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SITUACION ACTUAL DE JOVENES Y ADULTOS
CON CONDICIONES DEL ESPECTRO AUTISTA (CEA)
EN ARGENTINA. UN ESTUDIO EXPLORATORIO

Valdez, Daniel; Cukier, Sebastian

Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales. Argentina

RESUMEN

En 2016, RedEA desarrolld la Encuesta de Transicion a la vida adulta
y adultos para evaluar la situacién actual de adolescentes y adul-
tos con condiciones del espectro autista (CEA) en relacion con el
diagnostico, la educacion, el empleo, la vivienda, las actividades de
tiempo libre, la vida social, los controles de salud, redes de apoyo y
calidad de vida. La encuesta esta dirigida a padres o cuidadores de
individuos con CEA de mas de 13 afos y para individuos con CEA
mayores de 18 afios. El objetivo central es proporcionar una vision
integral de las necesidades, los desafios y la situacion actual de los
adolescentes y adultos con CEA en Argentina con el proposito de
mejorar la concientizacién, mejorar los servicios de salud, educati-
vos, sociales y laborales y desarrollar propuestas para las politicas
publicas sobre el area. Completaron la encuesta 430 personas. Se
analizan los resultados y se pondera la importancia de contar con
investigaciones en Argentina sobre la situacion actual de jovenes y
adultos con espectro autista para crear dispositivos de apoyo a la
inclusion educativa, laboral y social en general que impacte positiva-
mente en la calidad de vida de las personas con CEA y sus familias.
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ABSTRACT

CURRENT SITUATION OF YOUNG PEOPLE AND ADULTS WITH AUTIS-
TIC SPECTRUM CONDITIONS (ASC) IN ARGENTINA. AN EXPLORATORY
STUDY

In 2016, RedEA developed the Transition Survey to adult and adult
life to assess the current situation of adolescents and adults with
autistic spectrum conditions (ASC) in relation to diagnosis, educa-
tion, employment, housing, leisure time, social life, health checks,
support networks and quality of life. The survey is aimed at parents
or caregivers of individuals with ASC who are older than 13 years
and for individuals with ASC older than 18 years. The central objec-
tive is to provide a comprehensive vision of the needs, challenges
and current situation of adolescents and adults with ASC in Argenti-
na in order to improve awareness, improve health, educational, so-
cial and labor services and develop proposals for the public policies
on the area. The survey was completed by 430 people. The results
are analyzed and the importance of having research in Argentina
on the current situation of young people and adults with autistic
spectrum is considered, in order to create devices to support edu-
cational, labor and social inclusion in general that positively impacts
the quality of life of People with ASC and their families.
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Introduccion

El autismo es plural y diverso. Desafia los manuales y las nomen-
claturas. Se acerca y se aleja de los prototipos, segun cada caso,
cada persona, cada subjetividad. No hay un solo tipo de autismo.
Hay personas diversas en las que los sintomas del autismo se ma-
nifiestan de formas diferentes y su evolucion sigue diversas tra-
yectorias y caminos. Se ha hablado de frastornos profundos del
desarrollo y de trastornos generalizados del desarrollo cuando en
muchos de los casos las alteraciones no son profundas y mucho
menos generalizadas. Las etiquetas diagndsticas han venido pe-
leandose con la realidad.

El autismo es un sindrome que afecta la comunicacion social y
la flexibilidad, pero las afecta en distinto grado, segun cada caso
particular. Por eso en los manuales internacionales, se habla en la
actualidad de trastorno del espectro autista (TEA) y hay autores
que han optado por hablar de Condiciones del Espectro Autista
(CEA) considerando al autismo como una forma diversa de desa-
rrollo subjetivo.

Ya a finales de los afios 70 Lorna Wing y Judith Gould hablaban
del “continuo” en el autismo; en los 90 en Hispanoamérica Angel
Riviére avanzaba en sus estudios en desarrollo evolutivo y autismo,
planteando la necesidad de atender a la diversidad y sus mani-
festaciones en una perspectiva dimensional que sentd las bases
del Inventario de Espectro Autista de Riviere. EI IDEA, con su doce
dimensiones del desarrollo permite una mejor evaluacion de los
niveles alcanzados, del potencial de desarrollo y brinda las claves
para disefiar una planificacion adecuada con programas especifi-
cos para cada persona.

El DSM-5 (2013) adopta la perspectiva dimensional, usando la eti-
queta Trastorno del Espectro Autista y proponiendo tres niveles di-
ferentes de apoyos requeridos. Todavia sigue instalada la discusion
y seran necesarias investigaciones y debates clinicos para evaluar
sus alcances y limitaciones.

Mientras tanto es importante sefialar que la etiqueta “autismo” en
singular, nos brinda muy escasa informacion y se hace necesario
evaluar los niveles de desarrollo alcanzados en cada area por cada
persona para enfrentarse a la complejidad de ese continuo.

Si no tenemos en cuenta esa diversidad en las vias de desarrollo, es
imposible que las personas con TEA dispongan de las ayudas ne-
cesarias para mejorar su bienestar emocional y su calidad de vida.
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Puntualicemos algunas claves que configuran buenas practicas

en TEA:

1. Ante la complejidad del cuadro se necesita de una mirada inter-
disciplinaria y del trabajo colaborativo en equipo, que tenga en
cuenta no solo las dificultades sino las posibilidades, el potencial
y las fortalezas de cada persona;

2.La deteccion y la intervencion tempranas mejoran el prondstico;

3.Los programas de tratamiento deben apuntar a los aprendizajes
funcionales, la autonomia, la autodeterminacion y la inclusion
educativa y social;

4.Es fundamental compartir los objetivos de tratamiento, las orien-
taciones y las inquietudes con las familias;

5.Atender a las diferencias supone no negar la diversidad en los
TEA, por eso consideramos que la intervencion no debe centrarse
en los programas sino en las personas y su singularidad, privile-
giando asi la planificacion centrada en la persona y sus posibili-
dades de aprendizaje y desarrollo pleno.

Del nifio al adulto

Si repasamos los Ultimos treinta afios de la historia del autismo,
los instrumentos de deteccion temprana, evaluacion y diagndstico,
los programas de intervencion, el trabajo con familias, los servicios
clinicos, educativos y sociales; encontraremos que se ha recorrido
un camino con algunas propuestas ancladas en la tradicion de lo
conocido y otras centradas en la innovacion y en iniciativas mas
creativas e integrales. Una especie de “tradicion y vanguardia” que
supone un dialogo permanente entre las practicas y las teorias y
que no podria consolidarse sin la investigacion.

Los programas actuales centrados en el desarrollo, la actividad
funcional en diversidad de contextos de inclusion, la intervencion
psicoeducativa con equipos interdisciplinarios, las intervenciones
mediadas por padres y la planificacion centrada en la persona, han
visto la luz gracias a un largo camino recorrido. Por supuesto que a
esos avatares hay que sumarle la complejidad y el desafio que im-
plican sus implementaciones en diferentes regiones: las condicio-
nes socioculturales, econdmicas y politicas, los distintos alcances
de las coberturas para las terapias y los sistemas de apoyo para la
inclusion o la falta de ellos. En el caso de los paises latinoamerica-
nos, somos conscientes de la necesidad de adaptaciones, nuevas
investigaciones en contexto, la necesidad de validacién de nuevos
instrumentos de evaluacion y diagndstico.

El autismo vya lleva un tiempo considerable en los manuales inter-
nacionales de diagnostico. Y eso tiene como consecuencia, entre
otras cuestiones, que aquellas nifias o nifios pequefios que recibie-
ron un diagnostico de autismo hoy ya son jovenes o adultos.

Por ello, el presente estudio se centra en la necesidad de disefiar
servicios para jovenes y adultos, haciendo foco en la calidad de vida,
la promocidn de oportunidades, los apoyos centrados en las perso-
nas y las posibilidades de desarrollo de una vida independiente.

En 2014, las organizaciones de padres y profesionales en Argentina
crearon RedEA (Red Espectro Autista de Argentina) con el fin de
aumentar la toma de conciencia sobre las condiciones del espectro
autista e influir en las politicas publicas relacionadas con la temati-
ca. El primer proyecto emprendido por RedEA fue una campana de
deteccion temprana de condiciones del espectro autista llamada

“Mirame”. En 2016, RedEA desarrollé la Encuesta de Transicion a
la vida adulta y adultos para evaluar la situacion actual de adoles-
centes y adultos con condiciones del espectro autista en relacion
con el diagnéstico, el nivel de funcionamiento, los servicios, la edu-
cacion, el empleo, la vivienda, la gestion del dinero, el ocio y las
actividades de tiempo libre, la vida social, los controles de salud,
redes de apoyo y calidad de vida. La encuesta esta dirigida a pa-
dres o cuidadores primarios de individuos con CEA de méas de 13
anos y para individuos con CEA mayores de 18 afios. Después de
la prueba piloto de la encuesta, los miembros de RedEA llegaron a
una version final por consenso.

Objetivos

Proporcionar una vision integral de las necesidades, los desafios
y la situacion actual de los adolescentes y adultos con CEA en Ar-
gentina con el propésito de mejorar la concientizacion, mejorar los
servicios de salud, educativos, sociales y laborales y desarrollar
propuestas para politicas publicas a mediano y largo relacionadas
con el autismo en la region.

Participantes: 430 encuestados

Método

La Encuesta de Transicion a la vida adulta y Adultos con CEA fue
difundida a través de las redes sociales de las organizaciones de
RedEA en Argentina (APADEA, TGD padres TEA, Asociacion Asperger
Argentina, Fundacion Brincar x un autismo feliz, CEUPA, FLACSO y
PANAACEA) durante un periodo de 5 meses (noviembre de 2016 a
marzo de 2017) para que los cuidadores de personas mayores de
13 anos y las propias personas con CEA mayores de 18 pudieran
completarla. La encuesta solicitd informacion sobre las caracteris-
ticas sociodemograficas de la familia, las caracteristicas individua-
les, el diagnéstico, el nivel de funcionamiento, los servicios, la edu-
cacion, el empleo, la vivienda, la gestion del dinero, las actividades
de ocio y tiempo libre, la vida social, los controles de salud, las
redes de apoyo y la calidad de vida. Se completaron un total de 430
encuestas. Se analizaron los resultados, descartando las encuestas
que no habian sido completadas en su totalidad.

Resultados

Completaron la encuesta 430 personas con TEA o los familiares
de estos (74% de varones y 26% mujeres). Casi todos residentes
en Argentina (397), 10 en Chile, 6 de Méjico y 6 de Venezuela; y
19 de otros 9 paises. De los argentinos, 260 fueron de CABA (102)
0 provincia de Buenos Aires (158) y los otros 137 de las demas
provincias argentinas. Las edades fueron entre los 13y los 65 afios
distribuidos de la siguiente manera: 172 adolescentes de entre 13
y 17 afios (40%), 133 entre 18 y 25 afios (31%), 98 entre 26 y 44
anos (22,8%) y 24 entre 45y 65 (5,7%).

Los diagnésticos mas frecuentes reportados entre los 430 en-
cuestados, fueron los de Trastorno de Asperger y TGDNE (Trastorno
generalizado del desarrollo no especificado) : 45% de la muestra
reportd diagndstico de Sindrome de Asperger (195 encuestados)
y 20% de TGDNE (84); los demas diagndsticos reportados fueron
autismo (11%), TEA (9%), TGD (9%) y otros (6%). Solo el 4% de
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los encuestados reportd utilizar sistemas aumentativos de la co-
municacion; 20% reporté comunicarse con oraciones complejas y
9% con palabras sueltas, mientras que 67% de la muestra refiere
participar en conversaciones fluidas; 2% reportaron no comunicar-
se con lenguaje hablado. En relacion a la comprension 38% reportd
entender oraciones complejas, 30% solo oraciones simples y 3%
no comprender el lenguaje hablado; 18% reportd no presentar de-
safios en la comunicacion

Del 67% que actualmente recibe educacion formal (288) 18% cur-
sa educacion universitaria o terciaria, 16% primaria y 41% secun-
daria; 14% educacion especial 0 Centro Educativo Terapéutico. De
quienes no reciben educacion formal actualmente (142), mas de un
tercio (35%) no llegd a completar la escuela secundaria y 10% no
curs6 ninguna escolaridad.

En relacion al trabajo, solo 71 (31%) de los mayores de 18 afos en-
cuestados (229) tiene trabajo de algn tipo, y de ellos solo la mitad
(47%) tiene trabajo formal (en blanco). 64% (de los 71 que trabajan)
consideran que reciben un pago acorde al mercado.

A pesar de que un 68% de los encuestados refiere saber manejar el
dinero, la gran mayoria de las familias (87%) cubren los costos de
vida de la persona con TEA, sea que vivan con la familia o en otro
lugar. Y otro 5% recibe alguna ayuda financiera de la familia.

Un 43% de los encuestados (199) reportaron no participar en nin-
guna actividad social y 20% (55) participan en grupo de habili-
dades sociales (ambito terapéutico). Solo el 16% (47) reportaron
estar en pareja.

Solo el 36% de las 115 mujeres reportaron haber realizado un
examen ginecoldgico en el dltimo afio. 18% (86) expresaron in-
satisfaccion en relacion a felicidad y bienestar mientras que 185
encuestados reportaron estar satisfechos (123) o muy satisfechos
(62) en estas areas.

Discusion

Sabemos que la mayoria de las personas con CEA requiere cierto
nivel de apoyo profesional a lo largo de su vida (Billstedt y Gillberg,
2005 y Mordre et al., 2012). La prevalencia de nifios diagnosticados
con autismo esta en aumento (1 caso cada 68 nacimientos segun
el CDC de Estados Unidos. No poseemos datos epidemioldgicos lo-
cales), y esto implica que un nimero creciente de familias busquen
orientacion cuando sus hijos entran en la vida adulta (Shattuck et
al., 2012, Wehman et al., 2013 y Wehman et al., 2009).

Segun los resultados obtenidos en nuestro estudio el 67% de la
muestra actualmente asiste a una institucion educative. De ellos, me-
nos de una cuarta parte (22%) estan cursando estudios superiores.
De los encuestados que no estan actualmente en la escuela, mas
de un tercio no ha terminado la escuela secundaria.

Solamente el 31% de la muestra mayor de 18 afios tiene un empleo.
Entre los que tienen un empleo, menos de la mitad tiene un trabajo
formal.

En las publicaciones internacionales se plantea que para mejorar
los resultados de empleo para las personas con CEA es necesario
examinar las posibles vias de conformacion de proyectos voca-
cionales y ocupacionales y decidir cuales son las mas adecuadas
(Wheman et al 2016). Hay algunos informes que indican el trabajo
remunerado antes de la graduacion para los jovenes con CEA con-

ducira al éxito en un empleo competitivo integrado (Siperstein et
al., 2014 y Wehman et al., 2014). Por supuesto que estos trabajos
habria que contextualizarlos segln condiciones socioeconémicas,
culturales y regionales, vinculados con la realidad sociolaboral de
cada pais. Hay cierto consenso acerca de que los adolescentes
pueden adquirir una valiosa experiencia de trabajo al participar en
practicas o trabajos a tiempo parcial mientras estan en la escuela
secundaria (Wehman et al., 2014; Taylor et al., 2012; Smith et al.,
2012). La formacion especifica una vez concluida la escolaridad es
otra via que se ha demostrado efectiva (Migliore et al. 2012; Taylor
etal., 2015). El empleo con apoyo es una practica que ha sido muy
estudiada e incluye una variedad de servicios como la provision
de entrenadores de trabajo cualificados, formacion en el puesto de
trabajo, la formacion sistematica, desarrollo de empleo y servicios
de seguimiento (Beyer et al., 2010 y Moon et al., 1990).

Un 62% de la muestra manifiesta satisfaccion o mucha satisfaccion
en relacion con su bienestar o felicidad. Este es un dato sumamen-
te interesante y de suma relevancia para investigaciones ulteriores
sobre calidad de vida y bienestar emocional en personas jovenes y
adultas con espectro autista. En la literatura sobre el area el con-
cepto de calidad de vida subjetiva es un aspecto importante, sin
embargo, poco estudiado en los individuos con CEA y suele haber
discrepancia entre el reporte de los padres y del individuo (Ikeda
et al. 2014). Es necesaria una mejor comprension de cémo evaluar
de forma fiable la calidad de vida subjetiva y de los factores que
pueden modificarla (Hong et al. 2016).

Los predictores de la calidad de vida subjetiva de los adultos con
TEA, y los factores que tienen un impacto significativo en la calidad
de vida subjetiva incluyen el nivel de independencia en las activida-
des cotidianas, el estrés, y el estado de salud del adulto (Hong et al.
2016; Bishop-Fitzpatrick et al., 2016).

La gran mayoria de las familias estan cubriendo los costos de vida
de la persona con CEA, ya sea que vivan con la familia o indepen-
dientemente.

Aunque muchas personas reportaron actividades sociales como te-
ner un grupo de amigos o pertenecer a un club u organizacion, la
respuesta mas comun fue que la persona con espectro autista no
participaba en ninguna actividad social.

La evaluacion de la situacion actual de adolescentes y adultos con
CEA en Argentina y en otros paises latinoamericanos es esencial
para identificar las brechas de conocimiento, las necesidades de
servicios, la educacion inclusiva y el empleo y la calidad de vida de
estas personas y sus familias. También es importante en el desa-
rrollo de estrategias socioculturalmente relevantes para aumentar
la concienciacion sobre la edad adulta y las condiciones del espec-
tro autista, promover la educacion inclusiva, el empleo y la vivienda,
orientar la implementacion de servicios adecuados y y establecer
prioridades para soluciones de politicas publicas nacionales y re-
gionales a corto, mediano y largo plazo.

Este trabajo puede constituir una primera exploracion sobre una
area vacante en la investigacion en Argentina en particular y en La-
tinoamérica en general. Futuros trabajos que indaguen con mayor
profundidad la tematica son necesarios para seguir investigando
cada uno de los aspectos tratados y generar propuestas que im-
pacten positivamente en la calidad de vida y bienestar emocional
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de las personas con CEA y sus familias.

Asimismo consideramos fundamental el continuar incluyendo a las
propias personas con CEA que puedan brindar su propia experien-
cia y su testimonio, dentro de un enfoque que promueve el mayor
nivel posible de autovalimiento, autodeterminacion y autonomia de
las personas con espectro autista. Tal como planteaba la consigna
de documentos internacionales de movimientos de derechos civi-
les recogidos por la Convencion sobre los Derechos de las perso-
nas con discapacidad de Naciones Unidas: “Nada sobre nosotros
sin nosotros”.
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