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CONFEDERACION
AUTISMO

v ESPANA

Autismo Espana es una confederacion de ambito
estatal que agrupa entidades del tercer sector

de accion social promovidas por familiares de
personas con trastorno del espectro del autismo
(TEA) que facilitan apoyos y servicios especificos
y especializados a las personas con este tipo de
trastornos y sus familias.

Nuestra mision es apoyar a las personas con TEA

y sus familias promoviendo la reivindicacién y el
ejercicio efectivo de sus derechos, con el propdsito de
favorecer su calidad de vida y conseguir la igualdad
de oportunidades.

El TEA es un trastorno de origen neurobiolégico que afecta a la
configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral, dando
lugar a dificultades en dos areas principalmente: la comunicacién e
interaccion social y la flexibilidad del pensamiento y de la conducta.

CAUSA Y ORIGEN. En la actualidad, no esta determinada
la causa que explique la aparicién del TEA, pero si la fuerte
implicacién genética en su origen.

ESPECIFICIDAD. El TEA tiene caracteristicas nucleares propias
y definitorias que se manifiestan de forma heterogénea a lo
largo de todo el ciclo vital. Esta especificidad ha quedado
recogida en los sistemas de clasificacién internacionales de
salud, incluyendo los de salud mental (DSM-5y CIE-11) que han
sustituido el término “Trastorno Generalizado del Desarrollo”
por el de “Trastorno del Espectro del Autismo”.

VARIABILIDAD. No hay dos personas con TEA iguales; dependera
de su propio desarrollo personal y de los apoyos que pueda tener,
asi como de si presenta o no discapacidad intelectual asociada 'y
también de su nivel de desarrollo del lenguaje.

DISCAPACIDAD INVISIBLE. EI TEA no lleva asociado ningun
rasgo fisico diferenciador (solo se manifiesta a nivel de las
competencias cognitivas de la persona y del comportamiento).

CICLO DE VIDA. Acompania a la persona a lo largo de toda su
vida, aunque sus manifestaciones y necesidades cambian
en funcidn de las distintas etapas del desarrollo y de las
experiencias adquiridas.

APOYOS. Es necesario un abordaje integral orientado a facilitar
los apoyos individualizados, especializados y basados en la
evidencia mas adecuados para mejorar la calidad de vida de
cada persona (manteniendo, ademas, una perspectiva de género).

FAMILIAS. Impacta no solo en quien lo presenta sino también
en su familia, apoyo fundamental para la persona con TEA.
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NTRODUCCION

El objetivo de esta guia

En los ultimos afos, el incremento de personas

en la poblacién general que reciben un
diagndstico de trastorno del espectro del

autismo (en adelante, TEA) ha sido exponencial y
especialmente significativo en el caso de las nifas
y mujeres (Egerton y Carpenter, 2016;

Hiller et al. 2014; Gould y Asthon-Smith, 2011).

Sin embargo, debido a que el TEA se ha
considerado tradicionalmente como un trastorno
que mayoritariamente afecta a los hombres (Gould
y Ashton-Smith, 2011), existe un importante vacio
de conocimiento sobre cémo se presenta esta
condicion en el caso de las nifias y mujeres y como
impacta en su calidad de vida.
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Las
recomendaciones M La literatura cientifica

publicada sobre las

Muchas mujeres en el espectro del autismo
encuentran dificultades importantes hasta que

logran ser identificadas y obtener un diagndstico que aqui Se manifestaciones clinicas
preciso. A menudo, la confirmacion diagndstica plantean se del TEA en las nifias y
para ellas se retrasa significativamente mas que mujeres, considerando la
en el caso de los hombres. Ademas, las nifias y han elaborado perspectiva de género.
mujeres reciben mas frecuentemente diagnésticos a partir de:

equivocados o alternativos al TEA (Lai et al., 2015). W El criterio y consenso

, , . experto de profesionales
Las causas no estan claras todavia y se manejan L
con una alta especializacion

diferentes explicaciones para este fendmeno: en el diagnéstico dlinico
desde diferencias en las manifestaciones nucleares del TEA.

del TEA hasta una falta de sensibilidad en las
herramientas para la deteccién y el diagndstico, o,
incluso, la investigacion apunta hacia la existencia
de un sesgo estructural en la practica profesional.

B Las experiencias 'y
prioridades expresadas por
las propias nifias y mujeres

Todo esto dificulta el acceso de las niias y mujeres con autismo.

con TEA a los recursos de apoyo especializados que

favorecen su desarrollo personal y su calidad de vida.

Esta guia pretende favorecer la deteccion y el El fin dltimo de la guia es favorecer la asuncion de
diagndstico del TEA en el caso de las nifas y las una perspectiva de género transversal y efectiva en
mujeres, recogiendo testimonios en primera persona los procesos de deteccidn y diagnostico del TEA,

y aportando recomendaciones de buena practica sensibilizando para ello a los equipos profesionales
gue se dirigen, principalmente, a profesionales del y dotandolos de herramientas practicas para
ambito educativo, sanitario y social. incorporarla en su desempeno habitual.
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Sobre el
trastorno
- del
espectro
del autismo

El trastorno del espectro del autismo afecta al desarrollo
y funcionamiento del sistema nervioso. Su origen es
neurobiolégico y esta presente desde el nacimiento.

10

SOBRE EL TRASTORNO
DEL ESPECTRO

DEL AUTISMO

El trastorno del espectro del autismo (en adelante TEA) es un
conjunto de condiciones que afectan a como se desarrolla y funciona
el sistema nervioso. Tiene un origen neurobiolégico y acompafia a la
persona durante toda la vida. Influye, principalmente, en dos areas
del desarrollo de la persona que lo presenta:

B |a comunicacion e interaccion social,

B |a flexibilidad del pensamiento y del
comportamiento.

En la actualidad, no es posible determinar una causa unica que
explique la aparicion del TEA, pero si la fuerte implicacion genética
en su origen.

11
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Tomando como base esta definicidn, hay que tener en cuenta los
siguientes aspectos sobre el TEA:

B Tiene caracteristicas nucleares propias y definitorias, que se
recogen explicitamente en la ultima version de los sistemas
de clasificacion internacionales de salud (CIE-11; NHCS, 1992)
y trastornos psiquiatricos (DSM-5; American Psychiatric
Association, 2013). En ambos se sustituy6 el término “trastorno
generalizado del desarrollo” (vigente en las ediciones anteriores)
por el de “trastorno del espectro del autismo”, enfatizando asi
también la enorme heterogeneidad que lo caracteriza.

B Aproximadamente el 24 % de nifios, nifias y jévenes con TEA
presentan una discapacidad intelectual asociada. (Baio et al.,
2014; Center for Disease Control and Prevention [CDC], 2015).

B La especificidad y la variabilidad del TEA hacen necesario un
abordaje integral, orientado a facilitar los apoyos individualizados,
especializados y basados en la evidencia cientifica mas
adecuados para mejorar la calidad de vida de cada persona.

B EITEA acompaiia a la persona a lo largo de toda su vida, aunque
las manifestaciones y necesidades de estas cambian en funcion
de las distintas etapas del desarrollo y de las experiencias y
aprendizajes adquiridos.

B EITEA impacta no solo en quien lo presenta, sino también en
su familia, que suele ser el principal apoyo de la persona con
autismo a lo largo de su vida.

B EITEA es una “discapacidad invisible”, ya que no lleva asociado
ningun rasgo visible ni diferenciador, sino que se manifiesta
fundamentalmente a nivel de las competencias cognitivas de la
persona (comunicacion social y flexibilidad) y en su conducta.

B EITEA se manifiesta de forma distinta en cada persona. Su
variabilidad implica también que los hombres y las mujeres
con TEA son diferentes entre si, aunque compartan los criterios
diagndsticos y los rasgos nucleares que definen el trastorno.

12

A continuacion, se definen los aspectos que caracterizan los
trastornos del espectro del autismo.

Comunicacion e interaccion social

Habilidades de comunicacion verbal
y no verbal

Las personas con TEA presentan alteraciones en las habilidades de
comunicacién verbal y no verbal. Estas dificultades se manifiestan
en aspectos relacionados tanto con la comprension como con la

expresion de los diferentes elementos que participan en los procesos

de comunicacion.

En cuanto a la comprension, las personas con TEA pueden tener
problemas para:

B entender mensajes que se transmiten de forma verbal;

B extraer el significado completo de una frase, aunque
comprendan qué significan todas las palabras de manera
independiente;

B comprender el significado no literal del lenguaje: bromas,
chistes, metaforas, sarcasmos, ironias o dobles sentidos e

B interpretar correctamente la comunicacion no verbal:

contacto ocular, gestos, postura corporal o expresiones
emocionales.

13
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En cuanto a la expresion, las personas con TEA pueden presentar
dificultades para:

B saber como iniciar, mantener o terminar una conversacion;

B identificar los temas que son adecuados en funcion del
contexto o del interés de la persona con la que se habla'y

B elegir temas de los que “hablar por hablar”, para mantener
una charla social.

Habilidades para la interaccion social

Algunas personas con TEA pueden tener dificultades para relacionarse
con los demas, comprender el contexto y desenvolverse en
determinadas situaciones sociales. Estas caracteristicas se
manifiestan en:

B acercamientos sociales inusuales o inadecuados para iniciar
o reaccionar ante interacciones con otras personas;

B problemas para adaptar el comportamiento a distintos
contextos o situaciones sociales;

B dificultades para comprender las reglas sociales “no escritas”
que regulan las relaciones interpersonales. Por ejemplo, saber
qué distingue las interacciones con personas conocidas
y desconocidas, y manejar la situacion en funcion a estas
diferencias;

B dificultades para comprender las emociones, deseos,
motivaciones o intenciones de otras personas, y utilizar este
conocimiento en la interaccion social y

B dificultades para expresar emociones de forma ajustada al
contexto o a la situacion en la que tienen lugar.

14

Flexibilidad del comportamiento y del
pensamiento

Las personas con TEA pueden tener dificultades para responder de
manera flexible a las demandas de los diferentes contextos sociales.
Esto puede manifestarse en:

resistencia a cambios en la rutina o en el entorno, aunque
sean minimos;

necesidad de apoyo para saber como enfrentarse a
situaciones novedosas o desconocidas;

insistencia en que las cosas sucedan siempre de la misma
manera;

disposicion de un repertorio limitado de intereses, muy
intensos y especificos, que focalizan la atencién y el
comportamiento de la persona e interfieren en su vida diaria y

patrones de comportamiento rigido y repetitivo (por ejemplo,

repetir las palabras o frases una y otra vez, exactamente de la
misma forma).

15
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Procesamiento sensorial

Muchas personas con TEA presentan alteraciones en el
procesamiento de los estimulos sensoriales mostrando, en
ocasiones, hiper o hipo reactividad a estos estimulos, que se puede
manifestar en:

B malestar intenso ante determinados sonidos, olores,
luces, sabores o texturas especificas, que pueden pasar
desapercibidos o no incomodar a las demas personas;

B interés inusual en aspectos sensoriales del entorno, como
puede ser insistencia por oler o tocar determinadas cosas o la
fascinacion por luces, objetos brillantes o que giran;

indiferencia aparente al dolor o a la temperatura 'y

busqueda de estimulacién mediante actividad fisica (por
ejemplo: balancearse, girar sobre si mismo/a o saltar
repetidamente).

A pesar de que las personas con TEA comparten unas caracteristicas
comunes, es necesario insistir en que cada una de ellas es distinta

a las demas y manifiesta diferentes capacidades, intereses y
necesidades. Estos aspectos variaran ademas en funcién de las
propias manifestaciones del trastorno, y también, especialmente, de
la historia de vida y de los apoyos a los que la persona tenga acceso.

16
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El autismo en ninas y mujeres

La investigacién ha apuntado durante afios a que el TEA 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 crecido los estudios
que sefialan una diferencia menor en esta proporcién, considerando
una ratio de hasta 3.2 nifios por cada nifia (Loomes et al., 2017).

Las nifias y las mujeres han estado infrarrepresentadas en los
estudios cientificos sobre el autismo, de modo que es posible que la
conceptualizacion que actualmente se maneja del TEA no abarque
adecuadamente importantes manifestaciones tipicamente femeninas
del espectro (Lai et al., 2017).

En este sentido, y aunque las causas de este desequilibrio no estan
claras, existen explicaciones de diferente naturaleza para comprender
el fendbmeno.

B Diferencias neurobioldgicas. Existe evidencia de que las
mujeres estan mas protegidas genéticamente respecto al
TEA, de modo que necesitarian un impacto genético mayor
que los nifios para desarrollar autismo. Los hallazgos
de estudios como el de Zhang et al. (2020) proporcionan
evidencia para respaldar el conocido como “modelo protector
femenino”, segun el cual las mujeres necesitan un umbral
minimo mas alto de carga genética para manifestar el
fenotipo del TEA en comparacién con los hombres.

B Diferencias en las manifestaciones nucleares del TEA en
nifas y mujeres (Ratto et al., 2018). Las competencias
sociales y de comunicacion pueden ser mejores en el caso
de las nifias. Los comportamientos repetitivos y los intereses
restringidos pueden ser menos intensos que en el caso de
los nifios (Antezana et al., 2019), y ademds pueden parecer
mas ajustados socialmente y similares a los de sus iguales.
Ademas, las nifias pueden ser mas propensas y eficaces que
los nifios para enmascarar o “camuflar” sus dificultades
(Lai et al.,, 2017).

18

B Sensibilidad de los instrumentos de deteccidn y diagnéstico
del TEA. Otra explicacion esta relacionada con que la mayor
parte de los instrumentos que se emplean en la practica
clinica para la deteccion y el diagndstico del TEA se
han desarrollado y validado con muestras de poblacion
esencialmente masculinas (Kreiser y White, 2014). Esto
puede provocar que no sean lo suficientemente sensibles o
especificos a la hora de identificar la sintomatologia del TEA
el caso de las nifias y mujeres, aunque ésta sea evidente.

B Otros trabajos sefialan que puede existir un sesgo de
género en la valoracion diagndstica que predispone a los
profesionales a identificar otro tipo de trastornos en el
caso de las mujeres (Gould y Ashton-Smith, 2011). Por
tanto, tipicamente se buscan explicaciones alternativas a
las dificultades socio-comunicativas que presentan ellas,
provocando que muchos diagnésticos de autismo en
mujeres se hayan pasado por alto.

Todos los factores arriba mencionados pueden explicar por qué, en

la practica diagndstica actual, es necesario que las dificultades de
desarrollo, comportamiento, o salud mental se presenten de manera
mas intensa en el caso de las nifias y mujeres para que éstas reciban

un diagndstico de autismo, en comparacion con sus iguales masculinos
(Dworzynski et al., 2012). Estas hipétesis cobran especial relevancia si
se toma en consideracién que la identificacion tardia del TEA repercute
negativamente y a largo plazo sobre el bienestar emocional y
psicolégico de las mujeres (Bargiela et al., 2016; Young et al., 2018).

A pesar de que este es un ambito de investigacion emergente,
apenas se han identificado protocolos especificos que contemplen
las diferencias de género para la realizacion del diagndstico en
nifas, nifos, mujeres y hombres. Para corregir las desigualdades de
género que comportan los procesos de deteccion y diagnostico del
TEA, es imprescindible generar conocimiento y promover buenas
practicas profesionales que incorporen especificamente estos
aspectos y que beneficien de manera especial a las nifias y mujeres.

19
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Metodologia
empleada

La recogida de informacion para la elaboracion de esta guia
se llevo a cabo utilizando diferentes técnicas de investigacion
cualitativa y cuantitativa.

20

METODOLOGIA

Con el objetivo de incrementar la investigacion y promover los
derechos fundamentales de las nifias y mujeres con TEA, asi como la
sensibilizaciéon sobre su realidad, la Confederacion Autismo Espaiia
establecioé en 2018 una linea prioritaria de actuacion sobre género y
trastorno del espectro del autismo, y, en 2020, otra sobre deteccion,
diagndstico y atencion temprana en el TEA.

En consonancia = unestudio sobrela

con estas Il'neas situacion y las necesidades
. . ., de las nifias y mujeres con

de investigacion

TEA en Espafia a lo largo
se han de Ia§ diferentes etapas de
sus vidas.

desarrollado,
hasta el momento,
tres proyectos

B Un estudio sobre los
procesos de detecciony
diagnostico del TEA en
nifas y mujeres.

B Un analisis normativo sobre
la atencion temprana que
reciben los nifos y nifias
con TEA en Espania.

21
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Las técnicas empleadas para recoger la
informacion de esta guia fueron:

Cuestionario on-line dirigido a profesionales
especializados en diagndstico de TEA

Entrevistas semiestructuradas a profesionales
especializados en la deteccion y el diagnéstico del
TEA del ambito tanto sociosanitario como educativo

Entrevistas en profundidad a mujeres con TEAy a
sus familias

Grupo nominal de profesionales especializados en la
deteccion y el diagnéstico del TEA del ambito tanto
sociosanitario como educativo

22

En total, participaron:

9 mujeres en el espectro del autismo
5 familiares

u
u
B 5 personas expertas en igualdad de género

M 4 profesionales de reconocido prestigio y larga
trayectoria en la investigacion y abordaje clinico

del TEA

B 135 profesionales de servicios de valoracion y
diagnéstico clinico del TEA de los siguientes ambitos:

- Sanidad publica
- Educacion publica y privada
- Entidades especializadas en TEA

Los resultados obtenidos de estos trabajos han sido
resumidos y presentados de forma sencilla para facilitar
su comprension.

Se combinan a continuacion testimonios en primera
persona de mujeres con TEA, familiares y profesionales,
con datos estadisticos extraidos de las respuestas de los
profesionales al cuestionario on-line.

23
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La deteccidn

y el diagnostico
del trastorno
del espectro

del autismo

en ninas

Yy mujeres

En la actualidad, no existe un consenso claro sobre la existencia
de diferencias en las manifestaciones nucleares del TEA en las
ninas y las mujeres con respecto a los hombres.

24

3 LA DETECCION Y EL DIAGNOSTICO

DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL
AUTISMO EN NINAS Y MUJERES

Diferencias respecto a los hombres en
las manifestaciones nucleares del TEA

No existe un consenso claro sobre la existencia de diferencias
nucleares del TEA. El 50,9% de los y las profesionales consultados
afirmé que existen diferencias en cuanto a las manifestaciones
nucleares o sintomas del TEA en el caso de nifias y mujeres, mientras
que un 49,1% no distinguio dichas particularidades.

Las diferencias mencionadas fueron, principalmente, las siguientes.

25
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DIFERENCIAS ENTRE NINAS Y MUJERES CON TEA RESPECTO A
LOS VARONES

DIFERENCIAS

B Mejores habilidades sociales

B Imitacion social y enmascaramiento

B Mejores habilidades lingtisticas

B Area de intereses restringidos menos observable
B Sintomatologia leve y poco visible

B Menor presencia de conductas estereotipadas
B Menos dificultades conductuales

B Mas adaptabilidad al entorno

B Mas interés por el grupo de iguales

B Mayor capacidad simbdlica

B Sintomatologia diferente

B Timidez

B Mayor desinhibicién

B Sintomatologia tardia

B Hipersensibilidad

B Mayores dificultades en términos generales

B Mayor autonomia

B Sintomas positivos especificos de algunas areas del desarrollo

26

s

NUMERO DE MENCIONES

27

10

12

14

16
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Dificultades y barreras para la detecciony
el diagnostico

___ 1. Existen sefales de alerta y manifestaciones
clinicas del trastorno del espectro del
autismo especificas de nifias y mujeres que,
en algunos casos,
son mas dificiles
de identificar.

"

[...] estamos aprendiendo que las nifias tienen una forma de
autismo diferente, que imitan mas, que tratan de asimilarse a
los demads, que tratan de agradar (Entrevista Experto 1).

”n

[}

\

[.] Creo que también es un problema porque desde fuera
parecia que yo no tenia ninguna dificultad especial. Parecia que
tenia menos dificultades de las que realmente tenia. Pero en
realidad tenia muchas desde siempre, lo que pasa es que no
las expresaba de una forma en la que la gente lo supiera leer,
supiera identificarlo (Entrevista Mujer con TEA 5).

\_ ”

28

B Las ninas y mujeres suelen tener mas habilidades
sociales y linguisticas y capacidad de adaptacion o

"

N\

enmascaramiento social.

Las mujeres pues tenemos un rol mas social y es mas esperable

que actuemos de otras formas y quizads queda mas disimulado
[...] (Entrevista Mujer con TEA 2).

"

\

1

Ellas se acomodan mucho a los sintomas, por lo tanto, incluso
en las primeras entrevistas y las entrevistas estandarizadas no
lo captas, pero si que es verdad que cuando ya las ves cuatro
o cinco veces [...] ya tienes una sensacion totalmente diferente
[...] Quizas es verdad que las nifias son mas faciles, son menos
rigidas en la relacion con el entrevistador y por eso parecen en
general mds funcionales. (Entrevista Experta 2).
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B Los intereses restringidos son funcionales y/o
acordes a los de las nifias 0 mujeres de su edad.

"

~

Yo creo que sus intereses son mucho mas funcionales, pero
tienen una cualidad diferente, que a veces no se detectan
tampoco los intereses tan funcionales que tienen ellas, mas
sociales y diferentes que el hombre. (Entrevista Experta 2).

N\ ”
a“"

También pasa mas desapercibido en parte por sus intereses.
Porque en ellas no estan, por lo menos los casos que yo he
o _ visto como decia antes, a ver son intereses muy vinculados
B Las nifas y mujeres presentan menos conductas a la fantasia. Eso no quiere decir que hayan desarrollado una

estereotipadas y dificultades conductuales, y capacidad simboélica que... [...] (Entrevista Experta 3).
ademas éstas son menos observables.

[}

~

Nos pasan cosas desapercibidas, o sea claro hay menos en
general, o sea hay menos trastornos de conducta, mas graves,
todo va mas por dentro, hay mas ansiedad, mas depresion,

lo mas externalizante es menor, y claro, hay cosas que son
mas sutiles y entonces pasan mds desapercibidas. (Entrevista
Experta 4).

N\ ”
"

Entonces ahi se nos escapa mucho, porque como decia antes,
en los nifios es como super manifiesto: buscan el aislamiento,
hay conductas disruptivas o de falta de comprensién o pueden
llegar a las manos y a pegarse... Y eso en las nifias no pasa.
(Entrevista Experta 3).
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___ 2. Losinstrumentos y herramientas de
deteccion y diagndstico son poco sensibles
a las manifestaciones clinicas en nifas
y mujeres.

(|

~

[...] Porque claro, se dice que la ratio es mas o menos de 3-1
actualmente, pero, aun asi, tu coges cualquier investigacion,
de cualquier cosa de cualquier prueba diagnédstica y es
impresionante. Hay 10 veces mas chicos que chicas, con lo
cual las pruebas estan baremadas con poblacién masculina
practicamente (Entrevista Experta 3).

\_ ”

B Se estan aplicando los mismos criterios de
diagnostico para evaluar a hombres y mujeres y se
necesitaria una mayor diversidad de criterios.

"

~

Entonces tu sabes que se ha dicho que los criterios
diagndsticos de los hombres y las mujeres pues que no eran
justos. Eran criterios que eran masculinizantes [...] Yo creo
que el criterio esta correcto, pero creo que lo que no esta
correcto es el abanico. El abanico, el espectro incluye gente
enormemente diversa. Mas diversa de lo que creiamos, y se
nos escapan las mujeres por su diversidad, en esos aspectos
(Entrevista Experto 1).

\ ”
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___ 3. Lasensibilizacion y formacion de los y las
profesionales sobre las manifestaciones del
TEA en niflas y mujeres es limitada.

(|

~

[...].si bien empecé hablar una edad normal, desde muy
pequefa utilizaba un lenguaje multiforme. Eso es algo que,
[...] sigue siendo una caracteristica o un sintoma, la gente

no lo sabe, en general creo que es una falta de informacion
generalizada y los prejuicios de pensar que es algo que
solamente les pasa a los chicos (Entrevista Mujer con TEA 5).

\ ”

B Se da por sentado que se trata de un trastorno
que afecta unicamente o mayoritariamente a nifos
y hombres.

"

~

Supongo que influyen todo, la sociedad, que a los chicos se les
esta mirando mas porque se cree [...] que los chicos tienen mas
autismo que las chicas y se les tiene mas vigilados, de que se
salen de lo tipico. Sin embargo, a una chica no se le vigila tanto
en el colegio, en el instituto... No te fijas tanto, ni los profesores,
ni a lo mejor los padres. En esos pequerios detalles, si no te
fijas, no los ves. Hasta que alguien no se fija en esos detalles no
te dicen la posibilidad de serlo (Entrevista Mujer con TEA 1).

\ ”
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B Los protocolos de deteccion precoz no estan B Es frecuente que losy las profesionales resten
implementados en los servicios de atencion credibilidad a las observaciones y relatos de
primaria (pediatria especialmente), lo que dificulta las familias de las nifias, y que desestimen
el acceso a un diagnoéstico temprano. SUS preocupaciones.

" ~ ([ | ~
Pero los pediatras no hacen las preguntas oportunas para Pero si sé de gente, conozco algunos casos del centro, que
encontrar este tipo de trastornos, no preguntan. Cuando me sus madres estaban viendo cosas raras, las llevan a los
encontré a la pediatra por la calle y le expliqué me dijo que por pediatras, los pediatras parece que dicen: “bueno, mania suya
qué no le habia dicho nada al pediatra de que tenia problemas y tal y cual” y se ven con problemas muy gordos.” (Entrevista
en el colegio, y yo le dije que nunca me pregunto. [...] Familiar 5).

Cuando vengo no me preguntas si esta contento en el cole, no \_ ”
me das por hecho que un dolor de barriga puede ser a raiz de
un malestar emocional y yo tampoco. Yo soy madre no soy
un médico. jVengo al médico a pedirte ayuda! (Entrevista
. Familiar 2). n) B En el contexto educativo se pierden oportunidades

para la identificacion precoz de los signos del TEA
que presentan las nifias (comportamientos en el
aula, relaciones sociales en el recreo, etc.).

" ~
Pues mira, yo el tiempo que la nifia empezo a dar cambios
iba a una guarderia privada, entonces el tiempo... Yo creo que
ellas ahi igual me hubiesen podido informar antes de: “mira
le notamos a su hija un comportamiento...”. Porque cuando
yo me fui a decirle que la estaban valorando y tal, porque le
encontraron, fue cuando me comentaron que, que si, que se
agachaba, que no jugaba con los compafieros, que tenian que
los companieros arrastrar de ella y que en muy poquito tiempo
ya se volvia a aislar...” (Entrevista Familiar 5).
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___ 4. No existen recursos especializados para

> o : B El acceso a un diagnostico es mas dificil para las
la atencion a nifias y mujeres con TEA.

mujeres adultas que para las nifias, y es frecuente

" ~ que lo busquen en el &mbito privado o en el
Un problema que yo creo que es sustancial es en el campo movimiento asociativo.
médico, la figura del psiquiatra infantil adolescente. Los "
psiquiatras infantiles adolescentes formados nos hemos tenido ™
que formar fuera porque la especialidad de psiquiatria infantil . . ] .
no existe en el estado espaiiol. [...] Y que no hay especialidad ’Eerllﬁlo eCSog,:"aecf‘:gumsaﬁié?[orﬂgios":)andne]?l‘gi% ?Iz;;ecfsna:?: g}l‘;g T:
de nifos, de un trastorno que hay que detectar en la infancia y mavoria ellas han hecho su brovia invyesti acion v han ’
es un trastorno psiquidtrico infantil (Entrevista Experto 1). y 1hecho su prop 9 yt
luchado por un diagnéstico y ese es el problema, si la
\ n mayoria de mujeres que se estan diagnosticando por
ellas mismas las que tienen que hacer la investigacion y
darse cuenta, pues puede pasar 20, 30 o 60 anos hasta un
diagndstico (Entrevista Mujer con TEA 5).
N )
([
\
El problema que hay también es que en todo lo que es la
psicopatologia del adulto no conocen el TEA y, por tanto,
no lo identifican y, por otra parte, las personas que trabajan
en autismo no tienen experiencia en psicopatologia de
adultos. Entonces yo creo que se cometen errores flagrantes
(Entrevista Experta 2).
\_ )
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___ 5. Lacoordinacion entre los servicios
educativos, sociales y sanitarios es pobre.

El 40% de los y las profesionales refirieron que la interaccién y
coordinacién entre los servicios publicos de salud, pediatria y salud
mental son con poco satisfactorias.

La coordinacion mejor valorada por los y las profesionales como
satisfactoria (32,9%) o muy satisfactoria (48,6%) es con los servicios
y asociaciones especializadas en TEA.

También sefialaron complicaciones en el intercambio de informacién

entre los servicios sanitarios y el ambito educativo y viceversa
cuando ya se ha realizado el diagndstico de TEA.

38

___ 6. Existen estereotipos de género y

expectativas diferentes respecto a nifios y
ninas que tambiéen afectan a las personas
con autismo.

"

[...]. Pero también son las exigencias con respecto a “TEAS” o

“no TEAS”, la sociedad con respecto nifios y nifias. Yo creo que
también eso puede estar influyendo, lo puedes estar encasillando
como “cosas de nifias”. Y, por ejemplo, se me vienen a la cabeza
mis casos, lo que he dicho antes, lo de estas nifias que tienen
juego funcional porque juegan al café, que, seguro que lo han
hecho muchas veces, a prepararte un café y las comiditas... Pues
ya estd, saben lo que tienen que hacer y lo repiten en diferentes
contextos. Si fuese un nifio todo el rato haciendo comiditas, el
café, que te prepara el café, te da para hacer la merienday te lo
ofrece pues a lo mejor dices “qué cosa mas rara, siempre juega
esas cosas”, pero en una nifia no, son juegos tipo que como
imitan muy bien e imitan aquello que han hecho o que has hecho
con ellay lo producen en diferentes contextos, a lo mejor hace el
estereotipo femenino. Yo creo que también puede ser algo que
esté influyendo (Entrevista Experta 3).
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Consecuencias de las dificultades en el
diagnéstico de ninas y mujeres

___ 1. Las niflas y mujeres reciben un mayor
numero de diagndsticos erroneos previos al
de autismo y/0 a menudo alcanzan la edad
adulta sin haber sido diagnosticadas.

Algunos de los diagnésticos erréneos o incompletos mas frecuentes
que las mujeres reciben de manera previa a la confirmacion del
diagndstico de TEA son:

B Discapacidad intelectual

B Trastornos del estado de animo o depresion

Trastornos de personalidad: no especificado, esquizoide,
limite o esquizotipico

Esquizofrenia u otros trastornos psicéticos

Trastornos de ansiedad generalizada social

Trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)

Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)
Trastorno bipolar

Trastorno por tics o sindrome de Tourette

Mutismo selectivo

Otros: sindrome de fatiga crénica, trastornos del suefio,
trastornos de la identidad de género, etc.

40

En ocasiones, estos son trastornos co-ocurrentes, que cursan al
mismo tiempo que le TEA. En otras ocasiones son interpretaciones
equivocadas de la sintomatologia propia del trastorno del espectro
del autismo.

"

\

Y luego tenemos esa otra categoria de no diagnosticados en
las casas ordinarias, en los centros especiales de empleo, en
las instituciones psiquiatricas, en todos estos sitios donde
no se distingue. Lo que se distingue es mas la discapacidad
que el autismo. Entonces aquellas personas adultas con
discapacidad, se identifica la discapacidad. Pero, en las que
no tienen discapacidad o que se han camuflado como las
mujeres, no se diagnostica. Se diagnostica mucho menos,

creo yo. (Entrevista Experto 1).
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___ 2. Elretraso en la deteccion y el diagnostico
incrementan la vulnerabilidad de las nifias
y mujeres y el riesgo de experimentar
situaciones que comprometen su calidad
de vida.

Esto tiene consecuencias directas sobre la salud y la calidad de vida
de las nifias y mujeres con TEA, que se agravan especialmente en la
adolescenciay en la edad adulta.

([ | ~
Y nosotros estamos empezando a diagnosticar chicas de doce
afos, y trece afios. (...) que no sabemos qué les pasa, pero bueno,
no acaba de encajar con las amigas, y esta sufriendo. Por el
camuflaje que hacen las mujeres y las chicas. Tenemos estudios
que muestran que genera un sufrimiento muy importante. Uno
puede hacer el sindrome del impostor, pero el sindrome tiene una
penalizacién emocional enorme (Entrevista Experto 1).

([ |

\
No sé si todo el tema del bullying habria cambiado algo
sinceramente, pero he tenido muchos problemas de salud
mental desde muy jovencita y creo que habria sido de ayuda
haber sabido la raiz de todas mis dificultades, que al final entre
las dificultades y el bullying acababa teniendo problemas
de salud mental, y tampoco tenia a nadie que me ensefara
0 que... lo tenia que hacer todo yo sola. Entonces creo que
me habria servido mucho un diagnéstico desde pequenia,
sinceramente, y también es sentir menos la obligacién que
también creo que tenia mucho que ver con mis problemas de
salud mental (Entrevista Mujer 5).

- ”n
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\ ”

Algunas consecuencias derivadas de los diagndsticos erroneos
o tardios de TEA para las nifias y mujeres pueden ser (Bargiela et
al., 2016):

| Problemas asociados de salud mental (trastornos
depresivos, ansiedad, de la alimentacion, etc.)

[ | Prescripcion de medicacion y tratamientos
psicofarmacolégicos inadecuados

Vulnerabilidad incrementada al acoso escolar o bullying
Vulnerabilidad incrementada al abuso y/o acoso sexual

Dependencia emocional, dificultad para hacer amistades o
relacionarse con otras personas

Dificultades en el &mbito académico o laboral

Conflictos con la propia identidad de género
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__ 3. Sinun diagnostico formal es muy probable
que las nifias y mujeres no accedan a la
intervencion o a los apoyos mas adecuados
para sus necesidades.

Recibir un diagnodstico tardio tiene consecuencias sobre la idoneidad y
la eficacia de los apoyos a los que las nifias y mujeres con TEA logran

tener acceso, lo que puede condicionar su desarrollo personal o poner
barreras a su potencial de aprendizaje.

([ | ~
[..] Luego, desde el punto de vista mas de conocimientos, mas
cognitivo, todos sabemos cémo las personas con autismo tienen
un sistema diferente de procesamiento de la informacion, y a
veces a estas las nifias por haber pasado mas desapercibidas
no se les ha dado los apoyos adecuados y las herramientas
adecuadas para poder aprender, con lo cual, a lo mejor han
llegado a aprender, pero con un desgaste enorme. Entonces
bueno, todo esto a la larga repercute muchisimo en el concepto
que yo tengo de mi misma, en mi calidad de vida, en trastornos
de ansiedad, depresidn, angustia, de que tiene un coste muy alto

pasar desapercibido. (Entrevista Experta 3).

- ”n
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Impacto positivo del diagnéstico

A pesar de que recibir el diagndstico de TEA puede generar reacciones
de confusidn, verglienza o dificultades de aceptacién, para muchas
mujeres tiene un impacto positivo sobre su bienestar emocional y

en su autoestima, especialmente cuando confirma una sospecha

que ya existia. En estos casos, a menudo refieren sentimientos de
orgullo, alivio y validacién social por ser finalmente visibilizadas y
comprendidas (Baldwin y Costley, 2016).

[

Quizas he mejorado sobre todo en poder aceptarme,
conocimiento para poder aceptarme y buscar actividades que
me puedan ayudar mas para desenvolverme mejor. Aqui es
donde se manifiesta mds la mejora (Entrevista Mujer con TEA 2).

”n

[{§
\

Fue un alivio, y para mi madre también porque era un poco
una explicacion para toda mi vida, todas las dificultades que
habia tenido alguna explicacion, y también era lo que yo llevaba
buscando tiempo y a través de ahi también pude empezar a
pedir adaptaciones en la universidad y la carta de discapacidad
y también la dependencia y todo eso, y pasé de no tener ningun
tipo de ayuda y estar teniendo problemas a tener adaptaciones,
estoy en la universidad ahora, este es el primer afio que tengo
adaptaciones (Entrevista Mujer con TEA 5).

- ”n
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Valoracion de herramientas, guias
y protocolos para la deteccion y el
diagnéstico de ninas y mujeres con
trastorno del espectro del autismo

HERRAMIENTAS OBSERVACIONES ESPECIFICAS

Cuestionario M CHAT Revisado de
Deteccion del Autismo en Nifios Pequefios -
(M-CHAT-R; Robins et al., 2009)

Cuestionario de Comunicacion
Social (SCQ; Rutter et al., 2019)

Los algoritmos de puntuacion carecen de
precision para captar los sintomas mas
sutiles de las mujeres.

Las preguntas no son lo suficientemente
especificas para profundizar en la
Entrevista para el Diagnostico desinhibicion social y la regulacion emocional
del Autismo - Revisada de las nifias y mujeres.

(ADI-R; Rutter et al,, 2011) . . )
La precision de la herramienta esta

condicionada por la capacidad de descripcion
de las personas del entorno.

Las dificultades para el diagndstico aumentan
en las mujeres adultas, que tienen menos red
de apoyos que las nifias y las adolescentes.

Capta con menos precision la cualidad en la
Escala de Observacion para el iniciacion social de las nifias que de los nifios.
Diagndstico del Autismo

(ADOS-2; Lord et al., 2015) Los algoritmos de puntuacion carecen de

precision para captar los sintomas mas
sutiles de las mujeres.
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Los y las profesionales del grupo

experto consultado trasladaron varias
observaciones en las entrevistas respecto
a la adecuacion o sensibilidad de las
principales herramientas recomendadas
para la deteccién y diagnéstico clinico del
TEA en el caso de las nifias y las mujeres,
las cuales se recogen en la tabla.

OBSERVACIONES COMUNES

Las herramientas no permiten diagnosticar adecuadamente el TEA en personas con
discapacidad intelectual moderada o severa.

Mas precisas para los nifios y hombres que para mujeres. Los puntos de cortey la
baremacion no son lo suficientemente rigurosos para identificar las caracteristicas
del TEA en nifias y mujeres.

Las herramientas de diagndstico no son lo suficientemente precisas para captar las
hipersensibilidades sensoriales que presentan algunas mujeres con TEA.

No existen suficientes herramientas adaptadas a las manifestaciones clinicas de las
personas adultas.

El uso y codificacion adecuada de las herramientas en el diagndstico de nifias y
mujeres requiere un gran expertise y criterios cualitativos por parte de los y las
profesionales.
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Algunas herramientas especificamente desarrolladas para la deteccion
y el diagnédstico del TEA en nifias y mujeres son las siguientes:

HERRAMIENTAS ESPECIFICAS PARA LA DETECCION Y DIAGNOSTICO EN MUJERES™

Cuestionario de Cribaje para el
Espectro Autista en Chicas
(ASSQ-Girls; Kopp y Gillberg, 2011)

Cuestionario con 18 preguntas sobre el
comportamiento de las chicas informado por
sus familiares.

Girls Questionnaire for Autism
Spectrum Condition
(GQ-ASC; Brown et al., 2020)

Cuestionario de autoinforme de 58 items que
evalla 4 dreas: juego de los 5 a los 12 afios,
amistades y situaciones sociales, habilidades
e intereses, perfil sensorial e historial médico.
Inicialmente disefiado para adolescentes,
validado en mujeres adultas.

Gendered Autism Behaviour Scale -
(GABS; Loomes, 2016)

Esquema de codificacion que mide
componentes hipotéticos del fenotipo
autista femenino sobre grabaciones de
administraciones de la herramienta ADOS-2.

Everyday Asperger's Checklist
(Craft, 2016)

Lista de verificacion no oficial desarrollada
por una mujer con TEA.

HERRAMIENTAS PARA EVALUACION DEL CAMUFLAJE*

Camouflaging Autistic Traits
Questionnaire
(CAT-Q; Hull et al., 2018)

Medida de autoinforme para personas
mayores de 16 afios que mide el grado en el
que la persona utiliza estrategias de camuflaje
para ocultar sus rasgos de TEA.

Compensation Checklist
(Livingston et al., 2020)

has de estas herramientas han sido

raducidas ni validadas en el conte

) puntual, deben emplearse en combinacior

Lista de verificacion autoinformada de 31
items que cuantifica las estrategias de
compensacion social.
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Facilitadores de la deteccion y el
diagnéstico de nifas y mujeres con
trastorno del espectro del autismo

De acuerdo con los y las profesionales consultados, los factores que
tienen una mayor influencia en el acceso a un diagndstico certero
de autismo en el caso de las nifias y mujeres estan relacionados
con la existencia de antecedentes familiares relacionados con este
diagndstico, asi como el acceso a servicios especializados en TEA.

Antecedentes familiares

Las familias con miembros ya diagnosticados de TEA estan mas
sensibilizadas ante el autismo y perciben las sefiales de alerta mas
sutiles de las nifias y mujeres.

(]

Y la pequefia pues me lo he planteado, que si no hubiese salido
con el problema del hermano (TEA), saldria en la adolescencia y
eso seria peor (Entrevista Familiar 2).

1

50

Las familias con hijas Unicas, por la contra, encuentran mayores

dificultades al no tener la oportunidad de comparar las conductas con

otros hijos/as. Esto dificulta la deteccion de las sefiales de alerta e

incluso puede provocar cierta negacién por parte del entorno familiar.

"

(...) Yo el verano antes de que la diagnosticaron, justo el mes
antes, pregunté a todas mis amigas que si sus hijos tenian las
mismas respuestas que tenia mi hija, que si era porque no tenia
hermanos, no tenia primos, no tenia muchos vecinos. Pero

que yo la veia que no se relacionaba, nadie nos dimos cuenta,
ni siquiera yo, pero yo preguntaba mucho sobre como eran los
nifos a su edad porque habia cosas que no, me surgian dudas
(Entrevista Familiar 4).
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La existencia de servicios proximos
especializados en TEA contribuye a
la deteccion

Las personas participantes sefialan que las entidades que forman
parte del tejido asociativo vinculado al TEA son el principal recurso
con el que cuentan las nifias y mujeres, asi como sus familiares, para
lograr un diagndstico certero, incluso después de haber recurrido a
diferentes servicios publicos sin éxito.

"

\

Yo creo que también las familias... esto también os lo diran,
sobre todo en las nifias que dan muchas vueltas, a veces a los
padres no se los toma muy en serio, cuando van diciendo los
problemas que presentan sus hijas. Depende de los circuitos,
a través de las asociaciones de autismo, que yo creo que

son mucho mas sensibles a las demandas de los padres
(Entrevista Experta 2).
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FACTORES QUE INFLUYEN POSITIVAMENTE EN EL ACCESO
TEMPRANO A UN DIAGNOSTICO CERTERO DE TEA

B Antecedentes familiares de TEA
21,8%
B Existencia de recursos especializados
20,6%
B Redes de apoyo (sociales o familiares)
12,6%
B Asociacién del TEA a discapacidad intelectual
12,3%
B Sintomatologia leve y poco visible
11,5%
B Vivir en un entorno urbano
6,3%
I Situacion socioecondmica de la familia
5,7%
Il Otros trastornos asociados
4,0%
Il Sexo Hombre
3,7%
B Sexo Mujer
0,9%
M Vivir en un entorno rural
0,6%
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Recomendaciones
para mejorar
la deteccion
y el
diagndstico
en ninas
Yy mujeres

La identificacion precoz del trastorno del espectro del autismo

determina el acceso a una valoracion diagndstica especializada y
a los apoyos que la persona pueda necesitar, por lo que tiene una
gran influencia sobre su calidad de vida y su bienestar emocional.
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RECOMENDACIONES PARA MEJORAR
LA DETECCION Y EL DIAGNOSTICO

EN NINAS Y MUJERES

Deteccion

Para favorecer la deteccion precoz del TEA en el caso de las nifias y
mujeres es imprescindible:

[ | Potenciar la sensibilizacion del personal de los servicios de
pediatria, escuelas infantiles y centros educativos respecto a
cémo se puede manifestar el TEA en su caso, asi como sobre
los posibles sesgos de género asociados a su identificacion.

[ | Fomentar la formacion de los equipos profesionales de los
servicios de pediatria y educacion en relacién a las sefiales
de alarma del TEA y los protocolos existentes para su
deteccidn precoz, considerando una perspectiva de género.

[ | Establecer procesos de coordinacion entre diferentes
sistemas (atencion primaria, atencion especializada,
educacion...), que faciliten la derivacién a una valoracion
diagnostica especializada cuando existan sospechas de
que una nifia o mujer
pueda presentar
un TEA.
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En este sentido, de acuerdo con la
informacion proporcionada por los 'y
las profesionales consultados en este
estudio, asi como las recomendaciones
recogidas en la guia de Merino et al.
(2018), es importante prestar especial
atencion a nifias que manifiesten:

Escasa iniciativa social o espontaneidad en la comunicacion.
Conductas de busqueda sensorial 0 autoestimulacion inusuales.

Umbrales de dolor distintos a sus iguales (e]. que no se quejan
cuando se lastiman o se quejan en exceso).

m Busqueda de lugares tranquilos, silenciosos y aislados en
situaciones sociales 0 en los momentos libres.

Imitacion de sus iguales de forma mecanica y poco espontanea.

Crisis de angustia, llantos o berrinches de forma sostenida ante
situaciones que tal vez resultan inexplicables o exageradas.

m Juego con mufiecos, personajes, u objetos simbdlicos (gj.
cocinitas), pero dedicando la mayor parte del tiempo a organizar
los objetos y preparar la escena, sin jugar de forma imaginativa.

m Apariencia de integracion en el grupo de iguales por estar
fisicamente proximas, pero sin participar activamente en él.

m Relaciones sociales de aparente normalidad, pero dificultades
para intimar o mostrar complicidad social.

m Desinhibicion o conductas inapropiadas hacia desconocidos,
como contar secretos o hacer preguntas que trasciendan la
intimidad de los demas.

B Amistades exclusivas y excluyentes u obsesiones con otras
nifias/nifnos y adultos de la escuela.

m Excesiva complacencia o falta de comprension de las bromas
de sus pares, 0 recepcion de burlas por parte de otras nifias.
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Diagnéstico

De acuerdo con los y las profesionales consultados, asi como con la
literatura cientifica (Estrin et al., 2020), realizar un diagnéstico completo
y fiable es una labor que requiere de las siguientes condiciones:

[ | Equipos profesionales multidisciplinares altamente
cualificados, que incorporen el criterio clinico experto y el
conocimiento sobre las cuestiones de género que pueden
afectar al diagndstico del TEA.

B Alto nivel de especializacion y experiencia profesional
para interpretar la informacion recopilada en el proceso de
evaluacion e identificar las diferencias que puedan estar
asociadas al género en las manifestaciones clinicas.

| Prestar una especial atencién a la historia evolutivay a la
trayectoria de las manifestaciones clinicas, procurando
recopilar informacién de diversas fuentes (informes
educativos y de salud, etc.) y contrastarla con los datos
que facilitan tanto las propias nifias y mujeres como las
personas cercanas a ellas.

| Observar el funcionamiento personal de las nifias y
mujeres, y especialmente las limitaciones sociales y de
comunicacion, tanto en contextos naturales como clinicos.

| Explorar los factores contextuales que pueden influir
en la presentacion clinica del TEA, identificando en qué
circunstancias son mas o menos prominentes.
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Otorgar relevancia a las sefiales sutiles que se identifiquen
en las competencias de comunicacion social y a la
flexibilidad del pensamiento y el comportamiento, sin
infravalorar o minimizar su importancia.

Explorar especificamente la capacidad de la nifia 0 mujer
para enmascarar o camuflar las manifestaciones del TEA.
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Consideraciones especificas sobre
el diagnostico del TEA en el caso de
mujeres adultas

Es importante:

Sensibilizar a profesionales y especialistas relacionados
con la salud mental sobre las manifestaciones del

TEA en mujeres adultas, de manera que consideren o
descarten prioritariamente este diagnostico cuando las
competencias de comunicacion, de reciprocidad social
y de funcionamiento adaptativo estén especialmente
comprometidas. Concretamente, se recomienda prestar
atencion a las siguientes sefiales (Merino et al., 2018):

Iniciativa social, pero dificultades para hacer amistades
profundas o intimas.

Dificultades para el manejo de los turnos de conversacion o
la expresion no verbal.

“Ecolalia social”: eleccion de alguna de sus pares o algun
personaje conocido para copiarlas como estrategia
de camuflaje.

Pasividad o excesiva reactividad emocional ante injusticias o
hechos que, en apariencia, no revierten tanta gravedad.

Dificultades para pedir disculpas y resolver conflictos, o por
el contrario hacerlo en exceso.

Ausencia de intereses comunes a sus iguales.
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Ingenuidad o vulnerabilidad a vivir situaciones abusivas
0 engafios.

Inhibicidn o desinhibicion social.

Incapacidad de reconocer las necesidades de personas
allegadas cuando no son muy evidentes.

Dificultades para llevar a cabo conductas prosociales
espontdneas (ej. consolar o pedir disculpas).

Dificultades para gestionar la vida independiente: gestion
del tiempo, destrezas del hogar, asuntos laborales, gestion
del dinero, alimentacion, etc.

Historial de vulnerabilidad a situaciones de acoso y abuso.

Alteraciones sensoriales que interfieren en la consecucion
de metas cotidianas relacionadas con el area laboral y

de desarrollo profesional, asi como en la autonomia e
interaccion social.

Inflexibilidad ante cambios de rutinas no anticipados.

Dificultades para gestionar el error, manejar desacuerdos,
aclarar malentendidos y autorregular la conducta en
situaciones que aparentemente para los demas no revierten
la misma gravedad.

Perfeccionismo, intransigencia y/o alto sentido de la
justicia social.

Sensacion de cansancio cuando hay encuentros o

relaciones sociales que se alargan, incluso con personas
conocidas (familiares 0 amigos).
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[ | Considerar indicadores relacionados con la salud mental
(ansiedad generalizada, trastornos del estado de animo,
aislamiento, inestabilidad personal) y el funcionamiento
adaptativo (dificultades para el ajuste o gestion personal
en contextos educativos o laborales, etc.) como posibles
senales de alerta del TEA cuando se presenten asociadas a
dificultades socio-comunicativas.

[ | Consensuar con las mujeres el procedimiento para
incorporar a personas cercanas en el proceso de evaluacion
diagndstica, equilibrando la necesidad de contar con datos
sobre su historia evolutiva y situacién actual y el derecho a
preservar informacién personal que no quieran compartir.
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Apoyo tras la confirmacion del diagnéstico

Algunas pautas que de deben tener en cuenta a la hora de realizar un
acompafiamiento tras el diagnéstico de TEA son:

Dotar a las nifias y a las mujeres de herramientas para
prevenir o manejar situaciones que afecten a su bienestar
emocional y su calidad de vida, como el acoso escolar, las
situaciones de abusos o violencia (incluyendo relaciones
afectivo sexuales de violencia), y las condiciones asociadas
de salud mental (ansiedad, depresion, etc.).

Apoyar a la nifia o la mujer en la comprension del
diagndstico y en el refuerzo de su autoestima, fomentando
el autoconocimiento de sus puntos fuertes y también de los
ambitos en los que puede necesitar algun apoyo.

Contribuir a la comprension de las implicaciones que tiene
el TEA para la nifia o la mujer por parte de las personas
cercanas (especialmente de sus familias), favoreciendo la
calidad de vida familiar y el establecimiento de relaciones de
apoyo natural en los contextos en los que se desenvuelven.

Orientar a la persona en cuestiones relacionadas con cémo
informar y a quién sobre el diagndstico, considerando, en
caso de que decida hacerlo, aspectos relacionados con sus
preferencias de comunicacion, diferencias sensoriales, o
necesidades de rutina o anticipacion.

Informar a la persona y a su familia sobre los diferentes
recursos y servicios de apoyo a los que puede acceder en
caso de necesitarlos (relativos a la educacién, el empleo, la
vida independiente, etc.), y particularmente sobre aquellos
gue puedan estar mas especializados en las necesidades de
las mujeres.
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Proveer de referentes inspiradores que animen a la persona
a tomar una perspectiva optimista y positiva respecto al
diagnéstico (ej. darles a conocer a figuras como Temple
Grandin, Greta Thumberg o activistas contemporaneas que
se dan a conocer en Internet).

Facilitar, en el caso de que la nifia o la mujer lo desee, el
contacto o acceso a redes de apoyo mutuo en las que
puedan establecer relaciones con otras personas que
compartan el mismo diagnéstico (por ejemplo, redes
comunitarias online gestionadas por personas en el espectro
del autismo, asociaciones, o grupos de autorrepresentacion).
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Lineas prioritarias de investigacion

La investigacion cientifica relativa a las manifestaciones del autismo
en nifias y mujeres, asi como sobre su deteccién y diagnostico, es
todavia limitada, especialmente en Espafa.

Concretamente, todavia hay muchas respuestas que encontrar en los
siguientes ambitos:

[ | Sefiales de alerta y manifestaciones del TEA en la infancia,
adolescencia y vida adulta, considerando una perspectiva
de género.

B Adaptaciony validacién de las herramientas actuales para
la deteccion y el diagnéstico del TEA en nifias y mujeres,
o desarrollo de nuevos instrumentos que incorporen su
realidad (considerando especialmente la situacion de las
mujeres adultas).

[ | El fendmeno de los comportamientos de camuflaje y sus
consecuencias para la deteccion, el diagnostico y la calidad
de vida de las nifias y mujeres en el espectro del autismo.

[ Impacto de diagndsticos erroneos o indeterminados.
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Asimismo, existen otros ambitos en los que es necesario
incrementar el conocimiento para favorecer la calidad de vida

de las nifias y mujeres en el espectro del autismo y promover el
desarrollo de sistemas de apoyo que recojan especificamente sus
intereses y necesidades.

Concretamente y, en funcion de las prioridades expresadas por las
personas participantes, se han identificado los siguientes:

[ | Perspectivas de las propias nifias y mujeres con TEA, asi
como de otras personas cercanas significativas (familiares,
profesionales, etc.) respecto a su realidad, intereses y
necesidades.

[ | Andlisis de fendmenos relacionados con la salud sexual
y reproductiva (menarquia, menopausia, maternidad,
relaciones interpersonales, etc.).

| Exploracion y abordaje de la violencia de género en el caso de
las mujeres en el espectro del autismo.

[ | Relacién entre autismo e identidad de género u orientaciéon
sexual no normativa.

| Bienestar emocional y condiciones de salud mental y fisica
co-ocurrentes al TEA en nifias y mujeres.

[ | Acceso a la educacién, el empleo y la vivienda.
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5 Conclusiones
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CONCLUSIONES

Las nifias y mujeres con trastorno del espectro del autismo
reciben el diagnostico mas tarde que los nifios y los hombres,
y estdn identificadas en una menor proporcion.

Las nifias y mujeres en el espectro del autismo presentan
manifestaciones clinicas diferentes a los hombres.
Concretamente, parece que:

B tienen una mayor competencia social o deseo de
establecer contacto con otras personas,

presentan menos comportamientos repetitivos,

sus intereses pueden parecer comunes o similares a los
de otras personas de su edad y género,

B tienen mejores competencias para camuflar o
enmascarar sus dificultades sociales imitando a otras
personas.

Las nifas y mujeres tienen un mayor riesgo de que el
diagndstico de TEA no se considere o se descarte directamente
como alternativa en la valoracion diagnéstica, y, por lo tanto, no
se exploren sus caracteristicas y manifestaciones.
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4. Con frecuencia, las nifias y mujeres con autismo reciben 7. Resulta imprescindible incrementar la sensibilizacion

diagndsticos erroneos relacionados con diversas
condiciones que afectan a la salud mental, y prescripciones
psicofarmacologicas inadecuadas a causa de una
interpretacion errénea de sus sintomas.

El error y la demora diagnostica hacen que las nifias y mujeres
no reciben la comprension, las adaptaciones ni los apoyos que
necesitan. Esto aumenta su vulnerabilidad y el riesgo de sufrir
experiencias de rechazo, critica o culpa que inciden en una
baja autoestima, en un incremento del malestar emocional y
en una mayor probabilidad de desarrollar trastornos de salud
mental concurrentes (ansiedad, trastornos del estado de
animo, etc.).

La confirmacion del diagndstico puede suponer un gran
cambio para la vida de las nifias y mujeres en el espectro del
autismo, ya que:

B favorece su acceso a apoyos y servicios especializados,

B da sentido a las barreras que experimentan en sus
vidas cotidianas,

B aporta una explicacidn al funcionamiento personal
que clarifica y ayuda a comprender las capacidades y
necesidades de la persona, suponiendo un alivio, en
muchos casos, para las propias mujeres y sus familias.

Es necesario investigar sobre la sensibilidad de las
herramientas empleadas para la deteccion y diagnostico
del TEA en el caso de las nifias y mujeres, y ajustarlas si
es necesario, de manera que recojan adecuadamente sus
manifestaciones clinicas.
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y formacién de los equipos profesionales vinculados a
la sanidad, la educacion y el bienestar social sobre las
implicaciones del TEA en el caso de las nifias y mujeres,
favoreciendo que su practica profesional incorpore el
conocimiento sobre sus caracteristicas, necesidades 'y
prioridades.

8. Es esencial incorporar una perspectiva de género en el
abordaje global del TEA, en cualquier ambito de actuacién
(salud, educacion, bienestar social, politicas publicas,
etc.), contribuyendo a eliminar los estereotipos de género
que inciden en la deteccidn, el diagndstico y el apoyo que
precisan las nifias y las mujeres en el espectro del autismo a
lo largo de sus vidas.

Hay una generacion de nifias con TEA

perdidas que comienzan a encontrarse

en la edad adulta. Necesitamos

hacerlo mejor para las generaciones

mas jovenes de nifas con autismo.
Para servirles mejor, debemos liderar con esperanza,
positividad y con el foco puesto en sus fortalezas.
Necesitan saber que son valoradas y que sus
necesidades seran atendidas. Las ninas y mujeres con
autismo merecen llevar una vida plena y significativa y
tener la oportunidad de prosperar.

Traducido de Zener, 2019
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__Audiovisual:

Hablamos con... Dr. Meng-Chuan Lai. Bienestar emocional, sexoy
género en el autismo | Autismo Espafia
https://youtu.be/aSvMANXULFs

Mujeres con TEA. Conferencia de la Dra. Maria Merino | Universidad
de Burgos
https://youtu.be/accsuwkQPGQ

Copy & Paste | Hidden Asperger’s - Girls with Aspergers | Niamh
McCann | Charla TEDx
https://youtu.be/QY2ctCuTWPw

What Women With Autism Want You to Know | Iris
https://youtu.be/NwEH9OUI4HV8

Jackson, M. (2010). Temple Grandin. HBO Films; Ruby Films; Gerson
Saines Productions.
Pelicula biografica sobre la vida de la Dra. Temple Grandin.

Fernandez de Castro, F. (2010). Maria y yo. Bausan Films; TVE;
Pelis Chulas; Canal+ Espafia.
Pelicula documental sobre la convivencia durante un viaje de un
padre y su hija con TEA.

Lewin, B. (2017). Please Stand By. Allegiance Theater; 2929
Productions.
Road movie sobre una joven con autismo que emprende un viaje
para demostrar su autonomia.
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v ESPANA
Autismo Espana agradece CONFEDERACION AUTISMO ESPANA
enormemerjte la contribucion de Declarada Entidad de Utilidad Pdblica en 2003
todas las mujeres en el espectro del
autismo, de sus familiares y de las Miembro del Pacto Mundial de las Naciones Unidas
) Consejo Econdémico y Social de la ONU (ECOSOC)
perSOﬂaS eXpertaS y prOfeSlOﬂa|eS que Organizacion Mundial del Autismo (WAOQ)
han prestado su colaboracion para la _ Adtismo Europa
o, Consejo Nacional de la Discapacidad
elaboracion de este documento. Plataforma de ONG de Accién Social (POAS)

Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)

Informe financiado por:

Calle de Garibay, 7, 3° Izquierda, 28007 Madrid
Teléfono: 91591 34 09
Email: confederacion@autismo.org.es
www.autismo.org.es
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