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Una revision sistematica
sobre autodeterminacion
en jovenes y adultos con
trastorno del espectro
autista: incidiendo en
una cuestion pendiente

Clara Andrés-Garriz, Cristina Mumbardo-Adam,
Eva Vicente Sanchez

Resumen

La autodeterminacién es una habilidad necesaria en la vida de las per-
sonas, con y sin discapacidad, que les permite ser el agente causal de
sus vidas, contribuyendo asi a mejorar su calidad de vida. La investi-
gacién de la autodeterminacién en personas con trastorno del espectro
autista (TEA) es atn incipiente. El presente trabajo pretende revisar los
tltimos estudios empiricos que hayan llevado a cabo una intervencién
con la finalidad de mejorar la autodeterminacién en jévenes con TEA.
Para ello, se realizé una revisién sistemdtica siguiendo la metodologia
PRISMA. La busqueda hall$ seis estudios cuya informacién se analizd
teniendo en cuenta diferentes variables. Esta revisién sugiere resultados
prometedores, a pesar del escaso niimero de trabajos, y mostré la utilidad
de las intervenciones grupales, tanto para el desarrollo de las diferentes
habilidades relacionadas con la autodeterminacién como para aspectos
especificos como la planificacién o la resolucién de problemas. Por otro
lado, resulta necesario ampliar el nimero de investigaciones en este 4m-
bito para obtener resultados concluyentes.

Palabras clave:

Autodeterminacién; intervencidn; jévenes; adultos; trastorno del espec-
tro autista.




Una revisio sistematica de I'autodeterminacio
en joves i adults amb trastorn de I'espectre
autista: incidint en una qgiiestié pendent

Resum

Lautodeterminaci6 és una habilitat necessaria a la vida de
les persones, amb i sense discapacitat, que els permet ser-
ne lagent causal i, d’aquesta manera, contribueix a millo-
rar la qualitat de vida. La recerca de I'autodeterminacié en
persones amb trastorn de 'espectre autista (TEA) encara és
incipient. El present treball pretén revisar els tltims estudis
empirics que han dut a terme alguna intervencié amb la
finalitat de millorar 'autodeterminacié en joves amb TEA,
motiu pel qual es va fer una revisié sistematica seguint la
metodologia PRISMA. La cerca va localitzar sis estudis de
queé se’n va analitzar la informaci6 tenint en compte dife-
rents variables. Malgrat 'escas nombre de treballs, aquesta
revisi6 suggereix resultats prometedors i posa de manifest la
utilitat de les intervencions grupals, tant per al desenvolu-
pament de les diverses habilitats relacionades amb I'autode-
terminacié com per a aspectes especifics com la planificacié
o la resoluci6 de problemes. D’altra banda, cal ampliar el
nombre de recerques en aquest ambit per a obtenir resultats
concloents.

Paraules clau

Autodeterminacié; intervencid; joves; adults; trastorn de
Pespectre autista.
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A systematic review of self-determination
in youth and adults with autism spectrum
disorder: Focusing on a pending issue

Abstract

Self-determination is a necessary skill in the lives of peo-
ple, with and without disabilities, that allows them to be
the causal agent of their lives, thus contributing to improve
their quality of life. Research on self-determination in peo-
ple with autism spectrum disorder (ASD) is still incipient.
This paper aims to review the latest empirical studies that
have carried out an intervention with the purpose of im-
proving self-determination in young people with ASD. For
this purpose, a systematic review was carried out following
the PRISMA methodology. The search yielded six studies
whose information was analyzed considering different var-
iables. This review suggests promising results, despite the
small number of studies, showing the usefulness of group
interventions, both for the development of different skills
related to self-determination and for specific aspects such
as planning or problem solving. On the other hand, it is
necessary to increase the number of studies in this field to
obtain conclusive results.

Keywords

Self-determination; intervention; youth; adults; autism
spectrum disorder.

UNA REVISION SISTEMATICA SOBRE
AUTODETERMINACION EN JOVENES
Y ADULTOS CON TRASTORNO

DEL ESPECTRO AUTISTA: INCIDIR

EN UNA CUESTION PENDIENTE

Promover contextos positivos que fomenten la calidad
de vida de las personas con trastorno del espectro autista
(TEA) es una de las lineas de estudio con mayor desarro-
llo actual en el dmbito de la investigacién en calidad de
vida y discapacidad (Cuesta-G6émez ez al., 2016; Gémez
et al., 2020). Los modelos de calidad de vida sustentan
practicas profesionales destinadas a brindar apoyo a las
personas con discapacidad para que logren sus resulta-
dos personales (Buntinx y Schalock, 2010). El modelo
propuesto por Schalock y Verdugo (2002) se ha utiliza-
do ampliamente en el campo de la discapacidad. Segin
este modelo, la calidad de vida es un fenémeno multidi-
mensional constituido por ocho dimensiones centrales:
desarrollo personal, autodeterminacion, relaciones inter-
personales, inclusién social, derechos, bienestar emocio-
nal, fisico y material. Todas ellas estdn influenciadas por
variables personales y ambientales (Schalock ez a/., 2011).
De todas, la autodeterminacién parece ser un elemento
clave para la mejora de la calidad de vida de los adoles-
centes y jovenes adultos con TEA (White ez al., 2018), asi

como con discapacidad intelectual (Mumbard4-Adam ez
al., en prensa; Wehmeyer, 2020) en contextos educativos.
La importancia de la autodeterminacién se constata en el
gran numero de estudios y el desarrollo teérico indepen-
diente que ha tenido con respecto a la calidad de vida, y,
en la actualidad, el concepto se plantea bajo un modelo
(Teoria de la Agencia Causal: Shogren et al., 2015) que
muestra la relevancia de la autodeterminacién en perso-
nas con y sin discapacidad.

En este sentido, el desarrollo de la autodeterminacién
se ha relacionado con resultados positivos a nivel educa-
tivo (Lee et al., 2008), en la transicién a la vida adulta
(Shogren ez al., 2017) y en la mejora de la calidad de
vida (Lachapelle ez al., 2005). Asi, la investigacién cons-
tata que la autodeterminacién es importante a lo largo
de la vida (y es fundamental durante la adolescencia y
la transicién a la vida adulta), y que es posible promover
su aprendizaje a través de la puesta en marcha de pro-
gramas de intervencién y mediante la provisién de un
entorno favorecedor y proveedor de los apoyos necesa-
rios. Field y Hoffman (2002) propusieron que el obje-
tivo de estas intervenciones deberia ser el desarrollo de
los conocimientos, habilidades y actitudes relacionadas
con la autodeterminacién, situando a la persona como
participante activo, permitiéndole expresarse, elegir y
asumir riesgos. En definitiva, la promocién de la auto-
determinacién implica poner en marcha estrategias que
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permitan desarrollar sus componentes elementales, como
el establecimiento de metas y objetivos, hacer elecciones,
tomar decisiones, resolver problemas, la autorregulacion,
el aprendizaje autodirigido o el autoconocimiento, entre
otros (Wehmeyer ez al., 2013). Se define asi la autode-
terminacién como una caracteristica de la persona que le
permite actuar como el agente causal de su vida (Shogren
et al., 2015), haciendo elecciones, tomando decisiones
y asumiendo el control de lo que le rodea, de manera
que pueda lograr los objetivos que se ha marcado. Esta
caracteristica de la persona estd estrechamente ligada al
contexto donde esta se desarrolla y acttia, ya que, aunque
tenga cierta tendencia a actuar de forma mds o menos
autodeterminada, dicho contexto puede moldear su ten-
dencia, que deberd responder a los desafios y oportunida-
des que se encuentre.

El trastorno del espectro autista (TEA) se caracteriza
por: (a) deficiencias persistentes en la comunicacién y en
la interaccién social y (b) patrones restrictivos y repetiti-
vos de comportamiento, intereses o actividades (Ameri-
can Psychiatric Association [APA], 2013). En adultos, la
prevalencia establecida es de 11 de cada 1000 (Brugha ez
al., 2016), y se estima que numero es creciente (Roux
et al., 2013). Esto supone que, en un futuro cercano, ha-
brd un mayor nimero de adultos con dicho trastorno,
con los correspondientes retos que entabla dicha transi-
cién a la adultez. La transicién a la etapa adulta resulta
especialmente vulnerable para las personas con TEA. En
este periodo pueden presentarse dificultades en varias
dreas de sus vidas, como en la educacién, empleo, apoyo
social, salud, independencia o emancipacién (Friedman
et al., 2013). Implica una ruptura de la estructura pre-
via (Merino ez al., 2014), mucho mds dirigida, tanto por
los familiares como por los centros educativos, y requie-
re de las personas una mayor flexibilidad y capacidad de
adaptacién (Hedley y Young, 2006). En aquellos jévenes
adultos con TEA de grado 1, se ha detectado una mayor
conciencia de diferencia con sus iguales y una falta de ha-
bilidades adaprativas necesarias para conseguir una mayor
independencia, lo que hace que estos individuos puedan
percibirse menos capaces y que esto influya de manera
negativa en la percepcién de si mismos (Palmen ez al.,
2012). Es en este periodo cuando también aparecen con
mayor frecuencia otros problemas de salud mental. Entre
ellos, se ha detectado que aumenta la aparicién de tras-
tornos comoérbidos tales como la depresion, la ansiedad,
el trastorno bipolar, el trastorno obsesivo-compulsivo, la
esquizofrenia y los intentos de suicidio, con tasas supe-
riores a las de la poblacién general (Croen ez al., 2015;
Hofvander ez al., 2009; Lugnegérd e al., 2011; Russell
et al., 2005).

Las dificultades mencionadas enfatizan la importancia
de la creacién de programas enfocados a la transiciéon a
la vida adulta, y mds en concreto a aquellos que puedan
promover el empoderamiento de las personas con TEA y
proporcionarles herramientas para que sean los agentes
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causales de sus vidas, aspecto en el que la autodetermi-
nacién juega un papel clave. En efecto, el entrenamien-
to en habilidades relacionadas con la autodeterminacién
resultaria beneficioso para afrontar la transicién a la vida
adulta y tener una mayor satisfaccién vital (White ez al.,
2018). Es por este motivo que el estudio de la autodeter-
minacién en personas con TEA se ha centrado sobre todo
en la etapa adolescente y joven adulta, en concreto en el
periodo de transicién a la adultez.

A pesar de ello, la mayor parte de estudios sobre auto-
determinacién estdn centrados en personas con discapa-
cidad intelectual o trastornos del aprendizaje, lo que evi-
dencia una escasa investigacién centrada en las personas
con TEA (Chou, Wehmeyer, Shogren ez al., 2017; Lee
et al., 2010). No obstante, las tltimas investigaciones en
nifios y adolescentes con TEA y discapacidad intelectual
en el contexto espafiol destacan que, de las ocho dimen-
siones del constructo de Calidad de vida (Schalock y Ver-
dugo, 2002), la autodeterminacién y la inclusién social se
erigen como dreas prioritarias de intervencién e investiga-
cién (Mordn et al., 2019). Ademds, las personas con TEA
suelen reportar menores niveles de autodeterminacién
(Cheak-Zamora ez al., 2020; Chou, Wehmeyer, Palmer
et al., 2017), autorregulacién, empoderamiento y auto-
rrealizacién (Chou, Wehmeyer, Palmer ez /., 2017). De
hecho, las propias alteraciones en la comunicacién social
y en las habilidades interpersonales propias del TEA pue-
den complicar la ensenanza de algunas de las habilidades
relacionadas con la autodeterminacién (Cuesta-Gémez et
al., 2016; Sansosti et al., 2017), haciendo incluso mds
relevante la investigacion en este campo.

En efecto, las personas con TEA pueden tener dificul-
tades para entender e interpretar una determinada situa-
cién de interaccién social y, por ende, tendrdn también
mids dificultades para actuar en consecuencia y de for-
ma ajustada a esa situacién. Una conducta socialmente
adaptada implica poner en marcha procesos de cognicién
social, es decir, competencias para solucionar problemas,
planificar, tomar decisiones (Leung ez al., 2016); en de-
finitiva, haber desarrollado habilidades relacionadas con
la autodeterminacién. Asi, debido a estas dificultades, las
personas con TEA podrian beneficiarse en particular de la
instruccién en habilidades relacionadas con la autodeter-
minacién, como el establecimiento y el logro de metas, la
resolucién de problemas y la toma de decisiones (Chou,
Wehmeyer, Palmer ez al., 2017; Wehmeyer ez al., 2010),
siempre que se den contextos naturales en los que se creen
y aprovechen las oportunidades para trabajar la autodeter-
minacién en la vida de estas personas. En efecto, resulta
relevante que la instruccién en las habilidades relaciona-
das con la autodeterminacién en personas con TEA se dé
creando oportunidades contextualizadas en los entornos
de vida y desarrollo, para que se puedan también ofrecer
apoyos a la comprensién de la situacién y el contexto.

En este sentido, una revisién reciente de estudios cen-
trados en autodeterminacién en ninos y adolescentes con




TEA sugiere que la investigacién en este campo con par-
ticipantes con TEA se ha cuadriplicado en los tltimos
afos (Mordn et al., 2020). Esta investigacion presenta un
conjunto de estudios prometedores, tanto con respecto a
las intervenciones enfocadas a la promocién de la autode-
terminacién como a aquellos estudios centrados en la in-
fluencia de factores personales o contextuales influyentes
y aquellos cuyo objetivo es analizar la percepcion de fami-
liares y maestros. En referencia a las intervenciones, solo
un 45,4% de los estudios analizados presenté cambios es-
tadisticamente significativos, y todas ellas incluyeron un
enfoque centrado en la familia. Por otro lado, también
destacaron la importancia de desarrollar investigaciones
con un mayor rigor metodolégico.

No obstante, a pesar de la existencia de dicha revisién,
es escasa la evidencia de programas de intervencién para
el desarrollo de la autodeterminacién disefiados en con-
creto para personas con TEA en el periodo de transicién a
la vida adulta. Teniendo en cuenta que esta etapa supone
un momento de especial vulnerabilidad, la ensefianza de
habilidades en autodeterminacién cobra una relevancia
especial. El desarrollo de estas estrategias y habilidades se
correlaciona con una mayor satisfaccién vital (White ez
al., 2018), y aspectos como la autonomia, el empodera-
miento psicoldgico y la autorrealizacién han demostrado
que son predictores de mejores resultados en empleo y
vida independiente (Shogren ez al., 2017). En concreto,
en las personas con TEA, recientes investigaciones sub-
rayan algunos factores especificos que deben tenerse en
cuenta en las intervenciones dirigidas a promover la auto-
determinacién (Cheak-Zamora et 4/., 2020), como favo-
recer el didlogo interno positivo, la cohesién familiar y las
oportunidades y habilidades en autodefensa. Algunos de
estos factores corresponden también a dificultades pro-
pias de las personas con TEA, como las habilidades so-
ciales o la comunicacién e interaccién social (Cheak-Za-
mora et al., 2020). Por otro lado, la autodeterminacién
también se ha relacionado con cambios positivos en el
dmbito laboral, en el desarrollo de relaciones sociales y de
participacién comunitaria, ademds de facilitar el manejo
del estrés y desarrollar una identidad personal positiva
(Kim, 2019). White ez /. (2016) identificaron diversos
retos en el desarrollo de la autodeterminacién referidos
por adultos con TEA vy sus familiares y cuidadores, in-
cluyendo el manejo de la incertidumbre sobre el futuro,
la vida independiente, la expresién de las necesidades y
derechos, asi como el mantenimiento de la motivacién,
la gestién del tiempo, la organizacién y la regulacién del
estrés en el dmbito académico.

A pesar de la necesidad de promover la autodetermina-
cién en adolescentes y jévenes adultos con TEA, la mayor
parte de las investigaciones relacionadas con este colecti-
vo se ha centrado en describir las barreras que se pueden
dar en diferentes contextos, como el educativo, el social,
el cultural y el familiar, entre otros, pero poco sabemos
sobre las intervenciones efectivas para mejorar estas limi-
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taciones (Sansosti et al., 2017). Este conocimiento tiene
el potencial de guiar las précticas de los profesionales que
trabajan con estas personas. Por ello, el objetivo general
de este trabajo es realizar una revisién sistemdtica de los
estudios existentes en los que se realice una intervencién
en autodeterminacién con adultos con TEA con la capa-
cidad verbal preservada, con la finalidad de analizar las
caracteristicas de dichos estudios e identificar las estra-
tegias y variables relacionadas con la eficacia de dichas
intervenciones. En este sentido, la pregunta de investi-
gacién a la que se pretende responder con este estudio
es la siguiente: ;qué intervenciones y de qué tipo se han
mostrado efectivas a la hora de promover la autodetermi-
nacién de jévenes adultos con TEA? Mds concretamente,
se ahondard en las siguientes subpreguntas:

1. ;Cudles son las caracteristicas de las intervenciones
dirigidas a promover la autodeterminacién de jévenes
adultos con TEA? Por ejemplo, objetivos, duracién,
formato, contexto, facilitador.

2. ;Cudles son las principales caracteristicas y resultados
de los estudios cuyo objetivo es promover la autodeter-
minacién en jévenes adultos con TEA?

3. ;Qué disefo y nivel de calidad tienen los estudios ana-
lizados?

METODO

La presente revisién sistemadtica se realizé siguiendo las
directrices PRISMA (Preferred Reporting Items of Syse
tematic Reviews and Meta-Analysis; Bougioukas ez al.,
2018; Liberati et al., 2009; Moher et al., 2009). Se utilizé
el programa Rayyan (Ouzzani ez al., 2016) como soporte
para la revisién de los articulos.

Protocolo de biisqueda

El protocolo del estudio fue registrado on/ine con PROS-
PERO, el registro prospectivo internacional de revisiones
sistemdticas (nimero de registro: CRD42022304071).

Criterios de inclusion

Los estudios podian incluirse en la revision si cumplian
los criterios de inclusién siguientes:

1. Los participantes tenfan un diagnéstico de trastorno
del espectro autista (TEA), incluyendo cualquier grado
de apoyo (en el caso de estudios que utilizan el DSM-5
como referencia), o cualquiera de los trastornos antes
asociados al TEA segtin el DSM-1V. Si existian estudios
con participantes con diferentes diagnésticos, para que
el estudio se incluyera, debia presentar los resultados
por separado para cada grupo de discapacidad.

2. Los participantes debian estar en edad de escolariza-
cién postobligatoria (edad igual o superior a 16 afos).
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3. Las intervenciones propuestas en los estudios iban
enfocadas al desarrollo de, como minimo, una de las
dimensiones o habilidades relacionadas con la autode-
terminacion, o todas ellas.

4. Los estudios eran de cardcter empirico; presentaban un
procedimiento de intervencién y aportaban resultados
cuantitativos o mixtos (cuantitativos y cualitativos).
No se inclufan estudios descriptivos, tesis doctorales
ni revisiones.

5. Los estudios tenfan un diseno de grupo o de caso tnico.

Se excluyeron de la revisién aquellos articulos que no
cumplieron con uno o mds de los criterios establecidos
anteriormente.

Procedimiento de biisqueda

La busqueda bibliogrifica del presente estudio de re-
visién se llevé a cabo el 9 de noviembre de 2021 y se
utilizaron las siguientes bases de datos: PsycINFO, Edu-
cation Resources Information Center (ERIC), Scopus
y la core collection de Web of Science (WoS), que inclu-
ye las siguientes bases de datos: Science Citation Index
Expanded, Social Sciences Citation Index, Arts&Hu-
manities Citation Index, Conference Proceedings Cita-
tion Index-Science, Conference Proceedings Citation
Index-Social Science & Humanities, Index Chemicus,
Current Chemical Reactions, Emerging Sources Cita-
tion Index, Book Citation Index (Science y el Book Ci-
tation Index) Social Sciences & Humanities. Los térmid
nos de la busqueda incluyeron («self-determination» OR
«choice-making skills» OR  «decision-making skills»
OR «goal setting» OR «problem-solving skills» OR «plan-
ning skills» OR «self-management skills» OR «goal-attain-
ment skills» OR «self-advocacy» OR «self-awareness» OR
«self-knowledge») AND (intervention OR  strategies
OR «best practices» OR treatment OR therapy OR man-
agement OR program) AND (autism OR «autism spec-
trum disorder» OR «Asperger syndrome») AND (adults
OR adulthood) como palabras clave. La busqueda no se
acotd en el tiempo, y se limitd a articulos escritos en ink
glés o castellano y publicados en revistas con revisién por
pares.

Seleccion de estudios

La primera autora realizé la busqueda en las bases de
datos mencionadas e importé los resultados al gestor
de referencias Mendeley, donde se eliminaron los articu-
los duplicados. La primera y segunda autoras examinaron
de forma independiente los titulos y resimenes de los
estudios en funcién de los criterios de inclusién. Poste-
riormente, las dos revisoras examinaron los textos com-
pletos de aquellos articulos que cumplian los criterios de
inclusién para buscar potenciales articulos relevantes que
no se hubieran identificado en la busqueda. Al finalizar
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cada etapa de la revision, las dos revisoras compararon sus
andlisis y valoraron y resolvieron los posibles desacuer-
dos. Se calculd el acuerdo entre observadores, siendo este
sustancial tanto en la primera fase (K = .97) como en la
segunda (K =.90).

Extraccion de datos

Los datos de cada estudio se extrajeron y resumieron en
diversas tablas de Microsoft® Excel. Los articulos se des-
cribieron en funcién de las siguientes variables: (a) las
caracteristicas de los participantes del estudio, (b) la fi-
nalidad del estudio, (c) las habilidades relacionadas con
la autodeterminacion trabajadas, (d) el instrumento de
intervencion o estrategia usada, () el diseno del estudio,
(f) el instrumento de medicién de la efectividad de la
intervencion, y (g) los principales resultados del estudio.
En cuanto a dichos resultados, se extrajeron las principa-
les medidas resumen, informando de las diferencias de
medias, los tamafios del efecto (si se disponia de ellos) o
los porcentajes de observacion, dependiendo del estudio.

Evaluacion de la calidad y riesgo de sesgo
de los estudios

La evaluacién de la calidad de las evidencias reportadas
en los estudios incluidos se realizé usando los criterios de
calidad establecidos por el Council for Exceptional Chil-
dren (2014) y evaluados por Cook et al. (2015) para es-
tudios de diseno de grupo y de caso tinico. Las categorias
de andlisis incluyen: (a) el contexto, (b) los participantes,
(c) los responsables de la intervencién, (d) la descripcién
de la intervencién, (e) la fidelidad de la implementacion,
(f) la validez interna, (g) la medida de los resultados o
de las variables dependientes, y (h) el andlisis de datos.
Cada una de estas categorias se compone de distintos in-
dicadores que definen los aspectos a evaluar. En la tabla
4 se detalla de cudntos indicadores estd constituida cada
categoria. Los indicadores detallados para cada categoria
se pueden consultar en Cook ez al. (2015). En concreto,
los disefios de grupo se evaltan mediante 24 indicadores,
y los de caso tinico con 22 indicadores, que puntian con
un 0 si el articulo no cumple dicho criterio o con un 1 si
lo cumple. Para ser considerado un estudio metodolégi-
camente sdlido, debe cumplirse el %80 de los indicadores
(Lane et al., 2009).

Por otro lado, la evaluacién del riesgo de sesgo se llevé
a cabo mediante diferentes herramientas, dependiendo
del tipo de estudio. Para aquellos estudios aleatorizados,
se utilizé la The Cochrane tool for assessing risk of bias
(Higgins y Altman, 2008). Esta herramienta evalta di-
versos sesgos (de seleccién, de rendimiento, de deteccién,
de abandono, de informacidn, y otros) y el riesgo de ser
cometidos (bajo, alto o no claro). Para aquellos estudios
no aleatorizados u observacionales, se empleé la Risk of
Bias Assessment tool for Non-randomized Studies (Ro-




BANS; Park ez al., 2011). Dicha herramienta contiene
6 dominios, incluyendo la seleccién de participantes, las
variables de confusién, medidas de la intervencién (expo-
sicién), el cegamiento de la evaluacién de los resultados,
los datos incompletos de los resultados y la notificacién
selectiva de los resultados. El riesgo de sesgo se evalda
como bajo, alto o no claro para cada dominio.

No se establecieron métodos adicionales de anilisis.

RESULTADOS

Seleccion de estudios

La basqueda inicial en las cuatro bases de datos arrojé
388 estudios sin duplicados (figura 1). Se revisaron los
titulos y abstracts de estos articulos, y se eliminaron 364.
Se examinaron los textos completos de los 24 articulos
restantes para decidir (teniendo en cuenta todo el texto
y no solo el abstract y el titulo) si cumplian los criterios
de seleccién. Fueron revisados de manera independien-
te por la primera y la segunda autoras, y se alcanzé un
acuerdo sustancial entre observadores de K'=.90. En dos
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de los articulos analizados se hallaron desacuerdos entre
las investigadoras. Si bien ambos cumplian la mayoria de
los criterios de inclusién, en uno no se especificaban las
caracteristicas de los participantes de forma explicita, y
en otro no se reportaba claramente el resultado de la in-
tervencion, sino que se limitaba a describir el proceso.
Ambos hechos le pasaron por alto a una de las investiga-
doras. Ademds, para evitar, en la medida de lo posible, el
sesgo en la busqueda de los articulos, se realizé también
una busqueda de bibliografia gris en las referencias bi-
bliogréficas de los 6 articulos seleccionados. Tras su revi-
sién, se hallaron otros 2 articulos relevantes, aunque no
cumplieron los criterios de inclusién para ser escogidos.
Finalmente se selecciond un total de 6 articulos. Las razod
nes de exclusion pueden revisarse en la figura 1.

La tabla 1 resume la informacién mds relevante de los
articulos seleccionados y analizados que fueron publica-
dos entre 2012 y 2021. En los estudios analizados parti-
cipé un total de 184 jévenes y adultos con TEA (71.2%
hombres y 16.3% sin informacién en relaciéon con el géb
nero) de entre 16 y 38 anos. El 43% de los participantes
fueron diagnosticados con trastorno del espectro autista
seguin los criterios diagndsticos del DSM-5 (APA, 2013),

Figura 1: Proceso de seleccion de articulos.

i Estudios identificados Estudios identificados en Estudios identificados Estudios identificados
o en Psycinfo (n = 188) WaoS Core Col. (n=173) en Scopus (n = 85) en ERIC (n=70)

Q

<

(3]

r

-

&

[=] Estudios identificados en bases de datos - Scopus, Psyclnfo, WoS y ERIC (excluyendo duplicados)-
] (n=388)

Q v

= Estudios revisados Sin relacion con el tema basado en

@ (titulo y resumen) EEE— el titulo y resumen (n = 364)

[} (n = 388)

m |

Estudios incluidos de las Excluidos segun criterios de

= bases de datos exclusion (n = 20)

Q (n = 24) * Poblacion en etapa de

8 Estudios identificados por educacién obligatoria (n= 2)

iy otras fuentes —)‘ + Tesis doctoral (n = 1)

m (n=2) - ; * No se reportan por separado

Estudios revisados (texto los resultados de los
completo) e participantes con TEA (n = 4)

- (n = 26) *  Articulos no empiricos (n = 3)
— +  Comorbilidad con DI (n=1)

= *  Sin relacion con el tema (n = 5)
g «  Estudio cualitativo (n = 1)

3 + 2 0 mas motivos de exclusion (n

Q Estudios seleccionados =3)

B (n=6)
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Tabla 1: Caracteristicas de los participantes, objetivo, habilidad de autodeterminacion e instrumento o estrategia usada

en los articulos seleccionados

Part1c1pantes

Habilidad
relacionada con
la autodetermi-

Instrumento /
estrategia

Referencia | Pais Objetivo

50 (43
hombres y
7 mujeres)

Bonete et B

4l (2015) Espafia | 16-29
Bross ez al. | Estados

(2020) Unidos | 17720
Hagner ez | Estados

al. (2012) | Unidos 16-19
Nadig ez al. ,

(2018) Canadd | 18-32
Oswald ez | Estados

al. (2018) | Unidos 18-38
Pugliese

v White g:?i‘)’; 18-23
(2014)

8 (7 hom-
bresy 1
mujer)

47 (45
hombres y
2 mujeres)

30 hombres
y mujeres

44 (13 mu-
jeresy 31
hombres)

5 hombres

Sindrome

de Asperger

Sindrome

de Asperger

37 con autismo
8 con sindrome
de Asperger

2 con trastorno
generalizado del
desarrollo no
especificado

Trastorno del
espectro
del autismo

Trastorno del
espectro
del autismo

Trastorno del
espectro
del autismo

Analizar la eficacia del
programa de resolu-
cién de problemas

Analizar la eficacia del
programa en el desa-

rrollo de habilidades

de planificacién

Analizar la efectividad
de un programa de
transicién a la vida
adulta de jévenes con

TEA y sus familias

Promover la auto-
determinacién y la

calidad de vida

Promover la auto-
determinacién y la
conducta adaptativa

Desarrar un manual
para promover la
resolucion de proble-
mas en universitarios

con TEA

nacién

Resolucién de
problemas interper-
sonales

Planificacién
y monitorizacién

Autodeterminacién

Resolucién de
problemas, toma
de decisiones,
conocimiento de
las preferencias
y habilidades,
autorregulacion,
autodefensa

Toma de decisio-
nes, establecimien-
to de metas, toma
de decisiones y
autodefensa

Resolucién
de problemas

Problem-Solving Skills
for Workplace Adapta-
tion (Bonete et al., 2014)

On The Go intervention
package (ASD On The
Go Modules, 2019)

Familias: Specific Plan-
ning Encourages Cre-
ative Solutions (Cotton y
Boggis, 2007)

Jévenes: procedimiento
estructurado detallado
en Cotton (2003)

McGill Transition
Support Program
(Nadig ez al., 2018)

ACCESS Program
(Oswald et al., 2018)

Problem Solving Skills:
101 (Pugliese y White,
2014)

mientras que el resto de los participantes se diagnostica-
ron siguiendo los criterios del DSM-IV-TR (APA, 2000),

en concreto cumpliendo criterios para las categorias diag-

nésticas de autismo (20%), sindrome de Asperger (36%)
y trastorno del desarrollo generalizado no especificado
(1%). El objetivo de los diferentes estudios se centrd en
promover la autodeterminacion: (1) en todas sus dimen-
siones (Hagner ez al., 2012; Nadig ez al., 2018; Oswald
et al., 2018), o en habilidades relacionadas con la auto-
determinacién, como (2) la planificacién (Bross ez al.,
2020), y la resolucién de problemas (Pugliese y White,
2014) y, mds concretamente, de problemas interpersona-

les (Bonete et al., 2015).
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Objetivos y principales caracteristicas
de las intervenciones

En la tabla 2 se desglosan las caracteristicas de las inter-
venciones llevadas a cabo para promover la autodetermi-
nacién (o habilidades relacionadas) de los participantes.
La mayoria de las intervenciones (66%) se llevaron a cabo
en formato grupal, mientras que una de ellas combiné
este formato con el individual (Bross ez 4l., 2020), y otra
mezclé una intervencién grupal con las familias e indivi-
dual con apoyo con los jévenes adultos con TEA (Hagner
et al., 2012). A su vez, en la mayoria de las intervencio-

nes (66%) se administré una vez por semana a lo largo
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Tabla 2: Caracteristicas de los programas de intervencion usados en los articulos seleccionados.

Referencia | Duracién Frecuencia Formato Contexto Facilitadores
1 terapeuta por
Bonete et 10 sesiones 1 vez por semana S:Sl;p ;11 (i_G perso- grupo (entrenado
al. (2015) (75 minutos/sesién) & p en técnicas de
(presencial) ..
mediacién)
Semanas 1-6: 2 sesiones/se- Mbdulos diddcticos:
12 semanas . . . Mbdulos diddcticos:
(6 semanas: man:.a/de selecoachingy , Médulos diddcticos: | "P2' 1d0.s’ M2 estudiante de doc-
médulos 1 sesién/2 semanas de médu- rupal organizacion sin torado v maestro
Brossetal | |.,, . los diddcticos & 4nimo de lucro y i
(2020) didicricos + Semanas 7-10: 1 sesién/sema- (2 personas/grupo) Telecoachin Telecoaching: 1 estu-
telecoaching L Télecoaching: indi- . & diante de doctorado
y 6 semanas: na telecoaching vidual FaceTime, Google v 1 ayudante de
seloroachin )' Semanas 11-12: 1 sesién/2 Hangouts, Skype y investioacion
8 | semanas telecoaching Zoom &
Familias: 1 sesién/mes Familias: grupal 2 facilitadores/fase
Haener f (2 mé du.los or sesion) Jévenes: participan- (con formacién en
4 (g2 012) 3 meses Jévenes: 3 SF;esiones te + personas de Institutos publicos | planificacién centra-
’ en ol do.micilio apoyo da en la persona
(presencial) y experiencia)
Nadig ez . 1 vez por semana Grupal .
al. (2018) 10 sesiones (2 horas/sesién) (presencial) o 2 facilitadores/grupo
. .| 2 facilitadores/grupo
Oswald et 19 sesiones 1 vez por semana Grupal Cai?gf (Cllj (l:nge:t; (con experiencia en
al. (2018) (75 minutos/sesién) (presencial) & S el trabajo con adultos
MIND Institute)
con TEA)
Pugliese Grupal 2 facilitadores/gru-
y White 9 sesiones — ( refencial) — po (estudiantes de
(2014) p doctorado)

de entre nueve y diecinueve semanas, mientras que un
solo estudio realizé una intervencién al mes durante tres
meses con un grupo de familiares, y entre tres y cinco
sesiones con los jévenes con TEA (Hagner ez al., 2012).
Por otro lado, los facilitadores de las intervenciones fue-
ron, en mayor parte, investigadores o profesionales con
formacién y experiencia.

Estudios centrados en promover
la autodeterminacion

Los estudios que se centraron en la promocién de la au-
todeterminacién usaron principalmente programas de
intervencién. El McGill Transition Support Program
(Nadig ez al., 2018) estd basado en el trabajo de la auto-
determinacién, el trabajo con los otros y la comunicacién
social. Esta intervencién propone un formato grupal con
sesiones semanales de dos horas de duracién durante diez
semanas llevadas a cabo por dos facilitadores. Se centra
principalmente en las necesidades expresadas por los par-
ticipantes mediante un checklist de necesidades, gracias al
cual se escogen los diez médulos del programa que encae

jan mejor con cada grupo de participantes de entre un to-
tal de quince. Estos médulos se agrupan en tres bloques:
comunicacién, que engloba (1) iniciacién, (2) escucha,
(3) creando impresiones, (4) toma de perspectivas y (5)
comunicaciéon no verbal; autodeterminacion, que trabaja
(6) preferencias, intereses y fortalezas, (7) resolucién de
problemas, (8) autodefensa, (9) autorregulacién y (10)
toma de decisiones; y trabajo con otros, que incluye (11)
conocer el contexto, (12) los buenos companeros, (13)
prevenir y resolver problemas, (14) obtener una visién
general y (15) trabajo en equipo. Asi, el nimero de sesio-
nes enfocadas al trabajo de la autodeterminacién puede
variar seglin cada grupo.

El Acquiring Career, Coping, Executive control, So-
cial Skills (ACCESS) Program (Oswald ez al., 2018),
centrado en el desarrollo de la autodeterminacidn, en el
manejo del estrés y la ansiedad y en el desarrollo de habi-
lidades adaptativas y sociales, ofrece una intervencién de
diecinueve semanas de duracién, realizando una sesién
a la semana de setenta y cinco minutos. Esta interven-
cién incluye también la participacién de los familiares o
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personas cercanas a los participantes con TEA, a los que
llaman entrenadores sociales (en inglés, social-coaches).
El programa propone la realizacién de dos grupos para-
lelos: el de jévenes con TEA y el de los familiares. Ambos
con la misma estructura, basada en dos primeras sesiones
centradas en el desarrollo de habilidades basicas para el
trabajo en grupo, seguidas por tres médulos: (1) manejo
del estrés y la ansiedad (ocho sesiones), (2) autodeter-
minacién (tres sesiones) y (3) habilidades adaptativas y
sociales (seis sesiones). En el caso del grupo de familia-
res, también se afiade psicoeducacidn, para facilitar la
generalizacién de aprendizajes de los jévenes con TEA.
El programa lo dirigen dos facilitadores con experiencia
previa en el trabajo con personas con TEA y estudios
superiores.

El programa planteado por Hagner ez al. (2012) pro-
pone la realizacién simultdnea de un grupo para familia-
res y un programa de planificacién centrado en la perso-
na y enfocado al individuo con TEA y a sus personas de
apoyo. Por un lado, el grupo para familias se basa en el
curriculum Specific Planning Encourages Creative Solu-
tions (SPECS; Cotton y Boggis, 2007). Este consta de
seis médulos en los que se trabaja la orientacién y las
herramientas para la planificacién, la resolucién creativa
de problemas, los servicios de calidad, la financiacién
creativa y pasar a la accién. Se llevan a cabo tres sesiones
de frecuencia mensual con el grupo de familiares (dos
moédulos por sesion). Por otro lado, las sesiones de pla-
nificacién para los jévenes con TEA (entre tres y cinco
sesiones) son dirigidas por un facilitador, quien asiste
al domicilio de los participantes y trabaja los siguientes
puntos: (1) historia, (2) quién eres ti hoy en dia, (3) for-
talezas y logros, (4) gente de apoyo y recursos, (5) qué
funciona y qué no funciona, (6) visién de futuro, (7)
objetivos y (8) siguientes pasos y seguimiento (ver infor-
macién detallada en Cotton, 2003). En este proceso de
intervencién no solo se trabaja con el joven con autismo,
sino también con los familiares o personas cercanas que
escoja dicho participante, con un méximo de doce perso-
nas. En las sesiones en el domicilio estdn presentes todos
los sujetos de apoyo referidos por la persona con TEA.
Finalmente, el tercer componente del programa consiste
en un seguimiento por parte de un facilitador durante un
periodo de entre cuatro y seis meses para acompanar en
el proceso de consecucién del plan propuesto durante las
sesiones de planificacion.

Estudios que promueven habilidades
relacionadas con la autodeterminacion

Respecto a la promocién de la resolucién de problemas,
uno de los programas usados en los estudios analizados
es el propuesto por Pugliese y White (2014), el Problem
solving skills: 101. Esta intervencién estd enfocada en la
resolucién de problemas teniendo en cuenta las carac-
teristicas y dificultades especificas de las personas con
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TEA. Propone un formato grupal presencial de nueve
sesiones moderado por dos facilitadores. Al inicio del
programa, cada participante escoge un problema que le
gustaria resolver. Durante la primera sesién, se realiza una
psicoeducacién sobre el TEA en relacién a la resolucién
de problemasy se define el acronimo para la resolucién de
estos ultimos. Posteriormente, durante las sesiones se-
gunda, tercera y cuarta, se trabaja sobre la importancia
de tener una orientacién positiva hacia el problema, per-
cibiéndolo como un reto y no como una amenaza. Se
centran en reconocer cudndo existe un problema, cémo
cuestionar las actitudes disfuncionales ante este y cémo
regular emociones negativas, entre otras cosas. Las sesioa
nes siguientes, hasta la octava, se enfocan en el proceso
de resolucién de problemas, practicando habilidades dis-
cretas como su formulacion, el empleo de la técnica de la
lluvia de ideas para buscar soluciones alternativas, la toma
de decisiones y la implementacién de las soluciones, in-
cluyendo la monitorizacién y la autoevaluacién de la
solucién propuesta. Otro estudio enfocado en el desa-
rrollo de habilidades para la resolucién de problemas
es el Problem-Solving Skills for Workplace Adaptation
(Bonete et al., 2015). Dicho programa se centra sobre
todo en la resolucién de problemas interpersonales, con
sesiones de frecuencia semanal de setenta y cinco mi-
nutos de duracién durante un periodo de diez semanas.
En esta intervencion se trabajan los distintos puntos
para la resolucién de problemas: (1) introduccién a las
habilidades de resolucién de problemas interpersonales
y descripcién de las caracteristicas del TEA; (2) habi-
lidades conversacionales; (3) definicién de un proble-
ma; (4) diferentes puntos de vista; (5) reflexién sobre
las causas; (6) generacién de soluciones; (7) considera-
cién de las consecuencias y eleccién de la mejor opcidn;
(8) plan de accién; (9) evaluacién de las acciones y
afrontamiento de los fracasos; y (10) revisién del proce-
so. En cada sesidn, se ofrecia apoyo mediante ejemplos
de problemas comunes en el contexto laboral, asi como
se hablaba de las experiencias personales de los partici-
pantes. El programa es dirigido por un terapeuta.

Por otro lado, un estudio se centrd en las habilidades
de planificacién y monitorizacién mediante el programa
On The Go intervention package (Bross ez al., 2020).
Esta intervencion se realiza durante doce semanas y se
divide en dos fases: la primera (seis semanas), en la que se
lleva a cabo una combinacién de pequefios grupos para
proporcionar psicoeducacién sobre habilidades en plani-
ficacién y, al mismo tiempo, dos sesiones de telecoaching
online a la semana e individual en las que se hace un se-
guimiento de las tareas de planificacién; y la segunda fase
(seis semanas), que consiste Unicamente en las sesiones
de telecoaching, realizando una sesién semanal durante un
mes, para, mds tarde, pasar a una frecuencia quincenal
durante las dos Gltimas semanas. Tanto las sesiones de
pequefios grupos como las de zelecoaching son dirigidas
por un entrenador.




Principales resultados de los estudios
seleccionados

En la tabla 3 se presentan los principales disefios, meto-
dologias, instrumentos de medida y resultados obtenidos
en los diferentes estudios seleccionados.

Estudios centrados en promover
la autodeterminacion

Los estudios centrados en promover la autodetermina-
cién utilizaron metodologias diferentes y obtuvieron
resultados asimismo diversos. El McGill Transition Su-
pport Program (Nadig ez a/., 2018) no obtuvo mejoras
estadisticamente significativas en la puntuacién total de
autodeterminacién comparando el grupo experimen-
tal con el de control, a pesar de tener un efecto positivo
en los participantes del grupo experimental. Un estudio
mids detallado de los subdominios mostré mejoras signi-
ficativas en el subdominio Interpersonal Cognitive Pro-
blem-Solving, en el que el grupo que realizé la interven-
cién obtuvo 2 puntos mds que el grupo control (0.082,
3.4;95% IC), con un tamafo del efecto de 4 = 0.33.

El Acquiring Career, Coping, Executive control, Social

Skills (ACCESS) Program (Oswald ez a/., 2018) demos-
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tré mejoras estadisticamente significativas en el desempe-
fio de la autodeterminacién, reportadas por los entrena-
dores sociales (social coaches), con puntuaciones 3.7 (IC
95% 0.2-7.3) puntos mds altas en el grupo experimental
que en el de control después de tener en cuenta el CI de
los participantes (p = .04). Por otro lado, la importancia
de la autodeterminacién percibida obtuvo puntuaciones
estables, y se considerd alta desde un inicio.

Los resultados conseguidos en el programa planteado
por Hagner ez al. (2012) mostraron mejoras significati-
vas en autodeterminacién (p = .001), con una mejora de
14.2 puntos en las medias tras la intervencién. A diferen-
cia del grupo intervencién, el de control no logré mejoras
estadisticamente significativas.

Estudios que promueven habilidades
relacionadas con la autodeterminacion

En relacién con la promocién de la resolucién de proble-
mas, el programa propuesto por Pugliese y White (2014),
el Problem solving skills: 101, presenté cambios significa-
tivos en la resolucién de problemas sociales en dos de los
cinco participantes. Estos obtuvieron mejoras significa-
tivas en su estado general durante la intervencién, tanto
en la puntuacién total como en malestar sintomdtico, a

Tabla 3: Instrumentos para medir la autodeterminacion, disefio del estudio y principales resultados

de los articulos seleccionados.

Referencia

Disefio del estudio

Instrumentos para medir
autodeterminacion o habilidades
relacionadas

Principales resultados

Bonete et al. (2015)

Bross ez al. (2020)

Hagner ez al. (2012)

Nadig ez al. (2018)

Oswald ez al. (2018)

Pugliese y White (2014)

Experimental sin
grupo de control

Linea base multiple
entre cohortes

Ensayo clinico
controlado
y aleatorizado

Ensayo clinico
controlado y aleato-
rizado

Ensayo clinico
controlado
y aleatorizado

Experimental sin
grupo control

Evaluacidén de solucién de conflictos
interpersonales (Calero ez al., 2009)

Observacién

Arc’s Self-Determination Scale

(Wehmeyer, 1995)

Arc’s Self-Determination Scale

(Wehmeyer, 1995)

Seven Component Self-Determi-
nation Skills Survey (Carter ez /.,
2013)

Social Problem Solving Inventory-
Revised: Long Form
(D’Zurilla et al., 2002)

Megjora en resolucién de problemas
en la medida postintervencion (tama-

o del efecto: d = 0,473)

En las 3 cohortes se observé un
aumento en la planificacién de entre
el 80 y el 100%

Mejora en autodeterminacion
(diferencia estadisticamente signifi-
cativa en comparacién con la medida
preintervencién (p = 0.01)

Megjora en autodeterminacién
(tamano del efecto: 4 = 0.33)

Mejora en autodeterminacién (dife-
rencia estadisticamente significativa
en comparacién con grupo control

[p = 0.04])

Megjoras significativas en 2 de los 5
participantes en resolucién de proble-
mas sociales.
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pesar de que uno de ellos no mantuvo ese cambio. Los
otros tres participantes no mostraron mejoras significati-
vas en ninguno de los resultados. El segundo estudio en-
focado en el desarrollo de habilidades para la resolucién
de problemas, el Problem-Solving Skills for Workplace
Adaptation (Bonete ez al., 2015), arrojé mejoras en la
resoluciéon de problemas en la medida postintervencién
(tamano del efecto: 4 = 0.473).

Por otro lado, el programa On The Go intervention
package (Bross ez al., 2020), centrado en las habilidades
de planificacién y monitorizacién, obtuvo buenos resul-
tados en cuanto a planificacién. Los resultados consegui-
dos mostraron un aumento en la planificacién de entre el

80 y el 100%.

Calidad y riesgo de sesgo
de los estudios

En la tabla 4 se detalla el grado en que los estudios se-
leccionados respondieron a los indicadores de calidad
segtin la informacién reportada en los articulos. De los
estudios incluidos, la categoria que la mayoria cumplié
fue la descripcion del contexto (50%). Por otro lado, la
categoria de andlisis con una menor adherencia por parte
de los estudios analizados fue la descripcién de los parti-
cipantes (17%), que detalla el grado en el que los estudios
describieron de un modo fehaciente las caracteristicas de

los participantes. En las otras seis categorias, solo el 33%
de los articulos analizados obtuvo dos o mis criterios de
calidad: descripcion de los responsables de la interven-
cion, fidelidad de la implementacién, medida de la varia-
ble dependiente (que tiene que ver con que esta se mida
con instrumentos psicométricamente sélidos, afadiendo
evidencias de que los resultados del estudio sean efecto
de la intervencién llevada a cabo), validez interna (que
tiene que ver con si el disefo del estudio proporciona
suficiente evidencia de que la variable independiente pro-
voca cambios en la variable o variables dependientes) y
andlisis de datos (que indica que este se lleva a cabo de
manera adecuada y reportando los tamanos del efecto de
la intervencién). Teniendo en cuenta el criterio de Lane
et al. (2009), solo uno de los seis estudios seleccionados
(Oswald ez al., 2018) se puede describir como sélido a
nivel metodolégico, al cumplir el 80% de los criterios de
calidad.

Por otro lado, en la tabla 5 se detalla el riesgo de dife-
rentes tipos de sesgo en los estudios analizados. Se valoré
que todos los estudios tenian un bajo riesgo de sesgo in-
formacién, mostrando tanto aquellos resultados positivos
como aquellos que no habian obtenido cambios signifi-
cativos. En contraposicién, el sesgo con mads riesgo en los
presentes estudios es el de rendimiento, ya que ningin
estudio podia garantizar el cegamiento de los participan-
tes y los evaluadores.

Tabla 4: Indicadores de calidad completados de las intervenciones dirigidas a promover la autodeterminacion o las habilidades
asociadas con la autodeterminacion por categoria de analisis y estudios.

Categorias de anilisis

. 2 = :§ g g = g é

; £ 5| &5 | S8 3 | 825 3 | &

S £ ¥ | A | EE| 2 |Z3ES| 2 | &8
Estudios
Bonete et al. (2015) 0 172 1/2 172 1/3 5/6 5/6 2/2 16/24
Bross et al. (2020) 1 172 2/2 172 1/3 6/6 5/5 1/1 17/22
Hagner ez al. (2012) 1 2/2 212 1/2 1/3 4/6 2/6 0/2 13/24
Nadig ez al. (2018) 0 0/2 1/2 1/2 3/3 5/6 5/6 2/2 17/24
Oswald ez al. (2018) 1 1/2 1/2 1/2 3/3 6/6 4/6 1/2 19/24
Pugliese y White (2014) 0 1/2 1/2 0/2 2/3 3/6 2/5 0/1 9/22
Consecucion de los indicadores de calidad en el total de estudios analizados
0 indicadores 3 (50%) | 4 (67%) — 1 (17%) — — — 2 (33%)
Al menos 1 indicador — 1 (17%) | 4 (67%) | 5(83%) | 4 (67%) | 4 (67%) | 6 (100%) | 2 (33%)
Todos los indicadores 3(50%) | 1 (17%) | 2 (33%) — 2 (33%) | 2 (33%) — 2 (33%)
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Tabla 5: Evaluacion del riesgo de sesgo de las intervenciones dirigidas a promover la autodeterminacion o las habilidades
asociadas con la autodeterminacion segun el tipo de estudio realizado.

. Sesgo de Sesgo Sesgo Sesgo de
Sesgo de seleccién =2 . iy’
rendimiento de deteccién de abandono | informacién

Generacién
de secuencia
aleatoria

Estudios aleatorizados

Hagner ez al. (2012)

Riesgo no claro

Ocultacién de
la asignacién

Riesgo no claro

Cegamiento de
participantes
y evaluadores

Cegamiento
de la evaluacién
de resultados

Datos
de resultados
incompletos

Informacién
selectiva

Nadig ez al. (2018)

Riesgo bajo

Riesgo alto

Oswald ez al. (2018)

Riesgo no claro

Seleccién de

participantes

Riesgo no claro

Variables

extranas

Riesgo alto Riesgo no claro Riesgo alto Riesgo alto
Riesgo alto Riesgo bajo Riesgo bajo Riesgo bajo
Riesgo alto Riesgo alto Riesgo alto Riesgo bajo

Medidas de la
intervencién
(exposicion)

Cegamiento
de la evaluacién
de resultados

Datos
de resultados
incompletos

Informacion
selectiva
de resultados

Estudios no aleatorizados®

Bonete ez al. (2015) | Riesgo bajo Riesgo alto Riesgo bajo Riesgo alto Riesgo bajo Riesgo bajo
Bross ez al. (2020) | Riesgo alto Riesgo alto Riesgo alto Riesgo no claro | Riesgo bajo Riesgo bajo
?Zu (;gil;:)s ¢y White Riesgo alto Riesgo no claro | Riesgo bajo Riesgo alto Riesgo bajo Riesgo bajo

¢ Basado en los dominios de la The Cochrane tool for assessing risk of bias (Higgins y Altman, 2008).
® Basado en los dominios de la Risk of Bias Assessment tool for Non-randomized Studies (RoBANS; Park ez a/., 2011).

DISCUSION

La bibliografia existente sobre el desarrollo de habilidades
en autodeterminacién en jévenes y adultos con TEA en
la etapa de transicién a la vida adulta es escasa. A pesar
de ello, resulta relevante disponer de una visién global de
los programas existentes disenados para entrenar dichas
habilidades. El presente estudio pretende ofrecer esta
visién general mediante una revisién de la bibliografia
relacionada con las pricticas dirigidas al desarrollo de las
habilidades en autodeterminacién en jévenes y adultos
con TEA. Tras el examen sistematizado de la bibliogra-
fia, se analiz6 un total de seis articulos, lo cual denota lo
incipiente del campo de estudio y confirma la necesidad
de aumentar la investigacién en este dmbito. De ellos,
tres se centraban en el desarrollo de la autodeterminacién
en todas sus dimensiones, uno en las habilidades de pla-
nificacién y dos en las habilidades para la resolucién de
problemas.

A pesar de tener como objetivo principal el desarrollo de
la autodeterminacién y sus habilidades, los programas
de intervencién analizados muestran caracteristicas muy
diversas, tanto en nimero de sesiones y frecuencia de
las intervenciones como en su contenido. En concreto,
aquellos estudios centrados en programas para el desa-

rrollo de todas las dimensiones de la autodeterminacién
proponen un ndmero variable de sesiones dedicadas a
la autodeterminacién. El ACCESS Program (Oswald ez
al., 2018) ofrece tres sesiones relacionadas con la auto-
determinacién de las diecinueve sesiones totales que lo
componen, mientras que el programa propuesto por
Hagner ez al. (2012) se centra en la autodeterminacién
en todas las sesiones, tanto las destinadas a los familiares
como las de los jévenes con TEA. Por tltimo, el McGill
Transition Support Program (Nadig ez a/., 2018), al pro-
poner un modelo basado en las necesidades de los par-
ticipantes, puede ofrecer un nimero de sesiones orien-
tadas de manera especifica a la autodeterminacién muy
distinto dependiendo de las necesidades de cada grupo.
Esta variabilidad en las sesiones enfocadas al desarrollo
de la autodeterminacién plantea diversas preguntas: por
un lado, dados los cambios estadisticamente significati-
vos obtenidos en autodeterminacién en el ACCESS Pro-
gram (Oswald ez al., 2018), y teniendo en cuenta que
esta variable se desarrolla en tan solo tres sesiones, sur-
ge la necesidad de explorar qué variables influyen en la
autodeterminacién mds alld del propio desarrollo de sus
habilidades, como es el caso del manejo de la ansiedad y
el estrés o de las habilidades adaptativas y sociales. Por
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otro lado, la flexibilidad del McGill Transition Support
Program (Nadig ez al., 2018) arroja dudas sobre cémo
evaluar la eficacia de dicho programa, dada la incapaci-
dad para conocer cudntas sesiones se han realizado para
el desarrollo de la autodeterminacién en cada grupo de
participantes. Un mayor niimero de estudios sobre la efi-
cacia del programa y mds concrecién en la explicaciéon
de las sesiones realizadas podria ayudar a esclarecer dicha
cuestion.

Dejando a un lado las diferencias mencionadas, un as-
pecto en el que coincide la mayor parte de los estudios
es la aplicacién de las intervenciones en formato grupal.
Este ultimo ofrece numerosas ventajas, como mayor ac-
ceso a oportunidades de apoyo social, normalizacién de
las experiencias problemdticas, reduccién del estigma,
posibilitar la resolucién de problemas de forma conjunta,
reduccién los sentimientos de soledad y aumento de ex-
periencias sociales positivas (Spain y Blainey, 2015). Por
tanto, y en concordancia con las guias de buenas practi-
cas (National Institute for Health and Care Excellence
[NICE], 2016), las intervenciones grupales parecen ser
un buen formato para el desarrollo de la autodetermina-
cién en jévenes y adultos con TEA. Asimismo, la mayor
parte de las intervenciones analizadas se centran sobre
todo en el desarrollo de la autodeterminacién en los pro-
pios jévenes con TEA, a excepcién de un estudio (Hagner
et al., 2012). Este propone una intervencién combinada,
enfocada tanto al joven con TEA como a sus familiares.
No hay duda de que para promover la autodeterminacién
es necesario trabajar directamente con los propios impli-
cados en ser agentes causales de su propia vida, y parece
que hacerlo en grupos de iguales puede ser un buen for-
mato para desarrollar esta habilidad. Sin embargo, abrir
el foco de intervencién también al contexto més cercano,
como es la familia, podria ser un aspecto relevante. A este
respecto, Tomaszewski ez al. (2020) indican que la per-
cepcién de los jévenes con TEA sobre su autodetermina-
cién no se correspondia con los informes reportados por
padres o educadores, y apuntaban que apoyar el empo-
deramiento familiar (junto a otros factores como reducir
la carga familiar o promover el comportamiento adapta-
tivo) podria contribuir a aumentar la autodeterminacién
en jévenes con TEA.

En relacién con los resultados obtenidos en los estu-
dios, cabe destacar que la revision de las propuestas cen-
tradas en el desarrollo de las diversas dimensiones de la
autodeterminacién mostré resultados prometedores, me-
joré de un modo significativo en dos de los tres estudios
(Oswald ez al., 2018; Hagner ez al., 2012) e hizo paten-
te un aumento, aunque no significativo, en otro (Nadig
et al., 2018). Estos resultados concuerdan con aquellos
obtenidos en los estudios enfocados en nifios y adoles-
centes con TEA (Mordn ez al., 2020) y en otros colecti-
vos, en concreto con discapacidad intelectual (Shogren
et al., 2020). Con respecto a los estudios basados en la
resolucion de problemas, los resultados son dispares en-
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tre estudios. Por un lado, la propuesta de Bonete ez al.
(2015) arroja resultados prometedores con mejoras pos-
tintervencién, mientras que el estudio de Pugliese y Whi-
te (2014) obtiene mejoras significativas en tan solo dos
de los cinco participantes de la investigacién. Uno de los
factores influyentes que los propios autores de este tltimo
estudio consideraban era el empleo como unica medida
de evaluacién de autoinformes, que puede resultar una
medida de cambio poco fiable en el caso de personas con
TEA por sus dificultades de introspeccién (Lerner e al.,
2012; Mazefsky et al., 2011; White et al., 2011). Por al-
timo, el estudio centrado en el desarrollo de habilidades
para la planificacién (Bross ez al., 2020) muestra incre-
mentos en planificacién y monitorizacién de entre un 80
y un 100% en las diferentes cohortes. Resulta interesante
que del total de componentes elementales relacionados
con la autodeterminacién (por ejemplo, establecimien-
to de metas y objetivos, elecciones, toma de decisiones,
resolucién de problemas, autorregulacién, aprendizaje
autodirigido o autoconocimiento, entre otros...; Wehe
meyer et al., 2013), incluidos como palabras clave para
esta revision sistemadtica, tan solo se hayan encontrado
estudios relacionados con dos de ellos. Esta circunstancia
plantea diversas preguntas: ;se asocia el hecho de hallar
estudios relacionados con las habilidades de resolucién de
problemas y planificacién a que estos componentes o ha-
bilidades son en especial relevantes para las personas con
TEA?, o, por el contrario, ;prueban estos resultados tan
solo el cardcter incipiente de la investigacién en este 4m-
bito y la necesidad de aumentar las practicas basadas en
la evidencia? Especialmente si tenemos en cuenta que hay
estudios que constatan que esta poblacién suele reportar
menores niveles de autorregulacién, empoderamiento o
autorrealizacion (Chou, Wehmeyer, Palmer ez 4/., 2017).

Otro aspecto remarcable entre estudios es la gran di-
versidad metodolégica, tanto con respecto a los parti-
cipantes como a los instrumentos de intervencién y los
procedimientos utilizados, lo que dificulta las compara-
ciones. Por un lado, relacionado con los participantes,
destaca el reducido nimero de sujetos en los estudios
existentes, con muestras de entre cinco y cincuenta par-
ticipantes, asi como la presencia de participantes con
TEA como subgrupo en diversas investigaciones, en
consonancia con las revisiones de Moran ez 4l (2020)
y Tomaszewski ez al. (2020). Esta informacién resulta
clave para comprender mejor los resultados en autode-
terminacién en los distintos subgrupos y condiciones, y
poder tener presentes las necesidades de cada subgrupo
para futuras investigaciones (Mordn ez al., 2020). Por
ello, futuras lineas de investigacion deberdn centrarse en
ampliar los estudios dirigidos a promover la autodeter-
minacién de personas con TEA, con o sin otras condicio-
nes asociadas, a fin de disponer de mayores evidencias en
relacién con las estrategias y programas de intervencién
eficaces en cada caso. En relacién con los instrumentos y
estrategias de intervencién usados, cada uno de los estu-




dios analizados emplea una herramienta de intervencién
diferente. Por este motivo, futuras investigaciones debe-
ran dirigir esfuerzos en multiplicar y replicar los estudios
que implementen dichas herramientas de intervencién
en jovenes adultos con TEA a fin de tener suficientes
evidencias que garanticen su eficacia y uso para poder
erigirse como practicas basadas en la evidencia. Para
poder promover un cambio a nivel prictico en el seno
de las instituciones proveedoras de apoyos a las personas
con discapacidad (TEA entre otros), resulta indispensa-
ble disponer de herramientas que la investigacién ava-
le y que los profesionales puedan emplear, es decir, de
précticas que cuenten con evidencias de sus resultados.
La escasez de estudios dirigidos a promover la autodeter-
minacién de jévenes adultos con TEA, junto con la va-
riabilidad de instrumentos y programas de intervencién
(cada estudio de los seis seleccionados utiliza uno dife-
rente), confieren al conjunto de la bibliografia cientifica
una base poco sélida para que los profesionales puedan
disponer de evidencias que guien sus practicas.

Por otro lado, el andlisis de la calidad de los estudios
destaca la necesidad de un mayor niimero de trabajos
con mayor rigor metodoldgico, en concordancia con la
investigacién de Mordn ez al. (2020). Solo uno de los seis
articulos seleccionados se puede describir como metodo-
légicamente sélido (Oswald ez al., 2018). Las variables
de calidad que obtuvieron mejores puntuaciones en los
estudios fueron las del contexto y sesting. La contextua-
lizacién de la intervencién es uno de los puntos clave
en la descripcién de las intervenciones para desarrollar
autodeterminacion, teniendo en cuenta que el contexto
influye de forma determinante en su promocién (Lee e#
al., 2012; Mumbardé-Adam ez al., 2020; Shogren ez al.,
2018). Por otro lado, la descripcién de los participantes
es uno de los aspectos peor desarrollados en los articulos
analizados, lo que dificulta la replicacién o generaliza-
cién de los resultados. En concreto, se exponen pocos
detalles sobre la forma en que se realiza el diagnéstico
de los participantes, del mismo modo que se ofrecen po-
cos pormenores sobre otros datos (por ejemplo, datos
socioeconémicos o lengua materna). A su vez, el diseno
y la metodologia usados en los estudios, como reportar
la fidelidad de la implementacién de la intervencidn, las
evidencias de validez interna, o realizar un anilisis de los
datos acorde con el objetivo del estudio, asi como repor-
tar correctamente los resultados a nivel estadistico (por
ejemplo, anadiendo el tamano del efecto), son aspectos
a mejorar en muchos de los estudios analizados, ya que
comprometen los resultados presentados, asi como el
empleo, en futuros estudios, de dichas intervenciones.
Asi, la investigacién sobre programas de intervencién
para el desarrollo de la autodeterminacién en jévenes con
TEA en la etapa de transicién a la vida adulta es escasa
y variable en cuanto a su calidad metodolégica, a pesar
de que los estudios mds recientes parecen ser los mds ri-
gurosos. Lo cual también apunta a que se encuentra en
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una fase inicial y que es necesario seguir aumentando y
desarrollando investigaciones en este campo para dotar a
los resultados de una solidez que permita afirmar cudles
son las pricticas con mayores evidencias que deben guiar
a los profesionales.

Asi, este estudio no estd exento de diversas limitaciones
que deben tenerse en cuenta en la interpretaciéon de los
resultados. En primer lugar, debe considerarse el reducido
nimero de articulos encontrados, que dificulta, como ya
se ha apuntado, la realizacién de un andlisis complejo que
pueda ofrecer pautas sobre el desarrollo de la autodeter-
minacién en jévenes y adultos con TEA. El desarrollo de
intervenciones para este colectivo sigue siendo incipiente
y requiere un mayor nimero de investigaciones. En se-
gundo lugar, diversos estudios no incluyen datos sobre
el contexto cultural y social de los participantes, aspecto
relevante en el desarrollo de la autodeterminacién. Ade-
mds, la presente revision solo incluye articulos publicados
en inglés o castellano en revistas con un sistema de revi-
sién por pares hasta noviembre de 2021. Por ende, pue-
den existir otros articulos de los que las autoras no sean
conocedoras, publicados en otras lenguas, en revistas sin
revisién por pares o que hayan aparecido con posteriori-
dad a la revisién. En tercer lugar, los articulos revisados
proporcionan poca informacién en cuanto a los grados
de apoyo de los participantes y usan criterios diagndsticos
distintos basados en el DSM-5 (APA, 2013) y el DSM-
IV-TR (APA, 2000), hecho que dificulta la generalizacién
de los resultados a la diversidad de la poblacién con TEA.
Finalmente, y no menos importante, la gran variabilidad
en instrumentos de intervencién y las amplias diferencias
entre todos los estudios encontrados dificultan realizar
andlisis en mayor profundidad que permitan extraer con-
clusiones de mayor alcance. Hecho que, de nuevo, resalta
que estamos ante un drea investigacién (por ejemplo, la
mejora de la autodeterminacién en jévenes y adultos con
TEA) en la que atin se debe profundizar.

La presente revisién sobre intervenciones en autode-
terminacion y sus dimensiones en jévenes y adultos con
TEA, a nuestro entender la primera en este 4mbito, inicia
la reflexién sobre posibles lineas futuras en el desarrollo
de la autodeterminacién en jévenes adultos con TEA.
A pesar de las limitaciones, en la revisién sistemdtica
presentada se han identificado diversos programas de in-
tervencion para el desarrollo de la autodeterminacién en
todas sus dimensiones y programas o estrategias mds es-
pecificos para algunas de las habilidades relacionadas. Sin
embargo, la amplia variabilidad entre ellos y la escasez de
resultados que permitan contrastar y confirmar su eficacia
evidencian la necesidad de un mayor niimero de investi-
gaciones centradas en las necesidades de este colectivo.
Dado el gran impacto que tiene la autodeterminacién en
la calidad de vida de los adultos con TEA, ya que ayuda
a aumentar la autonomia, el empoderamiento psicold-
gico y la autorrealizacién, asi como la satisfaccién vital
(White et al., 2018), y los resultados obtenidos en los es-
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casos estudios encontrados, se desprende la importancia
y necesidad de seguir desarrollando programas orientados
a mejorar la autodeterminacion de estos jévenes que se
adentran en la vida adulta.

Financiacion

Este estudio no ha tenido fuentes de financiacién.
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