Mujeres y autismo, una asignatura pendiente

Infrarrepresentadas
en los estudios
cientificos ninas

y mujeres «reciben
mas frecuentemente
diagnosticos
tardios»

» Laura A lzaguirre

El autismo (TEA) afectaa 1 de
cada 100 nacimientos, segtin datos
de la organizacion Autismo Euro-
pa. No existen registros oficiales,
por lo que no podemos saber
cuantas personas tienen esta con-
dicién a nivel estatal o de Euska-
di, pero «teniendo en cuenta la
poblacién de Bizkaia, podriamos
hablar que més de 10.000 perso-
nas tienen autismo, aunque no
todas ellas tienen un diagnésticor,
explica Susana Valladolid, direc-
tora de Hogares y Vida Adulta de
Apnabi (Asociacion de familias de
personas con un Trastorno del
Espectro del Autismo de Bizkaia)
y coordinadora del grupo de tra-
bajo ‘Mujeres TEA’ de la asocia-
cion.Y aunque no se tienen datos
concluyentes desagregados por
sexo, el Centro de Control y Pre-
vencion de Enfermedades apun-
ta que este tipo de trastorno afec-
taa 1l de cada 34 nifios y a 1 de
cada 144 nifias.

Porque si, el autismo es una con-
dicién que, tradicionalmente, se
asocia en mayor medida a hom-
bres que a mujeres.Y esa realidad
ha hecho que también tradicional-
mente, «muchas mujeres en el

Seguridad de nifias y mujeres

espectro del autismo, especialmen-
te aquellas sin discapacidad inte-
lectual asociada, encuentran difi-
cultades importantes hasta que
logran ser identificadas y obtienen
un diagnoéstico preciso, y a menu-
do la confirmacion diagndstica
para ellas se retrasa significativa-
mente mas que en el caso de los
hombres, incluso hay quienes reci-

En Espaiia se desconoce el niumero de mujeres con trastor-
no del espectro del autismo que sufren maltrato o abuso
por cuestién de género. No obstante, los datos extraidos de
la Macroencuesta de violencia contra la mujer realizada en
2020 por la delegacion del Gobierno contra la Violencia de
Género del Ministerio de Igualdad de Espaiia sefialan que
més del 40% de las mujeres con discapacidad ha sufrido
violencia en la pareja a lo largo de la vida, en comparacion
con el 31,9% de las mujeres sin discapacidad.
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ben el diagnoéstico ya en la edad
adulta. Ademas, las nifias y muje-
res reciben mas frecuentemente
diagnosticos equivocados o alter-
nativos al TEA, frecuentemente
relacionados con cuestiones de
salud mental como ansiedad o
depresiéns, lamenta Valladolid.
El autismo es una condicion para
la que atin no hay unas causas cla-
ras, pero para intentar explicar el
por qué de esa diferencia entre
mujeres y hombre, se manejan
diferentes explicaciones: desde el
hecho de que el TEA se manifies-
te de forma distinta en ellos y en
ellas, hasta una falta de sensibili-
dad en las herramientas para la
deteccion y el diagnéstico en las
mujeres. Esto ultimo probable-
mente debido a lo que ya comen-
tabamos de que se ha considera-
do el TEA como un trastorno
mayoritariamente masculino.
«Debido a ello, todavia hoy existe
un importante vacio de conoci-
miento sobre cOmo se presenta

esta condicién en el caso de las
nifias y mujeres y como impacta
en su calidad de vida. Un diagnos-
tico errdneo o tardio dificulta el
acceso de las nifias y mujeres a los
recursos de apoyo especializados
que favorecen su desarrollo per-
sonal y, en consecuencia, una vida
de calidad. Asimismo ocasiona un
gran sufrimiento recibir etiquetas
erroneas que generan que encajes
menos en la sociedad y no te iden-
tifiques con lo que te dicen que te
pasa», advierte la experta.

Méas problemas de salud

En cualquier caso, atendiendo a
algunos estudios, si se cree que
existen algunas diferencias entre
sexos frente al TEA. Por ejemplo,
neurobiologicas, ya que «conta-
mos con la evidencia de que las
mujeres estdn mas protegidas
genéticamente respecto al autis-
mo, de modo que necesitarian un
impacto genético mayor que los
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nifios para desarrollarlo. Esto pro-
voca que la incidencia sea menor»,
explica Valladolid. Ademas, en el
caso de las diferencias en las que
se manifiesta el autismo en nifias
y muyjeres frente a los nifios y hom-
bres, «las competencias sociales y
de comunicacién pueden ser mejo-
res en el caso de ellas. Los com-
portamientos repetitivos y los inte-
reses restringidos pueden parecer-
se mas a sus iguales, aunque varian
en intensidad y, por ello, que el
TEA pase mas desapercibido».
Pero para entender esta realidad
también hay que tener en cuenta
que las nifias y las mujeres han
estado infrarrepresentadas en los
estudios cientificos sobre el autis-
mo, de modo que es posible que
la definicién y conceptualizacion
que hoy manejamos del TEA no
abarque adecuadamente algunas
manifestaciones tipicamente feme-
ninas del espectro y, ademas «la
mayor parte de los instrumentos
que se emplean para la deteccion
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y el diagnostico del TEA también
se han desarrollado y validado con
muestras de poblacion esencial-
mente masculinas. Algunos traba-
jos sefialan que puede existir un
sesgo de género en la valoracion
diagnostica que predispone a los
profesionales a identificar otro tipo
de trastornos en ¢l caso de las
mujeresy.

Las conclusiones que se extraen
de las investigaciones de Autismo
Espafia sobre la percepcion de la
salud entre hombres y mujeres con
TEA muestran que ellas experi-
mentan mas problemas de salud
en comparacion con la poblacion
no autista y los hombres con autis-
mo. «Ellas también tienen una peor
percepcion de su bienestar y cali-
dad de vida y presentan mas tras-
tornos asociados que los hombres
conTEA. En concreto, respecto a
su salud mental, los datos sefialan
que las mujeres experimentan
malestar emocional y problemas
como depresion, trastornos de la
conducta alimentaria, ansiedad o
fobia social que son dificiles de
detectar si se atiende tinicamente
a los signos conductuales. En rela-
cion a su salud fisica, las mujeres
presentan una mayor frecuencia
de trastornos del suefio, migrafias,
dermatitis y fatiga», enumera Valla-
dolid. Cuadros de ansiedad y
depresion que estan relacionados
con las barreras que encuentran
en su vida diaria porque «’camu-
flar’ su condicién autista es ago-
tador y amenaza su salud mental».

Seguir investigando
Por eso los expertos apuntan a la
necesidad de aplicar una perspec-
tiva de género en la investigacion
sobre el TEA «para generar cono-
cimiento y promover buenas prac-
ticas que beneficien de manera
especial a las nifias y mujeres. Del
mismo modo, estas investigacio-
nes conllevarian afinar las herra-
mientas diagnosticas. Todo ello,
por supuesto, para facilitar su
deteccion de tal forma que las
nifias puedan acceder a los recur-
sos de apoyo de forma mas tem-
prana posible y facilitar asi un desa-
rrollo de vida de mayor calidad».
Ademés, es importante prestar

«Muchos instrumentos
usados para detectar
el TEA se han validado
con muestras de
poblacion masculina»

atencion a algunas ‘sefiales” con
las que las pequefias pueden
comenzar a dar ‘pistas’ sobre un
posible trastorno del espectro autis-
ta: nifias que manifiestan escasa
iniciativa social o espontaneidad
en la comunicacion, conductas de
busqueda sensorial o autoestimu-
lacién inusuales; que imitan a sus
iguales de forma mecanica y poco
espontanea; que aparentan inte-
grarse en el grupo de iguales por
estar fisicamente préximas, pero
sin participar activamente en él;
que muestran desinhibicion o con-
ductas inapropiadas hacia desco-
nocidos, como contar secretos o
hacer preguntas que trascienden
la intimidad de los demas; o peque-
fas que manifiestan una excesiva
complacencia o falta de compren-
sion de las bromas de sus pares o
recepcion de burlas por parte de
otras nifas.

Para ayudarles «es necesario que
la sociedad esté sensibilizada con
la realidad de las personas con
TEA, hombres y mujeres, nifios y
nifias. Son mas conocidos los casos
de los nifios y nifias, pero estos cre-
cen y se convierten en mujeres y
hombres en la sociedad.Y es nece-
sario que ésta sea sensible, inclu-
siva y facilite la participacién de
todos sus ciudadanos para conver-
tirse en un entorno mas rico y jus-
tow, solicita la experta de Apnabi.

Y también es importante dar
visibilidad a las historias de vida
de las mujeres con autismo y sen-
sibilizar, con el objetivo de que tan-
to las familias como las propias
personas con TEA y los profesio-
nales del ambito sanitario o edu-
cativo, entre otros, tengan un
mayor conocimiento sobre el autis-
mo ¥ se les puedan identificar de
forma mas temprana y derivar a
especialistas.
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Idoia, mujer, emprendedora
ycon TEA

Idoia Campillo es una bilbaina de 30 afios a la
que diagnosticaron TEA hace 4 afios. Un diag-
nostico que, por fin, le ayudoé a entender «cosas
de mi pasado que antes no entendia bien y que
ahora si entiendo; por ejemplo, para caer bien a
la gente decia tonterias, pero no esta bien, por-
que no caia bien sino todo lo contrario. O no
hablaba o decia tonterias y las dos estaban mal;
o cuando estoy con gente me disperso y no hablo
y la gente piensa que soy ‘tonta’ pero no es por
eso sino que me disperso por el TEA».

“Tras estudiar Administracion y Finanzas y Moda
y Patronaje, y tras algunas experiencias profesio-
nales breves, Idoia es hoy una mujer emprende-
dora que ha puesto en marcha su tienda online
de ropa infantil, Lil Creative. «No encontraba el
trabajo de disefio y confeccion, no hay nicho de
moda infantil por aqui y, ademas, cuando voy a
trabajos lo paso mal, siento que no encajo en nin-
gan trabajo, asi que prefiero mas trabajar por mi
cuenta Entonces pensé que si me quiero dedicar
a lo mio sin irme fuera de Euskadi y por mi cuen-
ta, con mis propios ritmos. .. ;por qué no probar
a emprender?», recuerda. Claro, que €l camino
tiene sus piedras. «la principal dificultad es encon-
trar clientes. Hago cada prenda una a una a mano,

con mucho mimo y detalle, y elijo tejidos que res-
peten el medio ambiente; eso hace que sea una
marca especial, pero que necesita visibilidad. Asi
que las dificultades son conseguir clientes, ir a
tiendas para que conozcan mi producto... Me
falta un poco de carisma.Y hacer marketing, para
lo que se necesita dinero porque la publicidad es
caray.

El emprendimiento es otra via para cumplir
con el objetivo de garantizar un empleo de cali-
dad también para las personas con una discapa-
cidad, sin embargo, a menudo es necesario el apo-
yo. Idoia es ejemplo de ello gracias al programa
de emprendimiento con apoyo de Apnabi LAN.
«Gracias a él no me siento sola, especialmente con
aquellas cosas que son mas tediosas para mi como
el papeleo, etc. Si te cuesta encontrar trabajo y
mantenerlo, los cursos de emprendimiento te ayu-
dan a ver otra via que es emprender. A mi me ha
servido para darme un empujon y no dejarlo, para
darme cafiay, asegura. Y, ;qué le dirias a una per-
sona con TEA que quiere emprender y tiene mie-
do o dudas? «Que emprendan y que compartan
las dudas con expertos. El no ya lo tienen, pero
hay un monton de gente que puede ayudar.Y si
tienen un suefio, a por elloy.




