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Estudio Exploratorio sobre el Estado de Servicios
de Adultos con Autismo en Puerto Rico

Victoria Reyes Valentin, MS, CCC-SLP, PhD*, Héctor M. Gémez
Martinez, PhD*, Paola A. Lugo Tosado, MS*y Nahir Garcia Rivera, MS*

SUMEN

Objetivo: El propdsito del estudio fue explorar el estado de servicios y de apoyo
que reciben los adultos con trastorno de espectro autista (TEA) en Puerto Rico.
Esto con el fin de visibilizar las necesidades de servicios y apoyo particulares de esta
poblacion y promover la inclusion a través de espacios que favorezcan la vida inde-
pendiente de estos adultos.

Meétodo: Consistid en un diseiio descriptivo de corte transversal. Se desarrollé un
instrumento para explorar las necesidades de adultos con TEA grado 1 entre las
edades de 21 a 34 anos. Fue administrado a los padres de estas personas a través de
la plataforma Survey Monkey. Se estudiaron variables demogrdficas, de transicion a
la vida adulta y destrezas de vida independiente.

Resultados: Los participantes (N = 32) se identificaron como madre (97.1%) o pa-
dre (2.9%) de adultos con TEA entre las edades de 40 a 59 aios. Los resultados
revelaron que el 62.5% de los adultos con TEA estuvieron hasta los 18 arios en el
sistema educativo y la gran mayoria requirio terapia ocupacional (93.75%), de ha-
bla y lenguaje (90.63%) y psicoldgica (84.38%) durante la etapa escolar. El 71.88%
reporto gran dificultad o no encontrar servicios luego de la etapa escolar. El 90.63%
indicd no haber recibido informacidn sobre programas federales o locales de empleo
para estudiantes en transicion a la adultez con algun impedimento.

Conclusion: Los adultos con TEA se encuentran desprovistos de servicios y opor-
tunidades que promuevan efectivamente su desarrollo y que le permitan atender
positivamente las demandas del diario vivir que conlleva la etapa de la adultez.

Palabras Claves:

TEA, autismo, adultos, vida
independiente.
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INTRODUCCION

De acuerdo con el Instituto de Estadisticas de
Puerto Rico’, es un hecho que el diagndstico de
trastorno del espectro autista (TEA) en Puerto
Rico ha incrementado significativamente. El incre-
mento en la incidencia del TEA en Puerto Rico po-
dria estar relacionado al aumento de especialistas
en el drea, mayor sensibilidad y especificidad en
los instrumentos diagndsticos utilizados, mayores
investigaciones en el tema, y el incremento de di-
versidad de escuelas, centros e instituciones que
trabajan con la poblacién en el pais?. Esto ha teni-
do como resultado la visibilidad de esta poblacion
en la sociedad, particularmente en la poblacion
infantil con TEA. Sin embargo, una vez pasada la
etapa de la nifiez se reducen las alternativas te-
rapéuticas, educativas, vocacionales y recreativas.
De manera, que la poblacidn adolescente y adulta
con TEA parece desaparecer o quedar en la som-
bra®. Sin embargo, los adultos con TEA*>*4 mantie-
nen dificultades en las diversas areas del compor-
tamiento que repercuten en el desarrollo de su
diario vivir, dado a que son vitales para incursionar
en cualquier actividad social, académica y laboral.
EI TEA no desaparece con la edad vy, las investiga-
ciones en esta poblacion no se limitan a la etapa
de la ninez.

El TEA es una condicidn con inicio en etapas
tempranas del desarrollo y consiste en déficits per-
sistentes en la comunicacion e interaccién social,
y patrones restrictivos y repetitivos de conducta
o intereses®. Estos déficits pueden provocar pro-
blemas sociales, comunicacionales y conductuales
significativos. La condicion incluye tres grados o
niveles de severidad; que van desde el grado 1, el
nivel mas independiente hasta el grado 3, clasifica-
do como el nivel que requiere un apoyo sustancial.

Estadisticas sobre TEA en Puerto Rico

El CDC estimé que en el 2020 alrededor de 1 de
cada 36 niflos de 8 afios tenian el diagndstico de
TEA®. El Departamento de Educacién de Puerto
Rico (DEPR) reportd” que para el afio 2015 el siste-
ma educativo de Puerto Rico tenia registrados un
total de 3,603 estudiantes con diagndstico de TEA
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en cada uno de los 78 municipios. Para el 2022,
el nimero de estudiantes con TEA registrados
aumentd a 7,575. Esta estadistica representa un
aumento de un 110% en la cantidad de estudian-
tes diagnosticados con TEA. Un aumento de esta
magnitud podria ser considerado un problema de
salud publica en Puerto Rico relacionado a este
diagnostico®.

Segun el Departamento de Salud de Puerto
Rico® se encontrd que, en menores entre las eda-
des de 4 a 17 afos, la prevalencia ponderada de
TEA fue de 1.62%. Ademas, se estimé que entre las
edades de 0 a 3 afos hay alrededor de 2,890 me-
nores con TEAy entre las edades de 4 a 17 afios hay
alrededor de 11,743. La estimacion de individuos de
18 afios 0 mas con TEA fue de entre 19,695 y 21,822.
Por otro lado, el Instituto de Estadisticas de Puer-
to Rico' reportd que, en menores de 18 afos, la
prevalencia de TEA fue de 0.8%, lo que represen-
ta cerca de 7,000 menores. Cuando se consideran
solo los menores entre 4 a 17 afios, la prevalencia
es del 0.9%.

Necesidades de apoyo y servicios
de los adultos con TEA

En Puerto Rico, como en muchos otros paises, la
investigacion en TEA se ha centrado en la nifiez.
Sin embargo, las manifestaciones de esta condi-
cion contindan en la adultez. El diagnostico de
TEA en la edad adulta se ha vuelto cada vez mas
comun, pero se conoce poco sobre las experien-
cias y necesidades de apoyo en esta poblacion.
Wigham y colaboradoresio encontraron que exis-
ten amplias brechas entre la diversidad de pres-
tacion de servicios a la poblacion infantil frente a
la poblacidn adulta. Los autores también sugieren
que las mayores barreras para proporcionar apoyo
y servicios a esta poblacion son tanto la falta de
rutas a seguir (que requieren desarrollo) como la
disponibilidad limitada de intervenciones (que re-
quieren adaptacion). Ademas, identificaron opor-
tunidades limitadas de empleo y apoyo laboral.

Por otra parte, Huang y colaboradoresii rea-
lizaron entrevistas cualitativas a 19 adultos con
TEA para explorar las experiencias de apoyo y
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sus necesidades. El analisis de las tematicas re-
velé una brecha en la prestacion de servicios de
apoyo. Primero, se encontrd una dificultad en el
acceso a servicios de apoyo, tanto laboral como
legal. Segundo, dificultad en el empoderamiento
de crecimiento a través del acceso a servicios de
consejeria o psicoterapia. Por ultimo, una falta de
apoyo en aspectos de aprendizaje y vocacionales.
Los autores argumentaron que, aunque los adul-
tos con TEA generalmente querian aprender nue-
vas habilidades y mantenerse financieramente a
través del trabajo, a menudo necesitaban apoyo
para hacer frente a las demandas de educacion y
empleo. Los adultos informaron que los desafios
sociales de las entrevistas de trabajo y la comu-
nicacion en el lugar de trabajo obstaculizaron sus
perspectivas de empleo.

Es importante tomar en cuenta los servicios que
se requieren para cubrir y atender las necesidades
que tiene esta poblacion. Ademas, hay que consi-
derar que tanto los servicios como la pérdida de
productividad, del individuo con TEA como de sus
familiares o cuidadores, representan gastos signifi-
cativos. Se estimé que para el 2019 en Estados Uni-
dos los gastos y costos sociales a lo largo de la vida
de personas con TEA per capita, era cerca de $3.6
millones™. De acuerdo con la prevalencia de TEA en
la poblacién de nifos estadounidenses, se estima-
ron aproximadamente 2 millones de diagndsticos
entre 1990-2019 y gastos sociales de vida de mas de
$7 trillones. Se proyecta que estos costos pudiesen
aumentar a $1.5 trillones para el 2029. Estos gas-
tos estimados incluyen servicios de terapias edu-
cativas y de comportamiento a lo largo de la vida,
sin embargo, los gastos no se limitan exclusivamen-
te a este tipo de terapias. Los gastos en servicios
en personas con TEA incluyen servicios médicos
de cuidado especializado y servicios alternativos
como terapias ocupacionales, fisicas, de lenguaje, y
otros modelos terapéuticos complementarios que
pretenden darles a las familias mayores posibilida-
des de tratamiento y efectividad®.

A pesar del costo elevado que representan los
diversos servicios a la poblacion de TEA, la lite-
ratura sefiala limitaciones para la integracion so-
cial de los adultos con autismo. En una revision

sistematica de 17 estudios cualitativos en Estado
Unidos se identificaron algunas barreras para los
adultos con TEA, especificamente sobre su interés
en areas postsecundarias®. Primero, respecto a los
contextos laborales, reportaron una discrepancia
entre las destrezas para las cuales los individuos
con TEA estaban capacitados y el tipo de trabajo
que realizaban en su escenario de empleo. Algu-
nos participantes indicaron creer que la perspec-
tiva social negativa sobre el TEA influyd en que los
empleadores subestimaran las capacidades de los
empleados con TEA. Segundo, muchos padres o
cuidadores reportaron tener dificultad en navegar
su rol en la transicion de sus hijos hacia la adultez.
Destacaron que los padres reportaron sentirse
abrumados con su carga de responsabilidades, no
obstante, entendian que necesitaban continuar in-
volucréandose de cerca con sus hijos por la falta de
apoyo recibido. Por ultimo, la escasez de servicios
integrados o comprensivos para adultos con TEA.
Existe un declive sustancial de servicios disponi-
bles luego de que las personas con TEA salieran
de la escuela superior. Por consiguiente, existe una
necesidad de adiestramiento y desarrollo profe-
sional respecto al TEA. De igual manera, maestros
de escuela superior y profesionales de la salud ex-
presaron que no tienen el apoyo de sus institucio-
nes para adiestrarse apropiadamente.

Lamash y Meyer# examinaron la autopercep-
cién de TEA en 17 adultos entre 19 a 47 anos con
TEAYy la relacion que tiene en su autoeficacia labo-
ral auto reportada y su calidad de vida. Encontra-
ron que los participantes reportaron sentimientos
de aceptacién hacia su condicién (TEA), no obs-
tante, sentimientos negativos sobre vivir con TEA
se correlacionan significativamente con baja auto-
eficacia laboral y baja calidad de vida. Particular-
mente, encontraron una correlacién significativa
entre la baja autoeficacia percibida en destrezas
sociales relacionadas al area laboral y sentimien-
tos de involucramiento o de sentirse parte de
(“engulfment”), lo que definen como un sentimien-
to extremo relacionado a que su diagnostico de
TEA controla su identidad e invade las distintas
areas de su vida. Ademas, encontraron que los ni-
veles altos de este mismo sentimiento se corre-
lacionan significativamente con niveles mas bajos
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de calidad de vida en las areas de relaciones socia-
les y salud psicoldgica.

Este panorama sugiere un area de necesidad
para atender en la poblacién adulta con TEA. Esta
poblacion se beneficiaria de servicios para desa-
rrollar destrezas sociales y mejorar asi su autoe-
ficacia. Estas areas de necesidad sugieren algunas
barreras a las que se enfrenta la poblacion adulta
con TEA, las cuales les impide tener mayor integra-
cion en la sociedad. Estas barreras pueden llevar a
muchos de estos adultos a continuar bajo el conti-
nuo cuidado y/o dependencia de familiares u otras
figuras, acrecentando asf su tiempo de ocio y un
estilo de vida sedentario® y, por consiguiente, los
gastos que representa la falta de productividad.

Objetivo del estudio

Los adultos con TEA son personas que, por su edad
cronoldgica, deberian formar parte del grupo social
que conforma la fuerza laboral del pafs. La literatu-
ra resalta que esta poblacion carece de actividades
de empleo y socio-recreativas en comparacion con
sus pares neurotipicos. Al analizar las estadisticas
de incidencia y prevalencia de autismo en Puerto
Rico se observa un alza en la cantidad de individuos
con TEA que, tras culminar la escuela, no logran in-
cursionar en el campo laboral o de educacion supe-
rior, sino que permanecen en el hogar. La literatura
cientifica también resalta que los adultos con TEA
en gran medida permanecen bajo el cuidado de sus
familiares en el hogar por una diversidad de facto-
res que podrian incluir, pero no limitarse a no tener
las destrezas esperadas segun la norma para incur-
sionar en el campo laboral y poco conocimiento del
TEA por parte de los empleadores, temor o subes-
timacion de capacidades del individuo con TEA por
parte de los cuidadores, empleadores o del propio
individuo con el diagndstico.

La discrepancia en ofrecimiento de servicios a
la poblacién adulta en comparacion con la pobla-
cion infantil limita el desarrollo de actividades que
pudieran ser herramientas de inclusién en la socie-
dad, no solo en la vida de comunidad sino en los di-
versos escenarios laborales en los cuales podrian
aportar a la productividad del pafs. Esto a su vez
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acrecienta el tiempo de ocio de esta poblacion, lo
que poderia llevar al desarrollo de situaciones emo-
cionales como la depresion, que repercuten nega-
tivamente en el desarrollo del individuo. Una vez
culmina la etapa escolar o académica, en Puerto
Rico no se presentan suficientes alternativas para
los adultos con TEA. Por tal razdn, el objetivo de
este estudio fue explorar el estado de servicios y
de apoyo que reciben los adultos puertorriquefios
con TEA de entre 21y 34 afos. Esto con el fin de vi-
sibilizar las necesidades de servicios y apoyo par-
ticulares de esta poblacién y promover la inclusién
a través de espacios que favorezcan la vida inde-
pendiente de estos adultos.

METODO
Participantes

Este estudio fue dirigido a los padres o cuidadores de
personas con TEA con grado 1 entre las edades de 21
a 34 anos. Para la seleccion de la muestra se estable-
cieron los siguientes criterios de inclusion: ser padre/
madre o cuidador principal de una persona con TEA
con grado 1; debe ser mayor de 21 afos; la persona
con TEA debe estar entre las edades de 21 a 34 aios;
ser puertorriquefio/a y residir en Puerto Rico; y te-
ner la capacidad de utilizar un dispositivo electronico
con acceso al internet. Se reclutaron 62 participan-
tes, de los cuales 32 cumplieron con los criterios de
inclusién. Los mismos se identificaron como madre
(971%) o padre (2.9%) de adultos con TEA con grado
1 entre las edades de 21 a 34 afos. Los participan-
tes se encontraban entre las edades de 40 a 49 afos
(6715%) y 50 a 59 anos (32.85%). Las personas con
TEA tuvieron una edad promedio de 23.5 afios (DE=
2.7). El 87.5% fueron identificados como hombres
y el 12.5% como mujeres. Segun reportado por los
padres, el 56.17% fue diagnosticado con TEA grado 1
entre los 2 'y 3 afios. Por otra parte, un 21.88% de los
adultos con TEA tuvo un diagndstico de TEA grado
2 0 3 antes de recibir el diagnostico de TEA grado 1.

La seleccion de la muestra fue por disponibi-
lidad y de tipo no probabilistico. Para la promo-
cion del estudio se distribuyd un anuncio a través
de las redes sociales (p. €j., Facebook, Instagram y
Twitter) en grupos de interés en TEA. También, se
establecié contacto con distintas organizaciones
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profesionales relacionadas a la poblacion con TEA
en Puerto Rico, tales como: la Alianza de Autis-
mo, el Autenticorillo, Inc. y la Organizacion Puer-
torriquefia de Profesionales del Habla-Lenguaje
y Audidlogos (OPPHLA). Asimismo, se utilizd un
muestreo por bola de nieve dado que provee la
oportunidad al participante de invitar conocidos
o contactos personales a formar parte del estu-
dio. Esta estrategia permitio la seleccién de forma
cuidadosa y controlada, con base en las caracte-
risticas necesarias para llevar a cabo el estudio.
El estudio fue aprobado de manera exenta por el
comité para la ética en la investigacién (IRB) de
la Universidad Albizu, San Juan con el nimero de
identificacion SP 22-25 en marzo de 2022.

Instrumento

Luego de revisar cuidadosamente la literatura re-
levante al TEA en adultos, se desarroll6 un registro
de sondeo para explorar las necesidades de es-
tas personas. La creacion de este registro estuvo
compuesta de una patdloga del habla y lenguaje,
una estudiante graduada de patologia de habla y
lenguaje y un neuropsicologo. El documento con-
sistié en 31 premisas de seleccion multiple y pre-
guntas abiertas de indagacion. A través del docu-
mento se exploraron algunos de los aspectos de
mayor relevancia indicados en la revision de litera-
tura en cuanto al tema de TEA en adultos: servicios
recibidos y ubicacién en edad escolar; transicion a
vida adulta, aspectos legales y programas de ser-
vicio; y asuntos de adultez y destrezas de vida in-
dependiente. Ademas, a través del instrumento se
exploraron aspectos demograficos de la muestra.

Procedimiento

Una vez aprobado el estudio por el IRB, se publi-
c6 la promocion del estudio a través de las redes
sociales (p. ej., Facebook, Instagram y Twitter) en
grupos de interés en autismo. También, se recibio
autorizacion por parte de distintas organizacio-
nes profesionales relacionadas a la poblacién con
autismo en Puerto Rico que accedieron a enviar
la promocion por correo electronico a sus miem-
bros, tales como: la Alianza de Autismo, el Auten-
ticorillo, Inc. y la Organizacion Puertorriquefia de

Profesionales del Habla-Lenguaje y Audidlogos. Las
personas que mostraron interés en participar del
estudio lo hicieron accediendo al enlace electréni-
co que se encontraba en la promocion. Se utilizd
la plataforma de Survey Monkey para la recolec-
cion de datos. La plataforma cuenta con maxima
seguridad, cribado y es compatible con la Health
Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA).
A través de la plataforma, los participantes podian
leer el consentimiento informado y aceptar parti-
cipar del estudio presionando el botén de acep-
tacion. Una vez aceptaban participar, pasaban a
completar el registro de sondeo. Se estimaba un
tiempo aproximado de 20 minutos para comple-
tar la participacidn en su totalidad. El analisis de
los resultados indic6 que el tiempo promedio para
completar la misma fue de 9 minutos con 24 se-
gundos. La recoleccién de datos se llevo a cabo
entre los meses de marzo 2022 a septiembre 2022.
Los datos se conservan de manera electrénica y
con clave de acceso en la computadora personal
de la investigadora principal. Solamente tienen ac-
ceso a esa informacion los investigadores del es-
tudio y los miembros del IRB, de asi solicitarlo.

Andlisis de Datos

Se realizaron estadisticas descriptivas para describir
los resultados. Se utiliz6 el programa estadistico IBM
SPSS Statistics version 29 para realizar los analisis.

RESULTADOS
Servicios recibidos y ubicacion en edad escolar

El objetivo principal de este estudio fue explorar
el estado de servicios y de apoyo que reciben los
adultos puertorriquefios con TEA de entre 21y
34 anos. No obstante, se explord la experiencia
y los servicios particulares que requirieron estos
adultos con TEA durante la edad escolar. Segun re-
portado por los padres, El 50% de los adultos con
TEA recibio servicios del programa de gobierno de
Intervencion Temprana. De igual manera, la mayo-
ria de los adultos recibieron servicios terapéuticos
en distintas modalidades que inclufan terapia de
habla, ocupacional, psicoldgica y educativa, entre
otras. El 62.5% de los adultos estuvo en el siste-
ma educativo hasta los 18 afios. El 81.25% recibio
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servicios de terapias durante los afios de escuela
elemental, el 87.5% durante los afios de escuela in-
termedia y el 81.75% durante los afnos de escuela
superior. Sin embargo, el 68.75% de los padres in-
dicé que habia mayores servicios terapéuticos du-
rante las etapas primarias en comparacion a servi-
cios para la adolescencia. El 40.62% de los adultos
con TEA recibi6 servicios terapéuticos hasta los 18
anos, mientras que un 28.11% continud recibien-
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do servicios terapéuticos después de los 18 afos.
El 46.88% de los padres indicd que los servicios
terapéuticos recibidos fue una combinacién de
servicios ofrecidos por el DE y de manera privada.
Por otra parte, solamente un 31.25% de los adul-
tos con TEA recibio servicios de destrezas de vida
independiente (autocuidado, mantenimiento del
hogar, manejo del dinero, uso de transportacion
publica y sustentabilidad).

Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar

Pregunta f(%)
sRecibié servicios del programa de gobierno de Intervencién Temprana?
(anteriormente llamado Avanzando Juntos).
Si 16 (50%)
No 16 (50%)
Luego del diagnéstico, 3qué servicios terapéuticos recibié?
Seleccione los que aplique.
Terapia del habla
Terapia ocupacional
Terapia psicoldgica
Terapia educativa
Terapia fisica
Recreacién o Recreacién terapéutica (educacién fisica adaptada)
Otro; especifique: 29 (90.63%)
Visual 30 (93.75%)
Disfagia 27 (84.38%)
Modificacién conductual 8 (25%)
Psiquidtrica 10 (31.25%)
Tomatis 7 (21.88%)
Natacién
Karate 9 (28.13%)

sHasta qué edad el estudiante recibié terapias como un servicio relacionado del

Departamento de Educacién?

Nunca recibié 3(9.37%)
4 1(3.12%)
5 1(3.12%)
7 1(3.12%)
13 1(3.12%)
16 2 (6.25%)
17 1(3.12%)
18 13 (40.62 %)
19 4(12.5%)
20 2 (6.25%)
21 1(3.12%)
22 1(3.12%)
Aln recibe 1(3.12%)

Durante los afios de escuela elemental (5 a 11 afios- kinder a 6to grado),

srecibié servicios relacionados o de terapia?
Si 26 (81.25%)
No 3 (9.38%)
No todos los afios 3 (9.38%)
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Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar
(continuacién)

Pregunta (%)
Durante los afios de escuela intermedia (12 a 14 afios- 7° a 9° grado), srecibid
servicios relacionados o de terapia?
Si 28 (87.50%)
No 2 (6.25%)
No todos los afios 2 (6.25%)
Los servicios terapéuticos recibidos fueron a través de:
Departamento de Educacién 11 (34.38%)
Privados 6 (18.75%)
Ambos 15 (46.88%)

Durante sus afios escolares, sel estudiante recibié entrenamiento en destrezas de
vida independiente?

Si

No

10 (31.25%)
22 (68.75%)

Si respondié Si a la pregunta anterior, 3qué tipo de destrezas de vida
independiente aprendié su hijo en la escuela? Seleccione los que aplique.

Autocuidado (higiene personal, vestirse por si mismo, efc.) 7 (70.00%)
Mantenimiento del hogar (lavar ropa, fregar los platos, etc.) 4 (40.00%)
Manejo del dinero y pago de cuentas 6 (60.00%)
Uso de transportacién piblica y lugares de necesidad en la 4 (40.00%)
comunidad (ej. Supermercados, farmacias, etc.)
Sustentabilidad (preparacién para un empleo) 3 (30.00%)
sConsidera que las destrezas aprendidas fueron dtiles para el desarrollo de su
hijo fuera de la escuela?
Si, fueron muy dtiles 2 (6.25%)
No fueron ttiles 12 (37.50%)
Relativamente Utiles 12 (37.50%)
Fueron dtiles, pero no las desempefia actualmente 6 (18.75%)

En edad escolar, ademds de los servicios de terapia, sel estudiante participé de
alguna actividad extracurricular? Ej. Clubes, deportes, asociaciones, grupos de
arte, etc.
No
Si; indique cual:
Deporte adaptado
Baile
Arte
Grupo de iglesia
Mdsica
Artes marciales
Juegos de video

13 (40.63%)

Deportes 19 (59.38%)
Ajedrez
3Cémo puede comparar los servicios recibidos en afios primarios de escuelq,
con los recibidos en la adolescencia?
Relativamente similares 5(15.63%)
Mayores servicios para etapas primarias (escuela elemental) 22 (68.75%)
Mayores servicios en etapas de adolescencia 2 (6.25%)
No puedo comparar 3(9.38%)
sA qué tipo de programas educativos piblicos o privados, si alguno, estuvo
expuesto su hijo en la adolescencia? Seleccione las que aplique.
Salén contenido con pocos estudiantes con su mismo diagnéstico y
severidad 6 (18.75%)

Servicios terapéuticos relacionados exclusivamente a sus necesidades

15 (46.88%)
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Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar
(continuacién)

Pregunta

Actividades de participacién social en la comunidad
Actividades de integracién laboral segin sus fortalezas y necesidades

Actividades de recreacién

No estuvo expuesto a programas pUblicos
Estuvo expuesto, pero ninguna de las anteriores representa el servicio

recibido

f (%)
8 (25.00%)
6 (18.75%)
9 (28.13%)
2 (6.25%)
10 (31.25%)

Transicion a vida adulta, aspectos legales y
programas de servicio

Con miras a entender el estado de servicios y de
apoyo que reciben los adultos con TEA en Puerto
Rico, se exploraron los aspectos de transicion a
vida adulta, aspectos legales y programas de ser-
vicio para esta poblacién. Los resultados indica-
ron que 31.25% de los adultos con TEA no recibio
los servicios de transicién del Programa Educativo
Individualizado (PEI), mientras que 28.13% recibio
el servicio, pero no tuvo resultados positivos. Por
otro lado, se reportd que para un 78.13% de los
adultos con TEA el proceso de cambio o transicion
a la vida fuera del ambito escolar fue complejo o
dificultoso, con sentimientos de estrés, abandono,
frustracién e incertidumbre, entre otros.

En cuanto a programas de ayuda, el 53.13% de
los padres reportd haber recibido orientacion sobre
Movimiento para el Alcance de Vida Independiente
(MAVI) por Rehabilitacién Vocacional. Sin embargo,
de las personas que respondieron que Si a la pregun-
ta anterior, solamente el 17.64% de los adultos con
TEA recibio servicios de ubicacion laboral a través de
MAVI. Por otro lado, 90.63% de los padres de adultos
con TEA reportd no tener informacion sobre progra-
mas federales y locales de empleo para estudiantes
con algin impedimento. De igual manera, el 50% de
los padres indico no tener conocimiento de las leyes
laborales que cobijan a las personas con TEA.

Asuntos de adultez y destrezas de vida
independiente

En vista de tener un mejor entendimiento de las
necesidades particulares que presentan los adultos
con TEA, se exploraron algunos asuntos relaciona-

dos a la adultez y a las destrezas de vida indepen-
diente. En cuanto a la experiencia laboral, el 18.75%
de los adultos con TEA ha tenido una experiencia
laboral exitosa, mientras que el 81.25% restante ha
tenido poca experiencia laboral, una experiencia
no exitosa o ninguna experiencia. Se reportaron
comentarios relacionados a la falta de experiencia,
experiencias frustrantes, falta de adaptacién a la
transicion, falta de ofrecimientos y no recibir aco-
modos razonables en el ambiente laboral. A pesar
de esto, el 37.50% de los adultos con TEA ha mani-
festado interés en un ambiente laboral y el 46.88%
en continuar estudios universitarios o vocacionales.

Respecto a los aspectos de vida independiente,
el 75% de los padres reporté que promueve la res-
ponsabilidad o independencia para que su hijo realice
las tareas del hogar. Sin embargo, el involucramien-
to en las tareas del hogar aparenta ser minimo en
un 62.51% de los adultos con TEA. Por otro lado, el
87.5% de los padres reportd que considera que su
hijo podria ser independiente en destrezas de au-
tocuidado, el 84.38% entiende que puede ser inde-
pendiente en tareas de mantenimiento del hogar, y el
59.38% considera que su hijo tiene la capacidad para
mantenerse por si mismo. De igual manera, alrede-
dor de la mitad de los participantes reporté que su
hijo muestra interés en participar de actividades de
forma independiente como obtencion de licencia de
conducir, asistir a eventos o lugares sin companiia de
sus padres o cuidadores, hablar por teléfono de ma-
nera espontanea, hacer compras por si solo y partici-
par en actividades recreativas al aire libre.

En cuanto a las actividades relacionadas al
tiempo de ocio, un 81.25% de los padres reportd
preocupacion sobre las actividades en las que su
hijo invierte su tiempo. A pesar de que el 87.5% de
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Tabla 2. Transicién a vida adulta, aspectos legales y programas de servicio

Pregunta

sRecibié los servicios de transicién del Programa Educativo Individualizado (PEI)2
Si, en escuela publica y tuvo resultados positivos
Si, en escuela publica pero no tuvo resultados positivos
Si, en escuela privada y tuvo resultados positivos
Si, en escuela privada pero no tuvo resultados positivos

f(%)

10 (31.25%)
5(15.63%)
3(9.38%)
4(12.50%)

No recibié el servicio

10 (31.25%)

Luego de haber salido de la escuela, 3cémo fue el proceso de cambio o

transicién a la vida fuera del dmbito escolar?

Relativamente sencillo 4(12.50%)
Complejo 14 (43.75%)
El joven no parecié afectarse 3(9.38%)
Otros; especifique 11 (34.38%)
Aburrimiento
Estrés
Abandono, frustracién
Incertidumbre, preocupacién
No obtuvo servicios
Dificil y complicada
No se encontré alternativa
sRecibié informacién sobre programas federales y locales de empleo para
estudiantes con algdn impedimento?
Si 3(9.38%)
No 29 (90.63%)
sRecibié orientacién sobre Movimiento para el Alcance de Vida Independiente
(MAVI) por Rehabilitacién Vocacional?
Si 17 (53.13%)
No 15 (46.88%)
De haber respondido Si en la pregunta anterior, grecibié servicios de ubicacién
laboral a través del Movimiento para el Alcance de Vida Independiente (MAVI)2
Si 3 (17.64%)
No 14 (82.35%)
sTiene usted conocimiento de las leyes laborales que cobijan a su hijo/ja con
Autismo?
Si, vasto conocimiento 5(15.63%)
Algin conocimiento 11 (34.38%)
No tengo conocimiento 16 (50%)

los padres promueve que su hijo reduzca su tiem-
po de ocio, el 78.13% considera que su hijo pasa
la mayor parte del tiempo en actividades relacio-
nadas al ocio. En su mayoria, los adultos con TEA
llevan a cabo pasatiempos pasivos o que requie-
ren poca actividad fisica como ver peliculas, jue-
gos de video, utilizar la computadora, leer, juegos
de mesa, entre otros. Asimismo, el 50% de los pa-
dres reporté que tuvo dificultad para encontrar o
no encontraron espacios de ocio que se ajusta-
ran a las necesidades de su hijo luego de la etapa
escolar. De igual manera, el 71.88% de los padres
reporté que tuvo dificultad para encontrar o no

encontraron espacios terapéuticos que se ajusta-
ran a las necesidades de su hijo luego de la eta-
pa escolar. El 78.12% de los padres considera que
esta falta de contacto con los servicios terapéu-
ticos luego de la escuela ha afectado al joven de
manera negativa.

DISCUSION

El objetivo principal de este estudio fue explorar
el estado de servicios y de apoyo que reciben los
adultos puertorriquerios con TEA de entre 21y 34
anos. Esto con el fin de visibilizar las necesidades
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Tabla 3. Asuntos de adultez y destrezas de vida independiente

Pregunta

3Cémo ha sido o fue la experiencia laboral de su hijo?
Experiencia laboral exitosa
Poca experiencia laboral
Experiencia laboral no exitosa
No aceptd la oportunidad laboral presentada
Otro:
No ha tenido la experiencia
Frustrante
No recibié sus acomodos
Continta estudiando
Transicién complicada, no se ha adaptado
Ningun ofrecimiento
Trabaja con su padre, tiene temor a buscar trabajo fuera de su
drea de confort

2Qué tipo de intereses ha manifestado su hijo/hija con relacién a la vida
después de la escuela? Seleccione las que aplique.

Interés en estudios vocacionales o universitarios

Interés en algdn ambiente laboral

Interés relacionado a pasatiempos o talentos artisticos

No ha manifestado algin interés en particular

sAyuda su hijo en las tareas del hogar?
Siempre
Casi siempre
En ocasiones
Rara la vez
Nunca

sConsidera usted que promueve la responsabilidad o independencia para que
su hijo realice las tareas del hogar?

Si

No

Podria mejorar

sHa expresado su hijo interés en participar de actividades de forma
independiente como las siguientes? Seleccione las que aplique.

Obtener licencia de conducir

Asistir a eventos o lugares sin compaiiia de sus padres o cuidadores

(cine, conciertos, restaurantes)

Hablar por teléfono espontdneamente

Hacer uso de las redes sociales espontdneamente

Hacer compra por si solo (en tiendas fisicas o en linea)

Hacer uso del fransporte piblico por si mismo

Actividades recreativas al aire libre (playa, piscina, campo, etc.)

sEn qué aspectos considera usted que su hijo podria ser independiente?
Seleccione las que aplique.
Autocuidado (higiene personal, vestirse por si mismo, efc.)
Mantenimiento del hogar (lavar ropa, fregar los platos, etc.)
Manejo del dinero y pago de cuentas
Uso de transportacién publica y lugares de necesidad en la
comunidad (ej. Supermercados, farmacias, etc.)
Sustentabilidad (preparacién para un empleo)

f(%)

6 (18.75%)
4(12.50%)
4(12.50%)
0 (0%)
18 (56.25%)

15 (46.88%)
12 (37.50%)
6 (18.75%)
6 (18.75%)

8 (25%)
4(12.50%)

16 (50%)
3(9.38%)
1(3.13%)

24 (75%)
0 (0%)
8 (25%)

15 (50%)
19 (59.38%)

15 (46.88%)
23 (71.88%)
18 (56.25%)

5(15.63%)
17 (53.13%)

28 (87.50%)
27 (84.38%)
17 (53.13%)
12 (37.50%)

19 (59.38%)

2Ha sentido usted, como padre/madre/cuidador, preocupacién sobre las
actividades en las que su hijo invierte su tiempo?

Si

No

26 (81.25%)
6 (18.75%)

© Editorial EI Manual Moderno Fotocopiar sin autorizacion es un delito.



© Editorial EI Manual Moderno Fotocopiar sin autorizacion es un delito.

Estudio Exploratorio sobre el Estado de Servicios de Adultos con Autismo en Puerto Rico BN

Tabla 3. Asuntos de adultez y destrezas de vida independiente
(continuacidn)
Pregunta f (%)
sConsidera que su hijo pasa la mayor parte del tiempo en actividades
relacionadas al ocio?

Si 25 (78.13%)

No 7 (21.88%)
2Qué tipo de pasatiempos tiene su hijo/hija2 Seleccione las que aplique.

Tecnoldgicos- Juegos de video, peliculas, computadora, iPad, Tablet, etc. 30 (93.75%)

Activos- bicicleta, hacer ejercicio, nadar, correr, efc. 4 (12.50%)

Pasivos- lectura, juegos de mesa, rompecabezas, maquetas, ir a la 8 (25%)

playa, efc.

Avrtisticos- pintura, baile, misica, etc. 11 (34.38%)
sConsidera que usted promueve que su hijo reduzca su tiempo de ocio?

Si 28 (87.50%)

No 4(12.50%)

Luego de la etapa escolar, sencontraron espacios de ocio que se ajustaran a las
necesidades de su hijo?

Si, fue facil encontrar

Si, pero fue dificil encontrar

No encontramos

No vimos necesidad de buscar ese tipo de espacios

Si, pero no contaba con los recursos econdmicos 5(15.63%)
Comente si desea 6 (18.75%)
Muy poca opcién para trabajo y estudios 10 (31.25%)
No existe nada para adultos 3 (9.38%)
Le ha costados mucho hacer amigos 4(12.50%)
No muestra interés 11 (34.38%)

Luego de la etapa escolar, sencontraron espacios terapéuticos que se ajustaran
a las necesidades de su hijo?

Si, fue fdcil encontrar

Si, pero fue dificil encontrar

No encontramos

No vimos necesidad de buscar ese tipo de espacios

Si, pero no contaba con los recursos econémicos

Comente si desea

Dificultad en encontrar especialistas para adultos 3(9.38%)
Agotamiento del joven y los cuidadores 11 (34.38%)
No desea continuar con servicios 12 (37.50%)
Continua con los mismos especialistas que tenia cuando 1(3.13%)
menor de edad 2 (6.25%)

sConsidera que la falta de contacto con los servicios terapéuticos luego de la
escuela ha afectado al joven? Abunde si desea
Si
No
Abunde si desea
Hubo un estancamiento
No hubo transicién a servicios para jévenes

Necesita seguir desarrollando su comunicacién 23 (71.88%)
No hay servicios para adultos 7 (21.88%)
Necesita mejorar destrezas sociales. No tiene muchos amigos. 8 (25%)

de servicios y apoyo particulares de esta pobla- que favorezcan la vida independiente de estos
cion y promover la inclusion a través de espacios  adultos. El instrumento administrado estuvo divi-
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dido en tres areas de contenido que permitieron
explorar las necesidades de esta poblacion. Estas
areas de contenido seran analizadas a lo largo de
la discusion.

Asuntos diagndsticos en la infancia

Como observado en los datos demograficos de la
muestra, se observa que gran parte de los adultos
con TEA recibi6 dicho diagnostico para la edad de
tres anos. Esto es consono con el estudio de Bar-
baro y Dissanayake® en el que analizaron evidencia
de sefales tempranas e instrumentos de evalua-
cion para una identificacién temprana del diagnos-
tico. Aunque los autores sefialan que existen los
recursos para diagnosticar autismo antes de los
dos afios, es tipico ver que se identifiquen mas tar-
de. Los estudios™® de prevalencia de TEA en Puer-
to Rico indicaron que la mayoria de los menores
fueron diagnosticados a la edad de 4 afos. Esta
informacion pareceria no tener mayor implicacion
en un estudio de adultos, sin embargo, en pregun-
tas sobre servicios de intervencion temprana, un
50% de los participantes afirmo no haber recibido
dicho servicio. Esto pudiera haber tenido alguna
repercusion en el desarrollo del individuo ya que
los servicios de intervencion temprana pretenden
preparar a los menores con las destrezas nece-
sarias a incursionar en la etapa escolar, asi como
identificar necesidades particulares. Un 78.13% de
los participantes indicd que no se recibieron diag-
nosticos de TEA nivel 2 o 3, previo al diagndstico
de TEA nivel 1 que poseen sus hijos en la actuali-
dad. Esto pudiese ser la razon por la que la mitad
de los hijos de los participantes no se beneficiaron
de servicios de intervencion temprana. Dado que
se considera que las personas con TEA grado 1 re-
quieren menor apoyo.

Servicios de apoyo recibidos

En el area de servicios recibidos en edad escolar,
dentro de las opciones de servicios terapéuticos,
los participantes identificaron las terapias recrea-
cionales y educativas como las de menor ofreci-
miento. Esto podria considerarse una de las ra-
zones por las cuales los adultos con TEA tienen
menor participacion en actividades de recreacion
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y en escenarios de educacion superior. Hillier y co-
legas” sefialan que es importante incrementar los
escenarios de este tipo de actividades para el be-
neficio fisico y emocional de los adultos con TEA.

En otra de las preguntas de este tema, mas de
la mitad de los cuidadores (59.38%) indico que sus
hijos participaron de actividades extracurriculares
en sus anos escolares, sin embargo, no continua-
ron con dichas actividades luego de la etapa esco-
lar. Existe la posibilidad de que la decision de no
continuar con estas actividades durante la adul-
tez se deba al ofrecimiento limitado de las mis-
mas. Este resultado es consono con lo publicado
por Remnik'®, donde realiz6 un analisis del repor-
te del Departamento de Salud de Estados Unidos
del 2017 sobre la transicion de juventud a la vida
adulta de individuos con TEA. En este reporte se
identifico que solo cerca del 2% de los fondos son
designados a aspectos de la vida adulta. Este ha-
llazgo sugiere que los participantes encuentran
menos oportunidades en actividades de interés
luego de la etapa escolar. Sobre esto, se les pre-
guntd a los participantes su impresion al comparar
el ofrecimiento de servicios en edades primarias
y tardias a nivel escolar. El 68% de los participan-
tes afirmé haber experimentado mayores oportu-
nidades de servicios para la etapa de la nifiez. Esto
era de esperarse dado que las respuestas de los
participantes son apoyadas por la literatura revi-
sada®>+"°" para esta investigacion, la cual identifi-
ca una diferencia marcada entre los ofrecimientos
para la nifiez con TEA frente a la poblacién adulta.

La mayorfa de los participantes indicé que sus
hijos recibieron terapias hasta los 18 afios, edad has-
ta la cual el 62.5% de los encuestados indicé que
permanecié en la escuela. Esto era de esperarse ya
que, los individuos con TEA grado 1, segun se esta-
blece en el DSM-5-TR®, requieren menor apoyo, por
lo que tipicamente se graddan de la escuela en el
tiempo estipulado. De igual manera, debido al in-
cremento del diagndstico, los profesionales en pe-
dagogia se han dado a la tarea de desarrollar guias
y manuales que apoyen al maestro en el manejo y
adaptacion del salon de clases para recibir y pro-
veer una educacion de calidad a los estudiantes con
autismo. Ejemplo de esto son la serie de manuales
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de la Organizacion para la Investigacion en Autis-
mo' (OAR, por sus siglas en inglés).

Promocion de destrezas de vida independiente

Los encuestados afirmaron que sus hijos recibieron
terapias, practicamente ininterrumpidas durante
la edad escolar, sin embargo, el 68.75% indicé no
haber recibido servicios terapéuticos dirigidos a la
vida independiente durante la etapa escolar. El PEI
que se les realiza a los estudiantes de educacion es-
pecial bajo la ley IDEA establece que los servicios de
transicion a la vida adulta deben haber comenzado
para cuando el estudiante haya cumplido 16 afos,
o antes, si asi el equipo (maestros y especialistas)
lo creen meritorio. Segun la Guia de Transicion del
Departamento de Educacion Federal®, las destre-
zas de vida independiente son parte del programa
de transicion, incluyendo ademas destrezas de em-
pleo, manejo de finanzas personales y manejo de
informacion publica. Esto es importante dado que
se esperaria que los adolescentes con TEA de alto
funcionamiento pudieran ser adiestrados en des-
trezas especificas para incursionar en escenarios
post escolares. Ademas, la ley establece que estas
destrezas deben ser parte del ofrecimiento esco-
lar. Dentro del porciento que indicd haber recibi-
do servicios de vida independiente en la escuela,
especificaron que en su mayoria fueron dirigidos
a destrezas de autocuidado como higiene perso-
nal y del diario vivir como vestirse por si mismo.
Estas destrezas del diario vivir y de autocuidado,
aunque son destrezas muy necesarias para la vida
independiente, son destrezas que se refuerzan en
el hogar. Sobre las destrezas aprendidas en la es-
cuela dirigidas a la vida independiente (que incluyen
autocuidado, mantenimiento del hogar, manejo del
dinero, sustentabilidad, uso de la transportacion,
etc.), solo un 6.25% de los participantes afirmé que
el aprendizaje de dichas destrezas fue de utilidad
para la vida adulta de sus hijos. Estos son hallazgos
sumamente reveladores, pues aparenta haber una
disparidad entre la ensefianza de estas destrezas y
su utilidad en el diario vivir de los adultos con TEA.
A su vez, esto invita a reflexionar sobre el método
de ensefianza o la promocion de estas destrezas
en el hogar. De igual manera, es necesario propo-
ner maneras para implementar apropiadamente las

destrezas de vida independiente y que el estudiante
logre generalizarlas con éxito en su diario vivir. Para
que esto suceda, es de gran importancia la incor-
poracion de los padres en conjunto con el personal
escolar para promover un proceso de transicion a
vida adulta exitoso®.

Conocimiento de aspectos legales y programas
de servicios

En temas de transicion a la vida adulta, aspectos
legales y programas de servicio, el 68.76% de los
encuestados indicé haber tenido los servicios de
transicion como parte de los elementos trabaja-
dos en el PEIL Sin embargo, un 31.25% indicd no
haber recibido dicho servicio. Esto es un asunto
de gran preocupacion dado que los servicios de
transicion de la etapa escolar a la post secundaria
deben ofrecerse por ley a todos los estudiantes de
educacion especial. Los servicios de transicion no
se circunscriben a las ya mencionadas destrezas
de vida independiente, sino que, ademas, inclu-
yen orientacion sobre programas y leyes que dan
apoyo a los cambios que conllevan incursionar
a la adultez como una persona neurodiversa. El
90.63% de los participantes indicé no haber sido
orientado sobre programas locales o federales
para la busqueda de empleo y, solo el 15.63% afir-
mo tener vasto conocimiento de las leyes locales y
federales que cobijan a su hijo con TEA. Esto es un
hallazgo revelador, pues demuestra la falta de co-
nocimiento que tienen los padres de jévenes con
TEA sobre los programas gubernamentales y leyes
estatales y federales que cobijan a sus hijos. En te-
mas relacionados, un 46.88% dijo no haber recibi-
do orientacion del programa local de Rehabilita-
cion Vocacional. Sin embargo, del 53.13% que dijo
haber sido orientado, el 82.35% dijo no haber reci-
bido los servicios del programa. Este es un resulta-
do sustancial, pues sugiere que a pesar de recibir
la orientacion no se recibieron los servicios. Seria
pertinente explorar la negativa de recibir el servi-
cio. El mismo podria estar relacionado a la nece-
sidad de entrenamiento al personal de las oficinas
de rehabilitacion vocacional sobre el diagndstico
de TEAy la poca asertividad en ubicacién laboral
de adultos con TEA a raiz del pobre entendimiento
de las implicaciones del diagnostico®.
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Ante la pregunta sobre el proceso de transicion
de la escuela a la vida adulta, los participantes in-
dicaron que fue un proceso complejo y lo descri-
bieron con palabras como “aburrimiento”, “estrés”,
“abandono”, “frustracion”, “incertidumbre”, “pre-
ocupacion”, entre otras. Se podria pensar que exis-
te una correspondencia entre los pocos servicios
de transicion reportados y la experiencia negativa y

de pobres servicios percibida por los participantes.
Transicion a la vida adulta

En temas relacionados a asuntos de adultez y des-
trezas de vida independiente, se les pregunto a los
participantes sobre la experiencia laboral de sus
hijos. Solo el 18.75% indicd haber experimentado
una experiencia laboral exitosa para sus hijos. El
resto resalté el poco ofrecimiento laboral, expe-
riencias no exitosas y la frustracion que esto ha
ocasionado en el joven adulto. Estos resultados
concuerdan con lo encontrado por Rowe y cola-
boradores®, en un estudio sobre experiencias la-
borales postsecundarias. Los autores resaltaron
que el 53.4% de adultos con TEA no habifan tenido
nunca alguna experiencia laboral con paga fuera
del hogar. Interesantemente, el 46.88% de los en-
cuestados senala que sus hijos tienen interés en
estudios universitarios o vocacionales y, el 37.50%,
tienen interés en experiencias laborales. A través
de estos resultados se observa que, aunque las ex-
periencias no han sido necesariamente positivas,
los cuidadores afirman que sus hijos tienen interés
en participar de actividades luego de la etapa es-
colar, ya sea a nivel educativo o laboral. Esto es un
hallazgo de gran importancia, pues se estima que
el porcentaje de estudiantes universitarios con
diagnodstico de TEA solamente alcanza aproxima-
damente el 1%.

Actividades del diario vivir e independencia en
la adultez

Otro de los temas relacionados a la adultez es el
tiempo de ocio que el joven adulto con TEA emplea
en su diario vivir. El 81.25% de los encuestados indi-
cd sentir preocupacion sobre las actividades en las
que emplean su tiempo, pero solo el 15.63% de los
encuestados afirmé haber encontrado con facilidad
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espacios recreacionales que se ajustaran a las nece-
sidades de su hijo. El 78.13% de los encuestados in-
dicd que sus hijos pasan la mayor parte del tiempo
en actividades de ocio y, el 93.75% afirmo que sus
hijos emplean su tiempo de ocio mayormente en el
uso de videojuegos y dispositivos electrénicos. Por
otro lado, solo el 9.38% de los encuestados descri-
be a su hijo como una persona activa. Esto es un
hallazgo importante relacionado al estado de salud
de los adultos con TEA. Pues este tipo de pasatiem-
pos pasivos resulta en un estilo de vida sedentaria y
se ha encontrado que la obesidad es una condicion
médica comun en esta poblacién®.

Continuando con temas relacionados al tiempo
empleado en actividades cotidianas no relaciona-
das a estudio o trabajo, se les pregunto a los parti-
cipantes sobre la participacion en tareas del hogar
por parte de los adultos con TEA. Un 50% de los
encuestados indicd que sus hijos realizan tareas
del hogar en ocasiones. El 75% indicd que promue-
ve el que su hijo participe de las tareas del hogary,
el 25% sefialo que podria reforzar la participacion
de su hijo en este tipo de tareas. Nuevamente, se
destaca la importancia de la participacion de los
padres y cuidadores en el proceso de independen-
cia del adulto con TEA®.

Sobre la independencia de sus hijos en activi-
dades de la vida adulta, los encuestados indicaron
que, ademas de en destrezas de autocuidado, sus
hijos podrian ser independientes en el manteni-
miento del hogar, destrezas de empleo y sustenta-
bilidad y, manejo del dinero y pago de cuentas. Los
encuestados también especificaron que sus hijos
han expresado interés en participar de actividades
de manera independiente, como obtener licencia
de conducir, uso independiente del teléfono y re-
des sociales, asistencia a eventos sin compania de
sus padres, uso de transporte publico, entre otras
actividades. Estos hallazgos sugieren que, con la
ayuda de acomodos razonables y modificaciones
en entrenamientos laborales y de vida indepen-
diente, gran parte de los adultos con TEA podria
tener mejores experiencias de integracion social,
educativay laboral. Estos son hallazgos de gran re-
levancia para la participacion e integracion en el
ambito laboral por parte de los adultos con TEA,
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pues se ha encontrado que la capacitacién a em-
pleadores, la reduccion de estimulos sensoriales y
otras modificaciones ambientales pueden ser bue-
nas herramientas de apoyo para crear un ambien-
te de trabajo cdmodo para personas con TEA®.
Ademas, se resalta la participacion de la familia en
estos procesos y a la necesidad de establecer una
guia de mejores practicas de la tarea para benefi-
cio de otros instructores o empleadores®.

Necesidad de servicios terapéuticos en la
adultez

Finalmente, se les preguntd a los participantes por
los servicios terapéuticos que han recibido sus hijos
luego de la etapa escolar. Solo el 9.38% indico ha-
ber encontrado con facilidad servicios terapéuticos
que se ajustaran a las necesidades de su hijo adulto.
El 71.88% de los encuestados afirmé que la falta de
servicios terapéuticos en la vida adulta ha afectado
negativamente el desempefio del joven. Este resul-
tado es un hallazgo relevante, pues se ha destaca-
do que la intervencién en adultos con TEA, parti-
cularmente en destrezas sociales, tiene resultados
positivos en el desempefio de actividades diarias®.
Seria pertinente analizar la continuacion de los ser-
vicios de transicion a la vida independiente y servi-
cios relacionados de rehabilitacion en la etapa de la
adultez. Esto podria repercutir en el mejoramiento
de destrezas en necesidad, asi como en una mejor
integracion en los diversos ambitos de la sociedad.

CONCLUSION

Los adultos con TEA en Puerto Rico son una po-
blacién que se encuentra desprovista de servicios
y oportunidades en comparacion con la poblacion
infantil con el mismo diagndstico. Esto es apoyado
por la revision de literatura realizada y los resultados
del estudio, que respaldan la existencia de una amplia
brecha entre los servicios ofrecidos por entidades
publicas y privadas a los nifios con TEAy los servicios
a adultos. De igual forma, las investigaciones en la
poblacion adulta con TEA son significativamente me-
nos, lo cual influye en la provision de servicios ade-
cuados para la poblacién. Los autores consideramos
que este es uno de los pocos estudios, o el unico,
en Puerto Rico que pretende visibilizar las necesida-

des particulares que pueden encontrarse en la po-
blacién de adultos con TEA. Comenzar a establecer
un perfil del estado de servicios de los adultos con
TEA es dar un paso al frente en el establecimiento de
necesidades de una poblacién sobre la cual no exis-
ten suficientes investigaciones ni estadisticas. Dar
mayor visibilidad a esta poblacién implica aumentar
la cantidad de oportunidades y experiencias signifi-
cativas de inclusion en la sociedad. Esto debe estar
acompanado de los incentivos econdmicos que da-
rian paso a la creacion de programas y proyectos que
promuevan efectivamente su desarrollo y que le per-
mitan atender positivamente las demandas del diario
vivir que conlleva la etapa de la adultez. Establecer
necesidades involucra identificar soluciones que po-
drian incluir programas de servicios, orientaciones y
apoyo al cuidador, entrenamiento a empleadores, en-
tre otras acciones que repercutan en la integracion
de esta poblacién a todos los distintos ambitos de la
sociedad.

Limitaciones

Identificar los adultos diagnosticados con TEA en
Puerto Rico es una tarea compleja ya que, en el
pais, no hay un censo certero. A su vez, no hay
espacios donde esta poblacién acuda rutinaria-
mente a recibir servicios o a realizar actividades
de cualquier indole. Por esta razén, encontrar una
muestra representativa de la poblacion adulta TEA
fue una limitacion.

Implicaciones y Recomendaciones para
Investigaciones Futuras

Este estudio exploratorio sirve de base para la con-
tinuacion de estudios en el tema. De esta forma, es
una contribucion para reducir la brecha existente
entre las investigaciones pediatricas y las de adultos
dentro del diagndstico TEA. Futuras investigaciones
sobre la poblacion adulta con TEA podrian bene-
ficiarse de colaboraciones directas con organiza-
ciones y agencias que tengan mayor alcance a esta
poblacién. Esto, con el propdsito de obtener una
muestra representativa, tomando en cuenta las es-
tadisticas sobre los estudiantes con diagnostico de
TEA en el Departamento de Educacion de Puerto
Rico. Los individuos con TEA, matriculados en el sis-
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tema educativo entre los afios 2013 a 2015, ya estan
fuera del escenario escolar. Ante las respuestas de los
encuestados de este estudio, pareceria importante
también conocer el nivel de seguridad que tienen los
cuidadores de adultos con TEA, para permitir que se
integren por completo a la vida independiente.

Otra posible investigacion que pudiera surgir
de este estudio podria ser el alcance del programa
de rehabilitacion vocacional en la poblacién con
diagnosticos de diversidad funcional, no solo del
TEA, sino otros diagndsticos relacionados como
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Tras el andlisis de los resultados de este estudio,
surge la necesidad de investigaciones futuras que
resulten en la creacion de proyectos de servicios
gubernamentales o privados para esta poblacion.
El aumento investigativo impulsa no solo progra-
mas de atencién a las necesidades de una pobla-
cion, sino que contribuyen al establecimiento de
legislaciones con mayor efectividad. Futuras inves-
tigaciones en la poblacion adulta con TEA podrian
contribuir a tan necesaria creacion de una politica
publica que respalde no solo los esfuerzos para la
nifez, sino que apoye una vida digna para los adul-

discapacidad intelectual.

tos con TEA.
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Executive functions and memory strategies in healthy
individuals with high and low cognitive reserve:
A comparative study
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Objective: In this study, we aim to explore differences in executive functions, mem-
ory, and memory strategies, between healthy individuals with high and low levels of
Cognitive Reserve (CR).

ethod: A total of 70 participants underwent neuropsychological assessment, 36
emales and 34 males, aged between 50 and 85 years. The instruments administered
were BSI, MoCA, QRC, LMS I and Il (EMW-II1), DMS (WAIS - I1l), TMS, VFT, SCWT,
and WCST.

Results: We confirm the influence of the CR, including education level, on the per-
ormance of the neuropsychological tests, with higher CR and education level lead-
ing to better neuropsychological performance. At the TMS test, there were no group
differences in those conditions with higher demand on executive functions, while in
those with the material externally organized the differences were significant. While
age had a lesser influence on performance, middle-aged participants with a higher CR
presented better performances, when compared to older participants.
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Executive functions and memory strategies in healthy individuals with high and low cognitive reserve...

Conclusions: Results suggest that the use of memory strategies is more effective in
participants whose executive functioning is preserved, regardless of age. A greater
capacity for coding structured word patterns, was observed, compared to unstruc-
tured patterns. It was also found that a higher level of cognitive reserve enhanced the
participants cognitive performance.

Keywords:

neuropsychological assessment; healthy
aging; executive functions; memory
strategies; cognitive reserve.

RESUMEN

Objetivo: En este estudio, nuestro objetivo es explorar las diferencias en las funciones
ejecutivas, la memoria y las estrategias de memoria entre individuos sanos con niveles
altos y bajos de Reserva Cognitiva (RC).

Meétodo: Un total de 70 participantes fueron sometidos a evaluacion neuropsico-
[6gica, 36 mujeres y 34 hombres, con edades entre 50 y 85 aiios. Los instrumentos
administrados fueron BSI, MoCA, QRC, LMS Iy Il (EMW-III), DMS (WAIS - 111), TMS,
VFT, SCWT, WCST.

Resultados: Confirmamos la influencia de la RC, incluido el nivel educativo, en el
rendimiento de las pruebas neuropsicoldgicas, con una mayor RC y nivel educativo
que conducen a un mejor rendimiento neuropsicoldgico. En la prueba TMS en aque-
llas condiciones con mayor demanda de funciones ejecutivas no hubo diferencias de
grupo, mientras que en aquellas con el material organizado externamente las dife-
rencias se hicieron significativas. La edad parece tener una menor influencia en el
rendimiento. Todavia los sujetos de mediana edad con mayor RC presentan mejores
desemperios, en comparacion con los sujetos de edad avanzada.

Conclusiones: Los resultados sugieren que el uso de estrategias de memoria es mds
efectivo en sujetos cuyo funcionamiento ejecutivo estd preservado, independiente-
mente de la edad. Se observo una mayor capacidad para codificar patrones de pa-
labras estructuradas, en comparacion con patrones no estructurados. También se
encontro que un mayor nivel de reserva cognitiva mejord el rendimiento cognitivo de
los participantes.

Palabras Claves:

evaluacion neuropsicol6gica; envejecimien-
to saludable; funciones ejecutivas; estrate-
gias de memoria; reserva cognitiva.
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INTRODUCTION

Population aging is a growing phenomenon world-
wide. In Portugal, recent data point to the existence
of 165 older adults per 100 young people, according
to Pordata'. Ageing is often associated with the ap-
proximation of the end of our physical, cognitive,
social, behavioral, and emotional functional capac-
ities, consequently affecting our quality of life*®.
Understanding the difficulties commonly experi-
enced of normal aging can help in the development
of alternative and effective cognitive strategies, as
well as the maintenance of our capacities, especial-
ly executive functions and memory that are affect-
ed with age-related cognitive decline 7.

The executive functions (EF) enable success-
ful engagement in independent and intentional
behaviors". Two of the main components of EFs
are Inhibitory control and cognitive flexibility. The
inhibitory control includes inhibition of usual re-
sponses. Cognitive flexibility is the ability to pro-
duce several ideas, change cognitive set, consider
the various alternatives of response, process, and
modify behaviors in order to manage the circum-
stances of life that are constantly changing®9'4s.

As such, these negative associations between
age and EF performance may be related to the
fact that the functions of the frontal lobe are the
first to suffer a decline over aging and also with
the changes in the cellular scope that occur in the
hippocampus which, in part, are also responsible
for cognitive and executive decline?5.

These EFs decline have relevant impact in the
performance of memory test and the implemen-
tation of memory strategies. A recurrent concern
related to aging refers to episodic memory loss,
usually signaled from the age of 65, as a conse-
quence of the gradual deterioration of the regions
of the medial temporal lobe, especially, hippo-
campus atrophy**®. The ability to create cognitive
strategies for information encoding and/or retriev-
al requires the executive functioning that enhanc-
es memory in new or highly demanding tasks*".
Memory strategies are a cognitive ability that al-
lows individuals of advanced age to compensate
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for memory failures and can be classified as inter-
nal strategies or external strategies”™.

Internal memory strategies include the con-
struction of mental images, the repetition of in-
formation and/or the development of mnemonic
techniques (e.g., acronyms) that incorporate the
task to be remembered. In turn, external memo-
ry strategies are implemented by adapting the en-
vironment for the provision of memory clues are
examples, writing notes, placing important ob-
jects or annotations in places of immediate visu-
al access”™. Older adults tend to prefer external
memory strategies, since cognitive resources de-
crease with age. On the contrary, the use of in-
ternal memory aids is associated with superior
cognitive abilities, namely executive functioning,
and fluid intelligences*. Bor et al.**in a study focus-
ing on memory strategies, found that structured
patterns were more easily coded than unstruc-
tured patterns in a spatial task. Additionally, Bailey
et al.S'observed that cognitive strategies improved
performance on complex memory tasks (e.g., en-
coding strategies).

In the course of the aging process, brain net-
works naturally lose their effectiveness. In this
sense, literature has highlighted the role of the
CR by defining it as a brain capacity to deal with
damage through compensatory mechanisms or
more flexible and adaptive networks, to increase
or optimize performance>*'**°_ In general, stud-
ies suggest that high education, crystallized and
fluid intelligence, complex professional activities,
involvement in stimulating cognitive and social
activities, regular physical exercise and a Med-
iterranean diet are some of the compensatory
mechanisms that contribute to CR 7",

The present study main objective is to explore
differences on executive functions (cognitive flex-
ibility and inhibitory control), memory and mem-
ory strategies, between healthy individuals with
high and low levels of CR. Significant differenc-
es are expecting between the level of CR and the
performances in each neuropsychological test,
with individuals with high CR exhibiting superior
performances, compared to individuals with low
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Table 1. Descriptive Statistics of Demographical Data and Cogpnitive Reserve
Levels

Demographical data

M SD

Age groups, years, n (%)

64 years (M =63.7)

5010 65 37 (53%)
65 to 85 33 (47%) 8.7
Sex, n (%)
Female 36 (51%)
Male 34 (49%)
Civil status, n (%)
Married 58 (83%)
Widowers 7 (10%)
Divorced 4 (6%)
Single 1(1%)
Education level, n (%) 2
Fourth grade 22 (31%)
11 years 28 (40%)
Secondary/higher education 20 (29%) 0.78
Socioeconomic status, n (%)
Low 35 (50%)
Medium 26 (37%)
High 7 (10%)
Never worked 2 (3%)
Cognitive reserve levels
Groups
High CR 35 (50%)
Low CR 35 (50%)
Points
Lower Cl:<6
Medium-low C1-C2:7-9
Medium-high C2-C3:10-14
Top C4:215

CR. Also, we aimed to explore the differences be-
tween the age groups and educational levels in the
performance in each neuropsychological test, ex-
pecting that with more age, worse performances
and with more education, better performances.

All the factors mentioned above have not been
studied together with specific cognitive tests for
each domain. Therefore, the aim of the present
work was to study if there are relationships be-
tween CR, inhibition, cognitive flexibility, and
memory strategies. Furthermore, it was explored
whether or not these effects were influenced by
the age of the participants. It was hypothesized
that higher CR levels would directly influence the
EFs abilities as well as the ability to implement
cognitive strategies needed for the performance

of memory tests. Finally, we hypothesized that CR
would not be influenced by the age factor.

METHOD
Participants

This study had quantitative cross-sectional de-
sign. The sample included 70 healthy adult partici-
pants (Table 1). Participation in the study included
the following inclusion criteria: healthy individuals
aged between 50 and 85 years. In turn, individuals
with psychopathological, neurological diagnoses
and metabolic diseases, or individuals infected
with COVID-19 were excluded.

The study was conducted in Oporto district
and participants were recruited according to their
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availability through a non-probabilistic snowball
sampling procedure. All data collection were in ac-
cordance with the ethical standards of the insti-
tutional and/or national research committee and
with the 1964 Helsinki declaration and its later
amendments or comparable ethical standards.

Prior to data collection, participants were in-
formed about the research goals and the voluntary
and confidential nature of the study and signed an
informed consent form. Next, socio-demographic
information and CR variables were collected in or-
der to identify specific characteristics of the sam-
ple under study (e.g., gender and age), particularly
relevant for the calculation of the CR level.

Instruments
Screening assessment:

Brief Psychopathological Symptoms Invento-
ry (BSI)*** aims to evaluate psychopathological
symptoms, using 53 items. The instrument has a
good internal consistency, and the subscales inter-
nal consistency range between .62 and .80.

Montreal Cognitive Assessment (MoCA)*% is a
brief screening instrument for mild cognitive de-
cline that can quickly and accurately assesses short
term memory, visuospatial abilities, executive func-
tions, language, orientation to time and place, at-
tention, concentration and working memory, and is
currently used in the evaluation protocols of vari-
ous clinical groups. Has a very good internal consis-
tency (Cronbach’s Alpha = .83) and the cutoff point
used was = 26 (Absence of Cognitive Decline)°.

Cognitive Reserve Questionnaire (QRC)*3 that
evaluates a set of eight items of equal importance:
Schooling; Parent’s Education; Training Cours-
es; Labor Occupation; Musical Training; Languag-
es; Reading Activity; Intellectual Games. Has a very
good internal consistency (Cronbach’s Alpha = .80).

Neuropsychological tests:

Logical Memory Subtests | and Il of the Mem-
ory Wechsler Scale - 3rd Edition (EMW-III)334
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assess immediate and late verbal declarative
memory, providing a time interval of 30 minutes.
Has very good internal consistency, and the sub-
scales range between .87, for the logical memory
subtest |, and .83 for the logical memory subtest II.
In the current study, the instrument presented an
excellent internal consistency (a = .93).

Digit Memory Subtest of the Wechsler Adult In-
telligence Scale - 3rd Edition (WAIS - [11)353¢ eval-
uates the memory capacity of auditory work,
short-term memory and attention, consisting of
eight digits of direct order and seven of reverse
order. Has an excellent internal consistency (Cron-
bach’s Alpha between .90 and .92). In the present
study, the instrument presented an acceptable in-
ternal consistency (a = .60).

Test of Memory Strategy (TMS)®¥ consists in
a task of verbal learning where the need to use
memory strategies gradually decreases. Thus, it al-
lows us to check whether memory deficits are as-
sociated with a pure memory deficit or the use of
memory strategies. The instrument has a good in-
ternal consistency (Cronbach’s Alpha = .74). In this
study the internal consistency was a = .77.

Stroop Color and Word Test3*% assesses exec-
utive functions, verbal fluency, and cognitive ef-
ficacy. It encloses three parts and allows for the
evaluation of inhibition control and attention pro-
cesses. Showed an acceptable internal consisten-
cy (Cronbach’s Alpha = .66). In the present study,
it presents a very good internal consistency (Cron-
bach’s Alpha = .82).

Verbal Fluency Test*# assesses non-motor
processing speed, language, production, and ex-
ecutive functions (mental flexibility), through
the naming of animals (semantic fluency) and
words related to specific letters (phonemic flu-
ency). Has an acceptable internal consistency for
semantic fluency (Cronbach’s Alpha = .74) and a
high internal consistency for phonemic fluency
(Cronbach’s Alpha = .89). In the present investi-
gation, the instrument presents a very good in-
ternal consistency for both fluencies (Cronbach’s
Alpha = .85).
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Wisconsin Card Classification Test (WCST)+
# allows the evaluation of cognitive flexibility, as-
sessing several components of executive functions
such as abstract reasoning, planning, working mem-
ory, monitoring, perseveration inhibition and for-
mation of problem-solving strategies in the face of
modifiable stimulation conditions. Has excellent in-
ternal consistency, and presents Cronbach Alphas
of .93 for persevering responses, .92 for persever-
ing errors, and .88 for non-persevering errors.

Data Collection Procedures

The neuropsychological evaluation protocol was
administered individually and took approximately
one hour. Assessment sessions occurred from Fe-
bruary 2020 to June 2020.

The data collection procedure was applied in
two phases. First, a screening was performed to
verify the absence of psychopathology and/or cog-
nitive decline, assessed through the Psychopatho-
logical Symptoms Inventory (BSI) and the Montreal
Cognitive Assessment (MoCA), respectively. In cas-
es where the participants met the inclusion criteria
of the study, a battery of neuropsychological tests
was administered comprising tasks evaluating ex-
ecutive functions and memory capacity.

Statistical Analyses

Data analysis was preceded by a grouping of variables
in order to organize statistical procedures and, conse-
quently, contribute to the achievement of significant
results. Thus, the variable “Cognitive Reserve” was
first constructed, dividing the participants into low
levels (1) and high levels (2) from the results in QRC
test [up to 6 points- lower category; between 7-9
points- medium-low = (1) low levels; and between 10-
14 points- medium-high); more than 15 points- superi-
or = (2) high levels]. In turn, the construction of the
variable “Age Groups” consisted of the distribution of
the participants into 2 subgroups of age specifically,
adult individuals (1: 50 to 65 years) and advanced age
(2: > 65 - 85 years). Finally, the variable “Socioeco-
nomic Status” allowed the distribution of participants
by three groups (1: low; 2: medium,; 3: high), according
to the classification of Simoes*.

Descriptive statistics were conducted to ana-
lyze demographic variables and mean scores in all
variables, using the IBM SPSS. Student t-Tests were
used to test differences between CR levels and per-
formances obtained in neuropsychological tests, to
analyze the differences between age groups and
performance obtained in the tests, as well as to test
the differences in CR levels as a function of age. To
determine the effect size, Cohen’s d was calculat-
ed, and the following interpretation guidelines were
used: 0.2 to 0.4 - small effect; 0.5 to 0.7 - moderate
effect; higher than 0.8 - large effect.

In turn, ANOVAs were performed for indepen-
dent samples, in order to compare age groups and
the CR in the performance obtained by the partic-
ipants. When the assumption of homogeneity of
variances was violated the Welch and Brown-For-
sythe F-ratios were used to produce a valid ANOVA
F and we opted for the Games-Howell post hoc pro-
cedure given its accuracy when the population vari-
ations are different. The effect size was measured
using eta square. According to Cohen#, a small ef-
fect size is .01, average 0.6, and large .14.

Finally, Spearman’s Correlations aimed to ex-
plore the association between CR levels and per-
formance in each neuropsychological test. The
size of the correlations was interpreted accord-
ing to Cohen’s suggestions*: between .10 and .29
- weak; between .30 and .49 - moderate; greater
than .50 - strong association.

RESULTS
Differences between participants as a function
of CR

Student t-Tests were performed to explore diffe-
rences in inhibition (SCWT), cognitive flexibility
(WCST and VFT) and memory tests and memory
strategies (LMS | and Il, DMS and TMS), in partici-
pants with high and low CR. The results are displa-
yed in Tables 2 and 3.

As can be seen in Table 2, there were statistical-
ly significant differences, with individuals with high
CR having better performance. In particular, the
most marked differences were reported in tasks
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Table 2. Analysis of Performance Differences between Participants with High and Low CR in Memory Tests and
Memory Strategies

M SD t df [} D

LMT Story A
Low Reserve 12.3 3.4 -3.37 68 .001 -0.81
High Reserve 15.2 3.63

LM1 Story B (evocation 1)
Low Reserve 11.8 3.1 -1.99 68 .050 -0.48
High Reserve 13.3 3.3

LM1 Story B (evocation 2)
Low Reserve 14.5 3.3 -3.60 68 .001 -0.86
High Reserve 17.3 3.21

LM2 Recognition
Low Reserve 24.3 2.39 -2.60 68 .0n -0.62
High Reserve ~ 25.8 2.30

DS Forward
Low Reserve 79 2.2 -4.59 68 .000 -1.10
High Reserve 10.3 2.1

DS Backward
Low Reserve 5.2 1.0 -5.43 58 .000 -1.30
High Reserve 6.9 1.5

TMS-1
Low Reserve 3.7 1.7 127 64 .900 -
High Reserve 3.7 2.1

TMS-2
Low Reserve 4.5 1.1 -1.17 60 247 -
High Reserve 49 1.5

TMS-3
Low Reserve 5.4 .81 -2.04 55 .046 -0.49
High Reserve 59 1.3

TMS-4
Low Reserve 6.1 10 -4.02 68 .000 -0.96
High Reserve 7.2 1.2

TMS-5
Low Reserve 6.2 10 -5.03 68 .000 -1.20
High Reserve 7.6 1.2

TMS Total Score
Low Reserve 26 3.5 -2.86 55 .006 -0.68
High Reserve ~ 29.3 5.8

LM story A [t(68) = -3.37, p < .001, N2 = -0.81] and  differences were observed in the DS Forward [t(68)
LM story B (2nd evocation) [¢(68) = -3.60,p <.001, =-4.59,p <.001,12 = -110] and DS Backward [£(58) =
n2 = -0.86], verifying high effect sizes. Additionally, -5.43,p <.001, 2 = -1.30] subtests. And in the TMS-3
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Table 3. Analysis of Performance Differences between Participants with High and Low RC in Executive Tests

M SD t df [ d

Stroop W
Low Reserve 65.0 14.3 -7.19 68 .000 -1.72
High Reserve 86.8 10.9

Stroop C
Low Reserve 55.2 10.7 -4.53 68 .000 -1.08
High Reserve 68.2 13.3

Stroop CW
Low Reserve 39.5 10.4 -2.41 58 .019 -0.58
High Reserve  47.4 16.4

Semantic Fluency
Low Reserve 13.0 3.3 -4.75 68 .000 -1.14
High Reserve 17.4 4.3

Phonemic Fluency
Low Reserve 271 59 -5.25 57 .000 -1.26
High Reserve 37.0 9.5

WCST Conceptual Responses
Low Reserve 47.5 5.6 -5.84 58 .000 -1.40
High Reserve  51.4 3.6

WCST Perseverative Errors
Low Reserve 7.7 2.6 5.50 58 .000 1.32
High Reserve 4.8 1.6

WCST Perseverative Responses
Low Reserve 8.1 3.0 5.19 56 .000 1.24
High Reserve 5.0 1.8

[t(55) = -2.04, p < .05, 2 = -0.49], TMS-4 [t(68) =
-4.02,p <.001,12 =-0.96],and TMS-5 [t(68) = -5.03,
p <.001, 12 = -1.20] tasks.

On the other hand, there were no statistical-
ly significant differences in the TMS-1 and TMS-2
tasks (p > .05). However, considering that the dif-
ferences were not significant, participants with
high CR demonstrated greater ease performance
than participants with low CR.

Through the analysis of Table 3, it can be seen
that there were differences in the tasks of seman-
tic fluency and naming the color [t(68) = -4.53,p <
.001, 12 = -1.08], observing large effect sizes. In ad-
dition, there were differences both in the task of
semantic fluency and in all phonemic fluency [¢(57)
= -5.25, p < .001, N2 = -1.26] tasks, observing large
effect sizes. Thus, individuals with a high CR (M
=17.4, SD = 4.3) presented a higher performance

in the task of semantic fluency [t(68) = -4.75, p <
.001, M2 = -1.14]. At the same time, the same pat-
tern was observed in phonemic fluency tasks (M =
37.0, SD = 9.5) and in the SCWT [£(58) = -2.41, p <
.05, M2 = -0.58].

In the WCST, were observed strong differences
with those presenting high CR, in the conceptual lev-
el responses [t(58) = -5.84, p < .001, 12 = -1.40], in
persevering errors [t(58) = 5.50, p <.001, 2 = 1.32], as
well as in persevered responses [t(56) = 5.19, p < .001,
n2 =1.24], since large effect sizes were observed.

Analysis of the relationship between CR and
performances obtained in neuropsychological
tests

Table 4 displays Spearman Correlation analyses
performed to explore the relationship between CR
and the performances in neuropsychological tests.
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Table 4. Spearman Correlation Analyses between CR and Neuropsychological
Test Performance

Cognitive Reserve

Is

LM1 Story A 39
LM1 Story B (evocation 2) A2x*F
LM2 Recognition 33***
DS Forward A49F
DS Backward S56***
TMS-3 25*

TMS-4 46*
TMS-5 YA
TMS Total Score 25*

Semantic Fluency 50%**
Phonemic Fluency 53***
Stroop W .68***
Stroop C A4*E*
Stroop CW 23"

WCST - Conceptual Responses YA
WCST - Perseverative Errors -55%**
WCST - Perseverative Responses -53***

Note: *p<.05%; ** p<.01; *** p<.001

As can be seen in Table 4, moderate to strong
and positive correlations were found between CR
and the majority of the tests. Additionally, there are
low and positive correlations between CR levels and
the TMS-3 (rs = .25, p <.05), total score of TMS (r;
= .25, p <.05) and the SCWT naming task (r; = .23, p
<.05). Finally, there were moderate to strong nega-
tive correlations between CR and performance in
persevering errors (rs = -.55, p <.001) and persever-
ing responses (rs = -.53, p <.001) in the WCST.

Effect of age and CR in the TMS performance

In the tasks TMS 1 [F (1,34) = 1110, p < .01] and TMS
3 [F (1, 767) = 6.67, p < .05], there were no statis-
tically significant differences between the partic-
ipants’ performances and the CR level, observing
only statistically significant differences between
the age group and the performances. In gener-
al, as age progressed, performance decreased in
both groups. In reference to TMS 1, younger par-
ticipants (M = 4.34, SD = .29) had a better per-
formance, compared to participants of advanced
age (M = 2.91, SD = 31). In the case of TMS 3, it

was found that regardless of the level of CR, the
youngest performed better (M = 5.97, SD = 18),
than the older (M = 5.29, SD = 19). In the tasks
TMS 4 [F (1,1606) = 13.23, p < .01] and TMS 5 [F
(1, 28) = 22.22, p < .001], there were no statistically
significant differences between the performances
of the participants and age groups, only statisti-
cally significant differences between the CR level
and the performances. The results suggest that
the participants’ performance improved according
to a higher level of CR, regardless of age. Finally,
the Total TMS Score indicates the level of CR, F (1,
114) = 5.38, p < .05, as a protective factor against
the normative losses associated with age, F (1, 151)

=713, p = .01 (Figure 1).
Effect of age and CR in the SCWT performance

In SCWT, we verify in the word and color tasks
significant statistical differences for CR and age
groups, in isolation. Thus, the results seem to indi-
cate that younger participants with a higher level
of CR, obtained better performances. In contrast
to the poorer performance of older individuals
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with low CR. In the third part color-word, there Effect of age and CR in the DMS of the WAIS
were only significant statistically differences for
the age groups, F (1,1946) = 11.89, p < .01, standing
out the younger individuals with better perfor-
mances (Figure 2).

In DMS, only the forward task demonstrated inter-
ception between the participants’ performances,
CR level and age groups, F (1, 46) = 1116, p < .01, with
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a high effect size (n2 = 15). The results indicate that
a higher level of CR improves the performance of
individuals in both age groups (Figure 2).

Effect of age and CR in the WCST performance

In the WCST, for the conceptual level response [F (1,
88) = 4.7, p < .05], perseverative errors [F (1, 27) =
6.40, p < .05] and perseverative responses [F (1,36) =
6.32, p < .05] the effect of the interception between
the participants’ performances, level of CR and age
groups was observed, with a moderate effect size
(n2 =.06 - .09). In this sense, older participants with
high CR obtained a higher number of responses at
the conceptual level, compared to younger ones
with high CR, as well as it was observed that older
participants with low CR committed more errors and
perseverative responses, compared to young people
with low CR and older with high CR (Figure 2).

Effect of age and CR in the VFT performance

In the semantic fluency subtest, significant sta-
tistically differences were observed for the CR [F
(1,252) = 1814, p < .001] and for the age groups [F
(1, 82) = 5.93, p <. 05]. The data indicate that the
younger individuals with a higher level of CR had a
greater capacity for naming and verbal fluency. In
turn, in the phonemic fluency subtest significant
statistical differences were observed for the CR
and age groups. The data suggest that younger
individuals with higher levels of CR show greater
verbal fluency, compared to younger participants
with low CR and older participants with high and
low CR.

Effect of age and CR in the LMS I and Il of the MWS

It was found that in the LMS, only one intersection
was identified in history B (2nd evocation). Thus,
the data point to one interception between the CR
level and age range of the participants, F (1,39) =
4.7,p <.05,n2 =.06. With a higher level of CR, itis
observed that the younger participants (M = 17.45,
SD = 3.22), as well as the older participants (M =
1715, SD = 3.31), showed a high cognitive perfor-
mance. In contrast, at a lower level of CR, it was
the older participants (M = 13.10, SD = 2.17) who
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stood out negatively, compared to the younger
ones with a low CR (M =16.47, SD = 3.62).

DISCUSSION

The main goal of this study was to analyze how CR
influences the performance of tasks implying inhi-
bition control, cognitive flexibility, memory, and an
effective use of memory strategies in middle-aged
and older individuals. Overall, results suggest that
middle-aged individuals demonstrated a higher CR
level when compared to older individuals. In gener-
al, there were differences between individuals with
high CR and low CR in all neuropsychological tests,
with the former presenting better performances.

Regarding performance analysis as a function
of CR levels, in the LMS | and recognition task it
is suggested that individuals with high CR tend to
demonstrate a higher immediate and late verbal
declarative memory capacity compared to partic-
ipants with low CR since the first trial and, as the
stories are verbally repeated, these differences be-
come more evident#®. In addition, the impact of
a higher level of CR was also verified in the tasks
of the DMS, indicating that the higher the level
of CR, the greater the auditory working memory
skills, short-term memory, and attention.

In particular, in TMS only differences were
found between the conditions TMS-3 (non-con-
scious semantics disordered categories), TMS-4
(non-conscious semantics sorted categories) and
TMS-5 (conscious semantics sorted categories). In
this sense, the results seem to indicate that as the
external context is facilitating the organization of
the material, their performances improve®. This
effect could be due to the greater ability to ac-
cess and effectively use memory strategies, espe-
cially in those individuals with high CR. As verified
in the literature, memory tasks with word lists or-
ganized by categories are more easily memorized,
compared to scattered word listss"s2.

On the contrary, in the case of the TMS-1 task
(incidental learning), it is possible that the initial
instruction may influence participants’ perfor-
mance and not directly ones’ CR level or memory
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strategy. In turn, in the TMS-2 task (non-semantic
relationship), since words do not appear associat-
ed, coding, and immediate recall seem to become
more difficult to all participants. As previously de-
scribed, individuals with higher CR, showed the
capacity to use preserved alternative memory
strategies, namely the internal memory strategy
of mechanical repetitions3. Here we have demon-
strated that memory strategies as well better at
localizing and implementing the contextual cues
to improve performance in memory tasks. In fact,
these results agreed with the perspective of pref-
erence for external memory strategies in the aging
process” and confirm the hypothesis of preser-
vation of superior cognitive abilities**5+ss. This
result seems to meet the neural compensation
mechanism of CR, suggesting the recruitment of
several neural networks to maintain cognitive per-
formance, in tasks of greater demand**.

In general, healthy aging is associated with gray
and white matter damage, atrophy, and functional
disturbances that affect most areas of the brain.
Older adults seem to form a homogeneous group
in response to their decreased performance on
memory tasks. However, there may be comparable
performances between younger and older adults.
What has been proven is that variability in memory
performance in old age may, in part, be related to
the ability of older people to engage neural com-
pensatory mechanisms in response to structural/
functional decline in other brain regions or net-
works>*9™, This leads us to the concept of cogni-
tive reserve, which the literature is consistent with
regarding the relationship between CR, better ex-
ecutive functioning, and memory. In this sense,
we verified that there are some factors that help
to compensate/attenuate the negative effects of
age-related neural decline, and/or neuropatholo-
gy, on cognitive function in a later stage of life,
such as education, performance in reading activ-
ities and writing, involvement in social activities
and the exercise of occupational or professional
activities that are also cognitively stimulating¢°.

The abilities described above mainly depend on
executive functioning. Therefore, we tested, in this
sample, how EFs are influenced by CR. Regarding

the SCWT, individuals with high CR demonstrat-
ed significantly superior results in the three tasks
that constitute the test, resulting in greater capac-
ities of reading processing speed, inhibition con-
trol and sustained and selective attention®. In turn,
in the VFT, the influence of CR on the participants’
performances was also observed, since individuals
with high CR presented a higher performance in
the semantic fluency and phonemic tasks, indicat-
ing that the higher the CR, the higher the skills of
non-motor processing speed, language, produc-
tion and mental flexibility. Also, in the WCST there
were strong differences between individuals with
high and low CR, at the level of conceptual level
responses, persevered errors, as well as in perse-
vering responses, confirming that individuals with
a high CR have a higher performance in concep-
tual level responses, compared to individuals with
low CR, reflecting greater capacities of flexibility
of thought, abstract reasoning, planning, working
memory, monitoring, and inhibition of perseveres.
Conversely, individuals with a low CR presented
more persevering errors, non-persevering errors,
and persevered responses, compared to partic-
ipants with high CR, corroborating the fact that
the lower the CR, the lower the probability of er-
ror, insistence on error and less flexibility in the
formation of problem-solving strategies in the
face of modifiable stimulation conditionss®.

An important factor to consider for the interpre-
tation of our results was age. There were differenc-
es in the performance of participants from different
age groups in the tasks of the LMS | and recogni-
tion task. This result is consistent with the study of
Aronov et al.5*, showing that younger individuals ex-
hibit better performances in memory tasks that im-
ply a time interval between the encoding period and
the time of recall. Additionally, after 65 years of age,
individuals tend to resort to emotional and thought
strategies to identify the source of memory®.

Contrary to what was expected, only the DS
forward task demonstrated interception between
the participants’ performances, CR level and age
groups. The results indicated that a higher lev-
el of CR improves the performance of individu-
als in both age groups. This can be explained by
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the fact that the forward task is more related to
a phonological circuit and involves little interven-
tion of the executive system*. On the other hand,
DS backward task requires greater attention to
repeat the sequence of numbers in reverse. This
working memory process is responsible for strate-
gies for the selection, control and coordination of
the mechanisms involved in short-term storage in-
volving, simultaneously, the storage and process-
ing of information3657,

In addition, in the TMS the results suggested
that the participants’ performance improved ac-
cording to a higher level of CR, regardless of age.
Thus, CR showed a greater impact on participants’
performance, compared to age. Specifically, the
CR impact is more pronounced in those tasks that
imply a greater cognitive demand®%.

In the case of the SCWT, significant CR levels
and age differences were found in the tasks of word
naming and color naming. Significant age group dif-
ferences were found in color-word task. These re-
sults seem to indicate that younger participants
with a higher level of CR, obtained better perfor-
mances, in contrast to the poorer performance of
older individuals with low CR. This may reflect low-
er reading processing speed capacities, lower accu-
racy of responses, inhibition control and sustained
and selective attention with increasing age®'+¥.

In the Verbal Fluence Test significant statisti-
cal differences were observed for the CR and for
the age groups. Taken together, these results are
in line with previous studies, showing that younger
individuals with a higher level of CR have a better
performance in VFT, demonstrating higher skills
of non-motor processing speed, language, pro-
duction, and mental flexibility®+.

In the WCST, for the conceptual level response, per-
severative errors, and perseverative responses, was
observed a moderate effect of the interception be-
tween the participants’ performances, level of CR and
age groups. In this sense, older participants with high
CR obtained a higher number of responses at the
conceptual level, compared to younger ones with high
CR. Also, it was observed that older participants with
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low CR committed more errors and perseverative re-
sponses, compared to young people with low CR and
older with high CR. These results indicate that CR
seems to have a higher influence on the performance
in WCST. Participants with higher CR seems to have
superior capacities of flexibility of thought, abstract
reasoning, planning, working memory and inhibition
of perseverations, corroborating the scientific liter-
ature that suggested that poorer cognitive flexibili-
ty was related to poorer cognitive restructuring skills
and perseverative thinking was related to poorer cog-
nitive restructuring skills and higher CR was the main
correlate of better cognitive performance™.

Finally, the correlation analyses showed that
higher levels of CR were associated with better
performances in all tests that assess memory. In
particular, our study indicates that having a higher
CR seems to be associated with better capacities
of late verbal declarative memory, auditory work-
ing memory, short-term memory, attention and a
greater selection of internal memory strategies, re-
sults that corroborate the scientific literature” #4586,

Moreover, and according to the existent litera-
ture®*># higher CR levels were also associated with
better processing speed abilities, inhibiting control,
sustained and selective attention, non-motor process-
ing, language, production, mental flexibility, abstract
reasoning, planning, working memory and inhibition
of perseverations, as well as the lower tendency to
perform and persist on errors, beyond one’s age.

Limitations and Future Suggestions

The present investigation presented some limita-
tions. Firstly, the distribution of the sample may
have interfered in the results of age analyses with
some non-significant tests (e.g., WCST), and pre-
vented us to explore results of advanced age par-
ticipants (> 70 years old). In fact, access to older
adults was particularly difficult given the pandemic
context, as older adults are considered a high risk
group, as well as the fact that most of these indi-
viduals present comorbidities and/or pathologies.
Future studies may want to reach a proportion-
al number of cognitively healthy older individuals
and compare the performances of the healthy and
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clinical population according to CR. Additional-
ly, longitudinal studies are needed to monitor and
analyze the aging process, in order to differentiate
age related cognitive decline from neurodegenera-
tive pathology. Early detection could contribute to
accelerating the discovery of the causes and mech-
anisms of neurodegenerative diseases and to the
development of preventive treatments, more ap-
propriate to the symptoms of each of the diseases.

CONCLUSION
This study focuses on the process of healthy aging,
exploring the normative differences associated with
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Estado actual de la practica de la neuropsicologia
clinica en Bolivia

Diego Jofre-Zarate®, Eric Roth®,
Javier Fernando Calderéon-Encinas¢,
Daniela Ramos-Usuga®y Juan Carlos Arango-Lasprilla®

Objetivo: El presente estudio tuvo como objetivo determinar el estado actual de la
prdctica de la neuropsicologia clinica en Bolivia.

Meétodo: Se realizé un estudio descriptivo y transversal. La muestra estuvo con-
formada por 72 profesionales que laboran en el campo de la neuropsicologia en el
pais. La informacion se recopild a través de un cuestionario en linea que incluia 70
preguntas sobre la formacién profesional de los participantes, el ejercicio profesio-
nal, la investigacion, la docencia y las barreras percibidas para el desarrollo de la
profesion, entre otros.

Resultados: Aproximadamente el 76% de los participantes informaron haber re-
cibido capacitacion en neuropsicologia de posgrado. Su formacion fue calificada
como muy buena (34.8%) y buena (23.9%). Por el contrario, su supervision cli-
nica fue calificada como muy buena (24.3%) y buena (33.3%). Los participantes
indicaron que su ejercicio profesional se realiza principalmente en ambientes priva-
dos (72.2%). Asimismo, mencionaron que los trastornos mds evaluados fueron las
dificultades de aprendizaje (93.5%), la discapacidad intelectual (90%) y el TDAH
(87.5%). De igual forma, las condiciones mds frecuentes rehabilitadas fueron pro-
blemas de aprendizaje (23.6%), TDAH (20%) y depresion (20.85%). Solo el 41.5%
de los participantes informaron haber realizado investigaciones. Una proporcion
menor de profesionales (31.5%) impartia cursos de neuropsicologia.

Conclusiones: La neuropsicologia es un campo de trabajo relativamente nuevo
en Bolivia. Por ello, los participantes consideraron que para mejorar la calidad de
esta especialidad en el pais se deben desarrollar nuevos programas de posgrado en
neuropsicologia, validar y baremar las pruebas existentes, y crear mds puestos de
trabajo, especialmente en las instituciones publicas. Ademads, se necesita establecer
una organizacion profesional que requle los estandares de la profesion en el pais.
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ABSTRACT

Objective: The present study aimed to determine the current state of the practice of
clinical neuropsychology in Bolivia.

Method: This is a descriptive and cross-sectional study. The sample consisted of
72 professionals working in the field of neuropsychology in Bolivia. The information
was collected through an online questionnaire that included 70 questions about the
participants’ professional training, professional practice, research, teaching, and per-
ceived barriers to the profession’s development, among other factors.

Results: Approximately 76% of participants reported receiving postgraduate neu-
ropsychology training. Their training was rated as very good (34.8%) and good
(23.9%). Conversely, their clinical supervision was rated very good (24.3%) and good
(33.3%). The participants indicated that their professional practice is conducted
mainly in private settings (72.2%). Also, they mentioned that the most assessed dis-
orders were learning disabilities (93.5%), intellectual disabilities (90%), and ADHD
(87.5%). Similarly, the more frequent conditions rehabilitated were learning disabili-
ties (23.6%), ADHD (20%), and depression (20.85%). Only 41.5% of the participants
reported conducting research. A smaller proportion of professionals (31.5%) taught
neuropsychology courses.

Conclusions: Neuropsychology is a relatively new field of work in Bolivia. For this
reason, the participants considered that to enhance the quality of this specialty in
Bolivia, new graduate programs in neuropsychology must be developed, more stan-
dardized tests validated, and more job positions created, especially in public institu-
tions. Additionally, a professional organization that regulates the standards of this
field needs to be established.
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INTRODUCCION

La practica de la neuropsicologia clinica se ha desa-
rrollado de manera desigual en los diferentes paises
iberoamericanos de habla hispana'. Su inicio en Lati-
noamérica se remonta a la década de los cincuentas
del siglo pasado, con la creacion del Laboratorio de

Afecciones Cortico-cerebrales del Instituto de Neu-
rologia del Hospital de Clinicas, en Montevideo, Uru-
guay, por iniciativa de Carlos Mendilaharsu?. Sin em-
bargo, no fue sino hasta el aflo 2009, que paises como
Argentina3, Chile4, Colombias, Costa Rica®, México” y
Brasil' empezaron a ofrecer programas de posgrado
en el nivel de maestria en neuropsicologia clinica.
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El desarrollo historico de la neuropsicologia cli-
nica en Latinoamérica se ha visto obstaculizado por
la agitacion politica, el conflicto armado, la falta de
recursos econdmicos e instrumentales, la esca-
sez de formacion y la ausencia de oportunidades®.
Esto ha limitado la disponibilidad de profesionales
altamente calificados, la coordinacion regional en
investigacion y el desarrollo de programas acadé-
micos. No obstante, a pesar del rezago, la practi-
ca de la neuropsicologia ha florecido en la region
en las dltimas décadas y se han creado sociedades
profesionales en muchos paises latinoamericanos,
incrementandose notablemente el interés por la
ensefianza y la investigacion en la region

En Bolivia, la historia de la Neuropsicologia tie-
ne sus primeros registros en la década de los afos
70 del siglo pasado. Los trabajos y publicaciones
neuropsicoldgicos se inician en 1979 con la primera
tesis de grado de contenido neuropsicoldgico, pre-
sentada en la Universidad Catdlica Boliviana (UCB)°.

En el ano 1995, en la ciudad de La Paz, Bolivia,
el Dr. René Calderon Soria, funda la Sociedad Bo-
liviana de Neuropsicologia (SNPB), entidad que ha
impulsado el fortalecimiento de la especialidad a
través de actividades académicas en todo el pais,
siendo un referente en el desarrollo de esta discipli-
na en Bolivia. Ocampo-Barba en 2007 lleva a cabo
un estudio de validacién nacional® que permitio la
disponibilidad de pruebas evaluativas en el siste-
ma hospitalario, especialmente orientadas a la ex-
ploracion de las alteraciones de la memoria. Como
resultado de este estudio, actualmente se dispone
una bateria de Evaluacién Diferencial de la Memo-
ria conformada por 14 pruebas neuropsicoldgicas
adaptadas a la poblacion de adultos mayores de
Bolivia.

Otras instancias que contribuyeron significativa-
mente a la expansion de la especialidad fueron la
creacion del Instituto de Neurociencias Comporta-
mentales de la Universidad Autonoma Gabriel René
Moreno (UAGRM), en la ciudad de Santa Cruz de la
Sierra en 2016,y mas recientemente, en 2018, la Uni-
dad de Investigacion Experimental (UIE) de la Uni-
versidad Catdlica Boliviana (UCB), que inaugurd la
linea de investigacion en Neurociencia Cognitiva.

La mayoria de los miembros senior, titulares de
la SNPB, recibieron formacion de posgrado fuera
de Bolivia, mientras que los profesionales mas jo-
venes, se mantuvieron expectantes a la oferta de
cursos de formacién especializada en el pais®. No
fue sino hasta el afio 2012, que la SNPB, organizd
el Primer Congreso Boliviano de Neuropsicologia,
fomentando el interés por nuevos y variados even-
tos cientificos de promocion de la especialidad.

Por otra parte, nuevos cursos de posgrado en Neu-
ropsicologfa se impartieron a partir del afio 2014, en la
Universidad Privada de Santa Cruz de la Sierra (UPSA).
Ese mismo afio, se realiza el primer estudio multicén-
trico de normalizacion de pruebas neuropsicoldgicas
en 1 paises de Latinoamérica, incluida Bolivia, bajo
la direccién de Arango-Lasprilla”. Los resultados de
este estudio permitieron obtener las primeras prue-
bas baremadas en la poblacién boliviana™. Posterior-
mente, en el afo 2019, la Universidad Mayor de San
Andrés (UMSA) en La Paz, crea la primera maestria
en Neuropsicologia Clinica en Bolivia y el mismo afio,
la UCB lanza el primer curso de especializacion en
esta disciplina. En el afo 2017 Arango-Lasprilla lide-
ré un estudio internacional sobre el estado actual de
la préctica de la neuropsicologia clinica en paises de
Latinoamérica, incluyendo Bolivia™. El propdsito del
presente estudio ha sido complementar y profundi-
zar el estudio pionero de Arango-Lasprillay colabora-
dores' con el objetivo de determinar el estado actual
de la practica de la Neuropsicologfa Clinica en Bolivia
en areas tales como a) la formacién profesional re-
cibida; b) La situacion laboral actual de las personas
que trabajan en el pais en este campo, c) las barreras
existentes en el ejercicio profesional; d) la situacion
de la evaluacion, la intervencion clinica, la docencia
y la investigacion; y finalmente, e) la percepcion de
algunos de los dilemas éticos mas comunes que se
presentan en la practica clinica de esta especialidad.

METODO
Participantes

La muestra estuvo conformada por 72 profesio-
nales de ambos sexos que actualmente ejercen la
neuropsicologia en diferentes ciudades de Bolivia. El
disefio de la investigacion fue de tipo no experimen-
tal, descriptivo y transversal. Se realizé un muestreo
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no probabilistico incorporando participantes con los
siguientes criterios de inclusion: tener al menos 18
anos; poseer al menos una licenciatura; considerarse
a si mismo como un neuropsicélogo y/o realizar ac-
tividades relacionadas con la neuropsicologia a nivel
profesional durante el dltimo afio; completar el cues-
tionario sociodemografico y residir en Bolivia.

El propdsito del presente estudio ha sido com-
plementar y profundizar el estudio pionero de Aran-
go-Lasprilla y colaboradores' con el objetivo de
determinar el estado actual de la practica de la Neu-
ropsicologia Clinica en Bolivia en areas tales como
a) la formacion profesional recibida; b) La situa-
cion laboral actual de las personas que trabajan en
el pafs en este campo, c) las barreras existentes en
el ejercicio profesional; d) la situacion de la evalua-
cion, la intervencion clinica, la docencia y la investi-
gacion; y finalmente, e) la percepcion de algunos de
los dilemas éticos mas comunes que se presentan
en la practica clinica de esta especialidad.

Inicialmente 145 personas respondieron al
cuestionario, de las cuales 73 tuvieron que ser eli-
minadas debido al incumplimiento de uno o mas
de los criterios anteriormente sefialados: 51 indi-
viduos fueron excluidos del estudio por no consi-
derarse neuropsicologos, 10 por no completar la
totalidad del cuestionario, 9 por no tener una li-
cenciatura y 3 personas por no completar el cues-
tionario sociodemografico.

De los 72 participantes, 66 (91.1%) fueron psi-
célogos con grado de licenciatura; 39 (54.2%) con-
taban con estudios de postgrado. En cuanto a su
residencia 39 (54.2%) vivian en la ciudad de La Paz,
13 (181%) en Santa Cruz de la Sierra, 6 (8.3%) en
Oruro, 5 en Tarija (6.9%), 4 en Cochabamba (5.6%),
y 5 en otras ciudades del pais (7%). Por otra par-
te, el 62.5% (n = 45) de la muestra fueron mujeres
y el 37.5% (n=27) varones. La media de edad fue de
40.06 anos, con edades entre los 24 y 69 afnos, y
una DE=10.65. De los 72 encuestados, 46 (63.9%)
reconocieron haber realizado durante el tltimo afo,
evaluaciones y diagndsticos neuropsicologicos; 34
(47.2%) llevaron a cabo psicoterapia y rehabilitacion
cognitiva y 30 (41.7%) realizaron alguna actividad re-
lacionada a la investigacion en neuropsicologia.
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Instrumento

Elinstrumento surgid de una revision exhaustiva de la
literatura referente a la practica de la neuropsicologia
en Latinoamérica y Bolivia. Se empleé como base el
cuestionario desarrollado por Arango-Lasprilla y co-
laboradores' sobre las caracteristicas de la practica
de la neuropsicologfa en 17 paises de Latinoamérica.
El nuevo instrumento fue objeto de una adaptacion
lingtiistica y de contenido al contexto sociocultural
boliviano. Se agregaron varias pruebas neuropsico-
l6gicas utilizadas en Bolivia que no fueron incluidas
en el estudio previo, se realizaron ajustes idiomaticos
para mejorar su comprension y expertos en neuropsi-
cologia afadieron ftems acerca del impacto de la pan-
demia de la COVID-19 en el ejercicio de la disciplina
en Bolivia. La version final del cuestionario incluyd 70
ftems que, en primera instancia, fueron sometidos a
una prueba piloto para verificar su pertinencia. Las
preguntas se organizaron en las siguientes seis sec-
ciones: 8 preguntas sobre informacion sociodemo-
grafica, 11 sobre la formacion profesional recibida, 9
indagaron sobre la situacion laboral actual, 17 sobre
evaluacion y diagndstico, 8 sobre rehabilitacion, 5
sobre docencia, 10 sobre investigacion y las Ultimas
2 preguntas, sobre la percepcion de diferentes aspec-
tos éticos de la practica profesional en la especialidad.

Procedimiento

Antes de realizar la investigacion, se obtuvo la
aprobaciéon del Comité de Revisién Institucional
(CRI) del Departamento de Psicologia de la UCB.
Los participantes firmaron el consentimiento in-
formado antes de responder al cuestionario, de
modo que fueron advertidos de que su partici-
pacion no supondria ningtn riesgo, engafio, peli-
gro fisico, psicologico o moral y que, si lo desea-
ban, tendrian la opcién de abandonar el estudio
en cualquier momento sin recibir ningln tipo de
penalidad. Cada persona fue informada de que
su participacion seria totalmente confidencial en
tanto que se utilizaba un cédigo de identificacion
personal en lugar de su nombre y apellido.

El cuestionario fue transferido a la plataforma
online SurveyMonkey.com. y fue distribuido a tra-
vés de diferentes instituciones especializadas, asf
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como mediante contactos personales relevantes
del ambito profesional. Para ampliar su cobertura,
se utilizod la técnica de “bola de nieve” pidiendo a
cada participante que compartiera el cuestionario
con sus colegas que cumplan los criterios de inclu-
sién al estudio®. La recoleccion de los datos se rea-
liz6 entre el 29 de marzo y el 21 de junio del 2021.

Andlisis estadistico

Los datos fueron importados al programa estadis-
tico IBM-SPSS, que permitio el andlisis descriptivo
a través de la distribucion de frecuencias simples
para conocer los resultados del estudio.

RESULTADOS

Los resultados fueron agrupados en las siguientes
secciones: a) formacion profesional en neuropsi-
cologia y vinculacion académica, b) barreras per-
cibidas en el ejercicio de la disciplina, c) situacion
actual de la practica profesional de la neuropsico-
logia y, d) problemas éticos relacionados con la
practica de la neuropsicologia.

Formacion profesional

Se identificé que 52 de los 72 participantes (76%),
recibieron su formacion profesional en neuropsico-

logfa en el posgrado: 37 personas (51.4%) realizaron
una especialidad, 39 (54.2%) una maestria y 6 (8.3%)
un doctorado. En cuanto a la valoracién de la calidad
de su entrenamiento en neuropsicologfa, 14 individuos
(19.4%) la calificaron como “excelente”; 25 (34.8%)
como “muy buena”, 17 (23.6%) como “buena”, 12
(16.7%) como “aceptable” y 4 (5.5%) como “pobre”.

Con respecto a la valoracion realizada sobre
la supervision clinica recibida durante el entrena-
miento en neuropsicologia, de 66 participantes
que respondieron la pregunta, solo 6 (9%) la ca-
lificaron como excelente, 16 (24.3%) como “muy
buena”, 22 personas (33.3%) como “buena” y 12
(18.2%) como “aceptable”. Finalmente, 10 indivi-
duos (15.2%) la valoraron como “pobre”. Asimis-
mo, el 84.7% (n=61) considera que deberia existir
una certificaciéon en Bolivia para poder ejercer
como neuropsicologo.

Afiliaciones profesionales

Menos de la mitad de los participantes (44.4%;
n=32) reportd encontrarse afiliado a alguna socie-
dad cientifica o profesional relacionada con la neu-
ropsicologia. De este grupo de 22 participantes, 3
(13,6%) sefialaron estar vinculados a sociedades de
rango mundial como la International Neuropsycholo-
gical Society (INS) o la National Academy of Neuropsy-

Tabla 1. Dificultades percibidas acerca del ejercicio profesional de la neuropsicologia en Bolivia (n=72)

Barreras identificadas Frecuencia Porcentaje
Barreras en el entrenamiento
Falta de programas de formacién académica 40 55.6
Falta de programas de formacién clinica 36 50.0
Falta de acceso a literatura/bibliotecas 12 16.7
Barreras laborales
Falta de acceso a pruebas neuropsicolégicas 26 36.1
Falta de otros recursos profesionales 1 15.3
Falta de tecnologia/ordenadores 3 4.2
Barreras estructurales
Falta de politicas pdblicas 40 55.6
Falta de puestos de trabajo en los hospitales para neuropsicélogos 38 52.8
Barreras profesionales
Falta de disposicién para colaborar entre los profesionales 28 38.9
Falta de lideres profesionales en el drea 23 31.9
Otros 7 9.7
No creo que existan barreras 3 4.2
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chology (NAN); 9 (41%) serian miembros de similares
latinoamericanas tales como la Sociedad Latinoa-
mericana de Neuropsicologia (SLAN) y la Asociacién
Latinoamericana de Neuropsicologia (ALAN). Final-
mente, 10 (45.4%) afirmaron ser miembros activos
de la Sociedad Boliviana de Neuropsicologia (SNPB).

Barreras percibidas en el ejercicio de la
neuropsicologia

Las barreras percibidas que afectan el desarrollo
de la neuropsicologia en Bolivia pueden ser distri-
buidas en cuatro grandes grupos: barreras relacio-
nadas con la formacion profesional, barreras que
interfieren con el desempefio laboral, barreras es-
tructurales que condicionan la practica de la neu-
ropsicologia en el pais y barreras de orden personal
o relacional que afectan los vinculos profesionales.
La Tabla 1 presenta el detalle de dicha informacion.

Las dificultades mayormente percibidas por los
encuestados tienen que ver principalmente con la
ausencia de programas de formacion en la especia-
lidad en general (n=40; 55.6%), asi como con temas
especificos como el entrenamiento clinico (n=36;
50%). Sin embargo, no son menos preocupantes
los problemas identificados con la disponibilidad
de puestos de trabajo, principalmente en las insti-
tuciones de salud del Estado (n=38; 52.8%); y con
la ausencia de politicas publicas (n=40; 55.6%) para
incorporar o ampliar la formacion, para facilitar la
apertura laboral y permitir la investigacion y el de-
sarrollo académico de la neuropsicologia en Bolivia.
Solo un 4.2% (n=3) de la muestra no identificd ba-
rrera alguna en el ejercicio de la especialidad.
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Situacion actual de la prdctica profesional

Tipo de empleo. Los datos obtenidos sobre la relacion
contractual de la muestra sefalan claramente que,
aproximadamente, tres cuartas partes de los con-
sultados trabajan de manera independiente (n=52;
72.2%). Solo el 14% (n=10) mantiene una vinculacion
contractual con un empleador; el resto de los par-
ticipantes se encuentra, o en situacion de entrena-
miento (n=9; 12.5%), 0 en otro tipo de relacion la-
boral (n=1; 1.4%). Asimismo, mas de la mitad de la
muestra, reconocid una experiencia laboral de 5
afos 0 menos (n=48; 66.7%), dato que sefala que
el ejercicio de la neuropsicologia en Bolivia es muy
reciente, solo algo mas de un tercio (n=24; 33.4%)
ejerce la especialidad por mas de 5 afios.

El 43.3% (n=29) de los profesionales encuesta-
dos ejerce la neuropsicologifa exclusivamente en el
contexto de su practica clinica; el 10.4% (n=7) lo
hace en hospitales generales y centros médicos. El
16.4% (n=1m) trabaja en centros de rehabilitacion y
clinicas privadas, el 9% (n=6) aplica la neuropsico-
logfa en consultorios y centros especializados en
instituciones universitarias, el 7.5% (n=5) en el sis-
tema escolar, el 4.4% (n=3) en organizaciones no
gubernamentales y fundaciones, y el resto (n=6;
9%) en otras instituciones diferentes.

Con referencia al ingreso reportado por servi-
cios relacionados con la neuropsicologia, més de
la mitad de los consultados (n=37; 57.8%) reporta
ingresos por debajo de los 3000 bolivianos ($431)
mensuales y solo el 9.4% (n=6) declara ingresos
superiores a 8000 bolivianos ($1150). Ingresos

Tabla 2. Estatus del empleo en neuropsicologia, antes y durante la pandemia (n=72)

Antes de la pandemia

Durante la pandemia

Tiempo de empleo Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Empleado a tiempo parcial 25 36.7 28 41.2
Empleado a tiempo completo 31 45.6 23 33.0
Retirado 2 2.9 3 4.4
Desempleado 10 14.8 14 20.6
Evaluaciones realizadas

Mas de 30 37 51.3 0 0

1-30 35 48.7 20 55.6
Ninguna 0 0 16 44.4
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Tabla 3. Pruebas més utilizadas por los neuropsicélogos en Bolivia

Tipo de escala (n=72) Frecuencia Porcentaje
Escala Wechsler- nifios (WISC) 31 43.1
Test Gestdltico Visomotor de Bender 28 38.9
Evaluacién Neuropsicolégica Breve (NEUROPSI) 21 29.2
Escala Wechsler- preescolar y primaria (WIPPSI) 20 27.8
Escala Wechsler- adultos (WAIS) 19 26.4
Test de Desarrollo Psicomotor (TEPSI) 18 25.0
Bateria Neuropsicolégica para Trastornos de Aprendizaje (BANETA) 17 23.6
Cuestionario de Madurez Neuropsicolégica Escolar (CUMANES) 17 23.6
Cuestionario de Madurez Neuropsicolégica Infantil (CUMANIN) 16 22.2
Escala de Desarrollo de Nelson Ortiz 16 22.2
Test de Palabras y Colores de STROOP 16 22.2
Evaluacién Neuropsicolégica Infantil (ENI) 15 20.8
Test del Dibujo del Reloj 15 20.8

entre los 3000 y 8000 bolivianos fueron confirma-
dos por el 32.8% (n=21) de la muestra.

Impacto de la pandemia por COVID-19 sobre la prdc-
tica de la neuropsicologia. La Tabla 2 resume en cifras
el efecto resentido en la continuidad de los servicios.

Como puede advertirse, comparando el repor-
te laboral antes y durante la pandemia, el empleo de
dedicacién completa, se ha visto mermado en apro-
ximadamente 12 puntos porcentuales, obligando la
migracion hacia el trabajo a tiempo parcial. Asimismo,
el desempleo aumentd notablemente e incluso, forzé
el retiro definitivo de un especialista. Por otro lado,
las evaluaciones diagndsticas, una actividad impor-
tante del ejercicio de la neuropsicologfa, evidencio
también reducciones importantes durante la pande-
mia. De 68 personas que respondieron a la pregunta,
49 (721%) de ellas reportaron realizar habitualmente
evaluaciones neuropsicologicas antes de la pandemia.
Al cabo de la misma, el 50% (n=36) de la muestra in-
formo haber adoptado la modalidad de evaluacion en
linea. Muchos de los participantes que evaluaron en
linea (n=16; 44.4%) no lograron llevar a cabo ningtin
diagndstico durante el periodo de la presente inves-
tigacion. Quienes diagnosticaron en linea, reportaron
haber evaluado hasta 5 casos (n=15; 41.6%).

Evaluacion

Los profesionales de la neuropsicologfa reportaron
el uso de una gran variedad de pruebas que permiten

su trabajo evaluativo. La Tabla 3 presenta una rela-
cion de los instrumentos mas utilizados en Bolivia.

Los resultados expuestos en la Tabla 3 sugieren
una tendencia general al empleo de pruebas conven-
cionales, algunas de ellas no necesariamente espe-
cializadas para el trabajo neuropsicoldgico, como la
Escala Wechsler nifios (WISC). Por otro lado, el por-
centaje de menciones de uso reportado no excede el
431% (n=31) de la muestra. Asimismo, la mencién de
pruebas consideradas relevantes para la evaluacion
neuropsicoldgica como el MOCA (n=13;18.1%), el Test
de la Figura Compleja de Rey (n=5; 6.9%) o el BRIEF-2
(n=6; 8.3%), entre otros es excesivamente bajo.

Asimismo, los datos sefialan que el acceso de los
especialistas al material de evaluacién ofrece algu-
nos obstaculos debido sobre todo a su alto costo.
Si bien algo mas de una cuarta parte de los consul-
tados, afirma que los compran directamente a las
editoriales (n=19; 26.4%) o los solicitan a los propios
autores (n=3; 4.2%), hay quienes, por su falta de dis-
ponibilidad o su elevado costo, los toman prestados
de bibliotecas o de los colegas (n=8; 111%), o los ad-
quieren de segunda mano (n=6; 8.3%). Asimismo, la
mayoria de los profesionales los fotocopian o los
descargan de alguin sitio web gratuito (n=33; 48.5%).

Los profesionales consultados se encuentran
conscientes de que el proceso evaluativo en la neu-
ropsicologfa se lleva a cabo en Bolivia con muchos
problemas. Asi, en orden de importancia, fueron
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Tabla 4. Evaluaciones neuropsicolégicas realizadas en diferentes grupos de pacientes

Grupos de trastornos Frecuencia Porcentaje

Problemas de aprendizaje (n=31) 29 93.5
Discapacidad intelectual (n=30) 27 90.0
Trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH) (n=32) 28 87.5
Trastorno generalizado del desarrollo (n=27) 23 85.2
Demencia (n=30) 24 80.0
Depresién (n=31) 21 677
Accidente cerebrovascular (n=32) 21 65.6
Trastornos de ansiedad (n=29) 19 65.5
Traumatismo craneoencefdlico (n=31) 18 58.1
Trastornos epilépticos (n=27) 14 51.8
Tumor en el sistema nervioso central (n=27) 13 48.2
Trastornos de personalidad (n=26) 12 46.1
Esquizofrenia (n=31) 14 45.2
Abuso de sustancias (n=29) 13 44.8
Trastornos bipolares (n=25) 11 44.0
Trastornos del movimiento (n=28) 12 42.8
Dolor (n=29) 10 34.5
Esclerosis mltiple (n=29) 8 27.6
Téxico/Metabdlico (n=26) 5 19.2
Virus de la Inmunodeficiencia humana/Sindrome de

Inmuno-deficiencia Adquirida VIH/SIDA (n=27) 5 18.5
Otro (n=17) 7 9.7

mencionados los siguientes: en primer lugar, se reco-
noce que las pruebas que suelen utilizarse no estan
adaptadas a la cultura del pais y/o no fueron traduci-
das al espanol (n=21; 29.2%), no se encuentran bare-
madas en Bolivia (n=20; 27.8%), son excesivamente
costosas (n=15; 20.8%), son solo aplicables a pobla-
ciones con niveles educativos altos (n=11; 15.3%) vy
por lo tanto no fueron construidos para ser aplicadas
a poblaciones no lectoras (n=8; 111%). Otros proble-
mas menores destacan el excesivo tiempo que de-
manda su aplicacion u ofrecen dudas con respecto
a sus propiedades psicométricas (n=5; 7%). Un 6.9%
(n=5) no reportd problemas de ningun tipo.

La Tabla 4 presenta las evaluaciones neuropsico-
l6gicas realizadas segtn los motivos mas frecuen-
tes de consulta. Los porcentajes fueron calculados
con base al total de respuestas disponibles.

Adviértase que los grupos de trastornos mas
comunmente evaluados por los especialistas fue-
ron los problemas de aprendizaje, la discapacidad
intelectual, los trastornos por déficit de atencidn

e hiperactividad, los desérdenes del desarrollo y |a
demencia, en ese orden. Por su parte, los trastor-
nos menos demandados para fines de evaluacion
fueron el dolor, la esclerosis multiple, las alteracio-
nes metabolicas y el VIH-SIDA.

Por otro lado, cuando se explord el tipo de in-
formacion complementaria que los especialistas
indagaban durante la evaluacion, se obtuvo la rela-
cion expresada en la Tabla 5.

Como puede verse en la Tabla 5, no es muy co-
mun entre los profesionales la indagacion de esta
informacion adicional durante la evaluacion neu-
ropsicoldgica. Los temas reportados como fuente
de informacion complementaria (evaluaciones fun-
cionales, estado afectivo del paciente y su entorno)
solo fueron mencionados por algo mas de un ter-
cio de los encuestados. Otra informacién orienta-
dora como la historia del desarrollo (n=22; 30.6%),
el resultado de pruebas neuroldgicas previas (n=16;
22.2%), o el apoyo social con que cuenta el pacien-
te (n=14; 19.4%), fueron ain menos mencionadas.
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Tabla 5. Informacién adicional obtenida durante el proceso de evaluacién (n=72)

Otras evaluaciones Frecuencia Porcentaje
Evaluaciones funcionales 27 37.5
Estado afectivo 26 36.1
Entorno del paciente 24 33.3
Estado mental 22 30.6
Historia del desarrollo 22 30.6
Historia médica/psiquidtrica 22 30.6
Evaluacién conductual 21 29.2
Historia académica 21 29.2
Terceras personas (cercanas) 19 26.4
Resultado de pruebas neuropsicolégicas 17 23.6
Pruebas neurolégicas previas 16 22.2
Apoyo social actual 14 19.4
Historia laboral 12 16.7
Pruebas de personalidad 12 16.7
Fuente de remisién 4 5.6
Otra 3 4.2

Se verificd si durante la evaluacion, los par-
ticipantes incluyen ademads la medicion de las
habilidades premdrbidas. Solo 37 personas res-
pondieron esta pregunta, de las cuales 18 (48.6%)
lo hicieron de manera afirmativa. Finalmente, 9 de
36 personas (25%) reconocieron evaluar la simula-
cion de sintomas clinicos o malingering.

Rehabilitacion

Los servicios médicos especializados de donde
provienen los pacientes referidos para tratamiento
neuropsicoldgico, en la experiencia de los consul-
tados, es amplia y variada. No obstante, la mayoria
de ellos provienen de los servicios de psicologia
(n=24; 33.3%), del sistema escolar (n=19; 26.4%),
neurologia (n=17; 23.6%), psiquiatria (n=15; 20.8%)
y pediatria (n=12; 16.7%). Una proporcion relati-
vamente alta de especialistas, reportaron haber
atendido pacientes sin referencia alguna, aunque
por decision propia de recibir el servicio (n=15;
20.8%). Se reportaron también referencias prove-
nientes de diferentes areas de rehabilitacion como
enfermeria, fonoaudiologia, terapia ocupacional
(n=11;15.3%), asi como de geriatria (n=10; 13.9%).

En el presente estudio se identificd la propor-
cion de tiempo que los especialistas destinan para
atender a la poblacion, segliin grupos de edad.

Este dato puede sugerir el tipo de poblacidn, de-
finida por su edad, que es menor o mayormente
atendida en los servicios de neuropsicologia. Debe
hacerse notar que las respuestas en esta seccion
fueron captadas de un numero de informantes
que fluctuaba entre 29 y 32 participantes.

Podemos destacar, en primer lugar, que las po-
blaciones menores de 6 anos, y las de la tercera
edad, reciben comparativamente menos atencion
por parte de los especialistas, destinandose el
77.4% del tiempo total para la provision del servi-
cio a la primera y un 62% a la segunda. Sin embar-
go, el segmento de entre los 6 y los 11 anos, que
corresponde a la edad de inicio de la escolariza-
cion, suele ser el mas atendido, ocupando el 93.1%
del tiempo de los especialistas. Un 6.9% (n=2) de
profesionales afirmd no atender a este segmento.
El 88.4% del tiempo se dedica a los adolescentes,
y un 11.5% no trabaja con ellos. Con respecto a los
adultos jovenes, la dedicacion del tiempo de con-
sulta de los neuropsicélogos bolivianos alcanza el
90.7%, siendo ésta la mas alta registrada. El 9.3%
(n=3) dijo no trabajar con este grupo de edad. Fi-
nalmente, los tiempos destinados para los adultos
mayores alcanzan al 80.6%. Si bien estas cifras dan
una idea aproximada de la dedicacion de los ser-
vicios de neuropsicologia a la poblacion segun su
edad, cabria determinar si la asignacion del tiempo
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Tabla 6. Proporcién de pacientes atendidos mensualmente antes y durante la pandemia, con intervenciones
neuropsicoldgicas.

Pacientes atendidos antes de la pandemia (n=25) Pacientes atendidos durante la pandemia (n=24)
(Rehabilitacién, intervencién/psicoterapial) (Rehabilitacién, intervencién o psicoterapia
presencial, en linea/teleconsulta)

Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Ninguno - - 6 25.0
Delab 15 60.0 13 54.2
De 6a 10 4 16.0 2 8.3
De 11 a 15 2 8.0 3 12.5
De 16 a 20 2 8.0 -- -
Més de 20 2 8.0 -- -
Tabla 7. Tipo de tratamiento /terapia neuropsicoldgica realizada antes y durante la pandemia (n=72)
. . ., Antes Durante
Tipo de intervencién
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Individual (n=72) 20 27.8 18 25.0
Grupal (n=72) 3 4.2 2 2.8
Individual y grupal (n=72) 6 8.3 4 5.6
En linea/teleconsulta (n=72) 3 4.2 9 12.5

de los especialistas se debe a la demanda diferen-
cial de dichas poblaciones, o a su orientacién e in-
tereses profesionales.

Intervencion clinica antes y durante la pandemia.
De un total de 56 personas que respondieron a
la pregunta sobre la realizacion de rehabilitacion
neuropsicoldgica antes de que se declarara oficial-
mente la pandemia (durante el afio 2019), el 50%
(n=28) respondié afirmativamente.

La Tabla 6 muestra claramente el impacto de la
pandemia en la provision de servicios de neuropsico-
logfa, reportados por los participantes. Dicho impac-
to supondria una reduccion de la consulta hasta en
un 28% (n=6). Sin embargo, esta claro que el confina-
miento y la necesidad de mantener el distanciamien-
to social, forzaron la adopcién de procedimientos no
convencionales, tales como la atencion en linea y la
teleconsulta, no aplicados hasta entonces, como se
puede constatar en la Tabla 7.

Notese que, si bien las frecuencias en los tipos de
intervencion experimentaron un descenso cuando
se compara su ejercicio antes y durante la pandemia,
el uso de procedimientos virtuales y a distancia, se
incrementaron en varios puntos porcentuales.

Algunos de los grupos de diagndstico sobre los
que se realizaron tales acciones de tratamiento o re-
habilitacion fueron: problemas de aprendizaje (n=17;
23,6%), trastornos de la atencion (n=15; 20.8%), de-
presion (n=15; 20.8%), discapacidad intelectual (n=12;
16.7%), traumatismo craneoencefalico (n=11; 15.3%),
trastornos de ansiedad (n=11;15.3%), demencia (n=10;
13.9%), accidentes cerebrovasculares (n=10; 13.9%) y
trastornos generalizados del desarrollo (n=10;13.9%),
ademas de otros menos frecuentes.

Como puede advertirse en la Tabla 8, las inter-
venciones mas frecuentemente llevadas a cabo
sobre areas tales como atencién, funciones eje-
cutivas, memoria, problemas emocionales y de
conducta, habilidades visoespaciales, entre otros,
coinciden con los problemas diagnosticados como
trastornos de aprendizaje, discapacidad intelectual
y trastornos de la ansiedad, listados mas arriba.

Con relacién a los instrumentos menciona-
dos como auxiliares en el trabajo de tratamiento
y rehabilitacion neuropsicoldgicos, estan las com-
putadoras, tabletas y smartphones (n=44; 61.1%)
que son ampliamente utilizados, asi como otros
dispositivos, como los de realidad virtual (n=3;
4.2%), los de neuromodulacion (n=2; 2.8%) o el
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Tabla 8. Areas principalmente trabajadas durante el tratamiento o la rehabilitacién
neuropsicolégica de estos grupos diagnosticados (n=72).

Areas de trabajo Frecuencia Porcentaje
Atencién/concentracién 23 31.9
Funcionamiento ejecutivo 18 25.0
Memoria 18 25.0
Problemas emocionales y/o comportamentales 14 19.4
Habilidades motoras 12 16.7
Habilidades visoespaciales y/o construccionales 12 16.7
Lenguaje 1 15.3
Autonomia e independencia 10 13.9
Aumentar conciencia sobre la enfermedad 6 8.3
Sexualidad 4 5.6
Funcionamiento familiar 4 5.6
Retorno al trabajo 2 2.8

neurofeedback (n=2; 2.8%), aunque estos ultimos
con escasa referencia.

Docencia e investigacion

Aproximadamente un tercio de los 54 participantes
(n=17; 31.5%) que respondieron a la pregunta, repor-
taron estar relacionados con la docencia universita-
ria de neuropsicologfa durante el dltimo afio (2020-
2021). Sin embargo, la mayorfa de los que ensefiaron
alguna vez (en total 26 especialistas), lo hicieron en
el nivel de pregrado (n=15; 20.8%), aunque se repor-
taron también actividades de formacion en el pos-
grado (n=11;15.3%). Ademas, aquellos que ensefaron
neuropsicologia lo hicieron en una mayor proporcion
en universidades privadas 50% (n=8), publicas 31.3%
(n=5) y ambas 18.8% (n=3). Veinticinco profesionales
(34.7%) del total de la muestra, aceptaron haber di-
rigido o supervisado tesis de grado en el campo de
la neuropsicologia; de estos, el 18.1% (n=13) lo hizo en
el nivel de licenciatura, el 5.6% (n=4) en cursos de di-
plomado, el 4.2% (n=3) en especialidad, el 5.6% (n=4)
en maestria y el 1.4% (n=1) en doctorado.

Con respecto a la investigacion neuropsicolo-
gica, 53 personas respondieron a la pregunta y 22
de ellas (41.5%) afirmaron haber estado involucra-
das en alguna investigacion durante el dltimo afio
(2020-2021), aunque solo 3 de ellas (13.6%) lo hicie-
ron con asignacion de fondos para su realizacion.
De estas investigaciones sefialadas, 10 (45.5%) fue-
ron reportadas como autorizadas por un comité

de ética y 21 (95.5%) afirmaron haber solicitado el
consentimiento informado de sus participantes. Es
importante hacer notar que, si bien 22 de los en-
cuestados reportaron haber realizado algun tipo
de investigacion neuropsicologica, solo 13 de ellos
(591%) recibid formacién especializada en investi-
gacion durante sus estudios universitarios. Asimis-
mo, de 43 personas, 27 (62.8%) aceptaron haber
recibido formacién en temas de bioética.

Debido a las caracteristicas de la investiga-
cion neuropsicoldgica, ésta demanda el acceso a
recursos bibliograficos, pruebas especializadas y
laboratorios con equipo especializado (p. ej., or-
denadores, software para investigacion, etc.), en-
tre otros materiales. En el presente estudio se
verific que solo 6 investigadores (27.3%) reciben
tales apoyos en su labor de investigacion. En con-
secuencia, tanto la produccién como la difusion
del conocimiento se encontrarian excesivamente
restringidos. Por ejemplo, 6 investigadores de los
22 registrados (27.3%) reportaron haber realiza-
do publicaciones en revistas arbitradas, 8 (36.4%)
en revistas no arbitradas, 5 (22.7%) publicaron en
forma de capitulos de libro y solo uno afirmo ha-
ber publicado un libro sobre la materia (4.5%). Dos
participantes (9.1%) omitieron su respuesta.

Por lo general, toda investigacion eficiente re-
quiere de la utilizacion adecuada de uno o varios
paquetes para el andlisis estadistico de datos. Pro-
bablemente el hecho de que no todos (n=16; 72.7%)
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Tabla 9. Nivel de dominio del software estadistico

Programa estadistico Frecuencia Porcentaje
EXCEL (n=22)
Bajo 3 13.6%
Medio 13 59.1%
Alto 6 27.3%
EPI INFO (n=9)
Ninguno 1 57.9%
Bajo 2 10.5%
Medio 3 15.8%
Alto 3 15.8%
SAS (n=18)
Ninguno 1 61.1
Bajo 7 38.9
SPSS (n=20)
Ninguno 3 15.0
Bajo 4 20.0
Medio 8 40.0
Alto 5 25.0
MATLAB (n=19)
Ninguno 12 63.2
Bajo 4 21.1
Medio 2 10.5
Alto 1 53
R/PYTON (n=17)
Ninguno 10 58.8
Bajo 5 29.4
Medio 1 59
Alto 1 59
Otro (n=10)
Ninguno 8 80.0
Alto 2 20.0
Otro
Jasp, Jamoyi 1 1.4

los investigadores identificados realicen ellos mis-
mos su trabajo estadistico, sefiala diferentes grados
de experticia en el manejo de tales herramientas.
La Tabla 9 resume la informacion disponible sobre
este aspecto.

La tabla 9 muestra pocos investigadores con ca-
pacidad aceptable en el manejo de los diferentes pa-
quetes de andlisis estadistico. Incluso en el caso del
SPSS, cuyo manejo es reportado con capacidades
alta y media (n=13; 65%), hay todavia un 15% (n=3) de
participantes que aceptd no conocer su manejo. Asi-
mismo, programas como Python o R, especializados

para el manejoy analisis de grandes cantidades de da-
tos, son practicamente desconocidos por la mayoria
de quienes realizan investigacién en neuropsicologia.

Problemas éticos reportados en el ejercicio de la
neuropsicologia

A continuacion, se describen algunos problemas
relacionados con el ejercicio ético de la neuropsi-
cologia en Bolivia.

Las observaciones criticas realizadas por los
participantes sobre infracciones éticas cometidas
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Tabla 10. Distribuciones porcentuales sobre observaciones éticas expresadas por la muestra, en relacién con el ejercicio de
la neuropsicologia en Bolivia.

Consideraciones éticas del ejercicio profesional Frecuencia Porcentaje
Se filtra informacién de sus pacientes a personas ajenas a la préctica profesional (n=40)  Si 14 35.0
No 26 65.0
Se reporta a autoridades casos de abusos de pacientes con discapacidad y en riesgo de ~ Si 27 69.2
suicidio u otros, cuando la informacién se da durante su prdctica profesional (n=39) No 12 30.8
Se relaciona con sus pacientes fuera de la consulta (n=39) Si 9 23.1
No 30 76.9
Acepta de sus pacientes dadivas o formas de pagos en especie por los servicios Si 7 18.9
prestados (n=37) No 30 811
Se testifica en procesos judiciales sin tener la experiencia adecuada para hacerlo (n=37)  Si 6 16.2
No 31 83.8
Se falsifica resultados, para publicar articulos u ofrecer presentaciones académicas (n=37)  Si 5 13.5
No 32 86.5
Se mantiene relaciones sexuales con sus pacientes (n=37) Si 2 54
No 35 94.6
Se basan sus diagnésticos y conclusiones en datos inadecuadamente recogidos o Si 1 28.9
ignoran fuentes importantes de informacién (n=38) No 27 71.1
No se posee entrenamiento y experiencia adecuados para trabajar como Si 19 48.7
neuropsicélogo (n=39) No 20 51.3
Se niega servicios o se proporcionan servicios de menor calidad a pacientes que no  Si 8 21.6
puedan pagarlos (n=37) No 20 78.4
Se presentan como neuropsicélogo sin tener realmente el entrenamiento y la Si 18 47.4
experiencia apropiados (n=38) No 20 52.6
No tiene las habilidades para trabajar con pacientes que son culturalmente diferentes  Si 20 52.6
(n=38) No 18 47.4
Se proporciona tratamientos de cuestionable efectividad o peligrosos para los Si 13 35.1
pacientes (n=37) No 24 64.9
Son negligentes e/ o irrespetuosos con sus estudiantes (n=38) Si 8 21.1
No 30 78.9
Se oculta informacién o no remiten apropiadamente a los pacientes cuando tienen Si 5 13.5
condiciones médicas o psicolégicas importantes (n=37) No 392 86.5
Se suministra la interpretacién de los resultados neuro-psicolégicos de forma tal, que el Si 10 27.0
paciente o profesionales de ofras disciplinas no puedan comprenderlos (n= 37) No 27 73.0
Se mantiene relaciones sexuales con sus estudiantes (n=37) Si 5 13.5
No 32 86.5
Se presenta como propios trabajos de investigacién de sus estudiantes (n=37) Si 2 5.4
No 35 94.6
Se aparece como autor en publicaciones donde no tuvieron una contribucién Si 6 16.7
significativa (n=36) No 30 83.3
Se realiza deliberadamente acciones encaminadas a dafiar la reputacién de sus Si 6 16.2
colegas (n=37) No 3] 83.8

por los neuropsicologos en el ejercicio de sus fun-  establecida con sus pacientes (p. e]., “Se filtra in-
ciones, podrian ser clasificadas en las siguientes ca-  formacién de sus pacientes a personas ajenas a la
tegorias: a) objeciones concernientes a la relacion  practica profesional”); b) consideraciones sobre los
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estilos del ejercicio de su practica profesional (p.
ej., “Se presentan como neuropsicélogos sin tener
realmente el entrenamiento y la experiencia apro-
piadas”); c) objeciones sobre su rol en la docen-
cia (p. e]., “Son negligentes y/o irrespetuosos con
sus estudiantes”); d) infracciones en su produccion
y difusiéon académica (p. ej., “Se falsifican resulta-
dos para publicar articulos u ofrecer presentacio-
nes académicas”); finalmente, e) problemas éticos
con los colegas o iguales (p. ej., “Se realizan deli-
beradamente acciones encaminadas a dafar la re-
putacion de sus colegas”). La Tabla 10, resume la
proporcion de la muestra que realiza los reclamos
sobre el comportamiento ético de los especialistas
de la neuropsicologia. Adviértase que una mayor
proporcion de consultados coincide en reclamar,
en primera instancia, el ejercicio profesional no res-
paldado por una adecuada formacion en la especia-
lidad, seguido de un comportamiento cuestionable
con relacién a los pacientes.

DISCUSION

El presente estudio tuvo como objetivo determi-
nar las caracteristicas de la situacion actual de la
practica clinica de la neuropsicologia en Bolivia.
Los resultados permiten conocer las percepciones
que tienen los neuropsicélogos en el pais con res-
pecto a la formacién profesional, situacion laboral,
evaluacion neuropsicoldgica, intervencion clinica,
docencia e investigacion.

Formacion profesional

La mayoria de los participantes recibieron su for-
macion profesional en neuropsicologia a nivel del
posgrado. No obstante, estos programas fueron
calificados como escasos e insuficientes. En todo
el territorio boliviano solo existe una maestria y no
se cuenta con programas de doctorado que ofre-
cen entrenamiento especializado. Este desarrollo
contrasta con el avance experimentado en otros
paises de Latinoamérica'+'s*®.

Un estudio realizado conjuntamente entre la Al-
zheimer’s Disease International y la British United
Provident Association (2013) estima que en Boli-
via existen aproximadamente 34.500 personas con
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alguin tipo de demencia. Se calcula que entre 2010y
2050, la prevalencia de este padecimiento habra au-
mentado en el pafs, en un 447%, debido al natural y
paulatino envejecimiento de la sociedad, dicho in-
cremento en esta enfermedad es similar al de otros
paises en Sudamérica, como Colombia”™ Dada esta
prediccion, es importante que el sistema nacio-
nal de salud incorpore politicas y estrategias para
prevenir y tratar este creciente problema. Asimis-
mo, las instituciones de educacién superior debe-
ran disefiar e implementar mas y nuevos programas
de formacion en neuropsicologia, en las principa-
les ciudades de Bolivia, particularmente en el nivel
de posgrado (especialidades, maestrias y doctora-
dos). De esta manera se podra fortalecer la oferta
de servicios especializados en un area de creciente
demanda y que alin permanece poco atendido por
el sector salud.

Con respecto a la calidad de la formacion pro-
fesional en neuropsicologia, la mayoria de los en-
cuestados calificaron su educacion como “buena”
o “aceptable”. No obstante, la supervision clinica
fue mejor valorada que la calidad del entrenamien-
to. Los datos también revelaron la necesidad de
fortalecer los estandares de los programas existen-
tes de posgrado en neuropsicologia en el pais. De
manera similar a la mayoria de los paises latinoa-
mericanos'®, en Bolivia no existen ain mecanismos
de regulacion de la practica profesional del neurop-
sicologo. Cualquier profesional que haya estudiado
psicologia por cinco afios y decida desempefarse
en el campo de la neuropsicologia, puede hacerlo
sin restriccion alguna y autodenominarse “neurop-
sicologo”, aunque no haya recibido entrenamiento
alguno en esta especialidad. En contraste, en paises
como Finlandia®, Australia® o en los Estados Uni-
dos® para convertirse en neuropsicélogo, los es-
tudiantes deben completar un doctorado y recibir
supervision en neuropsicologia durante el posdoc-
torado. Quiza por ello, no sorprende que gran par-
te de los encuestados estuvieran a favor sobre la
creacion de una certificacion que acredite la practi-
ca del neuropsicdlogo. Dicha regulacién deberia de-
terminar el nivel de entrenamiento necesario para
el ejercicio de la neuropsicologfa, asi como los limi-
tes de dicha practica. Asimismo, la regulacién de-
berfa exigir a los profesionales, la obtencion de una
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especialidad en este campo, la acreditacion de una
tesis de posgrado y someterse a una estricta su-
pervision durante el periodo de formacion. Dicho
organismo regulador de la practica de la neuropsi-
cologfa en Bolivia puede generar un efecto cataliza-
dor en esta disciplina, direccionando los requisitos
de la formacion profesional, ayudando a esclarecer,
fortalecer y diferenciar el rol del especialista den-
tro de la psicologia y reglamentar los aspectos éti-
cos de su practica. Esto garantizaria también, que
los pacientes reciban servicios de mayor calidad. El
reto de la creacion de la mencionada certificacion
deberd ser asumida por las asociaciones profesio-
nales de esta disciplina, con el respaldo de progra-
mas universitarios de excelencia.

Situacion actual de la prdctica profesional

De acuerdo con las opiniones de los encuestados,
en la actualidad, la practica de la neuropsicologia en
Bolivia, se lleva a cabo principalmente en contextos
privados, lo que impide el acceso de la poblacion con
escasos recursos econémicos a este tipo de servi-
cios especializados. Asimismo, una baja proporcion
de los participantes trabajan en hospitales genera-
les y centros médicos debido a la falta de espacios
laborales para el ejercicio de la neuropsicologia.
Arango-Lasprilla y colaboradores' sefialan que esta
problematica es similar a la de otros paises de Lati-
noamérica. Por otro lado, los honorarios percibidos
por la mayoria de los participantes estan por debajo
de la media salarial de otros especialistas en Bolivia.

Al igual que muchas otras actividades de ser-
vicios formales e informales en Bolivia?, los datos
sefalan que la practica profesional de la neuropsi-
cologia ha sufrido las consecuencias de la pande-
mia, debido a las restricciones impuestas con fines
preventivos. La reciente crisis sanitaria generada
por la COVID-19 ha incrementado el desempleo de
los neuropsicologos obligando la migracion hacia
el trabajo a tiempo parcial, lo que redujo ain mas
las oportunidades laborales y la atencion a pacien-
tes. No obstante, en estas circunstancias se adop-
taron también métodos no convencionales como
la teleconsulta o atencion en linea, optimizando el
uso de la tecnologia y revelando la flexibilidad y re-
siliencia de los profesionales del drea. Asimismo, la

telesalud ha facilitado la atencion a distancia com-
pensando la reduccion de la consulta presencial lo-
cal con un acceso masivo de pacientes que residen
en localidades lejanas y desprovistas de este ser-
vicio especializado. Ademas, esta nueva modalidad
ha permitido reducir los costos del servicio y trans-
porte*. Futuras investigaciones deberan indagar si
en la pospandemia, los neuropsicélogos en Bolivia
continuaran o no realizando tele evaluaciones neu-
ropsicoldgicas, asi como tratamientos a distancia.

Finalmente, la practica de la neuropsicologia en
Bolivia, a decir de los encuestados, no esta exen-
ta de infracciones éticas de diversa indole; desde
infidencias y relaciones impertinentes con los pa-
cientes y colegas, hasta la actuacion profesional sin
el respaldo de la formacion y el conocimiento su-
ficientes. Las falencias éticas en el ejercicio de la
profesion pueden sobrevenir de al menos dos cir-
cunstancias: de una formacion ético-moral incom-
pleta en los planes de estudio; y de la ausencia de un
sistema normativo y regulatorio que vigile el ejerci-
cio profesional del neuropsicologo en el pais®™.

Evaluacion

Los datos indican que los neuropsicologos atien-
den a poblaciones infantiles en mayor proporcion
que a personas adultas y a poblaciones geriatricas.
Al igual que en otros paises, en Bolivia®, las eva-
luaciones mas frecuentemente realizadas abordan
problemas de aprendizaje, discapacidad intelec-
tual y trastornos de atencion e hiperactividad™.
Por otro lado, en las ultimas dos décadas varios
paises de Latinoamérica han experimentado un
avance en la validacion y estandarizacion de prue-
bas neuropsicoldgicasss. No obstante, el desarro-
llo de dichas pruebas para poblacién infantil sigue
siendo un obstéculo significativo para la practi-
ca de la especialidad. En la actualidad Bolivia no
cuenta con pruebas neuropsicoldgicas infantiles
baremadas; las especificidades socioculturales de
Bolivia y otros paises latinoamericanos y europeos,
obligan a desarrollar baremos propios>*, actividad
que depende de una formacion altamente espe-
cializada dificilmente accesible en Bolivia. Esta fa-
lencia favorece la aplicacion indebida de pruebas
baremadas en otras latitudes.
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En el caso de poblaciones adultas, llama la atencion
que los neuropsicdlogos encuestados no reportaran
utilizar las unicas diez pruebas neuropsicoldgicas que
han sido baremadas en Bolivia®. Dichas pruebas no
solo son las mas utilizadas en poblaciones hispano-
hablantes, sino que también cuentan con una calcula-
dora digital (www.neuropsychologylearning.com) que
permite su calificacion de manera gratuita™ Posible-
mente, la escasa utilizacion de estas pruebas en Bo-
livia se deba a su desconocimiento y/o a su falta de
socializacion. En contraposicion, la prueba mas utili-
zada por los neuropsicologos encuestados es la Es-
cala Wechsler-Infantil (WISC), la misma que también
se usa frecuentemente en otras naciones para evaluar
funciones intelectuales™.

Alarma constatar que cerca de la mitad de los con-
sultados revelaron que no usan pruebas para medir
las habilidades premodrbidas. Este es un dato preocu-
pante debido a que la estimacion de estas habilidades
ayuda a identificar el grado de deterioro cognitivo en
el paciente. La falta de utilizacion de pruebas de esti-
macion premorbidas en Bolivia esta agravada, debido
a que pruebas como el Word Accentuation Test (WAT)
que la mide, han sido baremadas solo en Espana, Ar-
gentina® y en Estados Unidos?, y, por lo tanto, se apli-
can en Bolivia y otros paises de Latinoamérica, sin
investigar suficientemente su validez y fiabilidad.

Rehabilitacion

Segun los datos obtenidos, solo la mitad de los pro-
fesionales que trabajan en neuropsicologfa indicaron
realizar rehabilitaciones neuropsicoldgicas. Aquello
sugiere que, si bien el area de la neuropsicologia en
Bolivia ha tenido un considerable impulso desde la
formacion de los primeros posgrados desde el 2014,
la rehabilitacién neuropsicoldgica es ain un campo
en via de desarrollo que debe ser potenciada con la
creacion de nuevos centros de rehabilitacion. Actual-
mente, en Bolivia existe un nimero muy reducido de
estos centros especializados que tienen condiciones
aceptables para ofrecer terapia psicoldgica, evalua-
cion diagndstica y rehabilitacién cognitiva en pobla-
ciones geriatricas e infantiles. Esta realidad contrasta
con la de otros paises latinoamericanos que reportan
la existencia de gran variedad de servicios y centros
especializados en rehabilitacion neuropsicoldgica®
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Docencia e investigacion

Actualmente Bolivia cuenta con una sola maestria
en neuropsicologia en todo el pais y no ofrece nin-
gun programa de doctorado en esta especialidad.
Ademas, ante la ausencia de normativas que regu-
len el ejercicio de la neuropsicologia, no existe en el
pais, lineamientos claros acerca de la direccion que
debe tomar su ensefianza y supervision. Asimismo,
se extrana la existencia de reglamentos que esta-
blezcan los prerrequisitos necesarios para ensenar
la neuropsicologia y/o supervisar las tesis de grado
en esta especialidad, especialmente en posgrado.

Con respecto a la investigacion neuropsicold-
gica, muy pocos participantes aceptaron haber
estado involucrados en dicha practica, al menos du-
rante el dltimo afio (2020-2021). Asimismo, en Boli-
via, al igual que en otros paises latinoamericanos, se
reportaron muy pocas investigaciones autorizadas
por un comité de ética para su realizacién'+'. Aqui,
nuevamente se advierte la ausencia de mecanismos
de regulacion de la practica profesional en la espe-
cialidad y el desconocimiento de procedimientos
basicos en la generacion del conocimiento y en el
ejercicio ético de la investigacion con seres huma-
nos. Es importante que en Bolivia se instale una cul-
tura de proteccién de los derechos de las personas
que participan en estudios cientificos.

En resumen, la investigacion neuropsicolégica
en Bolivia es insuficiente, no regulada y se ejer-
ce en ausencia de normas éticas y niveles acadé-
micos de doctorado; asimismo, la divulgacion de
sus productos se encuentra ausente de los me-
dios relevantes de publicacién cientifica nacional
e internacional.

Limitaciones

Deben sefalarse algunas debilidades metodolo-
gicas de este estudio, que limitarfan su alcance y
que obligan la cautela a la hora de interpretar los
datos y expresar conclusiones. En primer lugar, es
importante enfatizar que la falta de informacion
acerca del tamafio real de la poblacién encuestada
y el reducido tamafio de la muestra limita el ana-
lisis de los resultados, afectando su representati-
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vidad. En segundo lugar, es probable que debido
a la falta de control en el acceso al cuestionario,
se haya producido un sesgo de seleccién durante
el proceso de reclutamiento. Finalmente, debido a
que el instrumento fue administrado usando una
plataforma en linea, es también posible haber te-
nido un sesgo hacia las personas con un conoci-
miento limitado sobre el uso de internet.

Conclusiones

La Neuropsicologia en Bolivia es una diciplina muy
joven y por tal motivo no existen muchos profesio-
nales en el pais que trabajen en este campo. Los
datos de este estudio demuestran que en la actua-
lidad no existen muchos programas de formacion
académica y tampoco existe una organizacion que
regule el ejercicio profesional de aquellas personas
que ejercen la profesion en el pais. La gran mayoria
de profesionales que practican la neuropsicologia
en Bolivia lo hacen de manera privada.

Aunque se han hecho avances importantes en
los dltimos afios, todavia la gran mayoria de las
pruebas que se utilizan en el pais no tienen bare-
mos propios y esto puede llevar a que se cometan

Declaracion de intereses

errores en la calificacion e interpretacion de los
resultados lo que conlleva a la realizacién de diag-
nosticos equivocados.

La presente investigacion, ademas, busca esta-
blecer una linea de base sobre el estado actual de
la neuropsicologfa en Bolivia, que permita el segui-
miento de su evolucion en el tiempo, asi como se-
falar elementos para la formulacién de estrategias
y politicas que favorezcan su desarrollo disciplinar
a futuro.

La informacién recopilada en el cuestionario
podria ser Util para orientar politicas publicas para
el sector de la salud y ayudar a delinear estrategias
que optimicen los servicios especializados relacio-
nados con la neuropsicologia en el pais. Asimismo,
se espera que pueda activar el entusiasmo de las
universidades y centros académicos para explorar
nuevas iniciativas de formacion y especializacion
en la disciplina, asi como promover el desarro-
llo de la investigacion en este area. Todavia que-
da mucho por hacer, pero esto es un primer paso
para poder superar las barreras existentes y con-
solidar el desarrollo de la disciplina tanto a corto
como largo plazo.
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Impact of the COVID-19 Pandemic in Children and
Adolescents with Neurodevelopmental Disorders and
their Families in Puerto Rico

Ninotchka Roman-Hernandez®* Walter Rodriguez-Irizarry>®
Simoén Carlo-Torres®< and Rafael Oliveras-Rentas?®

Objective: The purpose of this study was to provide a broad description of the ef-
fects of social distancing in children and adolescents with neurodevelopmental dis-
abilities (CAND) and their caregivers in Puerto Rico (PR). This was done by inves-
tigating (1) their sociodemographic characteristics; (2) changes in their daily life,
education and mental health and (3) their caregiver’s attitudes towards distance
education and the emergency-response measures implemented.

Method: A descriptive research study was conducted; 612 parents of CAND living
in PR were surveyed from October 23", 2020 to June 7", 2021. Seventy-four of the
78 municipalities of the Island were represented in the sample.

Results: Mostly working mothers (76.6%) of a child (M*¢=10) with cognitive and/
or language disorders were represented. The most prevalent necessities found were
related to therapies (73.9%) and recreation (63.6%). Virtual services were predom-
inant during quarantine, and difficulties balancing work, household, parenting and
caregiving were reported by parents. Fmdmgs suggest these families are struggling
to adjust to distance education, and an increase in symptoms of anxiety and depres-
sion were reported in both CAND and caregivers.

Conclusion: Overall, results indicate that CAND and their caregivers are strug-
gling to adjust to the changes brought by the pandemic; which is a cause for con-
cern. It is recommended that governmental, private and nonprofit organizations
should use these findings to support public policy and intervention programs to
assist these families.
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mental health.
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INTRODUCTION

Two hundred and forty million children and adoles-
cents with disabilities' (CAD) who already experience
inequities in healthcare, schooling, future employ-
ment opportunities and governmental legislations?;
are facing the COVID-19 Pandemic. These minors
are 51% more likely to experience feelings of un-
happiness, 32% more likely to be victims of disabil-
ity-related abuse and 53% more vulnerable to acute
respiratory infections'. This brings up the question:
How are CAND and their families in PR coping during
the pandemic? Since the WHO? declared COVID-19
a worldwide pandemic on March 11, 2020; literature
suggests that children and adults with disabilities and
their families are experiencing greater symptoms of
anxiety and depression3™, difficulties adapting to the
changes in education®#'s™®, inaccessibility to health-
care, technology, adapted resources 3% ° and gov-
ernment considerations during the emergency *"*.
However, information continues to be limited on the
effects of the COVID-19 pandemic on families of
CAND, especially in PR.

Few literature is available on the needs, atti-
tudes and challenges during quarantine, social
isolation and distance education on the 54,000+
children living with neurodevelopmental disabili-
ties in PR*. These children and their families live
ina U.S. territory with and accumulated $72 billion
in debt and 57% child poverty rates® therefore, not
only do families of CAND in PR face general dis-
ability-related inequities, but also a higher eco-
nomic hardship during the Pandemic compared
to other territories or states, making this a unique
population to study. They also continue to face the
repercussions of two consecutive Category 5 Hur-
ricanes Irma and Maria in September 2017, earth-
quake swarms (December 28", 2019-present), and
political turmoil; further supporting the need to
investigate the effect COVID-19 has had in CAND
and their families in PR. Also, there is limited re-
search available on the families of children and ad-
olescents with a variety of disabilities in the Island.
This study mitigates this limitation in literature by
including caregivers of children with sensorimo-
tor, general developmental, cognitive, language,
physical and eating disorders in PR in its sample.

To our knowledge, it is the first study in PR to in-
vestigate how COVID-19 has affected CAND and
their families in the Island.

The purpose of this descriptive study was to
provide a multidimensional snapshot of families
of CAND during the pandemic in PR by answering
the following questions: (Q") Who are these fam-
ilies? (Q*) What changes have occurred in CAND
and their caregiver’s daily routines, accessibili-
ty to services, education and mental health?, and
(@3) What are the caregiver’s attitudes towards
distance education and the emergency response
measures implemented during quarantine? The
findings are analyzed using a sample composed of
parents and caregivers of CAND.

METHOD
Participants

This study was aimed towards the parents or care-
givers of CAND. To participate, the individuals
needed to have the following characteristics: (1)
be 21years or older, (2) have at least one child with
disability (CwD) in their care between ages o to
21 years, and (3) be currently living in PR during
COVID-19. The exclusion criteria included the
following: (1) They did not have the technology
necessary to complete the online survey, (2) they
were less than 21 years old, (3) they were CAND,
and (4) they were not able to consent.

Participant Flow

A total of 1,11 people accessed the informed con-
sent page in which 829 agreed to participate, 7 de-
clined and 275 did not respond. From the 829 that
agreed to participate, 552 parents and caregivers
completed the survey in its entirety, and 277 com-
pleted it only partially. After careful revision of the
responses, 18 surveys where eliminated due to not
complying with the inclusion criteria [caregivers
were less than 21 years old (n=3), participant was
the person with disability (n=1) or CAND were more
than 21 years old (n=14)]. In addition, 151 surveys
were excluded due to insufficient survey answers.
The final sample was comprised of 612 caregivers
of 74 of the 78 municipalities in the Island.
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Figure 1. Percentage of participants by Region of PR (n= 612)

Note. This figure shows the distribution of participants throughout the Island by regions of Puerto Rico (n=612). The Metro Area

was included to better represent the population distribution. The majority of participants are from the southern (n =221), western

(n,= 119) and metropolitan (n,= 100). This image was adapted from “[Color Puerto Rico Map]”, by Paintmaps, 2022. Copyright
2014 by Paintmaps.com.

The majority of the subjects lived in the south-
ern (361%), western (19.4%) and metropolitan
(16.3%) regions (Figure 1). Municipalities most rep-
resented were Ponce (19.4%), San Juan (6.8%)
and nearby cities. More details on the sociode-
mographic characteristics of our participants are
discussed in the results section, since it is data rel-
evant to answering Q' of our investigation.

Measures

After carefully revising the current literature in
COVID-19 and CAND, an instrument directed to
parents and caregivers was created by a team com-
posed of two neuropsychologists, a medical ge-
neticist and a clinical psychology doctoral student
using survey design procedures recommended
by Creswell & Creswell*® on quantitative research
design. Figure 2 shows the questionnaire’s com-
ponents. Content validity for the instrument was
established using three external professors with
doctoral degrees who practice within the fields

of developmental psychology, health psychology,
autism, neuroscience and education. The survey
was administered in an online format through the
REDCap platform, a HIPAA compliant software for
clinical research®. It included 33 multiples choice
or multiple selection questions, two mental health
scales, one for parents and the other for the chil-
dren, one parental attitudes scale towards dis-
tance education, and another attitudes scale to-
wards disability-inclusive response measures.

Demographics

To answer Q' of this study, exhaustive demograph-
ic information was collected including the partic-
ipants’ gender, age, marital status, relation with
child with disability, education level, employment
status, household income, household number and
place of living in PR. A section was also included to
specify the number of children with disabilities in
their care, the child’s age, their disability type and
school level.
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Figure 2. Components of the “COVID-19- Neurodevelopmental Questionnaire”
Note. This figure shows the diverse descriptive variables explored throughout this study.

Changes in Daily Routine

Thirty-three multiple choice and multiple selection
questions were used to explore the changes in CAND
and caregiver’s daily routine during the Pandemic.
Variables assessed include essential, economic and
educational necessities; format of health services re-
ceived and parent’s level of satisfaction, and chang-
es in work, time-management, and education. The
items were carefully created based on the needs
frequently reported in children and adults with dis-
abilities during quarantine and social distancing mea-
sures in various studies>o8m121619.2021223031

Mental Health

To answer Q* of this study, researchers developed
a 26-item Likert scale to measure the psychologi-
cal effects of the pandemic in both caregivers and
CAND, based on the recent psychological symp-
toms reported worldwide3*# and in persons with
disabilities (PwD)*™ during quarantine. Symptoms

related to depression, anxiety, sleep, panic, sub-
stance abuse and Post Traumatic Stress Disorders
(PTSD) were included in the scale based on the
diagnostic criteria in the Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-5)3. The scale ob-
tained a Cronbach’s alpha of 0.93, reflecting an ex-
cellent internal consistency reliability coefficient.

Parental Attitudes: Distance Education

For Q3, researchers developed a nine item Likert
scale to measure the attitudes of the caregivers of
CAND towards virtual education during COVID-19,
based on the recent literature available® 4 1578 222
on the difficulties students with disabilities face
during change from in-class to distant education.
The scale obtained a Cronbach’s alpha of 0.773,
reflecting a good internal consistency reliability
coefficient. Since some CAND may not be current-
ly enrolled in distant education due to their age, a
“Does not apply” item was added in the education
section of the study.
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Parental Attitudes: Emergency-Response Measures

A seven-item Likert scale was development to
measure the attitudes of the caregivers of CAND
towards the emergency response measures imple-
mented during the pandemic by the government
and institutions (Q¥. Since there were limitations in
literature on this topic, emphasis was put in trying
to determine if parents thought the response-mea-
sures were disability-inclusive and if they thought
they and their CwD were taken into consideration
during the emergency. The scale obtained a Cron-
bach’s alpha of 0.55 indicating a low level of inter-
nal consistency. This was taken into consideration
during the results analysis and discussion.

Procedure

This exploratory study was reviewed and approved as
exempt by the Institutional Review Board of the [Ponce
Health Sciences University (IRB-PHSU), Study ID:
2007042948]. A self-paced online questionnaire was
created and administered in Spanish to the caregivers
of CAND through REDCap and had the approximate
answer time between 10 to 15 minutes. Participants
were recruited through social media (WhatsApp, In-
stagram and Facebook) and collaborations with
non-profit organizations. Before participating, care-
givers were asked to read and accept an online con-
sent form that included the purpose of the study and
the benefits and risks of participating. Furthermore,
participants were given brief instructions on how to
answer the questionnaire. Names were not solicited,
and the publication or presentation of results does
not identify the person answering the survey.

Data collection and storage was also done on-
line through REDCap between October 23", 2020
and June 7", 2021. Although, most responses were
collected between October 23 and the month of
January 2021. Only the investigators and IRB-PHSU
could inspect and have access to the confidential
data for quality control and data analysis purposes.

Data Analysis

Descriptive statistics were conducted to analyze the
results. Demographics, necessities, services recei-
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ved, mental health symptoms of CAND, educational
and attitudes towards emergency-response measu-
res. IBM SPSS 28.0 Statistics was used to compute
the descriptive analyses. Microsoft Excel 2021 was
also used to present the data in tables and figures.

RESULTS
Who are these families during the pandemic in PR?

Of the 612 participants, most of them were moth-
ers of CAND of 40 years of age (SD_ - 9.19), mar-
ried (49.5%) with only one CwD (92.2%). Most were
full-time working mothers (41.8%) with a bachelor’s
degree (43.3%), living in a family of four (39.36%)
with a household income between $10,001-$30,999
(391%). These working mothers selected cognitive/
learning disorders as their child’s principal disability
(70.5%) however, most children had comorbidities
with other disabilities, such as sensorimotor and
language disorders (Table 1). The Mage of the child
with special needs was 10.31 (SD= 4.88, 5.3%) and
most were enrolled in elementary school (38.0 %).

Most children were enrolled in the Government’s
Special Education Program (66.0%) and 38.4% of
these families received support to buy food supplies
through the Puerto Rico Nutritional Assistance Pro-
gram (PAN). Ninety-six percent of caregivers indi-
cated that neither them nor their children had been
exposed to someone with COVID-19 during sample
recollection. Similarly, the majority indicated that
they had not been diagnosed with the coronavirus
(84.4%) nor has their child presented symptoms re-
lated to COVID-19 (94.4%). Only 130 participants
(21.2%) indicated their family had been affected
by the earthquake swarms from December 28" to
the present in PR, and 177 indicated their child has
a condition that compromises their immune system
(67.5%). An interesting finding is that 50.3% of partic-
ipants have opted to not take their child to therapies
for fear that they might contract COVID-19.

What changes have occurred?
Necessities

The most prevalent necessities reported by caregiv-
ers of CAND during COVID-19 were related to ther-
apies (73.9%) and recreation (63.6%). Other neces-
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Table 1. Type of neurodevelopmental disabilities as reported by the parent

Category Examples® N %

Sensorimotor Palsy, apraxia, motor coordination disorder, motor delay,/hypotonig, 172 28.1
tics, Tourette's, sensory disorder, among others

Developmental Disorder Developmental delay, intellectual disability, global developmental 127 20.8
delay, among others

Language Disorder Speech delay, dysphasia, apraxia of speech, mutism, mixed receptive/ 254 41.5
expressive disorder,
among others

Cognitive disorder Dyslexia, dysgraphia, dyscalculia, ADHD, autism, among others 425 69.4

Physical disorder Metabolic disorders, genetic disorders (Rett, Down, Muscular dystrophy; 83 13.6
Prader Willi/Angelman; phenylketonuria; cystic fibrosis; Hirschsprung’s
disease) developmental malformations (spina bifida); perinatal strokes,
blindness, deafness, among others

Eating disorder Dysphagia, swallowing disorders, eating disorders, anorexia, among 95 15.5
others

Note. Caregivers were asked to select all that applied to their child from a list.

°Each category provided examples of disorders to further assist the parent in choosing the right classification.

Table 2. Necessities of children and adolescents with neurodevelopmental disabilities during

COVID-19, as reported by the caregiver

Variable N (%)
Therapy 452 (73.9)
Recreation 389 (63.6)
Technology 205 (33.5)
Educational materials 199 (32.5)
Daycare services 134 (21.9)
Medical services 118 (19.3)
Medications 97 (15.8)
Specific nutritional necessities 94 (15.4)
Hygiene Products 73 (1.9)
Nutritionist 58 (9.5)
Delivery services 41 (6.7)
Transport services 38 (6.2)
Water 30 (4.9)
Medical equipment 29 (4.7)
Cleaning services 25 (4.1)
In home health carer 14 (2.3)
Nurse services 8(1.3)

Note. Caregivers were asked to select all the necessities that applied to their child from a list.

Table 3. Necessities during distance learning, as reported by the caregiver

Variables N (%)
Technology 203 (33.2)
Internet 155 (25.3)
Training services for parents 134 (21.9)
School books 118 (19.3)
Arts and crafts, projects 101 (16.5)
Writing and drawing materials 86 (14.1)
Paper, folders, index cards 75 (12.3)

Note. Caregivers were asked to select all the necessities that applied to their child
from a list.
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sities reported were educational materials (32.5%),
technology (33.5%) and internet services (25.3%).
Twenty-two percent of caregivers reported the need
for training services for parents providing distance
education to their children (See tables 2 and 3).

Services received and Parental Satisfaction Level

The most common in-site service received were
medical services (23.9%). However most services
during quarantine, as expected were in an online/
virtual format, with the highest reported service
being distance education (69.6%). Other than vir-
tual schooling, 27.9% of participants indicated that
their child received online speech and language
therapy and 21.6% of CAND received virtual psy-
chological interventions. In terms of satisfaction
levels for the most prevalent services received,
most parents agreed they were satisfied with the
in-site medical service received (M= 3.68, SD=1.30),
compared to those who received physician consul-
tations via telehealth for their child, who felt neutral
(M= 3.32, SD=1.22). In terms of education, parents
expressed feeling neither satisfied nor dissatisfied
for both virtual and in-site education for their chil-
dren (MZ 2.60, SDin-site education= 1.43, M= 2.88, SDuvirtual
education= 1.17). Similarly, they had a neutral position
for speech, language and psychological therapies
received in virtual formats (M= 3.38, SDvirtual speech ther-
apy= 1.30, M= 3.12, SDuvirtual psychology= 1.30).

Work and life changes. Overall, 52.3% of par-
ents indicated that they experienced changes in
their employment since the start of quarantine in-
cluding a loss or decrease in income, that makes
it difficult for them to cover their child with spe-
cial needs’ expenses (40.4%). The most common
changes in work format during social distancing
were changes in work hours (20.9%) and the for-
mat of their employment (18%), for example, from
in-site to online format. Changes in time dedicat-
ed by parents to their children were also reported.
Most parents expressed time spent for therapies
and essential services for their child was reduced
in quarantine, while §3.1% reported their time spent
to their child’s schooling increased. About 48% of
parents agreed that their time dedicated to their
child for recreation purposes was reduced.
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Mental Health of Child

In regard to CAND’s mental health, caregivers gen-
erally reported sometimes observing an increase in
sleeping difficulties (M =1.93, DS = 0.76), hyperpha-
gia (M =1.88, SD = 0.81), stress (M =1.97,SD = 0.74)
and anhedonia (M =1.78, SD = 0.77) in their child
with special needs (Table 4). They also informed
sometimes noticing feelings of anxiety or exagger-
ated preoccupations (M = 174, SD = 077, fear of
being alone, irritability (M =1.99, SD = 0.77), and an
intolerance to changes (M = 1.84, SD = 0.73). They
also occasionally observed concentration difficul-
ties (M =2.21,SD = 0.76) and a decrease in academ-
ic performance (M =1.91,SD = 0.77).

Mental Health of Caregiver

Parents generally reported sometimes experienc-
ing an increase in anxiety (M = 2.29, DS = 0.68),
sleeping difficulties (M = 219, DS = 0.72), sadness
(M =216, DS = 0.71), muscular tension (M = 2.14, DS
=0.77) and a reduced desire to participate in social
activities (M = 2.08, DS = 0.78). They also occasion-
ally experienced fear (M = 2.05, SD = 0.72), concen-
tration difficulties (M = 2.02, DS = 0.76), an increase
in appetite (M = 1.94, DS = 0.80), nervousness (M =
1.92, DS = 0.74), irritability (M =1.89, DS = 0.73) and
difficulties adapting to the changes brought by the
Pandemic (M =1.83, DS = 0.69). See table 5.

Education

Of the 612 caregivers surveyed, 403 parents (65.8
%) reported offering distant education to their
children during the pandemic. Ninety-two percent
reported schools continued services during quar-
antine, with the most used learning formats being
videoconferences (55.7%) and assignments deliv-
ered by email correspondence (41.3%).

Caregivers’ Attitudes
Distance education

On average, the majority of parents somewhat
agreed on having difficulties employing distant ed-
ucation to their children with special needs (M =
3.08,SD = 0.99) and indicated they preferred regular
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Table 4. Child mental health observations as reported by parent during social distancing and quarantine

Statement Have not Sometimes Frequently M (SD)
noticed n (%) n (%)
n (%)
Difficulties in concentrating 113 (20.7) 204 (37.4) 228 (41.8) 2.21 (0.76)
Irritable or anger (tantrums) 167 (30.6) 217 (39.7) 162 (29.7) 1.99 (0.78)
Increase in appetite 280 (51.4) 183 (33.8) 146 (26.9) 1.88 (0.81)
Stress 157 (28.9) 245 (45.0) 142 (26.1) 1.97 (0.74)
Decreased academic performance 189 (34.6) 217 (39.7) 140 (25.6) 1.91(0.77
Difficulties sleeping 178 (32.6) 230 (42.1) 138 (25.3) 1.93 (0.76)
Fear of being alone 253 (46.5) 174 (32.0) 117 (21.5) 1.75 (0.79)
Stopped participating in activities that he /she 244 (44.8) 188 (34.5) 113 (20.7) 1.76 (0.77)
previously enjoyed
Anxiety or exaggerated preoccupations 253 (46.2) 184 (33.6) m (20.3) 1.74 (0.77)
Was intolerant to changes 191 (35.3) 244 (45.1) 106 (19.6) 1.84 (0.73)
Decreased desire to participate in social activiies 268 (48.8) 193 (35.2) 88 (16.0) 1.67 (0.74)
with peers or adults
Presents obsessive, constant thoughts of crisis 333 (61.6) 147 (27.2) 61 (11.3) 1.40 (0.67)
Has difficulty expressing positive emotions or 331 (60.5) 157 (28.7) 59(10.8) 1.50 (0.68)
affect recently
Feelings of sadness or depression 213 (39.3) 208 (38.2) 57 (10.5) 1.59 (0.67)
Has had nightmare related to the Pandemic 382 (70.9) 101 (18.7) 56(10.4) 1.22 (0.51)
Decrease or loss of appetite 329 (60.3) 170 (31.1) 47 (8.6) 1.48 (0.65)
Expressed having physical pain without apparent 406 (74.2) 98 (17.9) 43 (7.9) 1.34 (0.62)
cause
Avoids conversations, activities or places that 406 (74.8) 94 (17.3) 43 (7.9) 1.33 (0.62)
remind him/her of COVID-19
Night enuresis (bed wetting) 448 (82.8) 56 (10.4) 37 (6.8) 1.24 (0.57)
Increase of risk behaviors 415 (76.4) 93 (17.1) 35 (6.4) 1.30(0.58)
Reacts abruptly or presents psychological stress 399 (73.1) 113 (20.7) 34 (6.2) 1.33 (0.59)
with thoughts or conversations of COVID-19
Ocasionally looks disoriented in space and time 377 (69.2) 136 (25.0 32 (5.9) 1.37 (0.59)
Increase in aggressive/disruptive behaviors 450 (82.7) 70(12.9) 24 (4.4) 1.50 (0.69)
Has difficulties remembering events related to the 471 (86.3) 54 (9.9) 21 (3.8) 1.18 (0.47)
Pandemic
Negative thought of self or the world 431 (79.7) 90 (16.6) 20 (3.7) 1.24 (0.51)
Games involve pandemic or natural disaster 462 (85.6) 66 (12.2) 12 (2.2) 1.17 (0.43)

related themes

Note. 1=Have not noticed, 2= Sometimes, 3= Frequently

school for their CwD (M = 316, SD = 1.09). Similarly,
most caregivers somewhat agreed they had difficul-
ty using materials and educational platforms to teach
their children (M =2.65,SD =1.02), although they were
fairly able to make reasonable accommodations for
their children’s education in the COVID-19 Pandem-
ic (M= 2.53, SD=1.06). Generally, caregivers slightly
disagreed their child’s academic performance during
the pandemic was excellent (M = 2.22, SD = 0.99)
and they accomplished the learning goals for his/her
grade levels (M = 219, SD = 0.95). On average, care-
givers fairly disagreed their CwD adapted well to the
changes in education brought by the pandemic (M =

219,SD =1). The majority of parents totally disagreed
their CwD completed their assignments without re-
quiring aid (M = 1.69, SD = 0.96), and fairly disagreed
their child’s school answered their questions regard-
ing distance learning (M = 2.20, SD = 1.08). Most par-
ents rated their CwD’s adaptation to the changes in
education as fair (M =3.23, SD = 1.14). For more infor-
mation on this data, see Table 6.

Emergency-response measures

On average, the majority of parents totally agreed that
few people understand the difficulties of caring for
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Table 5. Parents’ Self-reported Mental Health Symptoms during the Pandemic

Have not
experienced  Sometimes Frequently
Statement n (%) n (%) n (%) M (SD)

Anxiety 70 (11.4) 254 (41.5) 233 (38.1) 2.29 (0.68)
Muscular fension 132 (21.6) 116 (35.3) 210 (34.3) 214(0.77)
Difficulties sleeping 102 (16.7) 248 (40.5) 207 (33.8) 2.19(0.72)
Reduced desire to participate in social activities 148 (24.2) 215 (35.1) 195 (31.9) 2.08 (0.78)
Feelings of sadness 102 (16.7) 264 (43.1) 191 (31.2) 2.16(0.71)
Concentration difficulties 152 (24.8) 235 (38.4) 164 (26.8) 2.02 (0.76)
Increase in appetite 195 (31.9) 195 (31.9) 162 (26.5) 1.94 (0.80)
Fear 130 (21.2) 267 (43.6) 155 (25.3) 2.05 (0.72)
Preference to being alone instead of with others 180 (29.4) 234 (38.2) 142 (23.2) 1.93 (0.76)
Restlessness or nervousness 175 (28.6) 253 (41.3) 130 (21.2) 1.92 (0.74)
Difficulties in relationships with friends or family 227 (37.1) 205 (33.5) 123 (20.1) 1.81 (0.77)
Irritability/anger 185 (30.2) 250 (40.8) 122 (19.9) 1.89 (0.73)
Tension in my close relationships 232 (37.9) 211 (34.5) 11 (18.1) 1.78 (0.76)
Physical ailments without apparent cause 267 (43.6) 178 (29.1) 107 (17.5) 1.71 (0.77)
Hopelessness 220 (35.9) 222 (36.3) 107 (17.5) 1.79 (0.74)
Depression 226 (36.9) 222 (36.3) 107 (17.5) 1.79 (0.75)
Feeling useless 283 (46.2) 168 (27.5) 104 (17.0) 1.68 (0.77)
Low self-esteem 323 (52.8) 155 (25.3) 72 (11.8) 1.54 (0.72)
Fatigue 288 (47.1) 166 (271) 97 (15.8) 1,65 (0.76)
Difficulties accepting/adapting to the changes or

what has happened 187 (30.6) 273 (44.6) 93 (15.2) 1.83 (0.69)
Confusion/uncertainty 275 (44.9) 190 (31.0) 89 (14.5) 1.66 (0.74)
Hyperacivity 368 (60.1) 127 (20.8) 56(9.2) 1.43 (0.67)
Reduction or loss of appetite 284 (46.4) 216 (35.3) 56 (9.2) 1.59 (0.67)
Feeling of guilt 377 (61.6) 123 (20.1) 55(9.0) 1.42 (0.67)
Increased alcohol, cigarette, drug or sleep pills

consumption. 458 (72.8) 62 (10.1) 34 (5.6) 1.23 (0.55)
Thoughts of death 494 (80.7) 42 (6.9) 18 (2.9) 1.14 (0.43)

Note. 1= Have not noticed, 2= Sometimes, 3= Frequently

a special needs’ child during the Pandemic (M = 4.7,
SD = 1.23). However, most took a fairly neutral posi-
tion in relation to questions about disability sensibility
and considerations in school, work, therapy sessions,
information received during COVID-19, governmental
response measures and ableism questions.

DISCUSSION

The purpose of this study was to create a multidi-
mensional profile of families with CAND in Puerto
Rico during the COVID-19 pandemic. This was done
by (1) finding out the sociodemographic character-

istics of the caregivers and children with disabilities
in the Island, (2) collecting data on the changes the
pandemic has brought in their accessibility to needs
and health services, changes in work/life balance,
mental health and education, and (3) exploring the
attitudes of parents towards distance education
and the emergency measures implemented. Over-
all, the three research questions were answered
successfully and a broad snapshot of CAND and
their families during the pandemic was described.

Results showed that most participants were
mothers of CAND with cognitive disabilities, living in
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Table 6. Perspective of parents who offered distance learning during COVID-19

Totally
disagree
Statement n (%)

| had difficulty employing distance education 46 (11.9)
to my child with disability.
My child’s academic performance was 114 (29.2)
excellent.
My child adapted well to the changes in 124 (31.9)
education.
My child accomplished the learning goals for 113 (29.3)
his/her grade level.
| prefer regular school than distance 52 (13.4)
education for my child with disability.
| was able to make reasonable 87 (22.5)
accommodations necessary for my child.
| had difficulty using materials and 74 (19.1)
educational platforms to teach my child.
My child mostly did assignments alone 229 (58.7)

without needing help.
| received help from the school/institution with 138 (36.0)
my questions of distance learning.

Somewhat Somewhat  Totally
disagree  agree agree
n (%) n (%) n (%) M (SD)
38(9.8) 141(36.4) 162(419)  3.08(1.0)
118(30.0) 115(29.5)  43(11.0)  2.22(1.0)
109 (28.0) 15(29.6)  41(10.5)  2.19(1.0)
120 (311)  121(31.3)  32(8.3)  2.19(1.0)
47(121)  76(195) 214(550)  216(1.1)
87(22.5) 132(34.1)  81(209)  2.53(1.1)
71(18.3) 161 (41.5)  82(211)  2.65(1.0)
79(20.3)  54(13.8) 28 (7.2) 1.69 (1.0)
84(219) 106(277)  55(14.4)  2.20(11)

Note. 1= Totally disagree, 2= Somewhat disagree, 3= Somewhat agree, 4= Totally agree

the metro, southern and southwestern areas of the
Island. The distribution of participants is consistent
with the population’s higher densities in the Munic-
ipalities of San Juan in the metro area (2.722/Km?),
Ponce in the southern region (454.5/Km?), as stated
by the U.S. Census Bureau®. Also, the majority were
married, worked full-time and lived in a household of
four with a family income of less than $31,000 during
the COVID-19 pandemic. The fact that the majority
were mothers is not surprising since culturally, their
role is usually associated with caregiving and nur-
turing their children. However, their biological sex,
household income classified as living in poverty, and
their child’s disabilities all cause higher vulnerabilities
to suffering mental health symptoms during social
distancing and health disparities, according to litera-
ture®*3. Also, the most common disability type in our
sample, cognitive disability, reflects the most com-
mon disability type in children and adolescents in
PR*. In general, one of the objectives of our study
was to provide a detailed picture these families living
in PR during the pandemic, and it was accomplished.

In relation to the changes brought by social
distancing, results in our study showed a high

necessity for therapies and recreational activ-
ities during COVID-19 in CAND in Puerto Rico,
consistent with findings early on in the start of
the pandemic in other countries®93°3, |t is clear
that social isolation due to quarantine limits the
amount of recreational activities to indoors, and
findings in this study suggest that accessibility to
specialized therapies such as psychological, oc-
cupational, physical and speech therapies contin-
ue to be limited, similar to those reported in the
starting months of the pandemic*°. However, es-
sential necessities such as specialized nutrition,
water, daily essentials and access to physician con-
sultation were not prevalent during sample recol-
lection, in contrast to one of the few studies done
in the months of March through May, 20203.

Results in our investigation also indicated that
most CAND that received services during quar-
antine did so in an online format, especially dis-
tance learning and therapeutic services. However,
findings suggest that parents’ level of satisfaction
was neither satisfied nor unsatisfied. This is con-
sistent with previous literature that states that,
both telehealth and distance education, are good
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emergency-response measures to prevent the
spread of COVID-19, however, they still have many
limitations to PwD, including delayed services, in-
ternet connectivity and accessibility problems+92°,

Data in our study showed that 40% of fami-
lies of CAND have had economic loses, and par-
ents are struggling to cover expenses for their
child’s special needs, although they work full-time
during quarantine. This information is concerning
because, economic hardship positively correlates
to the mental health of these individuals®*# and
should be taken seriously for the wellbeing of the
parents and their children, whom depend mostly
on their caregivers for their needs. The prevalence
of changes in work format reported by parents
is not surprising, since most services have trans-
ferred to an online format during quarantine®.
And, in relation to changes in routine during social
distancing; the reduction of time spent on thera-
pies, services and recreation reported by caregiv-
ers in our study correlates to school closures, and
the emergency response-measures implemented,
that greatly reduce the accessibility to these ser-
vices. Also, it is congruent to the widespread need
for therapies and recreation reported by parents
in our study. On another note, our data indicated
that the time spent by caregivers educating their
children increased, which is consistent with litera-
ture that indicates that parents are taking the role
of teaching their children during quarantine®.

In relation to changes in education, most par-
ents answered that schools continued services
during quarantine using videoconferences and as-
signments delivered by email, consistent with the
increased use of technology to safeguard families
of contagion. As stated by Jeste et al.* the use
of technology has been of benefit to PwD during
COVID-19, although it still has much to improve,
and services have been delayed.

An increase of anxiety, stress and depression
symptoms were reported by parents in themselves
and in their special needs’ children during the pan-
demic in our investigation, consistent with what
has been reported worldwide and in families of
children with disabilities®3 Interestingly, most
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parents self-reported and observed in their child
the symptoms occasionally, and not frequently. The
only symptom that parents observed in their chil-
dren frequently was an increase in concentration
difficulties. This may correlate to the difficulties
adapting to distance education and their reduced
academic performance reported in this study, and
supported by previous literature®”%. This data on
the overall necessities, services received, changes
in work/life balance, changes in education and men-
tal health answered Q? of this study.

In relation to parental attitudes (Q 3), the re-
sults obtained in our study support that both par-
ents and CAND are having a hard time adapting to
distance education, and the overall academic per-
formance of special need’s students has been re-
duced, consistent with previous studies early in
quarantine’® . Data in our study indicate that par-
ents are having difficulties using materials and ed-
ucational platforms, and they are in the need of
resources, materials, training and aid to teach their
special needs’ children. This suggests there may
be a lack of guidelines available, poor implemen-
tation of virtual courses and a lack of accessibility
during distance learning, as stated in previous liter-
ature's”. Previous research also indicates that some
parents feel overwhelmed and unqualified to teach
their special needs’ children during distance learn-
ing® consistent to what parents reported in our
findings, which may contribute to the difficulties in
adapting to distant education found in our study.

In relation to the attitudes towards emergen-
Cy response measures, most parents reported a
neutral stance, neither satisfied nor dissatisfied
in all except one statement. This neutrality could
be related to the social desirability component in
the formulation of the statements. However, in
the deviating statement, parents totally agreed
that few people understand the difficulties of car-
ing for a special needs’ child during the pandem-
ic. When comparing families of CAND with others
with neurotypical children, their special needs and
additional vulnerability can make them more sus-
ceptible to suffering health disparities and mental
health symptoms, as supported by previous liter-
ature?s. So, it is valid that the majority of parents

© Editorial EI Manual Moderno Fotocopiar sin autorizacion es un delito.



© Editorial EI Manual Moderno Fotocopiar sin autorizacion es un delito.

Impact of the COVID-19 Pandemic in Children and Adolescents with Neurodevelopmental Disorders...

feel that few people understand the difficulties of
caring for a special needs’ child during the pan-
demic. Although this scale had a low reliability,
taking this statement alone shows that caregivers
may often feel unrecognized, unappreciated and
invalidated while covering their many roles as ther-
apists, teachers, caretakers and parents for their
kids with special needs during social distancing.

Significance of the study and future implications

Overall, this is one of the few studies that assess-
es the necessities, mental health and education
of CAND and their caregivers, and the only one to
our knowledge in PR that provides a multidimen-
sional descriptive profile of these families during
the COVID-19 pandemic. This study has provided a
voice to the families of these children and youth in
the Island, who have passed through unique circum-
stances other than COVID-19, including hurricanes,
earthquakes and political turmoil; and who contin-
ue to face unique challenges during this emergency
that their neurotypical peers do not experience.

With this study, organizations that provide ser-
vices to this population and the governmental
agencies of Puerto Rico can make a difference and
take into consideration the voice of the parents
and the children with disabilities living in the Is-
land, to bring forth more inclusive emergency-re-
sponse measures, to continue to reinforce the
Individuals with Disabilities Education Act (IDEA
Law), the Americans with Disabilities Act of 1990
(ADA Law) and the Section 504 of the Rehabilita-
tion Act of 1973 (Public Law 93-112).

Clinicians can take into consideration and be
aware of the most common mental health symp-
toms experienced by both minors and caregivers
to help create a more systemic-based interven-
tion and promote the mental health and wellbeing
of both caregiver and child. Public policy can be
made to support these families during this and fu-
ture emergencies to assist in the essential and ed-
ucational necessities, provide emotional support
and spread awareness to endorse inclusion in so-
ciety during COVID-19 and beyond. Educational in-
stitutions can take the data on distance learning as

feedback to better their provision of services and
provide aid for parents of CAND, whom, according
to these findings had difficulty adapting to teaching
their children during distance learning. The SARS-
CoV-2 virus constantly mutates, and new variants
will inevitable arise, thus distance learning and oth-
er emergency-response measures will continue to
thrive. Therefore, this study provides a valuable tool
for organizations, clinicians and families to create
a more disability-inclusive response, tailored to the
necessities of these Puerto Rican families, in the
present and in future emergencies.

Limitations

Although this study provides a significant contri-
bution to literature on CAND during the pandemic,
and this data can be applied to better emergency
response-measures, and to provide more inclusive
services during quarantine, the study has some lim-
itations. One limitation is that, although it considers
a variety of disabilities, individual disorders were not
analyzed. This is a limitation because, children may
classify in a category for a disorder (ex. Cognitive
Disorders), but the necessities for their particu-
lar diagnosis may be different. For example, autism
spectrum disorders (ASD) may not have the same
necessities, effects on mental health and adaptation
to distance education as children with attention defi-
cit hyperactivity disorder (ADHD) or specific learning
disorders (SLD). Another limitation is that the neces-
sities, attitudes towards education,and mental health
of CAND are being reported by the parents and not
directly through the child. Children with disabilities
may have other perspectives of distance learning
and other mental health symptoms. Furthermore,
the sample was limited to those parents who had ac-
cess to internet and computers to answer the ques-
tionnaire, excluding those families of CAND who do
not have internet access. In addition, changes during
the pandemic may vary through time throughout the
continued course of the emergency.

Recommendations for Future Research
To expand the findings in this study, further re-

search is suggested on seeking the necessities,
perspectives of education and mental health of
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CAND of individual disorders such as ASD, intel-
lectual disabilities (ID), ADHD, SLDs or Down Syn-
drome during COVID-19. Also, it is recommended
that researchers continue to monitor, investigate
and compare how the changes in necessities, edu-
cation and mental health vary over time.

Overall, a multidimensional profile of CAND and
their caregivers was investigated and described in

B Vol. 6, No. 2, julio-diciembre 2023.

this study; including sociodemographic character-
istics, and the effects of social distancing in these
families’ daily life, education and mental health. Re-
sults indicate that CAND and their caregivers are
struggling to adjust to the changes brought by the
pandemic. This study supports public policy and in-
tervention programs that assist these families for
the areas of education, mental health, financial aids,
accessibility to therapies and recreation.
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Decision-making on an explicit risk-taking task in
children and adolescents with high intellectual abilities:
a neuropsychological perspective
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Objective: Two processing pathways have been described in explicit risk deci-
sion-making tasks: an emotional and a cognitive feedback pathway. The objective of
the study was to examine decision-making on an explicit risk-taking task in children
and adolescents with high intellectual abilities compared with a control group typical
development and to determine whether their execution is similar or different.

Methods: This study explores differences in quality of decision making between gift-
ed (n = 28) and average intellectual ability (n = 37) students of two different age
groups (children vs. adolescents). Groups were compared using the scores obtained in
the Cambridge Gambling Task (CGT).

Results: Results show that gifted students displayed better decision making as evi-
denced by higher cognitive self-control to postpone immediate rewards and quality of
decision when compared to the control group. Deliberation time in gifted was faster
in the adolescent group and slower in the child group.

Conclusion: This finding suggests developmental influences that need to be consid-
ered to explain the effects of the G factor in decision making skills. Procedures help
to reflect upon the contribution of controlled cognitive tasks in elucidating abilities
related to general intelligence. Neuropsychological basis of decision-making is briefly
discussed.

Keywords:

Correspondence: Quality in decision-making, gifted students,
explicit risk-taking, high intellectual abilities.
Calle Rector Royo Vilanova s/n.

Department of Psychobiology

and Methodology in Behavioural

SCI.ence.s. Faculty of Education. Department of Clinical Psychology, Psychobiology and Methodology, School of Psychology, Uni-
Universidad Complutense de Ma- VSN IR Laguna, Tenerife, Spain; jperez.psicologia@outlook.es; aborges@ull.edu.es.

drid. 28040 — Madrid. Spain. 2 Faculty of Health Sciences, Valencian International University. mecairos@universidadviu.com
TGN EIER R VR RCLZYVXRI  SDepartment of Psychobiology and Methodology in Behavioral Sciences, Universidad Complutense
Email: everche@ucm.es de Madrid, Madrid, Spain; everche@ucm.es



Revista Iberoamericana de

INTRODUCTION

Human cognition and the processes that underlie
it have been studied in psychology since the sec-
ond half of the twentieth century, in response to
behavioral perspectives and as an approach to the
so-called “black box” problem'. However, cogni-
tive neuroscience and the progress of neuroimaging
techniques have overcome these difficulties allowing
studying brain functioning from a broad perspective.

Multiple cognitive processes have been stud-
ied throughout history. Among them is executive
functioning, which involves the ability to plan, se-
lect and maintain behaviors, as well as to deal with
multiple sources of information simultaneously. It
also allows inhibiting inappropriate responses, re-
sisting distractions and interference#s. It is known
that intelligence and executive functions repre-
sent different functions. However, that, in some
tasks, behaviors or situations, they share cognitive
components, overlap, and contribute to react ap-
propriately to mainly novel situations, changing or
subject to adaptation®. Neuroanatomical and neu-
rofunctional studies have shown that the anatom-
ical structure that regulate these functions is the
frontal lobe, specifically the prefrontal cortex and
the connections that this area has with other cor-
tical areas and subcortical structures’ .

After analyzing previous theories on executive
functioning, Verdejo-Garcia and Bechara® classi-
fied the different proposals into four groups of
models: (a) hierarchical modulation models, which
postulates that the main function of the execu-
tive system is the resolution of novel situations
through the activation of routine or default pro-
grams while applying and adjusting new cogni-
tion-action schemes?®; (b) temporal integration
models, which maintains that the work of the ex-
ecutive system is the manipulation of information
to project it towards directed action™; (c) models
that consider that the executive system is both a
manager and a repository of information in rela-
tion to structured events complexes™; and (d) last
groups of models that address more specific as-
pects of frontal-executive functioning, taking an
interest in more complex mechanisms, including
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the somatic marker theory®, which comprehen-
sively explains decision-making processes.

The decision-making process has aroused
great interest among researchers from different
fields, both in psychology and in other branch-
es of knowledge, especially economics®“. One
of the main aspects of life for individuals is the
decision-making process that involves various
cognitive processes, such as the processing of
task-specific stimuli, the recall of previous expe-
riences, and the estimation of the possible con-
sequences of different options. Likewise, the
metacognitive processes of monitoring and con-
trol involved in recall make it possible to evalu-
ate the accuracy of the information and decide
whether a response should be. All these processes
require the involvement of the working memory
and, mainly, of the executive functions®.

Decision-making is not a unidimensional con-
struct but varies according to the accuracy and
predictability of the possible consequences of the
decision. Therefore, a distinction is made between
ambiguous and explicit risky decision tasks®. In
explicit risky decision-making tasks, task resolu-
tion requires evaluating which option is more fa-
vorable compared to what is expected. Examples
of tasks of this type are included in the Cambridge
Gambling Task (CGT), Game of Dice Task (GDT),
or Cups Task (CT)7®. Bechara et al.” consider de-
cision-making as a process guided not only by
cognitive information, but also by emotional cues
that contribute to anticipating the consequences
of the different possible scenarios derived from
the choice options.

On the other hand, ambiguous risk deci-
sion-making tasks refer to those situations in
which the probabilities and consequences of the
decision are implicit. That is, the participant does
not have explicit information about the possible
consequences of the decision, and to solve the
task, must discern among the alternatives that
are preferable, based on the feedback received in
previous decisions. This type of decision-making
task is assessed with tests such as the lowa Gam-
bling Task (IGT)*, in which the participant must
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learn which decks generate profits and which in-
cur losses. The neural processes underlying these
two types of decision-making tasks are different.
Decisions in contexts of ambiguity appear to rely
less on cognitive control mechanisms and more
on learning and working memory skills, whereas
explicit risk decisions rely more on neural systems
related to general executive functioning?.

Several models have been proposed to explain this
type of decision-making. From a neuropsychological
perspective, the most widespread model postulates
that there is a dual processing system in the explicit
risk decision-making task. It combines the process-
ing theory of Bechara and Damasio®, based on the
somatic marker hypothesis, and the principles of the
model proposed by Brand et al.*. It supports the in-
volvement of two differentiated control systems:
one of automatic, emotional, spontaneous, and rap-
id control; and another of reflexive, contained, de-
liberate and slow control®. At the same time, studies
have shown that executive functions hold an import-
ant role in risk-taking behavior*.

Research examining response styles shows that
participants with poor executive functioning need
to make greater use of feedback, whereas those

.W|th good executive functioning apply more in-
g dependent feedback strategies®. This finding is
< related to the double process theories of deci-
ac‘ﬁsion making because people with abnormalities
8 in the so-called cold executive functions (cogni-
g‘tlve flexibility, inhibition, etc.) are predisposed to
3 the use of exploratory strategies to follow their
@ intuition and adapt their behavior according to
& the feedback, rather than relying on their execu-
g g tive abilities to find a rational solution to the prob-

£ lem*. Bad decision- making has been correlated
= with worse executive functioning, specifically in
'e categorization, cognitive flexibility, and concept
E formation®. In addition, people with a higher 1Q
“ are faster decision makers and adjust better to the
8 risk assumed by adapting their response to prob—
g abilistic changes to win*, so people who can in-
I tegrate both the rational aspects of the options
8 and the feedback of their previous decisions per-
'° form superior to those who only use one of the
o two modes of interaction®.

An increasing number of neuropsychological
studies are providing results on the configuration
and functioning of people with high abilities®,
characterizing high abilities students with a high-
er operating neural efficiency. Some of these
cognitive areas were correlated with better per-
formance in executive function tasks in gifted chil-
dren®. For example, greater set-shifting skills were
related to mathematical talent?’, memory process-
ing® and problem solving®, as well as to tasks of
varying degrees of difficulty?* and mental image
manipulation tasks®. The brains of people with
high ability show specialized activation patterns
and a robust interconnection between brain areas,
accompanied by greater effectiveness, providing
a basis for cognitive and executive functioning
at a high level. These processes, especially those
related to complex problems solving and execu-
tive tasks performance, involve a decision-mak-
ing process. However, despite the accumulation of
knowledge on high intellectual abilities, compara-
tive studies on possible differential role in gifted-
ness or talent profiles, which would allow a better
understanding, are especially scarce®.

The relationship between intelligence and ex-
ecutive function has raised controversies, that is
not yet been resolved. Intelligence and executive
function overlap in some respects, but not in oth-
ers, and the establishment of relationships is lim-
ited by the different instruments used to measure
both constructs®. However, there are studies that
clearly establish: the relationship between intelli-
gence and executive function, both in the set of
variables that compose it**3° and in specific fac-
tors, such as working memory+.

The literature on decision-making in the
high-ability population is not very abundant and
tend to focus on specific use of decision-mak-
ing, i.e., vocational choice**, but whereas stud-
ies focusing on the decision-making process are
less common, although some interesting results
have been reported. Differences found with adults
of different intellectual abilities show that peo-
ple with higher intellectual ability were faster in
making decisions and better at risk adjustment?.
They revealed greater strategic ability* and lower
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aversion to risk#, although some researchers dis-
agree*. In the cold (cognitive) or hot (emotional)
processing debate, using the IGT", better scores
were shown for those who presented higher cog-
nitive, but not emotional intelligence.

Yun et al.# found that the adolescent group of
high abilities, compared to the normative sample,
won more games, were more cooperative, and as-
sumed more risks. Using the IGT test®, with a sam-
ple of children, it was found that those with higher
intelligence were superior strategy and speed of
decision-making; their performance was also bet-
ter considering future consequences°.

The study of cognitive processes related to ex-
ecutive functioning such as reasoning, problem
solving, and, more specifically, decision-making,
among others, is key within the field of high in-
tellectual abilities to capture and understand the
differences between the general population and
people with high abilities when solving different
types of cognitive tasks.

For this reason and given the lack of evi-
dence related decision-making in gifted children
and age-related differences, the objective of the
present research is to study the decision-making
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process with an explicit risk-taking task in chil-
dren and adolescents with high abilities, compar-
ing their performance with a normative group of
participants.

METHODS
Participants

Sixty-six people participated in this investigation. The
participants were 29 gifted and 37 non-gifted children
and adolescents (table 1). The sample was recruited
through intentional sampling. For the determination
of high ability, the assessment carried out by the Re-
gional Education Administration of the Canary Islands
(Spain) was considered. This diagnosis consisted of
having an 1Q equal to or greater than 130.

The group of those with high abilities, who
were diagnosed as such by the Education Admin-
istration, was composed of students participating
in the Comprehensive Program for High Ablities
(PIPAC)s'.

The community sample consisted of two age
groups, one of adolescentss* and the other of chil-
drens3, who had been previously assessed in de-
cision-making and intelligence and whose scores
were between an 1Q of 85 and 120.

Table 1. Participants: distribution by gender and average age of each group.

Children Sample

Adolescents

Gender Male Female Male Female
High abilities 14 3 7 5
Age mean 9.35 10.33 16.71 13.8
Community sample 12 9 6 10
Age mean 10.64 10.74 14.36 14.55
Instruments In each trial, the participant is shown at the top

The Cambridge Gambling Tests* (CGT) was used
to assess decision-making. This computerized
test assesses decision-making under an explicit
risk condition, in which the consequences of the
decision are explicit or calculable, and there is no
need for learning by completing a full task. It lasts
approximately 30 minutes.

of the screen a row of ten boxes colored in red or
blue. The proportion of the boxes of each color
varies according to different ratios: 9:1, 8:2, 7:3, or
6:4, where the first number refers to the color op-
tion chosen. At the beginning of the task the par-
ticipants must decide where a small yellow piece
may be hidden, then they have to bet the points
according to the decision made. The objective
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of the game is to accumulate as many points as
possible. There are two types of bets, ascending
and descending modes. In each of these modes,
40 bets are divided into four blocks of 10 each.
The choice of the number of points is made once
the color has been chosen, by stopping an auto-
matic counter that appears on the top right of the
screen. The counter’s values were always related
to a percentage of the score (5%, 25%, 50%, 75%,
and 95%). The points are displayed in ascending
or descending order according to the participant’s
evaluation stage (half of the participants started
in ascending mode and half in descending mode).
Once the bet is decided and chosen, the comput-
er reveals the location of the small yellow piece

and gives visual (“You win” or “You lose”) and au-
ditory (nice vs. unpleasant sound) feedback. If the
participant succeeds the amount won is added
to his total score, in case of failure he loses the
points bet. Immediately after finishing the trial the
next bet is presented.

Five parameters are reported: decision quality,
deliberation time, risk taking, risk adjustment, and
delay aversion. The program returns the answers
in proportions, except for the deliberation time,
which is measured in milliseconds, and risk adjust-
ment, which is calculated by this formula: [2 (%
bets 9: 1) + (% bets 8: 2) - (% bets 7: 3) -2 (% bets
6: 4)] /% average bets.

5 4§} § RN

Puntos: 100

.

Figure 1. Cambridge Gambling Task test (CGT).

The intelligence in the control group was mea-
& sured with the “g” factor tests which has three
3 8 scales: scale 1, for people aged four to eight years;
8 scale 2, for people aged eight to fourteen years
LL & and adults with a medium cultural level, and scale
= 3 for people aged fifteen years or more and adults
~a with a high cultural level. All three scales were used
& in this study in the community sample.

sin autorizacion es un delito.

Procedure

El Manual

5 This was a prospective ex post facto factorial de-
8 sign. The study groups were established as fol-
'° lows: the high abilities group included participants
@ with an 1Q above 130, while participants with an IQ

oria

between 85 and 120 formed the sample communi-
ty. The dependent variables were the responses to
the Cambridge Gambling Task.

First, informed parental consent was request-
ed from all groups. In all cases, the test was admin-
istered to the participants individually in a quiet
place, without interruptions or disturbing variables.
The assessments were performed by three trained
neuropsychologists. After fulfilling the informed
consent, the intelligence test was administered in
the community sample group and then the CGT. In
the gifted group, since the intelligence test was al-
ready performed for the diagnosis, the CGT was ad-
ministered after informed consent was fulfilled.
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The research was approved by the Ethics Com-
mittee of the University of La Laguna (code
CEIBA2017-0229).

Data analysis

To ensure the generalizability of the sample under
study, the optimization procedure of the Theory
of Generalizability® was calculated through the
EduG 6.0 program.

To test the differences between the groups
(gifted vs. community sample) and age (children
vs. adolescents), an ANOVA 2x2 was performed
with the CGT outcome variables as dependent
variables. The size effect was calculated with eta?
partial. The ANOVA was calculated using the SPSS
program, version 21.

RESULTS

The optimization of the number of participants,
through the Generalizability Theory (GT), is shown
in Table 2. For the study of optimization through the
GT, two of the tasks —quality in decision-making
and risk in decision-making— have been selected
as they allow for a simple categorization of the an-
swers because, being expressed in proportions, the
results of the participants can be categorized guid-
ed by the system of interpretation of the correla-
tion coefficients: 0-0.33 (low level of execution=1),
0.34-0.66 (average level of execution=2), and 0.67-1
(high level of execution=3). Moreover, because all
the tasks have the same number of participants in
all the groups, it was not necessary to carry out an
optimization study for each test.

The observation plan carried out for the qual-
ity of the decision in the participants consist of
three facets: group (G), with two levels (commu-
nity sample and high abilities); level in the decision
quality task (D), with three levels (low, medium,
and high); and participants (P, with 38 levels). The
estimation plan chosen was the one of random ef-
fects, cross-crossed design, GxDxP, where the fac-
et of differentiation is the group and the level in
the task and the facet to generalize the partici-
pants, following the GD/P measurement plan.
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The observation plan for risk taking in children has
three facets: group (G), with two levels (control and
high abilities); level in the risk-taking task in the de-
cision (R), with three levels (low, medium, and high);
and participants (with 38 levels). The estimation plan
was of random effects, cross-crossed design, GxRxP,
where the differentiation facet is the group and the
level in the task and the facet to be generalized is the
participants, following the measurement plan GR/P.

The observation plan for risk-taking in adoles-
cents has three facets: group (G), with two levels
(control and high abilities); level in the decision of
risk-taking task (R), with three levels (low, medi-
um, and high); and participants (with 28 levels).
The estimation plan chosen was random effects,
cross-crossed design, GXRxP, where the facet of
differentiation is the group and the level in the
task and the facet to generalize the participants,
following measurement plan GR/P.

The standard criterion for considering a coeffi-
cient of generalizability as adequate is a value of
0.80, the standard commonly accepted in descrip-
tive studiess. As the G coefficients obtained accord-
ing to the standards exceed the value of 0.80, and
given that the increase of five participants does not
imply a substantial gain in terms of generalizability,
the sample size can be considered adequate.

Once the suitability of the sample size was es-
tablished, the effects due to the group (high-abili-
ty group vs. community sample) and age (children
vs. adolescent) were also determined. The average
scores obtained and their standard deviations, in pa-
rentheses, for each subgroup are shown in Table 3.

Table 4 shows the results of the one-way ANO-
VA (group x age). There was a significant interaction
effect in deliberation time. In addition, there was a
main effect of group (gifted vs. non-gifted) in quality
of decision and aversion to delay and main effect of
age in deliberation time, which is greater in children.

DISCUSSION

This research contrasted the difference in deci-
sion-making between a group of students with
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Table 2. Optimization plan for the number of participants

Generalizability

Optimization study with 5
additional participants

Relative G Absolute G Relative G Absolute G

Task Coefficient Coefficient Coefficient Coefficient
Children
Quality in decision making 0.95 0.95 0.95 0.95
Risk in decision making 0.86 0.86 0.87 0.87
Adolescents
Quality in decision making 0.93 0.93 0.94 0.94
Risk in decision making 0.86 0.86 0.87 0.87

Table 3. Mean and standard deviation of each sample

High ability Community sample
Outcome Children Adolescents Children Adolescents
Quality in decision making (proportion) 0.93 (0.06) 0.95 (0.05) 0.91 (0.09) 0.87 (0.11)
Deliberation time (ms) 3893.07 (964.16) 2212.37 (718.36) 2887.53 (791.97) 2475.56 (779.37)
Risk in decision making (proportion) 0.55(0.17) 0.48 (0.15) 0.54 (0.13) 0.49 (0.13)
Risk adjustment 0.86 (0.67) 1.48 (1.26) 0.92 (1.26) 1.35 (0.96)
Aversion to delay (proportion) 0.26 (0.19) 0.24 (0.14) 0.51 (0.14) 0.41 (0.19)

Table 4. ANOVA results Group (gifted vs. community sample) x Age (children vs. adolescents) and effect size.

Variables F p Eta? partial
Quality in decision making Group 4.37 0.041 0.066
s Age 0.33 0.564 0.005
3 Interaction 2.31 0.134 0.036
> Deliberation time Group 3.2] 0.078 0.049
€ Age 25.50 0.001 0.291
§ Interaction 9.37 0.003 0.131
g Risk in decision making Group 0.02 0.965 0.000
e Age 2.73 0.103 0.042
g Interaction 0.14 0.771 0.002
8 Risk adjustment Group 0.13 0.910 0.000
3 Age 3.80 0.056 0.058
8 Interaction 0.124 0.726 0.002
E Aversion to delay Group 22.92 0.001 0.270
§ Age 2.30 0.134 0.036
§ Interaction 1.10 0.298 0.017
£
£

g high intellectual abilities and a community sample,
§ studying the age effect with children and adoles-
8 cents. In general, it is found that participants with
& higher 1Q have less aversion to delay, take better
@ decisions and are faster taking decisions.

First, the results indicate that children and ad-
olescents with high intellectual abilities show a
greater capacity to postpone immediate rewards,
so they can wait to bet/earn more points. The re-
sults seem to indicate a greater efficacy in the
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decision-making ability in children and adoles-
cents with high intellectual abilities compared to
the control group because they are less reluctant
to wait in the short term in favor of a reward that
they will obtain in the long term. This result indi-
cates the use of the reflective system as a way of
answering decisions based on cognitive self-con-
trol. These findings are consistent with those of
studies that relate intelligence and self-control,
on the one hand, and delay of reward on the oth-
er. Thus, there is clear evidence of the relation-
ship between intelligence and self-control®. In
addition, reward delay has been related to higher
intelligenceso¢'.

Based on previous studies®, it was expected
that the group of individuals with high abilities
would present higher quality in the decision made.
This was confirmed in our results with a medium
size effect (table 4). Gifted participants decid-
ed to bet on the most likely outcome in a higher
proportion of trials than the community sample
group. This quality in decision-making is directly
related with executive functions®” and those with
good executive functions apply decision-making
strategies that are more independent of the given
feedback compared with people with worse exec-
utive functioning®.

Regarding deliberation time, the interaction
effect found means that gifted adolescents took
less time to decide than any other participants
whereas gifted children needed more time than
the others, with a medium effect size. This re-
sult is consistent with that obtained by Duan and
Shi34, who observed that boys and girls with high
abilities had significantly longer response laten-
cies on more difficult tasks compared to a con-
trol group. This finding seems to conflict with the
idea that children with high abilities respond faster
than the normative population in all tasks during
childhood. Some studies have shown that execu-
tive functions predict the ability to develop learn-
ing and school performance®. According to Bryce
et al.®2 metacognitive skills and executive func-
tions are related to academic performance and
are a better predictor of academic success than
the level of general intelligence alone®. Therefore,
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considering the studies, the remarkable impor-
tance of executive functions in the school envi-
ronment could be highlighted.

One limitation of this study lies in the size of
the groups. Although the found with the TG indi-
cates that the results are generalizable, the lack
of significant results in the deliberation time be-
tween high-ability students and the control group
could be an effect of the power of the test, which
requires a greater size to reveal significant effects.
On the other hand, considering the findings of
Duan and Shi34, it would be convenient to gradu-
ate the difficulty of the choices to be made to test
whether there is a longer deliberation time in the
group with the greatest intellectual ability when
decisions are made more complicated. Another
limitation in this study is the test used to measure
intelligence in the control group, since the sample
with high abilities is defined by the official diagno-
sis given by the educational authorities of the Ca-
nary Islands Regional Government. The test used
reflect the fluid intelligence of the individual and
was selected by Culture Fair Test, although it has
the disadvantage of not being one of the most
used for diagnosis in high abilities. Therefore, it
would be convenient to replicate the study in a
larger sample, measuring all the participants with
the same test.

Executive functions play a very relevant role in
educational processes®, as well as decision-mak-
ing. Therefore, it is essential to carry out more
research to analyse the decision processes of
high-ability students. In this sense, it would be
advisable to establish educational programs that
would allow more adequate decision-making. Life
is full of decisions, and, as it is clear from the lit-
erature, the first thing that students must make
is vocational choice. However, there are more ba-
sic cognitive processes underlying that vocational
choice that should be addressed and this research
helps to understand them. Well-founded decisions
help to choose the most suitable approaches.

The findings here are relevant because the
study of decision-making in gifted population
has focused on vocational choice and not in the
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cognitive strategies used in that choice. These
strategies seem to be more related with intelli-
gence in gifted population than to emotional pro-
cesses® so more research is required to determine
the differences due to intelligence in different vari-
ables related with decision-making and executive
functions®. As it was described by Deakin et al.®,
people with a higher IQ make better and faster
decisions and have a better risk adjustment, but
an effect of age on deliberation time was found.
So far, this study is the first in considering the age
effect in decision-making and showing how gifted
adolescents are significantly faster than non-gift-
ed participants and gifted children are the slowest.
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