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Introduccio D'AUTISME

Aquest informe recull les principals conclusions del projecte Rumbo a Catalunya, sintetitzant els
resultats de totes les dades recollides entre els anys 2022 i 2024 en aquesta Comunitat
Autonoma.

Explorem la situacié actual del col-lectiu autista adult, les seves necessitats i experiencies
combinant metodologies quantitatives | qualitatives, mitjancant questionaris on han respost
persones autistes i informants clau, entrevistes en profunditat a persones amb autisme i
grups de discussié amb familiars i professionals. També consultem dades estadistiques
oficials i recollim dades sobre serveis i recursos disponibles per a les persones autistes i les
seves families que ofereixen les entitats membre de la Federacido Catalana d’Autisme durant
aquest periode.

L’objectiu d’aquest informe és poder mostrar dades i evidencia de la situacio actual de les
persones autistes i les seves families i poder contribuir aixi a la sensibilitzacié de la poblaci6
general i al desenvolupament de politiques publiques que millorin la qualitat de vida de les
persones amb autisme i garanteixin el compliment dels seus drets.




1. Evolucio de les dades sobre autisme EI
[]

en les estadistiques oficials T

Base Estatal de Discapacitat, depenent de 'IMSERSO (2020-2022)

El 2022 s’identifiquen 32.593 persones amb “trastorn del desenvolupament”
Aix0 representa un augment del 36,40% de les persones identificades entre 2020 i 2022.

® Homes © Dones @ Total

40000 ] .
So6n un 0,42% de la poblacié catalana.

30000 / ‘
20000 / Trobem que la poblacidé autista esta

infrarrepresentada, segons l'esperat®

10000

2020 2021 2022

*1 de cada 100 (Autism Europe) o
1 de cada 81 a Catalunya (Pérez-Crespo et al., 2019).



1. Evolucio de les dades sobre autisme 00 EI
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en les estadistiques oficials

Base Estatal de Discapacitat, depenent de 'IMSERSO (2020-2022)

Les dones i la persones adultes estan poc identificades.
El gruix de persones autistes en les estadistiques oficials son homes, menors i joves (el 94% tenen menys de 30 anys).

30-39 anys
3.6%

0-9 anys

23 8% 20-29 anys

16.1%

10-19 anys
54.1%
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en les estadistiques oficials S,

Base Estatal de Discapacitat, depenent de 'IMSERSO (2020-2022)

1. Evolucio de les dades sobre autisme m
[

De les persones autistes majors de 16 anys, la majoria té un grau Només un 19,55% de les persones autistes majors
de discapacitat reconegut major o igual al 33%. de 16 anys tenen assignat algun grau de
La franja més frequent és la del 33%-64% de discapacitat, en la qual dependeéncia, principalment el grau I.

observem una lleugera tendéncia d’augment entre 2020 i 2022.

Menys del 33% Del 33% al 64%
@ Del 65% al 74% @ Del 75% al 100% Grau | Graull @ Graulll
100
100
8,56 8,01 7,46
9,26 9,00 WAl 28.69 23,99 21,72
80 80
60 60 34.10 33,67
35,96
R 57,38 58,98 60,17 R
c L]
L
40 40
20 20 27 35 41,91 44,62
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Base Estatal de Discapacitat, depenent de 'IMSERSO (2020-2022)

De les persones majors de 16 amb grau
reconegut de dependencia, practicament totes
perceben alguna prestacidé de serveis vinculats a
la dependencia.

La més frequent és la prestacido economica per
cures familiars.

En canvi els recursos dirigits a promoure la
vida independent s6n escassos.

Serveis vinculats a dependéncia (2022) %

Atencio residencial 9.31%
Ajuda a domicili 4.23%
Centres de dia/nit 12.28%
Promocio de I’Autonomia i Prevencio de la Dependencia 0.04%
PE* Assistencia Personal 0.27%
PE* Cures familiars 73.56%

PE”* Vinculada al servei 0.31%

Total 100%

*PE = Prestacio econdmica
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Objectiu: identificar les necessitats, experiencies i suports de les persones autistes i les seves families a Catalunya.

La recollida de dades es va fer durant 'any 2023.

En total hi han participat 658 persones.

A Questionaris sobre vida

? independent i participacio social
AI (metodologia quantitativa)

A S N

9545 participants en total.

Questionari sobre vida independent:
324 participants

Questionari sobre participacid social:
221 participants

Entrevistes i grups de focals

a (metodologia qualitativa)

38 entrevistes individuals a persones
autistes.

6 grups focals amb familiars.

6 grups focals amb professionals
d’atencio directa.

Mapeig de
serveis | recursos

40 entitats membre de la
Federacid Catalana d’Autisme
que ofereixen un total de 185

serveis.

Bp
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No binari
4%

Sense necessitat o suport puntual

més de 45 anys de 16 a 21 anys

24.7% 19.2%

Discapacitat

a» 295 % CE— 67,5 %
Dona Suport moderat Dependéncia
Home 28,5 % 27,5 %
fom 519% a» : 4o 22,230 anys a» :
Suport extens 27.3% Incapacitat laboral
p- 195 % de 31 a 45 anys ° p. 13.5 %
’ 28.8% ’
|dentitat de génere Necessitats de suport Edat (entre 16 i 65 anys) Reconeixements
de 16 a 21 anys
. . 15.8%
No binari més de 45 anys
11% 34.2%
Sense necessitat o suport puntual Discapacitat
300 N 53 % S 57.9 %
39% ’
Suport moderat
a» 26 %
Suport extens de 22 a 30 anys Incapacitat laboral
Home a® 21 % de 31a 45 anys 39.5% O 5,3 %
50% 10.5%

|dentitat de génere

Necessitats de suport

Edat (entre 16 i 65 anys)

Reconeixements
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« Practicament totes les persones autistes necessiten suports en el seu dia a dia, de diferents tipus i amb
diferents intensitats, independentment del grau de necessitats de suport que tinguessin.

Els suports més esmentats son: Els serveis més utilitzats son:

53 %

Suport en tramits
bancaris, de salut,
administratius, etc.

63 %

Suport emocional

52 %

Suport relacional

59 %

Atencio psicologica

46 % 42 % ' 25 % 37 %

Suport per organitzar-se i Suport conductual Suport en la comunicacio Serveis sociosanitaris
planificar
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. Ambit de residéncia
o La majoria viuen en entorns urbans i amb la familia d’origen.
o Aproximadament un terc viuen de manera independent i un 10% viuen en llars o residéncies.

o La gran majoria de persones enquestades tenen a prop d’on viuen diferents recursos basics 65.75% 34.25%
. . ’ . - 1 ] ,
com centres de salut i educatius, transport public o0 comergos i, en menor mesura, espais de entorn urba entorn rural
lleure.

« Salut i atencid sanitaria
o En general hi ha poca satisfaccio amb els serveis sanitaris.
o Entre les persones entrevistades trobem frequentment comorbiditat amb problemes de salut mental, especialment
amb ansietat i depressio.

Salut mental Salut fisica

- 35 9% Dolenta o molt dolenta ‘ 13 % Dolenta o molt dolenta

27 % Regular - 31 % Regular
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« Presa de decisions:
Prendre decisions sobre la propia vida és fonamental pero:

« Moltes persones participants expliquen tenir dificultats per prendre decisions
« Generalment no tenen els suports necessaris

O
. 19 %, 30 %
No decideix com vol No decideix com vol que

que sigui la seva vida siguin els seus suports Aproximadament un terc de les

persones enquestades
desitjaria poder decidir més

’ sobre la seva vida del que
o
29 % decideixen actualment.

‘ 21 %

No decideix com vol Altres persones decideixen
administrar els seus diners el que la persona autista
vol 0 necessita
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« Participacio social i lleure:
La participacio es variada, pero trobem que moltes persones autistes no participen i no accedeixen als recursos |

serveis de la seva comunitat.
No utilitza mai o gairebé mai instal-lacions esportives.
54 % ’ 28 %

- s

No utilitza mai o gairebé mai biblioteques o centres culturals. No ha rebut invitacions No s’ha relacionat amb
C_ 37 % per quedar i fer persones de la seva edat
activitat de lleure. en I'Ultim mes.

No va mai o gairebé mai al cinema o teatre.
b 27
No utilitza mai o gairebé mai serveis bancaris.
35 %

D 52 %
No s’ha relacionat amb

No utilitza mai o gairebé mai el transport public. persones amb les que

_ 34 % comparteix aficions o
interessos en I'ultim mes.
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En aquest apartat exposem les idees principals que podem extreure com a conclusions
del projecte Rumbo.

A continuacio detallem els temes que apareixen de manera recurrent tant en 'estudi
de necessitats respecte la vida independent i |la participacio social, com també en

I'analisi de les dades recollides del mapeig d’entitats i serveis catalans dirigits a les
persones autistes i les seves families.

Per a aquelles persones que estigueu interessades en llegir I'analisi i conclusions extenses de

I'estudi de necessitats, podeu consultar els informes de resultats de la metodologia qualitativa i
quantitativa que trobareu al web de |la Federacio Catalana d’Autisme.



https://fedcatalanautisme.org/documents-projecte-rumbo/

El nivell socioeconomic determina les

FEDERACIO

oportunitats de la persona autista s

Les barreres economiques apareixen en tots els ambits:

Les persones autistes i les seves families han de Moltes persones autistes també necessitarien
pagar per la majoria de serveis que requereixen per poder accedir a recursos practics per viure de
cobrir les seves necessitats. manera independent, el quals també impliquen

un cost, com per exemple:

36 % Servei de
neteja

Suport laboral o educatiu

Serveis subvencionats  Serveis concertats que
que tenen copagament tenen copagament

» Per exemple, els diagnostics s6n majoritariament
privats perque el circuit public esta saturat o no
ofereiex diagnostic per a persones adultes.

Aixo genera desigualtats importants: les families i persones amb suficient poder

adquisitiu podran pagar els suports que necessitin i les que no, no hi tindran acces.




El nivell socioeconomic determina les

oportunitats de la persona autista AN

La necessitat d’'ingressos per poder viure de manera independent es contraposa amb la situacioé laboral del col-lectiu
autista: només el 33% de les persones autistes enquestades i el 29% de les entrevistades treballa.

La feina és un factor clau Les barreres en la feina sé6n tambeé
per a la vida independent. ' barreres per a la vida independent.

Problematiques de I’ambit laboral: Per a les persones autistes amb més necessitats
- Trajectories laborals marcades per condicions laborals precaries, de suport accedir al mén laboral és molt
males experiéncies, assetjament laboral, acomiadaments, baixes, complicat.
incapacitacions, renuncies, etc. - Se'ls donen molt poques oportunitats i per aixo,
- Barreres tant en 'accés com en el manteniment de la feina. Hi ha moltes només acaben tenint l'opcié d'un taller
dificultats per: ocupacional o centre de dia.
o Trobar feina (dificultats del context social actual, - Tot i aixi, no totes poden accedir a aquests serveis
desconeixement de I'existéncia de serveis d’orientacio i = | molts no estan especialitzats en autisme.
insercid, inadequaci6 daquests serveis a les \’ ‘/ - Molts d'aquests serveis ocupacionals soén privats i

caracteristiques de tot 'espectre autista).

o Accedir a la feina (processos de seleccid6 no amigables,
prejudicis, etc.).

o Mantenir la feina (entorns hostils i manca de suports).

s’hi suma un cost economic important per a la
familia.




Hi ha una gran manca de recursos |
desconeixement dels serveis existents CATALANR

4 R é R
Falten serveis i recursos per a les Es desconeixen molts dels
persones autistes I les seves recursos i serveis que si

families existeixen,
per a tot el cicle vital, tots els graus + tant per part de families i persones
de necessitats de suport i per tot el amb autisme com per part dels i les
territori catala. professionals.

\. J \. J

L'autisme s’invisibilitza també en no estar inclos especificament en la cartera de serveis
socials, dificultant aixi I'accés als diferents recursos publics.

A més a mes, els serveis publics son insuficients i manca especialitzacioé en tots els ambits

(sanitat, educacio, serveis socials...).
« Falten suports personalitzats i més recursos a lI'escola ordinaria en tots els espais i etapes educatives,
també en les postobligatories.
« A nivell sanitari, trobem llargues llistes d’espera i atencié molt poc frequent.
« També veiem barreres per tenir un diagnostic public, correcte i amb un bon acompanyament i informacio
posteriors.

Be



Hi ha una gran manca de recursos |
Eil

desconeixement dels serveis existents CATALANA

Falten serveis especialitzats en autisme:

« La majoria de serveis que ofereixen les entitats En canvi, els serveis de promocio de la vida
de la Federacié Catalana d’Autisme son: independent i d’habitatge son escassos:
\ \ O O
22,7 % 20,5 % 1,6 % 1,1 %
Suport a families Lleure Assisténcia personal Habitatge amb suport
|\ ® ®
16,2 %
’ 0,5 % 3,2 %

Atencio a la persona

. Treball amb suport Centre residencial
autista

No tots els serveis son per a totes les edats i necessitats de suport: falten serveis per a adults

(lleure) i també per a certs graus de necessitats de suport (insercid). Quan s’adapten entorns o
activitats, s’acostuma a pensar en public infanto-juvenil i no en I’adult ni la tercera edat.




Hi ha una gran manca de recursos |
Eil

desconeixement dels serveis existents CATALANA

La distribucio territorial dels serveis que existeixen és molt desigual:
. La majoria es troben centralitzats a I’Area Metropolitana de Barcelona.

, _ Serveis catalans per provincies
« Moltes persones s’han de desplacar i apartar-se de les seves

: : : : Tarragona
comunitats per poder accedir al servei que necessiten. Lleida 9_7cy§
: . , 4.3%
Comarques on hi ha més serveis: °
- 17,8 % Barcelonés
O 16,2 % Vallés Occidental Girona
23.8%
O 8,2 % Baix Llobregat Barcelona
62.2%

La possibilitat o no de poder prendre decisions sobre la propia vida va estretament lligada a
I’existencia de serveis propers. Si els recursos d’habitatge, de lleure, laborals, educatius, etc. no

existeixen a tot el territori, s’esta limitant la capacitat de decidir de la persona autista: no s’escull
quin servei seria millor, siné que s’escull el servei o la placa que existeix, perqué no n’hi ha més.




Hi ha una gran manca de recursos |
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desconeixement dels serveis existents

Per fer front a aquestes mancances del sistema public, les families i persones autistes creen
entitats 1 associacions per proporcionar aquests serveis.

. : , e ®
Les entitats, pero, també es troben amb barreres i dificultats:
: . 51 % 8 % 29 %
AFlnangament precari:
» Les entitats depenen en gran mesura de subvencions, fet
que genera inestabilitat i inseguretat economica. Finangament per Financament per  Finangament totalment
subvencions concertacio privat (quotes, preu per

servei, etc.)

ACondicions laborals precaries: la precaritzacio del sector Manca de personal
Sobrecarrega de treball

social condiciona la qualitat dels serveis | repercuteix en les .
_ _ B Alta rotacio
persones autistes i les families Salaris precaris

AL’administracié publica es percep a vegades com una barrera: moltes vegades les entitats no se senten escoltades,
perceben que no s'acaba d’aplicar realment el model centrat en la persona i que se segueix apostant per recursos mes

assistencialistes.



Hi ha una gran manca de coneixement sobre I'autisme %
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Trobem una invisibilitzacio generalitzada de I'autisme en la societat: falta
sensibilitzacio i empatia envers les persones autistes i les seves necessitats.

« Falta coneixement entre professionals de tots els ambits (educatiu, sanitari,

serveis socials, etc.) Cal formar i sensibilitzar

sobre autisme tant a

. El desconeixement de I'autisme manté mites i prejudicis, impedeix oferir una professionals de tots els

atencio adequada i de qualitat i dificulta el disseny de politiques publiques
ajustades a les especificitats de I'autisme.

ambits com a la poblacioé
general.

Trobem:
o Entorns no amigables amb l'autisme, especialment a nivell sensorial i
cognitiu:
=) Habitatge, lleure, feina, transport public, serveis comunitaris...

o Exclusio, rebuig, por...



Tenir acompanyament és imprescindible:
ﬂil

la necessitat d’assisténcia personal SR

Les persones participants coincideixen en la necessitat tenir un L'assistéencia personal és basica per poder tenir
acompanyament personalitzat, flexible, ajustat a les un vida independent i participar en la comunitat,
caracteristiques 1 necessitats de cada persona autista en » per a totes les persones en I'espectre de
gualsevol ambit de la vida que ho requereixi i que sigui una Iautisme, independentment de I'edat i del grau
persona formada en autisme. de necessitats de suport.

Per exemple, tenir suport i acompanyament:
« En les activitats de la vida diaria (basiques, instrumentals, avancades).

« En 'ambit educatiu, en la insercio i durant tota la vida laboral. No tenir aquest suport vulnera el dret

« Facilita els desplacaments per a moltes persones autistes, de les persones autistes a tenir una
especialment en el transport public. vida independent i d’inclusié en la

. Es vital en la presa de decisions i, sobretot, cal respectar els tempos i comunitat (art. 19 de la Convencid) i

decisions de cada persona. genera barreres en tots els ambits.

« En el lleure, facilita provar activitats i descobrir nous espais de
participacio social, superant la por de no coneixer ningu en |'activitat en
guestio i la reticencia d’anar sol o sola.




Tenir acompanyament és imprescindible:
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la necessitat d’assistéencia personal CATALANA %

PERO:
« Es deconeix I'assistencia personal (AP), tant per part de les persones autistes i families com per part de molts

professionals. w51 NO ES CONEIX, NO ES POT DEMANAR!

. Es dificil accedir a ’assisténcia personal:
o A Catalunya no s’ha desplegat el servei i només hi ha la prestacié economica vinculada.
o L'assisténcia personal és de les prestacions que reben les persones autistes amb menor frequéncia:
= Nomes el 0,27% de les que tenen valoracio de dependencia tenen la prestacio per AP (2022).
o Poques entitats ho ofereixen: només un 1,6% dels serveis que ofereixen les entitats membre de la Federacié Catalana

d’Autisme son serveis d’'assistencia personal.
o Les disparitats entre Comunitats Autonomes en la normativa, quanties i requisits generen grans desigualtats.

La realitat és que qui proporciona aquest acompanyament i els suports son les families,
sobretot mares i pares (48%), parella (27%) i germans/es o altres familiars (25%).

Pero les families també es troben amb barreres:

« Economiques

- Manca de recursos i d’'informaci6 (sobre autisme, sobre ajudes i recursos...)

- Manca de sensibilitzacio, formacio i especialitzacio dels i les professionals

- Sovint se senten questionades i no escoltades

. Tot aixo repercuteix en la seva qualitat de vida: sovint senten soledat, impoténcia,
esgotament i una gran preocupacio pel futur dels seus familiars autistes.




Les persones autistes s’enfronten a

una major vulnerabilitat CEoCRACIO
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Les persones autistes pateixen diferents formes de violéncia i discriminacions, en multitud d’ambits:
« Les persones participants relaten experiencies i situacions d’assetjament escolar, assetjament en 'ambit laboral,
violencia masclista, violencia sexual, violencia economica i també discriminacions en I'ambit sanitari i social.
« Agquestes situacions poden marcar per tota la vida:
o Moltes persones autistes son reticents o eviten completament tornar a certs llocs o voler fer certes activitats
degut a males experiencies anteriors.
o Impacten en la salut fisica i mental, limiten la participacio i es vulneren els drets de les persones.

Es necessari tenir en compte sempre el context social i la interseccionalitat. Les problematiques estructurals i el
context de la societat actual impacten en les persones autistes, moltes vegades en major mesura ja que sOn un
col-lectiu més vulnerable: precarietat de I'habitatge i de les feines, perdua de poder adquisitiu, masclisme, racisme,
Igtbifobia, etc.

« En alguns casos parlem de doble o triple vulnerabilitat.

Cal eliminar 'assetjament i la violencia en totes les seves formes.




“Com la resta de la poblacio”
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Tot i que compartir la condicié autista suposa uns reptes i trobar unes barreres comunes, els desitjos,
preferéncies i necessitats de cada persona son personals i variats.

Les persones autistes volen el mateix que la resta: tenir una bona qualitat de vida i escollir el propi
projecte de vida.

» Independitzar-se, tenir una bona feina, envoltar-se de persones estimades, tenir temps lliure per a relaxar-se |
gaudir, poder decidir sobre la propia vida, ser respectades...

Per exemple, expressen desitjos de: g A

. Viure en parella (43%), viure sol/a (32%), amb amistats (22%) o L'habitatge ideal seria, per norma
amb altres persones autistes (22%). general, un lloc tranquil pero amb serveis,

. Independitzar-se i tenir més autonomia, especialment les sense soroll, amb espai privat, acces a
persones amb més necessitats de suport. I'exterior (balco, jardi) i bona climatitzacio,

. Tenir una feina que els agradi, millorar les condicions laborals. a prop d’espais verds i natura.

« Treballar: més de la meitat de les persones autistes que no
treballen, voldrien treballar i moltes d’elles necessitarien suports. Es valora positivament que sigui un

« Prendre decisions propies i que es respectin. entorn conegut, a prop de persones de

« Tenir temps lliure i gaudir-lo “a la seva manera”. no totes les referéncia. O &
persones autistes volen o necessiten participar a la comunitat : |-|°|:| o |

amb |la mateixa intensitat.
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En resum...

« Quan parlem d'autonomia i vida independent, veiem que falta molt cami per recérrer per
garantir que totes les persones autistes, independentment de les seves necessitats de
suport, tinguin els recursos i suports que requereixen per poder ser autonomes i decidir sobre
la seva vida.

- Les principals barreres que es troben les persones amb autisme i les seves families son la
manca de serveis i les mancances que tenen aquells que si que existeixen, les barreres
economiques, la poca ajuda per part de I'administracio, el propi context social de precarietat
de I'habitatge i la manca de coneixement i sensibilitzacié sobre la condicio autista de la
poblacio en general.

 El lleure és potser I'ambit on hi ha més opcions | oportunitats, pero no és l'unic que necessiten
les persones autistes i tampoc esta exempt de barreres: entorns hostils, manca de recursos,
males experiencies per incomprensio i exclusio, barreres economiques, etc.

- La xarxa de suport és imprescindible per a que la persona autista pugui desenvolupar la
seva autonomia i realitzar el seu projecte de vida.

« En un estat del benestar, 'administracio hauria de cobrir aquestes necessitats | garantir
'accés als serveis necessaris i de qualitat, eliminant les desigualtats. Tot i aixi, sén les
families i entitats les que supleixen les mancances publiques, sent el pilar basic de suport
a la vida independent i al foment de la participacid social de les persones autistes.
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