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Presentacio

Aquest document és l'informe que recull els resultats territorials respecte a Catalunya de I'estudi
“Situacio actual i necessitats de les persones adultes amb autisme a Espanya”, una investigacio
dissenyada i realitzada conjuntament entre les entitats d'autisme participants al Projecte Rumbo: la
Confederacién Autismo Espafa, la Federacion Autismo Andalucia, la Federacion Autismo Castilla 'y

Ledn, la Federacié Catalana d'Autisme i la Federacion Autismo Galicia.

Encara que cada vegada es parli més d'autisme i cada cop més persones coneguin algu amb
autisme, seguim tenint poca informacié sobre el col-lectiu autista a Espanya i, en concret, a
Catalunya: la realitat de les persones autistes segueix sent poc coneguda, encara més quan parlem

de persones adultes autistes. Per aix0, la investigacio és clau.

Us convidem a llegir-nos i a coneixer aquesta realitat per poder comprendre les barreres amb qué es
troben les persones amb autisme en el seu dia a dia, escoltar les seves necessitats, desitjos i
demandes, aixi com també la realitat dels recursos i serveis existents i de les entitats que els

ofereixen.

Esperem que aquests testimonis i reflexions incrementin el coneixement i també I'empatia i
sensibilitzacié tant de la poblacié general com dels i les responsables politics i puguin establir una
base amb la qual orientar el disseny de politiques publiques dirigides a afavorir la vida independent,

la desinstitucionalitzacio i la participacié a la comunitat del col-lectiu autista.

Agraim a totes les persones autistes, familiars i professionals que han participat en aquest estudi
haver-nos prestat el seu temps i haver volgut compartir les seves experiéncies, desitjos i

reivindicacions.

Nota: En aquest informe farem servir: 1) vocabulari no sexista i 2) vocabulari en referéncia a I'autisme que té
en compte totes les sensibilitats. Per aixd, farem servir TEA, autista, persones amb autisme, dins de I'espectre,

col-lectiu autista, etc. de manera aleatoria, esperant que totes les persones se sentin a gust.

Aquest estudi s'ha dut a terme en el marc del “Projecte Rumbo: cap a un model d'autonomia personal connectada i
inclusiva”, una iniciativa col-laborativa desenvolupada entre diferents confederacions del Tercer Sector de la discapacitat
(COCEMFE, ASPACE, IMPULSA IGUALDAD, DANO CEREBRAL ESTATAL | AUTISMO ESPANA), amb l'objectiu
d'impulsar el disseny de models innovadors de suport a la autonomia personal i la vida independent de persones amb

discapacitat, especialment aquelles amb més necessitats de suports.

— | Proyecto
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1. Introduccio

L'autisme o trastorn de I'espectre de 'autisme (TEA) és una condicio caracteritzada per diferéncies
en el neurodesenvolupament, que incideixen en la comunicacié social i en la conducta, en la
flexibilitat del pensament i comportament, aixi com també hi pot haver diversitat en el processament
sensorial. L'autisme és present des del naixement i durant tota la vida de la persona. Es una condicié

complexa i heterogénia i impacta a la propia persona i també al seu entorn familiar i social.

La prevalenca de I'autisme ha augmentat en les ultimes décades i s'estima que a Europa 1 de cada
100 persones' és autista, cosa que suposaria unes 480.000 persones amb autisme a Espanya. A
Catalunya, un estudi recent situa la prevalenga en 1 de cada 812 fet que representaria
aproximadament 97.500 persones autistes. Tot i que s'han aconseguit avencos en la detecci6 i
atencié precog, la realitat de les persones adultes amb autisme continua sent escassament
coneguda. Els estudis fets al mén anglosaxé mostren que les persones adultes autistes tenen
necessitats no cobertes en tots els ambits de la vida, com, per exemple, pitjors condicions de salut
fisica i mental®, major vulnerabilitat davant d'abusos i violéncia*, multiples barreres educatives, per a

I'ocupacio i la vida independent® i, fins i tot, una esperanca de vida més baixa °.

Tot i aixd, a Espanya hi ha una manca d'informacié especifica sobre la poblacié autista, per exemple,
les bases de dades estadistiques no recullen la condici6 de manera adequada. En concret a
Catalunya, l'autisme no es contempla com a condicié especifica a les estadistiques oficials, i
aquestes dades es perden entre les categories de trastorns de salut mental i discapacitat intel-lectual.
En alguns casos concrets com salut, educacié o drets socials, els darrers anys s'ha comencat a
comptabilitzar I'autisme especificament. No obstant aix0, es tracta de dades recents, que només

permeten coneixer la realitat de les persones autistes dels ultims anys.

Aquesta gran manca d’informaci6 accentua I'exclusié de les persones autistes i la manca de suports
especialitzats. Per aix0, és imprescindible la investigacid sobre la realitat i necessitats de les
persones autistes, especialment de les adultes, i sobre els models de suport que poden afavorir la
seva qualitat de vida, per poder establir les bases que orientin el disseny de les politiques publiques

que afavoreixin la vida independent i la participacié social i comunitaria de les persones amb autisme.

"Autism Europe (nd)

2Pérez- Crespo et al. , (2019)

3Autism Speaks (nd); Lai et al., (2019); National Autistic Slleureety (2021a, 2021b)
4Gibbs et al. (2021); Gibbs et al., (2022)

SNational Autistic Slleureety (2021c)

8Hirvikoski et al. , (2018)
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D'aquesta manera, plantegem i fem aquest estudi dins del Projecte Rumbo. Aquesta investigacio té
com a objectiu general aprofundir en el coneixement sobre la situacié actual i les necessitats de les
persones amb autisme adultes i les seves families, en relacié amb la vida independent i la participacio

en la societat en el context espanyol i, en el nostre cas, en el context catala.

2. Metodologia

Per fer aquest estudi hem decidit combinar metodologia quantitativa i qualitativa, de manera que la
informacid obtinguda es pogués complementar, enriquint-se mutuament. No obstant aixd, aquest
informe recull la metodologia i els resultats de tipus qualitatiu. Podeu consultar I'informe sobre la part

de l'estudi quantitatiu per als resultats dels quiestionaris.

La metodologia que hem seguit ha estat consensuada entre totes les entitats d'autisme participants
al Projecte Rumbo (Confederacién Autismo Espana, la Federacién Autismo Andalucia, la Federacion

Autismo Castilla y Ledn, la Federacié Catalana d'Autisme i la Federacion Autismo Galicia).

Aquest tipus de metodologia, la qualitativa, esta adrecada a complementar la informacié quantitativa

que prové d'estadistiques i qliestionaris i aixi podem aprofundir en:

- Lavida independent i la participacio social de les persones en l'espectre de l'autisme;
- Les barreres que troben per assolir-la;
- Els facilitadors que la poden afavorir (suports requerits, demandes de serveis, etc.);

- Les reivindicacions i les preferéncies que puguin tenir.

D'aquesta manera, el que busquem és ampliar el coneixement que tenim sobre les percepcions, les
necessitats i les prioritats de les persones autistes i contrastar la perspectiva que els diferents grups

d'interés tenen sobre aquestes questions.

2.1. PROCEDIMENT DE L’ESTUDI QUALITATIU

Per aquest estudi qualitatiu hem fet entrevistes individuals a persones autistes, grups focals
amb familiars de persones amb autisme i grups focals amb professionals especialitzats en

autisme o que atenen persones a l'espectre de l'autisme.

A continuacié, expliquem com hem fet tot el procés de I'estudi.

Proyecto
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1) ELABORACIO DELS GUIONS | MATERIALS
Abans de comencar a fer les entrevistes i els grups focals, vam crear guions d'entrevista especialment
per a aquest estudi. Aquests guions inclouen les arees tematiques i les preguntes d'interés que ens
servien per guiar la conversa amb les persones participants. Aixi podiem preguntar sobre la seva
situacié actual, barreres, facilitadors, preferéncies i reivindicacions sobre la seva autonomia, lleure i

participacid, ocupacio i ambit laboral, educacio, diagnostic, etc.

També vam elaborar documents amb la informacio de la investigacio i per donar el consentiment de
participacié. En el cas de Catalunya, vam fer un procés de traduccié al catala de tot el material, de
manera que les persones participants tinguessin la llibertat d'escollir en quin idioma es volien

comunicar.

A més a més, l'estudi va rebre el dictamen favorable del Comité d'Etica de la Universitat de Sevilla,

tal com indica el codi intern del protocol: 0377-N 23.

2) DIFUSIO DE L’ESTUDI | CONTACTE AMB PARTICIPANTS
Per aconseguir que les persones volguessin participar, vam fer difusié a través de diferents canals
(correu electronic a les entitats d'autisme, xarxes socials, contacte directe amb perfils clau, etc.),

demanant que totes les persones interessades ens contactessin.

Les persones participants havien de complir alguns criteris: tenir diagnostic d'autisme o ser familiar
d'una persona amb autisme i que la persona autista fos més gran de 16 anys. A més a més,
buscavem que hi hagués varietat en altres caracteristiques com el génere, les necessitats de suport,
I'ambit geografic on visquessin (rural o urba), el tipus de residéncia i la feina o ocupacio principal que
tinguessin. Totes aquestes sén variables sociodemografiques en qué ens interessava que hi hagués

perfils diferents.
3) REALITZACIO D'ENTREVISTES | GRUPS FOCALS

Un cop les persones ens deien que volien participar, si complien els criteris, féiem les entrevistes

individuals i organitzavem els grups focals.

Vam informar a totes les persones participants i els seus representants legals per escrit de les
caracteristiques i finalitat de la investigacid, incloent el caracter confidencial de les dades que
poguessin aportar. Per tant, en aquest informe no parlem de noms ni de detalls personals que puguin
identificar les persones que hi han participat. En tots els casos, les persones participants han signat

un consentiment informat.

Les entrevistes es podien fer de manera presencial, en linia o per escrit, segons preferis cada

persona amb autisme. Els grups focals van ser tots en linia.

— | Proyecto
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Per a les entrevistes individuals a persones autistes, vam comptar amb I'opcié de dos tipus de

suports, que podien fer-se servir o no segons les necessitats de cada persona:

- Un esquema visual de les arees sobre les quals preguntariem durant I'entrevista.
- Acompanyament o participacié d'una persona propera a la persona autista que pogués donar

suport en la comunicacio i interaccié amb les persones entrevistadores.

Per poder recollir tota la informacié que ens explicaven les persones participants, vam enregistrar

I'audio de totes les entrevistes i grups focals, amb el permis i el consentiment de cada persona.
4) ANALISI DE LES DADES: TRANSCRIPCIO | CODIFICACIO

Finalment, per poder analitzar totes les dades recollides, vam fer la transcripcio literal de totes les
entrevistes i grups focals. La mostra catalana conté un total de 67 hores i 39 minuts d'enregistrament,
per la qual cosa vam fer servir una eina d'lA per agilitzar el procés i el vam complementar revisant

posteriorment cada transcripcié per assegurar-ne la qualitat i la fidelitat.

Després, fem servir el programa Atlas.ti (versiod 24) per analitzar tot el material. Vam realitzar una
analisi tematica, és a dir, buscar sobre qué es parlava a les entrevistes i com es parlava de cada
questio. Per fer-ho, vam treballar amb un conjunt de categories i subcategories consensuades amb
tot I'equip investigador del grup de treball d'autisme del Projecte Rumbo, creant un llibre de codis que
recollis totes les categories i que s'ajustés a les particularitats territorials. Vam codificar totes les
entrevistes i grups focals per, després, classificar els codis i els temes en funcié dels eixos d'interes
(vida independent, participacid, ocupacio, etc.) i identificar els punts d'acord i desacord entre els

diferents grups de participants.

Vam analitzar les categories identificades en funcié dels diferents perfils de les persones
entrevistades (persones a I'espectre de l'autisme, familiars i professionals). A més a més, en el cas
de les persones amb autisme vam analitzar les categories tenint en compte les diferents variables
clau: edat, génere, grau de necessitats de suport i ambit geografic de residéncia. D’aquesta manera
vam generar diversos grups d'analisi: segons el grup d'edat (16-21 anys; 22-30 anys; 31-45 anys;
més grans de 45), segons el génere (home; dona; no binari), segons les necessitats de suport (grau

1, 2 0 3) i segons I'ambit de residéncia (rural i urba).

— | Proyecto
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2.2. DIFICULTATS TROBADES RESPECTE A LA PARTICIPACIO

Durant la realitzacio del treball de camp de la part qualitativa a Catalunya, és a dir, les entrevistes i

els grups focals, vam trobar algunes dificultats relacionades amb la participacio.

En primer lloc, va ser dificil accedir a perfils de persones que visquessin a I'entorn rural i de les
provincies menys poblades de Catalunya, especialment de Lleida i Tarragona. Cal destacar que a
Catalunya la majoria de poblacié es concentra a la provincia de Barcelona i a la costa, és a dir, en
una extensioé de territori menor que en altres comunitats autbnomes, per la qual cosa la densitat de
poblacio a tot el litoral catala dificiiment encaixa en la definicié de ruralitat contemplada en aquest

estudi i, per aixd, també ha estat més dificil trobar participants de I'entorn rural.

D'altra banda, també vam tenir la dificultat d'accedir a persones de grau 3 de necessitats de suport i
encara ha estat més dificil que hi participessin dones de grau 3. Aixd es pot explicar per diversos
factors. D'una banda, la difusié sobre I'estudi es va fer a través de xarxes socials i de les entitats
socies de la federacio, pel que fa a les persones que no participen en xarxes socials i/o que no formen
part de cap entitat dificilment n'hi haura arribat I'opcié de participar. A més, l'infradiagnostic en dones
pot haver influenciat que hi hagi menys dones participants i, d’altra banda, també es podria explicar
per les reticéncies de familiars a la participacid en primera persona en un estudi sobre vida
independent i autonomia. Finalment, també ha estat dificil trobar persones de génere no binari i

persones a la franja d'edat entre els 31 i els 45 anys.

2.3. TREBALL DE CAMP: ABAST DE PARTICIPACIO

2.3.1. ENTREVISTES INDIVIDUALS

En total hem realitzat 38 entrevistes individuals a persones autistes. En tres entrevistes les

persones autistes van comptar amb el suport d'un familiar de la seva eleccié.

Aquestes entrevistes les vam realitzar en el format triat per la persona (online, presencial o per escrit),
tal com es pot veure al seglent grafic. Oferiem I'opci6 de fer les entrevistes individuals per escrit per
a aquelles persones autistes que se sentissin més comodes escrivint 0 que no volguessin ser

gravades. Per a totes les que es van enregistrar, teniem el consentiment de la persona amb autisme.
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FORMAT DE REALITZACIO DE LES
ENTREVISTES

Per escrit 5%

Presencial
40% Online

55%

En el cas de les entrevistes presencials, algunes les vam fer a la seu de la Federacié Catalana
d'Autisme a Barcelona i d'altres en un lloc elegit per la persona (prop del seu domicili o al centre

residencial, per exemple).

2.3.2. GRUPS DE DISCUSSIO

En total hem dut a terme 12 grups de discussié: 6 grups amb familiars i 6 grups amb
professionals. Vam realitzar tots els grups en linia a través de la plataforma Zoom, per facilitar la
conciliacié i adequar-nos als horaris i situacions de totes les persones participants. Tots els grups es

van gravar, amb el consentiment previ de les persones participants.

Grups de familiars

En els 6 grups realitzats amb familiars han participat un total de 17 persones, en grups generalment
de tres o quatre persones. Algunes no van especificar ser socies de cap entitat, mentre que d'altres
venien d'entitats socies de la Federacio Catalana d'Autisme (9), en concret d'Autisme amb Futur (4),
Héroes Sin Capa (1), Aprenem (1) , CRTEACC (1), TEA Ponent (1) i Comunidad New Life (1).

Pel que fa a les caracteristiques de les persones familiars participants, la gran majoria eren dones,
comptant amb la participacié de només 2 homes (pares). Principalment eren mares (13), encara que

també hi havia 2 germanes i una dona que era parella d’'una persona autista a més a més de mare.

Pel que fa a les caracteristiques dels seus familiars amb autisme, la majoria eren homes (16) i només
hi havia 2 dones, amb edats compreses sobretot entre els 16 i els 31 anys, encara que un parell dels
familiars autistes tenien més de 40 anys. A més a més, vuit tenien un grau 1, sis tenien un grau 2 i
quatre tenien un grau 3 respecte a les seves necessitats de suport i la majoria residien en ambit urba
(15), principalment a la provincia de Barcelona (16) encara que també hi havia dues families de
Lleida.
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Grups de professionals

Pel que fa als 6 grups realitzats amb professionals d’atencié directa, van participar un total de 18

persones, en grups també generalment de tres o quatre persones.

De les persones participants, 11 venien d'entitats no socies de la Federacioé Catalana d'Autisme, tant
del sector public (3) com privat (8), mentre que les 7 restants si que venien d'entitats federades i de
la mateixa federacid, en concret de Viu Autisme (2), Comunitdad New Life (1), Fundacié Autisme Mas
Casadevall (1), Fundacié Estany (1), Aprenem Autisme (1) i Federacié Catalana d'Autisme (1). Pel
que fa al territori, 12 professionals treballen en entitats i serveis de la provincia de Barcelona, 4 a la

provincia de Girona, 1 a la provincia de Tarragona i 1 a la de Lleida.

Pel que fa a les caracteristiques de les persones professionals participants, la gran majoria eren
dones i només hi va haver 3 homes participants. Principalment eren professionals de la psicologia
(12), encara que també provenien d'educacié social (2), psiquiatria (1), fisioterapia (1), auxiliar de

residéncia (1) i integracié social (1).

3. Resultats i discussio

En aquest apartat presentem els resultats de I'analisi de tota la informacié que hem recollit amb les
entrevistes i els grups focals. Descrivim els temes més rellevants i els relacionem amb altres estudis

i estadistiques.

Hem dividit aquesta part en diferents seccions, amb I'objectiu d'aclarir quines sén les necessitats i
demandes de les persones autistes en relacio amb la vida independent i la participacié social, aixi

com també a quins serveis es tenen accés, com sén aquests serveis i la realitat que viuen les entitats:

- Caracteritzacio de les persones participants

- Autonomia i Vida Independent

- Feinaiocupacio

- Lleure i participacio

- Situacio de les entitats, professionals i serveis

- Reivindicacions i models de bones practiques
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Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

3.1. CARACTERITZACIO

En aquest apartat descrivim el perfil i les caracteristiques de les persones autistes que han participat
a l'estudi, aixi com també les seves trajectories i detalls rellevants sobre els seus processos

diagnostics i educatius.

Com ja hem comentat, cal tenir en compte que la crida a la participacio es va fer a través de les
entitats d'autisme i de les xarxes socials, per la qual cosa les persones que s'han pogut entrevistar
tenen determinats perfils i caracteristiques (a nivell socioecondmic, educatiu, laboral, etc.) i, per tant,
els resultats no sempre soén extrapolables i generalitzables a tota la comunitat autista. S’ha de tenir
en compte també la bretxa digital que s’ha donat en el propi accés a l'estudi i que pot haver
obstaculitzat que persones amb més necessitats de suport no hagin participat tant com persones

amb menys necessitats de suport.

Tot i aixi, trobem alguns patrons, caracteristiques i experiéncies comunes, que es van repetint en

moltes entrevistes i grups focals i que considerem interessants per analitzar i compartir.

3.1.1. PERFIL | CARACTERISTIQUES DE LES PERSONES PARTICIPANTS

En aquest estudi, en total, es van entrevistar 38 persones autistes de manera individual. A la segtent
taula es pot veure la distribucié dels i les participants tenint en compte les principals variables

sociodemografiques contemplades en aquesta investigacio: edat, génere, grau de TEA i ambit de

residéncia.
5 . Grau 1 Grau 2 Grau 3

Edat Ambit Dona | Home | No binari | Dona | Home | No binari | Dona | Home | No binari Total
16-21 Rural 1 3 6
anys Urba 1 1 1 3
22-30 Rural 1 1 1 3 15
anys Urba 4 3 2 2 1 12
31-45 Rural 1 1 4
anys Urba 1 1 1 3

+45 Rural 1 1 2 4 13
anys Urba 3 1 1 1 1 2 9

9 7 4 4 6 0 2 6 0
Total 20 10 ) 38

A continuacio, descrivim més detalladament cadascuna de les variables, a més d'altres que

considerem rellevants per comprendre la situacid actual, necessitats i barreres que troben les

persones amb autisme en el seu dia a dia.
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VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES | ALTRES CARACTERISTIQUES

Pel que fa al génere, del total de 38 persones entrevistades de manera individual, 19 sén homes, 15

son dones i 4 s6n persones no binaries.

Génere de les persones participants

No binari (11%)

Home

Dona (50%)

(39%)

Respecte a la distribucié segons I'edat, el conjunt s'enquadra entre els 16 i els 60 anys, distribuint-

se tal com es pot veure al grafic seguent.

Distribucioé de les persones participants segons I'edat

16
14
12
10

N B

16 a 21 anys 22 a 30 anys 31 a 45 anys mas de 45 anys

o

Pel que fa a les necessitats de suport de les persones participants, 8 persones tenen grau 3 de

TEA, 10 persones tenen un grau 2, i 20 persones tenen un grau 1.

Grau de necessitats de suport de les persones participants

Grau 3
(21%)

Grau 1 (53%)

Grau 2 (26%)
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Més enlla d'aquestes variables sociodemografiques, durant les entrevistes van apareixer altres
caracteristiques rellevants. La majoria de persones participants no tenien discapacitat intel-lectual
associada (només 9 van comentar tenir discapacitat intel-lectual) i algunes tenien també diagnostic
de TDAH (Trastorn per Déficit d'Atenci6 i Hiperactivitat). A més a més, la majoria també reportava
tenir hiperreactivitat sensorial’, especialment a nivell auditiu (hiperreactivitat a sons), perd també
s'esmenten la incomoditat davant de les multituds, hiperreactivitat a certes olors, textures, sabors o
a canvis de temperatura. Només un parell de persones esmentaven tenir hiporreactivitat a alguns
estimuls, especialment a la temperatura i al dolor, amb conseqiiéncies importants per a la salut i la

seguretat de la persona (per exemple, més risc de cremades).

Pel que fa a altres comorbiditats, algunes persones participants van comentar tenir també problemes
de salut organica i problemes de salut mental. Dins de problemes de salut organica, cal assenyalar

sobretot les sindromes de sensibilitzacid central®. entre les persones entrevistades destaca un

subgrup de dones autistes amb fibromialgia i/o fatiga cronica, amb grau 1 de necessitats de suport i
diagnostic molt tarda, d'edats diverses (es troben tant a la franja de majors de 45 anys com a la franja
de 22-30 anys). Aixo també concorda amb els estudis que comencen a mostrar l'alta coocurréncia
de l'autisme i les sindromes de sensibilitzacié central, especialment entre les dones amb autisme
(Grant et al., 2022). D'altra banda, unes quantes persones també van comentar tenir epilépsia o

Sindrome de Tourette.

Pel que fa als problemes de salut mental, és important assenyalar la gran preséncia de I'ansietat,
que apareix en el discurs de practicament totes les persones participants, i de la depressid, que
s'esmenta sobretot en el cas de dones i persones no binaries. Aixd també es reflecteix en diferents
estudis cientifics, on es troba que entre el 40% i el 50% de les persones amb autisme presenten

trastorns d'ansietat® i entre el 26% i el 50% tenen trastorns depressius™®.

A més, algunes persones reportaven tenir diagnostics també de TOC (Trastorn Obsessiu Compulsiu),
TCA (Trastorns de la Conducta Alimentaria) o TEPT (Trastorn per Estrés Post-Traumatic), aixi com
baixa autoestima i també haver patit brots psicotics, autolesions i ingressos psiquiatrics. Moltes
persones indicaven prendre o haver pres en algun moment psicofarmacs, principalment persones

d'edats entre els 22 i els 30 anys, encara que també algunes més grans de 45 anys.

TAix0 concorda amb estudis sobre el processament sensorial, que troben que entre el 45% i el 96% de les persones amb
autisme presenten caracteristiques sensorials atipiques (Schaaf i Lane, 2014).

8 Sindromes de Sensibilitzacio Central: son malalties croniques com la fibromialgia, la sindrome de fatiga cronica i la
sensibilitat quimica multiple. A Catalunya, afecten un 3% de la poblacid, gairebé quatre vegades més les dones que els
homes. (Canal Salut, https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-az/s/sindromes-sensibilitzacio-central/index.html )

9National Autistic Slleureety (2021a)

ONational Autistic Slleureety (2021b)
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AMBIT I SITUACIO RESIDENCIAL

Pel que fa a I'ambit geografic de residéncia, 11 persones viuen en ambit rural i les altres en ambit
urba (27). Per provincies, 6 persones sén de Girona, 3 de Lleida i 3 de Tarragona, mentre que la
majoria sén de Barcelona (26). Dins d’aquesta provincia, que és la que concentra més del 70% de la
poblacio catalana, les persones participants provenen de diferents comarques més o menys properes

a la capital.

o Distribucio territorial de participants per comarques
Aquesta distribucié

Pla de I'Estany 13
concorda forga amb a de [Estany 13%

o, . 20
la distribucio Alt Emporda 3% Barcelonés 26%

geografica de la

o Baix Ebre 5%
poblacié general
Tarragonés 3%
catalana.
. . Solsonés 5%
Al seguent grafic es e
Segria 3% Maresme 11%
pot veure la
distribucio per Bergueda 3%
H 0,
comarques. Anoia 3% Baix Llobregat
Bages 3% 0

0
Vallés Oriental

2 i G f 3%
Vallés Occidental 3% arrar 5% Alt Penedés 5% 5%

Pel que fa a la tipologia d'habitatge, del total de persones participants, 17 viuen a la llar familiar
(generalment dels progenitors, encara que en algun cas d'altres familiars com germanes o tietes), 13

viuen de manera independent sense suports, 4 estan en una habitatge amb suport de professional,

3 viuen en residéncia i 1 persona combina la llar familiar amb residéncia per a estudiants universitaris.

Aquests percentatges no sembla que concordin del tot amb la situacié habitacional del col-lectiu, ja
que esperariem trobar més persones vivint a residéncies. Tanmateix, com hem comentat, la mostra
no és del tot representativa i, per una banda, no hem pogut accedir a moltes persones amb grans
necessitats de suport i, per altra banda, s'afegeix la problematica de la identificacié de persones
adultes autistes a les residéncies adrecades a persones amb discapacitat intel-lectual, a les quals en
el seu moment es va identificar la discapacitat intel-lectual perd no I'autisme, per la qual cosa potser
n'hi ha moltes sense diagnosticar en aquest tipus de residéncies i no és possible quantificar-les

correctament.

Quan tenim en compte certes variables sociodemografiques com el génere, el grau de necessitats

de suport i edat, veiem diferéncies importants en la tipologia d'habitatge que val la pena comentar.

A nivell de génere, les dones viuen de manera independent més que els homes o les persones no

binaries.

—. | Proyecto
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Si tenim en compte I'edat, trobem que les persones més joves viuen principalment a la llar familiar i
les més grans a llars independents sense suports, com seria esperable. Tot i aixd, a la franja d'edat
de majors de 45 anys destaca també que hi ha persones que segueixen vivint a la llar familiar o que

estan en recursos com residéncies o pisos amb suport de professional.

No obstant aix0, quan s'analitza segons el grau de necessitats de suport és quan es veuen les
majors diferéncies i desigualtats: gairebé cap de les persones amb més necessitats de suport
viu de manera independent, només una té accés a un pis amb suport de professional i la resta viu
a la llar familiar o en residéncies. En canvi, les persones amb menys necessitats de suport si que
aconsegueixen viure de manera independent, encara que només les persones amb grau 2 viuen en
pisos amb suport i moltes de grau 1 viuen a la llar familiar també. El detall d'aquesta informaci6 es

pot consultar a I'apartat de Taules.
SITUACIO SOCIOECONOMICA | OCUPACIO

Pel que fa a la situacié socioeconomica, la majoria de participants expressa que compta amb
recursos economics en el seu dia a dia. Tot i aixd, en molts casos es tracta de situacions en que la
persona autista depén de prestacions economiques (subsidis, etc.) o depén econdmicament d'altres
persones (generalment pares o parelles), més enlla de les edats en qué seria esperable. Aixd
s'explorara amb més detall més endavant. A més, encara que ha estat dificil arribar a entrevistar-los,
en alguns casos trobem persones en situacions econdmiques molt precaries on no hi ha ingressos

ni suport econdmic, ni familiar ni de I'administracio.

Pel que fa a les caracteristiques de
l'ocupacié principal dels i les participants,

com podem veure al grafic segiient, la majoria ~ Baxao inCﬁ’g;C“at laboral
6 3!

de les persones estan empleades (11) o -
Practiques o
estudiant (10). Algunes sén a centres prelaboral@%/

ocupacionals amb servei de terapia

—_ Feina
29%

Recerca
ocupacional (8) o buscant activament una d'ocupacto
10%
ocupacié (4). També és important destacar
les situacions de baixes laborals (2) i Centreocupaciona/ Egtgo;ils
21% ’

incapacitat laboral (tant parcial com absoluta).

De nou, com que la mostra esta esbiaixada, les xifres referents a I'ocupacié no encaixen amb la
realitat del col-lectiu, que té percentatges molt elevats d'atur que se situen entre el 76% i el 90%
(Autism Europe, 2014).

En general tant les feines actuals com els centres ocupacionals son valorades positivament per les
persones participants durant les entrevistes. De les persones empleades, cal destacar que la majoria

tenen jornades parcials i treballen per compte alieé (encara que hi ha alguns casos de persones que

—. | Proyecto
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treballen per compte propi). Alguna persona esta pluri-ocupada per poder mantenir-se a nivell

economic.

A nivell descriptiu, si es tenen en compte les variables sociodemografiques de génere, grau de
necessitats de suport i edat, destaquen primordialment les diferéncies en I'ocupacié de les
persones entrevistades segons les necessitats de suport (per a més detall, podeu consultar
I'apartat de Taules). Les persones amb grau 3, és a dir, amb moltes necessitats de suport, es troben
totes en centre ocupacional, excepte una que esta en edat escolar i esta estudiant. Cap d'elles no té
feina, ni ho esta buscant, malgrat estar totes en edat laboral. Les persones que treballen tenen
majoritariament poques necessitats de suport (grau 1), encara que també ho fan algunes de grau 2.
Les persones autistes amb grau 1 de necessitats de suport també sén les que estan principalment
en situacions de recerca activa d'ocupacio i d'incapacitat o baixa laboral, mentre que I'ocupacio
principal per a les persones entrevistades amb grau 2 de necessitats de suport sén els estudis

(secundaris o post-obligatoris).

Pel que fa al génere, destaca que els homes entrevistats entren només en tres categories: o
treballen, o estudien, o estan en un centre ocupacional; les persones no binaries o treballen o
estudien o estan buscant feina activament; mentre que les donen descriuen una major varietat de
situacions. A més a més, les dones d’aquesta mostra son les que més es troben en recerca activa
d’ocupacié o en situacié de baixa laboral o incapacitat (ja sigui parcial o absoluta) i també cal
assenyalar que son els homes amb moltes necessitats de suport (grau 3) els que principalment es
troben en centres ocupacionals. En aquest punt, cal destacar les percepcions que comenten els i les
professionals entrevistats. Consideren que hi ha una major sancié social envers els homes autistes
que no treballen, és a dir, esta pitjor vist que un home autista no treballi, davant una dona autista que
no treballi (la qual cosa es pot explicar per les concepcions patriarcals del treball de la societat actual,
en que s’entén que I'home treballa fora de casa i la dona s'encarrega de cuidar i de les feines

domestiques).

Pel que fa a I'edat, les diferéncies segons la franja no sorprenen gaire. Les persones més joves estan
totes estudiant i a partir de la franja 22-30 anys ja trobem persones amb feines. Destaca que a la
franja d'edat 31-45 anys totes les persones estan empleades i, en canvi, entre les persones més
grans de 45 la majoria estan en centres ocupacionals (ja que coincideix que moltes també sén

persones amb grans necessitats de suport).
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3.1.2. DIAGNOSTIC

Un aspecte important per entendre les trajectories vitals de les persones autistes és el mateix

diagnostic d'autisme i, sobretot, I'edat en qué es rep i el procés diagnostic .

Per classificar de manera consensuada entre les federacions i la confederacié participants d'aquest

estudi, les edats de diagnostic, s'ha considerat:

- Diagnéstic precog: aquells diagnostics obtinguts abans dels 4 anys.
- Diagnéstic tarda: aquells diagnostics obtinguts entre els 4 i els 18 anys.

- Diagnéstic molt tarda: aquells diagndstics obtinguts després dels 18 anys.

Pel que fa al procés diagnostic, es contempla tant el desencadenant i el propi procés, com també les

reaccions en rebre'l i la situacio posterior al diagnostic, tal com es pot veure a la figura seguent.

Diagnostic d’autisme

Edat del diagndstic Procés
(entre persones diagnostic

adultes) , l' \

- ' Desencadenant del ‘
Tarda Molt tarda diagnostic Barreres durant i
(entre els 4 després del procés

(desprées dels

Reaccions al
diagnostic

i 18 anys) 18 anys) [ Tenir altres | diagnostic [ Alléujamént_
problemes de | e - ; E—
| “salut mental | " Diﬁ(ylta_(:lt_es_pera_a:_:ce_chr_ _ ,S,DQE!S
[ y—y | »! Dia 'nbs'ti(fs erronis ——
e
— - | _ S - J tat d
Importan0|a de tenir el autistes ,, Falta de formacié sobre autisme nizgzi‘rﬁése
diagnc‘)stic — - dels 1 les professionals L= -
s/ Cost economic elevat |
Necessitat d’atencio precog Errr— ———
. L Falta d'acompanyament | informacio
de qualltat després del diagndstic
Necessitat de diagndstics publics —+_ Uentom no accepta el diagndstic |
Proyect
per a totes les edats @ Rutibo

Figura 1. Esquema visual: temes sobre "diagnostic”

EDAT DEL DIAGNOSTIC

Entre les persones participants trobem que predominen els diagnostics tardans (entre els 4 i els 18
anys) o molt tardans (després dels 18 anys), amb diferéncies notables entre els diferents géneres.
Entre els diagnostics molt tardans trobem nou persones diagnosticades amb 40 anys o més (un

23,7% del total de la mostra). A més a més, els diagnostics molt tardans predominen entre les dones
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i les persones no binaries participants, mentre que entre els homes hi ha més diagnosticats entre els

4 iels 18 anys. Per consultar les dades en detall podeu anar a l'apartat de Taules.

Pel que fa a aquestes dades, cal tenir en compte que aquest estudi estava enfocat a entrevistar
persones adultes (a partir dels 16 anys), per la qual cosa les millores diagnostiques que percebem
actualment (a Catalunya es calcula que la mitjana d'edat de diagndstic de autisme se situa en els 8,8
anys el 2017 (Pérez-Crespo et al., 2019)), no es reflecteixen en aquesta mostra. Quan les persones
participants tenien menys de 4 anys (décades de 1970, 80 i 90), la conceptualitzacié de I'autisme era

diferent i s'identificaven i diagnosticaven moltes menys persones amb menys necessitats de suport.
PROCES DIAGNOSTIC

Entre les persones entrevistades, algunes amb prou feines esmenten el procés diagnostic
(principalment aquelles diagnosticades a la infancia), mentre que per a altres és un tema de gran

importancia sobre el que tenen molt a compartir, especialment entre les families.

A les entrevistes i grups es parla de dues parts del procés diagnostic: 1) qué desencadena que es
busqui o s'obtingui un diagnostic d'autisme, i 2) com és el procés de diagnostic i les seves

problematiques durant i després de tenir-lo.

Desencadenant del diagnostic

Als discursos de les persones participants es comenten principalment dos desencadenants del

procés de diagnostic: problemes de salut mental i identificacié amb una altra persona autista.

D'una banda, algunes persones identifiquen com a desencadenant presentar altres problemes de
salut mental, sobretot en el cas de dones, persones de grau 1 i persones a la franja dels 22-30 anys.
En aquests casos, generalment la persona cerca suport psicologic per altres raons com ansietat,
depressio, etc. i en aquest procés s’acaba detectant 'autisme. En algun cas, la condicié autista s'ha
detectat arran de manifestar alguna patologia organica, com a simptomes d'alguna de les sindromes

de sensibilitzacié central.

D'altra banda, altres persones descriuen sentir-se identificades amb persones autistes, tant
familiars recentment diagnosticats (principalment fills i filles) com testimonis autistes a les xarxes
socials. Aquest contacte amb altres persones autistes i conéixer les seves vivéncies provoca una
reflexié en la persona sobre les seves propies experiéncies, trajectoria i situacio vital, portant a buscar
un diagnostic que confirmi o no la propia condicié autista. Aixd succeeix sobretot en persones amb

grau 1, i especialment en dones, algunes mares de nens/es autistes.
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Procés diagnostic

Més enlla del desencadenant, és molt important considerar el mateix procés de diagnostic en qué

moltes persones autistes troben barreres de naturalesa diferent.

En primer lloc, les persones participants destaquen moltes dificultats per accedir al diagnéstic a

causa de llargues llistes d'espera, de molts mesos tant al sector public com al privat. A més, per a

les persones adultes I'accés encara es complica més, ja que no se'ls diagnostica a través de la sanitat

publica i només els queda I'opcié d'entitats i especialistes privats (amb el cost econdmic que aixd

suposa).

En el cas de les dones (encara que no només), moltes obtenen diagnostics erronis variats abans
que se les diagnostiqui correctament com a persones autistes. Aquesta questio també és
assenyalada pels i les professionals entrevistats com una barrera important, la qual cosa exemplifica
la invisibilitzacié de I'autisme femeni i també la manca de formacié de molts professionals sobre
l'autisme, les seves caracteristiques i manifestacions, que és una altra de les barreres que més es

destaca en els discursos.

Aquestes questions es poden veure exemplificades en el fragment seguent, corresponent a una dona

participant a I'estudi:

“No, perqué, o sigui, m’havien donat altres diagnostics [...] | la psiquiatra sense fer-me proves em va dir
que tenia esquizofrénia, me dio de pastillas, al dia em van ingressar i evidentment em van fer I'estudi alla i
no tenia esquizofrénia. Em van dir que tenia el trastorn limit de la personalitat, vaig anar a una psicologa
especialitzada en aix0, no donava el perfil i al final cansada, me'n vaig anar a la meva psiquiatra del CSMA
i em va dir “pues et poso amb el neuropsicoleg d’aqui per veure si d’alguna manera pots trobar un diagnostic
clar i tenir ja la medicacio exacte o si no fa falta medicacio treure-la, etc..” Pues el neuropsicoleg em va dir
que tenia el TOC, perqué no m’adapto a les rutines, perqué s6c molt restrictiva amb els aliments... i li dic,
no puc ser TEA? | em diu “tu tens parella, tens amics, i em mires als ulls.” [...] | jo, vale...i llavors me’n vaig
anar [...] a I'associacié que vam fer un seminari i estaven els del Vall d'Hebron, els de la unitat del TEA. |
els hi vaig lo del diagnostic [...] i al final evidentment en el perfil de TEA.” (CAT_033)

Un cop obtingut el diagnostic, apareixen altres barreres que també és imprescindible tenir en compte.
Moltes persones amb autisme entrevistades, especialment dones, i sobretot les families, assenyalen
que no hi ha un acompanyament posterior al diagnostic, aixi com que tampoc no es déna prou

informacio sobre qué és l'autisme, quins recursos hi ha, etc.

Aquesta abséncia d'acompanyament i d'informacioé repercuteix en la qualitat de vida de la persona
autista, perque, en molts casos, les persones comenten que senten que la seva familia no té prou
coneixement i les eines adequades per poder ser un bon suport. En alguns casos, a més, les
persones autistes veuen que la seva familia no accepta el diagnostic i que I'entorn no comprén
la condicid, especialment dones i persones amb grau 1 de necessitats de suport, la qual cosa també

és destacada pels professionals participants.
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Tot i aixd, malgrat totes aquestes barreres que troben, per a la gran majoria de persones autistes
tenir el diagnostic és important. Entre les persones entrevistades es veuen tres tipus de discursos
quan es parla de les consequéncies personals que ha tingut el diagnostic, que es podrien classificar
com a alleujament, xoc, i inquietud i necessitat de saber-ne més. Per a moltes persones el
diagnostic ha implicat alegria, alleujament i tranquil-litat, poder-se entendre finalment i posar nom al
que senten i al que els hi passa. Per a altres persones, la primera reacci6 és de xoc, d'incomprensio
del que és l'autisme i també de no acceptacié. Finalment, per a algunes persones el diagnostic es
rep amb certa inquietud per manca de coneixement i es reacciona volent saber-ne més sobre la

condicié per comprendre's millor.

Per la seva banda, per a moltes families el procés diagnostic es relata com una odissea, un llarg
cami per molts serveis i professionals diferents fins a tenir una explicacié al que observen en el seu
familiar. Per a les families, que sdn generalment les que acostumen a pagar els diagnostics, el cost
economic elevat que representa un diagnostic privat suposa una barrera molt important, potser la
més rellevant. Aquest element també és una de les principals barreres que destaquen els i les
professionals quan parlen del diagnostic, perd en els discursos de les persones autistes la questio
econdmica apareix en molt menor grau i no és un tema central en parlar del diagnostic. A més, les
families comenten que, moltes vegades, els i les professionals no els fan cas quan els traslladen
les seves preocupacions i els expliquen el que detecten i observen als seus familiars. També
esmenten la manca de tacte al moment de la devolucié del diagnostic per part d'alguns professionals.

En canvi, assenyalen com a elements que faciliten el procés diagnostic el fet que hi hagi derivacions

correctes i primerenques, tenir una xarxa de suport com per exemple una entitat o associacié que

pugui orientar-les, aixi com tenir un coneixement previ sobre I'autisme i aquest tipus de processos.

EN RESUM

El diagnostic d'autisme a Catalunya és una questiéo que té moltes millores pendents, pel que es
desprén de les entrevistes d'aquest estudi. D'una banda, hi continua havent moltes barreres en el
procés diagnostic i, malgrat les millores en la deteccio de l'autisme a la infancia dels darrers anys,
avui trobem que hi ha moltes persones autistes adultes que han rebut el seu diagnostic de manera
tardana o molt tardana (més enlla dels 18 anys i, fins i tot, dels 40), especialment les dones i les
persones amb menys necessitats de suport. Aquesta tardanga a diagnosticar és una exemplificacio
de la invisibilitzacié de l'autisme i, en concret, de I'autisme femeni, i té importants repercussions en
la qualitat de vida de les persones amb autisme, ja que impedeix I'accés als pocs recursos, ajuts i
serveis que existeixen per al col-lectiu autista. Per aix0, les persones autistes, familiars i professionals
participants en aquest estudi reivindiquen una atencié preco¢ de qualitat i diagnostics a través

del sistema public per a totes les edats.
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3.1.3. EDuUcAcIO

De les entrevistes es desprén que algunes persones participants havien aconseguit estudis primaris
0 I'ESO, perd, la majoria tenia estudis postobligatoris. A la nostra mostra trobem forga persones
amb graus de formacié professional, encara que altres havien fet batxillerat o assolit estudis
universitaris. De nou, aixd no és representatiu del col-lectiu autista en general, ja que habitualment
podem trobar menys alumnat autista a les etapes postobligatories d'educacio (batxillerat, formacié
professional, etc.) (Autismo Espafia, 2020). Quan analitzem segons certes caracteristiques
sociodemografiques, el més destacable son les diferéncies segons el grau de necessitats de suport
de les persones autistes. Les persones amb moltes necessitats de suport (grau 3) reporten haver
aconseguit estudis primaris i ESO, mentre que les persones amb menys o amb moderades

necessitats de suport (grau 1 i 2) arriben a diferents etapes educatives postobligatories.

Tot i aixi, la majoria de participants, independentment del nivell d'estudis, comentaven el desig de
continuar formant-se i aprendre coses noves o d'acabar els estudis que estiguessin fent en el

moment, encara que aixo no sempre es tradueix en tenir les oportunitats de continuar estudiant.

Tot i aixd, quan parlem de I'ambit educatiu, el nivell educatiu assolit no deixa de ser una conseqiéncia
d'altres aspectes molt rellevants, com ara les trajectories i I'oferta educativa, les barreres que la
persona autista ha trobat en I'ambit educatiu i els suports que s'han tingut o no. Aquests temes es

reflecteixen visualment a la figura seguent.

P Trajectoria
Educacio ¢ | educativa Y
Majoritariament Es freqiient tenir
escolaritzacio en estudis incomplets
escola ordinaria
Dificultats i
Assetiament Barreres | e=—= e I Necessitats !
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TRAJECTORIA

La maijoria de les persones participants expliquen que van tenir o tenen escolaritzacioé en escola
ordinaria, encara que en alguns casos si que hi ha trajectories d'escolaritzacié compartida i
d'escolaritzacioé en centres d'educacié especial, tot i que no és el més comu en aquesta mostra. En
aquest sentit, cal tenir en compte, de nou, que moltes de les persones participants tenen diagnostics
molt tardans i, per tant, no es tenia el diagnostic d'autisme quan estaven a la seva etapa escolar, per
la qual cosa tampoc no van tenir accés a un altre tipus d’escolaritzacié que no fos 'ordinaria (i sense

suports).

Es important assenyalar que l'oferta educativa de cada recorregut afectara la trajectoria de la
persona. Per exemple, depenent de en quines circumstancies s'hagi acabat I'educacié secundaria
obligatoria (adaptacions curriculars, etc.) la persona autista pot veure limitades les seves oportunitats
educatives posteriors per no tenir el titol de 'ESO, com ara accedir només a ltineraris Formatius
Especifics (IFE '), que tenen poca varietat i tampoc no s'ofereixen totes les opcions a tot el territori

catala, tal com comenten algunes families.

Pel que fa a les trajectories, cal assenyalar que moltes persones relaten tenir estudis incomplets a
diferents nivells (batxillerat, formacié professional, universitat...) i també es descriuen situacions
d'encadenar estudis de diferents tematiques que s'inicien, perd no s'acaben completant per diferents
raons (desmotivacio, dificultat amb alguna matéria, manca de suports i adaptacions, impediments

per accedir a practiques formatives, etc.).

BARRERES

Una de les tematiques que apareix meés en els discursos de les persones entrevistades en parlar de
I'etapa educativa son les barreres i dificultats que s'experimenten o es van experimentar en aquest
ambit. La principal barrera en I'ambit educatiu que apareixia als discursos és el bullying.
Practicament totes les persones participants relaten experieéncies d'assetjament escolar, moltes
molt greus, independentment del seu génere i grau de necessitats de suport. Aquestes dades
superen fins i tot els estudis existents sobre I'assetjament escolar i I'autisme, en qué s'ha vist que el
46,3% de nens i nenes amb autisme pateixen assetjament escolar i que el 33,5% no sap identificar

si és victima d’insults o burles (Autisme Espanya, 2018 i 2021).

Després de I'assetjament escolar, la segona barrera més comentada és la incomprensié i la manca
de formacié del professorat. En la major part, les persones amb autisme expliquen que es troben

amb que la comunitat educativa (professorat, perd també altre tipus de personal educatiu) no té el

"ltineraris Formatius Especifics (IFE): son estudis professionals adregats a alumnat amb necessitats educatives
especials associades a una discapacitat intel-lectual lleu 0 moderada.
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coneixement sobre l'autisme i la formacié necessaria sobre com atendre i intervenir amb aquest
alumnat. Per part de companys i companyes de classe, també percebien que hi havia

desconeixement i poca sensibilitzacio .

Una altra de les barreres que comenten moltes persones amb autisme i també les families i
professionals és la manca de suports i recursos que es destinen i es reben en les diferents etapes
educatives, especialment a I'escola publica. Moltes persones ara joves o adultes amb diagnostics

tardans o molt tardans no van rebre els suports que haguessin necessitat justament per no tenir un

diagnostic d'autisme en el seu moment. D'altra banda, quan si que hi ha un diagnostic d'autisme,

també s'expliquen situacions en qué no s'atorguen els recursos i els suports que correspondrien. A
més a més, en altres casos, les persones i els familiars relaten com, a mesura que es creix i es passa
de primaria a secundaria, moltes vegades es perden recursos que ja es tenien (per exemple, hores
de vetllador/a, entre d'altres), situacid6 encara més pronunciada en passar a les etapes
postobligatories. Aquests canvis entre etapes com serien els canvis de l'escola a linstitut, a
batxillerat i també la selectivitat, s'assenyalen com a moments dificils que, generalment, no estan
adaptats ni contemplen correctament les necessitats de les persones autistes, per la qual cosa
es converteixen en barreres importants que limiten el pas a la seguient etapa educativa. Sumades a
totes aquestes situacions, algunes persones entrevistades identificaven també barreres com ara
dificultats d'aprenentatge que moltes vegades tampoc no es van detectar i/o no es van abordar
correctament i que des del centre educatiu tampoc es van facilitar els recursos que la persona hagués

necessitat.

Finalment, més enlla de les activitats académiques, en els discursos apareix també la importancia
de considerar els espais educatius fora de I'aula com sén l'esbarjo, I'estona de menjador, les
extraescolars, sortides, coldnies, etc., moments que expliquen que moltes vegades es viuen en
solitud, en qué també es pateix exclusio i altres formes d'assetjament escolar i que tendeixen a ser
moments que es passen per alti en qué no s'hi acostuma donar suports, pero son de gran rellevancia

per al desenvolupament de la persona.
Totes aquestes mancances, especialment a I'educacié publica, tenen tres consequencies:

1) A l'etapa educativa moltes persones autistes tenen males experiéncies que marquen
de per vida la persona i, en general, no s'obliden. Si, a més a més, hi ha abandonament
escolar o no s'acaben de completar els estudis que voldrien degut a aquestes males
experiéncies, no s'obtenen els coneixements i/o els titols que després permeten accedir a
una feina, per exemple. Les barreres en 'ambit educatiu tenen repercussions importants i sén

unes primeres pedres en el cami a la vida adulta i independent.
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2) Hi ha diferéncies importants segons les possibilitats economiques de cada familia:
aquelles que tenen recursos econdmics poden permetre pagar els suports i serveis que
requereix el seu familiar autista i en la freqiéncia que els necessita, per exemple, reforg
escolar privat, atencio psicoeducativa privada, etc. Aixd genera desigualtats importants entre

les persones autistes, ja que a nivell public no es garanteixen aquests suports.

3) Aquestes mancances acaben portant a una segregacié. Veiem que moltes families
acaben optant per escolaritzacioé en centre d'educacié especial, ja que perceben que el seu
familiar autista estara millor i se I'atendra millor segons les seves necessitats. En aquests
centres, a més a més, es fa una transicié i preparacié per a la vida adulta que no existeix
actualment a l'escola ordinaria. Aquesta segregacié implica, d'una banda, que no es
normalitza la diferéncia a I'escola ordinaria perqué no n'hi ha (o és menys present) i, d'altra
banda, la persona autista s'ha de desplagar moltes vegades a una altra ciutat o barri on estigui
ubicada I'escola d'educacio especial, de manera que s'allunya de la comunitat on viu i no hi

participa.
SUPORTS REQUERITS

Enfront de totes aquestes barreres, les persones participants tenen clars els suports necessaris per
facilitar I'aprenentatge, la convivéncia i el pas per les diferents etapes educatives i poder participar

en igualtat de condicions en aquest ambit.

Principalment, es parla sobre la necessitat de la sensibilitzacié, formacié i comprensié de
lI'autisme per part del professorat, els i les companyes de classe i tota la comunitat educativa,

incloent-hi també la figura de vetllador/a:

“Després pots fer de més o de menys i a vegades no és suficient amb la voluntat i les ganes d’aprendre
perqué necessites professionals que entenguin qué passa [...] Quan ja reps aquesta formacid, jo vaig
tenir molt clar, ara amb els anys, que ha de rebre al menys la oportunitat de conéixer ['autisme] els
que estan implicats a la comunitat educativa, des del monitor de mig dia, al papa company de l'aula, el
recepcionista de I'entrada, el porter i el mestre i els companys.” (CAT_GF2)

Aquesta formacioé és un element clau que apareix a les entrevistes i que, quan hi és, és un gran
facilitador, ja que porta a oferir un suport adequat a les necessitats de cada persona. Aquest suport,
quan és personalitzat , encara és un facilitador més gran. A més a més, moltes persones autistes

expliquen la necessitat que els i les companyes de classe entenguin 'autisme per fomentar I'empatia

i 'acceptacio de la diversitat i eliminar aixi I'assetjament escolar.

Per la seva banda, els i les professionals entrevistats assenyalen la necessitat de dotar de més
recursos i professionals lI'escola ordinaria en tots els espais i etapes educatives i que aquests

siguin especialitzats en autisme. A més a més, alguns també parlen de permetre la possibilitat que
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professionals especialitzats puguin entrar als espais educatius per donar suport (per exemple,
un assistent personal). Per a les families, tenir un vetllador/a s’assenyala com un gran facilitador per
als seus fills i filles a I'escola. Les experiéncies de les poques persones autistes entrevistades que
compten o han comptat amb aquest tipus de suport confirmen que és un recurs educatiu molt
beneficiés. En el cas d'etapes educatives postobligatories (batxillerat, IFEs, formacié professional,
universitat), es comenta la necessitat de tenir també suports i adaptacions adequades a la condicié

autista, a més de més oferta formativa, per exemple, a ltineraris Formatius Especifics (IFE) .

No obstant aixd, per poder tenir accés als diferents suports i recursos, és primordial tenir
diagnostics precogos. Sense ells, qualsevol desplegament de recursos a les diferents etapes

educatives és insuficient.
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3.2. AUTONOMIA | VIDA INDEPENDENT

En aquest apartat recollim tots els temes relacionats amb I'autonomia i la vida independent de les

persones autistes. Tal com es pot veure a la figura 3, les idees principals s'organitzen al voltant de

tres preguntes per comprendre:

1) Com és la situacié actual respecte a I'autonomia i I'habitatge i quins son els desitjos

de les persones autistes quan pensen en tenir una vida independent;

2) Quines son les barreres a qué s'enfronten les persones autistes i les seves families en

aquest ambit;

3) Quins soén els facilitadors més importants per a I'autonomia i la vida independent?

Situacio Facilitadors
Barreres
actual T T
e —
Situacio residencial: Mancances en els L,|{ Laxarxade suport
| realitatenfront a | recursos i serveis com _pllar basic
preferéncies
L'acompanyament és
I Acces a serveis —+ Barreres economiques » fonamental (assisténcia
personal)
Autonomia en les * Barreres en i de I'entorn Ent { en habilitat
+ activitats de la vida [ Enirenament Sh haviiials per
diaria a la vida adulta

Autonomia en els — Recursos econdmics
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Figura 3. Esquema visual: categories i temes de "autonomia i vida independent”
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3.2.1. AUTONOMIA | VIDA INDEPENDENT: REALITAT | DESITJOS

Quan es parla durant les entrevistes sobre la situacié actual de les persones autistes en relacié amb
la seva autonomia i vida independent, apareixen moltes questions rellevants. A continuacio,
descrivim en diferents subapartats els temes relacionats amb: la situacio residencial i d'accés a
serveis, 'autonomia en les activitats de la vida diaria, 'autonomia en els desplagaments i
'autonomia en la presa de decisions. Tots ells estan interrelacionats i realitzem aquesta separaci6
entre aquests ambits de forma artificial en aquest informe només per presentar la informacié de la

manera més clara possible. No obstant, uns no es poden entendre sense els altres.

SITUACIO RESIDENCIAL: REALITAT ENFRONT DE PREFERENCIES

Com ja hem comentat, les persones entrevistades resideixen majoritariament en ambit urba (71%), i

viuen sobretot a la llar familiar, encara que algunes persones viuen de manera independent amb o

sense _suports de professionals i unes poques persones viuen en residéncia o estan en altres

situacions.

Tipus d'habitatge

Altres 3%

Residéncia (8%)

Habitatge independent ‘ Llar familiar (45%)

amb suport (10%)

Habitatge independent
sense suport (34%)

En parlar sobre les persones amb qui es conviu, moltes persones autistes entrevistades refereixen

viure amb la familia d'origen (pares i germans/es), especialment les persones en franges d'edat més

joves (entre els 16 i els 30 anys). Aix0 seria I'esperable, perd també conviuen amb la familia d'origen
persones més grans, sobretot les que tenen moltes necessitats de suport i també en major mesura
les persones que viuen en zones rurals. D'altra banda, també destaca el grup de persones que viuen

en parella, amb fills 0 sense. Aquestes son principalment dones autistes, de grau 1 i també algunes

de grau 2, més grans de 31 anys en general. Algunes persones conviuen amb iguals, generalment

amb altres persones autistes, i son aquelles que viuen en residéncies i habitatges amb suport, que
sén també les persones que tenen més necessitats de suport. Altres persones viuen soles,
majoritariament homes, encara que que la persona autista no convisqui amb ningu no és el més

habitual en aquesta mostra.

Pel que fa a I'habitatge actual, les persones participants descriuen les caracteristiques dels seus

habitatges i la comoditat a la llar. En general es valora la llar com a comode, encara que forga
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persones que viuen en I'ambit urba esmenten no acabar de sentir-se a gust a casa seva, normalment

fent referéncia a questions sensorials (soroll, temperatura inadequada, etc.).

Habitatge ideal

Quan es pregunta a les persones participants com seria el seu habitatge ideal, encara que hi ha
varietat de gustos igual que a la poblacié general, la gran majoria té clar que preferiria un lloc tranquil
sense soroll, on poder tenir espai privat, tenir accés a I’exterior (com un balcé, terrassa o jardi) i
tenir bona climatitzacié. Es a dir, els llocs ideals per viure serien aquells que respectessin les
necessitats sensorials de les persones autistes. Les persones entrevistades també es decanten en

general més per preferir una casa que no un pis.

Pel que fa a les caracteristiques de I'entorn de I'habitatge hi ha una clara preferéncia per tenir
naturalesa i espais verds a prop. A més a meés, especialment persones amb grau 1 de necessitats
de suport, expressen el desig de viure en zones més rurals sempre que es tinguin tots els recursos
disponibles. Tot i aixd, les persones més joves prefereixen entorns més urbans, perqué hi ha un
accés més facil a serveis, lleure i també coincideixen en molts casos amb els llocs on hi ha les seves
amistats, com podria ser la situacié de moltes altres persones joves alistes. Es important assenyalar
que, en parlar de zones urbanes, es fa una clara distincié entre Barcelona i altres ciutats, assenyalant
els beneficis de viure a ciutats més petites (i, generalment, més tranquil-les) perd que disposen de
tots els serveis, en contrast amb viure a Barcelona que, en general, es valora negativament, sobretot
per questions sensorials. En alguns casos i especialment les persones més joves, comenten desitjar
viure a la casa dels seus pares, per ser un lloc que coneixen bé i on han viscut sempre, 0, com a

minim, poder viure en un entorn conegut i prop de persones de referéncia (familia, amistats).

Pel que fa a la convivéncia, les preferéncies son diverses i similars a les que es podrien trobar entre
la poblacié neurotipica: generalment les persones autistes entrevistades expressen desitjar viure
acompanyades, ja sigui d'una parella o d'amistats, encara que algunes persones comenten preferir
viure soles. Pel que fa a les persones amb més necessitats de suport, algunes expressen voler viure
amb els seus familiars en lloc d'una residéncia.

“A: Mira, jo necessito estar més temps amb la (germana). Necessito, perqué aqui també s'esta bien,
també me gusta tener un poco de tiempo, bastante con la (hermana). [...] mi casa es aqui. Lo que pasa
que no es lo mismo una casa que la llar (residencia).

E: Ya.

A: Porque las llars somos mucho mas.

E: Claro, hay mas gente.

A: Casa, casa, solamente ella y yo. | és més tranquil.” (CAT_038)

En contrast, les families entrevistades tenen preferéncia perqué els seus familiars puguin viure en

pisos tutelats o compartits on hi hagi suport per part de professionals especialitzats en autisme, ja
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que veuen la necessitat que hi hagi un suport professionalitzat. En general, hi ha dificultats per

imaginar qué desitjaria el seu familiar autista.

També és rellevant destacar que entre les persones més joves (16 a 30 anys) hi ha un clar desig
d'independitzar-se, com és esperable en aquestes edats en qualsevol jove, encara que algunes
expressen una certa por al canvi que aixd implica. A més a més, forca persones comenten voler
tenir més independéncia i autonomia, tant joves com persones més grans i, especialment,

persones amb més necessitats de suport.

Com es pot veure, la situacié a nivell d'habitatge no sempre es correspon amb els desitjos que
expressen les persones autistes entrevistades, especialment com més grans son les necessitats de
suport, ja que les persones viuen alla on existeix el servei, encara que estigui allunyat del lloc on
residien amb les families. Aquesta idea s'analitza amb més profunditat a I'apartat sobre autonomia

en la presa de decisions (pagina 37).

ACCES A SERVEIS

Si s'analitzen quins serveis per a la vida independent disposen o usen les persones entrevistades,
destaca que el més utilitzat és I'atencié psicologica. Aquest seria el principal servei que refereixen
tenir les persones autistes, pero l'accés generalment és de manera privada, és a dir, pagant.
L'utilitzen practicament totes les persones, entrevistades independentment de l'edat, génere o

necessitats de suport, encara que lleugerament més les dones i les persones amb grau 1 2.

Les persones amb més necessitats de suport (grau 3) entrevistades refereixen tenir accés a un altre
tipus de serveis, com terapia ocupacional, generalment en centres de dia, i recursos d’habitatge,
principalment residéncies, perd també, en algun cas, habitatges amb suport, tot i que aquests es
fan servir més per persones amb grau 2. En alguns casos, aquests serien serveis dins de I'oferta de
la cartera de serveis socials (com ara les residéncies) i en altres casos serien recursos privats (com
els habitatges amb suport). En relaci6 amb els recursos residencials, els i les professionals
entrevistats assenyalen que la majoria de les persones autistes amb discapacitat intel-lectual
associada estan en residéncies i que quan hi arriben és perqué ja no hi ha més alternatives.
Assenyalen també aquesta segregacio i la descriuen com una bombolla diferenciada de la comunitat
que no fomenta la sensibilitzacié de la poblacio:

“Jo veig que alla dintre estan en una bombolla, que la residéncia és per nosaltres, que per tota la resta
de companys, és tot normal, per dir-ho aixi, no hi ha res fora de la norma, perd quan sortim a vegades
a fer excursions depenent de amb quin grup vas, sempre les mirades a la gent” (CAT_GP1)

Un altre servei que s'esmenta és el d’orientacié laboral, sobretot entre persones de grau 1 i franges

més joves (entre els 16 i els 30 anys). En general les dones diuen que el fan servir en major proporcio

que els homes entrevistats.
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També s'assenyalen altres recursos, perd molt poc frequents: en algun cas es comenta tenir accés
a servei de transport, especialment en I'ambit rural, perd també és privat, pagat per diferents
families. Respecte I'assisténcia personal, nomeés una persona (grau 3) diu que té aquest tipus de
suport, perd la majoria de participants no coneixen aquesta figura i els pocs que si que la

coneixen no hi han pogut tenir accés.

Es important destacar, perd, que hi ha persones autistes entrevistades que comenten no tenir accés
a cap mena de recurs o haver-ho tingut en el passat, perd no actualment. Les raons poden ser
diverses, perd destaquen especialment les qiiestions econdémiques que impedeixen pagar serveis
privats. També hi ha ocasions en qué la persona autista comenta haver esgotat el temps maxim
d’us d’un recurs (per exemple, els relacionats amb la insercid laboral). Aixo il-lustra les grans
diferéncies i desigualtats a qué s'enfronten les persones autistes: depenent de la seva situacio i nivell
socioecondmic o de les possibilitats econdomiques de les seves families, tindran accés o no a certs
recursos. L'accés als serveis no esta garantit pel sistema public que és qui els hauria de

proporcionar.

Per part seva, moltes de les families entrevistades comenten que els seus familiars tenen la
dependéncia reconeguda, especialment aquelles persones amb grau 2 i 3 de necessitats de suport
i, amb aixd, accés a algunes prestacions economiques. De manera similar al que comenten les

persones autistes, les families també destaquen que els seus familiars reben atencid psiquiatrica i

serveis d'atencioé dilirna com a centres de dia, sobretot aquells més grans. Entre els i les familiars de

persones autistes de menor edat, els serveis més esmentats son els relacionats amb I' ambit educatiu

(reforg escolar privat, auxiliar d'educacié especial), grups d'habilitats socials o de transicié a la vida

adulta com ara serveis prelaborals.

Com s'ha anat indicant, la practica totalitat dels recursos a qué tenen accés les persones
autistes i les seves families son privats, és a dir, impliquen un cost econdmic important, amb les
desigualtats que aixo genera. A més a més, aquests serveis son prestats majoritariament per les
entitats i associacions d'autisme, tant aquells amb un cost (com 'atenci6 psicoldgica) com aquells
publics i que estan concertats (com ara residéncies o centres de dia). No obstant aixd, en molts casos
aquests recursos concertats impliquen també un cert copagament per a les persones i families,
depenent de criteris econdmics determinats per I'administracié. Aquestes idees es desenvolupen

amb més profunditat a I'apartat sobre entitats i serveis (pagina 74).
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AUTONOMIA EN LES ACTIVITATS DE LA VIDA DIARIA

La idea principal sobre I'autonomia és que practicament totes les persones autistes entrevistades
manifestaven necessitar algun tipus de suport en alguna o diverses activitats quotidianes,

independentment del grau de necessitats de suport que tinguessin .

Les persones participants parlen de les activitats doméstiques, higiene personal, gestiéo econdmica i
gestio de tramits administratius, expressant diferents graus d'autonomia i necessitat de suports. Tot

i aixd, totes aquestes activitats estan travessades per unes guestions transversals que son

imprescindibles per comprendre la situacié de les persones autistes respecte la seva autonomia i

vida independent: les funcions executives, el processament sensorial, la comunicacié social i la

requlacié emocional.

Les funcions executives son un dels aspectes que més apareixen als discursos i que afecten totes
les arees de la vida quotidiana. Les persones esmenten dificultats per organitzar-se i planificar, per
gestionar els imprevistos i per prendre decisions, entre altres aspectes. El processament sensorial,
tant la hiperreactivitat com la hiporreactivitat, i les dificultats en la regulacié emocional (gesti¢ de
I'ansietat, estrés, etc.) poden generar també reptes importants per a les persones amb autisme en el
seu dia a dia.

“E2: 1, em podries dir les principals dificultats que tens al dia a dia?

A: Si, bueno el que estic veient dia a dia, és lo de, desregulacié emocional, les disfuncions executives,
les tasques de la casa, eeh que més, que se m’ocorren moltes coses (riu) més que de les positives,
emm...” (CAT_011)

Totes aquestes son arees en qué acostuma a haver-hi dificultats i reptes importants per a les
persones autistes a causa de les propies caracteristiques d'aquesta condicié. Aixd es reflecteix
clarament en les entrevistes realitzades i, per aixd, han de ser presents quan es parla d'autonomia

per poder entendre la realitat de les persones dins I'espectre de I'autisme i les seves families.

Activitats domestiques

Pel que fa a les tasques domeéstiques, les persones amb moltes o moderades necessitats de suport
generalment les realitzen amb suport, mentre que la majoria de les persones autistes amb menys
necessitats de suport diuen fer-les soles, encara que algunes també expliquen necessitar suport. En
aquesta questid, pero, és important considerar el génere, ja que veiem una reproduccié de la divisio
patriarcal del treball doméstic i de cura, igual que a la resta de la societat: moltes dones autistes
comenten que la distribucio de les tasques domeéstiques és desigual quan viuen amb una parella
que és un home, portant elles més pes de les tasques i també la carrega mental que suposen. Aixd
té com a consequéncia un gran esgotament per a les dones.
“E1: Mm. Perqué t'has d'encarregar tu, us repartiu d'alguna manera?

A: En una relacié heterosexual progre, tothom diu que es reparteix.
E1: Ja (riu) pero a la realitat...
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A: Perd mana una persona, i aix0 ja ho estic aprenent.

E2: Ja.

A: | manar vol dir pensar en els menus, pensar en les matricules, després l'altre potser va al super, fa
el menjar, neteja, perd qué hi ha, qué fem avui per sopar, casi que la idea I'has de tenir tu.” (CAT_031)

“no hem fet repartiment de tasques, eemm fem el cap de setmana anem a comprar, saps? anem a fer
la compra gran, perqué entre setmana no podem, i neteja pos, clar és que si em poso a netejar no
treballo, és que és lo que, no puc haig de fer I'hora 0 moment que tingui o el forat que tingui doncs és
quan aprofito per fer la neteja o el cap de setmana, sobretot, pero aixi ja tinc, tinc establert un horari
perqué abans ho mesclava tot. Emmm perqué no arribava, i després em col-lapsava jo i ja tornem.
Com un bucle que no para. [...] lo que passa faig més tasques perd bueno, ee el que pasa que suposo
que és per eeeh a nivell social com que ja es normalitza de que les dones em de fer tot, bueno es que
ens posem de tasques de tot, de cura, de de.. tasques domestiques, tot, saps? alldo que, i @ mi em
sobrepassa, jo crec que ja m’ha sobrepassat ja” (CAT_011)

Si aprofundim en les activitats domeéstiques, les persones autistes comenten tenir més dificultats en

aquelles que impliquen molta carrega de funcions executives (planificar, organitzar, gestionar

imprevistos). D'una banda, s'assenyala cuinar i tot allo relacionat amb I'alimentacio (planificar menus

equilibrats, comprar els ingredients necessaris, etc.). |, per altra banda, mantenir la neteja de la llar,

ja sigui per dificultats en adoptar I'habit amb una certa freqliéncia o per raons sensorials (olors dels

productes, tacte de plats bruts, per exemple).

“E1: ¢Y a nivel de cocinar, cocinas tu por ejemplo?

A: Ay no, cocina él, o sea (se rie), me siento muy inutil explicando esto pero bueno. Normalmente esto
no lo explico eh, no o sea no abiertamente porque es un tema que no te toman como adulto cuando lo
explicas.

E2: Tenemos clarisimo que eres adulta eh.

A: Gracias, no, pero cuando lo explico es, pero como puede ser que no sepas hacer...” (CAT_027)

“soy completamente incapaz de cocinar. El resto de cosas puedo hacerlo, entonces eso si, necesito
siempre que haya alguien, que me acompafen y lo hemos intentado, lo ha intentado mi madre, y lo
intentd mi pareja en su momento, nos sentabamos conmigo. Mi mejor amiga me ha hecho un recetario
de cosas faciles de preparar, que estan ricas y que me puedo hacer en un momento, de paso por paso,
qué cosas tengo que hacer, pero me cuesta mucho, lo necesito todo. Es que cocinar es muy dificil.
Necesito que me digan exactamente qué tengo que hacer en todo momento, necesito que haya alguien
que esté mirando exactamente lo que hago.” (CAT_012)

“Y vino mi esposa y quedé como que no tenia yo nocion, o sea de que hay que comery eso si, pero lo
de limpiar, con regularidad, un calendario de un dia a la semana, ponerse a limpiar [...]. Entonces pues
yo no sé, no veia dedicar tiempo a eso. Ya lo llevo, con el tiempo lo he llevado mejor [...] Entonces
pues al principio me costé eso de recoger y todas estas cosas.” (CAT_015)

Cura personal

Un altre ambit que apareix com a repte per a algunes persones autistes és en la cura personal,

incloent-hi tant la higiene personal com la cura de la salut propia. En aquesta area les persones i

també les families comenten les dificultats per identificar, recordar o realitzar accions per mantenir la

higiene personal, com ara rentar-se les dents, dutxar-se o pentinar-se. Per aix0, son arees on les

persones autistes poden necessitar diferents tipus de suport.
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“De una manera asi que pudiera... estoy intentando los pictogramas, porque me olvido de las cosas
mas basicas, por ejemplo, cepillarse los dientes o sea esto no, o sea lo hago si salgo de casa me
acuerdo, pero si no salgo de casa no me acuerdo.” (CAT_027)

“El tema de peinado, el tema de la depilacion, que me ayudan, porque a veces si me lo hago sola, a
veces sin querer lo hago bastante fuerte y me corto sin querer.” (CAT_018)

A més a més, en alguns casos també s'esmenten dificultats per detectar la gana o la set o identificar

quan s'esta malalt o malalta i saber qué fer quan se sent malestar. A aixd se li sumen les barreres

propies del sistema sanitari, que s'analitzaran més endavant. Aixi mateix, en aquest ambit també cal
tenir en compte la menstruacid, que pot suposar dificultats afegides, tant a nivell sensorial com a

nivell de recordar, per exemple, quan ve el sagnat o quan toca prendre anticonceptius orals.

“Soy ese tipo de persona que, si no le dices que tiene que comer, no come, porque me olvido, porque
no siento hambre, o porque a veces pienso si estoy yo solo jpara qué me voy a poner, ;sabes?.”
(CAT_012)

“El cuidado de la salud, no saben qué hacer cuando estan enfermos, no saben detectar sintomas de
enfermedad. Y si tengo fiebre, como... el otro dia la (hombre), ;,n0?, una chica que es superlista... [...]
pues a nivel de salud, o sea, esa chica es totalmente dependiente [...] y no distingue cuando se
encuentra mal fisicamente hablando.” (CAT_023)

“E1:Y a nivel, por ejemplo, menstrual, ;necesitas algun tipo de...?

A: Si, porque a veces no me... El tema de la regla, a veces me cuesta saber qué dia me viene la regla
y tal. [...] Antes me tomaba las pastillas, pero como, por ejemplo, a lo mejor habia algun dia que se me
caia o se me olvidaba.” (CAT_018)

Gestié economica

Finalment, un ambit molt important és la gestié dels diners, que és un tema recurrent en moltes de
les entrevistes, especialment en els grups d'edat a partir dels 31 anys i entre les persones amb grau
1 de necessitats de suport (tot i que no només en aquests grups). També ho comenten més les dones

i les persones no binaries, en comparacié amb els homes.

Aquest és un tema en qué la majoria de les persones autistes entrevistades diuen tenir algun tipus

de dificultat, en major o menor mesura. Des de saber pagar en una botiga i comptar el canvi, fins a

portar una economia doméstica i poder estalviar, s6n aspectes en qué generalment es requereixen

suports.
“Problemas... yo me, yo a nivel de organizacién econdmica, el dinero... creo que tengo discalculia, o
sea, me ha costado, todo lo que es econémico me cuesta. Tomar, eso si, que tomar decisiones de este
tipo, ¢ sabes? No sé bien lo que hago, no, o sea, no, no sé. Y nunca me ha faltado el dinero, ¢eh?, no,
0 sea, a ver, quiero decir, no tengo deudas ni nada raro, ¢eh? Porque ahi si que he pedido ayuda, de
decir bueno. Pero reconozco que en esta area yo tengo un déficit. Mirar calidad precio me... no me lo
miro mucho, o sea, no. O sea, es como que buff me atabala, tema econémico me atabala mucho,
i sabes?” (CAT_023)

A aquestes dificultats en la gestid dels diners se li sumen altres aspectes molt importants. Cal que

considerem la precarietat econémica a qué s'enfronten moltes persones amb autisme i, a més a

meés, que aquesta questido econdomica també és un ambit de vulnerabilitat. Tant a les entrevistes
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com als grups focals amb families i professionals s'assenyala que les persones autistes son més
vulnerables a patir abusos a nivell economic i diverses persones amb autisme entrevistades
comenten haver estat victimes d'enganys i estafes o haver-ho evitat per poc.

“Jo sortia de com t'he dit del diagnostic [...] i la primera persona que em vaig trobar que em va dir ‘no

ets rara’, que em va dir ‘no ets tan diferent com et penses’, doncs me la vaig estimar molt.

E: Mm, clar, normal.

A: Fins que va ser tot, “a veure la paga que tens, a veure si em pots convidar a aix0, a veure si em pots

pagar allo altre, no tinc diners pel tabac”. Coses aixi. Vaig acabar jo sent la seva subvenci6 absoluta
per tot.” (CAT_036)

“A: O sea, podia ayudar econdmicamente a alguien... eh... alguien me decia, “oye, (nombre), ¢ puedo
venir?” a la 1:00 h de la mafiana, venian a mi casa, ¢,sabes?, o sea muy la falta...

E: La falta de limite, ¢no? hay un poco de riesgo.

A: Si y riesgos, a mi no me ha pasado nada porque Dios no ha querido, pero muy, muy, porque yo soy
muy vulnerable, aparte, 0 sea muy ingenua. O sea, a mi me han timado.

E: ¢ Econdmicamente?

A: A poco nivel, pero me han timado, porque no tengo dinero, jeh?, pero es facil que me timen”
(CAT_023)

Aquestes situacions d’abus a nivell econdmic es donen, en part, pel perfil cognitiu que poden tenir
moltes persones autistes (dificultats per detectar i entendre I'engany, per exemple), pero, sobretot,
per la manca d’acompanyament que permetria comprendre i gestionar aquestes situacions

adequadament. La vulnerabilitat sorgeix de la manca de suports.

AUTONOMIA EN ELS DESPLAGAMENTS

A més a més de les activitats de la vida quotidiana, un aspecte important per a la vida independent

son els desplagcaments.

Diverses persones comenten que son autbnomes en els seus desplacaments, encara que no per
aixd es troben amb menys barreres. Tot i aixd, moltes necessiten i prefereixen tenir
acompanyament en els desplagcaments, amb diferents intensitats depenent de les necessitats
personals i independentment del “grau de TEA”. En aquest sentit, un facilitador que es comenta és

poder tenir una targeta de transport public gratuita per a la persona acompanyant (que seria un

facilitador a nivell economic). Altres facilitadors que s'esmenten, encara que no sempre se'n tenen,

sén: I'entrenament de la ruta, adaptacions sensorials (auriculars cancel-ladors de so, per exemple) i

suports visuals al transport public.

A les entrevistes es parla tant del transport public com del privat (cotxe, taxis) i dels beneficis i
contratemps que implica cada modalitat de transport. Moltes persones autistes entrevistades utilitzen

el transport public, altres prefereixen conduir i algunes depenen que una altra persona els porti amb

cotxe (generalment els pares i mares), especialment aquelles que viuen en entorns rurals.

El transport public és un tema recurrent als discursos i principalment es parla de les barreres que

presenta. Més enlla de les problematiques generals que té el transport public a Catalunya (com
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incidéncies recurrents: per exemple, I'any 2017 es van registrar més de 18 mil incidéncies al servei
de tren de Rodalies'), aquest tipus de transport implica molts reptes per a les persones autistes,
com son les barreres sensorials (sorolls, olors, llums), la desorientacié, els imprevistos, la manca de
puntualitat i les aglomeracions, situacions que poden desencadenar angoixa i estrés. A més a mes,
s'assenyala la mala comunicacié en transport public de certes zones de Catalunya, especialment
quan se surt de I'Area Metropolitana de Barcelona i en zones rurals. Sortir d'aquesta zona també

comporta un augment considerable del preu dels bitllets, cosa que afegeix una barrera més.

“Bueno jo faig servir el tren cada dia i faig des de que tenia 12 anys i al principi com els primers anys
sempre em costava molt i molts cops arribava tard a classe perquée és que si hi havia massa gent al
tren no pujava” (CAT_026)

“Yo me pierdo y ademas que cuando hay muchos... cuando tengo que hacer rutas que tengo que
cambiar de bus, entonces ya me bueno. Siempre voy super acompafiada porque yo, yo no puedo.
Entonces también estan que hay mucha gente dentro de los buses...en el transporte. También necesito
a alguien que este a mi lado las primeras veces, o sea.” (CAT_027)

“Porque eso implica que tengo media hora de tren, esa media hora de ida y media hora de vuelta, que
normalmente son mortales, porque el tren me cuesta mucho, estoy acostumbrado porque para ir a
trabajar lo tengo que usar, pero es que consume mucho este tren (rie), ademas suele estar lleno de
gente y suele haber muchisimo ruido. Y las luces del tren (rie). [...] Ademas utilizo la R3 y la R3 siempre
va fatal siempre, siempre tengo que salir, el viaje dura media hora, pero suele alargarse hasta una hora
muchas veces o mas. Y claro son muchas cosas, entonces ya llegas a Barcelona y ya estas agotado,
no puedes mas.” (CAT_012)

“Me vaig ficar a viure a Cerdanyola del Valles a I'extrem més proxim de la UAB que pogués anar
caminant hastaa la universitat. Una vegada vaig intentar anar agafar el bus per anar a la uni, perd quan
vaig veure que estavem pegats com a sardines, em vaig baixar a la primera parada que vaig trobar.”
(CAT_003)

“El problema es que si no viene el metro a la hora va a ponerse nerviosa, va a empezar a chillar, va a
empezar a llamarme a mi compulsivamente, y si yo no estoy, van a venir los Mossos porque van a
llamar a los Mossos, porque, o al 061, porque la ansiedad que pilla...” (CAT_023)

Per a algunes families, sobretot de noies autistes, deixar que realitzin trajectes soles implica una por
important al que els pugui passar, una desconfianga cap a la resta de la societat, i aixd de vegades
pot portar a sobreproteccié, tal com es pot apreciar en el segtent fragment:
“Jo ara la primera [barrera] que em trobo és que eh... ella podria anar perfectament sola a I'escola i
aixo que esta lluny de casa, pero sap anar-hi amb metro, autobus, caminant, de totes les maneres,
perd com que aquesta societat mmmm... esta tan podrida, per dir-ho aixi, pues em fa molta por. | si,

ho veig, i si, hi ha d’anar i cada vegada dic “va a ser, venga va, que aviat comencara, va” si,si, “nifia
violada no sé qué, no sé cuantos”... meh... tornem enrere.” (CAT_GF3)

Totes aquestes barreres comporten moltes vegades que les persones autistes desisteixin de fer
servir el transport public i, per aixd, no participin en activitats de lleure i comunitaries, o que acumulin

esgotament i estres per veure's obligades a utilitzar-lo.

12CCO0 (2018)
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Pel que fa al transport privat, encara que per a algunes persones autistes poder conduir és un
facilitador dels desplagaments, també implica una série de barreres. D'una banda, es destaca el cost
econdmic que suposa intentar evitar el transport public (despesa en gasolina o taxis). D'altra banda,
conduir també pot produir malestar (no saber si es podra aparcar, imprevistos, etc.) i per a algunes
persones, el fet de no tenir carnet de conduir representa una barrera en els desplagaments, ja que
dependre de la disponibilitat d'una altra persona els resta autonomia.

“O al poble, que no ens haguem de desplagar perqué primer que aixo, els que, el meu fill no condueix

ni conduira mai, llavors som jo el que el porto al meu marit en tren, amb cotxe. Cada cop ell necessita

més recursos, nosaltres estem més lligats i després lo ldgic seria pues bueno que ell tingués recursos
de proximitat.” (CAT_GF1)

“El que si que m’angoixa una mica i ansietat i tal. a vegades, és, o sigui quan vaig a un lloc per primer
cop. Tipu aquest dissabte, vaig anar a casa una amiga per primer cop, que s’ha mudat a (municipi) [...]
Doncs clar, hi vaig anar amb transport public, entre altres coses, perqué m’agobia, si no puc trobar
aparcament, saps?” (CAT_016)

“Pero es que al final ha nivell estatal, tot el que surti de I'area metropolitana de Madrid, de I'area
metropolitana de Barcelona, per fer qualsevol cosa necessites transport privat. Per exemple aqui a
(nom del municipi), que és un municipi de la provincia de Barcelona, se suposa que hauria d’estar
relativament comunicat perd hi ha un bus que passa pel mati i un que passa per la tarda. Es a dir, que
és patétic no? Crec que és la paraula. | clar evidentment aixo limita no? Si un es trenca la cama i no
pot conduir en quatre mesos... La limitacio d’'un poble segurament és aquesta.” (CAT_009)
Com es pot veure, la idea principal pel que fa als desplagaments que s'extreu de les entrevistes i
grups focals és que soén una area de reptes importants i, quan no hi ha els suports necessaris,
limiten I'autonomia i la participacié també, tant pel que fa al transport public com al privat. A més
a més, es coincideix en la necessitat que el transport public sigui més amigable i en poder tenir

acompanyament si es requereix .

AUTONOMIA EN LA PRESA DE DECISIONS

Finalment, un aspecte fonamental per a la vida independent és la presa de decisions en tots els
ambits. Tenir autonomia per poder prendre decisions propies és molt important per a les persones
autistes entrevistades, com ho seria per a les persones neurotipiques. Aixd no obstant, és un ambit
en qué en general no se'ls proporcionen prous suports, que necessitarien per poder decidir sobre les

seves vides.

Quan es pregunta per aquesta questid, practicament totes les persones entrevistades refereixen tenir
algun grau de dificultat respecte a la presa de decisions, concordant amb la percepcié de
familiars i professionals. Aquestes dificultats poden variar: algunes persones senten molta indecisio,
algunes es bloguegen davant de situacions on han de prendre decisions de manera rapida, altres
persones tenen dificultats per saber qué prioritzar o per dir que no i moltes expliquen sentir

inseguretat quan han de prendre decisions. Per a algunes persones aquests reptes depenen del tipus
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de decisi6 i per a altres les dificultats apareixen independentment del tipus, tant decisions “petites”

(quina roba escollir, qué menjar) com a “grans” (qué estudiar, quina feina escollir, on viure).

“Quiero decir, por ejemplo... Sobre todo si son imprevistas, si son previstas, pues a lo mejor llevo una
semana antes pensando y ya pues cuando llega un momento, ya sé lo que voy a hacer, ;no? Pero si
es una decision imprevista, algo tan tonto como llegar a casa y que a todo el mundo se haya olvidado
de escoger la cena y cada una ya ha cenado lo que haya pillado. Yo... ahi es cuando yo me agobio.”
(CAT_034)

“No es que sea indeciso, es que no, depende mucho también del momento ¢no?, en el que me pilles,
emm (silencio). Necesito que me lo mastiquen todo mucho, que me lo dejen todo muy claro y que me
reduzcan mucho, porque no es lo mismo decir eemmm algo que dices ¢ (nombre) esto o esto?, me das
dos opciones, es muy facil escoger entre dos cosas, pero a veces cuando tienes que decidir algo mas
amplio, es muy dificil.” (CAT_012)

Davant d'aquestes situacions, les persones entrevistades comenten que han desenvolupat diferents

estratégies a nivell personal. La principal estratégia que s'esmenta és la cerca de consell, perd

també se n'utilitzen d’altres com ara demanar validacio o permis, escollir sempre el mateix (arribant

a ritualitzar una accid), deixar que una altra persona esculli o escollir I'opcié que saben que complaura

a altres persones.

“E: Pero la roba que et poses cada dia la tries tu o te la trien els educadors?

A: No, jo trio la roba, si.

E: Val.

A: | a vegades ma diuen, ma diuen els educadors, bueno aix0 esta tacat posa’t una altre samarretaii jo
els hi dic fa fred o si és I'hivern, dic fa fred? o a I'estiu, si fa molta calor? si fa fresqueta avui si és a
I'estiu i diu, no avui fa molta calor i ma diu, no posis jaqueta.” (CAT_040)

“E2: Vale. | quan et trobes en aquestes... en aquests casos, demanes ajuda algu de dir “ei qué faig, a
quina hora surto, quina hora seria la millor?”

A: Si, li pregunto a me mare o a amics meus.

E2: Vale.

E1: | qué fan per ajudar-te?

A: Em donen consells.” (CAT_026)

D'altra banda, s'assenyalen diferents suports que caldrien com, per exemple, tenir prou informacié

per poder decidir i aplicar diferents adaptacions: delimitar les diferents opcions i/o tenir més temps

per pensar i prendre una decisid. També s'emfatitza la importancia de comptar amb el suport d'una

altra persona de confianca, que respecti els tempos de la persona autista i, sobretot, les decisions.
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“Pero es eso, 0 sea, yo no quiero que hablen por mi o tomen decisiones por mi, sino es el hecho de poder
tener un apoyo en el cual yo poder contar, por ejemplo, o yo poder estar, que esté alli, o si tengo un
problema poder contarle... que me aconseje pues sin decirme ‘no, no, tu lo que tienes que hacer es X',
¢ sabes? Eso me haria bastante falta.” (CAT_034)

“Pero si que, normalmente, es eso, me cuesta mucho decidirme, necesito que alguien me acomparie, me
ayude o, me vaya poniendo opciones, pero la decision final me gusta tomarla yo, y de hecho quiero tomarla
yo, y lo suyo es que sea eso.” (CAT_012)
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No obstant aixd, en general es veu que aquests suports son escassos i no totes les persones
autistes hi compten. Quan si que hi son, es converteixen en grans facilitadors, normalment

proporcionats per persones properes de manera informal.

Tenint en compte totes aquestes dificultats esmentades, encara que forca persones autistes
entrevistades refereixen sentir que la seva opinié és escoltada i és important per a les persones del
seu voltant, altres senten que no es respecten les seves opinions i se senten criticades. Aixd ho
comenten sobretot algunes persones amb moltes necessitats de suport, perd també persones de
grau 1. A més a més, a les entrevistes expressen el desig de poder prendre les seves propies
decisions, tal com es pot veure en els fragments seglents:

“quiero un cambio para mejorar un futuro, que yo también puedo hacer, puedo decidir también lo que

m'agrada, lo que me gusta, lo que quiero hacer. Por ejemplo, pasar un dia a Barcelona o al metro o un

poco mas tiempo a casa o tener un poco mas de visitas de la (hermana) y hacer mas cosas.” (CAT_038,
grado 3)

“pero si es muy importante, a veces si me da rabia que yo no pueda ser quién decida. Pero a veces
simplemente no puedo o a veces simplemente necesito mas tiempo, de decido dentro de dos dias
cuando me lo haya pensado mejor.” (CAT_012, grado 1)

Tot i aix0, les decisions no les prenen sempre les propies persones autistes: en alguns casos son

decisions _compartides (es consulta la persona autista o la persona autista pren la decisid

conjuntament amb una altra persona) i en alguns casos les decisions sén alienes, és a dir, les pren

una altra persona en el lloc de la persona autista. Aixo ultim és el que més assenyalen els i les
professionals entrevistades. La seva percepcio és que en general hi ha una manca de suports que
repercuteix en una manca de decisié sobre la propia vida (quan independitzar-se, on viure, amb
qui compartir habitacié o si es vol compartir, etcétera) i s6n questions que acaben decidint altres

persones. A les entrevistes individuals es confirma aquesta percepcio: les decisions alienes

apareixen sobretot quan es parla d'habitatge i de gestid6 econdmica.

Sobre I'habitatge, es pot veure que de vegades s'imposa el lloc on viura la persona amb autisme,
prioritzant el lloc on hi hagi el recurs residencial per davant dels desitjos de la persona, tal com es

pot veure en els fragments seglents.

“A: Cuando me pusieron aqui (residencia), dice “ya vas a tener que vivir en la llar” i no, i me lo varen
dir, varen venir a mi casa i me lo varen dir i no me va gustar res. Estava a mi casa. Ja havien mort els
meus pares.

E: Vale. O sigui no et van deixar triar si volies venir aqui o no?

A: Eh...(duda)

E: Et van preguntar si volies venir a les llars o només et van dir “has de venir’?

A: No crec que me lo preguntaran molt. No.” (CAT_041)

“E: Vas escollir on viure?
A: No, ho va escollir ma mare. Va ser dur pero bueno, al final tot bé. Senzillament que va ser un gran
canvi i ho va decidir sense preguntar-me a mi qué opinava sobre alld (piso con apoyo).” (CAT_029)
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“A mi el que em sap greu és que al final acabem parlant quan de I'accés a I'habitatge, despersonalitzem
i estem parlant de cromos. Es a dir, no estem parlant de persones que es volen emancipar, que
necessiten un suports de qualitat i que vetllem perqué el seu cicle vital tingui una linia continua. Estem
parlant de que hi ha dues places aqui, una alla i una més enlla, i que aixd suposa que la persona no
decideix si vol anar o no alla. Simplement hi ha aquesta oportunitat. Tu agafes, és igual com siguis i on
estiguis. Te'n vas aqui i punt. Ets un cromo. No has decidit res. Tens aquest accés i accedeixes a
aquesta placa.” (CAT_GP4)
Pel que fa a la gestié dels diners també es pot veure que les decisions no les pren generalment la
persona autista, especialment en els casos de moltes persones amb més necessitats de suport (grau
21 3) i també en el cas de les persones més joves (16-21 anys). Es poden trobar entrevistes amb
testimonis de persones que no gestionen els seus ingressos i fins i tot de persones que ni tan sols
tenen un compte bancari propi, tal com assenyalen alguns professionals.
“E: I a nivell econdmic de gestionar els diners, de fer les compres les tasques, pagar factures i aixo?
A: Tenim un tracte. Jo li poso la meva ndomina a ell, 100 euros a la meva mare, la meva mare
m'administra els 100 euros per mi. | tota la resta s'ho administra ell. Les factures i tot son més estranyes,
perod jo no en sé.
E: Vale, és una cosa que no t'agrada fer?
A: No és que no m'agradi, és que no en sé. Ni que volgués podria.

E: | no t'agradaria poder-ne aprendre una miqueta? Ja t'esta bé?
A: Bueno, si. Tan de bo, ojala. Perd no em veig amb cor ni em veig capacitada.” (CAT_036)

“[les families] No fan aquesta tasca de veure si el seu fill pot gestionar la ndmina o vol gestionar la
nomina o necessita una mica d'ajuda per fer-ho. Ens hem trobat amb casos de que no li poden
ingressar la nomina perqué no té ni compte bancari.” (CAT_GP2)

Aixi mateix, el lleure i el temps lliure s6n ambits en qué les decisions de vegades també les prenen
altres persones en els casos d'algunes persones amb moltes necessitats de suport que participen en
activitats de lleure que ofereix una entitat o associacio. Aquesta questio es reprén a l'apartat sobre

lleure i participacio.

En altres ambits com els estudis postobligatoris, les persones autistes amb menys necessitats de
suport si que comenten tenir més poder decisid. En canvi, les families perceben que, per a les
persones autistes amb majors necessitats de suport, amb prou feines existeix oferta d’estudis
postobligatoris adaptats a les seves necessitats, per la qual cosa no tenen I'opcié d'escollir qué volen

estudiar o no es poden continuar formant.

Com veiem, la possibilitat o no de poder prendre decisions sobre aspectes fonamentals de la
vida de la persona va estretament lligada a I'existéncia de serveis i recursos propers i en la
comunitat. Si els recursos residencials, de lleure, laborals, educatius, etc. no es donen a tot el
territori, s'esta limitant la capacitat de decidir de la persona autista i de la seva familia també: no
s'escull quin servei seria millor, siné que s'escull el servei o la plaga que existeix, perqué no n'hi ha

7

mes.
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Més enlla d'aix0, és important destacar que la tendéncia a prendre les decisions per les persones
autistes té també com a consequiéncia que moltes persones amb autisme no estan acostumades
a decidir i no saben qué els agrada o qué prefereixen perquée les decisions les han pres sempre
altres persones, tal com assenyalen els i les professionals entrevistats.
“‘Jo de vegades em trobo amb aixd, que no saben pensar. No perqué no puguin sind perqué altres
persones han pensat per ells, sempre, no? i poden pensar, poden prendre decisions equivocades i
encertades com tothom. Esta clar que hi ha persones que tenen més necessitats, que necessiten més

recursos i necessiten més suport, jo no perdo mai de vista eeh el suport el necessiten. Perd hostia
doncs hem de deixar-lis pensar, no? | decidir, i equivocar- se, no?” (CAT_GP2)

Aquesta és una realitat que també s'ha reflectit a les entrevistes individuals, en qué diverses
persones, independentment de les seves necessitats de suport, no saben quins suports
necessitarien o qué els agradaria fer (a nivell de lleure, a nivell educatiu o de vida independent...)
i algunes fins i tot comentaven que I'entrevista era la primera vegada que tenien un espai on plantejar-
se les seves preferéncies.
“Llevo décadas, quiero saber qué me pasa, porque yo estoy aqui, el laboral, como que mi vida no,
necesita algun apoyo, yo y no sé qué es.” (CAT_015)

“Ostia, ahora me has dejado ahi, seguramente hay muchas cosas que podrian ser, no sé. No sé me
ocurre nada, pero seguramente alguna si que hay.” (CAT_022)

En aquest sentit, els professionals apunten a la importancia de fomentar lI'autonomia, de
preguntar les preferéncies i de deixar equivocar-se. Aixo ultim, el dret a poder decidir i poder
equivocar-se, és una questio que reiteren i que entenen que per a les families pot ser un repte dificil
per voler protegir la persona.
“les families és molt dificil fer-lis entendre que s'han d'equivocar i que ells han d'estar al seu costat
quan s'equivoquin, pero que I'han de deixar que s'equivoqui, és molt dificil. Jo no ho sé, les families,

des de l'estima, des de la preocupacid, des de la sobreproteccid, des del no voler que ho passin
malament, vull dir tot aixo és entendible.” (CAT_GP2)

Tot i aix0, també reconeixen que I'autodeterminacié requereix temps, que la persona pugui anar
provant experiéncies noves i tenir recursos a llarg termini, com ara comptar amb la figura de

I'assistent personal. No obstant, la majoria no compten amb aquest tipus de servei.

En resum, tal com comenten els i les professionals entrevistades, les caracteristiques individuals i
les dificultats en les activitats quotidianes, desplagaments i presa de decisions que puguin tenir les
persones autistes impacten en gran mesura en la qualitat de vida. En general, veiem que no hi ha
una autonomia i vida independent completes perqué no hi ha els serveis i suports que es
necessitarien per garantir-la i, a més a més, tampoc no esta completament estés el costum o
practica de preguntar i deixar decidir les persones amb autisme, especialment a aquelles amb més
necessitats de suport. Per aix0, és imprescindible poder comptar amb els recursos necessaris: si no

se'n tenen, aquestes dificultats poden esdevenir barreres importants per a la vida independent.
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3.2.2. BARRERES PER A L'AUTONOMIA | VIDA INDEPENDENT

Per entendre millor la situacioé actual respecte a I'autonomia i la vida independent de les persones
autistes que s'ha anat descrivint, és imprescindible comprendre les barreres i dificultats que troben

aquestes persones i les seves families.

Com s'ha comentat en l'apartat anterior, les dificultats personals que puguin presentar les persones
autistes en la seva autonomia per realitzar activitats quotidianes, desplagaments o presa de decisions
son barreres potencials. El que determinara si s'acaben convertint efectivament en barreres sén
altres aspectes clau als quals totes les persones autistes i les seves families s'enfronten en major

0 menor mesura. Les principals barreres que s'esmenten a les entrevistes i grups focals son:

1) La manca de recursos i serveis,
2) Les barreres economiques,

3) Les barreres en I'entorn social i en I'habitatge.
MANCANCES EN ELS RECURSOS | SERVEIS

Quan es parla de recursos i serveis especifics per fomentar la vida independent de les persones

autistes s'assenyalen grans mancances: alguns tipus de serveis no existeixen (per exemple,

adrecats a adults autistes), d'altres hi ha poques opcions (no sén a tot el territori catala) i alguns
serveis existents no s'adeqiien correctament a les necessitats i caracteristiques de les persones

autistes.

Concretament, en els discursos de familiars i professionals s'esmenten la institucionalitzacio i la
inadequacio dels suports i recursos existents. Comenten que, per a les persones autistes amb
més necessitats de suport, moltes vegades només es dona I'opcié d'institucionalitzar la persona,
apartant-la de la comunitat i del seu entorn conegut. A més a més, algunes familiars assenyalaven
que en alguns recursos com ara centres residencials o centres ocupacionals no sempre tenen la
formacié necessaria per poder atendre-les correctament (per exemple, no es valoren les capacitats

de les persones autistes, no es personalitzen els suports 0 no se'n fomenta I'autonomia ).

“Que tots aquests suports i tot aquest treball continuat d'integracié en la comunitat, tot el treball que
s'ha fet, de cop i volta hi ha com un trencament i és com comencar de zero per a la persona. Es a dir,
professionals nous, la familia, com deia amb el vincle que havia tingut, també es trenca [...]. Si la familia
té sort que aquest recurs esta a prop de casa i que el vincle es va mantinguent de forma molt més de
qualitat, perd si parlem de que hi ha grans quilometres de distancia entre I'habitatge que se li ha
aconseguit aquesta persona i alla on resideix la familia, vol dir que tot aquell treball familiar i estructurat
que hi havia també era com un trencament no? | jo penso que és una situacio estressant per aconseguir
una oportunitat per a la persona.” (CAT_GP4)

“A vegades sembla que una prioritat passa per sobre de tota la resta i es perd la visié global de la
persona no, i tot el que s'ha anat treballant, és el que dius, només per aconseguir un habitatge o
aconseguir tal, de cop trenquem amb totes les relacions socials que haviem fet, la part d'oci, la part
de...no?” (CAT_GP4)
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“Vull dir la institucionalitzacié vull dir... esto es muy malo. Jo entenc i...soc la primera que penso que hi
ha persones que tenen moltes necessitats de suport, i les han de tenir, i han de tenir els suports que
necessitin. Perd dins d’aquesta necessitat de suport sempre sempre sempre s’ha de fomentar
'autonomia, perque si no, el dia que no estiguem els pares, qué passara.” (CAT_GF3)

Aquestes questions sobre les barreres en els serveis i recursos es comentaran amb més detall a

I'apartat sobre “Situacio de les entitats, professionals i serveis” (pagina 74).
BARRERES ECONOMIQUES

Més enlla d'aquestes mancances en els serveis, una de les principals barreres per a la vida

independent de les persones autistes és la precarietat econdémica: moltes depenen directament

d'altres persones a nivell econdmic (generalment mares, pares o parella) o no tenen prou ingressos

(ja sigui a través d'una feina o de subsidis o prestacions). Cal tenir en compte que moltes persones

autistes o no treballen o treballen a temps parcial.

En aquest sentit, la feina o, concretament, 'abséncia d'una feina apareix reiteradament en els
discursos com un dels principals obstacles, ja que sense accés al moén laboral no poden tenir uns
ingressos fixos continus i, per tant, la persona no pot iniciar o mantenir un projecte de vida propi,
arribant a I'extrem que alguna persona explicava estar pendent de desnonament. També es destaca
que el salari percebut per mitja jornada (situacié habitual al col-lectiu autista) en molts casos no
permet independitzar-se.

“A: | tampoc vull dependre de altres perqué em donguin aquest suport economic, me’l vull fer jo.

E1: Perfecte.

A: Requereix de temps i requereix de una feina acceptable i avui en dia no és que diguéssim que les

feines siguen amb un suport economic prou suficient com per a poder anar-te’n a viure tot sol.”
(CAT_003)

A més a més de la manca de recursos economics, s’hi sumen les dificultats que moltes persones
autistes tenen per gestionar els diners i la vulnerabilitat a abusos a nivell econdmic, com ja hem
comentat anteriorment. A aixd s'hi afegeix també el poc suport a nivell economic per part de

I'administracio (prestacions i ajuts), tal com comenten alguns professionals entrevistats.

BARRERES A | DE L'ENTORN

Barreres de l'entorn social

Altres aspectes importants sén les barreres que apareixen en I'entorn i com a consequiéncia de certes

caracteristiques de la societat actual.

D'una banda, a nivell social I'entorn presenta diverses barreres, ja sigui a nivell macro o micro. A
nivell macro, no es poden entendre les experiéncies i necessitats de les persones autistes sense

considerar el context social actual catala. D'una banda, és un context de gran precarietat respecte
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I'nabitatge'®, cosa que afecta tota la poblacié i també les persones autistes, especialment tenint en
compte que també son un col-lectiu amb més precarietat econdomica i elevades taxes d'atur™. De
l'altra, també és un context de manca de sensibilitzacié i coneixement sobre la condicié autista per
part de la societat en general i dels diferents veinats en concret, propiciant que no siguin entorns
amigables amb l'autisme. A nivell micro, les persones autistes entrevistades expressaven trobar-se
amb incomprensioé sobre qué és I'autisme també per part dels seus familiars i d'altres persones amb
qui conviuen, cosa que pot donar lloc a problemes de comunicacié i convivéncia que generen
conflictes i molt malestar. En aquest sentit, algunes persones assenyalen també la dificultat de
conviure amb persones alistes, com es pot veure en aquest fragment:

“Porque si que es verdad que la convivencia con personas que no son neurodivergentes, pues... es

ciertamente mas complicada, porque tienes que ir dando explicaciones de cosas como que mi cerebro

funciona asi, el suyo no, ella no lo entiende o él no lo entiende... Es como todo el rato lo mismo y pues
acaba cansando ya.” (CAT_034)

Aquesta manca de comprensié sobre la condicié autista també provoca que s’invisibilitzin les
dificultats que puguin tenir les persones amb autisme, sobretot aquelles amb menys necessitats de

suport, i que “des de fora” no es vegin i, per tant, no es proporcionin els suports necessaris.

“Hi ha un perfil que si que aconsegueix viure sol perqué ha tingut la sort de tenir una feina, que és la
primera barrera, si no tinc una feina no podré ser autonom ni viure sol, perd dins d’aquesta casa no ho
veiem perod hi ha unes mancances super importants mediades pel funcionament ejectiu, coordinacio,
planificacié curt, llarg, mig termini, com disposo els diners, com m’organitzo, com menjo, no?... propi
de totes les dificultats de TEA que fan que sigui una vida autbnoma perd amb quina qualitat de vida,
aquest és el perfil majoritari dins dels que poden viure sols. Hi ha unes mancances que no hi veiem,
moltes vegades si hi ha una parella cobreix, hi ha una carrega familiar super alta” (CAT_GP1)

D'altra banda, a les entrevistes individuals i als grups de professionals i families, es comenten els
riscos de la sobreproteccié i la infantilitzacié de les persones autistes (gran dependéncia de la
familia, no aprendre a realitzar tasques i activitats per si mateixos/es, limitar I'autonomia i el
creixement personal, etc.), encara que sigui involuntariament des de la preocupacié per part de les

families i també de certs professionals.

“El que passa és que quan... fa molt també...els etiqueten quan tenen una discapacitat, d’'un 75%,
autista, que no és verbal, quina autonomia té? Pues és que alomillor el meu fill t¢ més autonomia que
una persona que té un 33% de discapacitat, m’entens? Perd alhora el fet d’anar amb un pis tutelat... o
sigui, tu vas al psicoleg de...de... del... d’aixd de 'lCAS i et diu que ha d’anar a un centre especial, ai a
un centre d’atencio diirna i que ha d’estar en una residencia i que no pot estar en un pis tutelat. No
t'ho diuen aixi pero ja t'han portat cap aqui, m’entens lo que et vull dir?” (CAT_GF3)

“Porque también algo que va unido a la sobreproteccién es que no les dejan promocionarse en su
propia casa ¢no?, que les tienen, no sé, con el cordon umbilical hasta edades muy altas y luego cuando
salen de casa dicen ‘ostras, pero si sabia hacer eso, sabia hacer lo otro’. Claro que lo sabia, pero hasta
ahora no le has dejado hacer eso en su propia casa.” (CAT_GP6)

3A Catalunya, el preu mitja del lloguer és de 823€ i a Barcelona ciutat de 1.131€ (3cat, 8/10/2024)
4Entre el 76% i el 90% de les persones adultes autistes a Europa estan aturades (Autism Europe, 2014)
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“O sea, yo me doy cuenta que el rol que tengo en mi familia no tiene nada que ver con el rol que ejerzo
fuera, para nada. Yo y mi familia me hago pequefa, me veo desvalida muchas veces, o sea, mi
hermana es mas pequefa. Y a veces le veo que hace un rol conmigo como de madre.” (CAT_023)

“Entonces, pues hicimos... quizas no de forma pactada, al menos por ella, porque siempre ha tendido,
como... a sobreprotegerme, pero, el que me diese mas autonomia, el que me dejase a mi con mis
tiempos, con mis cosas y con mi espacio a contar como yo pudiera las cosas.” (CAT_034)

Barreres de ['habitatge

Finalment, apareixen les barreres del propi habitatge, que és un altre tema comu en moltes de les

entrevistes i grups focals. Moltes persones descriuen els seus habitatges com a entorns no amigables

per les seves caracteristiques a nivell sensorial, cosa que pot generar molt malestar en la persona

autista.

“F: La verdad que tampoco tenemos aire acondicionado.

E2: Esta era la segunda adaptacion.

F: Es muy antiguo y...

A: Sé que la gente no lo entiende, pero yo no aguanto los cambios de temperatura, o sea la
hipersensibilidad esta ahi. Entonces yo cuando hace mucha calor, sale un demonio porque yo no
aguanto, empiezo a estar muy nerviosa, me rasco... bueno que me siento hiperactiva.” (CAT_027)

“Una de las cosas que hemos pedido que una vivienda para autistas tiene que estar en una calle lo
menos ruidosa posible, accesible, ;eh? porque tenemos muchos autistas que se desorientan rapido,
otros que no, pero otros que si. Porque el piso donde lo tenemos imaginate, el (discoteca) esta al lado
y aunque (hija) tenga, es donde esta la pobre, la habitacion mas al exterior [...] y aunque tenga
canceladores de sonido el ruido que hay en esa calle cuando se juntan jovenes con botellones,
horroroso. Y sus crisis de ansiedad que se pone a gritar por la ventana por la noche, que han venido
Mossos mas de una vez ha sido, por el ruido. Entonces no podemos permitir que las viviendas para
personas autistas estén en sitios... con ruidos. Porque si no los vamos a matar. Es una condicion
imprescindible.” (CAT_023)

“Un pis molt petit, exacte. Una escala antiga on se senten tots els sorolls de totes les portes de tot
arreu. Si, si.[...] bueno hem arribat al punt que s’esta insonoritzant una habitacid sencera, perquée
realment pues ell t¢ misofonia, ell t¢ molta sensorialitat a nivell auditiu, a nivell de tot, no?, aleshores
s’ha arribat a aquest punt de bueno, d’insonoritzar una habitacié, de posar teles, bueno aquestes
cortines com més fosques pel tema de la llum, [...] ell esta molt agobiat alla, perqué diu “yo me siento
encerrado aqui’, perd claro. Tampoc té una estratégia per anar-se’n a un altre lloc, economicament
parlant.” (CAT_GF4)

Com es pot veure en aquests exemples, els aspectes que generen més malestar i incomoditat a la
llar sén la preséncia de soroll de I'exterior (del carrer i de veins i veines) o la manca de regulacié de
la temperatura (molta calor en pisos amb poca ventilacio i sense climatitzacio), sobretot a I'entorn
urba i, especialment, a la ciutat de Barcelona. Aixd és problematic perqué a les ciutats, i sobretot a
Barcelona, és on hi ha la majoria dels serveis. A més a més, moltes vegades, la persona amb autisme
no té una altra opcié habitacional, per exemple, perqué no es pot permetre a nivell econdomic buscar

un altre habitatge en un lloc més tranquil.
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3.2.3. LA XARXA DE SUPORT COM A PILAR BASIC

Davant totes aquestes barreres i dificultats que s'han anat descrivint, I'element clau que determina la
possibilitat de tenir més autonomia i una vida independent és la xarxa de suport. Tal com comenten
els i les professionals entrevistades, amb suport es pot tenir una vida independent:
“amb suport [la vida independent] és relativament bé, no senzill, perd si més amé. Sense suport és
molt complicat, [...] sense suport seria inviable.” CAT_GP3
En aquestes entrevistes, es descriu que la xarxa de suport esta formada majoritariament per la familia
més propera, principalment mares, també pares (a les franges d'edat de 16 a 30 anys, encara que
no nomeés) i també la parella quan n'hi ha. En pocs casos la figura familiar de suport son tietes o
germanes, en franges d'edat més grans. Per aix0, la familia sorgeix com a pilar basic: 'autonomia
i la vida independent de les persones autistes depén de la familia: algunes tenen prou recursos i
lluiten perqué la persona amb autisme tingui la major independéncia i autonomia possible, mentre
que altres families no tenen aquests recursos i es veuen sobrepassades (per pors, desconeixement,

manca d'informacid), de manera que l'autonomia del familiar es veu frenada.

Per tant, la familia seria un condicionant de les oportunitats que té la persona autista. Aixo
també té els seus riscos, ja que quan la familia falta, la persona té un major risc de vulnerabilitat.
D'una banda, els i les familiars també van envellint i els progenitors acaben morint, cosa que genera
molta preocupacio entre les families. D'altra banda, encara que no és el més comu en aquest estudi,
la persona es pot distanciar de la familia per haver viscut abusos i violéncia. En tots aquests casos,
quan la xarxa de suport principal falla, si no hi ha altres persones que puguin assumir aquest rol, la
persona amb autisme queda desemparada. Aqui, les associacions i els i les professionals prenen
especial importancia, sobretot, encara que no només, en el cas de persones amb moltes necessitats

de suport.

En aquest sentit, és important esmentar que la vulnerabilitat de les persones autistes també es dona
a nivell relacional. Les persones autistes i també algunes familiars i professionals, relaten
situacions i experiéncies de violéncia en totes les seves formes (fisica, psicoldgica, econdmica,
sexual, vicaria, institucional, obstétrica...). Especialment, moltes dones autistes expliquen haver patit

violéncia masclista en relacions sentimentals:

“Perd si que és veritat que amb l'altre parella que tenia era molt toxica [...] i era en plan ‘deixa’m veure
amb qui parles, deixa’'m trucar-te cada 5 minuts per saber amb qui estava’ 0 m’agafava i em metia la
bronca”. (CAT_033)

“Con parejas, claro, y ahora me doy cuenta, maltratada psicolégicamente, el padre de mi hija es que
mi autoestima me la dejo por los suelos, ¢no? [...] Me intentaba coartar siempre mi libertad,
cuestionarmelo todo, todo me lo cuestionaba jtodo! y cuando yo por fin, que me costé afos, porque yo
he estado 15 afios con esta persona [...]. Aguanté, lo digo tal cual, aguanté. Y él en, cuando yo ya
decido por fin, que digo, se acabd todo esto. El empezé con una violencia de estas a través de (hija)
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de un acoso y me lacro, pero bien, o sea, me dejé mi autoestima... uff, muy mal, muy mal, muy mal,
muy mal, muy mal, muy mal.” (CAT_023)

| també es relaten situacions de violéncia sexual tant per part de dones com d'homes:

“E1: Jolin.. Vale i també una pregunta d'aquestes que si no vols respondre, no. Perd no sé si a nivell
de relacions sexuals t'has arribat a sentir forgada o alguna cosa aixi?

A: Si, bastantes vegades si. Bueno jo crec que totes les dones els hi ha passat pero... emm.. si, és el
mateix tema de no saber entendre qué és el que m'esta fent i no saber expressar-me... i llavors com
que tot ho trobo al final bé i després em dono compte de que no, pero...” (CAT_032)

“Tinc un cosi a (municipi) que em tocava” (CAT_040)

Aixd concorda forca amb les percepcions de professionals i familiars, que assenyalen que les dones
autistes son més vulnerables a I'engany, a l'abus i a la violéncia masclista en I'ambit relacional i
sexual. A més a més, coincideixen a veure que hi ha dificultats per identificar i explicar aquests
abusos i situacions de violéncia. En canvi, els i les professionals entrevistats perceben que els homes
autistes serien més propensos a patir abusos a nivell economic i a tenir problemes legals per
assetjament, per exemple, per incomprensié de les normes socials, encara que podem veure en els
discursos de les persones autistes que alguns homes també han estat victimes d’abusos sexuals.

“Ens han arribat noies que t'expliquen coses que se te ponen los pelos como escarpias, que dices dios
mio, com es possible que et passi aixd? | bueno, perqué és un diagnostic tarda, volen encaixar amb la
resta de companys, l'institut €s molt complicat, passen la barrera de la maduresa i son majors d'edat i
claro aqui ¢quién las controla? Falta la comprensid social, no? No entendre certament les normes
socials, els limits socials, no? Transgredir-los sense coneixement, no? O deixar que es transgredeixin
amb elles, sense ser conscients que és una transgressio, aixo.” (CAT_GP2)

Altres suports necessaris per a la vida independent

Més enlla de la propia existéncia d'una xarxa de suport, en els discursos també es parla de quins
serien elements practics que facilitarien la vida independent i I'autonomia. Encara que hi ha
algunes persones que no tenen clar quins suports concrets necessitarien, si que es coincideix en
general a les entrevistes i grups en quins serien els suports més necessaris i que la xarxa de suport

acostuma a facilitar.

La questido que més es repeteix és el paper fonamental de I'acompanyament, ja sigui per a totes
les activitats de la vida diaria de manera intensiva o nomeés en algunes de manera puntual, incloent-
hi tot el rang de variabilitat possible. Quan es descriu aquest suport, s’assenyala que ha de ser
personalitzat, a mida de cada persona. En el cas de les persones autistes, aquestes comenten que
prefereixen que sigui la xarxa de suport informal qui proporcioni aquest suport, prioritzant tenir un

vincle de confianca amb aquesta persona (amistats, familiar, algl de confianga), igual que pensaria

qualsevol persona neurotipica, mentre que familiars i professionals especifiquen la necessitat que

aquest acompanyament el faci un/a professional especialitzat en autisme. Tot i que aquestes
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descripcions encaixarien en la definicié de la figura de I'assisténcia personal, molt poques persones

I'esmenten explicitament i la majoria no la coneixen, com ja s'ha explicat anteriorment.

Per part de les families, comenten la importancia de I'autoconeixement que tingui la propia persona
autista i de saber reconéixer les fortaleses i dificultats propies per poder portar una vida el més
autonoma possible. Tot i aix0, sobretot assenyalen que és imprescindible que I'entorn fomenti la vida
independent i que la persona autista tingui un bon entrenament en habilitats per a la vida adulta.
Amb aquests aprenentatges i I'acompanyament professional la persona pot fer moltes més activitats

de les que la familia o la propia persona podia imaginar en un inici.

“Ella, su espacio lo sabe ordenar perfectamente, se cambia de ropa diariamente, tiene una buena
higiene, ¢no?. Lava su ropa, la dobla, la ordena, sabe combinarse ahora su ropa, que antes no. Ha
aprendido a alimentarse bien, ahora (nombre) es capaz de hacer una buena compra. Sabe distinguir
qué alimentos, qué no, como combinar los alimentos. Esta aprendiendo cuando esta enferma, qué hay
que hacer, qué pasa, qué tengo que hacer.” (CAT_023)

“Estoy muy contenta con las educadoras porque me ensefan y me ayudan a gestionar las emociones
a parte de mi psicologa. Me ayudan con las hiper focalizaciones. También me ayudan, vamos a hacer
la compra. Me ayudan con cosas mas practicas y también con el tema emocional. Y estoy muy contenta
con eso.” (CAT_018)
Un altre aspecte important que facilita la vida independent és tenir recursos economics i suports
practics per a la vida independent, des de suport en les tasques doméstiques (netejar, cuinar, etc.)
fins a suport per a la gestidé emocional, econdmica i les funcions executives, que, com ja hem

comentat, sén arees que presenten molts reptes per a les persones autistes.

Finalment, les persones autistes assenyalen en les entrevistes la gran importancia de sensibilitzar

la poblacié general sobre |'autisme, per fomentar I'empatia i la comprensié de la condicio.

EN RESUM

Quan parlem d'autonomia i vida independent, veiem que falta molt cami per recérrer per garantir que
totes les persones autistes, independentment de les seves necessitats de suport, tinguin els recursos
i suports que requereixen per poder ser autbnomes i decidir sobre la seva vida. Les principals
barreres que es troben les persones amb autisme i les seves families son la manca de serveis i les
mancances que tenen aquells que si que existeixen, les barreres econdmiques i la poca ajuda per
part de I'administracio, el propi context social de precarietat de I’habitatge i la manca de coneixement

i sensibilitzacié sobre la condicié autista de la poblacié en general.

Davant d'aix0, la xarxa de suport que pugui tenir la persona amb autisme esdevé fonamental per
fomentar I'autonomia i la vida independent, especialment la familia més propera. Quan no hi ha el
suport i l'acompanyament necessari, la vulnerabilitat de la persona autista és més pronunciada a tots

els nivells.
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3.3. FEINA 1 OCUPACIO

Feina i ocupacido és una tematica molt rellevant en la majoria dels discursos de les persones
entrevistades, en qué es parla de la trajectoria a nivell laboral, de les barreres amb qué es troben les
persones en aquest ambit, aixi com també es descriuen els suports necessaris i els desitjos i les

expectatives relacionades amb la feina i I'ocupacio.

A continuacié, podeu veure un esquema amb les quiestions principals d'aquest apartat.

Feina | ocu pacié I Es un factor clau per a
la vida independent
Barreres_ de | am_blt - Stuacit do Necessitats en
laboral: ni accessible ) I'ambit laboral
0. I'ocupacio ambit labora
ni amigable :
|
Suport i acompanyament
Barreres d'acces al . - » en la insercio i durant tota
Opcions molt limitades ;
mercat laboral
. per a persones amb la vida laboral
grans necessitats de ) )
Barreres de suport Treballs que tinguin en
manteniment de la feina -~ compte les necessitats de
les persones autistes
_ Sensibilitzacio de F'entorn

L
Desig de treballar i de millorar laboral
les condicions laborals
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Figura 4. Esquema visual dels temes de feina i ocupacio

3.3.1. LAFEINA COMA FACTOR CLAU PER A LA VIDA INDEPENDENT

Tal com hem anat comentant, quan parlem de vida independent la questié del suport econdmic
sorgeix com a factor fonamental per poder garantir-la i, a la nostra societat, capitalista, aixd passa
per tenir una feina que proporcioni aquests ingressos. El treball, per tant, esdevé central i s'espera
de tota persona adulta que vulgui i sigui capag d'obtenir i mantenir una feina. Aixo es reflecteix en els
discursos de les persones entrevistades i de les families, en qué la feina s'assenyala com un
element clau per a la vida independent: sense aix0, la transicid a la vida independent és

practicament impossible.
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Tot i aix0, la majoria de les persones autistes entrevistades troben nombroses barreres en I'ambit
laboral, tant en I'accés com en el manteniment d'una feina, més enlla dels propis reptes socials i
comunicatius que implica la condicio autista. Per tant, les barreres en la feina sé6n també barreres
per a la vida independent i, per poder garantir I'autonomia i la vida independent de les persones
autistes, cal revisar aquestes barreres laborals i atendre les necessitats concretes d'aquest col-lectiu,
facilitant els suports que siguin necessaris perqué puguin desenvolupar-se professionalment segons

els seus desitjos i preferéncies.

3.3.2. L’AMBIT LABORAL: NI ACCESSIBLE NI AMIGABLE.

De les entrevistes se'n desprenen relats de la vida laboral com una série de dificultats que es van
succeint una darrere l'altra i, fins i tot, en alguns casos, es descriu com una experiéncia traumatica

per a la persona.

Les trajectories laborals que ens expliquen estan marcades per molts periodes d'atur i per les
condicions laborals precaries (treballs temporals o en practiques, salaris baixos, etc.). Entre les
persones entrevistades es veu el patré de passar per moltes feines al llarg dels anys i estar poc

temps en cadascuna. També es comenta que es van acumulant les males experiéncies i es repeteix

el fet de quedar-se sense feina en diverses ocasions al llarg de la vida laboral, ja sigui per

acomiadaments, finalitzacié _de contracte que no es renova, baixes o també renuncies (moltes

vegades a causa d'experiéncies d'assetjament laboral).

També apareixen alguns relats de trajectories laborals amb éxit que finalitzen abans de la jubilacio,
en que les persones (sobretot dones) viuen certs moments d'inflexié de sobrecarrega laboral i
també personal que desemboquen en malalties organiques o psicologiques que provoquen
incapacitacions absolutes. Aquestes situacions sobrevingudes es descriuen per aquestes
persones com a moments durs, que es viuen de manera negativa i amb molta tristesa.

“E: Y el paso este a que te dieran la invalidez, ;como lo viviste?

A: Muy mal. Horrible, horrible. He sido uno de lo mas terrible.

E: ¢Por qué? ; Me puedes explicar?

A: Ha sido muy terrible. Bueno, fue un duelo muy, muy gordo para mi. [...] O sea, lo pasé muy, lo he
pasado muy mal, me ha costado mucho adaptarme a esto. Aparte, claro. Claro, a ver, yo he sido social
en el sentido de grupos intimos. [...] He hecho muchas cosas de autodidacta [...]. O sea, he hecho
cosas pioneras, ¢no? Entonces, claro, la enfermedad esta me corté las alas, para mi precozmente,
porque estaba en un momento algido, ;no? de mi carrera profesional. Y también, claro, me corté las
alas de que yo he estado encerrada en mi casa y a mi no me gusta, a mi me gusta socializar en
pequefios grupos, pero no me gusta estar sola, ¢ sabes?” (CAT_023)

—. | Proyecto
50 O OTT| Rumbo



Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

En relaciéo amb I'ambit laboral, és important destacar el masking o emmascarament’® com un factor
que apareix repetidament als discursos i que es descriu com una estratégia que és molt desgastant
per a la persona, especialment en dones autistes, encara que no només per a elles.

“E1: Por qué tienes... ;como es tu trabajo?
A: Horario rotativo. Pero horario rotativo muy heavy (se rie) [...] Si, y estoy muy desregulada desde
entonces, porque yo funciono muy bien en un horario fijo. A ver, que funcioné muy bien eh porque me
esfuerzo mucho, incluso me han dicho “qué bien se te da el tema publico” y yo pensando ‘si supieras
qué es el masking, si supieras qué son estas mascaras, no soy yo” (CAT_027)

En general, les males experiéncies que es relaten es refereixen sobretot al mercat laboral ordinari,

encara que algunes persones també descriuen haver-les viscut al mercat laboral protegit.

També cal esmentar que, en alguns casos, les persones autistes refereixen trobar-se actualment en

un treball amb un entorn adequat a les seves necessitats en qué se senten a gust, perd és poc comu.

BARRERES EN L'ACCES A LA FEINA

Una de les primeres barreres que es troben les persones autistes en I'ambit laboral és el mateix
accés al mercat laboral. Aquest accés esta condicionat per unes barreres del propi context social i

també per elements que afecten especificament les persones amb autisme.

En primer lloc, les persones autistes es veuen afectades per les mateixes problematiques del mercat
laboral que la resta de la poblacié, especialment les persones més joves, amb dificultats per trobar
feina, per exemple, amb situacions en qué es demana experiéncia laboral per a un primer treball,

entre d'altres.

No obstant aixd, a aquestes dificultats s'hi afegeixen altres barreres especifiques per a les persones
autistes, com ara dificultats en els processos de seleccid, principalment tot allo relacionat amb les
entrevistes. Aquestes barreres apareixen pel fet que els processos de seleccidé habituals no tenen
en compte la neurodivergéncia i aquesta manca de sensibilitzacié envers les necessitats de les
persones autistes es veu en el fet que aquests tipus de processos no estan adaptats i moltes
persones amb autisme no passen aquest primer filtre del procés de seleccié.

“En cuanto a la primera impresién laboral yo he vivido una discriminacion terrible. Yo he aprobado dos
procesos publicos en (ayuntamiento) que es de personas con discapacidad. He superado yo los
procesos, pero en el ultimo momento me ponen una entrevista, un especialista en comunicacion no
verbal, a ponerme ceros relacionados con mi comunicacion no verbal, cuando es algo que me tendrian
que haber adaptado. Yo he superado procesos y me eliminan por la parte incompatible que es la
entrevista.” (CAT_015)

5 'emmascarament és una estratégia que utilitzen algunes persones autistes per encaixar a nivell social o evitar sentir-se
estigmatitzades o assenyalades. Pot suposar diversos comportaments diferents com la imitaci6 de gestos, frases,
expressions facials, I'ocultacioé dels seus interessos o la tolerancia a certs estimuls sensorials que puguin ser incomodes.
(Autismo Espala, 25/08/2023)
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A aix0 s'hi afegeix, d'una banda, el desconeixement sobre els serveis existents de suport a la
insercid i la manca de suport professional especialitzat en autisme en el procés de recerca de
feina. Moltes persones entrevistades esmenten no conéixer o no tenir aquest tipus de suport o, en
els casos en qué si que han pogut accedir a serveis d'orientacié i insercio, es troben que molts
d'aquests sén genérics, sense especialitzacié ni coneixements sobre autisme i, per tant, tampoc no
s'acaben adequant del tot a les seves necessitats. |, per altra banda, les persones amb autisme
també es troben que les empreses tenen prejudicis que impedeixen que les contractin.
“Llavors jo vaig acabar les 40 hores de practiques i estic buscant cada dia ofertes de feina, perd sempre
em trobo amb el mateix, que si tens la discapacitat i el tema aquest [autisme], la gent es tira enrere i
no t'agafa per por.” (CAT_033)
Com a consequéncia de tot aix0, tal com assenyalen els i les professionals entrevistades, hi ha una
gran discrepancia en molts casos entre el nivell educatiu assolit i les oportunitats laborals, havent-hi
moltes persones autistes amb estudis postobligatoris i fins i tot universitaris que no troben feina o no

un treball d'acord amb els seus estudis.

També hi ha persones que comenten haver trobat dificultats per accedir al mercat laboral protegit,
especialment aquelles amb necessitats de suport moderades. Aixd també és un tema que comenten

les families de persones amb més necessitats de suport.

“El que vol és una feina que sigui el que ha estudiat relacionada amb la quimica que li agrada molti en
un laboratori 0 una empresa quimica, aixo és el que ell aspira i el que esta continuant buscant. [...] De
moment no ha tingut éxit pero ell aspira a aix0, a tenir una feina relacionada amb el que ha estudiat i
no que no sigui una feina especial en una empresa especial. Perqué ell creu que té la capacitat, si
I'ajuden, si esta una mica adaptat, a treballar en una empresa on pugui cobrar un sou normal per per
viure, també si treballes en una empresa especial cobres una mica menys perqué fas menys hores
també.” (CAT_GF6)

BARRERES DE MANTENIMENT DE LA FEINA

Més enlla de I'accés, un cop la persona aconsegueix una feina, també es troba amb barreres que
dificulten poder mantenir-la al llarg del temps. Quan les persones parlen de les barreres de
manteniment, esmenten principalment totes les situacions socials i relacions que es donen en I'ambit
laboral i que poden generar malentesos i conflictes (relacions amb superiors, companys/es, clients,
moments de pausa o0 menjars, etc.) i també tota la part comunicativa, que son reptes habituals per a
les persones autistes i poden generar molt de malestar tal com comenten diverses persones
entrevistades. Aquestes situacions socials no sén barreres en si, sinG que es converteixen en

barreres importants per diverses raons:

1) Quan hi ha un entorn laboral hostil,
2) Quan el treball en si és hostil i

3) Quan no hi ha suports.
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Un entorn laboral hostil és aquell que no és amigable per a les persones autistes tant a nivell fisic,
com a cognitiu, sensorial i social. Aixo es reflecteix en els discursos quan s'explica, per exemple,
qgue hi ha feines que no estan ben comunicades amb transport public o que sén espais amb molt de
soroll. La majoria de persones autistes comenta que no compta amb les adaptacions que

necessitaria per treballar en un entorn que fos amigable, especialment a nivell sensorial.

A nivell social, moltes persones autistes ens expliquen que, quan decideixen compartir el seu
diagnostic, es troben amb incomprensio i desconeixement de la condicié per part de superiors i de
companys i companyes i amb una manca de sensibilitzacié generalitzada per part de I'empresa.
A més a més, moltes persones autistes entrevistades comenten sentir que no encaixen i que I'entorn
social no els accepta (se'n sapiga o no el seu diagnostic).

“Jo trobo molt a faltar treballar i penso que en veritat I'obstacle més gran per estar en el moén laboral no
és tant la meva esquena que esta molt mal feta i esta en molt mal estat. Sin6 crec que és I'autisme que
és lo que m'ha fet, pues arribar a treballar en 30 empreses diferents que es diu rapid, eh? [...] | que
moltes vegades, pues m'hagin dit que no encaixo malgrat fer la feina molt ben feta.” (CAT_017)

En els casos més greus, les persones autistes s'enfronten a prejudicis, desconfianga, burles i
assetjament laboral (mobbing), casos que acostumen a acabar amb la renuncia o acomiadament
de la persona amb autisme. En altres casos, les persones amb autisme i també les families tenen la
sensacio que les empreses no els valoren com a treballadores, siné que es limiten a “cobrir la quota”
i s'aprofiten de tenir bonificacions per contractar algu amb el reconeixement de discapacitat, pero
sense voler aplicar les adaptacions que necessitaria la persona.

“Es a dir, una empresa gran un cop han cobert el cupo, de les cadenes o de les empreses grans, un

cop tenen aquell 2% doncs aqui s’acaba la historia, la sensibilitat social ja no va més enlla.” (CAT_GF1)
Estretament relacionat amb aquesta manca de sensibilitzacié i el desconeixement, també és
important considerar la discriminacié que les persones autistes destaquen. Algunes persones
entrevistades descriuen que perceben diferéncies en el tracte rebut al lloc de treball respecte a altres
persones treballadores neurotipiques, per exemple. També assenyalen que la majoria dels serveis i
recursos d'orientacié i insercio laboral s'adrecen a persones amb discapacitat intel-lectual o a certs
perfils de persones autistes (amb poques necessitats de suport, amb habilitats concretes, etc.),
deixant fora moltes persones amb autisme que no encaixen en aquestes categories. De manera
similar, també comenten que els llocs de treball reservats a persones amb reconeixement de
discapacitat sén ocupats generalment per persones amb discapacitat fisica i no es dona l'oportunitat

a altres condicions com l'autisme.

Un altre aspecte molt rellevant per a destacar dels discursos de les persones entrevistades és la por.
Moltes persones refereixen que als seus llocs de treball tenen reticéncies o por de compartir el seu
diagnostic i també por de ser acomiadades i moltes no s'atreveixen a demanar les adaptacions que

necessiten justament per aquesta por a 'acomiadament.
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“A: Pero ara clar, em costa molt dir-ho [el diagnodstic] als nuclis laborals. | al meu poble séc¢ tan famosa
perqué tinc un espai public que ho sabria tothom [...]. No sé si tindria aquesta forga. No tant de cara a
I'exterior com puc venir aqui parlar-ne, com el meu mateix lloc.

E1: | saber que tothom del teu voltant ho sap, clar.

A: | els prejudicis perqué jo porto molts anys vivint al perjudici del meu fill.” (CAT_031)

“A mi me dio una crisis en el trabajo. Entonces la pobre chica que no tenia ni idea de como socorrerme,
intentdé todo lo posible para ayudarme, pero claro todas estas cosas son las que tengo que ir
introduciendo y es muy dificil, muy dificil porque te cohibes y no sabes hasta qué punto puedes ser
sincera o no, si te pueden echar o no (risas). En plan, me estoy jugando muchas cosas aqui, vamos a
tener que ir con cuidado, porque yo o tengo filtro o no tengo nada de filtro.” (CAT_027)

D'altra banda, moltes feines, per les seves propies caracteristiques i I'abséncia de suports, poden
ser hostils per a les persones autistes, com, per exemple, tenir una elevada carrega de treball que
impliqui moltes hores seguides, o exigéncies del treball com ara imprevistos, canvis en els horaris,
alta flexibilitat, incertesa o interrupcions. Al mercat protegit, en canvi, algunes persones comenten
que les tasques els suposen una barrera perque sén avorrides o perqué no tenen sentit per a elles.

A més a més, per a moltes persones la jornada partida també és una barrera, aixi com una jornada

completa de 8 hores diaries pot ser un repte molt important i dificil de mantenir per a altres persones

amb autisme (de manera que es limita més la possibilitat d'una vida independent).
“La jornada era de lo que fos, de set o vuit hores, doncs jo potser havia d'estar més o... quasi cada dos
per tres i al final doncs... perqué realment era, o sigui ho he resumit molt perd si que la carrega de feina
era excessiva i no soc jo, ja es comentava a altres companys i tal que no... hi havia una falta
d'organitzacio també molt gran i coses aixi. | clar, llavors vaig comencar a tenir crisis de meltdowns i
tal bastant bésties que a mi és que a mi se’m nota molt perqué em donen convulsions i tics i coses
aixi.” (CAT_030)
Tot i aix0, la majoria de les persones entrevistades comenten que no tenen les adaptacions ni els
suports que necessitarien per poder desenvolupar adequadament les seves tasques, ni per
part d'un professional especialitzat en autisme ni moltes vegades tampoc no tenen suports naturals
de companys/es. A més a més, moltes persones autistes estan en situacié de precarietat laboral,
com ara ser un/a treballador/a pobre (és a dir, que el sou no permeti distanciar-se del llindar de
pobresa), tenir feines temporals, tenir menys d'una jornada completa, els canvis en les condicions
laborals (d'horaris, del nombre total d'hores) o les dificultats de conciliacié entre I'ocupacié i la familia
o els estudis. L'abséncia de promocio laboral també s'esmenta i algunes professionals entrevistades
assenyalen que moltes vegades es relega la persona autista a posicions secundaries dins de I'entorn

laboral.

A part de tots aquests factors, s'hi afegeixen les dificultats i situacions personals de cada persona,
com ara majors o menors dificultats per acceptar i moure's en jerarquies, dificultats en la gestio de
conflictes o per posar limits, treballar molt lluny del lloc de residéncia, tenir problemes de salut o
situacions familiars concretes (ser mare soltera, mort o cura d'un familiar, etc.). Com ja s'ha comentat,

algunes persones assenyalen elements que afegeixen estrés i desgast com, per exemple,

—. | Proyecto
54 () [1] Rumbo



Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

emmascarar molt al lloc de treball com a estratégia de camuflatge autista per encaixar. També es
descriuen altres aspectes que dificulten, com el “modo espera” (que seria no poder fer res mentre

s'espera que sigui el moment d'anar a treballar).

“¢ Por qué cambian cada dos por tres las personas autistas de trabajo? ¢ Por qué cogen bajas cada
dos vez por tres? Claro, los entornos no estan ajustados, tienen problemas con los equipos, con el jefe,
con la jerarquia, con las normas. Muchos, no digo todos. Entonces necesitan acompanamiento durante
toda su vida laboral.” CAT_023

Tots aquests factors es van sumant i tenen conseqiiéncies importants a nivell de desocupacié (per
acomiadaments o no renovacions), perd també a nivell de salut (tant fisica com mental). Un entorn
laboral hostil, amb una feina no adaptada a les necessitats i, si és el cas, amb una situacié personal
complexa, pot acabar provocant esgotament, estrés i problemes de salut mental com ansietat i
depressio. Aix0d, en algunes ocasions, acaba en incapacitats laborals o renuncies, amb la consequent

limitacio d'ingressos, cosa que restringeix encara més I'autonomia i la vida independent.

3.3.3. NECESSITATS EN L’AMBIT LABORAL: SUPORT, ACOMPANYAMENT I
SENSIBILITZACIO.

Per fer front a totes aquestes barreres, les persones assenyalen que caldria:
1) Suport i acompanyament en tot el procés d’insercio i durant tota la vida laboral,
2) Que les caracteristiques dels treballs tinguessin en compte les necessitats
personals,
3) Que I'entorn laboral estigués sensibilitzat sobre les caracteristiques i les necessitats de

les persones autistes.

D'una banda, cal suport i acompanyament tant a I'accés a la feina com a la propia feina. En I'accés,

més enlla de I'orientacio inicial i d'ajudar a trobar feina, és imprescindible I'acompanyament durant el
procés de seleccio i el contacte amb I'empresa per assegurar una sensibilitzacié minima. Al lloc de
treball, s'assenyala que el suport i acompanyament s'ha d'adaptar a cada persona i situacio: des de
treball amb suport especialitzat en autisme (que amb prou feines es nomena explicitament perqué
no es coneix), utilitzant adaptacions de les instruccions, suports visuals, planificacio i anticipacié i un
professional constantment al costat de la persona autista, fins a suport en la gestié emocional o més
puntual en moments vitals concrets, perd sempre tenint un/a professional o persona de referéncia
que pugui proporcionar aquest suport personalitzat i amb coneixement de la condicié autista. En
aquest sentit, tenir una xarxa de suport (familiars, associacid) es descriu com un gran facilitador per

a la insercio, aixi com també tenir una bona orientacié laboral.
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Les caracteristiques de la feina també poden ser facilitadores si tenen en compte les necessitats

personals. Per exemple, si la feina proporciona un espai amigable a nivell sensorial, se segueix un
horari fix i estable i es permet ajustar els ritmes de treball i tenir els descansos necessaris. El

teletreball també s'esmenta com a facilitador en I'ambit laboral per a moltes persones autistes.

Finalment, la sensibilitzacié de I'’entorn és clau per a una inclusioé laboral real. Practicament totes les

persones assenyalen la importancia que tant superiors com companys/es de treball tinguin
coneixement sobre l'autisme, per eliminar la discriminacio, els prejudicis i les situacions de potencial
conflicte. Aixi mateix, també es destaca la importancia que les empreses siguin flexibles per aplicar

les adaptacions que es requereixin.

3.3.4. OCUPACIO: QUINA ES LA SITUACIO?

Tanmateix, com hem anat comentat, moltes persones autistes no tenen una feina, especialment
aquelles amb grans necessitats de suport. Per a aquestes persones, tal i com comenten les families
i professionals, les opcions sén molt limitades, centrant-se sobretot en centres de dia o en tallers

ocupacionals, sense contemplar el treball amb suport.

Com ja hem descrit, moltes d'aquestes persones han vist que se'ls restringia I'accés a I'educacié
postobligatoria: hi ha poca oferta formativa adaptada a les seves necessitats i I'existent només és
sobre tematiques molt concretes. Les barreres en I'ambit educatiu repercuteixen clarament en
la vida adulta i en la possibilitat de tenir una feina, ja sigui al mercat ordinari o protegit. Pero, fins
i tot en les situacions en qué la persona ha pogut continuar formant-se, I'accés al mon laboral és molt
complicat per a les persones amb més necessitats de suport. Se'ls donen molt poques oportunitats i
les empreses no ofereixen tants llocs com caldria per cobrir tota la demanda de les persones
amb discapacitat i, en concret, de les persones autistes i, per aixo, moltes només acaben tenint I'opcio
d'un taller ocupacional o centre de dia.

“Quan el (fill) va acabar tota la educacio6 o tota el que és la formacié, va acabar la ESO, la IFE dos
anys. Lo ideal que seria és que hi hagués una integracio laboral, una incorporacié al mon laboral sigui
amb titol de feina acompanyada, no?, acompanyada, perqué cony la vida ja ho porta, tothom ha de
poder tenir una ocupacio, que li ompli unes hores al dia i a més a més el sou que toca, llavors aqui és
on nosaltres és on vam tenir dificultats. Sabem que a la comarca que hi ha unes quantes empreses
gue son sensibles el tema de la incorporacio laboral amb les persones amb algun tipus de discapacitat
o tal, vam anar trucant a totes les portes i no, perqué la demanda és molt més gran que la oferta que
fan algunes empreses, llavors va ser quan vam anar, ens van incorporar a (centre ocupacional) [...]
Per tant ara el que trobem no hi ha cap vacant i ell esta fent aixd que diuen el SOI, servei d’orientacié
i insercid, una mica a la espera que hi hagi una vacant” (CAT_GF1)

A més a més, tal com expliquen algunes de les families entrevistades, moltes vegades és
precisament la propia valoracié i orientacié laboral (EVO laboral) la que limita les oportunitats de la
persona autista, ja que la seva percepcié és que no es contemplen correctament les capacitats i

necessitats de les persones en I'espectre de 'autisme.
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“A nivell laboral que és trist perd que hi ha moltes moltes limitacions, quan nosaltres quan també vam
tramitar EVO al (fill), clar el resultat que li van donar era aix0 servei d’orientacié i insercio, com si ell fos
incapac de fer més coses. Perd bueno aquesta és la etiqueta que li van posar. Les vies que et queden
obertes és buscar aix0, algun taller ocupacional tot i que jo penso evidentment podria fer moltes més
feines” (CAT_GF1)

“Quan li van fer 'EVO laboral, i llavors li posaven que ell només podia anar a SOI, per exemple, no?,
degut que ell té una discapacitat intel-lectual també, no? [...] a 'EVO li van dir aix0, no?, que, que era
per anar, els recursos eren a nivell de SOls i empreses aixi de, de... de CETs i tot aix0, i en canvi ara,
comencara a la empresa ordinaria, per lo tant, jo trobo que 'EVO és una cosa que és un handicap al
final, perqué una empresa ordinaria no t'ho demanaran [...] Aleshores jo entenc, que aquests nens,
treballant-los, poden arribar a moltes més coses... €s com, com que no hi ha confianga en ells, no? |
ells han d’estar sempre demostrant.” (CAT_GF3)

Pel que fa als centres de dia i tallers ocupacionals, les persones autistes entrevistades que hi acudien
comenten en general tenir bones experiéncies i sentir-se a gust. Val a dir que la majoria estaven en
serveis d'entitats especialitzades en autisme.

“E: I quin és el taller que més t'agrada?
A: Tots m'agraden.
[--]

E: Val, per qué estas millor aqui (centre ocupacional)?
A: Perqué m'ensenya més coses.

E: Mm, aprens més?

A: Faig més coses.

E: Val, alla només passejaveu i poca cosa més?

A: Si.” (CAT_042)

“E: T'agrada treballar alla (centre ocupacional)?
A: Si que m'agrada treballar alla hi vaig anar abans de la pandémia.

(-]
E1: Escolta'm, hi ha alguna cosa que t'agradaria que fos diferent a la feina o perqué t'agradés més?
A: No, m'agrada més la feina de sempre.” (CAT_014)

No obstant aix0, en els discursos també s'assenyalen algunes barreres o inconvenients respecte a

aquest tipus de serveis ocupacionals. Algunes persones autistes esmenten que no sempre poden

escollir quines activitats realitzar, malgrat que tenen clares les seves preferéncies i no els agraden

totes les activitats que fan als centres de dia, per exemple. Per la seva banda, els i les professionals

comenten que no totes les persones amb autisme poden accedir a aquests serveis i, fins i tot, en

alguns llocs es troben que no accepten la persona autista per no saber com tractar amb persones
amb grans necessitats de suport. A més a més, cal recordar que molts d'aquests serveis
ocupacionals son privats, és a dir, s'hi suma un cost econdmic important per a la familia i, per tant,

no totes les persones amb autisme podran accedir a aquests recursos perqué no ho podran pagar.

Les families entrevistades, a més, afegeixen que les activitats d'ocupacié no sempre tenen sentit i
que moltes vegades sén per passar l'estona o “sortir del pas”, fent tasques que no aporten gaire

valora la persona.
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“Els xiquets que tenen aquest altre servei no?, de SAD (servei d’atenci6 dilrna), no poden optar al
servei de treball [...] | llavons clar, jo lo que trobo és que en aquests centres [...] €és una mena de més
escola i per aguantar, guarderia, escola, dieu-li com vulgueu. Pintar, fer manualitats... i jo penso que el
meu fill amb 22 anys esta fart de fer sempre el mateix.” (CAT_GF3)

“Aquets servei que us dic del SOI (servei d’orientacié i insercid), les activitats que hi ha que fan, home
si, tot és orientacié i insercid perd nosaltres tampoc estem del tot convenguts del que estan fent. La
sensacio que tens és que moltes vegades surten del pas, fent activitats rutinaries, pintar, dibuixar, llegir
i no sé qué i no és ben bé el que tocaria, és més un plantejament més assistencial que altre cosa,
saps?”’ (CAT_GF1)

3.3.5. DESITJOS RESPECTE A LA FEINA | L'OCUPACIO

En preguntar-los, la majoria de les persones autistes entrevistades desitgen treballar: volen trobar

una feina o mantenir la que ja tenen.

Tot i que els ambits laborals ideals sén variats, la majoria volen treballar d'allé que han estudiat o,
si no pot ser, treballar en un ambit que sigui del seu interés, igual que les persones neurotipiques.
Algunes persones volen tenir un negoci propi i altres trobar feina protegida. Es important assenyalar
que diverses persones autistes refereixen estar preocupades pel futur, especialment per l'elevada

taxa d'atur del col-lectiu i per la jubilacid.

Per la seva banda, algunes families detecten desmotivacié en els seus familiars respecte a I'ambit
laboral a causa de totes les males experiéncies prévies. També expressen més la preferéncia que el
familiar, en els casos de persones amb moltes necessitats de suport, tinguin una ocupacié en un
centre ocupacional. Algunes families si que comenten que els seus familiars podrien fer més si hi

hagués els suports necessaris, per exemple, feina amb suport.

Les persones que treballen comenten que volen millorar les seves condicions laborals perque
s'ajustin més a les seves necessitats individuals, encara que aix0 es materialitza de maneres
diferents segons cada persona, com passa amb la resta de la poblacié. Moltes expressen voler tenir
feines fixes i sous millors, dignes i, sobretot, estables. Per a algunes persones és important el
teletreball o poder treballar sol o sola. Altres comenten la importancia de tenir una feina tranquil-la,
que no atabali. Moltes també voldrien canvis en el tipus de jornada: per a algunes aixo implica reduir

a mitja jornada, mentre que per a altres seria augmentar a jornada completa per tenir més ingressos.

Les preferéncies i les necessitats sén diverses, encara que totes les persones estan d'acord

a desitjar un entorn comprensiu i adaptat a les seves necessitats .
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3.4. LLEURE | PARTICIPACIO

En aquest apartat recollim els temes de les entrevistes i els grups focals relacionats amb el lleure i la
participacié comunitaria de les persones amb autisme. Tal com podem veure a la figura seguent, les
idees principals giren al voltant de comprendre quina és la situacié actual de les persones autistes
respecte les seves activitats de lleure, vinculacié social i Us dels diferents equipaments comunitaris,
aixi com també analitzem les barreres i facilitadors amb els que es troben. En aquest apartat, també

incloem totes les experiéncies i relats sobre I'assisténcia sanitaria que esmenten les persones amb

autisme, familiars i professionals durant les entrevistes.

Lleure i participacio
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A‘ Heterogeneitat d’interessos |

necessitat de participacié

, Entorns no amigables i : -
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Figura 5. Esquema visual: temes sobre "lleure i participacio”

3.4.1. SITUACIO ACTUAL DEL LLEURE | LA PARTICIPACIO COMUNITARIA

LLEURE | TEMPS LLIURE

Quan les persones entrevistades parlen dels seus gustos respecte al lleure, la idea principal que se'n
despreén és la gran heterogeneitat d'interessos i activitats de lleure, igual que podriem trobar a la
resta de la poblacié: el desig és poder tenir un lleure que agradi i relaxi, passar-ho bé. Si que en
general s'esmenta una major preferéncia per activitats que es puguin realitzar a casa com llegir, veure
séries o pel-licules, fer manualitats o escoltar musica, cosa que concorda amb altres estudis 6, perd

també es comenten activitats com quedar amb amistats, passejar, fer esport, anar al cinema o

6Bishop-Fitzpatrick et al., (2017); Orsmond et al., (2004); Orsmond i Kuo (2011) i Palmen et al., (2011)
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prendre alguna cosa. Tal com assenyalen els i les professionals, no totes les persones autistes volen

0 necessiten participar a la comunitat amb la mateixa intensitat, igual que passaria entre les persones

neurotipiques.

Tot i aix0, és important assenyalar que algunes persones, sobretot aquelles amb grans necessitats
de suport, expliqguen que no sempre poden escollir les activitats de lleure que realitzen, en
participar en grups de lleure organitzats per les entitats, en qué les activitats ludiques ja estan
determinades.

“E1: Pero pel teu compte de proposar-los a quedar [als amics] o que ells et proposin quedar sense
'associacio?
A: No, els pares diuen quines sortides hi ha a (entitat d’autisme).” (CAT_014)

“E1: | que t'agradaria que fos diferent per estar més comode?

A: Doncs a vegades hem de fer una sortida molt tonta i hem de sortir per forga. | no m'agrada.

E1: Ah, perqué et fan sortir.

A: Si.

E1: A tu tagrada estar-te a casa.

A: Si.” (CAT_041)
En preguntar per les preferéncies respecte al lleure, diverses persones autistes (encara que no totes)
esmenten que prefereixen interactuar i gaudir del seu temps lliure amb altres persones autistes o
neurodivergents, en lloc de persones neurotipiques, ja que se senten més a gust en aquest tipus de
grups. En canvi, des del punt de vista dels i les professionals entrevistades, el lleure en grups
exclusius per a persones amb autisme o persones amb discapacitat €s vist com una barrera per a la

inclusié a la comunitat.

Pel que fa a preferéncies per activitats de lleure concretes, algunes de les persones autistes més
joves esmenten que els agradaria poder provar quée és sortir de festa, com moltes persones
neurotipiques. Més enlla d'aquest detall, en general, moltes persones comenten el desig de fer
activitats que no fan actualment, tant noves com d'altres que feien en el passat i que els agradaven.
Tot i aix0, troben diferents barreres que els dificulten poder fer aquest pas, les quals descriurem més

endavant.
PARTICIPACIO | VINCULACIO SOCIAL

Pel que fa a la vinculacié social de les persones amb autisme, trobem que la gran majoria de les

persones participants estan vinculades a alguna entitat social, sobretot entitats d'autisme, encara que

algunes persones també formen part de colles, clubs culturals o esportius, especialment les més

joves. D'altra banda, també hi ha un perfil de persones autistes activistes, especialment dones i

persones de grau 1 de necessitats de suport, que defensen els drets de les persones amb autisme i

fan divulgacio i sensibilitzacio sobretot a les xarxes socials.
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Tot aix0d, perd, no acostuma a ser el més habitual entre les persones autistes: tal com comenten els
i les professionals entrevistats, les persones en l'espectre de l'autisme generalment tenen una

participacié més aviat baixa o passiva i sdn en general receptores de serveis. Aquesta informacio

contradictoria podriem explicar-la per un biaix en la mostra, és a dir, que la mostra no reflecteix

exactament la diversitat de realitats de les persones autistes. Com que la informacié sobre I'estudi
es va difondre a través de les entitats socies de |la Federacié Catalana d'Autisme i a través de les
xarxes socials, la majoria de participants sén persones membres d'aquestes entitats o persones

actives a xarxes socials, amb alguna excepcio.

Els i les professionals també comenten algunes questions meés. D'una banda, assenyalen que en

passar a l'etapa adulta es perden els llocs estructurats de socialitzaci6 com és el col-legi i les

extraescolars i aixd limita la possibilitat d'interaccio, participacié i vinculacié i crea un decalatge molt
important respecte de la resta de joves neurotipics. D'altra banda, també reconeixen que la necessitat
de participar en la comunitat i la societat és personal i va canviant amb I'edat. A més a més, perceben
certes diferéncies de génere: assenyalen que, en general, les dones autistes prefereixen socialitzar
i sortir de casa, fet que els comporta molt esgotament després (sobretot si utilitzen estratégies de
camuflatge) i, en canvi, perceben que els homes prefereixen quedar-se a casa i que la socialitzacio

es dona més aviat a través d'internet.

A nivell relacional, a més a més, la xarxa social de les persones amb autisme acostuma a estar
formada habitualment per la familia més propera (mares, pares, parelles i fills/es), com ja s'ha descrit
en apartats anteriors. Pel que fa a les amistats, en general les persones autistes diuen que no en
tenen gaires, encara que estan contentes amb les que tenen. Algunes persones voldrien tenir més
persones estimades (amistats i/o parella), com qualsevol altra persona alista, perd es troben moltes
vegades amb dificultats en les interaccions a causa de la propia condicié i també amb molta

incomprensio i prejudicis per part de la resta de persones.

Us D’ESPAIS | EQUIPAMENTS COMUNITARIS

Un altre dels aspectes que apareix als discursos és I'Us 0 no d'espais comunitaris. Les persones
entrevistades comenten que utilitzen els diferents serveis i equipaments de la comunitat de forma
variada segons les seves necessitats i gustos, si bé és cert que és una questid que apareix més als

relats de les persones que viuen en zones urbanes, en comparacié amb aquelles de I'ambit rural.

Els usos que es descriuen son de consum i lleure, com en la resta de la poblacid. Les persones
utilitzen principalment els comergos, parcs i també restaurants o cafeteries/bars, poliesportius,
cinemes, piscines, museus... Destaca especialment la mencié de les biblioteques com a
equipaments molt usats i espais agradables per a les persones autistes. A més a més, es parla també

molt dels serveis sanitaris, especialment de salut mental.
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Atencio sanitaria

Per la seva importancia en els discursos de les persones participants, principalment a les entrevistes
a persones autistes, perd també de les families, i pel seu impacte en la qualitat de vida, és

imprescindible dedicar un apartat especific a I'atencié sanitaria.

Les persones autistes descriuen generalment haver tingut males experiéncies en la seva atencié
meédica, tant en serveis de salut generalistes com de salut mental, sobretot (encara que no només)
a la sanitat publica. Justament per aix0, moltes intenten evitar tot el possible anar al metge, tal com
es pot veure en els fragments seglients.

“F: Ui ginecdlogos hay...

A: Ui no eso no voy porque me parece que no... no siento confianza, no me gusté mi experiencia...
E2: ; Fuiste una sola vez?

A: Dos y no volveré en mi vida, al menos hasta que no esté adaptado esto.” (CAT_027)

“A: | bueno ara tothom em diu que vagi a un altre psicoleg perd com que tinc mala experiéncia doncs...
E1: No vols anar.
A: No.” (CAT_026)

“A mi, el que m’agrada amb lo de maternitat, jo es que no tindria un altre, perque vaig tenir mala
experiencia.” (CAT_011)

“E1: ;Has tenido malas experiencias con el psiquiatra?
A: Con psiquiatria y con psicologia, tanto publicas como privadas. Si.” (CAT_034)

Aquestes experiéncies negatives s'expliquen per la resta de barreres que s'esmenten a les

entrevistes i grups focals i que expliquem més endavant.

Es fa molt émfasi que hi ha una gran manca de formacié especifica sobre autisme entre els i les
professionals meédics de diferents especialitats, aixi com també manca sensibilitzacié entre la resta
de personal sanitari (administratiu, etc.). Per aixd, les persones autistes poques vegades reben una
atencié6 meédica que contempli i respecti les seves necessitats i caracteristiques particulars: els
entorns sanitaris i els procediments médics moltes vegades no s6n amigables amb I'autisme
(a nivell sensorial, cognitiu, etc.).

“El (fill) podria demanar la seva visita si li donessin temps al taulell, ell pot fer-ho, perd clar com que

no...hi ha les presses i aixd no esta contemplat, pues ho faig jo, o sigui no és just, perqué ell esta al

costat i penso és com si fos invisible, com que invisibilitzo, esta aqui present, m’esta mirant, i és com,

jo estic fent la feina, jo sé que si que la podria fer, perd necessita facilitats, necessita practica i per aixo
necessita també mentalitat que sigui més oberta i que les coses canviin una mica més.” (CAT_GF1)

Fins i tot, a causa d'aquesta manca de coneixement de les caracteristiques de I'autisme, algunes

persones amb autisme es troben que se n'invalida el dolor. Aixd ho comenten algunes dones quan

parlen dels seus processos de part (algunes mencionen situacions que es podrien considerar
violencia obstétrica) o de proves ginecologiques, en les quals no es té en compte que hi pot haver
un processament sensorial diferent, amb hiperreactivitat a certs estimuls. La conseqliéncia moltes

vegades és que la persona no torna a demanar visita ginecologica.

—. | Proyecto
62 OO TT| Rumbo



Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

11

“Yo dije ‘me duele’, ‘como te va a doler este palo, no te puede doler’ y yo ‘pues si que me duele
(CAT_027)

A més, algunes persones autistes assenyalen també que en les valoracions per exemple de I'lCAM
(Institut Catala d'Avaluacions Médiques), depenent del professional que en faci la valoracio, no es
tenen en compte les caracteristiques especifiques de I'autisme i, per tant, els dictamens no sempre

s'ajusten a la situacié de salut de la persona.

Més enlla d'aixd, moltes persones amb autisme i també les families expliquen que es troben que
certs professionals els infantilitzen o ni tan sols els parlen directament, sind que es dirigeixen al seu

acompanyant.

“Ahir vam tenir ni 5 minuts de visita amb el (fill), i tot ho fa a través a través del seu pare, del meu marit,
no li dona l'oportunitat de, ‘no esperi, pregunta-li a ell’, el (fill) triga una mica més, igual necessita el
suport aquest per acabar de, ell ho entén tot perfetament perd és molt timid, no esta segur del que ha
de dir, necessita molt el suport meu o del seu pare, no li dona temps, directament el metge es dirigeix
a tu no?...com si fos al pediatra” (CAT_GF1)

“Y las pocas veces que si he tenido que ir sélo (al médico), he tenido muy malas experiencias... Tuve
hace poco en (ciudad), tuve que ir por, eeeh empecé a tomar la testosterona para la transicion, y me
tenian que hacer una analitica, y claro fue tener que ir, solicitar la analitica y me empezaron a tratar un
poquito como a un bebé, como ‘que tu no entiendes’ y yo ‘si que entiendo’. Y, a veces, es mejor no
decir que soy autista pero entonces solo van a creer que soy raro.” (CAT_012)

“E1. 1 com t'hi sents quan vas al metge? Et sents que t’escolten, que et fan cas, et sents ben acollit?
A: Molts cops em tracten com si fos un nen petit i pos no m’agrada perd molts dels que vaig ara que
€s com els que he pogut triar jo doncs molt molt millor.” (CAT_026)

A tot aix0, se li suma la situacié de saturacié en qué es troba actualment el sistema sanitari
public al nostre pais i també a Catalunya, que afecten tota la poblacio i que per a les persones amb
autisme també suposen barreres molt importants, de vegades més que per a la resta: llargues llistes

d'espera per a una primera visita, temps d'espera a consulta elevats, poca freqliéncia de visites

(especialment en salut mental).

A més a més, l'alta pressid assistencial que pateix el personal sanitari genera una fugida de

professionals des de la salut publica a la privada, sobretot en la salut mental, tal com destaquen
els i les professionals entrevistats. S’assenyala també I'alta rotacio, sobretot per part de les families,
i és una questio que genera moltes dificultats a les persones autistes, ja que no es poden vincular
amb un professional de referéncia i establir una relacio de confianga que faciliti el seguiment meédic,
psiquiatric, psicologic, ginecologic, etc.

“Al setembre, vaig voler tornar a visitar-me amb el psiquiatra. Bueno amb el psicoleg o el que fos, pero

no em donaven torn. No em donaven torn. Bueno hem estat esperant des de setembre fins a I'abril. |
a l'abril si que em va visitar la psicologa i em va remetre al CSMA' perqué em fessin la valoracié de

7 CSMA: Centre de Salut Mental d’Adults (atencié ambulatoria psiquiatrica i de suport a I'atencié primaria per
a majors de 18 anys)
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l'autisme, Perqué va veure que tenia bastants trets. | des de llavors, cap visita ni res, estas aqui una
mica a la ma de Déu” (CAT_025)

“Luego mucha psicologia privada porque seamos sinceros, publica es penosa, es bastante penosa y
cuanto al seguimiento, quiero decir que a mi cada tres meses no me solucionas nada.” (CAT_027)

“No, no esta ben adaptat, no no, ni tan sols els que que es consideren que son especifics com CSMIJ '8
i CSMA, van super perduts, tenen una problematica a salut mental molt forta a nivell que cada dos per
tres canvien professionals perd cap professional esta posat en tema de TEA, a la publica.” (CAT_GF1)

Davant d'aquesta situacio, apareixen novament les barreres economiques, sobretot en I'ambit de
la salut mental. Aquelles persones que tenen els recursos econdmics necessaris es poden permetre

pagar una atencié psicoldgica, psiquiatrica, etc. de forma privada en centres o amb professionals

especialitzats en autisme. Aixd genera unes desigualtats importants, ja que un seguiment terapéutic
de salut mental implica una quantitat molt important de diners i moltes persones amb autisme no
tenen aquests recursos.

“Crec que seria molt important que a nivell public la part psicoldgica, anar al psicoleg, per mi

especialment estaria molt bé que el servei de salut fos... Que no hagués de treballar jo 50 hores a la
setmana en alguns casos per a poder-me pagar un psicoleg. Es una putada.” (CAT_009)

Finalment, els i les professionals també assenyalen que hi ha unes diferéncies territorials molt
importants en questié d’atencié a la salut, tant a nivell de serveis sanitaris especifics com a nivell de
salut mental. Comenten que no hi ha el mateix tipus de serveis a tot el territori i ni protocols
generalitzats d'atencid a persones autistes, sobretot adultes.
“Per una banda, accessibilitat sanitaria, en funcié de la regi6 sanitaria de Catalunya tens més accés a
uns recursos que a uns altres, per exemple, per fer una odontologia que algunes persones necessiten
sedacio només hi ha I'hospital de Sant Rafel que et pugui fer aquest servei, perd només per tipo caries.
Si estem parlant ja d’envelliment com deia la P3, que estem en un altre cicle vital, no hi ha serveis

publics ah... que donin aquest tipus d’accessibilitat, per tant estem amb uns recursos limitats i a més a
més en funcié d’on vius amb més dificultats o menys.” (CAT_GP4)

Pel que fa als centres de salut mental per a adults, les persones participants expliquen que la
problematica rau en qué depén totalment del o la professional o centre concret si s'accepta atendre
la persona autista adulta o no. A més a més, la perspectiva d'intervencié en autisme no esta
estandarditzada (alguns centres parteixen de perspectives psicodinamiques, altres de cognitivo-
conductuals, etc.). Alguns centres rebutgen atendre les persones autistes adultes i en general,
s'assenyala que la consigna és atendre només si hi ha un TEA amb comorbiditat de salut mental.
“A: Crec que és interessant saber el punt de vista de salut mental perqué la societat entén que I'autisme
€s una questid de salut mental, no? Perd després les coses son com son, les infraestructures també

sén com son. [...] Fa uns anys el TEA estava considerat com un diagnostic no tractable a adults. Vull
dir que no era o no formava part de la cartera de serveis.

[..]

8 CSMIJ: Centre de Salut Mental Infantil Juvenil (atencié ambulatoria psiquiatrica i de suport a I'atencié primaria
per a la infancia i adolescéncia fins els 18 anys)
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E: Tu ara estas parlant de quan hi ha una TEA, o corrent amb un trastorn de salut mental o ja es
comencen a agafar els TEA sense que hi hagi una co-ocurrencia?
A1: A veure, la consigna és TEA amb comorbiditat.” (CAT_GP2)

D'aquesta manera, en molts casos es trenca la trajectoria d'atencié en salut mental que podia tenir
la persona que, si s'ha detectat I'autisme a la infancia, passa per CDIAP'® i CSMIJ, pero després no
passa a CSMA. Generalment, la persona autista perd la seva atencioé de salut mental publica en

complir els 18 anys.

En general, totes les persones participants estan d'acord que hi ha una manca generalitzada de
recursos i serveis sanitaris especialitzats en autisme i menys per a adults. Aquesta idea es va repetint
en tots els ambits i s'analitza més detalladament a l'apartat sobre la situacié de les entitats,

professionals i serveis (pagina 74).

Davant de totes aquestes barreres en I'ambit sanitari, les persones autistes, familiars i professionals

tenen clar que cal que hi hagi una sensibilitzacid i formacié del personal sanitari en autisme, comptar

amb entorns i procediments administratius i médics que siguin amigables amb ['autisme i poder tenir

un acompanyament per part d’'una persona de confianga si la persona aixi ho necessita. A més a

més, remarquen la gran importancia de poder tenir un servei public de salut de qualitat, sobretot

de salut mental.

3.4.2. BARRERES PEL LLEURE I LA PARTICIPACIO

Com hem comentat, la participacié i el lleure de les persones autistes no esta lliure de barreres. Les
persones autistes i les seves families també troben elements que impedeixen la seva plena
participacié i gaudi en aquest ambit de la vida, de maneres similars a les que ja hem anat descrivint

en parlar d'educacio, vida independent, ambit laboral o atencié sanitaria.

ENTORNS NO AMIGABLES | EXCLUSIO
Una de les primeres barreres que s'esmenten en parlar del lleure i la participacio és que els entorns

no s6n amigables, especialment a nivell sensorial, cognitiu i social.

A nivell sensorial, es comenta que la majoria dels espais publics son hostils per a les persones
autistes que tenen un processament sensorial diferent, quan hi ha hiperreactivitat a certs estimuls
sensorials. Aixd provoca que moltes vegades evitin assistir a aquests espais que perceben com a
hostils 0 angoixants i, per tant, no participin a la seva comunitat tant com potser voldrien.
“‘Perqué per exemple, al cine ja no hi vaig perqué posen el soroll molt alt i llavorens em molesta i
llavorens ja no vaig [...] lo que passa que haurien també fer descompte per persones que tinguin

discapacitat o problemes econdmics, perqué sind estas excloent a col-lectius que potser no es poden
permetre pagar-se 12 euros per una entrada.” (CAT_033)

9CDIAP: centres de desenvolupament infantil i atencié precog
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“Els llocs on tinc més dificultats, son on hi ha entorns sorollosos, 0 amb molta gent i molt caos,
situacions que no controlo, que em son desconegudes, o on tinc que interactuar amb persones que no
coneixo.” (CAT_005)

“A: Em..bueno depén del lloc, depén del restaurant o bar si €s molt estressant o molt tranquil, prefereixo
que sigui tranquil. | als supers em costa bastant.

E1: Per qué?

A: Perque és com molt... com es diu ara.... molta.... bueno entre el soroll, la llum, la gent, com... em
costa i bueno com que em fico molt nerviosa.” (CAT_032)

Més enlla de la questid sensorial, molts espais i activitats tampoc no tenen en general una
senyalitzacié clara i visual (pictografia, etc.), una anticipacié6 adequada ni tampoc hi ha una
comunicacio clara i empatica per part de la resta de la poblacid, com si es parlessin idiomes diferents,
tal com comenten algunes persones entrevistades.

“Algunos pacientes mios han llegado a mi consulta sintiéndose incomprendidos, de decir que claro que
ellos hablan un idioma y los neurotipicos otro, esta parte de traductor a veces falla” (CAT_GP5)

Aixd no només passa als espais ludics, siné també a nivell de tramits burocratics, davant els quals

la _majoria _de les persones autistes no saben com desenvolupar-se i no compten amb

l'acompanyament i suports necessaris. En concret, expliquen que moltes vegades és complicat

navegar per les webs oficials i que els tramits acostumen a tenir vocabulari dificil de comprendre.

Per tot aixd sorgeix el dilema sobre si fer espais adaptats especifics per a persones autistes o no.
Els i les professionals destaquen que reservar espais o adaptar espais concrets al final t& moltes

vegades un efecte segregador i no pas una integracié real:

“Buscaven molt aquests espais, no? de dintre de les festes populars o coses aixi que hi hagués un
espai adaptat, pero és que al final el que et trobes és que en aquest espai adaptat només hi haura gent
amb TEA, no acaba de ser una integracio real, és al final seguir-se relacionant només amb gent amb
TEA.” (CAT_GP1)

“Ui los gimnasios, horrible, yo alli lamaba y digo a ver hay unas salas asi no puedo estar. La gente
haciendo ruido y gritando. Si, la musica a tope, estimulos por todas partes, la gente que se mueve
rapido, o sea iban a tope, o sea estaria bien que hicieran un gimnasio para personas con discapacidad.
Aunque no creo que los gimnasios vayan a adaptarlos, para ellos es una empresa” (CAT_027)

La majoria de persones autistes comenten que I'important per a elles és que es comprengui l'autisme

i es tingui en compte perque els espais siguin amigables.

Tanmateix, aquesta no és la realitat actual a la majoria dels espais, tant publics com privats. Les
persones amb autisme entrevistades i també familiars i professionals estan d’acord en assenyalar
que hi ha una gran manca de formacié sobre autisme i de sensibilitzacié i empatia per part de
la poblacio general. Les persones en I'espectre de 'autisme es troben amb estigmes, mites, prejudicis

i fins i tot rebuig i por en diferents ambits, vivint exclusié, per exemple, en sortides i excursions ja

des del col-legi per part del propi centre educatiu, perd també pel fet de no rebre invitacions d’altres

persones per _quedar i realitzar activitats ludiques conjuntament. Aix0 passa a moltes persones
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autistes, perd sobretot a aquelles amb moltes necessitats de suport, amb discapacitat intel-lectual
associada o amb greus alteracions de la conducta, limitant molt les seves possibilitats de participacio

comunitaria i lleure.

A causa d'aquesta incomprensio i estigmatitzacid, diverses persones explicaven que se sentien més
a gust amb altres persones autistes o amb discapacitat, en espais que perceben com a més amics i

segurs, en lloc de amb persones neurotipiques.

PROBLEMES AMB L'OFERTA DE LLEURE: ESCASSA | INADEQUADA PER A PERSONES ADULTES

Una segona barrera que es descriu és el conjunt de problematiques que es troben amb I'oferta
general de lleure. Les persones autistes expliquen que I'oferta d’activitats no acostuma a ser
accessible universalment ni amigable i tampoc té en compte les seves necessitats (per

exemple, de planificacid, anticipacid, sensorials, de comunicacio, cognitives...).

A més a més, les opcions de lleure son escasses o inexistents a moltes zones rurals i aixd
implica haver de desplacar-se a altres municipis més grans, per exemple, per anar al cinema o per
trobar una entitat especialitzada en autisme amb oferta de lleure. Aquest és un aspecte que genera
consens entre totes les persones participants: les zones rurals tenen una manca generalitzada de
recursos. Pel que fa a les percepcions sobre I'ambit rural, hi ha opinions contradictories entre els i les
professionals sobre si les zones rurals funcionen com a barreres o facilitadores. D'una banda, algunes
professionals opinen que I'entorn rural propicia la sensacié de veinat on la gent es coneix i hi ha més
suports naturals i menys canvis.

“Es més facil, és a dir, que hi hagi més autonomia a anar a comprar i el del pa et conegui i sapiga el

que necessites i quin suports i demés, és més facil potser amb un poble, no? que a la ciutat on el forner

esta canviant cada mes de forn de pa, o no és el de sempre, o tu no vas sempre al mateix forn. | sempre

he tingut la sensacié amb els companys d’altres entitats, que en els entorns rurals s'ajuden més, fan
més veinat, fan més xarxa que no pas a la ciutat” (CAT_GP2)

En canvi, altres professionals pensen que un entorn rural hi pot haver més estigmatitzacié:

“I llavors pensa que en els pobles més petits inclus amb les families i els docents s’enfadaven quan
anomenaven quan podria haver un autisme, llavors directament allo s’amagava, costava acceptar
aquesta diferéncia i en casos més severs, on s’ajuntava clinica hi havia molta molta exclusio, situacions
de bullying més fortes, aixd en entorns rurals ho hem vist molt” (CAT_GP1)

Més enlla de I'ambit rural, hi ha poca oferta de lleure dirigida a adults que tingui en compte les
necessitats de les persones autistes. Els espais de lleure i socialitzacié estructurats que
proporcionava I'etapa educativa obligatoria desapareixen i moltes persones autistes adultes no saben

quines opcions hi ha ni com buscar-les i trobar nous espais i activitats que els puguin agradar. A més

a més, quan es fan adaptacions de les activitats o espais normalment es pensa en lleure per a nens
i nenes o adolescents i joves, perd rarament es pensa en les persones adultes ni en la tercera edat.
Els i les professionals també comenten que moltes vegades la poca oferta existent d'activitats (de

lleure, pero també d'oportunitats de formacio post-obligatoria, etc.) no quadra amb els interessos de

— | Proyecto
67 O OTT| Rumbo



Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

la persona autista. Tal com comenta alguna familia, el cami no esta marcat per a les persones
adultes, en tots els ambits de la vida.
“La transicié a la vida adulta que esta aixi no tan definida com al cami quan soén petits i amb aixo
intentem nosaltres moure’ns molt i estar en aquestes oportunitats” (CAT_GF2)
LES MALES EXPERIENCIES NO S'OBLIDEN: REPERCUSSIONS
De la mateixa manera que amb I'atencio sanitaria, les persones autistes comenten que el lleure i la
participacié comunitaria també estan marcats per les males experiéncies prévies. El mon es percep
com a hostil i amenacador, els prejudicis i situacions de discriminacié o exclusié que viuen les
persones amb autisme es van acumulant i tots aquests records els generen molta reticéncia a
tornar a assistir a llocs o activitats i renuncien a participar, per molt que els agradessin, tal com
explica una persona en aquest fragment:
“En natacid tinc experiéncies i ja no vull fer natacio (riu) pero estaria bé... tothom recomana ‘fes nataci¢’,
no? perqué vaig tenir males experiéncies i com que no vull repetir-les pues ja no faig, és com si les
evités” (CAT_011)
NO TENIR ACOMPANYAMENT | NO VOLER ANAR SOL O SOLA
D'altra banda, quan parlem d'activitats ludiques, de com passar el temps lliure i gaudir del lleure,
moltes persones autistes diuen que no volen anar soles i que prefereixen tenir acompanyament

(d'amistats, familiars, etc.). Tot i aixd, diverses persones comenten que no volen comencar una

activitat de lleure nova per no tenir ningu amb qui anar o per no congixer ningu del grup que realitza

aquesta activitat. Per tant, moltes vegades no s'hi participa perqué no hi ha acompanyament i suport
en aquest tipus d'activitats. En aquest sentit, els i les professionals assenyalen com a barrera la gran
dificultat d’accedir a la figura d’assisténcia personal que pugui donar aquest acompanyament a

les persones autistes.

No obstant aixd, quan si que hi ha un acompanyament i aquest és per part dels pares o mares, també
hi pot haver el risc que apareguin altres barreres, tal com comenten els i les professionals. Quan la
participacié de persones autistes adultes és mitjangant I'acompanyament de cuidadors es pot caure
en paternalismes, en infantilitzar |a persona amb autisme i substituir-la prenent les decisions en el
seu lloc, en comptes d'acompanyar-la. Els i les professionals entrevistats entenen que aixo es dona
per un desconeixement, manca de formacio i també per pors i sobrecarrega de la familia i, per aixo,

emfatitzen la importancia de treballar amb les families per fomentar la participacié autbnoma de les

persones autistes i no donar per suposat que els i les familiars saben com fer-ho tot.

“La questid és com formem aquests acompanyants de persones a ser traductors i no a substituir a la
persona. | estem com formant-nos molt els professionals, perd després en els entorns naturals no
estem dient-li a 'acompanyant [...] o no li estem dient a la familia, a I'acompanyant del metge o el tutor,
com poder acompanyar la persona sense substituir- la. Perqué al final és veritat que hi ha persones
que necessitaran aquest suport per anar i sind no podran participar.” (CAT_GP2)
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“Siempre les han protegido desde ese miedo mas clasico [...] tu les estas diciendo que tienen que
ensefiar, que tienen que coger un autobus, esa madre o ese padre ¢no? pues no puede, 0 sea no
puede, se lia, no sabe como ensefiar y tienes que ensefar a la familia como ensefar” (CAT_GP5)

EL CONCEPTE DE LLEURE ES DIFERENT
Un altre aspecte important és el concepte de lleure en si mateix. Diverses persones autistes

comenten que |la seva manera d'entendre el lleure no és la mateixa que la que tenen les persones

neurotipiques. En general, la visidé neurotipica del lleure implica fer activitats noves, desconegudes,
trencar amb la rutina, etc. i s'entenen tots aquests elements com a motivadors (Villalba, 2019). No
obstant aix0, per a moltes persones autistes aixd no ha de ser aixi, i la seva manera de gaudir del
temps lliure pot ser diferent, ja que, al capdavall, les activitats que ens agraden i ens ajuden a

desconnectar s6n molt personals. Aixd ho explica amb detall aquesta persona:

“A: Es que aqui hi ha també un lio perqué aprens amb els anys que l'oci és una cosa. Per exemple
d'esbarjo, de passar-ho bé i esta molt tipificat el que és I'esbarjo, passar-ho bé. Anar a prendre una
cervesa amb amics, anar a ballar. Clar, ara estic aprenent que I'oci €s una cosa que a mi m'agrada,
desconnectar.

E1: Exacte.

A: Llavors, clar, a mi aquestes coses ho he intentat i no hi he entrat. De manera que jo m'he pensat
que no he tingut oci mai. | bé, per a mi pot ser ara que estic treballant-ho, doncs estar un dia sense
parlar amb ningu. Eeh m'agrada estirar-me al llit amb poses que no sén estandards. Puc estar fent la
tortuga o bellugant. Per mi aixo és el que em descomprimeix. Escrivint, passejant. Pero clar I'oci com
s'entén i fins i tot has de fer com coses. Has d'anar amb piraglies o has d'anar, has d'estar sempre fent
alguna cosa o has de tenir un plan. Jo el que deia que aquest oci era molt capitalista i molt consumista
i tenia teories socials respecte a I'oci, perqué no hem d'anar a les xiquetes a viatjar al mon. | en canvi
a mi m'agrada tornar-hi perqué he estat bé, pero llavors la pressio social és una miqueta que hauries
d'anar a tot arreu o tothom diu ‘qué has fet per vacances?’ i qué quai, que has d'explicar. Si dius que
no has fet res la gent et mira amb pena.” (CAT_031)

Tot i aix0, algunes persones autistes expliquen que es troben amb pressions socials per realitzar
activitats perque “és el que toca” i no perqué realment vulguin, amb la por de quedar-se excloses si
no ho fan.
“Si el que passa que vull posar limits, pero, per altra banda, penso és que em quedaré sola, per
exemple, aixd em passa molt al poble no, doncs tinc una colla que no m'hi acabo de sentir molt a gust.
| és com que, per una banda, no vull, pero per una altra banda ho he de fer perqué bueno ens coneixem
de tota la vida... és un poble petit i aqui hi ha la necessitat de fer-ho. [...] a elles els hi agrada molt
sortir de festa i sortir de festa és com que ja s'obliden del més parat entre cometes, que jo soc més

d'estar... no estic amb tothom. | elles com estan amb tothom, parlant amb tothom pues alla pues em
deixen més de banda i és com, no m'agrada.” (CAT_032)

BARRERES ECONOMIQUES

Finalment, encara que no per aixd menys important, tornem a trobar en els discursos la questié
econOmica com a barrera. La manca de recursos economics també afecta I'ambit del lleure,
sobretot a aquelles persones i families que ja tenen una sobrecarrega a nivell econdmic i han

d'escollir a qué destinar els diners.
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En resum, a les entrevistes i grups focals es descriuen un conjunt de barreres pel lleure i la
participacié que sén més aviat externes a la propia persona, és a dir, factors del context i de I'entorn,
de l'oferta de lleure, d'actituds de les altres persones, d'abséncia d'acompanyament i recursos
ajustats a les necessitats de les persones amb autisme, etc., cosa que concorda amb investigacions

prévies que assenyalen problematiques similars en I'ambit ludic (Sasson et al., 2017).

3.4.3. SUPORTS RELLEVANTS PEL LLEURE | LA PARTICIPACIO

En parlar de lleure i participacié6 comunitaria, en les entrevistes i grups focals apareixen tres idees de
manera repetida que recullen les necessitats i suports rellevants: la xarxa de suport, les noves

tecnologies i la sensibilitzacié de la poblacié.

SEMPRE HI HA ALGU DARRERE EMPENYENT A PARTICIPAR-HI
D'una banda, sorgeix la idea de la gran importancia de la xarxa de suport, la sensaci6 que sempre hi
ha algu darrere de la persona autista “empenyent” a participar i relacionar-se. Aquest “algu”, aquesta
xarxa de suport, pot ser un agent informal, com ara la familia o les amistats, pero en el cas del lleure,
també apareixen les entitats d'autisme com a agents clau que faciliten i promouen el lleure, la
participacié comunitaria i les relacions socials .
“P2: Sempre esta darrere una entitat, una associacio, una fundacid, algu, algu. Sempre hi ha algu
darrere que els empenta, no? ‘Vinga va!, Mira aix0!, Fes aixd! O mira-te aix0 altre!’, no?
P1: Ho han de poder descobrir també? o sigui, mm és veritat que quan els empentes, primer ells no
volen, eeh? Vull dir realment és una empenta, pero a la que comencen a un que va aconseguir feina,
contentissim. Un altre que no ha pogut treballar perqué ha intentat treballar a deu llocs i ha sigut inviable
per un tema de personalitat, d’explosié de caracter explosiu a més a més, i ara esta implicada en el

gimnas i esta feli¢ o sigui jo crec que hem d'anar empentant perqué ells puguin descobrir on al final si
que poden estar bé.” (CAT_GP2)

Per a moltes persones autistes, I'acompanyament i el suport, ja sigui formal (mitjancant la figura
de l'assistent personal) o informal, és imprescindible per poder participar en la seva comunitat
i en activitats de lleure. Per aix0, es comenta diverses vegades que les entitats juguen un paper
molt important en aquest ambit, ja que busquen els espais, organitzen i ofereixen activitats,
insisteixen perqué s'hi participi, proporcionen acompanyament i suports... Els grups de lleure
organitzats per les entitats de autisme apareixen com a espais importants, ja que moltes persones
autistes no participarien en activitats comunitaries i de lleure si no existissin. Per a moltes persones
amb autisme, aquests son els seus grups de relacié i de lleure. Per aixo, la percepcié que tenen
moltes de les professionals entrevistades és que, justament en I'ambit de lleure és on hi ha
més opcions per a les persones autistes. No obstant aixo, és important la puntualitzacio que
també fan:

“lgualmente yo creo que hay opciones, es decir, que hay un, en cuestién de ocio yo creo que es de lo
que mas hay ¢no? lo que pasa que no es lo Unico que necesitan.” (CAT_GP6)
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A més a més, no totes les persones amb autisme poden comptar amb els serveis de les entitats i
associacions, ja que la majoria requereixen pagar quota o pagar per les activitats concretes i, com ja

s'ha comentat, la qliestié econdmica és una de les barreres que s’ha de tenir en compte.

D'altra banda, en aquest ambit també torna a ser important la familia: per a moltes persones autistes
els pares i mares son els grans facilitadors de la participacid, ja que els acompanyen i es preocupen
de buscar oportunitats. La percepcio dels i les professionals és que, novament, hi ha families que
tenen els recursos necessaris i empenyen i promouen activament I'autonomia i la participacio del seu
familiar autista i, en canvi, hi ha altres families que no poden donar aquests suports i, per tant, no hi
ha participacié. Es imprescindible tenir en compte el gran esforg que implica acompanyar el familiar
amb autisme a tot arreu (activitats de la vida diaria, activitats de lleure, visites médiques, tramits,
etc.).

“Si es discrepante, estoy totalmente de acuerdo porque también hay el acceso en funcién que familias
hay empuchando eh también, entonces hay familias y familias y hay familias que son una pasada ¢no?
y el chaval llega a cubrir unas necesidades muy elevadas y otros las basicas [...] Si, igual la palabra
es discrepante y no esta regularizado y que ¢no? depende de muchos factores.” (CAT_GP5)

Aquestes discrepancies es deuen al fet que els suports no estan garantits per I'administracio,
siné que depenen totalment dels recursos propis que tinguin les persones autistes i,

especialment, les families.

LES NOVES TECNOLOGIES FACILITEN LA PARTICIPACIO

Un segon factor que es descriu en les entrevistes sén les noves tecnologies, especialment les xarxes
socials. Les persones autistes expliquen que les xarxes socials son grans facilitadores de les
relacions socials i de la participacié. Moltes les fan servir freqlientment i no només les persones

més joves, sind de totes les edats.
Es comenten quatre tipus d'usos de les xarxes socials i d'Internet com els més habituals:

1) Per socialitzar, conéixer gent, mantenir el contacte amb amistats i persones conegudes i per
crear i sentir-se part d'una comunitat autista.

2) Per passar-ho bé, com a manera de lleure, ja sigui creant o consumint contingut audiovisual
(videos, fotos, streaming, videojocs, etc.)

3) Per cercar informacio i parlar sobre els interessos especifics que tingui cada persona.

4) Per fer divulgacié i activisme sobre l'autisme.

Moltes persones autistes perceben I'espai virtual com a més amigable que el presencial i diverses

comenten que la comunicacio per escrit els facilita enormement el fet de relacionar-se.

Tot i aix0, hi ha algunes reflexions importants sobre les noves tecnologies. Primer, cal tenir en compte
la bretxa digital: no totes les persones en I'espectre de I'autisme tindran accés o les habilitats digitals

necessaries per utilitzar-les. A més a més, les xarxes socials i les aplicacions de missatgeria
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instantania (com WhatsApp, Telegram, etc.) poden propiciar malentesos si la comunicacio no és
clara. També, algunes persones comenten que, amb I'existéncia de les xarxes socials, ja no tenen la
necessitat de relacionar-se presencialment, cosa que podria limitar en gran mesura la xarxa de suport
de la persona. Tot i aixi, la valoracié general és que les noves tecnologies son grans aliades per a

les persones amb autisme.

LA SENSIBILITZACIO SOBRE AUTISME ES IMPRESCINDIBLE
Finalment, es parla de la sensibilitzacié i la formacio sobre autisme com a elements basics per
facilitar la participacio de les persones autistes en la comunitat, de la mateixa manera que en els

altres ambits que ja hem anat comentant en apartats anteriors.

El coneixement de la condicié autista és imprescindible per garantir una bona atencié per part de

professionals i personal d'atencidé al public de qualsevol servei i per fomentar I'empatia i eliminar

estigmes i prejudicis de la societat. Un entorn sensibilitzat és un gran facilitador per a qué les

persones autistes puguin participar i desenvolupar-se en el seu dia a dia i tinguin les mateixes

oportunitats que la resta de la poblacio.

Aquest coneixement és el que portara a adaptar els entorns, les activitats i els processos perqué
siguin amigables amb l'autisme i tinguin en compte les seves caracteristiques i necessitats

(cognitives, sensorials, comunicatives, d'anticipacio, etc.).

EN RESUM

L'ambit del lleure i la participacié comunitaria no esta exempt de barreres per a les persones autistes
i les seves families: entorns hostils, manca de recursos, males experiéncies per incomprensio i
exclusio, barreres economiques, etc. De nou, la xarxa de suport esdevé imprescindible per a que la
persona autista pugui realitzar activitats de lleure, fer servir els serveis i participar en la seva

comunitat i el paper de les entitats d'autisme és clau en aquest aspecte.

Ellleure és potser I'ambit on hi ha més opcions i oportunitats (que tampoc no vol dir que siguin gaires),

perod no és I'unic que necessiten les persones autistes.
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3.5. SITUACIO DE LES ENTITATS, PROFESSIONALS | SERVEIS

Com ja hem anat comentant, durant les entrevistes i els grups focals es parla moltes vegades sobre

la situacio actual de diferents serveis i recursos publics i de les entitats.

Es destaca el paper fonamental que tenen les entitats en ser proveidores de serveis i també xarxa
de suport per a les persones autistes i per a les families, proporcionant I'acompanyament i els

recursos que no sempre es dona des dels serveis publics.

Tanmateix, el més destacable dels discursos de les persones participants sén les nombroses
problematiques relacionades amb els serveis i les barreres a qué s'enfronten les entitats i

professionals, tal com podem veure a I'esquema seglent.

Serveis, entitats i professionals

Paper fonamental Mancances i Barreres que troben les
de les entitats problematiques dels entitats i professionals
d'autisme serveis i recursos |
) ——
Abséncia de serveis > Finangament precari

especialitzats en autisme
Desigualtat en les
—+ condicions de les

Serveis publics entitats
insuficients
— Administracio publica
Manca de formacio | ™ com a barrera
» conexement sobre
autisme

Condicions laborals

. - precaries
Manca d'informacio

+ sobre els serveis que

existeixen @ Prayecto
Rumba

Figura 6. Esquema visual: temes sobre "serveis, entitats i professionals”

3.5.1. MANCANCES | PROBLEMATIQUES DELS SERVEIS | RECURSOS

La questio sobre les mancances dels serveis existents és quelcom transversal i que hem anat repetint
al llarg d'aquest informe en tots els apartats (diagnostic, educacio, vida independent, feina i ocupacio,

lleure...) i que considerem necessari recollir.
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ABSENCIA DE SERVEIS ESPECIALITZATS EN AUTISME

Les persones participants en aquest estudi assenyalen reiteradament que hi ha una manca
generalitzada de serveis que estiguin especialitzats en autisme i, sobretot, que estiguin
dirigits a persones adultes autistes, en practicament tots els ambits. Com diuen les families, el

cami marcat durant la infancia no segueix a I'etapa adulta.

Aquesta problematica es descriu sobretot quan es parla d’habitatge: les persones entrevistades,
especialment professionals i families, comenten que no hi ha serveis de transicio a la vida adulta com
podrien ser pisos llancadora o recursos residencials com ara pisos tutelats o residéncies
especialitzades en autisme. Aquesta situacié s'agreuja si tenim en compte el territori, ja que trobem
grans desigualtats territorials: algunes zones de Catalunya compten amb algun recurs, pero altres

parts no en tenen cap i les persones autistes es veuen obligades a desplacar-se i apartar-se de la

seva_comunitat per poder accedir-hi al servei que necessiten. Aix0 passa especialment amb la

questié dels habitatges tutelats i les residéncies especialitzades, perd també succeeix amb les
escoles d’educacio especial, centres de dia, serveis de lleure, insercio, etc. En aquest sentit, algunes

professionals comenten que hi ha bones iniciatives a nivell local i nacional que es limiten a aplicar-

se a casos concrets i no es generalitzen a la resta de territoris.

Pel que fa a les residéncies, les professionals comenten que hi ha molta dificultat per aconseguir
plaga i que després les persones autistes no sempre encaixen en el perfil d'usuaris de les residéncies
no especifiques d'autisme. Tot i aixd, moltes vegades aquestes sén les Uniques opcions d’habitatge
que els queden, tal com comenten:

“No hi ha llocs intermitjos. O ets de discapacitat intel-lectual profunda o no trobes un lloc per on poder
anar” (CAT_GP1)

A nivell laboral, les persones participants expliquen que hi ha pocs suports i que aquests se centren
sobretot a ajudar a trobar feina, perd no a mantenir-la i que rarament es proporciona suport al lloc de
treball. Aixi mateix, per a les persones amb més necessitats de suport només hi ha opcions de centres
de dia o tallers ocupacionals, ja que els pocs recursos que hi ha de treball amb suport van dirigits
normalment a altres perfils. No obstant aixd, aquests serveis ocupacionals no sempre estan

especialitzats en autisme i no totes les persones autistes hi poden accedir.

Com veiem, els serveis existents no sempre s'adeqiien a les necessitats de les persones
autistes, o no de tots els graus de suport. A més a mes, a tot aixo se li suma que hi ha poc suport

de l'administracid a nivell economic i que l'autisme no s'especifica dins de la cartera de serveis

socials, tal com comenten els professionals. D'aquesta manera, es dificulta que els serveis que ja
existeixen s'adequin a les particularitats i les necessitats de les persones autistes, com és el cas de

la figura de I'assisténcia personal.
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En aquest sentit, com ja s'ha comentat, les families perceben que hi ha serveis mal plantejats,
alguns dissenyats per tenir la persona entretinguda i per “passar I'estona”, o en qué es barregen
persones d'edats molt diferents, o bé que se segueix aplicant un model assistencialista i no sempre
s'aplica el model d'atencié centrada a la persona ni se'n tenen en compte les necessitats de manera

adequada.

SERVEIS PUBLICS INSUFICIENTS
Una altra mancanga que s'explica és respecte als serveis publics que ja existeixen. Les persones
que participen en aquest estudi descriuen nombroses barreres i problematiques, especialment

dificultats d'accés a aquests serveis.

D'una banda, hi ha serveis que no existeixen a nivell public, com seria el diagnostic d'autisme per
a adults, mentre que n'hi ha d'altres que es valoren com a insuficients o saturats (sobretot serveis

de salut mental i places de centres de dia i/o residéncies).

Es destaca sobretot les llargues llista d'espera, de mesos de durada, les incompatibilitats que es

donen entre alguns serveis i prestacions (com ara la prestacié per assisténcia personal, que és

incompatible amb altres serveis o prestacions), la poca freqiiéncia i durada de les visites de psicologia

i psiquiatria publiques, l'alta_rotacid del personal, la burocratitzacié que dificulta tramitar les
prestacions i demanar plaga a certs serveis i també s'assenyala de vegades que els requisits per

accedir a ajuts o serveis no tenen en compte les caracteristiques i necessitats del col-lectiu autista.

En el cas del sistema de salut mental public, tal com comenten les professionals entrevistades, el
nivell de saturacié ha arribat fins al punt que moltes professionals decideixen abandonar I'atencié
publica i passar-se a la privada a causa de l'alta pressié assistencial que els impedeix donar una

bona atencid.

MANCA DE FORMACIO | CONEIXEMENT SOBRE AUTISME

A més a més, es destaca constantment la manca de formacio sobre autisme que tenen la majoria
de professionals dels diferents ambits, tant a nivell public com privat. Els ambits en qué més es
destaca és la sanitat i també I'educacid, on s'expliquen experiéncies negatives en centres de salut o
en centres escolars ordinaris, en queé els i les professionals es veuen desbordats i sense les eines

necessaries per atendre correctament les persones amb autisme.

Aquesta manca de coneixement posa en joc que es pugui donar una bona atencié a les persones
autistes i a les seves families i, per aix0, de vegades les persones autistes desisteixen de tornar a
certs serveis perqué han viscut incomprensio i males experiéncies. Comenten també que fins i tot en
recursos especialitzats en discapacitat o autisme, moltes vegades els i les professionals no estan
capacitades per atendre persones amb certs perfils (problemes de conducta, etc.) i no se'ls accepta

o se'ls fa fora, de manera que es vulneren els seus drets.
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MANCA D'INFORMACIO

Finalment, una altra barrera que s'esmenta és la manca d'informacié que es dona a les persones
autistes i a les families sobre els serveis, recursos i prestacions que hi ha i a les que podrien
accedir. Aixd és una primera barrera a l'accés, ja que, si la persona no sap que hi ha un servei, no el
demanara. Destaca que practicament no es coneix i, per tant, no s'esmenta, la figura de
I'assistent personal, i, a més a més, tampoc no es parla gaire del treball amb suport, per

exemple.

Tot i aixd, aquesta manca d'informacié també es percep en alguns i algunes professionals, per
exemple, amb la qlestio de la targeta Cuida'm 2°. Aquesta targeta permet una atencié preferent a
centres de salut, perd diverses persones expliqguen que el personal sanitari la desconeix i, o no la

tramiten, o no la respecten.

Podem veure que la majoria de mancances sorgeixen de la invisibilitzacioé de I'autisme i de les seves
necessitats. En no tenir en compte aquesta condici6 i les seves especificitats, des de I'administracio
no es contemplen ni es despleguen els serveis que es requereixen amb les caracteristiques
adequades. En consequéncia, les families i les persones autistes s'autoorganitzen, creant entitats

especialitzades en autisme que generen els recursos per suplir aquestes demandes.

3.5.2. BARRERES QUE ES TROBEN LES ENTITATS | PROFESSIONALS

D'altra banda, les mateixes entitats i els i les professionals també es troben amb barreres en la seva
activitat professional que és important recollir. Aquestes barreres es concentren al voltant del

finangament, les condicions laborals i la propia administracio.

FINANGAMENT PRECARI

La barrera més destacada és el finangament precari que viuen moltes de les entitats. La majoria
tenen una gran dependéncia de subvencions (tant publiques com privades), la qual cosa implica

una inestabilitat i una inseguretat economica important.

A més a més, aquestes subvencions sén insuficients per sostenir totes les activitats i serveis
i, davant d'aquesta manca de recursos econdmics, moltes entitats es veuen obligades a cobrar a les
families pels serveis, a més de les quotes de socis i socies. Aix0 implica que els serveis son privats

i que no totes les persones autistes i families podran assumir-ne el cost, creant desigualtats entre el

col-lectiu autista segons el nivell socioecondomic.

20 Targeta sanitaria que identifica les persones que, per les seves caracteristiques especifiques, necessiten un conjunt
d'actuacions diferenciades en relacié amb els professionals i els serveis sanitaris. ( https://catsalut.gencat.cat/ca/proveidors-
professionals/tsi-cuidam/ )
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Aixo és un reflex clar que els recursos que proporciona I'estat i les autonomies, en el cas de
Catalunya, sén insuficients per a la demanda que existeix actualment i que son les entitats les

que supleixen aquestes mancances de l'administracié.

DESIGUALTAT EN LES CONDICIONS DE LES ENTITATS

Un altre aspecte important que assenyalen les entitats és que les que sén més petites i que, per tant,
tenen menys estructura, no estan professionalitzades i tenen menys recursos, senten que no
donen a l'abast, en comparaci6 amb altres entitats amb més recorregut i que compten amb

professionals en plantilla.

També, moltes entitats comencen amb serveis per a nens i nenes i adolescents, més centrats en
terapies o lleure, i a mesura que passen els anys i aquestes persones creixen, veuen la necessitat
d'ampliar els serveis a l'edat adulta, perd no tenen temps de crear aquests serveis, demanar
finangament, etc. Per aix0, cal destacar la necessitat de col-laboracié amb entitats més grans que

tenen més estratégies i recursos i poden ajudar a seguir el cami.

L'ADMINISTRACIO PUBLICA COM A BARRERA

D’altra banda, les entitats també perceben moltes vegades que I'administracié és una barrera en
si mateixa, per manca de coordinacio i ineficiencia. Destaquen que generalment no se senten
escoltades i que hi ha un xoc respecte al model d'atencio a les persones, ja que malgrat els canvis
que es van fent, no s'acaba d'aplicar el model centrat en la persona i se segueix apostant per serveis
i recursos de tall més assistencialista. En general, les entitats perceben que manca voluntat politica

de canvi real.

CONDICIONS LABORALS PRECARIES

Finalment, un aspecte molt rellevant que destaca en els discursos dels i les professionals son les
condicions laborals. Es destaca la precaritzacio del sector social, que condiciona la qualitat dels

serveis i repercuteixen, en darrera instancia, en les persones usuaries.
Els i les professionals parlen de:

- Laincertesa i la inseguretat que els genera dependre de subvencions i la temporalitat dels
contractes. Aquesta inseguretat no afavoreix l'especialitzacio, ja que no destinaran temps i
recursos a formar-se en un ambit on no se sap si continuaran treballant.

- La manca de personal, la sobrecarrega de treball i la manca de temps. Aixd provoca
frustracio, estrés i fins i tot burnout. S'assenyala que no es pot fer bé la feina d'atencié i que
moltes vegades s'acaben prioritzant els requisits de les subvencions i no la qualitat del servei.

- L’alta rotacioé de professionals i les implicacions sobre la qualitat de I'atenci6: per a les

persones autistes és una gran barrera perdre la persona que tenien de referent. Amés a més,
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en els casos que aixo és degut a una baixa laboral, el canvi és brusc, no anticipat i sense un
bon traspas de la informacio.

- Sensacié de manca de reconeixement de la feina feta i de fer “voluntariat professional”,
és a dir, realitzar més treball del que es remunera. Fan émfasi que no s'hauria de suplir la
manca de personal amb la vocacié de les altres persones.

- Manca de formacié en diferents perfils i necessitats de les persones amb autisme. Fins i tot
els i les professionals d'entitats i serveis especialitzats reconeixen que necessitarien més

formacio o formacié en questions especifiques relacionades amb I'autisme.

En definitiva, els i les professionals assenyalen que tenir vocacié no és suficient i que calen
condicions laborals dignes, ja que els i les professionals també han de poder viure. Tal com
comenta un professional, de manera molt il-lustrativa:

“Tens molta vocacié perd no dona per pagar el lloguer” (CAT_GP2)
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3.6. REIVINDICACIONS | MODELS DE BONES PRACTIQUES

Finalment, en aquest apartat recollim i descrivim les reivindicacions que les persones autistes,
families i professionals han anat compartint al llarg de les entrevistes i els grups focals. A la seglient

figura podem veure un esquema visual dels temes més importants.

| Reivindicacions i models de bona practica |
Reivindicacions del Reivindicacions Bones
col-lectiu autista d'entitats i practiques
professionals I
R Sensibilitzacio i l — Assisténcia personal
comprensio de I'autisme Sensibilitzacié de la
— socletat ~ Treball amb suport
= No discriminacid
» IMés recursos i serveis hahi
. Unitat del col-lectiu B ool iz
micro
. L Millora en les condicions
| Prioritzar questions laborals
urgents
. Tenir en compte tot el
cicle vital
Tenir recursos per a una @ Proecto
vida independent o

Figura 7. Esquema visual: temes sobre "reivindicacions i bones practiques”

3.6.1. REIVINDICACIONS DEL COL-LECTIU AUTISTA

A més a més de totes les necessitats que s'han anat descrivint als diferents apartats d'aquest informe,

les persones autistes entrevistades reivindiquen especialment:
- Sensibilitzacié i comprensié de I'autisme per part de la poblacié general

Demanen acceptacio de la diversitat, visibilitzacié de I'autisme femeni i de la necessitat de la doble

empatia, és a dir, que la societat també empatitzi i s'adapti a les persones autistes.

“Si la gent tingués aix0, més apertura de ment, perquée nosaltres bé que ens adaptem als neurotipics,
ens passem la vida, adaptant-nos, sabeu? ” (CAT_017)

“A mi la palabra inclusion, la odio. Porque no es cuestion de incluir a nadie. Es cuestion de que la
sociedad ha de tener mecanismos para que todos tengamos cabida, aunque seamos una minoria.
Somos ciudadanos con los mismos derechos que el resto. Por tanto, o sea, ya esta bien de que las
personas neurodivergentes se tengan que ajustar y adaptar a lo que hay. Eso no es justo. Es no es
justicia social, ni hostias, eso es injusticia.” (CAT_023)
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També assenyalen la necessitat que I'entorn proper (familiars, amistats, etc.) a les persones autistes

estigui ben format en les especificitats d'aquesta condicié i les implicacions que té a la vida diaria.
- No discriminacié, despatologitzacié i especificitat

Les persones autistes entrevistades demanen ser respectades com qualsevol persona, no patir
discriminacié, no sentir-se jutjades constantment, no rebre burles i que no se'ls questioni el

diagnostic, especialment aquelles amb menys necessitats de suport.

També assenyalen la importancia de despatologitzar I'autisme, és a dir, que no es consideri una
malaltia i/o trastorn, i que es tinguin en compte les necessitats especifiques, sobretot a I'hora de crear

i oferir serveis, ajuts o suports, és a dir “tenir la casella de |'autisme” (CAT_015).
- Unitat del col-lectiu autista

Diverses persones comenten la necessitat que hi hagi unitat dins del propi col-lectiu per poder ser
més forts en les reivindicacions i en la lluita pels drets de totes les persones amb autisme.
“Que tota la comunitat autista s'unis i anés a una per aconseguir els objectius que busquem les persones

autistes, que al final son els mateixos per a tothom, mateixos drets, mateixes oportunitats. Res sobre
nosaltres sense nosaltres.” (CAT_005)

- Necessitat de prioritzar les qiiestions urgents

Algunes persones assenyalen que cal posar més esforgos a resoldre les grans problematiques del
col-lectiu autista com la taxa d'atur, I'abséncia d'una atencié psicologica publica de qualitat o la manca
de suports en tots els ambits per a les persones autistes, i no tant a el que anomenen “simbolismes”,
com podrien ser les hores tranquil-les a supermercats. Veuen aquestes questions com a més
superficials davant d'altres questions urgents que requereixen esforgos a llarg termini.

“A ver, que por favor, que tenemos un 90 por ciento de desempleo, que estamos en exclusion social y
no, el problema es que no tenemos atencion social en la atencion publica cuando tenemos necesidades
de urgencia y estan con los petardos y con la hora silenciosa en el supermercado.” (CAT_015)

- Tenir en compte tot el cicle vital
Les persones autistes entrevistades comenten la importancia de tenir sempre present tot el cicle vital
de la persona i dissenyar, crear i oferir atencid, activitats i espais per a totes les etapes vitals i no
nomeés la infancia. Fan émfasi especialment a no oblidar la vellesa i les necessitats de les persones

amb autisme en aquesta etapa.

- Tenir recursos per a una vida independent

Finalment, les persones amb autisme entrevistades reivindiquen el dret a tenir els recursos i ajuts

necessaris per poder participar en qualsevol ambit de la societat i poder decidir sobre la propia vida.
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Concretament, parlen de tenir atencio en salut mental publica, millor atencié sanitaria, diagnostics

d'autisme publics, espais de participacié directa a les entitats, ajudes econdmiques, etc. Algunes

posen nom als serveis concrets i parlen directament de la necessitat de tenir assisténcia personal

que pugui donar el suport i acompanyament requerit i algunes families també esmenten el treball

amb suport com a recurs imprescindible.

3.6.2. REIVINDICACIONS DE LES ENTITATS | PROFESSIONALS

Per la seva banda, les entitats i els les professionals també comparteixen les seves reivindicacions
en els grups focals. Tot i que moltes son similars a les reivindicacions de les persones autistes,

algunes sén més especifiques.

A més a més d'assenyalar la gran necessitat de sensibilitzacio i empatia de la societat, els i les
professionals també reivindiquen que hi hagi atencié i diagnéstics publics, recursos
d'acompanyament i suport com ara assisténcia personal, treball amb suport, acompanyament

legal i suports per a la vida independent.

D’altra banda, reivindiquen millores en les condicions laborals perqué siguin dignes, com ja hem
comentat: més personal, millors sous, reconeixement de la feina i formacid6 adequada. També
demanen més recursos economics per a les entitats, que s'apliqui veritablement el canvi de
paradigma i es passi al model d'atencio centrada en la persona, aixi com també veuen necessari que
es repliquin models de bones practiques que ja estan en funcionament en altres territoris: models

de d’habitat “micro” o coordinacié entre salut, educacio i serveis socials, per exemple.

3.6.3. BONES PRACTIQUES | MODELS QUE FUNCIONEN

Tot i que, com hem anat dient, moltes persones no coneixen certs recursos com l'assisténcia
personal, durant les entrevistes i grups focals si que s'hi esmenten alguns serveis, recursos que es
consideren bones practiques i models a seguir que es podrien replicar per millorar les condicions i la

qualitat de vida de les persones autistes i de les seves families.

MODELS D’HABITATGE | VIDA INDEPENDENT

Pel que fa a la vida independent, s'esmenta reiteradament I'acompanyament i el suport com a
aspectes clau per a l'autonomia de les persones autistes. Aquest acompanyament podria entendre's
també com el paper d'un/a assistent personal, que algunes families i professionals esmenten
directament, i es fa émfasi que sigui un “traductor vital” i no un substitut/a de la persona. Alguns
professionals consideren important que un assistent personal tingui una edat similar a la de la
persona a la qual dona suport, tal com expliquen en el segtient fragment:

“Al final tu, socialment, si veus algu arribar amb els seus pares, pues ja dius, mira, ve amb els pares,
perqué no pot venir sol. Si estas venint amb un professional o una professional, tu des de fora, si no hi
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parles i no preguntes, pots pensar que ve amb un amic o una amiga. L'entrada en aquest entorn ja és
diferent.” (CAT_GP2)

A més, les families assenyalen la gran importancia de poder tenir programes d'entrenament per a la
vida independent que tenen algunes entitats especialitzades en autisme. Aquests programes
permeten que la persona practiqui habilitats per a la vida adulta i que treballi la seva autonomia a poc

a poc, comptant amb suports personalitzats.

Pel que fa a models d'habitatge, algunes professionals comparteixen la idea que els ideals sén
aquells models “micro”, és a dir, habitatges amb pocs convivents (3 o 4 persones) i amb suport
professionalitzat, que tingui formacié especifica en autisme. S'esmenta com a exemple de bona

practica el servei d'habitatge a la comunitat de I'entitat Gautena (Pais Basc).
MODELS DOCUPACIO | FEINA

A nivell d'ocupacié i feina, s'esmenta com a model a seguir el treball amb suport com una accié de
suport a la insercio, ja que ajuda a accedir-hi i, sobretot, a mantenir una feina. Tot i aixd, es destaca
que, per a les persones amb autisme a Catalunya aixd s'implementa en poques ocasions o per a

perfils molt concrets amb menys necessitats de suport.

Tot i aix0, families i professionals destaquen que és un model que funciona bé quan existeix i les
persones autistes també expliquen que necessitarien aquest tipus d'acompanyament, encara que no
ho anomenen explicitament com a “treball amb suport”. Aquesta modalitat de suport a la insercié
permet, d'una banda, proporcionar els suports i 'acompanyament que necessita cada persona a la
seva feina de manera personalitzada, propiciant les adaptacions en el lloc de treball i, d'altra banda,

fomenta la sensibilitzacié sobre el autisme dins I'empresa.
MODELS DE LLEURE | PARTICIPACIO

Pel que fa a la participacio i al lleure, s'assenyala novament I'acompanyament com a suport
imprescindible, per la qual cosa la figura de |'assistent personal seria molt important per garantir la

participacié plena en la societat de les persones autistes.

A més a més, s'assenyalen com a bones practiques aquells espais i activitats que s'esforcen per fer

adaptacions que els converteixin en entorns més amigables amb l'autisme (a nivell sensorial,

cognitiu...).
SALUT | ATENCIO SANITARIA

Quan es parla de l'atencié sanitaria, s'esmenten uns quants serveis que hi ha a certs centres
hospitalaris, encara que no sén la norma. Algunes professionals expliquen que hi ha un servei
d'odontologia per a pacients amb discapacitat a I'Hospital de Sant Rafael (Barcelona) i també es

comenta com a bon servei la Unitat TEA de I'Hospital Vall Hebrén (Barcelona).
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D'altra banda, durant les entrevistes s'esmenten dos recursos amb opinions contradictories entre les

persones participants.

Web “La Meva Salut”: a través d'aquest web es pot contactar amb I'atencié primaria,
comunicar-se per escrit amb medicina de familia i infermeria (consultes sobre medicacié,
problemes de salut menors, sobre tramits i altres dubtes que tingui la persona), demanar cita,
veure el pla de medicacio, I'historial médic amb informes i proves, etc.

Diverses persones comenten aquest recurs com a facilitador de la comunicacié amb el metge
o la metgessa de capgalera. Tot i aixd, alguna familia comenta que també és problematic
perqué a partir dels 16 anys del familiar autista, ja no se'ls permet I'accés com a familiars, la
qual cosa els dificulta fer el seguiment de visites mediques, per exemple.

Targeta “Cuida'm”: és una targeta sanitaria que identifica les persones que, per les seves
caracteristiques especifiques, necessiten un conjunt d'actuacions diferenciades en relacié
amb els professionals i els serveis sanitaris. Les persones amb diagnostic d'autisme sén un
dels grups que poden accedir a aquesta tarja.

Les opinions sobre aquesta son variades. Per a algunes persones autistes funciona, pero per
a d'altres no. De nou, tot depén de si es coneix i s'aplica correctament. Hi ha persones que
comenten que en alguns centres de salut el personal sanitari no la coneix i, per tant, no la
concedeixen o no la respecten, tal com es veu en aquest fragment:

“No, jo en els ambulatoris el que veig és que en la formacié d’autisme perque, ja et dic per tenir la teva
targeta de cuida’m d’adulta és que... jo tenia un psiquiatra del CSMA que no me la volia donar perque
jo eralleu, lai em deia que només la mereixien els autistes que eren nivell tres que eren els més greus
i que jo no em mereixia la targeta i vaig estar dos anys anant de la psiquiatra del CSMA al metge de
capgalera i tornant i aix0 durant dos anys i al final me'n vaig anar amb la normativa, els papers amb el
codi que havia de posar i ho va escriure el meu metge de capgalera... és a dir que, i era la primera

persona adulta autista a (municipi) amb la targeta de Cuida’m. Perqué tots els que hi ha son nens o
adolescents, no adults almenys jo no ho he vist d’adults.” (CAT_011)

Com veiem, aquests recursos podrien funcionar bé si es tingués sempre en compte les necessitats i

I'especificitat de I'autisme. En els casos en qué aixi es fa, tots dos sén elements que faciliten a les

persones amb autisme el seu pas pels serveis sanitaris.
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3.7. EXPERIENCIES DE LES FAMILIES

Finalment, considerem important incloure un apartat que reculli les vivéncies i experiéncies de les

families. En el seglient esquema podem veure els temes més importants que després descrivim.

| Families |

Barreres amb les que es troben les families

Problematiques amb

Barreres econ{‘)miqueﬂ Repercussions en la ob tiq
administracio i alguns/es

qualitat de vida de les

| Manca de recursos families professionals
generalitzada - — F— _
Soledat, impoténcia, Manca de formacio,
Manca d'informaci6 | esgotament || especialitzacio i
sensibilitzacio sobre
Gran preocupacio pel autisme
futur dels seus familiars
aufistes »| Manca de confianca ]
Les families “tiren del carro”, es mobilitzen i { Sentir-se questionades r’
son moltes vegades |'Gnic suport per a la no escoltades
persona amb autisme @ _—
Rumbo

Figura 8. Esquema visual: temes sobre "experiencies de les families"

Dels discursos es desprén que les families sén, generalment, les qui “tiren del carro”, les qui es
mobilitzen per oferir als seus familiars autistes els suports que necessiten en el seu dia a dia i sén,
moltes vegades, I'Unic suport que té la persona autista. També sén les families les que s'uneixen i

creen entitats especialitzades en autisme.

Tot i aix0d, tot aquest treball no sempre és reconegut, en molts casos el suport que proporcionen les
parelles de persones autistes queda invisibilitzat i, a més a més, tal com reconeixen els i les
professionals entrevistades, les families també assumeixen rols professionalitzats que no els
pertocarien.

“Moltes vegades a casa busquem que els pares siguin els terapeutes perd moltes no tenen les habilitats

per fer-ho, llavors hi ha tota la part emocional, sobrepassen, i demanem potser a vegades molt”
(CAT_GP1)
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BARRERES QUE TROBEN LES FAMILIES
Aixi mateix, en els grups focals també s'assenyalen barreres amb qué es troben les mateixes families,
algunes similars a totes les que ja s'han anat comentant i algunes especifiques de les diferents

realitats que viuen els i les familiars.

Les families expliquen que es troben principalment amb barreres econdmiques i amb una manca
de recursos generalitzada. D'una banda, com ja hem descrit, falten serveis que atenguin persones
autistes, especialment les que son adultes. D'altra banda, les families han de fer front a moltes
despeses (més que les que serien necessaries per tenir cura d'un nen o nena alista) i no totes tenen
prou recursos econdomics. Tal com ja hem comentat, la majoria dels serveis per a les persones amb
autisme son privats (diagnostic, atencid psicologica, serveis d'habitatge, lleure, etc.) i hi ha poques

ajudes per poder costejar-los.

La segona barrera que més s'esmenta és la manca d'informacio. Aixo apareix en tots els grups
focals amb families, que comenten que costa trobar informacié sobre els serveis, ajudes i prestacions
que hi ha. A més a més, en general, quan es diagnostica el seu familiar, no se'ls explica correctament
ni qué és l'autisme ni qué cal fer a continuacioé (quines ajudes demanar, on acudir, etc.). Aixd depén
del professional o la professional que els atengui, de la seva sensibilitat i del grau de coneixement
que tingui de la xarxa de recursos existents, encara que, en general, segons comenten les families

entrevistades, la informacié que se'ls proporciona després del diagnostic és poca o nul-la.

Les families també comenten haver-se trobat amb problemes amb la propia administracié i amb
alguns/es professionals: manca de formacié, manca d'especialitzacié en autisme i manca de
sensibilitzacio, manca d'empatia, valoracions de discapacitat i dependéncia que no s'adeqlen a les
caracteristiques del autisme, etc. Fins i tot en ocasions s'han sentit qlestionades, cosa que pot
acabar generant una desconfianga generalitzada sobretot cap a I'administracio.
“A mi em va passar, per mi aquest periode era com quan buscavem el diagnostic, jo veia coses pero
ningu em feia cas, ningu sabia que alld era una depressio. No sabia que era TEA. Jo no sabia que el
(fill) tenia una depressio i jo veia coses” (CAT_GF1)
Aixi mateix, expliquen que falten suports per a les mateixes families i també assenyalen la manca de
sensibilitzacié de professionals i de la poblacié en general. Moltes senten que es van aillant a nivell

social per aquesta manca de comprensio.

Tot aixd repercuteix en les families, en el seu dia a dia i en la seva qualitat de vida. Moltes expressen
no donar a l'abast, estar esgotades i sentir que les seves dificultats queden invisibilitzades.
Expressen sentir soledat, impoténcia i una gran preocupacié pel futur dels seus familiars amb

autisme, especialment, per pensar en quan ja no hi siguin les families per donar-los suport.

— | Proyecto
85 O OTT| Rumbo



Projecte Rumbo: Situacié actual i necessitats de les persones adultes autistes. Estudi qualitatiu.

Per aixo, les families reivindiquen tenir la informacid i formacié adequada, els serveis i recursos

econdmics necessaris, especialment assisténcia personal i acompanyament en la transicié a la vida
adulta, que és un moment en qué se senten molt abandonades perqué es perden els pocs recursos

que hi havia durant la infancia i en I'etapa escolar.

Finalment, en els seus discursos veiem la gran necessitat de poder compartir les seves experiéncies

com a familiars amb altres families i aixi tenir un espai de suport i comprensio.

“Yo una barrera que quiza algunas familias han ido comentando es el hecho que [...] hay mucha
sobrecarga, es decir, muchas veces tienen que ser ellos los que realmente lo ves en todas, es que el
problema en todos los grados de apoyo, incluso los que tienen un grado de apoyo menor, son las
familias los que les tienen que llevar, por ejemplo, desde excursiones con el instituto, que a veces el
propio instituto se niega a llevarlos ¢ no?, ‘bueno si lo llevas tu’, claro, la familia ‘ya bueno es que me
tengo que pedir un dia de fiesta para que mi hijo tenga que acceder a la excursion y que todos los
demas hacen porque no lo quieren llevar dependiendo del perfil’ ;,no? o la sobrecarga. A veces de ser
un poco los defensores que también lo que deciamos, [...] como por ejemplo al médico, que no vaya
solo porque si no, no va a contar lo mas importante y entonces ya estan los padres ahi [...] yo creo
que no solo necesitan [...] que les ensefiemos a ensefiar, que eso es super importante y creo que es
basico, pero también darles un espacio a ellos, porque muchas veces muchas barreras también tienen,
personales, de miedos” (CAT_GP5)
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4. Conclusions

Al llarg d'aquest document hem detallat els resultats obtinguts en aquest estudi sobre la situacio
actual, preferéncies, necessitats, barreres i facilitadors per a la vida independent i la participacio

social que es troben les persones autistes i les seves families.

Com hem anat veient, hi ha certes idees que es van repetint practicament en tots els ambits i, per

tant, volem ressaltar-les com a conclusié.
1) Les oportunitats depenen de la classe social o nivell socioeconomic

Un element fonamental i transversal a tots els ambits és la situacié socioecondmica de les persones
autistes i, concretament, de la xarxa de suport, que esta formada principalment pels seus familiars

mes propers.

Trobem que en tots els ambits s'esmenten les barreres econdmiques com a factors importants a tenir
en compte: des de l'obtencié del propi diagnostic, fins a accedir a serveis de manera privada
(assisténcia personal, habitatge, assisténcia médica i psicologica, lleure, etc.) o la necessitat de tenir
ingressos per poder viure de forma independent. Ja que vivim en una societat capitalista neoliberal,
els recursos econdmics determinen les oportunitats que la persona podra tenir. Les families amb un
alt poder adquisitiu podran pagar a nivell privat els serveis que necessiti la persona amb autisme i

les que no tinguin prou ingressos, no podran tenir accés a aquests serveis.

No obstant aix0, en un estat de benestar, I'administracié és qui hauria de cobrir les necessitats i

garantir l'accés als serveis necessaris, eliminant aixi aquestes desigualtats.
2) Manca de recursos i desconeixement dels serveis

En tots els ambits que hem recollit en aquest estudi es reflecteixen mancances en els recursos que
hi ha per a les persones amb autisme i les seves families. Repetidament, veiem com falten els
serveis, com aquests no s'adeqlen a les seves necessitats o existeixen només per a certes franges
d'edat, per a certs graus de necessitats de suport, 0 només cobreixen alguns territoris, perd no
d'altres, ja sigui respecte a habitatge, lleure o insercié laboral. Manca també especialitzacié en
autisme i recursos (econdmics i de personal) en els serveis publics com la sanitat o I'educacio i falta
incloure l'autisme com a condicié especifica a la cartera de serveis socials per facilitar la creaci6 i
l'accés als serveis necessaris per a la autonomia i vida independent de totes les persones en

I'espectre de l'autisme.

Davant d'aix0, son les families i les persones amb autisme les que es mobilitzen i creen entitats
especialitzades en autisme, que son les que proporcionen aquests serveis (amb totes les barreres i

dificultats amb qué es troben), suplint les mancances del sistema public.
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A més a meés, trobem reiteradament un desconeixement generalitzat sobre els recursos i serveis que
hi ha. La majoria de persones autistes i families no coneixen recursos com l'assisténcia personal o
el treball amb suport i, per tant, no els poden demanar. Aixi mateix, també trobem desconeixement

de molts suports per part de professionals de diferents sectors.
3) Manca de coneixement sobre autisme

En aquest estudi es reflecteix que la invisibilitzacio de I'autisme és generalitzada a la nostra societat.
Tot i que a poc a poc es va parlant més d'aquesta condicid, encara falta molta sensibilitzacio i empatia
amb el col-lectiu autista. Paradoxalment, sempre es demana a les persones autistes que tinguin

empatia.

En tots els discursos es repeteix la manca de formacid i coneixement sobre autisme que tenen
professionals de tots els ambits i també la poblacié general. També les families i algunes persones

amb autisme es troben sense informacié adequada després de rebre el diagnostic.

Aquesta és una barrera molt important, perqué manté els mites i els prejudicis sobre I'autisme,
impedeix que els i les professionals de qualsevol servei atenguin adequadament les persones
autistes i dificulta que es puguin dissenyar politiques publiques i serveis que s'ajustin a I'especificitat

de 'autisme.
4) L'acompanyament és imprescindible: assisténcia personal

Una altra constant en totes les entrevistes i grups focals és que I'acompanyament i I'aprenentatge
d'habilitats d'autonomia (entrenament per a la vida adulta), com a suports, sén imprescindibles per

fomentar la vida independent i la participacié en la comunitat de les persones amb autisme.

Les persones autistes, familiars i professionals coincideixen en la necessitat de poder tenir un
acompanyament personalitzat, format en autisme, que sigui flexible i ajustat a les caracteristiques i
les necessitats de cada persona amb autisme en qualsevol ambit de la vida que ho requereixi. En
definitiva, cal la figura de l'assisténcia personal per a les persones en l'espectre de l'autisme,

independentment del grau de necessitats de suport i edat.

Si no hi ha aquest suport, no només augmenta la vulnerabilitat de la persona, sin6é que també s'esta
vulnerant el seu dret a una vida independent i a la inclusié en la comunitat, tal com es recull a I'article

19 de la Convencié sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides (2006).
5) Formes de violéncia en tots els ambits

Les persones autistes pateixen diferents tipus de violéncia i de discriminacié en multitud d'ambits.
Relaten males experiéncies i situacions de violéncia a I'escola (assetjament escolar), I'ambit laboral

(mobbing), I'ambit relacional (violencia masclista, sexual, etc.), I'ambit econdmic, sanitari, a la
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comunitat... La manca de suports i la manca de sensibilitzacié fan que es desencadenin situacions

de discriminacié i exclusio i que la persona amb autisme sigui més vulnerable davant d’elles.

Aixo és important perqué aquestes situacions de discriminacié o de violéncia marquen les persones:
moltes persones autistes son reticents o eviten completament tornar a determinats llocs o a voler
realitzar certes activitats. No només es tracta de vulneracions de drets, sind que també tenen

impactes en la salut fisica i mental i en la participacié que no es poden passar per alt.
6) Interseccionalitat i context social actual

Obviament, les persones autistes no sén alienes al context social i els seus problemes actuals com
la precarietat de I'habitatge, la precarietat de les feines, la pérdua de poder adquisitiu generalitzada,

el masclisme, el racisme, la Igtbfobia, etc.

Totes aquestes problematiques socials i estructurals afecten també les persones amb autisme i les
seves families, ja que sén un col-lectiu més vulnerable. En alguns casos, parlem fins i tot de doble o
triple vulnerabilitat, per exemple, en el cas de dones autistes, persones trans autistes, persones

pobres autistes, etc.
7) “Com la resta de la poblacié”

Compartir la condicié autista suposa uns reptes i enfrontar-se a barreres comunes, pero els desitjos,
preferéncies i necessitats sén personals i variats. A més a més, en molts ambits els desitjos de les
persones amb autisme son equivalents als que expressarien persones neurotipiques: independitzar-
se, tenir una bona feina, envoltar-se de persones estimades, tenir temps lliure per relaxar-se i gaudir,
poder decidir sobre la propia vida, ser respectades ... En resum, tenir una bona qualitat de vida i triar
el propi projecte de vida. Encara que pugui semblar obvi, cal recalcar que les persones amb autisme

volen el mateix que totes les altres.

Per tot aix0, podem veure que encara hi ha molt de cami per recérrer: manquen recursos,
suports i sensibilitzacié envers lI'autisme que permetin garantir i fer efectius els drets de les

persones autistes i les seves families.
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Taules

1) Tipologia d'habitatge segons variables
sociodemografiques

En les taules seglients es pot veure la tipologia d'habitatge dels i les participants tenint en compte les

variables sociodemografiques de génere, grau de TEA i edat.

Taula 1. Tipologia d’habitatge segons el génere.

Tipologia d'habitatge No binari

i
Carnaspandantserse supors B
Larnasoendentamt spors B
1
1

Altres
Total 15

Taula 2. Tipologia d’habitatge segons el grau de necessitats de suport.

Tipologia d'habitatge Grau 1 Grau 2 Grau 3
2

[T

o ncependetsorsesipors [ :

o cependetamt s :
0
1

:
Altres 0
Total 20

Taula 3. Tipologia d’habitatge segons I'edat.

4
0
1
3
0
8

10

Tipologia d'habitatge 16-21 anys 22-30 anys

EECE s
arnaspondantsersesvors_ [N
arnaspondentamo susors (R
0 0
1 0

31-45 anys

Residéncia

Altres
Total 6 15
[Tornar al text]
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2)Ocupacio principal segons variables sociodemografiques

En les seguents taules es pot veure I'ocupacio principal dels i les participants tenint en compte les

variables sociodemografiques de génere, grau de necessitats de suport i edat.

Taula 4. Ocupacio principal segons el génere.

Ocupacio principal No binari

z
1
:
1

0
Situacié de baixa laboral o incapacitat 0
4

Total

Ocupacio principal Grau 2 Grau 3

Situacié de baixa laboral o incapacitat
Total

(I [ U O e TS G SO G )
0|l O©O O N =~ O

Taula 6. Ocupaci6 principal segons I'edat.

Ocupacio principal 16-21 anys 22-30 anys 31-45anys + 45 anys

Treballar
Estudiar o opositar
Centre ocupacional amb STO

O -~ O - W

DO ©O O o o o
AJlO O O ©O O

13
[Tornar al text]
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3) Edat de diagndstic segons variables sociodemografiques

En les taules seglents es pot veure I'edat en la que van obtenir el diagnodstic d'autisme els i les

participants segons les variables sociodemografiques de génere i grau de necessitats de suport.

Taula 7. Edat del diagnostic segons el génere (manca informacié d'1 persona).

Edat del diagnostic Dona Home No binari Total

Precog (0-3 anys) 2 2 0 4
Tarda (4-18 anys) 1 11 2 14
Molt tarda (+18 anys) [F 5 2 19

Taula 8. Edat del diagnostic segons el grau de necessitats de suport (manca informacié de 1
persona).

Edat del diagnostic Grau 1 Grau 2 Grau 3 Total

Precoc (0-3 anys) 1 1 2 4
Tarda (4-18 anys) 5 3 6 14
Molt tarda (+18 anys) [P 5 0 19

[Tornar al text]
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