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    Prólogo


    Me alegré mucho cuando Sarah Hendrickx escribió una segunda edición de su libro Mujeres y niñas en el espectro autista y agradecí la oportunidad de actualizar mis conocimientos sobre el tema.


    Resulta interesante reflexionar sobre los grandes cambios que se han producido en la última década. Hoy día se diagnostica mejor, pero sigue siendo difícil cuando se trata de mujeres que camuflan y enmascaran muy bien. No es que necesitemos un nuevo conjunto de criterios de diagnóstico para abordar específicamente la manera en que las mujeres y las niñas manifiestan sus dificultades; la cuestión es más bien entender cómo interaccionan con los demás y cómo ocultan su verdadera identidad. Los responsables de diagnosticar deben tener una perspectiva más amplia de cómo se muestra el autismo, y este libro expone las numerosas formas de reconocer el perfil autista. En esencia, consiste en plantear las preguntas adecuadas y no ser estrecho de miras ni encasillar a las personas.


    Las investigaciones realizadas en los últimos años han permitido entender mejor los distintos perfiles que presenta el autismo, pero la pregunta sobre la proporción entre hombres y mujeres en la prevalencia del autismo sigue sin respuesta y depende de la selección de los participantes en los distintos estudios. Es probable que la proporción de 3 a 1 establecida recientemente sea un cálculo bajo. El interesante concepto del camuflaje y el enmascaramiento ha dado lugar a más investigaciones sobre el tema. El capítulo sobre género en el autismo trata estos últimos avances de una manera clara e informativa.


    Como en la primera edición, las anécdotas y las esclarecedoras declaraciones de las mujeres autistas incluidas en el libro, con sus ejemplos de experiencias de la vida real, le confieren una dimensión más significativa. Gracias a esto, unido a la información actualizada sobre las investigaciones, la lectura del libro resulta no solo útil, sino también fascinante.


    Pese a las mejoras en el diagnóstico, el uso de determinados instrumentos de diagnóstico continúa siendo motivo de preocupación. Los especialistas clínicos son un tanto rígidos al interpretar las conductas y dependen demasiado de los criterios diagnósticos según las clasificaciones internacionales en lugar de basarse en su opinión clínica y observar a la persona en distintos entornos. Por otro lado, la autoevaluación no solo es importante como parte del proceso de diagnóstico, sino que es esencial.


    El diagnóstico en los adultos sigue siendo problemático cuando la persona, aprendiendo las normas sociales necesarias para sobrevivir en un mundo neurotípico, «oculta» sus dificultades. Por eso es fundamental que los responsables del diagnóstico tengan amplia experiencia en detectar el autismo que se esconde detrás de las conductas observables. En el capítulo sobre salud y bienestar se trata con delicadeza el tema de los diagnósticos erróneos. El solapamiento con el trastorno límite de la personalidad sigue siendo problemático.


    Las «colecciones» de diagnósticos son una señal de alarma y deberían inducirnos a plantearnos: «¿Esto es autismo?». En el capítulo sobre el descubrimiento y el diagnóstico, se abordan los beneficios de un diagnóstico. Según mi experiencia, contar con un diagnóstico ayuda a la persona a conciliarse con la manera en que ve el mundo y a recibir posteriormente el apoyo que necesita, lo que a su vez le sirve para gestionar su propio bienestar de una manera más eficaz.


    En la sección incluida en ese capítulo sobre la revelación posterior al diagnóstico se ofrecen consejos sensatos sobre las ventajas y desventajas de dar a conocer a los demás el diagnóstico.


    Como en la primera edición del libro, los capítulos que tratan sobre el perfil a lo largo de la vida –la primera infancia, la niñez y la edad adulta– describen con claridad lo que hay que saber sobre los aspectos positivos y los inconvenientes del autismo. Una cuestión importante, examinada con suma delicadeza, es la gestión de la incertidumbre, que puede constituir el núcleo del problema de ser autista. Resulta reconfortante el énfasis que se pone en los aspectos positivos de envejecer, como, por ejemplo, la posibilidad de que una mujer autista se sienta a gusto consigo misma.


    La tercera parte, donde se analizan las facetas de la vida, es de especial importancia. El capítulo sobre las relaciones sociales es excelente; en él, las propias autistas dan claros y buenos consejos, haciendo hincapié en que el autismo es un espectro. Otro capítulo destacado trata de la identidad de género y la sexualidad. Desde la publicación de la primera edición del libro, se ha investigado y examinado mucho la identidad de género, circunstancia que tiene consecuencias de gran alcance para las mujeres y las niñas autistas. La sexualidad también es un espectro que varía y cambia a lo largo de la vida.


    El capítulo sobre el embarazo y la maternidad plantea muchas preguntas que a menudo se formulan a las personas que trabajan en los servicios de apoyo. Es una lectura fundamental.


    En esta segunda edición se incluye un capítulo muy informativo sobre la alimentación, que ha escrito Jess Hendrickx, la hija de Sarah. Jess, como autista que es, aborda las dificultades alimentarias desde un punto de vista autista. Eso se agradece muy en especial, porque es un tema que no se ha tratado lo suficiente en el pasado. El capítulo se basa en la investigación realizada por Jess con mujeres autistas y con las madres de tres niñas autistas. Se pone de relieve hasta qué punto los estímulos sensoriales –y no solo los alimentos– influyen en las dificultades para comer. La propia acción de comer está influida por rutinas, estructuras, texturas, marcas, etc., que se examinan con detalle. A continuación, Jess trata específicamente los tipos de trastornos alimentarios que se observan en el autismo. Explica con todo detalle la superposición con la anorexia nerviosa y señala que a menudo el autismo pasa inadvertido en una niña o una mujer con trastornos alimentarios. En las adolescentes, la pérdida de peso puede tener muchas explicaciones, por lo que es esencial realizar una minuciosa evaluación ante la posibilidad de autismo.


    A menudo la salud y el bienestar, en particular la salud mental, no se abordan con la debida delicadeza en los autistas. Estos no buscan ayuda médica o no se les escucha. Es preciso que los especialistas en salud mental sean conscientes de que el desgaste autista es consecuencia del estrés a largo plazo derivado del hecho de no ser entendido y que lo traten de manera adecuada.


    El último capítulo, «Vivir bien en un mundo no autista», debería resultar reconfortante para las personas con trastorno del espectro autista, ya que señala que, si bien no existe una respuesta fácil, reconocer e identificar las soluciones es el camino que se debe seguir.


    Este libro, como en su primera edición, respalda mi experiencia clínica en el trabajo con mujeres y niñas autistas y hace hincapié en la importancia del diagnóstico en cualquier etapa de la vida de una persona. Asimismo, el hecho de entender la neurodiversidad ha dado lugar a una aceptación significativa de la diferencia. Se han producido muchos cambios positivos desde la primera edición de este libro. Confiemos en que sean beneficiosos para todos los autistas.


    Como ya hice respecto a la primera edición, recomiendo encarecidamente este libro a los profesionales que trabajan en el ámbito del autismo y a las mujeres y a las niñas autistas.


     


    Doctora JUDITH GOULD


    psicóloga clínica y asesora


    The Lorna Wing Centre for Autism
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    Prefacio


    ¿Por qué?


    Bienvenidos a la segunda edición de este libro. Antes de seguir, quisiera empezar por una versión corregida del Prefacio original de la primera edición, donde explico por qué la escribí. Y luego volveremos a vernos…


    2014


    Mi hijo adolescente fue el último de mi familia al que diagnosticaron autismo, un par de años después de diagnosticármelo a mí. En la consulta del psiquiatra encargado de la evaluación diagnóstica, le expliqué nuestro historial familiar. Incluí detalles sobre mi propio diagnóstico de autismo e información sobre otros miembros de nuestra familia para proporcionarle cierto contexto de una afección heredada. El psiquiatra puso en duda mi diagnóstico y quiso saber quién me lo había hecho. Me preguntó cómo era posible que fuera autista, porque no lo parecía y estaba manteniendo con él una conversación bidireccional. Contesté que quizá se debiera a que era adulta y mujer. Me miró con incredulidad y, con evidente desdén, preguntó: «¿Acaso me está diciendo que cambia algo por el hecho de ser mujer?». Respondí que sí (con un suspiro). Él cabeceó en un gesto de escepticismo. Yo me enfurecí y sentí una gran tristeza al ver que el responsable del diagnóstico de mi hijo (y de la hija de otra persona) fuera tan ignorante y se cerrara a esa posibilidad. Supe que no había nada que decir. Callé con la esperanza de poder seguir con lo que nos había llevado allí. Cuando por fin salimos de la consulta, me eché a llorar en un estallido de frustración. Ojalá esa hubiese sido la única ocasión en la que había tenido que justificar mi diagnóstico por no aparentar ser lo bastante autista, pero no lo fue, ni lo será. Y eso no me pasa solo a mí.


    Si los custodios de los diagnósticos y el posterior apoyo no tienen eso en cuenta, los autistas y sus familias no serán capaces de recibir lo que necesitan. La injusticia que eso representa me genera una profunda ira.


    Por eso escribí la primera edición de este libro.


    Diez años después…


    Durante los últimos diecisiete años –mientras me dedicaba a impartir cursos de formación, dar conferencias y dirigir proyectos en los ámbitos del voluntariado, la educación y el sector profesional–, he estado realizando evaluaciones de autismo no clínicas y supervisadas clínicamente, tanto de manera independiente como contratada por una sección del Ministerio de Defensa del Reino Unido y por una clínica privada (Axia-ASD). Durante ese tiempo, la demografía de las personas que deseaban someterse a una evaluación de autismo ha cambiado por completo. Al principio, quienes acudían eran todos de sexo masculino, «animados» a menudo por su pareja, una mujer que había contemplado la posibilidad de que su conducta fuera autista. Pero al cabo de un tiempo empezó a llegar un goteo de mujeres y niñas, y ahora alrededor de un 99 por ciento de mis pacientes son mujeres y niñas. ¿Qué ha cambiado? La toma de conciencia, eso es lo que ha cambiado. Para mí, es una lección de humildad y un honor que muchas mujeres mencionaran que la primera edición de este libro fue uno de los catalizadores que las llevaron a querer verificar que eran autistas.


    Con la ayuda de las mujeres que sumaron sus voces y contaron sus historias en la primera edición de este libro –unidas a todas las demás autistas que hablan, escriben, hacen vídeos y realizan actividades de promoción–, un gran número de mujeres autistas han vivido con alivio ese momento en que «se enciende la luz» y dicen: «Esa soy yo», momento que muchas de ellas han descrito. Han experimentado un sentimiento de liberación al saber que no eran mujeres rotas y que no estaban solas.


    Para la primera edición, revisé toda la bibliografía del ámbito académico sobre la relación entre autismo y género y me encontré con que, asombrosamente, había menos de veinte artículos. El volumen ha aumentado en los últimos siete años, y ahora son centenares, si no miles, así que ha llegado el momento de actualizar la información. Ahora sabemos más sobre el enmascaramiento, la maternidad, la alimentación, la menopausia, los intereses y las diferencias sensoriales de las mujeres que cuando empecé, por lo que en esta segunda edición esos temas se tratan más a fondo. He encontrado un nuevo grupo de mujeres autistas dispuestas a contestar a mis nuevas preguntas y a dar a conocer sus experiencias sobre una gama más amplia de temas, y he aprovechado los conocimientos de mi hija Jess (autista) para añadir un capítulo nuevo sobre la alimentación. Va a ser muy emocionante.


    Si comprasteis la primera edición y ahora la segunda, os doy las gracias y espero que el nuevo contenido amplíe vuestros conocimientos y os sirva de confirmación. Si este libro es nuevo para vosotros, también os doy las gracias, y os doy la bienvenida a un mundo en el que descubrimos el entorno privado y público de todas las autistas que he encontrado, junto con muchas otras cosas que las personas del mundo académico «oficial» han escrito sobre nosotras.

  


  
    Introducción


    Desde los comienzos de nuestra visión moderna del autismo, que difundieron personas como Kanner y Asperger, la opinión generalizada ha sido que hay muchos más autistas de sexo masculino que de sexo femenino. He hablado de esto a menudo con personas que asistían a los cursos de formación que impartía, y en su mayor parte coincidían en que hay más autistas varones que mujeres y «eso sencillamente es así». Los profesionales presentes en esos cursos lo daban por hecho porque tenían más clientes/alumnos/pacientes autistas varones que mujeres. Otros se sorprendían al oír que había mujeres autistas, porque nunca habían conocido a una mujer autista sabiendo que lo era.


    Cada vez más, a raíz de la creciente presencia de mujeres autistas en las investigaciones, los medios de comunicación y los actos de concienciación, este supuesto «hecho» se está poniendo en tela de juicio, lo que da lugar a una nueva percepción: a saber, hay muchas mujeres autistas, pero nosotras lo ocultamos mejor (aunque a menudo a un coste muy alto). Le damos al autismo un sentido distinto o lo manifestamos de un modo que pasa inadvertido para quienes buscan los indicadores clásicos (masculinos) derivados de las investigaciones (casi) exclusivamente masculinas, o al menos las investigaciones en las que hasta hace muy poco no se realizaban distinciones según el género.


    Todavía nos queda mucho por hacer para dar a conocer la realidad a las personas importantes e influyentes que son necesarias para prestar apoyo y atender a las mujeres autistas, pero vamos camino de conseguirlo. El predominio de las sesiones, los congresos y los proyectos de concienciación centrados en el llamado «autismo femenino» pone de manifiesto este cambio de percepción con respecto a cómo podría ser el autismo. Estos actos e iniciativas no existían cuando escribí la primera edición de este libro. Eso es un auténtico avance, por más que quienes se encuentran en primera línea en busca de una evaluación exacta, ayuda y comprensión no siempre lo vean así.


    Yo soy una de esas autistas que lo han ocultado muy bien, hasta el punto de que ni siquiera yo lo veía. Aunque digo «ocultar», no era una estrategia consciente; se trataba más bien de una respuesta subconsciente a la perdurable idea de que, por lo general, la «verdadera yo» no era especialmente bien acogida ni digna de aprobación. He intentado salir adelante eludiendo los conflictos en la medida de lo posible y procuro pasar inadvertida, por razones equivocadas. Así pues, he recurrido a mi muy competente cerebro para encontrar la manera de conseguirlo con relativo éxito (pese al considerable daño mental y físico autoinfligido) y mediante constantes ensayos, vigilancia, observación, imitación y toda una serie de estrategias agotadoras. Aun así, pese al paso de los años y a mis esfuerzos, tengo la impresión de que algunas personas todavía reaccionan con un asomo de confusión y desconcierto ante mis comentarios y acciones. Eso es lo que ahora se llama «camuflaje».


    Me diagnosticaron autismo a los cuarenta y tres años. En ese momento de mi vida llevaba cinco años trabajando exclusivamente en el ámbito del autismo, ya fuera al servicio de algún centro o por cuenta propia, al frente de una organización creada por mí y dedicada a la formación, la evaluación y el coaching sobre autismo y neurodiversidad, Hendrickx Associates (dirigida ahora por mi hija, Jess).1 Había cursado un máster sobre el autismo, escrito cinco libros sobre el tema, impartido muchas conferencias, formado a miles de profesionales especializados en autismo y trabajado con varios centenares de autistas. Resulta absurdo, incluso para mí, que una persona tan inmersa en la teoría y en la práctica del autismo no «detectara» esta afección en sí misma.


    La razón por la que tardé tanto es que incurrí en el mismo error que habían cometido durante muchos años todos los demás con las mujeres autistas: me comparaba con la manifestación masculina del autismo, y no concordaba. En concreto, utilizaba a mi pareja autista, Keith, como muestra de control. De hecho, estaba tan convencida de que era neurotípica que Keith y yo escribimos un libro sobre nuestra relación, la de una persona con síndrome de Asperger y una neurotípica (Hendrickx y Newton, 2007), y las diferencias entre nuestras neurologías, y sobre lo lista que era yo porque era capaz de entender la suya pese a no compartirla.


    Con el tiempo, me di cuenta de que en realidad nos parecíamos mucho en varios sentidos y de que yo lo entendía a él en mayor medida que casi todos los demás; análogamente, yo podía mostrarme ante él en mi estado natural sin temor. Descubrí que soy sumamente lógica, sistemática y propensa a las rutinas, pero no comparto con él el interés por las cuestiones técnicas. A mí lo que me fascina son las personas y cómo actúan, y suelo manifestar esa curiosidad frunciendo el entrecejo y preguntando: «¿Y eso por qué lo hacen?». Sin embargo, no sé por qué insisto en preguntárselo a Keith, ya que él tiene menos idea que yo. Me di cuenta de que, pese a los esfuerzos que me exigía la interacción social, persistía en dar una imagen extrovertida absolutamente agotadora y socializar de todos modos, a un alto coste mental para mí porque consideraba que supuestamente era eso lo que debía hacer, mientras que él se limita a decir «no» y evita cualquier situación incómoda.


    Durante muchos años, con mi carácter analítico y egocéntrico, me lo pasé en grande intentando descifrar la paradoja de cómo Keith y yo podíamos ser tan distintos y, aun así, tan parecidos. Fui entendiéndolo y encontrando la respuesta lenta y gradualmente a medida que iba conociendo a mujeres autistas en mi trabajo como especialista y coach dedicada al autismo. Atendía mujeres autistas como profesional –incluso evaluaba su autismo– y, al conocer la historia de sus vidas y su manera de ser, a menudo me llamaba la atención la similitud entre sus vidas y la mía. Los múltiples fracasos en relaciones y empleos; los proyectos efímeros que se tiraban por la borda tras un intenso interés que desaparecía de la noche a la mañana; la ansiedad y la «locura» (palabra textual que yo misma he oído pronunciar a varias personas cercanas con respecto a mí)… me resultaba todo muy familiar. Veía claramente cómo encajaba todo eso en los criterios de diagnóstico al aplicarlos a ellas, y con el tiempo fui capaz de empezar a aplicar esa comprensión en mí misma. Tras reunir datos y analizarme durante unos años, fui a pedir un diagnóstico y mis sospechas se confirmaron plenamente. En los años transcurridos entre ese momento y ahora, los miembros de mi familia más amplia durante al menos cuatro generaciones han recibido en su gran mayoría el diagnóstico (o se han identificado a sí mismos) de muy diversas afecciones neuroatípicas u otros rasgos asociados a menudo con el autismo (entre los que se incluyen el propio autismo, la dislexia, el trastorno por déficit de atención con hiperactividad –TDAH–, el trastorno de tics, el síndrome de Ehlers-Danlos, la identidad transgénero y la identidad de género no binario), así que tal vez no esté sola en esto.


    Pensé que, irónicamente, por el hecho de trabajar en el ámbito del autismo, era más difícil «salir del armario»: en aquella época había un número muy reducido de conferenciantes y profesionales abiertamente autistas, así que tenía pocos modelos que tomar como referencia. Pese a haber vivido rodeada de autismo y haberlo estudiado, no me había dado cuenta de que yo también era autista. He sabido presentar una imagen exterior de mí misma muy bien construida. Mi especial interés de toda la vida en el estudio de las personas había tenido su utilidad, pero había ocultado la verdad: que vivo en un continuo esfuerzo y agotada la mayor parte del tiempo. El objetivo de este trabajo mío ha sido aprender a ser invisible y mostrarme siempre perfecta y capaz al cien por cien. La perspectiva de revelar mi autismo y reconocer que era realmente distinta –y (a mis ojos) no tan totalmente aceptable como siempre había pretendido ser– fue un gran dilema personal. Nunca he considerado que los autistas padezcan alguna deficiencia, pero mi propio sentido de la lógica me llevaba a valorarme a mí misma desde ese punto de vista absurdo. También soy plenamente consciente del nivel de discriminación que sufren los autistas, y creí que si revelaba mi autismo en el ámbito profesional, las demás personas podían estar menos dispuestas a trabajar conmigo, y yo tenía facturas que pagar. Por consiguiente, mientras prestaba apoyo profesional a personas recién diagnosticadas, asimilaba mi propio diagnóstico y lo que eso significaba para mí en el plano psicológico y en términos prácticos.


    Después de mi diagnóstico, tardé tres años en contárselo a nadie fuera de mi familia inmediata. La respuesta en el ámbito profesional fue sumamente positiva, pero me encuentro aún ante la dicotomía entre, por un lado, ser auténtica y visible y, por otro lado, intentar ser invisible. Después de pasarme cincuenta y cinco años (y los que me queden) tratando de perfeccionar la imagen de «normalidad», cuesta dejar de hacerlo, aunque –gracias a la menopausia, el desgaste autista recurrente y la edad– ya casi no siento la necesidad de seguir fingiendo ni me queda energía para ello.


    Mi viaje personal como autista continúa a cada hora del día. Enterarse solo es el comienzo; entenderlo y vivir como autista en un mundo no autista no acaba nunca. Casi a diario aprendo cosas nuevas que dan sentido a décadas de confusión. La manera en que experimentan la vida las mujeres en el espectro autista es algo que se conoce desde hace relativamente poco y, salvo las propias mujeres, nadie acaba de entenderla del todo. Las mujeres autistas han vivido así desde siempre, pero no han comenzado a aprender el vocabulario para explicarlo hasta fechas recientes.


    Este libro no da una imagen definitiva de la vida de todas las mujeres autistas; es una pequeña muestra de una comunidad amplia y variada, y su objetivo es facilitar la comprensión del autismo y, espero, prestar apoyo. He evaluado a más de mil mujeres autistas, y lo que presento aquí son experiencias comunes para muchas de ellas; incluyo además menciones a todos los artículos de investigación que he podido leer y asimilar, aunque ahora son tan numerosos que tuve que obligarme a dejarlo, de mala gana, por falta de tiempo después de leer alrededor de doscientos, situación muy distinta de cuando escribí la primera edición de este libro. Hasta ahí he llegado, y espero que con eso baste. Si he incluido algunas de mis propias experiencias, no ha sido por autocomplacencia; solo pretendía ofrecer el mayor número de testimonios posible. Mi experiencia no es más representativa que la de cualquier otra. Somos todas distintas, y aun así iguales.


    Confío en que, gracias a este trabajo, los profesionales traten de buscar nuevos indicadores y planteen preguntas distintas cuando evalúen a mujeres; en que vean más allá de la imagen exterior de las personas y crean lo se les dice; y en que las mujeres que albergan la sospecha de que son autistas encuentren solidaridad, experiencias comunes y el valor para pedir un diagnóstico si eso es lo que necesitan. Muchos profesionales de gran prestigio y muchos autistas han empezado a reconocer que el género puede incidir en el diagnóstico de las mujeres autistas, en su perfil y en el apoyo que se les presta. Espero dar a conocer su labor y añadir un poco de la mía a la conversación.


    Este libro no pretende restar valor a la experiencia del autismo descrita más tradicionalmente, sino que presenta una pieza que falta de la imagen parcial predominante desde hace muchos años. Casi todas las investigaciones iniciales sobre el autismo se centraron en niños varones, y se consideró que su perfil era el único, por lo que no es de extrañar que las niñas y otros que se identifican con manifestaciones distintas del autismo apenas recibieran atención. Nunca se pensó que el género pudiera ser un factor determinante, pero podría serlo al menos en algunos casos. Se pasaba por alto a las niñas porque nadie se molestaba en observarlas. Y las niñas necesitan saber quiénes son.


    A título informativo


    En este libro se da por sentado que el lector posee un conocimiento básico sobre el trastorno del espectro autista (TEA) y sus características. No he entrado en detalles sobre los conceptos teóricos o las conductas establecidos, aparte de los elementos que atañen específicamente para las mujeres y la bibliografía. Eso ya se ha hecho en muchas otras magníficas publicaciones de autores muy respetados. Las características que se exponen en el texto pueden ser indicio de autismo, pero, consideradas aisladamente, también pueden deberse a otras causas. El hecho de mencionar determinadas características no significa que su única explicación sea el autismo. Este libro no proporciona al lector los conocimientos ni la experiencia necesarios para diagnosticar el autismo y debe utilizarse junto con el asesoramiento y la evaluación de expertos.


    He empleado los términos «niña», «mujer» y «de sexo femenino» en aras de facilitar las explicaciones teniendo en cuenta el tema principal del libro, pero no pretendo excluir a las personas no binarias, los varones, los transgénero u otros que se identifiquen con este perfil. Siempre he dejado claro que el concepto de «autismo femenino» en la actualidad es engañoso, impreciso y no específico de género, y que solo es una visión más amplia de cómo puede manifestarse el autismo en cualquier ser humano.


    Las declaraciones textuales anónimas incluidas a lo largo del libro son de un grupo de mujeres autistas y progenitores de niñas autistas que accedieron a colaborar. Todos lo hicieron a través de cuestionarios enviados por correo electrónico y conversaciones personales en 2014 (la primera edición) y 2022-2023 (la segunda edición) sobre los diversos temas tratados en los capítulos. En total, más de cuarenta y cinco mujeres dieron a conocer sus experiencias. Algunas contribuyeron más que otras o aportaron información distinta debido a la edad y a experiencias vitales diferentes (por ejemplo, si eran madres o si tenían experiencia en el mundo laboral). En su gran mayoría, eran del Reino Unido y Estados Unidos. La edad oscilaba entre los cinco y los setenta y seis años. Casi todas eran blancas, salvo unas pocas de otro origen. Sus palabras siempre aparecen con el margen sangrado. Las experiencias narradas en primera persona, sin el margen sangrado, son mías, sobre mi vida.


    El término «trastorno del espectro autista» (TEA) aparece a lo largo del libro como reflejo de la especificación del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales 5.ª Edición (DSM-5, American Psychiatric Association, 2013) y abarca todas las formas de autismo. El término «neurotípico» se utiliza para describir a las personas que no se encuentran en el espectro autista y tienen un perfil neurológicamente típico. Es un término clásico empleado por comodidad, no para homogeneizar un grupo. En las respuestas de quienes han colaborado y de los textos de referencia, aparecen palabras como «aspi», «síndrome de Asperger» y «autismo de alto funcionamiento». Son las palabras textuales de los colaboradores. Por elección propia, no he usado los términos «de alto funcionamiento», «de bajo funcionamiento», «leve» y «severo» para describir a los autistas, ya que conducen a equívocos y son de escasa utilidad, y a menudo se relacionan erróneamente con el grado de desarrollo y la capacidad intelectual. Si alguna de esas palabras aparece en este libro, se matiza su significado o se acompaña de una definición específica, o bien es la terminología empleada por otras personas a las que cito o menciono. El mismo principio se aplica a términos como «déficit», «mal», «equivocado» o «anormal»: reproducen terminología empleada por los investigadores o los participantes, no son reflejo de mi propia perspectiva. Si alguna declaración parece negativa, su finalidad es ofrecer una visión amplia de las distintas perspectivas del autismo, junto con las reflexiones y la terminología de los afectados, y no es una opinión personal mía. Mi objetivo es mostrar la amplitud de la experiencia de vivir en el espectro autista en un mundo no autista.

  


  
    Primera parte 
 
 Teoría y diagnóstico

  


  
    1. El género en el autismo


    Antecedentes del autismo en las mujeres


    El trastorno del espectro autista (TEA) es una afección amplia, compleja y todavía, en apariencia, relativamente insondable, a pesar de que los conocimientos y la comprensión sobre el tema están en constante expansión. Según los datos reunidos por los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades de Estados Unidos en 2018, 1 de cada 44 personas padece TEA, pero es probable que la cifra real sea mucho más elevada debido al gran número de personas mayores y de mujeres que no han sido diagnosticadas.


    Estamos observando que el autismo es un trastorno más variado que la afección que describió originariamente el doctor Kanner hace más de setenta años. Sin embargo, pese a los recientes avances en las investigaciones, seguimos sin poder explicar qué es exactamente; ni siquiera estamos cerca de conseguirlo. Por otra parte, está la cuestión del género. Las investigaciones que estudian y diferencian el perfil, la manifestación y la experiencia del autismo en hombres y mujeres han sido muy escasas hasta los últimos cinco o diez años, perpetuándose por defecto la visión de que el autismo es una afección en la que predominan de manera muy mayoritaria los varones o, alternativamente, de que el género ni siquiera merece tenerse en cuenta.


    Si bien el desarrollo del perfil diagnóstico original se basó casi por entero en un fenotipo masculino (Kopp y Gillberg, 1992), es importante señalar que tanto Leo Kanner como Hans Asperger mencionaron en la década de los cuarenta la posibilidad de que hubiera mujeres autistas. Kanner (1943) describió a una niña que no entendía los juegos y fingía ser un perro, caminando a cuatro patas e imitando sus sonidos, y Asperger comentó que tal vez en las niñas el autismo no se manifestaba hasta la pubertad, dado que no había encontrado a ninguna autista en sus estudios de niños.


    Debido a la escasez de mujeres autistas diagnosticadas hasta hace pocos años, no ha sido fácil encontrar un número suficiente de participantes femeninas agrupadas por edad y nivel de desarrollo en las investigaciones que permitiera llegar a conclusiones significativas (Mandy et al., 2012). Dicho en términos sencillos, si no se diagnostica a las niñas porque los criterios no permiten detectarlas (ya que no se las tuvo en cuenta al elaborar los criterios), habrá menos mujeres diagnosticadas y susceptibles de ser incluidas en las muestras de las investigaciones; por lo tanto, estas sacarán conclusiones a partir de muestras más pequeñas de mujeres que concuerdan con los criterios aplicados a los hombres… y así sucesivamente…


    Muchos profesionales muy respetados en el ámbito del autismo han comentado, y planteado durante muchos años, que lo que ahora se llama «TEA femenino» merece diferenciarse del perfil clásico, entre ellos Tony Attwood, Simon Baron-Cohen, Svenny Kopp, Francesca Happe, el doctor William Mandy, Lorna Wing y Judith Gould.


    Desde hace muchos años también se han publicado numerosas obras autobiográficas y de divulgación sobre el autismo escritas por mujeres autistas: Temple Grandin, Laura James, Rudy Simone, Yenn Purkis, Marian Schembari, Purple Ella y Robyn Steward, por nombrar solo a unas pocas. Aunque, por lo visto, las propias mujeres tienen la capacidad y el deseo de hablar sobre sus vidas, las investigaciones apenas empiezan a ponerse al día y reconocer que estas mujeres existen y merecen una atención especial.


    Debemos tener en cuenta asimismo que las herramientas utilizadas para identificar el autismo pueden presentar un sesgo de género masculino y, por lo tanto, no reconocer el autismo femenino si manifiesta una cualidad neurológica o conductual claramente distinta. En la actualidad, el diagnóstico de TEA se basa en la conducta y la observación, por lo que, pese a las posibles similitudes o diferencias a escala cognitiva o de neurodesarrollo, es posible que simplemente las mujeres manifiesten su autismo de manera distinta mediante conductas no incluidas en los actuales criterios de diagnóstico (Kopp y Gillberg, 1992), o que las enmascaren muy bien. En ese caso, tal vez los profesionales que realizan los diagnósticos deban considerar los criterios actuales más ampliamente para asegurarse de que tienen en cuenta la conducta femenina.


    A lo largo de los años ha habido gran divergencia de opiniones sobre la proporción de hombres y mujeres en la prevalencia del autismo. Según una revisión a gran escala en la que se examinaron 54 estudios –con un total de casi 14 millones de participantes, de los cuales 53.712 habían sido diagnosticados autistas–, la proporción de hombres y mujeres autistas es aproximadamente de 3 a 1 y, al parecer, existe un sesgo de género, lo que da lugar a que haya niñas que cumplen los criterios de diagnóstico pero no reciben un diagnóstico clínico (Loomes et al., 2017). Otros también han constatado que las niñas tenían bastantes menos probabilidades de recibir un diagnóstico del espectro autista que los niños, a pesar de que sus síntomas eran igual de severos (Russell, Steer y Golding, 2011), tal vez debido a las expectativas de género y a la estereotipificación por parte de los progenitores y los profesionales. Teorías como la del «cerebro hipermasculino» (Baron-Cohen, 2002) quizá también hayan contribuido a la creencia generalizada de que el autismo es una afección «masculina», lo que puede influir en los profesionales al contemplar el autismo como posible diagnóstico de una persona de sexo femenino. Todos estos factores pueden sugerir que la proporción de 3 a 1 referida sigue siendo inferior al número real de mujeres autistas.


    Naturaleza de la diferencia entre los géneros


    Existen distintas perspectivas sobre la naturaleza del autismo masculino-femenino (Lai et al., 2011), pero hasta muy recientemente casi todos esos estudios comparativos se han llevado a cabo con niños, no con adultos, por lo que distan mucho de dar una visión completa. Uno de esos estudios plantea que el autismo masculino y el autismo femenino pueden diferenciarse en el plano neurológico y/o cognitivo (Carter et al., 2007). Otro sostiene que tal vez haya menos mujeres autistas debido a que, por alguna razón, están protegidas ante la afección (Volkmar, Szatmari y Sparrow, 1993; Jacquemont et al., 2014), lo que también podría explicar por qué muchas afecciones relacionadas con el neurodesarrollo parecen afectar más a los hombres que a las mujeres (Zahn-Waxler, Shirtcliff y Marceau, 2008). Si bien se han pasado por alto en gran medida las diferencias entre los sexos en el autismo (Bölte et al., 2011), en un reducido número de trabajos se han considerado las perspectivas neurológicas de las diferencias en el desarrollo y el funcionamiento del cerebro como posibles factores para explicar el autismo masculino y femenino. Lai et al. (2013) constataron que determinados aspectos de la neuro-anatomía del cerebro guardan relación con el género. Además, en este estudio también se determinó un solapamiento muy reducido entre los rasgos neuroanatómicos de los hombres y las mujeres autistas, lo que sugiere que tal vez los hombres y las mujeres autistas puedan ser realmente distintos desde un punto de vista neurológico y cognitivo. Craig et al. (2007) encontraron diferencias en la densidad de la materia gris y blanca en las zonas del cerebro relacionadas con el déficit de conducta social de las mujeres autistas en comparación con las mujeres neurotípicas. El cerebro de las mujeres autistas se parecía al de los hombres autistas.


    Una teoría es que las mujeres autistas están de algún modo «más discapacitadas» que los hombres autistas y que tal vez el daño neural o cognitivo que debe producirse para que una mujer sea autista tiene que ser mayor que en el caso de los hombres. Según un estudio, las niñas con autismo de «alto funcionamiento» atendidas en cierta clínica estaban «más afectadas en el plano neurocognitivo» (Nyden, Hjelmquist y Gilberg, 2000, p.185) que los niños con el mismo diagnóstico atendidos en esa misma clínica. Las niñas presentaban «déficits más amplios» en cuanto a la teoría de la mente y el funcionamiento ejecutivo que los niños. En el estudio, se postula que las niñas tratadas en la clínica quizá necesitaran más apoyo que los niños (Nyden et al., 2000). Volkmar et al. (1993) observaron que, en las pruebas de coeficiente intelectual, un mayor número de mujeres autistas se situaba en el extremo inferior de la escala de coeficiente intelectual y tenía más discapacidades intelectuales que los hombres, lo que parece apoyar la afirmación recién mencionada de que, en general, el autismo debe ser «peor» para que se manifieste en las mujeres, situándose un menor número de mujeres en el nivel intelectual propio del autismo. Otros trabajos presentan conclusiones similares (Wing, 1981; Lord, Schopler y Revicki, 1982; Tsai y Beisler, 1983), aunque, por su antigüedad, no debió de tenerse en cuenta en ellos la tendencia a enmascarar de las mujeres autistas intelectualmente capaces, o ni siquiera la presencia de un perfil autista sin una discapacidad intelectual (clasificado formalmente como síndrome de Asperger, que no se introdujo en los manuales de diagnóstico hasta 1994), lo que puede haber alterado las cifras reales.


    El profesor Simon Baron-Cohen y otros investigadores del Autism Research Centre de Cambridge, en el Reino Unido, han estado estudiando la exposición en el período prenatal a los andrógenos y otras sustancias químicas de producción neurobiológica en los niños autistas. Varios estudios se centran en la «teoría del cerebro hipermasculino» postulada por Baron-Cohen (2002) y cómo se manifiesta en las mujeres. El concepto de conducta masculinizada en las mujeres autistas es uno de los ámbitos más investigados en relación con las diferencias de género, lo que ha suscitado reacciones encontradas en la comunidad del autismo: algunos consideran que en esencia es demasiado binario describir toda conducta como masculina o femenina. Según la teoría de la testosterona prenatal en el autismo (Ingudomnukul et al., 2007; Auyeung et al., 2009), el autismo puede deberse a un elevado nivel de testosterona en el feto y a una exposición a los andrógenos en el período prenatal. Estos niveles establecen correlaciones positivas o inversas con distintas características autistas, entre ellas el contacto visual, el vocabulario y las relaciones sociales. Nuevas investigaciones que revisaron estas ideas (Bejerot et al., 2012) confirman que los niveles de testosterona en las mujeres autistas eran más elevados que en las muestras de control y que estas mujeres presentaban características más «masculinizadas». Constataron asimismo que los hombres autistas manifestaban más características «feminizadas», lo que indica que la cuestión no es que las mujeres autistas sean más masculinizadas, sino que los dos géneros pueden ser más andróginos y presentar un «trastorno de disforia de género» (Bejerot et al., 2012, p. 9). A continuación, afirmaron que «debe preverse una incoherencia de género en los individuos autistas y considerarse un reflejo de la amplitud del fenotipo del autismo» (p. 9). Eso puede manifestarse en la identidad de género y en los perfiles de sexualidad atípicos a menudo observados en las mujeres autistas, lo que se examinará más adelante en este libro, así como el concepto de que las mujeres autistas pueden presentar un perfil –tanto físico como cognitivo y/o conductual– menos feminizado estereotípicamente que el de las mujeres neurotípicas.


    Otro estudio se centró en un elemento de conducta específico y se comparó la inhibición de la respuesta en los hombres y las mujeres autistas (Lemon et al., 2011). Se pidió a los participantes que respondieran a una luz que se encendía pulsando un botón lo más rápido posible. En el estudio se constató que las mujeres eran notablemente más lentas en dejar de responder (es decir, en inhibir su respuesta) que los hombres autistas o que los hombres y mujeres neurotípicos. Los hombres autistas no presentaron diferencias en el tiempo de inhibición de la respuesta con respecto a los hombres y mujeres neurotípicos. Si bien este estudio se centra únicamente en un pequeño aspecto de la conducta, puede indicar que las mujeres autistas poseen un perfil neuroconductual distinto del de los hombres autistas. Entre las consecuencias de un control inhibitorio deficiente se incluyen la impulsividad, la tendencia a correr riesgos y una disfunción ejecutiva general, que incluye la planificación y la toma de decisiones. Eso también puede incidir en otras dificultades sociales, como las respuestas conductuales adecuadas, sobre todo en situaciones de estrés (Lemon et al., 2011).


    Carter et al. (2007) examinaron las diferencias entre géneros en los niños autistas menores de tres años y comprobaron que las niñas registraban puntuaciones más altas en percepción visual, mientras que los varones alcanzaban puntuaciones más altas en lenguaje y en competencia motriz y social. Observaron diferencias estadísticamente significativas en el perfil cognitivo y de desarrollo entre los niños y las niñas autistas de uno a tres años. En un estudio de un grupo de edad similar (Hartley y Sikora, 2009), se detectaron muchos paralelismos entre los perfiles masculino y femenino, pero algunas «diferencias sutiles aunque potencialmente importantes entre los fenotipos femenino y masculino del TEA» (p. 179). Los niños manifestaban comportamientos más repetitivos y restrictivos que las niñas, y las niñas presentaban un mayor déficit de comunicación, más problemas para dormir y más ansiedad. Las niñas tenían más «problemas emocionales» (Mandy et al., 2012, p. 1310) y mejores aptitudes motrices finas. Como en otros estudios (Wilson et al., 2016), se observaron menos comportamientos restringidos y repetitivos en las niñas que en los niños.


    Bölte et al. (2011) constataron una puntuación más elevada en el funcionamiento ejecutivo de las niñas autistas, y una puntuación superior en la atención a los detalles en los niños. Eso puede dar mayor peso a la afirmación de que los niños autistas manifiestan más comportamientos ritualizados estereotípicos que las niñas autistas (Carter et al., 2007). En los posteriores trabajos de Kopp y Gillberg (2011), se comprobó que eran mucho más habituales en las niñas autistas que en los niños los siguientes comportamientos: «evita exigencias», «gran determinación», «despreocupación por la apariencia física» e «interactúa sobre todo con niños más pequeños» (pp. 2881-2882).


    Camuflaje/enmascaramiento


    La gente nos elogia por lo que somos capaces de hacer y lo que conseguimos gracias a nuestra actuación […]. Pero nadie se para a pensar en el precio que tenemos que pagar por ello (Higgins et al. 2021, p. 2361).


    El enmascaramiento es una herramienta que debe utilizarse para conseguir cosas, ni más ni menos. Como todo en la vida, excederse genera problemas. El enmascaramiento puede dar lugar a un gran desgaste, a olvidarte de quién eres, a una ansiedad constante por temor a equivocarte y ponerte en evidencia (Mantzalas et al., 2022, p. 58).


     


    El camuflaje se define como «la utilización de estrategias conscientes o inconscientes, que pueden aprenderse explícitamente o desarrollarse implícitamente, para reducir al mínimo la aparición de características autistas en un entorno social» (Hull, Petrides y Mandy, 2020, p. 309). Tanto el enmascaramiento como la compensación y la asimilación forman parte del mismo proceso mediante el cual los autistas tratan de modificar sus comportamientos al tomar conciencia de que su identidad natural no se considera socialmente aceptable. Varias mujeres se describen a sí mismas como «camaleones» por la manera en que se adaptan, adoptan una imagen, imitan y se vuelven invisibles en entornos sociales con el fin de no ser visibles por razones equivocadas y de no atraer una atención negativa.


    Lai et al. (2011) observaron que, al comparar a niños y niñas autistas, ambos eran «igual de autistas» (p. 5) en la infancia, pero en la vida adulta las mujeres presentaban menos dificultades para la comunicación social, lo que puede indicar que tal vez hubieran aprendido estrategias compensatorias y estuvieran más motivadas a hacerlo a lo largo de sus vidas para parecer más «típicas socialmente» (p. 6). Los hombres de este estudio no habían seguido la misma trayectoria en la edad adulta. Esta conducta, «comportarse como si uno fuese neurológicamente típico» (Lai et al., 2019), se llama «camuflaje» o «enmascaramiento». Se postula que las mujeres autistas son capaces de aplicar el carácter sistemático de su cerebro autista (Baron-Cohen, 2002) para estudiar y reproducir las aptitudes de las personas con el fin de imitar y participar socialmente. Sin embargo, debido al fundamento mecánico (más que intuitivo) de estas estrategias, en los momentos de estrés, en situaciones inesperadas o tras determinado período de tiempo puede ser imposible mantenerlas (Lai et al., 2011). Para algunas mujeres, eso puede significar que presentan una apariencia muy convincente pero les es imposible mantenerla más allá de cierto límite, tras el cual la apariencia se viene abajo (y a veces también ellas).


    Un diagnóstico tardío en las mujeres puede explicarse por el hecho de que es menos probable que las mujeres con acusados rasgos autistas manifiesten características clínicamente significativas porque poseen una mayor capacidad de compensar (Livingston y Happé, 2017). También se ha postulado que las mujeres autistas saben enmascarar mejor sus rasgos autistas debido a una mayor autoconciencia y a aptitudes autorreferenciales (Atwood, 2007; Lai et al., 2011). Esta mayor aptitud respaldaría la afirmación de que las mujeres entienden mejor cuáles son los requisitos sociales y la forma de satisfacer esas expectativas. La doctora Linda Buchan, psicóloga clínica y directora de la clínica AXIA-ASD, explica que el enmascaramiento a causa del deseo de encajar en grupos y unirse a ellos puede ser más perjudicial en las personas de un nivel económico bajo. Sostiene que es más fácil que las mujeres autistas de la clase trabajadora se vean arrastradas a la delincuencia y las drogas a través de esta conducta, lo que, junto con la dificultad para ver las intenciones ocultas de los demás, puede tener consecuencias graves. Según ella, es más probable que las autistas de clase media se unan a grupos menos problemáticos a través del enmascaramiento.


    Perfeccioné algo así como una imagen de persona jovial y animada, y tal vez un poco tonta, porque no tenía nada que decir salvo repetir lo que leía en las novelas de adultos. Así que cultivé una imagen, supongo, a la que recurría en las situaciones sociales como novia de mi pareja, que no era «yo» (Bargiela, Steward y Mandy, 2016, p. 3287).


     


    En los textos aparecen sin cesar observaciones sobre la capacidad de las mujeres de mostrarse socialmente típicas y enmascarar sus conductas autistas (Attwood, 2007; Gould y Ashton-Smith. 2011; Lai et al, 2011), pero solo muy recientemente los profesionales en este campo han intentado formalizar esta capacidad mediante el desarrollo de pruebas de evaluación del camuflaje y el estudio de las experiencias vividas por las mujeres autistas para descubrir sus estrategias de compensación y las repercusiones.


    Mujeres autistas de color


    Vivo en una ciudad bastante grande, y hubo una época en que asistía a actos relacionados con el autismo en los que jugaba, por así decirlo, a «Detecta a una persona de color»; era un juego que practicaba conmigo misma. Porque normalmente no había casi nadie que se pareciera a mí o que fuera de color.


    MORÉNIKE GIWA ONAIWU, Autism Women’s Network
 (Rozsa, 2017)


     


    Si el hecho de ser mujer dificulta la identificación como autista, en el caso de una mujer de color es prácticamente imposible. Los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades de Estados Unidos no disponen de información sobre la raza o la etnia de los autistas adultos, pero sostienen que «los blancos tienen un 30 por ciento más de probabilidades de recibir un diagnóstico de autismo que los negros, y un 50 por ciento más que los hispanos» (Full Spectrum Child Care, 2020); por otro lado, en un análisis de 408 artículos revisados por pares sobre los tratamientos del autismo, solo en un 17,9 por ciento se mencionaba la etnia o la raza de los participantes (West et al., 2016) y, entre estos, un 63,5 por ciento de los participantes eran blancos.


    Algunas mujeres negras autistas están dando a conocer sus experiencias sobre la intersección entre autismo y raza. Catina Burkett (2020) cuenta que, en su trabajo, es objeto de estereotipos propios de la comunidad blanca y de la comunidad negra con respecto a cómo debe comportarse en tanto que mujer negra y mujer autista, y parece que no los cumple a ojos de los demás debido a su incapacidad de «alternar códigos» y cambiar el tono de voz y los gestos para encajar con personas distintas al margen de su etnia. Morénike Giwa Onaiwu (Rozsa, 2017) también habla de cómo su raza ha afectado al trato que ha recibido como mujer autista:


    Pienso que mis experiencias como autista se han visto sin duda afectadas por mi género y mi raza. Muchas características que poseo claramente autistas se han atribuido a mi raza y mi género. Por consiguiente, además de verme privada de un apoyo que me habría sido útil, no se me ha entendido y, además, a veces, se me ha tratado mal.


     


    A continuación, Morénike da un ejemplo de cómo sus rasgos autistas se atribuyeron erróneamente a su raza y su cultura:


    El contacto visual nunca se me dio bien, es variable. A veces puedo hacerlo, a veces no, y soy afroamericana; además, soy descendiente de africanos: mis padres son inmigrantes africanos. Mis profesores decían: «Es que, ya sabes, es de África occidental. Allí no miran a las personas a los ojos porque consideran que es de mala educación» (Rozsa, 2017).


     


    En Estados Unidos, las personas que no son blancas y/o padecen una incapacidad intelectual tardan más en recibir un diagnóstico de autismo (Wiggins et al., 2019), lo que significa que, «en realidad, las niñas negras autistas son de hecho invisibles en la actual bibliografía científica» (Diemer, Gerstein y Regester, 2022). Los autores sostienen que, si se realizaran pruebas a todos los niños para detectar el autismo, los niños de todos los orígenes étnicos o raciales tendrían las mismas probabilidades de ser diagnosticados, lo que a su vez proporcionaría una muestra más representativa para futuras investigaciones.

  


  
    2. Descubrimiento y diagnóstico


    Contemplar la posibilidad del autismo


    Las edades y las circunstancias en las que las personas o sus familiares contemplan por primera vez la posibilidad de que el autismo tal vez forme parte de sus vidas son muy diversas. En el caso de la mayoría de las mujeres adultas, el autismo no habría podido considerarse una posible explicación de sus diferencias debido a que es una afección que en las mujeres se conoce desde hace relativamente poco tiempo. Las niñas han tenido esa oportunidad mucho antes en sus vidas, produciéndose ese momento en que «se enciende la luz» no en ellas mismas, sino en un progenitor.


    Cuando mi hija tenía cuatro años, leí que las niñas manifiestan los síntomas de manera distinta de los niños y entonces lo vi claramente (progenitor).


    Fue por un comentario hecho al azar durante una comida con una psicóloga infantil en un viaje para visitar jardines en el otro extremo del país. Ella acababa de concluir una investigación cuyas conclusiones coincidían con los problemas de mi hija, ya adulta, a causa de relaciones que la expusieron a la violencia y a la explotación económica (progenitor).


    Yo siempre me había sentido «distinta» y excluida por los demás, y quería saber por qué. Una amiga iba a hacerse una evaluación, y me di cuenta de que yo no sabía tanto sobre el autismo como creía. Leí en Internet una descripción personal de una mujer con Asperger y lloré al reconocerme en ella. Supe que debía estudiar la posibilidad para, como mínimo, contemplarla o descartarla.


    Mi hijo fue diagnosticado, y mientras yo asistía a conferencias sobre el TEA [trastorno del espectro autista], sentada allí en la butaca, iba marcando uno por uno los sucesivos síntomas en mi cabeza […]. Fue así como recibí el diagnóstico.


     


    Algunas no contemplaban la posibilidad del autismo, pero tenían una clara sensación de ser «diferentes», a veces desde muy pequeñas.


    Cuando empecé a ir a la escuela, me fijé en que todos los demás eran diferentes, pero al cabo de un tiempo me di cuenta de que la que era diferente era yo, no ellos.


    Intentábamos entender por qué la expulsaban de todos los colegios. Por qué no tenía amigos. Por qué no podía conservar un empleo (progenitor).


     


    Tanto las mujeres autistas como los padres de niñas autistas señalan que tenían ciertas dudas sobre sus sospechas porque no se cumplía del todo el perfil tradicional (masculino) predominante y porque la gente no les creía cuando comentaban la posibilidad de que se tratase de autismo. En el caso de algunas personas, su escaso conocimiento sobre el espectro del autismo las llevaba a reaccionar mal cuando se les indicaba que esa podía ser la causa de su conducta o la de su hijo.


    Cuando mi hija tenía tres años, mi madre preguntó: «¿No será autista?». Yo me puse como una fiera. Era un bebé muy difícil por varias razones, y desde el principio fue evidente que era «distinta». Tengo familiares con un autismo muy severo, y yo no sabía que había diferentes grados de autismo. Lo descarté porque mi hija era demasiado lista para ser «autista» […]. No comprendí a qué nos enfrentábamos hasta que en la guardería me aconsejaron que consultara en Internet información sobre el síndrome de Asperger (progenitor).


    A los veintiséis años empecé a pensar que podía ser autista. Vi un programa en televisión sobre una chica que tenía el síndrome de Asperger […]. Yo me identifiqué con todo lo que decía. Hasta ese momento, creía que solo los hombres tenían Asperger.


     


    Las mujeres adultas han llegado a darse cuenta de que el autismo podía ser la explicación de las experiencias que habían vivido por caminos muy diversos y fascinantes. Muchas mujeres se han pasado décadas en busca de una respuesta que cuadrara, a menudo examinando y descartando otras explicaciones en el proceso. Mariam Schembari, la autora autista de A Little Less Broken (de próxima publicación), explica:


    No [creía que fuera autista]. Literalmente, nunca se me pasó por la cabeza. Creía que el autismo era un niño pequeño obsesionado con los trenes y agitando las manos… En mi caso, la conexión se activó finalmente cuando vi un vídeo de una amiga en Instagram. Acababan de diagnosticar a su hijo, y a raíz de eso también se lo diagnosticaron a ella. Mientras mi amiga hablaba, algo hizo clic en mi interior. Ella y yo éramos muy parecidas, y muchos de los rasgos que mencionó… me indujeron a preguntar inmediatamente en Google: «¿Soy autista?». Hice un breve test, que me llevó al laberinto de información sobre cómo el autismo se presenta de manera distinta en los géneros marginados. No tenía ni idea (Schembari, com. pers., 2023).


    Siempre me había considerado una persona muy sensible y lo atribuía a mi tipo de personalidad (INFJ [tipo de personalidad «Introvertida, Intuitiva, Sentimental, Juzgadora», definido por Myers-Briggs]). Me he pasado la vida estudiando a los seres humanos porque es como si no me hubiese llegado la circular sobre cómo debía comportarme.


    Mi reacción inicial (cuando caí en la cuenta de que podía ser autista) fue que me pasé todo un año con unas explosiones enloquecedoras en la cabeza. Me quedé prácticamente en estado de shock, creo, pero también estaba encantada porque había comprendido que mis problemas era neurológicos, no psicológicos, y que podía encontrar una comunidad de personas parecidas que veían la vida como yo. Simultáneamente viví un aplastante proceso de duelo porque tuve que poner al día el concepto que tenía de mí misma y examinar mi historial a través de una perspectiva nueva.


    Acceder al diagnóstico


    Mejorar la formación de los profesionales y los especialistas clínicos que intervienen en todas las etapas de la secuencia del diagnóstico del autismo y el apoyo debe ser de máxima prioridad para asegurar una evaluación exacta. Lamentablemente, en muchos casos, la falta de formación es un obstáculo para prestar un apoyo adecuado, porque a veces es necesario que esas personas sean quienes deben proporcionar referencias y pruebas para poder diagnosticar el autismo. En un estudio sobre los profesionales de salud mental llevado a cabo en una región de Inglaterra, se constató que el 79 por ciento de los encuestados consideraban que sus conocimientos acerca del autismo eran «limitados» o «suficientes», y un 59 por ciento declaró no haber recibido formación sobre el autismo en los dos años anteriores. En el mismo estudio se preguntó a los usuarios de los servicios destinados a autistas por sus percepciones sobre los servicios de salud mental y se observó que solo el 17 por ciento consideraba que el personal de esos servicios entendía sus necesidades relacionadas con el autismo y solo el 23 por ciento estaba satisfecho con el apoyo recibido en cuanto a salud mental (Impact Initiatives, Asperger’s Voice Self-Advocacy Group and West Sussex Asperger Awareness Group, 2013). Incluso aquellos que al final tuvieron una experiencia positiva parecían haber superado una prueba de obstáculos para llegar hasta ahí.


    Un maravilloso psiquiatra pediátrico del hospital local […]. Fue la primera persona que nos trató como «buenos padres», que nos escuchó tanto a nosotros como a mi hija y que fue amable, respetuoso y muy servicial. Eso fue después de años de tratar con profesionales desastrosos que nos daban diagnósticos confusos y nos hacían sentir que éramos personas espantosas (progenitor).


     


    Las mujeres mencionan que, al pedir un diagnóstico, se encontraron en ocasiones con comentarios aterradores por ignorancia de los profesionales:


    El equipo neuroconductual [el servicio de diagnóstico del autismo] solo acepta a los pacientes remitidos por los psiquiatras consultores del equipo de salud mental, y el equipo de salud mental no entendía el autismo, así que no me remitía porque creía que solo existía el autismo «clásico» y no entendía que se trataba de un espectro.


    [El servicio estatal de diagnóstico del Reino Unido] era un desastre: reconocían abiertamente que no entendían a las niñas autistas (Eaton, 2012, p. 11).


    La psicóloga me dijo que no sabía que las niñas podían ser autistas (Eaton, 2012, p. 11).


    El médico de cabecera dijo que el autismo no existe y que todo se reduce a unos padres deficientes. Me aconsejó que pasara más tiempo con mis hijos. Incluso estaba dispuesto a hacerlo constar por escrito (progenitor. Esto ocurrió en 2022, lo que viene a demostrar que todavía queda mucho por hacer).


    El Sr. X (el especialista clínico) empezó diciendo que, si una persona o un niño se comporta de una manera distinta en entornos distintos, no puede ser autista. Le contesté que no estaba de acuerdo y que mi experiencia personal del autismo no era así. Hablé del enmascaramiento. Respondió: «El enmascaramiento forma parte de la vida de todo el mundo; eso la gente no lo entiende». También le dije que, al hablarle a la médica de cabecera de esta remisión… mencionó el autismo. La respuesta del Sr. X fue: «Su médica de cabecera no entiende el autismo» (progenitor).


    Al cabo de dos años nos fuimos a vivir a los Países Bajos y al final le diagnosticaron el síndrome de Asperger en el hospital infantil local de allí. Pensamos que los holandeses eran muy progresistas y vanguardistas, pero, para nuestro horror, ¡nos recomendaron que internáramos a A en un centro! (progenitor).


    Solo tardaron un par de horas en hacer el diagnóstico examinando el historial y los informes del colegio. Pero ¡nos llevó veintiún años llegar a ese punto! ¡Cuando mi hija tenía tres años nos dijeron que era retrasada! Pero yo sabía que era muy lista para algunas cosas. A los diez meses ya construía frases y desde entonces no ha parado de hablar (progenitor).


     


    Por mi experiencia, los padres que han obtenido los mejores resultados han sido aquellos que, seguros de sí mismos, han tenido la capacidad de luchar por lo que es su derecho. Mucha gente no se atreve a desafiar a los profesionales médicos ni a los docentes, pero, lamentablemente, a menudo los padres de niñas autistas se ven obligados a hacerlo. Para las mujeres adultas sin apoyo parental, el camino hacia el diagnóstico suele ser solitario y a veces se enfrentan a la resistencia de los profesionales. A cualquier edad, puede ser una experiencia desalentadora.


    Ser progenitor autista de una niña autista no es difícil, pero sí lo es el agotamiento absoluto que conlleva conseguir que sus necesidades sean atendidas, sea en asistencia social, en el sistema educativo o en la sanidad. Esos proveedores deben escuchar y actuar. Sabemos lo que necesita nuestra hija, y en general eso no supone un alto coste, sino solo aceptación y la comprensión de que todos los neurotipos son valiosos y los neurodivergentes son y han sido fundamentales para cambiar el mundo.


     


    Para facilitar un diagnóstico preciso, es importante que los padres y las afectadas se remitan a listas y cuestionarios sobre las características conductuales del autismo general centrados en el perfil conductual femenino (Attwood, 2013) y lleven una copia de estos a la entrevista para el diagnóstico. Internet es una excelente fuente de listas de conductas del espectro autista y existen muchos libros que describen lo que cabe esperar. No obstante, hay que andarse con cuidado: muchas listas en línea de las características del autismo femenino son mucho más amplias que los criterios diagnósticos clínicos reales. Algunas de estas listas son válidas y contienen rasgos que suelen observarse en las mujeres autistas, pero no todas las características incluidas se tienen en cuenta en una evaluación diagnóstica. Es importante atenerse a los criterios clínicos para asegurarse de que se cumplen, de lo contrario habrá quien se sienta decepcionado cuando no se hace el diagnóstico. Otra cosa es si los criterios actuales de diagnóstico clínico son o no lo bastante amplios para abarcar toda la experiencia autista, pero, de momento, estos son los criterios con los que se mide el autismo y es preciso ceñirse a ellos para obtener un diagnóstico de autismo clínico. Cada elemento de la lista o del cuestionario de características debe apoyarse en ejemplos concretos de cómo el niño o el adulto cumple ese criterio. En el caso de un adulto, también se recomienda proporcionar pruebas de cómo se manifestó el autismo en la infancia: los informes escolares, las fotografías, las conversaciones con familiares y los recuerdos de la niñez contribuyen a crear una imagen de toda una vida. En esencia, al pedir un diagnóstico, la persona debe proporcionar el mayor número de pruebas posible para apoyar su caso y facilitar la labor del especialista clínico lo máximo posible. Eso es fundamental cuando el diagnóstico es para una mujer, cuya manifestación exterior puede ser insuficiente para un especialista clínico poco formado, reticente o con poca experiencia.


    Criterios de diagnóstico


     


    No tengo ningún interés en ver criterios de diagnóstico específicos de las mujeres, porque un modelo masculino/femenino estereotípico no es útil, y es más valioso un enfoque fluido. Lo que tenemos que hacer es escuchar con respeto y sin juzgar. Como especialistas clínicos, debemos creer lo que nos dice la gente y alejarnos de los modelos estereotípicos del autismo.


    DOCTORA LINDA BUCHAN, psicóloga clínica, Axia-ASD (2022)


     


    Hasta fechas recientes los criterios de diagnóstico utilizados normalmente, como el Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales (DSM) y la Clasificación Internacional de Enfermedades, no han tenido en cuenta en absoluto las diferencias entre los sexos (Lord et al., 1982; Gould y Ashton-Smith, 2011). En la actualidad, el DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013) presenta cambios importantes en los criterios generales de los trastornos del espectro autista, ya que elimina el síndrome de Asperger como diagnóstico independiente e incluye otros cambios en los indicadores requeridos. Los criterios también mencionan por primera vez diferencias entre los sexos, señalando que las mujeres diagnosticadas tienden a padecer además discapacidades intelectuales, lo que da a entender que posiblemente no se identifique como autistas a las mujeres con perfiles intelectuales y lingüísticos típicos, y por consiguiente con diferencias menos visibles. Mandy (2013) añade su propia observación sobre las posibles consecuencias de esto:


    En ese sentido, los responsables del DSM-5 han planteado un desafío a los investigadores: ofrezcan una descripción del fenotipo femenino para que los especialistas clínicos puedan aprender a identificar mejor y ayuden a las mujeres que están en el espectro autista [sin una discapacidad intelectual que lo acompañe].


     


    El DSM-5 también incluye la siguiente nueva especificación, que puede favorecer la causa de las mujeres: «Los síntomas han de estar presentes en las primeras fases del período de desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida)» (American Psychiatric Association, 2013). El reconocimiento explícito de que el autismo puede no «manifestarse totalmente» hasta que la persona es incapaz de controlar su vida ayudará, cabe esperar, a aquellos a quienes, al pedir un diagnóstico de adultos, hasta ahora se les decía: «Usted no puede ser autista, si lo fuera ya se lo habrían diagnosticado». Además, la afirmación de que se pueden adoptar «estrategias aprendidas» y la deducción de que estas deberían considerarse parte de las pruebas de los indicadores de posible autismo no solo deberían contribuir a un diagnóstico más preciso tanto en los hombres como en las mujeres, sino que deberían ser especialmente relevantes en lo que se refiere a la capacidad documentada de enmascarar de las mujeres.


    Los criterios del DSM-5 ponen un mayor énfasis en la observación de conductas restringidas y estereotipadas; aun así, según algunas investigaciones, las mujeres autistas no presentan dichas conductas en el mismo grado que los hombres, o al menos no de la misma manera, lo que puede excluir la posibilidad de que algunas reciban un diagnóstico de TEA (Mandy et al., 2012). Mientras no se creen nuevas directrices que incluyan el TEA femenino, los profesionales clínicos tendrán que llenar las lagunas ellos mismos, ampliando su visión de lo que hay que buscar y a quién deben escuchar.


    Muchos investigadores del autismo no consideran necesario cambiar los actuales criterios no específicos de género para identificar mejor el autismo femenino, sino que la responsabilidad última de realizar una interpretación precisa debe recaer en los profesionales clínicos, quienes han de tener un buen conocimiento de cómo se manifiesta el autismo en las mujeres. La doctora Linda Buchan, directora y psicóloga clínica de Axia-ASD, está de acuerdo con esta idea. Codesarrolló el Modelo de Asociación en el diagnóstico, según el cual se considera el proceso de diagnóstico como una colaboración entre el diagnosticador y el paciente, en lugar del modelo jerárquico que suele observarse en la práctica clínica. El modelo basado en el diagnosticador como experto también se redefine en tanto que se considera que el paciente es un experto en sí mismo y en su afección, por lo que en el caso de las mujeres es más posible que se dé crédito a las descripciones que ellas mismas ofrecen de sus vidas, en lugar de tener que someterse a la observación de un supuesto «experto» provisto de herramientas clínicas preceptivas que no tienen en cuenta la manifestación femenina del autismo. En opinión de la doctora Buchan, un diagnóstico preciso de las mujeres no consiste tanto en un «perfil femenino» como en ver a cada persona desde una perspectiva no tradicional.


    La doctora Buchan señala asimismo la disparidad entre los perfiles de quienes piden una evaluación mediante las remisiones financiadas por el sistema nacional de salud del Reino Unido y quienes disponen de los medios económicos necesarios para financiar el diagnóstico. En su clínica, las personas de un nivel económico más bajo y de comunidades étnicas minoritarias constituyen un mayor número de remisiones financiadas, y la mayoría de las remisiones autofinanciadas son de mujeres blancas y de un nivel económico más alto, lo que indica no solo un posible sesgo de género en el diagnóstico, sino también económico y étnico.


    El proceso de diagnóstico


    El propio proceso de diagnóstico puede adoptar distintas formas según la edad y/o la capacidad intelectual de la persona y según las herramientas clínicas o el método empleados por el servicio de diagnóstico o el profesional clínico. No existe ninguna prueba definitiva u objetiva para el autismo, ni ninguna manera estandarizada de llevar a cabo una evaluación. El resultado de una evaluación diagnóstica tiene un elemento subjetivo y se basa en la calidad y la cantidad de las pruebas reunidas, así como en la experiencia y la opinión del profesional o los profesionales clínicos que intervienen. Por lo tanto, los conocimientos y la experiencia del profesional clínico son esenciales en este proceso tanto al plantear las preguntas adecuadas con el fin de obtener los datos necesarios como al interpretar esos datos para conseguir un resultado preciso. En el caso de las mujeres, eso reviste aún mayor importancia debido al número insuficiente de diagnósticos, a los diagnósticos erróneos, al enmascaramiento y a las diferencias en la manifestación con respecto a la que vemos tradicionalmente en los hombres, todo ello combinado con la lotería de encontrar al profesional clínico que sabe qué preguntar y qué buscar. Eileen Riley-Hall (2012) ofrece en su libro una descripción detallada del proceso de diagnóstico por el que pasó con sus dos hijas en Estados Unidos. Después del diagnóstico, los profesionales deben conocer los puntos de remisión locales de los servicios y los enlaces a información para que tanto la persona afectada como los miembros de la familia entiendan el diagnóstico. El diagnóstico solo es el principio del viaje, no el final.


    En la mayor parte de las herramientas de diagnóstico actuales no se tienen en cuenta las diferencias de género y solo se siguen los requisitos de diagnóstico establecidos por los criterios del DSM. La probabilidad de que una persona reciba un diagnóstico preciso aumenta en función de los procesos de diagnóstico y la forma en que los profesionales clínicos los aplican. Si las herramientas no son precisas para identificar el autismo en las niñas, los profesionales clínicos tendrán problemas para evaluarlas debidamente. Frazier et al. (2014) señalan que podría ser útil aplicar normas específicas del sexo en algunos procesos de diagnóstico. Al enseñar estos métodos, deberían ofrecerse ejemplos diferenciados por género para que los profesionales clínicos conozcan la amplitud de la manifestación del perfil autista. Según un análisis sobre profesionales de la salud dedicados a la evaluación de mujeres, la mayoría de ellos no había recibido formación sobre las posibles diferencias de género y no adaptaba sus prácticas de evaluación de manera que tuviera en cuenta el género; solo un 18,2 por ciento de los encuestados utilizaba mediciones específicas para mujeres (Freeman y Grigoriadis, 2023).


    En otro estudio (Cumin, Pelaez y Mottron, 2022), se preguntó a 22 diagnosticadores cómo realizaban las evaluaciones del autismo en mujeres, y sus opiniones se reunieron en una serie de declaraciones. Los participantes señalaron que la versión 2 de la Escala de Observación para el Diagnóstico del Autismo (ADOS-2), una herramienta de diagnóstico muy utilizada, no detectaba bien el autismo en mujeres sin una discapacidad intelectual y daba lugar a falsos negativos. La ADOS-2 también podía conducir a falsos positivos cuando la ansiedad y los trastornos del estado de ánimo podían sesgar los resultados. Otros rasgos observados en las mujeres autistas que los participantes consideraron pertinentes para el diagnóstico eran que esas mujeres a menudo no conseguían alcanzar el éxito profesional o personal esperado y que sus relaciones con coetáneas neurotípicas eran poco frecuentes. El deseo de pedir un diagnóstico rara vez se debía a razones funcionales, sino que pretendían entenderse a sí mismas. También se observó una manifestación de género fluida y andrógina. Ninguno de estos rasgos se mencionan en los actuales criterios de diagnóstico del DSM, pero sirven para el desarrollo de un perfil amplio de la persona y deberían llevar al profesional clínico a plantearse la posibilidad de un diagnóstico de autismo.


    En otro estudio en el que se puso a prueba la ADOS-2, participantes autistas diagnosticados previamente demostraron que la escala excluía a una proporción de mujeres autistas 2,5 veces mayor con respecto a los varones (D’Mello et al. 2022). Sin embargo, al menos en el Reino Unido, sigue siendo la herramienta clínica más utilizada, lo que no tiene absolutamente ningún sentido. Hace varios años me sometí a una ADOS-2 con una psicóloga en prácticas para que ella la probara y para que yo entendiera cómo funcionaba. En su opinión, yo habría sacado un cero (se requiere una puntuación superior a 30 para un diagnóstico de autismo). Si al final de este libro el lector considera que tengo cero rasgos autistas, es posible que la ADOS-2 sea una herramienta precisa para las mujeres autistas. En caso contrario… a las pruebas me remito.


    Al formar a los profesionales clínicos para la herramienta de evaluación Entrevista Diagnóstica para los Trastornos Sociales y de Comunicación (DISCO), la doctora Judith Gould los anima a examinar los datos reunidos con una visión más amplia:


    Los criterios guardan relación con la afección sin ser específicos de género. La cuestión no es si se han de cambiar los criterios, sino cómo los interpretan los profesionales clínicos […]. La clave está en formular las preguntas adecuadas y, lamentablemente, eso solo puede darse con la experiencia y los conocimientos sobre la manifestación femenina de la afección. Educar a los profesionales como lo hacemos cuando impartimos formación sobre el diagnóstico es uno de los caminos que hay que seguir (Gould, 2014).


     


    Gould y Ashton Smith (2011) también describen una serie de diferencias fundamentales en los rasgos autistas entre los niños y las niñas y recomiendan a los profesionales clínicos una visión más amplia de la clasificación de diagnósticos. Mencionan la necesidad de prestar atención especial a rasgos como un mayor interés en la lectura de ficción y en sumergirse en mundos de fantasía (con normas establecidas que pueden seguirse). Podría añadirse que ningún profesional clínico debería diagnosticar autismo (o descartar el diagnóstico) en mujeres sin remitirse a un material de diagnóstico específico de género como este.


    También se ha observado con mayor frecuencia la autoevaluación de características autistas en las mujeres, a pesar de que se observan menos conductas cuando se les aplican herramientas clínicas de diagnóstico de autismo (por ejemplo, la ADOS-2). Eso indica que, pese a poseer características observables menos obvias, las mujeres tienen la misma percepción (si no más elevada) que los hombres de su autismo, así como de sus efectos. Se ha realizado un primer intento de desarrollar una medición clínica de autoevaluación de rasgos autistas tal y como los describen personas autistas (Ratto et al., 2022). La Autoevaluación de Rasgos Autistas (SAAT) está concebida para adultos de todos los géneros y emplea un lenguaje accesible y un perfil basado en fortalezas. Los autores basaron su cuestionario en lo que decían los autistas sobre la afección y recurrieron a investigadores del autismo para que lo revisaran y corrigieran. La investigación sobre el autismo se ha centrado en gran medida en un modelo basado en el déficit de la experiencia autista, mientras que, por el contrario, los autistas hablan de los aspectos positivos de sus vidas, lo que hasta ahora no se ha reconocido. Los autores esperan que esta versión preliminar del cuestionario acabe utilizándose como herramienta de cribaje para adultos tanto en los diagnósticos como en la investigación.


    Tony Attwood y sus colaboradores han desarrollado pruebas de cribaje para padres con el fin de apoyar la identificación de las niñas autistas y han estudiado su uso como parte del proceso de diagnóstico de mujeres cisgénero y transexuales (Brown et al., 2020). Las preguntas se centran específicamente en las manifestaciones femeninas del autismo, como la preferencia de juguetes según el género, los mundos de fantasía y las relaciones tanto con las personas como con los animales. La prueba se utiliza como parte de una evaluación diagnóstica más amplia y al menos formula ya las preguntas adecuadas a los padres para crear un perfil femenino más preciso. Esperar una manifestación física obvia del TEA en una mujer (o de hecho, en cualquiera) puede ser el primer error que comete un profesional clínico con poca experiencia. Es necesario incluir en el proceso una imagen completa de las conductas de la infancia, autoevaluaciones y evaluaciones cognitivas. Tal vez exista una tendencia a pasar por alto a la familia y las autoevaluaciones, y que el profesional clínico priorice lo que puede «ver». Además, se ha afirmado que es posible que los padres tengan unas expectativas mayores de la conducta social y comunicativa de las niñas que de la de los niños y que califiquen esa conducta de acuerdo con esas expectativas, lo que de paso puede sesgar las conclusiones (McLennan, Lord y Schopler, 1993). Los padres no siempre son expertos en autismo y quizá no sepan cuál es la información pertinente que deben presentar en una evaluación diagnóstica. El profesional clínico es quien debe instar a los padres a que recuerden determinadas cuestiones. Muchas de las preguntas incluidas en la prueba de cribaje de Attwood no son las que suelen asociarse con el autismo masculino y por lo tanto no son elementos que un progenitor considere necesariamente que debe mencionar.


    El diagnóstico de adultos y personas de edad avanzada


    Es posible que sea más difícil diagnosticar a las personas de edad avanzada porque tal vez no tengan padres o familiares vivos que puedan proporcionar información adicional relacionada con la presencia en la infancia de las características autistas que requieren algunos profesionales clínicos. Yo he trabajado con personas a quienes se ha negado un diagnóstico porque sus padres ya no vivían. Según NICE Guidelines (National Collaborating Centre for Mental Health, 2012), «siempre que sea posible», debería participar la pareja, un familiar o un cuidador, pero la falta de esta fuente de información no es razón para negarse a hacer un diagnóstico.


    Para quienes tienen familiares vivos, es probable que estos sean también mayores y no sean capaces de aportar información. Puede que otras personas no quieran hablar del diagnóstico con sus propios padres ancianos por temor a alterarlos. Quizá algunos no recuerden bien detalles significativos de hechos y motivaciones de la infancia y, por lo tanto, encuentren dificultades para explicar su desarrollo inicial. Las actuales herramientas de diagnóstico se han concebido, en general, para el diagnóstico de niños y, por consiguiente, no son adecuadas para las personas de edad avanzada. Al diagnosticar a mujeres mayores, es preciso tener en cuenta que estas pueden haber desarrollado estrategias eficaces de compensación y enmascaramiento para ocultar su autismo. Hay que poseer una amplia experiencia en el trabajo con adultos autistas para diagnosticar con seguridad y precisión a personas mayores y ser capaz de «ver» el autismo tras la fachada social construida.
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