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Calidad de Vida de los jovenes con
Trastorno del Espectro Autista en la
transicion a la edad adulta

Quality of Life of youths with Autism
Spectrum Disorder During their
Transition to Adulthood.

RESUMEN

Introduccion: El Trastorno del Espectro
Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo
que persiste a lo largo de toda la vida. Sin embargo,
apenas existen estudios sobre la transicion a la vida
adulta de las personas con TEA y aun menos sobre
su calidad de vida. Método: Estudio descriptivo
de los mayores de edad con diagnostico de TEA
transferidos desde un centro de salud mental
infanto-juvenil comunitario y urbano al dispositivo
de salud mental de adultos correspondiente, entre
los afios 2016 a 2019. Participaron 17 de los 47 sujetos
elegibles, completando cuestionarios de calidad de
vida y psicopatologia y respondiendo una entrevista
semiestructurada sobre su funcionamiento y
desempefio académico y laboral. Resultados: Los
participantes, con una media de edad de 21,59 (2,18
dt) afios, informaron de una calidad de vida inferior
a la reportada en muestras de poblacidén general,
especialmente en salud psicologica. E1 70% de todos
ellos presentaba un trastorno comorbido al TEA y
cuanto mas elevadas fueron sus puntuaciones en
depresion, mas se asociaron a una peor calidad
de vida. Dos tercios de estos jovenes cursa o ha
terminado ya estudios superiores. Todos ellos
contintan conviviendo con su familia de origen y
tan solo una minoria (11,8%) ha tenido una relacion
de pareja o tiene un empleo (17,6%). Conclusion:
Pese a los incuestionables logros funcionales de
estos jovenes, casi la mitad percibe una calidad de
vida baja y suelen asociar sintomatologia depresiva.

ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder
(ASD) is a neurodevelopmental disorder which
persists throughout lifetime. However, there is
scarce information on the transition to adult life
of ASD patients, and even less data about their
quality of life. Methods: Descriptive study of
young adults with a diagnosis of ASD transferred
from an urban child-adolescent mental health
center to the corresponding adult mental health
facility, between 2016 and 2019. Only 17 of the
47 eligible subjects were accepted to participate,
completing questionnaires of quality of life and
psychopathology and answering a semi-structured
interview on their performance and general
functioning. Results: The participants, with a mean
age of 21.59 (2.18 td) years, reported a lower quality
of life than that reported in general population
samples, especially in psychological health. 70%
of all of them presented a comorbid disorder to
ASD. In this sample, a poorer quality of life was
associated with higher scores for depression. Two
thirds of the sample were studying or had already
finished higher studies. All of them continue to
live with their family of origin and only a minority
(11.8%) has had a close relationship or has a job
(17.6%). Conclusion: Despite their functional
achievements, almost half of the group reports
a low quality of life perception. The assessment
of quality of life during transition to adult life
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La exploracion de la calidad de vida en la etapa de
transicion a la vida adulta en estos pacientes puede
favorecer el desarrollo de intervenciones especificas
dirigidas a mejorar su satisfaccion.

Palabrasclave: Autismo, adultos, funcionamiento,
calidad de vida, psicopatologia.

INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es
un trastorno del neurodesarrollo que persiste a lo
largo de toda la vida. Sin embargo, apenas existen
estudios sobre la transicion a la vida adulta de las
personas con TEA y ain menos sobre su calidad de
vida. Segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), se define calidad de vida (CdV) como la
percepcion del individuo sobre su posicion en la
vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive y con respecto a sus metas,
expectativas, normasy preocupaciones. Sehadescrito
la disminucion progresiva de la sintomatologia
propia del TEA a lo largo de la vida, identificandose
hasta un 40% de personas con disminucién
significativa de comportamientos repetitivos y
estereotipados y mejoria en la reciprocidad social
y comportamiento (I, 2, 3). Ademas, quienes
presentan mejores habilidades de comunicacion,
adquirieron el lenguaje antes de los 5 6 6 afios y
tienen mayor capacidad cognitiva evaluada en la
edad infantil parecen tener mejor funcionamiento
en la edad adulta (2, 3). A pesar de la referida
mejoria sintomatica y del mejor pronostico de los
jovenes con mayor capacidad cognitiva, comparados
con los de la poblacién general, presentan mas
deficits en su bienestar (2), mayor estrés (3) y peor
percepcion de su estado de salud general (1, 2). Ya
se ha destacado la importancia del bienestar fisico
y emocional para la CdV (4), y se tienen datos
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could contribute to develop specific interventions
addressed to improve their satisfaction.

Keywords: Autism, adults, functioning, quality
of life, psychopathology.

sobre una CdV significativamente inferior en los
adultos con autismo respecto a la poblacion general
(5). También se estan identificando los factores
predictores de peor CdV en la edad adulta: la edad,
la gravedad de la sintomatologia TEA y el tener
otra comorbilidad psiquiatrica (4). En los joévenes es
cada vez mas relevante tener en cuenta no solo los
logros alcanzados con las intervenciones educativas
y de salud, también su satisfaccion subjetiva como
indicador principal de su CdV (5, 6).

En el 60-75% de la poblaciéon con TEA sin
discapacidad intelectual se ha descrito un mal ajuste
alavida adulta (7, 8, 9). Asi, entre los 20 y los 30 afos
de edad el 80% continua viviendo en el domicilio
familiar y no llega a establecer relaciones de pareja
(7, 10, 11). Su participacion en la comunidad con
sus iguales es inferior, y también lo es la relacion
con miembros del sexo opuesto (1). También
experimentan mayores dificultades para acceder a
los empleos y para mantener los puestos de trabajo,
con la importancia derivada sus posibilidades de
vida independiente (8, 11, 12). En concreto, entre
los jovenes con TEA que acababan de abandonar el
sistema de educacion publica, solo el 32% continud
algtin tipo de estudios superiores, unicamente el
6% tenia trabajos competitivos y el 21% no tenia
experiencia laboral ni habia continuado en tareas
educativas en absoluto (13).

Finalmente, la poblacion adulta joven con TEA
presenta una comorbilidad significativamente mas
elevada que la de la poblacién general (14). En
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aquellos que no asocian discapacidad intelectual son
mas frecuentes los trastornos del estado de animo,
especialmente depresion y los relacionados con la
ansiedad (1, 14, 15). También se encontraron tasas de
suicidio superiores a las de la poblacion general (16).

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 (7, 8, 9).

El objetivo principal del presente estudio es
obtener la valoracion de un grupo de adultos jovenes
con TEA sobre su calidad de vida. El objetivo
secundario es establecer qué factores clinicos y de
funcionamiento contribuyen a la calidad de vida de
estos jovenes.

Se hipotetiza que la calidad de vida de los jovenes
adultos con TEA serd inferior a la de la poblacion
general, tal como se ha descrito en muestras
internacionales. La psicopatologia comorbida
sera uno de los contribuyentes principales a esta
disminucion de calidad de vida.

MATERIAL Y METODOS

Se ofrecio la participacion en el estudio a todos
los adolescentes que cumplieran con los criterios
de inclusion: 1) diagnostico de TEA segun criterios
DSM-5 (17), confirmado con las pruebas Autism
Diagnostic Interview-Reviewed (ADI-R) y/o Autism
Diagnostic Observation Schedule (ADOS), segun el
protocolo asistencial del centro, 2) con habilidades
lingiiisticas fluidas y 3) atendidos en el Centro de
Salud Mental Infanto-Juvenil (CSM1J) del Eixample
entre los afios 2016-2019 y posteriormente derivados
al Centro de Salud Mental de Adultos (CSMA).
No se establecieron criterios de exclusion, salvo
la dificultad en la comunicacién. Se revisaron los
registros clinicos para asegurar la elegibilidad de
los participantes antes de invitarlos a participar.
La comorbilidad se establecié segun el diagnodstico
comorbido al TEA registrado en la historia clinica
por el terapeuta responsable en el momento de la
evaluacion del estudio.

Un total de 47 jovenes fueron invitados a
participar, excluyéndoseaaquellos queno presentasen
habilidades lingtisticas fluidas que les permitieran
completar la entrevista y el cuestionario. Los datos
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demograficos y clinicos basales de los participantes
se obtuvieron a partir del sistema de historia clinica
del centro. Se obtuvo el consentimiento informado
por escrito a todos los participantes y el estudio fue
autorizado por el Comité de Etica del Hospital.

Ademds de una entrevista semi-estructurada
elaborada especificamente para este estudio
y centrada en el funcionamiento (relaciones
interpersonales, autonomia y aspectos educativos y
laborales), se administraron las siguientes escalas:

World Health Organization Quality of Life, version
breve (WHOQOL-BREF), como medida genérica de
calidad de vida, en su version espafola, validada
en una amplia muestra entre los 17 y los 72 anos
de edad (18). Es un instrumento genérico derivado
del WHOQOL-100, desarrollado por la OMS
Organizaciéon Mundial de la Salud, que consta de
26 items, 24 de ellos generan un perfil de calidad de
vida en cuatro dimensiones: salud fisica, psicologica,
relaciones sociales y medio ambiente. Evalua las
percepciones del individuo en las dos semanas
previas es aplicable a sujetos sanos y enfermos, es
autoaplicada, perose puedeadministraralaspersonas
con dificultades en lecto-escritura o comprension. A
mayor puntuacién en cada dominio, mejor calidad
de vida. Se ha utilizado para observar los cambios
en la calidad de vida debido a la enfermedad (19),
para establecer valores prondsticos de la enfermedad
y para valorar algunas intervenciones (20). Sin
embargo, el tnico estudio en TEA se hizo con la
versidn inglesa, en una muestra de participantes con
gran diversidad funcional, por lo que los autores
decidieron incluir items adicionales del modulo de
discapacidad y anadieron otros especificos para
autismo (21). La escala resultante no esta validada
en espafiol.

Inventario para la Depresion de Beck—Segunda
Edicién, BDI-II, version espafola (22). E1 BDI-II es
un instrumento de autoinforme de 21 items disefiado
para evaluar la gravedad de la sintomatologia
depresiva en adultos y adolescentes con una edad
minima de 13 afios. En cada uno de los items la
persona tiene que elegir entre un conjunto de cuatro
alternativas ordenadas de menor a mayor gravedad,
la frase que mejor describe su estado durante las dos
ultimas semanas, incluyendo el dia que completa la
escala. Cada item se valora de 0 a 3 puntos en funcién
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de la alternativa escogida y, tras sumar directamente
la puntuacién de cada item, se puede obtener una
puntuacion total que varia de 0 a 63. Entre 0-13 se
considera depresion minima, 14-19 depresion leve,
entre 20 y 28 depresion moderada y entre 29 y 63
depresion grave.

Hamilton Anxiety Rating Scale (HARS), version
espafiola (23). Escala heteroadministrada de 14 items
que evaluan el grado de ansiedad de una persona.
Se aplica mediante entrevista semiestructurada en
la que el entrevistador evalua la gravedad de los
sintomas utilizando 5 opciones de respuesta ordinal
(0: ausencia del sintoma; 4: sintoma muy grave o
incapacitante). La puntuacion total del instrumento,
que se obtiene por la suma de las puntuaciones
parciales de los 14 items, puede oscilar en un rango
de 0 puntos a 56. Entre 0 y 5 no se considera que
haya ansiedad, entre 6 y 14 se valora como ansiedad
leve y a partir de una puntuacion de 15 presentaria
ansiedad moderada/grave.

Analisis estadistico

Los datos fueron analizados mediante el
programa SPSS versiéon 22.0. Se realizaron test
de Chi-cuadrado para explorar las diferencias en
las variables cualitativas entre ambos sexos y se
exploraron las asociaciones entre las variables
descritas por la literatura previa como influyentes en
la calidad de vida mediante una regresion lineal.

RESULTADOS
Datos sociodemograficos y de funcionamiento

Delos 47 jovenes con TEA alos que se les propuso
participar, aceptaron 17 (36%) y sélo 16 llegaron
a cumplimentar todas las escalas y entrevistas.
En la tabla 1 se resumen las caracteristicas de
funcionamiento que se detallan a continuacion.
Segun la informacién que proporcionaron los padres
de una porcion (n=12) de los 30 jévenes elegibles que
no participaron en el estudio, estos parecian mostrar
peores indicadores sociales y clinicos que quienes si
participaron (abandono de estudios, no continuaron
con el seguimiento en dispositivos de salud mental o
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se encontraban renuentes a participar en cualquier
actividad que les fuera propuesta).

Tabla 1. Comparacion entre las puntuaciones medias obtenidas
en la muestra de este estudio y las obtenidas en el estudio de la
validacion de la escala World Health Organisation Quality of Life
(WHOQoL BREF) a la version espafiola.

Muestra Muestra del estudio de la
del presente validacion de la version
estudio espaifiola
Pacientes Pacientes con  Personas
TEA esquizofrenia  saludables
N 17 216 101
% de varones 70,5 60,0 38,0
Edad (media) 21,59 38,5 37,0
Dominio
Salud fisica 14,76 13,02 18,52
Salud psicolégica 12,94 12,07 17,05
Salud social 14,52 11,58 16,95
Salud ambiental 14,70 12,67 15,20
TEA: Trastorno del espectro del autismo
Relaciones  interpersonales:  Casi  todos los

participantes refieren tener relaciones de amistad,
que mayoritariamente habria adquirido en el pasado,
pero algunos (n=2, 12,5%) declaran no tener amigos
enlaactualidad. Por el contrario, tan s6lo una minoria
(11,8%) tiene o ha tenido alguna vez una relacién
sentimental. Aunque el 87,5% (n=14) asegura tener
alguna aficion para ocupar su tiempo libre, sélo el
12,5% (n=2) la realiza de forma social, participando
en algun tipo de organizacién, equipo 0 asociacion.
Autonomia: Todos los participantes residian
con sus padres. Contribuyen parcialmente en las
tareas domésticas, preparando la comida (56,3%),
colaborando en la limpieza (68,8%) y haciendo
compras (81,3%). A pesar de que todos se desplazan
autonomamente en medios de transporte publico, tan
solo un 56,3% maneja asuntos econémicos, haciendo
uso de tarjetas de débito o de cuenta bancaria propias.
Socioeconomico:  Practicamente  todos  los
participantes (n=16, 94%) lograron completar la
Educacion Secundaria Obligatoria (ESO), salvo uno
de los participantes que solo tenia estudios primarios
y no logr6d acreditar la ESO ni otras formaciones
alternativas. También la mayoria habia continuado
estudiando, un grado medio o un grado superior
universitario. Casi todos los participantes estan en

17


https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/deed.es
http://doi.org/10.31766/revpsij.v38n3a3

18

A. Maradiaga Gonzalez, R. Calvo Escalona

situacion de desempleo (n=14, 82,3%) aunque el
11,7% (n=2) estaba en busqueda activa de trabajo. El
17,6% (n=3) habia finalizado sus estudios superiores
universitarios y tenian un trabajo.

Mediante test de Chi-cuadrado se exploraron
las diferencias entre mujeres y hombres, sin que se
encontrasen diferencias entre su capacidad para
tener amigos (p=0,52, phi: 0,18) o una relacién de
pareja (p=0,33, phi:-0,24). Tampoco se encontraron
diferencias entre ellos en su contribucion a las tareas
domésticas (p=0,45, phi: 0,22), al manejo de sus
asuntos econémicos o tener un empleo (p=0,54, phi:
0,15).

Psicopatologia

En la tabla 2 se resumen los resultados sobre
psicopatologia en estos jovenes con TEA. La
mayoria  presentan  diagnosticos = comorbidos,
encontrandose trastorno por déficit de atenciéon con o
sin hiperactividad (TDAH), trastornos de ansiedad y
trastorno de conducta. Mas de la mitad de la muestra
estaba recibiendo tratamiento psicoldgico ya fuera
en los servicios publicos de salud mental o de forma
privada, vinculada a los servicios terapéuticos que
ofrecen las asociaciones de familiares y personas
con TEA. Algo mas de un tercio de los participantes
también recibia tratamiento farmacoldgico, en
concreto, metilfenidato, Inhibidores Selectivos de
Recaptacion de Serotonina (ISRS) y antipsicoticos.

En casi el 30% de los casos las puntuaciones
en la escala de depresion BDI-II indicaron rasgos
de sintomatologia depresiva moderada (n=4,
23,5%) y de sintomatologia depresiva grave (n=1,
5,9%). En concreto, las puntuaciones mas elevadas
se encontraron en items sobre pesimismo, baja
autoestima, pensamientos de culpa e ideacion suicida,
y también hay presencia de cambios en los habitos de
sueno y del apetito. Por otra parte, en la entrevista
clinica semi-estructurada se obtuvo que el 56,3%
habia presentado alguna vez ideacion autolitica, y el
24% habia llegado a cometer algtin intento autolitico
en el pasado.

Con respecto a las puntuaciones globales
obtenidas en la escala HARS, aunque la puntuacion
media esta en el rango de ansiedad leve, en 5
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participantes (29,4%) se encontraron puntuaciones
correspondientes a ansiedad moderada y grave
respectivamente. Los items con puntuaciones mas
elevadas fueron los de ansiedad psiquica.

Respecto al consumo de téxicos, el 94% de la
muestra refiere no ser consumidor habitual de ningtin
tipo de droga o sustancia ilicita y el 6% que si admite
un consumo toxico, lo realiza de forma esporadica
(marihuana).

Calidad de Vida

En la tabla 3 se presentan los resultados de CdV
segun la escala WHOQoL-BREF de los participantes.
Junto a ellos, se muestran los datos disponibles de
poblacidn espafola, que fueron los empleados para
validarla escala WHOQoL-BREF en nuestro entorno
(18). La CdV delos adultos jovenes con TEA es inferior
a la de la poblacion general en los cuatro dominios.
Tan solo se pudo realizar una comparacion aparente,
puesto que el estudio de validaciéon no proporciona
mas que las puntuaciones medias de los grupos
estudiados, sin desviaciones tipicas. Por tanto, no
fue posible determinar los intervalos de confianza de
cada media y constatar que las diferencias aparentes
fueran reales. Aun asi, a pesar de que la edad media
de nuestra muestra es bastante inferior a las de las
muestras de comparacién (edad media: 21,59 afios),
aparentemente la CdV de los jovenes adultos con
TEA se encontraria en un punto intermedio entre
la de la poblaciéon con esquizofrenia (edad media:
38,5 anos) y la de la poblacion sana (edad media: 37
anos). En las puntuaciones de salud psicologica, la
disminucioén es mas llamativa respecto a poblacion
general, y practicamente igual a la de los pacientes
con esquizofrenia de mayor edad media.

Factores que influyen en la calidad de vida

Inicialmente, la relacion de la calidad de vida total
y sus subescalas con las variables potencialmente
predictoras, se explor6 mediante correlaciones
de Pearson. Se encontraron fuertes correlaciones
negativas entre la CdV total y la sintomatologia
ansiosa (r=-0,59, p<0,01) y depresiva (r=-0,60, p<0,01),
medidas con HARS y BDI-II respectivamente. En
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concreto, se encontraron correlaciones negativas en
las subescalas de salud psicoldgica (con ansiedad
r=-0,67, p<0,003; con depresion r=-0,74, p<0,001),
salud fisica (con ansiedad r=-0,67 p<0,003; con
depresion r=0,58, p<0,01) y salud ambiental (s6lo con
depresion r=-51 p<0,02, no con ansiedad), pero no
con la subescala de salud social. No se encontraron
correlaciones significativas de CdV total ni de sus
subescalas con la edad ni con edad de diagndstico.

Con el objetivo de explorar la contribucién de
estos factores a la disminucion de calidad de vida,
se realizd una regresion lineal. La comorbilidad y
las puntuaciones de ansiedad total y depresion total
explicaban un 52% de la varianza de la CdV, después
de controlar por edad y por edad de diagnostico
(cambio de R cuadrado=0,52, p<0,04). En el modelo
final, la tUnica medida de control que alcanzo la
significacion estadistica fue la depresion (beta=-0,88,
p<0,04).

Tabla 2. Descripcion de caracteristicas de funcionamiento.

N° pacientes (%)

Edad 19-22 afios 13 (76%)

23-26 anos 4 (24%)

Sexo Masculino 12 (71%)

Femenino 5 (29%)
Amistades Si 14 (87,5%)
No 2 (12,5%)

Relacion Si 2 (11,8%)
sentimental No 15 (88,2%)
Hobbies Si 14 (87,5%)
No 2 (12,5%)

Organizacion Si 2 (12,5%)
social No 14 (87,5%)
Vivienda Familiar 17 (100%)
Asuntos Si 9 (56,3%)
economicos No 7 (43,7%)
Estudios Educacion Secundaria 16 (94%)

Obligatoria (ESO)
Grado Medio 5 (29%)
Grado Superior 10 (59%)
(Universitario)

Empleo Si 3 (17,6%)

No 14 (82,3%)
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Tabla 3. Caracteristicas psicopatoldgicas e intervenciones.

N° pacientes (%)
Comorbilidad Si 12 (71%)
No 5 (29%)
TDAH 4 (24%)
Trastorno de 2 (12%)
ansiedad
Trastorno de 2 (12%)
conducta
Ansiedad (HARS) 12,23 9,25 dt
Depresion (BDI-IT) 13,29 9,47 dt
Ideacion autolitica Si 9 (56,3%)
Consumo de toxicos Si 1 (6%)
No 15 (94%)
Tratamiento psicologico Si 10 (62,5%)
No 6 (37,5%)
Tratamiento Si 6 (37,5%)
farmacoldgico No 10 (62,5%)
Metilfenidato 2 (12%)
ISRS 2 (12%)
Antipsicético 2 (12%)
BDI: Beck Depression Inventory; HARS: Hamilton Anxiety

Rating Scale; ISRS: Inhibidores Selectivos de Recaptacion de
Serotonina; TDAH: Trastorno por Déficit de Atencidén con
Hiperactividad

DISCUSION

Este es el primer estudio en nuestro entorno
que proporciona informacion subjetiva sobre la
calidad de vida de jovenes con TEA que acaban de
realizar la transicion a la vida adulta. Ademas, se
describe también su funcionamiento, en términos
de relaciones con iguales y de pareja, participacion
en actividades comunitarias, autonomia, nivel de
estudios y ocupacién laboral. Los participantes
informaron de una calidad de vida inferior a
la reportada en muestras de poblacién general,
especialmente en la dimension de salud psicoldgica,
que parece estar asociada a puntuaciones mas
elevadas en sintomatologia depresiva. Como en la
mayoria de estudios previos, la muestra se componia
mayoritariamente de varones (2, 10). La edad media
era inferior a la media de la de muestras de estudios
previos de CdV en TEA (22) y en poblacion general
en nuestro entorno (18).
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Funcionamiento: relaciones interpersonales,
autonomia, aspectos socioecondomicos

De forma llamativa, el 70% de los jovenes decia
tener un grupo de amigos que mantenia desde la
infancia, frente al total de un 17% reportado en
estudios previos (8), que tenia algunos amigos con
reciprocidad o duracion limitada (10%) o uno o mas
amigos reciprocos (7%). Quienes habian tenido una
relacion de pareja significativa alguna vez (11,8%)
alguna vez eran una proporcion inferior a la referida
en otros estudios (hasta un 24%, correspondiendo un
15% a relaciones de pareja de escasa duracion) (7,8).
Estas aparentes discrepancias podrian deberse a la
diferencia de edad media entre la muestra del estudio
actual (21,59 anos) y la del estudio mencionado (29
anos), que justificarian el alejamiento del circulo de
amistades adquirido durante las etapas educativas
previas y menor cantidad de oportunidades de
entablar relaciones de pareja. Las relaciones que
pueden establecerse en actividades sociales también
estan limitadas en este grupo, pues tan sélo el
12,5% de los participantes realizaba sus aficiones en
grupo o acudiendo a algin centro comunitario. En
general, se ha informado de significativamente mas
actividades estructuradas en los jovenes adultos con
TEA y discapacidad intelectual que en el resto de la
poblacion con TEA (8).

Todos los participantes convivian con sus
padres, frente al 80% de muestras internacionales
(7, 8). Este resultado puede estar contextualizado
no so6lo por la realidad laboral actual de los
jovenes espafioles, con emancipacién mas tardia y
complicada respecto a sus coetaneos europeos (24,
25), también por nuestro entorno socio-cultural en
Espafia, que favorece mantener durante mas tiempo
la convivencia paterno-filial (26)

Laelevada continuidad de los estudios en nuestra
muestra (88%) contrasta con informes previos, en
los que tan solo un 30% de los jovenes con TEA
se habria mantenido en el sistema educativo post-
obligatorio (8). Las caracteristicas de la poblacion
que aceptod participar en nuestro estudio podrian
justificar estos resultados, que seguramente no
serian representativos de todos los jovenes con TEA
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sin discapacidad intelectual. Las tasas de ocupacion
(17,6%), sin embargo, si que son semejantes a las de
estudios previos, en torno al 20% (7, 8) e inferiores a
las de poblacion general de esa edad en Espafia. Sin
embargo, esta diferencia es mayor en las muestras
internacionales mencionadas y resulta llamativa
dada la preparacion superior de la mayoria de los
participantes en nuestro estudio.

Psicopatologia

Dos tercios de los jovenes presentaban alguna
comorbilidad, porcentaje similar al reportado en
la literatura (7, 12). Aproximadamente un tercio
de los participantes presentaba sintomatologia
depresiva moderada-grave medida con la escala
autoinformada BDI-II. Mas de la mitad de la
muestra recibia tratamiento psicoldgico, ya sea a
nivel de servicio ambulatorio de salud mental o en
asociaciones. Sin embargo, s6lo una minoria recibia
tratamiento farmacoldgico y entre estos, inicamente
el 12% recibia tratamiento con ISRS, tratamiento
de primera eleccion para trastornos depresivos y
ansiosos con sintomatologia moderada. Existe la
posibilidad de que este exceso de sintomatologia
depresiva no se hubiera identificado debido a las
dificultades que se conocen en la poblaciéon con
TEA para informar sobre sus estados mentales
internos (27).

Calidad de vida y factores que influyen en la misma

Pese a los logros funcionales evidentes en esta
muestra la CdV sigue siendo inferior a la de la
poblacién general. E141% delos participantes calificd
su CdV como baja e indicaban disfrutar de la vida
muy poco. Estos resultados son congruentes con
estudios previos que indican que la calidad de vida
en los jovenes con TEA era inferior en los 4 dominios
que la componen (5, 6). En nuestra muestra, esta
disminucidén parece asociarse a puntuaciones mas
elevadas en depresién y también se encontrd una
tendencia a que se asociase a mayor sintomatologia
ansiosa. La asociacion de sintomatologia depresiva
con peor calidad de vida puede ser esperanzadora en
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términos de intervencion, pues existen tratamientos
con suficiente evidencia y buenos resultados para el
abordaje de depresidon en jovenes con TEA (28).

La principal limitacion del estudio, es la
falta de un grupo control clinico o de poblacién
general para comparar los resultados obtenidos.
Afortunadamente, se pudo disponer de datos de
poblacion espanola de adultos jovenes que han
permitido contextualizar la informacion. También
el numero de participantes constituye una limitacion
para extender estos resultados a toda la poblacion
joven con TEA que realiza la transicion a la vida
adulta, dadas las caracteristicas mas desadaptativas
que informaron los padres de quienes rechazaron
formar parte del estudio. El que se incluyeran
solo aquellos jovenes con habilidades lingiiisticas
fluidas también compromete la generalizacion al
conjunto de jovenes con TEA y menor capacidad
de comunicacién y lenguaje. Por ultimo, puesto que
parte delavaloracidn se realizo al iniciarse el periodo
de confinamiento durante la pandemia causada por
la infeccién por el virus SARS-CoV-2 (COVID-19),
fue preciso que algunas entrevistas se realizaran
telefonicamente, en lugar de presencialmente,
como al inicio del estudio. También las escalas se
enviaron y recogieron por medios electrénicos. A
pesar de que ambos métodos constituyen una fuente
rapida y efectiva de acceder a la informacion clinica,
podria este método puede ser una fuente potencial
de imprecision y sesgo que podria contribuir al
error de muestreo. Pese a que el estudio se pudo
finalizar antes de transcurrir el primer mes de
confinamiento, no se puede descartar la influencia
del mismo en alguno de los indicadores recogidos,
como la psicopatologia ansioso-depresiva, descrita
recientemente en la poblacion atendida en nuestros
recursos asistenciales (29).

CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos de este estudio
contribuyen a mejorar el conocimiento sobre las
dificultades que presentan los jovenes con TEA
en transicion a la vida adulta. La disminucion de
calidad de vida asociada a sintomatologia depresiva
no identificada y no tratada deberia constituir un
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objetivo prioritario de intervencion. También el
apoyo activo en la busqueda de empleo, emerge como
una necesidad, incluso en poblacion con formacién
académica superior. La participaciéon en actividades
sociales y las intervenciones dirigidas a establecer
amistades y relaciones sentimentales también
deberian formar parte de las actuaciones precoces en
las etapas de transicion a la vida adulta. Finalmente,
la incorporacion de la evaluacion que realicen los
propios pacientes beneficiaria a los programas de
intervencién, puesto que su objetivo principal es
mejorar de forma estable y persistente la calidad de
vida de los pacientes. Esta cuestién, aparentemente
obvia, no suele incluirse en los estudios, que suelen
priorizar indicadores clinicos. Asi, la perspectiva
del propio paciente, como cada vez es mas frecuente
en otros ambitos de la salud, tomaria un lugar
central en la intervencién. Se hacen necesarios mas
estudios y con muestras mas amplias y diversas para
proporcionar informacion sobre los factores que mas
contribuyen a mejorar la CdV durante la transicion y
favorecer asi intervenciones dirigidas a los mismos.
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