UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PANAMA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

ESCUELA DE PSICOLOGIA

“Adaptacion cultural de un instrumento para medir habilidades funcionales de

adultos con diagndéstico de trastorno del espectro autista en Panama”

Presentado como parte de los requisitos del trabajo de grado para optar por el titulo

de Licenciatura en Psicologia

Georgette Gallardo

8-940-1908

Asesor:
Mgstr. Mario Pimentel
Coasesora:

Dra. Nadia De Le6én

Enero, 2026



HOJA DE APROBACION
TESIS TITULADA:

“Adaptacion cultural de un instrumento para medir habilidades funcionales

de adultos con diagndstico de trastorno del espectro autista en Panama”

MIEMBROS DEL TRIBUNAL CALIFICADOR

LIC.1 Queshia Gonzalez

Miembro del tribunal calificador

LIC.2 Yeliza Campo

Miembro del tribunal calificador

LIC.3 Gabriela Santamaria

Miembro del tribunal calificador

Dr. Fernando Gracia Psic6logo. Luis Bermudez

DECANO Director académico



DEDICATORIA

Quiero dedicar esta tesis de licenciatura a mi padre en el cielo, Dios. Que
fue mi mayor fuente de fuerza, confianza y guia para lograr este objetivo, quien
puso el deseo en mi para ayudar a mejorar una problemética latente en la
poblaciéon de adultos con TEA de Panama y, puso en mi camino a personas que
me transmitieron su amor por la investigacion, por ayudar a los demas y por

mejorar la educacion en Panama desde el desarrollo humano.



AGRADECIMIENTO

Deseo expresar mi mas sincero agradecimiento a todas las personas que
me brindaron su apoyo de diferentes formas para hacer posible la realizacion de

esta tesis.

Inicialmente a mi madre, Itzel, quien siempre me brind6 su apoyo
incondicional, sus oraciones y contencion emocional; gracias a ella y a mi padre
Jorge, tuve la oportunidad de realizar mis estudios y contar con un
acompafamiento permanente a lo largo de mis afos universitarios y durante el
desarrollo de esta tesis. A mis asesores, Mario Pimentel y Nadia De Leon, por su
guia y por brindarme apoyo desde sus conocimientos en diversas etapas de este
proceso.

Al profesor, Luis Bermudez, por su tiempo, paciencia y constante seguimiento, que
fueron fundamentales para alcanzar este logro. A mi jefa, Aura Lépez, por su
apoyo durante todo el proceso y por tener siempre una palabra de aliento para que
pudiera continuar este proceso. Asimismo, a mi jefe, José M. Causadias, por sus
valiosos aportes académicos y profesionales, los cuales no solo enriquecieron el
desarrollo de esta tesis, sino que también constituiran una base fundamental para
futuras publicaciones e investigaciones. A mis compafieros de trabajo, quienes
generosamente me cubrieron para que pudiera dedicarle tiempo a este proyecto.
A mis amistades y familiares, quienes con sus oraciones, palabras y motivaciéon
me brindaron la fortaleza necesaria para no rendirme. A los cuidadores que
ofrecieron su disponibilidad y brindaron todo su apoyo para que esta investigacion
fuera posible; igualmente, a la Fundacién Soy Capaz, a la Licenciada Nathaly y a
la Sra. Dabaiba, quienes abrieron las puertas de la fundacion y me recibieron
alegremente; y sobre todo, agradezco a Dios, que fue mi fuerza todo este tiempo,

solo con él esto fue posible.

A todos ustedes, mi gratitud y reconocimiento por acompanarme en este

camino.



INDICE GENERAL

HOJA DE APROBACION ......ooviiiiiieieeeeeeeee e, i
DEDICATORIA......oooeieeeeee ettt e st n e eaeee e, ii
AGRADECIMIENTO.....cooiiiiieieeeeieteee ettt iv
INDICE GENERAL .....ooouiitiieeeeteeeeeteet ettt v
INTRODUGCCION ..o 1
CAPITULO I: ANTECEDENTES ......voiiiciceeeee et 3
ANTECEDENTES DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION.................... 4
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.........coovitiieieeeeeeee e 5
JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION ......ooveieieeeeeeeeeeeeee e 6
OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION ......cooviiiieieeceecee e, 8
1.4.1 ODbjetivo general ............uuiiiiii e i 8
1.4.2 Objetivos €SPEeCIfiCOS ....uvuiiiieiiiiiieiie e, 8
ALCANCE Y LIMITES DE LA INVESTIGACION ......cocoeeeeeeeeeeee. 8

LINEA DE INVESTIGACION A LA QUE PERTENECE EL ESTUDIO....9

CAPITULO 1l: MARCO TEORICO ..ot 10
2.1 PSICOIOQIA ....ceviuiiiee e 11
2 N R o (o =T o] o PSP PP PP 11
2.1.2 Escuelas de 1a psicologia..........ccvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 13
2.1.3 Corrientes de la psicologia..........cccvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeee 15



2.1.4 Areas de estudio .........c..cco.n......
2.2 Psicologia educativa................cuuuue.e.
2.2.1 CoNCePLO.....ovveeeeiiiiiiiieee e
2.2.2 Areas educativas............c..c.........
2.2.3 Neuroeducacion.............cccccceee....
2.2.4 Trastornos neuroeducativos........
2.3 Trastorno del Espectro Autista ..........
2.3.1 Clasificacion diagndstica.............
2.3.2 TEA en la etapa adulta................
2.3.3 Prevalenciadel TEA....................

2.3.4 Comorbilidad enel TEA ..............

2.3.5 Capacidad cognitivas en personas con TEA............ccceevvvvvnnnnn.

2.3.6 TEA y habilidades funcionales ....
2.4 Habilidades funcionales.....................

25 Instrumento AFLS........cooeiiviiiiiien,

2.5.1 Terminologia empleada en el protocolo AFLS ...........cccccouuee....

2.5.2 Adaptacion de instrumentos........

CAPITULO lIl: MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipoy disefio general del estudio ...

Vi



3.2 universo de estudio, seleccién y tamafio de muestra, unidad de

anAalisis Yy 0DSErVaCION ........ccoooiii e, 57
3.2.1 Criterios de inclusion y exclusion .........cccccccvvvviiiieiiieieeieeeeeeeee, 57
3.3 Proceso de desarrollo del estudio.............ccovvvvviviiiiiie i, 58

3.4 Procedimientos para la recoleccion de informacion, Instrumentos a

utilizar y métodos para el control de calidad de datos.............cccccvvvvnnnnnnnnnnnns 59
3.5 Control de calidad de 10S datos..........ccoevieeeiiiiiiiiiiiinie e, 60

3.6 Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las

investigaciones con SUjetosS NUMANOS ...........uuviiiieiiiiieiiiiee e 60
3.7 plan de andlisis de resultados esperados ..........cccccccovviiuririeeennnn. 61

CAPITULO IV: ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS

............................................................................................................................ 63
Andlisis e interpretacion de los resultados............ccccooeeeeeeiiiiiiieieneeee, 64
DiISCUSION tEOFICA ....eeeeeeeee e ettt ettt e e e e e e e e e e e e e e anes 69

CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES..........c.......... 74
CONCLUSIONES ... 75
RECOMENDACIONES ... 78

BIBLIOGRAFIA ..ottt 81

ANEXOS Lo e aee 91

Vi



INDICE DE TABLAS

Tabla 1: Resumen de escuelas de pensamiento de la psicologia............ 15
Tabla 2: Ramas de la psicologia y Sus aportes........cccccccceeeeeeeeeeeeeevvnnnnnnn. 17
Tabla 3: Trastornos NeuroeducativosS .............evvveeeerieeeiiiiiine e 23
Tabla 4: Variables ... 55

viii



INDICE DE ILUSTRACIONES
llustracion 1: Porcentaje de items modificados e items no modificados .. 64
llustracion 2: Proceso de adaptacion .............ccoovvvvvvviiiiiieeeeeeeeeiieee e 65

llustracion 3: Perfil de desemperio funcional por dominio de habilidades 67



Anexo 1:

Anexo 2:

Anexo 3:

Anexo 4:

Anexo 5:

Anexo 6:

Anexo 7:

Anexo 8:

Anexo 9:

INDICE DE ANEXOS
Respaldo de andlisis e interpretacion de resultado................... 91

Graficas de desempefio funcional por dominio de habilidades115

Propuesta de investigacion ............ccoovvvviviiiiiii e 131
Aprobacion de comité de bio&tiCa .........cceeeeeviiiiiiiiiiiiiiieeennie 145
Enmienda de protoColo ..o 147
Aprobaciéon a modificacion de objetivo general....................... 149
Autorizacion de uso de INStrUMENtO ............uvvvvevivieriiiiiiiiiinnanns 150
Autorizacion de Fundacion Soy Capaz ...........ccccuvveeeeeeeeeennnne 151
Aprobacién de Universidad Interamericana de Panama (UIP) 152



INTRODUCCION

En Panam4, la presente investigacibn surge como una continuidad y
profundizacién del proyecto desarrollado entre 2020 y 2022, titulado: “Descripcion
de una muestra de poblacion adulta con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en
Panam@”. Dicho estudio representd un primer acercamiento a la caracterizacion
de las personas adultas con TEA en el pais; un grupo poco visibilizado en los

espacios de investigacion, atencidon y formulacion de politicas publicas.

A partir de los hallazgos obtenidos y de la traduccion inicial del instrumento
“Assessment of Functional Living Skills (AFLS)” del inglés al espafiol de Panama,
se identific6 la necesidad de avanzar hacia una adaptacion cultural que
garantizara la comprension, relevancia y aplicabilidad de este recurso dentro del

contexto panamefio.

La Fundacién Soy Capaz, organizaciéon dedicada al acompafiamiento y
desarrollo de personas con TEA, ha liderado importantes esfuerzos para promover
la independenciay la inclusién social de esta poblacion. En ese marco, la presente
tesis busca aportar al fortalecimiento de dichas iniciativas mediante la adaptacion
cultural del manual de evaluacion de habilidades funcionales para la vida diaria,
un instrumento disefiado para identificar las fortalezas y necesidades de las

personas adultas con TEA en distintas areas de la vida cotidiana.

El estudio parte del reconocimiento de que los instrumentos creados en
otros contextos socioculturales requieren adecuaciones que permitan su uso en
entornos con realidades linguisticas, educativas y sociales distintas. Adaptar un
instrumento no implica Unicamente traducirlo, sino comprender las
particularidades del entorno y las formas en que los individuos interpretan y
responden a las situaciones planteadas. Asi, esta investigacion busca asegurar
gue el manual sea una herramienta valida y util tanto para los profesionales de la
salud y la educacion, como para las familias y cuidadores involucrados en los

procesos de evaluacion y desarrollo de habilidades funcionales.



En primer lugar, se presenta una revision de los fundamentos conceptuales
relacionados con el trastorno del espectro autista, las habilidades funcionales para
la vida diaria y los procesos de adaptacion cultural de instrumentos psicologicos.
Posteriormente, se describe el enfoque metodologico utilizado para llevar a cabo
la adaptacion, junto con las consideraciones éticas y los criterios de
participacion.Mas adelante, se exponen los principales hallazgos derivados del
analisis y la discusion de los resultados, resaltando las implicaciones para el
contexto nacional. Finalmente, se ofrecen las conclusiones y recomendaciones
orientadas a fortalecer el uso de herramientas de evaluacion contextualizadas que
favorezcan la independencia y la inclusion de las personas adultas con TEA en

Panama.

En conjunto, esta investigacion pretende contribuir al campo de la
psicologia y la educacion inclusiva, promoviendo la generacion de conocimiento
aplicable, sensible a la diversidad y comprometido con la mejora de la calidad de

vida de las personas con trastorno del espectro autista.



CAPITULO I: ANTECEDENTES



ANTECEDENTES DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

El trastorno espectro autista (TEA) segun el DSM 5, se encuentra
actualmente dentro de la categoria de trastornos del neurodesarrollo, a los cuales
anteriormente se les conocia como trastornos generalizados del desarrollo (TGD).
Los trastornos del neurodesarrollo son un conjunto de afecciones que se impactan
el desarrollo de habilidades claves para la vida diaria de una persona, suelen
evidenciarse en los primeros afios de vida y se clasifican en: trastorno del
desarrollo intelectual, trastornos de la comunicacion, trastorno de atencion con o
sin hiperactividad, trastornos especificos del aprendizaje y trastornos motores v,
el trastorno espectro autista (Thapar, Cooper, & Rutter, 2017).

El TEA es considerado un “espectro” debido a la multiplicidad de sus
rasgos, los cuales varian segun la edad, la gravedad de la afeccion y el nivel de
desarrollo. Este espectro abarca condiciones anteriormente consideradas por
separado, tales como: autismo de alto funcionamiento, autismo infantil, autismo
atipico, autismo de Kanner, trastorno desintegrativo infantil, trastorno generalizado
del desarrollo no especificado y sindrome de Asperger (Asociacibn Americana de
Psiquiatria, 2014)

El psiquiatra Eugenio Bleuler en 1971, utilizé por primera vez el término
autismo para referirse a pacientes de psiquiatria, especificamente de
esquizofrenia que presentaban caracteristicas similares a las que ahora se sabe
son propias del trastorno espectro autista, tales como retraimiento y pérdida del

sentido de la realidad, entre otros. (Vargas, 2012)

En 1985, la psiquiatra inglesa Lorna Wing traduce los trabajos de Dr.
Asperger y del Dr. Kanner y propone la triada de Wing que fue la base para ser
considerado un diagnéstico en las clasificaciones internacionales de
enfermedades (CIE-10) y en el (DSM IV) Manual estadistico y diagnostico de los
trastornos mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria. Actualmente los

criterios forman parte del CIE-11 y DSM-5.



Anteriormente, la responsabilidad por los trastornos del neurodesarrollo,
especialmente el autismo, se atribuia a los padres, sobre todo a la madre. Se
consideraba que madres sobreprotectoras, ansiosas o poco adaptadas generaban
un ambiente inseguro que podia causar psicosis 0 neurosis en sus hijos. Autores
como Potter, Despert, Winnicott, Dolto y Bettelheim coincidian en esta creencia
sefialando las fallas en la funcion materna o en la dinamica familiar como la raiz
del problema (Mesquita, 2019). Este planteamiento ha sido ampliamente
desmentido por la evidencia cientifica, la cual sugiere que el autismo presenta un

componente genético significativo y no es consecuencia del estilo de crianza.

En la ciudad de Panamé se investigan las caracteristicas de la poblacién
con TEA desde hace apenas 20 afios cuando un equipo de médicos del Hospital
del Nifio observé un aumento en las consultas del area de neuropediatria por
sospecha de problemas auditivos, epilepsia, problemas de atencién, retardo
mental o retraso del lenguaje. Estos mismos pacientes cumplian todos con las
caracteristicas de lo que se conocia como trastorno generalizado del desarrollo
(TGD), actual trastorno espectro autista. (TEA) (Moreno, 2017)

Segun los estandares del momento, el trastorno generalizado del desarrollo
abarcaba el trastorno autista, el trastorno de Asperger, el trastorno generalizado
del desarrollo no especificado (TGD-NOS), el trastorno de Rett y el trastorno

desintegrativo infantil (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014)
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Segun el estudio de Moreno (2017), realizado en Panama, hay evidencia
de una gran diversidad en cuanto a los sintomas y nivel de funcionalidad de
pacientes con trastorno espectro autista, especialmente en el desarrollo social. A
pesar de esta diversidad, se destacd la dependencia como una caracteristica
compartida entre todos. Moreno destaca la necesidad en Panama de centros que
brinden atencion a los pacientes luego de la educacion secundaria y orientacion a

los padres para acompaiiar a sus hijos en la vida adulta.



En Uruguay, mediante una investigacion realizada a nifios con TEA, se
documentaron diversas estrategias de que favorecieron el desarrollo de
habilidades de autocuidado. Esto genera mayor autonomia en ellos, lo cual a su
vez aumenta su confianza y seguridad. Dichas intervenciones se llevan a cabo con
el fin de maximizar su potencial de aprendizaje y que logren crear mayor

independencia en sus vidas (Martinez Rios, 2021).

Unido a esto, un estudio enfocado en docentes que realizan intervenciones
con nifios con TEA, evidencia que mientras mayor es el apoyo brindado por el
docente o cuidador, en conjunto con el uso de estrategias de ensefianza efectivas,
mayor son las posibilidades de desarrollo de habilidades y de aumentar la
autonomia. Se demostro que las estrategias de aprendizaje no funcionan por si

solas, necesitan del respaldo adecuado del docente (Martinez Rios, 2021).

Segun la primera encuesta nacional sobre el autismo realizada en Panama
por el Cardoze (2013), de una muestra de 686 personas con TEA, solamente el
14 % alcanzo el nivel de independencia mas alto segun el cuestionario aplicado.
Esta encuesta muestra menos independencia para las mujeres con TEA que
participaron de este estudio; siendo el 1.8 % el que alcanzé el mayor nivel,
mientras que el 12.3 % de los hombres alcanzo este nivel. El 57.3 % alcanzé el
nivel intermedio (9.6 % en las mujeres y 27.7 % en los hombres). Mientras que el
22 % de la muestra se encontré en los niveles mas bajos (3.8 % mujeresy 18.2 %

hombres).
JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

El instrumento psicométrico de evaluacion de habilidades funcionales para
la vida independiente (Partington, 2016), requirié ser adaptado a Panama, junto
con cuidadores de adultos con diagnostico de trastorno del espectro del autismo
(TEA) y expertos en el constructo evaluado, ya que, la adaptacion de instrumentos
psicométricos permite utilizar adecuadamente el instrumento en culturas

diferentes a la de su origen (Yasir, 2016).



La adaptacién del instrumento tuvo un enfoque transcultural, contemplando
todos los procesos relacionados con los aspectos culturales, idiomaticos,
linglisticos y contextuales relacionados con su traduccion (Borsa, 2012). La
finalidad de este proceso de adaptacion es que el nuevo instrumento de
evaluacion de habilidades funcionales para la vida independiente sea adecuado
para cuidadores de adultos con diagnéstico de autismo en contexto panamefio,

pero que a su vez pueda ser consistente con su version original (Borsa, 2012).

En el contexto panamefio esta la necesidad de adaptar instrumentos de
habilidades funcionales para la vida independiente en poblacién adulta con
diagndstico de trastorno del espectro del autismo (TEA), dada la necesidad de
cuidadores, fundaciones y comunidad en general de comprender los tipos de
apoyos sociales, asistenciales y terapéuticos que requieren los individuos segun
sus necesidades y contexto social en el que se desenvuelven, centrdndose en
potenciar dominios de tipo conceptual, social y practico, asi como el desempefio

de la persona en escenarios familiares, escolares y laborales (Oakland, 2013).

La presente investigacion nace de la solicitud de la Fundacién Soy Capaz
al Centro de Investigacion Educativa AIP (CIEDU AIP) de adaptar un instrumento
que permita la medicion de habilidades funcionales de vida independiente que
permita potenciar los tipos de apoyos destinados a las familias y adultos con

diagnéstico TEA que asistan a la fundacion.

Esta investigacion ayudara a que las fundaciones y los profesionales que
trabajan con adultos con TEA en Panama4, cuenten con una herramienta adaptada
a su cultura para poder conocer el nivel de independencia de cada persona con
TEA y conocer tanto sus fortalezas como sus debilidades, conocer en qué area se
debe intervenir y trabajar mas para lograr obtener un mayor nivel de

independencia.



OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

1.4.1 Objetivo general

Desarrollar la adaptacion de un instrumento psicométrico de habilidades
funcionales para la vida independiente de personas con trastorno del espectro
autista (TEA), aplicando estrategias de adaptacion cultural en el contexto

panamefo.

1.4.2 Objetivos especificos

e Mostrar el instrumento de habilidades funcionales para la vida
independiente de personas con trastorno del espectro autista (TEA)
a algunos de los cuidadores, con el propésito de evaluar y verificar
la comprensién de los items del instrumento segun el contexto local.

e Sintetizar, junto a un panel de expertos, las mejoras y adaptaciones
propuestas para el instrumento de habilidades funcionales para la
vida independiente de personas con trastorno del espectro autista
(TEA).

ALCANCE Y LIMITES DE LA INVESTIGACION

El muestreo fue por conveniencia, es decir, seleccionando aquellos casos
accesibles para los investigadores (Otzen & Materola, 2017), cuidando de
propiciar la participacion de cuidadores en dos provincias del pais, con el objetivo
de mejorar la representatividad de estos, se seleccioné a 20 cuidadores de jovenes
entre 18 a 40 afios con TEA recomendados por la Fundacién Soy Capaz, divididos

idealmente en 10 de la ciudad de Panama y 10 de otras provincias del pais.

El universo de este estudio incluye 32 adultos diagnosticados con trastorno
del espectro autista (TEA), 6 mujeres y 26 hombres, con los que ha trabajado la

Fundacién Soy Capaz.



LINEA DE INVESTIGACION A LA QUE PERTENECE EL ESTUDIO

Esta investigacion responde a la Facultad de Ciencias de la Salud, Escuela

de Psicologia:

- En el area: determinantes sociales y desarrollo humano para la salud
y educacion.

- En la linea: educacion y cognicion.
Para el registro y seguimiento de investigacion para la salud:
-Linea estratégica: Ciencias de la Educacion
-Cddigo: 3220
Para el registro de comité de bioética: P381
Ademas, como afiliada al Centro de Investigacion Educativa (CIEDU AIP):

-En el area: desarrollo humano.
-En el tema: equidad.

-En la linea de investigacion: trastornos del espectro autista.



CAPITULO II: MARCO TEORICO
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2.1 PSICOLOGIA

2.1.1 Concepto

El término psicologia tiene su origen en el griego, derivado de psico o
psykhé, que hace referencia al alma, la psique o la actividad mental, y de “logia”,
gue significa estudio o tratado. Anteriormente, la psicologia era considerada un
estudio subjetivo sin bases cientificas, centrado en la observacion y proyeccion
del comportamiento humano. Actualmente, se reconoce como la ciencia que
busca comprender y explicar los procesos mentales y las conductas del ser

humano (Ramirez et al., 2023).

La psicologia se entiende como la disciplina que estudia la conciencia
humana y como se manifiesta a través de la conducta. La conciencia humana
incluye procesos como la percepcion, el deseo, la voluntad y la accion. Y, también
estructuras que abarcan aspectos del cuerpo, la mente, el alma y el espiritu,

algunos de los cuales pueden operar de manera inconsciente (Wilber, 2022).

Diversos autores han ofrecido definiciones complementarias sobre la
psicologia. Para Mayor (1980), esta ciencia se centra en el estudio de la actividad
mental y los procesos de informacion del ser humano. Fernandez (1987), plantea
qgue la psicologia aborda los procesos mentales mediante métodos adecuados
para resolver interrogantes relacionadas con la conducta. Caparrés (1991),
enfatiza que, aunque la psicologia no es una ciencia experimental en sentido

estricto, si se apoya en procesos de verificacion (Ramirez, et al., 2023).

Por su parte, Sanz y Gonzalo (2007), destacan la influencia del entorno, la
genética y el cerebro en el comportamiento, aunque reconocen que estos factores

no determinan completamente la voluntad humana (Ramirez, et al., 2023).

Unido a ellos, Arce-Bustabad (2008), relaciona la psicologia con el
determinismo conductual, mientras que Cepeda (2014), sostiene que se trata de
una disciplina en constante evolucion, nutrida por distintas ciencias que fortalecen

su desarrollo. Prieto (2019), aflade que los seres humanos constituyen el objeto
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de estudio de la psicologia, al estar formados en contextos sociales, emocionales
y biolégicos especificos. Finalmente, Estévez (2020), considera que la psicologia
es una ciencia independiente de la filosofia, dedicada al estudio de la mente y la

conducta humana (Ramirez, et al., 2023).

Antes del surgimiento de la psicologia cientifica con Wilhelm Wundt, esta
disciplina se encontraba en una etapa “precientifica”, vinculada principalmente a
la filosofia y la teologia, mas como un campo de reflexion que de investigacion

empirica.

Autores como Friedrich Herbart y Franz Brentano para 1825 y 1838,
ubicaron la psicologia del lado de las ciencias empiricas pero no fue hasta 1879
gue Wundt logra separar la psicologia del campo de las ciencias del espiritu y
reubicarla en el campo de las ciencias naturales. La independizé de la filosofia y
la fisiologia al fundar el primer laboratorio de psicologia experimental en la
Universidad de Leipzig (Arias, 2021).

Con el reconocimiento de la psicologia como ciencia experimental,
comenz6 a definirse como el estudio de las funciones mentales, definicion
adoptada por figuras como William James y John Dewey a inicios del siglo XX.
Esta concepcién consideraba la mente como una entidad dotada de funciones
propias. Sin embargo, el enfoque cambié radicalmente con la revolucion
conductista encabezada por John B. Watson en 1913, influida por pensadores
como Henri Piéron en Francia y José Ingenieros en Argentina, quienes
propusieron una vision mas objetiva al definir la psicologia como el estudio
cientifico de la conducta, explorando su relacion con el sistema nervioso y el
entorno (Ardila 2011).

A lo largo de la historia, numerosos pensadores, filésofos y cientificos han
contribuido al desarrollo de la psicologia aportando descubrimientos que
transformaron su comprension y consolidaron su valor dentro de la comunidad
cientifica. Muchos de estos aportes surgieron en contextos donde las ideas
innovadoras eran rechazadas o consideradas extravagantes, pero con el tiempo

demostraron su relevancia para el estudio del ser humano y su comportamiento.
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Cada una de estas contribuciones, sin importar las resistencias iniciales, fue
construyendo los cimientos de lo que hoy se entiende como psicologia, sentando
las bases para nuevas investigaciones y enfoques contemporaneos (Ramirez, et
al., 2023).

2.1.2 Escuelas de la psicologia

Las escuelas son agrupaciones muy especificas y estructuradas,
generalmente formadas alrededor de un fundador, con ideas y métodos uniformes
gue ofrecen respuestas comunes a problemas o preguntas concretas dentro de la

disciplina (Echavarria, 2021).

Valera (2014), las define como agrupaciones cientificas que, a partir de las
posturas generales de las corrientes psicoldgicas, establecen su propio objeto de
estudio, contenido y metodologia. Una escuela puede considerarse como un
cuerpo tedrico o sistema desarrollado por uno o varios cientificos, que es

posteriormente aceptado, seguido y reelaborado por otros.

Segun Ramirez (2023), las siguientes escuelas sentaron las bases de los
distintos paradigmas que explican la mente y el comportamiento humano
configurando el desarrollo tedrico y metodoldgico de la psicologia como ciencia y

algunas de estas, también son consideradas corrientes.

Estructuralismo: El estructuralismo, surgido hacia finales del siglo XIX,
marco el inicio de la psicologia cientifica con un enfoque analitico y reduccionista.
Su principal impulsor fue Wilhelm Wundt, considerado el padre de la psicologia
experimental junto a su discipulo Edward Bradford Titchener, quien desarrollé la
introspeccion como método central de estudio de la conciencia, basandose en

principios del elementalismo y el asociacionismo (Ramirez, et al., 2023)

Funcionalismo: Posteriormente, el funcionalismo emergié en la primera
década del siglo XX con figuras como William James y John Dewey, quienes
dirigieron su atencion hacia las funciones adaptativas de la mente y la conducta

desde una perspectiva pragmatica (Ramirez, et al., 2023).
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Psicoandlisis: A finales del siglo XIX, también surgio el psicoanalisis,
centrado en el papel del inconsciente y las motivaciones internas del
comportamiento, impulsado por Sigmund Freud y Carl Jung. Fue la primera
escuela en otorgar al inconsciente un lugar central. Las ideas de Freud abrieron el
camino a otros pensadores y dieron origen a la psicologia analitica de Jung, asi
como a distintas escuelas derivadas de su legado (Echavarria, 2021).

Alrededor del afio 1900, Sigmund Freud establecié el psicoandlisis como
un método alternativo a la hipnosis para el tratamiento de las neurosis. Aunque
nacié con un propoésito terapéutico, Freud, concibié esta propuesta como una
teoria integral del funcionamiento humano. Por ello, el psicoandlisis pronto
trascendié el ambito clinico y pasé a influir profundamente en diversas areas del

pensamiento y la cultura del siglo XX (Echavarria, 2021).

Conductismo: Mas adelante, el conductismo se consolidé como una
reaccion a estas corrientes, orientandose al estudio objetivo de la conducta
observable, con representantes como John B. Watson, Burrhus F. Skinner e Ivan

Pavlov (Ramirez, et al., 2023).

Gestalt: De forma paralela, la psicologia de la Gestalt plante6 un enfoque
integral del conocimiento, destacando la importancia de percibir el todo por encima
de las partes, con exponentes como Max Wertheimer, Wolfgang Kohler y Kurt
Koffka (Ramirez, et al., 2023).

Humanismo: El humanismo, liderado por Abraham Maslow y Carl Rogers,
propuso una vision centrada en el potencial y las necesidades del ser humano
(Ramirez, et al., 2023).

Cognitivismo: EIl cognitivismo, surgido a mediados del siglo XX con
autores como Jean Piaget y Donald Broadbent, enfoc6 su estudio en los procesos
mentales basicos, como la memoria, el pensamiento y la percepcion (Ramirez, et
al., 2023).



Tabla 1. Resumen de escuelas de pensamiento de la psicologia

Escuela de

pensamiento

Representante

Objeto de estudio

Estructuralismo

Funcionalismo

Psicoandlisis

Conductismo

Gestalt

Humanismo

Cognitivismo

Wilhelm Wundt

Edward Bradford

Titchener
William James

John Dewey

Sigmund Freud
Carl Junq
John B. Watson
Burrhus F.
Skinner
Ivan Pavlov
Max Wertheimer,
Wolfgang Kohler
Kurt Koffka
Abraham Maslow
Carl Rogers

Jean Piaget

Donald Broadbent

Conciencia y

pensamiento
Actividad de los procesos

cerebrales y

conductuales

No consciente

Comportamiento visible

Percepcion

Necesidades humanas

Procesos cognitivos

basicos

Fuente: (Ramirez, et al., 2023)

2.1.3 Corrientes de la psicologia

15

Las corrientes representan movimientos amplios que agrupan distintas

perspectivas y autores que comparten una orientacion general en cuanto a

métodos, temas y concepcion del ser humano (Echavarria, 2021).

Valera (2014), define las corrientes psicolégicas como “una tendencia de

caracter general y filoséfico que, a partir de la manera en que se interpreta la

relacion del ser humano con su entorno, define la naturaleza de lo psicoldgico y
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orienta de forma global tanto la practica investigativa como las elaboraciones

teoricas dentro de la psicologia”.

Entre las corrientes mas relevantes e influyentes de la psicologia moderna
se encuentra la denominada: psicologia profunda, término introducido por Eugen
Bleuler, también conocida como psicologia dindmica o psicologias del
inconsciente. Este enfoque agrupa a los autores y escuelas que no solo reconocen
la existencia de procesos mentales inconscientes, también atribuyen a dichos
procesos un papel fundamental en la formacién y direccion de la conducta

humana. (Echavarria, 2021)

Diversas corrientes psicolégicas han abordado la conciencia desde
perspectivas muy distintas. El conductismo, por ejemplo, redujo su estudio a los
comportamientos observables y medibles; el psicoandlisis, a las estructuras del yo
y su interaccién con el ello; mientras que el existencialismo la interpreté desde la
experiencia personal y los modos de intencionalidad. En contraste, las escuelas
de psicologia transpersonal se enfocaron en los estados ampliados o alterados de
conciencia, explorando dimensiones mas allA de la experiencia racional o

cotidiana (Echavarria, 2021).

La psicologia cognitiva se ha convertido en la corriente dominante dentro
de la psicologia contemporanea. Esto se refleja en los contenidos de las revistas
especializadas, en el surgimiento de teorias y programas de intervencion que se
alinean con los principios de las ciencias cognitivas, y en su aplicacion en diversas
areas de la psicologia, como la clinica, educativa, social y organizacional.
Asimismo, se han desarrollado modelos tedricos y practicos desde esta
perspectiva, con un impacto importante tanto en la disciplina como en la sociedad
(Ramirez, et al., 2023).

Un mérito distintivo de la psicologia cognitiva es que ha estudiado de
manera experimental fenomenos que durante siglos fueron objeto de discusion
filoséfica. Aunque la psicologia comenzo6 a investigarlos empiricamente, fue la

psicologia cognitiva la que los abord6 de forma sistematica (Ramirez, et al., 2023).
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Por esta razon, puede considerarse una corriente 0 movimiento cientifico
que trasciende la psicologia, integrando diversas disciplinas y constituyéndose
como el paradigma dominante a nivel mundial, aunque no exclusivo (Ramirez, et
al., 2023).

Finalmente, un aspecto clave en su formalizacion fue la conceptualizacion
de la psicologia no solo como el estudio de la “conciencia”, la “mente” o la

“cognicién”, sino como un procesador de informacién (Ramirez, et al., 2023).

2.1.4 Areas de estudio

La formacién en psicologia es sumamente amplia y diversa, lo que permite
qgue los profesionales se especialicen en distintas areas de aplicacion, como la
psicologia clinica, educativa, social o industrial. Sin embargo, independientemente
del campo en el que se desemperien, la sociedad demanda de ellos un alto grado
de estabilidad emocional y equilibrio personal, dada la naturaleza sensible de su
labor en el acompafiamiento y comprension del comportamiento humano (Zaniga,
et al., 2024).

La amplitud de la psicologia se refleja en la variedad de ramas que la
conforman, las cuales surgen para responder a las multiples necesidades del ser
humano en sus diferentes contextos. Existen campos especializados como la
psicologia ambiental, clinica, deportiva, educativa, forense, laboral, del marketing,
politica y social, entre muchas otras (Ramirez, et al., 2023).Cada uno de estos
campos contribuye al bienestar y equilibrio de las personas y las comunidades,
aportando herramientas que permiten mejorar la calidad de vida y la estabilidad

emocional dentro de la sociedad (Ramirez, et al., 2023).

Tabla 2: Ramas de la psicologia y sus aportes

Ramas de la Aportes
psicologia
Ambiental Analiza y estudia al ser humano al

relacionarse e interactuar con el ambiente y
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naturaleza tanto mental como emocional,

segun su entorno.

Clinica Investiga y evalla el diagnostico y
tratamiento para evitar cualquier situacion
gue afecte la salud mental de los individuos
y genere malestar o sufrimiento en las
personas; para prevenir la aparicién de
trastornos mentales y mantener a la
sociedad en bienestar psicoldgico.
Deportiva Estudia procesos conductuales,
emocionales y cognitivos en los seres
humanos y cémo estos influyen en sus
vidas al valorar el rendimiento fisico o
como ayudan a tener una mejor calidad de
vida a nivel fisico y mental.
Educaciéon y Estudia el desarrollo, ensefianzas y
desarrollo aprendizajes que se dan en la humanidad
en el &rea educativa, formacion o
académico.
Forense Aplica directamente en el sistema legal
como apoyo al aportar conocimientos sobre
la conducta y comportamiento humano en
lo judicial y al momento de la toma de
decisiones.
Laboral Estudia al ser humano en su entorno
profesional e industrial. Este aplica
conocimientos para lograr una mejoria,
eficiencia, desempefio y bienestar tanto de
la empresa, como de colaboradores y
personas que conforman dicha

organizacion.
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Marketing y Estudia factores y procesos del
del comportamiento humano, es decir, del
consumidor consumidor observando preferencias y

patrones de consumo, como reacciones de
las personas ante mensajes y acciones de
publicidad ayudando asi a las empresas a
potencializar sus servicios o productos.
Politica Estudia fendmenos de la naturaleza politica
a través de aspectos psicoldgicos que
conforman a esta como los movimientos
sociales, la percepcién de la corrupcion,
discursos politicos, entre otros.
Social Estudio y andlisis del ser humano en la
sociedad; cémo influye y afecta esta al
comportamiento, pensamiento y

sentimientos en los individuos.

Fuente: (Ramirez, et al., 2023)

2.2 PSICOLOGIA EDUCATIVA

2.2.1 Concepto

La psicologia educativa es un campo especializado que aplica los
conocimientos provenientes de diversas disciplinas al proceso de ensefianza y
aprendizaje. Su propaosito es comprender como las personas adquieren y utilizan
el conocimiento a lo largo de la vida, asi como los factores que influyen en dicho

proceso (Macazana, et al., 2021).

La psicologia de la educacién es una disciplina que se ha ido formando a
lo largo del tiempo gracias a las contribuciones de distintas teorias de la psicologia
cientifica, elaboradas tanto por psicélogos como por pedagogos. Se considera una
disciplina psicolégica porgue estudia los procesos mentales, pero, también es una
disciplina educativa, ya que, estos procesos estan directamente vinculados y son
esenciales para el contexto de la educacién (Navarro et al, 2025).
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El campo de la psicologia educativa tiene sus raices en algunas de las
principales figuras de la psicologia en el cambio del siglo pasado como William
James, G. Stanley Hall, John Dewey y Edward L. Thorndike. Otras influencias en
la psicologia educativa y su impacto en el campo de la educacion son Herbart y

Lev Vygotsky. (Macazana, et al., 2021)

La psicologia educativa se centra en estudiar las diferencias individuales,
la memoria y los procesos conceptuales, apoyandose en los aportes de la
psicologia cognitiva. Su desarrollo ha estado influido por diversas corrientes
tedricas, como la psicologia de la Gestalt, la humanista, el constructivismo, el
estructuralismo, el funcionalismo y las teorias del procesamiento de la informacién
(Herhuay, 2022).

Por su parte, el andlisis de los procesos de aprendizaje desde enfoques
cognitivos y conductuales ha permitido comprender como influyen factores como
la inteligencia, la motivacién, la autorregulacion, el autoconcepto y el desarrollo
cognitivo en la forma en que las personas aprenden. La psicologia educativa se
apoya principalmente en métodos cuantitativos, como las pruebas y mediciones
para optimizar la ensefianza, el disefio instruccional, la gestion del aula y la
evaluacion, buscando mejorar los procesos de aprendizaje a lo largo de toda la
vida (Macazana, 2021).

Los psicélogos educativos investigan temas como la relacion entre la
pobreza y el rendimiento académico, el aprendizaje permanente, los métodos
cuantitativos de evaluacion y las particularidades del desarrollo en la adultez
emergente. (Macazana, et al., 2021)

Las investigaciones en el campo de la neurociencia cognitiva han
demostrado que aspectos como el estrés, el descanso, la alimentacién, la
plasticidad del cerebro y el manejo de las emociones influyen directamente en la

capacidad que tiene una persona para aprender (Arias, et al., 2025).

Gran parte de la investigacién en psicologia educativa se desarrolla en

entornos escolares, lo que resalta su caracter practico y su estrecha relacion con
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la realidad del aula. A nivel universitario, suele constituirse como un departamento
independiente, lo que refleja tanto la amplitud de sus areas de estudio, como la

naturaleza aplicada y multidimensional de este campo. (Macazana, et al., 2021)

2.2.2 Areas educativas

Los psicélogos educativos colaboran con distintos profesionales, como
maestros, psiquiatras, trabajadores sociales, terapeutas del habla y consejeros
para abordar las problematicas que surgen en el contexto educativo. Su trabajo
busca integrar los enfoques conductual, cognitivo y social para comprender mejor
lo que ocurre dentro del aula y mejorar los procesos de aprendizaje. (Macazana,
2021)

La psicologia educativa se entiende mejor al considerar su relaciéon con
otras disciplinas. Surge principalmente de la psicologia con un vinculo similar al
gue existe entre la medicina y la biologia y, también se nutre de la neurociencia y
las ciencias del aprendizaje. Este campo abarca diversas areas dentro de la
educacion, como el disefio instruccional, la tecnologia educativa, el desarrollo
curricular, la educacién especial, la gestién del aula, la motivacién y el aprendizaje
organizacional. Su propésito es estudiar cémo las personas aprenden,
considerando la memoria, los procesos cognitivos y las diferencias individuales,

para mejorar las estrategias de enseflanza (Macazana, 2021).

2.2.3 Neuroeducacion

La neuroeducacion es un campo interdisciplinario que combina
conocimientos de la neurociencia, la psicologia y la educacién con el propdsito de
mejorar la forma en que se ensefiay se aprende. Este enfoque busca comprender
como funciona el cerebro durante el proceso de aprendizaje y aplicar esa

informacion para hacer mas efectivas las practicas educativas (Cajiao, 2025).

La neuroeducacién brinda recursos que ayudan a entender como funcionan

la memoria, la atencion, la motivacion y las emociones dentro del proceso de
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aprendizaje. Esto refuerza la importancia de crear experiencias educativas que se

relacionen con la vida real y los intereses del estudiante (Arias, et al., 2025).

Segun la investigacion de Arias (2025), la union entre la neuroeducacion y
el aprendizaje significativo constituye una oportunidad importante para fortalecer
la ensefianza y el aprendizaje. Los estudios revisados muestran que comprender
el funcionamiento del cerebro y aplicar metodologias activas centradas en el
estudiante mejora tanto la retencion del conocimiento como el desarrollo de

habilidades cognitivas superiores.

Las actividades inclusivas basadas en la neuroeducacién buscan apoyar el
aprendizaje de nifios con necesidades educativas especiales, ajustando las
estrategias pedagogicas a su desarrollo cognitivo y emocional. Por eso, es
importante brindar una atencion especifica que tome en cuenta las diferencias
individuales de cada estudiante. De esta manera, las actividades inclusivas
sustentadas en la neuroeducacion facilitan adaptar la ensefianza a las
caracteristicas particulares de cada nifio, lo cual resulta clave para garantizar un

aprendizaje equitativo y accesible (Cajiao, 2025).

2.2.4 Trastornos neuroeducativos

Los problemas de aprendizaje son un conjunto de dificultades que afectan
el proceso de adquisicion de conocimientos y, también se conocen como
trastornos neuroeducativos 0 neuropsicologicos. Estas dificultades estan
relacionadas con la forma en que el cerebro procesa, utiliza, almacena y comunica
la informacién, asi como con las funciones cognitivas superiores. Los nifios que
presentan este tipo de problemas pueden tener dificultades en una o varias
habilidades como leer, escribir, escuchar, hablar, razonar o resolver operaciones

matematicas (Jiménez, 2024).

Aristizabal Torres (2015), en su investigacion titulada: “Avances de la
neuroeducacion y aportes en el proceso de ensefianza-aprendizaje en la labor
docente”, concluye que los avances en neuroeducacion ofrecen a los docentes la

posibilidad de influir positivamente en los estudiantes desde lo conductual,
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emocional y cognitivo. Esto permite que tanto educadores como alumnos se
conviertan en participantes activos de un proceso de aprendizaje significativo
orientado hacia una educacion de mayor calidad. Este estudio tedrico confirma
como la neurociencia impacta favorablemente la practica docente, reflejandose en

las emociones y en los procesos cognitivos de los estudiantes (Jiménez, 2023).

Alfred Binet, fue uno de los primeros en aplicar el método experimental a la
psicologia educativa. En su obra Mental Fatigue (1898), propuso realizar
experimentos tanto en laboratorio como en el aula para comprender mejor los
procesos de aprendizaje. Mas adelante, al ocupar un cargo en el Ministerio de
Educacién, se enfoco en diferenciar a los nifios con discapacidades del desarrollo,
lo que lo llevé a crear junto a Simon, la primera prueba de inteligencia, conocida

como la escala Binet-Simon (Macazana, 2021).

La escala Binet-Simon permitié identificar diferencias individuales entre los
nifios y sento las bases para la educacién especial, puesto que, Binet creia que
las dificultades podian superarse con la ensefianza adecuada. Ademas, defendia
la importancia de que los docentes reconocieran las fortalezas y necesidades de
cada estudiante, adaptaran su ensefianza en funcién de ello y se formaran en la
observacion para ajustar los planes educativos segun las caracteristicas del grupo
(Macazana, 2021).

Ormaza (2025), dice que los trastornos del neurodesarrollo se dividen en
cinco areas fundamentales: el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por
déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), la discapacidad intelectual (Dl), los
trastornos del aprendizaje (dislexia, discalculia y disgrafia) y el trastorno del

desarrollo de la coordinacién (TDC o dispraxia).

Tabla 3: Trastornos neuroeducativos

Trastorno Definicion
Trastorno del El TEA es un trastorno del
espectro autista neurodesarrollo que se caracteriza por

(TEA) dificultades persistentes en la




24

Déficit de
atencion e
hiperactividad
(TDAH)

Discapacidad

intelectual (DI)

Trastornos del
aprendizaje (TA)
(dislexia,
discalculia y
disgrafia)

comunicacion y la interaccion social
junto con la presencia de patrones de
comportamiento, intereses o
actividades que son restrictivos y
repetitivos (Ormaza 2025).

El TDAH, es un trastorno del
neurodesarrollo que se manifiesta por
niveles inadecuados de atencion,
control de impulsos y/o actividad, los
cuales interfieren de manera
importante en el funcionamiento
académico, social y personal del
individuo (Ormaza 2025).

La DI, es un trastorno del
neurodesarrollo que se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la
conducta adaptativa. Estas
limitaciones afectan el desempefio en
habilidades conceptuales, sociales y
practicas. Se origina durante el
periodo de desarrollo y repercute en la
vida diaria, haciendo necesarios
apoyos individualizados que pueden
variar en intensidad con el tiempo
(Ormaza 2025).

Los TA, conforman un grupo diverso
de condiciones neurobiolégicas que
dificultan la adquisicion y uso de
habilidades académicas especificas
como la lectura, la escritura y el

célculo, a pesar de que la persona
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tenga una inteligencia general
adecuada y acceso a oportunidades

educativas apropiadas (Ormaza 2025).

Trastorno del El TDC, también conocido como
desarrollo de la dispraxia, es una condicion
coordinacion neurologica que afecta la planificacion
(TDC o dispraxia) y ejecucion de movimientos

coordinados, lo que interfiere de forma
significativa en las actividades
cotidianas y en el rendimiento

académico (Ormaza 2025).

Fuente: propia
2.3 TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

El trastorno de espectro autista, es un trastorno del neurodesarrollo que
causa alteraciones en la interaccibn y comunicacion con otros, tales como
dificultades para verbalizar, para ser reciproco, para mantener amistades, para
entender como relacionarse con los demas. También, impacta areas como la
simbolizacién y flexibilidad, manifestado en intereses restringidos y repetitivos, y

la creacién de patrones de conducta (Fuentes et al., 2021).

En Peru, el Ministerio de Educacion en 2013, también lo defini6 como: “Un
conjunto de problemas vinculados al neurodesarrollo, con manifestaciones
preferentemente cognitivas y comportamentales, que ocasionan notables
limitaciones en la autonomia personal’ (Gonzalez, 2015). Dicha definicion muy
parecida, la agreg6 ya esta investigacién y se enfoca en el considerable efecto del

trastorno en la independencia.

El autismo no debe entenderse como una enfermedad, sino como una
forma distinta de desarrollo que se beneficia del apoyo en entornos naturales y de
la participacion activa. Poner el énfasis en la familia y en el aprendizaje cotidiano
permite un abordaje mas respetuoso y efectivo. Mas que una condicion limitada,

representa una manera diversa de funcionamiento neurolégico que requiere
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comprension y empatia. Es, en esencia, una forma diferente de procesar la
informacion, que aporta a la riqgueza y diversidad de la experiencia humana
(Ormaza, 2025).

Ormaza (2025), dice que segun Rutter (2011), quien es reconocido como
uno de los principales investigadores en el estudio del autismo, el TEA se
caracteriza por una gran diversidad de sintomas, razon por la cual se utiliza el
término “espectro”. Destaca que no hay un unico perfil autista, sino diferentes
formas de manifestacion, que pueden ir desde casos vinculados a discapacidad

intelectual hasta otros con un funcionamiento mas alto.

El Tea, tiene consecuencias persistentes en el aprendizaje y en la creacién
de independencia en la edad adulta, por lo cual esta tesis de investigacion busca
tener un instrumento que sirva como guia para generar esta independencia desde

el inicio de la vida adulta de las personas con TEA (Morales, 2020).

Segun una investigacion realizada por la Universidad de Panama en 2020,
y que buscaba los determinantes sociales de la salud, que pueden estar
vinculadas al autismo en Panamd, consideran que los factores de riesgo
asociados al trastorno espectro autista pueden ser la edad de concepcion de la
madre, la edad de gestacion pretérmino, el hecho de que el recién nacido sea de
sexo masculino, el que existan antecedentes familiares de afecciones del
neurodesarrollo, que la madre padezca de estrés o depresion durante el
embarazo, asi como el que los padres trabajen en ocupaciones del sector terciario.
Por otro lado, se descubrié que la ingesta de hierro en el embarazo jugaba un
papel importante como factor protector (Morales, 2020).

Moreno (2017), afirma que el espectro autista se ha establecido como uno
de los trastornos del neurodesarrollo de mayor interés y muy estudiado por
especialistas de diferentes ramas como la neuropediatria, la genética, las
neurociencias y la hasta la educacion. A pesar de esto, La Organizacion Mundial
de la Salud (WHO, 2017), indica que uno de los factores que impacta directamente
en el acceso a diagndsticos y a intervenciones tempranas es la falta de

especialistas en Latinoamérica y el Caribe. La escasez de profesionales
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capacitados en estas regiones limita la deteccion temprana de este trastorno y la
derivacion a los servicios clinicos, psicologicos y educativos necesarios para

desarrollar sus habilidades desde edades tempranas.

Lamentablemente los adultos con TEA que, también tienen una
discapacidad intelectual severa parecen tener mas probabilidad de ser
reconocidos, intervenidos y apoyados, que aquellos que no tienen una
discapacidad intelectual, debido a que no suelen ser notados en la comunidad
(Brugha et al., 2011).

Esto demuestra que la falta de especialistas no solo retrasa la atencion
temprana, también provoca que muchas personas con TEA pasen desapercibidas,
sobre todo quienes no presentan una discapacidad intelectual evidente. En ambos
casos, la falta de diagnostico temprano limita sus oportunidades de desarrollo y

apoyo real.

2.3.1 Clasificacion diagnostica

La mayoria de la poblacion (80-85 %) comparte un desarrollo neurolégico
“tipico”, esto quiere decir que es dentro de lo esperado. Pero existe un grupo mas
pequefio (15-20 %) que posee un desarrollo neuroldégico “atipico” con
caracteristicas diferentes en ciertas areas. A estas personas se les suele
considerar neuroatipicas o neurodivergentes. Esto incluye personas con TEA,
dislexia, trastorno de déficit de atencion (TDA), sindrome de Tourette, discalculia,

disgrafia, etc. (Jiménez et al., 2024).

En términos de clasificaciones médicas, se le denomina como trastorno de
espectro autista en el area de la salud y la educacion, pero en términos
sociologicos se le conoce como una condicion dentro del concepto de

neurodivergencia (Jiménez et al., 2024).

El diagnéstico del TEA es de tipo clinico realizado por un grupo de expertos
del area de salud, basados en aspectos conductuales y psicopatologicos sumado
el grado de funcionalidad social (Palacios, 2023). Requiere integrar entrevistas

clinicas, observaciones sistematizadas y el uso de instrumentos estandarizados.
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Al combinar estos 3 métodos, se logra una evaluacion mas completa, lo que
resulta esencial para obtener un diagnostico del TEA que sea preciso y confiable.
(Ormaza, 2021).

Sus caracteristicas son amplias y diferentes para cada caso, por lo cual hoy
en dia se le considera “espectro”. Pero no solo presenta caracteristicas

psicoldgicas atipicas (Palacios, 2023).

Desde la perspectiva neurobioldgica, se han realizado comparaciones entre
personas diagnosticadas con TEA y personas sin el diagnéstico y se ha
demostrado que presentan diferencias a nivel cerebral, tanto en la estructura como

en el funcionamiento (Palacios, 2023).

Entre las diferencias que sobresalen es posible encontrar diferencias en el
volumen global del cerebro y en regiones especificas como la amigdala, asi como
diferencias funcionales vinculadas con proteinas sinapticas, factores genéticos y
circuitos cerebrales diferentes que intervienen en los procesos cognitivos y

emocionales (Palacios, 2023).

Segun el estudio descriptivo realizado por Maradiaga (2021), mas del 50 %
de los participantes contaba con apoyo psicolégico, ya fuera en instituciones
publicas de salud mental o mediante servicios privados asociados a
organizaciones de familiares y personas con TEA. Por otro lado, un poco mas de
un tercio, también seguia algun tipo de tratamiento farmacoldgico, entre los que
se encontraban el metilfenidato, los inhibidores selectivos de la recaptacién de

serotonina (ISRS) y los antipsicaoticos.

Segun Ormaza (2025), el CDC de ese mismo afio establece que las
herramientas mas utilizadas para diagnosticar a nifios generalmente de 4 afios
son CAR S, ADOS y ADI-R, lo cual evidencia una practica clinica basada en

diagnosticos estructurados.

La escala de evaluacion del autismo infantil (CARS) es una de las
herramientas mas utilizadas en el mundo para el diagndstico del autismo y para

determinar su gravedad. Resulta especialmente Util para identificar a nifios con
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autismo y distinguirlos de aquellos con discapacidad cognitiva en un periodo
relativamente corto, lo que la hace muy valiosa en instituciones comunitarias.
Diversos estudios respaldan su utilidad, destacando su soélida consistencia interna
y fiabilidad (Ji et al., 2023).

La CARS es un cuestionario de 15 items desarrollado en 1988.
Posteriormente, en 2010 se cre6 una segunda version, la CARS-2, compuesta por
dos partes: la CARS-2-ST, equivalente a la version original, y la CARS-2-HF,
destinada a personas de 6 afios 0 mas con un coeficiente intelectual superior a
80. Este cuestionario es aplicado y evaluado por expertos clinicos mediante
entrevistas individuales con el cuidador principal y la observacion directa de los
nifios (Ji et al., 2023).

La entrevista diagndstica del autismo revisada (ADI-R), es una entrevista
semiestructurada dirigida a los padres, que aborda tanto la historia del desarrollo
como la manifestaciéon actual de los sintomas. Segun Lefort-Besnard et al (2020),
la evaluacion ADI-R podria ser una herramienta especialmente adecuada para
reflejar con mayor precision la gravedad de los sintomas en comparacion con otras

pruebas diagnésticas.

Asimismo, el programa de observacién diagndstica del autismo (ADOS), es
una evaluacion estandarizada y semiestructurada que se aplica mediante la
interaccion directa y la observacion individual del comportamiento de la persona
con sospecha de autismo, a través de diversas actividades guiadas por un

evaluador capacitado (Lefort-Besnard et al 2020).

Segun Ji et al. (2023), el ADOS es reconocido como la herramienta
estdndar de oro para el diagndéstico del TEA. Aunque es altamente Util para
identificar este trastorno, su aplicacion se encuentra restringida a un namero
limitado de instituciones, debido a su costo elevado y a que requiere evaluadores

con amplia experiencia clinica.

La prueba, desarrollada en 1999, evalla la comunicacion, la interaccién
social, el uso imaginativo del juego o de objetos y la conducta estereotipada
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mediante la observacion directa. Su estructura permite seleccionar el médulo
adecuado segun la edad y el nivel de lenguaje expresivo del participante. Cada

modulo toma entre 40 y 60 minutos en administrarse (Ji et al., 2023).

En 2012 se publicé la ADOS-2, que incorporé algoritmos revisados, nuevas
puntuaciones de comparacién y un médulo para nifios pequefios, quedando

conformada por cinco modulos (Ji et al., 2023).

De hecho, se ha evidenciado que la combinaciéon del ADI-R y el ADOS
aumenta significativamente la validez del diagndstico de autismo, al integrar la
informaciéon proveniente tanto de la observacion directa como del relato del

desarrollo aportado por los padres (Lefort-Besnard et al 2020).

La escala de conducta adaptativa de Vineland 3, es una entrevista
semiestructurada dirigida a padres o cuidadores que permite evaluar la conducta
adaptativa a lo largo del ciclo vital. Este instrumento genera una puntuacion global,
conocida como indice compuesto de conducta adaptativa, basada en los dominios
de comunicacion, socializacion y habilidades para la vida diaria. Actualmente, se
considera una de las herramientas mas utilizadas para medir la conducta
adaptativa (Kaat et al., 2025).

La Vineland, adopta una definicién particular de conducta adaptativa,
entendiéndola como el desempefio de las actividades cotidianas necesarias para
la autosuficiencia personal y social. Su estructura se organiza en tres dominios
principales: comunicacion, socializacién y habilidades para la vida diaria. Ademas,
del dominio de motricidad, que se desglosa en un total de 11 subdominios (Kaat
et al., 2025).

En la actualidad, va en aumento el interés por investigar los factores
genéticos y del sistema nervioso central vinculados con los sintomas del TEA,
utilizando para esto pruebas de caracter genético y técnicas de neuroimagen
(Palacios, 2023).

Segun (Caronna et al., 2008), los sintomas pueden ir desde graves que

suelen ser evidentes, hasta otros mas leves que en algunos casos pueden pasar
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desapercibidos, lo cual puede complicar que sean diagnosticados. Estos niveles
de gravedad se refieren a la funcionalidad de la persona con el diagnéstico, tanto
en el area de comunicacion social como en el area de intereses y conductas
restrictivas. Steyn y Le Couteur (2003), dividen las caracteristicas de los sintomas

en tres grupos:

e Déficit en la comunicacion social y en la interaccion social.
e Restriccion de conductas e intereses.

e Presencia de actividades repetitivas.

En el primer punto las personas diagnosticadas no muestran gran interés
por las personas de su alrededor, ni familiares, ni compafieros, etc. Se conoce que
sus expresiones faciales son limitadas, tienen contacto visual limitado con los

demas y no suelen compartir emociones con los otros (Calderén et al., 2012).

El segundo punto se relaciona con las dificultades de comunicacion, la
mayoria de las personas diagnosticadas con TEA presentan retrasos en el
lenguaje, algunos presentan dificultades en el lenguaje receptivo para comprender
y expresivo para darse a entender y la mayoria no presentan discurso funcional
(Calderon et al., 2012).

El tercer punto hace referencia a las estereotipias como intereses y
preferencias inusuales o poco comunes asi como rituales sin funcion alguna y
movimientos repetitivos. También, se ha observado hipersensibilidad a estimulos
sensoriales como algunos sonidos, olores o el contacto fisico, generalmente junto
con una gran resistencia a los cambios en su entorno o rutina. (Caldero et al.,
2012).

Grado 1: necesita ayuda en grado leve. Sin apoyo presencial, las
limitaciones en la comunicacién social pueden generar dificultades significativas.
Se observan problemas para iniciar interacciones sociales y respuestas inusuales
0 poco adecuadas ante las iniciativas comunicativas de otras personas, lo que
puede dar la impresion de poco interés en relacionarse. Por ejemplo, algunas

personas pueden expresarse en oraciones completas y mantener cierto nivel de
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comunicacion, pero presentan dificultades para sostener conversaciones fluidas o
desarrollar vinculos de amistad, que suelen resultar poco convencionales y, en la

mayoria de los casos, infructuosos (Jiménez et al., 2024).

Ademas, la rigidez conductual puede interferir de manera relevante en
distintos contextos, dificultando la adaptacion a cambios y la alternancia entre
actividades. A esto se suman problemas de organizacion y planificacion que
afectan directamente la capacidad de desenvolverse de forma autonoma (Jiménez
et al., 2024).

Grado 2: necesita ayuda en grado notable. Se evidencian dificultades
significativas en las habilidades de comunicacion social, tanto verbal como no
verbal. Aun con apoyo directo, suelen presentarse problemas en las interacciones
sociales, con un inicio limitado de las mismas y respuestas reducidas o poco
ajustadas ante las iniciativas sociales de otras personas. Por ejemplo, algunos
individuos pueden expresarse mediante frases sencillas, centrar su comunicacion
en intereses muy especificos y mostrar una gestualidad o comunicacion no verbal

poco convencional (Jiménez et al., 2024).

Ademas, la rigidez en la conducta, la resistencia a los cambios y la
presencia de comportamientos repetitivos o restringidos son facilmente
observables y tienden a interferir en el funcionamiento cotidiano en distintos
contextos. Con frecuencia, también se observa ansiedad o dificultad para cambiar

el foco de atencién o de accion (Jiménez et al., 2024).

Grado 3: necesita ayuda en grado muy notable. Se observan
deficiencias severas en las habilidades de comunicacion social, tanto verbal como
no verbal, que generan una afectacion considerable en el funcionamiento general.
Estas limitaciones se reflejan en un inicio muy restringido de las interacciones
sociales y en una respuesta minima ante los intentos de acercamiento por parte
de otras personas. Por ejemplo, se puede presentar un habla con escasas
palabras comprensibles, una tendencia a iniciar el contacto social con poca
frecuencia y, cuando lo hace, mediante estrategias poco comunes, utilizadas

principalmente para satisfacer necesidades basicas (Jiménez et al., 2024).
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Segun el Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5;
American Psychiatric Association, 2013), la inflexibilidad de comportamiento, la
extrema dificultad para afrontar los cambios y otros comportamientos restringidos
o0 repetitivos interfieren notablemente con el funcionamiento en diferentes ambitos.
Ademas, puede observarse ansiedad intensa o dificultad para cambiar el foco de

atencion o de accion.

Una investigacion realizada en Latinoamérica durante el COVID 19,
encontré que los indicadores de autismo en Latinoamérica suele notarse al 1 afio
y 11 meses pero el diagndstico oficial se esté realizando alrededor de los 4 afios
y 5 meses. (Valdez et al., 2021).

Otro estudio realizado en Chile reveld, también observar una demora de
casi 2 aflos y medio desde que el cuidador sospechaba una alteracion en el

desarrollo y cuando se daba el diagnostico final por TEA. (Jiménez, 2024)

Demostrando estas investigaciones que existe una gran brecha entre
cuando los cuidadores pueden empezar a observar sefales y cuando se realiza el
diagnéstico lo cual es preocupante, ya que, mientras mas temprano se

diagnostique, mas temprano se podra intervenir y brindar las terapias necesarias.

Segun la primera encuesta nacional (2013), se observé que mientras antes
se haga el diagnostico, especificamente antes de los 5 afios, mayores son las
probabilidades de que muestren mejoras en sus habilidades funcionales por las
terapias recibidas. Mas adelante vamos a observar como segun esta encuesta hay
una diferencia significativa entre la poblacion diagnosticada antes de los 5 afios y
la diagnosticada luego de esta edad.

Los signos se empiezan a observar desde el primer mes de vida y la
mayoria no logra alcanzar un exitoso desarrollo de autonomia durante su vida,

muchos requieren ayuda durante toda su vida.

Segun investigaciones, el TEA es un trastorno del neurodesarrollo con

fuertes fundamentos genéticos, sin embargo, su etiologia alin es desconocida por
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lo cual se considera multifactorial, ya que, en su desarrollo influye una gran

cantidad de factores. (Vargas y Navas, 2012).

2.3.2 TEA en la etapa adulta

Los adultos con TEA enfrentan dificultades en diversas areas de su vida,
como el acceso al empleo, la educacion, los servicios de salud, la participacion
social y la autonomia. En Panam4, la Ley N.° 15 de 2016 establece la
responsabilidad de crear condiciones que promuevan el acceso y la inclusion de
las personas con discapacidad en la sociedad. No obstante, la ausencia de
informacion especifica sobre la poblacion adulta con TEA en Panama limita la
creacion de politicas publicas y la implementacion de practicas de atencion

efectivas (Palacios, 2023).

Hervas (2016), expone la relevancia de que las personas con TEA y
discapacidad intelectual (DI) van a necesitar recursos de apoyo durante su vida

gue puedan cubrir la falta de sus padres en algin punto de sus vidas.

Segun la investigacion realizada por Maradiaga et al., (2021), titulada
“Calidad de vida de los jovenes con trastorno del espectro autista en la transicion
a la edad adulta” los datos arrojaron que los participantes, cuya edad promedio
era de 21 afios, mostraron una calidad de vida mas baja en comparacion con la
observada en la poblacion general, especialmente en el ambito de la salud
psicologica. En esta investigacion, Gonzalez, habla sobre la falta de
investigaciones enfocadas en la transicion de personas con TEA a la vida adulta,
Yy que son casi inexistentes los estudios sobre la calidad de vida de las personas

con este diagnastico.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), contempla que calidad de vida
es la manera en que una persona percibe su propia situacion dentro del entorno
cultural y del sistema de valores en el que se desenvuelve, considerando sus

metas, expectativas, normas y aquello que le preocupa (Maradiaga et al., 2021).
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2.3.3 Prevalencia del TEA

Diversos estudios han sefialado un incremento significativo en la
prevalencia del trastorno del espectro autista (TEA) a nivel mundial. Elsabbag
(2015), comenta que se ha observado un gran aumento en las cifras globales
(Valdez et al., 2021).

De manera similar, Moreno (2017), indica que para ese afio ya se habia
documentado un incremento del 600 % en las dltimas dos décadas. En ese
momento, la prevalencia estimada era de 1 caso por cada 68 personas desde

2015, refiriéndose incluso al autismo como una “epidemia”.

Posteriormente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2019), report6
que 1 de cada 160 nifios presentaba alguna condicion dentro del espectro autista
a nivel mundial. En cuanto a la region latinoamericana, Paula (2020), estimé una

poblacion aproximada de seis millones de personas con TEA (Valdez et al., 2021).

De manera mas reciente, Araya y Salazar (2023), documentaron que en
Chile, dentro de una muestra de nifios entre 18 y 30 meses que asistian a controles
pediatricos regulares sin presentar sintomas aparentes, el 1.95 % mostro

sintomatologia clinica asociada al espectro autista.

En el caso de Panam4, la primera encuesta nacional de discapacidad
(PENDIS, 2006) registré que el 11.3 % de la poblaciéon presentaba algun tipo de
discapacidad incluyendo el autismo (Morales et al., 2020). Para el afio 2013, la
informacion estadistica sobre el TEA se limitaba principalmente a los registros del
Instituto Panamefo de Habilitacion Especial (IPHE), los cuales se centraban en
las personas en su mayoria niflos y jovenes que recibian atencién en dicha

institucion (Morales et al., 2020).

En 2017, el Sistema de Informacién Estadistica de la Salud publicé datos
que reflejaban una poblacion diagnosticada con TEA de 629 personas, de las

cuales 473 eran varones y 156 mujeres (Morales et al., 2020).
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Mas recientemente, en 2023 se llevd a cabo la primera encuesta nacional
sobre el autismo, desarrollada con el apoyo de instituciones publicas y privadas,
entre ellas el Ministerio de Salud (MINSA), el Ministerio de Educaciéon (MEDUCA),
la Secretaria Nacional de Discapacidad (SENADIS), el Instituto Panamefio de
Habilitacion Especial (IPHE) y el Centro Ann Sullivan de Panamé (CASPAN). Esta
encuesta reportd un total de 686 personas con autismo a nivel nacional, con un

margen de error del 5 % (Cardoze, 2013).

Entre los hallazgos mas relevantes se destaca que el 84 % de las personas
diagnosticadas fueron hombres y el 16 % mujeres. El 66 % tenia entre 6 y 15 afios,
mientras que el 14.4 % correspondia a nifios de 0 a 5 afios. Se observo que los
diagnésticos disminuyen progresivamente después de los 15 afios, siendo la edad
promedio de mayor diagndstico los 13 afios. Ademas, una cuarta parte de los
casos presentaba antecedentes familiares de autismo, principalmente entre
hermanos consanguineos. Finalmente, el 72.8 % de los diagnésticos fueron
realizados por médicos, y el 11.67 % por profesionales de la psicologia (Cardoze,
2013).

Durante el afio 2024, en Panama se promovieron dos iniciativas legislativas
clave dirigidas a las personas con trastorno del espectro autista (TEA). El Proyecto
de Ley N.° 467, aprobado en segundo debate, busca fomentar la concienciacion
sobre el TEA y asegurar un enfoque integral e interdisciplinario que garantice la
atencion médica, educativa y social, asi como la inclusién y proteccién de esta
poblacion mediante politicas publicas y campafias de sensibilizacion (Asamble
Nacional de Panama, 2024).

En paralelo, el “Anteproyecto de Ley que establece la proteccién, inclusion
y abordaje integral de las personas con trastorno del espectro autista (TEA)”, tiene
como proposito sentar las bases legales para la deteccion temprana, la
intervencion adecuada y la implementacion de medidas que faciliten el acceso a
servicios de salud, educacion y oportunidades de participacion social y laboral

para quienes presentan esta condicion (Asamblea Nacional de Panama, 2024).
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2.3.4 Comorbilidad en el TEA

Entre 1993 y 2017 Moreno (2017), realizé un estudio en pacientes con TEA
desde sus 12 a sus 25 afos de edad, con el cual buscaban observar la evolucion
de los signos y sintomas, las comorbilidades y el desarrollo de independencia. Una
de las comorbilidades médicas mas frecuentes que arrojaron los resultados fue la
discapacidad intelectual (DI) leve en un 40 % de una muestra de 30 personas.
Otras de las comorbilidades que se muestran en este estudio fue la epilepsia en
un 23 %

La poblacion adulta joven con TEA presenta una comorbilidad
significativamente mayor en comparacion con la poblacién general (Gonzélez,
2021). En los casos sin discapacidad intelectual asociada, son mas comunes los
trastornos del estado de animo especialmente la depresion y los trastornos de
ansiedad (Rai, 2018). Ademas, se han identificado tasas de suicidio mas altas que
en la poblacion general (Gonzalez, 2021).

Una investigacion realizada por Gonzéalez (2021), arroja datos parecidos,
en donde aproximadamente el 70 % de los jovenes evaluados con una media de
edad de 21 afios presentaban algun tipo de trastorno comarbido junto con el TEA.
Asimismo, se identific6 que las puntuaciones mas altas en depresion se
relacionaban con una menor percepcion de la calidad de vida. El estudio, también
sefala que la mayoria de las personas con TEA tienen diagndsticos asociados,
siendo los mas frecuentes el TDAH, los trastornos de ansiedad y los trastornos de

conducta.

Ese mismo afio, en una busqueda sistematica de literatura en la base de
datos “Web of Science”, de siete estudios se determiné que el 10.4 % de las
personas con TEA presentaron, también catatonia, 0 que representa una

prevalencia considerable (Vaquerizo-Serrano, 2021).

Segun la primera encuesta nacional sobre el autismo en Panama (2023),
de 686 personas con TEA, el 13 % presenta, también convulsiones. En cuanto a
comorbilidad, un 42.5 % presenta discapacidad intelectual leve 0 moderada y un
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8 % discapacidad intelectual grave, siendo por poco mas de la mitad de las
personas con TEA las que presentan discapacidad intelectual. Un 30 % presenta

trastorno del desarrollo de la motricidad y un 12 % trastornos de la vision.

2.3.5 Capacidad cognitivas en personas con TEA

Las personas con autismo suelen presentar perfiles cognitivos desiguales,
lo que significa que algunas habilidades estan especialmente fortalecidas mientras
gue otras muestran mayores dificultades; por un lado, humerosos estudios han
encontrado fortalezas en tareas no verbales y en habilidades como el
razonamiento abstracto y el procesamiento visoespacial mientras que, por otro
lado, se han documentado debilidades relativas en habilidades verbales,
especialmente en pruebas de comprension verbal, asi como en tareas que
requieren velocidad de procesamiento y memoria de trabajo, donde tienden a

obtener resultados mas bajos (Odermatt, 2022).

Atencion: La atencién es una funcion compleja que permite seleccionar la
informacion relevante y mantener esta hasta alcanzar el objetivo, ademas, de
basica, para varios procesos cognitivos y para el aprendizaje. Las alteraciones
atencionales no son exclusivas de ningun trastorno en particular, sino que estan

presentes en varios cuadros neuroldgicos y psiquiatricos (Seijas, 2015).

Diversos estudios han mostrado que los nifios con TEA presentan
dificultades para mantener la atencion en un estimulo especifico y para
seleccionar qué informacion atender, en comparacién con otros nifios de la misma

edad, mismo nivel de inteligencia y desarrollo del lenguaje (Seijas, 2015).

Algunos investigadores han usado tecnologias avanzadas como
rastreadores de movimiento ocular para investigar mas al respecto demostrando
gue, a los nifios con autismo les cuesta mas cambiar su atencién de un estimulo
a otro y tienden a mantener la mirada durante mas tiempo en elementos que no
son sociales 0 que no estan relacionados con sus intereses restringidos, asi como

también, en estimulos que si estan vinculados a esos intereses (Seijas, 2015).
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Memoria: Los estudios actuales sobre la memoria coinciden en que existen
distintos tipos de memoria, cada uno con caracteristicas propias relacionadas con
la cantidad de informacion que pueden almacenar y el tiempo que esta permanece
disponible. Asimismo, se reconoce que hay diversas maneras de evaluar la
memoria, y algunas pruebas permiten detectar con mayor precision la informacion

recordada (Macazana, 2023).

La evidencia sugiere la presencia de dos sistemas de memoria: uno
consciente, que es utilizado intencionalmente al realizar una tarea y otro que opera
de forma automatica sin que la persona se dé cuenta. Factores como la edad, las
enfermedades o los accidentes pueden afectar significativamente estas
capacidades. Ademas, aunque se suele confiar en los recuerdos propios, estos
pueden modificarse o distorsionarse con el tiempo. No obstante, es posible aplicar

estrategias que contribuyan a fortalecer y mejorar la memoria (Macazana, 2023).

Las dificultades de memoria en las personas con TEA no aparecen de
manera global, sino que afectan con mayor fuerza a ciertos tipos de memoria. Las
investigaciones muestran que los mayores retos se observan en la memoria
explicita que es la que permite recordar informacién de forma consciente, y en la
memoria prospectiva basada en eventos, que es la capacidad para recordar hacer
algo cuando ocurre una sefial o situacion especifica. Esto sugiere que las
dificultades dependen del tipo de informacién que se debe recordar (Fernandez-
Alvarado, 2022).

Pensamiento: La teoria de la mente es la capacidad de comprender los
pensamientos y sentimientos de otras personas y de uno mismo. Generalmente
se usa para referirse a un desarrollo que ocurre alrededor de los 4 afios de edad,
cuando los niflos comienzan a entender la nocion de creencia. Hasta este
momento, los nifios son habiles para predecir aspectos del comportamiento, pero
después de esta etapa se vuelven progresivamente mas competentes para

anticipar los estados mentales de los demas (Macazana, 2023).

Se denomina “teoria” porque implica comprender los pensamientos y

conductas de las personas a partir de un conjunto de conceptos mentales como
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creencias y deseos junto con un sistema de reglas que vinculan esos conceptos

con el comportamiento y la experiencia (Macazana, 2023).

Desarrollo del lenguaje: El lenguaje cumple un papel fundamental en la
vida humana, ya que, permite la comunicacion, el construir vinculos, acceder al
conocimiento y conservar lo aprendido en la memoria. También, es el medio
mediante el cual se generan nuevas ideas y se expresan creaciones culturales o
literarias. Por eso, se considera una caracteristica esencial de la especie humana
(Macazana, 2023).

Aunqgue el lenguaje suele desarrollarse de manera natural, algunos nifios
presentan dificultades para adquirirlo, incluso en ausencia de problemas
sensoriales, cognitivos o del entorno. En esos casos se habla de un trastorno del
lenguaje, caracterizado por un inicio tardio y un progreso mas lento en el desarrollo

lingliistico (Macazana, 2023).

El lenguaje, ademas, es un fenbmeno complejo que permite expresar
significados infinitos segun el contexto en que se use. Cuando se interrumpe
alguna de sus dimensiones ya sea la comprension, la expresion o la interaccion
entre ellas pueden aparecer alteraciones o trastornos del lenguaje (Macazana,
2023).

Las dificultades del lenguaje suelen presentarse junto con el autismo.
Segun Brignell (2018), algunas personas autistas no llegan a desarrollar lenguaje
verbal y, entre quienes si lo adquieren, suelen observarse retrasos desde la
primera infancia, tanto en la produccién de las primeras palabras como en la

comprension temprana del lenguaje (Odermatt, 2022).

A lo largo de la etapa preescolar se ha observado que los nifios autistas
presentan dificultades en la conciencia fonologica y un desarrollo mas lento de
estas habilidades en comparacion con sus pares no autistas; ademas, en la
produccion y comprensién del lenguaje algunos estudios han identificado un
patrén atipico, con un mejor desempefio en el lenguaje expresivo y un rendimiento

mas bajo en el lenguaje receptivo. Sin embargo, un metaanalisis que reunio los
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resultados de 74 estudios encontré que, en promedio, los nifios y adolescentes
con diagndstico autista obtienen puntuaciones mucho mas bajas en sus
habilidades de lenguaje receptivo y de lenguaje expresivo en comparacion con

nifios sin autismo (Odermatt, 2022).

Funciones ejecutivas: Las personas con autismo suelen presentar
mayores dificultades en las funciones ejecutivas, un conjunto de procesos
mentales que permiten regular la conducta, controlar impulsos, planificar,

organizar y adaptarse a los cambios (Odermatt, 2022).

La teoria de la alteracion de la funcion ejecutiva de Fisher y Happé (2005),
sefala que las dificultades observadas en las personas con TEA se deben a
alteraciones presentes en el lobulo frontal. Estas alteraciones afectan
directamente las funciones ejecutivas las cuales se definen como un conjunto de
procesos que permiten generar, supervisar y regular tanto la acciébn como el
pensamiento. Estas funciones incluyen, también la planificacién y ejecucion de

conductas complejas, la memoria de trabajo y el control inhibitorio (Moreno, 2017).

Russel et al., (2000), también nos dice en su teoria de las funciones
ejecutivas, que la principal caracteristica del autismo es el déficit en la funcién
ejecutiva responsable del control y la inhibicién del pensamiento y la conducta.
(Moreno, 2017).

Otra tedrica es la del déficit de coherencia central planteada por Frith
(2003), que propone que la principal caracteristica del TEA es un déficit especifico
en la integracion de la informacién en distintos niveles, lo que genera dificultad
para realizar comparaciones, emitir juicios e inferencias conceptuales. (Moreno,
2017).

El mayor metaanalisis disponible hasta ahora, realizado por Demetriou et
al. (2018), con 235 estudios, encontré que las personas autistas presentan déficit
moderados en las funciones ejecutivas en general, asi como en subcomponentes
especificos como la flexibilidad cognitiva, la fluidez verbal, la planificacion y la
inhibicion (Odermatt, 2022).
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En cuanto a la evolucion de las habilidades, la comunicacion suele mostrar
los mayores avances en el 93 % de los casos; sin embargo, incluso con estas
mejoras no logra estar a la par del nivel de sus pares sin autismo. Entre las
personas con TEA que presentan comorbilidad médica, aproximadamente la mitad

no llega a desarrollar lenguaje (Gonzalez, 2021).

Por otro lado, los estudios coinciden en que, aunque las habilidades
sociales, también pueden mejorar con el tiempo, permanecen significativamente
afectadas en comparacion con la poblacién neurotipica. (Moreno, 2017). Sin
embargo, aquellos que desarrollaron el lenguaje antes de los 5 0 6 afios, muestran
mejores habilidades de comunicacion y un mayor nivel cognitivo durante la
infancia, y tienden a presentar un funcionamiento mas favorable en la edad adulta
(Gonzalez, 2021).

Desarrollo motor: Las investigaciones, también han encontrado que las
personas autistas presentan dificultades importantes en el area motora y que estas
pueden aparecer desde muy temprana edad. Por ejemplo, algunos estudios han
observado retrasos en la adquisicién de habilidades basicas, como comenzar a
caminar de forma independiente, asi como dificultades tanto en las habilidades
motoras gruesas como en las finas, incluyendo menor facilidad para manipular
objetos (Odermatt, 2022).

Un metaanalisis reciente que analiz6 139 estudios con nifios, adolescentes
y adultos jévenes autistas confirmo que su desempefio motor general que incluye
coordinacién, equilibrio y destrezas manuales, es notablemente mas bajo en

comparacion con personas no autistas (Odermatt, 2022).

2.3.6 TEA y habilidades funcionales

Como se menciond anteriormente, segun la primera encuesta nacional
sobre el autismo (Cardoze, 2013). La mayoria de los participantes de ese estudio
presentan algun grado de dependencia de actividades para la vida diaria, siendo

los varones quienes alcanzan mayor nivel de independencia en comparacion con
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las mujeres. También, se aprecia un descenso significativo en el nivel de

independencia cuando el diagnostico de autismo fue hecho después de los 5 afios.

Habilidades basicas para la vida en poblacién TEA adulta: Segun
Partington (2016), sin importar la edad, el contexto o la presencia de alguna
discapacidad, el manejo de estas habilidades béasicas es fundamental. Su
ausencia puede afectar significativamente la capacidad de la persona para vivir de
manera autdonoma, tener éxito en sus estudios y participar sin dificultad en

actividades sociales y recreativas a lo largo de su vida.

Partington (2016), quiere dar a entender que estas habilidades son de suma
importancia no solo para vivir independientemente, si no para llevar una vida
autonoma donde la persona puede realizar actividades basicas como bafarse,

cepillarse los dientes y comer por si solo.

Habilidades basicas para el hogar en la poblacién TEA adulta: El
instrumento (AFLS) que se adapta en esta tesis evalla tanto las habilidades
bésicas como las avanzadas para realizar tareas necesarias en un hogar como la
limpieza, preparacion de alimentos, lavanderia, actividades de ocio y el
mantenimiento cotidiano de la vivienda, ya sea que la persona viva sola o con

otras personas (Partington, 2016).

Habilidades béasicas para la participacion ciudadana de la poblacion
TEA adulta: Para Partington (2016), en el AFLS la integracion en la comunidad
aborda el aprendizaje de como desplazarse de manera segura por los espacios
publicos, incluyendo aceras, calles, sefalizaciones y la interaccion con otras
personas, ya sea caminando o utilizando transporte. También, con la capacidad
de realizar compras de manera independiente en supermercados, almacenes o
centros comerciales, asi como comer en restaurantes de comida rapida o sentarse

en restaurantes tradicionales.

Es necesario que la persona adquiera competencias relacionadas con la
gestion del tiempo, como dar la hora, comprender conceptos relacionados al
tiempo, coordinar y cumplir citas, asi como el uso de teléfonos, celulares y otras
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destrezas que permiten a las personas mantenerse conectados y participar
activamente en la comunidad (Partington 2016).

Su patrticipacion en la comunidad con sus iguales es inferior y, también lo
es la relacibn con miembros del sexo opuesto (Morales, 2020). Asimismo,
experimentan mayores dificultades para acceder a los empleos y para mantener
los puestos de trabajo. (Morales, 2020).

En general los resultados globales para los adultos con TEA en términos
de salud mental, relaciones, empleo y vida independiente son considerablemente

peores que los de sus pares de la misma edad (Morales, 2020).

Habilidades basicas para la escuela poblacién TEA adulta: En Estados
Unidos, los alumnos con retrasos en el desarrollo pasan gran parte de su tiempo
en escuelas publicas. Para los mas pequefios, las habilidades funcionales
necesarias para su vida escolar incluyen comportamientos basicos como seguir
instrucciones, respetar reglas, manejar los cambios, esperar en filas y alimentarse.
A medida que crecen, estas habilidades deben expandirse para incluir
interacciones académicas y sociales mas complejas, como la capacidad para

desenvolverse en situaciones sociales con sus compafieros (Partington, 2016).

Cada tipo de aula, ya sea educaciéon regular, programas de recursos o
clases especiales, tiene su propia dinAmicay las habilidades requeridas para tener

éxito van a ser diferentes (Partington, 2016).

En la primera encuesta nacional sobre el autismo (2013), se puede
observar que a pesar de que la poblacién encuestada entre 11 y 20 afios de edad
es mayor al 30 % de la poblacion total encuestada, solo un 18,6 % acude a la

escuela secundaria, un 3 % ala vocacionaly un 1.1 % a la educacion universitaria.
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Habilidades vocacionales poblacion TEA adulta: Para los estudiantes
con autismo u otros retrasos en el desarrollo, prepararse para unirse a la vida
laboral requiere de adquirir una gran variedad de habilidades. Hay una variedad
incontable de areas laborales y cada una requiere de habilidades diferentes por lo
cual las personas tienen que prepararse y aprender habilidades generales que

beneficiaran y permitiran que su empleo tenga éxito. (Partington, 2016)

En el AFLS para esta area se evalUan las habilidades involucradas en el
uso de tarjetas de tiempo, preparacion de solicitudes de empleo, participacion en
entrevistas, vestimenta apropiada para un trabajo, llamar a los enfermos, tomar
direcciones, organizar el transporte, cumplir con los horarios de trabajo,
comprender los cheques de pago y organizar las comidas del dia laboral
(Partington, 2016).

Resultados de la primera encuesta nacional (Cardoze, 2013), sobre el
autismo arrojan que de las personas encuestadas mayores de 16 afos y que
especificaron su edad (113 personas), solo el 18 % (20 personas) reportaron tener

algun tipo de trabajo.

Habilidades para la vida independiente poblacién TEA adulta: Se ha
reportado que entre el 60 % y el 75 % de las personas con TEA sin discapacidad
intelectual presentan dificultades para adaptarse a la vida adulta (Morales, 2020).
En este sentido, entre los 20 y 30 afios alrededor del 80 % continda viviendo con

sus familias y no logra establecer relaciones de pareja (Morales, 2020).

Partington, (2016), indica que el propdsito central de los programas de
ensefianza de habilidades funcionales es fomentar que la persona en proceso de
aprendizaje alcance el mayor grado posible de autonomia e independencia. Entre
los principales objetivos de la evaluacion y la instruccion de estas habilidades se
incluyen la capacidad para tomar decisiones responsables, ejercer un uso
adecuado de la libertad personal al participar en actividades elegidas por cuenta
propia, mantener una vida independiente y establecer relaciones interpersonales

adecuadas.
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Estas metas implican, a su vez, una mayor responsabilidad por parte de los
cuidadores y profesionales, quienes deben ofrecer una ensefianza que garantice
la seguridad del aprendiz y promueva el desarrollo de habilidades de
afrontamiento y resolucion de problemas, necesarias para manejar de manera
adecuada los desafios y fluctuaciones que forman parte de la vida cotidiana
(Partington, 2016).

Datos de la primera encuesta nacional en Panama (Cardoze, 2013), arrojan
gue hay un descenso importante en los niveles de independencia de nifios que
fueron diagnosticados después de los 5 afios en comparacion con quienes fueron
diagnosticados antes de esa edad. Esto demuestra que mientras mas tarde se
hace el diagnostico, es probable que presenten mas dificultades de

independencia.

Solo el 14 % de los participantes alcanzoé el nivel méas alto de independencia
segun el cuestionario aplicado, siendo este porcentaje mayor en los hombres
(12.3 %) que en las mujeres (1.8 %). En los niveles intermedios se ubico el 57.3
% de la muestra, con una distribucion de 47.7 % en hombres y 9.6 % en mujeres.
Por altimo, el 22 % de los participantes se situé en los niveles mas bajos de
independencia, correspondiendo el 18.2 % a hombres y el 3.8 % a mujeres
(Cardoze, 2013).

Se evidencia una reduccién significativa en el acceso a los servicios de
atencion e intervencién durante la transicion de la adolescencia a la vida adulta en
el pais, fenomeno que, también se observa en la mayoria de los contextos
internacionales. Las personas con trastorno del espectro autista, especialmente
aquellas con mayores niveles de funcionamiento, requieren programas que
promuevan el desarrollo de habilidades sociales, tales como la conversacion, la

regulacion emocional y la resolucion de problemas (Moreno, 2017).
2.4 HABILIDADES FUNCIONALES

La familia segun Seijas (2015), “es la transmisora de los primeros nutrientes

basicos, de las primeras experiencias emocionales y educativas, y su adecuado
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funcionamiento garantizara la seguridad y estabilidad necesarias para el desarrollo
desde las primeras etapas evolutivas”. Por esto es importante que la familia se
encargue de fomentar el desarrollo de las habilidades funcionales para la vida

diaria desde las primeras etapas de vida de la persona con diagnostico TEA.

Rodriguez et al. (2018), comentan que las actividades de la vida diaria son
acciones realizadas a diario y fundamentales para cumplir con las necesidades
basicas de todo ser humano, sefialan ejemplos como: comer, bafarse,
comunicarse con otros y vivir la espiritualidad. Martinez (2021), sefiala que estas
son necesidades esenciales que todo ser humano debe poder realizar por si solo
de manera independiente y divide las actividades de la vida diaria en dos grupos

como lo menciona, Rodriguez, pero mas claro.

Actividades béasicas de lavida diaria: actividades muy basicas asociadas
al cuidado personal de la persona como tener control de esfinteres, alimentarse,

asearse, vestirse y dormir.

Actividades instrumentales de la vida diaria: actividades menos basicas
pero necesarias para interactuar con el entorno como comunicarse, administrar el

dinero, mantener su hogar y cuidar de una mascota o hijos.

La adquisicion de habilidades para la vida diaria es fundamental en la
educacion de personas con trastorno del espectro autista (TEA), debido a que la
dificultad para llevar a cabo actividades de la vida diaria puede restringir de gran
manera la participacion en las rutinas del hogar. Esta situacién puede repercutir
negativamente en la autoestima, la confianza en si mismos y la satisfaccion
general con la vida, llegando incluso a favorecer la aparicion de indefension
aprendida. (Canitano, 2017)

La ausencia de estas competencias en la vida diaria, también incrementa
la dependencia de las personas de su entorno, necesitando constantemente de
apoyo y supervision por parte de padres, docentes y profesionales (Canitano,
2017).
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Esto limita su autonomia y reduce considerablemente las posibilidades de
alcanzar una vida independiente. Estas limitaciones, también dificultan que las
personas con TEA accedan a un empleo o logren mantenerlo, lo cual es

fundamental para llevar una vida plena y con sentido (Canitano, 2017).

A pesar de que existen numerosas habilidades funcionales, algunas son
fundamentales ya que constituyen la base para adquirir un conjunto mas amplio
de destrezas necesarias para la vida diaria, la integracion en la familia y la

participacion en actividades comunitarias (Partington et al., 2015).

El evaluar la funcionalidad de una persona es beneficioso para identificar
tanto las fortalezas como las debilidades y posteriormente poder actuar en base a
esas debilidades realizando intervencién y seguimiento. (Oakland et al., 2013). En
el mismo estudio mencionado arriba de Moreno (2017), de los 30 participantes, el
13 % participa de algun programa dirigido al entrenamiento de habilidades para la

autonomia y vida independiente o educativo vocacional.
2.5 INSTRUMENTO AFLS

El instrumento creado por Partington y Mueller en 2013 y denominado “The
Assessment of Functional Living Skills (AFLS)”, en espafol “Evaluacion de las
habilidades funcionales para la vida diaria” busca evaluar, asi como brindar un
sistema de seguimiento de habilidades y guia curricular disefiada para el
desarrollo de habilidades con el fin de conseguir que las personas logren

independencia (Partington et al., 2016).

La evaluacion de habilidades funcionales de la vida (AFLS) se desarrollo
tras varios afios de analisis sobre las habilidades necesarias para desenvolverse
en distintos entornos y lograr una vida independiente dentro de la comunidad. Este
instrumento fue creado como complemento del plan de estudios del ABLLS-R, con
el propdsito de ofrecer una herramienta que permitiera evaluar, dar seguimiento y
planificar el desarrollo de habilidades funcionales e independientes en los

estudiantes (Partington et al., 2016).
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El AFLS contiene analisis de muchas tareas de las habilidades esenciales
para participar en una amplia gama de entornos como la familia, la escuela, el
colegio o la universidad, la comunidad y el trabajo. Tiene un formato consistente
para cada articulo. Especialmente, cada elemento tiene una fila de columnas que
incluye nombre de la tarea, objetivo de la tarea, preguntas sobre la habilidad,
ejemplos de respuestas y criterios de evaluacion (Partington et al., 2016).

El AFLS, mide 16 habilidades, las cuales son: habilidades organizativas,
autocuidado, mantenimiento y limpieza, mecanica y reparaciones, viajes
comunitarios, transporte, utensilios de cocina y electrodomeésticos, planificacion de
alimentos y comidas, manejo del dinero, compras independientes, administracion
personal, seguridad, resolucién de problemas, interacciones sociales, vida con
otras personas y relaciones interpersonales. Cada protocolo de evaluacion
contiene ocho o méas areas de habilidades para evaluar a fondo en gran variedad
de entornos y durante la vida (Partington et al., 2016).

Una de las principales caracteristicas del AFLS es su sistema flexible, que
permite adaptar los distintos modulos de evaluacion segun las necesidades de
cada estudiante. Al combinar las areas mas relevantes, se puede crear un sistema
que incluya la participacion de varios cuidadores en diferentes entornos y
contextos. Esta personalizacién busca promover la colaboracion y el trabajo
conjunto entre los cuidadores, con el fin de obtener una evaluacién completa y
coherente que sirva para disefiar programas de ensefianza aplicables de manera

constante en las distintas areas de la vida del aprendiz (Partington et al., 2016).

La evaluacion AFLS puede aplicarse a diferentes tipos de alumnos y
contextos de aprendizaje, ya que, las habilidades que se evaltan, asi como los
lugares y entornos donde se realiza la evaluacion, pueden variar segun la edad,
el nivel de discapacidad, las habilidades de comunicacion, el tipo de vivienda, el
ambiente escolar y otros factores relacionados con cada persona (Partington et
al., 2016).

Se sugiere que quien esté a cargo de elaborar o supervisar el plan

educativo de una persona sea quien reuna la informacion necesaria para la
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evaluacion, esta persona necesita tener contacto frecuente con el aprendiz. Es
importante que la persona o el equipo que la realice tenga experiencia en aplicar

evaluaciones y en interpretar sus resultados (Partington et al., 2016).

Ademas, identificar las habilidades de un alumno es solo una parte del
proceso. Después de eso, es necesario planificar qué se va a ensefiar y de qué
manera hacerlo, lo cual requiere la participacion de profesionales con formacion

en el disefio y aplicacién de programas educativos (Partington et al., 2016).

Una vez completado el protocolo del AFLS vy la cuadricula de seguimiento
de habilidades, los cuidadores pueden disefiar e implementar un plan de
ensefianza enfocado en las habilidades funcionales que resulten mas importantes
para el alumno. Aunque no se puede ofrecer una guia especifica para cada
combinacion de fortalezas o dificultades, se sugiere que los cuidadores den
prioridad al desarrollo de las habilidades incluidas en la seccién de “habilidades
basicas para la vida” del AFLS, especialmente cuando el alumno aun no ha

adquirido la mayoria de ellas (Partington et al., 2016).

2.5.1 Terminologia empleada en el protocolo AFLS

Partington et al., (2016), procur6 emplear un lenguaje sencillo y accesible
en toda la guia y en los protocolos de evaluacion, evitando el uso de términos

técnicos. Esto ayuda a su traduccion y adaptacion.



51

El estudiante: EI AFLS es una herramienta diseflada para evaluar a
personas desde los 2 afios en adelante. En la guia y los protocolos se utiliza el
término “estudiante” (traduccion de learner) para mantener el enfoque en el
proceso de aprendizaje, sin centrarse en la edad, el diagndéstico o el nivel de
habilidad de cada persona. Se evita el uso de palabras como nifio, estudiante o
individuo, optando por un término mas general que incluya a todos los
participantes (Partington et al., 2016).

El cuidador: EI AFLS puede ser aplicado por padres, docentes,
profesionales, analistas de conducta, personal de hogares grupales o de
instituciones comunitarias y gubernamentales, entre otros. El término “cuidador”
se usa para representar a todas las personas que acompafan, apoyan o trabajan
con los alumnos. Asi, “cuidadores” abarca a cualquiera que realice la evaluacion
y brinde apoyo al alumno en el hogar, la escuela o en otros entornos de la
comunidad (Partington et al., 2016).

2.5.2 Adaptacion de instrumentos

Hay una gran cantidad de ventajas considerables al adaptar un instrumento
existente en lugar de desarrollarlo desde cero. Al ya estar creado el instrumento,
el investigador puede comparar datos de las diferentes muestras a las que ya se
les aplico el mismo y en diferentes contextos, esto aumenta la validez de la
evaluacion, debido a que el mismo instrumento evalla el constructo desde las

mismas perspectivas tedricas y metodoldgicas. (Hambleton, 2005; Vivas, 1999).

Hay amplia evidencia de que aplicar instrumentos bien elaborados y
correctamente interpretados aporta grandes beneficios tanto a los profesionales
gue los utilizan como a las personas evaluadas, ya que, facilitan una toma de

decisiones mas precisa durante el proceso de evaluacion (Deleersnyder, 2024).

Es importante destacar la relevancia de estos procedimientos en el contexto
local, donde con frecuencia se emplean pruebas extranjeras que no han sido

adaptadas ni validadas adecuadamente (Deleersnyder, 2024).
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Los desafios para crear y asegurar pruebas que consideren la sensibilidad
cultural no son algo nuevo. Desde comienzos del siglo XX, el uso de pruebas de
inteligencia mostro dificultades al intentar evaluar el coeficiente intelectual en
contextos diferentes a aquellos paises para los que fueron disefiadas. Incluso en
la actualidad, siguen existiendo problemas para reconocer ciertos sindromes
culturales, los cuales suelen asociarse mas con grupos dominantes que con

minorias étnicas (Reyes-Rojas, 2023).

Llevar a cabo la traduccion y adaptacion cultural de instrumentos es una
tarea compleja que implica tanto aspectos linglisticos como psicométricos. Este
proceso permite a los investigadores realizar analisis mas sdlidos y basados en

evidencia poblacional (Reyes-Rojas, 2023).

Segun Reyes-Rojas (2023), adaptar una prueba desde el punto de vista
cultural requiere conformar comités de expertos que incluyan representantes de
distintas regiones, con el fin de asegurar una mayor diversidad cultural en el

proceso.

La psicometria es una rama de la psicologia experimental que se dedica a
estudiar como se pueden medir de forma objetiva diferentes aspectos del
comportamiento y la mente, como las capacidades cognitivas, los rasgos de
personalidad, las habilidades y otras caracteristicas individuales (Deleersnyder,
2024).

Con frecuencia, los estudios psicométricos ponen mayor atencién en la
fiabilidad y validez de los items que en su origen o evolucion. (Nassar-McMillan et
al., 2010). Sin embargo, registrar estas etapas iniciales resulta valioso, pues brinda
a los investigadores la posibilidad de rastrear como surgieron los items o el
lenguaje y como fueron transformandose a lo largo del tiempo. De igual manera,
conservar estas primeras aproximaciones permite analizarlas dentro de
investigaciones posteriores y mas amplias, en el marco del desarrollo de nuevos

conceptos. (Nassar-McMillan et al., 2010).
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La Comision Internacional de Test establece una serie de lineamientos que
sirven como guia integral para la adaptacion de instrumentos. Estos lineamientos
incluyen diferentes etapas que abarcan procedimientos conceptuales, analiticos y
empiricos con el propdésito de garantizar la adecuada adaptacion lingtistica y
cultural, asi como la evaluacién psicométrica del instrumento que se esta
revisando (Lobos, 2022).

La adaptacion linguistica y cultural busca que, durante el proceso de
traduccion, el instrumento conserve la equivalencia en aspectos como el
significado de las palabras, las expresiones idiométicas, los conceptos y las
experiencias planteadas en el cuestionario original (Lobos, 2022).

Es fundamental que las universidades cuenten con instrumentos de
medicidn que sean coherentes, precisos y confiables con los constructos que
desean estudiar. De esta manera, se pueden obtener resultados validos que
contribuyan a mejorar la calidad de la educacion superior (Lobos, 2022).



CAPITULO lIl: MARCO METODOLOGICO
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3.1TIPO Y DISENO GENERAL DEL ESTUDIO

El presente estudio es un estudio mixto, ya que, se recopil6 informacion
basada en la recoleccion de datos obtenidos de la aplicacion del instrumento a 4
sujetos de la muestra individualmente y la interpretacion de los grupos focales con
el fin de lograr la adaptacion cultural de un instrumento que sea capaz de evaluar
las habilidades funcionales de vida diaria de una persona adulta diagnosticada con
TEA. Segun los autores Fernandez, Hernandez y Baptista (2014), el estudio es no
experimental, puesto que, previo y durante el proceso de adaptacion del
instrumento de habilidades funcionales de vida diaria no se realizara ningun tipo

de manipulacion deliberada de las variables.

A su vez es un estudio descriptivo transversal, pues se basa en una muestra
pequefia buscando especificar las habilidades funcionales que segun los
cuidadores poseen los adultos con diagndéstico TEA permitiendo obtener una
descripcion sobre las fortalezas y debilidades mostradas por una muestra de
adultos con diagnostico TEA con respecto a su nivel de habilidades funcionales

de vida independiente.

Para el presente estudio de adaptacion de un instrumento de habilidades
funcionales de vida independiente en una muestra de cuidadores de adultos con
diagndstico de trastorno del espectro autista (TEA) en Panama se utilizaron los
principios de la adaptacion transcultural, adaptacion que incluye una adaptacion
de tipo cultural, idiomética, lingliistica y contextual relacionados con su traduccion
(Borsa et al., 2012). Para lograr el anterior proposito, se utilizaron algunos
lineamientos y pautas establecidas por la Comision Internacional de Test (2017),
tales como directrices de condiciones previas, pautas de confirmacion, pautas de

administracion y documentacién de resultados finales.
3.1.1 Definiciones conceptuales

El instrumento de habilidades funcionales de vida independiente mide 16

habilidades que se describen en la siguiente tabla (Tabla I).

Tabla 4: Variables
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Variable Definicion conceptual Dimensiones ITEM
Habilidades Variedad de habilidades Habilidades de Desde OS 1, hasta
funcionales  vocacionales, sociales, organizacion OS 23.

comportamentales y Autocuidado Desde SC 1, hasta
académicas utilizadas SC 37.
en contextos del hogar, Mantenimiento y Desde MC 1, hasta
la escuela y del trabajo limpieza MC 36.
(Syriopoulou—Delli, Mecanica y Desde MR 1, hasta
2021). reparaciones MR 21.
Viajes comunitarios  Desde CT 1, hasta
CT 26.
Transporte Desde TR 1, hasta
TR 37.
Utensilios de cocina  Desde KA 1, hasta
y electrodomésticos KA 23.
Planificacion de Desde FM 1, hasta
alimentos y comidas FM 109.
Administracién del  Desde MM 1, hasta
dinero MM 29.
Compras Desde IS 1, hasta
independientes IS 20.
Administraciéon Desde PM 1, hasta
personal PM 30.
Seguridad Desde ST 1, hasta
ST 34.
Solucion de Desde PS 1, hasta
problemas PS 19.
Interaccion social Desde Sl 1, hasta
Sl 29.

Viviendo con otros

Desde LO 1, hasta
LO 18.
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Relaciones Desde IR 1, hasta
interpersonales IR 32.

Fuente: propia

3.2 UNIVERSO DE ESTUDIO, SELECCION Y TAMANO DE MUESTRA,
UNIDAD DE ANALISIS Y OBSERVACION

En esta investigacion el muestreo fue por conveniencia, es decir,
seleccionando aquellos casos accesibles para los investigadores (Otzen et al.,
2017). Cuidando de propiciar la participacion de cuidadores en dos provincias del
pais y con el objetivo de mejorar la representatividad de cuidadores se seleccion6
a 20 cuidadores de jovenes entre 18 a 40 afios con TEA referidos por la Fundacion
Soy Capaz, divididos idealmente en 10 de la ciudad de Panama y 10 de la

provincia de Chiriqui.

El universo de este estudio incluye 32 adultos diagnosticados con trastorno
del espectro autista (TEA), 6 mujeres y 26 hombres, con los que ha trabajado la
Fundacion Soy Capaz.

3.2.1 Criterios de inclusién y exclusion
Criterios de inclusion

e Ser mayor de 18 afios.

e Residir en Panama.

e Ser cuidador de jovenes con TEA entre 18 a 40 afios.

¢ Que los jovenes a los que cuidan sean o hayan sido parte de la
Fundacion Soy Capaz.

e Consentir en participar, revisar y firmar el formulario de

consentimiento informado.

Criterios de exclusion
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e Manifestar conductas perturbadoras (por ejemplo: agresion,
negativismo desafiante, tanto en las sesiones individuales y grupales

de la terapia) con la investigadora.
3.3 PROCESO DE DESARROLLO DEL ESTUDIO

Una vez seleccionada la muestra de cuidadores y el grupo de profesionales
en el area de TEA, se precedi6 a invitar a los cuidadores a través de la Fundacion
Soy Capaz, quienes llevaron a cabo el primer contacto con ellos para informarles
sobre la investigaciéon y extenderles la invitacion para participar en ella. Luego de
que confirmaran su interés en participar, los investigadores se pusieron en
contacto con ellos para brindarles mas detalles sobre la investigacion, su rol, la
fecha, el lugar, entre otros aspectos. Al mismo tiempo, también se extendié la
invitacién a los profesionales que participaron en el grupo focal. En este caso, los
investigadores fueron responsables del contacto inicial en lugar de la fundacion.

Este estudio es de naturaleza descriptiva y no experimental, lo que implica
gue no se utilizé un grupo control. El mismo fue por conveniencia, ya que, fue la

muestra disponible que la Fundacién Soy Capaz pudo ofrecer.
Luego de esto se paso a la recoleccién de los datos en las siguientes fases:

Fase 1: aplicacion individual del instrumento sin adaptar a algunos de los

cuidadores de adultos con trastorno de espectro autista de la ciudad de Panama.

Fase 2: andlisis y registro de resultados. (La idea de la aplicacion fue
analizar la comprension del cuestionario previo a la adaptacion para saber qué

areas necesitan mas enfoque).

Fase 3: realizacién de un grupo focal con la muestra de cuidadores de
adultos con trastorno de espectro autista de la ciudad de Panama para revisar y
analizar la adaptacion.

Fase 4: realizar modificaciones basadas en las retroalimentaciones del

grupo focal previo.
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Fase 5: aplicacion individual del instrumento sin adaptar a algunos sujetos
de la muestra de cuidadores de adultos con trastorno de espectro autista de otra

provincia del pais.
Fase 6: analisis y registro de resultados.

Fase 7: realizacion de un grupo focal con la muestra de cuidadores de
adultos con trastorno de espectro autista de otra provincia para revisar y analizar

la adaptacion.

Fase 8: realizar modificaciones basadas en las retroalimentaciones del

grupo focal previo.

Fase 9: realizacion de un grupo focal con expertos bilinglies en el &rea del
trastorno espectro autista como la directora de la fundacién, psicélogos,

psiquiatras, investigadores, entre otros.

Fase 10: realizar modificaciones finales basadas en las retroalimentaciones

del grupo focal con expertos.

3.4 PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE INFORMACION,
INSTRUMENTOS A UTILIZAR Y METODOS PARA EL CONTROL DE
CALIDAD DE DATOS

Para esta investigacion se utilizd el instrumento “Evaluacion de
habilidades funcionales para la vida diaria - AFLS”. La evaluacion de
funcionalidad brinda importantes beneficios, tales como la identificacion de puntos
fuertes y débiles, identificacion de necesidades de intervencion, planificacién de
intervencion y seguimiento y con fines de investigacion (Oakland et al., 2013). La
evaluacion de habilidades funcionales para la vida independiente (Partington et
al., 2013), es un instrumento que permite la evaluacion, brinda un sistema de
seguimiento de habilidades y guia curricular disefiada para el desarrollo de

habilidades para el logro de independencia en las personas.

Por lo tanto, el AFLS contiene analisis de tareas de muchas de las

habilidades esenciales para la participacibn en una amplia gama de entornos
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familiares, escolares, comunitarios y laborales. El AFLS se compone de varios
documentos, incluida la guia AFLS y seis protocolos de evaluacion Unicos:
habilidades basicas para la vida, habilidades para el hogar, habilidades para la
participacion comunitaria, habilidades para la escuela, habilidades vocacionales y
habilidades para la vida independiente. Cada protocolo de evaluacién contiene
ocho o més é&reas de habilidades para evaluar a fondo las habilidades funcionales
en una amplia gama de entornos y durante la vida util del alumno. Finalmente, un
préximo conjunto de manuales de ensefianza complementarios contendra analisis
de tareas, estrategias de ensefianza y técnicas de apoyo para cada protocolo de
evaluacion beneficioso para optimizar la instruccion de las habilidades en cada

area (Partington et al., 2015).
3.5 CONTROL DE CALIDAD DE LOS DATOS

Los datos recogidos con el instrumento serdn guardados bajo llave en el
Centro de Investigacion Educativa AIP por un periodo de 5 afios para luego ser

destruidos.

3.6 PROCEDIMIENTOS PARA GARANTIZAR ASPECTOS ETICOS EN
LAS INVESTIGACIONES CON SUJETOS HUMANOS

La investigacion cumple con los principios éticos de acuerdo con los
reglamentos internacionales requeridos de toda investigacion que involucra
sujetos humanos: Declaracién de Helsinski de la Asociaciéon Médica Mundial
(1964, 2013), Belmont Report (1979), Pautas éticas CIOMS (2016) vy, la Guia
tripartita para las buenas practicas clinicas (BPC) de la ICH (1996); la Ley 81 del
2019 de proteccion de datos personales, la Ley 84 del 2019, de investigacion en
salud, la Ley 68/2003 de deberes y derechos de los pacientes y su
reglamentacion, la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de
la UNESCO (2005).

En este estudio se priorizo el respeto y la salvaguarda de los participantes,
preservando tanto su bienestar social como personal. Toda actividad realizada

durante esta investigacion se enfocd en garantizar el cuidado de los individuos,
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evitando cualquier accién que pueda ocasionar perjuicio o dafio. Los principios
éticos en los que se basa este enfoque aseguran que los investigadores actien
con imparcialidad y honestidad, evitando practicas como el plagio y la

manipulacion de datos.

Se garantizo el derecho de los participantes a retirarse del proyecto en
cualguier momento que lo consideraran oportuno, respetando plenamente su

autonomia. Se mantiene la confidencialidad de los participantes.

Antes de su participacion, se llevé a cabo un proceso de consentimiento
informado para explicar detalladamente los objetivos y procedimientos del
proyecto, permitiendo asi que el participante comprenda completamente su rol en
la investigacion y otorgue su autorizacién de manera consciente, con la posibilidad

de retirarse en cualquier momento sin consecuencias.

Se expreso que en caso de que surgiera alguna necesidad o se identificara
algun riesgo durante la evaluacién, la misma se suspenderia y se referiria al
participante a un profesional cualificado en salud mental si asi lo solicita o si se

considera necesario.

Asimismo, conforme a las normativas vigentes, se aseguré que la
investigacién con seres humanos fuera aprobada por un Comité de Bioética antes
de su ejecucion. Por consiguiente, el protocolo de investigacion fue sometido a la
consideracion del Comité de Bioética en la Investigacion de la Universidad

Santander.
3.7 PLAN DE ANALISIS DE RESULTADOS ESPERADOS

En el presente estudio, la muestra de interés son los cuidadores de adultos
con diagnéstico de TEA y se tiene proyectado realizar grupos focales con la
finalidad de indagar sobre los constructos y adaptaciones culturales a realizar en
el instrumento de habilidades funcionales para la vida independiente. En estos
grupos se analizara el cuestionario previamente aplicado y se realizaran las

respectivas adaptaciones basadas en sus recomendaciones asi como en las
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evidencias cuantitativas y cualitativas obtenidas de la aplicacion del instrumento.

Se especificara la razén de la modificacion de cada dato adaptado.

Dado que se trata de un estudio descriptivo transversal, al analizar y
presentar los resultados, se incluiran tanto frecuencias absolutas como relativas,

expresadas en forma decimal y en porcentajes.

Este estudio se centra en el pilotaje y la adaptacion del instrumento, no en
su validacion. Por lo tanto, no se llevaran a cabo pruebas de validacion ni de
confiabilidad del instrumento, ni se realizaran andlisis estadisticos. Aunque no se
empled software de analisis estadistico, se espera fomentar entre los lectores la
realizacion de una siguiente fase del estudio una vez que el instrumento haya sido

adaptado.

Como resultado se prevé realizar una adaptacion satisfactoria del
instrumento que pueda quedar para el posterior uso de cualquier entidad que
desee realizar este tipo de analisis de medicién de niveles de habilidades de

adultos con trastorno de espectro autista.



CAPITULO IV: ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS
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ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS

4.1.1 Adaptacion del instrumento

llustracion 1: Porcentaje de items modificados e items no modificados

items adaptados

0.2% ftems eliminados

91.5%

items no adaptados

Del total de 433 items que conforman el instrumento, el 8.3 % (n = 36)
requirié adaptacion, el 0.2 % (n = 1) fue eliminado y el 91.5 % (n = 396) no necesitd

modificaciones.

Estos resultados corresponden a la aplicacion de una evaluacion de
habilidades funcionales para la vida diaria de personas con diagnostico de
trastorno del espectro autista (TEA), respondida por sus cuidadores principales.
En esta seccidn se presentan las respuestas de cuatro cuidadores, identificados
como: “Persona 1”7, “Persona 2”, “Persona 3”y “Persona 4” quienes evaltan el
desempeiio funcional de las personas con diagnostico TEA a su cuidado en

distintos d&mbitos de la vida cotidiana.

Cabe sefialar que en los datos utilizados para este analisis no se incluyeron

variables sociodemograficas (edad, sexo, nivel educativo, grado de apoyo, etc.),
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la informacioén de los participantes es andnima, por lo que la caracterizacion de la
muestra se centra en el perfil funcional observado y no en las caracteristicas
personales de los participantes. En este sentido, la unidad de andlisis de la
presente tesis se centra, en primer lugar, en la correcta comprension y adaptacion
de los items del instrumento por parte de los cuidadores participantes en los
grupos focales y, en segundo lugar, en los niveles de desempefio en habilidades
funcionales especificas, los cuales son evaluados a través de dichos items, y no

en el paciente como tal.

Las habilidades evaluadas se agrupan en 16 dominios funcionales:
habilidades de organizacion, autocuidado, mantenimiento y limpieza, mecanica y
reparaciones, viajes comunitarios, transporte, uso de utensilios de cocina y
electrodomésticos, planificacién de alimentos y comida, administracion del dinero,
compras independientes, administracion personal, seguridad, solucion de
problemas, interaccion social, viviendo con otros y relaciones interpersonales.
Estos dominios permiten contextualizar de manera integral la funcionalidad para

la vida diaria de personas con TEA.

llustracion 2: Proceso de adaptacion

Decisiones de adaptacion de los items revisados
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En total se analizaron 432 items del instrumento original. De ese total, 345
items (79,9 %) fueron reportados como claramente comprendidos por los

cuidadores en la aplicacién del instrumento, mientras que 87 items (20,1 %) se
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identificaron como no comprendidos o con dificultades de interpretacion. (Véase

Anexo 1).

Esos 87 items pasaron a un revision cualitativa con grupos focales de
padres, en donde se identificaron 55 items que requerian algun tipo de analisis y
posible modificacion, el resto no fueron considerados para modificaciones por
parte de los cuidadores en los grupos focales correspondientes. Estos 55 items se
organizaron en una tabla especifica de “preguntas y/o items a modificar” y fueron
discutidos con grupos focales de expertos con base en los argumentos de los
cuidadores, considerando comprension semantica, pertinencia cultural y
aplicabilidad al contexto panamefio. En el Anexo 1 se presentan tanto los items

originales como los cambios propuestos por los grupos focales de padres.

De los 55 items revisados, 33 (60,0 %) fueron clasificados como
“adaptacion exitosa”, es decir, se realizaron ajustes de redaccion o ejemplos sin
alterar la estructura esencial del item y se consider6 que la version resultante se
ajustaba adecuadamente al contexto local. Un total de 16 items (29,1 %) se
mantuvieron sin cambios estructurales, bajo la categoria “no se realizé
adaptacion”, generalmente porque las modificaciones sugeridas implicaban alterar
el constructo medido, eliminar contenidos relevantes o contradecian la evidencia
empirica disponible. Los 6 items restantes (10,9 %) se ubicaron en categorias
especiales, como “requiere ejemplos adicionales”, “cambio especifico de

redaccion”, “adaptacion aceptada con cambios mayores” 0 “se conserva la palabra

original afadiendo aclaraciones”.

Las modificaciones propuestas por los grupos focales se centraron,

principalmente, en:

« Simplificar términos abstractos (por ejemplo, cambiar “planifica” por
‘organiza”).

e Actualizar vocabulario o situaciones poco frecuentes en el contexto local
(por ejemplo, pasar de “envio de cartas/franqueo” a “envio de

paquetes/gasto de envio”).
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o Ajustar expresiones relacionadas con autocuidado (cambio de
formulaciones sobre el cuidado del cabello o la referencia a “brillar los
zapatos” por “limpiar el calzado”).

e Incorporar ejemplos culturalmente pertinentes (como afiadir el uso de
paraguas dentro de las opciones asociadas a la preparacién ante cambios

climaticos).

En el Anexo 1 cada item se presenta con su numeracion, la traduccion
original, la adaptacion realizada y un comentario justificando la decision. Este
proceso permitio depurar el instrumento sin perder el contenido tedrico central,
garantizando mayor claridad semantica y pertinencia cultural para la poblacion

panamefia con TEA y sus familias.

4.1.2 Desempefio funcional

llustracion 3: Perfil de desempefio funcional por dominio de habilidades

Perfil de desempeno funcional por dominio de habilidades
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Los items se puntuaron en tres niveles de desempefio funcional (minimo,
intermedio y maximo) que posteriormente se expresaron como proporciones por

dominio. El analisis por dominios mostré que, en promedio, el 35,2 % de las
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respuestas se ubicO en el nivel maximo de desempefio; el 62,5 % en el nivel
minimo y solo alrededor del 2,3 % en el nivel intermedio, lo que indica una
tendencia a la polarizacion de las respuestas entre niveles muy altos y muy bajos

de funcionalidad, con poca utilizacién de la categoria intermedia.

Al revisar los 16 dominios, se observo que algunos presentan un perfil mas
favorable, con el 50 % de las respuestas en nivel maximo (por ejemplo,
autocuidado, mantenimiento y limpieza, mecanica y reparaciones, utensilios de
cocina y electrodomésticos, administracion personal, seguridad, interaccion social
y viviendo con otros). En contraste, otras areas evidencian mayor dependencia
funcional, como transporte y administracion del dinero, donde el 100 % de las
observaciones se concentra en el nivel minimo de desempefio. Dominios como
viajes comunitarios, solucién de problemas, planificacion de alimentos y comida, y
relaciones interpersonales muestran combinaciones donde entre el 62,5 % y el 75

% de las puntuaciones se ubican en el nivel minimo.
4.1.4 Andlisis general

En términos globales, los resultados indican que el instrumento es
mayoritariamente comprensible para los cuidadores y, en consecuencia,
adecuado para contextualizar la evaluacion de habilidades funcionales para la vida
diaria en personas con TEA. El hecho de que cerca del 80 % de los items sea
comprendido sin dificultad y que solo alrededor del 13 % del total (55 de 432)
requiera una revision especifica sugiere una buena equivalencia inicial de la
evaluacion, con ajustes puntuales necesarios para optimizar su uso en el contexto

local.

El analisis por dominios funcionales muestra un perfil heterogéneo de
desempefio. Areas como autocuidado, mantenimiento y limpieza, mecénica y
reparaciones, administracion personal, seguridad, interaccion social y convivencia
con otros reflejan una proporcion relevante de respuestas en el nivel maximo, lo
gue indica presencia de habilidades consolidadas o, al menos, un nivel funcional
moderado-alto en estos &mbitos. Por el contrario, areas como transporte y

administracion del dinero se ubican integramente en el nivel minimo de



69

desempefio evidenciando que estas habilidades representan un desafio
significativo para la poblacion evaluada y deberian ser priorizadas en los

programas de intervencion y apoyo a la vida independiente.

Asimismo, dominios como viajes comunitarios, solucién de problemas,
planificacion de alimentos y comida, y relaciones interpersonales concentran la
mayoria de las respuestas en el nivel minimo, lo que sugiere la necesidad de
estrategias especificas de entrenamiento y acompafiamiento en estas areas,
especialmente en el marco de la transicion a la vida adulta y la participacion

comunitaria.

En conjunto, el andlisis de datos respalda el objetivo general de la tesis:
contextualizar la evaluacion de habilidades funcionales para la vida diaria en
personas con TEA. La combinacion de un buen nivel de comprensién de los items,
un proceso sistematico de adaptacion linglistica y cultural, y la identificacion de
patrones claros de fortalezas y debilidades funcionales por dominio, ofrece una
base solida para utlizar esta escala como herramienta de evaluacion y
planificacion de intervenciones orientadas a la autonomia y la calidad de vida en

esta poblacion.
DISCUSION TEORICA

Los resultados obtenidos en la presente investigacion permiten discutir,
desde una perspectiva teorica y aplicada, el proceso de adaptacion cultural del
“Protocolo de vida independiente” (AFLS) y el perfil de habilidades funcionales
observado en adultos con trastorno del espectro autista (TEA) en el contexto
panamefio, en consonancia con el objetivo general de desarrollar un instrumento

psicométrico culturalmente pertinente para la evaluacién de la vida independiente.

Si bien el objetivo general planteaba el desarrollo de un instrumento
psicométrico, el proceso metodologico se centro especificamente en la fase de
adaptacion cultural y lingtistica, considerada por la literatura especializada como
una etapa previa e indispensable al proceso de validacion psicométrica
(Hambleton & Lee, 2013; Borsa et al.,, 2012). En este sentido, los hallazgos
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permiten afirmar que la investigacion responde parcialmente a dicho objetivo, al
generar una version culturalmente adecuada del AFLS, sentando las bases para

futuras evaluaciones de validez y confiabilidad.

Durante la aplicacion piloto del instrumento, conformado por 432 items, se
evidencio que 345 preguntas (79.86 %) fueron comprendidas sin dificultad por los
cuidadores, mientras que 87 items (20.14 %) presentaron algun grado de
confusién. Este resultado sugiere que la traduccion inicial del instrumento ya
contaba con una adecuada equivalencia semantica, pero requeria ajustes
puntuales para asegurar su pertinencia linguistica y cultural. Este patron coincide
con lo sefialado por Hambleton (2005), quien destaca que la adaptacion de
instrumentos previamente validados suele conservar gran parte de su estructura
original, aunque inevitablemente demanda ajustes para evitar ambigiedades o

interpretaciones erréneas en el nuevo contexto cultural.

Desde una perspectiva cognitiva, estos hallazgos se relacionan con la
teoria de la coherencia central de Frith (2003), la cual plantea que las personas
con TEA tienden a procesar la informaciéon de manera focalizada en los detalles,
lo que hace imprescindible que los items sean claros, concretos y libres de
ambigledades. En este sentido, las modificaciones realizadas en el lenguaje y en
la inclusion de ejemplos culturalmente relevantes responden a la necesidad de
facilitar la comprension tanto de los cuidadores como de las personas evaluadas,

ajustandose a las caracteristicas cognitivas propias del TEA.

El andlisis detallado de los items que presentaron dificultades permitio
identificar un grupo de 55 preguntas que fueron revisadas en profundidad, de las
cuales 33 se consideraron como adaptaciones exitosas, 16 se mantuvieron sin
cambios estructurales y un nuamero menor requirid6 aclaraciones o ajustes
terminoldgicos. Estas decisiones se alinean con los criterios de adaptacion
transcultural propuestos por Borsa et al. (2012), quienes enfatizan la importancia
de preservar la equivalencia conceptual del instrumento original, limitando las
modificaciones a aquellos elementos que puedan generar sesgos culturales o

problemas de comprension. La decision de no incorporar ciertas sugerencias de
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los participantes responde, por tanto, a la necesidad de proteger el constructo
tedrico subyacente y salvaguardar la validez de contenido del instrumento.

Las modificaciones aceptadas se concentraron principalmente en la
simplificacion del lenguaje, la actualizacion del vocabulario y la incorporacion de
ejemplos cercanos a la realidad panamefia, especialmente en items relacionados
con actividades domésticas, manejo del dinero y uso de recursos comunitarios.
Desde el enfoque de la adaptacion transcultural, estos ajustes refuerzan la
premisa de que la evaluacién de habilidades funcionales no puede desvincularse
del contexto sociocultural en el que dichas habilidades se desarrollan y se ejercen,
tal como sefialan Hambleton y Lee (2013).

Asimismo, los grupos focales con cuidadores de las provincias de Panama
y Chiriqui evidenciaron la importancia de considerar la diversidad regional dentro
del pais. En este sentido, el proceso de revision por expertos cobra especial
relevancia, porque permitié validar las modificaciones propuestas sin alterar la
estructura tedrica del instrumento. Este procedimiento se encuentra en
consonancia con lo planteado por Reyes-Rojas (2023), quien sostiene que la
adaptacién cultural de una prueba requiere la conformacion de comités de
expertos que incluyan representantes de distintas regiones, con el fin de garantizar
una mayor diversidad cultural y una mejor adecuacion del instrumento al contexto
de aplicacion. La participacion de profesionales de distintas disciplinas fortalecio
la rigurosidad del proceso y contribuyd a asegurar la pertinencia cultural del AFLS

adaptado.

En relacidon con los resultados del perfil funcional, el analisis por dominios
evidencio una distribucién heterogénea de los niveles de desempefio, con un
predominio de respuestas en los niveles maximo y minimo, y una escasa
utilizacion de la categoria intermedia. Este patron sugiere una percepcion
polarizada del funcionamiento de las personas con TEA por parte de los
cuidadores, quienes tienden a identificar las habilidades como logradas o no
logradas, con menor reconocimiento de desempefios parciales. Este hallazgo es

consistente con la literatura sobre habilidades adaptativas en TEA, que describe
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trayectorias de desarrollo desiguales, con fortalezas marcadas en algunas areas
y mayores dificultades en otras, especialmente en la adultez.

Al analizar los dominios especificos, se observdO que areas como
autocuidado, mantenimiento del hogar, administracion personal basica, seguridad
e interaccion social elemental presentaron una mayor proporcién de respuestas
en el nivel maximo de desempefio. Estos resultados pueden explicarse por el
entrenamiento sistematico y el apoyo constante que las familias suelen brindar en
estas areas, consideradas prioritarias para la vida diaria. En contraste, dominios
vinculados a la participacion comunitaria y la vida independiente —como
transporte, manejo del dinero, compras independientes, planificacion de
alimentos, solucion de problemas y relaciones interpersonales complejas—
concentraron la mayoria de las respuestas en el nivel minimo, evidenciando una

mayor dependencia funcional.

Este patrdn se relaciona con la teoria de las funciones ejecutivas (Fisher &
Happé, 2005), la cual explica las dificultades que presentan las personas con TEA
para planificar, organizar y ejecutar tareas complejas en entornos cambiantes.
Asimismo, refuerza lo sefialado por Partington (2016), quien destaca que el
desarrollo de la independencia funcional requiere experiencias practicas y
oportunidades reales de participacion en contextos comunitarios, mas alla del

entrenamiento en habilidades basicas.

De manera complementaria, los resultados evidencian que algunas
limitaciones funcionales no responden exclusivamente a la capacidad de la
persona con TEA, sino a la falta de oportunidades para demostrar y practicar
dichas habilidades, dado que en muchos casos los cuidadores tienden a realizar
las actividades por ellos. Este hallazgo subraya la importancia de promover
contextos de aprendizaje funcional que fomenten la autonomia, tal como lo plantea
Partington (2016).

En conjunto, los resultados respaldan la pertinencia de contar con un
instrumento como el AFLS adaptado culturalmente al contexto panamefo, pues

permite identificar de manera especifica las fortalezas y necesidades de apoyo en
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la poblacion adulta con TEA. El proceso de adaptacion, sustentado en el juicio de
cuidadores y expertos, garantiza que el instrumento mida los constructos
propuestos desde el modelo original, pero de forma comprensible, relevante y

culturalmente adecuada.

Finalmente, la discusion de los hallazgos sugiere que la adaptacion cultural
realizada cumple con su objetivo de contextualizar la evaluacion de habilidades
funcionales para la vida diaria en adultos con TEA en Panama, constituyendo un
aporte significativo para futuras investigaciones, procesos de validacion
psicométrica y el disefilo de programas de intervencion orientados a la vida
independiente y la participacién comunitaria. Al mismo tiempo, pone de manifiesto
la necesidad de continuar investigando con muestras mas amplias y diversas,
incorporando multiples informantes y contextos, con el fin de fortalecer la validez
externa del instrumento y profundizar en la comprension de las trayectorias de

autonomia en la adultez con TEA.



CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
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CONCLUSIONES

Buena comprension global del instrumento con necesidad de ajustes
puntuales: del total de 432 items analizados, 345 fueron comprendidos por los
cuidadores y 87 no se comprendieron, lo que equivale aproximadamente a un
80 % de items comprendidos y un 20 % con dificultades de comprension. Este
resultado indica que la traduccion inicial del instrumento presenta una buena
equivalencia linguistica general, pero requiere ajustes especificos para optimizar

la claridad de ciertos items en el contexto panamenio.

Proceso de adaptaciéon focalizado y mayoritariamente exitoso: en la
matriz de adaptacion se revisaron 55 items. De ellos, 33 (60 %) se clasificaron
como “adaptacién exitosa”, al incorporar cambios de redaccion o ejemplos sin
alterar el constructo evaluado. Dieciséis items (29,1 %) se mantuvieron sin
modificaciones estructurales, al considerarse que los cambios sugeridos ponian
en riesgo la validez conceptual del item. Un nimero reducido de items se ubico
en categorias como “adaptacion parcial/terminolégica” (2 items), “requiere

ejemplos” (2 items) y “adaptacion aceptada con cambios mayores” (1 item).

En conjunto, estos resultados evidencian un proceso de adaptacion
sistemético y conservador orientado a preservar el sentido teérico del instrumento,

al tiempo que se ajusta su pertinencia cultural y lingUistica.

Perfil funcional heterogéneo: mayor fortaleza en autocuidado y hogar,
mayor dependencia en vida comunitaria e instrumental.
El analisis por dominios funcionales muestra un patrén heterogéneo en
autocuidado, mantenimiento y limpieza, mecanica y reparaciones, administracion
personal, seguridad, interaccién social basica y viviendo con otros; entre un 25 %
y casi un 40 % de los items se ubican en el nivel maximo de desempefio, con
porcentajes de nivel minimo que, si bien estan presentes, son relativamente mas

equilibrados.

En contraste, en dominios como administracion del dinero, transporte,

compras independientes, viajes comunitarios, solucion de problemas, planificacion
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de alimentos y comida, asi como relaciones interpersonales, se observa una alta
concentracion en el nivel minimo de desempefio. Por ejemplo, en administracion
del dinero, el nivel minimo alcanza aproximadamente 83,4 %, en transporte
alrededor de 72,3 %, y en relaciones interpersonales cerca del 65,6 %. Esto indica
que la poblacion evaluada presenta mayor dependencia funcional en habilidades

vinculadas con la vida independiente y la participacion comunitaria.

Tendencia a la polarizacion en los niveles de desempefio: los
porcentajes por dominio muestran un uso relativamente bajo de la categoria
intermedia, frente a la concentracion de respuestas en niveles maximo y minimo.
En varios dominios, el nivel intermedio oscila aproximadamente entre un 6,8 % y
un 33 %, mientras que los niveles minimo y maximo se reparten la mayor parte de

las observaciones.

Esto sugiere una percepcion dicotébmica del desempefo por parte de los
cuidadores (“lo logra” o “no lo logra”), lo que es coherente con la descripcion de
perfiles funcionales desiguales en adultos con TEA, con areas de fortaleza bien

definidas y otras con alta dependencia.

Pertinencia del instrumento adaptado para el contexto panamefio de
adultos con TEA: la combinacién de un alto porcentaje de items comprendidos,
un proceso de adaptaciéon en el que el 60 % de los items revisados alcanza una
adaptacion exitosa, y un perfil funcional que permite identificar con claridad
fortalezas y necesidades de apoyo por dominio,
respalda la pertinencia de la version adaptada del instrumento para evaluar
habilidades funcionales en adultos con TEA en el contexto panamefio. El
instrumento ofrece informacion til para la planificacion de apoyos individualizados

orientados a la vida diaria y la participacién comunitaria.

Limitaciones respecto al tamafio muestral y lainformacion disponible:
El analisis se realizo a partir de las respuestas de cuatro cuidadores, sin inclusion
de variables sociodemogréaficas en la matriz cuantitativa utilizada (edad, sexo,
nivel educativo, tipo y grado de apoyo, entre otras). Esta situacion limita la

generalizacion de los hallazgos y no permite explorar diferencias en el desempefio
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funcional segun caracteristicas individuales. Por ello, las conclusiones deben
entenderse como exploratorias y orientadas principalmente a la adaptacion del
instrumento, mas que como una caracterizacion definitiva de toda la poblacién
adulta con TEA en Panama.
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RECOMENDACIONES

1. Para la préactica clinica, educativa y de intervencion

Uso del instrumento como guia para planes de intervencion
individualizados. Se recomienda utilizar la version adaptada del instrumento
como insumo central para el disefio de planes de intervencion, priorizando los
dominios donde predominan los niveles minimos de desempefio (especialmente
administracion del dinero, transporte, viajes comunitarios, compras
independientes, planificacion de alimentos y comida, solucion de problemas y
relaciones interpersonales). Estos resultados permiten focalizar estrategias de

entrenamiento en habilidades de vida independiente y participacion comunitaria.

Fortalecimiento de habilidades ya consolidadas. En dominios donde se
observa un mayor porcentaje de nivel maximo (autocuidado, mantenimiento y
limpieza, mecanica y reparaciones, administracion personal, seguridad,
interaccién social béasica y convivencia con otros), se recomienda disefiar
estrategias de mantenimiento y generalizacién, de modo que las habilidades ya
adquiridas se trasladen a contextos mas complejos (por ejemplo, del hogar a la

comunidad, o de entornos estructurados a situaciones naturales).

Uso del perfil funcional para orientar a familias y cuidadores. Se
sugiere que los resultados por dominio se compartan con las familias y cuidadores
de forma clara, destacando tanto las fortalezas como las areas de mayor
dependencia, para favorecer la toma de decisiones informada sobre prioridades
de intervencion, apoyos necesarios en la vida cotidiana y expectativas realistas

sobre la autonomia posible en cada caso.

2. Para el uso y mejora continua del instrumento

Consolidar las adaptaciones exitosas y formalizar la version
panamefia. Dado que el 60 % de los items revisados alcanzd una adaptacion
exitosa, se recomienda consolidar estas modificaciones en una version formal del

instrumento adaptado.
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Profundizar en los items que requieren ejemplos o adaptacién parcial.
Para los items clasificados como “requiere ejemplos” o “adaptacion
parcial/terminoldgica”, se recomienda realizar una segunda ronda de revision con

cuidadores y expertos, enfocada exclusivamente en:

e Validar si los ejemplos facilitan efectivamente la comprension.
e Comprobar que los ajustes terminoldgicos no alteran el constructo

evaluado.

Incorporar glosario en el material aplicado a usuarios. Se sugiere
acompanfar el instrumento de un glosario breve, especialmente en items
relacionados con actividades financieras, transporte y uso de servicios
comunitarios, lo que puede reducir la proporcién de items no comprendidos y

mejorar la calidad de la informacion recogida.
3. Para futuras investigaciones

Ampliar el tamafio muestral y la diversidad de participantes. Se
recomienda replicar la aplicacién del instrumento con muestras mas amplias y
heterogéneas de personas con TEA y sus cuidadores, incluyendo diferentes
edades, niveles de funcionamiento, zonas geograficas y tipos de servicios
recibidos. Esto permitira fortalecer la validez externa de los hallazgos y construir

un perfil funcional mas representativo de la poblacion adulta con TEA en Panama.

Realizar estudios psicométricos formales (fiabilidad y validez).
Ademas, del proceso de adaptacion y analisis descriptivo, se recomienda llevar a

cabo estudios psicométricos que evaluen:

e Fiabilidad interna de los dominios.
o Estabilidad temporal (test—retest).

e Validez de constructo y validez criterio.

Estos estudios permitiran consolidar el instrumento como una herramienta
estandarizada y robusta para la evaluacion de habilidades funcionales en adultos
con TEA en Panama.
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Explorar el impacto de intervenciones especificas sobre los dominios
con mayor dependencia. Finalmente, se recomienda disefiar e implementar
programas de intervencion centrados en los dominios con mayores porcentajes de
nivel minimo (administracion del dinero, transporte, compras, relaciones
interpersonales, solucion de problemas, entre otros) y utilizar el instrumento
adaptado como medida pre y post intervencién con el propésito de evaluar
cambios en el desempefio funcional y generar evidencia aplicada sobre la eficacia

de dichas estrategias.
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Anexo 1: Respaldo de analisis e interpretacion de resultado

Tabla de items comprendidos y no comprendidos de la aplicacion del
instrumento a los 4 cuidadores.

Categoria Cantidad
Preguntas comprendidas 345
Preguntas no comprendidas 87

Tabla de items originales y respuestas propuestas por grupos focales de

cuidadores
Respuesta de los grupos
Numeracién| Pregunta y/o item a modificar focales
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar
“planifica” por “organiza”.
¢El alumno planifica con
anticipacion las actividades que C: proponen cambiar
1 serian apropiadas en las proximas “temporadas” por
0Os11 temporadas y dias festivos? “semestres’.
¢ El alumno organiza el horario Respuesta de los grupos
2 para asignar tiempo para completar focales
0S13 los préximos proyectos a tiempo? C: proponen cambiar la

palabra “alumno” por
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“persona”’ o “aprendiz’.
Esto aplicaria a todas las
prequntas del cuestionario.

¢Mantiene el alumno los
compromisos programados
después de aceptar realizar tareas

Propuestas por los grupos
focales
P: proponen cambiar
“programados” por “previos” y

cambiar “después de aceptar
realizar tareas incluso cuando

hay otras opciones
disponibles” por
“aunque le surjan otros

3 incluso cuando hay otras opciones | compromisos que le llamen
0S16 disponibles? mas la atencion”.

Respuesta de los grupos

focales
4 ¢ El alumno paga los fondos P: una madre propone
0S19 prestados de manera oportuna? |cambiar “fondos” por “dinero”.

Respuesta de los grupos

focales

P: proponen cambiar el

enfoque de envio de cartas
por envio de paguetes.

P: proponen cambiar “la
cantidad de franqueo que es
necesario para enviar cartas”

por “el gasto para envié de
paquetes”.
¢ El alumno determina la cantidad
5 de franqueo que es necesario para | C: una madre considera que
0S20 enviar cartas? no aplica, propone eliminarla.
Pregunta
¢.El alumno mantiene el cabello Respuesta de los grupos
bien cuidado? focales
C: propone cambiar el
Ejemplo género.
6 Se corta el cabello cada cuatro o | C: formulan eliminar la parte
SC3 seis semanas, se corta el cabello y de cortado, ya que,

se corta una vez al mes, se lava y

consideran que mantenerlo




acondiciona regularmente, se
peina, etc.

bien cuidado no significa
tener que cortarlo.
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SC10

¢El alumno hace brillar los
zapatos?

Respuesta de los grupos
focales

P: proponen cambiar “brillar’

a “limpiar” los zapatos.

C: proponen cambiar
“zapatos” a “calzado’.

SC11

¢Utiliza el alumno informacioén
sobre el clima actual y proximo
para determinar las necesidades
de ropa?

Respuesta de los grupos
focales

P: comentan que no aplica,
expresan eliminarla

C: proponen agregar en los
ejemplos la opcién de
paraguas, ya que, es lo que
aplica mejor a Panama.

SC12

¢ El'alumno consume una variedad
razonable de alimentos?

Respuesta de los grupos
focales

P: sugieren cambiar a “se

asequra de consumir una

dieta balanceada’.

10
MC5

¢, Puede el alumno barrer los

escombros en pilas y usar un

recogedor para desechar los
escombros?

Respuesta de los grupos
focales

P: proponen cambiar la

pregunta a “recoger la basura

con escoba y desecharla en

el basurero”.

11
MC6

¢, Puede el alumno usar un swiffer
para limpiar pisos y cambiar
almohadillas segun sea necesario?

Respuesta de los grupos
focales

P: una madre aconseja
cambiar swiffer a “toalla”.
P: otra madre propone “usar

un limpiador de pisos y
cambiar las almohadillas”.
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C: madres proponen
eliminarla.

¢ldentifica el alumno cuando las
bolsas de la aspiradora estan

Respuesta de los grupos
focales
P: sugieren eliminar la dltima
parte, dejarlo hasta

12 llenas y vacias reemplaza las ‘reemplazar de ser
MC10 bolsas de aspiradora y de polvo? necesario’.
Respuesta de los grupos
focales
¢ El alumno limpia las superficies P: proponen cambiar
de alimentos que atraen hormigas “superficies” por mesas.
13 u otros insectos, limpia la superficie | P: proponen eliminar “limpiar
MC23 y elimina los insectos? la superficie”.
Respuesta de los grupos
focales
P: aconsejan cambiar
“bafiera” por ducha.
14 C: sugieren cambiar “bafiera”
MC28 ¢El alumno limpia la bafiera? por ducha.
Respuesta de los grupos
focales
P: Proponen eliminar
“termostato”.
¢El alumno ajusta las persianas,
ventanas y termostato para C: Proponen cambiar
15 controlar la temperatura de “termostato” por “aire
MC33 residencia? acondicionado” o “abanico”.
Respuesta de los grupos
focales
¢ El alumno desata los nudos y P: aconsejan eliminar
16 asegura los articulos atdndolos con| “cordel”’, ya que, comentan
MR6 una cuerda o cordel? gue no se utiliza en Panama.
17
MR8 ¢ El alumno cuelga fotos? Respuesta de los grupos

focales
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P: sugieren agreqgar “en la
pared”.

¢ Sabe el alumno que usar una

Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar “bomba”

por “bombilla”.

18 bomba de alto voltaje puede C: aconseja cambiar “bomba”
MR14 provocar un incendio? a “bombilla”.
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar
¢El alumno detiene el “funcionamiento” por “el
19 funcionamiento del inodoro inodoro cuando sigue
MR17 moviendo la manija? andando’.
Respuesta de los grupos
focales
P: sugieren cambiar
“disyuntor y un botén
termomagnético” por breaker.
¢ Puede el alumno reiniciar un C: proponen cambiar
20 disyuntor y un boton “disyuntor y un boton
MR21 termomagnético? termomagnético” por breaker.
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen eliminar
‘regresa”
P: aconsejan cambiar “en el
21 ¢El'alumno va o regresa a un lugar| momento correcto” por “de
CT17 especifico en el momento correcto? forma puntual’.
Respuesta de los grupos
¢,Puede el alumno ir a una estacion focales
de tren y determinar a qué C: proponen cambiar a bus,
22 plataforma debe ir para viajar a la metro o taxi, ya que, en
TR6 ubicacion deseada? Chiriqui no hay tren ni metro.




¢El alumno es consistente o
escanea el estacionamiento antes
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Respuesta de los grupos
focales
P: aconsejan cambiar “
consistente o escanea” por
“es consistente en observar’.

C: proponen cambiar “es

23 de salir de un lugar seguro para ir a| consistente o escanea” por
TR12 su automovil? ‘revisa el estacionamiento”.
Respuesta de los grupos
focales
24 ¢ El alumno usa un picador de P: sugieren cambiar a “corta
KA7 comida para cortar verduras? comida”.
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar
“‘esparcir’ por “untar”.
P: un cuidador recomienda
dejarlo como esta.
25 ¢El alumno usa un cuchillo para C: proponen cambiar
KA9 esparcir? “esparcir” por “untar”.
Respuesta de los grupos
focales
P: un cuidador propone
dejarlo como esta.
P: aconsejan cambiar “si
hace mucho calor” a “si esta
muy caliente”.
¢, Sabe el alumno que los aceites |C: proponen cambiar “si hace
26 pueden incendiarse si hace mucho calor” a “esta
KA21 demasiado calor? demasiado caliente”.
Respuesta de los grupos
¢, Sabe el alumno cuando y como focales
revolver los alimentos que se han P: recomiendan cambiar
27 separado en sus distintos ‘cuando y como” a "que hay
FM4 ingredientes? que”.




¢El alumno maneja los huevos, la
carne y los productos del mar para
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Respuesta de los grupos
focales

28 evitar la propagacion de bacterias P: se sugiere cambiar
FM7 dafiinas? ‘maneja” por “manipula”.
Respuesta de los grupos
focales
¢, Puede el alumno planificar una | P: proponen cambiar a "una
29 comida que incluya una variedad variedad equilibrada de
FM15 de tipos de alimentos? alimentos".
Respuesta de los grupos
focales
30 P: un cuidador propone
MM3 ¢El alumno endosa los cheques? eliminarla.
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar “saldo”
por “balance”.
P: recomiendan eliminar
¢El alumno determina el saldo de | cheque si se llega a excluir,
31 la cuenta corriente, incluidos los también en la pregunta de
MM5 cheques pendientes? arriba.
Respuesta de los grupos
¢El alumno selecciona la cantidad focales
32 adecuada de articulos para P: proponen agregar "de
1S4 comprar? acuerdo con su necesidad".
¢,Puede el alumno describir que al
hacer los cargos, la factura de esas| Respuesta de |los grupos
compras se debera pagar mas focales
adelante y que los fondos deberan | P: consideran que es muy
33 estar disponibles en una fecha larga y que hay dos
1S9 especifica para cubrir la compra? preguntas en una sola.




¢El alumno realiza compras
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Respuesta de los grupos
focales

P: proponen cambiar la

palabra “linea” por “fila”.

34 cuando la tienda esta llenay no | C: sugieren cambiar “linea” a
IS16 hay una linea clara? “fila”.
Tarea
¢ Tolera las molestias a corto
plazo?
Pregunta
¢ El alumno se mantiene tranquilo
cuando necesita lidiar con
situaciones no deseadas por cortos| Respuesta de los grupos
periodos de tiempo? focales
P: cuidadores comentan que
Ejemplos la tarea y los criterios se
"2 = permanece tranquilo durante contradicen.
al menos 2 dias P: proponen cambiar el
35 1 = permanece tranquilo durante al | enfoque de la pregunta, por
PM1 menos 1 dia" saber autorregularse.
Respuesta de los grupos
focales
P: recomiendan cambiar
“aborda las” por “Maneja
P: sugieren agregar
‘derivadas” luego de
¢El alumno aborda las “acciones’.
36 preocupaciones con respecto a las
PM9 acciones de los demas? C: proponen cambiar a "sus"
Pregunta
¢,Responde el alumno a Respuesta de los grupos
declaraciones que no deben focales
tomarse literalmente? P: cambiar “asiento” por
“lugar’.
37 Ejemplos
PM19 "Toma tu asiento”, "ve a saltar al C: proponen cambiar los

lago", "vete de aqui", "lo destrui”,

ejemplos a "te ganaste la




"simplemente lo perdi¢”, "dejo al
gato fuera de la bolsa", etc.
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loteria" "te comiste un loro"
"comiste en paila".

¢El alumno informa a los demas
cuando hay una falta de

Respuesta de los grupos
focales
C: sugieren cambiar “hay una

falta de comprension y

38 comprensién y solicita una solicita una” a “no entiende y
PM20 aclaracion? pide aclaracion”.
Pregunta
¢.El alumno tiene en cuenta la
motivacion de otros cuando, en un
intento de ser Utiles, pueden haber
hecho involuntariamente algo que
no le gust6?
Ejemplos
El mesero retird el plato cuando
aun no habia terminado; un amigo Respuesta de los grupos
traté de ayudar a clasificar los focales
documentos, pero al hacerlo P: proponen cambiar
39 complico las cosas para el alumno, “‘motivacion” por “buena
PM22 etc. intencion”.
Pregunta Respuesta de los grupos
¢, Ofrece el alumno sugerencias de focales
manera que no se consideren P: un cuidador propone
criticas? agregar "criticas negativas".
P: un cuidador recomienda
Ejemplos cambiar a "de manera
Le sugiere amablemente a su amable”.
40 compariero de habitacién que P: un cuidador propone
PM25 limpie la cocina. dejarlo como esta.
Preguntas
Mantiene el alumno un suministro
de articulos que pueden ser
necesarios en una emergencia
natural? Respuesta de los grupos
focales
41 Ejemplos C: proponen agregar “velas”
ST4 Mantiene latas de comida, agua a los ejemplos.

embotellada, linternas, etc. que




pueden usarse durante
inundaciones, nevadas fuertes,
huracanes, tornados, terremotos,
etc.
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¢ El alumno monitorea el area

Respuesta de los grupos
focales
P: consideran cambiar
“monitorea” por “observa”.
P: proponen cambiar “para”
“de”.

42 inmediata para vehiculos y equipos| C:recomiendan cambiar
ST7 en movimiento? “‘monitorea” por “observa’.
Respuesta de los grupos
¢El alumno desconecta los focales
43 aparatos que producen calor P: cambiar “que producen
ST12 cuando no estan en uso? calor” por “eléctricos”.
Respuesta de los grupos
¢, Puede el alumno estar cerca de focales
[lamas o bobinas eléctricas P: proponen cambiar por
calientes en la estufa y tomar todas ‘quemadores”.
las precauciones para evitar
guemarse y evitar que otros C: sugieren cambiar “bobinas
44 elementos quemables se eléctricas” por “fogén” o
ST16 incendien? ‘guemadores’.
Respuesta de los grupos
focales
¢El alumno toma las medidas P: proponen cambiar “‘una
45 adecuadas como resultado de una | situacién de cambio ” a “un
ST31 situacion de cambio importante? asunto”.
Respuesta de los grupos
focales
P: recomiendan cambiar por
‘eloqgio”.
46 P: un cuidador propone
SI7 ¢El alumno felicita a los demas? dejarla como esta.
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C: proponen cambiar “felicita”
por “elogia”.

¢ El alumno reconoce cuando
recibe obsequios o después de

Respuesta de los grupos
focales
P: Proponen cambiar
“‘obsequios” por “regalos”.
P: sugieren cambiar
“‘enviando notas de
agradecimiento” por
“‘enviando mensajes”.

C: inidican cambiar “enviando

notas de agradecimiento” por

a7 participar en un evento especial |“agradecer verbalmente o por
SI15 enviando notas de agradecimiento? chat’.
¢,Pueden los estudiantes indicar Respuesta de los grupos
personas que estarian interesadas focales
48 en escuchar sobre tipos P: sugieren cambiar “indicar”
SI16 particulares de informacién? por “reconocer”.
Preguntas
¢El alumno evita a las personas
gue actian de manera inusual?
Ejemplos
Evita a las personas enfurecidas, Respuesta de los grupos
gritando, discutiendo, haciendo una focales
conmocion, "actuando como locos”, | P: comentan que la pregunta
49 causando disturbios, "furia en el necesita de ejemplo para
SI128 camino", etc. comprenderse.
Respuesta de los grupos
focales
¢El alumno resuelve problemas P: mencionan cambiar
50 relacionados con el uso desigual |‘comunitarios” a "del hogar” u
LOS8 de los suministros comunitarios? “hogarenos”.
Preguntas Respuesta de los grupos
51 ¢ El alumno responde focales
IR3 adecuadamente cuando se siente | P: comentan que la preqgunta

atraido por los demas?

necesita de ejemplo para




Ejemplos
Cuando se siente atraido por otro
estudiante, el alumno no avanza
excesivamente ni se involucra en
interacciones inapropiadas, como
abrazar o intentar besar a una
persona que no quiere esa
interaccion, etc.
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comprenderse.

C: proponen agregar “o0
enamorado” y cambiar “por
los demas” a “ de otra

persona’.

Preguntas
¢,Puede el alumno describir los
posibles problemas sociales y
fisicos que a menudo se asocian
con tener multiples parejas
sexuales?

Ejemplos
Mayores riesgos de conflicto

Respuesta de los grupos
focales
P: comentan que la pregunta

52 debido a celos, enfermedades de necesita de ejemplo para
IR19 transmision sexual. comprenderse.
¢,Puede aprender a describir el Respuesta de los grupos
ciclo reproductivo y establecer qué focales
53 es necesario para que ocurra el P: recomiendan eliminar
IR20 embarazo? “aprender a”.
Respuesta de los grupos
focales
P: proponen cambiar
‘métodos restrictivos” a
“anticonceptivos’.
C: sugieren cambiar
54 ¢El alumno conoce y entiende los “restrictivos” por
IR21 métodos restrictivos? “preventivos”.
Respuesta de los grupos
¢ Puede el alumno indicar la focales
55 necesidad de informar la incidencia P: proponen cambiar “la
IR32 de agresion sexual? incidencia” por “el suceso”.
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Tabla de items originales, adaptaciones realizadas y comentarios.

Pregunta y/o item en
su traduccion

Adaptaciones

Comentario

Numeracion original realizadas sobre adaptacion
¢El alumno planifica | ¢La persona organiza Adaptacion
con anticipacion las | con anticipacion las exitosa, no hay

actividades que serian |actividades que serian | comentarios extra.
apropiadas en las apropiadas en las
1 préximas temporadas | préximas temporadas
0s11 y dias festivos? y dias festivos?
¢El alumno organiza | ¢La persona organiza No se realizo
el horario para asignar | el horario para asignar | adaptacion porque
tiempo para completar | tiempo para completar modifica la
2 los préximos los préximos estructura del
0OS13 proyectos a tiempo? | proyectos a tiempo? item.
¢Mantiene el alumno | ¢ Mantiene la persona Adaptacion
los compromisos los compromisos exitosa, no hay
programados después | previos después de |comentarios extra.
de aceptar realizar |aceptar realizar tareas
tareas incluso cuando | incluso cuando hay
3 hay otras opciones otras opciones
0S16 disponibles? disponibles?
¢El alumno paga los | ¢La persona paga el Adaptacion
4 fondos prestados de dinero prestado de exitosa, no hay
0S19 manera oportuna? manera oportuna? |comentarios extra.
¢ El alumno determina Adaptacion
la cantidad de ¢La persona exitosa, no hay
franqueo que es determina el gasto | comentarios extra.
5 necesario para enviar para envio de
0S20 cartas? paguetes?
Pregunta Se recorta el cabello Se cambio a
6 ¢ El alumno mantiene cada cuatro o seis recortando por
SC3 el cabello bien semanas; se corta el | propuesta de los

cuidado?

cabello y se corta una

expertos a pesar




Ejemplo

Se corta el cabello
cada cuatro o seis
semanas, se corta el
cabello y se corta una
vez al mes, se lavay

acondiciona
regularmente, se
peina, etc.

vez al mes, se lava y

acondiciona
regularmente, se
peina, etc.

propuesta de los
padres, ya que,
eliminar no es una
opcion dentro de
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de no ser

la adaptacion.

SC10

¢El alumno hace
brillar los zapatos?

¢La persona limpia el
calzado?

comentarios extra.

Adaptacion
exitosa, no hay

SC11

¢Utiliza el alumno
informacién sobre el
clima actual y proximo
para determinar las
necesidades de ropa?

¢ Utiliza la persona
informacion sobre el
clima actual y préximo
para determinar las
necesidades de ropa?

Ejemplo
El clima es frio por la
mafana, por lo que
necesitara un abrigo
ligero, pero sera muy
caluroso por la tarde,
por lo que debe
seleccionar una
camisa ligera de
manga corta,
paraguas, calzado
cerrados, etc.

comentarios extra.

Adaptacion
exitosa, no hay

SC12

¢El alumno consume
una variedad

razonable de
alimentos?

¢La persona se
asegura de consumir
una dieta balanceada?

Adaptacion
exitosa, no hay
comentarios extra.

10
MC5

¢,Puede el alumno
barrer los escombros
en pilas y usar un

¢, Puede la persona
barrer los escombros
en pilas y usar un

No se realiz6
adaptacion porque
modifica la

recogedor para

recogedor para




desechar los
escombros?

desechar los
escombros?
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estructura del
item.

¢,Puede el alumno
usar un swiffer para
limpiar pisos y cambiar

¢ Puede la persona
usar un limpiador de
pisos para limpiar
pisos y cambiar

Adaptacion
exitosa, no hay
comentarios extra.

11 almohadillas segun almohadillas segun
MC6 sea necesario? sea necesario?
¢ldentifica el alumno | ¢ldentifica la persona
cuando las bolsas de | cuando las bolsas de
la aspiradora estan la aspiradora estan No se realiz6
llenas y vacias y llenas y vaciasy |adaptacién porque
reemplaza las bolsas | reemplaza las bolsas modifica la
12 de la aspiradora y de | de la aspiradora y de estructura del
MC10 polvo? polvo? item.
¢El alumno limpia las |¢ La persona limpia las
superficies de superficies de No se realiz6
alimentos que atraen | alimentos que atraen |adaptacion porque
hormigas u otros hormigas u otros las expertas
insectos, limpia la insectos, limpia la propusieron
13 superficie y elimina los |superficie y elimina los| modificaciones
MC23 insectos? insectos? estructurales.
Adaptacion
14 ¢Elalumno limpia la | ¢La persona limpiala | exitosa, no hay
MC28 bafiera? ducha? comentarios extra.
¢El alumno ajusta las |¢La persona ajusta las Adaptacion
persianas, ventanas y | persianas, ventanas, | exitosa, no hay
termostato para aire acondicionado 0 |comentarios extra.
controlar la abanico para controlar
15 temperatura de la temperatura de
MC33 residencia? residencia?
Adaptacion
16 ¢El alumno desata los | ¢La persona desata exitosa, no hay
MR6 nudos y asegura los | los nudos y asegura |comentarios extra.

articulos atandolos

los articulos atandolos




con una cuerda o
cordel?

con una cuerda o
cordén?
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Adaptacion

17 ¢El alumno cuelga ¢La persona cuelga exitosa, no hay
MR8 fotos? fotos en la pared? |comentarios extra.
¢, Sabe el alumno que | ¢ Sabe la persona que Adaptacion
usar una bomba de | usar una bombilla de | exitosa, no hay
18 alto voltaje puede alto voltaje puede |comentarios extra.
MR14 provocar un incendio? | provocar un incendio?
No se realizo
adaptacion porque
¢El alumno detiene el | ¢La persona detiene las expertas
funcionamiento del | el funcionamiento del propusieron
19 inodoro moviendo la | inodoro moviendo la modificaciones
MR17 manija? manija? estructurales.
¢ Puede el alumno Adaptacion
reiniciar un disyuntor y exitosa, no hay
20 un botén ¢Puede la persona |comentarios extra.
MR21 termomagnético? reiniciar un breaker?
No se realiz6
¢El'alumno va o ¢cLapersonavao |adaptacion porque
regresa a un lugar regresa a un lugar proponen
21 especifico en el especifico en el modificaciones
CT17 momento correcto? momento correcto? estructurales.
Se dejo la palabra
existente y se
¢Puede la personaira| agregaron las
¢,Puede el alumno ir a | una estacion de tren, | propuestas para
una estacion detreny | bus, metrootaxiy | que aplique tanto
determinar a qué determinar a qué a Panama como a
plataforma debe ir plataforma debe ir Chiriqui y
22 para viajar a la para viajar a la cualquier otra
TR6 ubicacion deseada? | ubicacion deseada? provincia.




¢Elalumno es
consistente o escanea
el estacionamiento
antes de salir de un

¢La persona revisa el
estacionamiento antes
de salir de un lugar
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Adaptacion
exitosa, no hay
comentarios extra.

23 lugar seguro paraira | seguro parair a su
TR12 su automovil? automovil?
No se realiz6
adaptacion porque
¢El'alumno usa un ¢La persona usa un modifica la
24 picador de comida picador de comida estructura del
KA7 para cortar verduras? | para cortar verduras? item.
Adaptacion
25 ¢El' alumno usa un ¢La persona usa un exitosa, no hay
KA9 cuchillo para esparcir? | cuchillo para untar? |comentarios extra.
¢, Sabe el alumno que | ¢ Sabe la persona que Adaptacion
los aceites pueden los aceites pueden exitosa, no hay
26 incendiarse si hace incendiarse si estd | comentarios extra.
KA21 demasiado calor? demasiado caliente?
¢ Sabe el alumno ¢ Sabe la persona
cuando y como cuando y como No se realiz6
revolver los alimentos | revolver los alimentos |adaptacion porque
gue se han separado | que se han separado modifica la
27 en sus distintos en sus distintos estructura del
FM4 ingredientes? ingredientes? item.
¢El alumno maneja los| ¢ La persona manipula Adaptacion
huevos, la carne y los | los huevos, la carne y | exitosa, no hay
productos del mar | los productos del mar | comentarios extra.
para evitar la para evitar la
28 propagacion de propagacion de
FM7 bacterias dafiinas? bacterias dafiinas?
¢Puede la persona Adaptacion
29 ¢,Puede el alumno | planificar una comida | exitosa, no hay
FM15 planificar una comida gue incluya una comentarios extra.

gue incluya una

variedad de




variedad de tipos de
alimentos?

equilibrada de
alimentos?
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No se realiz6
adaptacion, hay
evidencia que
contradice el
argumento (A
pesar de que no
se estila, aun se
usan cheques). Un
experto esta a

30 ¢El alumno endosa los| ¢ La persona endosa favor de no
MM3 cheques? los cheques? eliminarla.
¢La persona Adaptacion
¢El alumno determina | determina el balance | exitosa, no hay
el saldo de la cuenta |de la cuenta corriente, | comentarios extra.
31 corriente, incluidos los | incluidos los cheques
MM5 cheques pendientes? pendientes?
No se realizo
¢El alumno selecciona ¢La persona adaptacion porque
la cantidad adecuada | selecciona la cantidad modifica la
32 de articulos para adecuada de articulos| estructura del
1S4 comprar? para comprar? item.
¢,Puede el alumno ¢ Puede la persona
describir que al hacer | describir que al hacer
los cargos, la factura | los cargos, la factura
de esas compras se | de esas compras se
debera pagar mas debera pagar mas
adelante y que los adelante y que los No se realiz6
fondos deberan estar | fondos deberan estar |adaptacion porque
disponibles en una disponibles en una modifica la
33 fecha especifica para | fecha especifica para estructura del
1S9 cubrir la compra? cubrir la compra? item.
¢El alumno realiza ¢La persona realiza Adaptacion
compras cuando la compras cuando la exitosa, no hay
34 tienda esté llena y no | tienda esté llena y no | comentarios extra.
IS16 hay una linea clara? hay una fila clara?




Tarea
¢ Tolera las molestias
a corto plazo?

Pregunta
¢SElalumno se
mantiene tranquilo
cuando necesita lidiar
con situaciones no
deseadas por cortos
periodos de tiempo?

Ejemplos
"2 = permanece
tranquilo durante al
menos 2 dias.
1 = permanece
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35 tranquilo durante al | ¢ Tolera las molestias | No se realizaron
PM1 menos 1 dia". a corto plazo? adaptaciones.
¢El alumno aborda las| ¢La persona maneja Adaptacion
preocupaciones con | Sus preocupaciones exitosa, no hay
respecto a las con respecto a las | comentarios extra.
36 acciones de los acciones de los
PM9 demas? demas?
Pregunta Adaptacion
¢Responde el alumno exitosa, no hay
a declaraciones que comentarios extra.
no deben tomarse
literalmente?
Ejemplos
"Toma tu asiento”, "ve
a saltar al lago", "vete
de aqui”, "lo destrui", "Toma tu lugar”,
"simplemente lo "te ganaste la loteria"
37 perdio”, "dej6 al gato | "te comiste un loro"
PM19 fuera de la bolsa", etc. |"comiste en paila”, etc.
38 ¢El alumno informa a |¢ La persona informa a| No se realizd
PM20 los demas cuando hay |los demas cuando hay |adaptacion porque
una falta de una falta de modifica la




comprension y solicita
una aclaracion?

comprension y solicita
una aclaracion?
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estructura del
item.

Pregunta
¢El alumno tiene en
cuenta la motivacion
de otros cuando, en
un intento de ser
Gtiles, pueden haber
hecho
involuntariamente algo
que no le gust6?

Ejemplos
El mesero retir6 el
plato cuando aun no
habia terminado; un
amigo traté de ayudar
a clasificar los

documentos, pero al
hacerlo complicé las

¢La persona tiene en
cuenta la buena
intencion de otros
cuando, en un intento
de ser utiles, pueden
haber hecho

Adaptacion
exitosa, no hay
comentarios extra.

39 cosas para el alumno, |involuntariamente algo
PM22 etc. gue no le gust6?
Pregunta Adaptacion
¢ Ofrece el alumno exitosa, no hay
sugerencias de comentarios extra.
manera que no se
consideren criticas?
Ejemplos
Le sugiere ¢, Ofrece la persona
amablemente a su sugerencias de
compafiero de manera que no se
40 habitacién que limpie | consideren criticas
PM25 la cocina. negativas?
Preguntas
¢ Mantiene el alumno Mantiene latas de
un suministro de comida, agua No se realizd
articulos que pueden |embotellada, linternas, | adaptacion porque
ser necesarios en una etc. que pueden modifica la
41 emergencia natural? usarse durante estructura del
ST4 inundaciones, item.

Ejemplos

nevadas fuertes,




Mantiene latas de
comida, agua
embotellada, linternas,
etc. que pueden
usarse durante
inundaciones,
nevadas fuertes,
huracanes, tornados,
terremotos, etc.

huracanes, tornados,
terremotos, etc.
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¢El alumno monitorea
el area inmediata para

¢La persona observa
el area inmediata para

Adaptacion
exitosa, no hay

42 vehiculos y equipos en| vehiculos y equipos |comentarios extra.
ST7 movimiento? en movimiento?
¢La persona
¢SElalumno desconecta los No se realizé
desconecta los aparatos que adaptaciéon porque
aparatos que producen calor modifica por
43 producen calor cuando| cuando no estdn en | desacuerdo en el
ST12 no estan en uso? uso? grupo de expertos.
¢,Puede el alumno ¢,Puede la persona Adaptacion
estar cerca de llamas | estar cerca de llamas | exitosa, no hay
o bobinas eléctricas 0 guemadores comentarios extra.
calientes en la estufa y| calientes en la estufa
tomar todas las y tomar todas las
precauciones para precauciones para
evitar guemarse y evitar quemarse y
evitar que otros evitar que otros
44 elementos quemables | elementos quemables
ST16 se incendien? se incendien?
¢El alumno toma las | ¢La persona toma las No se realiz6
medidas adecuadas | medidas adecuadas |adaptacion porque
como resultado de una| como resultado de modifica por
45 situacion de cambio una situacion de desacuerdo en el
ST31 importante? cambio importante? |grupo de expertos.
Adaptacion
46 ¢El alumno felicita a |¢La persona elogia los| exitosa, no hay

SI7

los demas?

demas?

comentarios extra.




¢, El alumno reconoce
cuando recibe
obsequios o después
de participar en un
evento especial

¢La persona reconoce
cuando recibe regalos
o después de
participar en un

112

Adaptacion
exitosa, no hay
comentarios extra.

a7 enviando notas de evento especial
SI15 agradecimiento? enviando mensajes?
¢,Pueden los ¢, Pueden las personas Adaptacion
estudiantes indicar reconocer personas exitosa, no hay
personas que estarian que estarian comentarios extra.
interesadas en interesadas en
escuchar sobre tipos | escuchar sobre tipos
48 particulares de particulares de
SI16 informacion? informacion?
Preguntas
¢El alumno evita a las
personas que actuan
de manera inusual?
Ejemplos
Evita a las personas | Evita a las personas
enfurecidas, gritando, | enfurecidas, gritando,
discutiendo, haciendo | discutiendo, haciendo
una conmocion, una conmocion,
"actuando como "actuando como Se concluy6 que la
locos", causando locos", causando pregunta necesita
49 disturbios, "furia en el | disturbios, "furia en el | de ejemplos para
SI128 camino", etc. camino", etc. comprenderse.
¢ El alumno resuelve Adaptacion
problemas ¢La persona resuelve | exitosa, no hay
relacionados con el problemas comentarios extra.
uso desigual de los relacionados con el
50 suministros uso desigual de los
LOS8 comunitarios? suministros del hogar?
Preguntas Adaptacion
¢ El alumno responde exitosa, no hay
51 adecuadamente ¢La persona responde | comentarios extra.
IR3 cuando se siente adecuadamente

atraido por los

cuando se siente




demas?

Ejemplos
Cuando se siente
atraido por otro
estudiante, el alumno
no avanza
excesivamente ni se
involucra en
interacciones
inapropiadas, como
abrazar o intentar
besar a una persona
gue no quiere esa
interaccion, etc.

atraido a otra
persona?
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Preguntas
¢,Puede el alumno
describir los posibles
problemas sociales y
fisicos que a menudo
se asocian con tener
multiples parejas

sexuales?

Ejemplos
Mayores riesgos de
conflicto debido a

¢ Puede la persona
describir los posibles
problemas sociales y
fisicos que a menudo
se asocian con tener

Se concluy6 que la

pregunta necesita
52 celos, enfermedades multiples parejas de ejemplos para
IR19 de transmision sexual sexuales? comprenderse.
Se acepto la
adaptacion, a
¢Puede aprender a pesar de implicar
describir el ciclo ¢, Puede describir el una eliminacion,
reproductivo y ciclo reproductivo y ya que, se
establecer qué es establecer qué es comprobé que se
53 necesario para que necesario para que |trataba de un error
IR20 ocurra el embarazo? | ocurra el embarazo? de traduccion.
¢El'alumno conoce y | ¢ La persona conoce y Adaptacion
54 entiende los métodos entiende los exitosa, no hay
IR21 restrictivos? anticonceptivos? comentarios extra.




55
IR32

¢, Puede el alumno
indicar la necesidad
de informar la
incidencia de agresion
sexual?

¢, Puede la persona
indicar la necesidad
de informar la
incidencia de agresion
sexual?

114

No se realiz6
adaptacion porque
las expertas
propusieron
modificaciones
estructurales.
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Anexo 2: Gréaficas de desempefio funcional por dominio de habilidades

Gréfica 1:
Habilidades de organizacion
100
80 -
62.5%
60 -
4{) -
25.0%

Maximo Intermedio Minimo

La categoria de habilidades de organizacién comprende 23 preguntas que
generaron un total de 92 respuestas. Los resultados evidencian que, en
habilidades de organizacion, el 62.5 % de las personas obtuvo el puntaje minimo,
el 12.5 % alcanzo puntajes intermedios y el 25 % logro el puntaje maximo. Esto
sugiere que, de las cuatro personas evaluadas, la mayoria aln presenta
dificultades en el desarrollo de esta habilidad.
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Gréfica 2

Auto cuidado
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Maximo Intermedio Minimo

Categoria de auto cuidado, categoria que comprende 37 preguntas que
generaron un total de 152 respuestas, ya que, 8 de las preguntas no aplicaban a
la mitad de la muestra la cual era masculina y las preguntas se enfocaban en el
manejo del periodo menstrual. Los resultados evidencian que, en esta categoria,
el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo, mientras el otro 50 % logré el
puntaje maximo. Esto sugiere que, de las cuatro personas evaluadas, la mitad
logra esta habilidad a pesar de que la otra mitad aun presenta dificultades en el
desarrollo de esta.
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Gréfica 3
Mantenimiento y limpieza
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La categoria de mantenimiento y limpieza comprende 36 preguntas que
generaron un total de 186 respuestas. Los resultados evidencian que, en esta
categoria, el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logré
el puntaje maximo. Esto sugiere que, de las cuatro personas evaluadas, la mitad
logra esta habilidad a pesar de que la otra mitad aun presenta dificultades en el

desarrollo de esta.
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Gréfica 4

Mecanica y reparaciones
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Maximo Intermedio Minimo

La categoria de mecanica y reparaciones comprende 21 preguntas que
generaron un total de 118 respuestas. Los resultados evidencian que, en esta
categoria, el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logré
el puntaje maximo. Esto sugiere que, de las cuatro personas evaluadas, la mitad
logra esta habilidad a pesar de que la otra mitad aun presenta dificultades en el

desarrollo de esta.
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Grafica 5
Viajes Comunitarios
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La categoria de viajes comunitarios comprende 26 preguntas que
generaron un total de 90 respuestas. Los resultados evidencian que, en esta
categoria, el 75 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y solo el 25 % logré
el puntaje maximo. Esto sugiere que, de las cuatro personas evaluadas,

Gnicamente una logra esta habilidad.
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Gréfica 6
Transporte °
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La categoria de transporte comprende 37 preguntas que generaron un total
de 78 respuestas. Los resultados evidencian que, en esta categoria, el 100 % de
las personas obtuvo el puntaje minimo. Esto sugiere que, de las cuatro personas

evaluadas, todas presentan aun dificultades en el desarrollo de esta habilidad.
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Gréfica 7

1o Utensilios de Cocina y Eletrodomésticos
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La categoria de utensilios de cocina y electrodomésticos comprende 23
preguntas que generaron un total de 123 respuestas. Los resultados evidencian
gue, en esta categoria, el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro
50 % logré el puntaje maximo. Esto sugiere que, de las cuatro personas evaluadas,
la mitad logra esta habilidad a pesar de que la otra mitad aun presenta dificultades

en el desarrollo de esta.
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Gréfica 8
Planificacion de Alimentos y Comida
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La categoria de planificacion de alimentos y comida comprende 19
preguntas que generaron un total de 74 respuestas. Los resultados demuestran
qgue, en esta categoria, el 62.5 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el
otro 37.5 % logro el puntaje maximo. Esto confirma que, de las cuatro personas
evaluadas, dos demuestran lograr esta habilidad, una presenta dificultades en el
desarrollo de ella y otra mostré resultados equilibrados, con puntajes similares
entre el nivel maximo y el minimo.
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Grafica 9
Administracion del Dinero 190 0%
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La categoria de administracion del dinero comprende 29 preguntas que
generaron un total de 34 respuestas. Los resultados resumen que, en esta
categoria, el 100 % de las personas obtuvo el puntaje minimo. Esto muestra que,
de las personas evaluadas, todas presentan dificultades en el desarrollo de esta
habilidad.
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Gréfica 10

Compras Independientes
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La categoria de compras independientes comprende 20 preguntas que
generaron un total de 53 respuestas. Los resultados advierten que, en esta
categoria, el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo, el 25 % un puntaje
intermedio y el otro 25 % logré el puntaje maximo. Esto indica que, de las personas
evaluadas, la mayoria presenta dificultades en el desarrollo de esta habilidad.
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Gréfica 11

Administracion Personal
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La categoria de administracion personal comprende 30 preguntas que
generaron un total de 128 respuestas. Los resultados evidencian que, en esta
categoria, el 50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logré
el puntaje maximo. Esto sugiere una marcada diferencia entre los participantes,
puesto que, mientras algunos demuestran un adecuado nivel de habilidad, otros

aun presentan dificultades en su desarrollo.
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Grafica 12
Seguridad
100
80
60
4{) -
20
0 D.CII%
Maximo Intermedio Minimo

La categoria de seguridad comprende 34 preguntas que generaron un total
de 149 respuestas. Los resultados concluyen que, en esta categoria, el 50 % de
las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logré el puntaje maximo.
Esto sugiere una marcada diferencia entre los participantes, debido a que,
mientras algunos demuestran un adecuado nivel de habilidad, otros aun presentan

dificultades en su desarrollo.
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Gréfica 13
Solucion de Problemas
100
80 -
60 -
4{) -
20 -
0 0.0%
Maximo Intermedio Minimo

La categoria de solucién de problemas comprende 19 preguntas que
generaron un total de 65 respuestas. Los resultados plasman que, en esta
categoria, el 75 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 25 % logré
el puntaje maximo. Esto indica que, de las personas evaluadas, la mayoria

presenta dificultades en el desarrollo de esta habilidad.
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Gréfica 14
Interaccion Social
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La categoria de interaccion social comprende 29 preguntas que generaron
un total de 117 respuestas. Los resultados demuestran que, en esta categoria, el
50 % de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logrd el puntaje
maximo. Esto apunta a una marcada diferencia entre los participantes, pues
mientras algunos demuestran un adecuado nivel de habilidad, otros aun presentan

dificultades en su desarrollo.
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Gréfica 15

Viviendo con Otros
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La categoria de viviendo con otros comprende 18 preguntas que generaron
un total de 70 respuestas. Los resultados prueban que, en esta categoria, el 50 %
de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 50 % logré el puntaje maximo.
Esto sugiere una marcada diferencia entre los participantes, ya que mientras
algunos demuestran un adecuado nivel de habilidad, otros aun presentan

dificultades en su desarrollo.
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La categoria de viviendo con otros comprende 32 preguntas que generaron
un total de 79 respuestas. Los resultados resumen que, en esta categoria, el 75
% de las personas obtuvo el puntaje minimo y el otro 25 % logré el puntaje maximo.
Esto demuestra que, de las personas evaluadas, la mayoria presenta dificultades

en el desarrollo de esta habilidad.
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L.TITULO DE LA INVESTIGACION

“Adaptacion cultural de un instrumento para medir habilidades funcionales de
Adultos con diagndéstico de Trastorno del Espectro Autista en Panama”.

[.LRESUMEN

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que se
caracteriza por una perturbacién generalizada del desarrollo neurolégico con distintos
niveles de gravedad, ocasionando afectacion en diversas areas del desarrollo, como las
habilidades sociales, habilidades para la comunicacion y/o conductas estereotipadas
(APA, 2013; Haweel et al., 2020).

Las habilidades funcionales para la vida hacen referencia a una variedad de
habilidades vocacionales, sociales, comportamentales y académicas utilizadas en
contextos del hogar, la escuela y del trabajo. Su estudio en poblacion (TEA) adulta resulta
valioso, dada la conexién entre habilidades funcionales para la vida y vida independiente
(Syriopoulou-Delli, 2021). En caso de que estas habilidades no sean desarrolladas
eficientemente pueden reducir oportunidades de independencia en contextos de
ocupacion relacionados con el empleo, educacion postsecundaria y participacion en la
comunidad (Bal et al., 2015; Duncan et al., 2018).

Por otra parte, la adaptacion de pruebas psicométricas es una practica que se ha
vuelto comun en las dltimas décadas, (Hambleton y Lee, 2013). Por lo que esta propuesta
buscaria incorporar la adaptacion cultural de un cuestionario que mida los niveles de
independencia de la Poblacién con Trastorno del Espectro Autista (TEA) mediante su
aplicacion y revision a un grupo de cuidadores de personas con TEA de la fundacién Soy
Capaz, tanto de la Ciudad de Panam4a, como de otras provincias del pais, mediante la
realizacion de tres grupos focales, el primero con la muestra de la ciudad de Panama, el
segundo con la muestra de otras provincias y el dltimo con un grupo bilinglie de
profesionales en el area, para revisar, analizar y realizar mejoras a la adaptacion.

En Panama esta propuesta de investigacion corresponde a la continuacion de un
proyecto de investigacion realizado entre agosto 2020 y agosto 2022 titulado Descripcion
de una Muestra de Poblacion Adulta con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Panama.
Una vez realizada la descripcidon de las caracteristicas de este grupo poblacional, se
busca realizar una adaptacion de un instrumento de habilidades funcionales para
cuidadores de adultos con diagnéstico de autismo, proyecto que ayudaria a fortalecer el
trabajo ya iniciado por la Fundacion Soy Capaz de poder evaluar la deteccion y posterior
reforzamiento de habilidades de independencia en esta poblaciéon adulta dentro del
contexto panameiio

[I.LPLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Segun un estudio realizado en Panama a pacientes con trastorno espectro autista,

estos presentaron un desarrollo heterogéneo en cuanto al grado de presentacion de los
sintomas y nivel de funcionalidad, sobre todo, desarrollo social. Todos persisten
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dependientes. Existe la necesidad de mayores centros de atencion y orientacion para los
pacientes luego de terminar la educacién secundaria (Moreno, 2017).

Al mismo tiempo, en una investigacion realizada en Uruguay, se identifico que a
través de diversos métodos para la ensefianza de nifios con autismo se pueden
desarrollar habilidades de autocuidado, las cuales les permiten el desarrollo de la
autonomia y que a su vez, esta le permite aumentar la seguridad y confianza de si mismo,
lo que se pretende es que puedan ser capaces de aprender y se vuelvan personas mas
independientes, sin ningun tipo de dependencia. (Russo, 2019).

Por dltimo, un estudio realizado en docentes que realizan intervencion a nifios con
el trastorno del espectro autistas, confirma que entre mayor grado de apoyo se le brinde
conjuntamente con estrategias de ensefianzas que potencien sus habilidades, este
obtendra mayor oportunidades de desarrollar y adquirir diversas habilidades, sobre todo
de llegar a ser una persona con una suficiente autonomia, es importante mencionar que
las estrategias no funcionan si los docentes no dan el apoyo suficiente a los estudiantes
(Bush, 2016).

Segun la primera encuesta nacional sobre el autismo realizada por el Centro Ann
Sullivan de Panama (2013.) solamente un 14% de la muestra tiene el nivel de
independencia mas alto sefialado en el cuestionario, siendo mayor en el grupo de
hombres (12.3%) que en el de mujeres (1.8%). En los niveles intermedios se sitla el
57.3% (47.7% en hombres y 9.6% en las mujeres). En los niveles mas bajos esta el 22%
de la muestra encuestada (18.2% hombres y 3.8% mujeres) (Cardoze, 2013).

IV.JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El instrumento psicométrico de Evaluacion de Habilidades Funcionales para la
Vida Independiente (Partington y Mueller 2013) requiere ser adaptado a Panama junto
con cuidadores de adultos con diagnéstico de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)
y expertos en el constructo evaluado, ya que la adaptacion de instrumentos psicométricos
permite utilizar adecuadamente el instrumento a culturas diferentes a la de su origen
(Yasir, 2016). La adaptacion del instrumento tendra un enfoque transcultural,
contemplando todos los procesos relacionados con los aspectos culturales, idiomaticos,
lingliisticos y contextuales relacionados con su traduccién (Borsa et al., 2012). La
finalidad de este proceso de adaptacién es que el nuevo instrumento de evaluacién de
habilidades funcionales para la vida independiente sea adecuado para cuidadores de
adultos con diagnéstico de autismo en contexto panamefio, pero que a su vez pueda ser
consistente con su version original (Borsa et al., 2012).

En el contexto panamefio estd la necesidad de adaptar instrumentos de
habilidades funcionales para la vida independiente en poblacion adulta con diagnostico
de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), dado la necesidad de cuidadores,
fundaciones y comunidad en general de comprender los tipos de apoyos sociales,
asistenciales y terapéuticos que requieren los individuos segun sus necesidades y
contexto social en el que se desenvuelven, centrdndose en potenciar dominios de tipo
conceptual, social y practico, asi como el desempefio de la persona en escenarios
familiares, escolares y laborales (Oakland y Harrison, 2013). La presente propuesta de
investigacion nace de la solicitud de la Fundacién Soy Capaz al Centro de Investigacion
Educativa AIP (CIEDU AIP) de adaptar un instrumento que permita la medicion de
habilidades funcionales de vida independiente que permita potenciar los tipos de apoyos
destinados a las familias y adultos con diagnéstico TEA que asistan a la fundacion.
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Esta investigacion ayudara a que las fundaciones y los profesionales que trabajan
con adultos con TEA en Panama cuenten con una herramienta adaptada a nuestra cultura
para poder conocer el nivel de independencia de cada persona con TEA y conocer tanto
sus fortalezas como sus debilidades, conocer en qué area se debe intervenir y trabajar
mas para lograr obtener un mayor nivel de independencia.

Los resultados se divulgaran a través de las redes sociales del Centro de
Investigacién Educativa, CIEDU AIP, con imagenes y videos de caracter pedagogico.

V.FUNDAMENTO O MARCO TEORICO

Segun la Teoria de la Alteracién de la Funcién Ejecutiva Fisher y Happé (2005)
plantean que los fallos que presentan quienes lo padecen, se deben principalmente a
alteraciones del I6bulo frontal. Estas anormalidades estan relacionadas especificamente
con las funciones ejecutivas, entendidas como el conjunto de procesos encargados de la
generacién, monitorizacion y control de la accién y el pensamiento. Asimismo, incluyen
aspectos asociados a la planificacion y ejecucion de comportamientos complejos,
procesos de memoria de trabajo, y control inhibitorio (Garcia & Mufioz, 2000; Ibafiez,
2005).

Otra teoria es la del Debilitamiento de la Coherencia Central de Frith (2003), quien
propone que el autismo esta caracterizado por un déficit especifico en la integracion de la
informacién a diferentes niveles, presentando dificultad para realizar eficientemente
comparaciones, juicios e inferencias conceptuales.

VI.OBJETIVOS DE INVESTIGACION

1. Generales

Desarrollar un instrumento psicométrico de habilidades funcionales para la vida
independiente de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), aplicando
estrategias de adaptacion cultural en el contexto panamefio.

2. Especificos
e Mostrar el instrumento de habilidades funcionales para la vida
independiente de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) a
algunos de los cuidadores, con el propdsito de evaluar y verificar la
comprension de los items del instrumento segun el contexto local.

e Sintetizar, junto a un panel de expertos, las mejoras y adaptaciones
propuestas para el instrumento de habilidades funcionales para la vida
independiente de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

VII.METODOLOGIA

Tipo y disefio general del estudio

El presente estudio sera un estudio mixto, ya que se recopilara informaciéon basada
en la recoleccion de datos obtenidos de la aplicacion del cuestionario a 4 sujetos de la
muestra individualmente y la interpretacion de los grupos focales con el fin de lograr la
adaptacion transcultural de un Instrumento que sea capaz de medir las habilidades
funcionales de vida independiente de una persona adulta diagnosticada con TEA. Segun
los autores Fernandez, Hernandez y Baptista (2014), el estudio es no experimental ya que
previo y durante el proceso de adaptacion del instrumento de habilidades funcionales de
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vida independiente no se realizara ningun tipo de manipulacion deliberada de las
variables.

A su vez es un estudio descriptivo transversal, ya que se basa en una muestra
pequefia buscando especificar las habilidades funcionales que segun los cuidadores
poseen adultos con diagnéstico TEA, permitiendo obtener una descripcién sobre las
fortalezas y debilidades mostradas por una muestra de adultos con diagnéstico TEA con
respecto a su nivel de habilidades funcionales de vida independiente.

Para el presente estudio de adaptacion de un instrumento de habilidades
funcionales de vida independiente en una Muestra de Cuidadores de Adultos con
diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Panama se utilizara los principios
de la adaptacion transcultural, adaptacion que incluye una adaptacion de tipo cultural,
idiomatica, linguistica y contextual relacionados con su traduccion (Borsa et al., 2012).
Para lograr el anterior propésito, se utilizaran algunos lineamientos y pautas establecidas
por la Comisién Internacional de Test (2017), tales como directrices de condiciones
previas, pautas de confirmacion, pautas de administracion y documentacion de resultados
finales.

El instrumento de habilidades funcionales de vida independiente mide 16
habilidades que son mencionadas en el siguiente cuadro de operaciones de variables:

Variable Definicion conceptual Dimensiones ITEM
Habilidades | Variedad de habilidades Habilidades de Desde OS 1
funcionales | vocacionales, sociales, Organizacién hasta OS 23.
comportamentales y
académicas utilizadas en
contextos del hogar, la Autocuidado Desde SC 1
escuela y del trabajo. hasta SC 37.
(Syriopoulou—Delli, 2021).
Mantenimiento y Desde MC 1
Limpieza hasta MC 36.
Mecanica y Desde MR 1
reparaciones hasta MR 21.
Viajes Comunitarios Desde CT 1
hasta CT 26.
Transporte Desde TR 1
hasta TR 37.
Utensilios de Cocinay | Desde KA 1
Electrodomésticos hasta KA 23.
Planificacion de Desde FM 1
Alimentos y Comidas | hasta FM 19.
Administracion del Desde MM 1
Dinero hasta MM 29.
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Compras Desde IS 1,
Independientes hasta IS 20.
Administracion Desde PM 1,
Personal hasta PM 30.
Seguridad Desde ST 1,
hasta ST 34.
Solucién de Desde PS 1,
Problemas hasta PS 19.
Interaccion Social Desde SI1,
hasta Sl 29.
Viviendo con Otros Desde LO 1,
hasta LO 18.
Relaciones Desde IR 1,
Interpersonales hasta IR 32.

Universo y Muestra

El muestreo sera por conveniencia, es decir, seleccionando aquellos casos
accesibles para los investigadores (Otzen y Manterola, 2017), cuidando de propiciar la
participacion de cuidadores en dos provincias del pais, con tal de mejorar la
representatividad de cuidadores seleccionados a 20 cuidadores de jovenes entre 18 a
40 afos con TEA de la Fundacion Soy Capaz, divididos idealmente en 10 de la ciudad
de Panama y 10 de otras provincias del pais. No aplica criterios de exclusion.

El universo de este estudio incluye 32 adultos diagnosticados con trastorno del
espectro autista (TEA), 6 mujeres y 26 hombres, con los que ha trabajado la fundacion
Soy Capaz.

Criterios de inclusion y exclusién

Criterios de Inclusion

Ser mayor de 18 afos.

Residir en Panama.

Ser cuidador de jovenes con TEA entre 18 a 40 afios.

Que los jovenes a los que cuidan sean o hayan sido parte de la Fundacién Soy
Capaz.

e Consentir en participar, revisar y firmar el formulario de consentimiento informado.

Criterios de Exclusion

e Manifestar conductas perturbadoras (por ejemplo: agresion, negativismo
desafiante, tanto en las sesiones individuales y grupales de la terapia) con la
investigadora.
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Procedimientos metodolégicos

Una vez seleccionada la muestra de cuidadores y el grupo de profesionales en el
area de TEA, procederemos a invitar a los cuidadores a través de la Fundacién Soy
Capaz, quienes llevaran a cabo el primer contacto con ellos para informarles sobre la
investigacion y extenderles la invitacion para participar en ella. Luego de que confirmen
su interés en participar, nosotros nos pondremos en contacto con ellos para brindarles
mas detalles sobre la investigacion, su rol, la fecha, el lugar, entre otros aspectos. Al
mismo tiempo, también estaremos extendiendo la invitacion a los profesionales que
participaran en el grupo focal. En este caso, nosotros seremos responsables del contacto
inicial en lugar de la fundacion.

Este estudio es de naturaleza descriptiva y no experimental, lo que implica que no
se utilizard un grupo control. EI mismo es por conveniencia ya que es la muestra
disponible que la Fundacién Soy Capaz puede ofrecernos.

Luego de esto pasaremos a recolectar los datos en las siguiente fases:

Fase 1: Aplicacion individual del instrumento sin adaptar a algunos la muestra de
cuidadores de adolescentes con Trastorno de Espectro Autista de la ciudad de Panama.

Fase 2: Andlisis y registro de resultados. (La idea de la aplicacion es analizar la
comprension del cuestionario previo a la adaptacion para saber qué areas necesitan mas
enfoque).

Fase 3: Realizacion de un grupo focal con la muestra de cuidadores de
adolescentes con Trastorno de Espectro Autista de la ciudad de Panama para revisar y
analizar la adaptacion.

Fase 4: Realizar modificaciones basadas en las retroalimentaciones del grupo
focal previo.

Fase 5: Aplicacion individual del instrumento sin adaptar a algunos sujetos de la
muestra de cuidadores de adolescentes con Trastorno de Espectro Autista de otra
provincia del pais.

Fase 6: Analisis y registro de resultados.

Fase 7: Realizacion de un grupo focal con la muestra de cuidadores de
adolescentes con Trastorno de Espectro Autista de otra provincia para revisar y analizar
la adaptacion.

Fase 8: Realizar modificaciones basadas en las retroalimentaciones del grupo
focal previo.

Fase 9: Realizacion de un grupo focal con expertos bilinglies en el area del
Trastorno Espectro Autista como la directora de la fundacién, psicélogos, psiquiatras,
investigadores, entre otros.

Fase 10: Realizar modificaciones finales basadas en las retroalimentaciones del
grupo focal con expertos.

Disefio de instrumento

Para esta investigacién utilizaremos el instrumento “Evaluacién de Habilidades
Funcionales para la Vida Diaria - AFLS” La evaluacion de funcionalidad brinda
importantes beneficios, tales como la identificacion de puntos fuertes y débiles,
identificacion de necesidades de intervencion, planificacion de intervencion y seguimiento
y con fines de investigacion (Oakland y Harrison, 2013). La Evaluacion de Habilidades
Funcionales para la Vida Independiente (Partington y Mueller, 2013), es un instrumento
que permite la evaluacion, brinda un sistema de seguimiento de habilidades y guia
curricular disefiada para el desarrollo de habilidades para el logro de independencia en
las personas.

Por lo tanto, el AFLS contiene andlisis de tareas de muchas de las habilidades
esenciales para la participacion en una amplia gama de entornos familiares, escolares,
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comunitarios y laborales. El AFLS se compone de varios documentos, incluida la Guia
AFLS y seis protocolos de evaluacion Unicos: habilidades béasicas para la vida, habilidades
para el hogar, habilidades para la participacion comunitaria, habilidades para la escuela,
habilidades vocacionales y habilidades para la vida independiente. Cada protocolo de
evaluacién contiene ocho o mas areas de habilidades para evaluar a fondo las habilidades
funcionales en una amplia gama de entornos y durante la vida util del alumno. Finalmente,
un préximo conjunto de manuales de ensefianza complementarios contendré analisis de
tareas, estrategias de ensefianza y técnicas de apoyo para cada protocolo de evaluaciéon
beneficioso para optimizar la instruccion de las habilidades en cada area. (Partington y
Mueller, 2015).

Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las investigaciones con
sujetos humanos.

La investigacion cumplira con los principios éticos de acuerdo con los reglamentos
internacionales requeridos de toda investigacion que involucra sujetos humanos:
Declaracion de Helsinski de la Asociacion Médica Mundial (1964, 2013), Belmont Report
(1979), Pautas éticas CIOMS (2016) vy, la Guia Tripartita para las Buenas Practicas
Clinicas (BPC) de la ICH (1996), la Ley 81 del 2019 de proteccion de datos personales.,
la Ley 84 del 2019, de investigacion en salud, Ley 68/2003 de deberes y derechos de
los pacientes y su Reglamentacion, la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO (2005)].

En este estudio se priorizara el respeto y la salvaguarda de los participantes,
preservando tanto su bienestar social como personal. Toda actividad realizada durante
esta investigacion se enfocara en garantizar el cuidado de los individuos, evitando
cualquier accion que pueda ocasionar perjuicio o dafio. Los principios éticos en los que
se basa este enfoque aseguran que los investigadores actien con imparcialidad y
honestidad, evitando practicas como el plagio y la manipulacién de datos.

Se garantizara el derecho de los participantes a retirarse del proyecto en cualquier
momento que lo consideren oportuno, respetando plenamente su autonomia. Se
mantendra la confidencialidad de los participantes.

Antes de su participacion, se llevara a cabo un proceso de consentimiento
informado para explicar detalladamente los objetivos y procedimientos del proyecto,
permitiendo asi que el participante comprenda completamente su rol en la investigacion y
otorgue su autorizacién de manera consciente, con la posibilidad de retirarse en cualquier
momento sin consecuencias.

En caso de que surja alguna necesidad o se identifique algun riesgo durante la
evaluacion, la misma se suspendera y se hara referencia al participante a un profesional
cualificado en salud mental si asi lo solicita o si se considera necesario.

Asimismo, conforme a las normativas vigentes, se asegurara que la investigacion
con seres humanos sea aprobada por un Comité de Bioética antes de su ejecucién. Por
consiguiente, el Protocolo de Investigacion sera sometido a la consideracion del Comité
de Bioética en la Investigacion de la Universidad Santander.

Los datos recogidos con las encuestas seran guardados bajo llave en el
departamento de investigacion del Centro de Investigacion AIP por un periodo de 5 afios
para luego ser destruidos.

VIII.LPLAN DE ANALISIS Y RESULTADOS ESPERADOS
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En el presente estudio, la muestra de interés son los cuidadores de adultos con
diagnoéstico de TEA y se tiene proyectado realizar grupos focales con la finalidad de
indagar sobre los constructos y adaptaciones culturales a realizar en el instrumento de
habilidades funcionales para la vida independiente. En estos grupos analizaremos el
cuestionario previamente aplicado y realizaremos las respectivas adaptaciones basadas
en sus recomendaciones asi como en las evidencias cuantitativas y cualitativas obtenidas
de la aplicacion del instrumento. Se especificara la razén de la modificacion de cada dato
adaptado.

Dado que se trata de un estudio descriptivo transversal, al analizar y presentar los
resultados, se incluiran tanto frecuencias absolutas como relativas, expresadas en forma
decimal y en porcentajes.

Este estudio se centra en el pilotaje y la adaptacién del instrumento, no en su
validacién. Por lo tanto, no se llevaran a cabo pruebas de validacion ni de confiabilidad
del instrumento, ni se realizaran andlisis estadisticos. Aunque no se emple6 software de
analisis estadistico, esperamos fomentar entre los lectores la realizacion de una siguiente
fase del estudio una vez que el instrumento haya sido adaptado.

Como resultado esperamos realizar una adaptacion satisfactoria del instrumento
gue pueda quedar para el posterior uso de cualquier entidad que desee realizar este tipo
de andlisis de medicidén de niveles de habilidades de adultos con Trastorno de Espectro
Autista.
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Realizar
trabajo
final de
tesis.

Tramites
administr
ativos

Presentar
tesis

ANEXOS

PRESUPUESTO PARA EL ESTUDIO

Rubro Monto |Total
Equipos, materiales, insumos, recursos bibliogréficos B/.125,00 | B/.125,00
Transporte, alojamiento y viaticos B/.300,00 | B/.300,00
Imprevistos B/.100,00 | B/.100,00
Comité de bioética B/.75,00 B/.75,00
Total| B/.600,00 | B/.600,00

Describir los aportes adicionales si aplica:

Sustentacion

Equipos, materiales, insumos, recursos bibliograficos

Alquiler de espacios para realizacién de grupos focales en caso de ser presenciales.

Transporte, alojamiento y viaticos

Basandonos en transporte a otra provincia de ser necesario.

Imprevistos

Cualquier imprevisto que pueda aparecer durante la realizacién del estudio.

Comité de bioética

Aplicacion al comité de bioética.
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Anexo 4: Aprobacién de comité de bioética

<
'/ Y COMITE
DE BIOETICA
A 'y U LA INVESTIGACION
22

CBIl-USantander-M- 050- 2024
Panama, 28 de mayo de 2024.

MEMORANDO

Para: Georgette Gallardo.
Mario Pimentel.
Nadia De Leon.
Investigadores Principales.

_ COMITE
e DE BIOETICA

SEIVERRIDAD SANTANDER

De: Dra. Nydia Flores Chiari
Presidenta del Comité de Bioética de la Investigacion

Asunto: Consideraciones sobre protocolo revisado

En reunion ordinaria del 08 de abril 2024 del Comité de Bioética de la Investigacion de la
Universidad Santander Panama se discutieron los documentos, en segunda revision, del
protocolo: “Adaptacion cultural de un instrumento para medir habilidades funcionales
de Adultos con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista en Panama”. Y se decide
aprobar con correcciones menores, mismas que se completaron el 27 de mayo de 2024.

Los Miembros del Comité de Bioética de la Investigacion deciden entonces:

X | Aprobar I:' Solicitud de Modificaciones

Suspender para correcciones I:l Denegar

Comité de Bioética de la Investigacion Avenida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 394-3490
comite.etica@usantander.edu.pa



2-

CBI-USantander-M- 050-2024
Se revisaron los siguientes documentos:

Documentos Version
Protocolo de investigaciéon 3
Instrumento de recoleccion de datos 3
Consentimiento informado 3

Los miembros del Comité que participaron en la revision de los documentos

mencionados fueron:
Nombre Profesion Cargo
Nydia Flores Chiari Médica Presidenta
Priscilla Jiménez Tecnodloga Medica Miembro
Nilza Caballero Odontologa Miembro
lliana Ceballos Pediatra Miembro
Dora Sanchez Potha Abogada Miembro
Santiago Rodriguez Abogado/enfermero Miembro
Derek Liao Medico Miembro

Como parte del seguimiento que este Comité dara a su investigacion, debera presentar lo

siguiente:
O Fecha de inicio y culminacion del estudio
[0 Reportar el status de su investigacion cada dos meses.
O Reportar de inmediato cualquier adenda/enmienda a la investigacion y solicitar
aprobacion en caso de ser necesario
O Reportar en un plazo menor de 24 horas cualquier efecto adverso serio, cuando
aplique
[0 Describir los riesgos potenciales de las terapias experimentales de la
medicacion a utilizar en su investigacion e informar aquellos que se presentan
alo largo de su investigacion, cuando aplique
[0 La aprobacion ética tiene duracién de un (01) afio calendario, si supera ese
plazo, se debe solicitar renovacion de la aprobacion ética por lo menos 1 mes
previo a cumplido dicho periodo.
O Presentar copia digitalizada de su informe final y/o publicacion, tan pronto
finalice la investigacion.
Saludos y éxitos,
c a?lchivos del Comité COMITE

DE BIOETICA
DE LA INVESTIGACKON

SRIVERRIBAD SANTANREIR

Comité de Bioética de la Investigacién Avenida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 394-3490

comite.etica@usantander.edu.pa
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Anexo 5: Enmienda de protocolo

COMITE
DE BIOETICA

DE LA INVESTIGACION
NIVERSIDAD SANTANDER

CBIl-USantander-M- 001- 2025
Panama, 20 de Enero de 2025.

MEMORANDO

Para: Georgette Gallardo.
Investigadora Principal. 2

_;,*65',. COMITE
b DE BIOETICA

De: Dra. Nydia Flore Chiari.
Presidenta del Comité de Bioética de la Investigacion

Asunto: Consideraciones sobre enmienda de protocolo.

En revision expedita en enero 2025 se evaluaron los documentos de enmienda al
Protocolo de Investigacion: “Adaptacion cultural de un instrumento para medir
habilidades funcionales de Adultos con diagnéstico de Trastorno del Espectro
Autista en Panama”.

Los Miembros del Comité de Bioética de la Investigacion deciden:

Aprobar D Solicitud de Modificaciones

l:l Suspender para correcciones I:‘ Denegar

Comité de Bioética de la Investigacion Avenida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 394-3490
comite.etica@usantander.edu.pa
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D
CBI-USantander-M- 001- 2025

Se revisaron los siguientes documentos:

Documentos Version

Protocolo de investigacion 4
Instrumento de recoleccion 4

Los miembros del Comité que participaron en la revision de los documentos

mencionados fueron:
Nombre Profesion Cargo
lliana Ceballos Pediatra Miembro

Como parte del seguimiento que este Comité dara a su investigacion, debera presentar lo
siguiente:

A Fecha de inicio y culminacion del estudio

A Reportar el status de su investigacion cada dos meses.

A Reportar de inmediato cualquier adenda a la investigacion y solicitar
aprobacion en caso de ser necesario

A Reportar en un plazo menor de 24horas cualquier efecto adverso serio,
cuando aplique

A Describir los riesgos potenciales de las terapias experimentales de la
medicacion a utilizar en su investigacion e informar aquellos que se presentan
a lo largo de su investigacion, cuando aplique

A La aprobacion ética tiene duracion de un (01) afio calendario, si supera ese
plazo, se debe solicitar renovacion de la aprobacion ética por lo menos 1 mes
previo a cumplido dicho periodo.

A Presentar copia digitalizada de su informe final y/o publicacion, tan pronto
finalice la investigacion

Saludos y éxitos, 3 p
c. archivos del Comité COMITE

b DE BIOETICA

DE LA INVESTIGACION

UNIVERSIDAD SAXTANDEIR

Comité de Bioética de la Investigacién Avenida Colombia calle 44 Bellavista Edificio Capto Tel. 394-3490
comite.etica@usantander.edu.pa
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Anexo 6: Aprobacion a modificacion de objetivo general
13/1/26, 20:15 Gmail - Solicitud de orientacion — Correccion por omision en objetivo general (Protocolo P381)

M Gma|| Georgette Gallardo <georgettegallardoz@gmail.com>

Solicitud de orientacién — Correccién por omision en objetivo general (Protocolo
P381)

2 mensajes

Georgette Gallardo <georgettegallardoz@gmail.com> 12 de enero de 2026 a las 16:38
Para: Comité Etica <comite.etica@usantander.edu.pa>

Estimados miembros del Comité de Bioética:

Reciban un cordial saludo. Por medio del presente, me permito remitirles una carta formal en la que expongo una
situacion identificada durante la revision final de la tesis asociada al protocolo P381.

Se trata de una omisién accidental en la redaccion del objetivo general, que no implica modificacién alguna del
estudio aprobado, sino una precision conceptual necesaria para mantener coherencia con el titulo, el disefio
metodoldgico y el contenido integral de la investigacion, los cuales corresponden a un proceso de adaptacion cultural
de un instrumento.

Agradezco de antemano sus orientaciones para proceder adecuadamente, considerando que la investigacion se
encuentra finalizada y a la espera de su sustentacion.

Adjunto:
1- Nota aclaratoria sobre motivo de modificacién
2- Evidencia de recomendacién de cambio realizada por Comité de Bioética.

3- Protocolo P381 como quedaria con la modificacion.

Saludos,
Georgette Gallardo

3 adjuntos
°

2- Evidencia de recomendacién de cambio por comité.jpeg
132K

.3 1- Nota aclaratoria de modificacion a protocolo P381.pdf

194K
@ 3- Version 5. PROTOCOLO DE INVESTIGACION P381 Georgette Gallardo v1091023.docx
1068K
Comité Etica <comite.etica@usantander.edu.pa> 13 de enero de 2026 a las 13:01

Para: Georgette Gallardo <georgettegallardoz@gmail.com>

Buenos dias respetada investigadora.

Luego de evaluada su solicitud, consideramos que puede realizar el cambio en el objetivo general para el
trabajo final y la sustentacion, igualmente se incluira la nota enviada en su expediente.

Porfavor recuerde enviarnos la tesis final para culminar el proceso y cerrar su expediente, igualmente
enviarla a RESEGIS para terminar el proceso con ellos.

https:/mail.google.com/mail/u/2/?ik=e7 cf07d16d&view=pt&search=all&permthid=thread-a:r87074530656 96906220 &simpl=msg-a:r-78778548904. .. 12
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Anexo 7: Autorizacion de uso de instrumento

mmueller southernbehavior.com <mmueller@southernbehavior.com= Thu, Jan 25, 2024 at 2:07 PM
To: info Ciedu <info@ciedupanama.org=>

Cc: Nadia De Leon <direccion@ciedupanama.org=, Mario Pimentel <neuropsyedupanama@gmail.com=,
"fundacionsoycapaz@yahoo.com” <fundacionsoycapaz@yahoo.com=, Diana Oviedo <d ovi@hotmail com=>

Hello Georgette,

The original agreement would still pertain to and cover the project you describe below. It does not introduce any
commercial endeavors and maintains the translations are only used for your own internal and research purposes. So,
you are good to gol

If you would, please keep me in the loop as far as outcomes. I'd love to be up to date. Thanks, and good luckl

Mike

Michael M. Mueller, Ph.D., BCBA-D, IBA

Director of Behavioral Services

Southermn Behavioral Group
2470 Windy Hill Rd

Suite 300

Marietta, GA 30067

mmueller@southernbehavior.com

www_southernbehavioralgroup.com

F.770-956-2919
P.770-656-8914



Anexo 8: Autorizacién de Fundacién Soy Capaz

Fundacion
]

FUNDACION SOY CAPAZ - PANAMA

ALTOS DEL ROMERAL- CALLE BARCELONA #557
Fundacionsoycapaz g fundasoycapaz

Autismo - Panama
Desde 2001

Panama 31 de agosto de 2023

Universidad Santander
Comité de Bioética

Estimados miembros del comité de bioética de la universidad Santander:

Por medio de la presente, la Fundacién Soy Capaz se complace en autorizar a la estudiante
Georgette Gallardo a realizar su trabajo de tesis en nuestras instalaciones y con la
colaboracién de nuestros integrantes. Nos sentimos honrados de poder contribuir al
desarrollo académico y profesional de los estudiantes y estamos dispuestos a brindar todo
el apoyo necesario para que el proyecto de investigacién sea un éxito.

La tesis de Georgette Gallardo, titulada "Adaptacién de un instrumento de habilidades
funcionales- de vida independiente en una Muestra de Cuidadores de Adultos con
diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Panama.”, se llevara a cabo en
nuestras instalaciones ubicadas en Altos del Romeral. La duracién del trabajo de tesis esta
prevista desde agosto 2023 hasta marzo 2024. Durante este periodo, Georgette Gallardo
tendra acceso a nuestras instalaciones, asi como a los miembros de nuestra organizacion
que estén dispuestos a participar en su investigacion.

Estamos comprometidos en proporcionar toda la cooperacion necesaria, acceso a datos
relevantes y facilitar las entrevistas o encuestas que sean requeridas para la tesis de
Georgette Gallardo. Ademas, respetaremos cualquier confidencialidad y ética profesional
que puedan ser necesarias en el proceso de investigacion.

Confiamos en que el trabajo de tesis de Georgette Gallardo sera un valioso aporte al campo
de la psicologia y a nuestras actividades como fundacion.

Quedamos a disposicién para cualquier consulta o aclaracién adicional que puedan
requerir. Pueden contactarnos al 226-5089 o al correo fundacionsoycapaz@yahoo.com.

Atentamente,

A, & by

Dabaiba Conte de Nilipour
Presidente
Fundacién Soy Capaz
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Anexo 9: Aprobacion de Universidad Interamericana de Panamé (UIP)

: Universidad
U | Interamericana
de Panama

Panama, 12 de octubre de 2023.

Seiiores

Comité de Bioética
Universidad de Santander
E. S.D.

Estimados Senores:

La Universidad Interamericana de Panama inicio sus programas educativos en el mes
de enero de 1994.

Al haber completado 29 afios ininterrumpidos de funciones y comprometida con la
calidad académica de nuestros estudiantes, gestionamos actividades de contacto
directo de los estudiantes con el entomo profesional, y para ello, en esta ocasion
nuestra estudiante Georgette Gallardo con identificacion personal 8-940-1908, estara
trabajando en un proyecto investigativo como parte de su Trabajo Final de Graduacion,
titulado: “Adaptacion de un instrumento de habilidades funcionales de vida
independiente en una Muestra de Cuidadores de Adultos con diagnostico de
Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Panama.”, como Direccién Académica
apoyamos Yy aprobamos la ejecucion del mismo.

Agradecemos su atencién y comprension ante lo expuesto, sabiendo que repercutira
en el desarrollo profesional de nuestros futuros psicélogos.

Saludos cordiales,

Mgtr=itzia“Serrano M.
Directora - Sede de La Chorrera
Directora Académica Psicologia

Universidad Interamericana de Panama
nitzia.serrano@uip.pa

Apdo. 0830-00929 A Campus UIP Sede La Chorrera
Panamé, Rep. de Panama Via Ricardo J. Alfaro Boulevard Costa Verde

www.uip.edu.pa Tel.: 323-6600 Tel.: 254-2586
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