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Resumen

Los adultos con discapacidad intelectual tienen altos indices de desempleo y de
subempleo. A pesar de los beneficios que reportan, tanto para las empresas como para
los empleados, algunas entidades se muestran indecisas a la hora de implementar
programas de empleo inclusivo. Esto obedece a la falta de informacion, a la carencia de
estrategias bien definidas y a la escasa visibilidad o divulgacion de ejemplos con
resultados bien logrados. Con el fin de llenar este vacio, el Down Syndrome Program
[Programa del Sindrome de Down] de un hospital pedidtrico de nivel terciario de Nueva
Inglaterra (USA), cred un programa de empleo inclusivo, que apoya y forma a jovenes
adultos con sindrome de Down en el desarrollo de las habilidades laborales bdsicas en
una clinica dependiente de un hospital.

El presente estudio examina las estrategias que se aplicaron y las lecciones que se
aprendieron a partir de la implementacion del programa y a lo largo de su evolucion.
Para que la implementacion del plan tuviera éxito fueron necesarias una serie de
estrategias repetitivas y elaboradas a medida, que pudieran satisfacer las diversas
necesidades que se iban encontrando. El programa desarrollé un sistema-marco de
trabajo y recopild los datos de las prdcticas mds idoneas, para que otras
organizaciones puedan también adoptarlos e implementar con éxito el empleo de los
individuos con discapacidad, siguiendo un modelo de empleo inclusivo.

1. Introduccion

El sindrome de Down (SD) se caracteriza por presentar discapacidad intelectual
con perfiles variables [1, 2], entre los que se incluyen las dificultades con el aprendizaje
y la memoria [3]. El bienestar global de las personas con SD ha mejorado gracias a las
diversas terapias que han ido enfocadas al lenguaje, las habilidades adaptativas, la
independencia y la calidad de vida [4]. Pero a pesar de los avances conseguidos, las
personas con SD se enfrentan a una serie de problemas a la hora de obtener un
empleo y conservarlo, lo que en parte obedece a las percepciones negativas que
existen respecto a la inclusién de las personas con discapacidad en el lugar de trabajo
[5, 6]. En los Estados Unidos, se estima que sdlo el 20% de los adultos con SD cuentan
con un empleo [7], una cifra similar a las estimaciones correspondientes a los
individuos con discapacidad [21,3%], pero enormemente baja en comparacién con el
65,4% correspondiente a las personas sin discapacidad [8].

En el caso de las personas con discapacidad, el trabajo mejora su calidad de
vida, la confianza en si mismas, las habilidades de autogestién y el intercambio social
[9, 10]. En el caso de las personas con SD, el trabajo fomenta la independencia y
enriquece su calidad de vida [11]. La inclusion de los individuos con SD en el lugar de



trabajo puede aumentar el bienestar de las propias organizaciones [10, 11], lo que
termina por demostrarles los beneficios de los esfuerzos que se realizan en pro del
empleo inclusivo [12]. Si bien los estudios llevados a cabo con anterioridad reconocen
la necesidad de que se produzcan cambios en la estructura y en la actitud en el lugar
de trabajo para mejorar la inclusidn [13], son muy pocas las instituciones sanitarias que
han implementado estos cambios de forma efectiva [19, 20], lo que subraya la
necesidad de elaborar modelos de empleo inclusivo que pueden ser imitados.

Los objetivos del presente trabajo son: 1) describir el desarrollo y la
implementacion de un programa de empleo inclusivo en un lugar de trabajo clinico, 2)
bosquejar las lecciones aprendidas a lo largo de 15 afos, asi como las practicas de
formacién mas idéneas, y 3) proporcionar recursos y marcos operativos que puedan
adoptar otras organizaciones que estén tratando de aplicar un modelo de empleo
inclusivo.

2. Estudio de nuestro caso

El Down Syndrome Program [Programa del Sindrome de Down] (en adelante,
DSP) es una clinica especializada ubicada en un hospital de nivel terciario, que cada
afio ofrece atencién multidisciplinar a mas de 500 nifios y adolescentes con SD. En el
afio 2009, el DSP contraté a un individuo con SD para un puesto de trabajo a tiempo
parcial, de dos afios de duracién. Posteriormente, el DSP dedicé una serie de recursos
para crear un programa de formacién y de empleo inclusivo que apoyara a los adultos
con SD. Desde sus inicios, el programa de empleo ha contratado a seis empleados con
SD en el periodo comprendido entre el 2009 y el 2024, y ha creado dos puestos de
trabajo permanentes en el DSP.

Un objetivo esencial del programa ha sido el fortalecimiento de las habilidades
laborales fundamentales en un entorno clinico, con el fin de aumentar las
oportunidades de trabajo, una vez concluida la formaciéon. Ademas, el programa de
empleo ha tratado de demostrar las posibilidades de trabajo a las familias que acudian
a la clinica del DSP para recibir atencion médica. Gracias a haber empleado a
individuos con SD y a haber aprovechado sus singulares valores y habilidades, el DSP
adquirid unos conocimientos esenciales sobre el modo mas idéneo de apoyar a los
trabajadores con SD.

2.1. Desarrollo y repeticion

Desde sus inicios, el programa de empleo consistié en un puesto de trabajo a
tiempo parcial, remunerado, con formacién laboral, de dos afios de duracién, para
individuos con SD. El disefio del proyecto permitia a los individuos con SD obtener
habilidades clinicas y hacerse ver desarrollando su trabajo como enlaces o
intermediarios con los pacientes. En el programa de empleo se incluyeron sesiones de
formacion, tanto para los equipos como para los diversos departamentos, con el fin de
educar a los colegas profesionales en los perfiles de comunicacién y de aprendizaje
propios de las personas con SD; de este modo los colegas adquirian formacion y
conocimientos sobre la forma de apoyar eficazmente a las personas con habilidades
peculiares en su propio lugar de trabajo.

De acuerdo con un modelo de perfeccionamiento continuado [14], los
individuos con SD contratados por el programa de empleo desempefiaron un papel



esencial en su desarrollo y en sus progresos. A medida que el programa de empleo fue
evolucionando, el DSP reconocid las enormes contribuciones de sus participantes, lo
gue dio lugar a la creacion de dos puestos de trabajo fijos dentro del DSP para aquellos
individuos que completaran con éxito su periodo de formacién y estuvieran
interesados en seguir empleados en los servicios sanitarios: un puesto de trabajo a
jornada completa de enlace con los pacientes, y un puesto de trabajo a tiempo parcial
como ayudante de investigacion. Estos puestos de trabajo se disefaron en
colaboracién con estos individuos, para que estuvieran en sintonia con sus
capacidades y sus intereses, asegurandose de que estas personas pudieran ofrecer sus
respectivas aportaciones y recibir los correspondientes apoyos de manera eficaz. De
este modo, se cred un precedente para el empleo de los individuos con discapacidad
en el hospital, y se decidié ampliar el programa de empleo que pasd, de ser una
iniciativa que proponia una formacion, a ser un modelo sostenible de empleo inclusivo.

2.2. Proceso de contratacion

Los individuos que aspiraban a ser parte del programa de empleo siguieron el
proceso de solicitud establecido por el hospital: solicitud online, entrega de una carta
explicando sus intereses y entrega de su curriculum, ademas de acudir a las entrevistas
llevadas a cabo por los supervisores del programa. La mayoria de los solicitantes tenian
edades comprendidas entre los 22 y los 25 afios; habian terminado sus estudios
postsecundarios y no estaban activamente inscritos en ningln programa académico ni
desempefiando ningln otro empleo retribuido. EI Programa de Empleo buscaba
aspirantes con poca o escasa experiencia laboral, y con ansias de adquirir habilidades
laborales propias de los servicios sanitarios. Los candidatos finales presenciaron
algunas sesiones clinicas y se reunieron con los miembros del equipo. Se concedio
importancia a la habilidad del aspirante para moverse y participar desde el punto de
vista conductual en un entorno clinico de naturaleza fluctuante, y también al impacto
potencial del programa de empleo en la trayectoria laboral del aspirante.

A los aspirantes que se encontraban todavia finalizando la ensefianza
secundaria, se les animd a que presentaran sus solicitudes cuando fueran algo
mayores. A los aspirantes que no fueron contratados se les proporcionaron recursos y
recomendaciones con vistas a otras oportunidades adecuadas de empleo en sus
respectivas localidades.

Una vez contratados, los participantes pasaron por el proceso de incorporacién
y de orientacion hospitalarias, se familiarizaron con los miembros del equipo y con el
entorno del hospital, y recibieron practicas laborales. Los participantes realizaron las
practicas de formacién anuales exigidas a todos los empleados del hospital.

2.3. Habilidades laborales

Para apoyar el empleo futuro, el programa de empleo se centré en siete
categorias de habilidades laborales fundamentales: la comunicacion, el trabajo en
equipo, la profesionalidad, la independencia o autonomia, la organizacién, las
habilidades administrativas (oficina) y la tecnologia. Los participantes actuaron como
enlaces con los pacientes: es decir, como agentes de contacto entre las familias y el
personal médico. En la Figura 1 se describen las responsabilidades de los participantes,
clasificadas por habilidades y competencias confirmadas.
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2.4. Supervision y preparacion natural

El Coordinador Superior del Programa del DSP, fundamental en la educacién del
paciente y la atencion al mismo, y un asistente de investigacién clinica actuaron como
supervisores principales de los trabajadores del programa de empleo. Estos
supervisores proporcionaban una orientacidon diaria y personalizada, y realizaban
reuniones semanales de contacto. En la supervisidn se recurria a una formacién basada
en los puntos fuertes de cada trabajador, estrategia que aprovecha las habilidades ya
existentes en un entorno de apoyo [15, 21], y que ha demostrado tener un impacto
positivo en la confianza, la autoestima y la participacion en las actividades en el caso
de los adolescentes con autismo [15]. Al comprobar que los individuos con SD tienen
especiales puntos fuertes en el aprendizaje de caracter visual y derivado de la
observacion [3], los supervisores adoptaron un enfoque de tipo practico cuando se
trataba de ensefiar nuevas tareas. Los participantes observaban a los supervisores
realizando una tarea, y después trabajaban, bien junto con los supervisores para
realizar y concluir la tarea conjuntamente, o bien realizdndola de forma independiente
bajo su supervision. Al incluir e incorporar el aprendizaje experiencial, que se les
mostraba para facilitar la aplicaciéon inmediata de los conocimientos a las experiencias
del mundo real [16], los participantes reflexionaban activamente mientras realizaban
las tareas y recibian las ensefianzas en tiempo real, asi como el asesoramiento
continuo de sus supervisores. La contratacion permanente de dos individuos con SD
también dio lugar a que se recibiera apoyo en las orientaciones por parte de los
compafieros dentro del programa de empleo, lo cual, como es bien sabido, tiene
efectos positivos en los resultados del aprendizaje [17, 18]. Estos modelos a imitar
demostraban cémo se realizaban las tareas y proporcionaban asesoramiento y
orientacidén. Al dar prioridad a la exploracién de cuales eran sus mejores capacidades y
sus propios intereses, el programa de empleo promovio el entusiasmo por aprender.

Los participantes tomaron conciencia de sus progresos mediante las
evaluaciones trimestrales con sus supervisores, evaluaciones que brindaban la ocasién
de entablar discusiones y de establecer metas personalizadas. Antes de estas sesiones
de revisién o evaluacién, los participantes establecian sus logros, las areas que habia
gue mejorar y los nuevos objetivos, lo cual promovia una colaboracién en la cual los
participantes disefiaban activamente sus objetivos laborales. Las sesiones de revisién
permitian a los supervisores rastrear y ajustar las responsabilidades, y facilitar los
avances.

3. Discusion
3.1. Lecciones aprendidas

Las personas con SD tienen habilidades diversas y necesidades especificas, y
precisan de estrategias personalizadas y repetitivas para poder acomodar sus
capacidades personales y sus propios desafios en el lugar de trabajo. Algunos
participantes se enfrentaban con dificultades para recordar las instrucciones verbales y
para auto-controlar su conducta, mientras que otros tenian problemas con la



distribucién del tiempo. Estas dificultades se abordaron recurriendo a una serie de
estrategias elaboradas a medida, que incluian apoyos visuales y recordatorios
conductuales. De acuerdo con los actuales conocimientos sobre los perfiles cognitivos
del SD [3], apreciamos una mayor habilidad (aunque relativa) para el aprendizaje
visual. Se observaron notables avances en la independencia y la responsabilidad
personal.

Una dificultad inicial del programa de empleo fue la falta de familiaridad de los
colegas con respecto a los estilos de aprendizaje de los individuos con SD. El llevar a
cabo sesiones de formacién para incrementar el conocimiento de como colaborar de
manera eficaz con comparieros de trabajo con SD fue fundamental para el éxito a largo
plazo del programa de empleo. Al educar a los colegas del departamento sobre las
necesidades singulares de las personas con SD, se consiguid animar de manera
continuada a adquirir un mayor compromiso hacia la inclusién y el reconocimiento de
la diversidad y de la igualdad de oportunidades dentro de la organizacién.

Mediante sus comentarios espontaneos, los familiares manifestaron cuanto les
motivaba ver a unos adultos con SD formando parte de la clinica y actuando como
modelos para sus propios hijos con SD, y mostraron su agradecimiento ante un
entorno de trabajo que ofrecia tanto apoyo y era tan alentador. Los colegas se
enorgullecian del compromiso de su departamento respecto al empleo inclusivo,
reconocian que estaban experimentando un crecimiento personal gracias a la
colaboracién efectiva, expresaban su agradecimiento por las habilidades que habian
adquirido al trabajar con individuos con diversas capacidades de aprendizaje, y
compartian en sus circulos personales sus conocimientos, cada vez mds profundos, de
las distintas discapacidades. Por su parte, los empleados con SD manifestaron su
agradecimiento por las habilidades que habian aprendido, por las valiosas relaciones
personales que se habian creado con sus compafieros de trabajo, y disfrutaban de sus
experiencias trabajando con nifios con SD.

3.2. Recomendaciones e indicaciones sobre las prdcticas mds idoneas

Para la fructifera implementaciéon del programa de empleo del DSP fueron
necesarios los siguientes elementos claves: 1) Compromiso y apoyo por parte de la
direccién del proyecto; 2) colaboracion por parte de los compaiieros de trabajo; 3)
amplia formacidon y ensefianza; 4) normas y directrices claras; 5) apoyo y
asesoramiento individualizados; 6) evaluacion del rendimiento y asesoramiento; 7)
adecuaciones flexibles; 8) adaptaciones y mejoras continuas; y 9) celebracion de la
diversidad.
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En la Figura 2 se resumen los elementos del marco INCLUSIVO para que puedan servir
de orientacion a otras organizaciones. Asimismo, se describen las practicas mas
idoneas para apoyar a los empleados; estas practicas estan clasificadas segun las
habilidades laborales.

3.3. Limitaciones



No recogimos informacion detallada sobre los datos demograficos de los
solicitantes, por lo cual no podemos determinar si algunos individuos pudieron o no
tener acceso a nuestro programa. Las limitaciones conductuales y las del lenguaje
también pueden haber dificultado la participacion. La disponibilidad de personal y el
apoyo institucional pueden evitar las duplicaciones.
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