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Resumen

El Trastorno de Espectro del Autismo (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que acompaña a la

persona durante todo su ciclo vital. Existen pocos estudios que hayan evaluado la calidad de vida de

adultos con TEA y discapacidad intelectual (DI) acompañante. El objetivo del estudio es identificar

factores “ facilitadores” y factores “ barrera” en la calidad de vida de adultos con TEA y DI. Teniendo

en cuenta la elevada comorbilidad del TEA con trastornos internalizantes, juntocon la identificación

de ciertas variables transdiagnósticas es interesante conocer el papel que desempeñan cómo variables

predictoras de la calidad de vida en la población TEA con DI. El estudio pretende comparar el

impacto de tres variables transdiagnósticas (Intolerancia a la Incertidumbre, disfunción ejecutiva y

desregulación emocional) y variables clínicas (depresión, ansiedad y TOC) en la calidad de vida

(objetiva y subjetiva) de un grupo de personas adultas (mayores de 18 años) con TEA frente a un

grupocontrol (personas adultas sin TEA con DI). Conocer qué factores influyen en la calidadde vida

de la persona es fundamental para diseñar intervenciones, servicioy apoyos en todas las facetas vitales

de la persona, incluida la educación.

Palabras clave: Calidad de vida, TEA, adultos, transdiagnóstico, trastornos interiorizados,

discapacidad intelectual.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that accompanies the person

throughout their life cycle. There are few studies that have evaluated the quality of life of adults with

ASD and intellectual disabilities (ID). The objective of the study is to identify "facilitating" and

"barrier" factors in the quality of life of adults with ASD and ID. Taking into account the high
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comorbidity of ASD with internalizing disorders, together with the identification of certain

transdiagnostic variables, it is interesting to know the role they play as predictors of quality of life in

the ASD population with ID. The study aims tocompare the impact of three transdiagnostic variables

(Intolerance toUncertainty, executive dysfunction andemotional dysregulation) andclinical variables

(depression, anxiety and OCD) on the quality of life (objective and subjective) of a group of adults

(older 18 years old) with ASD compared to a control group (adults without ASD with ID). Knowing

what factors influence the person's quality of life is essential to design interventions, service and

supports in all vital facets including education.

Keywords: Quality of life, adults, AutismSpectrumDisorder, transdiagnosis, internalizing disorders,

intellectual disabilities.

Antecedentes y problemas de la investigación.

El Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo

caracterizado por dificultades en la comunicación e interacción social y en la presencia de

patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses (American

Psychiatric Association., 2013).

El último informe publicado por la CDC4, estima la prevalencia del TEA en 1 caso por

cada 54 niños (Maenner, Shaw, & Baio, 2020), siendo una prevalencia mayor que en

informes anteriores. En estudios epidemiológicos europeos las cifras que se manejan son al

alrededor del 1%. En todo caso, los datos apuntan a que la prevalencia del TEA ha ido en

aumentado en los últimos años, por ende, en un futuro a corto-medio plazo el aumento

de adultos diagnosticados con TEA será considerablemente mayor.

Aunque a partir de esta última década, han aumentado los estudios de personas adultas

con TEA, si bien, el foco de la investigación mayoritariamente se ha puesto en las edades

más tempranas. En este sentido, considerando el aumento de prevalencia anteriormente

expuesta, el investigar y el conocer los cambios y trayectorias del ciclo vital, en especial en

las edades más maduras y las necesidades que se van presentando en cada momento de la

vida de la persona es una tarea que no debemos relegar.

4 Centro para el Control y Prevención de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés: Centers for Diseases

Control and Prevention).
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La calidad de vida se convierte de esta manera en un término que se ha utilizado y se utiliza

en numerosos países, en diferentes disciplinas, en diferentes ámbitos tanto a nivel de

comparativa entre naciones como a nivel individual, cuyo uso y aplicación podríamos decir

que tiene como espíritu fundamental, el cambio hacia la mejora, tanto desde una faceta

multidimensional individual como en el marco social.

Marco Teórico

Calidad de Vida

El término calidad de vida, es un constructo complejo, debido a que en él se engloban y

difuminan otros conceptos como satisfacción con la vida, felicidad, espiritualidad,

autodeterminación, salud.

Diversas disciplinas tales como la economía, las ciencias sociales o la salud, han ido

incorporando el concepto a su ámbito, desarrollándose según diferentes prismas ya sean

económicos, sociales o de salud (Cummins, 2000; Cummins, 2005; Urzúa & Caqueo-

Urízar, 2012). Desde el ámbito de la discapacidad intelectual, el modelo propuesto por

Schalock y Verdugo (2002/2003) tiene una gran aceptación internacional, mostrando un

número de evidencias en su validación práctica del marco conceptual, además de definir

claramente su utilidad y diversidad de aplicaciones para la mejora de la calidad de vida de

las personas, por lo tanto, será nuestra referencia.

Este modelo hace operativa la calidad de vida a través de tres elementos fundamentales, las

dimensiones (bienestar emocional, bienestar material, bienestar físico, relaciones

interpersonales, inclusión social, desarrollo personal, autodeterminación y derechos), los

indicadores y resultados personales.

TEA y Calidad de vida

En líneas generales, los estudios parecen indicar que las personas con TEA tienen menor

calidad de vida que las personas sin TEA (Ayres et al., 2018; Lin & Huang, 2017; Tobin et

al., 2014; Van Heijst & Geurts, 2015). Los estudios que abordan la calidad de vida desde

una perspectiva holística muestran mejores resultados que aquellos que examinan sólo

resultados puramente objetivos normativos (Kamp-Becker et al., 2010; Moss et al., 2017).
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En cuanto a las principales variables estudiadas en la calidad de vida de las personas adultas

con TEA, las podemos resumir en dos grandes apartados, factores personales y factores

ambientales.

En el primer bloque de factores, que llamaremos factores personales, encontramos aquellos

como la trayectoria de desarrollo de los rasgos y la severidad del TEA (Helles, Gillberg,

Gillberg, & Billstedt, 2016; Moss et al., 2017; Khanna et al, 2011) , conservar el diagnóstico

en la edad adulta (Helles et al., 2016), la edad cronológica (Bishop-Fitzpatrick, Smith

DaWalt, et al., 2017; Dijkhuis, Ziermans, Van Rijn, Staal, & Swaab, 2016; Hong, Bishop-

Fitzpatrick, Smith, Greenberg, & Mailick, 2015; Moss et al., 2017; Saldaña et al., 2009;

van Heijst & Geurts, 2015), el nivel cognitivo, (Knüppel, Telléus, Jakobsen, & Lauritsen,

2018; Lin & Huang, 2017; Renty & Roeyers, 2006; van Heijst & Geurts, 2015). En líneas

generales, encontramos diversidad de resultados y en algunos casos contradictorios.

Otro aspecto estudiado y que parece ejercer una influencia en la calidad de vida son las

características neuropsicológicas (Petry, Kuppens, Vos, & Maes, 2010; Petry & Maes, 2006;

Vos, De Cock, Petry, Van Den Noortgate, & Maes, 2013) encuentran que las personas con

TEA presentan mayores problemas en el procesamiento emocional y en las funciones

ejecutivas.

El estrés/ansiedad se presenta como factor predictor negativo de la calidad de vida subjetiva

según informan la propia persona con TEA (Bishop-Fitzpatrick, Mazefsky, Minshew, &

Eack, 2015; Bishop-Fitzpatrick, Smith DaWalt, et al., 2017; Lin & Huang, 2017).

En otro grupo de factores estudiados con influencia en la calidad de vida, que podríamos

englobar bajo la denominación de factores ambientales, encontramos aspectos tales como,

el apoyo social percibido (Bishop-Fitzpatrick, Mazefsky, et al., 2017; Lin & Huang, 2017;

Renty & Roeyers, 2006), el ocio, el empleo o la vivienda (Billstedt, 2011; Billstedt et al.,

2011; Bishop-Fitzpatrick, Mazefsky, et al., 2017; Bishop-Fitzpatrick, Smith DaWalt, et al.,

2017; Gal et al., 2015; García-Villamisar & Dattilo, 2010; Lin, 2014; Saldaña et al., 2009;

White et al., 2018).

Salud Mental desde un enfoque transdiagnóstico en el TEA

Según los datos aportados por la investigación científica, las personas con TEA son

altamente vulnerables a padecer un trastorno mental (Bradley, Summers, Wood, & Bryson,

2004; Bruggink, Huisman, Vuijk, Kraaij, & Garnefski, 2016; Croen et al., 2015; García-
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Villamisar, 2017; Lugnegård et al., 2011; Mannion & Leader, 2014; Matson & LoVullo,

2009). Los trastornos interiorizados tales como la depresión o los trastornos de ansiedad

son trastornos psiquiátricos frecuentes en la personas con TEA (Billstedt, Gillberg, &

Gillberg, 2005; Farley et al., 2009; Ghaziuddin & Zafar, 2008; Happé & Charlton, 2011;

Kirsch et al., 2019; Lever & Geurts, 2016; Lugnegård et al., 2011; Mason et al., 2018;

Mouridsen, Rich, Isager, & Nedergaard, 2008; Postorino, Vicari, & Mazzone, 2016;

Simonoff et al., 2008).

En los últimos años, el enfoque transdiagnóstico ha cobrado mayor fuerza desde ámbitos

tales como la psicopatología y el abordaje de trastornos como la depresión o la ansiedad.

(Sandín, Chorot, & Valiente, 2012). Estos autores señalan que "el abordaje

transdiagnóstico consiste en entender los trastornos mentales sobre la base de un rango de

procesos cognitivos y conductuales etiopatogénicos causales y/o mantenedores de la mayor

parte de los trastornos mentales o de grupos consistentes de trastornos mentales" (Sandín

et al., 2012, p. 187).

Aunque la literatura científica existente demuestra que una fuerte relación entre el TEA y

los síntomas interiorizados, pocos estudios han examinado los mecanismos que subyacen a

esta relación y cómo afecta al bienestar emocional y a la calidad de vida en general de las

personas.

Preguntas de la Investigación.

El objetivo general de esta tesis doctoral es poder determinar desde un enfoque

transdiagnóstico, la relación entre el TEA en población adulta y su calidad de vida en

función de ciertas variables transdiagnósticas (intolerancia a la incertidumbre, disfunción

ejecutiva y desregulación emocional) y ciertas variables clínicas (comorbilidad de trastornos

interiorizados; depresión, ansiedad y TOC). Además, algunos de los objetivos específicos

que la tesis quiere dar respuesta son:

1. Comparar la calidad de vida de personas adultas con TEA con DI acompañante

frente a un grupo de control (adultos sin TEA con DI).

2. Evaluar la calidad de vida (objetiva y subjetiva) en personas adultas con TEA con

DI utilizando diversidad de fuentes.



125

3. Analizar la asociación de la calidad de vida con cada uno de los síntomas nucleares

del TEA, incluidos en los dos dominios sintomáticos contemplados en el DSM-5

4. Explorar la relación entre la calidad de vida con un grupo de variables clínicas:

comorbilidad de tres trastornos interiorizados (ansiedad , depresión y TOC) y variables

transdiagnósticas (desregulación emocional, funcionamiento ejecutivo e intolerancia a la

incertidumbre).

5. Conocer si la calidad de vida presenta diferencias en función de las variables

demográficas estudiadas (sexo biológico, edad, conducta adaptativa y ocupación diaria).

6. Examinar la contribución de las variables clínicas y las variables transdiagnósticas

en la predicción de la calidad de vida y discriminar su papel mediador o moderador entre

la severidad de la sintomatología del TEA y la calidad de vida.

7. Conocer cómo impactan las variables estudiadas en cada una de las dimensiones de

la calidad de vida.

Metodología

Para tratar de responder a los objetivos de la investigación se utilizará una muestra de

conveniencia y estará confeccionada por personas adultas (mayores de 18 años) con un

diagnóstico confirmado de TEA realizado por un especialista y DI acompañante y un grupo

control formado por personas adultas con DI sin TEA.

Para poder evaluar las variables del estudio se utilizarán una serie de instrumentos que

resumimos a continuación (tabla 1). Por otra parte, se confeccionará un pequeño

cuestionario para la recogida de datos demográficos.

Tabla 1. Resumen de instrumentos.

Denominación Aspecto que evaluamos

Escala INICO –FEAPS. Evaluación Integral
de Calidad de Vida de personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo.

Calidad de Vida objetiva y subjetiva.

Autism Spectrum Disorders-Diagnostic Adult
(ASD-DA)

Severidad de la sintomatología TEA

Escala de Respuesta Social (SRS), Conciencia social, la cognición social, la
comunicación social, la motivación social y
preocupaciones.
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The Repetitive Behavior Scale-Revised (RBS) Comportamientos repetitivos

Adult Behavior Checklist (ABCL) Trastornos interiorizados

Vineland Adaptive Behavior Scales, 2nd
Edition (VABS)

Comunicación, socialización y habilidades de
la vida diaria.

Intolerance of Uncertainty Scale-12. (IUS-12). Intolerancia a la Incertidumbre

Dysexecutive Questionnaire (DEX) Disfunciones ejecutivas en la vida diaria

Emotion Regulation Checklist (ERC) Regulación emocional adaptativa
Labilidad/negatividad emocional

Resultados alcanzados hasta el momento

En el momento actual de la tesis no se pueden presentar resultados preliminares ya que se

está apenas comenzando la fase de recogida de datos. Se espera poder presentar resultados

preliminares al final del 2020.

Discusión

Como hemos trasladado en puntos anteriores, con este estudio pretendemos conocer con

mayor detalle las variables predictoras de la calidad de vida de las personas adultas con

TEA.

En el ámbito de la educación y enmarcado desde la perspectiva de intervenciones centradas

en la persona, la calidad de vida puede ser un marco de referencia para las intervenciones

que nos planteemos.

Las personas adultas con TEA y DI acompañante apenas han estado representadas en el

estudio de la calidad de vida, por ello, queremos conocer qué aspectos contribuyen a su

calidad de vida de manera significativa.

Con este estudio se espera aumentar el conocimiento de los aspectos claves de la calidad

de vida que pueda fundamentar el diseño de intervenciones, apoyos y servicios que

favorezcan la presencia de factores “ facilitadores” y o disminuyan los factores “ barrera” en

la calidad de vida de las personas con TEA, especialmente, aquellos factores modificables

que predicen la calidad de vida.
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Comprender los predictores de la calidad de vida para la población de adultos con autismo

podría dirigir las futuras intervenciones en las escuelas y en otras entidades que desarrollen

servicios o presten apoyos a personas con TEA.
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