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Intfroduccion

En la primera fase del Centro Espafiol sobre Trastorno del Espectro del Autismo se realizé un estu-
dio de deteccion de necesidades a lo largo del ciclo vital de personas autistas.

El objetivo de dicho estudio fue disponer de informacion sobre la situacion y necesidades de las
personas con diagndstico de trastorno del espectro del autismo (en adelante, TEA) y otras disca-
pacidades.

Se recogio informacion sobre variables esenciales para explorar las necesidades del colectivo: ho-
gar, diagnéstico clinico, antecedentes familiares, salud y trastornos coexistentes, educacion, em-
pleo, valoracion de dependencia, valoracién de discapacidad, prestaciones y apoyos recibidos por
la persona durante el ultimo ario.

Los resultados preliminares parecen indicar que las necesidades de las personas en el espectro del
autismo difieren de las de las personas que no presentan esta condicién. Algunas son especificas y
aparecen mas representadas en el caso de este colectivo, y otras confluyen con algunas necesida-
des que también aparecen asociadas a otras discapacidades.

Entre ellas, se identifica la salud como un ambito critico para garantizar una mejora en la calidad de
vida de las personas con autismo.

No obstante, se hace necesario seguir investigando en esta linea para obtener datos actualizados
de las muestras, definir de manera mas precisa las necesidades de las personas en el espectro del
autismo y analizar y triangular datos cualitativos-cuantitativos.

Ademas, es preciso asumir un enfoque metodolégico participativo que promueva que las personas
en el espectro del autismo intervengan activamente en el proceso investigador, empleando técnicas
que faciliten su participacion.
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Obijetivo general

Para ello, el objetivo general de este informe es:

Reflejar las necesidades de las personas adultas con autismo a lo largo de su ciclo vital, tomando

en consideracion los determinantes de esta condicion del neurodesarrollo en las diferentes etapas

vitales, asi como los hitos asociados a las etapas del desarrollo.

Objetivos especificos

1.
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Explorar y describir las necesidades de las personas en el espectro del autismo en las diferentes
dimensiones clave del desarrollo vital:

a) Diagnostico y terapias, apoyos e intervenciones recibidas.

b) Educacion.

c¢) Salud.

d) Empleo.

e) Situacion de dependencia y reconocimiento de la discapacidad.

Explorar y describir las prioridades que manifiestan las personas en el espectro del autismo en
las diferentes etapas del ciclo vital.

Disefar, implementar y validar el uso de las metodologias participativas en la exploracién de
necesidades y prioridades.

Definir propuestas de buenas practicas y lineas de investigacion que contribuyan a dar respues-
ta a las necesidades detectadas.




1. Marco teorico

El autismo es una condicion de origen neurobiolégico que afecta a la configuracion
del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral. Acompaia a la persona a lo
largo de su vida e influye, fundamentalmente, en dos areas de su funcionamiento
personal:

e La comunicacion e interaccién social.

e La flexibilidad del comportamiento y del pensamiento.




Las personas en el espectro del autismo experimentan barreras para comprender el lenguaje verbal
y no verbal, para comunicarse eficazmente e interpretar las interacciones sociales, que a menudo
requieren manejar codigos complejos. También presentan patrones de pensamiento y comporta-
miento repetitivos y poco flexibles, intereses focalizados, y diferencias en el procesamiento de los
estimulos sensoriales (hiper o hiposensibilidad ante los mismos).

Aun no se han identificado marcadores biolégicos especificos que permitan diagnosticar de mane-
ra inequivoca el autismo. Por ello, su identificacidon se realiza a través de las manifestaciones
comportamentales. Estas aparecen descritas en los sistemas internacionales de diagnéstico y
clasificacion: el DSM-5 (de la Asociacion Americana de Psiquiatria) y la CIE-11 (de la Organizacion
Mundial de la Salud).

Es importante recordar que estos sistemas describen y clasifican las diferentes condiciones, pero
no a las personas. La Organizacién Mundial de la Salud, en su resumen del trastorno del espectro
del autismo, afirma que es importante que, una vez identificados, los nifios y niflas con trastorno del
espectro del autismo y sus familias reciban informacion, servicios, orientacion y practicas adaptadas
a sus necesidades y preferencias individuales (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2023).

Solo desde el conocimiento de la especificidad y variabilidad del autismo, se podran compren-
der las necesidades de las personas que lo presentan y los recursos y apoyos que precisan para
mejorar su calidad de vida y promover su inclusion en todos los ambitos de la sociedad, como ciu-
dadania de pleno derecho.

1.1. Diagnéstico

La prevalencia del autismo se ha incrementado a nivel internacional de manera significativa
en los ultimos anos, situandose en la actualidad en el 1% de la poblacién. Los estudios recien-
tes muestran gran variabilidad entre regiones del mundo, esto puede deberse a diferencias en los
disenos de los estudios e investigadores, no obstante, es innegable el aumento de la prevalencia
en las ultimas décadas.

Este incremento esta relacionado, entre otros factores, con la mejora en los métodos de deteccion
y diagnéstico, con la mayor concienciacion social respecto al autismo, y también con la mayor ca-
pacidad de los sistemas de salud para identificar y abordar esta condicion.

La investigacion ha venido apuntando que el autismo se presenta cuatro veces mas en el caso de
los hombres que en las mujeres (Baio et al., 2014). No obstante, en los ultimos afios han aumen-
tado los estudios que senalan una diferencia menor en esta proporcion, considerando una ratio de
hasta 3,2 nifos por cada nifa (Loomes et al., 2017). En cualquier caso, es importante mencionar
la existencia de un posible sesgo de género en la valoracion diagnéstica.

El sesgo de género en la identificacion de rasgos autistas estaria relacionado con las expectativas
relacionales que tenemos de las nifias, con estereotipos arraigados acerca de que su estilo de juego
es mas tranquilo o que suelen ser mas timidas a la hora de relacionarse. De este modo, las nifias
que presentan caracteristicas compatibles con un posible diagndéstico de autismo pueden pasar
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desapercibidas para los profesionales con este imaginario social (Montagut et al., 2018). Ademas,
las nifias y mujeres reciben mas frecuentemente diagndsticos equivocados o alternativos al autismo.

La falta de diagndstico, en términos genéricos, repercute en el acceso a recursos de apoyo es-
pecializados, que favorecen su desarrollo personal y calidad de vida (Hernandez et al., 2021).

Por otro lado, la investigacion apunta que las mujeres enmascaran con mayor frecuencia y de ma-
nera mas efectiva las caracteristicas del autismo (Hidalgo et al, 2022; Taylor y DaWalt, 2020; Tint et
al., 2018). Este fenobmeno de enmascaramiento o camuflaje influiria en el reconocimiento de las
manifestaciones nucleares del autismo, dificultando su deteccidn y diagndstico. La evidencia sefiala
que, a pesar de que el camuflaje pueda facilitar la participacion en determinados contextos sociales,
implica un enorme coste emocional para las mujeres autistas e incide de manera muy negativa en
su bienestar y salud mental.

Otra cuestion que puede incidir en este sesgo diagndstico de género, segun el | Plan de Accién para
la Estrategia Espariola de Trastorno del Espectro del Autismo (2023-2027), son los instrumentos y
herramientas de deteccion y diagnéstico disponibles hasta la fecha, que pueden ser poco sen-
sibles a las manifestaciones clinicas en nifias y mujeres.

Aunque las caracteristicas centrales del autismo (barreras en la comunicacion e interaccion social y
patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades) son evidentes en los
primeros anos del desarrollo evolutivo, en ocasiones pueden pasar desapercibidas hasta edades
mas avanzadas.

Esto ocurre especialmente cuando el autismo no va acompanado de dificultades en el desarrollo del
lenguaje o del funcionamiento intelectual. En este sentido, sus manifestaciones pueden variar de
manera significativa en funcién de factores como su propia intensidad, el nivel de desarrollo de la
persona, o su edad (Montagut et al., 2018).

1.2. Intervenciones especializadas

Como se ha comentado anteriormente, el autismo acompafa a la persona que lo presenta a lo lar-
go de toda su vida. La investigacion pone de manifiesto que el Unico abordaje que ha evidenciado
resultados positivos en la mejora de la calidad de vida de las personas con autismo y sus familias
es de naturaleza psicoeducativa. Asimismo, y a pesar de las diversas alegaciones de tratamientos
“milagrosos” existentes para el autismo, no hay intervenciones que hagan desaparecer esta
condicién, y tampoco que puedan recomendarse con caracter universal para todas las per-
sonas. Cada persona es unica y se desarrolla en un contexto determinado, por lo que el abordaje
de sus necesidades, prioridades y preferencias debera contemplarse de manera individualizada y
considerando los facilitadores y barreras que encuentra en su entorno.

Hasta la fecha, se han realizado algunos estudios a gran escala para valorar la eficacia de las inter-
venciones recomendadas en el autismo. Muchos de ellos se han dirigido a evaluar intervenciones
centradas en interacciones tempranas en el contexto natural. Sin embargo, las investigaciones
sobre modelos de apoyo o eficacia de las intervenciones son muy limitadas cuando se abor-
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dan otras etapas del ciclo vital, y, especialmente, con relacién a la edad adulta. Ademas, incluso
en la infancia y en los ensayos mas exitosos, el progreso difiere entre unos casos y otros (Fuentes
et al., 2020).

Siguiendo a estos autores, no obstante, existen algunas terapias que evidencian mejores resulta-
dos y pueden ser mas utiles. Estas son:

e Terapias de comunicacion social basadas en el desarrollo.

e Intervenciones basadas en el analisis conductual aplicado.

e Intervenciones conductuales naturales orientadas al desarrollo.

e Programas del manejo del comportamiento enfocados en los padres y madres.

e Programas de habilidades sociales.

1.3. Educacion

En estrecha relacidén con el acceso al empleo se encuentran las barreras a una educacion inclusiva
y de calidad.

Las Naciones Unidas, en sus Objetivos de Desarrollo Sostenible, recoge la Educacién de Calidad
como uno de sus ejes fundamentales, que vincula estrechamente con la inclusion y la equidad en
las oportunidades de aprendizaje: “Garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad, y
promover oportunidades de aprendizaje durante toda la vida para todos”.

La educacion es una de las claves para el desarrollo de una persona y combatir situaciones
de pobreza. Ademas, en el plano social, que toda la poblacion pueda acceder a una educacion de
calidad contribuye al desarrollo sostenible, garantizando el crecimiento econémico y social.

En el ambito estatal, la Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica
2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE), recoge esta relacion entre esta educacion de calidad
y la atencioén al desarrollo sostenible de acuerdo con la Agenda 2030, a través de conocimientos,
capacidades, actitudes y valores que fomenten el papel activo de todo el alumnado, la educacion para
la paz y los derechos humanos, la educacion intercultural y el respeto a la diversidad.

Para conocer el volumen de alumnado con autismo escolarizado en la educacion obligatoria, conta-
mos con los datos que nos proporciona el Ministerio de Educacion y Formacién Profesional.

De acuerdo con los ultimos datos disponibles, que son los correspondientes al curso 2021-2022
(Ministerio de Educacion, Formacioén Profesional y Deportes, 2022) sobre alumnado con necesida-
des especificas de apoyo educativo, el alumnado con necesidades educativas especiales (en
adelante, NEE) asociadas a una discapacidad asciende en ese curso a 245.983. De ese total, el
16.2% cursa educacion especial y el 83.89% ensenanzas ordinarias.
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En relacion con los dos ultimos cursos escolares (del 2020-21 al 2021-22) se ha producido un incre-
mento del alumnado con autismo de un 14,63% (8.804 alumnos/as mas). El incremento porcentual ha
sido algo mas elevado en el caso de las nifias, 21,09% (2.072) que en el de los nifios 13,36% (6.732).

El informe Situacion del alumnado con autismo en Espana publicado por Autismo Espana en 2022,
hace una revision de la evolucion de la presencia del alumnado con autismo en el sistema educativo
espanol durante los ultimos 11 cursos escolares. El analisis de las estadisticas oficiales evidencia
que se ha pasado de 19.023 alumnos/as identificados/as en el curso 2011-2012 a 69.002 alumnos/
as en el curso 2021-2022, lo que supone un incremento de 49.979 alumnos/as (262.73%), mas sig-
nificativo en el caso de los alumnos 234,94% (35.333) que las alumnas 146,64% (5.842).

Los datos relativos al curso escolar 2020-2021 inciden en que 1 de cada 4 alumnos/as con nece-
sidades especificas de apoyo educativo asociado a discapacidad tiene un diagnéstico vincu-
lado al espectro del autismo. En este informe se concluye que, ademas, es uno de los colectivos
mas vulnerables frente al fracaso y el abandono escolar temprano.

Como se puede observar, el alumnado con autismo ocupa hoy un papel importante entre el alum-
nado con necesidades especificas de apoyo educativo asociadas a discapacidad en Espana, lo que
obliga a prestar especial atencion a las medidas especificas que se deben tomar para ofrecer una
respuesta educativa adecuada y ajustada a esta poblacion.

Este alumnado también se enfrenta a un mayor riesgo de exclusién social y acoso escolar
(el alumnado con NEE tiene entre 2-4 veces mas riesgo de ser victima de acoso escolar), siendo
la forma mas comun la exclusién social. Los alumnos/as con autismo, especialmente quienes no
manifiestan una discapacidad intelectual asociada, experimentan un riesgo especialmente alto de
marginacion y una alta vulnerabilidad al acoso.

1.4. Salud

Segun la OMS, la salud es un estado completo de bienestar fisico, mental y social y no solamente
la ausencia de enfermedad o dolencia (Organizaciéon Mundial de la Salud, 1948).

La salud mental en concreto se define como “un estado de bienestar mental que permite a las per-
sonas hacer frente a los momentos de estrés de la vida, desarrollar todas sus habilidades, poder
aprender y trabajar adecuadamente y contribuir a la mejora de su comunidad” (Organizacién Mun-
dial de la Salud, 2022).

Estos conceptos, salud y salud mental, tienen una fuerte relaciéon con lo que se conoce como cali-
dad de vida. Este concepto se puede explicar desde el marco social y de derechos como:

“Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones centrales que
estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones centrales son
iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y valor
que se les atribuye. La evaluacion de las dimensiones esta basada en indicadores que son sen-
sibles a la cultura y al contexto en que se aplica” (Verdugo y Schalock, 2013).
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Una caracteristica importante de este constructo es que la calidad de vida esta influenciada por
factores tanto personales como ambientales. Por lo que la calidad de vida de una persona con
discapacidad, al igual que su funcionamiento personal, estara determinada en parte por las oportu-
nidades que le ofrezca el entorno y las barreras a las que se enfrente.

Las Naciones Unidas en los Objetivos de Desarrollo Sostenible 2030 (Naciones Unidas, 2015), en
su tercer objetivo “Salud y Bienestar” expresa que “garantizar una vida sana y promover el bienes-
tar en todas las edades es esencial para el desarrollo sostenible”. Concretamente, en su meta 3.8
establece:

“Lograr la cobertura sanitaria universal, en particular la proteccion contra los riesgos financieros,
el acceso a servicios de salud esenciales de calidad y el acceso a medicamentos y vacunas
sequros, eficaces, asequibles y de calidad para todos”.

En el marco normativo espanol, y también desde este punto de vista general, nos encontramos con
los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constituciéon Espariola que constituyen el referente obligado en el
desarrollo normativo y en las acciones para asegurar el pleno ejercicio de los derechos humanos y
libertades fundamentales de las personas con discapacidad.

También se encuentra el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su inclusién social, aprobada por Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de no-
viembre. Los principios incluidos en la norma suponen un cambio total de paradigma en el abordaje
de los derechos de las personas con discapacidad. Dejamos atras el modelo médico-clinico mas
intervencionista para afianzarnos en el modelo social y de derechos que concibe a las personas
con discapacidad como sujetos de pleno derecho y mandata a las Administraciones Publicas y a la
sociedad en general a ofrecer las condiciones basicas de accesibilidad para que puedan desarro-
llarse en igualdad de condiciones que otras personas.

En el ambito de la atencion a la dependencia, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, en su articulo
21, siguiendo la misma, dispone que las administraciones publicas deben prevenir la aparicion o el
agravamiento de enfermedades, discapacidades y sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado,
entre los servicios sociales y de salud.

En los documentos que explican el espiritu de las politicas publicas que se van a llevar a cabo en
esta materia, encontramos, por ejemplo, la Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2022-2030, en
la que se propone, en su Eje Motor, avanzar en la aplicacién efectiva del enfoque de derechos de
La Convencion, superando el modelo asistencial y médico-rehabilitador.

Por el mismo lado, la Estrategia Espafiola sobre Trastorno del Espectro del Autismo (2015) en su
linea estratégica numero 8 “salud y atencién sanitaria” menciona que, en el caso concreto de per-
sonas en el espectro del autismo, existen barreras que inciden en la atencién sanitaria. Algunas
se relacionan con las propias caracteristicas de esta condicion, que puede contribuir a que las
alteraciones de la salud pasen desapercibidas y queden enmascaradas por dificultades en el proce-
samiento de estimulos sensoriales, en la percepcion y respuesta al dolor, y también por dificultades
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a la hora de comunicar los sintomas. Otras, no obstante, son atribuibles a la escasa especializa-
cion de los y las profesionales sanitarios en relacion con el autismo, y a las propias caracteris-
ticas de los entornos en los que esta atencion se desarrolla (ausencia de ajustes o adaptaciones
en exploraciones y procedimientos médicos, alta estimulacién sensorial, tiempos de espera, etc.).

Asi mismo el | Plan de Accién de la Estrategia Espariola sobre Trastorno del espectro del Autismo
2023-2027 en su linea de accidn 2 establece “favorecer la deteccién y diagndstico precoz, y el abor-
daje integral de la salud de las personas con Autismo”.

El marco normativo tanto internacional como espafiol hace referencia a la importancia de la no dis-
criminacion y de la atencion personalizada y especializada de las personas con discapacidad.
Por estas razones se han realizado estrategias especificas para las personas en el espectro del
autismo.

En cuanto a su salud, tal y como se describe en el I Plan de Accién de la Estrategia Espariola en
Trastornos del Espectro del Autismo, las personas con autismo presentan un peor estado de salud
que la poblacion general en todas las etapas del ciclo vital (Croen et al. 2015; Kuo et al. 2022). En
este sentido, entre las personas con autismo, los problemas de salud parecen incrementarse con
la edad en una proporciéon mayor que en la poblacion general. A menudo, experimentan un dete-
rioro precoz y evidente a partir de los 40 afios, y un mayor riesgo de fallecimiento prematuro
(Bishop-Fitzpatrick et al. 2019).

Las mujeres autistas presentan condiciones médicas asociadas con mas frecuencia que la po-
blacién general y un mayor riesgo de suicidio. También un mayor riesgo de experimentar condi-
ciones asociadas de salud mental que afectan a su bienestar fisico y emocional y, por tanto, a su
calidad de vida (DaWalt et al. 2021; Tint et al. 2017).

Las personas con autismo, en términos genéricos, presentan un mayor riesgo de manifestar otras
condiciones coexistentes, como el Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH),
irritabilidad, dificultades en el control de los impulsos, trastornos del suefio y otras condiciones de
salud mental, en particular ansiedad y depresion.

Todos ellos pueden tener un impacto negativo en la calidad de vida de las personas con autismo.
Sus causas estan todavia por conocer, pero se aventura que pueden intervenir exigencias am-
bientales inadecuadas, falta de estructura, sobrecarga sensorial, afecciones médicas dolorosas,
dificultades para reconocer o manejar las emociones, dificultad para una comunicacion efectiva, di-
ficultades para hacer frente a los cambios y/o presiones de situaciones sociales y estigma (Fuentes
et al., 2020).

Por su parte, la investigacién también apunta a una concurrencia entre autismo y condiciones
cronicas que afectan a la salud, como afecciones gastrointestinales, trastornos metabdlicos y
epilepsia (Perrin et al., 2012).

También se constata que la atencion sanitaria para los hombres y las mujeres con autismo resulta
compleja. Por un lado, como se mencionaba, por las propias caracteristicas del autismo: los de-
safios en la comunicacion social, la falta de flexibilidad del pensamiento y el comportamiento y la
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hiper o hiposensibilidad sensorial pueden contribuir a que las alteraciones de la salud puedan pasar
desapercibidas y ser enmascaradas (Nicolaidis et al., 2014).

El mismo proceso de busqueda y uso de un servicio de salud de cualquier tipo implica: planifica-
cion (buscar el recurso adecuado y establecer los pasos a seguir), iniciativa (solicitar una cita),
resolucion de problemas (decidir qué hacer ante un cambio de lugar o un cambio de cita), aspectos
propios del momento concreto de la evaluacion (describir y hablar de los sintomas o realizar ciertas
pruebas o examenes médicos) e interaccion social. Todos estos aspectos pueden suponer un gran
reto para las personas en el espectro del autismo (Burke y Stoddart, 2014).

Por otro lado, apenas se dispone de informacidén sobre las repercusiones negativas (problemas
cardiovasculares, neuroldgicos, etc.) de los tratamientos psicofarmacolégicos prolongados a los
que las personas con autismo, en muchas ocasiones, pueden estar sometidas, cuyos efectos se-
cundarios tienen un enorme impacto en su salud y calidad de vida (Santosh et al. 2016). Tampoco
existen suficientes estudios sobre los factores que contribuyen a la prevencion y a la promocion
de la salud en el caso de las personas con autismo.

A su vez, la pandemia de la COVID -19 ha tenido graves repercusiones para el colectivo de
personas con discapacidad (Silvan y Quifez et al. 2021), provocando en muchos casos un empeo-
ramiento de la salud fisica y también del bienestar emocional, que ha favorecido el incremento de
consumo de tratamientos psicofarmacoldgicos como ansioliticos y/o antidepresivos.

1.5. Empleo

El empleo es un derecho fundamental y, como tal, esta reconocido en el articulo 23 de la Declara-
cion Universal de los Derechos Humanos.

1. Toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccion de su trabajo, a condiciones equitativas
y satisfactorias de trabajo y a la proteccion contra el desempleo.

2. Toda persona tiene derecho, sin discriminacion alguna, a igual salario por trabajo igual.

También es un derecho reconocido en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad (2006), donde en su articulo 27 establece que:

Los Estados Parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en igual-
dad de condiciones con las demas; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la
vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales
que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad (...)

El empleo se ha reconocido como un factor esencial que influye en la mejora de la calidad de
vida, el desarrollo personal y la participaciéon plena de cualquier persona en la sociedad (Walsh,
Lydon y Healy, 2014), incluyendo a las personas con discapacidad.
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Tener un empleo no solo mejora la calidad de vida (Stodden y Mruzek, 2010), sino que ademas
contribuye a fomentar la autosuficiencia econémica, lo que permite acceder a una vida indepen-
diente, una mayor participacion en entornos comunitarios y mejorar la autoestima (Joshi, Bouck y
Maeda, 2012).

No cabe duda de que el empleo es un medio clave en la inclusién social, esencial para afrontar la
vida adulta con autonomia e independencia, y que resulta imprescindible para el disfrute efectivo de
los derechos humanos y libertades fundamentales (participacion social, vida independiente, etc.).
Dentro de este marco, las personas con discapacidad, y en concreto, los hombres y las mujeres
con autismo son uno de los colectivos con mayores dificultades de participacion comunitaria
y acceso al mercado laboral (Dudley, Nicholas y Zwicker, 2015).

Tal y como sefala la Sociedad Europea de Psiquiatria Infantil y Juvenil en su ultima guia de reco-
mendaciones para el diagndstico y tratamiento del autismo (Fuentes et al, 2021), el empleo propor-
ciona una ocupacion diaria y estructurada que, ademas de mejorar la situacion econémica de las
personas y, por tanto, sus oportunidades de cara a una vivienda independiente y otras actividades,
impacta de forma positiva en la inclusion social y las habilidades cognitivas.

Con la aprobacion de la Estrategia Espafola en Trastornos del Espectro del Autismo (2015), se
reconoce especificamente que el empleo es un aspecto prioritario por desarrollar para la mejora
de la calidad de vida, y para ello se considera imprescindible el fomento de medidas y programas
que faciliten el acceso al mercado de trabajo de las personas en el espectro autista, ademas de
garantizar los recursos de apoyo especializados que contribuyan a la inclusion laboral del colectivo.

Como nos describe el informe para el | Plan de Accion de la Estrategia Espariola en Trastornos del
Espectro del Autismo (2023), disponer de un empleo es un factor con una influencia esencial en la
calidad de vida, el desarrollo personal, la capacidad de acceder a una vida independiente y la inclu-
sion de cualquier persona en la sociedad.

Los principales factores que influyen en la falta de empleabilidad de personas autistas, segun
el estudio Empleo y trastorno del espectro del autismo (Confederacion Autismo Espafia, 2018) son:

e El desconocimiento de las competencias laborales de las personas con trastorno del espectro
del autismo.

e El sistema educativo actual, que no suele ofrecer oportunidades adecuadas de capacitacion a
las personas con autismo para su acceso al mercado laboral.

e Las pocas iniciativas que promuevan la inclusion de las personas autistas en el mundo
laboral.

e FEl acceso al empleo con apoyo no esta garantizado para las personas con autismo y, aun
cuando hay personas que pueden beneficiarse de esta metodologia, algunas de las condiciones
gue se establecen no benefician o se adaptan a las necesidades de las personas con autismo.
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2. Metodologia

Diseiio metodolégico exploratorio, descriptivo e interpretativo para determinar las
necesidades y prioridades de las personas con autismo en la edad adulta.




Se asume un enfoque triangulado que promueve la integracion de metodologias cualitativas y
participativas, impulsando la participacion de personas en el espectro del autismo como agentes
activos del proceso investigador, mas alla de contribuir como informantes en el estudio.

2.1. Revision de fuentes secundarias cuantitativas

e Se han analizado las siguientes fuentes de datos estadisticos:

Instituto Nacional de Estadistica, en adelante INE, (2020) para personas de mas de 6
afios en materia de discapacidad y dependencia.

Observatorio Estatal de la Discapacidad, en adelante ODISMET: datos para personas
con discapacidad adultas en materia educativa (2020).

Instituto de Mayores y Servicios Sociales, en adelante IMSERSO: microdatos solicitados
al IMSERSO para personas adultas sobre discapacidad y dependencia (2021).

Ministerio de Educacion y Formacién Profesional (datos para el curso escolar 2021-
2022 y publicacion de datos en 2022).

Estudio sociodemografico de Confederacién Autismo Espafa (2023), datos sobre per-
sonas adultas recogidos entre los afos 2018-2020.

Un cuestionario digitalizado, entre el 10 de febrero y el 10 de marzo de 2023, de Confe-
deracion Autismo Espana

Estudios sobre la prevalencia en el autismo en diferentes Comunidades Autbnomas:

a) Variabilidad temporal y geografica de la prevalencia e incidencia de los diagnésticos de
trastornos del espectro autista en nifios en Cataluna, Espafa (Pérez-Crespo et al., 2019).

b) El estudio de prevalencia del autismo de la ASDEU en el norte de Espafa (Fuentes et
al., 2020).

c) Prevalencia del trastorno del espectro del autismo en infancia en Andalucia (Lirola, 2022).
e Limitaciones metodoldgicas:

Las fuentes de informacion empleadas presentan distintas fechas de recogida y actuali-
zacion de la informacién que proporcionan, lo que dificulta obtener una vision comparada de
los datos existentes.

La muestra de personas con autismo participantes en el estudio sociodemografico de Autis-
mo Espana esta vinculada principalmente a las entidades del tercer sector del autismo. En
este sentido, existen perfiles que pueden no estar adecuadamente representados en
ella (como personas que no reciben ningun servicio por parte del tejido asociativo).
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Distintos grupos de edad para el anadlisis en algunas dimensiones, que dificulta mostrar
una visién comparada de las cifras obtenidas.

Falta de actualizacién de datos y fuentes de informacion a los sistemas actuales de clasifi-
cacion del trastorno del espectro del autismo.

En cualquier caso, y con el fin de facilitar la interpretacion de los datos incorporados al informe,
estas limitaciones se irdn comentando en cada dimensién analizada.

2.2. Revision de fuentes secundarias cualitativas

e Grupo focal de personas con autismo realizado en el contexto del | Plan de Accién de la Estra-
tegia Espafiola en Trastornos del Espectro del Autismo (2023).

2.3. Trabajo de campo

2.3.1. Técnicas cualitativas y participativas

e Grupo focal a entidades del tejido asociativo, sobre lineas de investigacién prioritarias y ne-
cesarias para personas con autismo y necesidades complejas de apoyo.

e Dos sesiones participativas con personas con autismo y necesidades complejas de apoyo.




Tabla 1.

Resumen de los métodos y fuentes empleados

Fuente

Muestra

Métodos

Secundaria: estudio

798 personas adultas

en el espectro del autismo
y sus familias, 2023

dentro del espectro del autismo
(214) y un 55,7% familiares (269)

sociodemografico de Confederacion - ) Cuantitativo
_ ~ (+18 anos) con autismo
Autismo Espafa, 2023
Secundaria: Microdatos de la Base
) ) 32.148 personas adultas con o
Estatal de Discapacidad y Depen- . ., Cuantitativo
] trastorno del desarrollo
dencia del IMSERSO, 2021
Secundaria: Ministerio de Educacion
y Formacion Profesional, 2022 20.361 personas con autismo Cuantitativo
(curso 21-22)
) 3.870.000 personas con discapa- o
Secundaria: ODISMET, 2020 ) L Cuantitativo
cidad de 16 y mas afos
4.318.000 personas con discapa-
Secundaria: INE, 2020 ] P . P Cuantitativo
cidad, mayores de 6 afos
Mas de 1.000 personas en el
Secundaria: Plan de Accién, 2023 espectro del autismo, familiares Cualitativo
y agentes implicados
Primaria: grupo focal sobre
) ) 9 personas representantes de en- o
autismo y grandes necesidades ) ) Cualitativo
tidades sociales
de apoyo, 2023
Primaria: dos sesiones 8 personas con autismo y necesi- o
L . Participativo
participativas, 2023 dades complejas de apoyo
Secundaria: encuesta digitalizada )
) ~ B 483 personas con autismo, de las
Autismo Espafia Atencién
) cuales un 44,3% eran personas o
de las necesidades de las personas Cuantitativo
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Secundaria: Characterizing the phy-
sical and mental health profile of
children, adolescents and adults with
autism spectrum disorder in Spain,
2023

2629 registros de personas con
autismo extraidos de la encuesta
sociodemografica de Autismo
Espana

Cuantitativo

Secundaria: Temporal and Geogra-

phical Variability of Prevalence and

Incidence of Autism Spectrum Disor-

der Diagnoses in Children in Catalo-
nia, Spain, 2019

1.326.666 menores de entre 2y
17 afos en el Servicio Publico de
Salud de Cataluia entre 2009
y 2017

Cuantitativo

Secundaria: The ASDEU autism
prevalence study in northern Spain,
2020

14.734 alumnos de 7 a 9 afios
de la provincia de Gipuzkoa

Cuantitativo

Secundaria: Prevalence of Autism
Spectrum Disorder in Children in
Andalusia (Spain), 2022

Menores de 3 a 16 afos
Andalucia en el curso
académico 2020-2021

Cuantitativo
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3. Resultados




3.1. Diagnéstico

e Prevalencia:

Existe escasa informacion sobre la prevalencia del autismo en Espafia y en todo el mundo. Algunos
estudios epidemioldgicos realizados en Europa sugieren una prevalencia de aproximadamente 1
caso de TEA por cada 100 nacimientos (Autism-Europe aisbl, 2015). En contraste, estudios realiza-
dos en los Estados Unidos indican una prevalencia de 1 caso por cada 88 nacimientos. Otro estudio
de prevalencia en Espafia estima un 1% de TEA en edad escolar y un 1,55% en edad preescolar
(Morales Hidalgo et al., 2018).

En el contexto espanol, no existen datos estadisticos oficiales o un censo de poblacién con diagnoés-
tico de TEA. Lo mas cercano es la Base de datos Estatal de Discapacidad, dependiente del Instituto
de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO). Los datos de 2020 identifican a 87.227 personas con
una valoracion oficial de “trastorno del desarrollo”, que incorpora a las personas con un diagndstico
de TEA. De todas ellas, el 22% son mujeres y el 78% son hombres. Cabe destacar en este punto,
que estos datos incluyen también a otros tipos de trastornos del desarrollo, por lo que no son cifras
especificas de personas con TEA.

Hay un debate constante sobre las razones que explican las variaciones en los resultados de los
pocos estudios realizados sobre la prevalencia. No obstante, con problemas metodolégicos o sin
ellos, todos evidencian un crecimiento de la prevalencia mas o menos significativo en los ultimos
50-60 anos (Alcantud, F., 2018).

No obstante, en Espafia, algunas Comunidades Autbnomas han intentado conocer de manera mas
precisa esta prevalencia:

1 caso de TEA por
cada 100 nacimientos

KX
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Figura 1.

Cifras relativas. Prevalencia de diagnostico de trastorno del espectro del autismo, por Co-
munidades Autbnomas, entre nifios y nifias.

Prevalencia de personas con diagnéstico de autismo, por Comunidades Autonomas y sexo

Prevalencia TEA

2,50%
2,00%

1,50%

1,00%
-~ I .
0.00% ] .

Andalucia Catalufia Gipuzkoa

m NINOS mNINAS m TOTAL

Nota: Datos extraidos de los informes Prevalence of Autism Spectrum Disorder in Children in Anda-
lusia (2022), The ASDEU autism prevalence study in northern Spain (2021) y Temporal and Geogra-
phical Variability of Prevalence and Incidence of Autism Spectrum Disorder Diagnoses in Children in
Catalonia, Spain (2019).

En Catalufia, un estudio de 2017 revel6 una prevalencia del 1,23% en menores de 2 a 17 afos, con
una marcada diferencia entre géneros: 1,95% en nifios y 0,46% en nifias (Pérez-Crespo et al., 2019).

En la provincia de Gipuzkoa, se llevé a cabo un estudio similar (Fuentes et al., 2021) con una mues-
tra de 14.734 menores de 7 a 9 anos, estimando una prevalencia del 0,59%.

En Andalucia, la prevalencia de TEA en varones (Villegas-Lirola, 2023) es del 14,3%o
Para las mujeres baja a 2,65%o, con un promedio de 8,65%0, usando una muestra de edades com-
prendidas entre los 6 y 12 afios.

A pesar de que los estudios arrojan pocas hipotesis al respecto, existe una gran diferencia atendien-
do al género, siendo muy superior la prevalencia del TEA en nifos que en nifas.

e Edad del diagnéstico

En los resultados obtenidos de la encuesta realizada en mayo de 2023 “Atencion de las necesida-
des de las personas en el espectro del autismo y sus familias” a personas dentro del espectro del
autismo de Autismo Espana (n=483), se revel6 que la edad media en la que las personas partici-
pantes han recibido el diagnéstico de autismo es de 17,77 afos.
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Se observa en este punto una importante diferencia por razén de género, mientras los hombres
reciben el diagnostico a la edad media de 10,73 ainos, en el caso de las mujeres, la edad se du-
plica, alcanzando la edad media de 24,14 anos. Esto evidencia el sesgo de género existente en el
diagnéstico de las personas con autismo, que produce un infradiagndstico en el caso de las mujeres
y un retraso significativo respecto a la edad en la que lo obtienen los hombres.

Figura 2.

Edad media de obtencion del diagnodstico de autismo, por sexo.

Edad media de obtencién del diagnéstico, por sexo

Edad media de obtencion del diagndstico TEA

Mujeres

Hombres

Nota: Datos extraidos de Autismo Espafa (2023). Encuesta “Atencién de las necesidades de las
personas en el espectro del autismo y sus familias”.

Asimismo, es importante destacar que un 7% (34) de las personas que participaron en la encuesta
(n=483) no conoce la edad en la que recibi6 el diagndstico clinico de autismo.

Ademas, un 1,40% (7) de participantes informa que esta pendiente de recibir la confirmacion diag-
nostica en el momento de cumplimentar el cuestionario.

En cuanto al ambito donde se obtuvo el diagnéstico de autismo, las personas que participaron
en el estudio sociodemografico (n=2563) de Autismo Espafia (2023) informaban que, en el 51,5%
de los casos (1320 personas) lo habian obtenido en el ambito sanitario publico. El 25,8% (662
personas) informaban que lo habia recibido en entidades especificas y especializadas en autismo
(asociacion o fundacion).
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Figura 3.

Cifras relativas. Ambito de obtencién del diagnéstico de trastorno del espectro del autismo
(todas las edades).

Porcentaje de personas por ambito de obtencion del diagnéstico de autismo

Servicios UniversidadOtro tipo de servicio Ambito __ Ambito educative piblico
Realizado fuerade_ 1% . 0%_ pesconocido  educativo 3%
Espafia T—— . N _0% _— _—privado
0% Gabinetes psicologia—___ . "/ _— 0%

1%

Ambito sanitario plblico
52%

Conszejerias | Gerencias_
sociales /
1%

Atencion temprana_/
1%

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de Confederaciéon Autismo Espafia (2023).

Ideas clave sobre diagnéstico de autismo:

e Existe un sesgo de género en el diagndstico de autismo que genera un retraso significativo en
el caso de las mujeres.

e |La edad media de diagndstico para las mujeres se duplica respecto a la de los hombres: 11
anos en el caso de los hombres y 24 en el caso de las mujeres.

e El ambito sanitario publico proporciona el diagnéstico a la mitad de las personas participantes
en el estudio.

e No obstante, el 25% de las personas lo han obtenido en las entidades especializadas del tercer
sector vinculadas al tejido asociativo del autismo.
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3.2. Intervenciones especializadas

Obtener un diagnéstico concluyente repercute positivamente en la calidad de vida de las personas
con autismo y facilita el acceso a los apoyos que necesitan.

En este sentido, las personas adultas con autismo participantes en el estudio sociodemografico de
Autismo Espana (n=798) (2023) refieren haber utilizado, en el ultimo afo, los siguientes apoyos y
recursos de intervencion.

e Comunicacioén y lenguaje (71%; 564 personas).

e Adaptaciones en el entorno (58%; 460 personas).

e Programas de intervencién conductual (52%; 415 personas).

e Comunicacion social e interaccion (50%; 396 personas).

e Psicologia clinica (48%; 380 personas).
Asimismo, mencionan recibir otros programas e intervenciones, aunque en menor medida:

e Intervenciones centradas en el area sensorio-motriz /psicomotricidad (28%; 220 personas).
e Musicoterapia y otras terapias a través de actividades artisticas (23%; 180 personas).
e Dietas e intervenciones nutricionales (11%; 84 personas).

e Terapia asistida con animales (10%; 81 personas).
Las intervenciones menos frecuentes (menos de un 10% de los casos) son:

e Fisioterapia u otras terapias fisicas (8%; 64 personas).

e Intervenciones basadas en el desarrollo (4%; 34 personas).

e Actividades deportivas y de ocio y tiempo libre (2%; 16 personas).

e Intervencion neuropsicolégica - funciones ejecutivas (1%; 8 personas).

e Homeopatia (1%, 8 personas).

Menos de un 1%, reciben: apoyo psicopedagégico/escolar (3 personas), lo cual esta estrecha-
mente relacionado con el perfil adulto. No obstante, es mas significativo dentro de este perfil de
edad que solo una persona reciba alguna intervencion relacionada con el empleo con apoyos.

Ninguna persona refirid recibir intervenciones relacionadas con el procesamiento sensorial, e in-
tegracion sensorial. Teniendo en cuenta que el colectivo de personas con autismo puede presentar
hipersensibilidad sensorial, este dato resulta significativo a la luz de identificar posibles carencias
en la oferta de terapias/intervenciones a personas adultas con autismo en materia sensorial,
al igual que para aquellos servicios relacionados con el ocio y el tiempo libre y las activida-
des deportivas.
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3.3. Educacion

Para analizar el estado de situacion en la esfera educativa de las personas adultas con autismo es
preciso revisar, por un lado, la proporcion de alumnado que actualmente cursa estudios en las eta-
pas educativas de secundaria o superiores de forma comparada entre alumnado con autismo y sin
autismo, asi como en modalidad de educacion especial.

Y, de otro lado, es necesario conocer el nivel de estudios alcanzado por las personas mayores de
18 afios con autismo, también de manera comparada con el alumnado general y otros colectivos
similares.

e Alumnado matriculado en educacion secundaria. Una visién comparada entre alum-
nado con autismo, con necesidades especificas de apoyo educativo y el alumnado
general.

Segun datos oficiales del Ministerio de Educacion y Formacion Profesional (datos para el curso
2021-2022), el alumnado con autismo matriculado en educacion ordinaria desciende a medida que
avanzan las etapas educativas. El alumnado autista matriculado en educacién secundaria supone
un 35% (n=20.361) del total de alumnado no universitario matriculado en educacion general. La
tendencia de descenso al llegar a la educacion secundaria se observa también en el alumnado ge-
neral, pero con menor intensidad. El alumnado general matriculado en secundaria supone un 46%
(n=3.786.168) respecto al total de alumnado no universitario.

Figura 4.

Cifras absolutas de alumnado con autismo y general, matriculados en educacion ordinaria
secundaria durante el curso 2021-2022: datos comparados.
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Nota: Datos extraidos del Ministerio de Educacion y Formacion Profesional (2022).
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De este modo, la mayor cifra de matriculacion para alumnado autista matriculado en educacion
secundaria se recogia en la etapa de Educacién Secundaria Obligatoria 0 ESO (76%), seguida de
ciclos formativos de grado medio, superior o basica (13%) y la que menos (9%), Bachillerato.

El alumnado con autismo presentaba en el curso escolar 2021-2022 mayores proporciones en la
etapa de Educacion Secundaria Obligatoria, frente al alumnado general (76% y 54%, respectiva-
mente), mientras que, en el caso de la etapa educativa de Bachillerato, la cifra del alumnado matri-
culado era dos veces mayor en el caso del alumnado general que en el del alumnado con autismo
(9% frente al 18%).

De igual forma un 13% de alumnado autista estaba matriculado en ciclos formativos como forma-
cion profesional de grado medio o superior, mientras que el alumnado general matriculado en estos
ciclos constituia el 27%, también dos veces mayor que el alumnado con autismo.

Figura 5.

Cifras relativas de alumnado con trastorno del espectro del autismo, necesidades educati-
vas especiales y general, matriculados en educacion ordinaria: datos comparados.

Porcentaje de alumnos con autismo, necesidades educativas especiales y alumnado general, ma-
triculados en educacioén ordinaria.

= Bachillerato «ESO = Ciclos formativos (Formacion Profesional: Basica, Grado Medio y Superior) = Otros programas formativos

Nota: Datos extraidos del Ministerio de Educacion y Formacion Profesional (2022).

Por su parte, y respecto a los datos para un colectivo similar: el alumnado con NEE matriculado en
educacion secundaria (n=90.019), entre los cuales pueden recogerse alumnos y alumnas con autismo,
cabe destacar que un 18% de ellos/as estaba matriculado en ciclos formativos, siendo una proporcion
algo mayor que la del alumnado autista. El resto de las cifras, para ESO y Bachillerato, son similares.
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Finalmente, del total del alumnado matriculado en modalidad de Educacion Especial (n=39.885), en
centros especificos y/o unidades especificas en centros ordinarios, el 27% de ellos/as son personas
con diagnostico de autismo (segun datos del Ministerio de Educaciéon y Formacién Profesional para
el curso 2021-2022).

Ideas clave sobre el alumnado que esta cursando estudios actualmente:

1. En general, el alumnado matriculado en educacion en el sistema educativo espafiol en el cur-
so 2021-2022 se concentraba en la etapa de Educacion Secundaria Obligatoria, siendo el
alumnado con autismo quien presentaba mayor porcentaje.

2. El nimero de alumnos y alumnas con autismo parece disminuir a medida que avanzan
las etapas educativas, tal y como ocurre con el alumnado general, pero con mayor intensidad.

3. El alumnado con autismo presentaba porcentajes mas bajos de alumnado en Bachillerato y
ciclos formativos respecto al alumno general del alumnado.

4. El alumnado con autismo también presentaba menores porcentajes que los alumnos y alum-
nas de otros perfiles similares con NEE, en términos genéricos, en los ciclos formativos, fun-
damentalmente. Teniendo unas cifras similares en el resto de las etapas educativas.

5. Mas de un cuarto del alumnado con NEE (curso 2021-2022), eran alumnos/as con diagnéstico
de autismo.

e Nivel de estudios alcanzados (educacién ordinaria)

La muestra analizada en 2023 de personas con autismo adultas (mayores de 18 afios), a través del
estudio sociodemografico de Autismo Espana, ha arrojado resultados significativos acerca del nivel
de estudios alcanzados o finalizados.

De la muestra analizada que habian completado sus estudios (731 personas), las personas adultas
que habian cursado sus estudios en educacién ordinaria constituian el 41% (301).

De estas, los estudios de Primaria (1° y 2° ciclo), esto es, el nivel de estudios inferior presentaba los
porcentajes mas altos, con cifras de entre el 28% y el 26% de los casos, respectivamente. Esto es,
mas de un cuarto de la muestra analizada no habia finalizado siquiera los estudios primarios. Y otra
cuarta parte de la muestra habia logrado completar los estudios primarios, pero no habia podido
curricular para completar la Educacion Secundaria Obligatoria.

Esto es, mas de la mitad de la muestra analizada no tiene estudios o tan solo ha logrado fi-
nalizar estudios primarios (54%).

La etapa secundaria la completo el 22% de las personas con autismo participantes de la encuesta.
Para el resto de las etapas educativas las proporciones son menores del 10%, de modo que tan solo
un 5% han finalizado ciclos formativos de grado medio, el 4% de grado superior y el 7% bachillerato.
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Cabe mencionar que un 8% alcanzé estudios universitarios, aunque no hay datos para estudios de
posgrado.

Figura 6.

Cifras comparativas del nivel de estudios alcanzado entre personas adultas con trastorno
del espectro del autismo y otras personas con discapacidad (educacion ordinaria).

Porcentaje de personas adultas con autismo y de personas con discapacidad en términos
genéricos, por nivel de estudios alcanzados en educacién ordinaria

Estudios de posgrado %I 3%

Estudois universitarios % 2%
FP Grado Superior ELP/SO%
FP Grado Medio 5‘ 8%
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. . | 21%
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Nota: Datos extraidos de ODISMET (2020) y Estudio Sociodemografico de Confederacion Autismo
Espafia (2023).




En comparacion con el colectivo de discapacidad en edad adulta para el mismo grupo de edad
(n=3.870.000), en términos genéricos e incluyendo también a algunas de las personas con diagndés-
tico de TEA, los datos de ODISMET (2020) reflejan cuatro ideas clave para el nivel de estudios
alcanzado, que conviene interpretar teniendo en cuenta las limitaciones metodolégicas que se
presentan:

1. Que tanto el colectivo de personas con discapacidad, como la muestra especifica de personas
con autismo analizadas, presentan porcentajes elevados de adultos/as que no completaron
ningun estudio oficial, 0 que solo lograron completar la Primaria.

2. Que, pese a lo anterior, concretamente las personas con autismo presentan una mayor
proporcion en la franja de los estudios de menor nivel, o incluso entre quienes no tienen
ningun tipo de estudios (26% de las personas con discapacidad frente al 54% de las personas
con autismo).

3. Que los datos analizados para el colectivo de discapacidad presentan mayor proporcién de
personas que finalizaron la Educacion Secundaria Obligatoria que la muestra especifica de
autismo (38% frente al 22%, respectivamente), asi como mas porcentajes de personas adultas
que finalizaron ciclos formativos de grado medio o superior.

4. Que las personas con discapacidad y, en concreto quienes tienen un diagnéstico de autismo,
presentan cifras muy bajas de estudios universitarios (menos del 10% en ambos casos).

Y en la modalidad de Educaciéon Especial?

Por su parte, mas de la mitad de las personas adultas con autismo participantes del estudio
sociodemografico en 2023 que habian completado sus estudios (731 personas) lo habian
hecho en modalidad de educacién especial (59%). Conviene tener en cuenta que la muestra
participante en este estudio esta vinculada con las entidades del movimiento asociativo donde estan
percibiendo algun apoyo o servicio, incluyendo los de tipo escolar o educativo.

Dentro de esta modalidad, la mayor proporciéon de personas habia realizado el Programa de
Transiciéon a la Vida Adulta (57%), seguido de un 39% que finalizé sus estudios de Educacion
Basica Obligatoria (EBO).

Sin olvidar que casi un 40% de las personas que cursaron esta modalidad tan solo habia ac-
cedido a los estudios basicos (EBO), que seria el equivalente a la Educacion Secundaria Obliga-
toria en esta modalidad, cabe destacar que la mayor proporcion de este alumnado decide acceder
a una formacion mas avanzada (para mayores de 16 afios), con conocimientos para la orientacion
laboral y, por tanto, mejores expectativas y posibilidades laborales (el Programa de Transicion a la
Vida Adulta).

Por su parte, s6lo un 4% alcanzé sus estudios de Formacion Profesional Basica en esta mo-
dalidad. Una posible explicacion a este fenédmeno podria ir de la mano de la falta de alternativas,
asi como de una escasa adaptacion de los contenidos y pruebas de este ciclo.
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Figura 7.

Cifras relativas del nivel de estudios alcanzados o finalizados para personas adultas con
autismo (modalidad educacion especial).

Porcentaje de personas adultas con autismo, por nivel de estudios alcanzados en modali-
dad de educacién especial

Educacion Especial: Educacion especial: Educacion Especial:
Educacion Basica Formacion Profesional  Programa de Transicion
Qbligatoria (EBCQ) Basica a la Vida Adulta

zTEF. 29% 4% 57%

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de Confederaciéon Autismo Espafia (2023).

3.4. Salud

e Trastornos genéticos y del sistema nervioso y otras afecciones fisicas y mentales con-
currentes.

El analisis detallado de la poblacién con autismo en Espanfa, segun un estudio actualizado publica-
do en 2023 (n= 2.629) con datos recopilados entre 2017 y 2020, revela una diversidad de trastornos
genéticos, del sistema nervioso, condiciones mentales y fisicas que coexisten en esta poblacion
(Vidriales-Fernandez et al., 2023).

En términos de trastornos genéticos, se observa la presencia del sindrome de X fragil con un 0,3%
y el sindrome de Down con la misma cifra. Respecto a los trastornos del sistema nervioso, la
epilepsia crisis convulsivas recurrentes destacan con un 11,0%, seguido de la espina bifida y otras
anomalias congénitas (1,0%) y paralisis cerebral (0,4%).

Entre las condiciones de salud mental mas comunes asociadas al autismo, se encuentran el tras-
torno de control de impulsos y comportamientos disruptivos (11,6%), los trastornos de ansiedad
(6,8%), y el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (5,8%).
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En el ambito de las condiciones médicas generales, el estudio destaca la presencia de trastornos
del suefio-vigilia (6,7%), dermatitis y eczema (4,7%), sobrepeso y obesidad (4,2%), y trastornos
intestinales (4,1%).

Las mujeres con autismo presentan una mayor susceptibilidad a trastornos neurolégicos y
diversas condiciones de salud, incluyendo epilepsia, espina bifida, trastornos del suefo, proble-
mas intestinales, sobrepeso, obesidad y anomalias dentales. Ademas, tienen una mayor probabili-
dad de enfrentar condiciones concurrentes de salud mental, como control de impulsos, trastornos
de conducta, ansiedad y depresion.

Estas disparidades de género podrian atribuirse a retrasos en el diagndstico del autismo, falta de
comprension y apoyo, asi como a posibles factores fisiolégicos, como desequilibrios hormonales,
que requieren investigaciones adicionales para conclusiones mas solidas (Vidriales-Fernandez et
al., 2023).

Estos resultados subrayan la complejidad de la salud en personas con autismo, evidenciando la
importancia de enfoques integrales que aborden tanto aspectos genéticos como condiciones fisicas
y mentales para proporcionar una atencién de calidad a todas las edades de esta poblacion.

e Autopercepcion del estado de salud

Para la comprension integral de la salud en personas dentro del espectro autista es recomendable
una evaluacion que vaya mas alla de los parametros médicos convencionales. La autopercepcion
de la salud emerge como un elemento crucial en este contexto, ya que refleja la experiencia subje-
tiva y singular del individuo respecto a su bienestar fisico, emocional y social.

En el caso especifico de personas con autismo, quienes a menudo enfrentan desafios comunicati-
VoS y sociales, comprender su autopercepcion de la salud puede proporcionar valiosa informacion
sobre cémo perciben y gestionan su bienestar.

No obstante, hasta la fecha no existen estudios que analicen esta variante por lo que tampoco es posible
comparar la autopercepcion de la salud de las personas con autismo con la poblacién general.

3.5. Empleo

En cuanto al empleo, existen diversas variables que se deben tener en cuenta a la hora de hacer
un analisis sobre la situacion de las personas con autismo y comparar con la poblacion general
con el propésito de identificar las necesidades y posibilidades de mejora en este aspecto. Estas
variables pueden ser, por ejemplo, datos sobre actividad econémica u ocupacion, o el tipo de
modalidad de jornada.

Para ello, se han usado fuentes oficiales como el INE y estudios proporcionados por Autismo
Espana.
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Figura 8.

Comparativas de tasas de empleo entre personas con autismo, personas con discapaci-
dad intelectual y personas sin discapacidad intelectual.

Tasas de empleo de personas con autismo, personas con discapacidad intelectual y sin
discapacidad intelectual
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Nota: Datos extraidos del Instituto Nacional de Estadistica (2021) y Confederacion Autismo Espafia
(2023).

La comparativa del estudio sociodemografico publicado en el 2023 realizado por Autismo Espafia
revela una panoramica significativa de la participacion laboral de personas con autismo, contrastan-
do con las cifras de empleo y desempleo de personas con y sin discapacidad, segun los datos del
INE correspondientes a 2021.

En lo que respecta a la actividad laboral, la figura muestra que sélo el 18% de las personas autistas
participan en la fuerza laboral. En contraste, la tasa de actividad para personas con discapacidad
es del 34,6%, mientras que para aquellas sin discapacidad es considerablemente mas alta, alcan-
zando el 77,7%. Estos datos resaltan la necesidad de abordar especificamente las barreras que las
personas autistas enfrentan en su participacién activa en el ambito laboral, en comparacién con la
poblacion en general y con personas con otro tipo de discapacidades.

En términos de empleo, la tasa del 43% para personas con autismo indica una participacion laboral
significativa, pero aun queda atras en comparacion con la tasa de empleo para personas sin disca-
pacidad (66,3%). Este contraste subraya la importancia de disefar estrategias y programas especi-
ficos que promuevan la inclusion y el desarrollo profesional de las personas con autismo.

Por ultimo, la tasa de desempleo es particularmente preocupante, alcanzando el 57% para personas
con autismo en edad laboral. Comparativamente, la tasa de desempleo para personas con discapa-
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cidad es del 22,5%, y para aquellas sin discapacidad, es significativamente menor, situandose en el
14,7%. Estos datos resaltan la necesidad urgente de implementar medidas destinadas a reducir las
disparidades en la tasa de desempleo y a garantizar un acceso equitativo a oportunidades laborales
para las personas con autismo.

No obstante, hay que resaltar en este punto que los datos fueron recogidos en distintas fechas y
que, por otro lado, son las muestras también diferentes. Mientras que el INE utiliza una muestra en
la que incluye a personas con edad de trabajar (mas de 16 afos), el estudio de Autismo Espafa
consulté unicamente a personas mayores de edad (mas de 18 anos).

A su vez, hay que tener en cuenta que la edad media de quienes participaron en el estudio de Au-
tismo Espana es relativamente baja (alrededor de los 20 afos) por lo que cabe la posibilidad de
que exista un sesgo que haga que una parte de las personas participantes se encuentren todavia
estudiando o en actividades de formacion.

e Tipo de Jornada

El tipo de jornada es un indicador que puede mostrar también las diferencias entre las diferentes
situaciones y oportunidades laborales.

Figura 9.

Cifras relativas para tipos de jornada laboral, para personas con y sin discapacidad inte-
lectual y para el grupo especifico de personas con autismo.

Porcentaje de personas con discapacidad, sin discapacidad y personas con autismo, por
tipos de jornada
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Nota: Datos extraidos del Instituto Nacional de Estadistica (2021) y Confederacion Autismo Espafia
(2023).
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En la figura se observa que el 39,6% de las personas con autismo trabajan en jornadas laborales a
tiempo completo, en comparacion con el 81,6% de personas con discapacidad y el 86,4% de aque-
llas sin discapacidad.

El 60,4% de las personas con autismo que trabajan lo hacen con una jornada parcial. En el caso de
las personas con otras discapacidades y para quienes no tienen ningun reconocimiento de discapa-
cidad, las cifras son del 18,4% y 13,6%, respectivamente.

Estas cifras destacan las disparidades significativas en la participacion laboral y el tipo de empleo
entre estos grupos. En especial, es llamativa la diferencia entre las personas trabajadoras con dis-
capacidad y las personas en el espectro del autismo, no obstante, hay que recordar que la muestra
del estudio de Autismo Espana es joven (alrededor de los 20 anos de media) por lo que podria ser
un factor determinante en relacién con su situacion laboral y al tipo de jornada.

3.6. Valoracion de la discapacidad

De la muestra analizada de personas adultas con autismo en 2023 (n=798), el 94%, tenia un cer-
tificado de discapacidad reconocido. El 59% de 746 personas tenia reconocido un porcentaje de

discapacidad entre el 75% y el 100%.

Figura 10.

Cifras relativas del porcentaje de discapacidad reconocido entre personas adultas con au-
tismo y con certificado de discapacidad.

Porcentaje de personas adultas con autismo, por porcentaje de discapacidad reconocido

= Menos del 33% = Del 33% al 64% =Del 65% al 74% = Del 75% al 100%

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de Confederacion Autismo Espafia (2023).
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Estos datos deben interpretarse, como se comentaba anteriormente, teniendo en cuenta que las
personas que han proporcionado la informacién estan vinculadas a entidades sociales donde estan
recibiendo algun tipo de apoyo o servicio, incluyendo el asesoramiento y orientaciéon para tramitar
este tipo de reconocimiento. Esto implica que la muestra puede estar sesgada, infrarrepresentando
a personas que no disponen de este tipo de recursos o que tienen mayores dificultades para acce-
der a los mismos.

Por su parte, existe una correlacion positiva entre la edad y el porcentaje de discapacidad para las
personas adultas con autismo (nivel de significatividad estadistica “0”). Esto es: a mayor edad, ma-
yor porcentaje de discapacidad reconocido (Chi cuadrado: 98,106). En cualquier caso, esto esta
relacionado con resultados de autores como Bishop-Fitzpatrick et al., (2019) quienes encontraron
indicadores de deterioro prematuro y mayores problemas de salud en personas con autismo a partir
de los 40 anos en comparacion con la poblacion general, que incrementan con la edad.

Tabla 2.

Prueba Chi-cuadrado de Pearson. Analisis de la correlacién entre grupos de edad y por-
centajes de discapacidad reconocidos, para personas adultas con autismo.

Pruebas de chi-cuadrado de Pearson. Correlacion entre grupos de edad y porcentajes de
discapacidad reconocidos para personas adultas con autismo

Grupos de edad adultos

Chi-cuadrado 98,106
Porcentaje | 9
de Discapacidad g
Sig. ,0007b¢

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de la Confederacion Autismo Espana (2023).

Se han analizado, asimismo, los datos del Instituto Nacional de Estadistica para personas con dis-
capacidad mayores de 6 afios (n=4.318.000), de 2020, y los datos del IMSERSO para personas
englobados en la categoria de “trastorno del desarrollo” en edad adulta (n=32.148), de 2021.

A pesar de las limitaciones metodoldgicas que dificultan una comparacion de estos datos con los de
las personas con diagndstico de autismo, dado que analizan grupos de edad diferentes y ademas
distintas fechas de recogida de informacion, se pueden volcar algunas ideas clave respecto a los
datos observados sobre el reconocimiento de la discapacidad:
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1. La poblacién con discapacidad reconocida es mayor entre las personas adultas con au-
tismo que entre la poblacion con discapacidad, segun los datos analizados por el INE co-
rrespondientes a mayores de 6 afos que dieron respuesta a esta cuestion (4.314.000 perso-
nas): 47% frente al 94%.

Esto podria tener su explicaciéon en los grupos de edad analizados. Parece logico que en los datos
de personas con autismo en los que solo se han contado con personas adultas haya mas personas
con porcentajes de discapacidad reconocidos y mas altos que aquellas personas estudiadas por el
INE mayores de 6 afos, en el que hay representacién de poblacién joven e infantil.

Figura 11.

Cifras relativas sobre certificado de discapacidad reconocido entre la poblacién con tras-
torno del espectro del autismo y la poblacion con discapacidad.

Porcentaje de personas con autismo y personas con discapacidad (en términos genéricos)
que tienen reconocido el certificado de discapacidad

94%
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Nota: Datos extraidos del Instituto Nacional de Estadistica (2020) y Estudio Sociodemografico de
Confederacioén Autismo Espafia (2023).

2. Las personas adultas con autismo participantes en el estudio sociodemografico presentan ma-
yores porcentajes de discapacidad reconocida que las personas adultas recogidas bajo la
categoria de “trastorno del desarrollo” (una categoria que se podria considerar similar a las
caracteristicas del autismo), recogidas en los datos de IMSERSO. En el primer caso, el 99% de
las personas con autismo, al menos, tiene reconocido el 33% de discapacidad, frente al 74% del
grupo de personas con trastorno del desarrollo incluidas en los datos de IMSERSO. Ademas, un
59% de la poblacion dentro del espectro del autismo participante en el estudio sociodemografico
declaraba tener reconocido un porcentaje superior al 75%.
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Este dato resulta mas interesante a nivel estadistico, dado que son grupos relativamente similares
y para los mismos grupos de edad. Cabe mencionar, no obstante, que la muestra participante en el
estudio sociodemografico esta vinculada a las entidades del tejido asociativo, lo que puede suponer
un sesgo relacionado tanto con las propias necesidades de apoyo como con el acceso a recursos y
servicios especializados que pueden orientar en la obtencion del certificado.

Figura 12.

Cifras relativas sobre porcentajes de discapacidad reconocidos a personas con autismo y
poblacion con discapacidad.

Porcentaje de personas con autismo, personas con “trastorno del desarrollo” y personas
con discapacidad, en términos genéricos, por porcentajes de discapacidad reconocidos
(mayor o menor del 33%)

n De los que si: tiene menos de un 33% reconocido a De los que si: Tiene un 33% o mas reconocido

Nota: Datos extraidos del Instituto Nacional de Estadistica (2020), IMSERSO (2021) y Estudio So-
ciodemografico de Confederacién Autismo Espana (2023).
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3.7. Valoracion de la dependencia y prestaciones
asociadas

e Certificado y grado de dependencia reconocido

El 78% de las personas adultas con autismo que han respondido a esta cuestion en el estudio so-
ciodemografico (794 personas) tiene un grado de dependencia reconocido, existiendo también una
correlacion positiva entre la edad y el grado de dependencia reconocido: a mayor edad, el grado de
dependencia se incrementa.

Tabla 3.

Prueba Chi-cuadrado de Pearson. Analisis de la correlacion entre grupos de edad y el grado
de dependencia reconocidos, para personas adultas con trastorno del espectro del autismo.

Pruebas de chi-cuadrado de Pearson. Correlacion entre grupos de edad y grado
de dependencia reconocido para personas adultas con autismo

Grupos de edad adultos

Chi-cuadrado 108,532
17-1) Gra-
do de De- | 9
pendencia 9
Sig. ,000

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de Confederacion Autismo Esparia (2023).

Ademas, como ocurre con los datos de discapacidad analizados, la mayor parte de las personas
participantes tenian reconocidos los grados de dependencia mas altos.

El 69% de las 608 personas que respondieron en el estudio sociodemografico a qué grado de de-
pendencia tenian reconocido, contaban con el Grado Il (gran dependencia). EI 20% tenia reconoci-
do el Grado Il (dependencia severa), y un 11% el Grado | de dependencia (moderada).

Figura 13.

Cifras relativas para la muestra de personas adultas en el espectro del autismo en relacion
con el grado de dependencia reconocido.
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Porcentaje de personas con autismo adultas, por grado de dependencia reconocido

Grado | - 11%

Nota: Datos extraidos del Estudio Sociodemografico de Confederacion Autismo Espafna (2023).

Las dificultades metodoldgicas también dificultan en este caso la comparacion entre cifras genéri-
cas y las especificas de autismo.

No obstante, se observa en los datos analizados tres ideas clave sobre el reconocimiento de la
situacion de dependencia:

1. Las personas adultas con autismo tienen reconocida en mayor medida la situacion de depen-
dencia que la poblaciéon con discapacidad que incorporan las estadisticas del INE para mayores
de 6 afios (n=4.318.000): el 78% frente al 23%.

De nuevo, esto podria tener su explicacion en los grupos de edad analizados.
Figura 14.

Cifras relativas sobre certificado de dependencia reconocido entre la poblacién con trastor-
no del espectro del autismo y la poblacion con discapacidad.

Porcentaje de personas con autismo y de personas con discapacidad, que tienen
certificado de dependencia

2%
TEA
785

7%
CISCAPACIDAD
23%

B Mo W5

Nota: Datos extraidos del Instituto Nacional de Estadistica (2020) y Estudio Sociodemografico de
Confederacion Autismo Espafia (2023).
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2. Ademas, también presentan mayores grados de dependencia que la poblacion adulta ana-
lizada bajo la categoria de “trastorno del desarrollo” identificada en los datos del IMSERSO
(n=32.148). El 69% de las personas con autismo participantes en el estudio sociodemografico
de Autismo Espana afirmaban tener reconocido un grado de Gran Dependencia, frente al 38%
de las personas con trastorno del desarrollo incorporadas en las estadisticas del IMSERSO.

Figura 15.

Cifras relativas sobre el grado de dependencia reconocido a personas en el espectro del
autismo (estudio sociodemografico) y personas incorporadas en la categoria de “Trastorno
del Desarrollo” (IMSERSO).

Porcentaje de personas con autismo y de personas con “trastorno del desarrollo”,
por grado de dependencia reconocido

s Grado |l = Grade I = Grado lll

Nota: Datos extraidos del IMSERSO (2021) y Estudio Sociodemografico de Confederacién Autismo
Espafia (2023).

3. En cualquier caso, en ambas fuentes de informacion, las personas adultas con autismo pre-
sentan los mayores porcentajes o proporciones de poblacion en los grados de dependen-
cia mas elevados.

e Prestaciones y servicios vinculados al certificado de dependencia.

En cuanto a las prestaciones y servicios vinculados al certificado de dependencia, la mayor parte de
las personas adultas con autismo participantes del estudio sociodemografico a fecha de 2023, y que
tienen reconocido el grado de dependencia, perciben algun tipo de prestacion (91% de los casos).
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Los servicios o prestaciones mas habituales son:

* La prestacion econémica para cuidados no profesionales en el entorno familiar y apoyo
a cuidadores no profesionales (37%). Esta prestacién, ademas, es la que perciben en mayor
medida las personas con “trastorno del desarrollo” incorporadas en las estadisticas de IMSER-
SO (2021) (60%).

» El Servicio de atencién residencial (33%).

* El Servicio de Centro de Dia y de Noche (33%).

Figura 16.

Cifras relativas sobre prestaciones y servicios percibidos por personas con autismo y con
‘trastorno del desarrollo”, vinculadas al certificado de dependencia.

Porcentaje de personas con autismo y personas con “trastorno del desarrollo” que perci-
ben prestaciones y servicios, por tipos.

- - - B 1.6%
Servicio de Teleasistencia 0,2%
. ) - 12 8%
P.Econdomica Vinculada al Servicio 4 0%
P Econdmica para cuidados no profesionales en el 36,8%
entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales 59 7%
. ) . 4,6%
P Economica de asistencia personal 0,6%
Servicio de prevencion de la situacion de dependencia H{E;;j
- . 32 6%
Servicio de Centro de Dia y de Noche 18,5%
. ) - 2 8%
Servicio de Ayuda al Domicilio 2 4%

- B ) ) 32,6%
Senvicio de Atencion Residencial r1 3,2%

mTEA mTrastorno del desarrollo

Nota: Datos extraidos del IMSERSO (2021) y Estudio Sociodemografico de Confederacion Autismo
Espafia (2023).

Nota: Una misma persona puede percibir varios servicios y/o prestaciones.
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3.8. Principales lineas de investigacion

Durante el proceso participativo para el disefio del | Plan de Accién de la Estrategia Espafola, en
2023, promovido en el marco de la puesta en marcha del Centro Espafiol sobre Trastorno del Es-
pectro del Autismo, se realizaron tres grupos focales dirigidos a analizar cualitativamente las
necesidades existentes en el contexto espaiol y las prioridades que debia incorporar dicho Plan
para promover el conocimiento y la mejora en el abordaje del autismo en el contexto espafiol.

La informacion recopilada en estos grupos complement6 la recogida de datos llevada a cabo me-
diante cuestionarios y encuentros presenciales para disefar el Plan, en los que también participaron
familiares y miembros de las entidades del tejido asociativo del autismo (6rganos de gobierno y
profesionales), asi como representantes de distintos organismos de la Administracion publica.

Los perfiles participantes en los grupos focales fueron:

e Grupo 1: Profesionales especialistas en el abordaje del trastorno del espectro del autismo
desde distintas disciplinas.

e Grupo 2: Organizaciones vinculadas al movimiento asociativo de la discapacidad.
e Grupo 3: Personas autistas.

La informacién aportada por los tres grupos de participantes recogio distintas perspectivas y sensi-
bilidades respecto a las prioridades existentes en el pais, clasificandolas en funcién su importancia
y de la urgencia que requiere la busqueda de soluciones o mejoras. La integracion de todas las
opiniones facilité una interpretaciéon holistica de las complejas necesidades del colectivo y
también una priorizacion consensuada respecto a las medidas a incorporar en el Plan de Accion de
la Estrategia.

Las prioridades mas destacadas, en funcion de cada grupo de interés, fueron:
Tabla 4.

Prioridades identificadas en funcién del grupo de interés participante.

Organizaciones

Profesionales Personas autistas

de la discapacidad

Concienciacion

Inclusion social Lo .
y sensibilizacién social

Deteccion y diagnéstico

- . Concienciacion
Apoyo a las familias Accesibilidad y sensibilizacién social
Deteccion y diagnéstico Empleo Empleo

Justicia y empoderamiento

Salud de derechos

Formacién de profesionales
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Los ambitos en los que coinciden al menos dos de los tres grupos de participantes son:
e Deteccién y diagnostico.
e Concienciacion y sensibilizacién social.

e Empleo.
Estas son, ademas, tres de las lineas mas valoradas por las personas con autismo.

Complementariamente, las personas con autismo pusieron el foco de la sesidn participativa en la
necesidad de habilitar mecanismos que faciliten la inclusién social en las distintas fases del ciclo de
vida. Para ello, se plantearon elementos complementarios a las acciones previstas en el Plan de
Accién de la Estrategia:

e Enfoque de género.

e Envejecimiento activo y personas adultas sin diagnéstico.

e Intervencion integral.

e Proteccion a la infancia.

e Atencion a personas con un diagnodstico tardio.

e Comunicacion y representacion en medios.

e Educacién afectivo-sexual.

e Atencion a la diversidad (LGTBIQ+) de las personas en el espectro del autismo.
e Desinstitucionalizacion y promocion de la vida independiente.

e Necesidad de indicadores y presupuesto efectivo para el desarrollo de la Estrategia Espafiola en
trastorno del espectro del autismo.

3.8.1. Actuaciones especificas dirigidas a las personas con autis-
mo y necesidades complejas de apoyo

Por su parte, en otro grupo focal con las entidades especializadas del tejido asociativo, y en el mis-
mo proceso dirigido a desarrollar la propuesta del Plan de Accién de la Estrategia se profundizé en
las lineas de actuacion que ponen el foco de atencion especialmente en las personas que presentan
necesidades de apoyo complejas.

Las entidades especializadas en autismo son los recursos que, en mayor medida, facilitan apoyos a
este colectivo. En este sentido, las personas participantes del sector consideraron imprescindibles
fomentar las siguientes lineas de actuacién, en base a la importancia y urgencia que implican para
las personas con autismo y necesidades complejas de apoyo.
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Se resumen a continuacion, en orden de mayor a menor frecuencia de aparicién en el discurso:

1. Educacion

Empleo

Vida independiente y envejecimiento
Intervenciones y terapias recibidas
Diagndstico

Salud fisica y emocional

Vivienda

© N o o r W N

Otros: Empoderamiento de las personas como agentes de cambio y concienciacion; impacto de
la desregulacion comportamental y accesibilidad cognitiva.

A continuacioén, se apuntan las consideraciones especificas que surgieron con mayor frecuencia en
cada una de las lineas anteriores.

Por otro lado, y con el fin de conocer la percepcion directa de las propias personas con autismo y
necesidades complejas de apoyo, desde el Centro Espafiol sobre el trastorno del espectro del au-
tismo (2024) se ha desarrollado un proceso de consulta en el que han participado diversas
personas con autismo y necesidades complejas de apoyo y sus profesionales de apoyo.

La informacion recogida en estas sesiones es coincidente con la aportada en la consulta a los equi-
pos profesionales, y destaca como necesidades:

e Lavida independiente y la vivienda.

En este ambito existe una gran variedad de casuisticas y realidades. Existen personas que no
desean vivir de manera independiente y que prefieren mantenerse en su vivienda familiar, aunque
reclaman espacios de intimidad e independencia dentro del hogar. También hay personas que de-
searian vivir de modo independiente, con apoyos, en el futuro, que contintan viviendo en el hogar
por diversos motivos, ya sea por preferencia personal, falta de apoyos para la autonomia o por
preferencia de la familia.

Por ultimo, también hay personas que viven en servicios residenciales y que preferirian vivir en su
propia casa o en casa de sus familiares. En cualquier caso, las propias personas destacan como
idea clave la necesidad de poder elegir donde vivir y, sobre todo, con quién.

e El empleo

Como en el caso de la vivienda, en el ambito del empleo se identifica una gran variedad de preferen-
cias. El empleo se mencion6 como aspecto de interés en un menor numero de casos y, sobre todo,
fue expresado como relevante por las personas que presentaban menos necesidades de apoyo en
el ambito de la comunicacion.
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Ademas, a pesar de las barreras y obstaculos en el desempefio laboral, las personas con autismo
expresan que resulta motivador e importante para ellas.

Adicionalmente, anadieron de forma reiterada otros ambitos relevantes para su calidad de vida,
como:

e El ocioy el tiempo libre, a la que dieron un gran peso todas las personas participantes.

Una de las cuestiones que han resaltado es que existe una gran variedad de intereses en este as-
pecto. En ese sentido, es fundamental conocer qué capta la atencién y el interés de la persona en
cuanto al ocio y el tiempo libre, con el fin de incentivar su participacién.La mayoria de los y las par-
ticipantes estaban interesados en actividades relacionadas con las artes (como la musica, el baile o
el cine), pero también en juegos, deportes y naturaleza, fundamentalmente.

Una de las cuestiones clave que se resalté fue que, debido a su importancia y en aras de la igualdad
de oportunidades, es relevante promover un ocio gratuito y también inclusivo. Asi, es importante
fomentar la diversidad en los espacios de ocio, garantizando la participacion de todo tipo de publicos
y los ajustes necesarios para que sea viable.




e La alimentacion

Fue uno de los grandes y principales temas para las personas adultas con autismo y necesidades
de apoyo mas complejas.

Las profesionales de apoyo mencionaron que algunas de las personas que participaron tenian res-
tricciones en este sentido o que la manera de alimentarse no era motivadora para ellos y ellas (por
ejemplo: se les podia triturar la comida, hacer dietas, prohibir la ingesta de ciertos alimentos, etc.),
por lo que pudieron escoger la alimentacién o nutricion como tematica clave y prioritaria por este
motivo.

e Las relaciones interpersonales (especialmente de amistades o familia) y el duelo

Al igual que la alimentacion, las relaciones con la familia y los amigos fue un tema vital para los y
las participantes durante las sesiones participativas. Dentro de la familia, destacé el papel clave que
tenian los hermanos y hermanas. Asimismo, también mencionaron la relevancia del duelo o la pér-
dida de un ser querido y su impacto en el ambito de las relaciones familiares. A menudo no se tiene
en cuenta el impacto que pueden tener este tipo de pérdidas en personas con grandes y complejas
necesidades de apoyo, especialmente en relacion a los cambios vitales que implican.

e La sexualidad e intimidad

Los y las participantes en las sesiones participativas mencionaron en diversas ocasiones la impor-
tancia de la sexualidad e intimidad para sus vidas.

Los/las profesionales de apoyo que los acompafaron también consideraron fundamental el abor-
daje de esta tematica. Asi, mencionaron que es una cuestion que, a menudo, se invisibiliza o estig-
matiza en el caso de las personas con grandes y complejas necesidades de apoyo. Insistieron en
que es importante que se aborde de una forma explicita y proporcionando los apoyos adecuados.
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4. Conclusiones y
recomendaciones
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4.1. Prevalencia

La diversidad en las cifras de prevalencia del TEA en distintas regiones de Espaina, como
evidencian los estudios realizados en Cataluna, Gipuzkoa y Andalucia, subraya la necesidad
urgente de realizar investigaciones a nivel nacional que utilicen muestras con cohortes
y caracteristicas similares para estandarizar las metodologias y conseguir una compren-
sidn mas precisa y uniforme de la prevalencia

El estudio catalan reveld una prevalencia del 1,23% (Pérez-Crespo et al., 2019), con notables
diferencias entre géneros, mientras que en Gipuzkoa se estim6 una prevalencia del 0,59% en
una muestra especifica de nifios de 7 a 9 aflos de ambos sexos (Fuentes et al., 2021). En Anda-
lucia, las disparidades de prevalencia entre géneros fueron significativas, (Villegas-Lirola, 2023)

Estos estudios coinciden en las diferencias encontradas en la prevalencia del trastorno
del espectro del autismo asociadas al género, siendo considerablemente superior el numero
de nifos identificados en comparacion con las nifias.

La falta de uniformidad en los enfoques de investigacién poblacional respecto al trastorno del
espectro del autismo limita el conocimiento disponible en el pais sobre el mismo, e inciden en la
urgencia de una coordinacién nacional en la recopilaciéon de datos para informar politicas
publicas y recursos de apoyo de manera mas efectiva y equitativa.

4.2. Conocimiento sobre autismo y fuentes oficiales
de informacion

Tras la revision de las fuentes secundarias oficiales cabe mencionar que:
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Resulta fundamental que las fuentes estadisticas oficiales recopilen y analicen datos conside-
rando diferentes variables, especialmente los grupos de edad y el género. La falta de informa-
cion desagregada por grupos poblacionales dificulta conocer las necesidades especificas
en las principales dimensiones y esferas vitales a lo largo del ciclo vital (infancia, juventud, edad
adulta y personas mayores), asi como la realidad del colectivo considerando una perspectiva
de género.

Es necesaria una actualizacion anual de las cifras oficiales relacionadas con estas dimen-
siones, a fin de poder evaluar la evolucion de las necesidades y contextualizar la informacion.
También es necesaria esta actualizacion para ofrecer visiones comparadas por grupos poblacio-
nales, permitiendo asi conocer plenamente las necesidades especificas de cada uno.

Finalmente, es urgente incluir la categoria especifica de “Trastorno del espectro del au-
tismo” establecida en los sistemas internacionales de clasificacion en las fuentes de
informacion oficiales, de las que se puedan extraer datos concluyentes sobre las necesidades
de este colectivo. La categoria “trastorno del desarrollo” que recogen algunas fuentes como
IMSERSO incorpora, probablemente, a las personas identificadas con un trastorno del espectro




del autismo, pero es una categoria desfasada respecto a las clasificaciones vigentes y en des-
uso en la practica clinica, educativa o social.

Por su parte, es fundamental incluir a las personas que presentan grandes necesidades de
apoyo en cualquier actuaciéon que les afecte, incluyendo la propia investigacién sobre el
autismo. Algunas de sus prioridades coinciden con las que expresan otras personas con autis-
mo con menos necesidades de apoyo, pero en algunos casos también divergen y esta realidad
debe ser tenida en cuenta.

Las metodologias participativas que incorporan ajustes en los procesos de comunicacion y
consulta son clave para conocer la perspectiva de las personas con necesidades complejas de
apoyo, especialmente si conectan con sus intereses.

4.3. Diagnostico

Existe un sesgo de género en el diagndstico de autismo que genera un retraso significativo
en el caso de las mujeres.

La edad media de diagndstico para las mujeres se duplica respecto a la de los hombres: 11 afios
en el caso de los hombres y 24 en el caso de las mujeres.

El diagnéstico de autismo se obtiene con mayor frecuencia en el ambito sanitario publico.

Las entidades del tejido asociativo especializadas en autismo son el segundo ambito donde, con
mayor frecuencia, las personas con autismo obtienen la confirmacién diagndstica.

La mejora del diagndstico es uno de los temas clave para las entidades especializadas, las
personas con autismo y sus familias. También es un tema priorizado en la practica clinica y en
la investigacion. Para ello es fundamental promover la coordinacién de los servicios publicos
con las entidades especializadas en autismo, de manera que pueda garantizarse el diagndstico
precoz y la derivacion temprana a servicios de apoyo (especialmente en el ambito de la atencion
temprana), asi como el abordaje de cuestiones concretas como el sesgo de género.

4.4. Intervenciones especializadas
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Las intervenciones que mas han recibido las personas con autismo en el ultimo afio son las
relacionadas con la comunicacion y el lenguaje (71%), las adaptaciones en el entorno (58%)
y en programas de intervencién conductual (52%). Las menos frecuentes se relacionan con
las actividades de ocio y deporte, el empleo con apoyo o el abordaje de las alteraciones
sensoriales. La escasa atencion a estos ambitos es llamativa, considerando la relevancia que
tienen para la calidad de vida de las personas con autismo, y, especialmente, para las adultas.
No obstante, son coherentes con la urgencia de desarrollar medidas y politicas publicas que
respondan a las necesidades no satisfechas que experimenta este colectivo, que se ven acen-
tuadas por la escasez de recursos especializados destinados a la vida adulta. Asimismo, es
imprescindible garantizar la personalizacion de las intervenciones y sistemas de apoyo, centran-




dolas en las personas y en sus familias. Para ello resulta imprescindible fomentar la formacion
en autismo de los equipos profesionales, asi como una mayor coordinacion y vinculacién entre
los proveedores de servicios (incluyendo a las propias entidades especializadas en autismo), las
personas en el espectro del autismo y sus familias.

4.5. Educacion

e Segun estadisticas oficiales, el numero de alumnos/as con autismo no universitarios identi-
ficados en las estadisticas educativas disminuye gradualmente a medida que avanzan las
etapas educativas, tal y como ocurre con el alumnado general, pero con una mayor intensidad
en el alumnado autista.

e Ademas, y también segun estas estadisticas oficiales (comparadas entre alumnado con autis-
mo y con NEE), el alumnado con autismo presentaba menores porcentajes que los alumnos
y alumnas de otros perfiles similares con NEE en los ciclos formativos, fundamentalmente.

e De los adultos participantes en el estudio sociodemografico de Autismo Espafa que cursaron
sus estudios en educacién ordinaria, mas de la mitad no ha terminado ningun estudio oficial o
solo los primarios.

e Las personas con autismo presentaban proporciones mas altas que el grupo de discapa-
cidad (datos comparados entre la muestra del estudio sociodemografico de Autismo Espafia y
ODISMET) entre los estudios mas bajos e incluso sin estudios. El grupo de discapacidad,
por el contrario, presentd cifras mas altas de personas que, al menos, completaron la secunda-
ria o que habian finalizado ciclos formativos de grado medio o superior.

e En cualquier caso, ambos colectivos presentan cifras muy bajas de personas que completaron
los estudios universitarios (menos del 10% en ambos casos).

e Segun datos del estudio sociodemografico, mas de la mitad de las personas con autismo par-
ticipantes habia completado sus estudios a través de la modalidad de educacién especial y, en
concreto, a través del Programa de Transicion a la Vida Adulta (TVA), seguido de la Educacion
Basica Obligatoria (EBO) en menor proporcion.

e Sin olvidar que casi un 40% de las personas que cursaron esta modalidad tan solo habia acce-
dido a los estudios basicos (EBO), cabe mencionar que es positivo que la mayor proporcion de
este alumnado haya decidido acceder a una formacién mas avanzada (el Programa de TVA es
para mayores de 16 afos), con conocimientos para la orientacion laboral y, por tanto, mejores
expectativas y posibilidades laborales.

Teniendo en cuenta estas conclusiones, conviene revisar los apoyos que se estan brindando al
alumnado con autismo en educacién ordinaria, especialmente en la etapa de secundaria y univer-
sitaria, a la que parece que acceden en menor medida que otros grupos poblacionales similares.

La educacion se considera una esfera clave desde los distintos agentes implicados para la calidad de

vida del colectivo en el espectro del autismo, y una linea de investigacion que merece atencion propia.
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Entre otras, consideran imprescindibles y urgentes la investigacién e intervencién para mejorar: la
inclusién en los distintos espacios educativos, la situacion respecto al acoso escolar, la especiali-
zacion y formacién de los y las profesionales de aula o instalaciones para mejorar dicha inclusion
y el uso de los Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacién en los centros educativos.

4.6. Salud

Algunas conclusiones que se pueden extraer de la informacion analizada son:

e Diversidad de condiciones asociadas al autismo, destacando los trastornos genéticos (X
Fragil y Sindrome de Down, especialmente), los trastornos del sistema nervioso (epilepsia),
las enfermedades cronicas (trastornos del suefio, dermatitis, obesidad, trastornos gastrointes-
tinales) y los trastornos de salud mental (control de impulsos, ansiedad, déficit de atencion e
hiperactividad).

e Importancia de enfoques integrales que aborden tanto aspectos genéticos como condiciones
fisicas y mentales asociadas al autismo, para promover la salud a lo largo de todo el ciclo vital.

e Diferencias significativas asociadas al sexo, tanto en el caso de las personas con autismo
como en la poblacién general. En ambos casos, las mujeres muestran mayores niveles de
ansiedad, depresion, dificultades en tareas cotidianas, y una mayor percepcion de dolor. Este
patrén es mas intenso en el caso de las mujeres con autismo que en las mujeres de la poblacion
general. Las mujeres también registran mayor consumo de medicamentos y realizan un mayor
numero de visitas a profesionales sanitarios en ambas poblaciones, lo que sugiere una mayor
necesidad de atencion médica.

e Estos hallazgos subrayan la complejidad de la salud de las personas con autismo y resaltan la
importancia de un abordaje integral que tenga en cuenta aspectos genéticos, fisicos y de salud
mental. Ademas, la disparidad en la autopercepcion del estado de salud y las diferencias de gé-
nero resaltan la necesidad de considerar estas dimensiones en la planificacion de las politicas
de atencion y en el desarrollo de los programas de prevencion y promocion de la salud.

Para avanzar en la comprension y abordaje de la salud en personas en el espectro del autismo, es
esencial la realizacion de estudios adecuadamente controlados a nivel nacional. La estandarizacion
de protocolos y la recopilacion uniforme de datos permitiria obtener informacion mas precisa y apli-
cable, facilitando la formulacion de politicas publicas que aborden las necesidades especificas de
esta poblacion de manera efectiva y equitativa.

La promocion de la salud es también otro de los aspectos clave mencionados por las propias perso-
nas con autismo en su vida adulta, especialmente respecto a la accesibilidad sanitaria (a servicios y
protocolos sanitarios) y también respecto el impacto que tiene en su bienestar, mencionando espe-
cificamente las implicaciones de los tratamientos psicofarmacoldgicos (efectos secundarios, sobre
medicacion, etc.).
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4.7. Empleo

e La participacion laboral del colectivo es baja. Sélo el 18% de las personas con autismo forma
parte de la fuerza laboral, contrastando significativamente con tasas mas altas para personas
con otras discapacidades (34,6%) y sin discapacidad (77,7%).

e Aunque el 43% de personas con autismo tiene empleo, esta tasa es inferior a la de personas
con otras discapacidades (26,9%) y sin discapacidad (66,3%), subrayando la necesidad de es-
trategias especificas para la inclusion laboral de personas con autismo.

e EIl desempleo del colectivo es preocupante. La tasa de desempleo es alarmantemente alta,
alcanzando el 57%, en comparacion con tasas mas bajas que presentan personas con otras dis-
capacidades (22,5%) y personas sin discapacidad (14,7%), resaltando la urgencia de medidas
para reducir estas disparidades.

e Existen diferencias significativas en los tipos de jornada laboral. Asi, el 39,6% de las per-
sonas con autismo que disponen de empleo trabajan a tiempo completo y el 60,4% tienen una
jornada parcial. Es importante considerar estas diferencias en las estrategias de inclusion labo-
ral y garantizar la flexibilidad de estas para adaptarse a las necesidades y preferencias de cada
persona.

La disparidad y falta de uniformidad en los estudios actuales que recogen informacién sobre el em-
pleo de las personas con discapacidad subrayan la urgencia de realizar estudios a nivel nacional
que ofrezcan una vision mas completa y precisa de la situacion, e incluyan especificamente a las
personas con autismo. La variabilidad en las muestras y los lapsos temporales en los que se reco-
gen los datos por parte de las fuentes oficiales (como el INE) y los organismos que realizan los es-
tudios (por ejemplo, como los llevados a cabo de Autismo Espafa) dificultan la comparacion de los
datos vy dificultan la interpretacion de la informacion existente. Asimismo, la juventud del colectivo
de las personas con autismo identificadas en Espana también introduce una variable significativa
y afecta la representacién real de la participacion laboral de las personas con autismo, puesto que
una gran mayoria de la poblacion estaria todavia estudiando.

En consecuencia, la realizacién de estudios a nivel estatal uniformes y actualizados se vuelve ur-
gente para comprender las barreras especificas que enfrentan las personas con autismo en el
ambito laboral, y para orientar eficazmente las politicas y medidas de inclusién que aborden las
disparidades en las tasas de empleo y desempleo.

Por su parte, el empleo fue otra de las grandes tematicas consideradas por los agentes clave impli-
cados, considerando necesaria la intervencion e investigacion en: las barreras identificadas en las
entrevistas de trabajo; la deteccion de espacios de participacion comunitaria en personas adultas
con autismo mas alla de los centros especializados, ocupacionales o talleres de empleo adaptado;
asi como atender a los gustos, habilidades y preferencias de la persona en la busqueda de empleo
(servicios de apoyo personalizados y centrados en la persona).
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4.8. Reconocimiento del certificado de discapacidad
y de la situacion de dependencia

e La poblacién participante en los estudios expuestos dispone, en su mayoria, del certificado que
acredita la condicion de discapacidad. Mas del 50% de las personas participantes en el estudio
sociodemografico de Autismo Espafa (2023) tienen reconocido un porcentaje alto (superior al
75%) en este certificado.

e Del mismo modo, las personas participantes en el estudio sociodemografico de Autismo Espa-
fa (2023) también disponen del reconocimiento de la situacion de dependencia (78%). El 69%
declara tener reconocido el grado mas alto (gran dependencia).

e Ademas, ambas cifras, (reconocimiento de la situaciéon de discapacidad y de dependen-
cia), son mayores que las existentes en otros grupos de personas con discapacidad (es-
tadisticas del INE o de IMSERSO). No obstante, este dato hay que interpretarlo con cautela,
teniendo en cuenta las distintas fuentes de informacion que lo aportan. Asi, es posible que en la
muestra de Autismo Espafia haya una mayor representacion de las personas que disponen de
este tipo de reconocimientos y que manifiestan mayores puntuaciones en los mismos.

e También existe una correlaciéon estadistica significativa entre la edad y el porcentaje de
discapacidad y grado de dependencia reconocidos para personas con autismo. Asi, las per-
sonas de mayor edad presentan certificados con puntuaciones mas altas, asociados a mayores
niveles de discapacidad y dependencia.

e Las prestaciones mas habituales, por orden de frecuencia, asociadas al reconocimiento de la si-
tuacion de dependencia son la prestacion econémica para cuidados no profesionales en el
entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, el servicio de atencion residencial
y el servicio de centro de dia y de noche. Las personas con autismo apenas disfrutan de otro
tipo de apoyos reconocidos en el Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia como los
servicios de promocioén de la autonomia personal o la asistencia personal.

En esta materia, se identifican lineas prioritarias para la intervencion e investigacion relacionadas
con la promocion de la vida independiente en la edad adulta y del envejecimiento activo (analizando
en detalle las necesidades y apoyos requeridos en esta etapa vital). En ambos ambitos es impres-
cindible prestar una especial atencién a las personas que manifiestan mayores y mas complejas
necesidades de apoyo.
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