IV Congreso Iberoamericano sobre el sindrome de Down
Libro de Actas en USB

Y

Protocolo de evaluacion de habilidades cognitivas en adultos con
Sindrome de Down para determinar el perfil laboral

An evaluation protocol of cognitive skills in adults with Down
syndrome to determine job profile

Bustamante, M., v, jobustamante023@gmail.com

Lépez, B., Universidad de las Américas
Orellana, C., Universidad de las Américas

Pérez, S., Universidad de las Américas

Resumen: A partir de la informacion recabada en el perfil laboral serd posible realizar la busqueda de empleo
para la persona en situacion de discapacidad que mds se acomode a todas sus caracteristicas. Por este
motivo, el objetivo de este estudio es disefiar un protocolo de habilidades cognitivas desde una perspectiva
funcional para complementar la informacion requerida para la elaboracion del perfil laboral de los
candidatos con Sindrome de Down a inclusion laboral bajo la modalidad de Empleo con Apoyo. Inicialmente
se elabord un bosquejo de protocolo de acuerdo a la informacion recabada en entrevistas mediante
focusgroup a profesionales afines, luego se realizd un juicio de expertos para su validacion y se le solicito a
un grupo de preparadores laborales de la Organizacion Avanza que utilizara el protocolo en sus actividades
cotidianas para evaluar su efectividad. El protocolo definitivo quedd constituido por cuatro ejes: Atencion
(sostenida, selectiva, dividida), Memoria (episddica autobiogrdfica, episodica visual, episodica verbal),
Funciones ejecutivas (planificacion, conducta, flexibilidad mental, memoria de trabajo, inhibicién) y Lenguaje
(comprensivo, expresivo, lectura y escritura). Cada uno de los ejes cuenta con alternativas de respuesta que
responden al desempefio funcional del candidato en situaciones de la vida cotidiana y la forma de
contestacion es abierta, con la posibilidad de emitir comentarios. El instrumento de evaluacion demostro ser
claro y util; los preparadores laborales manifestaron mayor acuerdo en la utilidad de las dimensiones
Lenguaje y Memoria, por sobre Atencion y Funcion Ejecutiva. La herramienta constituye un elemento pionero
en la disciplina con claros aportes al proceso de inclusion laboral.

Palabras clave: perfil laboral, sindrome de down, habilidades cognitivas, empleo con apoyo.

Abstract: Using the information gathered in the job profile, it will be possible to find a job that best fits the
person with disabilities. Therefore, the objective of this study is to design a protocol of cognitive skills, from a
functional perspective, to complement the information required to prepare the job profile of candidates with
Down syndrome, to be included in supported employment programes. Initially, a draft protocol was developed
according to the information gathered in interviews and focusgroup with professionals of the field. Then, a
group of experts validated the protocol to be used by job coaches from Avanza Organization to evaluate its
effectiveness. The final protocol was composed of four areas: Care (sustained, selective, divided); Memory
(autobiographical, visual, verbal); Executive functions (planning, conduct, mental flexibility, working memory,
inhibition) and Language (comprehensive, expressive, reading and writing). Each axis has alternative
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answers that respond to the functional performance of the candidate in everyday situations and the way to
answer is open, with the possibility to make comments. The assessment tool proved to be clear and useful;
job coaches greatly agreed with the axes of Language and Memory over Attention and Executive Function.
The tool is a pioneer in the discipline with clear contributions to labor inclusion process.

Keywords: Job profile, down syndrome, cognitive skills, supported employment.
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INTRODUCCION

El empleo con apoyo se ha sido definido como ‘empleos integrados dentro de un ambito
local, donde las personas con discapacidades tienen la oportunidad de trabajar junto a
otras personas no discapacitadas y donde se les dota de apoyos personales para facilitar el
éxito a largo plazo’. Uno de los elementos centrales del modelo consiste en la elaboracidn
del perfil laboral, que hace referencia a la descripcidon lo mas completa posible de las
habilidades de un futuro trabajador, para luego poder conjugar estas caracteristicas con el
puesto de trabajo mas idéneo.

En el caso particular de las personas con sindrome de Down, en la elaboracién del perfil
laboral es necesaria la valoracién en profundidad de todas las habilidades cognitivas por la
discapacidad intelectual asociada que presentan estos sujetos. En la actualidad existen
muy pocos instrumentos que se enfocan especificamente en este tema. Esta investigacion
pretende ser un aporte en la disciplina, proponiendo un nuevo instrumento de evaluacion.

1. MARCO TEORICO

Las habilidades cognitivas son esenciales para todas las actividades de la vida cotidiana,
puesto que determinaran el desempefio de cada sujeto y su nivel de autonomia.

De acuerdo a la propuesta del Tratado de Neuropsicologia Clinica publicado en el afio
2008 por los autores Edith Labos, Andrea Slachevsky, Patricio Fuentes y Facundo Manes,
las funciones cognitivas podrian englobarse en cuatro grandes grupos: atencion, memoria,
lenguaje y funcion ejecutiva.

Una de las funciones principales del sistema neurolédgico de atencidn es la seleccion del
estimulo sensorial. Nuestros sentidos son bombardeados continuamente por estimulo y el
cerebro no tiene capacidad suficiente para procesar toda esa informacion. Por lo tanto,
necesita seleccionar que estimulo va a procesar y cudl va a descartar.

El conocimiento de la memoria, particularmente desde la perspectiva del cognitivismo,
nos ha permitido comprender que no es una funcién unitaria. Hay varias dicotomias que
permiten, con diferentes términos segun los autores, establecer varios tipos de memoria
cuyo conocimiento es esencial para los que trabajan con pacientes amnésicos. Cada
sistema utiliza determinados circuitos cerebrales para su procesamiento y conforman la
neuroanatomia funcional de la memoria.Se clasifica la memoria en dos tipos: Memoria a
corto y largo plazo (Fuentes, P.,Labos, E., Manes, F., Slachvsky, A, 2008) y estas a su vez
pueden clasificarse de acuerdo al tipo de estimulo/informacion a procesar.

Las funciones mds complejas del humano, entre ellas las funciones ejecutivas (FE) son
soportadas principalmente por la corteza pre-frontal (CPF) (Goldberg, 2001), participan en
el control, la regulacién y la planeacién eficiente de la conducta humana, también
permiten que los sujetos se involucren exitosamente en conductas independientes,
productivas y uUtiles para si mismos (Lezak,Howieson&Loring, 2004).

Se definen como un proceso o una serie de procesos cuyo principal objetivo es facilitar la
adaptacion a situaciones nuevas, opera por medio de la modulacion o el control de
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habilidades cognitivas mas bdsicas; estas habilidades o rutinas son procesos sobre-
aprendidos por medio de la practica o la repeticidon e incluyen habilidades motoras y
cognitivas, como la lectura, la memoria o el lenguaje (Burgess, 1997). Representan un
sistema cuyo desempefio es optimizado en situaciones que requieren la operacién de
diversos procedimientos cognitivos, este sistema se necesita aln mas cuando se tienen
que formular nuevos planes de accidn, al igual que cuando se necesita seleccionar y
programar secuencias apropiadas de respuesta (Robbins, 1998). Debido a que en la
mayoria de las situaciones de la vida diaria es necesario hacer adaptaciones conductuales,
también permiten la creacion de patrones nuevos de procesamiento cuando no existen
esquemas que puedan enfrentar la situacion (Burgess, 1997). Entre todas las descritas
destacan: la planeacion, el control conductual, la flexibilidad mental, la memoria de
trabajo y la fluidez.

El sindrome de Down, también conocido como trisomia 21 tiene lugar como consecuencia
de una alteracion genética que afecta al par cromosdémico 21 cuya consecuencia es la
presencia de 47 cromosomas en lugar de 46. Su etiologia es inconclusa y su frecuencia es
1 cada 650-700 recién nacidos vivos, existiendo mayor riesgo cuando es mas elevada la
edad de la madre (Fernandez y Buceta, 2003). Dado que la esperanza media de vida de las
personas con sindrome de Down se aproxima a los 60 afios, los temas relacionados con la
vida adulta han tenido un auge importante en los ultimos anos. La vida laboral significa,
ademas, un centro muy particular de interés debido a las relaciones que se establecen, la
necesidad de adaptarse a su entorno, tanto de jefes como de compafieros; ofrece,
ademas, la oportunidad de disponer de un dinero propio y de contribuir a sus gastos
diarios, tanto los imprescindibles como los de esparcimiento (Flérez,1993). Una de las
metodologias que se han propuesto para favorecer el acceso al empleo de las personas
con sindrome de Down y otros tipos de discapacidad es el empleo con apoyo.

La Unién Europea lo define como una estrategia para ayudar a personas con
discapacidades importantes (fisicas, intelectuales, psiquicas, sensoriales y ocultas) a
acceder, por eleccién propia, a un empleo real en un entorno integrado y con apoyos
apropiados, con el fin de que pasen a ser ciudadanos econdmica y socialmente activos
dentro de su propio dmbito local (EUSE, 2005). Para los jévenes que presentan
discapacidad intelectual, el empleo contribuye a configurar la vida adulta, favoreciendo
los procesos de la participacion social y de estandar de vida (Pallisera y Rius, 2007), siendo
de vital importancia el acceso a un mercado laboral regular, digno y de calidad cuando
egresan de su proceso formativo entregado en el nivel laboral de un establecimiento de
educacion especial. Para la obtencidn y mantencién del empleo, el modelo plantea una
seguidilla de pasos que comienzan con la elaboracién del perfil laboral. Este insumo
permitira describir en profundidad al candidato al empleo, para luego poder continuar con
la busqueda de un puesto de trabajo que sea compatible (Ortiz y Vidal, 2009).
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2. METODOLOGIA

Es estudio es de tipo descriptivo transversal, enfocado hacia la poblacion de preparadores
laborales de Chile. La muestra se realiza con preparadores laborales que se desempefian
en ‘Avanza Inclusion’ (organizacién que busca promover la Inclusién Sociolaboral de
adultos con discapacidad intelectual), con adultos con Sindrome de Down.

El objetivo principal de este proyecto es elaborar un protocolo de evaluacion de
habilidades cognitivas para personas con Sindrome de Down que se encuentren en
proceso de inclusién laboral bajo el modelo de empleo con apoyo y evaluar su efectividad
a través de la opinién de expertos.

Los expertos deben tener caracteristicas como: ser profesionales del area de salud y
educacion, tener certificacion como preparadores laboralesy tener experiencia en trabajo
con personas con Sindrome de Down.

En la semana del 10 de noviembre del afio 2014 se inicid el proceso de creacion del
protocolo con los datos recolectados en la entrevista con expertos mediante focusgroup,
el cual fue terminado el lunes 17 de noviembre. El protocolo fue evaluado por juicio de 6
expertos, entre los dias miércoles 19 y viernes 21 de noviembre del mismo afio. Se
recolectdé la informacion sugerida por los expertos, la cual fue graficada en Microsoft
Office Excel (2010), entre los dias 24 y 25 de noviembre del afio 2014. Para finalizar se
modificd el protocolo entre los dias 26 y 29 de noviembre, obteniendo su version
preliminar definitiva.

3. RESULTADOS

A continuacion se presentaran los resultados graficados, estos muestran la opinion de 6
expertas trabajadoras de Avanza, con una edad promedio de 27 afios de edad. Los
especialistas evaluaron este protocolo de habilidades cognitivas, basandose en una pauta
establecida elaborada por los mismosautores de la investigacion.

En el eje X se encuentran las preguntas y sus respectivas respuestas (si-no), siendo P1:
éCree que la forma de evaluar esta habilidad cognitiva es la correcta?; P2: iLe parece claro
el formato de la pregunta sobre esta habilidad cognitiva?; P3: iCree que las alternativas
responden adecuadamente al enunciado? , en el eje Y se representa el numero expertos
evaluados (1 a 6). Su porcentaje se puede observar en la parte inferior de cada tabla.

Como es posible observar en los graficos presentados, se puede destacar que el protocolo
obtuvo una buena recepcion por parte de los especialistas, alcanzando en la mayoria de
los items resultados positivos, asimismo, es importante mencionar que la gran parte de los
comentarios estuvieron enfocados en complementar el protocolo y no en criticarlo.

La pauta fue modificada considerando los comentarios mas relevantes de los expertos.
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-
ATENCION
6
5
4
3
2
1
P1|P2|P3 P1|P2|P3 P1|P2|P3
ATENCION ATENCION ATENCION
SELECTIVA SOSTENIDA DIVIDIDA
mSsi% | 100 | 100 | 83,3 | 83,3 | 100 | 83,3 | 100 | 100 | 83,3
HNO%| O 0 [167[167| 0 [167| O 0 | 167
Tabla 1: Atencion
MEMORIA EPISODICA
[
)
a4
%
2
1
P1|P2|P3 P1|P2|P3 P1|P2|P3
MEMORIAE. MEMORIAE. MEMORIAE.
VISUAL AUTOBIOGRAFICA VERBAL
Wsl% | 83,3 | 66,6 | 83,3 | 100 | 100 | 83,3 | 83,3 | 66,6 | 83,3
NO%| 167 | 334 | 167 | © 0 | 167 | 167 | 334 | 16,7
Tabla 2: Memoria
FUNCIONES EJECUTIVAS
6
5
4
3
2
1
P1|P2|P3 P1|P2|P3 P1|P2|P3
PLAN IFICACION CONDUCTA FLEXIBILIDAD
MENTAL
Wmsl% | 656|833 833|833 836|667 | 100 83,3 66,7
NO3%| 334|167 | 167|167 | 167|334 0 |167| 334

Libro de Actas en USB

Tabla 3: Funciones ejecutivas: Planificacién, conducta, flexibilidad mental
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FUNCIONES EJECUTIVAS

67
s -
17
5 7
5 7
1¢
PL | P2 | 3 PL | P2 | P3
MEMORIA DE TRABAID INHIBICION
mSI% | 833 so | 833 | 100 | 100 | 833
NO%| 16,7 so | 167 0 0 16,7

Tabla 4: Funciones ejecutivas: Memoria de trabajo, inhibicidn

LENGUAIJE

[ER TR Y-

P1|P2|P3 P1|P2|P3 P1|P2|P3 P1|P2|P3.
COMPRENSIVO | EXPRESIVO LECTURA ESCRITURA
mS51% (100|100 (83,3 100| 100 |83,3( 100 | 100| 100 | 100| 100 | 100
NO%| o |0 (167 0 |0 |17l 0 |0 |0 |0 |0 |0

Tabla 5: Lenguaje

4. DISCUSION

Durante la realizacién de la investigacion se presentaron varios inconvenientes y
limitaciones. La primera estd asociada a la muestra, ya que el protocolo solo fue evaluado
por seis expertos que poseian el titulo de preparadores laborales, esto debido a que en la
Regidn existen muy pocos.En segundo lugar, ocurrié que este trabajotiene una muestra un
tanto sesgada, ya que todas las preparadoras laborales que evaluaron el protocolo
pertenecen al mismo lugar de trabajo: Avanza inclusién sociolaboral. Esta investigacion
tiene varias proyecciones, en primer lugar, que el protocolo sea evaluado por diferentes
preparadores laborales a lo largo del pais para, para asi validarlo con un mayor respaldo
de expertos; en segundo lugar aplicar el protocolo directamente en personas con
Sindrome de Down, con el fin de comprobar su eficiencia y realizar las modificaciones que
sean necesarias, y por ultimo, que se realice una evaluacion por parte de los empleadores,
que contratan sujetos con sindrome de down evaluados previamente con el instrumento
para determinar su perfil.
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5. CONCLUSION

La creacion de este protocolo es un aporte a las instituciones que trabajan con el modelo
del empleo con apoyo, ya que podran utilizarlo para crear el perfil laboral, aportando
como material complementario trascendental para en la elaboracion de este ultimo. Un
completo perfil laboral permitira realizar el anclaje correcto con el puesto de trabajo, de
tal manera que el trabajador tenga un desempeiio lo mas dptimo posible.
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PROTOCOLO DE HABILIDADES COGNITIVAS EN ADULTOS CON SINDROME

DE DOWN PARA DETERMINAR EL PERFIL LABORAL

Mamibre:

Fecha de nacimiento:

Edad:

Direccion:

Teléfono:

Mail:

Instrucciones:

Este protocolo puede ser utilizado tinicamente en personas mayores de 18 afios
de edad.

Marcar con una X la alternativa correspondiente.

En el item de observaciones ubicado bajo cada consigna se debera apuntar sila
persona necesita ayuda visual, auditiva o tactil para llevar a cabo lo evaluado,
ademads de cualquier otra acotacion que sea necesaria. Ejemplo: En el apartado
de evaluacion de la memoria episddica autobiografica el adulto presentd
dificultades, por lo cual necesito de ayuda visual.

Estara incluida una breve nota sobre las posibles ayudas a utilizar.

Este protocolo solo puede ser aplicado por un profesional que haya observado al
adulto en varias situaciones de la vida cotidiana.

Nota:

El item de lenguaje fue abordado de manera superficial, ya que es evaluado

profundamente en la pauta de habilidades comunicativas (2014).
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A) ATENCION:

%  Atencion Sostenida

* DMantiene la atencién en una actividad durante:

[] Menos de 10 minutos [] 10 minutos [] 20¢ minutos
[ 30 minutos [[] Mo logra mantener la atencién en una actividad

*Nota: es importante considerar en las observaciones el interés o desinterés del adulto
por la actividad.

Observaciones:

% Atencion Dividida

* DMantiene la atencion en:

[ solo una actividad [[] Dos actividades al mismo tiempo
|:| Mas de dos actividades al mismo tiempo

*Nota: es importante considerar si lo actividod son iguales o diferentes.

Observaciones:

“  Atencion selectiva

* Al presentar dos o mas estimulos a la vez, el trabajador:

[] se focaliza en el estimulo requeridc  [] Se bloguea y no realiza la actividad
[ se distrae con facilidad y no termina la actividad

*Nota: es impartante considerar en las observaciones en que momento de la actividad se
distrae (inicio, mitad o finall, o s hay problemas de comprension y/o desinterés.

Observaciones:
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BE) MEMORIA

< Memoria episodica autobiografica

| « Recuerda hitos importantes de su vida:

[[] Recuerda la mayoria [[] Recuerda solo algunos

[J Recuerda solo lo més reciente O euede llegar a recordar con ayuda

*Nota: es importante considerar el tipo de ayuda requerida en la actividad.

Observacicnes:

< Memoria episodica visual

* Al mostrarle fotografias e imagenes, es capaz de:

D Recordar la mayoria D Recordar solo algunas
D Recordar solo lo mas recientes D Puede llegar a recordar con ayuda

Nota: es importante considerar en las observaciones lo ayuda visual o utilizar (fotos
familiares, cumpleafios, imagenes de revistas, etc.) y la cantidad de imagenes o fotografias
presentadas.

Dbservaciones:

< Memoria episodica verbal

* Al entregarle informacion de forma verbal, es capaz de

O recordarla mayoria [:] Recordar solo algunas
[[] Recordar solo lo mésrecientes  [[] Puede llegar a recordar con ayuda

Nota: es importante considerar en los observaciones lo complejidad de las instrucciones
verbales utilizadas.

Observacicnes:
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C) FUMNCIONES EIECUTIVAS
% Planificacion

| o Al pedirle que ejecute una actividad se muestra:

D Organizado 3,3 D Levemente organizado 2,3 D Desorganizado 1/3

Nota: es importante consideraren las observaciones el tipo de ayuda o estrategia utilizada
por el adulto al presentar dificultades.

Observaciones:

% Conducta

* Frente asituaciones formales se comporta:

D Acorde alasituacion D Oe manera inadecuada

D Ce manerainesperada, peroadecuada

Nota: es importante considerar en los observaciones el comportamiento especifico del
adulto y el contexto de lo situacion.

Observaciones:

| » Frente asituaciones de contexto cercano se comporta:

D Acorde alasituacion D De manerainadecuada

D Ce manerainesperada

Observaciones:

¥+ Flexibilidad mental

| # Altener inconvenientes para realizar una actividad:

D Busca estrategias para resolverlo

D Muestra desinterés y no termina la actividad
D Se muestra frustrado vy no termina la actividad

[] se muestra perseverante y realiza la actividad
IODDIN I/ 0-04-0UO-054£0-V 15
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MNota: es importante consideraren los observaciones el tipo de estrategias que wtilizd paro
resolver el inconveniente.

Ohservaciones:

<+ Memoria de Trabajo

Al pedirle que realice una actividad, i Cudntas instrucciones puede retener?

[] solo de & una instruccién por separado [] Dos instrucciones simultdneamente

D Mas de dos instrucciones simultaneamente

Nota: es importante considerar en los observaciones si lo instruccion se dio de forma
verbal, visual o retratos.

Ohservaciones:

% Inhibicion

Sila personaestd realizando una actividad y sufre unainterrupcion inesperada,
es capaz de:

Mantener y realizar |a actividad

Se distrae con facilidad y no termina la actividad

5e distrae con facilidad y logra retomar la actividad

OO0 00

Se blogquea v no realiza la actividad

Observaciones:

D) LENGUAIE (Evoluodo profundaomente en lo pouta de habilidodes comunicativas)

| < Comprensivo:

[ adecuado [ inadecuadao [J Funcional

Ohservaciones:
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<= Expresivo:

D Adecuado D Inadecuado D Funcional

Observaciones:

% Lectura:

D Presente D Ausente

Observaciones:

<+ Escritura:

D Presente D Ausente

Observaciones:
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