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Presentación 

Este documento es el informe que recoge los resultados territoriales respecto a Cataluña del estudio 

“Situación actual y necesidades de las personas adultas con autismo en España”, una investigación 

diseñada y realizada conjuntamente entre las entidades de autismo participantes en el Proyecto 

Rumbo: la Confederación Autismo España, la Federación Autismo Andalucía, la Federación Autismo 

Castilla y León, la Federació Catalana d’Autisme y la Federación Autismo Galicia. 

Aunque cada vez se hable más de autismo y cada vez más personas conozcan a alguien con 

autismo, seguimos teniendo poca información sobre el colectivo autista en España y, en concreto, 

en Cataluña: la realidad de las personas autistas sigue siendo poco conocida, más aún, cuando 

hablamos de personas adultas autistas. Por ello, la investigación es clave. 

Os invitamos a leernos y a conocer esta realidad para poder comprender las barreras con las que se 

encuentran las personas con autismo en su día a día, escuchar sus necesidades, deseos y 

demandas, así como también la realidad de los recursos y servicios existentes y de las entidades 

que los ofrecen. 

Esperamos que estos testimonios y reflexiones incrementen el conocimiento y también la empatía y 

sensibilización tanto de la población general como de los y las responsables políticas y puedan sentar 

una base con la que orientar el diseño de políticas públicas dirigidas a favorecer la vida 

independiente, la desinstitucionalización y la participación en la comunidad del colectivo autista. 

 

Agradecemos a todas las personas autistas, familiares y profesionales que han participado en este 

estudio habernos prestado su tiempo y haber querido compartir sus experiencias, deseos y 

reivindicaciones. 

 

Nota: En este informe usaremos: 1) vocabulario no sexista y 2) vocabulario en referencia al autismo que tiene 

en cuenta todas las sensibilidades. Por ello, usaremos TEA, autista, personas con autismo, dentro del espectro, 

colectivo autista, etc. de manera aleatoria, esperando que todas las personas se sientan a gusto. 

 

Este estudio se ha llevado a cabo en el marco del “Proyecto Rumbo: hacia un modelo de autonomía personal conectada e 

inclusiva”, una iniciativa colaborativa desarrollada entre distintas confederaciones del Tercer Sector de la discapacidad 

(COCEMFE, ASPACE, IMPULSA IGUALDAD, DAÑO CEREBRAL ESTATAL Y AUTISMO ESPAÑA), con el objetivo de 

impulsar el diseño de modelos innovadores de apoyo a la autonomía personal y la vida independiente de personas con 

discapacidad, especialmente aquellas con mayores necesidades de apoyos.  
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1. Introducción 
El autismo o trastorno del espectro del autismo (TEA), es una condición caracterizada por diferencias 

en el neurodesarrollo, que inciden en la comunicación social y a la conducta y en la flexibilidad del 

pensamiento y comportamiento, pudiendo haber también diversidad en el procesamiento sensorial. 

El autismo está presente desde el nacimiento y durante toda la vida de la persona. Es una condición 

compleja y heterogénea e impacta en la propia persona y también en su entorno familiar y social. 

La prevalencia del autismo ha aumentado en las últimas décadas y se estima que en Europa 1 de 

cada 100 personas1 es autista, lo que supondría unas 480.000 personas con autismo en España. En 

Cataluña, un estudio reciente sitúa la prevalencia en 1 de cada 812, lo que representaría 

aproximadamente 97.500 personas autistas. Aunque se han conseguido avances en la detección y 

atención temprana, la realidad de las personas adultas con autismo sigue siendo escasamente 

conocida. Los estudios hechos en el mundo anglosajón muestran que las personas adultas autistas 

tienen necesidades no cubiertas en todos los ámbitos de la vida, como, por ejemplo, peores 

condiciones de salud física y mental3, mayor vulnerabilidad ante abusos y violencia4, múltiples 

barreras educativas, para el empleo y la vida independiente5 e incluso una esperanza de vida más 

baja6.  

Sin embargo, en España hay una falta de información específica sobre la población autista, por 

ejemplo, las bases de datos estadísticas no recogen la condición de manera adecuada. En concreto 

en Cataluña, el autismo no se contempla como condición específica en las estadísticas oficiales, 

perdiéndose estos datos entre las categorías de trastornos de salud mental y discapacidad 

intelectual. En algunos casos concretos como salud, educación o derechos sociales, en los últimos 

años se ha empezado a contabilizar el autismo específicamente. No obstante, se trata de datos 

recientes, que solo permiten conocer la realidad de las personas autistas de los últimos años.  

Esta gran falta de información acentúa la exclusión de las personas autistas y la falta de apoyos 

especializados. Por ello, es imprescindible la investigación sobre la realidad y necesidades de las 

personas autistas, especialmente de las adultas, y sobre los modelos de apoyo que pueden favorecer 

su calidad de vida, para poder sentar las bases que orienten el diseño de las políticas públicas que 

favorezcan la vida independiente y la participación social y comunitaria de las personas con autismo. 

 

 
1 Autism Europe (n.d) 
2 Pérez-Crespo et al., (2019) 
3 Autism Speaks (n.d.); Lai et al., (2019); National Autistic Society (2021a, 2021b) 
4 Gibbs et al. (2021); Gibbs et al., (2022) 
5 National Autistic Society (2021c) 
6 Hirvikoski et al., (2018) 



Proyecto Rumbo: Situación actual y necesidades de las personas adultas autistas. Estudio cualitativo. 

6 

 

De esta manera, planteamos y realizamos este estudio dentro del Proyecto Rumbo. Esta 

investigación tiene como objetivo general profundizar en el conocimiento sobre la situación actual y 

las necesidades de las personas con autismo adultas y sus familias, en relación con la vida 

independiente y la participación en la sociedad en el contexto español y, en nuestro caso, del 

contexto catalán. 

2. Metodología 
Para realizar este estudio hemos decidido combinar metodología cuantitativa y cualitativa, de manera 

que la información obtenida se pudiera complementar, enriqueciéndose mutuamente. Sin embargo, 

este informe recoge la metodología y resultados de tipo cualitativo. Se puede consultar informe sobre 

la parte del estudio cuantitativa para los resultados de los cuestionarios. 

La metodología que hemos seguido ha sido consensuada entre todas las entidades de autismo 

participantes en el Proyecto Rumbo (Confederación Autismo España, Federación Autismo Andalucía, 

Federación Autismo Castilla y León, Federació Catalana d’Autisme y Federación Autismo Galicia).  

Este tipo de metodología, la cualitativa, está dirigida a complementar la información cuantitativa que 

proviene de estadísticas y cuestionarios y así podemos profundizar en: 

- La vida independiente y la participación social de las personas en el espectro del autismo, 

- Las barreras que encuentran para alcanzarla, 

- Los facilitadores que la pueden favorecer (apoyos requeridos, demandas de servicios, etc.).  

- Las reivindicaciones y preferencias que puedan tener. 

De esta forma, lo que buscamos es ampliar el conocimiento que tenemos sobre las percepciones, 

necesidades y prioridades de las personas autistas y contrastar la perspectiva que los diferentes 

grupos de interés tienen sobre estas cuestiones.  

2.1. PROCEDIMIENTO DEL ESTUDIO CUALITATIVO 

Para este estudio cualitativo hemos hecho entrevistas individuales a personas autistas, grupos 

focales con familiares de personas con autismo y grupos focales con profesionales 

especializados en autismo o que atienden a personas en el espectro del autismo. 

A continuación, explicamos cómo hemos realizado todo el proceso del estudio. 
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1) ELABORACIÓN DE LOS GUIONES Y MATERIALES 

Antes de empezar a hacer las entrevistas y grupos focales, creamos guiones de entrevista 

especialmente para este estudio. Estos guiones incluyen las áreas temáticas y preguntas de interés 

que nos servían para guiar la conversación con las personas participantes. Así podíamos preguntar 

sobre su situación actual, barreras, facilitadores, preferencias y reivindicaciones en cuanto a su 

autonomía, ocio y participación, ocupación y ámbito laboral, educación, diagnóstico, etc.  

También elaboramos documentos con la información de la investigación y para dar el consentimiento 

de participación. En el caso de Cataluña, realizamos un proceso de traducción al catalán de todo el 

material, de manera que las personas participantes tuvieran la libertad de escoger en qué idioma 

querían comunicarse. 

Además, el estudio recibió el dictamen favorable del comité de ética de la Universidad de Sevilla, 

como indica el código interno del protocolo: 0377-N 23. 

2) DIFUSIÓN DEL ESTUDIO Y CONTACTO CON PARTICIPANTES 

Para conseguir que las personas quisieran participar, hicimos difusión a través de distintos canales 

(correo electrónico a las entidades de autismo, redes sociales, contacto directo con perfiles clave, 

etc.), pidiendo que todas las personas interesadas nos contactaran. 

Las personas participantes tenían que cumplir con algunos criterios: tener diagnóstico de autismo o 

ser familiar de una persona con autismo y que la persona autista fuera mayor de 16 años. Además, 

buscábamos que hubiera variedad en otras características como el género, las necesidades de 

apoyo, el ámbito geográfico donde vivieran (rural o urbano), el tipo de residencia y el empleo u 

ocupación principal que tuvieran. Todas estas son variables sociodemográficas en las que nos 

interesaba que hubiera perfiles diferentes. 

3) REALIZACIÓN DE ENTREVISTAS Y GRUPOS FOCALES 

Una vez las personas nos decían que querían participar, si cumplían con los criterios, hacíamos las 

entrevistas individuales y organizábamos los grupos focales. 

Informamos a todas las personas participantes y sus representantes legales por escrito de las 

características y finalidad de la investigación, incluyendo el carácter confidencial de los datos que 

pudieran aportar. Por lo tanto, en este informe no hablamos de nombres ni de detalles personales 

que puedan identificar a las personas que han participado. En todos los casos las personas 

participantes han firmado un consentimiento informado.  

Las entrevistas se podían hacer de manera presencial, online o por escrito, según prefiriera cada 

persona con autismo. Los grupos focales fueron todos online. 
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Para las entrevistas individuales a personas autistas, contamos con la opción de dos tipos de apoyos, 

que podían usarse o no según las necesidades de cada persona: 

- Un esquema visual de las áreas sobre las que íbamos a preguntar durante la entrevista. 

- Acompañamiento o participación de una persona cercana a la persona autista que pudiera 

dar apoyo en la comunicación e interacción con las personas entrevistadoras. 

Para poder recoger toda la información que nos contaban las personas participantes, grabamos el 

audio de todas las entrevistas y grupos focales, con el permiso y consentimiento de cada persona. 

4) ANÁLISIS DE LOS DATOS: TRANSCRIPCIÓN Y CODIFICACIÓN 

Finalmente, para poder analizar todos los datos recogidos, hicimos la transcripción literal de todas 

las entrevistas y grupos focales. La muestra catalana contiene un total de 67 horas y 39 minutos de 

grabación, por lo que usamos una herramienta de IA para agilizar el proceso y lo complementamos 

revisando posteriormente cada transcripción para asegurar su calidad y fidelidad. 

Después, usamos el programa Atlas.ti (versión 24) para analizar todo el material. Realizamos un 

análisis temático, es decir, buscamos sobre qué se hablaba en las entrevistas y cómo se hablaba de 

cada cuestión. Para hacer esto, trabajamos con un conjunto de categorías y subcategorías 

consensuadas con todo el equipo investigador del grupo de trabajo de autismo del Proyecto Rumbo, 

creando un libro de códigos que recogiera todas las categorías y que se ajustara a las 

particularidades territoriales. Codificamos todas las entrevistas y grupos focales para, después, 

clasificar los códigos y temas en función de los ejes de interés (vida independiente, participación, 

empleo, etc.) e identificar los puntos de acuerdo y desacuerdo entre los distintos grupos de 

participantes. 

Analizamos las categorías identificadas en función de los diferentes perfiles de las personas 

entrevistadas (personas en el espectro del autismo, familiares y profesionales). Además, en el caso 

de las personas con autismo analizamos las categorías teniendo en cuenta las diferentes variables 

clave: edad, género, grado de necesidades de apoyo y ámbito geográfico de residencia. Generamos 

así varios grupos de análisis: según el grupo de edad (16-21 años; 22-30 años; 31-45 años; mayores 

de 45), según el género (hombre; mujer; no binario), según las necesidades de apoyo (grado 1, 2 o 

3) y según el ámbito de residencia (rural y urbano).  
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2.2. DIFICULTADES ENCONTRADAS RESPECTO A LA 

PARTICIPACIÓN 

Durante la realización del trabajo de campo de la parte cualitativa en Catalunya, es decir, las 

entrevistas y grupos focales, encontramos algunas dificultades relacionadas con la participación.  

En primer lugar, fue difícil acceder a perfiles de personas que vivieran en el entorno rural y de las 

provincias menos pobladas de Catalunya, especialmente de Lleida y Tarragona. Cabe destacar que 

en Catalunya la mayoría de población se concentra en la provincia de Barcelona y en la costa, es 

decir, en una extensión de territorio menor que en otras comunidades autónomas, por lo que la 

densidad de población en todo el litoral catalán difícilmente encaja en la definición de ruralidad 

contemplada en este estudio y, por ello, también ha sido más difícil encontrar a participantes del 

entorno rural. 

Por otro lado, también tuvimos la dificultad de acceder a personas de grado 3 de necesidades de 

apoyo y aún ha sido más difícil que participaran mujeres de grado 3. Esto puede explicarse por varios 

factores. Por un lado, la difusión sobre el estudio se hizo a través de redes sociales y de las entidades 

socias de la federación, por lo que a las personas que no participan en redes sociales y/o que no 

forman parte de ninguna entidad difícilmente les habrá llegado la opción de participar. Además, el 

infradiagnóstico en mujeres puede haber influenciado en que haya menos mujeres participantes y, 

por último, también se podría explicar por las reticencias de familiares a la participación en primera 

persona en un estudio sobre vida independiente y autonomía. Finalmente, también ha sido difícil 

encontrar a personas de género no binario y personas en la franja de edad entre los 31 y los 45 años. 

2.3. TRABAJO DE CAMPO: ALCANCE DE PARTICIPACIÓN 

2.3.1. ENTREVISTAS INDIVIDUALES 

En total hemos realizado 38 entrevistas individuales a personas autistas. En tres entrevistas las 

personas autistas contaron con el apoyo de un familiar de su elección. 

Estas entrevistas las realizamos en el formato elegido por la persona (online, presencial o por 

escrito), tal como puede verse en el siguiente gráfico. Ofrecimos la opción de realizar las entrevistas 

individuales por escrito para aquellas personas autistas que se sintieran más cómodas escribiendo 

o que no quisieran ser grabadas. Para todas las que se grabaron, teníamos el consentimiento de la 

persona con autismo. 
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En el caso de las entrevistas presenciales, algunas las hicimos en la sede de la Federació Catalana 

d’Autisme en Barcelona y otras en un lugar elegido por la persona (cerca de su domicilio o en el 

centro residencial, por ejemplo). 

2.3.2. GRUPOS DE DISCUSIÓN 

En total hemos llevado a cabo 12 grupos de discusión: 6 grupos con familiares y 6 grupos con 

profesionales. Realizamos todos los grupos de manera online a través de la plataforma Zoom, para 

facilitar la conciliación y adecuarnos a los horarios y situaciones de todas las personas participantes. 

Todos los grupos se grabaron, previo consentimiento de las personas participantes. 

Grupos de familiares 

En los 6 grupos realizados con familiares han participado un total de 17 personas, en grupos 

generalmente de tres o cuatro personas. Algunas de ellas no especificaron ser socias de ninguna 

entidad, mientras que otras venían de entidades socias de la Federació Catalana d’Autisme (9), en 

concreto de Autisme amb Futur (4), Héroes Sin Capa (1), Aprenem (1), CRTEACC (1), TEA Ponent 

(1) y Comunidad New Life (1).  

En cuanto a las características de las personas familiares participantes, la gran mayoría eran 

mujeres, contando con la participación de sólo 2 hombres (padres). Principalmente eran madres (13), 

aunque también había 2 hermanas y una mujer que era pareja de una persona autista además de 

madre.  

Respecto a las características de sus familiares con autismo, la mayoría eran hombres (16) y sólo 

había 2 mujeres, con edades comprendidas sobre todo entre los 16 y los 31 años, aunque un par de 

los familiares autistas tenían más de 40 años. Además, ocho tenían un grado 1, séis tenían un grado 

2 y cuatro tenían un grado 3 respecto a sus necesidades de apoyo y la mayoría residían en ámbito 

Online
55%

Presencial
40%

Por escrito 5%

FORMATO DE REALIZACIÓN DE LAS 
ENTREVISTAS
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urbano (15), principalmente en la provincia de Barcelona (16) aunque también había dos familias de 

Lleida. 

Grupos de profesionales 

En cuanto a los 6 grupos realizados con profesionales de atención directa, participaron un total de 

18 personas, en grupos también generalmente de tres o cuatro personas.  

De las personas participantes, 11 de ellas venían de entidades no socias de la Federació Catalana 

d’Autisme, tanto del sector público (3) como privado (8), mientras que las 7 restantes sí que venían 

de entidades federadas y de la federación misma, en concreto de Viu Autisme (2), Comunidad New 

Life (1), Fundació Autisme Mas Casadevall (1), Fundació Estany (1), Aprenem Autisme (1) y 

Federació Catalana d’Autisme (1). Respecto al territorio, 12 profesionales trabajan en entidades y 

servicios de la provincia de Barcelona, 4 en la provincia de Girona, 1 en la provincia de Tarragona y 

1 en la de Lleida. 

En cuanto a las características de las personas profesionales participantes, la gran mayoría eran 

mujeres y sólo hubo 3 hombres participantes. Principalmente eran profesionales de la psicología 

(12), aunque también provenían de educación social (2), psiquiatría (1), fisioterapia (1), auxiliar de 

residencia (1) e integración social (1). 

3. Resultados y discusión 
En este apartado presentamos los resultados del análisis de toda la información que hemos recogido 

con las entrevistas y grupos focales. Describimos los temas más relevantes y los relacionamos con 

otros estudios y estadísticas. 

Hemos dividido esta parte en diferentes secciones, con el objetivo de clarificar cuáles son las 

necesidades y demandas de las personas autistas en relación con la vida independiente y la 

participación social, así como también a qué servicios se tienen acceso, cómo son estos servicios y 

la realidad que viven las entidades: 

- Caracterización de las personas participantes 

- Autonomía y Vida Independiente 

- Ocupación y empleo 

- Ocio y Participación 

- Situación de las entidades, profesionales y servicios 

- Reivindicaciones y modelos de buenas prácticas 
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3.1. CARACTERIZACIÓN 

En este apartado describimos el perfil y características de las personas autistas que han participado 

en el estudio, así como también sus trayectorias y detalles relevantes sobre sus procesos 

diagnósticos y educativos. 

Como ya hemos comentado, hay que tener en cuenta que la llamada a la participación se hizo a 

través de las entidades de autismo y de las redes sociales, por lo que las personas a las que se ha 

podido entrevistar tienen determinados perfiles y características (a nivel socioeconómico, educativo, 

laboral, etc.)  y, por tanto, los resultados no siempre son extrapolables y generalizables a toda la 

comunidad autista. Hay que tener en mente también la brecha digital que ha habido en el propio 

acceso al estudio y que puede haber impedido que personas con mayores necesidades de apoyo no 

hayan participado tanto como personas con menores necesidades de apoyo. 

Aun así, encontramos algunos patrones, características y experiencias comunes, que se van 

repitiendo en muchas entrevistas y grupos focales y que consideramos interesantes para analizar y 

compartir. 

 

3.1.1. PERFIL Y CARACTERÍSTICAS DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES 

En este estudio, en total, se entrevistó a 38 personas autistas de manera individual. En la siguiente 

tabla se puede ver la distribución de los y las participantes teniendo en cuenta las principales 

variables sociodemográficas contempladas en esta investigación: edad, género, grado de TEA y 

ámbito de residencia. 

Edad Ámbito 

Grado 1 Grado 2 Grado 3 

Total 
Mujer Hombre 

No 
binario 

Mujer Hombre 
No 

binario 
Mujer Hombre 

No 
binario 

16-21 
años 

Rural  2  1      3 
6 

Urbano  1   1  1   3 

22-30 
años 

Rural 1 1      1  3 
15 

Urbano 4  3 2 2   1  12 

31-45 
años 

Rural  1        1 
4 

Urbano 1 1   1     3 

+45 
años 

Rural     1  1 2  4 
13 

Urbano 3 1 1 1 1   2  9 

Total 
9 7 4 4 6 0 2 6 0 

38 
20 10 8 

 

A continuación, describimos en mayor detalle cada una de las variables, además de otras que 

consideramos relevantes para comprender la situación actual, necesidades y barreras que 

encuentran las personas con autismo en su día a día. 
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VARIABLES SOCIODEMOGRÁFICAS Y OTRAS CARACTERÍSTICAS 

En cuanto al género, del total de 38 personas entrevistadas de manera individual, 19 son hombres, 

15 son mujeres y 4 son personas no binarias.  

 

Respecto a la distribución según la edad, el conjunto se encuadra entre los 16 y los 60 años, 

distribuyéndose tal y como puede verse en el siguiente gráfico.  

 

En relación con las necesidades de apoyo de las personas participantes, 8 personas tienen grado 

3 de TEA, 10 personas tienen un grado 2, y 20 personas tienen un grado 1.  

 

Hombre
(50%)Mujer

(39%)

No binario (11%)

Género de las personas participantes

0

2

4

6

8

10

12

14

16

16 a 21 años 22 a 30 años 31 a 45 años más de 45 años

Distribución de las personas participantes según la edad

Grado 1
(53%)

Grado 2
(26%)

Grado 3
(21%)

Grado de necesidades de apoyo de las personas participantes
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Más allá de estas variables sociodemográficas, durante las entrevistas aparecieron otras 

características relevantes. La mayoría de las personas participantes no tenían discapacidad 

intelectual asociada (solamente 9 comentaron tener discapacidad intelectual) y algunas tenían 

también diagnóstico de TDAH (Trastorno por Déficit de Atención e Hiperactividad). Además, la 

mayoría también reportaba tener hiperreactividad sensorial7, especialmente a nivel auditivo 

(hiperreactividad a sonidos), pero también se mencionan la incomodidad ante las multitudes, 

hiperreactividad a ciertos olores, texturas, sabores o a cambios de temperatura. Solo un par de 

personas mencionaban tener hiporreactividad a algunos estímulos, especialmente a la temperatura 

y al dolor, con consecuencias importantes para la salud y la seguridad de la persona (por ejemplo, 

mayor riesgo de quemaduras). 

Respecto a otras comorbilidades, algunas personas participantes comentaron tener también 

problemas de salud orgánica y problemas de salud mental. Dentro de problemas de salud orgánica, 

hay que señalar sobre todo los síndromes de sensibilización central8: entre las personas 

entrevistadas destaca un subgrupo de mujeres autistas con fibromialgia y/o fatiga crónica, con grado 

1 de necesidades de apoyo y diagnóstico muy tardío, de edades diversas (se encuentran tanto en la 

franja de mayores de 45 años como en la franja de 22-30 años). Esto también concuerda con los 

estudios que empiezan a mostrar la alta coocurrencia del autismo y los síndromes de sensibilización 

central, especialmente entre las mujeres con autismo (Grant et al., 2022). Por otro lado, unas pocas 

personas también comentaron tener epilepsia o Síndrome de Tourette. 

Respecto a los problemas de salud mental, es importante señalar la gran presencia de la ansiedad, 

que aparece en el discurso de prácticamente todas las personas participantes, y de la depresión, que 

se menciona sobre todo en el caso de mujeres y personas no binarias. Esto también se refleja en 

diferentes estudios científicos, en los que se encuentran que entre el 40% y el 50% de las personas 

con autismo presentan trastornos de ansiedad9 y entre el 26% y el 50% tienen trastornos 

depresivos10.  

Además, algunas personas reportaban tener diagnósticos también de TOC (Trastorno Obsesivo 

Compulsivo), TCA (Trastornos de la Conducta Alimentaria) o TEPT (Trastorno por Estrés Post-

Traumático), así como baja autoestima y también haber sufrido brotes psicóticos, autolesiones e 

ingresos psiquiátricos. Bastantes personas indicaban tomar o haber tomado en algún momento 

 
7 Esto concuerda con estudios sobre el procesamiento sensorial, que encuentran que entre el 45% y el 96% de las personas 
con autismo presentan características sensoriales atípicas (Schaaf y Lane, 2014). 
8 Síndromes de Sensibilización Central: son enfermedades crónicas como la fibromialgia, el síndrome de fatiga crónica y 
la sensibilidad química múltiple. En Cataluña, afectan a un 3% de la población, casi cuatro veces más a las mujeres que a 
los hombres. (Canal Salut, https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/s/sindromes-sensibilitzacio-central/index.html ) 
9 National Autistic Society (2021a) 
10 National Autistic Society (2021b) 

https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/s/sindromes-sensibilitzacio-central/index.html
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psicofármacos, principalmente personas de edades entre los 22 y los 30 años, aunque también 

algunas mayores de 45 años. 

ÁMBITO Y SITUACIÓN RESIDENCIAL 

En cuanto al ámbito geográfico de residencia, 11 personas viven en ámbito rural y las demás en 

ámbito urbano (27). Por provincias, 6 personas son de Girona, 3 de Lleida y 3 de Tarragona, mientras 

que la mayoría son de Barcelona (26). Dentro de esta provincia, que es la que concentra más del 

70% de la población catalana, las personas participantes provienen de diferentes comarcas más o 

menos cercanas a la capital.  

Esta distribución 

concuerda bastante 

con la distribución 

geográfica de la 

población general 

catalana. 

En el siguiente gráfico 

se puede ver la 

distribución por 

comarcas. 

 

Respecto a la tipología de vivienda, del total de personas participantes, 17 viven en el hogar familiar 

(generalmente de los progenitores, aunque en algún caso de otros familiares como hermanas o tías), 

13 viven de manera independiente sin apoyos, 4 están en una vivienda con apoyo de profesional, 3 

viven en residencia y 1 persona combina el hogar familiar con residencia para estudiantes 

universitarios. Estos porcentajes no parece que concuerden del todo con la situación habitacional del 

colectivo, ya que esperaríamos encontrar más personas viviendo en residencias. Sin embargo, como 

hemos comentado, la muestra no es del todo representativa y, por un lado no hemos podido acceder 

a muchas personas con grandes necesidades de apoyo y, por otro lado, se añade la problemática 

de la identificación de personas adultas autistas en las residencias dirigidas a personas con 

discapacidad intelectual, a las que en su momento se identificó la discapacidad intelectual pero no el 

autismo, por lo que puede que haya muchas sin diagnosticar en este tipo de residencias y no es 

posible cuantificarlas correctamente. 

Barcelonès 26%

Maresme 11%

Baix Llobregat
8%

Vallès Oriental
5%Alt Penedès 5%

Garraf 3%Vallès Occidental 3%

Bages 3%

Anoia 3%

Berguedà 3%

Segrià 3%

Solsonès 5%

Tarragonès 3%

Baix Ebre 5%

Alt Empordà 3%

Pla de l'Estany 13%

Distribución territorial de participantes por comarcas
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Cuando tenemos en cuenta ciertas variables sociodemográficas como el género, grado de 

necesidades de apoyo y edad, vemos diferencias importantes en la tipología de vivienda que vale la 

pena comentar. 

A nivel de género, las mujeres viven de manera independiente en mayor medida que los hombres o 

las personas no binarias.  

Si tenemos en cuenta la edad, encontramos que las personas más jóvenes viven principalmente en 

el hogar familiar y las más mayores en hogares independientes sin apoyos, como sería esperable. 

Sin embargo, en la franja de edad de mayores de 45 años destaca también que hay personas que 

siguen viviendo en el hogar familiar o que están en recursos como residencias o pisos con apoyo de 

profesional.  

No obstante, cuando se analiza según el grado de necesidades de apoyo es cuando se ven las 

mayores diferencias y desigualdades: casi ninguna de las personas con mayores necesidades 

de apoyo vive de manera independiente, solamente una de ellas tiene acceso a un piso con apoyo 

de profesional y el resto vive en el hogar familiar o en residencias. En cambio, las personas con 

menos necesidades de apoyo sí consiguen vivir de manera independiente, aunque solamente las 

personas con grado 2 viven en pisos con apoyo y muchas de grado 1 viven en el hogar familiar 

también. El detalle de esta información puede consultarse en el apartado de Tablas. 

SITUACIÓN SOCIOECONÓMICA Y OCUPACIÓN 

En cuanto a la situación socioeconómica, la mayoría de participantes expresa que cuenta con 

recursos económicos en su día a día. Sin embargo, en muchos casos se trata de situaciones en las 

que la persona autista depende de prestaciones económicas (subsidios, etc.) o depende 

económicamente de otras personas (generalmente padres o parejas), más allá de las edades en las 

que sería esperable. Esto se explorará con mayor detalle más adelante. Además, aunque ha sido 

difícil llegar a entrevistarlos, en algunos casos encontramos personas en situaciones económicas 

muy precarias en la que no hay ingresos ni apoyo económico, ni familiar ni de la administración. 

Respecto a las características de la 

ocupación principal de los y las 

participantes, como podemos ver en el 

siguiente gráfico, la mayoría de las personas 

están empleadas (11) o estudiando (10). 

Algunas están en centros ocupacionales con 

servicio de terapia ocupacional (8) o 

buscando activamente un empleo (4). 

También es importante destacar las 

Trabajo
29%

Estudios
26%

Centro ocupacional
21%

Búsqueda de 
empleo (10%)

Prácticas o prelaboral
(3%)

Baja o incapacidad laboral
(11%)

Ocupación principal de las personas 
participantes
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situaciones de bajas laborales (2) e incapacidad laboral (tanto parcial como absoluta). De nuevo, 

debido a que la muestra está sesgada, las cifras referentes al empleo no encajan con la realidad del 

colectivo, que tiene porcentajes muy elevados de paro que se sitúan entre el 76% y el 90% (Autism 

Europe, 2014). 

En general tanto los empleos actuales como los centros ocupacionales son valorados positivamente 

por las personas participantes durante las entrevistas. De las personas empleadas, cabe destacar 

que la mayoría tienen jornadas parciales y están empleadas por cuenta ajena (aunque hay algunos 

casos de personas empleadas por cuenta propia). Alguna persona está pluriempleada para poder 

mantenerse a nivel económico. 

A nivel descriptivo, si se tienen en cuenta las variables sociodemográficas de género, grado de 

necesidades de apoyo y edad, destacan primordialmente las diferencias en la ocupación de las 

personas entrevistadas según sus necesidades de apoyo (para mayor detalle, se puede 

consultar el apartado de Tablas). Las personas con grado 3, es decir, con muchas necesidades de 

apoyo, se encuentran todas en centro ocupacional, excepto una que está en edad escolar y está 

estudiando. Ninguna de ellas tiene un empleo, ni lo está buscando, pese a estar todas en edad 

laboral. Las personas que trabajan tienen mayoritariamente pocas necesidades de apoyo (grado 1), 

aunque también lo hacen algunas de grado 2. Las personas autistas con grado 1 de necesidades de 

apoyo también son las que están principalmente en situaciones búsqueda activa de empleo y de 

incapacidad o baja laboral, mientras que la ocupación principal para las personas entrevistadas con 

grado 2 de necesidades de apoyo son los estudios (secundarios o postobligatorios). 

Respecto al género, destaca que los hombres entrevistados entran en tres categorías solamente: o 

trabajan, o estudian, o están en un centro ocupacional; las personas no binarias o trabajan, o estudian 

o están buscando empleo activamente; mientras que las mujeres describen más variedad de 

situaciones. Además, las mujeres de esta muestra son las que más se encuentran en búsqueda 

activa de empleo o en situación de baja laboral o incapacidad (ya sea parcial o absoluta) y también 

hay que señalar que son los hombres con muchas necesidades de apoyo (grado 3) los que 

principalmente se encuentran en centros ocupacionales. En este punto, hay que destacar las 

percepciones que comentan los y las profesionales entrevistados. Consideran que hay una mayor 

sanción social hacia los hombres autistas que no trabajan, es decir, está peor visto que un hombre 

autista no trabaje, frente a una mujer autista que no trabaje (lo cual se puede explicar por las 

concepciones patriarcales del trabajo de la sociedad actual, en las que se entiende que el hombre 

trabaja fuera de casa y la mujer se encarga de cuidar y de las tareas domésticas). 

En cuanto a la edad, las diferencias según la franja no sorprenden demasiado. Las personas más 

jóvenes están todas estudiando y a partir de la franja 22-30 años ya encontramos personas con 
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empleos. Destaca que en la franja de edad 31-45años todas las personas están empleadas y, en 

cambio, entre las personas mayores de 45 la mayoría están en centros ocupacionales (ya que 

coincide que muchas también son personas con grandes necesidades de apoyo). 

3.1.2. DIAGNÓSTICO 

Un aspecto importante para entender las trayectorias vitales de las personas autistas es el propio 

diagnóstico de autismo y, sobre todo, la edad a la que se recibe y el proceso diagnóstico. 

Para clasificar de manera consensuada entre las federaciones y confederación participantes de este 

estudio las edades de diagnóstico, se ha considerado: 

- Diagnóstico precoz: aquellos diagnósticos obtenidos antes de los 4 años. 

- Diagnóstico tardío: aquellos diagnósticos obtenidos entre los 4 y los 18 años. 

- Diagnóstico muy tardío: aquellos diagnósticos obtenidos después de los 18 años. 

Respecto al proceso diagnóstico, se contempla tanto el desencadenante y el propio proceso, como 

también las reacciones al recibirlo y la situación posterior al diagnóstico, tal y como puede verse en 

la siguiente figura. 

EDAD DEL DIAGNÓSTICO 

Entre las personas participantes encontramos que predominan los diagnósticos tardíos (entre los 

4 y los 18 años) o muy tardíos (después de los 18 años), con diferencias notables entre los distintos 

géneros. Entre los diagnósticos muy tardíos encontramos a nueve personas diagnosticadas con 40 

Figura 1. Esquema visual: temas sobre "diagnóstico" 
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años o más (un 23,7% del total de la muestra). Además, los diagnósticos muy tardíos predominan 

entre las mujeres y las personas no binarias participantes, mientras que, entre los hombres, hay más 

diagnosticados entre los 4 y los 18 años. Para consultar los datos en detalle puede irse al apartado 

de Tablas. 

Respecto a estos datos, hay que tener en cuenta que este estudio estaba enfocado a entrevistar 

personas adultas (a partir de los 16 años), por lo que las mejoras diagnósticas que percibimos 

actualmente (en Catalunya se calcula que la media de edad de diagnóstico de autismo se sitúa en 

los 8,8 años en 2017 (Pérez-Crespo et al., 2019)), no se reflejan en esta muestra. Cuando las 

personas participantes tenían menos de 4 años (décadas de 1970, 80 y 90) la conceptualización del 

autismo era diferente y se identificaban y diagnosticaban muchas menos personas con menores 

necesidades de apoyo. 

PROCESO DIAGNÓSTICO 

Entre las personas entrevistadas, algunas apenas mencionan el proceso diagnóstico (principalmente 

aquellas diagnosticadas en la infancia), mientras que para otras es un tema de gran importancia 

sobre el que tienen mucho que compartir, especialmente entre las familias. 

En las entrevistas y grupos se habla de dos partes del proceso diagnóstico: 1) qué desencadena que 

se busque o se obtenga un diagnóstico de autismo, y 2) cómo es el proceso de diagnóstico y sus 

problemáticas durante y después de tenerlo. 

Desencadenante del diagnóstico 

En los discursos de las personas participantes se comentan principalmente dos desencadenantes 

del proceso de diagnóstico: problemas de salud mental e identificación con otra persona autista. 

Por un lado, algunas personas identifican como desencadenante el presentar otros problemas de 

salud mental, sobre todo en el caso de mujeres, personas de grado 1 y personas en la franja de los 

22-30 años. En estos casos, generalmente la persona busca apoyo psicológico por otras razones 

como ansiedad, depresión, etc. y en este proceso se acaba detectando el autismo. En algún caso, 

la condición autista se ha detectado a raíz de manifestar alguna patología orgánica, como síntomas 

de alguno de los síndromes de sensibilización central. 

Por otro lado, otras personas describen sentirse identificadas con personas autistas, tanto 

familiares recién diagnosticados (principalmente hijos e hijas) como testimonios autistas en redes 

sociales. Este contacto con otras personas autistas y el conocer sus vivencias provoca una reflexión 

en la persona sobre sus propias experiencias, trayectoria y situación vital, llevando a buscar un 

diagnóstico que confirme o no la propia condición autista. Esto sucede sobre todo en personas con 

grado 1, y especialmente en mujeres, algunas de ellas madres de niños/as autistas. 
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Proceso diagnóstico 

Más allá del desencadenante, es muy importante considerar el mismo proceso de diagnóstico en el 

que muchas personas autistas encuentran barreras de distinta naturaleza.  

En primer lugar, las personas participantes destacan muchas dificultades para acceder al 

diagnóstico debido a largas listas de espera, de muchos meses tanto en el sector público como en 

el privado. Además, para las personas adultas el acceso aún se complica más, ya que no se les 

diagnostica a través de la sanidad pública y solamente les queda la opción de entidades y 

especialistas privados (con el coste económico que ello supone).  

En el caso de las mujeres (aunque no sólo), muchas de ellas obtienen diagnósticos erróneos 

variados antes de que se las diagnostique correctamente como personas autistas. Esta cuestión 

también es señalada por los y las profesionales entrevistados como una barrera importante, lo cual 

ejemplifica la invisibilización del autismo femenino y también la falta de formación de muchos 

profesionales sobre el autismo, sus características y manifestaciones, que es otra de las barreras 

que más se destaca en los discursos. 

Estas cuestiones pueden verse ejemplificadas en el fragmento siguiente, correspondiente a una 

mujer participante en el estudio: 

“No, perquè, o sigui, m’havien donat altres diagnòstics [...] I la psiquiatra sense fer-me proves em va dir 

que tenia esquizofrènia, me dio de pastillas, al dia em van ingressar i evidentment em van fer l’estudi allà i 

no tenia esquizofrènia. Em van dir que tenia el trastorn límit de la personalitat, vaig anar a una psicòloga 

especialitzada en això, 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 neuropsicòleg d’aquí per veure si d’alguna manera pots trobar un diagnòstic 

clar i tenir ja la medicació exacte o si no fa falta medicació treure-la, etc..” Pues el neuropsicòleg em va dir 

que tenia el TOC, perquè no m’adapto a les rutines, perquè sóc molt restrictiva amb els aliments... i li dic, 

no puc ser TEA? I em diu “tu tens parella, tens amics, i em mires als ulls.” […] I jo, vale...i llavors me’n vaig 

anar [...] a l'associació que vam fer un seminari i estaven els del Vall d'Hebron, els de la unitat del TEA. I 

els hi vaig lo del diagnòstic [...] i al final evidentment en el perfil de TEA.” (CAT_033) 

Una vez obtenido el diagnóstico, aparecen otras barreras que también es imprescindible tener en 

cuenta. Muchas personas con autismo entrevistadas, especialmente mujeres, y sobre todo las 

familias, señalan que no hay un acompañamiento posterior al diagnóstico, así como tampoco 

se da suficiente información sobre qué es el autismo, qué recursos hay, etc. 

Esta ausencia de acompañamiento e información repercute en la calidad de vida de la persona 

autista, ya que, en muchos casos, las personas comentan que sienten que su familia no tiene 

suficiente conocimiento y las herramientas adecuadas para poder ser un buen apoyo. En algunos 

casos, además, las personas autistas ven que su familia no acepta el diagnóstico y que el entorno 

no comprende la condición, especialmente mujeres y personas con grado 1 de necesidades de 

apoyo, lo cual también es destacado por los y las profesionales participantes. 
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Sin embargo, pese a todas estas barreras que encuentran, para la gran mayoría de personas autistas 

tener el diagnóstico es importante. Entre las personas entrevistadas se ven tres tipos de discursos 

cuando se habla de las consecuencias personales que ha tenido el diagnóstico, que se podrían 

clasificar como alivio, shock, e inquietud y necesidad de saber más. Para muchas personas el 

diagnóstico ha implicado alegría, alivio y tranquilidad, poderse entender finalmente y poner nombre 

a lo que sienten y lo que les pasa. Para otras personas, la primera reacción es de shock, de 

incomprensión de lo que es el autismo y también de no aceptación. Finalmente, para algunas 

personas el diagnóstico se recibe con cierta inquietud por falta de conocimiento y se reacciona 

queriendo saber más sobre la condición para comprenderse mejor. 

Por su lado, para muchas familias el proceso diagnóstico se relata como una odisea, un largo camino 

por muchos servicios y profesionales diferentes hasta tener una explicación a lo que observan en su 

familiar. Para las familias, que son generalmente quienes acostumbran a pagar los diagnósticos, el 

elevado coste económico que representa un diagnóstico privado supone una barrera muy 

importante, quizás la más relevante. Este elemento también es una de las principales barreras que 

destacan los y las profesionales cuando hablan del diagnóstico, sin embargo, en los discursos de las 

personas autistas la cuestión económica aparece en mucho menor grado y no es un tema central al 

hablar del diagnóstico. Además, las familias comentan que, en muchas ocasiones, los y las 

profesionales no les hacen caso cuando les trasladan sus preocupaciones y les explican lo que 

detectan y observan en sus familiares. También mencionan la falta de tacto en el momento de la 

devolución del diagnóstico por parte de algunos profesionales. En cambio, señalan como elementos 

que facilitan el proceso diagnóstico el hecho de que haya derivaciones correctas y tempranas, tener 

una red de apoyo como por ejemplo una entidad o asociación que pueda orientarlas, así como tener 

un conocimiento previo sobre al autismo y este tipo de procesos. 

EN RESUMEN 

El diagnóstico de autismo en Cataluña es una cuestión que tiene muchas mejoras pendientes, por lo 

que se desprende de las entrevistas de este estudio. Por un lado, sigue habiendo muchas barreras 

en el proceso diagnóstico y, pese a las mejoras en la detección del autismo en la infancia de los 

últimos años, hoy en día encontramos que hay muchas personas autistas adultas que han recibido 

su diagnóstico de manera tardía o muy tardía (más allá de los 18 años e, incluso, de los 40), 

especialmente las mujeres y las personas con menos necesidades de apoyo. Esta tardanza en 

diagnosticar es una ejemplificación de la invisibilización del autismo y, en concreto, del autismo 

femenino, y tiene repercusiones importantes en la calidad de vida de las personas con autismo, ya 

que impide el acceso a los pocos recursos, ayudas y servicios que existen para el colectivo autista. 

Por ello, las personas autistas, familiares y profesionales participantes en este estudio reivindican 

una atención precoz de calidad y diagnósticos a través del sistema público para todas las 

edades. 
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3.1.3. EDUCACIÓN 

De las entrevistas se desprende que algunas personas participantes habían alcanzado estudios 

primarios o la ESO, sin embargo, la mayoría tenía estudios postobligatorios. En nuestra muestra 

encontramos bastantes personas con grados de formación profesional, aunque otras habían hecho 

bachillerato o alcanzado estudios universitarios. De nuevo, esto no es representativo del colectivo 

autista en general, ya que habitualmente podemos encontrar menos alumnado autista en las etapas 

postobligatorias de educación (bachillerato, formación profesional, etc.) (Autismo España,2020). 

Cuando analizamos según ciertas características sociodemográficas, lo más destacable son las 

diferencias según el grado de necesidades de apoyo de las personas autistas. Las personas con 

muchas necesidades de apoyo (grado 3) reportan haber alcanzado estudios primarios y ESO, 

mientras que las personas con menos o con moderadas necesidades de apoyo (grado 1 y 2) llegan 

a distintas etapas educativas postobligatorias.  

Aun así, la mayoría de participantes, independientemente del nivel de estudios, comentaban el deseo 

de seguir formándose y aprender cosas nuevas o de acabar los estudios que estuvieran 

realizando en el momento, aunque esto no siempre se traduce en tener las oportunidades de seguir 

estudiando. 

No obstante, cuando hablamos del ámbito educativo, el nivel educativo alcanzado no deja de ser una 

consecuencia de otros aspectos muy relevantes, como por ejemplo las trayectorias y la oferta 

educativa, las barreras que la persona autista ha encontrado en el ámbito educativo y los apoyos 

que se han tenido o no. Estos temas se reflejan visualmente en la siguiente figura. 

Figura 2. Esquema visual: temas sobre "educación" 
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TRAYECTORIA 

La mayoría de las personas participantes cuentan que tuvieron o tienen escolarización en escuela 

ordinaria, aunque en algunos casos sí que hay trayectorias de escolarización compartida y de 

escolarización en centros de educación especial, aunque no es lo más común en esta muestra. En 

este sentido, hay que tener en cuenta, de nuevo, que muchas de las personas participantes tienen 

diagnósticos muy tardíos y, por tanto, no se tenía el diagnóstico de autismo cuando estaban en su 

etapa escolar, por lo que tampoco tuvieron acceso a otro tipo de escolarización que no fuera la 

ordinaria (y sin apoyos). 

Es importante señalar que la oferta educativa de cada recorrido afectará a la trayectoria de la 

persona. Por ejemplo, dependiendo de en qué circunstancias se haya acabado la educación 

secundaria obligatoria (adaptaciones curriculares, etc.) la persona autista puede ver limitadas sus 

oportunidades educativas posteriores por no tener el título de la ESO, como por ejemplo acceder 

solamente a Itinerarios Formativos Específicos (IFE11), que tienen poca variedad y no se ofrece todas 

las opciones en todo el territorio catalán, tal y como comentan algunas familias. 

Respecto a las trayectorias, hay que señalar que muchas personas relatan tener estudios 

incompletos a diferentes niveles (bachillerato, formación profesional, universidad…) y también se 

describen situaciones de encadenar estudios de distintas temáticas que se inician, pero no se acaban 

completando por diferentes razones (desmotivación, dificultad con alguna materia, falta de apoyos y 

adaptaciones, impedimentos para acceder a prácticas formativas, etc.). 

BARRERAS 

Una de las temáticas que más aparece en los discursos de las personas entrevistadas al hablar de 

la etapa educativa son las barreras y dificultades que se experimentan o se experimentaron en este 

ámbito. La principal barrera en el ámbito educativo que aparecía en los discursos es el bullying. 

Prácticamente todas las personas participantes relatan experiencias de acoso escolar, muchas de 

ellas muy graves, independientemente de su género y grado de necesidades de apoyo. Estos datos 

superan incluso los estudios existentes sobre el acoso escolar y el autismo, en los que se ha visto 

que el 46,3% de niños y niñas con autismo sufren acoso escolar y que el 33,5% no sabe identificar 

si es víctima de insultos o burlas (Autismo España, 2018 y 2021). 

Después del acoso escolar, la segunda barrera más comentada fue la incomprensión y la falta de 

formación del profesorado. En su gran mayoría, las personas con autismo explican que se habían 

encontrado con que la comunidad educativa (profesorado, pero también otro personal educativo) no 

 
11 Itineraris Formatius Específics (IFE): son estudios profesionales dirigidos a alumnado con necesidades educativas 
especiales asociadas a una discapacidad intelectual leve o moderada.  
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tiene el conocimiento sobre el autismo y la formación necesaria sobre cómo atender e intervenir con 

este alumnado. Por parte de compañeros y compañeras de clase, también percibían que había 

desconocimiento y poca sensibilización. 

Otra de las barreras que comentan muchas personas con autismo y también las familias y 

profesionales es la falta de apoyos y recursos que se destinan y se reciben en las distintas etapas 

educativas, especialmente en la escuela pública. Muchas personas ahora jóvenes o adultas con 

diagnósticos tardíos o muy tardíos no recibieron los apoyos que hubieran necesitado justamente por 

no tener un diagnóstico de autismo en su momento. Por otro lado, cuando sí que hay un diagnóstico 

de autismo, también se explican situaciones en las que no se otorgan los recursos y apoyos que 

corresponderían. Además, en otros casos, las personas y familiares relatan como, a medida que se 

crece y se pasa de primaria a secundaria, muchas veces se pierden recursos que ya se tenían 

(por ejemplo, horas de auxiliar de educación especial, entre otros), situación aún más pronunciada 

al pasar a las etapas postobligatorias. Estos cambios entre etapas como serían los cambios de 

colegio a instituto, a bachillerato y también la selectividad, se señalan como momentos difíciles que, 

generalmente, no están adaptados ni contemplan correctamente las necesidades de las 

personas autistas, por lo que se convierten en barreras importantes que limitan el paso a la siguiente 

etapa educativa. Sumadas a todas estas situaciones, algunas personas entrevistadas identificaban 

también barreras como dificultades de aprendizaje que en muchas ocasiones tampoco se 

detectaron y/o no se abordaron correctamente y desde el centro educativo tampoco se facilitaron los 

recursos que la persona hubiera necesitado.  

Finalmente, más allá de las actividades académicas, en los discursos aparece también la importancia 

de considerar los espacios educativos fuera del aula como son el recreo, el rato de comedor, las 

extraescolares, salidas, colonias, etc., momentos que explican que muchas veces se viven en 

soledad, en los que también se sufre exclusión y otras formas de acoso escolar y que tienden a ser 

momentos que se pasan por alto y en los que no se acostumbra a dar apoyos, pero son de gran 

relevancia para el desarrollo de la persona.  

Todas estas carencias, especialmente en la educación pública, tienen tres consecuencias: 

1) En la etapa educativa muchas personas autistas tienen malas experiencias que marcan 

de por vida a la persona y, en general, no se olvidan. Si, además, hay abandono escolar o 

no se acaban de completar los estudios que se querrían por esas malas experiencias, no se 

obtienen los conocimientos y/o los títulos que después permiten acceder a un empleo, por 

ejemplo. Las barreras en el ámbito educativo tienen repercusiones importantes y son unas 

primeras piedras en el camino a la vida adulta e independiente. 
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2) Hay diferencias importantes según las posibilidades económicas de cada familia: 

aquellas que tienen recursos económicos pueden permitirse pagar por los apoyos y servicios 

que requiere su familiar autista y en la frecuencia que los necesita, por ejemplo, refuerzo 

escolar privado, atención psicoeducativa privada, etc. Esto genera desigualdades importantes 

entre las personas autistas, ya que a nivel público no se garantizan estos apoyos. 

3) Estas carencias acaban llevando a una segregación. Vemos que muchas familias acaban 

optando por escolarización en centro de educación especial, ya que perciben que su familiar 

autista estará mejor y se le atenderá mejor según sus necesidades. En estos centros, 

además, se realiza una transición y preparación a la vida adulta que no existe actualmente 

en la escuela ordinaria. Esta segregación implica, por un lado, que no se normaliza la 

diferencia en la escuela ordinaria porque no hay (o está menos presente) y, por otro lado, la 

persona autista tiene que desplazarse en muchas ocasiones a otra ciudad o barrio en el que 

esté ubicada la escuela de educación especial, de manera que se aleja de la comunidad 

donde vive y no participa en ella. 

APOYOS REQUERIDOS 

Frente a todas estas barreras, las personas participantes tienen claros los apoyos que son necesarios 

para facilitar el aprendizaje, convivencia y paso por las distintas etapas educativas y poder participar 

en igualdad de condiciones en este ámbito. 

Principalmente, se habla sobre la necesidad de la sensibilización, formación y comprensión del 

autismo por parte del profesorado, los y las compañeras de clase y toda la comunidad educativa, 

incluyendo también la figura de auxiliar de educación especial: 

Esta formación es un elemento clave que aparece en las entrevistas y que, cuando está, es un gran 

facilitador, ya que lleva a ofrecer un soporte adecuado a las necesidades de cada persona. Este 

apoyo, cuando es personalizado, aun es un facilitador mayor. Además, muchas personas autistas 

explican la necesidad de que los y las compañeras de clase entiendan el autismo para fomentar la 

empatía y aceptación de la diversidad y eliminar así el acoso escolar. 

Por su parte, los y las profesionales entrevistados señalan la necesidad de dotar de más recursos 

y profesionales a la escuela ordinaria en todos los espacios y etapas educativas y que éstos 

sean especializados en autismo. Además, algunos también hablan de permitir la posibilidad de que 

profesionales especializados puedan entrar en los espacios educativos para dar apoyo (por 

ejemplo, un asistente personal). Para las familias, tener un auxiliar de educación especial se señala 

como un gran facilitador para sus hijos e hijas en el colegio. Las experiencias de las pocas personas 

autistas entrevistadas que cuentan o han contado con este tipo de apoyo confirman que se trata de 
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un recurso educativo muy beneficioso. En el caso de etapas educativas postobligatorias (bachillerato, 

IFEs, formación profesional, universidad), se comenta la necesidad de tener también apoyos y 

adaptaciones adecuadas a la condición autista, además de más oferta formativa, por ejemplo, en 

Itinerarios Formativos Específicos (IFE).  

 

Sin embargo, para poder tener acceso a los distintos apoyos y recursos, es primordial tener 

diagnósticos precoces. Sin ellos, cualquier despliegue de recursos en las diferentes etapas 

educativas es insuficiente. 
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3.2. AUTONOMÍA Y VIDA INDEPENDIENTE 

En este apartado recogemos todos los temas relacionados con la autonomía y la vida independiente 

de las personas autistas. Tal y como puede verse en la figura 3, las ideas principales se organizan 

entorno a comprender:  

1) Cómo es la situación actual respecto a la autonomía y la vivienda y cuáles son los 

deseos de las personas autistas cuando piensan en tener una vida independiente;  

2) Cuáles son las barreras a las que se enfrentan las personas autistas y sus familias en 

este ámbito;  

3) Cuáles son los facilitadores más importantes para la autonomía y la vida independiente. 

 

 

  

Figura 3. Esquema visual: categorías y temas de "autonomía y vida independiente" 
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3.2.1. AUTONOMÍA Y VIDA INDEPENDIENTE: REALIDAD Y DESEOS 

Cuando se habla en las entrevistas sobre la situación actual de las personas autistas en relación con 

su autonomía y vida independiente, aparecen muchas cuestiones relevantes. A continuación, 

describimos en diferentes subapartados los temas relacionados con: la situación residencial y de 

acceso a servicios, la autonomía en las actividades de la vida diaria, la autonomía en los 

desplazamientos y la autonomía en la toma de decisiones. Todos ellos están interrelacionados y 

realizamos esta separación entre estos ámbitos de forma artificial para este informe solamente a 

modo de presentar la información de la manera más clara posible. Sin embargo, unos no pueden 

entenderse sin los otros. 

SITUACIÓN RESIDENCIAL: REALIDAD FRENTE A PREFERENCIAS 

Como ya hemos comentado, las personas entrevistadas residen mayoritariamente en ámbito urbano 

(71%), y viven sobre todo en el hogar familiar, aunque algunas personas viven de manera 

independiente con o sin apoyos de profesionales y unas pocas personas viven en residencia u están 

en otras situaciones. 

 

Al hablar sobre las personas con las que se convive, muchas personas autistas entrevistadas 

refieren vivir con la familia de origen (padres y hermanos/as), especialmente las personas en franjas 

de edad más jóvenes (entre los 16 y los 30 años). Esto sería lo esperable, pero también conviven 

con la familia de origen personas más mayores, sobre todo aquellas con muchas necesidades de 

apoyo y también en mayor medida las personas que viven en zonas rurales. Por otro lado, también 

destaca el grupo de personas que vive en pareja, con o sin hijos/as. Estas son principalmente 

mujeres autistas, de grado 1 y también algunas de grado 2, mayores de 31 años en general. Algunas 

personas conviven con iguales, generalmente con otras personas autistas, y son aquellas que viven 

en residencias y viviendas con apoyo, que son también las personas que tienen mayores 

necesidades de apoyo. Otras personas viven solas, mayoritariamente hombres, aunque que la 

persona autista no conviva con nadie no es lo más habitual en esta muestra.  

Hogar familiar…

Vivienda independiente 
sin apoyos (34%)

Vivienda independiente 
con apoyos (10%)

Residencia (8%)
Otros 3%

Tipo de vivienda
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Respecto a la vivienda actual, las personas participantes describen las características de sus 

viviendas y la su comodidad en el hogar. En general se valora el hogar como cómodo, aunque 

bastantes de las personas que viven en el ámbito urbano mencionan no acabar de sentirse a gusto 

en sus hogares, normalmente haciendo referencia a cuestiones sensoriales (ruido, temperatura 

inadecuada, etc.).  

Vivienda ideal 

Cuando se les pregunta a las personas participantes cómo sería su vivienda ideal, aunque hay 

variedad de gustos igual que en la población general, la gran mayoría tiene claro que preferiría un 

lugar tranquilo sin ruido, en el que poder tener espacio privado, tener acceso al exterior (como 

un balcón, terraza o jardín) y tener buena climatización. Es decir, los lugares ideales para vivir 

serían aquellos que respetaran las necesidades sensoriales de las personas autistas. Las personas 

entrevistadas también se decantan en general más por preferir una casa que un piso.  

En cuanto a las características del entorno de la vivienda hay una clara preferencia por tener 

naturaleza y espacios verdes cerca. Además, especialmente personas de grado 1 de necesidades 

de apoyo, expresan el deseo de vivir en zonas más rurales siempre que se tengan todos los recursos 

disponibles. Sin embargo, las personas más jóvenes prefieren entornos más urbanos, porque hay un 

acceso más fácil a servicios, ocio y también coinciden en muchos casos con los lugares donde están 

sus amistades, como podría ser la situación de muchas otras personas jóvenes alistas. Es importante 

señalar que, al hablar de zonas urbanas, se hace una clara distinción entre Barcelona y otras 

ciudades, señalando los beneficios de vivir en ciudades más pequeñas (y, generalmente, más 

tranquilas) pero que disponen de todos los servicios, frente a vivir en Barcelona que en general se 

valora negativamente, sobre todo por cuestiones sensoriales. En algunos casos y especialmente las 

personas más jóvenes, comentan desear vivir en la casa de sus padres, por ser un lugar que conocen 

bien y en el que han vivido siempre, o, como mínimo, poder vivir en un entorno conocido y cerca 

de personas de referencia (familia, amistades). 

Respecto a la convivencia, las preferencias son diversas y similares a los que se podrían encontrar 

entre la población neurotípica: generalmente las personas autistas entrevistadas expresan desear 

vivir acompañadas, ya sea de una pareja o de amistades, aunque algunas personas comentan 

preferir vivir solas. Por lo que respecta a las personas con mayores necesidades de apoyo, algunas 

expresan querer vivir con sus familiares en lugar de en una residencia.  

“A: Mira, jo necessito estar més temps amb la (germana). Necessito, perquè aquí també s'està bien, 
també me gusta tener un poco de tiempo, bastante con la (hermana). […] mi casa es aquí. Lo que pasa 
que no es lo mismo una casa que la llar (residencia). 
E: Ya.  
A: Porque las llars somos mucho más. 
E: Claro, hay más gente.  
A: Casa, casa, solamente ella y yo. I és més tranquil.” (CAT_038) 
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En contraste, las familias entrevistadas tienen preferencia por que sus familiares puedan vivir en 

pisos tutelados o compartidos en los que haya apoyo por parte de profesionales especializados en 

autismo, ya que ven la necesidad de que haya un soporte profesionalizado. En general, hay 

dificultades para imaginar lo que desearía su familiar autista. 

También es relevante destacar que entre las personas más jóvenes (16 a 30 años) hay un claro 

deseo de independizarse, como es esperable en estas edades en cualquier joven, aunque algunas 

expresan un cierto miedo al cambio que implica esto. Además, bastantes personas comentan querer 

tener más independencia y autonomía, tanto jóvenes como personas más mayores y, 

especialmente, personas con mayores necesidades de apoyo. 

Como puede verse, la situación a nivel de vivienda no siempre se corresponde con los deseos 

que expresan las personas autistas entrevistadas, especialmente cuanto mayores son las 

necesidades de apoyo, ya que las personas viven allí donde existe el servicio, aunque esté alejado 

del lugar donde residían con sus familias. Esta idea se analiza en mayor profundidad en el apartado 

sobre autonomía en la toma de decisiones (página 37).  

ACCESO A SERVICIOS 

Si se analizan de qué servicios para la vida independiente disponen o usan las personas 

entrevistadas, destaca que lo más usado es la atención psicológica. Este sería el principal servicio 

que refieren tener las personas autistas, sin embargo, el acceso generalmente es de manera 

privada, es decir, pagando. Es usado por prácticamente todas las personas, independientemente de 

la edad, género o necesidades de apoyo, aunque ligeramente más por las mujeres y las personas 

con grado 1 y 2. 

Las personas con mayores necesidades de apoyo (grado 3) entrevistadas refieren tener acceso a 

otro tipo de servicios, como terapia ocupacional, generalmente en centros de día, y recursos 

habitacionales, principalmente residencias, pero también, en algún caso, viviendas con apoyo, 

aunque estas se usan más por personas con grado 2. En algunos casos estos serían servicios dentro 

de la oferta de la cartera de servicios sociales (como las residencias) y en otros casos serían recursos 

privados (como las viviendas con apoyo). En relación con los recursos residenciales, los y las 

profesionales entrevistados señalan que la mayoría de las personas autistas con discapacidad 

intelectual asociada están en residencias y que cuando llegan allí es porque ya no hay más 

alternativas. Señalan también esta segregación y la describen como una burbuja diferenciada de la 

comunidad que no fomenta la sensibilización de la población:  

“Jo veig que allà dintre estan en una bombolla, que la residència és per nosaltres, que per tota la resta 

de companys, és tot normal, per dir-ho així, no hi ha res fora de la norma, però quan sortim a vegades 

a fer excursions depenent de amb quin grup vas, sempre les mirades a la gent” (CAT_GP1) 
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Otro servicio que se menciona es el de orientación laboral, sobre todo entre personas de grado 1 

y franjas de edad más jóvenes (entre los 16 y los 30 años). En general las mujeres dicen que lo usan 

en mayor proporción que los hombres entrevistados. 

También se señalan otros recursos, pero muy poco frecuentes: en algún caso se comenta tener 

acceso a servicio de transporte, especialmente en el ámbito rural y también es privado, pagado por 

diferentes familias. Respecto a la asistencia personal, solamente una persona (grado 3) dice tener 

este tipo de apoyo, sin embargo, la mayoría de participantes no conocen esta figura y los pocos 

que sí la conocen no han podido tener acceso a ella. 

Es importante destacar, sin embargo, que hay personas autistas entrevistadas que comentan no 

tener acceso a ningún tipo de recurso o haberlo tenido en el pasado, pero no actualmente. Las 

razones pueden ser diversas, pero destacan especialmente las cuestiones económicas que 

impiden pagar servicios a nivel privado. También hay ocasiones en las que la persona autista 

comenta haber agotado el tiempo máximo de uso de un recurso (por ejemplo, los relacionados 

con la inserción laboral). Esto ilustra las grandes diferencias y desigualdades a las que se enfrentan 

las personas autistas: dependiendo de su situación y nivel socioeconómico o de las posibilidades 

económicas de sus familias, tendrán acceso o no a ciertos recursos. El acceso a los servicios no 

está garantizado por el sistema público que es quien debería proporcionarlos. 

Por su parte, muchas de las familias entrevistadas comentan que sus familiares tienen la 

dependencia reconocida, especialmente aquellas personas con grado 2 y 3 de necesidades de apoyo 

y, con ello, acceso a algunas prestaciones económicas. De manera similar a lo que comentan las 

personas autistas, las familias también destacan que sus familiares reciben atención psiquiátrica y 

servicios de atención diurna como centros de día, sobre todo aquellos más mayores. Entre los y las 

familiares de personas autistas de menor edad, los servicios más mencionados son los relacionados 

con el ámbito educativo (refuerzo escolar privado, auxiliar de educación especial), grupos de 

habilidades sociales o de transición a la vida adulta como servicios prelaborales. 

Como se ha ido indicando, la práctica totalidad de los recursos a los que tienen acceso las 

personas autistas y sus familias son privados, es decir, implican un coste económico importante, 

con las desigualdades que eso genera. Además, estos servicios son mayoritariamente prestados 

por las entidades y asociaciones de autismo, tanto aquellos con un coste (como atención 

psicológica) como aquellos públicos y que están concertados (como residencia o centro de día). No 

obstante, en muchos casos estos recursos concertados implican también un cierto copago para las 

personas y familias, dependiendo de criterios económicos determinados por la administración. Estas 

ideas se desarrollan en mayor profundidad en el apartado sobre entidades y servicios (página 74).  

4 
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AUTONOMÍA EN LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA 

La idea principal sobre la autonomía es que prácticamente todas las personas autistas 

entrevistadas manifestaban necesitar algún tipo de apoyo en alguna o varias de sus actividades 

cotidianas, independientemente del grado de necesidades de apoyo que tuvieran.  

Las personas participantes hablan de las actividades domésticas, higiene personal, gestión 

económica y gestión de trámites administrativos, expresando distintos grados de autonomía y 

necesidad de apoyos. Sin embargo, todas estas actividades están atravesadas por unas cuestiones 

transversales que son imprescindibles para comprender la situación de las personas autistas 

respecto a su autonomía y vida independiente: las funciones ejecutivas, el procesamiento sensorial, 

la comunicación social y la regulación emocional.  

Las funciones ejecutivas son uno de los aspectos que más aparecen en los discursos y que afectan 

a todas las áreas de la vida cotidiana. Las personas mencionan dificultades para organizarse y 

planificar, para gestionar los imprevistos y para tomar decisiones, entre otros aspectos. El 

procesamiento sensorial, tanto la hiperreactividad como la hiporreactividad, y las dificultades en la 

regulación emocional (gestión de la ansiedad, estrés, etc.) pueden generar también retos importantes 

para las personas con autismo en su día a día. 

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

A: Sí, bueno el que estic veient dia a dia, és lo de, desregulació 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) 

Todas ellas son áreas en las que acostumbra a haber dificultades y retos importantes para las 

personas autistas debido a las propias características de esta condición. Esto se refleja claramente 

en las entrevistas realizadas y, por ello, deben estar presentes cuando se habla de autonomía para 

poder entender la realidad de las personas en el espectro del autismo y sus familias. 

Actividades domésticas 

Respecto a las tareas domésticas, las personas con muchas o moderadas necesidades de apoyo 

generalmente las realizan con apoyo, mientras que la mayoría de las personas autistas con menos 

necesidades de apoyo dicen realizarlas solas, aunque algunas también explican necesitar soporte. 

En esta cuestión, sin embargo, es importante considerar el género, ya que vemos una reproducción 

de la división patriarcal del trabajo doméstico y de cuidados, igual que en el resto de la sociedad: 

muchas mujeres autistas comentan que la distribución de las tareas domésticas es desigual 

cuando viven con una pareja que es un hombre, llevando ellas mayor peso de las tareas y también 

la carga mental que suponen. Esto tiene como consecuencia un gran agotamiento para las mujeres. 

“E1: Mm. Perquè t'has d'encarregar tu, us repartiu d'alguna manera? 
A: En una relació heterosexual progre, tothom diu que es reparteix. 
E1: Ja (riu) però a la realitat… 
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A: Però mana una persona, i això ja ho estic aprenent.  
E2: Ja.  
A: I manar vol dir pensar en els menús, pensar en les matrícules, després l'altre potser va al súper, fa 
el menjar, neteja, però què hi ha, què fem avui per sopar, casi que la idea l’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, perquè 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 l’hora o moment que tingui o el forat que tingui doncs és 
quan aprofito per fer la neteja o el cap de setmana, sobretot, però així ja tinc, tinc establert un horari 
perquè abans ho mesclava tot. Emmm perquè no arribava, i després em col·lapsava jo i ja tornem. 
Com un bucle que no para. […] lo que passa faig més tasques però 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 domèstiques, tot, saps? allò que, i a mi em 
sobrepassa, jo crec que ja m’ha sobrepassat já” (CAT_011) 

Profundizando en las actividades domésticas, las personas autistas comentan tener mayores 

dificultades en aquellas que implican mucha carga de funciones ejecutivas (planificar, 

organizar, gestionar imprevistos). Por un lado, se señala el cocinar y todo lo relacionado con la 

alimentación (planificar menús equilibrados, comprar los ingredientes necesarios, etc.). Y, por otro 

lado, mantener la limpieza del hogar, ya sea por dificultades en adoptar el hábito con una cierta 

frecuencia o por razones sensoriales (olores de los productos, tacto de platos sucios, por ejemplo).  

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

A: Ay no, cocina él, o sea (se ríe), me siento muy inútil 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 clarísimo 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 sí, necesito 

siempre que haya alguien, que me acompañen y lo hemos intentado, lo ha intentado mi madre, y lo 

intentó mi pareja en su momento, nos sentábamos conmigo. Mi mejor amiga me ha hecho un recetario 

de cosas fáciles de preparar, que están 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 difícil. 

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 tenía yo noción, o sea de que hay que comer y eso sí, pero lo 

de limpiar, con regularidad, un calendario de un día a la semana, ponerse a limpiar […]. Entonces pues 

yo no sé, no veía dedicar tiempo a eso. Ya lo llevo, con el tiempo lo he llevado mejor […] Entonces 

pues al principio me costó eso de recoger y todas estas cosas.” (CAT_015) 

Cuidado personal 

Otro ámbito que aparece como reto para algunas personas autistas es en el cuidado personal, 

incluyendo tanto la higiene personal como el cuidado de la salud propia. En esta área las personas 

y también las familias comentan las dificultades para identificar, recordar o realizar acciones para 

mantener la higiene personal, como por ejemplo lavarse los dientes, ducharse o peinarse. Por ello, 

son áreas en las que las personas autistas pueden necesitar diferentes tipos de apoyo. 
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“De una manera así que pudiera… estoy intentando los pictogramas, porque me olvido de las cosas 

más básicas, 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 depilación, 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) 

Además, en algunos casos también se mencionan dificultades para detectar el hambre o la sed o 

para identificar cuándo se está enfermo o enferma y saber qué hacer cuando se siente malestar. A 

esto se le suman las propias barreras del sistema sanitario, que se analizarán más adelante. 

Asimismo, en este ámbito también hay que tener en cuenta la menstruación, que puede suponer 

dificultades añadidas, tanto a nivel sensorial como a nivel de recordar, por ejemplo, cuándo viene el 

sangrado o cuándo toca tomar anticonceptivos orales. 

“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 ¿para qué me voy a poner, ¿sabes?.” 

(CAT_012) 

“El cuidado de la salud, no saben qué hacer cuando están enfermos, no saben detectar síntomas de 

enfermedad. Y si tengo fiebre, cómo… el otro día la (nombre), ¿no?, una chica que es superlista… […] 

pues a nivel de salud, o sea, esa chica es totalmente dependiente […] y no distingue cuándo se 

encuentra mal físicamente hablando.” (CAT_023) 

“E1: Y a nivel, por ejemplo, menstrual, ¿necesitas algún tipo de...? 

A: Sí, porque a veces no me... El tema de la regla, a veces me cuesta saber qué día me viene la regla 

y tal. […] Antes me tomaba las pastillas, pero como, por ejemplo, a lo mejor había algún día que se me 

caía o se me olvidaba.” (CAT_018) 

Gestión económica 

Finalmente, un ámbito muy importante es la gestión del dinero, que es un tema recurrente en muchas 

de las entrevistas, especialmente en los grupos de edad a partir de los 31 años y entre las personas 

con grado 1 de necesidades de apoyo (aunque no solamente). También lo comentan más las mujeres 

y personas no binarias, en comparación con los hombres.  

Este es un tema en el que la mayoría de las personas autistas entrevistadas dicen tener algún tipo 

de dificultad, en mayor o menor grado. Desde saber pagar en una tienda y contar el cambio, hasta 

llevar una economía doméstica y poder ahorrar, son aspectos en los que generalmente se requieren 

apoyos.  

“Problemas… yo me, yo a nivel de organización económica, el dinero... creo que tengo discalculia, o 

sea, me ha costado, todo lo que es económico me cuesta. Tomar, eso sí, 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, 

o sea, a ver, quiero decir, no tengo deudas ni nada raro, ¿eh? Porque ahí sí que he pedido ayuda, de 

decir bueno. Pero reconozco que en esta área 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 económico me atabala mucho, 

¿sabes?” (CAT_023) 

A estas dificultades en la gestión del dinero se le suman otros aspectos muy importantes. Es 

necesario que consideremos la precariedad económica a la que se enfrentan muchas personas 
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con autismo y, además, que esta cuestión económica también es un ámbito de vulnerabilidad. Tanto 

en las entrevistas como en los grupos focales con familias y profesionales se señala que las personas 

autistas son más vulnerables a sufrir abusos a nivel económico y varias personas con autismo 

entrevistadas comentan haber sido víctimas de engaños y estafas o haberlo evitado por poco. 

“Jo sortia de com t'he dit del diagnòstic […] 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 això, a veure si em pots 

pagar allò altre, no tinc diners pel tabac”. Coses així. Vaig acabar jo sent la seva subvenció absoluta 

per tot.” (CAT_036) 

“A: O sea, podía ayudar económicamente a alguien… eh… alguien me decía, “oye, (nombre), ¿puedo 

venir?” a la 1:00 h de la mañana, venían a mi casa, ¿sabes?, o sea muy la falta… 

E: La falta de límite, ¿no? hay un poco de riesgo. 

A: Sí y riesgos, a mí no me ha pasado nada porque Dios no ha querido, pero muy, muy, porque yo soy 

muy vulnerable, aparte, o sea muy ingenua. O sea, a mí me han timado.  

E: ¿Económicamente? 

A: A poco nivel, pero me han timado, porque no tengo dinero, ¿eh?, pero es fácil que me timen” 

(CAT_023) 

Estas situaciones de abuso a nivel económico se dan, en parte, por el perfil cognitivo que pueden 

tener muchas personas autistas (dificultades para detectar y entender el engaño, por ejemplo), pero, 

sobre todo, por la falta de acompañamiento que permitiría comprender y gestionar estas situaciones 

adecuadamente. La vulnerabilidad surge de la falta de apoyos.  

AUTONOMÍA EN LOS DESPLAZAMIENTOS 

Además de las actividades de la vida cotidiana, un aspecto importante para la vida independiente 

son los desplazamientos.  

Varias personas comentan ser autónomas en sus desplazamientos, aunque no por ello se 

encuentran con menos barreras. Sin embargo, muchas necesitan y prefieren tener 

acompañamiento en los desplazamientos, con distintas intensidades dependiendo de las 

necesidades personales e independientemente del “grado de TEA”. En este sentido, un facilitador 

que se comenta es poder tener una tarjeta de transporte público gratuita para la persona 

acompañante (que sería un facilitador a nivel económico). Otros facilitadores que se mencionan, 

aunque no siempre se tienen, son: el entrenamiento en la ruta, adaptaciones sensoriales (auriculares 

canceladores de sonido, por ejemplo) y apoyos visuales en el transporte público. 

En las entrevistas se habla tanto del transporte público como del privado (coche, taxis) y de los 

beneficios y contratiempos que implica cada modalidad de transporte. Muchas personas autistas 

entrevistadas utilizan el transporte público, otras prefieren conducir y algunas dependen de que otra 

persona les lleve en coche (generalmente los padres y madres), especialmente aquellas que viven 

en entornos rurales.  
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El transporte público es un tema recurrente en los discursos y principalmente se habla de las 

barreras que presenta. Más allá de las problemáticas generales que tiene el transporte público en 

Cataluña (como incidencias recurrentes, por ejemplo, en 2017 se registraron más de 18 mil 

incidencias en el servicio de tren de Rodalies12), este tipo de transporte implica muchos retos para 

las personas autistas, como son las barreras sensoriales (ruidos, olores, luces), la desorientación, 

los imprevistos, la impuntualidad y las aglomeraciones, situaciones que pueden desencadenar 

angustia y estrés. Además, se señala la mala comunicación en transporte público de ciertas zonas 

de Cataluña, especialmente cuando se sale del Área Metropolitana de Barcelona y en zonas rurales. 

Salir de esta zona también conlleva un aumento considerable del precio de los billetes, lo que añade 

una barrera más.  

“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 perquè és que si hi havia massa gent al 

tren no pujava” (CAT_026) 

“Yo me pierdo y además que cuando hay muchos... cuando tengo que hacer rutas que tengo que 

cambiar de bus, entonces ya me bueno. Siempre voy super acompañada porque yo, yo no puedo. 

Entonces también están 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 (ríe), además suele estar lleno de 

gente y suele haber muchísimo ruido. Y las luces del tren (ríe). […] Además 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 más. Y claro son muchas cosas, entonces ya llegas a Barcelona y ya estás agotado, 

no puedes más.” (CAT_012) 

“Me vaig ficar a viure a Cerdanyola del Vallès a l’extrem més pròxim de la UAB que pogués anar 

caminant hastaa la universitat. Una vegada vaig intentar anar agafar el bus per anar a la uni, però quan 

vaig veure que estàvem 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 mí 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) 

Para algunas familias, sobre todo de chicas autistas, dejar que realicen trayectos solas implica un 

miedo importante a lo que les pueda pasar, una desconfianza hacia el resto de la sociedad y esto en 

ocasiones puede llevar a sobreprotección, tal y como puede apreciarse en el siguiente fragmento:  

“Jo ara la primera [barrera] que em trobo és que eh... ella podria anar perfectament sola a l’escola i 

això que està lluny de casa, però sap anar-hi amb metro, autobús, caminant, de totes les maneres, 

però com que aquesta societat mmmm... està tan podrida, per dir-ho així, pues em fa molta por. I sí, 

ho veig, i sí, hi ha d’anar i cada vegada dic “va a ser, venga va, que aviat començarà, va” sí,sí, “niña 

violada no sé qué, no sé cuántos”... meh... tornem enrere.” (CAT_GF3) 

 
12 CCOO (2018) 
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Todas estas barreras conllevan muchas veces que las personas autistas desistan de usar el 

transporte público y, por esto, no participen en actividades de ocio y comunitarias, o que acumulen 

agotamiento y estrés por verse obligadas a utilizarlo. 

Respecto al transporte privado, aunque para algunas personas autistas poder conducir es un 

facilitador de los desplazamientos, también implica una serie de barreras. Por un lado, se destaca el 

coste económico que supone tratar de evitar el transporte público (gasto en gasolina o taxis). Por 

otro lado, conducir también puede producir malestar (no saber si se podrá aparcar, imprevistos, etc.) 

y para algunas personas, el hecho de no tener carné de conducir representa una barrera en los 

desplazamientos, ya que depender de la disponibilidad de otra persona les resta autonomía. 

“O al poble, que no ens haguem de desplaçar perquè primer que això, els que, el meu fill no condueix 

ni conduirà 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 lògic seria pues bueno que ell tingués recursos 

de proximitat.” (CAT_GF1) 

“El que sí 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 públic, entre altres coses, perquè m’agobia, si no puc trobar 

aparcament, saps?” (CAT_016) 

“Pero es que al final ha nivell estatal, tot el que surti de l’àrea metropolitana de Madrid, de l’àrea 

metropolitana de Barcelona, per fer qualsevol cosa necessites transport privat. Per exemple aquí a 

(nom del municipi), que és un municipi de la província de Barcelona, se suposa que hauria d’estar 

relativament comunicat però hi ha un bus que passa pel matí i un que passa per la tarda. És a dir, que 

és patètic no? Crec que és la paraula. I clar evidentment això limita no? Si un es trenca la cama i no 

pot conduir en quatre mesos... La limitació d’un poble segurament és aquesta.” (CAT_009) 

Como puede verse, la idea principal en cuanto a los desplazamientos que se extrae de las entrevistas 

y grupos es que son un área de importantes retos y, cuando no hay los apoyos necesarios, 

limitan la autonomía y la participación también, tanto respecto al transporte público como al 

privado. Además, se coincide en la necesidad de que el transporte público sea más amigable y 

en poder tener acompañamiento si se requiere. 

AUTONOMÍA EN LA TOMA DE DECISIONES 

Finalmente, un aspecto fundamental para la vida independiente es la toma de decisiones en todos 

los ámbitos. Tener autonomía para poder tomar decisiones propias es muy importante para las 

personas autistas entrevistadas, como lo sería para las personas neurotípicas. No obstante, es un 

ámbito en el que en general no se les proporcionan los apoyos suficientes que necesitarían para 

poder decidir sobre sus vidas. 

Cuando se pregunta por esta cuestión, prácticamente todas las personas entrevistadas refieren tener 

algún grado de dificultad respecto a la toma de decisiones, concordando con la percepción de 

familiares y profesionales. Estas dificultades pueden variar: algunas personas sienten mucha 
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indecisión, algunas se bloquean ante situaciones donde tienen que tomar decisiones de manera 

rápida, otras personas tienen dificultades para saber qué priorizar o para decir que no y muchas 

explican sentir inseguridad cuando tienen que tomar decisiones. Para algunas personas estos retos 

dependen del tipo de decisión y para otras las dificultades aparecen independientemente del tipo, 

tanto decisiones “pequeñas” (qué ropa elegir, qué comer) como “grandes” (qué estudiar, qué trabajo 

escoger, dónde vivir).  

“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 decisión 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... ahí 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 fácil escoger entre dos cosas, pero a veces cuando tienes que decidir algo más 

amplio, es muy difícil.” (CAT_012) 

Ante estas situaciones, las personas entrevistadas comentan que han desarrollado diferentes 

estrategias a nivel personal. La principal estrategia que se menciona es la búsqueda de consejo, 

pero también se usan otras como pedir validación o permiso, escoger siempre lo mismo (llegando a 

ritualizar una acción), dejar que otra persona escoja o escoger la opción que saben que complacerá 

a otras personas.  

“E: Però 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: I a vegades ma diuen, ma diuen els educadors, bueno això està tacat posa’t una altre samarreta i jo 

els hi dic fa fred o si és l’hivern, dic fa fred? o a l’estiu, si fa molta calor? si fa fresqueta avui si és a 

l’estiu i diu, no avui fa molta calor i ma diu, no posis jaqueta.” (CAT_040) 

“E2: Vale. I quan et trobes en aquestes… en aquests casos, demanes ajuda algú de dir “ei què faig, a 

quina hora surto, quina hora seria la millor?” 

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

E2: Vale.  

E1: I què fan per ajudar-te? 

A: Em donen consells.” (CAT_026) 

Por otro lado, se señalan diferentes apoyos que serían necesarios como, por ejemplo, tener 

suficiente información para poder decidir y aplicar distintas adaptaciones: delimitar las diferentes 

opciones y/o tener más tiempo para pensar y tomar una decisión. También se enfatiza la importancia 

de contar con el apoyo de otra persona de confianza, que respete los tempos de la persona autista 

y, sobre todo, sus decisiones. 

“Pero es eso, o sea, yo no quiero que hablen por mí o tomen decisiones por mí, sino es el hecho de poder 

tener un apoyo en el cual yo poder contar, por ejemplo, o yo poder estar, que esté allí, o si tengo un 
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problema poder contarle... que me aconseje pues sin decirme ‘no, no, tú lo que tienes que hacer es X’, 

¿sabes? Eso me haría bastante falta.” (CAT_034) 

“Pero sí que, normalmente, es eso, me cuesta mucho decidirme, necesito que alguien me acompañe, me 

ayude o, me vaya poniendo opciones, pero la decisión final me gusta tomarla yo, y de hecho quiero tomarla 

yo, y lo suyo es que sea eso.” (CAT_012) 

“E1: Entonces, ¿cómo se te podría ayudar para que decidieras tú, pero no lo pasaras tan mal a la hora de 

decidir? 

A: A ver, o sea, para mí sería escuchar lo que dicen los demás, pero luego la última palabra la tienes que 

tener tú. En plan es como que ellos te pueden aconsejar y todo lo que quieras, pero luego el que tiene que 

decidir es tú. Tienes que decidir lo que quieres hacer.” (CAT_021) 

Sin embargo, en general se ve que estos apoyos son escasos y no todas las personas autistas 

cuentan con ellos. Cuando sí que están, se convierten en grandes facilitadores, normalmente 

proporcionados por personas cercanas de manera informal. 

Teniendo en cuenta todas estas dificultades mencionadas, aunque bastantes personas autistas 

entrevistadas refieren sentir que su opinión es escuchada y es importante para las personas de su 

alrededor, otras sienten que no se respetan sus opiniones y se sienten criticadas. Esto lo comentan 

sobre todo algunas personas con muchas necesidades de apoyo, pero también personas de grado 

1. Además, en las entrevistas, expresan el deseo de poder tomar sus propias decisiones, tal y 

como puede verse en los siguientes fragmentos:  

“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 día a Barcelona o al metro o un 

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

grado 3) 

“pero sí es muy importante, a veces sí me da rabia que yo no pueda ser quién decida. Pero a veces 

simplemente no puedo o a veces simplemente necesito más tiempo, de decido dentro de dos días 

cuando me lo haya pensado mejor.” (CAT_012, grado 1) 

No obstante, las decisiones no las toman siempre las propias personas autistas: en algunos casos 

son decisiones compartidas (se consulta a la persona autista o la persona autista toma la decisión 

conjuntamente con otra persona) y en algunos casos las decisiones son ajenas, es decir, las toma 

otra persona en lugar de la persona autista. Esto último es lo que más señalan los y las profesionales 

entrevistadas. Su percepción es que en general hay una falta de apoyos que repercute en una 

falta de decisión sobre la propia vida (cuándo independizarse, dónde vivir, con quién compartir 

habitación o si se quiere compartir, etcétera) y son cuestiones que terminan decidiendo otras 

personas. En las entrevistas individuales se confirma esta percepción: las decisiones ajenas 

aparecen sobre todo cuando se habla de vivienda y de gestión económica.  

Sobre la vivienda, puede verse que en ocasiones se impone el lugar en el que vivirá la persona con 

autismo, priorizando el lugar donde exista el recurso residencial frente a los deseos de la persona, 

tal y como se puede ver en los siguientes fragmentos. 
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“A: Cuando me pusieron aquí (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 aquí 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 però bueno, al final tot bé. Senzillament que va ser un gran 

canvi i ho va decidir sense preguntar-me a mi què opinava sobre allò (piso con apoyo).” (CAT_029) 

“A mi el que em sap greu és que al final acabem parlant quan de l'accés a l'habitatge, despersonalitzem 

i estem parlant de cromos. És a dir, no estem parlant de persones que es volen emancipar, que 

necessiten un suports de qualitat i que vetllem perquè el seu cicle vital tingui una línia contínua. Estem 

parlant de que hi ha dues places aquí, una allà i una més enllà, i que això suposa que la persona no 

decideix si vol anar o no allà. Simplement hi ha aquesta oportunitat. Tu agafes, és igual com siguis i on 

estiguis. Te'n vas aquí i punt. Ets un cromo. No has decidit res. Tens aquest accés i accedeixes a 

aquesta plaça.” (CAT_GP4) 

Respecto a la gestión del dinero también puede verse que las decisiones no las toma generalmente 

la persona autista, especialmente en los casos de muchas personas con mayores necesidades de 

apoyo (grado 2 y 3) y también en el caso de las personas más jóvenes (16-21 años). Se pueden 

encontrar entrevistas con testimonios de personas que no gestionan sus ingresos e incluso de 

personas que ni tan solo tienen una cuenta bancaria propia, tal y como señalan algunos 

profesionales. 

“E: I a nivell econòmic de gestionar els diners, de fer les compres les tasques, pagar factures i això? 

A: Tenim un tracte. Jo li poso la meva nòmina a ell, 100 euros a la meva mare, la meva mare 

m'administra els 100 euros per mi. I tota la resta s'ho administra ell. Les factures i tot són més estranyes, 

però 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: I no t'agradaria poder-ne aprendre una miqueta? Ja t'està bé? 

A: Bueno, sí. Tan de bo, ojalá. Però no em veig amb cor ni em veig capacitada.” (CAT_036) 

“[les famílies] No fan aquesta tasca de veure si el seu fill pot gestionar la nòmina o vol gestionar la 

nòmina o necessita una mica d'ajuda per fer-ho. Ens hem trobat amb casos de que no li poden 

ingressar la nòmina perquè no té ni compte bancari.” (CAT_GP2) 

Asimismo, el ocio y el tiempo libre son ámbitos en los que las decisiones a veces también las toman 

otras personas en los casos de algunas personas con muchas necesidades de apoyo que participan 

en el ocio que ofrece una entidad o asociación. Esta cuestión se retoma en el apartado sobre ocio y 

participación. 

En otros ámbitos como los estudios post-obligatorios, las personas autistas con menos necesidades 

de apoyo sí que comentan tener más poder decisión. En cambio, las familias perciben que, para las 

personas autistas con mayores necesidades de apoyo, apenas existe oferta de estudios post-
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obligatorios adaptados a sus necesidades, por lo que no tienen la opción de escoger qué quieren 

estudiar o no pueden seguir formándose. 

Como vemos, la posibilidad o no de poder tomar decisiones sobre aspectos fundamentales de 

la vida de la persona va estrechamente ligada a la existencia de servicios y recursos cercanos 

y en la comunidad. Si los recursos residenciales, de ocio, laborales, educativos, etc. no se dan en 

todo el territorio, se está limitando la capacidad de decidir de la persona autista y de su familia 

también: no se escoge qué servicio sería mejor, sino que se elige el servicio o la plaza que existe, 

porque no hay más. 

Más allá de esto, es importante destacar que la tendencia a tomar las decisiones por las personas 

autistas tiene también como consecuencia que muchas personas con autismo no están 

acostumbradas a decidir y no saben qué les gusta o qué prefieren, porque las decisiones las 

han tomado siempre otras personas, tal y como señalan los y las profesionales entrevistados.  

“Jo de vegades em trobo amb això, que no saben pensar. No perquè no puguin sinó perquè altres 

persones han pensat per ells, sempre, no? i poden pensar, poden prendre decisions equivocades i 

encertades com tothom. Està 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. Però hòstia 

doncs hem de deixar-lis pensar, no? I decidir, i equivocar- se, no?” (CAT_GP2) 

Esta es una realidad que también se ha reflejado en las entrevistas individuales, en las que varias 

personas, independientemente de sus necesidades de apoyo, no saben qué apoyos necesitarían 

o qué les gustaría hacer (a nivel de ocio, a nivel educativo o de vida independiente…) y algunas 

incluso comentaban que la entrevista era la primera vez que tenían un espacio donde plantearse sus 

preferencias.  

“llevo décadas, quiero saber qué me pasa, porque yo estoy aquí, el laboral, como que mi vida no, 

necesita algún apoyo, yo y no sé qué es.” (CAT_015) 

“Ostia, ahora me has dejado ahí, seguramente hay muchas cosas que podrían ser, no sé. No sé me 

ocurre nada, pero seguramente alguna sí que hay.” (CAT_022) 

En este sentido, los y las profesionales apuntan a la importancia de fomentar la autonomía, de 

preguntar las preferencias y de dejar equivocarse. Esto último, el derecho a poder decidir y poder 

equivocarse, es una cuestión que reiteran y que entienden que para las familias puede ser un reto 

difícil por querer proteger a la persona.  

“les famílies és molt difícil fer-lis entendre que s'han d'equivocar i que ells han d'estar al seu costat 

quan s'equivoquin, però que l'han de deixar que s'equivoqui, és molt difícil. Jo no ho sé, les famílies, 

des de l'estima, des de la preocupació, des de la sobreprotecció, des del no voler que ho passin 

malament, vull dir tot això és entendible.” (CAT_GP2) 

No obstante, también reconocen que la autodeterminación requiere tiempo, que la persona pueda 

ir probando experiencias nuevas y tener recursos a largo plazo, como por ejemplo contar con la 
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figura del asistente personal. Sin embargo, como ya se ha comentado, en general las personas 

autistas no cuentan con este tipo de servicio. 

En resumen, tal y como comentan los y las profesionales entrevistadas, las características 

individuales y las dificultades en las actividades cotidianas, desplazamientos y toma de decisiones 

que puedan tener las personas autistas impactan en gran medida en su calidad de vida. En general, 

vemos que no hay una autonomía y vida independiente completas porque no hay los servicios 

y apoyos que se necesitarían para garantizarla y, además, tampoco está completamente 

extendida la costumbre o práctica de preguntar y dejar decidir a las personas con autismo, 

especialmente a aquellas con mayores necesidades de apoyo. Por eso, es imprescindible poder 

contar con los recursos necesarios: si no se tienen, estas dificultades pueden convertirse en barreras 

importantes para la vida independiente. 

3.2.2. BARRERAS PARA LA AUTONOMÍA Y VIDA INDEPENDIENTE 

Para entender mejor la situación actual respecto a la autonomía y vida independiente de las personas 

autistas que se ha ido describiendo, es imprescindible comprender las barreras y dificultades que 

encuentran estas personas y sus familias. 

Como se ha comentado en el apartado anterior, las dificultades personales que puedan presentar 

las personas autistas en su autonomía para realizar actividades cotidianas, desplazamientos o toma 

de decisiones son barreras potenciales. Lo que determinará si se acaban convirtiendo 

efectivamente en barreras son otros aspectos clave a los que todas las personas autistas y sus 

familias se enfrentan en mayor o menor medida. Las principales barreras que se mencionan en las 

entrevistas y grupos focales son:  

1) La falta de recursos y servicios,  

2) Las barreras económicas,  

3) Las barreras en el entorno social y en la vivienda. 

CARENCIAS EN LOS RECURSOS Y SERVICIOS 

Cuando se habla de recursos y servicios específicos para fomentar la vida independiente de las 

personas autistas se señalan grandes carencias: algunos tipos de servicios no existen (por ejemplo, 

dirigidos a adultos autistas), de otros hay pocas opciones (no están en todo el territorio catalán) y 

algunos servicios existentes no se adecuan correctamente a las necesidades y características 

de las personas autistas. 

Concretamente, en los discursos de familiares y profesionales se mencionan la institucionalización 

y la inadecuación de los apoyos y recursos existentes. Comentan que para las personas autistas 

con mayores necesidades de apoyo muchas veces solo se da la opción de institucionalizar a la 
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persona, apartándola de su comunidad y de su entorno conocido. Además, algunas familiares 

señalaban que en algunos recursos como centros residenciales o centros ocupacionales no siempre 

tienen la formación necesaria para poder atenderlas correctamente (por ejemplo, no se valoran las 

capacidades de las personas autistas, no se personalizan los apoyos o no se fomenta su autonomía). 

“Que tots aquests suports i tot aquest treball continuat d'integració en la comunitat, tot el treball que 

s'ha fet, de cop i volta hi ha com un trencament i és com començar de zero per a la persona. És a dir, 

professionals nous, la família, com deia amb el vincle que havia tingut, també es trenca [...]. Si la família 

té sort que aquest recurs està a prop de casa i que el vincle es va mantinguent de forma molt més de 

qualitat, però si parlem de que hi ha grans quilòmetres de distància entre l'habitatge que se li ha 

aconseguit aquesta persona i allà on resideix la família, vol dir que tot aquell treball familiar i estructurat 

que hi havia també era com un trencament no? I jo penso que és una situació 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 visió 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 havíem fet, la part d'oci, la part 

de...no?” (CAT_GP4) 

“Vull dir la institucionalització 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. Però dins d’aquesta necessitat de suport sempre sempre sempre s’ha de fomentar 

l’autonomia, perquè si no, el dia que no estiguem els pares, què passarà.” (CAT_GF3) 

Estas cuestiones sobre las barreras en los servicios y recursos se comentarán en más detalle en el 

apartado sobre “Situación de las entidades, profesionales y servicios” (página 74).  

BARRERAS ECONÓMICAS 

Más allá de estas carencias en los servicios, una de las principales barreras para la vida 

independiente de las personas autistas es la precariedad económica: muchas dependen 

directamente de otras personas a nivel económico (generalmente madres, padres o pareja) o no 

tienen ingresos suficientes (ya sea a través de un empleo o de subsidios o prestaciones). Hay que 

tener en cuenta que muchas personas autistas o no trabajan o trabajan a tiempo parcial. 

En este sentido, el empleo o, concretamente, la ausencia de un empleo aparece reiteradamente en 

los discursos como uno de los principales obstáculos, ya que, sin acceso al mundo laboral no pueden 

tener unos ingresos fijos continuos y, por tanto, la persona no puede iniciar o mantener un proyecto 

de vida propio, llegando al extremo de que alguna persona explicaba estar pendiente de desahucio. 

También se destaca que el salario percibido por media jornada (situación habitual en el colectivo 

autista) en muchos casos no permite independizarse.  

“A: I tampoc vull dependre de altres perquè em donguin aquest suport econòmic, 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 econòmic prou suficient com per a poder anar-te’n a viure tot sol.” 
(CAT_003) 
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Además de la falta de recursos económicos, se suman las dificultades que muchas personas 

autistas tienen para gestionar el dinero y la vulnerabilidad a abusos a nivel económico, como ya se 

ha comentado anteriormente. A esto se le añade también el poco apoyo a nivel económico por parte 

de la administración (prestaciones y ayudas), tal y como comentan algunos profesionales 

entrevistados. 

BARRERAS EN Y DEL ENTORNO 

Barreras del entorno social 

Otros aspectos importantes son las barreras que aparecen en el entorno y como consecuencia de 

ciertas características de la sociedad actual. 

Por un lado, a nivel social el entorno presenta varias barreras, ya sea a nivel macro o a nivel micro. 

A nivel macro, no se pueden entender las experiencias y necesidades de las personas autistas sin 

considerar el contexto social actual catalán. Por un lado, es un contexto de gran precariedad 

respecto a la vivienda13 lo cual afecta a toda la población y también a las personas autistas, 

especialmente teniendo en cuenta que también son un colectivo con mayor precariedad económica 

y elevadas tasas de paro14. Por otro, también es un contexto de falta de sensibilización y 

conocimiento sobe la condición autista por parte de la sociedad en general y de los distintos 

vecindarios en concreto, propiciando que no sean entornos amigables con el autismo. A nivel micro, 

las personas autistas entrevistadas expresaban encontrarse con incomprensión sobre qué es el 

autismo también por parte de sus familiares y de otras personas con las que conviven, lo que puede 

dar lugar a problemas de comunicación y convivencia que generan conflictos y mucho malestar. En 

este sentido, algunas personas señalan también la dificultad de convivir con personas alistas, como 

puede verse en este fragmento: 

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

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

funciona así, 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) 

Esta falta de comprensión sobre la condición autista también provoca que se invisibilicen las 

dificultades que puedan tener las personas con autismo, sobre todo aquellas con menos 

necesidades de apoyo, y que “desde fuera” no se vean y, por tanto, no se proporcionen los apoyos 

que serían necesarios.  

“Hi ha un perfil que sí que aconsegueix viure sol perquè ha tingut la sort de tenir una feina, que és la 

primera barrera, si no tinc una feina no podré ser autònom ni viure sol, però dins d’aquesta casa no ho 

veiem però hi ha unes mancances súper importants mediades pel funcionament ejectiu, coordinació, 

planificació 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 autònoma però amb quina qualitat de vida, 

 
13 En Catalunya, el precio medio del alquiler es de 823€ y en Barcelona ciudad de 1.131€ (3cat, 8/10/2024) 
14 Entre el 76% y el 90% de las personas adultas autistas en Europa están desempleadas (Autism Europe, 2014)  
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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 càrrega familiar súper alta” (CAT_GP1) 

Por otro lado, en las entrevistas individuales y los grupos de profesionales y familias, se comentan 

los riesgos de la sobreprotección y la infantilización de las personas autistas (gran dependencia 

de la familia, no aprender a realizar tareas y actividades por sí mismos/as, limitar la autonomía y el 

crecimiento personal, etc.), aunque fuera de manera involuntaria desde la preocupación por parte de 

las familias y también de ciertos profesionales. 

“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 té més autonomia que 

una persona que té un 33% de discapacitat, m’entens? Però alhora el fet d’anar amb un pis tutelat... o 

sigui, tu vas al psicòleg de...de... del... d’això de l’ICAS i et diu que ha d’anar a un centre especial, ai a 

un centre d’atenció diürna i que ha d’estar en una residència i que no pot estar en un pis tutelat. No 

t’ho diuen així però ja t’han portat cap aquí, m’entens lo que et vull dir?” (CAT_GF3) 

“Porque también algo que va unido a la sobreprotección es que no les dejan promocionarse en su 

propia casa ¿no?, que les tienen, no sé, con el cordón umbilical hasta edades muy altas y luego cuando 

salen de casa dicen ‘ostras, pero si sabía hacer eso, sabía hacer lo otro’. Claro que lo sabía, pero hasta 

ahora no le has dejado hacer eso en su propia casa.” (CAT_GP6) 

“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 pequeña, me veo desvalida muchas veces, o sea, mi 

hermana es más pequeña. Y a veces le veo que hace un rol conmigo como de madre.” (CAT_023) 

“Entonces, pues hicimos... quizás no de forma pactada, al menos por ella, porque siempre ha tendido, 

como... a sobreprotegerme, pero, el que me diese más autonomía, el que me dejase a mí con mis 

tiempos, con mis cosas y con mi espacio a contar como yo pudiera las cosas.” (CAT_034) 

Barreras de la vivienda 

Finalmente, aparecen las barreras de la propia vivienda, que es otro tema común en muchas de 

las entrevistas y grupos focales. Muchas personas describen sus viviendas como entornos no 

amigables por sus características a nivel sensorial, lo que puede generar mucho malestar en la 

persona autista. 

“F: La verdad que tampoco tenemos aire acondicionado. 

E2: Esta era la segunda adaptación. 

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 está ahí. 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 rápido, 

otros que no, pero otros que sí. Porque el piso donde lo tenemos imagínate, el (discoteca) está al lado 

y aunque (hija) tenga, es donde está la pobre, la habitación más al exterior […] y aunque tenga 

canceladores de sonido el ruido que hay en esa calle cuando se juntan jóvenes con botellones, 

horroroso. Y sus crisis de ansiedad que se pone a gritar por la ventana por la noche, que han venido 

Mossos más 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 condición 

imprescindible.” (CAT_023) 
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“Un pis molt petit, exacte. Una escala antiga on se senten tots els sorolls de totes les portes de tot 

arreu. Sí, sí.[…] bueno hem arribat al punt que s’està insonoritzant una habitació sencera, perquè 

realment pues ell té misofonia, ell té molta sensorialitat a nivell auditiu, a nivell de tot, no?, aleshores 

s’ha arribat a aquest punt de bueno, d’insonoritzar una habitació, de posar teles, bueno aquestes 

cortines com més fosques pel tema de la llum, […] ell està molt agobiat allà, perquè diu “yo me siento 

encerrado aquí”, però claro. Tampoc té una estratègia per anar-se’n a un altre lloc, econòmicament 

parlant.” (CAT_GF4) 

Como se puede ver en estos ejemplos, los aspectos que generan mayor malestar e incomodidad en 

el hogar son la presencia de ruido del exterior (de la calle y de vecinos y vecinas) o la falta de 

regulación de la temperatura (mucho calor en pisos con poca ventilación y sin climatización), sobre 

todo en el entorno urbano y, especialmente, en la ciudad de Barcelona. Esto es problemático porque 

en las ciudades, y sobre todo en Barcelona, es donde están la mayoría de los servicios. Además, en 

muchas ocasiones, la persona con autismo no tiene otra opción habitacional, por ejemplo, porque no 

puede permitirse a nivel económico buscar otra vivienda en un lugar más tranquilo. 

3.2.3. LA RED DE APOYO COMO PILAR BÁSICO  

Frente a todas estas barreras y dificultades que se han ido describiendo, el elemento clave que 

determina la posibilidad de tener mayor autonomía y una vida independiente es la red de apoyo. Tal 

y como comentan los y las profesionales entrevistadas, con apoyo se puede tener una vida 

independiente: 

“amb suport [la vida independent] és relativament bé, no senzill, però sí més amè. Sense suport és 

molt complicat, […] sense suport seria inviable.” CAT_GP3 

En estas entrevistas, se describe que la red de apoyo está formada mayoritariamente por la familia 

más cercana, principalmente madres, también padres (en las franjas de edad de 16 a 30 años, 

aunque no solo) y también la pareja cuando la hay. En unos pocos casos la figura familiar de apoyo 

son tías o hermanas, en franjas de edad mayores. Por ello, la familia surge como pilar básico: la 

autonomía y la vida independiente de las personas autistas depende de la familia: algunas tienen 

recursos suficientes y luchan para que la persona con autismo tenga la mayor independencia y 

autonomía posible, mientras que otras familias no tienen esos recursos y se ven sobrepasadas (por 

miedos, desconocimiento, falta de información), con lo que la autonomía de su familiar se ve frenada.  

Por tanto, la familia sería un condicionante de las oportunidades que tiene la persona autista. 

Esto tiene también sus riesgos, ya que cuando la familia falta, la persona está en mayor riesgo 

de vulnerabilidad. Por un lado, los y las familiares también van envejeciendo y los progenitores 

acaban falleciendo, cuestión que genera mucha preocupación entre las familias. Por otro lado, 

aunque no es lo más común en este estudio, la persona se puede distanciar de su familia por haber 

vivido abusos y violencia. En todos estos casos, cuando la red de apoyo principal falla, si no hay 

otras personas que puedan asumir ese rol, la persona con autismo queda desamparada. Aquí, las 
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asociaciones y los y las profesionales cobran especial importancia, sobre todo, aunque no solo, en 

el caso de personas con muchas necesidades de apoyo. 

En este sentido, es importante mencionar que la vulnerabilidad de las personas autistas también se 

da en el ámbito relacional. Las personas autistas y también algunas familiares y profesionales, 

relatan situaciones y experiencias de violencia en todas sus formas (física, psicológica, 

económica, sexual, vicaria, institucional, obstétrica…). Especialmente, muchas mujeres autistas 

explican haber sufrido violencia machista en relaciones sentimentales: 

“Però si que és veritat que amb l’altre parella que tenia era molt tòxica [...] i era en plan ‘deixa’m veure 

amb qui parles, deixa’m trucar-te cada 5 minuts per saber amb qui estava’ o m’agafava i em metia la 

bronca”. (CAT_033) 

“Con parejas, claro, y ahora me doy cuenta, maltratada psicológicamente, el padre de mi hija es que 

mi autoestima me la dejó por los suelos, ¿no? […] Me intentaba coartar siempre mi libertad, 

cuestionármelo todo, todo me lo cuestionaba ¡todo! y cuando yo por fin, que me costó años, porque yo 

he estado 15 años con esta persona […]. Aguanté, lo digo tal cual, aguanté. Y él en, cuando yo ya 

decido por fin, que digo, se acabó todo esto. Él empezó con una violencia de estas a través de (hija) 

de un acoso y me lacró, pero bien, o sea, me dejó mi autoestima… uff, muy mal, muy mal, muy mal, 

muy mal, muy mal, muy mal.” (CAT_023) 

Y también se relatan situaciones de violencia sexual, tanto por parte de mujeres como de hombres: 

“E1: Jolin.. Vale i també una pregunta d'aquestes que si no vols respondre, no. Però no sé si a nivell 

de relacions sexuals t'has arribat a sentir forçada o alguna cosa així? 

A: Sí, bastantes vegades sí. Bueno jo crec que totes les dones els hi ha passat però... emm.. sí, és el 

mateix tema de no saber entendre què és el que m'està fent i no saber expressar-me... i llavors com 

que tot ho trobo al final bé i després em dono compte de que no, però…” (CAT_032) 

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

Esto concuerda bastante con las percepciones de profesionales y familiares, quienes señalan que 

las mujeres autistas son más vulnerables al engaño, al abuso y a la violencia machista en el ámbito 

relacional y sexual. Además, coinciden en ver que hay dificultades para identificar y explicar esos 

abusos y situaciones de violencia. En cambio, los y las profesionales entrevistados, perciben que los 

hombres autistas serían más propensos a sufrir abusos a nivel económico y a tener problemas 

legales por acoso, por ejemplo, por incomprensión de las normas sociales, aunque podemos ver en 

los discursos de las personas autistas que algunos hombres también han sido víctimas de abusos 

sexuales. 

“Ens han arribat noies que t'expliquen coses que se te ponen los pelos como escarpias, que dices dios 

mío, com es possible que et passi això? I bueno, perquè és un diagnòstic tardà, volen encaixar amb la 

resta de companys, l'institut és molt complicat, passen la barrera de la maduresa i són majors d'edat i 

claro aquí ¿quién las controla? Falta la comprensió social, no? No entendre certament les normes 

socials, els límits socials, no? Transgredir-los sense coneixement, no? O deixar que es transgredeixin 

amb elles, sense ser conscients que és una transgressió, això.” (CAT_GP2) 
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Otros apoyos necesarios para la vida independiente 

Más allá de propia existencia de una red de apoyo, en los discursos también se habla de cuáles 

serían elementos prácticos que facilitarían la vida independiente y la autonomía. Aunque hay 

algunas personas que no tienen claro qué apoyos concretos necesitarían, sí que se coincide en 

general en las entrevistas y grupos en cuáles serían los soportes más necesarios y que la red de 

apoyo acostumbra a facilitar.  

La cuestión que más se repite es el papel fundamental del acompañamiento, ya sea para todas 

las actividades de la vida diaria de forma intensiva o solamente en algunas de manera puntual, 

incluyendo todo el rango de variabilidad posible. Cuando se describe este apoyo, se señala que tiene 

que ser personalizado, a medida de cada persona. En el caso de las personas autistas, estas 

comentan que prefieren que sea la red de apoyo informal quien proporcione este apoyo, priorizando 

tener un vínculo de confianza con esa persona (amistades, familiar, alguien de confianza), igual que 

pensaría cualquier persona neurotípica, mientras que familiares y profesionales especifican la 

necesidad de que este acompañamiento lo haga un/a profesional especializado en autismo. Aunque 

estas descripciones encajarían en la definición de la figura de la asistencia personal, muy pocas 

personas la mencionan explícitamente y la mayoría no la conocen, como ya se ha explicado 

anteriormente. 

Por su parte, las familias comentan la importancia del autoconocimiento que tenga la propia persona 

autista y de saber reconocer las fortalezas y dificultades propias para poder llevar una vida lo más 

autónoma posible. Sin embargo, sobre todo señalan que es imprescindible que el entorno fomente 

la vida independiente y que la persona autista tenga un buen entrenamiento en habilidades para 

la vida adulta. Con estos aprendizajes y el acompañamiento profesional la persona puede realizar 

muchas más actividades de las que la familia o la propia persona podía imaginar en un inicio. 

“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, cómo combinar los alimentos. Está aprendiendo cuando está enferma, qué hay 

que hacer, qué pasa, qué tengo que hacer.” (CAT_023) 

“Estoy muy contenta con las educadoras porque me enseñan y me ayudan a gestionar las emociones 

a parte de mi psicóloga. Me ayudan con las hiper focalizaciones. También me ayudan, vamos a hacer 

la compra. Me ayudan con cosas más prácticas y también con el tema emocional. Y estoy muy contenta 

con eso.” (CAT_018) 

Otro aspecto importante que facilita la vida independiente es tener recursos económicos y apoyos 

prácticos para la vida independiente, desde apoyo en las tareas domésticas (limpiar, cocinar, etc.) 

hasta soporte para la gestión emocional, económica y las funciones ejecutivas, que, como ya se ha 

comentado, son áreas que presentan muchos retos para las personas autistas.  
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Finalmente, las personas autistas señalan en las entrevistas la gran importancia de sensibilizar a la 

población general sobre el autismo, para fomentar la empatía y la comprensión de la condición. 

EN RESUMEN 

Cuando hablamos de autonomía y vida independiente, vemos que falta mucho camino por recorrer 

para garantizar que todas las personas autistas, independientemente de sus necesidades de apoyo, 

tengan los recursos y apoyos que requieren para poder ser autónomas y decidir sobre su vida. 

Las principales barreras que se encuentran las personas con autismo y sus familias son la falta de 

servicios y las carencias que tienen aquellos que sí que existen, las barreras económicas y la poca 

ayuda por parte de la administración, el propio contexto social de precariedad en la vivienda y la falta 

de conocimiento y sensibilización sobre la condición autista de la población en general.  

Frente a ello, la red de apoyo que pueda tener la persona con autismo se vuelve fundamental para 

fomentar la autonomía y la vida independiente, especialmente la familia más cercana. Cuando no 

hay el apoyo y el acompañamiento necesario, la vulnerabilidad de la persona autista es más 

pronunciada a todos los niveles. 
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3.3. OCUPACIÓN Y EMPLEO 

Ocupación y empleo es una temática muy relevante en la mayoría de los discursos de las personas 

entrevistadas, en los que se habla de la trayectoria a nivel laboral, de las barreras con las que se 

encuentran las personas en este ámbito, así como también se describen los apoyos necesarios y los 

deseos y expectativas relacionadas con el empleo y la ocupación. 

A continuación, podemos ver un esquema con las cuestiones principales de este apartado. 

 

3.3.1. EL EMPLEO COMO FACTOR CLAVE PARA LA VIDA INDEPENDIENTE 

Tal y como hemos ido comentando, cuando hablamos de vida independiente la cuestión del sustento 

económico surge como factor fundamental para poder garantizarla y, en nuestra sociedad, 

capitalista, esto pasa por tener un trabajo que proporcione esos ingresos. El empleo, por tanto, se 

vuelve central y se espera de toda persona adulta que quiera y sea capaz de obtener y mantener un 

trabajo. Esto se refleja en los discursos de las personas entrevistadas y de las familias, en los que el 

empleo se señala como un elemento clave para la vida independiente: sin ello, la transición a la 

vida independiente es prácticamente imposible. 

Figura 4. Esquema visual de los temas de ocupación y empleo 
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Sin embargo, la mayoría de las personas autistas entrevistadas encuentran numerosas barreras en 

el ámbito laboral, tanto en el acceso como en el mantenimiento de un empleo, más allá de los propios 

retos sociales y comunicativos que implica la condición autista. Por tanto, las barreras en el empleo 

son también barreras para la vida independiente y, para poder garantizar la autonomía y vida 

independiente de las personas autistas, es necesario revisar estas barreras laborales y atender a las 

necesidades concretas de este colectivo, facilitando los apoyos que sean necesarios para que 

puedan desarrollarse profesionalmente según sus deseos y preferencias. 

3.3.2. EL ÁMBITO LABORAL: NI ACCESIBLE NI AMIGABLE.  

De las entrevistas se desprenden relatos de la vida laboral como una serie de dificultades que se 

van sucediendo una detrás de otra e, incluso, en algunos casos, se describe como una experiencia 

traumática para la persona. 

Las trayectorias laborales que nos explican se ven marcadas por muchos períodos de paro y por 

las condiciones laborales precarias (trabajos temporales o en prácticas, salarios bajos, etc.). Entre 

las personas entrevistadas se ve el patrón de pasar por muchos trabajos a lo largo de los años y 

estar poco tiempo en cada uno. También se comenta que se van acumulando las malas experiencias 

y se repite el hecho de quedarse sin trabajo en varias ocasiones a lo largo de la vida laboral, ya sea 

por despidos, finalización de contrato que no se renueva, bajas o también renuncias (muchas veces 

a causa de experiencias de acoso laboral).  

Asimismo, aparecen algunos relatos de trayectorias laborales exitosas que finalizan antes de la 

jubilación, en las que las personas (sobre todo mujeres) viven ciertos momentos de inflexión de 

sobrecarga laboral y también personal que desembocan en enfermedades orgánicas o 

psicológicas que provocan incapacitaciones absolutas. Estas situaciones sobrevenidas se 

describen por estas personas como momentos duros, que se viven de manera negativa y con mucha 

tristeza.  

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

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

E: ¿Por qué? ¿Me puedes explicar? 

A: Ha sido muy terrible. Bueno, fue un duelo muy, muy gordo para mí. […] 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 íntimos. […] He hecho muchas cosas de autodidacta […]. O sea, he hecho 

cosas pioneras, ¿no? Entonces, claro, la enfermedad esta me cortó las alas, para mí precozmente, 

porque estaba en un momento álgido, ¿no? de mi carrera profesional. Y también, claro, me cortó las 

alas de que yo he estado encerrada en mi casa y a mí no me gusta, a mí me gusta socializar en 

pequeños grupos, pero no me gusta estar sola, ¿sabes?” (CAT_023) 
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En relación con el ámbito laboral, es importante destacar el masking o enmascaramiento15 como 

un factor que aparece repetidamente en los discursos y que se describe como una estrategia que es 

muy desgastante para la persona, especialmente en mujeres autistas, aunque no solo. 

“E1: Por qué tienes... ¿cómo es tu trabajo? 

A: Horario rotativo. Pero horario rotativo muy heavy (se ríe) […] Sí, y estoy muy desregulada desde 

entonces, porque yo funciono muy bien en un horario fijo. A ver, que funcionó muy bien eh porque me 

esfuerzo mucho, incluso me han dicho “qué bien se te da el tema público” y yo pensando ‘si supieras 

qué es el masking, si supieras qué son estas máscaras, no soy yo’” (CAT_027) 

En general, las malas experiencias que se relatan se refieren sobre todo al mercado laboral ordinario, 

aunque algunas personas también describen haberlas vivido en el mercado laboral protegido. 

También hay que mencionar que, en algunos casos, las personas autistas refieren encontrarse 

actualmente en un trabajo con un entorno adecuado a sus necesidades en el que se sienten a gusto, 

pero es algo poco común.  

BARRERAS EN EL ACCESO AL EMPLEO 

Una de las primeras barreras que se encuentran las personas autistas en el ámbito laboral es el 

mismo acceso al mercado laboral. Este acceso está condicionado por unas barreras del propio 

contexto social y también por elementos que afectan específicamente a las personas con autismo. 

En primer lugar, las personas autistas se ven afectadas por las mismas problemáticas del mercado 

laboral que el resto de la población, especialmente las personas más jóvenes, con dificultades para 

encontrar trabajo, por ejemplo, con situaciones en las que se pide experiencia laboral para un primer 

trabajo, entre otras.  

Sin embargo, a estas dificultades se le añaden otras barreras específicas para las personas autistas, 

como dificultades en los procesos de selección, principalmente todo aquello relacionado con las 

entrevistas. Estas barreras aparecen debido a que los procesos de selección habituales no tienen 

en cuenta la neurodivergencia y esta falta de sensibilización hacia las necesidades de las personas 

autistas se refleja en que estos tipos de procesos no están adaptados y muchas personas con 

autismo no pasan este primer filtro del proceso de selección.  

“en cuanto a la primera impresión laboral yo he vivido una discriminación terrible. Yo he aprobado dos 

procesos públicos en (ayuntamiento) que es de personas con discapacidad. He superado yo los 

procesos, pero en el último momento me ponen una entrevista, un especialista en comunicación no 

verbal, a ponerme ceros relacionados con mi comunicación no verbal, cuando es algo que me tendrían 

que haber adaptado. Yo he superado procesos y me eliminan por la parte incompatible que es la 

entrevista.” (CAT_015) 

 
15 El enmascaramiento es una estrategia que utilizan algunas personas autistas con el objetivo de encajar a nivel social o 
evitar sentirse estigmatizadas o señaladas. Puede suponer varios comportamientos diferentes como la imitación de gestos, 
frases, expresiones faciales, la ocultación de sus intereses o la tolerancia a ciertos estímulos sensoriales que puedan ser 
incómodos. (Autismo España, 25/08/2023)  
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A esto se le añade, por un lado, el desconocimiento sobre los servicios existentes de apoyo a 

la inserción y la falta de apoyo profesional especializado en autismo en el proceso de 

búsqueda de empleo. Muchas personas entrevistadas mencionan no conocer o no tener este tipo 

de apoyo o, en los casos en los que sí han podido acceder a servicios de orientación e inserción, se 

encuentran con que muchos de estos son genéricos, sin especialización ni conocimientos sobre 

autismo, por lo que tampoco se acaban adecuando del todo a sus necesidades. Y, por otro lado, las 

personas con autismo también se encuentran con que las empresas tienen prejuicios que impiden 

que las contraten. 

“Llavors jo vaig acabar les 40 hores de pràctiques i estic buscant cada dia ofertes de feina, però 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) 

Como consecuencia de todo esto, tal y como señalan los y las profesionales entrevistadas, hay una 

gran discrepancia en muchos casos entre el nivel educativo alcanzado y las oportunidades laborales, 

habiendo muchas personas autistas con estudios postobligatorios e incluso universitarios que no 

encuentran trabajo o no un trabajo acorde con sus estudios. 

También hay personas que comentan haberse encontrado dificultades para acceder al mercado 

laboral protegido, especialmente aquellas con necesidades de apoyo moderadas. Esto también es 

un tema que comentan las familias de personas con mayores necesidades de apoyo. 

“El que vol és una feina que sigui el que ha estudiat relacionada amb la química que li agrada molt i en 

un laboratori o una empresa química, això és el que ell aspira i el que està continuant buscant. […] De 

moment no ha tingut èxit però ell aspira a això, a tenir una feina relacionada amb el que ha estudiat i 

no que no sigui una feina especial en una empresa especial. Perquè ell creu que té la capacitat, si 

l'ajuden, si està 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 perquè fas menys hores 

també.” (CAT_GF6) 

BARRERAS DE MANTENIMIENTO DEL EMPLEO 

Más allá del acceso, una vez la persona consigue un empleo, también se encuentra con barreras 

que dificultan poder mantener el trabajo a lo largo del tiempo. Cuando las personas hablan de las 

barreras de mantenimiento, mencionan principalmente todas las situaciones sociales y relaciones 

que se dan en el ámbito laboral y que pueden generar malentendidos y conflictos (relaciones con 

superiores, compañeros/as, clientes, momentos de pausa o comidas, etc..) y también toda la parte 

comunicativa, que son retos habituales para las personas autistas y pueden generar mucho malestar 

tal y como comentan varias personas entrevistadas. Estas situaciones sociales no son barreras en 

sí, sino que se convierten en barreras importantes por varias razones:  

1) Cuando hay un entorno laboral hostil,  

2) Cuando el trabajo en sí es hostil y  

3) Cuando no hay apoyos. 
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Un entorno laboral hostil es aquel que no es amigable para las personas autistas tanto a nivel 

físico, como cognitivo, sensorial y social. Esto se refleja en los discursos cuando se explica, por 

ejemplo, que hay trabajos que no están bien comunicados con transporte público o que son espacios 

con mucho ruido. La mayoría de las personas autistas comenta que no cuenta con las 

adaptaciones que necesitaría para trabajar en un entorno que fuera amigable, especialmente a 

nivel sensorial.  

A nivel social, muchas personas autistas nos cuentan que, cuando deciden compartir su diagnóstico, 

se encuentran con incomprensión y desconocimiento de la condición por parte de superiores y de 

compañeros y compañeras y con una falta de sensibilización generalizada por parte de la 

empresa. Además, muchas personas autistas entrevistadas comentan sentir que no encajan y que 

el entorno social no les acepta (se sepa o no su diagnóstico). 

“Jo trobo molt a faltar treballar i penso que en veritat l'obstacle més gran per estar en el món laboral no 

és tant la meva esquena que està molt mal feta i està en molt mal estat. Sinó crec que és l'autisme que 

és lo que m'ha fet, pues arribar a treballar en 30 empreses diferents que es diu ràpid, eh? [...] I que 

moltes vegades, pues m'hagin dit que no encaixo malgrat fer la feina molt ben feta.” (CAT_017) 

En los casos más graves, las personas autistas se enfrentan a prejuicios, desconfianza, burlas y 

acoso laboral (mobbing), casos que acostumbran a terminar con la renuncia o despido de la persona 

con autismo. En otros casos, las personas con autismo y también las familias tienen la sensación de 

que las empresas no les valoran como trabajadoras, sino que se limitan a “cubrir el cupo” y se 

aprovechan de tener bonificaciones por contratar a alguien con el reconocimiento de discapacidad, 

pero sin querer aplicar las adaptaciones que necesitaría la persona.  

“És 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 aquí s’acaba la historia, la sensibilitat social ja no va més enllà.” (CAT_GF1) 

Estrechamente relacionado con esta falta de sensibilización y el desconocimiento, también es 

importante considerar la discriminación que las personas autistas destacan. Algunas personas 

entrevistadas describen percibir diferencias en el trato recibido en el lugar de trabajo respecto a otras 

personas trabajadoras neurotípicas, por ejemplo. También señalan que la mayoría de los servicios y 

recursos de orientación e inserción laboral se dirigen o a personas con discapacidad intelectual o a 

ciertos perfiles de personas autistas (con pocas necesidades de apoyo, con habilidades concretas, 

etc.), dejando fuera a muchas personas con autismo que no encajan en estas categorías. De forma 

similar, también comentan que los puestos de trabajo reservados a personas con reconocimiento de 

discapacidad son ocupados generalmente por personas con discapacidad física y no se da la 

oportunidad a otras condiciones como el autismo. 

Otro aspecto muy relevante de destacar de los discursos de las personas entrevistadas es el miedo. 

Muchas personas refieren que en sus lugares de trabajo tienen reticencias o miedo a compartir su 
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diagnóstico y miedo al despido y muchas de ellas no se atreven a pedir las adaptaciones que 

necesitan justamente por este miedo a ser despedidas. 

“A: Però ara clar, em costa molt dir-ho [el diagnòstic] als nuclis laborals. I al meu poble sóc tan famosa 

perquè tinc un espai públic que ho sabria tothom [...]. No sé si tindria aquesta força. No tant de cara a 

l'exterior com puc venir aquí parlar-ne, com el meu mateix lloc. 

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

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

“A mí me dio una crisis en el trabajo. Entonces la pobre chica que no tenía ni idea de cómo socorrerme, 

intentó todo lo posible para ayudarme, pero claro todas estas cosas son las que tengo que ir 

introduciendo y es muy difícil, muy difícil porque te cohíbes 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 aquí, vamos a 

tener que ir con cuidado, porque yo o tengo filtro o no tengo nada de filtro.” (CAT_027) 

Por otro lado, muchos trabajos, por sus propias características y la ausencia de apoyos, pueden ser 

hostiles para las personas autistas, como, por ejemplo, tener una elevada carga de trabajo que 

implique muchas horas seguidas, o exigencias del trabajo como imprevistos, cambios en los 

horarios, alta flexibilidad, incertidumbre o interrupciones. En el mercado protegido, en cambio, 

algunas personas comentan que las tareas les suponen una barrera por ser aburridas o por no tener 

sentido para ellas. Además, para muchas personas la jornada partida también es una barrera, así 

como una jornada completa de 8 horas diarias puede ser un reto muy importante y difícil de mantener 

para otras personas con autismo (con lo que se limita más la posibilidad de una vida independiente).  

“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... perquè realment era, o sigui ho he resumit molt però sí que la càrrega de feina 

era excessiva i no sóc jo, ja es comentava a altres companys i tal que no... hi havia una falta 

d'organització també molt gran i coses així. I clar, llavors vaig començar a tenir crisis de meltdowns i 

tal bastant bèsties que a mi és que a mi se’m nota molt perquè em donen convulsions i tics i coses 

així.” (CAT_030) 

Sin embargo, la mayoría de las personas entrevistadas comentan que no tienen las adaptaciones 

ni los apoyos que necesitarían para poder desarrollar adecuadamente sus tareas, ni por parte 

de un profesional especializado en autismo y ni muchas veces tampoco tienen apoyos naturales de 

compañeros/as. Además, muchas personas autistas están en situación de precariedad laboral, 

como pueden ser el ser un/a trabajador/a pobre (es decir, que el sueldo no permita distanciarse del 

umbral de pobreza), tener trabajos temporales, tener menos de una jornada completa, los cambios 

en las condiciones laborales (de horarios, número total de horas) o las dificultades de conciliación 

entre el empleo y la familia o los estudios. La ausencia de promoción laboral también se menciona y 

algunas profesionales entrevistadas señalan que muchas veces se relega a la persona autista a 

posiciones secundarias dentro del entorno laboral.  

A todos estos factores, se le añaden las dificultades y situaciones personales de cada persona, 

tales como mayores o menores dificultades para aceptar y moverse en jerarquías, dificultades en la 

gestión de conflictos o para poner límites, trabajar muy lejos del lugar de residencia, tener problemas 
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de salud o situaciones familiares concretas (ser madre soltera, la muerte o el cuidado de un familiar, 

etc.). Como ya se ha comentado, algunas personas señalan elementos que añaden estrés y desgaste 

como, por ejemplo, enmascarar mucho en el lugar de trabajo como estrategia de camuflaje autista 

para encajar. También se describen otros aspectos que dificultan, como el “modo de espera” (que 

sería no poder hacer nada mientras se espera a que sea el momento de ir a trabajar). 

“¿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 están ajustados, tienen problemas con los equipos, con el jefe, 

con la jerarquía, con las normas. Muchos, no digo todos. Entonces necesitan acompañamiento durante 

toda su vida laboral.” CAT_023 

Todos estos factores se van sumando y tienen consecuencias importantes a nivel de desempleo 

(por despidos o no renovaciones), pero también a nivel de salud (tanto física como mental). Un 

entorno laboral hostil, con un trabajo no adaptado a las necesidades y, si se da el caso, con una 

situación personal compleja, puede acabar provocando agotamiento, estrés y problemas de salud 

mental como ansiedad y depresión. Esto, en algunas ocasiones, termina en incapacidades laborales 

o renuncias, con su consecuente limitación de ingresos, lo que restringe aún más la autonomía y la 

vida independiente. 

3.3.3. NECESIDADES EN EL ÁMBITO LABORAL: APOYO, ACOMPAÑAMIENTO Y 

SENSIBILIZACIÓN. 

Frente a todas estas barreras, las personas señalan que sería necesario: 

1) Apoyo y acompañamiento en todo el proceso de inserción y durante toda la vida 

laboral,  

2) Que las características de los trabajos tuvieran en cuenta las necesidades 

personales, 

3) Que el entorno laboral estuviera sensibilizado sobre las características y necesidades 

de las personas autistas. 

Por un lado, se necesita apoyo y acompañamiento tanto en el acceso al trabajo como en el propio 

trabajo. En el acceso, más allá de la orientación inicial y de ayudar a encontrar trabajo, es 

imprescindible el acompañamiento durante el proceso de selección y el contacto con la empresa para 

asegurar una mínima sensibilización. En el lugar de trabajo, se señala que el apoyo y 

acompañamiento debe adaptarse a cada persona y situación: desde trabajo con apoyo 

especializado en autismo (que apenas se nombra explícitamente porque no se conoce), utilizando 

adaptaciones de las instrucciones, apoyos visuales, planificación y anticipación y un/a profesional 

constantemente al lado de la persona autista, hasta apoyo en la gestión emocional o más puntual en 

momentos vitales concretos, pero siempre teniendo un/a profesional o persona de referencia que 

pueda proporcionar este soporte personalizado y con conocimiento de la condición autista. En este 
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sentido, tener una red de apoyo (familiares, asociación) se describe como un gran facilitador para la 

inserción, así como también el tener una buena orientación laboral. 

Las características del trabajo también podrán ser facilitadoras si tienen en cuenta las necesidades 

personales. Por ejemplo, si el trabajo proporciona un espacio amigable a nivel sensorial, se sigue un 

horario fijo y estable y se permite ajustar los ritmos de trabajo y tener los descansos necesarios. El 

teletrabajo también se menciona como un elemento facilitador en el ámbito laboral para muchas 

personas autistas.  

Finalmente, la sensibilización del entorno es clave para una inclusión laboral real. Prácticamente 

todas las personas señalan la importancia de que tanto superiores como compañeros/as de trabajo 

tengan conocimiento sobre el autismo, para eliminar la discriminación, prejuicios y situaciones de 

potencial conflicto. Asimismo, también se destaca la importancia de que las empresas sean flexibles 

para aplicar las adaptaciones que se requieran. 

3.3.4. OCUPACIÓN: ¿CUÁL ES LA SITUACIÓN? 

Sin embargo, como hemos ido comentado, muchas personas autistas no tienen un empleo, 

especialmente aquellas con grandes necesidades de apoyo. Para estas personas, tal y como 

comentan las familias y profesionales, las opciones son muy limitadas, centrándose sobre todo en 

centros de día o talleres ocupacionales, sin contemplar el trabajo con apoyo.  

Como ya hemos descrito, muchas de estas personas han visto que se les restringía su acceso a la 

educación postobligatoria: hay poca oferta formativa adaptada a sus necesidades y la existente es 

solamente sobre temáticas muy concretas. Las barreras en el ámbito educativo repercuten 

claramente en la vida adulta y en la posibilidad de tener un empleo, ya sea en el mercado 

ordinario o protegido. Pero, incluso en las situaciones en las que la persona ha podido seguir 

formándose, el acceso al mundo laboral es muy complicado para las personas con mayores 

necesidades de apoyo. Se les dan muy pocas oportunidades y las empresas no ofrecen tantos 

puestos como sería necesario para cubrir toda la demanda de las personas con discapacidad y, 

en concreto, de las personas autistas y, por ello, muchas solo acaban teniendo la opción de un taller 

ocupacional o centro de día.  

“Quan el (fill) va acabar tota la educació o tota el que és la formació, va acabar la ESO, la IFE dos 

anys. Lo ideal que seria és que hi hagués una integració laboral, una incorporació al mon laboral sigui 

amb títol de feina acompanyada, no?, acompanyada, perquè cony la vida ja ho porta, tothom ha de 

poder tenir una ocupació, que li ompli unes hores al dia i a més a més el sou que toca, llavors aquí és 

on nosaltres és on vam tenir dificultats. Sabem que a la comarca que hi ha unes quantes empreses 

que són sensibles el tema de la incorporació laboral amb les persones amb algun tipus de discapacitat 

o tal, vam anar trucant a totes les portes i no, perquè 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 està fent això que diuen el SOI, servei d’orientació 

i inserció, una mica a la espera que hi hagi una vacant” (CAT_GF1) 
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Además, tal y como explican algunas de las familias entrevistadas, muchas veces es precisamente 

la propia valoración y orientación laboral (EVO laboral) la que limita las oportunidades de la persona 

autista, ya que su percepción es que no se contemplan correctamente las capacidades y necesidades 

de las personas en el espectro del autismo. 

“A nivell laboral que és trist però que hi ha moltes moltes limitacions, quan nosaltres quan també vam 

tramitar EVO al (fill), clar el resultat que li van donar era això servei d’orientació i inserció, com si ell fos 

incapaç de fer més coses. Però bueno aquesta és la etiqueta que li van posar. Les vies que et queden 

obertes és buscar això, algun taller ocupacional tot i que jo penso evidentment podria fer moltes més 

feines” (CAT_GF1) 

“Quan li van fer l’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 l’EVO li van dir això, no?, que, que era 

per anar, els recursos eren a nivell de SOIs i empreses així de, de... de CETs i tot això, i en canvi ara, 

començarà a la empresa ordinària, per lo tant, jo trobo que l’EVO és una cosa que és un handicap al 

final, perquè una empresa ordinària no t’ho demanaran […] Aleshores jo entenc, que aquests nens, 

treballant-los, poden arribar a moltes més coses... és com, com que no hi ha confiança en ells, no? I 

ells han d’estar sempre demostrant.” (CAT_GF3) 

Respecto a los centros de día y talleres ocupacionales, las personas autistas entrevistadas que 

acudían a ellos comentan en general tener buenas experiencias y sentirse a gusto. Cabe mencionar 

que la mayoría estaban en servicios de entidades especializadas en autismo. 

“E: I quin és el taller que més t'agrada? 

A: Tots m'agraden. 

[…] 

E: Val, per què estàs millor aquí (centre ocupacional)? 

A: Perquè m'ensenya més coses. 

E: Mm, aprens més? 

A: Faig més coses.  

E: Val, allà només passejàveu i poca cosa més?  

A: Sí.” (CAT_042) 

“E: T'agrada treballar allà (centre ocupacional)? 

A: Sí que m'agrada treballar allà hi vaig anar abans de la pandèmia. 

[...] 

E1: Escolta'm, hi ha alguna cosa que t'agradaria que fos diferent a la feina o perquè t'agradés més? 

A: No, m'agrada més la feina de sempre.” (CAT_014) 

No obstante, en los discursos también se señalan algunas barreras o inconvenientes respecto a este 

tipo de servicios ocupacionales. Algunas personas autistas mencionan que no siempre pueden 

escoger qué actividades realizar, pese a que tienen claras sus preferencias y no les gustan todas las 

actividades que hacen en los centros de día, por ejemplo. Por su parte, los y las profesionales 

comentan que no todas las personas con autismo pueden acceder a estos servicios e, incluso, en 

algunos lugares se encuentran con que no aceptan a la persona autista por no saber cómo tratar con 

personas con grandes necesidades de apoyo. Además, hay que recordar que muchos de estos 

servicios ocupacionales son privados, es decir, se suma un coste económico importante para la 

familia y, por lo tanto, no todas las personas con autismo podrán acceder a estos recursos porque 

no lo podrán pagar. 



Proyecto Rumbo: Situación actual y necesidades de las personas adultas autistas. Estudio cualitativo. 

59 

 

Las familias entrevistadas, además, añaden que las actividades de ocupación no siempre tienen 

sentido y que muchas veces son para pasar el rato o “salir del paso”, realizando tareas que no aportan 

demasiado valora a la persona. 

“Els xiquets que tenen aquest altre servei no?, de SAD (servei d’atenció diürna), no poden optar al 

servei de treball […]  I 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 està fart de fer sempre el mateix.” (CAT_GF3) 

“Aquets servei que us dic del SOI (servei d’orientació i inserció), les activitats que hi ha que fan, home 

sí, tot és orientació i inserció però nosaltres tampoc estem del tot convençuts del que estan fent. La 

sensació que tens és que moltes vegades surten del pas, fent activitats rutinàries, pintar, dibuixar, llegir 

i no sé què i no és ben bé el que tocaria, és més un plantejament més assistencial que altre cosa, 

saps?” (CAT_GF1) 

3.3.5. DESEOS RESPECTO AL EMPLEO Y OCUPACIÓN 

Al preguntarles, la mayoría de las personas autistas entrevistadas desean trabajar: quieren 

encontrar un empleo o mantener el que ya tienen.  

Aunque los ámbitos laborales ideales son variados, la mayoría quieren trabajar de aquello que han 

estudiado o, si no puede ser, trabajar en un ámbito que sea de su interés, igual que las personas 

neurotípicas. Algunas personas desean tener un negocio propio y otras encontrar trabajo protegido. 

Es importante señalar que varias personas autistas refieren estar preocupadas por el futuro, 

especialmente por la elevada tasa de paro del colectivo y por la jubilación. 

Por su lado, algunas familias detectan desmotivación en sus familiares respecto al ámbito laboral 

debido a todas las malas experiencias previas. También expresan más la preferencia de que su 

familiar, en los casos de personas con muchas necesidades de apoyo, tengan una ocupación en un 

centro ocupacional. Algunas familias sí comentan que sus familiares podrían hacer más si hubiera 

los apoyos necesarios, por ejemplo, trabajo con apoyo. 

Las personas que trabajan comentan querer mejorar sus condiciones laborales para que se 

ajusten más a sus necesidades individuales, aunque esto se materializa de maneras diferentes según 

cada persona, como con el resto de la población. Muchas expresan querer tener trabajos fijos y 

sueldos mejores, dignos y, sobre todo, estables. Para algunas personas es importante el teletrabajo 

o poder trabajar solo o sola. Otras comentan la importancia de tener un trabajo tranquilo, que no 

agobie. Muchas también querrían cambios en el tipo de jornada: para algunas esto implica reducir a 

media jornada mientras que para otras sería aumentar a jornada completa para tener más ingresos.  

Las preferencias y las necesidades son diversas, aunque todas las personas están de acuerdo 

en desear un entorno comprensivo y adaptado a sus necesidades. 



Proyecto Rumbo: Situación actual y necesidades de las personas adultas autistas. Estudio cualitativo. 

60 

 

3.4. OCIO Y PARTICIPACIÓN 

En este apartado recogemos los temas de las entrevistas y grupos focales relacionados con el ocio 

y la participación comunitaria de las personas con autismo. Tal y como podemos ver en la siguiente 

figura, las ideas principales giran en torno comprender cuál es la situación actual de las personas 

autistas respecto a sus actividades de ocio, vinculación social y uso de los distintos equipamientos 

comunitarios, así como también analizamos las barreras y facilitadores con los que se encuentran. 

En este apartado, incluimos también todas las experiencias y relatos sobre la asistencia sanitaria que 

las personas con autismo, familiares y profesionales mencionan durante las entrevistas. 

 

Figura 5. Esquema visual: temas sobre "ocio y participación" 

 

3.4.1. SITUACIÓN ACTUAL DEL OCIO Y LA PARTICIPACIÓN COMUNITARIA 

OCIO Y TIEMPO LIBRE 

Cuando las personas entrevistadas hablan de sus gustos respecto al ocio, la idea principal que se 

desprende es la gran heterogeneidad de intereses y actividades de ocio, igual que podríamos 

encontrar en el resto de la población: el deseo es poder tener un ocio que guste y relaje, pasarlo 

bien. Sí que en general se menciona una mayor preferencia por actividades que se puedan realizar 

en casa como leer, ver series o películas, hacer manualidades o escuchar música, lo cual concuerda 

con otros estudios16, pero también se comentan actividades como quedar con amistades, pasear, 

 
16 Bishop-Fitzpatrick et al., (2017); Orsmond et al., (2004); Orsmond y Kuo (2011) y Palmen et al., (2011) 
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hacer deporte, ir al cine o a tomar algo. Tal y como señalan los y las profesionales, no todas las 

personas autistas quieren o necesitan participar en la comunidad con la misma intensidad, igual que 

pasaría entre las personas neurotípicas.  

No obstante, es importante señalar que algunas personas, sobre todo aquellas con grandes 

necesidades de apoyo, explican que no siempre pueden escoger las actividades de ocio que 

realizan, al participar en grupos de ocio organizados por las entidades, en los que las actividades 

lúdicas ya están determinadas. 

“E1: Però pel teu compte de proposar-los a quedar [als amics] o que ells et proposin quedar sense 

l’associació? 

A: No, els pares diuen quines sortides hi ha a (entitat d’autisme).” (CAT_014) 

“E1: I que t'agradaria que fos diferent per estar més còmode? 

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

E1: Ah, perquè et fan sortir.  

A: Sí. 

E1: A tu t’agrada estar-te a casa. 

A: Sí.” (CAT_041) 

Al preguntar por las preferencias respecto al ocio, varias personas autistas (aunque no todas) 

mencionan que prefieren interactuar y disfrutar de su tiempo libre con otras personas autistas o 

neurodivergentes, en lugar de con personas neurotípicas, ya que se sienten más a gusto en este tipo 

de grupos. En cambio, desde el punto de vista de los y las profesionales entrevistadas, el ocio en 

grupos exclusivos para personas con autismo o personas con discapacidad es visto como una 

barrera para la inclusión en la comunidad. 

En cuanto a preferencias por actividades de ocio concretas, algunas de las personas autistas más 

jóvenes mencionan que les gustaría poder probar lo que es salir de fiesta, como muchas personas 

neurotípicas. Más allá de este detalle, en general, muchas personas comentan el deseo de hacer 

actividades que no realizan actualmente, tanto nuevas como otras que hacían en el pasado y que 

les gustaban. Sin embargo, encuentran distintas barreras que dificultan que den ese paso, las cuales 

describiremos más adelante. 

PARTICIPACIÓN Y VINCULACIÓN SOCIAL 

Respecto a la vinculación social de las personas con autismo, encontramos que la gran mayoría de 

las personas participantes están vinculadas a alguna entidad social, sobre todo entidades de autismo, 

aunque algunas personas también forman parte de “colles”, clubes culturales o deportivos, 

especialmente las más jóvenes. Por otro lado, también hay un perfil de personas autistas activistas, 

especialmente mujeres y personas de grado 1 de necesidades de apoyo, que defienden los derechos 

de las personas con autismo y hacen divulgación y sensibilización sobre todo en redes sociales.  
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Todo esto, sin embargo, no acostumbra a ser lo más habitual entre las personas autistas: tal y como 

comentan los y las profesionales entrevistados, las personas en el espectro del autismo 

generalmente tienen una participación más bien baja o pasiva y son en general receptoras de 

servicios. Esta información contradictoria podríamos explicarla por un sesgo en la muestra, es decir, 

que la muestra no refleja exactamente la diversidad de realidades de las personas autistas. Debido 

a que la información sobre el estudio se difundió a través de las entidades socias de la Federació 

Catalana d’Autisme y a través de las redes sociales, la mayoría de participantes son personas 

miembro de estas entidades o personas activas en redes sociales, con alguna excepción. 

Los y las profesionales también comentan algunas cuestiones más. Por un lado, señalan que al pasar 

a la etapa adulta se pierden los lugares estructurados de socialización como es el colegio y las 

extraescolares y esto limita la posibilidad de interacción, participación y vinculación y crea un decalaje 

muy importante respecto al resto de jóvenes neurotípicos. Por otro lado, también reconocen que la 

necesidad de participar en la comunidad y la sociedad es personal y va cambiando con la edad. 

Además, perciben ciertas diferencias de género: señalan que, en general, las mujeres autistas 

prefieren socializar y salir de casa, hecho que les conlleva mucho agotamiento después (sobre todo 

si utilizan estrategias de camuflaje) y, en cambio, perciben que los hombres prefieren quedarse en 

casa y que su socialización se da más bien a través de internet.  

A nivel relacional, además, la red social de las personas con autismo acostumbra a estar formada 

habitualmente por la familia más cercana (madres, padres, parejas e hijos/as), como ya se ha descrito 

en apartados anteriores. Respecto a las amistades, en general las personas autistas dicen no tener 

muchas, aunque están contentas con las que tienen. Algunas personas desearían tener más 

personas queridas (amistades y/o pareja), como cualquier otra persona alista, pero se encuentran 

muchas veces con dificultades en las interacciones debido a la propia condición y también con mucha 

incomprensión y prejuicios por parte del resto de personas. 

USO DE ESPACIOS Y EQUIPAMIENTOS COMUNITARIOS 

Otro de los aspectos que aparece en los discursos es el uso o no de espacios comunitarios. Las 

personas entrevistadas comentan que utilizan los distintos servicios y equipamientos de la 

comunidad de forma variada según sus necesidades y gustos, si bien es cierto que es una cuestión 

que aparece más en los relatos de las personas que viven en zonas urbanas, en comparación con 

aquellas del ámbito rural.  

Los usos que se describen son de consumo y ocio, como en el resto de la población. Las personas 

utilizan principalmente los comercios, parques y también restaurantes o cafeterías/bares, 

polideportivos, cines, piscinas, museos… Destaca especialmente la mención de las bibliotecas como 

equipamientos muy usados y espacios agradables para las personas autistas. Además, se habla 

también mucho de los servicios sanitarios, especialmente de salud mental.  
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Atención sanitaria 

Por su importancia en los discursos de las personas participantes, principalmente en las entrevistas 

a personas autistas, pero también de las familias, y por su impacto en la calidad de vida, es 

imprescindible dedicar un apartado específico a la atención sanitaria. 

Las personas autistas describen generalmente haber tenido malas experiencias en su atención 

médica, tanto en servicios de salud generalistas como de salud mental, sobre todo (aunque no solo) 

en la sanidad pública. Justamente por ello, muchas tratan de evitar todo lo posible ir al médico, tal y 

como puede verse en los siguientes fragmentos. 

“F: Ui ginecólogos hay…                                                         

A: Ui no eso no voy porque me parece que no… no siento confianza, no me gustó 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: I bueno ara tothom em diu que vagi a un altre psicòleg però com que tinc mala experiència 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, perquè vaig tenir mala 

experiència.” (CAT_011) 

“E1: ¿Has tenido malas experiencias con el psiquiatra? 

A: Con psiquiatría y con psicología, tanto públicas como privadas. Sí.” (CAT_034) 

Estas experiencias negativas se explican por el resto de las barreras que se mencionan en las 

entrevistas y grupos focales y que explicamos más adelante. 

Se hace mucho hincapié en que hay una gran falta de formación específica sobre autismo entre 

los y las profesionales médicos de diferentes especialidades, así como también falta 

sensibilización entre el resto de personal sanitario (administrativo, etc.). Por ello, las personas 

autistas pocas veces reciben una atención médica que contemple y respete sus necesidades y 

características particulares: los entornos sanitarios y procedimientos médicos muchas veces 

no son amigables con el autismo (a nivel sensorial, cognitivo, etc.).  

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

no...hi ha les presses i això no està contemplat, pues ho faig jo, o sigui no és just, perquè ell està al 

costat i penso és com si fos invisible, com que invisibilitzo, està aquí present, m’està mirant, i és com, 

jo estic fent la feina, jo sé que sí que la podria fer, però necessita facilitats, necessita pràctica i per això 

necessita també mentalitat que sigui més oberta i que les coses canviïn una mica més.” (CAT_GF1) 

Incluso, debido a esta falta de conocimiento de las características del autismo, algunas personas con 

autismo se encuentran que se invalida su dolor. Esto lo comentan algunas mujeres cuando hablan 

de sus procesos de parto (algunas mencionan situaciones que podrían considerarse violencia 

obstétrica) o de pruebas ginecológicas, en las que no se tiene en cuenta que puede haber un 

procesamiento sensorial diferente, con hiperreactividad a ciertos estímulos. La consecuencia, 

muchas veces, es que la persona no vuelve a pedir visita ginecológica. 
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“Yo dije ‘me duele’, ‘cómo te va a doler este palo, no te puede doler’ y yo ‘pues sí que me duele’” 

(CAT_027) 

Además, algunas personas autistas señalan también que en las valoraciones por ejemplo del ICAM 

(Institut Català d’Avaluacions Mèdiques), dependiendo del profesional que haga la valoración, no se 

tienen en cuenta las características específicas del autismo y, por tanto, los dictámenes no siempre 

se ajustan a la situación de salud de la persona.  

Más allá de esto, muchas personas con autismo y también las familias cuentan que se encuentran 

con que ciertos profesionales les infantilizan o ni tan solo les hablan directamente, sino que se dirigen 

a su acompañante. 

“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 però és molt tímid, no està 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 sí he tenido que ir sólo (al médico), he tenido muy malas experiencias… Tuve 

hace poco en (ciudad), tuve que ir por, eeeh empecé a tomar la testosterona para la transición, y me 

tenían que hacer una analítica, y claro fue tener que ir, solicitar la analítica y me empezaron a tratar un 

poquito como a un bebé, como ‘que tu no entiendes’ y yo ‘sí que entiendo’. Y, a veces, es mejor no 

decir que soy autista pero entonces solo van a creer que soy raro.” (CAT_012) 

“E1. I 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 però molts dels que vaig ara que 

és com els que he pogut triar jo doncs molt molt millor.” (CAT_026) 

A todo esto, se le suma la situación de saturación en la que se encuentra actualmente el sistema 

sanitario público en nuestro país y también en Cataluña, que afectan a toda la población y que para 

las personas con autismo también suponen barreras muy importantes, en ocasiones más que para 

el resto: largas listas de espera para una primera visita, tiempos de espera en consulta elevados, 

poca frecuencia de visitas (especialmente en salud mental).  

Además, la alta presión asistencial que padece el personal sanitario genera una fuga de 

profesionales desde la salud pública a la privada, sobre todo en la salud mental, tal y como 

destacan los y las profesionales entrevistados. Se señala también la alta rotación, sobre todo por 

parte de las familias, y es una cuestión que genera muchas dificultades a las personas autistas, ya 

que no pueden vincularse con un profesional de referencia y establecer una relación de confianza 

que facilite el seguimiento médico, psiquiátrico, psicológico, ginecológico, etc.  

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

no em donaven torn. No em donaven torn. Bueno hem estat esperant des de setembre fins a l'abril. I 

a l'abril sí que em va visitar la psicòloga i em va remetre al CSMA17 perquè em fessin la valoració de 

 
17 CSMA: Centre de Salut Mental d’Adults (atención ambulatoria psiquiátrica i de apoyo a la atención primaria 
para mayores de 18 años) 
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l'autisme, Perquè va veure que tenia bastants trets. I des de llavors, cap visita ni res, estàs aquí una 

mica a la mà de Déu” (CAT_025) 

“Luego mucha psicología privada porque seamos sinceros, pública 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 està ben adaptat, no no, ni tan sols els que que es consideren que són específics com CSMIJ18 

i CSMA, van súper perduts, tenen una problemàtica a salut mental molt forta a nivell que cada dos per 

tres canvien professionals però cap professional està posat en tema de TEA, a la pública.” (CAT_GF1) 

Ante esta situación, aparecen de nuevo las barreras económicas, sobre todo en el ámbito de la 

salud mental. Aquellas personas que tienen los recursos económicos necesarios pueden permitirse 

pagar una atención psicológica, psiquiátrica, etc. de forma privada en centros o con profesionales 

especializados en autismo. Esto genera unas desigualdades importantes, ya que un seguimiento 

terapéutico de salud mental implica una cantidad muy importante de dinero y muchas personas con 

autismo no tienen esos recursos. 

“Crec que seria molt important que a nivell públic la part psicològica, anar al psicòleg, 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 psicòleg. És una putada.” (CAT_009) 

Finalmente, los y las profesionales también señalan que hay unas diferencias territoriales muy 

importantes en cuestión de atención a la salud, tanto a nivel de servicios sanitarios específicos como 

a nivel de salud mental. Comentan que no existen el mismo tipo de servicios en todo el territorio y ni 

protocolos generalizados de atención a personas autistas, sobre todo adultas.  

“Per una banda, accessibilitat sanitària, en funció de la regió sanitària de Catalunya tens més accés a 

uns recursos que a uns altres, per exemple, per fer una odontologia que algunes persones necessiten 

sedació només hi ha l’hospital de Sant Rafel que et pugui fer aquest servei, però només per tipo càries. 

Si estem parlant ja d’envelliment com deia la P3, que estem en un altre cicle vital, no hi ha serveis 

públics ah... que donin aquest tipus d’accessibilitat, per tant estem amb uns recursos limitats i a més a 

més en funció d’on vius amb més dificultats o menys.” (CAT_GP4) 

Respecto a los centros de salud mental para adultos, las personas participantes explican que la 

problemática radica en que depende totalmente del o la profesional o centro concreto si se acepta 

atender a la persona autista adulta o no. Además, la perspectiva de intervención en autismo no está 

estandarizada (algunos centros parten de perspectivas psicodinámicas, otras cognitivo-

conductuales, etc.). Algunos centros rechazan atender a las personas autistas adultas y en 

general, se señala que la consigna es atender solamente si hay un TEA con comorbilidad de salud 

mental. 

“A: Crec que és interessant saber el punt de vista de salut mental perquè la societat entén que l'autisme 

és una qüestió de salut mental, no? Però després les coses són com són, les infraestructures també 

són com són. […] Fa uns anys el TEA estava considerat com un diagnòstic no tractable a adults. Vull 

dir que no era o no formava part de la cartera de serveis.  

 
18 CSMIJ: Centre de Salut Mental Infantil Juvenil (atención ambulatoria psiquiátrica y de apoyo a la atención 
primaria para infancia y adolescencia hasta los 18 años) 
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[…]  

E: Tu ara estàs 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-ocurrència? 

A1: A veure, la consigna és TEA amb comorbiditat.” (CAT_GP2) 

De esta manera, en muchos casos se rompe la trayectoria de atención en salud mental que podía 

tener la persona que, si se ha detectado el autismo en la infancia, pasa por CDIAP19 y CSMIJ, pero 

luego no pasa a CSMA. Generalmente, la persona autista pierde su atención de salud mental 

pública al cumplir los 18 años. 

En general, todas las personas participantes están de acuerdo en que hay una falta generalizada de 

recursos y servicios sanitarios especializados en autismo y menos para adultos. Esta idea se va 

repitiendo en todos los ámbitos y se analiza en mayor detalle en el apartado sobre la situación de las 

entidades, profesionales y servicios (página 74). 

Ante todas estas barreras en el ámbito sanitario, las personas autistas, familiares y profesionales 

tienen claro que es necesario que haya una sensibilización y formación del personal sanitario en 

autismo, contar con entornos y procedimientos administrativos y médicos que sean amigables con el 

autismo y poder tener un acompañamiento por parte de una persona de confianza si la persona así 

lo necesita. Además, remarcan la gran importancia de poder tener un servicio público de salud 

de calidad, sobre todo de salud mental. 

3.4.2. BARRERAS PARA EL OCIO Y LA PARTICIPACIÓN 

Como hemos ido comentando, la participación y el ocio de las personas autistas no está libre de 

barreras. Las personas autistas y sus familias también encuentran elementos que impiden su plena 

participación y disfrute en este ámbito de la vida, de maneras similares a las que ya hemos ido 

describiendo al hablar de educación, vida independiente, ámbito laboral o atención sanitaria. 

ENTORNOS NO AMIGABLES I EXCLUSIÓN 

Una de las primeras barreras que se mencionan en las entrevistas al hablar del ocio y la participación 

es que los entornos no son amigables, especialmente a nivel sensorial, cognitivo y social. 

A nivel sensorial, se comenta que la mayoría de los espacios públicos son hostiles para las personas 

autistas que tienen un procesamiento sensorial diferente, cuando hay hiperreactividad a ciertos 

estímulos sensoriales. Esto provoca que muchas veces eviten acudir a estos espacios que perciben 

como hostiles o agobiantes y, por tanto, no participen en su comunidad tanto como quizás querrían. 

“Perquè per exemple, al cine ja no hi vaig perquè 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 econòmics, perquè sinó estàs excloent a col·lectius que potser no es poden 

permetre pagar-se 12 euros per una entrada.” (CAT_033) 

 
19 CDIAP: centres de desenvolupament infantil i atenció precoç 



Proyecto Rumbo: Situación actual y necesidades de las personas adultas autistas. Estudio cualitativo. 

67 

 

“Els llocs on tinc més dificultats, son on hi ha entorns sorollosos, o 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 depèn del lloc, depèn del restaurant o bar si és molt estressant o molt tranquil, prefereixo 

que sigui tranquil. I als súpers em costa bastant. 

E1: Per què? 

A: Perquè 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) 

Más allá de la cuestión sensorial, muchos espacios y actividades tampoco tienen en general una 

señalización clara y visual (pictografía, etc.), una anticipación adecuada ni tampoco hay una 

comunicación clara y empática por parte del resto de la población, como si se hablaran idiomas 

diferentes, tal y como comentan algunas personas entrevistadas. 

“Algunos pacientes míos han llegado a mi consulta sintiéndose incomprendidos, de decir que claro que 

ellos hablan un idioma y los neurotípicos otro, esta parte de traductor a veces falla” (CAT_GP5) 

Esto no solo pasa en los espacios lúdicos, sino también a nivel de trámites burocráticos, ante los 

cuales la mayoría de las personas autistas no saben cómo desenvolverse y no cuentan con el 

acompañamiento y apoyos necesarios. En concreto, explican que en muchas ocasiones es 

complicado navegar por las webs oficiales y que los trámites acostumbran a tener vocabulario difícil 

de comprender. 

De ahí surge el dilema sobre si hacer espacios adaptados específicos para personas autistas o no. 

Los y las profesionales destacan que reservar espacios o adaptar espacios concretos al final tiene 

muchas veces un efecto segregador y no una integración real: 

“Buscaven molt aquests espais, no? de dintre de les festes populars o coses així que hi hagués un 

espai adaptat, però és que al final el que et trobes és que en aquest espai adaptat només hi haurà gent 

amb TEA, no acaba de ser una integració real, és al final seguir-se relacionant només amb gent amb 

TEA.” (CAT_GP1) 

“Ui los gimnasios, horrible, yo allí llamaba y digo a ver hay unas salas así no puedo estar. La gente 

haciendo ruido y gritando. Sí, la música a tope, estímulos por todas partes, la gente que se mueve 

rápido, o sea iban a tope, o sea estaría 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 mayoría de las personas autistas comentan que lo importante para ellas es que se comprenda el 

autismo y se tenga en cuenta para que los espacios sean amigables.  

Sin embargo, esta no es la realidad actual en la mayoría de los espacios, tanto públicos como 

privados. Las personas con autismo entrevistadas y también familiares y profesionales están de 

acuerdo en señalar que hay una gran falta de formación sobre autismo y de sensibilización y 

empatía por parte de la población general. Las personas en el espectro del autismo se encuentran 

con estigmas, mitos, prejuicios e incluso rechazo y miedo en diferentes ámbitos, viviendo exclusión, 

por ejemplo, en salidas y excursiones ya desde el colegio por parte del propio centro educativo, pero 
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también por el hecho de no recibir invitaciones de otras personas para quedar y realizar actividades 

lúdicas conjuntamente. Esto les sucede a muchas personas autistas, pero sobre todo a aquellas con 

muchas necesidades de apoyo, con discapacidad intelectual asociada o con graves alteraciones de 

la conducta, limitando mucho sus posibilidades de participación comunitaria y ocio. 

Debido a esta incomprensión y estigmatización, varias personas explicaban que se sentían más a 

gusto con otras personas autistas o con discapacidad, en espacios que perciben como más amigos 

y seguros, en lugar de con personas neurotípicas. 

PROBLEMAS CON LA OFERTA DE OCIO: ESCASA E INADECUADA PARA PERSONAS ADULTAS 

Una segunda barrera que se describe son el conjunto de problemáticas que se encuentran con la 

oferta general de ocio. Las personas autistas cuentan que la oferta de actividades no acostumbra 

a ser accesible universalmente ni amigable y tampoco tiene en cuenta sus necesidades (por 

ejemplo, de planificación, anticipación, sensoriales, de comunicación, cognitivas…).  

Asimismo, las opciones de ocio son escasas o inexistentes en muchas zonas rurales y esto 

implica tener que desplazarse a otros municipios más grandes, por ejemplo, para ir al cine o para 

encontrar una entidad especializada en autismo con oferta de ocio. Este es un aspecto que genera 

consenso entre todas las personas participantes: las zonas rurales tienen una falta generalizada de 

recursos. Respecto a las percepciones sobre el ámbito rural, hay opiniones contradictorias entre los 

y las profesionales sobre si las zonas rurales funcionan como barreras o facilitadoras. Por un lado, 

algunas profesionales opinan que el entorno rural propicia la sensación de vecindario, donde la gente 

se conoce y hay más apoyos naturales y menos cambios. 

“És més fàcil, és a dir, que hi hagi més autonomia a anar a comprar i el del pa et conegui i sàpiga el 

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

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

he tingut la sensació amb els companys d’altres entitats, que en els entorns rurals s'ajuden més, fan 

més veïnat, fan més xarxa que no pas a la ciutat” (CAT_GP2) 

En cambio, otras profesionales piensan que un entorno rural puede haber más estigmatización: 

“I llavors pensa que en els pobles més petits inclús amb les famílies i els docents s’enfadaven quan 

anomenaven quan podria haver un autisme, llavors directament allò s’amagava, costava acceptar 

aquesta diferència i en casos més severs, on s’ajuntava clínica hi havia molta molta exclusió, situacions 

de bullying més fortes, això en entorns rurals ho hem vist molt” (CAT_GP1) 

Más allá del ámbito rural, hay poca oferta de ocio dirigida a adultos que tenga en cuenta las 

necesidades de las personas autistas. Los espacios de ocio y socialización estructurados que 

proporcionaba la etapa educativa obligatoria desaparecen y muchas personas autistas adultas no 

saben qué opciones hay ni cómo buscar y encontrar nuevos espacios y actividades que sean de su 

agrado. Además, cuando se realizan adaptaciones de las actividades o espacios normalmente se 

piensa en ocio para niños y niñas o adolescentes y jóvenes, pero raramente se piensa en las 

personas adultas ni en la tercera edad. Los y las profesionales también comentan que muchas veces 
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la poca oferta existente de actividades (de ocio, pero también de oportunidades de formación 

postobligatoria, etc.) no cuadra con los intereses de la persona autista. Tal y como comenta alguna 

familia, el camino no está marcado para las personas adultas, en todos los ámbitos de la vida. 

“La transició a la vida adulta que està així no tan definida com al camí quan són petits i amb això 

intentem nosaltres moure’ns molt i estar en aquestes oportunitats” (CAT_GF2) 

LAS MALAS EXPERIENCIAS NO SE OLVIDAN: REPERCUSIONES 

De la misma manera que con la atención sanitaria, las personas autistas comentan que el ocio y la 

participación comunitaria también están marcados por las malas experiencias previas. El mundo 

se percibe como hostil y amenazador, los prejuicios y situaciones de discriminación o exclusión que 

viven las personas con autismo se van acumulando y todos esos recuerdos les generan mucha 

reticencia a volver a asistir a lugares o actividades y renuncian a participar, por mucho que les 

gustaran, tal y como explica una persona en este fragmento: 

“En natació tinc experiències i ja no vull fer natació (riu) però estaria bé... tothom recomana ‘fes natació’, 

no? perquè vaig tenir males experiències i com que no vull repetir-les pues ja no faig, és com si les 

evités” (CAT_011) 

NO TENER ACOMPAÑAMIENTO Y NO QUERER IR SOLO O SOLA 

Por otro lado, al hablar de actividades lúdicas, de cómo pasar el tiempo libre y disfrutar del ocio, 

muchas personas autistas dicen no querer ir solas y que prefieren tener acompañamiento (de 

amistades, familiares, etc.). Sin embargo, varias comentan que no quieren empezar una actividad de 

ocio nueva por no tener a nadie con quien ir o por no conocer a nadie del grupo que realiza esa 

actividad. Por tanto, muchas veces no se participa porque no hay acompañamiento y apoyo en este 

tipo de actividades. En este sentido, los y las profesionales señalan como barrera la gran dificultad 

de acceder a la figura de asistencia personal que pueda dar este acompañamiento a las personas 

autistas. 

No obstante, cuando sí que hay un acompañamiento y éste es por parte de los padres o madres, 

también puede haber el riesgo de que aparezcan otras barreras, tal y como comentan los y las 

profesionales. Cuando la participación de personas autistas adultas es mediante el acompañamiento 

de cuidadores se puede caer en paternalismos, en infantilizar a la persona con autismo y 

substituirla tomando las decisiones en su lugar, en vez de acompañarla. Los y las profesionales 

entrevistados entienden que esto se da por un desconocimiento, falta de formación y también por 

miedos y sobrecarga de la familia y, por ello, enfatizan la importancia de trabajar con las familias para 

fomentar la participación autónoma de las personas autistas y no dar por supuesto que los y las 

familiares saben cómo hacerlo todo. 

“La qüestió és com formem aquests acompanyants de persones a ser traductors i no a substituir a la 

persona. I estem com formant-nos molt els professionals, però després en els entorns naturals no 

estem dient-li a l'acompanyant [...] o no li estem dient a la família, a l'acompanyant del metge o el tutor, 
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com poder acompanyar la persona sense substituir- la. Perquè al final és veritat que hi ha persones 

que necessitaran aquest suport per anar i sinó no podran participar.”  (CAT_GP2) 

“Siempre les han protegido desde ese miedo más clásico […] tu les estás diciendo que tienen que 

enseñar, que tienen que coger un autobús, esa madre o ese padre ¿no? pues no puede, o sea no 

puede, se lía, no sabe cómo enseñar y tienes que enseñar a la familia cómo enseñar” (CAT_GP5) 

EL CONCEPTO DE OCIO ES DIFERENTE 

Otro aspecto importante es el concepto de ocio en sí mismo. Varias personas autistas comentan que 

su forma de entender el ocio no es la misma que la que tienen las personas neurotípicas. En general, 

la visión neurotípica del ocio implica realizar actividades nuevas, desconocidas, romper con la rutina, 

etc. y se entienden todos estos elementos como motivadores (Villalba, 2019). No obstante, para 

muchas personas autistas esto no tiene por qué ser así, y su forma de disfrutar del tiempo libre puede 

ser diferente, ya que, al fin y al cabo, las actividades que nos gustan y nos ayudan a desconectar 

son muy personales. Esto lo explica con detalle esta persona: 

“A: És que aquí hi ha també un lío perquè aprens amb els anys que l'oci és una cosa. Per exemple 

d'esbarjo, de passar-ho bé i està molt tipificat el que és l'esbarjo, passar-ho bé. Anar a prendre una 

cervesa amb amics, anar a ballar. Clar, ara estic aprenent que l'oci és 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. I bé, per a mi pot ser ara que estic treballant-ho, doncs estar un dia sense 

parlar amb ningú. Eeh m'agrada estirar-me al llit amb poses que no són estàndards. Puc estar fent la 

tortuga o bellugant. Per mi això és el que em descomprimeix. Escrivint, passejant. Però clar l'oci com 

s'entén i fins i tot has de fer com coses. Has d'anar amb piragües 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 l'oci, perquè no hem d'anar a les xiquetes a viatjar al món. I en canvi 

a mi m'agrada tornar-hi perquè he estat bé, però llavors la pressió social és una miqueta que hauries 

d'anar a tot arreu o tothom diu ‘què has fet per vacances?’ i què quai, que has d'explicar. Si dius que 

no has fet res la gent et mira amb pena.” (CAT_031) 

Sin embargo, algunas personas autistas explican que se encuentran con presiones sociales para 

realizar actividades porque “es lo que toca” y no porque realmente quieran, con el miedo de quedarse 

excluidas si no lo hacen. 

“Sí el que passa que vull posar límits, però, per altra banda, penso és que em quedaré sola, per 

exemple, això em passa molt al poble no, doncs tinc una colla que no m'hi acabo de sentir molt a gust. 

I és com que, per una banda, no vull, però per una altra banda ho he de fer perquè bueno ens coneixem 

de tota la vida… és un poble petit i aquí 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. I elles com estan amb tothom, parlant amb tothom pues allà pues em 

deixen més de banda i és com, no m'agrada.” (CAT_032) 

BARRERAS ECONÓMICAS 

Finalmente, aunque no por ello menos importante, volvemos a encontrar en los discursos la cuestión 

económica como barrera. La falta de recursos económicos también afecta al ámbito del ocio, sobre 
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todo a aquellas personas y familias que ya tienen una sobrecarga a nivel económico y tienen que 

escoger a qué destinar el dinero. 

En resumen, en las entrevistas y grupos focales se describen un conjunto de barreras para el ocio 

y la participación que son más bien externas a la propia persona, es decir, factores del contexto y del 

entorno, de la oferta de ocio, de actitudes de las otras personas, de ausencia de acompañamiento y 

recursos ajustados a las necesidades de las personas con autismo, etc., lo cual concuerda con 

investigaciones previas que señalan problemáticas similares en el ámbito lúdico (Sasson et al., 2017). 

3.4.3. APOYOS RELEVANTES PARA EL OCIO Y LA PARTICIPACIÓN 

Al hablar de ocio y participación comunitaria, en las entrevistas y grupos focales aparecen tres ideas 

de manera repetida que recogen las necesidades y apoyos relevantes: la red de apoyo, las nuevas 

tecnologías y la sensibilización de la población. 

SIEMPRE HAY ALGUIEN DETRÁS EMPUJANDO A PARTICIPAR 

Por un lado, surge la idea de la gran importancia de la red de apoyo, la sensación de que siempre 

hay alguien detrás de la persona autista “empujando” a participar y relacionarse. Este “alguien”, esta 

red de apoyo, puede ser un agente informal, como la familia o las amistades, pero en el caso del 

ocio, también aparecen las entidades de autismo como agentes clave que facilitan y promueven 

el ocio, la participación comunitaria y las relaciones sociales.  

“P2: Sempre està darrere una entitat, una associació, una fundació, algú, algú. Sempre hi ha algú 

darrere que els empenta, no? ‘Vinga va!, Mira això!, Fes això! O mira-te això 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, però a la que comencen a un que va aconseguir feina, 

contentíssim. Un altre que no ha pogut treballar perquè ha intentat treballar a deu llocs i ha sigut inviable 

per un tema de personalitat, d’explosió de caràcter explosiu a més a més, i ara està implicada en el 

gimnàs i està feliç o sigui jo crec que hem d'anar empentant perquè ells puguin descobrir on al final sí 

que poden estar bé.” (CAT_GP2) 

Para muchas personas autistas, el acompañamiento y apoyo, ya sea formal (mediante la figura 

del asistente personal) o informal, es imprescindible para poder participar en su comunidad y 

en actividades de ocio. Por ello, se comenta varias veces que las entidades juegan un papel muy 

importante en este ámbito, ya que buscan los espacios, organizan y ofrecen actividades, insisten 

para que se participe, proporcionan acompañamiento y apoyos… Los grupos de ocio organizados 

por las entidades de autismo aparecen como espacios importantes, ya que muchas personas autistas 

no participarían en actividades comunitarias y de ocio si no existieran. Para muchas personas con 

autismo, estos son sus grupos de relación y de ocio. Por ello, la percepción que tienen muchas 

de las profesionales entrevistadas es que, justamente en el ámbito de ocio es donde hay más 

opciones para las personas autistas. Sin embargo, es importante la puntualización que 

también hacen: 
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“Igualmente yo creo que hay opciones, es decir, que hay un, en cuestión de ocio yo creo que es de lo 

que más hay ¿no? lo que pasa que no es lo único que necesitan.” (CAT_GP6) 

Además, no todas las personas con autismo pueden contar con los servicios de las entidades y 

asociaciones, ya que la mayoría requieren pagar cuota o pagar por las actividades concretas y, como 

ya se ha comentado, la cuestión económica es una de las barreras que hay que tener en cuenta. 

Por otro lado, en este ámbito también vuelve a ser importante la familia: para muchas personas 

autistas sus padres y madres son los grandes facilitadores de la participación, ya que les acompañan 

y se preocupan de buscar oportunidades. La percepción de los y las profesionales es que, de nuevo, 

hay familias que tienen los recursos necesarios y empujan y promueven activamente la autonomía y 

la participación de su familiar autista y, en cambio, hay otras familias que no pueden dar estos apoyos 

y, por lo tanto, no hay participación. Es imprescindible tener en cuenta el gran esfuerzo que implica 

acompañar al familiar con autismo a todas partes (actividades de la vida diaria, actividades de ocio, 

visitas médicas, trámites, etc.).  

“Sí es discrepante, estoy totalmente de acuerdo porque también hay el acceso en función 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 básicas […] Sí, igual la palabra 

es discrepante y no está regularizado y que ¿no? depende de muchos factores.” (CAT_GP5) 

Estas discrepancias se deben a que los apoyos no están garantizados por la administración, 

sino que dependen totalmente de los recursos propios que tengan las personas autistas y, 

especialmente, las familias. 

LAS NUEVAS TECNOLOGÍAS FACILITAN LA PARTICIPACIÓN 

Un segundo factor que se describe en las entrevistas son las nuevas tecnologías, especialmente las 

redes sociales. Las personas autistas explican que las redes sociales son grandes facilitadoras 

de las relaciones sociales y de la participación. Muchas de ellas las usan frecuentemente y no 

solo las personas más jóvenes, sino de todas las edades.  

Se comentan cuatro tipos de usos de las redes sociales y de internet como los más habituales:  

1) Para socializar, conocer gente, mantener el contacto con amistades y personas conocidas y 

para crear y sentirse parte de una comunidad autista. 

2) Para pasarlo bien, a modo de ocio, ya sea creando o consumiendo contenido audiovisual 

(vídeos, fotos, streaming, videojuegos, etc.) 

3) Para buscar información y hablar sobre los intereses específicos que tenga cada persona. 

4) Para hacer divulgación y activismo sobre el autismo. 

Muchas personas autistas perciben el espacio virtual como más amigable que el presencial y varias 

comentan que la comunicación por escrito les facilita enormemente el hecho de relacionarse.  
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No obstante, hay algunas reflexiones importantes sobre las nuevas tecnologías. Primero, hay que 

tener en cuenta la brecha digital: no todas las personas en el espectro del autismo tendrán acceso o 

las habilidades digitales necesarias para usarlas. Además, las redes sociales y las aplicaciones de 

mensajería instantánea (como WhatsApp, Telegram, etc.) pueden propiciar malentendidos si la 

comunicación no es clara. También, algunas personas comentan que, con la existencia de las redes 

sociales, ya no tienen la necesidad de relacionarse presencialmente, cosa que podría limitar en gran 

medida la red de apoyo de la persona. Aun así, la valoración general es que las nuevas tecnologías 

son grandes aliadas para las personas con autismo. 

LA SENSIBILIZACIÓN SOBRE AUTISMO ES IMPRESCINDIBLE  

Finalmente, se habla de la sensibilización y formación sobre autismo como elementos básicos 

para facilitar la participación de las personas autistas en la comunidad, de la misma manera que 

en los otros ámbitos que ya hemos ido comentando en apartados anteriores. 

El conocimiento de la condición autista es imprescindible para garantizar una buena atención por 

parte de profesionales y personal de atención al público de cualquier servicio y para fomentar la 

empatía y eliminar estigmas y prejuicios de la sociedad. Un entorno sensibilizado es un gran 

facilitador para que las personas autistas puedan participar y desenvolverse en su día a día y tengan 

las mismas oportunidades que el resto de la población. 

Este conocimiento es el que llevará a adaptar los entornos, actividades y procesos para que sean 

amigables con el autismo y tengan en cuenta sus características y necesidades (cognitivas, 

sensoriales, comunicativas, de anticipación, etc.).  

 

EN RESUMEN 

El ámbito del ocio y de la participación comunitaria no está exento de barreras para las personas 

autistas y sus familias: entornos hostiles, falta de recursos, malas experiencias por incomprensión y 

exclusión, barreras económicas, etc. De nuevo, la red de apoyo se vuelve imprescindible para que 

la persona autista pueda realizar actividades de ocio, usar los servicios y participar en su comunidad 

y el papel de las entidades de autismo es clave en este aspecto.  

El ocio es quizás el ámbito donde hay más opciones y oportunidades (que tampoco quiere decir que 

sean muchas), pero no es lo único que necesitan las personas autistas. 
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3.5. SITUACIÓN DE LAS ENTIDADES, PROFESIONALES Y 

SERVICIOS 

Como ya hemos ido comentando, durante las entrevistas y los grupos focales se habla en muchas 

ocasiones sobre la situación actual de diferentes servicios y recursos públicos y de las entidades. 

Se destaca el papel fundamental que tienen las entidades al ser proveedoras de servicios y también 

red de apoyo para las personas autistas y para las familias, proporcionando el acompañamiento y 

recursos que no siempre se da desde los servicios públicos. 

Sin embargo, lo más destacable de los discursos de las personas participantes, son las numerosas 

problemáticas relacionadas con los servicios y las barreras a las que se enfrentan las entidades y 

profesionales, tal y como podemos ver en el siguiente esquema. 

 

 

Figura 6. Esquema visual: temas sobre "servicios, entidades y profesionales" 
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3.5.1. CARENCIAS Y PROBLEMÁTICAS DE LOS SERVICIOS Y RECURSOS 

La cuestión sobre las carencias de los servicios existentes es algo transversal y que hemos ido 

repitiendo a lo largo de este informe en todos los apartados (diagnóstico, educación, vida 

independiente, ocupación y empleo, ocio…) y que consideramos necesario recoger. 

AUSENCIA DE SERVICIOS ESPECIALIZADOS EN AUTISMO 

Las personas participantes en este estudio señalan reiteradamente que hay una falta generalizada 

de servicios que estén especializados en autismo y, sobre todo, que estén dirigidos a 

personas adultas autistas, en prácticamente todos los ámbitos. Como dicen las familias, el camino 

marcado en la infancia no sigue en la etapa adulta. 

Esta problemática se describe sobre todo cuando se habla de vivienda: las personas entrevistadas, 

especialmente profesionales y familias, comentan que no hay servicios de transición a la vida adulta 

como podrían ser pisos lanzadera o recursos residenciales como pisos tutelados o residencias 

especializadas en autismo. Esta situación se agrava si tenemos en cuenta el territorio, ya que 

encontramos grandes desigualdades territoriales: algunas zonas de Cataluña cuentan con algún 

recurso, pero otras partes no tienen ninguno y las personas autistas se ven obligadas a desplazarse 

y apartarse de su comunidad para poder acceder al servicio que necesitan. Esto sucede 

especialmente con la cuestión de las viviendas tuteladas y las residencias especializadas, pero 

también sucede con las escuelas de educación especial, centros de día, servicios de ocio, inserción, 

etc. En este sentido, algunas profesionales comentan que existen buenas iniciativas a nivel local y 

nacional que se limitan a aplicarse a casos concretos y no se generalizan al resto de territorios. 

Respecto a las residencias, las profesionales comentan que hay mucha dificultad para conseguir 

plaza y que luego las personas autistas no siempre encajan en el perfil de usuarias de las residencias 

no específicas de autismo. Sin embargo, muchas veces estas son las únicas opciones habitacionales 

que quedan, tal y como comentan: 

“No hi ha llocs intermitjos. O ets de discapacitat intel·lectual profunda o no trobes un lloc per on poder 

anar” (CAT_GP1) 

A nivel laboral, las personas participantes explican que hay pocos apoyos y que éstos se centran 

sobre todo en ayudar a encontrar trabajo, pero no a mantenerlo y que raramente se proporciona 

apoyo en el lugar de trabajo. Asimismo, para las personas con mayores necesidades de apoyo solo 

existen opciones de centros de día o talleres ocupacionales, ya que los pocos recursos que hay de 

trabajo con apoyo van dirigidos normalmente a otros perfiles. Sin embargo, estos servicios 

ocupacionales no siempre están especializados en autismo y no todas las personas autistas pueden 

acceder a ellos.  
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Como vemos, los servicios existentes no siempre se adecuan a las necesidades de las 

personas autistas, o no de todos los grados de apoyo. Además, a todo esto, se le suma que hay 

poco apoyo de la administración a nivel económico y que el autismo no se especifica dentro de la 

cartera de servicios sociales, tal y como comentan los y las profesionales. De esta manera, se dificulta 

que los servicios que ya existen se adecuen a las particularidades y necesidades de las personas 

autistas, como en el caso de la figura de asistencia personal. 

En esto sentido, como ya se ha comentado, las familias perciben que hay servicios mal planteados, 

algunos diseñados para tener a la persona entretenida y para “pasar el rato”, o en los que se mezclan 

personas de edades muy diferentes, o en los que se sigue aplicando un modelo asistencialista y no 

siempre se aplica el modelo de atención centrada en la persona ni se tienen en cuenta 

adecuadamente sus necesidades. 

SERVICIOS PÚBLICOS INSUFICIENTES 

Otra carencia que se explica es respecto a los servicios públicos que ya existen. Las personas 

participantes en este estudio describen numerosas barreras y problemáticas, especialmente 

dificultades de acceso a estos servicios. 

Por un lado, hay servicios que no existen a nivel público, como seria el diagnóstico de autismo 

para adultos, mientras que hay otros que se valoran como insuficientes o saturados (sobre todo 

servicios de salud mental y plazas de centros de día y/o residencias).  

Se destaca sobre todo las largas lista de espera, de meses de duración, las incompatibilidades que 

se dan entre algunos servicios y prestaciones (como por ejemplo, la prestación por asistencia 

personal, que es incompatible con otros servicios o prestaciones), la poca frecuencia y duración de 

las visitas de psicología y psiquiatría públicas, la alta rotación del personal, la burocratización que 

dificulta tramitar las prestaciones y pedir plaza en ciertos servicios y también se señala en ocasiones 

que los requisitos para acceder a ayudas o servicios no tienen en cuenta las características y 

necesidades del colectivo autista. 

En el caso del sistema de salud mental público, tal y como comentan las profesionales entrevistadas, 

el nivel de saturación ha llegado a tal punto que muchas profesionales deciden abandonar la atención 

pública y pasarse a la privada debido a la alta presión asistencial que les impide dar una buena 

atención.  

FALTA DE FORMACIÓN Y CONOCIMIENTO SOBRE AUTISMO  

Además, se destaca constantemente la falta de formación sobre autismo que tienen la mayoría 

de profesionales de los distintos ámbitos, tanto a nivel público como privado. Los ámbitos en los 

que más se destaca es en la sanidad y también en la educación, en los que se explican experiencias 

negativas en centros de salud o en centros escolares ordinarios, en los que los y las profesionales 
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se ven desbordados y sin las herramientas necesarias para atender correctamente a las personas 

con autismo. 

Esta falta de conocimiento pone en juego que se pueda dar una buena atención a las personas 

autistas y a sus familias y, por ello, en ocasiones las personas autistas desisten de volver a ciertos 

servicios porque han vivido incomprensión y malas experiencias. Comentan también que incluso en 

recursos especializados en discapacidad o autismo, muchas veces los y las profesionales no están 

capacitadas para atender a personas con ciertos perfiles (problemas de conducta, etc.) y no se les 

acepta o se les echa, con lo que se vulneran sus derechos. 

FALTA DE INFORMACIÓN  

Finalmente, otra barrera que se menciona es la falta de información que se da a las personas 

autistas y a las familias sobre los servicios, recursos y prestaciones que existen y a las que 

podrían acceder. Esto es una primera barrera al acceso, ya que, si la persona no sabe que existe un 

servicio, no lo pedirá. Destaca que prácticamente no se conoce y, por tanto, no se menciona, la 

figura del asistente personal, y, además, tampoco se habla demasiado del trabajo con apoyo, 

por ejemplo. 

Sin embargo, esta falta de información también se percibe en algunos y algunas profesionales, por 

ejemplo, con la cuestión de la tarjeta “Cuida’m”20. Esta tarjeta permite una atención preferente en 

centros de salud, pero varias personas explican que el personal sanitario la desconoce y, o no se la 

tramitan, o no la respetan. 

Podemos ver que la mayoría de las carencias surgen de la invisibilización del autismo y de sus 

necesidades. Al no tener en cuenta esta condición y sus especificidades, desde la administración no 

se contemplan ni se despliegan los servicios que se requieren con las características adecuadas. En 

consecuencia, las familias y personas autistas se autoorganizan, creando entidades especializadas 

en autismo que generan los recursos para suplir estas demandas. 

 

3.5.2. BARRERAS QUE SE ENCUENTRAN LAS ENTIDADES Y PROFESIONALES 

Por otro lado, las propias entidades y los y las profesionales también se encuentran con barreras en 

su actividad profesional que es importante recoger. Estas se concentran alrededor de la financiación, 

las condiciones laborales y la propia administración. 

 

 
20 Tarjeta sanitaria que identifica a las personas que, por sus características específicas, necesitan un conjunto de 

actuaciones diferenciadas en su relación con los profesionales y servicios sanitarios. 
(https://catsalut.gencat.cat/ca/proveidors-professionals/tsi-cuidam/ ) 

https://catsalut.gencat.cat/ca/proveidors-professionals/tsi-cuidam/
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FINANCIACIÓN PRECARIA 

La barrera más destacada es la financiación precaria que viven muchas de las entidades. La mayoría 

tienen una gran dependencia de subvenciones (tanto públicas como privadas) lo cual implica una 

inestabilidad e inseguridad económica importante.  

Además, estas subvenciones son insuficientes para sostener todas las actividades y servicios 

y, ante esta falta de recursos económicos, muchas entidades se ven obligadas a cobrar a las familias 

por los servicios, además de las cuotas de socios y socias. Esto implica que los servicios son 

privados y que no todas las personas autistas y familias podrán asumir el coste, creando 

desigualdades entre el colectivo autista según el nivel socioeconómico. 

Esto es un reflejo claro de que los recursos que proporciona el estado y las autonomías, en el 

caso de Cataluña, son insuficientes para la demanda que existe actualmente y que son las 

entidades las que están supliendo estas carencias de la administración. 

DESIGUALDAD EN LAS CONDICIONES DE LAS ENTIDADES 

Otro aspecto importante que señalan las entidades es que las que son más pequeñas y que, por 

tanto, tienen menos estructura, no están profesionalizadas y tienen menos recursos, sienten 

que no dan al abasto, en comparación con otras entidades con más recorrido y que cuentan con 

profesionales en plantilla. 

Asimismo, muchas entidades empiezan con servicios para niños y niñas y adolescentes, más 

centrados en terapias u ocio, y a medida que pasan los años y estas personas crecen, ven la 

necesidad de ampliar los servicios a la edad adulta, pero no tienen tiempo de crear esos servicios, 

pedir financiación, etc. Por ello, se destaca la necesidad de colaboración con entidades más grandes 

que tienen más estrategias y recursos y pueden ayudar a seguir el camino. 

LA ADMINISTRACIÓN PÚBLICA COMO BARRERA 

Por otro lado, las entidades también perciben en muchas ocasiones que la administración es una 

barrera en sí misma, por falta de coordinación e ineficiencia. Destacan que generalmente no se 

sienten escuchadas y que hay un choque respecto al modelo de atención a las personas, ya que, 

pese a los cambios que se van haciendo, no se acaba de aplicar el modelo centrado en la persona 

y se sigue apostando por servicios y recursos de corte más asistencialista. En general, las entidades 

perciben que falta voluntad política de cambio real. 

CONDICIONES LABORALES PRECARIAS 

Finalmente, un aspecto muy relevante que destaca en los discursos de los y las profesionales son 

las condiciones laborales. Se destaca la precarización del sector social, que condiciona la 

calidad de los servicios y repercuten, en última instancia, en las personas usuarias. 
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Los y las profesionales hablan de: 

- La incertidumbre y la inseguridad que les genera depender de subvenciones y la 

temporalidad de los contratos. Esta inseguridad no favorece la especialización, ya que no 

destinarán tiempo y recursos a formarse en un ámbito en el que no se sabe si seguirán 

trabajando. 

- La falta de personal, la sobrecarga de trabajo y la falta de tiempo. Esto provoca 

frustración, estrés e incluso burnout. Se señala que no se puede hacer bien el trabajo de 

atención y que, muchas veces, se acaban priorizando los requisitos de las subvenciones y no 

la calidad del servicio.  

- La alta rotación de profesionales y las implicaciones sobre la calidad de la atención: para las 

personas autistas es una gran barrera perder a la persona que tenían de referente. Además, 

en los casos que esto es debido a una baja laboral, el cambio es brusco, no anticipado y sin 

un buen traspaso de la información. 

- Sensación de falta de reconocimiento del trabajo hecho y de hacer “voluntariado 

profesional”, es decir, realizar más trabajo del que se remunera. Hacen énfasis en que no se 

debería suplir la falta de personal con la vocación de las demás personas. 

- Falta de formación en diferentes perfiles y necesidades de las personas con autismo. Incluso 

profesionales de entidades y servicios especializados reconocen que necesitarían más 

formación o formación en cuestiones específicas relacionades amb l’autisme. 

En definitiva, los y las profesionales señalan que tener vocación no es suficiente y que se 

necesitan condiciones laborales dignas, ya que los y las profesionales también tienen que poder 

vivir. Tal y como comenta un profesional, de manera muy ilustrativa:  

“Tens molta vocació però no dona per pagar el lloguer” (CAT_GP2) 
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3.6. REIVINDICACIONES Y MODELOS DE BUENAS PRÁCTICAS 

Finalmente, en este apartado recogemos y describimos las reivindicaciones que las personas 

autistas, familias y profesionales han ido compartiendo a lo largo de las entrevistas y grupos focales. 

En la siguiente figura podemos ver un esquema visual de los temas más importantes. 

 

Figura 7. Esquema visual: temas sobre "reivindicaciones y buenas prácticas" 

 

3.6.1. REIVINDICACIONES DEL COLECTIVO AUTISTA 

Además de todas las necesidades que se han ido describiendo en los distintos apartados de este 

informe, las personas autistas entrevistadas reivindican especialmente: 

- Sensibilización y comprensión del autismo por parte de la población general 

Piden aceptación de la diversidad, visibilización del autismo femenino y de la necesidad de la doble 

empatía, es decir, que la sociedad también empatice y se adapte a las personas autistas. 

“Si la gent tingués això, més apertura de ment, perquè nosaltres bé que ens adaptem als neurotípics, 

ens passem la vida, adaptant-nos, sabeu? ” (CAT_017) 

“A mí la palabra inclusión, la odio. Porque no es cuestión de incluir a nadie. Es cuestión de que la 

sociedad ha de tener mecanismos para que todos tengamos cabida, aunque seamos una minoría. 

Somos ciudadanos con los mismos derechos que el resto. Por tanto, o sea, ya está 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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También señalan la necesidad de que el entorno cercano (familiares, amistades, etc.) a las personas 

autistas esté bien formado en las especificidades de esta condición y las implicaciones que tiene en 

la vida diaria.  

- No discriminación, despatologización y especificidad 

Las personas autistas entrevistadas piden ser respetadas como cualquier persona, no sufrir 

discriminación, no sentirse juzgadas constantemente, no recibir burlas y que no se les cuestione el 

diagnóstico, especialmente aquellas con menores necesidades de apoyo. 

También señalan la importancia de despatologizar el autismo, es decir, que no se considere una 

enfermedad y/o trastorno, y que se tengan en cuenta las necesidades específicas, sobre todo a la 

hora de crear y ofrecer servicios, ayudas o apoyos, es decir “tener la casilla del autismo” (CAT_015). 

- Unidad del colectivo autista 

Varias personas comentan la necesidad de que haya unidad dentro del propio colectivo para poder 

ser más fuertes en las reivindicaciones y en la lucha por los derechos de todas las personas con 

autismo. 

“Que tota la comunitat autista s’unís 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 oportunitat. Res sobre 

nosaltres sense nosaltres.” (CAT_005) 

- Necesidad de priorizar las cuestiones urgentes  

Algunas personas señalan que es necesario poner más esfuerzos en solventar las grandes 

problemáticas del colectivo autista como la tasa de paro, la ausencia de una atención psicológica 

pública de calidad o la falta de apoyos en todos los ámbitos para las personas autistas, y no tanto en 

lo que llaman “simbolismos”, como podrían ser las horas tranquilas en supermercados. Ven estas 

cuestiones como más superficiales frente a otras cuestiones urgentes que requieren esfuerzos a 

largo plazo. 

“A ver, que por favor, que tenemos un 90 por ciento de desempleo, que estamos en exclusión social y 

no, el problema es que no tenemos atención social en la atención pública cuando tenemos necesidades 

de urgencia y están con los petardos y con la hora silenciosa en el supermercado.” (CAT_015) 

- Tener en cuenta todo el ciclo vital 

Las personas autistas entrevistadas comentan la importancia de tener en mente siempre todo el ciclo 

vital de la persona y diseñar, crear y ofrecer atención, actividades y espacios para todas las etapas 

vitales y no solo la infancia. Hacen énfasis especialmente en no olvidar la vejez y las necesidades 

de las personas con autismo en esta etapa. 
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- Tener recursos para una vida independiente 

Finalmente, las personas con autismo entrevistadas reivindican el derecho a tener los recursos y 

ayudas necesarios para poder participar en cualquier ámbito de la sociedad y poder decidir sobre la 

propia vida. 

En concreto, hablan de tener atención en salud mental pública, mejor atención sanitaria, diagnósticos 

de autismo públicos, espacios de participación directa en las entidades, ayudas económicas, etc. 

Algunas ponen nombre a los servicios concretos y hablan directamente de la necesidad de tener 

asistencia personal que pueda dar el apoyo y acompañamiento requerido y algunas familias también 

mencionan el trabajo con apoyo como recurso imprescindible. 

3.6.2. REIVINDICACIONES DE LAS ENTIDADES Y PROFESIONALES 

Por su parte, las entidades y los y las profesionales también comparten sus reivindicaciones en los 

grupos focales. Si bien muchas son similares a las reivindicaciones de las personas autistas, algunas 

son más específicas. 

Además de señalar la gran necesidad de sensibilización y empatía de la sociedad, los y las 

profesionales también reivindican que haya atención y diagnósticos públicos, recursos de 

acompañamiento y apoyo como asistencia personal, trabajo con apoyo, acompañamiento legal y 

apoyos para la vida independiente. 

Por otro lado, reivindican mejoras en las condiciones laborales para que sean dignas, como ya 

hemos comentado: más personal, mejores sueldos, reconocimiento del trabajo y formación 

adecuada. Asimismo, también piden más recursos económicos para las entidades, que se aplique 

verdaderamente el cambio de paradigma y se pase al modelo de atención centrada en la persona, 

así como también ven necesario que se repliquen modelos de buenas prácticas que ya están en 

funcionamiento en otros territorios: modelos de vivienda micro o coordinación entre salud, educación 

y servicios sociales, por ejemplo. 

3.6.3. BUENAS PRÁCTICAS Y MODELOS QUE FUNCIONAN 

Aunque, como hemos ido diciendo, muchas personas no conocen ciertos recursos como la asistencia 

personal, durante las entrevistas y grupos focales sí que se mencionan algunos servicios, recursos 

que se consideran buenas prácticas y modelos a seguir que se podrían replicar para mejorar las 

condiciones y la calidad de vida de las personas autistas y de sus familias. 

MODELOS DE VIVIENDA Y VIDA INDEPENDIENTE 

Respecto a la vida independiente, se menciona reiteradamente el acompañamiento y el apoyo 

como aspectos clave para la autonomía de las personas autistas. Este acompañamiento podría 
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entenderse también como el papel de un/a asistente personal, que algunas familias y profesionales 

mencionan directamente, y se hace énfasis en que sea un “traductor vital” y no un/a sustituto/a de la 

persona. Algunos profesionales consideran importante que un asistente personal tenga una edad 

similar a la de la persona que da apoyo, tal y como explican en el siguiente fragmento: 

“Al final tu, socialment, si veus algú arribar amb els seus pares, pues ja dius, mira, ve amb els pares, 

perquè no pot venir sol. Si estàs venint amb un professional o una professional, tu des de fora, si no hi 

parles i no preguntes, pots pensar que ve amb un amic o una amiga. L'entrada en aquest entorn ja és 

diferent.” (CAT_GP2) 

Además, las familias señalan la gran importancia de poder contar con programas de entrenamiento 

para la vida independiente que tienen algunas entidades especializadas en autismo. Estos 

programas permiten que la persona practique habilidades para la vida adulta y que trabaje su 

autonomía poco a poco, contando con apoyos personalizados. 

En cuanto a modelos de vivienda, algunas profesionales comparten la idea de que los ideales son 

aquellos modelos “micro”, es decir, viviendas con pocos convivientes (3 o 4 personas) y con apoyo 

profesionalizado, que tenga formación específica en autismo. Se menciona como ejemplo de buena 

práctica, el servicio de vivienda en la comunidad de la entidad Gautena (País Vasco). 

MODELOS DE OCUPACIÓN Y EMPLEO 

A nivel de ocupación y empleo, se menciona como modelo a seguir el trabajo con apoyo como 

acción de apoyo a la inserción, ya que ayuda a acceder y, sobre todo, a mantener un trabajo. No 

obstante, se destaca que, para las personas con autismo en Cataluña esto se implementa en pocas 

ocasiones o para perfiles muy concretos con menos necesidades de apoyo.  

Sin embargo, familias y profesionales destacan que es un modelo que funciona bien cuando existe 

y las personas autistas también explican que necesitarían este tipo de acompañamiento, aunque no 

lo nombran explícitamente como “trabajo con apoyo”. Esta modalidad de soporte a la inserción 

permite, por un lado, proporcionar los apoyos y el acompañamiento que necesita cada persona en 

su trabajo de manera personalizada, propiciando las adaptaciones en el lugar de trabajo y, por otro 

lado, fomenta la sensibilización sobre el autismo en la empresa.  

MODELOS DE OCIO Y PARTICIPACIÓN 

Respecto a la participación y al ocio, de nuevo se señala el acompañamiento como apoyo 

imprescindible, por lo que la figura del asistente personal sería muy importante para garantizar la 

plena participación en la sociedad de las personas autistas. 

Además, se señalan como buenas prácticas aquellos espacios y actividades que se esfuerzan por 

realizar adaptaciones que los conviertan en entornos más amigables con el autismo (a nivel sensorial, 

cognitivo…). 
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SALUD Y ATENCIÓN SANITARIA 

Cuando se habla de la atención sanitaria, se mencionan unos pocos servicios que existen en ciertos 

centros hospitalarios, aunque no son la norma. Algunas profesionales explican que existe un servicio 

de odontología para pacientes con discapacidad en el Hospital de Sant Rafael (Barcelona) y también 

se comenta como buen servicio la Unidad TEA del Hospital Vall Hebrón (Barcelona). 

Por otro lado, a lo largo de las entrevistas se mencionan dos recursos con opiniones contradictorias 

entre las personas participantes. 

- Web “La Meva Salut”: a través de esta web se puede contactar con la atención primaria, 

comunicarse por escrito con medicina de familia y enfermería (consultas sobre medicación, 

problemas de salud menores, sobre trámites y otras dudas que tenga la persona), pedir cita, 

ver el plan de medicación, el historial médico con informes y pruebas, etc. 

Varias personas comentan este recurso como facilitador de la comunicación con el o la 

médico de cabecera. Sin embargo, alguna familia comenta que también es problemático 

porque a partir de los 16 años del familiar autista, ya no se les permite el acceso como 

familiares, lo cual les dificulta hacer el seguimiento de visitas médicas, por ejemplo. 

- Tarjeta “Cuida’m”: es una tarjeta sanitaria que identifica a las personas que, por sus 

características específicas, necesitan un conjunto de actuaciones diferenciadas en su 

relación con los profesionales y servicios sanitarios. Las personas con diagnóstico de autismo 

son uno de los grupos que pueden acceder a esta tarjeta. 

Las opiniones sobre ella son variadas. Para algunas personas autistas funciona, pero para 

otras no. De nuevo, todo depende de si se conoce y se aplica correctamente. Hay personas 

que comentan que en algunos centros de salud el personal sanitario no la conoce y, por tanto, 

no la conceden o no la respetan, tal y como se ve en este fragmento: 

“No, jo en els ambulatoris el que veig és que en la formació d’autisme perquè, 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 perquè 

jo era lleu, la i 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 

capçalera i tornant i això 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 capçalera… és a dir que, i era la primera 

persona adulta autista a (municipi) amb la targeta de Cuida’m. Perquè tots els que hi ha son nens o 

adolescents, no adults almenys jo no ho he vist d’adults.” (CAT_011) 

Como vemos, estos recursos podrían funcionar bien si se tuviera siempre en cuenta las necesidades 

y especificidad del autismo. En los casos en los que así se hace, ambos son elementos que facilitan 

a las personas con autismo su paso por los servicios sanitarios. 
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3.7. EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS 

Finalmente, consideramos importante incluir un apartado que recoja las vivencias y experiencias de 

las familias. En el siguiente esquema podemos ver los temas más importantes que después 

describimos. 

 

Figura 8. Esquema visual: temas sobre "experiencias de las familias" 

 

De los discursos se desprende que las familias son, generalmente, quienes “tiran del carro”, quienes 

se movilizan para ofrecer a sus familiares autistas los apoyos que necesitan en su día a día y son, 

muchas veces, el único apoyo que tiene la persona autista. También son las familias las que se unen 

y crean entidades especializadas en autismo. 

Sin embargo, todo este trabajo no siempre es reconocido, en muchos casos el apoyo que 

proporcionan las parejas de personas autistas queda invisibilizado y, además, tal y como reconocen 

los y las profesionales entrevistadas, las familias también asumen roles profesionalizados que no les 

tocarían. 

“Moltes vegades a casa busquem que els pares siguin els terapeutes però 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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BARRERAS QUE ENCUENTRAN LAS FAMILIAS 

Asimismo, en los grupos focales también se señalan barreras con las que se encuentran las propias 

familias, algunas similares a todas las que ya se han ido comentando y algunas específicas de las 

distintas realidades que viven los y las familiares. 

Las familias explican que se encuentran principalmente con barreras económicas y con una falta 

de recursos generalizada. Por un lado, como ya hemos descrito, faltan servicios que atiendan a 

personas autistas, especialmente a las que son adultas. Por otro lado, las familias tienen que hacer 

frente a muchos gastos (más que los que serían necesarios para cuidar a un niño o niña alista) y no 

todas tienen los recursos económicos suficientes. Tal y como ya hemos comentado, la mayoría de 

los servicios para las personas con autismo son privados (diagnóstico, atención psicológica, servicios 

de vivienda, ocio, etc.) y hay pocas ayudas para poder costearlos.  

La segunda barrera que más se menciona es la falta de información. Esto aparece en todos los 

grupos focales con familias, quienes comentan que cuesta encontrar información sobre los servicios, 

ayudas y prestaciones que existen. Además, en general, cuando se diagnostica a su familiar, no se 

les explica correctamente ni qué es el autismo ni qué hacer a continuación (qué ayudas pedir, a 

dónde acudir, etc.). Esto depende del o la profesional que les atienda y de sus sensibilidad y grado 

de conocimiento que tenga de la red de recursos existentes, aunque, por lo general, según comentan 

las familias entrevistadas, la información que se les proporciona después del diagnóstico es poca o 

nula. 

Las familias también comentan haberse encontrado con problemas con la propia administración 

y con algunos/as profesionales: falta de formación, falta de especialización en autismo y falta de 

sensibilización, falta de empatía, valoraciones de discapacidad y dependencia que no se adecúan a 

las características del autismo, etc. Incluso se han sentido cuestionadas en ocasiones, lo cual puede 

acabar generando una desconfianza generalizada hacia la administración, sobre todo. 

“A mi em va passar, per mi aquest període era com quan buscàvem el diagnòstic, jo veia coses però 

ningú em feia cas, ningú sabia que allò era una depressió. No sabia que era TEA. Jo no sabia que el 

(fill) tenia una depressió i jo veia coses” (CAT_GF1) 

Asimismo, explican que faltan apoyos para las propias familias y también señalan la falta de 

sensibilización de profesionales y de la población en general. Muchas sienten que se van aislando a 

nivel social por esta falta de comprensión. 

Todo esto repercute en las familias, en su día a día y en su calidad de vida. Muchas expresan no dar 

al abasto, estar agotadas y sentir que sus dificultades quedan invisibilizadas. Expresan sentir 

soledad, impotencia y una gran preocupación por el futuro de sus familiares con autismo, 

especialmente, por pensar en cuando ya no estén las familias para darles apoyo. 
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Por ello, las familias reivindican tener la información y formación adecuada, los servicios y recursos 

económicos necesarios, especialmente asistencia personal y acompañamiento en la transición a la 

vida adulta, que es un momento en el que se sienten muy abandonadas porque se pierden los pocos 

recursos que había en la infancia y en la etapa escolar.  

Finalmente, en sus discursos vemos la gran necesidad de poder compartir sus experiencias como 

familiares con otras familias y tener así un espacio de apoyo y comprensión. 

“Yo una barrera que quizá 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 día de fiesta para que mi hijo tenga que acceder a la excursión y que todos los 

demás 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 decíamos, […] como por ejemplo al médico, que no vaya 

solo porque si no, no va a contar lo más importante y entonces ya están los padres ahí […] yo creo 

que no solo necesitan […] que les enseñemos a enseñar, que eso es súper importante y creo que es 

básico, pero también darles un espacio a ellos, porque muchas veces muchas barreras también tienen, 

personales, de miedos” (CAT_GP5) 
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4. Conclusiones 
A lo largo de este documento hemos ido detallando los resultados obtenidos en este estudio sobre 

la situación actual, preferencias, necesidades, barreras y facilitadores para la vida independiente y 

la participación social que se encuentran las personas autistas y sus familias.  

Como hemos ido viendo, hay ciertas ideas que se van repitiendo prácticamente en todos los ámbitos 

y, por tanto, queremos resaltarlas a modo de conclusión. 

1) Las oportunidades dependen de la clase social o nivel socioeconómico 

Un elemento fundamental y transversal a todos los ámbitos es la situación socioeconómica de las 

personas autistas y, concretamente, de su red de apoyo, que está formada principalmente por sus 

familiares más cercanos.  

Encontramos que en todos los ámbitos se mencionan las barreras económicas como factores 

importantes a tener en cuenta: desde la obtención del propio diagnóstico, hasta acceder a servicios 

de manera privada (asistencia personal, vivienda, asistencia médica y psicológica, ocio, etc.) o la 

necesidad de tener ingresos para poder vivir de forma independiente. Ya que vivimos en una 

sociedad capitalista neoliberal, los recursos económicos determinan las oportunidades que podrá 

tener la persona. Las familias con un alto poder adquisitivo podrán pagar a nivel privado los servicios 

que necesite la persona con autismo y las que no cuenten con suficientes ingresos, no podrán tener 

acceso a estos servicios.  

No obstante, en un estado de bienestar, la administración es quien debería cubrir las necesidades y 

garantizar el acceso a los servicios necesarios, eliminando así estas desigualdades. 

2) Falta de recursos y desconocimiento de los servicios 

En todos los ámbitos que hemos recogido en este estudio se reflejan carencias en los recursos que 

existen para las personas con autismo y sus familias. Repetidamente, vemos como faltan los 

servicios, como estos no se adecúan a sus necesidades o existen solo para ciertas franjas de edad, 

para ciertos grados de necesidades de apoyo, o solamente abarcan algunos territorios, pero no otros, 

ya sea respecto a vivienda, ocio o inserción laboral. Falta también especialización en autismo y 

recursos (económicos y de personal) en los servicios públicos como la sanidad o la educación y falta 

incluir el autismo como condición específica en la cartera de servicios sociales para facilitar la 

creación y el acceso a los servicios necesarios para la autonomía y vida independiente de todas las 

personas en el espectro del autismo. 
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Ante esto, son las familias y las personas con autismo las que se movilizan y crean entidades 

especializadas en autismo, que son las que proporcionan estos servicios (con todas las barreras y 

dificultades con las que se encuentran), supliendo las carencias del sistema público. 

Además, encontramos reiteradamente un desconocimiento generalizado sobre los recursos y 

servicios que existen. La mayoría de las personas autistas y las familias no conocen recursos como 

la asistencia personal o el trabajo con apoyo y, por tanto, no los pueden pedir. Asimismo, 

encontramos también desconocimiento de muchos apoyos por parte de profesionales de diferentes 

sectores. 

3) Falta de conocimiento sobre autismo 

En este estudio se refleja que la invisibilización del autismo es generalizada en nuestra sociedad. 

Aunque poco a poco se va hablando más de esta condición, falta todavía mucha sensibilización y 

empatía con el colectivo autista. Paradójicamente, se pide siempre a las personas autistas que 

tengan empatía. 

En todos los discursos se repite la falta de formación y conocimiento sobre autismo que tienen 

profesionales de todos los ámbitos y también la población general. También las familias y algunas 

personas con autismo se encuentran sin información adecuada después de recibir el diagnóstico.  

Esta es una barrera muy importante, porque mantiene los mitos y prejuicios sobre el autismo, impide 

que los y las profesionales de cualquier servicio atiendan adecuadamente a las personas autistas y 

dificulta que se puedan diseñar políticas públicas y servicios que se ajusten a la especificidad del 

autismo. 

4) El acompañamiento es imprescindible: asistencia personal 

Otra constante en todas las entrevistas y grupos focales es que el acompañamiento y el aprendizaje 

de habilidades de autonomía (entrenamiento para la vida adulta), como apoyos, son imprescindibles 

para fomentar la vida independiente y la participación en la comunidad de las personas con autismo. 

Las personas autistas, familiares y profesionales coinciden en la necesidad de poder tener un 

acompañamiento personalizado, formado en autismo, que sea flexible y ajustado a las características 

y necesidades de cada persona con autismo en cualquier ámbito de la vida que lo requiera. En 

definitiva, se necesita la figura de la asistencia personal para las personas en el espectro del autismo, 

independientemente de su grado de necesidades de apoyo y edad. 

Si no hay este apoyo, no solo aumenta la vulnerabilidad de la persona, sino que también se está 

vulnerando su derecho a una vida independiente y a la inclusión en la comunidad, tal y como se 

recoge en el artículo 19 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 

las Naciones Unidas (2006). 
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5) Formas de violencia en todos los ámbitos 

Las personas autistas sufren distintos tipos de violencia y discriminación en multitud de ámbitos. 

Relatan malas experiencias y situaciones de violencia en el colegio (acoso escolar), el ámbito laboral 

(mobbing), el ámbito relacional (violencia machista, sexual, etc.), el ámbito económico, sanitario, en 

la comunidad… La falta de apoyos y la falta de sensibilización hacen que se desencadenen 

situaciones de discriminación y exclusión y que la persona con autismo sea más vulnerable ante 

ellas. 

Esto es importante porque estas situaciones de discriminación o de violencia marcan a las personas: 

muchas personas autistas son reticentes o evitan por completo volver a determinados lugares o a 

querer realizar ciertas actividades. No solo se trata de vulneraciones de derechos, sino que también 

tienen impactos en la salud física y mental y en la participación que no pueden pasarse por alto. 

6) Interseccionalidad y contexto social actual 

Obviamente, las personas autistas no son ajenas al contexto social y sus problemas actuales como 

la precariedad de la vivienda, la precariedad de los empleos, la pérdida de poder adquisitivo 

generalizada, el machismo, el racismo, la lgtbfobia, etc. 

Todas estas problemáticas sociales y estructurales afectan también a las personas con autismo y 

sus familias, ya que son un colectivo más vulnerable. En algunos casos, hablamos incluso de doble 

o triple vulnerabilidad, por ejemplo, en el caso de mujeres autistas, personas trans autistas, personas 

pobres autistas, etc. 

7) “Como el resto de la población” 

Compartir la condición autista supone unos retos y enfrentarse a barreras comunes, sin embargo, 

los deseos, preferencias y necesidades son personales y variados. Además, en muchos ámbitos los 

deseos de las personas con autismo son equivalentes a los que expresarían personas neurotípicas: 

independizarse, tener un buen trabajo, rodearse de personas queridas, tener tiempo libre para 

relajarse y disfrutar, poder decidir sobre la propia vida, ser respetadas… En resumen, tener una 

buena calidad de vida y elegir el propio proyecto de vida. Aunque pueda parecer obvio, es necesario 

recalcar que las personas con autismo quieren lo mismo que todas las demás. 

 

Por todo esto, podemos ver que todavía hay mucho camino por recorrer: faltan recursos, 

apoyos y sensibilización hacia el autismo que permitan garantizar y hacer efectivos los 

derechos de las personas autistas y sus familias.   
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Tablas 

1) Tipología de vivienda según variables sociodemográficas   

En las siguientes tablas se puede ver la tipología de vivienda de los y las participantes teniendo en 

cuenta las variables sociodemográficas de género, grado de TEA y edad. 

Tabla 1. Tipología de vivienda según el género. 

Tipología de vivienda Mujer Hombre No binario 

Hogar familiar 4 10 3 

Hogar independiente sin apoyos 8 4 1 

Hogar independiente con apoyos 1 3 0 

Residencia 1 2 0 

Otros 1 0 0 

Total 15 19 4 

 

Tabla 2. Tipología de vivienda según el grado de necesidades de apoyo. 

Tipología de vivienda Grado 1 Grado 2 Grado 3 

Hogar familiar 11 2 4 

Hogar independiente sin apoyos 9 4 0 

Hogar independiente con apoyos 0 3 1 

Residencia 0 0 3 

Otros 0 1 0 

Total 20 10 8 

 

Tabla 3. Tipología de vivienda según la edad. 

Tipología de vivienda 16-21 años 22-30 años 31-45 años + 45 años 

Hogar familiar 5 9 1 2 

Hogar independiente sin apoyos 0 3 3 7 

Hogar independiente con apoyos 0 3 0 1 

Residencia 0 0 0 3 

Otros 1 0 0 0 

Total 6 15 4 13 

[Volver al texto] 
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2) Ocupación principal según variables sociodemográficas   

En las siguientes tablas se puede ver la ocupación principal de los y las participantes teniendo en 

cuenta las variables sociodemográficas de género, grado de necesidades de apoyo y edad. 

Tabla 4. Ocupación principal según el género. 

Ocupación principal Mujer Hombre No binario 

Trabajar 4 5 2 

Estudiar u opositar 2 7 1 

Centro ocupacional con STO 1 7 0 

Búsqueda activa de empleo 3 0 1 

Prácticas o prelaboral 1 0 0 

Situación de baja laboral o incapacidad 4 0 0 

Total 15 19 4 

 

Tabla 5. Ocupación principal según el grado de necesidades de apoyo. 

Ocupación principal Grado 1 Grado 2 Grado 3 

Trabajar 9 2 0 

Estudiar u opositar 5 4 1 

Centro ocupacional con STO 0 1 7 

Búsqueda activa de empleo 4 0 0 

Prácticas o prelaboral 0 1 0 

Situación de baja laboral o incapacidad 3 1 0 

Total 20 10 8 

  

Tabla 6. Ocupación principal según la edad. 

Ocupación principal 16-21 años 22-30 años 31-45 años + 45 años 

Trabajar 0 4 4 3 

Estudiar u opositar 6 3 0 1 

Centro ocupacional con STO 0 2 0 6 

Búsqueda activa de empleo 0 3 0 1 

Prácticas o prelaboral 0 1 0 0 

Situación de baja laboral o incapacidad 0 2 0 2 

Total 6 15 4 13 

[Volver al texto] 
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3) Edad de diagnóstico según variables sociodemográficas   

En las siguientes tablas se puede ver la edad a la que obtuvieron el diagnóstico de autismo los y las 

participantes según las variables sociodemográficas de género y grado de necesidades de apoyo. 

Tabla 7. Edad del diagnóstico según el género (falta información de 1 persona). 

Edad del diagnóstico Mujer Hombre No binario Total 

Temprano (0-3 años) 2 2 0 4 

Tardío (4-18 años) 1 11 2 14 

Muy tardío (+18 años) 12 5 2 19 

 

Tabla 8. Edad del diagnóstico según el grado de necesidades de apoyo (falta información de 

1 persona). 

Edad del diagnóstico Grado 1 Grado 2 Grado 3 Total 

Temprano (0-3 años) 1 1 2 4 

Tardío (4-18 años) 5 3 6 14 

Muy tardío (+18 años) 14 5 0 19 

[Volver al texto] 
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