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Resumen

La funcion ejecutiva tiene importantes implicaciones sobre el funcionamiento
adaptativo, la interacciones sociales y las adquisiciones académicas. Incluye los
procesos cognitivos de auto-regulacion indispensables para la realizacion de acciones
adaptativas y con objetivos concretos, como son la memoria a corto plazo, la capacidad
para inhibir o frenar una determinada accién, para cambiar una actividad y para
planificar. El presente estudio de naturaleza transversal analiza la evolucion de las
distintas dimensiones de la funcion ejecutiva en personas con sindrome de Down entre
los 2y los 35 afos.

Summary

Executive function has important implications for adaptive functioning, social
interactions, and academics. It includes the self-regulatory cognitive processes integral
to adaptive, goal-directed actions, such as working memory, inhibition, shifting, and
planning. This cross-sectional study analyzes the strengths and weaknesses in the
executive function in Down syndrome from 2 to 35 years.

A lo largo de las ultimas décadas, los estudios de investigacién nos han hecho
comprender mejor el fenotipo conductual o perfil de desarrollo asociados al sindrome
de Down (v. Chapman y Hesketh, 2000; Fidler, 2005). Posteriormente, los
investigadores observaron que varias dreas en las que se aprecian puntos débiles (p.
ej., la memoria a corto plazo y la resolucion de problemas) podrian guardar relacion
con la funcion ejecutiva (FE) (Daunhauer y Fidler, 2013; Kogan et al., 2009; Lanfranchi
et al., 2010; Rowe et al., 2006). La FE tiene importantes implicaciones sobre el
funcionamiento adaptativo, la interacciones sociales y las adquisiciones académicas.
Por eso resulta necesario ampliar esta investigacion previa sobre el fenotipo
conductual asociado al sindrome de Down, con el fin de dilucidar los patrones de areas
débiles y fuertes de la FE a lo largo de la vida.

La funcion ejecutiva es un término paraguas que se utiliza para describir los procesos
cognitivos de auto-regulacion indispensables para la realizaciéon de acciones
adaptativas y con objetivos concretos, que incluyen la memoria a corto plazo, la



capacidad para inhibir o frenar una determinada accién, para cambiar una actividad y
para planificar (Blair et al., 2005; Carlson, 2005). Todas estas habilidades pueden
también clasificarse como FE frias y calientes. Las frias son los procesos basados en el
conocimiento, como la memoria operativa y la planificacion (Hongwanishkul et al.,
2005). Las calientes se refieren a procesos vinculados al afecto y el sistema de
gratificacién, como son la capacidad para inhibir una conducta y controlar las
emociones (Hongwanishkul et al., 2005; Zelazo et al., 2005). En conjunto, las
habilidades de la FE permiten a los individuos gestionar complejos procesos cognitivos
(Cartwright, 2012) y son importantes para el funcionamiento del dia a dia, las
interacciones sociales y los avances académicos (Gilotty et al., 2002; Gioia et al., 2002;
Blair y Razza, 2007; Zingerevich y La Vesser, 2009).

En consecuencia, resulta esencial identificar aquellas dreas que son fuertes y débiles
en la FE si se quiere comprender el perfil que sigue el desarrollo de las personas con
sindrome de Down a lo largo de su vida; en ultimo término eso es lo que les conducira
a obtener éxito en su cognicion, su capacidad académica y su actividad social.

Varios estudios realizados sobre la FE en el sindrome de Down se han centrado en los
nifos y en los adolescentes, mediante la utilizacidon del Behaviour Rating Inventory of
Executive Function (BRIEF) (Gioia et al., 2000) y la BRIEF-Preschool Version (BRIEF-P)
(Gioia et al., 2003). Se trata de escalas de puntuacién que es proporcionada por los
padres/maestros, disefiadas para valorar multiples aspectos de la FE en nifios de
edades 6-18 afios y 2-5 afios, respectivamente. Ambas incluyen subescalas clinicas (p.
ej., memoria operativa), amplios indices (p. ej., metacognicién), y una globalizacion del
conjunto (tabla 1).

Tabla 1. Descripciones de las escalas: Behaviour Rating Inventory of Executive Function Preschool
Version (BRIEF-P) y Behaviour Rating Inventory of Executive Function (BRIEF)

Subescalas clinicas que se superponen en el BRIEF-P y BRIEF

Nombre de la Escala Descripcion

Inhibicion Capacidad para interrumpir/controlar la conducta en el
momento oportuno

Cambio Capacidad para pasar libremente de una situacidn, actividad
y aspecto de un problema a otro

Control emocional Capacidad para modular las respuestas emocionales

Memoria operativa Capacidad para retener la informacién en la mente con el fin
de completar una tarea o dar una respuesta

Planificacion y organizacion Capacidad de gestionar exigencias de una tarea actual u
orientada hacia el futuro, dentro de un contexto concreto de
situacion

Otras subescalas en el BRIEF

Iniciacién Capacidad para generar ideas, respuestas, y estrategias para
resolver problemas

Organizacién de materiales Proceder metddico en el trabajo, el juego; guardar espacios
en armarios y cajones

Seguimiento Habitos de comprobacion del trabajo y seguimiento
personal

indices amplios en BRIEF-P
indice de auto-control para inhibir Capacidad para la inhibicién + control emocional
indice de metacognicién emergente Memoria operativa + planificacion/organizacion




indice de flexibilidad Capacidad para el cambio + control emocional

indices amplios en BRIEF

indice de regulacién de la conducta Capacidad para la inhibicidn + para el cambio + control
emocional

indice de metacognicién Capacidad para iniciar + memoria operativa +
planificacidon/organizacion + organizacion de materiales +
seguimiento

Compuesto global de BRIEF y BRIEF-P

Compuesto global ejecutivo El conjunto de las FE - resumen de todas las subescalas
clinicas

Aunque el BRIEF-P esta disefiado para medir la FE en nifios de 2 a 5 afos, se ha usado
mas extensamente en individuos con sindrome de Down, incluidos nifios en ese
margen de edad y otros de mas edad aunque estuviera fuera del indicado margen (Lee
et al., 2011; Daunhauer et al., 2014; Pritchard et al., 2015). Teniendo en cuenta los
retrasos en el desarrollo asociados normalmente al sindrome de Down, estos
investigadores pensaron que el BRIEF-P se ajustaba mejor a las edades mentales de los
participantes (Lee et al., 2011; Daunhauer et al., 2014).

Los estudios realizados con BRIEF-P en participantes con sindrome de Down han
empezado a identificar un perfil de FE en este sindrome (Daunhauer y Fidler, 2013).
Basandose en estos estudios, la FE en su conjunto aparece alterada en relacién con la
edad mental (Lee et al., 2011; Daunhauer et al., 2014), pero los participantes con
sindrome de Down demuestran una serie de puntos fuertes y puntos débiles en
diversos dominios. De modo especifico, el control emocional y la capacidad para
cambiar parecen ser areas relativamente fuertes (Daunhauer et al., 2014), mientras
que, en contraste, aspectos de la metacognicidn, incluida la memoria operativa y la
capacidad para planificar y organizarse, parecen ser areas relativamente débiles, si nos
basamos en los informes de los padres y los profesores (Lee et al., 2011; Daunhauer et
al., 2014; Pritchard et al., 2015). Los padres han identificado también la capacidad de
inhibicion como un area dificil, no asi los maestros (Daunhauer et al., 2014). Los
estudios sobre conducta en la FE parecen coincidir con este patrdn, sefialando
igualmente que la memoria operativa (Jarrold y Baddeley, 2001), la planificacién (Kasari
y Freeman, 2001), la resolucién de problemas, el cambio y la inhibicion (Lanfranchi et
al., 2010) son areas débiles cuando se relacionan con la edad mental.

El BRIEF, en contraste con el BRIEF-P, se ajusta cronolégicamente mejor a las personas
con sindrome de Down de mayor edad, porque incluye preguntas que atafien a la
escuela y al empleo, mds relevantes dada su edad cronolégica. Ademas, el BRIEF
incluye tres subescalas clinicas que no se encuentran en el BRIEF-P: organizacién de
materiales, vigilancia, y determinacién para iniciar tareas. Estas habilidades son
importantes a la hora de mantener en orden los espacios de trabajo y los materiales,
permanecer en la tarea, comprobar el trabajo y valorar la ejecucidon. Como tales, son
especialmente importantes para el progreso académico y el empleo conforme las
personas con sindrome de Down se hacen mayores, con independencia de su edad
mental.

A lo largo de una serie de estudios, Lee et al. (2015) han examinado mediante el BRIEF
los aspectos frios y calientes de la FE y la relacidn que pueda existir entre la edad y la
FE en las personas con sindrome de Down. Para medir las habilidades frias y calientes,



se utilizaron, respectivamente, los indices de Metacognicién y de Regulacién de
Conducta. Los resultados indicaron que los participantes de 7-17 afios mostraban
mayor dificultad en la FE fria que en la caliente. Al compararlos con controles con
desarrollo ordinario, emparejados por la edad cronolégica y educacién materna, los
participantes con sindrome de Down mostraron también mayores dificultades en todas
las subescalas del BRIEF, a excepcion de la organizacién de materiales. Mediante otros
analisis intra-grupo, se vio que los participantes con sindrome de Down mostraban una
relativa fortaleza en la organizacién de materiales y en control emocional, y una
relativa debilidad en la memoria operativa y en el seguimiento.

Para examinar mejor la relacién entre edad y FE, Lee et al. (2015) utilizaron el BRIEF y
BRIEF-P en participantes con sindrome de Down entre 4 y 24 afos. Se analizaron las
siguientes habilidades: control emocional, capacidad para inhibir, capacidad para
cambiar, planificacién/organizacién, y memoria operativa. De todas ellas, sélo la
capacidad para inhibir mejoré con la edad, sugiriendo que la inhibicién puede seguir
mejorando en la adultez (entre los 20 y 30 afios), e incluso alcanzar niveles similares a
los de los individuos con desarrollo ordinario aunque a una edad cronoldgica mayor.

Dada la escasez de conocimiento sobre la evolucién de la FE a lo largo de la vida,
especialmente en los adultos con sindrome de Down, es necesario investigar mas para
replicar los hallazgos anteriores y para ampliar nuestro conocimiento sobre los puntos
débiles y fuertes en su evolucidon conforme avanza la edad cronoldgica. Paso obligado
es analizar la FE utilizando la versién de BRIEF correspondiente a la edad cronolégica de
todos los participantes. En investigaciones previas se ha utilizado el BRIEF-P en
individuos con sindrome de Down ya mayores basandose en que su edad mental es
menor (p. ej., Danhauer et al., 2014), o bien una mezcla de de BRIEF y BRIEF-P para
todos los participantes (Lee et al., 2015). Nuestro estudio va a ampliar los anteriores
examinando un margen de edad mas extenso que los anteriormente analizados, y
examinando el patrén de puntos fuertes y puntos débiles en relacidn con su edad
cronoldgica, no con su edad mental. De forma especifica, intentamos responder a estas
tres cuestiones:

1. Las personas con sindrome de Down en edades comprendidas entre los 2 y 5 afios y
entre los 6y 18 afios, ¢ muestran dificultades en su FE cuando se miden con
puntuaciones estandar de la versiéon BRIEF asociadas a su edad cronolégica?

2. ¢Hay una cierta constancia en los puntos débiles y fuertes de la FE en el sindrome de
Down a lo largo de las edades 2-18 afios?

3. Los niveles de habilidades de la FE é permanecen constantes en el sindrome de Down
entre los 2 y los 35 afios?

Métodos

El estudio fue de tipo transversal. De los 131 padres de personas con sindrome de
Down que inicialmente participaron en el estudio, se incluyeron 112 en el andlisis de
datos que cumplieron adecuadamente las respuestas a los cuestionarios BRIEF-P o
BRIEF. EI 96% fueron madres quienes contestaron a los cuestionarios. Por edades de los
individuos con sindrome de Down, 22 estaban entre los 2 y 5 afos, 64 entre 6 y 18
afos, y 26 entre 19y 35 afios. El 44,6% fueron varones y el 55,4% fueron mujeres. El



cuestionario BRIEF-P fue respondido por los padres de nifios de 2-5 afios, y el BRIEF por
todos los demas.

El BRIEF-P ofrece una serie de 63 afirmaciones sobre la conducta del nifio, como por
ejemplo: 'Se necesita decirle que empiece la tarea, incluso si desea hacerla'; el padre
ha de puntuar la frecuencia con la que esa conducta ha significado un problema
durante los 6 meses anteriores (nunca = 1; a veces = 2; a menudo = 3). Cuanto mayor
sea la puntuacién significa una mayor dificultad. EI BRIEF consta de 86 items; la forma
de responder y puntuar es similar a la del anterior. Ya habia sido utilizado con éxito por
otros investigadores en padres de hijos con sindrome de Down (Edgin et al., 2010;
Memisevic y Sinanovic, 2013, 1014).

Resultados

Los resultados indicaron que las personas con sindrome de Down muestran dificultades
en el conjunto de su funcién ejecutiva, si bien existen puntos mas fuertes y puntos mas
débiles en los diversos dominios de la FE a lo largo de la edad. Considerando la edad
cronoldgica, estos puntos fuertes y débiles se mantuvieron relativamente constantes
entre los 2 y los 18 afios.

Los nifios entre 2 y 5 ainos mostraron importantes dificultades de la FE en su conjunto,
como se demuestra en el cdmputo global de la EF, y en la cognicién emergente (indice
emergente de la metacognicion). El perfil surgido en el conjunto de la FE mostré
habilidades mas fuertes en el control emocional y capacidad para el cambio;
habilidades intermedias en la capacidad de organizarse y planificar y en la capacidad
para inhibir, y la habilidad mas débil en la memoria operativa.

Entre los 6 y los 18 afios los individuos mostraron igualmente problemas de la FE en su
conjunto, como se demuestra en el cdmputo global de la FE, y en la cognicién
emergente (indice emergente de la metacognicidn). El perfil surgido mostré mejores
niveles en el control emocional y organizacion de material, niveles intermedios en la
capacidad de inhibir y de iniciar una actividad, y los niveles mas bajos en la memoria
operativa, seguimiento, planificacién/organizacién y disponibilidad para el cambio. Este
perfil se parece al mostrado por Lee et al. (2015).

Los perfiles de estos dos grupos de edad (2-5 y 6-18 afios) fueron parecidos por cuanto
ambos mostraron el mejor nivel de su FE en la capacidad de modular su respuesta
emocional, un nivel intermedio en la capacidad de controlar su conducta, siendo su
mayor dificultad er el mantenimiento de la informacidn en su mente para llevar a cabo
sus tareas de forma completa. De este modo, se aprecié una tendencia a tener mejor
nivel en la FE "caliente", y menor nivel en la "fria", en consonancia con las conclusiones
de Daunhauer et al. (2014) y Lee et al. (2015).

Pero hubo algunas diferencias menores en los perfiles de estos dos grupos de edad: la
capacidad de planificacion/organizacion estuvo en un nivel intermedio en los
individuos mas jovenes, y en un nivel bajo en los mayores. Este bajo nivel en la
planificacion fue también reconocido por Lee et al. (2011, 2015) y por Danhauer et al.
(2014). Quiza sea porque las dificultades para la planificacién/organizacién se hacen
mas visibles cuando los individuos con sindrome de Down entran en el ambiente



escolar y son comparadas con el resto de sus companeros de la misma edad y
desarrollo ordinario.

La mayor diferencia entre estos dos grupos de edad se vio en la capacidad para aceptar
el cambio: fue un punto fuerte en la edad 2-5 y muy débil en la edad 6-18. Nuestros
resultados sugieren que los nifios con sindrome de Down en edad pre-escolar pueden
pasar de una actividad a otra sin sentirse molestos, o al menos los padres no lo
consideran como un problema. En cambio, en los mayores se aprecian mejor las
dificultades para pasar de una a otra actividad o aceptar cambios en los planes o
rutinas. Podria pensarse que las exigencias escolares son mayores y hacen mas visibles
estas dificultades; pero el hecho de que el nivel sufra un cambio tan drastico (de ser un
punto relativamente fuerte a ser un punto tan débil) podria sugerir algo mas complejo:
un debilitamiento en la habilidad necesaria para aceptar un cambio que pudiera tener
su inicio hacia la mitad de la nifiez.

Al analizar el curso de las puntuaciones de forma transversal de las diversas
dimensiones de la FE desde los 2 afios hasta los 35, se apreciaron tendencias lineares y
curvilineas. El control emocional mantuvo similar puntuacién a lo largo del tiempo,
dando la impresion de que los padres consideraron que el control emocional de sus
hijos no resultaba problematico con independencia de la edad. Pero como contraste, se
apreciaron cursos curvilineos en las funciones de cambio, inhibicién, memoria
operativa y planificacion/organizacion. Para cada una de ellas, las puntuaciones
aumentaron (es decir, mas dificultades) desde la edad preescolar hasta mediada la
nifez (hacia los 10 afios); después la puntuacién disminuyo (es decir, menos
dificultades) hasta mediados los 30. Después, sin embargo, parece iniciarse un nuevo
declive en la capacidad para cambiar y para inhibir.

Implicaciones

El entender los puntos débiles y fuertes en las FE del sindrome de Down, asi como sus
cambios a lo largo de la vida, beneficia a padres y profesionales. En primer lugar, el
comprender las dificultades especificas proporciona objetivos para la intervencion e
indica las areas en las que son mas necesarios los apoyos. Por ejemplo, nuestros
resultados indican que la memoria operativa es un area particularmente dificil para las
personas con sindrome de Down, que ha de ser necesariamente trabajada. Ademas,
los cuidadores, los maestros, los empleadores y los clinicos tendran que ofrecer
apoyos y recordatorios visuales (p. ej., un listado de referencia sobre las tareas a
cumplir en el trabajo o en la escuela), de modo que les ayude cuando se les exija a
retener la informacidn en su memoria operativa. De la misma manera, se necesitaran
apoyos especiales para ayudarles a organizarse y a planificar sus tareas, y a seguir su
progreso hasta terminarlas.

Como contraste, el comprender los puntos fuertes de la FE ayudara a que los padres y
profesionales capitalicen y se apoyen en esas habilidades, como es el caso del control
emocional y la organizaciéon de materiales.

Por ultimo, tanto los padres como los profesionales deben estar atentos a los cambios
que pueden ocurrir en los dominios de la FE a lo largo de la edad. Por ejemplo, la
tolerancia al cambio se modificd: de ser relativamente fuerte en los nifios de 2-5 afios a
ser débil en nifios mayores. Desconocemos si eso obedece a cambios reales en su



capacidad con la edad, o a que se elevan las expectativas y las exigencias. En cualquier
caso, padres y profesionales deberan tenerlo en cuenta a la hora de fijar sus
expectativas y sus objetivos.

Limitaciones

No se nos escapa que, a la hora de valorar los cambios que ocurrieron con la edad en
las FE, el estudio fue de caracter transversal, no longitudinal. Es algo que habra que
realizar en su momento. Ademas, el estudio se baso en los informes de los padres que
pueden tener expectativas distintas en funcién de la edad de su hijo, y ello ha podido
influir en sus respuestas.
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