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Resumen

Objetivo: Examinar de forma sistemdtica la evidencia que pueda existir sobre el
impacto que el acudir a la escuela secundaria de cardcter ordinario pueda ocasionar en
adolescentes con sindrome de Down (SD), en comparacion con los que acuden a la
escuela especial, en lo que se refiere a los resultados sobre la salud, la educacion y el
bienestar.

Meétodos: Realizamos la busqueda en cuatro bases de datos bibliogrdficas de estudios
que compararan los resultados en la educacion y la salud (incluida la social y el
autocuidado) en los adolescentes con SD que acudieron a escuelas secundarias de
cardcter ordinario o secundarias de educacion especial.

Resultados: De 4.458 publicaciones, sdlo identificamos tres estudios de Inglaterra y
Holanda, que implicaron a 246 adolescentes con SD: 49 acudieron a escuela ordinaria y
197 a escuela especial. De los tres estudios, dos mostraron mayores logros en los
adolescentes que acudieron a escuela ordinaria, pero ambos presentaron riesgos de
sesgos en lo referente a la seleccion de los participantes, datos perdidos u omitidos y
desviaciones en la intervencion programada. En el tercero no se apreciaron diferencias
entre los dos grupos. Uno de los estudios informd sobre los resultados de cardcter
social y autoayuda, no mostrando diferencias significativas entre los dos grupos.
Ninguno analizé resultados sobre la salud. Los estudios ofrecieron escasa informacion
sobre el apoyo educativo prestado en una y otra clase de educacion secundaria.

Interpretacion: Los padres, legisladores politicos y demds personal, implicados en la
eleccion de un marco educativo para los adolescentes con SD, carecen de una evidencia
que establezca diferencias de los resultados entre las escuelas secundarias de tipo
ordinario o de tipo especial. Se necesitan estudios bien disefiados que cuantifiquen el
impacto del tipo de escuela secundaria sobre los resultados conseguidos por estos
adolescentes.

INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) es la causa mas frecuente de discapacidad intelectual de
origen cromosomico, que afecta a mas de 1 por cada 1.000 nacimientos vivos (1,2). El
nivel de la discapacidad intelectual que la acomparia oscila entre ligero y profundo, con
complicaciones frecuentes debidas a problemas de salud y de discapacidad fisica,
como son las cardiopatias congénitas, el bajo tono muscular, los trastornos de la vision
o pérdidas en la audicidn (3). Pero las capacidades de los nifios con SD son
frecuentemente subestimadas debido a la naturaleza de su discapacidad; por ejemplo,
las personas con SD suelen tener una mayor capacidad de lenguaje receptivo que
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productivo, de modo que pueden entender mas de lo que se refleja en sus respuestas
verbales, y su condicidn fisica puede ser también causa de que sus respuestas sean
mas lentas.

Que los nifos con SD son capaces de mejorar sus habilidades intelectuales, fisicas y
sociales cuando son educados de una manera apropiada, ya era reconocido desde que
John Langdon Down describié por primera vez esta condicidon en 1866 (6). Desde los
afios 70 del pasado siglo, los nifilos con SD en Inglaterra y Gales han tenido el derecho a
una educacion subvencionada por el estado (7). Con todo, los educadores, los politicos
y los defensores discrepan sobre si la educacién mas apropiada para los nifios con SD
debe ser en escuelas ordinarias (inclusivas) o en escuelas especiales (8-10).

Quienes abogan por la inclusién en escuelas ordinarias sefialan las puntuaciones mas
altas que han obtenido en los test de lenguaje, lectura, gramatica, memoria y
habilidades sociales frente a quienes acudian a escuelas especiales (8,11); pero eso
hace referencia a la educacion primaria. Estas diferencias disminuyen o se anulan
cuando se analizan los resultados que se obtienen en las escuelas secundarias. Es dificil
asegurar si esta disminucién en el progreso se debe a fallos en los sistemas de la
educacion secundaria ordinaria para apoyar adecuadamente a las necesidades
intelectuales y fisicas de los chicos con SD (10), o si se trata de un rasgo que es
inherente al SD (9). Es fundamental solucionar esta incertidumbre, dado el papel que
la escuela secundaria desempeiia a la hora de preparar a los adolescentes con SD para
una transicidon adecuada en su camino hacia la independencia del adulto.

En la dltima década, Inglaterra, Gales y los Estados Unidos han promovido importantes
cambios en la politica educativa con el compromiso de mejorar las aportaciones a los
nifios con necesidades especiales (12,13). Pese a ello, todavia persiste la incertidumbre
de si los adolescentes con dificultades de aprendizaje aprenden mejor y estan mas
sanos en un ambiente educativo ordinario o en una escuela especial.

En una revisién sistematica, de Graaf analiz6 26 estudios que mostraban los resultados
educativos de nifos con SD en escuelas regulares y especiales. De estos 26 estudios,
s6lo seis ofrecieron resultados que eran especificos de estudiantes en educacién
secundaria (11-18 afios). Nosotras localizamos cuatro de estos seis estudios (las otras 2
citas correspondian a un poster y una tesis de master), y sélo dos estudios mostraron
resultados cuantitativos en los que se comparaban adolescentes en escuelas ordinarias
y en escuelas especiales. Ninguno de estos estudios habia aplicado la aleatoriedad en
su diseno. Los otros estudios o se fijaban exclusivamente en los nifios de escolarizacion
primaria o daban datos sin separarlos por edades, estando la mayoria de los
participantes en escuelas de ensefanza primaria (14).

Nuestro objetivo en este estudio ha sido analizar esta carencia de evidencia en relacion
con el ambiente escolar, y de manera especifica para los adolescentes con SD. Hemos
revisado de manera sistematica y sintetizado las evidencias ofrecidas en estudios que
compararon los resultados de estos adolescentes en ambos ambientes escolares.

METODOS

Nos propusimos evaluar el impacto de la asistencia de cualquier duracién en escuela
secundaria ordinaria, en comparacién con el de la asistencia a una escuela secundaria



especial, sobre los resultados relacionados con la educacion y la salud (incluidos el
autocuidado y la salud social) en adolescentes con SD. Nos hicimos las siguientes dos
preguntas de investigacion: (1) ¢De qué manera difieren los resultados sobre la salud,
la educacién, el autocuidado y la salud social entre los adolescentes con SD
matriculados en una escuela secundaria ordinaria en comparacion con los inscritos en
una escuela secundaria especial? (2) ¢ Qué caracteristicas de ambas escuelas
secundarias influyeron en las diferencias de los resultados?

Utilizamos las guias de PRISMA-P (Preferred Reporting Items for Systematica Reviews
and Meta-Analyses Protocols) para desarrollar el protocolo de estudio (PROSPERO n?
de registro CRD420234599964) y dirigir la informacion.

Criterios de inclusion

Con el fin de guiar nuestros criterios de inclusidn para el tipo de disefio de nuestro
estudio, dirigimos nuestra busqueda (agosto 2024) a la Cochrane Library, ISRCTN,
clinicaltrials.gov, la World Health Organizations’s International Clinical Trials Registry
Platformy la EU Clinical Trials Registered para ensayos aleatorios controlados,
utilizando los términos para Down syndrome and School. No encontramos ningun
ensayo clinico aleatorio controlado que evaluara y comparara la presencia de
adolescentes con SD en escuelas ordinarias y en escuelas especiales. Sobre la base de
estos resultados, nos anticipamos a identificar sélo estudios comparativos no
aleatorios, pero extendimos nuestra busqueda lo mas ampliamente posible para
identificar cualquier ensayo controlado aleatorio que pudiera ser seleccionado.

Incluimos estudios que describieran comparaciones de cualquier resultado relacionado
con la salud, educacién, autocuidado o actividad social entre adolescentes con SD, que
acudieran a escuelas ordinarias y a escuelas especiales. Los criterios de inclusion
guedan resumidos en los epigrafes siguientes.

Poblacion

Para asegurar que los estudios fueran generalizables a una mdas amplia poblacion de
adolescentes con SD, exigimos lo siguiente: (1) mas de la mitad de los participantes en
el estudio debian tener SD, o los resultados de los participantes con SD debian ser
descritos de manera separada a la de los demas participantes; (2) mds de la mitad de
los participantes debian tener entre 11 y 18 afios, o bien los resultados para los
participantes entre 11 y 18 afios debian ser descritos de forma separada de la de los
demas; (3) tras haber registrado el protocolo, afiadimos el requisito de que la muestra
minima debia tener al menos 10 personas tanto en el grupo de intervencién como el
de control; se afiadié este ultimo requisito para asegurar que los disenos del estudio
tuvieran la suficiente robustez y permitieran hacer comparaciones de la linea de base
de los participantes u otras caracteristicas.

Intervencion

La escuela ordinaria fue definida como una institucién escolar cuyos alumnos
reflejaban la poblacién general de estudiantes de la misma edad, y en la que,
cualquiera que fuesen sus capacidades, pasaban la mayor parte de su tiempo, fuese
lectivo 0 no, con sus compafieros sin discapacidad. Aunque no requerimos una
duracion concreta de la intervencion, si exigimos que concretaran la duracién de la
intervencion.



Comparacion

Fue definida la escuela especial como una institucion en la que la mayoria de los
estudiantes presentaban una discapacidad fisica o intelectual. Esto incluia a las
unidades especiales en las escuelas ordinarias, siempre que los estudiantes
transcurrieran en estas unidades la mayor parte de su tiempo lectivo y no lectivo.

Resultados

Se incluyé cualquier valoracién o medicién que tuviera que ver con la educacién, la
salud (fisica o0 mental, o contactos con cuidados sanitarios), el autocuidado, el
bienestar social. Sélo incluimos estudios que informaran sus resultados de forma
separada para los grupos de intervencidon y de comparacion.

Diseio del estudio

Se incluyeron tanto los estudios aleatorios como los no aleatorios de intervencién.
Para asegurar que el analisis tuviera mas robustez, en los estudios no aleatorios hubo
necesidad de controlar de alguna manera las posibles confusiones.

Idioma
El lenguaje no fue motivo de exclusion.
Estrategia de la busqueda

Utilizamos diversos términos en la busqueda para describir los criterios PICOS en texto
libre y el Medical Subject Heading (Mesh) en cuatro bases bibliograficas de datos: (1)
Ovid MEDLINE (1946-2024 semana 4 de agosto); Scopus (desde el comienzo hasta
semana 4 de agosto 2024), ERIC a través de EBSCO (1996-2024 semana 4 de agosto; (4)
Disertaciones y Tesis ProQuest (1861-2024 semana 4 de agosto).

Primero buscamos titulos y resimenes para los criterios PICOS, utilizando DistillerSR
(Evidence Patterns, Otawa, ON, Canada) y EndNote (version 21; Clarivate, Filadelfia,
PA, USA). Tras las debidas comprobaciones por los diversos autores del estudio, se hizo
una completa revisién de los textos para determinar si cumplian los criterios de
inclusidn. Diversos analisis de textos excluidos e incluidos resolvieron las posibles
discrepancias mediante segundos y terceros revisores. Los textos no ingleses fueron
sometidos a traduccidn por especialistas del UCL Institute of Child Health, expertos en
traducciones.

Extraccion de datos

Extrajimos los datos y evaluamos sus sesgos en los articulos seleccionados mediante
instrumentos de evaluacion de la extraccion y el sesgo. Todos los articulos fueron
revisados por un autor y un segundo revisor. En los casos en los que los estudios
describieron resultados para subcategorias multiples pertenecientes a un dominio
global (p. ej., para el dominio de autocuidado, las subcategorias podrian incluir
vestirse, arreglarse, comer por si mismo), informamos Unicamente la puntuacién del
dominio global y no los de las subcategorias. Para reducir el sesgo en la medicion e
informacién del resultado, una vez registrado el protocolo, decidimos que
informariamos sobre aquellas mediciones del resultado que estuvieron validadas por
agentes externos cuando estuvieran disponibles; si se incluian controles actuales e
historicos, sélo informariamos sobre los controles actuales.



Riesgo de sesgo en los estudios incluidos

Evaluamos los disefios de cada estudio no aleatorio mediante preguntas adaptadas
tomadas del instrumento Risk of Bias in Non-randomised Studies — of Interventions
(ROBINS-1), con referencia Thompson et al. (25,26). Todos los trabajos fueron revisados
para conocer el riesgo de sesgo por la primera autora de este estudio, y un segundo
revisor (alguno de los demas autores). Reunimos un resumen completo de los sesgos
gue afectaban a los estudios y resumimos las advertencias necesarias para que los que
habian de decidir pudieran aplicar y comprender los resultados.

Sintesis narrativa

Debido a las sustanciales diferencias en los disefos, resultados y mediciones
observadas entre los estudios incluidos, no fue posible realizar un meta-andlisis. En su
lugar, llevamos a cabo una sintesis narrativa que abordaba el marco general de cuatro
elementos para una sintesis narrativa, tomado de Guidance on the Conduct of
Narrative Synthesis in Systematic Reviews, producida por UK’s Economic and Social
Research Council Methods Programme (27).

RESULTADOS
Seleccion de los estudios

Utilizamos el flujograma o diagrama de flujo PRISMA para resumir los trabajos
identificados, cribados, evaluados en cuanto al sesgo y sometidos a la extraccién de
datos (fig. S1).

Inicialmente recuperamos 4.330 registros o publicaciones. Fueron identificadas otras
1.227 publicaciones a partir de las listas de referencias en trabajos clave. Tras la
eliminacidn de duplicados, quedaron 4.458 publicaciones para cribado a partir del
titulo y resumen. Identificamos 140 publicaciones para ser analizadas cada una
mediante lectura de todo el texto por parte de varios de los autores del presente
trabajo. En caso de duda fueron sometidos a discusion y la decisidn final se obtuvo por
consenso. Se apreciaron numerosos fallos de disefio en los trabajos que obligaron a su
eliminacidn: fallos en la intervencién, en la comparacidn, en la presentacion de datos
gue hacia imposible la comparacién. Al final, sélo quedaron incluidos tres estudios de
los siguientes autores: Buckley et al. (30, 32), Turner et al. (31) y de Graaf y van Hove

(9).



FIGURA S1. DIAGRAMA DE FLUJO PRISMA EN LA SELECCION DE ESTUDIOS

4.330 registros recuperados en la
busqueda de las bases de datos

5.557 registros totales recuperados

l

4,458 registros después de retirar
los duplicados

l

4458 registros analizados

'

140 registros analizados
en lectura completa

\

3 estudios incluidos y
analizados en el presente estudio

1.227 registros adicionales
« 955 registros referenciados en revisiones
Importantes
« 248 registros citados y referenciados en los
estudios incluidos

4.318 registros excluidos tras analisis
del titulo y del resumen

137 excluidos tras analisis de la lectura completa
(razén principal)
« 54, diseno incorrecto del estudio
« 36, poblacion incorrecta
« 36, Intervencion incorrecta
+ 7, no se pudo encontrar el texto completo
« 4, resultados incorrectos

Caracteristicas de la escuela ordinaria

En estos tres estudios resumidos en la tabla 1 habia mas adolescentes con SD en
escuelas secundarias especiales que en las secundarias ordinarias. Estos estudios no
aportaron una descripcion detallada de las practicas de escolarizacidn en las diversas
localidades, pero ofrecieron alguna informacién sobre la participacion en las aulas y el
apoyo prestados por los profesores ayudantes.

Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos.

Caracteristica

Buckley et al. (30,32)

Turner et al. (31)

De Graaf y van Hoven

(9)

Titulo

A comparison of
mainstream and
special education for
adolescents with Down

Predictors of academic
attainment of young
people with Down
syndrome

Learning to read in
regular and special
schools. A follow-up




syndrome: Implications
for parents and
children

study of students with
Down syndrome

Afiliacion de los

The Down Syndrome

University of Dundee,

Dutch Down Syndrome

autores Educational Trust, University of Association, Ghent
University of Manchester, University | University
Portsmouth, National of Stirling
Foundation for
Educational Research

Localizacién Hampshire, UK Manchester, UK Holanda

Poblacion estudiada

Adolescentes con
sindrome de Down que
asisten a una escuela
estatal

Chicos con sindrome
de Down

Chicos con sindrome
de Down

Disefio del estudio

Estudio transversal en
1999 y antes-y-
después de comparar
1987y 1999

Estudio prospectivo de
cohorte con
observacion y
seguimiento durante
14 afos (1986-2000)

Estudio prospectivo de
cohorte con
seguimiento durante
4,5 afios (2006-2010)

Método de seleccion

Censo: 77% de todas
las familias en
Hampshire en 1999,
excluyendo las 5
menos capaces; 84%
en 1987

Censo: Las 181 familias
incluidas originalmente
representaron el 90%
de todos los nifios con
SD nacidos en
Manchester

Muestra aleatoria
estratificada obtenida
de una muestra
aleatoria mas amplia;
10 varonesy 10
mujeres por afio; con
exclusion para quienes
no tenian datos de Cl

Distribucion por edad

11 a 20 afios en 1999

Edad de 6-13 afios 3n
1986; 11-18 afios en
1991; 19-26 en 2000

Edad de 9-13 en 2006:
13,5-17,5 en 2010

Tamanfo de la muestra 131 71 44
Intervencion (esc. 18 17 14
ordinaria)

Comparacion (esc. C1:23 54 Cl:24
especial) C2:90 C2:6

Descripcion de la
intervencion

Matriculados en
escuela ordinaria en
1999 (SW Hampshire)

Siempre en escuela
ordinaria entre 1986 y
2000

3,5-4,5 afios en escuela
ordinaria entre 2006 y
2010

C1: Matriculados en
escuela especial en
1999 (NW Hampshire)
C2: Todos los
adolescentes
matriculados en la
escuela en 1987 (todos
en escuela especial)

Nunca acudieron a
escuela ordinaria en
ningin momento entre
1986 y 2000

C1: 0 aiios de escuela
ordinaria entre 2006-
2010

C2:0,5-2,5 afios de
escuela ordinaria entre
2006-2010

Instrumento de

Vineland Adaptive

Academic Attainments

Questionnaire assesing

evaluacion Behaviour Scale Index (AAI) reading ability
Personas que Padres Padres (35), tutores Padres
respondieron (31)

Descripcion de
resultados

Puntuaciones medias
de evaluacion por
grupo de intervencion

Aumento en la
puntuacién AAl entre
1986y 1991, y entre
1991y 2000

Media de la diferencia
en las puntuaciones de
lectura por grupo de
intervencion

C1: grupo control 1. C2: grupo control 2




Duracion de la inscripcion en las escuelas ordinarias

La duracion de la inscripcion en las escuelas secundarias ordinarias vario entre los
estudios, y esta variabilidad se ve reflejada en la clasificacion de la intervencion.
Mientras que Buckley et al. clasificaron a los adolescentes de edad entre 11 y 20 afios
inscritos en la escuela ordinaria en 1999 como alumnos que recibieron intervencién,
describieron que todos menos dos de los 18 miembros de este grupo sdlo habian
asistido alguna vez, y habian recibido intervencién en escuela ordinaria antes de 1999
(30). De Graaf y van Hove definieron el grupo de intervencién como chicos entre 9y 13
afios en 2006 que asistieron a escuelas ordinarias durante 3 afios 6 meses y 4 afios 6
meses durante los 4 afios 6 meses de seguimiento. Para 2010 (edad 13 afios 6 meses —
17 afios 6 meses), todos habrian recibido algun tipo de educacion secundaria ordinaria,
mayormente en ambientes ordinarios (9).

Turner et al. clasificaron la intervencién de una forma menos precisa, ya que las
personas tenian entre 19 y 26 afios de edad cuando habian acudido alguna vez a la
escuela ordinaria. De las 17 personas incluidas en el grupo de intervencion, nueve
asistieron a la escuela ordinaria por todo el tiempo de su escolaridad. Otras dos
culminaron su escolaridad secundaria en un entorno ordinario, aunque habian acudido
en algin momento a la escuela especial. Fue imposible saber si el resto de los seis
individuos incluidos en el grupo de intervencién recibieron alguna escolarizacién
ordinaria durante su escuela secundaria (31).

Apoyo del profesor ayudante en las escuelas ordinarias

Si bien en estos estudios se ofrecieron escasas caracteristicas sobre la escolarizacion
ordinaria, pudimos deducir que el grado de apoyos prestados por parte de los
profesores ayudantes fue distinto segin cada situacidn. Buckley et al. informaron que
los estudiantes en la escuela ordinaria recibian su apoyo durante la mayor parte de la
jornada escolar (39). De Graaf y van Hove no ofrecieron detalles relacionados con los
participantes en su estudio, pero afirmaron que los alumnos con SD que acudian a
escuelas ordinarias en Holanda (sin diferenciar la escolarizacién primaria y secundaria)
recibian una media de 9 horas por semana de apoyo especializado por parte de los
ayudantes y otros especialistas en educacion especial (9). Turner et al. no informaron
sobre este tema (31).

Inclusion en el aula

Tanto Buckley et al. como de Graaf y van Hove reportaron que fue rara la separacion
de los estudiantes en clases especiales en sus cohortes (9,30). Turner et al. no dieron
detalles sobre este particular (31).

Riesgo de sesgos en los estudios analizados

Resumimos el riesgo de los sesgos observados en estos estudios en la tabla 2. Todos
los articulos mostraron al menos un riesgo moderado de sesgo. En conjunto, el de
Graaf y van Hove fue el que mostré menos riesgo de sesgo, siendo sdlo moderado en
la seleccién de participantes para el estudio y en la ausencia de algunos datos (9). Los
otros dos trabajos sufrieron riesgo de sesgo entre moderado y elevado debido a la
seleccion de los participantes, desviaciones en relacion con la intervencién que habia
sido propuesta, carencia de algunos datos, y uno de ellos mostré una medicidn
sesgada en los resultados.



Tabla 2. Evaluacion de sesgos, de acuerdo con los dominios ROBINS-1, clasificados como bajo riesgo,
riesgo moderado y alto riesgo

confusién por una
exposicion fija en el

Hubo diferencias en las
caracteristicas de los

Si bien los autores
mostraron el predictor

Riesgo de sesgosy | Buckley et al (30,32) Turner et al (31) De Graaf y van Hove (9)
detalles
Sesgo debido a Riesgo alto Riesgo bajo Riesgo bajo

Se midid una extensa lista
de factores de confusion y

seleccién de los
participantes del
estudio

Si bien los autores
afirman que los
estudiantes no-
participantes fueron
semejantes a los
participantes, no se
describieron las
caracteristicas de los
no participantes.

Los autores excluyeron
a cinco estudiantes
gue acudieron a la
escuela especial, que
tenian la peor
capacidad, razonando
gue nunca habian
acudido a una escuela
ordinaria. No
describieron ninguna
de sus caracteristicas.
La composicién de
edad mas joven del
grupo de intervencion

Los chicos fueron
excluidos en caso de Cl
bajo o falta del dato en el
tiempo 1 (1986). Los
autores informan y
explican las muchas causas
de abandonos, pero los
participantes con
habilidades mas altas
pueden haber
permanecido mas tiempo
en el estudio.

tiempo dos grupos que no se mas alto de la puntuacién | se incluyd en el andlisis de la
tuvieron en cuenta en AAl en el tiempo 3 (afio covarianza, al comparar los
las comparaciones 2000, edades 19-26), fue resultados.
estadisticas: AAl en el tiempo 1 (afio
- El grupo de educacion | 1986; edades 6-13) y en el
especial fue, como 2 (afio 1991; edades 11-
media, 2 aflos mayor 18), ellos midieron
que el grupo de también y contaron con
educacién ordinaria. las caracteristicas del nifio
- Acudieron a la y su familia que pueden
educacioén ordinaria afectar el acceso del
una mayor proporcién | muchacho a la escuela
de mujeres que de ordinaria, asi como su
varones, y la puntuacion AAl en el
distribucion de sexos tiempo 3.
por edades fue
desigual.
- La asignacion del tipo
de escuela se hizo
mayoritariamente en
funcidn del lugar de
vivienda, lo que puede
relacionarse con
minusvalia social o
economica.
Sesgoen la Riesgo alto Riesgo moderado Riesgo moderado

La tasa de respuesta en
2010 fue 95%; el 14% de
quienes respondieron en
2010 fue excluido debido a
no informar sobre el CI.
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sugiere que los
estudiantes de mas
edad pudieron haber
sido transferidos a la
escuela especial o que
abandonaron la
escuela.

Sesgo en la
clasificacion de las
intervenciones

Riesgo bajo

La estrecha relacion de
los autores con las
escuelas favorecio una
clasificacion adecuada.

Riesgo alto

De los 17 que en algun
momento accedieron a la
escuela ordinaria en
cualquier momento
durante la escolarizacion
primaria o secundaria, no
existe informe alguno de si
seis accedieron a alguna
escuela secundario
ordinaria.

Riesgo bajo

Fue posible comparar a los
qgue habian pasado su mayor
tiempo en escuela ordinaria
(incluyendo a quienes sélo
habian sido transferidos a la
escuela secundaria en el afio
anterior) frente a quienes
tuvieron poca o ninguna
experiencia en la escuela
ordinaria.

Sesgo debido a
desviaciones en
relacion con la
pretendida
intervencion

Riesgo moderado

Los autores describen
cuatro estudiantes que
cambiaron el tipo de
escuela (dos de la
especial a la ordinaria y
dos de la ordinaria a la
especial), en la
transicion de la escuela
primaria a la
secundaria en el curso
de los 9 afios; no
queda claro si estos
estudiantes fueron
participantes en el
estudio, o si cualquier
cambio adicional
ocurrié durante la
escuela secundaria.

Riesgo alto

No hay informes sobre
aulas o accesorios
dispositivos docentes en
las escuelas ordinarias o
experiencias escolares.
Informe inadecuado sobre
la duracion de, o la edad a
la que se recibid la
intervencion.

Riesgo bajo

Los autores informaron y
tuvieron en cuenta las
desviaciones.

Sesgo debido a
falta de datos

Riesgo moderado
Faltaron datos de los
resultados en dos
participantes (uno en
cada grupo) sin
explicacién de como se
manejaron los datos
perdidos.

Riesgo moderado

Niveles altos de abandono.
Los participantes con
capacidades mas elevadas
pueden haber
permanecido mas tiempo
en el estudio, lo que lleva
a una exageracion del
efecto de la intervencién.

Riesgo moderado

De los que respondieron en
2020, el 14% fueron
excluidos por no aportar el
valor de Cl. Debido a esta
carencia de datos, los nifios
con menor capacidad
pudieran haber sido
excluidos del analisis.

Sesgo en la
medicion de los
resultados

Riesgo bajo

Todas las evaluaciones
fueron realizadas por
los padres, lo que se
considera valido para
las Vineland Adaptive
Beahvioural Scales

Riesgo moderado

Se eligié el Academic
Attaiment Index para
evaluacion de los
profesores, pero los
padres dirigieron 35 de las
71 evaluaciones en el
tiempo 3. Posiblemente
porque ellos rellenaron la

Riesgo bajo

Todas las evaluaciones
fueron realizadas por los
padres. Si bien los padres
pudieron mostrar alguin
sesgo en sus evaluaciones,
los autores las validaron
frente a las de los
profesores. Los autores
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mayoria de los items del
listado, las puntuaciones
fueron mas altas cuando
provenian de los padres
que de los profesores. Con
todo, previas
puntuaciones de los
padres habian sido
validadas frente a las de
los profesores y no
mostraron evidencia de
sesgo.

sefialaron un posible efecto
suelo, demasiado bajo en la
escala para la mediciéon de
los resultados.

Sesgo en la
seleccion de los
resultados
publicados

Riesgo bajo

Los autores informaron
sobre todas las
mediciones de
resultados que habian
sido planeadas.

Riesgo bajo

Los autores informaron
todas las mediciones
planificadas de los
resultados.

Riesgo bajo

Los autores informaron
todas las mediciones
planificadas de los
resultados.

En el trabajo de Buckley et al. (9), un riesgo moderado de sesgo tuvo que ver con
factores de confusién no abordados, en relacion tanto con el tipo de escuela como con
los resultados, porque el grupo en escuela ordinaria fue diferente sistematicamente
del grupo en escuela especial: el de escuela ordinaria tenia 2 afios menos de media y
una proporcion 17% mayor de mujeres. Ademas, la asignacion al tipo de escuela fue
basada en parte en la localizacidn geografica del domicilio del alumno, algo que guarda
relacidn con factores sociales, econdmicos y de clase; factores que no se tuvieron en
cuenta y que pueden haber influido en los resultados (30). Turner et al. controlaron la
diversidad de las caracteristicas relacionadas con el nifio y la familia, asi como las
puntuaciones previas Academic Attaiment Index (AAl) y la evaluacién inicial de ‘edad
mental’ en su modelo para comprar los resultados educativos. Los autores
reconocieron que la capacidad previamente evaluada podria ser un elemento de
confusidn, ya que los nifios con una puntuacién AAl mas alta permanecieron en la
escuela ordinaria durante mas tiempo (31). De Graaf y van Hove midieron igualmente
el rango de posibles elementos de confusidn sociales y demograficos en la linea de
base, y en concordancia con ello ajustaron sus modelos (9).

Los tres estudios mostraron riesgo de sesgo en la seleccidn, lo que afectariaa la
generalizacion de sus resultados. El que mostré mayor riesgo fue el trabajo de Buckley
et al.: los autores afirmaron haber contactado al 95-100% de todas las familias de
ninos con SD en su lugar de estudio (el condado de Hampshire, UK), y que participaron
el 77% de los contactados. Los autores afirmaron su creencia de que el hecho de que
algunos adolescentes y sus familias hubiesen declinado la participacion en el estudio
no desviaba ‘en modo alguno significativo’ la participacion de los estudiantes; pero ni
se midid ni se informd de manera formal sobre las caracteristicas. Ademas, se
excluyeron los 5 adolescentes con menor capacidad que acudieron a la escuela
secundaria especial ya que ‘no hubiesen sido ubicados en clases ordinarias en ninguna
parte del pais’. Si bien los autores mostraron algunas caracteristicas (es de notar que
cuatro de los cinco estudiantes excluidos eran varones), no aportaron mediciones de
las capacidades de estos adolescentes (30). Tanto Turner et al. como de Graaf y van
Hove excluyeron posibles participantes por carencia de sus puntuaciones CI (9), y
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Turner et al. excluyeron también a quienes tenian las puntuaciones de Cl mas bajas
(31).

El articulo de Turner et al. mostrd alto riesgo de sesgo en la clasificacion porque los
participantes fueron agrupados sobre la base de si en algin momento acudieron a
escuelas primarias o secundarias ordinarias entre 1986 y 2000. El grupo de
intervencion constd de 17 participantes que hubieran acudido en algin momento a
escuela ordinaria en el periodo de estudio de 14 afios. Nueve de ellos habian acudido a
escuelas ordinarias exclusivamente durante la escolarizacion primaria y secundaria. La
matriculacion final de dos participantes en escuela secundaria fue finalmente en
escuela ordinaria, pero habian acudido a la escuela especial en algin momento, no
aclarando si toda o la mayoria de su experiencia en la escuela secundaria fue en
escuela ordinaria. Para los otros seis participantes que tuvieron ‘alguna escolarizacién
ordinaria’ en los 14 afios del estudio, fue imposible asegurar si cualquiera de estas
experiencias en escuela ordinaria tuvo lugar durante la escuela secundaria o si ocurrio
enteramente durante la escolarizacion primaria (31).

Los tres articulos sufrieron un riesgo moderado de sesgo debido a datos que faltaban.
Turner et al. informaron de altos niveles de abandonos a lo largo del seguimiento (31).
De Graaf y van Hove excluyeron al 14% de los participantes en su estudio por falta de
datos del CI (9). En el de Buckley et al., faltaron mediciones de los resultados para dos
estudiantes (uno en cada brazo del estudio), pero no se comenté sobre la pérdida de
estos datos (30).

El trabajo de Turner mostré sesgo al medir los resultados: algunos de los resultados
fueron medidos por los padres y algunos por los tutores. Mientras que los autores
habian validado anteriores mediciones de los padres de las puntuaciones AAl frente a
las evaluaciones de los profesores, describieron que, en el tiempo 3, las evaluaciones
de los padres eran no sélo mdas completas sino también mas altas como media a las de
los profesores. También afirmaron que las puntuaciones de los padres eran superiores
cuando eran medidas por los padres (31). Como contraste, de Graaf y van Hoven no
sufrieron la misma fuente de sesgo porque todas las evaluaciones fueron dirigidas por
los padres, y los autores validaron las evaluaciones de los padres frente a las de los
profesores, y hallaron que las mediciones eran comparables (9). En Buckley et al.,
todos los cuestionarios fueron respondidos por los padres (30).

Fuentes de financiacion

Aungue ninguno de los articulos ofrecié declaraciones explicitas de financiacion, cada
uno publicd la lista de afiliaciones de los autores (tabla 1).

Efecto de la escuela secundaria ordinaria vs la especial sobre los resultados

Resumimos en la tabla 3 el efecto de la escuela secundaria ordinaria y especial sobre
los resultados descritos en los tres estudios. Los tres examinaron los resultados sobre
la educacidn, otro los resultados en la dimensidn social y el autocuidado, y ninguno
sobre los resultados en salud.

Tabla 3. Resumen del efecto calculado en la escuela secundaria ordinaria en comparacion con la

especial sobre los resultados en educacién, dimensidn social y autocuidado, obtenidos de los tres
estudios analizados.

| Resultados
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Estudio Educacion Social Autocuidado
Buckley et VTCS, puntuacién media VTSS (puntuacién media VTDLS, puntuacién media
al. (30) (SD) (SD) (SD)
Ed. ordinaria | Ed. especial | Ed. Ed. especial | Ed. Ed. especial
ordinaria ordinaria
90,17 (40,63) | 51,59 74,94 87,50 76,82 78,13
(18,56) (29,06) (55,46) (24,10) (40,43)

Las diferencias en resultados entre grupos de intervencidn fueron probadas mediante
analisis de la varianza de dos vias.

Turner et Aumento en la puntuacion - -
al. (31) de AAIS, con valor p para el
t-test
Valor a t2, Valor a t3, - -
controlado controlado
para valor a para valor a
t1 2

1,55 (p=0,13) | 3,65 - -
carga beta (p<0,001)
0,16 peso beta
0,19

De Graafy Media de diferencias desde | - -
van Hove 2006 a 2010 en

(9) puntuaciones de lectura
I: 4.0 (3.0) C1:4.0(4.3) | - -
C2:2,7(2,9)

Abreviaturas: VTCS: Vineland Total Communication Skills; VTSS: Vineland Total Socialisation Skills;
VTDLS: Vineland Total Daily Living Skills. AAIS: Academic Attainments Index Score.

C1: primer grupo control, 0 afios en escuela ordinaria; C2: segundo grupo control, 0,5-2,5 afios en
escuela ordinaria; | grupo de intervencidn; t1, t2, t3: ondas del estudio prospectivo

De los tres que examinaron los resultados educativos, Buckley et al. y Turner et al.
describieron resultados significativamente positivos en las evaluaciones de la
capacidad académica: en Buckley et al., los adolescentes matriculados en la escuela
ordinaria puntuaron mas alto, como media, que los educados en escuelas especiales
(30); y el andlisis de Turner et al. estimé que los adolescentes que alguna vez habian
acudido a la escuela ordinaria tendria una puntuacién de AAI 3,65 mayor en el punto 3
gue quienes no lo habian hecho en el periodo de 9 anos, incluso después de controlar
su puntuacién para el punto 2 (31). Los autores apoyaron estos hallazgos con un
analisis de trayectoria que tuvo en cuenta los coeficientes de correlacion de los efectos
directos e indirectos de covariables y posibles factores de confusién. En cambio, de
Graaf y van Hove informaron que no habia diferencias significativas entre los grupos de
educacién secundaria ordinaria y especial, medidas en puntuaciones a lo largo de un
periodo de 4,5 anos (9).

Buckley et al. fueron los Unicos autores que examinaron los resultados en el ambito
social y el autocuidado, y midieron e informaron sobre multiples resultados para los
dominios y subdominios de la Vineland Adaptive Behaviour Scale (3 dominios y 9
subdominios), asi como del Buckley-Sacks Questionnaire creado por los autores.
Exponemos las mediciones Vineland en la tabla 3 porque fueron validadas por via
externa, y exponemos las puntuaciones globales de dominios y no las de los
subdominios contribuyentes, algunas de las cuales no mostraron diferencias
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significativas entre los grupos de la escuela especial y la ordinaria (30). No describimos
la comparacién entre los datos de estudiantes en educacion secundaria ordinaria de
1999 frente a los histéricos de educacion especial en 1987, debido a posibles
diferencias que no se tuvieron en cuenta en la recogida de datos, composicién de la
cohorte en 1987, cambios demograficos y cambios en las practicas educativas a lo
largo del tiempo (32).

Generalizacion

La comparacion y generalizacién de los tres articulos estdn sujetas a diferencias entre
los sistemas escolares secundarios inglés y holandés. Tanto el estudio de Turner et al.
como el de de Graaf y van Hove controlaron varias covariables del nifio y la familia y se
preguntaron por las causas de que faltaran datos debidas a abandono o a informes
incompletos de los padres, que podrian haber afectado a la generalizacién de sus
hallazgos. En cada caso, los datos perdidos probablemente estaban relacionados con
una peor actividad académica. Por eso, sus hallazgos pueden no ser generalizables a
los adolescentes con SD que se encuentran en los mas bajos niveles de capacidad
(9,30,31).

El estudio de Buckley et al. estaba aquejado de carencia de algunos datos y de una
falta de ajuste para posibles factores de confusidon. Ademads, la generalizacion de los
hallazgos se ve limitada porque la intervencion puede haber cambiado de manera
sustancial a partir de la difundida implementacién de la escolarizacién ordinaria para
adolescentes con SD: los autores estaban asociados a Down Syndrome Educational
Trust, UK, que segun afirman ‘empujaban hacia la inclusién... en nuestra localidad...’
(32). Esta organizacién también ‘apoyaba las escuelas... [visitando no mas] que una vez
en cada periodo, como media, a menos que se les pidiera ayuda en un problema’ (30)
Es improbable que este nivel de apoyo prestado a las escuelas ordinarias que atienden
a adolescentes con SD pueda ser replicado a nivel general.

DISCUSION

En esta revisidn sistematica hemos analizado el impacto de la escuela secundaria en
régimen ordinario frente al de la educacidn especial sobre los resultados conseguidos
por parte de los adolescentes con SD. S8lo hemos encontrado tres estudios que
ofrecieran resultados relacionados con la escuela secundaria, dos de los cuales
(Buckley et al. y Turner et al.) habian sido ya incluidos en la revision sistematica
realizada por de Graaf et al. (14,30,31). Hemos evaluado estos estudios para analizar la
posibilidad de sesgo (parcialidad/tendenciosidad), y hemos hallado que el efecto
descrito en los articulos de la escolarizaciéon secundaria ordinaria puede ser explicada
en parte por factores de confusion no medidos, debidos a la capacidad o desgaste de
los alumnos menos capaces. El articulo de de Graaf y van Hove, con su poderoso
disefio de estudio y menor riesgo de sesgo, mostrd que no habia diferencias entre los
dos grupos de estudiantes en sus respectivos logros (9). Vale la pena sefalar que
ninguno de los estudios indicd un efecto perjudicial por parte de la educacién en
régimen ordinario sobre los resultados académicos y de otro orden (9,30,31). Sélo
Buckley et al. informaron sobre los resultados de caracter social y autocuidados en
adolescentes entre los 11 y 20 afios, pero el conjunto de las puntuaciones en los
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diversos dominios no mostré diferencias significativas entre ambos tipos de
escolarizacion secundaria (30).

Observamos varias limitaciones para llegar a una evidencia. Todos los estudios
incluidos mostraron algunos niveles moderados de sesgo. Los tres se vieron limitados
por al menos un riesgo moderado de sesgo debido a la seleccion de participantes en el
estudio y a la falta o pérdida de datos. Los dos articulos que indicaron una mejoria en
los resultados educativos (Buckley et al. y Turner et al.) también mostraron un riesgo
de sesgo entre moderado y alto, debido a sus desviaciones a la hora de intervenir y de
medir los resultados (30,31).

Ninguno de estos estudios abordd de forma cuantitativa nuestra segunda pregunta:
équé caracteristicas de la escuela secundaria ordinaria o especial influyeron en las
diferencias de resultados? Sélo se ofrecié una informacién cualitativa limitada para
explicar qué caracteristicas escolares influyeron en las diferencias de los resultados. Es
posible que un mayor conocimiento o apego entre adolescentes en las escuelas
ordinarias tuviera relacidn con el apoyo individual al nifio, especialmente por parte de
los ayudantes de apoyo, cuya ayuda fue mencionada en dos estudios (Buckley et al. y
de Graaf y van Hoven) (9,30). Sin embargo, la informacion sobre este apoyo fue
insuficiente tanto en los entornos escolares ordinarios como especiales,
particularmente en el tipo y frecuencia de estos apoyos por parte de los profesores de
apoyo.

También observamos escasa informacién detallada sobre cémo y dénde se habia
aprovechado el tiempo en la escuela ordinaria. En esta revisién hemos utilizado el
término intervencién de una manera amplia, para incluir o bien las escuelas
secundarias especiales o las unidades especiales en las escuelas secundarias ordinarias.
Pero no hemos encontrado estudios que comparen resultados entre los estudiantes
gue acudieron a tipos diferentes de aulas o unidades en las escuelas ordinarias.

El estudio de Buckley et al. es el Unico que ofrece alguna razén por la que se eligié un
tipo determinado de ubicacién escolar (la geografia) (30). Si bien las caracteristicas de
la linea de base descritas en los estudios de de Graaf y van Hove y de Turner et al.
permitieron a los investigadores hacer ajuste para ciertos factores, el futuro de la
investigacion debera beneficiarse de la capacidad para cuantificar de qué modo las
necesidades de los hijos pueden haber influido en la ubicacion escolar.

Por ultimo, aunque no excluimos estudios basandonos en la localizacién, todos los
incluidos fueron llevados a cabo en naciones de ingresos altos, por lo que sus hallazgos
pueden no ser aplicables a otros entornos.

Los investigadores habran de tener en cuenta estas limitaciones al disefiar futuros
estudios que examinen cdmo el impacto de la ubicacién de la escuela puede mejorar la
validez externa de su trabajo mediante la recogida y la descripcidon de una informacion
mas detallada sobre los tipos y niveles de apoyo ofrecidos en cada tipo de escuela.
Todos los estudios habran de informar sobre las caracteristicas de los ninos, asi como
las mediciones recogidas en la linea de base para poder evaluar los resultados.
Deberan igualmente describir las caracteristicas de la salud en la linea de base, todo el
abanico de resultados en la dimension social y de autoayuda, y considerar mediciones
de los resultados en la salud fisica. De manera ideal, la aleatoriedad crearia grupos
comparativos equilibrados en las caracteristicas de los chicos y de sus necesidades de
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aprendizaje, pero puede no ser factible conseguir ensayos clinicos controlados y
aleatorios debido a posibles conflictos con las necesidades de los adolescentes y las
preferencias de la familia. Pueden superarse algunas de las limitaciones mediante la
utilizacidn de datos administrativos a nivel de poblacién. Estos datos estdn siendo cada
vez mas disponibles; sirva como ejemplo los Education and Child Health Insight from
Linked Data (ECHILD), un proyecto que ofrece registros escolares tomados de la
National Pupil Database vinculada a Hospital Episode Statistics. Se puede utilizar el
Hospital Episode Statistics para desarrollar cohortes representativas de nifios con SD, a
los que se les puede seguir longitudinalmente desde su nacimiento. Mediante ECHILD,
estas cohortes se pueden conjuntar con los datos sobre ubicacién de las escuelas,
disponible en la National Pupil Database, con multiples resultados y covariables que
pueden ser medibles en la linea de base y seguidos después a lo largo del tiempo (34).
La aplicacién de poderosos métodos de inferencia causal a estos datos ofrece a los
investigadores la nueva oportunidad de medir cuantitativamente la influencia del tipo
de escuela secundaria sobre la educacidn, salud, y otras consecuencias en los
adolescentes con SD.

Se necesitan multiples métodos de investigacidn para mejorar nuestra comprension de
los resultados y consecuencias en salud y educacién de los adolescentes con SD. Se
pueden minimizar los sesgos mediante disefios de estudio aleatorios o aleatorios por
grupos, vinculados a los actuales datos de la administracidon. Nuestra comprension de
las experiencias de los alumnos se beneficiara también de los datos detallados sobre
las actividades y caracteristicas del aula, de las que actualmente no disponemos en
ECHILD. Ofrecer una mayor informacién sobre el tamafio de la clase y el papel del
profesor asistente en el aula enriquecera el contexto para comprender la pedagogia
real ofrecida a los estudiantes (35,36). Adicionalmente, seremos mads capaces de
interpretar los resultados de una investigacién cuantitativa si ponemos los resultados
en contexto con la investigacion cualitativa, y con un compromiso publico de
implicacion con las familias y los adolescentes con SD (37).

En la busqueda sistematica de articulos sobre inclusién llevada a cabo para esta
revisidn, encontramos muchos trabajos sobre el tema de las experiencias de los padres
(38, 39), actitudes de los profesores (40, 41) y experiencias y actitudes de los
compaiieros (42,43) respecto a los chicos con SD. Esta orientacion de la investigacion
hacia los padres, profesores y compafieros implica que la motivacién por la ubicacion
escolar de estos adolescentes no sélo se basa en los mejores intereses académicos del
estudiante sino también en las necesidades y la visién de los padres, profesores y otros
alumnos. Lo cual nos hace preguntar: ¢cual es el propdsito de escolarizar a un
adolescente con SD? ¢dotarle de habilidades de cara al empleo? ¢{integrarle en una
comunidad? ¢enriquecerle personalmente con ideas surgidas de la historia, la buena
literatura, la ciencia, las matematicas?

Formando parte de nuestra investigacion, nos reunimos con padres y adolescentes con
SD provenientes de toda Inglaterra. Los padres habian compartido tres motivaciones
clave sobre qué tipo de escolarizacion deseaban para sus hijos:

(1) que permitieran a sus hijos formar parte de una comunidad local;
(2) conjugar la salud de su hijo con sus necesidades intelectuales; y
(3) rodear a su hijo en un ambiente cultural de profesores y alumnos (44).
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Las entrevistas con los padres y la investigacion de que disponemos coinciden en la
misma historia: para los padres y los adolescentes con SD, el ambiente cultural y la
comunidad son al menos tan importantes como el ambiente académico en el que los
alumnos han de ser educados (21,44). Este es el motivo por el que la futura
investigacion sobre la ubicacion escolar de los adolescentes con SD habra de
incorporar mediciones cuantitativas no sélo de los resultados educativos, sino también
de las caracteristicas de las aulas, de la salud mental y fisica, de las habilidades de
autoayuda y del bienestar social de los chicos y sus familias.

CONCLUSION

Sigue habiendo una brecha en la investigacién que compara los resultados entre los
adolescentes con SD que asisten a la escuela secundaria ordinaria y los que acuden a la
escuela secundaria especial. Hasta la fecha, la mayor parte de la investigacién que
compara los resultados de ambos enfoques educativos se ha centrado en los nifios en
escuela primaria, y toda la investigacién que hemos identificado sobre la educacién
secundaria de los adolescentes ha sido llevada a cabo en paises con altos ingresos. Los
estudios que han comparado los resultados obtenidos por los adolescentes en funcién
de la naturaleza del centro —ordinario o especial— sufren de sesgos, especialmente
en lo que concierne al reclutamiento de alumnos, sesgos en los datos que faltan, y
sesgos en el abandono escolar.

Entre los estudios que hemos identificado, los resultados no estdn armonizados con los
resultados valorados por las familias (21,44). Mas alla de los objetivos académicos, los
padres valoran la comunidad, la salud y la felicidad de sus hijos. Desean que sus hijos
se sientan felices y encajados en la escuela; comparten el hecho de que los problemas
de la piel, los problemas géstricos, la apnea del suefio y los problemas de conducta son
manifestaciones a veces de una pobre salud mental (44). Debe estudiarse la relacidon
entre inscripciones (matriculacion) y los patrones especificos de salud y conducta,
especialmente a causa de que los niflos con SD son propensos a presentar necesidades
complejas de salud. Los padres desean también que sus hijos sientan que forman parte
de una comunidad, en la que su nombre sea reconocido, y pasen su tiempo en un
ambiente socializante como medidas importantes para futuros estudios.

Las necesidades educativas de los adolescentes con SD merecen ser sometidas a
nuevos estudios. Los padres y los educadores necesitan disponer de evidencias
basadas en la comprension de qué tipo de escuela se adaptard mejor a cada estudiante
con SD con sus propias y diferentes caracteristicas. Los actuales sistemas asesores
estan basados en investigaciones inadecuadas. Se necesitan estudios aleatorios y no
aleatorios que estén bien disefiados, que cuantifiquen el impacto que el tipo de
escuela secundaria ejerce sobre los resultados de los adolescentes con SD. Se pueden
disefiar estos estudios utilizando niveles poblacionales vinculados a datos de la
administracion. Tales estudios futuros ejerceran un mayor impacto ya que incluiran
poderosas mediciones cuantitativas sobre las caracteristicas de las aulas, la educacién,
salud, autocuidado y bienestar social. La futura asesoria se basara en una poderosa
investigacion cuantitativa interpretada de forma critica en el contexto de las
experiencias vividas en las aulas.
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