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SUMEN

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

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

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

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

Palabras Claves:

TEA, autismo, adultos, vida
independiente.

*Universidad Carlos Albizu
151 Calle de la Tanca

San Juan, P.R., 00901

(787) 725-6500 Ext. 1124, 1141

vreyes@albizu.edu

ngomez@albizu.edu Universidad Carlos Albizu, San Juan, PR.



Revista Iberoamericana de

INTRODUCCION

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

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

Estadisticas sobre TEA en Puerto Rico

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

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

Necesidades de apoyo y servicios
de los adultos con TEA

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

Por otra parte, Huang y colaboradoresi1 rea-
lizaron entrevistas cualitativas a 19 adultos con
TEA para explorar las experiencias de apoyo y
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sus necesidades. El analisis de las tematicas re-
velé una brecha en la prestacion de servicios de
apoyo. Primero, se encontrd una dificultad en el
acceso a servicios de apoyo, tanto laboral como
legal. Segundo, dificultad en el empoderamiento
de crecimiento a través del acceso a servicios de
consejeria o psicoterapia. Por ultimo, una falta de
apoyo en aspectos de aprendizaje y vocacionales.
Los autores argumentaron que, aunque los adul-
tos con TEA generalmente querian aprender nue-
vas habilidades y mantenerse financieramente a
través del trabajo, a menudo necesitaban apoyo
para hacer frente a las demandas de educacion y
empleo. Los adultos informaron que los desafios
sociales de las entrevistas de trabajo y la comu-
nicacion en el lugar de trabajo obstaculizaron sus
perspectivas de empleo.

Es importante tomar en cuenta los servicios que
se requieren para cubrir y atender las necesidades
que tiene esta poblacion. Ademas, hay que consi-
derar que tanto los servicios como la pérdida de
productividad, del individuo con TEA como de sus
familiares o cuidadores, representan gastos signifi-
cativos. Se estimé que para el 2019 en Estados Uni-
dos los gastos y costos sociales a lo largo de la vida
de personas con TEA per capita, era cerca de $3.6
millones™. De acuerdo con la prevalencia de TEA en
la poblacion de nifios estadounidenses, se estima-
ron aproximadamente 2 millones de diagndsticos
entre 1990-2019 y gastos sociales de vida de mas de
$7 trillones. Se proyecta que estos costos pudiesen
aumentar a $11.5 trillones para el 2029. Estos gas-
tos estimados incluyen servicios de terapias edu-
cativas y de comportamiento a lo largo de la vida,
sin embargo, los gastos no se limitan exclusivamen-
te a este tipo de terapias. Los gastos en servicios
en personas con TEA incluyen servicios médicos
de cuidado especializado y servicios alternativos
como terapias ocupacionales, fisicas, de lenguaje, y
otros modelos terapéuticos complementarios que
pretenden darles a las familias mayores posibilida-
des de tratamiento y efectividad®.

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

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

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

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

Objetivo del estudio

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

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

METODO
Participantes

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

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

Instrumento

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

Procedimiento

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

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

Andlisis de Datos

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

RESULTADOS
Servicios recibidos y ubicacion en edad escolar

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

Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar

Pregunta f(%)
sRecibié servicios del programa de gobierno de Intervencién Temprana?
(anteriormente llamado Avanzando Juntos).
Si 16 (50%)
No 16 (50%)
Luego del diagnéstico, 3qué servicios terapéuticos recibié?
Seleccione los que aplique.
Terapia del habla
Terapia ocupacional
Terapia psicoldgica
Terapia educativa
Terapia fisica
Recreacién o Recreacién terapéutica (educacién fisica adaptada)
Otro; especifique: 29 (90.63%)
Visual 30 (93.75%)
Disfagia 27 (84.38%)
Modificacién conductual 8 (25%)
Psiquidtrica 10 (31.25%)
Tomatis 7 (21.88%)
Natacién
Karate 9 (28.13%)
sHasta qué edad el estudiante recibié terapias como un servicio relacionado del
Departamento de Educacién?
Nunca recibié 3(9.37%)
4 1(3.12%)
5 1(3.12%)
7 1(3.12%)
13 1(3.12%)
16 2 (6.25%)
17 1(3.12%)
18 13 (40.62 %)
19 4(12.5%)
20 2 (6.25%)
21 1(3.12%)
22 1(3.12%)
Aln recibe 1(3.12%)
Durante los afios de escuela elemental (5 a 11 afios- kinder a 6to grado),
srecibié servicios relacionados o de terapia?
Si 26 (81.25%)
No 3(9.38%)
No todos los afios 3 (9.38%)
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Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar
(continuacién)

Pregunta (%)
Durante los afios de escuela intermedia (12 a 14 afios- 7° a 9° grado), srecibié
servicios relacionados o de terapia?
Si 28 (87.50%)
No 2 (6.25%)
No todos los afios 2 (6.25%)
Los servicios terapéuticos recibidos fueron a través de:
Departamento de Educacién 11 (34.38%)
Privados 6(18.75%)
Ambos 15 (46.88%)
Durante sus afios escolares, sel estudiante recibié entrenamiento en destrezas de
vida independiente?
Si 10 (31.25%)
No 22 (68.75%)

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

Autocuidado (higiene personal, vestirse por si mismo, etfc.) 7 (70.00%)
Mantenimiento del hogar (lavar ropa, fregar los platos, etc.) 4 (40.00%)
Manejo del dinero y pago de cuentas 6 (60.00%)
Uso de transportacién piblica y lugares de necesidad en la 4 (40.00%)
comunidad (ej. Supermercados, farmacias, etc.)
Sustentabilidad (preparacién para un empleo) 3 (30.00%)
sConsidera que las destrezas aprendidas fueron dtiles para el desarrollo de su
hijo fuera de la escuela?
Si, fueron muy dtiles 2 (6.25%)
No fueron Utiles 12 (37.50%)
Relativamente Utiles 12 (37.50%)
Fueron dtiles, pero no las desempefia actualmente 6 (18.75%)
En edad escolar, ademds de los servicios de terapia, sel estudiante participé de
alguna actividad extracurricular? Ej. Clubes, deportes, asociaciones, grupos de
arte, etc.
No
Si; indique cual:
Deporte adaptado
Baile
Arte
Grupo de iglesia
Mdsica
Artes marciales
Juegos de video 13 (40.63%)
Deportes 19 (59.38%)
Ajedrez
3Cémo puede comparar los servicios recibidos en afios primarios de escuelq,
con los recibidos en la adolescencia?
Relativamente similares 5(15.63%)
Mayores servicios para etapas primarias (escuela elemental) 22 (68.75%)
Mayores servicios en etapas de adolescencia 2 (6.25%)
No puedo comparar 3(9.38%)
sA qué tipo de programas educativos piblicos o privados, si alguno, estuvo
expuesto su hijo en la adolescencia? Seleccione las que aplique.
Salén contenido con pocos estudiantes con su mismo diagnéstico y
severidad 6 (18.75%)
Servicios terapéuticos relacionados exclusivamente a sus necesidades 15 (46.88%)
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Tabla 1. Servicios recibidos y ubicacién en edad escolar
(continuacién)

Pregunta

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

Actividades de recreacién

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

recibido

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

Transicion a vida adulta, aspectos legales y
programas de servicio

Con miras a entender el estado de servicios y de
apoyo que reciben los adultos con TEA en Puerto
Rico, se exploraron los aspectos de transicion a
vida adulta, aspectos legales y programas de ser-
vicio para esta poblacidn. Los resultados indica-
ron que 31.25% de los adultos con TEA no recibio
los servicios de transicién del Programa Educativo
Individualizado (PEI), mientras que 28.13% recibio
el servicio, pero no tuvo resultados positivos. Por
otro lado, se reporté que para un 7813% de los
adultos con TEA el proceso de cambio o transicion
a la vida fuera del ambito escolar fue complejo o
dificultoso, con sentimientos de estrés, abandono,
frustracion e incertidumbre, entre otros.

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

Asuntos de adultez y destrezas de vida
independiente

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

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

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

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

Pregunta

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

f(%)

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

No recibié el servicio

10 (31.25%)

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

transicién a la vida fuera del dmbito escolar?

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

los padres promueve que su hijo reduzca su tiem-
po de ocio, el 78.13% considera que su hijo pasa
la mayor parte del tiempo en actividades relacio-
nadas al ocio. En su mayoria, los adultos con TEA
llevan a cabo pasatiempos pasivos o que requie-
ren poca actividad fisica como ver peliculas, jue-
gos de video, utilizar la computadora, leer, juegos
de mesa, entre otros. Asimismo, el 50% de los pa-
dres reporto6 que tuvo dificultad para encontrar o
no encontraron espacios de ocio que se ajusta-
ran a las necesidades de su hijo luego de la etapa
escolar. De igual manera, el 71.88% de los padres
reporté que tuvo dificultad para encontrar o no

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

DISCUSION

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

Pregunta

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

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

Interés en estudios vocacionales o universitarios

Interés en algin ambiente laboral

Interés relacionado a pasatiempos o talentos artisticos

No ha manifestado algin interés en particular

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

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

Si

No

Podria mejorar

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

Obtener licencia de conducir

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

(cine, conciertos, restaurantes)

Hablar por teléfono espontdneamente

Hacer uso de las redes sociales espontdneamente

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

Hacer uso del transporte piblico por si mismo

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

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

f(%)

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

18 (56.25%)

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

8 (25%)
4(12.50%)

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

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

15 (50%)
19 (59.38%)

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

5(15.63%)
17 (53.13%)

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

19 (59.38%)

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

Si

No

26 (81.25%)
6 (18.75%)
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Tabla 3. Asuntos de adultez y destrezas de vida independiente
(continuacidn)
Pregunta f (%)
sConsidera que su hijo pasa la mayor parte del tiempo en actividades
relacionadas al ocio?

Si 25 (78.13%)

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

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

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

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

playa, efc.

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

Si 28 (87.50%)

No 4(12.50%)

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

Si, fue facil encontrar

Si, pero fue dificil encontrar

No encontramos

No vimos necesidad de buscar ese tipo de espacios

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

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

Si, fue facil encontrar

Si, pero fue dificil encontrar

No encontramos

No vimos necesidad de buscar ese tipo de espacios

Si, pero no contaba con los recursos econémicos

Comente si desea

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

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

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

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

Asuntos diagndsticos en la infancia

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

Servicios de apoyo recibidos

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

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

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

Promocion de destrezas de vida independiente

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

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

Conocimiento de aspectos legales y programas
de servicios

En temas de transicion a la vida adulta, aspectos
legales y programas de servicio, el 68.76% de los
encuestados indicé haber tenido los servicios de
transicion como parte de los elementos trabaja-
dos en el PEIL Sin embargo, un 31.25% indicd no
haber recibido dicho servicio. Esto es un asunto
de gran preocupacion dado que los servicios de
transicion de la etapa escolar a la post secundaria
deben ofrecerse por ley a todos los estudiantes de
educacion especial. Los servicios de transicion no
se circunscriben a las ya mencionadas destrezas
de vida independiente, sino que, ademas, inclu-
yen orientacion sobre programas y leyes que dan
apoyo a los cambios que conllevan incursionar
a la adultez como una persona neurodiversa. El
00.63% de los participantes indicé no haber sido
orientado sobre programas locales o federales
para la busqueda de empleo y, solo el 15.63% afir-
mo tener vasto conocimiento de las leyes locales y
federales que cobijan a su hijo con TEA. Esto es un
hallazgo revelador, pues demuestra la falta de co-
nocimiento que tienen los padres de jévenes con
TEA sobre los programas gubernamentales y leyes
estatales y federales que cobijan a sus hijos. En te-
mas relacionados, un 46.88% dijo no haber recibi-
do orientacion del programa local de Rehabilita-
cion Vocacional. Sin embargo, del 53.13% que dijo
haber sido orientado, el 82.35% dijo no haber reci-
bido los servicios del programa. Este es un resulta-
do sustancial, pues sugiere que a pesar de recibir
la orientacion no se recibieron los servicios. Seria
pertinente explorar la negativa de recibir el servi-
cio. El mismo podria estar relacionado a la nece-
sidad de entrenamiento al personal de las oficinas
de rehabilitacién vocacional sobre el diagndstico
de TEAy la poca asertividad en ubicacion laboral
de adultos con TEA a raiz del pobre entendimiento
de las implicaciones del diagnostico®.
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Ante la pregunta sobre el proceso de transicion
de la escuela a la vida adulta, los participantes in-
dicaron que fue un proceso complejo y lo descri-
bieron con palabras como “aburrimiento”, “estrés”,
“abandono”, “frustracion”, “incertidumbre”, “pre-
ocupacion”, entre otras. Se podria pensar que exis-
te una correspondencia entre los pocos servicios
de transicion reportados y la experiencia negativa y

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

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

Actividades del diario vivir e independencia en
la adultez

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

Continuando con temas relacionados al tiempo
empleado en actividades cotidianas no relaciona-
das a estudio o trabajo, se les pregunto a los parti-
cipantes sobre la participacion en tareas del hogar
por parte de los adultos con TEA. Un 50% de los
encuestados indicd que sus hijos realizan tareas
del hogar en ocasiones. El 75% indic6 que promue-
ve el que su hijo participe de las tareas del hogary,
el 25% sefalo que podria reforzar la participacion
de su hijo en este tipo de tareas. Nuevamente, se
destaca la importancia de la participacion de los
padres y cuidadores en el proceso de independen-
cia del adulto con TEA®.

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

Necesidad de servicios terapéuticos en la
adultez

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

CONCLUSION

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

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

Limitaciones

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

Implicaciones y Recomendaciones para
Investigaciones Futuras

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

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

discapacidad intelectual.

tos con TEA.
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