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Resumen

Varios investigadores han propuesto que los adultos jóvenes con síndrome de Down pueden beneficiarse de programas de educación continuada en lectura, pasados los años de enseñanza obligatoria. 

Concretamente, la investigación ha demostrado que, frente al mito de un estacionamiento en la capacidad de aprendizaje, el desarrollo cognitivo de las personas con síndrome de Down continúa durante la adolescencia y durante etapas posteriores.

Más aún, se ha propuesto también que los años de adultez joven puede ser el momento más adecuado para concentrarse en el desarrollo de la capacidad lectora.

Basándonos en esta investigación y el trabajo que vamos desarrollando en el Down Syndrome Research Project (DSRP), establecimos un programa de capacidad lectora para adultos jóvenes con síndrome de Down en la Universidad de Queensland en 1998.

Este programa que conjuga lectura y medios tecnológicos (LATCH-ON) ofrece un período de dos años de actividades de enseñanza y aprendizaje basados en modelos socio-culturales de habilidad lectora, en los que se integra la enseñanza explícita de la lectura, la escritura, el lenguaje, y la capacidad de escuchar y ver con el desarrollo y utilización de instrumentos tecnológicos.

Se realizan evaluaciones de capacidad lectora mediante los métodos de Neale-revisado (Neale, 1988) y de Clay (Clay, 1979), antes de que los estudiantes se incorporan al programa y al concluir el curso de dos años. Este trabajo ofrece los resultados sobre la evolución de la habilidad lectora en 17 jóvenes adultos que han participado en el programa.

Se analizan los resultados en función de la naturaleza diversa de las necesidades de los estudiantes, la variabilidad de sus habilidades lectoras, y los problemas para los educadores.

Introducción
Hasta hace poco tiempo, se había rechazado la enseñanza académica de la lectura para las personas con síndrome de Down basándose en el falso supuesto de que no podían conseguirla y que, por tanto, no cabía esperar que se beneficiaran de ella.

Bochner y col. (2001) han señalado que ya no existe este debate sobre la habilidad lectora de los jóvenes con síndrome de Down. Sin embargo, como afirma Shepperdson (1984, citado en Carr, 1995), son muchas las personas con síndrome de Down a las que nunca se les ha dado la oportunidad de aprender a leer.

Varios estudios de investigación han identificado programas de enseñanza eficaz para esta población (Buckley, 1987; 1996; Pieterse, 1988; Troncoso y del Cerro, 1999). En su mayoría, estos estudios se han realizado en muchachos jóvenes o de edad escolar (Buckley, 1987; Buckley y col., 1996; Chapman, 1997; Chapman y col., 1998; Hesketh y Chapman, 1998; olwein, 1995), por lo que sigue siendo limitada la información en grupos de mayor edad, o sobre el progreso de los jóvenes cuando abandonan la escuela.

Se obtiene alguna información de los trabajos de Bochner y Pieterse (1996), Carr (1995) y Fowler y col. (1995). A partir de los informes de los padres emitidos durante varios años, Bochner y Pieterse (1996) describieron la lectura de 66 jóvenes con edades entre 13 y 20 años, cuya experiencia escolar a partir de los 10 años se encontraba básicamente en escuelas especiales. El 86% de estos chicos podía leer y el 26% lo hacía a menudo. El material de lectura era generalmente libros sencillos y guías de televisión.

En un grupo de 41 sujetos de 21 años a los que se les estaba controlando desde un trabajo anterior, Carr (1995) describió las puntuaciones obtenidas en la escala de Neale (1988). Sólo 16 fueron capaces de alcanzar edades lectoras en esta prueba, con puntuaciones muy bajas en la comprensión.

Aunque la mayoría tenían algunas habilidades propias de principiantes, Carr observó que el nivel de entrada del test, 6 años, era demasiado alto para la mayoría. Sin embargo, en otras habilidades como la comprensión y el vocabularios, alcanzaban puntuaciones que estaban entre los 11 y los 21 años.

Cinco jóvenes leían por placer y escogían para su lectura libros, periódicos o viñetas, con habilidades de lectura de más de 7 años de edad.

Fowler y col. (1995) informaron sobre las habilidades básicas de lectura de 33 adultos jóvenes con síndrome de Down, de edades entre 17 y 25 años. Mediante un conjunto de evaluaciones, que incluía al Woodcock Reading Mastery Test (Woodcock, 1987), evocación de palabras, reconocimiento de fonemas y el Peabody Picture Vocabulary Test - Revise (PPVT-R) (Dunn y Dunn, 1981), llegaban a la conclusión de que las habilidades lectoras de ese grupo variaban mucho. 

En concreto, las habilidades fonológicas explicaban estas diferencias en su capacidad y el vocabulario visual se veía limitado por una carencia de habilidades codificadoras, siendo las dificultades en la memoria verbal las que guardaban relación con el nivel de adquisición lectora. El estudio proponía que la formación era el factor crítico para tener éxito en la lectura.

Más recientemente, Bochner y col. (2001) dirigieron un estudio sobre habilidades lectoras funcionales en 27 jóvenes adultos con síndrome de Down entre los 18 y los 24 años. Confirmaron que los jóvenes adultos pueden aprender a leer aunque varió el nivel de habilidad lectora.

La media de edad lectora descrita en este estudio según el Waddington Diagnostic Reading Test (Waddington, 1988) fue de 8 años y 1 mes. Los autores afirmaron que la capacidad lectora de estos individuos podría mantenerse y desarrollarse si se continuara el trabajo mediante alguna forma de educación y enseñanza realizadas durante el período post-escolar.

A pesar de estos resultados, da la impresión de que, por lo general, los educadores dan al aprendizaje de habilidades lectoras una baja prioridad para los estudiantes de secundaria con síndrome de Down, a pesar de que Farrell y Elkins (1994) y Fowler y col. (1995) han sugerido que la adolescencia puede ser el período óptimo para introducirles en este tipo de aprendizaje.

Durante los años escolares, parece que los maestros creen que los estudiantes con síndrome de Down no han tenido éxito en el aprendizaje de lectura, aunque la formación impartida haya sido poco sistemática (Farrell, 1996; Farrel y Elkins, 1994). Por otra parte, se considera que las limitaciones cognitivas del síndrome exige sólo el desarrollo de habilidades funcionales, por lo general en forma de currículo sobre habilidades de la vida diaria (Jobling y Gunn, 1989). 

Otro punto de vista es el de que la habilidad lectora va unida sólo con el éxito académico o escolar, y después de todo, "el éxito académico está bien, e incluso está enlazado con la socialización - pero la habilidad para llevarse bien con la gente y trabajar con ella con éxito es mucho más importante y larga" (Rynders, 1996, p. 173).

Cualesquiera que sean las razones para que no se ofrezca enseñanza sobre la habilidad lectora a los estudiantes de secundaria con síndrome de Down, poca duda cabe de que la escasez de información sobre el desarrollo de lectura en este grupo de edad contribuye a perpetuar la permanente ausencia de oportunidades de formación.

La información sobre el desarrollo que se emite progresivamente por el Down Syndrome Research Program (DSRP), del Fred and Eleanor Schonell Special Education Research Centre (Jobling y Cuskelly, 1998), demuestra que las personas con síndrome de Down mantienen su progreso en el área cognitiva durante la adolescencia (Crombie y col. 1991).

Tanto esta investigación como las aportaciones de varios trabajos relacionados con la capacidad lectora y la discapacidad (van Kraay6enoord y Farrell, 1998; van Kraayenoord y col., 2000) promovieron la implantación de un programa de enseñanza e investigación centrado en el desarrollo de la capacidad lectora de los jóvenes adultos con síndrome de Down.

El desarrollo de este programa fue apuntalado por dos principios fundamentales. El primero, que el programa debía ser a largo plazo para acomodar la velocidad de avance de los muchachos con síndrome de Down, que es más lenta, según se confirma en la literatura. El segundo, que aunque la lectura es de capital importancia, las actividades de enseñanza y aprendizaje en el programa habrían de centrarse en el desarrollo de todos los aspectos relacionados con la habilidad lectora, lo que incluye escritura, habla, escucha y seguimiento visuales con instrumentos tecnológicos, en un enfoque integrado.

Para este programa, se adoptó un modelo socio-cultural de enseñanza y aprendizaje de habilidades lectora por dos razones (Freebody y Luke, 1990; Gee, 1996; Luke y Freebody, 1999). En primer lugar, el modelo nos permitía ampliar nuestra visión de los objetivos educativos en este grupo de individuos; en segundo lugar, este abordaje facilita el uso de un amplio espectro de estrategias de enseñanza, lo que nos permite concentrarnos no sólo sobre los puntos fuertes y los intereses sino también sobre las necesidades de los jóvenes (Moni y Jobling, 2000).

Enfoques socio-culturales en la enseñanza de la habilidad lectora
Desde la década de los noventa del pasado siglo, se considera a la habilidad lectora como un proceso social que se desarrolla en la vida diaria de profesores y discípulos, y como un conjunto de prácticas sociales que situamos en el aula (Gee, 1990; Luke y Freedoby, 1997 1, b; 1999; Ruddell y Unrau, 1994).

Desde esta perspectiva, el contexto y los objetivos de las actividades propias de la lectura sirven para establecer la construcción de lo que la lectura ha de significar y las propiedades de los actos lectores que se han de realizar en un aula concreta; por tanto, se puede trabajar la habilidad lectora de diversas maneras y en diferentes contextos (Heap, 1991; van Kraayenoord y col., en prensa).

Durante las actividades de enseñanza y aprendizaje, los estudiantes se van situando como expertos en sus propias vidas, y como participantes activos en la construcción de su conocimiento (Brown, 1994; Gree, 1990; Heap, 1991; Vygotsky, 1978; Wertsch, 1991).

En cada contexto de aprendizaje, maestros y alumnos utilizan la habilidad lectora con fines auténticamente significativos para ellos que fomentan la participación en la sociedad (van Kraayenoord y col., 2001). Mariage (2000) ha comentado que los principios de una enseñanza y un aprendizaje extraídos desde la perspectiva socio-cultural fomentan magníficas posibilidades para profesores e investigadores en su trabajo con alumnos con discapacidad. Es este marco conceptual el que ha guiado el desarrollo y puesta en marcha del programa LATCH-ON (Literacy and Technology Hands-On).

En resumen, tres amplios cuerpos de investigación han dado forma al desarrollo y puesta en práctica del programa LATCH-ON. El primero, la investigación que demuestra las habilidades lectoras y los métodos apropiados para enseñarlas en las personas con síndrome de Down (Buckley et. al., 1996; Chapman et al., 1998; Hesketh y Chapman, 1998); el segundo, la investigación longitudinal realizada por el DSRP en la Universidad de Queensland; y el tercero, la investigación que indaga sobre los enfoques socio-culturales que han de dirigir la enseñanza de las habilidades lectoras.

El programa de enseñanza LATCH-ON
El programa LATCH-ON es un programa de formación lectora para gente joven con síndrome de Down en la etapa postescolar. No se trata de un programa de intervención sino de continuidad en (OJO: ILEGIBLE) adulto joven, tal como lo sugieren Farrell (1996) y Rynders y col. (1996). Los objetivos del programa consisten en desarrollar las capacidades de los estudiantes para poder comunicarse mediante instrumentos escritos, orales o visuales (uso del ordenador), para promover amistades a través de la lectura y la tecnología, y para fomentar la lectura como un aspecto deseable y valioso en la calidad de vida del estudiante. Los estudiantes participan en el programa durante dos años, asistiendo a la Universidad dos días completos por semana, en dos semestres de 16 semanas, cada año.

Perfil del programa
Para los dos años del programa hemos desarrollado una serie de temas que exigen que los estudiantes incrementen su habilidad lectora y que exploren nuevos g[eneros y contextos sociales para la lectura.

El tema del primer semestre es Explorar mi mundo. Durante este semestre nos aproximamos a la experiencia de los estudiantes sobre sus familias, amigos, gustos e intereses para planificar las actividades de lectura. La enseñanza va dirigida a desarrollar la confianza de los estudiantes, su capacidad para leer, escribir y hablar sobre su entorno familiar, y a elaborar un vocabulario sobre la vida de familia y las experiencias de cada d[ia. Se integra la tecnología mediante la introducción al e-mail que los estudiantes aprenden a usar, de forma que puedan mantener contacto con su familia y sus amigos.

Los jóvenes adultos que asisten a este programa comparten intereses similares en la cultura popular a los de sus compañeros sin discapacidad. En consecuencia, los estudiantes se sienten muy motivados para aprender más sobre su música favorita, y sus ídolos del cine y la televisión.

En el segundo semestre el tema es Abrirse al mundo: Cultura popular. El programa de este semestre se centra en los intereses de los estudiantes pidiéndoles que miren más allá de sus experiencias inmediatas. Se amplían las actividades de lectura para incluir el uso del internet conforme se introduce a los estudiantes en búsquedas sencillas de la web.

Los estudiantes leen y escriben géneros literarios más formales y de interés social, como son los reportajes y entrevistas. Nos centramos también en desarrollar las habilidades de los estudiantes para criticar la cultura popular y para pensar más explícitamente en el papel que tiene la cultura popular en sus vidas.

El tema del tercer semestre es Leer el mundo y sigue ampliando el contacto de los estudiantes con nuevos géneros y con el mundo adulto de su realidad social. El interés de este semestre está en los medios de comunicación, los anuncios, leer el periódico, escribir sobre temas de la comunidad y de la sociedad. Sacamos también a los estudiantes fuera del aula a las bibliotecas locales y les hacemos acceder a internet en ambientes sociales ordinarios de modo que aprenden a transferir sus habilidades en contextos nuevos.

El tema del cuarto y último semestre, Enfrentarse al mundo, aborda la acción social y el aumento de participación en todos los ambientes. Las actividades lectoras se centran específicamente en fijar objetivos para el futuro, en comprometerse con textos de la sociedad en que viven, en acceder a la información en la comunidad mediante la tecnología, y en preparar oportunidades de lenguaje formal como pueden ser las entrevistas y o el hablar en público.

Resultados significativos y coherentes
Los métodos socio-culturales de acceso a la lectura se basan en el entendimiento de que los individuos que se comprometen en actividades de habilidad lectora lo hacen con objetivos que son para ellos significativos, y para obtener resultados auténticos. Al planificar este tipo de actividades, el equipo docente establece conexiones entre lo que los estudiantes leen, escriben y analizan en el programa y las vidas de su familia y de la sociedad.

Estas actividades pueden consistir en preparar unas palabras con motivo de un aniversario, escribir y enviar un e-mail a un amigo o un hermano que vive fuera, organizar una fiesta social, usar internet para buscar una nueva película, o centrarse en un acontecimiento deportivo (p. ej., la liga de fútbol, unas finales de tenis o de baloncesto).

Tan importante como recurrir a la lectura para conectar con las vidas de los estudiantes, están los resultados auténticos y las audiencias reales de su trabajo. El programa publica un boletín que se envía a la comunidad local Síndrome de Down, escuelas locales, instituciones educativas y asociaciones profesionales en Australia y el extranjero.

El boletín ofrece un foro auténtico para mostrar el trabajo de los estudiantes, y los sitúa como comunicadores competentes que desean compartir sus ideas con un público más amplio. El equipo docente utiliza las actividades de lectoescritura basadas en el boletín para construir a partir de los intereses y capacidades de los jóvenes, para introducirlos en un espectro más amplio de géneros literarios, y para animarlos a escribir sobre nuevas experiencias y temas.

Además, de esta publicación periódica, los estudiantes realizan otros dos proyectos. Se trata de un Relato y de un Anuario sobre sus actividades relacionadas con la lectura, la escritura y el lenguaje, y sobre los acontecimientos ocurridos durante el año. Estas recopilaciones son importantes para los estudiantes y sus familias. El Anuario, que es una recopilación de su trabajo final realizado en el programa, se ofrece como regalo a los padres y educadores en la noche de Premios y Graduación, al final de cada año de su participación en el programa.

La tercera estrategia para conseguir unos resultados significativos y bien orientados implica conformar las actividades didácticas a los objetivos de los estudiantes. Por ejemplo, al comienzo de cada año los estudiantes proponen los objetivos personales de su lectura, escritura, lenguaje y uso de internet. Cada mes se revisan estos objetivos junto con los estudiantes quienes comentan sobre su progreso y toman decisiones sobre el tipo de actividades que les gustaría hacer. Además, los estudiantes establecen conexiones entre sus vidas en la sociedad y el programa, trayendo los textos que desean leer, o el tema sobre el que quieren escribir, o los textos que tienen que aprender para actuar en los grupos de teatro a los que pertenecen. Estas actividades son prioritarias en el programa del aula.

Cómo enseñar abordajes y estrategias
Se han diseñado y puesto en práctica un amplio espectro de enfoques y estrategias, con el fin de desarrollar el amplio repertorio de prácticas de lectura que se utilizan con los jóvenes que asisten al programa. Comprenden enseñanza directa, demostraciones, modelado y formas diferentes de apoyo directivo. Se usan también estrategias guiadas para hablar, leer, escribir y observar. Puesto que necesitan mucho apoyo, práctica y repetición de conceptos y habilidades, se elabora el programa con actividades cortas que repiten el contenido en contextos muy variados: Al utilizar estas estrategias en las actividades, se ponen en primer término los objetivos de aprendizaje de los estudiantes.

Por ejemplo, para elaborar el vocabulario relacionado con la familia y las experiencias de cada día, y para escribir los recuerdos personales del primer trimestre, los estudiantes escriben una descripción de un miembro de la familia, una anécdota personal, realizan una entrevista a uno de los padres, escriben sobre una foto familiar especial y sobre un acontecimiento familiar concreto.

El apoyo dirigido es un abordaje basado en el trabajo de Vygostsky (1978). Vygotsky propuso que el aprendizaje tiene lugar de un modo eficaz cuando hay alguien que ayuda, por ejemplo un adulto que siente simpatía. Las personas utilizan la ayuda que este adulto proporciona, en este caso el maestro, para interiorizar el lenguaje y los conceptos que entonces utilizan para conformar su propio pensamiento.

En el programa LATCH-ON el equipo docente utiliza toda una serie de apoyos escritos y hablados para ayudar a los estudiantes a desarrollar su propio pensamiento, su lenguaje y su escritura. Por ejemplo, en las actividades orales de grupo utilizamos una serie de tarjetas-guía con palabras de preguntas clave sobre ellas, como por ejemplo quién, qué, dónde, y por qué, con el fin de ayudar a los estudiantes a hacer preguntas y participar en la actividad.

Estos apoyos escritos sirven para cortar las tareas en pasos pequeños y cortos, proponiendo preguntas escritas, dando a los estudiantes frases para que las terminen, y utilizando palabras clave como son: primero, después, el siguiente, el último, con lo que se ayuda a los estudiantes a recordar y contar lo sucedido secuencialmente. Se emplean, además, recordatorios concretos como son fotografías u objetos físicos para ayudarles en la escritura de actividades que se centran en conceptos abstractos, como puede ser la amistad o las emociones.

Definir con precisión los enfoques y las actividades que se realizan es comprender que el estudiante aprende sobre el lenguaje utilizando el lenguaje; se logra este aprendizaje cuando se le ofrecen oportunidades para adoptar papeles concretos y para interactuar de modos diversos y en contextos diferentes con sus compañeros y con el equipo docente.

El programa de investigación
Desde que se inició el programa LATCH-ON en 1998, se han ido recogiendo sistemáticamente los datos sobre el desarrollo de la habilidad cultural relacionada con la lectura por parte de los jóvenes, mediante métodos cuantitativos, cualitativos y anecdóticos. Describimos en esta parte del artículo el componente de investigación del programa. Para ello damos primero información más detallada sobre los participantes y los métodos de recogida de datos.

Participantes
Grupo 1 (1998-1999).
Estuvo formado por cuatro mujeres y dos varones con síndrome de Down, con edades en el momento de entrar en el programa entre 18 años 4 meses y 20 años 3 meses. Los criterios de selección para la participación de los estudiantes durante los dos primeros años del programa exigían que tuvieran ciertas habilidades básicas de lectura (valorada por sus padres o maestros). Cuatro de estas personas (de ellas, dos mujeres) habían asistido a escuelas regulares de primaria o secundaria, en donde se les había prestado apoyo adicional. Dos de los estudiantes, mujeres las dos, habían estado en educación especial durante los años de secundaria. Los resultados en el test PPVT-R mostró un espectro de habilidades de lenguaje expresivo. Sus puntuaciones dieron un nivel de ejecución entre 5 años 11 meses y 8 años 9 meses, con una media de 8 años 7 meses, SD = 5:9.

Grupo 2 (1999-2000). 
Estuvo formado por tres mujeres y tres varones de edades, al entrar en el programa en 1999, comprendidas entre los 18 años 6 meses y 20 años 4 meses. En este grupo se suprimió la condición de que tuvieran ciertas habilidades lectoras. Una de las mujeres había terminado el último año de la escuela secundaria en una clase de integración. Un varón había estado en una escuela de integración hasta los 10 años y después siguió en una escuela especial. Los otros cuatro estudiantes asistieron a escuelas especiales. Los resultados del test PPVT-R en este grupo indicaron un intervalo de puntuación en el lenguaje expresivo entre 5 años 3 meses y 13 años 5 meses, con una media de 7 años 1 mes, SD = 0:8.

Grupo 3 (2000).
Este grupo, todavía en acción, se encuentra en el segundo año del programa. Está formado por cuatro varones y dos mujeres de edades comprendidas entre los 17 años 4 meses y 20 años 11 meses. Tampoco hubo requisitos previos de capacidad lectora ya que queríamos incluir en el programa un grupo lo más diverso posible. Una de las jóvenes asistió a educación regular durante toda su educación. Otro joven había estado en escuela de integración hasta los 10 años y después siguió en escuela especial. Los otros cuatro asistieron a escuelas especiales. Los resultados del PPVT-R mostró un intervalo de puntuaciones de lenguaje expresivo que osciló entre las edades de 4 años 2 meses a 11 años 3 meses, con una media de 6 años 4 meses, SD = 2:6.

Procedimiento

Una nota sobre los instrumentos y procesos de evaluación: Cuando se inició el programa se tomó la decisión de que se evaluaría el lenguaje expresivo de todos los estudiantes de cada grupo por el método PPVT-R al entrar en el programa. Además habrían de pasar por dos mediciones de lectura como pre-tests: el WRMT-R y el de Neale (1988) (v. Introducción). Se pretendía pasar estas mediciones de capacidad lectora en la fase post-test de la investigación.

Al comienzo del programa (pre-test), todos los estudiantes de los tres grupos fueron evaluados con el PPVT-R. El WRMT-R se usó en los estudiantes del Grupo 1. En este último test, tres estudiantes obtuvieron puntuaciones en tres de los cinco test realizados, uno no pasó de la puntuación basal en ninguno de los tests, y dos alcanzaron la puntuación basal o la superaron en dos de los cinco tests.

Del grupo 2 formado por seis estudiantes, sólo dos alcanzaron la puntuación basal en dos de los cinco tests. Además, a todos los de este grupo les resultó molesto el pase de las pruebas. Los tests les fatigaban y aburrían al darse cuenta de que no conseguían pasarlos, y algunos estudiantes mostraron clara resistencia a seguir con el proceso de evaluación. Se decidió que, dado que los resultados de los tests WRMT-R se veían limitados por la molestia evidente que les producían y por su creciente resistencia a hacerlos, era mejor suspender este test. Por eso no se presentarán los resultados del WRMT-R.

Como en el estudio de Carr (1995), se vio que el Neale no era adecuado para dar una amplia información sobre estos grupos particulares de estudiantes en la fase pre-test. Por ejemplo, un estudiante del Grupo 1 no fue capaz de completar el primer pasaje de lectura, como tampoco tres del grupo 2 y cuatro del grupo 3. En estos estudiantes se utilizó el Diagnostic Tutor (un suplemento al Neale Análisis of Reading Ability-Revised) para reunir información sobre su habilidad lectora. Se mostrarán en esta sección los patrones identificados con el Diagnostic Tutor en la fase pre-test. El Neale fue usado, sin embargo, como un post-test para mantener la coherencia en la recogida de datos a lo largo de los tres años del programa.

El darnos cuenta de que el Neale era inadecuado para nuestro objetivo de evaluar la capacidad lectora de estos estudiantes nos hizo buscar una evaluación diferente que nos informara sobre la aparición de la lectura. Se utilizó el Concepts About Print (Clay, 1979) en aquellos estudiantes de los grupos 2 y 3 que fueron incapaces de leer el episodio 1 del Neale.

En resumen, todos los participantes de los tres grupos intentaron el Neale durante la fase pre-test. Los que fueron incapaces de terminar el pasaje 1 fueron evaluados mediante las secciones Diagnostic Tutor del Neale. Además, a estos participantes se los evaluó utilizando el Concepts About Print de Clay. Todos ellos fueron evaluados con el Neale al término del programa.

Resultados

Al leer estos resultados téngase presente que en este proyecto no se utilizó un grupo de comparación, por lo que los resultados son de carácter descriptivo.

Conceptos sobre el material impreso
El análisis de las respuestas de los estudiantes de los grupos 1 y 2 a los conceptos sobre el material impreso mostró que todos los sometidos a esta evaluación fueron capaces de orientarse en el manejo de un libro. Comprendían los conceptos de dirección, y fueron capaces de emparejar la lectura oral con la señalización de palabra por palabra. Comprendían también la orientación de la página y por dónde se empezaba a leer en una página. Sin embargo, ninguno fue capaz de entender texto, imágenes o números que estuvieran invertidos. 

No identificaron las correspondencias de letra grande o pequeña, palabras que estaban invertidas, ni distinguían entre letras y palabras. Estos resultados indican que estos estudiantes poseían algunas de las habilidades de quienes comienzan a leer pero, o no eran capaces de aplicarlas en su tarea, o eran incapaces de comprender conceptos tales como primero y último, arriba y abajo, cuando se les pedía que los explicaran o los aplicaran.

Análisis del test de Neale
En la Tabla 1 se exponen los resultados de la ejecución de los estudiantes del grupo 1 en el test de Neale. Al comienzo del programa, todos a excepción de Abby poseían algunas habilidades lectoras. Las equivalencias de edad para los aspectos de lectura analizados (es decir, velocidad, precisión, comprensión) estaban muy por debajo de las edades cronológicas. Por ejemplo, Rob, el mayor de los estudiantes, con 20 años cuando se le evaluó en enero de 1998, tenía una edad lectora equivalente a 9 años 6 meses para la velocidad, y 10 años 2 meses tanto para la precisión como para la comprensión. Además, hubo variabilidad en todos los aspectos de la lectura dentro del grupo en la fase pre-test que osciló desde los 8 años 8 meses a los 10 años 1 mes en velocidad, de 6 años 4 meses a 12 años 2 meses en precisión, y de 6 años 8 meses a 12 años 2 meses en comprensión. Puesto que Abby no leía más allá del episodio 1 en el Neale, se utilizó el Diagnostic Tutor para apreciar sus habilidades lectoras. 

Tabla 1. Grupo 1: Edades cronológicas y lectoras (Test de Neale)
Nota: Los números entre paréntesis representan el intervalo. 

Melanie
Enero 1998 
EC: 18:2
Velocidad: 9,1 (7,5-10,8)
Precisión: 6,4 (5,9-6,11)
Comprensión: 6,8 (6, 1-7, 1)

Noviembre 1999
EC: 19:10
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 6,5 (5, 1-7,1)
Comprensión: 7,1 (6,3-8,9)

Rob
Enero 1998 
EC: 20:0
Velocidad: 9,6 (7,1-11,2)
Precisión: 10,2 (9,7-10,8)
Comprensión: 10,2 (9,3-11)

Noviembre 1999
EC: 21:11
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 12,5 (11,1-13,0)
Comprensión:11,2 (10,4-12,0)

Beth
Enero 1998 
EC: 18:2
Velocidad: 8,8 (7,1-10,4)
Precisión: 8,5 (7,1-8,1)
Comprensión: 9,3 (8,4-10,1)

Noviembre 1999
EC: 19:10
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 9,4 (8,9-9,1)
Comprensión:9,4 (8,6-10,3)

Abby
Enero 1998 
EC: 18:8
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 19:7
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión:5,9 (6,7)

Peter
Enero 1998 
EC: 19.1
Velocidad: 10,1 (8,5-11,8)
Precisión: 8,3 (7,1-8.1)
Comprensión: 6,8 (5,1-7,7)

Noviembre 1999
EC: 20.11
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 9,1 (9.5-10,6)
Comprensión: 7,1 (6,3-8,0)

Bill
Enero 1998 
EC: 18:1
Velocidad: 8,9 (7,2-10,5)
Precisión: 12,2 (11,7 - 12,9)
Comprensión: 12,2 (13,9+)

Noviembre 1999
EC: 19,11
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 13,1+
Comprensión: 13,5+

Tabla 2. Grupo 1: Edades cronológicas y lectoras (Test de Neale)
Nota: Los números entre paréntesis representan el intervalo. 

David
Enero 1998 
EC: 18:11
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 20:10
Velocidad: 9,11 (8,4-11,7)
Precisión: 6,1 (5,6-6,7)
Comprensión: 6,2 (5,4-7,1)

Louis
Enero 1998 
EC: 19:5
Velocidad: 7,2 (5,6-8,1)
Precisión: 6,1 (5,6-6,8)
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 21:4
Velocidad: 9,11 (8,4-11,7)
Precisión: 6,1 (5,6-6,7)
Comprensión:6,2 (5,4-7,1)

Dana
Enero 1998 
EC: 18:2
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 20:0
Velocidad: 6,8 (5,1-8,3)
Precisión: 
Comprensión:5,6 (6,5)

Patrick
Enero 1998 
EC: 20:1
Velocidad: 10,1 (8,5-11,8)
Precisión: 8,3 (7,1-8,1)
Comprensión: 6,8 (5,1-7,7)

Noviembre 1999
EC: 21.11
Velocidad: 12,6+ (14,1+)
Precisión: 10,9 (10,3-11,4)
Comprensión:8,1 (7,3-8,1)

Oliver
Enero 1998 
EC: 18.7
Velocidad: 
Precisión: 6,1 (5,4-8,7)
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 20,6 
Velocidad: 10,2 (8,7-11,0)
Precisión: 6,4 (5,9-7,1)
Comprensión: 6,8 (5,9-7,6)

Megan
Enero 1998 
EC: 19:4
Velocidad: 12,2 (10,6-13,9)
Precisión: 9,1 (9,5-10,6)
Comprensión: 8,6 (7,7-9,4)

Noviembre 1999
EC: 21:3
Velocidad: 12,6 + (14,1+)
Precisión: 11,2 (10,7-11,9)
Comprensión: 10,9 (9,1-11,7)


Estos tests diagnósticos complementarios mostraron que Abby conocía sólo algunos de los nombres del alfabeto. Las letras que no podía nombrar fueron la "p", "d", "b" y "q", a las que identificaba como "b". Sin embargo conocía los sonidos de las letras e identificaba los sonidos iniciales de las palabras. Además pudo distinguir entre sonidos diferentes según estuvieran al principio mitad o final de las palabras. 

Nota del traductor: Debe tenerse en cuenta que en inglés los sonidos de una misma letra o sílaba pueden cambiar según sea la posición en que se encuentren dentro de una palabra.

Al término del programa, los seis estudiantes del grupo 1 mejoraron en la velocidad lectora según el Neale. Estas mejoras fueron desde cuatro meses a cuatro años, y en cuatro de ellos fueron de más de tres años, con un aumento medio de 3 años 3 meses. Los incrementos en precisión variaron de un mes a 20 meses, con tres estudiantes que mejoraron por encima de los 12 meses, y un aumento medio de 14,4 meses. Finalmente, también hubo mejora en la comprensión, siendo la más pequeña de un mes y la más alta de 15 meses, con un aumento medio de 8,8 meses.

Antes de entrar en el programa, cuatro estudiantes del grupo 2 mostraban cierta habilidad básica lectora según el Neale (tabla 2). Los cuatro tenían unas edades lectoras en velocidad lectora, precisión y comprensión, muy por debajo de sus edades cronológicas. Dentro del grupo, sin embargo, hubo gran variabilidad en las edades lectoras: 6 años 11 meses para Oliver, 12 años 2 meses para Megan. Los equivalentes de edad en precisión variaron desde 6 años 1 mes (Louise) a 9 años 11 meses (Megan). Al analizar los errores cometidos por los participantes en los errores cometidos por los participantes en los textos de lectura se vio que los más frecuentes para todos los estudiantes fueron fallos de pronunciación y sustituciones. Por último, sólo dos estudiantes alcanzaron la puntuación en comprensión al iniciar el programa. Patrick tenía una puntuación que correspondía a 6 años 8 meses y Megan a 8 años 8 meses. Por eso la comprensión fue el centro de atención al inicio del programa.

En los estudiantes que completaron el episodio 1 del test de Neale, el Diagnostic Tutor mostró que tenían escala identificación de los fonemas y pobre discriminación auditiva.

Tabla 3. Grupo 1: Edades cronológicas y lectoras (Test de Neale)
Nota: Los números entre paréntesis representan el intervalo. No presentamos los datos de un
estudiante que no alcanzó los valores basales ni antes ni después de realizar el test. 

Ian
Enero 1998 
EC: 21:4
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 22
Velocidad: 12,6+ (14,1+)
Precisión: 6,0 (5,5-6,6)
Comprensión: 6,0 (5,1-6,1)

Karlie
Enero 1998 
EC: 17:1
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 5,7 (6,5)

Noviembre 1999
EC: 17:11
Velocidad: 10,5 (8,9-12,0)
Precisión: 
Comprensión:5,6 (6,5)

Laura
Enero 1998 
EC: 
Velocidad: 7,5 (5,9-9,1)
Precisión: 6,0 (5,5-6,7)
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 
Velocidad: 12,6+ (14,1+)
Precisión: 6,6 (5,1-7,1)
Comprensión:5,7 (6,5)

Simon
Enero 1998 
EC: 19:0
Velocidad: 8,6 (6,1-10,2)
Precisión: 7,3 (6,8-7,1)
Comprensión: 6,1 (6,1-7,1)

Noviembre 1999
EC: 19.0
Velocidad: 12,6+ (14,1+)
Precisión: 6,1 (6,4-7,5)
Comprensión:8,6 (7,7-9,4)

Jarrod
Enero 1998 
EC: 17.7
Velocidad: 
Precisión: 
Comprensión: 

Noviembre 1999
EC: 18,5
Velocidad: 8,7 (7,0-10,2)
Precisión: 6,8 (6,2-7,3)
Comprensión: 6,5 (5,7-7,3)

Louise, David, Olivar y Dana sabían los nombres de las letras del alfabeto, en mayúsculas y minúsculas. Louise identificaba los sonidos iniciales de las palabras pero no los finales. También podía discriminar entre diferentes sílabas compuestas iniciales o de la mitad, pero de nuevo no las finales. También David identificaba los sonidos iniciales y discriminaba entre varios sonidos iniciales, pero tenía más dificultad con las sílabas compuestas de mitad o final de palabra. Oliver no podía distinguir sonidos o sílabas compuestas diferentes en cualquier parte de la palabra, mientras que Dana distinguía los sonidos al comienzo, mitad o final de la palabra. Para estos participantes, el objetivo central de la instrucción fue trabajar sobre la identificación de los fonemas y la discriminación auditiva.

En el post-test, los seis estudiantes hicieron avances en la velocidad lectora. En dos, por primera vez se consiguió que pudieran ser puntuados en los tests. El nivel de ejecución de David fue de 9 años 11 meses, y el de Oliver de 6 años, 8 meses. Los otros cuatro hicieron avances en la velocidad lectora que oscilaron entre 4 meses y 3 años 10 meses. El avance medio en velocidad lectora de estos cuatro estudiantes fue de 2 años 5 meses. También mejoró la precisión en tres estudiantes, con avances que fueron entre 10 meses hasta 2 años 6 meses con una media de 14 meses. Dana no consiguió alcanzar la línea basal en precisión, mientras que el nivel de ejecución de David y Oliver pudo ser registrado por primera vez en 6 años 1 mes y 6 años 4 meses, respectivamente. En el comienzo del programa, David, Louise, Dana y Oliver no pudieron puntuar en la parte de comprensión del test de Neale, mientras que sí lo hicieron al final: todos mejoraron la comprensión al cabo de los dos años.

En el grupo 3, antes de entrar en el programa sólo dos estudiantes, Simon y Laura, pudieron ser puntuados en todos los aspectos de la lectura según el test de Neale (tabla 3). Sus niveles de ejecución estaban muy por debajo de lo que cabía esperar por su edad cronológica. La puntuación en comprensión de dos de los estudiantes se encontraba en o por encima de la línea basal al empezar el programa. Karlie tenía una puntuación de comprensión de 5 años 7 meses y Simon de 6 años 11 meses. La variabilidad en las habilidades lectoras por parte de los componentes de este grupo era bien evidente. Al igual que en el grupo 2, los errores de lectura más frecuentes fueron la mala pronunciación y las sustituciones. Aunque el mayor problema identificado de estos estudiantes fue la comprensión al comienzo del programa, la variabilidad en las puntuaciones pre-test indica que estos estudiantes necesitaron ayuda en todos los aspectos de su lectura.

Mediante el Diagnostic Tutor se detectó que Jarrod tenía muy poca habilidad para utilizar las palabras. Conocía las letras y sonidos y podía verbalizar el inicio de las palabras. No podía discriminar entre sonidos diferentes, ni al comienzo, ni a la mitad, ni al final de las palabras, pero no a la mitad o al final. Karlie alcanzó una puntuación basal en comprensión y el Diagnostic Tutor mostró que sabía los nombres y sonidos de las letras e identificaba los sonidos iniciales de las palabras.

En este grupo sólo podemos presentar la evaluación durante el primer año. Los resultados en el post-test revelan que todos los estudiantes han hecho avances en precisión, que van desde alcanzar la línea de base hasta un avance de 6 meses. Laura ganó 6 meses, no se pudo puntuar la ejecución de Karlie, y la de Ian y Jarrod pudo llegar a calcularse por primera vez. En el caso de Simon, el nivel de ejecución en precisión bajó en 1 años 2 meses. En comprensión, tras un año de trabajo, los niveles de ejecución de Laura, Ian y Jarrod pudieron ser calculados por primera vez. Karlie mantuvo el mismo nivel, y Simón ganó 1 años y 7 meses.

Discusión
La búsqueda de métodos apropiados para evaluar las habilidades relacionadas con la lectura
Sigue habiendo dificultad para encontrar medidas válidas de las habilidades relacionadas con la lectura en esta población. En el presente estudio, los instrumentos de que disponíamos no consiguieron captar adecuadamente el nivel de ejecución de los estudiantes. Al adoptar un enfoque socio-cultural en la enseñanza de la lectura a estos jóvenes, puede que también necesitamos adoptar un espectro más amplio de instrumentos de evaluación como son las mediciones cualitativas, las observaciones y las valoraciones dinámicas que nos permitan captar más afinadamente sus habilidades.

Las medidas que aquí utilizamos fueron descontextualizadas y limitadas en su capacidad para dar información sobre el amplio espectro de habilidades y de progreso de los jóvenes. Los temas incorporados en los textos de lectura, por ejemplo, puede que no tuvieran el menor interés para ellos, que no fueran apropiados a su edad, o no significativos en relación con su vida diaria y con sus objetivos de usar la lectura.

Además, las técnicas de medida no captaron el crecimiento en la percepción que tenían de sí mismos como lectores, o el consiguiente incremento en su confianza y motivación para aprender a leer. Sólo se pueden recoger estos datos mediante las observaciones en clase y el registro continuado y sistemático de su compromiso con los textos, sus iniciativas para traer textos de la comunidad a la clase, y su motivación para leer textos más difíciles.

Tampoco fueron útiles las valoraciones realizadas para captar las habilidades lectoras de los estudiantes en su contexto, es decir, en el ambiente social de la clase en donde, en colaboración con el equipo docente, fueran capaces de negociar y construir un significado a partir de textos complejos que ellos mismos hubieran elegido porque tenían para ellos un significado y una importancia.

Estos problemas sugieren que, como investigadores, habremos de seguir desarrollando en esta población mejores métodos de evaluación de la lectura y de cuanto tiene relación con este tema.

El desarrollo de las habilidades lectoras en los jóvenes adultos
El presente trabajo confirma resultados previos que indican que los jóvenes adultos con síndrome de Down varían en su capacidad para leer. Específicamente, los resultados demostraron que había diferencias tanto interindividuales como intraindividuales en las habilidades lectoras que mostraban y en el progreso que hacían. Por ejemplo, la ejecución de Megan (grupo 2) en cuanto a velocidad aumentó en 4 meses, en precisión 1 año 3 meses, y en la puntuación de comprensión 2 años 3 meses.

Así como hubo variabilidad en la mejora, también la hubo en la mejoría de cada aspecto de la lectura que fue evaluado. Considerando todos los grupos, mientras que muchos estudiantes, por ejemplo Ian, Bill, Simon y Jarrod avanzaron en velocidad hasta alcanzar el nivel techo, en conjunto, las mejorías conseguidas en precisión variaron desde unos pocos meses (por ejemplo, Laura) hasta los 2 años 6 meses (Patrick), mientras que para la comprensión los avances fueron generalmente mucho menores con puntuaciones generalmente inferiores a los 2 años. Sin embargo, a pesar de que los avances en las puntuaciones son variables y representan sólo pequeñas mejorías para algunos estudiantes, los resultados indican claramente que los jóvenes adultos con síndrome de Down siguen aprendiendo a leer y mejorando su lectura. La consecuencia de este resultado es la necesidad de ofrecerles oportunidades de educación continuada, dirigidas al progreso de la lectura y de lo que ello conlleva.

La comprensión siguió siendo el reto más difícil para estos jóvenes adultos. Se mejoró pero su actuación siguió siendo pobre. Los avances fueron menos obvios que en los otros dos aspectos evaluados en la lectura. Esto indica que, aunque los estudiantes mejoraron en su capacidad para descodificar y en su fluidez, siguió siendo difícil construir los significados a partir de los textos. Esto significa que necesitan una formación explícita en comprensión y su aprendizaje exigirá mantener el apoyo y el esfuerzo. Este apoyo puede centrarse en el aprendizaje de cómo elaborar esquemas de su lectura, mediante diversas estrategias. Una de las claves de este apoyo ha de ser el uso persistente de textos significativos que sean apropiados a su edad y relevantes a sus intereses.

Consecuencias para elaborar programas educativos post-escolares
Para algunos de los estudiantes en el programa LATCH-ON, el nivel lector con el que entraron en el programa fue rudimentario, y los resultados indican que al cabo de dos años los avances que hicieron en la lectura fueron pequeños. En consecuencia, estos estudiantes necesitan un apoyo mantenido que les ayude a desarrollar su capacidad lectora. Se puede prestar dicho apoyo mediante clases de lectura para adultos en un ambiente escolar de nivel terciario, o en organizaciones dependientes de la comunidad. Donde quiera que se ofrezcan estas oportunidades, los programas habrán de ser a largo plazo y han de estar estructurados de manera que atiendan no sólo a las necesidades lectoras de los estudiantes sino también a sus intereses.

Conclusión
Estos resultados confirman la opinión de que cuando se ofrece a los jóvenes adultos con síndrome de Down oportunidades y estrategias apropiadas de enseñanza y aprendizaje, siguen desarrollando y mejorando su lenguaje y sus habilidades lectoras. Para demostrar este desarrollo y esta mejoría, es responsabilidad de los investigadores que sigan desarrollando mejores métodos para poder captar un abanico más amplio de habilidades lectoras, y para conocer cómo pueden usar estas habilidades en sus contextos y para sus intereses particulares.

Para quienes viven y trabajan con estos jóvenes adultos, debe ser un objetivo el proporcionarles estas oportunidades y el concentrarse en el reforzamiento y mejoría de su capacidad lectora.
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