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Resumen

El envejecimiento de las personas con sindrome de Down es un fenomeno biopsicosocial
relativamente emergente y del que se describen dos particularidades: ser prematuro y acelerado
respecto a la poblacion general. En este articulo se describen aquellas caracteristicas especificas del
lenguaje de los adultos con sindrome de Down, su estrecha relacion con los cambios asociados al
proceso de envejecimiento y la coexistencia con la enfermedad de Alzheimer. Se plantea la
“experiencia” como el prisma que determina un proceso evaluativo y de intervencion lingiistica
centrado en la valoracion de los dominios de interaccion en la etapa adulta. Finalmente, se indican
lineamientos de abordaje cognitivo-lingliisticos en el marco de un envejecimiento activo.

1. Introduccion

El incremento de la expectativa de vida de las personas con discapacidad intelectual (PsDI) a nivel
mundial esta directamente relacionado con los significativos avances en la esfera médica y el incremento
de apoyos y servicios en la esfera social (WHO, 2000). Actualmente existe una riqueza investigativa sin
precedentes a raiz del interés cientifico multidisciplinario en el fenomeno del envejecimiento de la
poblacion con discapacidad intelectual (Navas et al., 2014); esfuerzos que se han centrado principalmente
en la descripcion del proceso de personas con sindrome de Down (Bittles y Glasson, 2004) aunque, en
comparacion con los estudios detallados en nifios y jovenes con sindrome de Down, la investigacion sobre
las habilidades lingliisticas y cognitivas en adultos aun es limitada (lacono et al., 2010). En relacién a la
esperanza de vida actual de las personas con sindrome de Down se ha sefalado, con bastante consenso,
que cerca del 80% de esta poblacion llega a vivir mas alla de los 50 afios alcanzando incluso edades
superiores a los 70, estableciéndose una edad promedio de 60 afos (Bittles y Glasson, 2004; Esteba-
Castillo et al., 2006; Farriols, 2012). Sin embargo, este éxito ha puesto en la mesa nuevos fenomenos para
el analisis asociado al proceso de envejecimiento y la articulacion, con las especificidades propias de las
personas con sindrome de Down y en situacion de discapacidad intelectual en general.
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Para la poblacion con sindrome de Down que envejece se describen cambios prematuros y acelerados en
el estado de salud respecto a su edad, principalmente a nivel fisico, cognitivo y funcional a los que se
suman reconfiguraciones del escenario socio-familiar (Farriols, 2012; Signo et al., 2016). Un importante
cuerpo de investigaciones asociadas al proceso de envejecimiento de las personas con sindrome de Down
sefalan a la enfermedad de Alzheimer como el cuadro clinico que encabeza estas descripciones,
condicion descrita dentro de los Trastornos Neurocognitivos de tipo degenerativo y progresivo, que se
manifiesta principalmente con alteraciones mnésicas, conductuales, con repercusiones evidentes en las
actividades de la vida diaria (Bittles y Glasson, 2004; Chapman y Hesketh, 2000; Esbensen et al., 2008;
Esteba-Castillo et al., 2006; Farriols, 2012; Florez, 2010; Florez et al., 2015; Holland et al., 1998; Roberts
et al., 2007; Rondal y Comblain, 1996; Rondal y Ling, 2006)

Con base en este ultimo planteamiento (y antes de aproximarnos a una descripcion mas detallada
respecto al desempeio cognitivo-lingliistico del adulto con sindrome de Down) es preciso invitar al lector
a reflexionar sobre la siguiente idea: tanto las personas con sindrome de Down como las PsDI en general y
sus familias, han dedicado toda una vida, esfuerzos y sacrificios destinados al desarrollo de habilidades
funcionales que permitan alcanzar los maximos niveles de autonomia en su actuar diario, bagaje vital y
logros. Todo ello puede verse mermado prematuramente ante la presencia o desestimacion de factores de
riesgo en la etapa adulta como son: el sedentarismo, la inactividad, la falta de estimulacién preventiva,
oportuna y acorde a la etapa del ciclo vital, la escasez de redes sociales y de apoyo o el desconocimiento
y pormenorizacion de las especificidades del proceso de envejecimiento por parte de los profesionales
(médicos, terapeutas, servicios sociales, etc.) que trabajan con la persona desde sus respectivas
disciplinas. El reconocimiento del fendmeno del envejecer en esta poblacion implica, necesariamente, el
establecer un enfoque de accion que conjugue la evidencia cientifica con las necesidades de apoyo
individualizadas y acotadas a sus contextos de participacion.

2. Generalidades sobre los adultos con sindrome de Down y trastorno neurocognitivo mayor

Lo interesante en el proceso de recopilacion de fuentes de informacion para la construccion de este
articulo (con una clara orientacion hacia la descripcion de capacidades lingiisticas) fue el reconocimiento
de una marcada perspectiva centrada en las deficiencias cognitivas y funcionales del proceso de
envejecimiento de las personas con sindrome de Down y la caracterizacion inalienable de la presencia de
la enfermedad de Alzheimer. Por lo tanto, es pertinente hacer previa mencion a ciertos hallazgos sobre
este Trastorno Neurocognitivo Mayor (TNCM) y sus particularidades en esta poblacion.

En la descripcion del envejecimiento de las personas con sindrome de Down se hace hincapié en la
heterogeneidad de las caracteristicas observadas (Esteba-Castillo et al., 2006), aunque existe evidencia
de cambios significativos en la memoria, lenguaje y funciones ejecutivas, principalmente en la
manifestacion inicial de un enlentecimiento en el tiempo de reaccién frente a los estimulos del entorno,
junto con dificultades en el aprendizaje de nuevas habilidades (Florez et al., 2015; Signo et al., 2016).

La probabilidad de que se desarrolle una enfermedad de Alzheimer en el adulto con sindrome de Down es
a causa de condiciones neurobioldgicas especificas que predisponen la formacion y acumulacién de placas
amiloides y ovillos neurofibrilares (para una revision detallada del fenémeno, ver Florez, 2010; Florez et
al., 2015). Otros estudios como el de Hartley et al. (2014) indican que, aunque esta poblacion tiene un
mayor riesgo de desarrollar enfermedad de Alzheimer, muchos adultos con sindrome de Down pueden
tolerar la presencia de la proteina B-amiloide sin efectos de deterioro en el funcionamiento cognitivo. Se
describe que la enfermedad de Alzheimer es mas prevalente en el sindrome de Down en comparacion con
otras poblaciones que presentan discapacidad intelectual y ocurre de manera mas prematura que en la
poblacion general (Holland et al., 1998), siendo mas propensos a desarrollar este TNCM desde los 35 afos
(Glasson et al., 2014), y donde se indica que a partir de los 60 afos el 70% muestra sintomatologia
asociada a esta condicion (Roizen y Patterson, 2003; Strydom et al., 2010).

El deterioro cognitivo en los adultos con sindrome de Down y enfermedad de Alzheimer se caracteriza,
principalmente, por alteraciones de tipo cortical tales como un declive en la esfera mnésica, alteraciones
del lenguaje, presencia de rasgos apraxicos y un descenso en las funciones ejecutivas (considerando el
desempeno cognitivo previo y las deficiencias a lo largo de todo el ciclo vital). Por otra parte, se



describen alteraciones psicologicas y conductuales como irritabilidad, ansiedad, deambulacion y la
presencia de alteraciones funcionales asociadas a una pérdida de las habilidades adaptativas ya
aprendidas (Esteba-Castillo et al., 2006). Sin embargo, Flérez (2010) senala diferencias en los sintomas
iniciales de la enfermedad de Alzheimer en personas con sindrome de Down respecto a los observados en
la poblacidon general. La presencia de caracteristicas como apatia, indiferencia, depresion, falta de
cooperacion, comunicacion social deficiente y dificultades en la conducta adaptativa (sintomas de corteza
prefrontal) se describen como aquellos sintomas iniciales de enfermedad de Alzheimer en el sindrome de
Down (Ball, et al., 2006) a diferencia de la poblacion general en que la enfermedad de Alzheimer suele
manifestarse con dificultades de orientacion y memoria episodica en etapas tempranas. En etapas
avanzadas, Prasher y Filer (1995) sefalan un declive significativo en las capacidades comunicativas
globales, dificultades de desplazamiento, desorientacion en el hogar, incontinencia urinaria y conductas
agresivas.

Ahora bien, el diagnostico de enfermedad de Alzheimer en las personas con sindrome de Down no es
proceso expedito y la hipdtesis tiene que ser validada previo descarte de otras condiciones de salud fisica
y mental que, en su expresion, podrian generar repercusiones a nivel cognitivo (Ribes y Sanuy, 2000).
Smith (2001) sefala que, para evitar un sobrediagnostico de la EA, es necesario realizar un estudio
riguroso del estado de salud de la persona con sindrome de Down, descartando la presencia de defectos
cardiacos, alteraciones tiroideas, alteraciones metabdlicas, depresion, apnea obstructiva del suefo,
pérdidas auditivas y de agudeza visual.

Lo presentado en los parrafos anteriores constituye un lineamiento primordial para entender los
fenomenos linglisticos en la etapa adulta de las personas con sindrome de Down que se describen a
continuacion.

3. El lenguaje del adulto con sindrome de Down

El desarrollo del lenguaje y la caracterizacion del desempeiio comunicativo en la poblacion con sindrome
de Down han sido historicamente motivos de estudio para los investigadores asociados al trabajo con PsDI.
Autores como Rondal y Ling (2006) refieren que es posible establecer una caracterizacion del lenguaje
con un perfil especifico en personas con sindrome de Down, pero que la evidencia no es concluyente a la
hora de indicar caracteristicas patognomoénicas, dado que existen considerables diferencias individuales
en el nivel de desempeio. Dentro de este perfil existe amplio consenso en la existencia de una asincronia
entre las capacidades linglisticas expresivas y receptivas, siendo las habilidades comprensivas del
lenguaje las que presentan un mejor desempeno (Miller, 1995). Por otro lado, se ha senhalado que gran
parte del desarrollo lingliistico formal (dimensiones como la fonologia y morfosintaxis) en las personas con
sindrome de Down ocurre en edades tempranas donde se considera como etapa critica para el desarrollo
en aquellas areas el periodo entre los 4 y 10 afos (Martin et al., 2009). No obstante, el desarrollo del
lenguaje receptivo y expresivo continla a lo largo de la adolescencia y edades adultas manteniendo la
divergencia entre la comprension y produccion (Vicari et al., 2000). Diversos estudios sugieren con
propiedad que el planteamiento terapéutico del lenguaje para adolescentes y adultos con sindrome de
Down debe considerar la estimulacion consistente de las capacidades sintacticas receptivas y que la
intervencion propiamente tal necesita ser mas intensa que aquellas dirigidas a las habilidades léxicas
(Abbeduto et al., 2003)

Chapman y Hesketh (2000) confirman la concepcion en cuanto a que la comprension del léxico es una
fortaleza lingliistica de las personas con sindrome de Down, y que el promover su participacion en mayor
variedad de contextos y experiencias de vida en etapas adolescentes y adultas contribuye a un
incremento en el repertorio/variabilidad del léxico receptivo (Facon et al., 1998), capacidad que
permanece estable hasta los 35 anos (Carr, 2003).

En el caso de adultos con sindrome de Down que no presentan deterioro de sus capacidades cognitivas y
funcionales, se describe un amplio repertorio de actos comunicativos intencionales (tales como denominar
y solicitar objetos y ayuda, formular preguntas y comentarios, responder ante peticiones de terceros,
expresar opiniones y sentimientos y aquellos de regulacion social como saludar, despedirse y agradecer,



entre otros), en interacciones tanto con otras PsDI como con personas sin discapacidad intelectual,
respetando turnos, manteniendo tépicos y reparando fallos conversacionales (Rondal y Comblain, 1996).

Es posible, entonces, sefnalar que el desempeio lingiiistico de gran parte de los adultos con sindrome de
Down se caracteriza por presentar dificultades en cuanto a la forma, especialmente en las dimensiones
morfosintactica (como la inestabilidad en el uso de morfemas gramaticales, ausencia frecuente de
particulas conectoras de frases y oraciones) y fonoldgica (presencia sistematica de omision de estructuras
silabicas y asimilaciones). Ellas coexisten con rasgos articulatorios del habla asociados a disartria y
dispraxia verbal, mientras que las dimensiones léxico-semantica y pragmatica se describen como
fortalezas, considerando los contextos de participacion (Chapman y Hesketh, 2000; Hamilton, 1993;
Kumin y Adams 2000; Martin et al., 2009; Rondal y Comblain, 1996).

Sin embargo, lacono et al. (2010) seialan un preocupante factor que afecta las habilidades lingisticas en
el adulto con sindrome de Down; a saber, el limitado tiempo de consolidacion de las habilidades
desarrolladas en las diversas dimensiones del lenguaje en edades adultas tempranas y el inicio prematuro
del deterioro asociado a la enfermedad de Alzheimer. Cooper y Collacott (1995) realizaron un estudio con
adultos con sindrome de Down de edades entre los 19 y 76 anos donde identificaron un descenso en el
lenguaje receptivo a partir de los 40 anos. Otros hallazgos sefialan un declive leve, pero progresivo en el
tiempo, de las habilidades verbales en adultos con sindrome de Down mayores de 38 afos, principalmente
en la dimension léxica (Ribes y Sanuy, 2000).Este dato es confirmado por lo registrado por Signo (2016) en
su tesis doctoral, en un estudio multicéntrico con poblacion entre 38 y 62 afnos en el que se describen
cambios neuropsicologicos significativos en el lenguaje, memoria y el estado cognitivo general de adultos
con sindrome de Down (en comparacion con aquellos mas jovenes menores a 38 afnos). Se destaca un
descenso del desempeno en tareas de denominacion viso-verbal y dificultades en la memoria de
reconocimiento de imagenes. Por su parte, Nelson et al. (2001) identificaron un declive en tanto en
habilidades pragmaticas como en el vocabulario receptivo reportado con la progresion de sintomatologia
asociada a la enfermedad de Alzheimer.

Rondal y Edwards (1997) senalaron un listado de dificultades del lenguaje que aparecen en adultos con
sindrome de Down en edad avanzada: pareciera seguir las mismas caracteristicas que la poblacion general
que envejece pero con la particularidad de ser prematuro. Algunas de estas dificultades, en razon a su
pertinencia con este articulo, son las siguientes: a) un procesamiento del lenguaje expresivo y receptivo
enlentecido; b) dificultades adicionales en la extraccion de la informacion a partir del discurso oral y en
el seguimiento de instrucciones verbales (considerando las deficiencias sintacticas receptivas previas); y
c) disminucion en la fluidez verbal y en la recuperacion de nombres comunes y propios.

No obstante, los estudios en esta dimension siguen siendo escasos en comparacion con los realizados con
personas en etapas mas tempranas del ciclo vital; y el patron especifico del deterioro de las capacidades
lingliisticas en adultos con sindrome de Down que han ido desarrollando una enfermedad de Alzheimer no
ha sido posible determinar dada la gran variabilidad en los déficits encontrados y las discrepancias en las
edades de inicio de un declive de las capacidades del lenguaje observadas (Martin et al., 2009). Se
propone que los enfoques de las investigaciones del lenguaje respecto al envejecimiento en el sindrome
de Down se extiendan mas alla del analisis del vocabulario y la sintaxis, que se establezcan estudios con
muestras mas amplias y orientadas al establecimiento de perfiles linglistico-comunicativos claros entre
adultos con sindrome de Down que presenten enfermedad de Alzheimer y aquellos que no la desarrollan,
y finalmente, que dichas investigaciones requieren la participacion de investigadores formados en
disciplinas afines a los trastornos de la comunicacion (lacono et al., 2010).

4. Consideraciones de cara a la intervencion del lenguaje de los adultos con sindrome de Down

En esta seccion, mas que senalar lineamientos especificos para el abordaje del lenguaje con la persona
sindrome de Down que envejece, se invita al lector nuevamente a reflexionar pero ahora con base en la
siguiente pregunta: ;Cual deberia ser el prisma que determina las directrices en relacion al planteamiento
evaluativo e interventivo del lenguaje en el adulto con sindrome de Down? De ningiin modo el indicar este
interrogante se debe tomar como un acto para eludir la mencion de orientaciones concretas del trabajo
en la dimension lingliistica sino, mas bien, constituye establecer un denominador comun, del cual los



actores (tanto el adulto con sindrome de Down como su red de apoyo) que participan en los procesos de
acompanamiento en su ciclo vital consideren a la hora de definir objetivos. La respuesta sugerida,
entonces, para aquella interrogante es la “experiencia”.

La persona con sindrome de Down que ha alcanzado una edad adulta ha desarrollado competencias
funcionales que le permiten desenvolverse con ciertos niveles de autonomia en sus actividades diarias,
capacidades que se han forjado con base en sus experiencias de vida a lo largo de todo su ciclo de vida.
Estos dominios de interaccion- o “dominios de existencia”- como la participacion en actividades
educativas, el ejercicio de un rol en el plano laboral, la convivencia familiar, las relaciones de pareja, los
vinculos desarrollados con amistades, la participacion ligada a actividades acorde a sus intereses y
preferencias, la relacion con sus creencias espirituales, entre otras, representan un bagaje experiencial y
logros que (en palabras de Humberto Maturana y Francisco Varela) determinan su presente estar siendo
adulto. Considerar esta premisa en los procesos terapéuticos, no solo a nivel lingiiistico sino a nivel
multidisciplinar, implica reconocer y, en cierto modo, honrar la historia del desarrollo personal en un
contexto social que, en muchas oportunidades, pudo ser bastante ingrato.

Por lo tanto, para llevar a la practica la idea seiialada anteriormente, el proceso evaluativo inicial juega
un papel clave. En el caso de la evaluacion del desempeno lingliistico es fundamental que el profesional
tenga referencias claras sobre los contextos de participacion de la persona con sindrome de Down para
plantear un protocolo de evaluacién con referentes significativos, acorde a las experiencias y actividades
de la vida diarias. A modo de ejemplo, si el dominio a evaluar es el |éxico receptivo-expresivo, para un
adulto que trabaja en un taller laboral donde la actividad principal es la preparacion de alimentos, el
repertorio de vocabulario a evaluar podria incluir objetos como “horno”, “olla”, “sartén”, “aceite”,
“refrigerador”, “lavavajillas”, etc.; y acciones como “hornear”, “freir”, “envasar”, “congelar”, etc.,
tanto para tareas de nominacion como de reconocimiento auditivo verbal. Para un adulto que trabaja en
labores de oficina/administrativas, el repertorio podria considerar vocabulario como “ordenador”,
“correo electronico” “fotocopiadora”, “archivar”, “imprimir”, etc. El determinar los referentes que
seran parte de la evaluacion depende en gran medida de los antecedentes, referidos tanto por el adulto
con sindrome de Down como por terceros informantes, de aquellos contextos de participacion durante el
proceso de anamnesis y entrevista clinica. En resumen, la evaluacion del lenguaje (contemplando todas
las dimensiones) en el adulto con sindrome de Down debe enmarcarse considerando las actividades de la
vida diaria, los contextos de participacion, los vinculos sociales, los intereses y preferencias, las
actividades realizadas en etapas anteriores del ciclo vital y sus proyecciones a futuro.

La intencion ultima de reconocer la “experiencia” como un elemento constitutivo de un proceso
valorativo del lenguaje, inserto en una evaluacion estrictamente multidisciplinar del adulto con sindrome
de Down, es establecer un planteamiento interventivo comunicativo centrado en la funcionalidad de las
habilidades a desarrollar, consolidar o mantener en la etapa adulta, mas alla de las deficiencias que se
pudiesen determinar en dimensiones especificas. Ademas, es preciso seialar que esta directriz no va a
contrapelo de los procedimientos evaluativos estandarizados para los dominios lingiiisticos, y debe
tomarse como un complemento a la hora de enriquecer los procedimientos utilizados en el ejercicio
clinico de cara a la intervencion. A su vez, el asunto propuesto aqui puede escaparse en cierto punto del
perfil centrado en la evidencia de la caracterizacion cognitiva y lingiiistica de las secciones anteriores. Sin
embargo, tomar en cuenta la “experiencia” (quizas como un constructo filoséfico no-reduccionista del
fenomeno del envejecimiento) como prisma a la hora de proyectar una intervencion con el adulto con
sindrome de Down no debiese desestimarse a priori.

Una vez establecidos los lineamientos base de funcionamiento cognitivo general del adulto con sindrome
de Down (donde la descripcion de los desempenos linglisticos forman parte de este proceso
multidisciplinar), se debe realizar un monitoreo evolutivo afo a afo para determinar el inicio de un
posible declive en las capacidades cognitivas, proceso que se sugiere comenzar desde los 35 anos (Burt y
Aylward, 2000; Esteba-Castillo et al., 2006).

5. Conclusién



Los estudios centrados en establecer caracteristicas especificas del desempefo lingtiistico del adulto con
sindrome de Down aln son escasos respecto a los hallazgos definidos en edades tempranas y en la
adolescencia. Variables como la presencia de sintomatologia neurodegenerativa, o la coexistencia con
otras condiciones de salud general, deben ser consideradas con mayor énfasis en investigaciones futuras.

Para el proceso de intervencion cognitiva y lingiiistica del adulto con sindrome de Down es fundamental
contar con lineamientos basados en modelos de buenas practicas (y su constante actualizaciéon con base
en la evidencia), considerando las especificidades del perfil cognitivo-comunicativo en edades adultas y
avanzadas, con enfoques centrados en la calidad de vida en esta etapa del ciclo vital, el reconocimiento
de la experiencia como un elemento constitutivo de la valoracion e intervencion del lenguaje y con
orientaciones en el marco de un envejecimiento activo y saludable. Ademas, la propuesta interventiva
debe rescatar los dominios psico-sociales, definiendo acciones concretas tanto para la persona adulta con
sindrome de Down como para las familias, profesionales y las entidades sociales que constituyen la red de
apoyo (Berzosa, 2013).

Como senala Esteba-Castillo (2006), es de gran importancia el establecer procedimientos de deteccion
precoz de los cambios asociados a la edad de los adultos con sindrome de Down y contar con practicas de
promocion de salud y prevencion ante un posible proceso neurodegenerativo que, como ya se ha
sefalado, se expresa de manera anticipada y acelerada. Junto a esto, el adulto con sindrome de Down
debe tomar un rol activo capacitandose y responsabilizarse frente a su actual etapa del ciclo
vital, desarrollando una identidad de adulto que derribe la concepcion de “nifo eterno”, y
perfeccionando herramientas de autocuidado y aquellas asociadas a la autonomia que le permitan tomar
decisiones propias de su actual y futura etapa de vida (Gonzalez y Gaete, 2015).

Tomando en cuenta que “el envejecer puede considerarse una construccion social, en tanto se identifica
a partir de imagenes y expectativas que la sociedad tiene sobre esta etapa de la vida” (Thumala, 2013, p.
72), es primordial entonces abandonar la creencia enraizada de “problematicas” al referirnos a etapas
adultas de la persona con sindrome de Down, idea que claramente alimenta el viejismo —término que
engloba visiones estereotipadas negativas y discriminatorias de la persona que envejece—, concepto que
podria ir evolucionando hacia el de “oportunidades y desafios del estar siendo adultos” que,
semanticamente, aporta una mirada positiva, inclusiva y favorece su autodeterminacion.
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