio cuasi-experimental pretest-posttest con grupo
control sin tratamiento, y para ello se emple6 la subescala de Calidad de Vida para
Adultos con Discapacidad Intelectual (CVAD), componente de la Escala Integral de
Calidad de Vida (Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009). Este instrumento fue creado

especificamente para sujetos con discapacidad intelectual. EIl procedimiento se implantd
durante dos meses. Los resultados informan de un incremento de las puntuaciones del
grupo experimental frente al grupo control. De este modo, el programa apuesta por la
autodeterminacién como elemento directamente relacionado con la mejora de la calidad
de vida y la integracion en la comunidad de las personas adultas con discapacidad

intelectual.

Ortiz y Tarraga (2015) con este trabajo se pretendian desarrollar la
autodeterminacion en una estudiante con discapacidad intelectual utilizando para ello la
formacion matemaética. La Unica participante fue una adolescente de 15 afios con
discapacidad intelectual leve. Se realizaron 23 sesiones, que perseguian fomentar la
autonomia de la alumna a partir de los contenidos matematicos que indicaba su ACIS en
esta materia. El instrumento de evaluacién utilizado fue una Escala Integral de Evaluacion
Objetiva y Subjetiva de la Calidad de Vida de Personas con Discapacidad Intelectual
(Verdugo, Gomez, Arias y Schalock, 2009). Los resultados apuntaban en una linea
positiva, aunque se evidencia la necesidad de continuar interviniendo por esta linea para

alcanzar, en un grado mas elevado, el objetivo propuesto.

El papel de las familias en relacién al desarrollo de la autodeterminacion en

personas con Sindrome de Down

Vicente-Sanchez, Calvo-Alvarez, Verdugo-Alonso y Guillén-Martin (2018) el
objetivo de su estudio era analizar el rol de las variables personales y familiares en la
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autodeterminacion de los jovenes con discapacidad intelectual. Los participantes del
estudio fueron 71 jovenes con discapacidad intelectual de entre 11 y 17 afios (M = 14.7,
DT =1.1). Los instrumentos de evaluacion utilizados en el estudio fueron la escala ARC-
INICO de Evaluacion de la Autodeterminacion y un cuestionario elaborado para recabar
informacion sobre las variables personales y familiares evaluadas. Los resultados ponen
de manifiesto que las variables familiares desempefian un papel importante a tener en
cuenta para el desarrollo y la promocion de la autodeterminacién durante la etapa

educativa.

Torresy Lopez (2015) analizan la perspectiva de un grupo de familias sobre la
autodeterminacién de sus hijos con discapacidad. Las preguntas especificas que
guiaron este estudio fueron: ;Qué visidn tienen sobre la autodeterminacion de sus hijos?
¢Qué estrategias utilizan para promover sus habilidades? ;Qué obstaculos encuentran en
este proceso? Los datos presentados forman parte de una investigacion mas amplia, que
se llevd a cabo en dos fases. En la primera, se trabajé con una muestra de 201 padres y
madres que respondieron voluntariamente a un cuestionario elaborado ad hoc. En la
segunda fase, objeto de este articulo, se realizaron entrevistas a una parte de la
muestra (que se prestdé de manera voluntaria a colaborar) siendo un total de 40 personas,
para indagar con mayor profundidad en sus experiencias concretas. Los instrumentos
usados fueron una entrevista semiestructurada en la que el guion usado se elabord
tomando como punto de partida el modelo funcional de autodeterminacién de
Wehmeyer (Wehmeyer et al., 2011; Wehmeyer, 2009; Wehmeyer y Field, 2007), asi
como otros instrumentos utilizados en investigaciones previas, de caracter similar (Erwin
et al., 2009; Zulueta y Peralta, 2008; Zhang, 2005). La entrevista abordo seis categorias
de informacion: (1) Conocimiento sobre autodeterminacién, (2) Metas de la persona
con discapacidad, (3) Toma de decisiones y elecciones, (4) Autoconocimiento y
autoestima, (5) Riesgo y proteccion en los estilos educativos y (6) Expectativas sobre la
autonomia. De modo general, los resultados obtenidos son acordes con los de estudios
previos, en cuanto a la importancia de la autodeterminacion como meta a promover por
las familias; las oportunidades que el contexto familiar ofrece para el aprendizaje de
ciertas habilidades; asi como las barreras que los padres encuentran en el camino hacia la
autonomia de sus hijos (Zhang et al., 2010; Zulueta y Peralta, 2008; Zhang, 2005).
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3. METODO

La finalidad de utilizar la revision sistematica en este trabajo es obtener informacién
acerca de los estudios e investigaciones realizadas los Gltimos afios para conocer los temas
que mas preocupan en la investigacion y detectar los posibles gap con el objetivo de
mejorar el estudio del desarrollo de la pragmatica y la autodeterminacion en las personas
con sindrome de Down, conociendo los resultados obtenidos, el nimero de la muestra, la
metodologia utilizada y la evaluacion. La revision sistematica se define como un estudio
integrativo, observacional, retrospectivo, secundario, en el cual se combinan estudios que
examinan la misma pregunta. Estas revisiones sistematicas tienen como particularidad la
capacidad para identificar toda la literatura existente sobre un tema de interés en un

momento temporal concreto (Mesa, 2013).

Los articulos de la presente revision se identificaron a través de la busqueda
automatizada en la base de datos del sistema de blsqueda de Web Of Science (WQOS), y
Dialnet. Los descriptores o palabras clave de busqueda que se utilizaron fueron los
siguientes: lenguaje, pragmatica, discapacidad, autodeterminacion, y down. Estos
términos también se utilizaron en inglés: “language”, “pragmatic”, “disability”, “self-
determination”, “down.” Todos los términos se utilizaron tanto de forma individual, como
combinados, tanto en espafiol como en inglés. La blusqueda se ha realizado entre abril y

noviembre de 2020. El conector booleano utilizado ha sido “AND”.
Para llevar a cabo la busqueda de bibliografia se utilizaron los siguientes métodos:

— Anédlisis de documentos, lo que permitié extraer la informacion mas
relevante y separarla en sus elementos constituyentes.

— Sintesis de la informacion, que hizo posible la ordenacién y la combinacion
de la informacion extractada, asi como una evaluacion comparativa.

— Concluida la basqueda, se establecié una selecciéon de los articulos que
quedaron incluidos en la revision. Para ello fue preciso considerar la utilidad
y la relevancia del tema estudiado y la credibilidad o experiencia de los
autores en la tematica. También se analizo y se incluy6 en el resumen la

aplicabilidad de los resultados al tema de estudio.

El resultado del proceso de busqueda permitié seleccionar 25 estudios que
cumplieron con los criterios de seleccion. Seguidamente, tuvo lugar la lectura critica de

todo el documento.
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La validez de los articulos seleccionados estuvo dada por el grado de evidencias

demostrado, por las recomendaciones del articulo y por la aplicabilidad a nuestro

contexto.

Criterios de inclusion y exclusion

Tabla 1
Resultados de la busqueda en la base de datos de Web of Science la base de datos de Web
of Science
Basesde Términos Periodode Numero Tipode Resultad Criterios de
datos introducid bulsqueda  de documentos 0s inclusién y
0s resultad (articulos, tesis...) seleccion  exclusion
0s ados
Web of Pragmatic ~ Ultimos5 2,796 Acrticulos: 2,353 1 Solamente incluidos
Science afios Resefias de libros: los criterios basados
151 en lingistica
Libros: 28
Capitulos de libro:
414
Material editorial:
86
Web of Disability ~ Ultimos5 7,234 Acrticulos: 5,084 0 Solamente incluidos
Science afios Resefias de libros: los criterios basados
54 en educacion
Libros: 26 especial.
Capitulos de libro:
310
Material editorial:
215
Web of Language  Ultimos5 3,769 Acrticulos: 3,167 3 Solamente incluidos
Science and afios Acrticulos de los criterios basados
Pragmatic revista: 399 en la psicologia
Tesis: educativa.
Capitulos de libros:
Libros:
Web of Language  Ultimos5 3,769 Acrticulos: 3,167 9 Solamente incluidos
Science and afios Acrticulos de los criterios basados
Pragmatic revista: 399 en la rehabilitacion.
Tesis:
Capitulos de libros:
Libros:
Web of Language  Ultimos5 31 Acrticulos: 12 1 Solamente incluidos
Science and Down  afios Acrticulos de los criterios basados
revista: 17 en la educacion.
Tesis:
Capitulos de
libros:2
Libros:
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Web of Selfdeterm  Ultimos 10 46 Acrticulos: 39 1 Excluidos los
science ination afios Acrticulos de documentos no
revista: 5 basados en
Tesis: psicologia o
Capitulos de libros: autodeterminacion
1 en el campo
Libros: educativo.
Web of Pragmatic  Ultimos5 15 Avrticulos: 15 1 Incluidos solamente
science and Down  afios Capitulos de libros: los documentos
1 basados en
rehabilitaciones.
Web of Pragmatic ~ Ultimos5 40 Acrticulos: 38 2 Incluidos solamente
science and Down  afios Capitulos de libros: los documentos
4 basados en
Libros: 2 lenguaje.
Tabla 2
Resultados de la busqueda en la base de datos de Dialnet
Basesde Términos Periodode Numero Tipode Resultad Criterios de
datos introducid blsqueda  de documentos 0s inclusién y
0s resultad (articulos, tesis...) seleccion  exclusion
0s ados
Dialnet Autodeter  Ultimos5 1,328 Acrticulos de 3 Solamente incluidos
minacion afios revista: 928 los criterios basados
Tesis: 200 en la psicologia, la
Capitulos de educacion y
libros:125 humanidades.
Libros:75
Dialnet Lenguajey Ultimos 10 62 Acrticulos de 3 Solamente incluidos
Sindrome  afios revista: 45 los criterios basados
de Down Tesis: 16 en la psicologia, la
Capitulos de libros: educacion y
1 humanidades.
Libros:
Dialnet Sindrome Ultimos 10 12 Acrticulos de 4 Solamente incluidos
de Downy afios revista: 8 los criterios basados
Autodeter Tesis: 1 en psicologia,
minacion Capitulos de libros: educacion y
1 humanidades.
Libros:2

Anélisis y codificacion de la informacion

Para llevar a cabo la seleccién de los estudios que se presentan en este analisis, se

realizaba una lectura de los abstract que incluye cada uno, aunque en algunas ocasiones
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se tenia que realizar una lectura mas exhaustiva del mismo debido a la poca informacién
aportada por el mismo. Para ayudar a este analisis y codificacion de la revision se ha
llevado a cabo una tabla resumen de las caracteristicas principales de los estudios
utilizados, en los que se observa el autor y afio del estudio, titulo, objetivos del estudio,
descripcion de la muestra, método y resultados (ver tablas 12-19).

4. RESULTADOS

Tras llevar a cabo una exhaustiva busqueda en las bases de datos de Web of Science
(WOS) y Dialnet, de los 30 estudios seleccionados, 25 se ajustaban a los criterios de
busqueda anteriormente nombrados (Tabla 1 y Tabla 2). De estos 25 estudios, 24 eran
articulos de investigacion y 1 era un articulo bibliografico. Por lo tanto, la mayoria eran

articulos de investigacion.

Tabla 3
Resultados de los trabajos seleccionados
Pragmatic Self- Language Language | Disability and
determination and and Down Self-
Pragmatic determination
Web of 1 1 12 1 0
Science
Dialnet 0 3 0 3 4
Total 1 4 12 4 4
Tabla 4
Resultados de los trabajos seleccionados
Tipo de Estudio Cantidad de Estudios
Articulos de revision bibliografica 1
Avrticulos de investigacion 24

Basandonos en las muestras de los estudios seleccionados hay una gran disparidad
de paises de origen, en Espafia se han realizado la mayoria de los estudios que hemos
seleccionado, siendo un total de 9, y en 7 de estos estudios, no figura el lugar de origen.
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Otro de los paises con mayor cantidad de estudios es EEUU, contando con un total de 5,
siguiéndole Chile con 2 estudios. Los restantes siendo solamente 1 estudio por pais son
Italia y Noruega.

Por lo tanto, si nos basamos en la mayoria, nuestros estudios se fundamentan en
muestras de paises de Espafia y EEUU, ya que si sumamos la muestra de Espafia y EEUU

(14) hacen més de la mitad del total de estudios que hemos seleccionado.

Tabla 5
Paises de origen de la muestra
Paises Numero de Estudios
Espafa 9
EEUU 5
Chile 2
Italia 1
Noruega 1
No figura 7
Total 25

é

® Espafia = EEUU = Chile Italia = Noruega = No figura

Figura 2. Paises de origen de la muestra.

Siguiendo con la muestra, algunos estudios hacen distincion entre sexos,
diferenciando la cantidad de hombres y mujeres que participan en cada uno. El total de

mujeres que han participado en los estudios seleccionados han sido 557, y de hombres un
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total de 769. Hay que resaltar, que en 9 estudios no lo comentan. Por consiguiente, el
namero de hombres que participan en los estudios es mucho mayor que el de mujeres.
Tabla 6

Numero total de hombres y mujeres participantes en los estudios

Participantes NuUmero total
Mujeres 557
Hombres 769

No se indica 9

900

800

700

600

500

400

300

200

100

B Mujeres M Hombres m No seindica

Figura 3. Numero total de hombres y mujeres participantes en los estudios.

Para finalizar con la muestra, en la mayoria de los estudios se indicaba la edad de
los participantes mediante una oscilacion entre 2 nimeros, creando 4 tipos de apartados,
nifiez (edades entre 3y 13 afios), adolescencia (edades entre 14 y 17 afos), adulto joven
(edades entre 18 y 35 afios), adulto (edades entre 36 y 65 afios) y vejez (edades entre 65-
X). En cambio, en 6 de estos estudios, no se indicaba la edad, sino que solamente indicaba
que eran nifios, adolescentes, jovenes o adultos, y solamente en 1 estudio era diferente
que indicaba “personas”, sin especificar nada mas.

Tabla 7
Clasificacion de los estudios en base a la edad
Afos Numero de estudios
Nifiez (3-13) 6
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Adolescencia (14-17)
Adulto joven (18-35)
Adulto (36-64)
Vejez (65-x)

No consta

Numero de estudios

| | W O &

M Nifez (3-13) M Adolescencia (14-17) m Adulto joven (18-35)
Adulto (36-64) H Vejez (65-x) B No consta

Figura 4. Clasificacion de los estudios en base a la edad.

Partiendo de la discapacidad en la que se basan estos estudios, a continuacion se

muestran los distintos tipos tratados:

De los 25 estudios seleccionados, 17 se basan en un Unico tipo concreto de
discapacidad y 8 de estos, en dos 0 més.

Los estudios que se centran en personas con Sindrome de Down (SD) son 13 de
los 25 estudios, de los cuales en 7 (Channell, 2020; Ashby et al., 2017; Martin et al., 2020;
Martin et al., 2017; Martin, Barstein et al., 2017; Barstein et al., 2017; Martin et al., 2018)
se realizan comparaciones con otro tipo de discapacidades. En los otros 4 estudios (Smith
et al., 2017; Moreno, y Diaz, 2014; Lee et al., 2017; Avellaneda, 2016; Vega et al., 2020),
se destacan habilidades concretas de las personas con SD.

Los estudios basados en personas con Desarrollo Tipico (DT) son 9 de los 25
estudios. EI nimero es tan alto debido a que en la mayoria de las investigaciones se
dedican a comparar los resultados obtenidos en personas con discapacidad, con los
obtenidos con personas con DT.
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Los estudios que hablan de Discapacidad Intelectual son 8 de los 25 estudios.
Dentro de estos, 2 (Sanchez et al., 2018; Vega Cordova et al., 2020) se centrar en analizar
la autopercepcion de la autodeterminacién de las personas con discapacidad intelectual,
3 (Garrels y Palmer, 2019; Garcia, et al., 2014; Ortiz Martinez y Tarraga Minguez, 2015)
se basan en métodos o programas para desarrollar la autodeterminacién, 2 (Vicente-
Sanchez et al., 2018; Torres y LOpez, 2015) examinan las variables personales y
familiares en el desarrollo de la autodeterminacion, y 1 (Avellaneda, 2016) se centra en

mejorar las habilidades comunicativas a través de un taller conversacional.

Los estudios destacados de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
son 8 de los 25 estudios. Cabe destacar, que dentro de estos, 6 (Channell, 2020; Filipe, et
al., 2019; Martin, Barstein et al., 2017; Barstein et al., 2017; Martin et al., 2018) realizan
comparaciones con otro tipo de discapacidades. En cambio, en 2 (Thomas y Bambara,
2020; Parsons et al., 2020) analizan el lenguaje pragmatico solamente en personas TEA.

Los estudios seleccionados de personas con Sindrome de X fragil son 6 de los 25
estudios. Los participantes de estos se comparan en todos los estudios con personas que
tienen otro tipo de discapacidad.

Por ultimo, 3 de los 25 estudios se basan en otras discapacidades. 1 en personas
con necesidades educativas especificas (NEE) (Rodriguez et al., 2017) que muestra la
influencia de la intervencion psicomotriz en el desarrollo del lenguaje, 1 en dislexia
(Cappelli et al., 2018) en el que analizan la competencia pragmatica y su relacion con el
perfil linguistico y cognitivo, y otro basado en el Sindrome de Williams (Martin et al.,
2017) que realiza una comparativa del lenguaje pragmatico en esta discapacidad y otras

dos.

Tabla 8
Clasificacion de los estudios segun la discapacidad

Tipo de Discapacidad Numero de estudios

Sindrome de Down 13

Desarrollo Tipico

Discapacidad Intelectual

Sindrome X fragil

9
8
Trastorno del Espectro Autista 8
6
3

Otras discapacidades
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Figura 5. Clasificacion de los estudios segln la discapacidad.

Para finalizar con los resultados de los estudios, tenemos que destacar los
instrumentos utilizados, y para ello, vamos a separarlos en 3 grandes grupos, instrumentos
para medir el lenguaje, instrumentos para medir la autodeterminacion y otros que no estan

relacionados con estos &mbitos, pero si que figuran en los estudios.

En relacion a los instrumentos para medir el lenguaje hay un total de 17, en cambio,
para medir la autodeterminacion solamente hay 7 igual que el apartado de otros que hay
un total de 7. Esta diferencia se debe a que existen muchas mas pruebas dedicadas al
estudio del lenguaje debido a que abarca una gran amplitud de dimensiones en
comparacion a la autodeterminacion. Ademas, algunos de los instrumentos de medida
nombrados en el lenguaje se utilizan también para detectar algin tipo concreto de

discapacidad.

Tabla 9
Clasificacion del nimero de instrumentos
Instrumentos NuUmero total
Lenguaje 17
Autodeterminacion 8
Otros 7

40



18

16

14

12

10

[e)]

B

N

Lenguaje Autodeterminacion

Otros

Figura 6. Clasificacion del nimero de instrumentos.

Tabla 10

Instrumentos usados en lenguaje

Instrumentos NuUmero de estudios

Leiter-3 5
MLU 5
SALT 4
EVT-2 4
ADOS 3
PPVT 3
Libro de imagenes (Frog Goes to 2
Dinner and Frog on His Own)

CCC-2 2
SCQ-Lifetime 2
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CHAT de CHILDES 1
SRS-2 1
Inventario de desarrollo Batelle 1
APACS 1
PREP-INIA 1
CASL 1
PRSSA 1
Observaciones 1
6
5
4
3
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1
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Figura 7. Instrumentos usados en lenguaje.

Si nos fijamos en la gréafica, los instrumentos mas utilizados son The Leiter
International Performance Test, 3rd edition (Channell, 2020; Barstein et al., 2018; Martin
et al., 2018; Lee et al., 2017; Ashby et al., 2017), usado en 1 estudio (Ashby et al., 2017)
en la version Leiter-R Brief 1Q. Es una medida de cognicién no verbal, se utiliza para
personas con discapacidades del desarrollo y deficiencias del lenguaje, pero también esta
normalizado en la poblacidn tipica. Se compone de cuatro subpruebas: base de figura,

finalizacion de formulario, patrones repetidos y orden secuencial. Otro de los
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instrumentos méas utilizados es el indice de Longitud Media de Enunciado (MLU)
(Channell, 2020; Barstein et al., 2018; Ashby et al., 2017; Martin et al., 2018; Lee et al.,
2017) mide la morfosintaxis expresiva. Ambos instrumentos han sido usados un total de

5 veces cada uno.

El instrumento de medida Systematic Analysis of Language Transcripts (SALT)
fue usado un total de 4 veces (Channell, 2020; Ashby et al., 2017; Martin et al., 2018;
Lee et al., 2017), es un software para calcular el nimero total de unidades C producidas
durante la narrativa de cada participante para describir las muestras de lenguaje de los
participantes, se suele usar unido al MLU.

The Expressive Vocabulary Test, Second Edition (EVT-2) también fue usado 4
veces (Channell, 2020; Lee et al., 2017; Barstein et al., 2018; Martin et al., 2018), esta
prueba es una medida de vocabulario expresivo en la que las personas que la usan tienen
que etiquetar verbalmente los objetos o conceptos representados en las imagenes

presentadas por el examinador.

La Escala de Observacion para el Diagnostico del Autismo (ADOS), es una
evaluacion estandarizada y semiestructurada de la comunicacion, la interaccion social y
el juego o el uso imaginativo de materiales dirigido a personas con sospecha de tener un
trastorno del espectro autista. Tiene cinco médulos y cada uno esta destinado a una edad
cronoldgica y un nivel de lenguaje determinado. Se utilizé un total de 3 veces (Barstein
et al., 2018; Martin et al., 2018; Lee et al., 2017) al igual que la Prueba de vocabulario de
imagenes de Peabody - Tercera o cuarta edicion (Dunn y Dunn, 2007) PPVT, (Barstein
et al., 2018; Martin et al., 2018; Lee et al., 2017), que mide el nivel de vocabulario
receptivo y hace una deteccion rapida de dificultades de la aptitud verbal, esta compuesto
por 192 laminas con cuatro dibujos cada una en las que el sujeto debe indicar qué
ilustracion representa mejor el significado de una palabra dada por el examinado.

El Libro de iméagenes sin palabras (Frog Goes to Dinner and Frog on His Own) se
uso6 en 2 ocasiones (Channell, 2020; Ashby et al., 2017), se utiliza como una prueba de
lenguaje narrativo para capturar las habilidades morfosintaxis de los participantes en un
contexto de comunicacion naturalista. The Children’s Communication Checklist (CCC-
2), también se uso 2 veces (Smith et al., 2017; Lee et al., 2017), sirve para identificar las
dificultades de comunicacion en los nifios, basada en la observacion de los padres.
Ademas de evaluar el lenguaje estructural y los rasgos autistas, hay cuatro componentes
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de la conducta pragmatica medidos, estos son iniciacion, lenguaje escrito, comprension

del contexto y comunicacion no verbal.

El Cuestionario de Comunicacion Social (SCQ) es un cuestionario de informe que
se utiliza para detectar el riesgo de TEA, se utiliz6 en 2 estudios (Barstein et al., 2018;
Channell, 2020), unido en 1 estudio (Channell, 2020) a la Escala de respuesta social, 2da
edicién (SRS-2) para documentar los patrones de las caracteristicas centrales del TEA
(comunicacion e interaccion social y comportamientos e intereses restringidos y

repetitivos).

La prueba Chat de CHILDES, fue utilizada en 1 Unico estudio (Fernandez, 2010),
a través de ella, se analizan y codifican distintos sistemas para cada nivel: clases y tipos
de procesos fonoldgicos, alteraciones por categorias gramaticales, alteraciones léxicas
por situaciones de habla y marcadores pragmaticos por tareas narrativas.

El Inventario de desarrollo Batelle, fue utilizado en 1 ocasién (Rodriguez et al.,
2017) es una bateria que sirve para evaluar las habilidades fundamentales del desarrollo
del nifio con o sin necesidades educativas especiales, y permite evaluar su progreso en

cinco areas diferentes: Personal/social, adaptativa, motora, comunicacion y cognitiva.

Los instrumentos basados especificamente en la pragmética fueron 3. Una
herramienta de Evaluacion de Habilidades Pragmaticas y Sustratos Cognitivos (APACS)
en un unico estudio (Cappelli et al., 2018) dirigida a la produccion y comprension del
lenguaje pragmatico y cognitivo. El Protocolo Rapido de Evaluacion Pragmatica (PREP-
INIA) en otro estudio (Moreno y Diaz, 2014) disefiado para proporcionando un primer
acercamiento al déficit pragmatico que permite realizar después una exploracion mas
detallada de las habilidades afectadas. Y la Escala de valoracién pragmatica en edad
escolar (PRS-SA) que es un sistema de calificacion disefiado para caracterizar las
habilidades del lenguaje pragmatico basado en interacciones de conversacionales
seminaturalistas en el contexto del autismo, figura también solamente 1 vez (Lee et al.,
2017).

El test Comprehensive Assessment of Spoken Language (CASL) que evalua el
lenguaje hablado a través de cuatro categorias estructurales: Lenguaje léxico/semantico,
sintactico, supralingiiistico y pragmatico, se utiliz6 1 vez (Lee et al., 2017).
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Por ultimo, solamente se realizé un registro observacional mediante el que se
recogian las categorias y los parametros que formaban parte de la valoracion de las
conductas pragmaticas. (Avellaneda, 2016).

Tabla 11
Instrumentos usados en autodeterminacion
Instrumentos NUmero de estudios
ARC 2
ARC-INICO 2
CVAD 2
INICO-FEAPS 1
AIR-S-NOR 1
El pool Delphi 1
Cuestionarios/Entrevistas 2
Observaciones 1
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Figura 8. Instrumentos usados en autodeterminacion.

45



Como hemos comentado anteriormente, la cantidad de instrumentos que miden la
autodeterminacion es mucho menor que en el caso del lenguaje, y si nos fijamos en la

gréfica, el nimero de veces méas usado un instrumento es solamente de 2.

The Arc’s Self Determination Scale (ARC), en su version inglesa, fue utilizada en
2 estudios, (Vega Cordova et al., 2020; Torres y Lopez, 2015) es una medida de la
autodeterminacién que se aplica a personas con discapacidad intelectual adolescentes y
adultas del grupo leve y/o moderado. La escala tiene 72 items divididos en cuatro escalas:
Autonomia, Autorregulacion, Creencias de control y eficacia, y Autoconciencia y
autoconocimiento. La Escala ARC-INICO de evaluacion de la autodeterminacion, es su
adaptacion en la version espafiola, utilizada en otros 2 estudios (Vega Cérdova et al.,
2020; Vicente-Sanchez et al., 2018).

La subescala de Calidad de Vida para Adultos con Discapacidad Intelectual
(CVAD), componente de la Escala Integral de Calidad de Vida, se trata de un cuestionario
gue cuenta con dos escalas diferentes. Por un lado, la Escala Objetiva que tienen que
rellenar los profesionales y que cuenta con 23 items repartidos en 5 dimensiones:
autodeterminacion, inclusion social, bienestar laboral, bienestar material y bienestar
emocional y fisico. Por otro lado, la Escala Subjetiva es la que se tiene que aplicar al
alumno. Esta Escala cuenta con 39 items repartidos en 6 dimensiones: autodeterminacion,
inclusion social, bienestar laboral, bienestar material, bienestar emocional y fisico y
bienestar familiar. Este instrumento se us6 en dos estudios (Garcia et al., 2014; Ortiz y
Tarraga, 2015).

La escala INICO-FEAPS, que ha sido utilizada 1 vez en estos estudios (Vega et al.,
2020), tiene su origen en la Escala Integral de Calidad de Vida, nombrada anteriormente,
mantiene el propoésito inicial de esta, pero mejorando ampliamente su contenido,
propiedades psicométricas y utilidad. Por ello, el instrumento consta de dos subescalas:
un autoinforme y un informe completado por otras personas, que permiten obtener un
perfil individualizado de la calidad de vida de la persona o un perfil de resultados
agregados de la organizacion. Consta de 72 items agrupados en las 8 dimensiones de
calidad de vida propuestas por Schalock y Verdugo (2002).

La Norwegian student form of the American Institutes for Research (AIR)’s
SelfDetermination Scale (AIR-S-NOR), es la escala de autodeterminacion en su version
Noruega, evalua el nivel de autodeterminacion del estudiante y tiene dos subescalas que
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miden la capacidad y la oportunidad para la autodeterminacion. Esta escala fue utilizada

1 vez. (Garrels y Palmer, 2019)

Mediante el pool de items “Delphi”, que es un método de estructuracion de un
proceso de comunicacion grupal para llegar a un consenso, se realizaron preguntas a
personas con discapacidad intelectual, familias y profesionales sobre la importancia que
atribuyen a indicadores observables de autodeterminacion. Se uso 1 vez (Sanchez et al.,
2018).

En relacién al apartado “Otros”, figuran 1 entrevista semiestructurada (Torres y
Lopez, 2015) que abordaba seis categorias de informacion: conocimiento  sobre
autodeterminacién, metas de la persona con discapacidad, toma de decisiones y
elecciones, autoconocimiento y autoestima, riesgo y proteccion en los estilos educativos
y expectativas sobre la autonomia. Y un cuestionario (Vicente-Sanchez et al., 2018)
mediante el cual se obtenia informacién sobre las variables personales y familiares de los
jovenes evaluados, era un formulario sencillo que debia ser cumplimentado por
profesionales que conocian bien a la persona. Dicho cuestionario ademas de incluir
informacién sobre los factores personales y familiares, también contenia informacion
sobre aspectos educativos. Para finalizar, se realiz6 una observacion directa en un estudio.
(Garrels y Palmer, 2019)

5. DISCUSION

El objetivo del presente trabajo es realizar una recopilacion de la literatura centrada
en el lenguaje, concretamente en el componente pragmatico, en la autodeterminacion y
en las personas con Sindrome de Down (SD). Para ello, en la revisién se han incluido 25
estudios, de estos, la mayoria son articulos de investigacién centrados en personas con
Sindrome de Down (SD), en su desarrollo de la pragmatica y en la importancia de la

autodeterminacion.
Alcance de los resultados

El desarrollo de la pragmatica en las personas con Sindrome de Down se va
desarrollando durante todas las edades, lo que permite un mejor uso del lenguaje
(Fernandez, (2010), aunque se desarrolla a un ritmo retardado en relacién con las personas
de desarrollo tipico (Lee et al., 2017). Ademas, se muestra que los nifios con SD tienen

mayor dificultad en ciertas areas pragmaticas en comparacion a los nifios con desarrollo
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tipico, sobretodo en el area de comprension del contexto (Barstein, et al., 2018) (Smith et
al., 2017). Relacionando la pragmatica con las funciones ejecutivas se destaca que los
nifios presentan dificultades pragmaticas y deficiencias en sus funciones ejecutivas, en
comparacion con sus compafieros de desarrollo tipico, (Filipe et al., 2019). Sin embargo,
en otro estudio, se muestra que las personas con dislexia, tienen dificultades en la
pragmatica pero no en las funciones ejecutivas. (Cappelli et al., 2018). Se ha puesto de
manifiesto que los programas tienen efectos positivos tanto en motricidad fina como
gruesa (Rodriguez, et al., 2017). Lo mismo ocurre con la intervencion mediada por pares
que es adecuada para reducir los actos de comunicacion inapropiados. (Thomas y
Bambara, 2020). También se indica la eficacia de un taller conversacional que sirvié para
potenciar las habilidades pragmaticas y las dimensiones del lenguaje en unos jovenes.
(Avellaneda, 2016). Las diferencias entre hombres y mujeres se muestran con cambios
muy pequefios en cuanto a habilidades cognitivas o de lenguaje estructural en grupos
clinicos (Martin, et al., 2020). En cambio, los estudios de actos de habla, iniciacién,
mantenimiento, manejos de falta de comunicacion y narrativa concluyen que tienen
dificultades para iniciar interacciones sociales y destaca que es similar tanto en hombres
como en mujeres (Martin, et al., 2017). Relacionan ciertos comportamientos en TEA con
los de SD, como pueden ser las conductas motoras, estereotipadas y otras externalizantes
y las dificultades en los subdominios de la comunicacién social y la interaccién
(mostrando una gran dificultad en la cognicién social) (Channell, 2020). La escasez de
herramientas cualitativas también se observa en la revision, ya que solo se ha encontrado
un estudio con aplicaciones como la del Protocolo Ré&pido de Evaluacién Pragmatica
(PREP-INIA,; Gallardo, 2008), disefiado como un instrumento de aplicacion sencilla, que
aporta informacion cualitativa sobre el componente pragmatico como un primer paso
hacia un estudio mas exhaustivo del componente pragmatico en este colectivo con la
finalidad de disefiar instrumentos de evaluacién y protocolos de intervencion mas eficaces
(Moreno y Diaz, 2014).

Los resultados de las investigaciones recientes en relacion a la

autodeterminacion

La revision de autodeterminacion indica la necesidad de realizar intervenciones
durante periodos mas largos de tiempo para comprobar los resultados que se obtienen en
las personas con discapacidad. (Ortiz y Tarraga, 2015). Aunque en algunos casos se

sugiere que incluso las intervenciones a corto plazo pueden producir cambios
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significativos en el comportamiento de los maestros. Los datos de intervencion muestran
que el cambio inicial puede ocurrir a nivel ambiental, donde se pueden establecer las
bases para una mayor autodeterminacion. Cuando tales cambios ambientales persisten
con el tiempo, esto puede conducir a una mayor autodeterminacion para los estudiantes
con DI (Garrels y Palmer, 2019). Incluso se resalta la necesidad de disefiar mas
herramientas de evaluacion para la autodeterminacion que no presenten limitaciones en

su aplicacion (Vega et al., 2020)

Casi todos los estudios llevados a cabo en autodeterminacién son entrevistas
basadas en un cuestionario pero no estdn cumplimentadas por las personas con
discapacidad, lo que muestra poco desarrollo de la autodeterminacién y una necesidad de
disefar estas escalas enfocadas en incrementar la autodeterminacion en estas personas
(Torres y L6pez, 2015). También se mostr6é que el aprendizaje dirigido por el estudiante
puede mejorar el rendimiento académico, ya que los estudiantes se involucran

activamente y se incluyen en su propio proceso de aprendizaje (Garrels y Palmer, 2019).

A modo de resumen, esta revision en relacion a las habilidades del lenguaje en
discapacidad intelectual, resalta que mediante los programas de intervencion se puede
recurrir a laayuda logopédica para la mejora de las habilidades comunicativas y la calidad
de vida de las personas con sindrome de Down (SD) (Fernandez, 2010). Apoyando esta
teoria, en estudios como Ashby et al., (2017), los resultados de su intervencién han
mostrado que para mejorar el lenguaje hablado de las personas con SD, se debe trabajar
el lenguaje inferencial. Asi, desde la logopedia, mediante el entrenamiento de las
habilidades motrices se obtienen mejoras en las dificultades en el lenguaje, porque a la
vez que se trabajan aspectos basicos de la psicomotricidad, se favorecen también otros
aspectos del desarrollo como son el lenguaje, la sociabilidad, o la cognicién, ya que
mediante el juego, surgen al mismo tiempo otras actividades, incluida la conversacion, lo
que le permite mejorar su comprension de la actividad motora, al mismo tiempo que

ampliar su vocabulario (Rodriguez et al., 2017).

Esta revision pone de manifiesto la importancia de crear un plan que promueva el
desarrollo de habilidades y comportamientos positivos en contextos funcionales: en el
hogar, con los compafieros, el rendimiento académico y en la comunidad. Ademés de
informar a los profesionales de la salud y la prestacion de servicios sobre qué

comportamientos exhibidos por las personas con SD son mas comunes. Todo ello con la
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finalidad de conocer los posibles problemas que pueden tener en las habilidades del

lenguaje, para asi establecer soluciones (Channell, 2020).

Por otro lado, en relacion al perfil pragmatico, algunos estudios, como el de Martin
et al., (2017), resaltan la necesidad de realizar intervenciones centradas en un tipo
concreto de discapacidad, sin involucrar otras, ya que hacen falta estudios que clarifiquen
el perfil del lenguaje pragmaético de cada grupo, asi como los mecanismos subyacentes
del deterioro pragmatico en la discapacidad intelectual, y si difieren por categoria
etioldgica. Algun estudio cualitativo como el realizado por Moreno y Diaz, (2014), se
basa en una discapacidad concreta, en este caso el SD, los resultados obtenidos de este
estudio constituyen un primer paso hacia un estudio mas exhaustivo del componente
pragmatico en las personas con SD, con la finalidad de disefiar instrumentos de
evaluacion y protocolos de intervencién mas eficaces. Este estudio, pone de manifiesto la
necesidad no solo de realizar mas estudios cuantitativos sino combinarlos con técnicas
cualitativos, y fomentar los estudios de caso Unico que permitan profundizar en aspectos

mas concretos.

Siguiendo con el desarrollo de la pragmatica, Martin, et al., (2017) examinaron una
habilidad discreta del lenguaje pragmatico, la capacidad de sefialar la falta de
comprension del mensaje de un hablante, esto revel6 patrones distintos de conductas de
sefializacion de no comprension en diferentes discapacidades del neurodesarrollo de base
genética. En este sentido, Lee et al. (2017) mediante un estudio longitudinal y de multiples
métodos del lenguaje pragmatico en nifios y nifias con SD sugieren que a pesar de su
sociabilidad bien documentada y personalidades extrovertidas, las personas con SD no
solo demuestran dificultades en el lenguaje pragmatico, sino que también desarrollan
estas habilidades en tasas mas lentas con el tiempo. Por lo tanto, este estudio indica que
la investigacion en lenguaje pragmatico en SD esta lejos de ser concluyente y son

necesarios mas estudios para analizar los aspectos concretos a mejorar.

En relacion a métodos para la mejora de la pragmatica, destacan estudios como el
de Tomas y Bambara (2020) que mostraron que las dificultades que puedan presentar los
estudiantes con discapacidad durante una conversacion pueden limitar las interacciones
con los compafieros y sus relaciones sociales. Por ello, los resultados de su investigacion
documentan que la intervencion mediada por pares se puede adaptar para mejorar
efectivamente la conversacion social, ya que la intervencion mediada por pares, reduce

los actos de comunicacion inapropiados. Siguiendo en esta linea, Avellaneda (2016),
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encontré que las practicas conversacionales constituyen un medio para potenciar las
habilidades pragmaticas, y, por ende, una forma de potenciar las conductas adaptativas
necesarias para actuar con los valores que dignifica el acceso al trabajo, y las
oportunidades para llevar una vida lo mas autonoma posible. También se muestra en el
estudio de Garrels y Palmer (2019), que mediante el aprendizaje dirigido por los
estudiantes se puede mejorar el rendimiento académico y el lenguaje, ya que los

estudiantes se involucran activamente y se incluyen en su propio proceso de aprendizaje.

Por otro lado, en relacion a la autodeterminacion, estudios como el de S&nchez et
al., (2018) destaca la existencia de barreras y facilitadores de la autodeterminacion y de
sus componentes como el autoconocimiento, la autonomia, el control personal y las
elecciones y metas. Por lo tanto, las principales barreras se relacionan con la
sobreproteccion y falta de oportunidades. Ademas, este estudio también ejemplifica como
el entorno, puede limitar las posibilidades de desarrollar la autodeterminacién debido a
expectativas y creencias negativas o reducidas sobre las posibilidades de que las personas
con discapacidad intelectual puedan lograr sus suefios, o al miedo que pueden generar los
riesgos asociados a la potenciacion de la autodeterminacion. Siguiendo en esta linea,
Vega Cérdova et al. (2020), resaltan también la necesidad de preparar a los padres y otros
para eliminar actitudes sobreprotectoras y paternalistas, asi como otras barreras externas
que generan obstaculos para el desarrollo personal de quienes presentan una discapacidad
intelectual.

En contraposicion a esta idea, en el trabajo de Vicente-Sanchez et al., (2018) los
resultados ponen de manifiesto que las variables familiares desempefian un papel
importante a tener en cuenta para el desarrollo y la promocién de la autodeterminacion
durante la etapa educativa. Siguiendo en esta linea, Torres y Lopez (2015), destacan que
las familias encierran un gran potencial como contexto de apoyo a la
autodeterminacién. En las entrevistas realizadas muestran ciertos puntos fuertes que
sustentan esta idea del entorno familiar como un medio privilegiado, como pueden
ser: “los padres valoran, en su mayoria, la autodeterminacion como una de las metas
mas importantes en la vida de su hijo”; “son quienes mejor conocen las preferencias,

gustos e intereses de la persona con discapacidad”, etc.

Por otro lado, los elementos facilitadores de la autodeterminacion se sefialan en el
estudio de Vega et al., (2020) en donde subraya la importancia de los apoyos naturales y
los provenientes de la propia persona con Sindrome de Down. A estos se unen los apoyos
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profesionales cuya relevancia no debe ser omitida, y ello porque es la combinacion entre
los diferentes niveles de apoyos la que garantiza la interdependencia y la calidad de vida
de estas personas. También hace referencia que otro de los apoyos que se podrian tener
en cuenta para garantizar el derecho a la vida independiente, podria ser el de la figura del
asistente personal, ya que puede ser una de las principales estrategias de apoyo al
desarrollo de proyectos de vida elegidos por las propias personas. Seria necesario estudiar
con mayor profundidad qué oportunidades ofrece esta figura para potenciar la
autodeterminacién personal. Garcia et al. (2014) afiade el papel de los monitores como
agentes facilitadores, ya que en este estudio su participacién permitié incorporar el
refuerzo social a los refuerzos propios derivados del desarrollo de cada actividad, ya que
hay que destacar la importancia que para esta poblacion tiene su monitor de referencia.

En relacién a la mejora de la autodeterminacion en personas con SD, Vega et al.,
(2020) en su estudio sefiala que hacer a las personas con discapacidad participes activos

en procesos de investigacion inclusiva mejora los niveles de autodeterminacion.

En definitiva, como muestran Garcia et al., (2014) estos estudios muestran que la
autodeterminacién es un elemento directamente relacionado con la mejora de la calidad
de vida y la integracion en la comunidad de las personas adultas con discapacidad
intelectual. Al mismo tiempo se confirma que proporcionando las condiciones adecuadas
las personas con discapacidad intelectual profunda pueden aprender a tomar sus propias

decisiones.

Como futuras lineas de investigacion, se muestran la necesidad de considerar la
posibilidad de conocer los comportamientos y los sintomas de las dificultades en las
habilidades especificas del lenguaje pragmatico para comprender mas completamente el
fenotipo del Sindrome de Down. También serd importante estudiar las habilidades de
reparacion de la comunicacion en una variedad de entornos mas practicos y del mundo
real y con una variedad de compafieros de conversacién que pueden captar con mas
sensibilidad los desafios en esta habilidad pragmatica especifica en todos los grupos.
Ademas, se deben realizar investigaciones futuras para explorar hasta qué punto se puede
mejorar la comunicacion pragmatica desde la infancia a los nifios con SD para acercarlos
a sus pares. Dado el papel de la comunicacion exitosa para el desarrollo de los nifios, es
fundamental que, ademas de los aspectos linguisticos de la comunicacion, se oriente a
esta poblacién en las habilidades asociadas con la comunicacion pragmaética, tanto en el

aula como en la formacion.
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En relacion a la autodeterminacion, es necesario aumentar la investigacion para
ampliar el conocimiento en este ambito, se podria para ello utilizar una variedad de
metodologias: cuantitativas, cualitativas, estudios de caso, etc. Ademas de conocer,
indagar o profundizar en los puntos de vista y situaciones de las personas con
discapacidad, con el fin de poder establecer mecanismos de apoyo para que los
profesionales y familiares de las personas con discapacidad dispongan de los recursos y
conocimientos necesarios para promover la autodeterminacion. A esto se deberia afiadir
el aumento de la muestra de los estudios que se realizasen, teniendo en cuenta no solo a
las personas con discapacidad, sino también otros miembros de la familia y de la
comunidad con las que interactuan a diario. Incluso, se podria basar la muestra en
personas ajenas a personas con discapacidad para conseguir aumentar la comprension
sobre la autodeterminacion, y asi poner en marcha programas de promocién de la

autodeterminacion desde la etapa educativa.
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Anexos
Analisis de los trabajos incluidos en la revision
En la Tablas 12-19 se describen los 25 articulos seleccionados de la base de datos “Web of Science” clasificAndolos segun palabras clave y criterios

establecidos para esta revision bibliografica en base a la siguiente informacion: Estudio (indicando el auto y afio del estudio), titulo, introduccion
(indicando los objetivos del estudio), el método y los resultados.

Tabla 12

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Web of Science (Pragmatic)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Channell, MM (2020). Social response scale Se sabe poco EIl objetivo principal Los  puntajes SRS-2
Social response scale (SRS-2) in school- sobre como se era documentar fueron significativamente
(SRS-2) in school-age age children with presentan los patrones de sintomas elevados en esta muestra
children with  Down Down syndrome at sintomas del similares a los de los en comparacion con la
syndrome at low risk of low risk of autism trastorno del TEA en nifios con muestra de poblacién
autism spectrum disorder. spectrum disorder. / espectro  autista SD con bajo riesgo normativa. Se observd un
Autism and language Escala de respuesta (TEA) en las de TEA comérbidos patrén de sintomatologia
development disorders, 5, social (SRS-2) en personas con para distinguir los similar a TEA en los
2396941520962406. nifios en edad escolar Sindrome de sintomas que pueden subdominios SRS-
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con Sindrome de
Down con bajo riesgo
de trastorno  del

espectro autista.

Down

(SD). Algunas
conductas pueden
sintomaticas
de TEA

ser

comorbido o més
ampliamente
representativas

del
SD.

fenotipo de

estar presentes en el
SD en general. Las
puntuaciones

estandar del SRS-2
se analizaron en una
muestra de 40 nifios
con Sindrome de
Down, de 6 a 11 afios
de edad, que se
consideraron de bajo
riesgo de TEA segun
el cuestionario de

comunicacion social

(SCQ).

2. Estos hallazgos fueron
similares a los del estudio
anterior. Sin embargo, se
observaron  diferencias
matizadas en las dos

muestras que  pueden
representar diferencias de
desarrollo en diferentes

edades en esta poblacién.
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Tabla 13

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Web of Science (Language AND Pragmatic)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Filipe, M. G., Veloso, A., Executive functions Los nifios con Quince nifios con Nuestros resultados
Frota, S., y Vicente, S. G. and pragmatics in déficit en las HFA (5-9 afios; M = apuntan a dos hallazgos
(2019). Executive children with high- funciones 7.44, SD 1.21), principales: los nifios con

functions and pragmatics
in children with high-
functioning

autism. Reading and

Writing, 1-17.

functioning autism/
Funciones ejecutivas
y pragmatica en nifios
con autismo de alto

funcionamiento

ejecutivas (EF) y
discapacidades en
el lenguaje
pragmatico tienen
una variedad de
dificultades

cognitivas 'y del
lenguaje que
afectan su
alfabetizaciéon vy
logros educativos.
Como los déficits

en los EF y las

emparejados con 15
pares con desarrollo
edad,

género e inteligencia

tipico  en

no verbal
participaron en el

estudio. Los nifios

completaron un
protocolo de
evaluacion del
lenguaje

pragmatico, y se

administré una

HFA

dificultades pragmaticas

presentaron

y deficiencias de EF en

comparacion  con  sus
comparieros de desarrollo
tipico, 'y, como lo
demuestra un efecto
indirecto significativo del
grupo sobre la pragmaética
a través de los EF, las
habilidades pragmaticas

deficientes de los nifios
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deficiencias

escala de

con HFA se asociaron con

pragmaticas son calificacion de EF a sus dificultades de EF.

caracteristicas de
los trastornos del
espectro  autista,
este estudio
examind las
asociaciones entre
los EF vy las
habilidades
pragmaticas  en
nifos con autismo
de alto
funcionamiento
(HFA).

los padres.

Cappelli, G., Noccetti, S.,

Arcara, G., y Bambini, V.

(2018).
competence

relationship

Pragmatic
and its
with  the

Pragmatic

competence and its
relationship with the
linguistic and
cognitive profile of

El estudio evaluo
las  habilidades
pragmaticas de 19
adultos jovenes de
habla italiana bien

Se empled una
herramienta integral
de evaluacion
pragmatica, dirigida
a la produccion y la

Los datos mostraron
problemas difusos en
varios dominios, con el
mayor desafio planteado

al inferir significados no
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linguistic and cognitive
profile of young adults
with

dyslexia. Dyslexia, 24(3),
294-306.

young adults with

dyslexia/ La
competencia
pragmatica 'y su

relacion con el perfil
linguistico y
de

adultos jovenes con

cognitivo los

dislexia.

compensados con
dislexia en
comparacién con
los controles.

Los datos se
analizaron con el
de
comprender si las
habilidades

pragmaticas estan

objetivo

comprometidas en
la dislexia vy
explorar las
asociaciones entre
el rendimiento
pragmatico y otros
dominios

cognitivos.

comprension

(Evaluacion de
habilidades
pragmaticas y

sustratos cognitivos

[APACS]). A los
participantes

también  se  les
administré una serie

de
estandarizadas para

pruebas
evaluar las
habilidades

cognitivas verbales
y no verbales,
incluidas las
funciones ejecutivas
y las pruebas de

cognicidn social.

literales, lo que indica que
la ineficiencia pragmatica
es un aspecto importante
del perfil linglistico y
comunicativo de la
dislexia en la edad adulta.
Las correlaciones
exploratorias destacaron
una relacion entre el
rendimiento pragmatico y
las habilidades de lectura
y vocabulario, asi como
entre la pragmatica y la
memoria de trabajo. Esto
sugiere que las
dificultades pragmaticas
estan fuertemente ligadas
a los aspectos mas
distintivos de la dislexia,

a saber, la conciencia

62



fonoldgica, la memoria
verbal a corto plazo, la
de

palabras, mientras que el

repeticion pseudo-
vinculo con las funciones
ejecutivas de alto nivel y
la teoria de la mente es

insignificante.

Thomas, A., y Bambara,
L. M. (2020). Using Peer-
Mediation to Enhance
Conversation and Reduce
Inappropriate
Communication Acts in
Adolescents with
Au. Education and
Training in Autism and
Developmental
Disabilities, 55(2),

200.

185-

Using Peer-
Mediation to
Enhance

Conversation and

Reduce Inappropriate
Communication Acts
in Adolescents with
Autism/ El uso de la
mediacidn entre pares
para  mejorar la
conversacion y

reducir los actos de

Las dificultades
de

pragmatico de los

lenguaje

adolescentes con

trastorno del
espectro  autista
(TEA) pueden
afectar

significativamente
su capacidad para
entablar

conversaciones

Utilizando un disefio

de linea de base

maltiple entre los
participantes, este
estudio evalu6 los

efectos de una nueva
intervencion

mediada por pares
(PMI) en la mejora
de
social

la conversacion
de
estudiantes

tres
de

Los resultados revelaron
que el PMI fue altamente
efectivo para reducir los

actos de comunicacion

inapropiados de  tres
estudiantes y aumentar
los actos de

comunicacién apropiados

de dos estudiantes. Las

ganancias de la
conversacion se
generalizaron a
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comunicacion
inapropiados
adolescentes

en

con

socialmente

apropiadas y

formar relaciones

secundaria con TEA
que participaron en
altas tasas de actos

comparieros no
capacitados para todos los
estudiantes participantes.

autismo con sus pares. de  comunicacion Los resultados de validez
inapropiados  (por social que evaluaron la
ejemplo, aceptabilidad de la
perseveracion, intervencion y la
abrupto cambios de conversacion fueron
tema). altamente positivos. Este
estudio proporciona
evidencia adicional de
que el PMI se puede
individualizar para
abordar las necesidades
Gnicas de  lenguaje
pragmatico de los
estudiantes de secundaria
con TEA.
Martin, G. E., Lee, M., y Intellectual Las habilidades Nos centramos en Llamamos especialmente
Losh, M. (2017). Disability/ del lenguaje estudios de la atencibn sobre las
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Intellectual
In Research in clinical
pragmatics (pp. 109-129).

Springer, Cham.

disability. Discapacidad

Intelectual

pragmatico a
menudo se ven
afectadas en
personas con
discapacidad
intelectual,  una
condicion de
desarrollo
definida por
déficits en las
habilidades

intelectuales y
adaptativas. En
este capitulo,
revisamos la
literatura  sobre
lenguaje

pragmatico en tres
causas genéticas

de discapacidad

comparacion grupal
de individuos
verbales jovenes y
cubrimos una gama
de habilidades
pragmaticas criticas
(por ejemplo, actos
de habla, iniciacién

y mantenimiento del

tema, manejo de
fallas de
comunicacion y
narrativa).

estrategias de
correspondencia

utilizadas en el disefio de
estos estudios que tienen
implicaciones criticas
para interpretar la
literatura existente vy

orientar estudios futuros.

Concluimos con
discusiones sobre
implicaciones  tedricas,
direcciones de
investigacion y
aplicaciones clinicas
basadas en  nuestra
revision.
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intelectual:
de

Sindrome

Sindrome
Down,
de X fragil y

Sindrome de

Williams.
Parsons, L., Cordier, R., Peer's pragmatic Este estudio Las diadas (nifios Los cambios en ambas
Munro, N., y Joosten, A. language outcomes evalud los con autismo y DT- medidas de resultado
(2020). Peer’s pragmatic following a peer- resultados del compafiero de juego; fueron equivalentes para
language outcomes mediated lenguaje n = 71) se asignaron los compareros de juego
following a peer-mediated intervention for pragméatico para alazaraungrupode DT de primera
intervention for children children with autism: compafieros  de comparacion intervencion y en lista de
with autism: A A randomised juego de primero en espera, pero todos los
randomised controlled controlled trial/ desarrollo tipico tratamientoo enlista compafieros de juego DT
trial. Research in  Resultados del (DT) que de espera. Las obtuvieron ganancias
Developmental lenguaje pragmatico participaron en diadas asistieron a significativas en la
Disabilities, 99, 103591.  después de una wuna intervencion 10 sesiones de juego pragmatica después de la

intervencion mediada
por pares para nifos
autismo:

con un

mediada por pares
para nifios con

autismo.

en la clinica con un
terapeuta 'y los

padres mediaron en

intervencion. Los efectos
del

mantenidos

tratamiento

durante 3
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ensayo  controlado

aleatorio

la practica en el
hogar. La Medida de
Observacion de la
Pragmatica, segunda
ediciébn (POM-2) y
la Evaluacion Social
(SEE)

la

Emocional
evaluaron
pragmatica  antes,
después y 3 meses
de

intervencion.

después la

meses (p <0.001-0.014, d
= 0.22-0.63)
equivalentes en diferentes

fueron
ambientes  (clinica 'y
hogar). El tipo de relacion
entre pares y la profesion
de terapeuta median las
puntuaciones POM-2 en
todo el estudio, mientras
que la capacidad de
lenguaje expresivo
modera las puntuaciones

SEE.

Martin, G. E., Barstein, J.,
Patel, S., Lee, M., Henry,
L., y Losh, M. (2020).

Longitudinal analysis of

communication
skills

neurodevelopmental

across

repair

three

Longitudinal
analysis of
communication
repair skills across
three
neurodevelopmental

disabilities/ Analisis

Caracterizar  las
habilidades de
reparacion de la
comunicacion en
personas jovenes
con FXS-TEA,
FXS-O, TEA-O,

Los  participantes

completaron una
tarea estructurada,
basada en imagenes,
disefiada para
evaluar la capacidad

de reparar fallas en

Los hallazgos clave
incluyeron que, con la
edad,
masculinos
aquellos con FXS-TEA y

TEA-O, que mostraron

los grupos

(incluidos

dificultades en el Tiempo
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disabilities. International
Journal of Language &
Communication
Disorders, 55(1), 26-42.

longitudinal de las
habilidades de
reparacion de la
comunicacion en tres
discapacidades  del
desarrollo

neuroldgico.

SD y DT, en todos
los grupos y en el
desarrollo. Un
objetivo
secundario incluia
documentar  las
diferencias de
sexo en FXS (con
y sin TEA) y SD.
Métodos y
procedimientos
Sesenta
individuos
jovenes con FXS-
TEA (49 hombres,
11 mujeres), 38
con FXS-O (13
hombres, 25
mujeres), 38 con

TEA-O (solo

la comunicacion.

Las respuestas de los

participantes

compararon

Se

entre

grupos y sexos en el

segundo punto de

tiempo, y
interpretaron
respecto  a
hallazgos
publicados
anteriormente

(Tiempo 1).

Se
con

los

1) se desempefiaron de
manera mas comparable,
disminuyendo el uso de

respuestas inapropiadas, a

pesar del cambio
relativamente  pequefio
observado en general

habilidades cognitivas o
de lenguaje estructural en
los grupos clinicos. Sin
embargo, las nifias con
FXS y SD dejaron de
responder con la edad, y
las diferencias entre nifios
y nifias con FXS-TEA
también surgieron con el

tiempo.
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hombres), 42 con
SD (21 hombres,
21 mujeres) y 41

con DT (21
hombres, 20
mujeres)

participaron en el
estudio, con una
submuestra
informada  aqui
que se volvio a
analizar en un
segundo punto de
tiempo 2.7 afios
mas tarde en

promedio.

Martin, G. E., Bush, L., A
Klusek, J., Patel, S., y Analysis of
Losh, M. (2018).

multimethod analysis of Children

Multimethod

A Pragmatic Skills in
and

Las habilidades de
lenguaje
pragmatico a

menudo se ven

Habilidades

pragmaticas

de

hombres y mujeres

jovenes

con

El lenguaje no
contingente y la
perseverancia fueron

caracteristicos de los
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pragmatic skills in
children and adolescents
with fragile X syndrome,

autism spectrum disorder,

and Down
syndrome. Journal of
Speech, Language, and
Hearing

Research, 61(12), 3023-
3037.

Adolescents  With
Fragile X Syndrome,
Autism Spectrum

Disorder, and Down

Syndrome/Un
analisis de métodos
maltiples de
habilidades

pragmaticas en nifios
y adolescentes con
Sindrome de X fragil,
trastorno del espectro
autista y Sindrome de

Down

afectadas mas alla

de los retrasos
generales del
lenguaje en
personas con

discapacidades
del
neuroldgico. Este

desarrollo

estudio utilizd un
enfoque

multimétodo para

el analisis de
muestras de
lenguaje para

caracterizar
perfiles
de

sindrome y sexo

especificos

en diferentes

discapacidades

Sindrome de X fragil
con trastorno del
espectro autista
(FXS-TEA, n = 61)
y sin trastorno del
espectro autista
(FXS-O, n = 40),
Sindrome de Down
(SD, n = 42) , y el
desarrollo

(DT, n = 37) y los

tipico

hombres con
trastorno del
espectro autista

idiopético solamente
(TEA-O, n = 29) se
compararon

utilizando variables
de
sistema detallado de

obtenidas un

perfiles pragméticos de
nifios y nifias con FXS-
TEA y nifios con TEA-O.
Los niflos con TEA-O
también iniciaron turnos
con menos frecuencia y
no respondieron mas que
otros grupos, y las nifias
TEA-FXS

respondieron mas que sus

con no
contrapartes masculinas.
de

codificacion manual y

Los métodos
SALT convergieron en
gran medida con algunas

excepciones.
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del

neurodesarrollo y
para examinar la
congruencia de 2
técnicas de

andlisis.

codificacion manual

en contraste con
variables similares
obtenidas

automaticamente del
andlisis del lenguaje
Analisis
de
de

programa
sistematico
transcripciones

idiomas (SALT).

Martin, G. E., Barstein, J.,
J., Matherly,
S., Durante, G., y Losh,
M. (2017). Signaling of

noncomprehension in

Hornickel,

communication

breakdowns in fragile X

syndrome, Down
syndrome, and autism
spectrum

Signaling of
noncomprehension in
communication

breakdowns in fragile
X syndrome, Down
syndrome, and
autism spectrum
disorder/Sefializacion
de no comprensién en

las interrupciones de

La capacidad de
indicar una falla
en la comprension

de un mensaje es

una habilidad
critica del
lenguaje
pragmatico
(social) para
gestionar las

El estudio actual
examind la
capacidad de sefialar
la no comprension a
través de diferentes
tipos de condiciones
de

confusos en nifos y

mensajes

adolescentes con

Sindrome de X fragil

Al la edad
mental no verbal y las
habilidades de

vocabulario receptivo, los

controlar

jovenes con FXS y TEA
comorbidos y aquellos
con SD tenian menos
probabilidades que los
controles DT de sefialar la
de

no  comprension
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disorder. Journal
communication
disorders, 65, 22-34.

of

la comunicacion en el
Sindrome de X fragil,
Sindrome de Down y
trastorno del espectro
autista

interrupciones

de

la comunicacion y

apoyar
intercambios
comunicativos

exitosos.

los

(FXS), Sindrome de

Down (SD),
trastorno del
espectro autista
(TEA) y desarrollo
tipico (DT).

mensajes confusos. Los
jovenes con FXS sin TEA
y aquellos con TEA
idiopatico no diferian de
los controles. No se
detectaron diferencias de
sexo en ningln grupo.
Los resultados
contribuyen al
conocimiento actual de
los perfiles pragmaticos
en diferentes formas, de
los trastornos del
desarrollo  neuroldgico
genéticamente asociados
con la discapacidad
intelectual, y el papel del
sexo en la expresion de

dichos perfiles.

72



Barstein, J., Martin, G. E.,
Lee, M., y Losh, M.
(2018). A duck wearing
boots?! Pragmatic

language strategies for
repairing communication
breakdowns across
genetically based
neurodevelopmental
disabilities. Journal of
Speech, Language, and
Hearing Research, 61(6),

1440-1454.

A Duck Wearing
Boots?!  Pragmatic
Language Strategies
for Repairing
Communication

Breakdowns Across
Based

Neurodevelopmental

Genetically

Disabilities/ ¢Un pato
botas?

de
lenguaje pragmatico

con

Estrategias

para reparar fallas de

comunicacion en
discapacidades  de
desarrollo
neuroldgico

genéticamente

La capacidad de
reparar fallas en la

comunicacion es

una habilidad
importante del
lenguaje

pragmatico  que

ayuda a mantener
interacciones
claras y
significativas.
Examinar esta
capacidad en las
discapacidades
del

neuroldgico

desarrollo

genéticamente en
las que se ven
afectados los

pragmaticos

Personas con
trastorno del
espectro autista

idiopatico (TEA-O;
n =40), Sindrome de

X fragil con
trastorno del
espectro del autismo
comorbido  (FXS-

TEA; n = 62), FXS
sin TEA (FXS-O; n
= 38),
Sindrome (SD; n =
43), y el desarrollo
tipico (DT; n = 42)

completd una tarea

Down

de descripcion de
imagen en la que un
examinador solicit6

aclaraciones

Se

relativamente

observaron

pocas
diferencias grupales en
las respuestas a las
solicitudes de aclaracion
en general. Los hombres
con TEA-O respondieron
menos a las solicitudes de
aclaracion  que los
hombres con FXS-TEA y
FXS-O, y los hombres
FXS-TEA

respondieron de manera

con

mas inapropiada que los
hombres con TEA-O y
SD. Todos los grupos
masculinos se volvieron
menos receptivos a las
solicitudes de reparacion

de comunicacion en la
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puede
proporcionar
informacion
importante sobre
habilidades

pragmaticas

las

precisas afectadas
en diferentes

poblaciones y

también  puede
ayudar a
identificar los
mecanismos
centrales
subyacentes al
deterioro
pragmatico  que
pueden informar

intervenciones

personalizadas.

repetidamente para

obtener intentos de

reparacion de
comunicacion. Las
estrategias de
respuesta de los
participantes se
compararon  entre
los grupos de

diagndstico y por

Sexo y se
examinaron en
relacion con
diferentes
habilidades
cognitivas.

serie de solicitudes. Los
hombres con DT y FXS-
TEA usaron estrategias
menos efectivas que las

mujeres.
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Ashby, S. A., Channell,
M. M., y Abbeduto, L.
(2017).
language use by youth

Inferential

with  Down syndrome
during
narration. Research in

developmental
disabilities, 71, 98-108.

Inferential language
use by youth with
Down syndrome

during narration/ Uso

del lenguaje
inferencial por
jovenes con

Sindrome de Down

durante la narracion

El Sindrome de
Down (SD) es la
principal  causa
genética conocida
de

intelectual.

discapacidad

de

retraso cognitivo,

Ademas su
las personas con
SD experimentan
dificultades con
las

del

casi todas
facetas

lenguaje.

Examinamos el uso
del
inferencial por parte

lenguaje

de los jovenes con
Sindrome de Down
(SD) en el contexto
de la narracion
narrativa en relacion

con los nifios mas

jovenes con
desarrollo tipico
(DT) y los
comparieros de la
misma edad con

Sindrome de X fragil
(FXS) emparejados
de

habilidad cognitiva

en el nivel

no verbal.

Los participantes con SD

utilizaron un lenguaje
proporcionalmente

menos inferencial en
general en relacion con
sus contrapartes con DT o
FXS, aunque la duracién
media de la expresion
cuenta las
de grupo

observadas solo para la

tuvo en

diferencias

comparaciéon de grupos
SD-DT. Los patrones de
del

inferencial variaron entre

uso lenguaje
los subtipos inferenciales

y entre los grupos
participantes, y la
duracion media de la

expresion desempefio un
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papel importante en las

diferencias grupales.

Smith, E., Ness, K. A. B,
y Jarrold, C.
(2017). Assessing

pragmatic
communication in
children with
Down

syndrome. Journal
of communication
disorders, 68, 10-
23.

Assessing pragmatic
communication in
children with Down
syndrome/
Evaluacion de la
comunicacion

pragmatica en nifios
de

con Sindrome

Down

La comunicacion
exitosa depende
del contenido del
lenguaje, la forma
del lenguaje y el
uso del lenguaje

(pragmatica). Los

nifos con
Sindrome de
Down (SD)
experimentan

dificultades  de

comunicacion, sin
embargo, se sabe
poco sobre su
perfil pragmaético,
particularmente

durante los

Veintinueve nifos
de seis afios con SD

fueron evaluados, en

las é&reas de 1)
iniciacion, 2)
lenguaje escrito, 3)
comprension del
contexto y 4
comunicacion  no
verbal, segin lo

informado por los
padres de los nifios a
través de  the
Children’s
Communication
Checklist (CCC-2),
(Bishop, 3003).

Ademas, se

Los nifios con SD estaban
deteriorados en relacion
con las normas de nifios
con desarrollo tipico en
todas las areas de la
pragmatica. Se encontrd
un perfil de fortalezas y
debilidades relativas en

los nifos con SD:; el area

de comunicacién no
verbal fue
significativamente  mas

fuerte, mientras que el
area de comprension del
contexto fue
significativamente  mas
pobre, en relacion con las

otras areas de pragmatica
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primeros afios
escolares. El
propdsito del
presente  estudio
fue explorar la
naturaleza de la
comunicacion

pragmatica en

exploraron las
relaciones entre la
pragméatica 'y las
medidas de
vocabulario, la
capacidad mental no
verbal y el

funcionamiento

evaluadas en estos nifios.
Se observaron relaciones
entre areas de pragmatica
y otras areas linguisticas,
asi como aspectos de
vocabulario y

funcionamiento social.

nifios con SD. social.
Lee, M., Bush, L., Martin, Multi-Method Este estudio Utilizaron el Controlando las
G. E., Barstein, J., Investigation longitudinal informe  de los habilidades cognitivas y
Maltman, N., Klusek, J., y examind el padres, evaluaciones del lenguaje, los nifios
Losh, M. (2017). A multi- Development lenguaje estandarizadas y con SD demostraron una

method investigation of
pragmatic development in
individuals with Down
syndrome. American

journal on intellectual and

developmental

Individuals
Syndrome/
Una investigacion de

pragmatico

pragmatico en
nifios y nifias con
Sindrome de
Down (SD) en
hasta tres puntos
de tiempo.

directas.  También
exploraron las
relaciones entre la
teoria de la mente, la
funcién ejecutiva, la
edad mental no

verbal, el

mayor dificultad que los
mas jovenes, por lo
general desarrollan
controles en el informe de
los padres y las
evaluaciones

estandarizadas, pero solo

7



disabilities, 122(4),
3009.

289-

personas con

Sindrome de Down

vocabulario
receptivo
expresivo,
complejidad
gramatical
competencia

pragmatica.

y

la

las nifias con SD diferian
en las evaluaciones
directas. Ademaés, las
habilidades pragmaticas
de las personas con SD se
desarrollaron a un ritmo
retardado en relacion con
los controles. Surgieron
algunos patrones
especificos de sexo de
deficiencias pragmaticas.
La teoria de la mente y la
funcion  ejecutiva  se
correlacionan con la

competencia pragmatica.
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Tabla 14

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Web of Science (Pragmatic and Down)

Estudio

Titulo

Intro

Método

Resultados

Lanter, E., Russell, S. D.,

Kuriakose, A., y Blevins,

K. E. (2016).

Incorporating AAC and

general instructional

strategies in requesting

interventions: a case study

in Down

syndrome. Communication

Disorders

Quarterly, 38(1), 52-63.

Incorporating
AAC and
General
Instructional
Strategies in
Requesting
Interventions:
A Case Study
in Down
Syndrome/
Incorporando
AACYy
estrategias
educativas
generales en la
solicitud de

Este articulo
proporciona a los
médicos y
educadores una
conceptualizacion
atil de las estrategias
de instruccion
generales que se
usan a menudo para
promover el
cumplimiento de las
solicitudes en nifios
con discapacidades
del desarrollo, y que
se pueden aplicar en

intervenciones que

Un estudio de caso ilustra

la intervencién

especializada de un nifio
de 7 afios con Sindrome de

Down al que se le ensefié a

realizar solicitudes

utilizando una estrategia

basada en iméagenes.

Después de la
intervencién, el
nifio mostré
aumentos
significativos en su
uso de la
comunicacion
funcional, con
ganancias
colaterales en el
habla, como lo
demuestra el
cumplimiento de
las solicitudes.
Estos resultados se
discuten dentro del
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intervenciones:

un estudio de

utilizan

comunicacion

contexto de la

investigacion

caso en el aumentativa y existente. Se
Sindrome de alternativa. proporcionan
Down consideraciones
practicas relevantes
para médicos y
educadores.
Panzeri, F., Giustolisi, B., The Comprender la Pusimos a prueba la Descubrimos que

y Zampini, L. (2020). The

comprehension of ironic

criticisms and ironic

compliments in

individuals with Down

syndrome: Adding another

piece to the

puzzle. Journal of

Pragmatics, 156, 223-234.

comprehension
of ironic
criticisms and
ironic
compliments in
individuals
with Down
syndrome:
Adding another
piece to the
puzzle/ La

ironia es una tarea
compleja: los nifios
tipicamente en
desarrollo (DT)
comienzan a
reconocer lo que el
hablante quiso decir
(tipicamente lo
contrario de lo que
se dijo)

aproximadamente a

comprension de la ironia
en un grupo de 13 nifios y
adolescentes con Sindrome
de Down (SD, edad
promedio 13; 6; rango: 10;
9-15; 3) y comparamos su
desempefio con un grupo
control de nifios con DT
mas jovenes (edad media:
4; 10; rango: 3: 2-6; 6)
correspondio a la edad

las personas con
SD alcanzaron el
mismo nivel de
comprension
ironica que el
grupo de control de
DT yque
entendieron las
criticas irénicas
mucho mejor que

los cumplidos
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comprension
de las criticas
ironicas y los
cumplidos
irdnicos en
personas con
Sindrome de
Down: agregar
otra pieza al

rompecabezas

los seis afios de
edad, con criticas
ironicas (la forma
mas frecuente de
ironia) que se

entiende antes y

mejor que cumplidos

irénicos.

mental no verbal y midié

sus habilidades lingisticas

y ToM.

irdnicos. Para
ambos grupos, solo
las habilidades
linglisticas se
correlacionaron
con la comprensién
ironica, sin

influencia de ToM.

Zampini, L., Fasolo, M.,
Spinelli, M., Zanchi, P.,
Suttora, C., y Salerni, N.
(2016). Prosodic skills in
children with Down
syndrome and in typically
developing

children. International

journal of language &

Prosodic skills
in children
with Down
syndrome and
in typically
developing
children/
Habilidades
prosodicas en

nifios con

Muchos estudios han
analizado el
desarrollo del
lenguaje en nifios
con sindrome de
Down para
comprender mejor la
naturaleza de sus
retrasos linglisticos

y la razén por la cual

Los participantes fueron
nueve nifios con sindrome
de Down (que tenian una
edad cronoldgica de 45 a
63 meses y una edad
media de desarrollo de 30
meses) y 12 nifios de 30
meses de edad con
desarrollo tipico. Los

nifios en ambos grupos

Los anélisis de
datos mostraron
que a pesar de sus
dificultades
morfosintacticas,
los nifios con
Sindrome de Down
pudieron dominar
algunos aspectos de
la prosodia en las
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communication
disorders, 51(1), 74-83.

Sindrome de
Downy en
nifios con
desarrollo
tipico

estos retrasos,
particularmente
aquellos en el &rea
morfosintéctica,
parecen mayores que
su deterioro
cognitivo. Sin
embargo, las
caracteristicas
prosodicas del
desarrollo del
lenguaje en nifios
con sindrome de
Down apenas se han
investigado.
Objetivos: analizar
las habilidades
prosodicas de los
nifios con sindrome

de Down en la

tenfan un tamafio de

vocabulario de

aproximadamente 450
palabras. Las producciones
espontaneas de los nifios

se registraron durante las

observaciones de las

sesiones de juego madre-

hijo.

expresiones de
varias palabras.
Pudieron producir
enunciados de
maltiples palabras
de entonacién
Unica en el mismo
nivel que los nifios
en desarrollo.
Ademas, el
contorno de
entonacion de sus
enunciados no fue
influenciado
negativamente por
la complejidad
sintéctica, al
contrario de lo que
ocurrio en nifios

con desarrollo
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produccion de
enunciados de varias

palabras.

tipico, aunque debe
considerarse que
los enunciados
producidos por
nifios con
Sindrome de Down
fueron menos
complejos que los
producidos por
nifios en El grupo
de control. Sin
embargo, los nifios
con Sindrome de
Down parecian ser
menos capaces que
los nifios con
desarrollo tipico de
usar la entonacion

para expresar la
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funcién pragmatica

interrogativa.

Tabla 15

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Web of Science (Language and Down)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados
Rodriguez, M. T., Gomez, I. M., Psychomotor La presente Se lleva a cabo un Los
Prieto-Ayuso, A., 'y Gil intervention and investigacion pretende programa resultados
Madrona, P. (2017). contribution to the mostrar la influenciay intervencion advierten que

Psychomotor intervention and
contribution to the development
of  language in  special
educational needs. /La educacién
psicomotriz en su contribucion al
desarrollo del lenguaje en nifios
necesidades

que  presentan

especificas de apoyo educativo.

development of
language in special
educational needs/ La
educacion psicomotriz
en su contribucién al
del

lenguaje en nifios que

desarrollo

presentan necesidades

contribucion de la
intervencion

psicomotriz en el
desarrollo del lenguaje
en aquellos nifios con
necesidades

especificas de apoyo

educativo

psicomotriz basado en
el movimiento y el
juego motor, como
complemento a la
intervencion en
logopedia durante tres
meses de duracion con
tres nifios de entre 4 y

5 afos que presentan

el programa
tiene efectos
positivos

tanto en la
mejora  del
lenguaje

comprensivo
y  expresivo

como en la
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Revista de investigacion en educativas

logopedia, 7(1), 89-106.

especificas.

determinadas

dificultades en el
desarrollo del
lenguaje como parte
de las caracteristicas
de  Sindrome de
Down, retraso
madurativo del
desarrollo y trastorno
del espectro autista
(TEA). Para valorar
sus habilidades del
area del lenguaje y del
area motora se les
aplica la Prueba de
Desarrollo  Battelle
(Newborg, Stock vy
Weck, 2001) antes de
la intervencion y al

final de la misma

motricidad
fina y gruesa.
El desarrollo
psicomotor es
la clave de
todo
desarrollo
evolutivo,
ademas el
programa
presentado
favorece la
participacion
de los nifios
en las
sesiones de
Logopedia
por lo que
puede resultar

muy atil en

85



entornos
extraescolares
que trabajan
con nifios con
necesidades

especificas de

apoyo
educativo.

Tabla 16

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Web of Science (Self-determination)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Garrels, V., y Palmer, S. B. Aprendizaje dirigido SegunlaCIE-11,lalD Los participantes eran Los hallazgos

(2019). Student-directed por el estudiante: un leve es "una condicion ocho adolescentes (de indican que el

learning: A catalyst for academic

achievement and self-
determination for students with

intellectual disability. Journal of

catalizador para el
rendimiento
académico 'y la

autodeterminacién de

que se origina durante
el periodo de
desarrollo

caracterizado por un

13 a 16 afos; dos
nifios y seis nifias) con
DI leve. Los

educadores especiales

aprendizaje
dirigido por el
estudiante puede

permitir que los
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Intellectual Disabilities, los estudiantes con funcionamiento de los estudiantes (N = estudiantes con ID

1744629519840526. discapacidad intelectual 'y un 5; 4 mujeres) también aumenten sus
intelectual comportamiento participaron en el logros

adaptativo estudio. académicos, y los
significativamente por autores exploran
debajo del promedio cémo esto puede
que estan conducir a una
aproximadamente dos mayor
0 tres desviaciones autodeterminacion
estandar por debajo de con el tiempo.
la media ™.

Tabla 17

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Dialnet (Lenguaje y Down)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Moreno, E., y Diaz, F. (2014). Evaluacion del La bibliografia sobre La recogidade Los resultados de esta
Evaluacion del componente componente el componente informacion se investigacion  aportan
pragmatico en Sindrome de pragmatico en pragmatico en ha realizado informacion cualitativa
Down a través del Protocolo Sindrome de Down a personas con por medio de sobre el componente
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Répido

Pragmatica.

de

Evaluacion través del

Protocolo

Répido de Evaluacion

Pragmatica

Sindrome de Down
(SD) ofrece resultados
difusos. No  hay
consenso en torno a
dos cuestiones
fundamentales: (1) si
el componente
pragmatico es un
punto fuerte en estas
personas y (2) en qué
habilidades

pragmaticas presentan

un buen rendimiento.

grabaciones de
muestras  de
lenguaje
obtenidas en
diferentes
situaciones de
interaccion
con distintos
interlocutores,
en el contexto
de la
Asociacion  a
la que acude el
sujeto. Para el
analisis de las
muestras
hemos
empleado la
estructura 'y

clasificacién

pragmatico en el caso
seleccionado de cara a
establecer lineas
generales de
accion. Estos resultados
constituyen un primer
paso hacia un estudio
del

componente pragmatico

més exhaustivo
en este colectivo con la
finalidad de

instrumentos de

disefar

evaluacion y protocolos
de intervencion mas

eficaces.
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del Protocolo
Répido de
Evaluacion
Pragmatica
(PREP-INIA)
propuesto  por
Gallardo et al.
(2008), que
valoramos por
su
aplicabilidad,
sistematicidad
y claridad. Los
resultados de
esta
investigacion
aportan
informacion
cualitativa

sobre el
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componente
pragmatico en
el caso
seleccionado
de cara a
establecer
lineas
generales de

accion.

Avellaneda, A. M. M. (2016). La

valoracion de un taller
conversacional en el desarrollo
de las habilidades pragmaéticas en
adolescentes con Sindrome de
Down. Estudio de
casos. Educacion y diversidad=
Education and diversity: Revista
inter-universitaria de

investigacion sobre

El presente estudio
pretende valorar Ila
repercusién que un
“Taller

Conversacional”

reporta en las
habilidades
comunicativas en

jovenes con Sindrome

de Down y

El objeto de Ila
investigacion es

valorar los parametros

linglisticos en
situaciones

comunicativas, y
analizar si el

aprendizaje dial6gico
y mediacional supone
beneficios en el

desarrollo  personal,

Para ello se
adopta el
estudio de
cuatro  casos
con un
enfoque
interpretativo
y
observacional
que posibilite

la evaluacién

Los resultados

alcanzados indican, que

efectivamente, este
proyecto sirve para
potenciar

significativamente  las

habilidades pragmaticas
de los jovenes, y que
dichas mejoras se ven

proyectadas en el resto
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discapacidad

interculturalidad, 10(1), 17-32.

e discapacidad

intelectual.

social, cognitivo y

emocional.

del desempefio
pragmatico y
las dificultades
que inciden en
el resto de
componentes

del lenguaje

de las dimensiones del

lenguaje.

Ferndndez, M. M.
(2010). Perfiles especificos del del

M. Perfiles

especificos

lenguaje en el

lenguaje en el Sindrome de Sindrome de Down

Down (Doctoral
Universidad de Oviedo).

dissertation,

El paradigma de la
especificidad

sindrémica en el que
se inscribe esta tesis se
basa en la exploracion
de las trayectorias del
desarrollo atipico bajo
las condiciones que
determinan distintos
sindromes genéticos
neuroevolutivos. En
este marco, la

investigacion del

Esta tesis se
plantea como
objetivo
fundamental la
exploracion de
las
caracteristicas
del desarrollo
del lenguaje de
un Unico grupo
de sujetos con
sindrome  de

Down para

La discusion de estos
resultados a la luz de las
investigaciones permite
confirmar que en el
Sindrome de Down se
observan perfiles
especificos de
desarrollo en los
distintos  niveles de
andlisis del lenguaje vy
en funcién de la edad.
Este

hallazgo  esta

consonancia con la
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desarrollo del lenguaje

en el Sindrome de
Down ha
experimentado

avances muy
significativos en la
altima década, tanto
en el conocimiento de
la naturaleza de las
alteraciones del

desarrollo que
presenta, como en la

necesaria adaptacion

de la intervencion
logopédica a  sus
perfiles  especificos.
Sin  embargo, los
distintos estudios
previos se suelen

centran en el analisis

establecer sus
perfiles
especificos en

todos los
niveles de
analisis:
fonoldgico,
gramatical,
Iéxico y

pragmatico. La
metodologia se
basa en el
registro,

transcripcion y
analisis de
corpus de
habla en el
marco del
Proyecto

CHILDES. EI

perspectiva

neuroconstructivista de
del
desarrollo que describe

las alteraciones
complejas trayectorias y
dindmicas de desarrollo
continuado, lo que abre
importantes

posibilidades de
aplicacion en el disefio
de programas de
intervencién logopédica
para la mejora de las
habilidades

comunicativas y la
calidad de vida de las
personas con Sindrome
de Down en sus

distintos contextos de
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de un unico nivel del corpus desarrollo a lo largo del
lenguaje vy los perfiles analizado se ciclo vital.
resultantes proceden obtuvo de 12
de muestras muy sujetos
diferentes de sujetos repartidos en
evaluados con tres grupos de
distintas edad (nifos,
metodologias. adolescentes y
adultos).
Tabla 18
Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Dialnet (Autodeterminacion)
Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Vicente-Sanchez,

E.

Calvo-Alvarez, M. 1.,

Verdugo-Alonso,

M.

El rol de los factores
personales y

familiares en Ila

A., y Guillén-Martin, autodeterminacion

V.M. (2018). El rol de de

jovenes  con

La autodeterminacion es
un factor relevante en la
educacion y en la vida
de las personas con

discapacidad, quienes

Los participantes del
estudio fueron 71
jovenes con
discapacidad

intelectual de entre 11

Los resultados ponen de
manifiesto que las
familiares
papel
importante a tener en

variables

desempefian un
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los factores personales
y familiares en la
autodeterminacion de
jévenes con
discapacidad

intelectual (No. ART-

2018-107241).

discapacidad

intelectual

reclaman su derecho a
poder ser agente causal
en su propia vida. La
investigacion pone de
manifiesto que los
factores personales vy
ambientales juegan un
rol fundamental en el
desarrollo y la expresion

de la autodeterminacion

y 17 afios (M = 14.7,
DT = 11). La
distribucion de la
muestra en relacion a
las variables
personales y familiares
incluidas en el estudio
se proporciona en las
Tablas 2 y 3,

respectivamente.

cuenta para el desarrollo y
la  promocién de la

autodeterminacién

Torres, A. A., y Lopez,

F. P. (2015).
Autodeterminacion
personal y

discapacidad

intelectual: un andlisis
desde la perspectiva de
las familias. Siglo

Cero, 46(3), 7-25.

Autodeterminacion

personal y

discapacidad
intelectual: un
analisis desde la
perspectiva de las

familias

Teniendo en cuenta este
contexto, el proposito de
este trabajo es presentar
la perspectiva de un
grupo de  familias
sobre la
autodeterminacion  de
sus

hijos con

discapacidad. Las

Los datos presentados
forman parte de una
investigacion mas
amplia, que se llevd a
cabo en dos fases. En
la primera, se trabajé
con una muestra de
201 padres y madres

que respondieron

durante la etapa
educativa.
De modo general, los

resultados obtenidos son

acordes con los de

estudios  previos, en
cuanto a la importancia de
la autodeterminacion
como meta a promover
las

por las familias;

oportunidades que el
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preguntas  especificas
que guian este estudio
son: ¢Qué visién tienen
sobre la
autodeterminacion  de
¢Que
estrategias utilizan para

sus hijos?

promover sus
habilidades? :Qué
obstaculos encuentran

en este proceso?

voluntariamente a un
cuestionario elaborado
ad hoc. En la segunda
fase, objeto de este
articulo, se realizaron
entrevistas a una parte

de la muestra (que se

prest6 de manera
voluntaria a
colaborar), para
indagar con mayor

profundidad en sus
experiencias

concretas.

contexto familiar ofrece
para el aprendizaje de
ciertas habilidades; asi
como las barreras que los
padres encuentran en el
camino hacia la
autonomia de sus hijos
(Zhang et 2010;
Zulueta y Peralta, 2008;
Zhang, 2005).

Dichos

al.,

resultados se
presentan, a continuacion,
de acuerdo con las
categorias prefijadas en
la entrevista e incluyen
indicadores de  baja

inferencia (citas literales

de los padres) que
ilustran el analisis de
datos.
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Vega, V., Alvarez, 1.,y
Jenaro Rio, C. (2020).
Autodeterminacion:
explorando las
autopercepciones  de
adultos con Sindrome

de Down chilenos.

Autodeterminacion:
explorando las
autopercepciones de
adultos con
Sindrome de Down

chilenos

Esta investigacion
busca identificar

factores que influyen en

la conducta
autodeterminada de

nueve adultos con

Sindrome de Down.

Se presenta un estudio
descriptivo y ex post
facto mediante la
aplicacion de la Escala
INICO-FEAPS sobre
Calidad de Vida en
formato de entrevista
y la inclusion de
preguntas abiertas
sobre
autodeterminacion. Se
han realizado analisis
cuantitativos y
cualitativos,
adoptando un modelo

mixto.

Estos resultados
subrayan la importancia
de lograr un adecuado
equilibrio entre los tipos
e intensidades de apoyos,
para garantizar la
obtencion de resultados
personales deseados sin
reducir la

autodeterminacion.
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Tabla 19

Resumen de los estudios seleccionados en la base de datos Dialnet (Discapacidad y Autodeterminacion)

Estudio Titulo Intro Meétodo Resultados

Garcia, D.M., Garrido- Autodeterminaciony Las  personas con La muestra fue Los resultados
Fernandez., M y calidad de vida: un discapacidad intelectual seleccionada informan de un
Antequera Jurado., R. programa para la parecen ocupar un intencionalmente y incremento de las
(2014). mejora de personas segundo plano en la estuvo compuesta por puntuaciones del
Autodeterminacion y adultas con toma de decisiones que 20 personas, mayoresde grupo experimental
calidad de vida: un discapacidad conciernen a su propia edad, con discapacidad frente al  grupo
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modo, el programa
apuesta por la
autodeterminacion
como elemento
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mejora de la calidad
de wvida y la

integracion en la
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de habilidades
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que
con discapacidad
adquirir el control sobre

sus vidas.

La muestra fueron 122
personas adultas con
discapacidad intelectual
cuyas edades oscilaban
entre los 25 y 55 afios.
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recopilado mediante un
cuestionario ad hoc en
formato de software
online y una entrevista
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La seleccion de los 21
participantes se realizo
por muestreo incidental,
contando con la
participacion de
profesionales,

familiares y personas
con discapacidad
intelectual. Como
instrumento de medida
utilizaron un pool de
items denominado
Delphi (Vicente et al.,
2018) en el que una de

las tareas era preguntar a

Los resultados
muestran la
importancia que tiene
la autodeterminacion
en la vida de la
persona con
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importancia que se
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La autodeterminacion es
la capacidad para tomar
decisiones respecto a la
calidad de vida propia
de
otras personas en la
de
propios. El desarrollo de

sin interferencias

emision juicios

esta  capacidad es
especialmente relevante
de

en los casos

La Unica participante
fue una adolescente de
15
discapacidad intelectual

afos con
leve. El instrumento de
evaluacion utilizado fue
una Escala Integral de
Evaluacion Objetiva y
Subjetiva de la Calidad
de Vida de Personas con
Discapacidad

Intelectual  (Verdugo,

Los resultados
apuntaban en una
linea positiva,

aunque se evidencia

la  necesidad de
continuar

interviniendo por
esta linea  para

alcanzar, en un grado
mas elevado, el

objetivo propuesto.
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